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Het meisje in de armen van mijn vader ben ik, Fréderique. 

Ik leef niet meer en heb mijn eerste verjaardag net niet gehaald.

Mijn oudste broer Thomas is in 2013 overleden aan dezelfde zeldzame 

longziekte, het LIC-syndroom. Een ziekte die nog maar net ontdekt is …..

Mijn vader zal u vanavond, samen met dr. Gijs van Haaften (UMCU), vertellen 

wat ons is overkomen en wat er inmiddels bekend is over deze genetische 

aandoening.



Mrt. 2012 Sept. 2012 Okt. 2012 – Mrt. 2013 Apr. 2013 Jun. 2013 Jul. 2013 Nov.2013

Geboorte Thomas

28 maart 2012

Diverse onderzoeken, 

observatie, logopedie, 

slikecho’s, …. sondevoeding

Geboorte Laurens

9 november

2013

Opname in UMCG; 

benauwdheid … IC
Overlijden Thomas

18 juli 2013

Eerste signalen/ symptomen: 

“failure to thrive”, slecht eten, 

drinken en ontwikkelen

Opname in WZA; blauwe

lippen; rontgenfoto

2012 – 2013 Thomas

Klein; 5 pond, 

spoedkeizersnede

Obductie “oorzaak 

onbekend” 



2013 – 2016

- Rouw, maar leven wel weer opgepakt

- Geen diagnose, maar waarschijnlijk niet genetisch/ erfelijk

- “foutje van de natuur”, “de bliksem slaat niet twee keer op 

dezelfde plek in”

- Laurens was duidelijk een ander kind

- Kinderwens 



….....Jan. 2016 Jul. 2016 2012 2016

Geboorte Fréderiqeu

9 januari 2016

Krantenartikel ontdekking

LIC-syndroom

2016 Fréderique

Klein; 4,5 pond, 

spoedkeizersnede

Eerste signalen/ symptomen: 

“failure to thrive”, slecht eten, 

drinken en ontwikkelen



Gedeelte Gijs ….







…........ Aug. 2016 Sept. 2016 Okt. 2016 Dec. 2016

Diagnose Thomas LICS

Opname in WKZ voor

stamceltransplantatie

Overlijden

Fréderique

22 december 2016

UMCG; genetisch onderzoek, 

Frederique gediagnosticeerd

met LICS

2016 vervolg









Met dank voor uw aandacht

Vragen?


