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BESTUURSVERSLAG

Inleiding

De Nederlandse Noma Stichting is op 30 december 1997 opgericht en gevestigd te Leeuwarden. De
stichting is gerangschikt als een algemeen nut beogende instelling. Sinds 1 juli 2001 beschikte de
Nederlandse Noma Stichting over de Verklaring van Geen Bezwaar van het Centraal Bureau
Fondsenwerving. Deze verklaring is in de loop van 2003 door een misverstand opgeheven. Eind 2003
is de nieuwe aanvraag voor her-aanmelding in gang gezet.

Statutaire doelen

Het doel van de Nederlandse Noma Stichting is het bevorderen van de kennis over en het onderzoek
naar de aandoening noma, alsmede het voorkomen en behandelen van deze aandoening. De stichting
tracht dit te verwezenlijken door het organiseren van preventieve maatregelen en het verrichten van
operaties, het publiceren over noma, en het verwerven van gelden hiervoor.

Bestuurssamenstelling per 31-12-2003

Dr. K.W. Marck, plastisch chirurg voorzitter
J.E. Sluimers, plastisch chirurg vice-voorzitter
Mevr. J.M.F. Ploegh-Lussing secretaris

R.H.M. van Poppelen, anesthesioloog penningmeester
Dr. H.P. de Bruijn, plastisch chirurg lid
Dr. M. van Wijhe, anesthesioloog lid

De samenstelling van het bestuur is in 2003 niet gewijzigd.

ACTIVITEITENVERSLAG

Medische teams

Het afgelopen jaar hebben vier internationale medische teams Sokoto bezocht voor een humanitaire
medische missie. Twee van de teams waren afkomstig uit Nederland, de overige uit Duitsland en
Frankrijk. Sinds 1996 hebben nu vierentwintig Europese teams in Sokoto gewerkt.

Deelnemers aan de Nederlandse teams:

September team:
Kurt Bos plastisch chirurg
Jules Esajas anesthesieverpleegkundige

Tanja Hartingsveld
Harrie Kerstens

Klaas Koster

Marcel Leijten

Nonja Maes

Jorine Ploegh-Lussing
Kees Punt

Gert Scheepstra
Karina Schroeder

Jan Sluimers

Novemberteam:
Philip van Damme
Paul-Michel de Grood
Elise van Haalen

Ed Hartman

Silvia Hegen

Marcel Leijten

OK-verpleegkundige

kaakchirurg

medisch fotograaf

ICT-specialist

OK-verpleegkundige

secretaris Nederlandse Noma Stichting
anesthesioloog

anesthesioloog

team coach

plastisch chirurg (teamleider)

kaakchirurg
anesthesioloog
OK-verpleegkundige
plastisch chirurg
OK-verpleegkundige
ICT-specialist



Ingrid Mertens zur Borg anesthesioloog

Karina Schroeder team coach
Sinikka Suominen plastisch chirurge
Cockie Wehrmeijer-Jongenelen anesthesieverpleegkundige

Korte teamverslagen
Septemberteam

Het septemberteam kende een uitgebreide samenstelling door het toevoegen van twee teamleden met
een bijzondere missie: het opzetten van een documentatiecentrum in het Noma Children Hospital.
Door de grote inzet van de plaatselijke medewerkers was het mogelijk op drie operatietafels tegelijk te
werken. Hierdoor was het mogelijk een uitzonderlijk groot aantal patiénten te behandelen: 38
nomapatiénten, 41 schisispatiénten, 7 patiénten met een tumor van mandibula of maxilla (onder- of
bovenkaak) en 25 patiénten met afwijkingen van verscheidene aard, zoals brandwondcontracturen,
aangeboren afwijkingen e.d.. In totaal werden 111 patiénten operatief behandeld.

Naast de patiéntenzorg werd door Sluimers een goed bezochte lezing gehouden.

Tevens werd een begin gemaakt met het opzetten van het Noma Documentatie Centrum. De aanpak
was tweeledig: als hoofddeel een eerste implementatie van een electronisch
patiéntenregistratiesysteem (Noma Electronic Patient Record System = Noma EPR systeem) (Marcel
Leijten), met als onderdeel hiervan het opzetten van een afdeling medische fotografie (Klaas Koster).
De eerste fase van de implementatie van het Noma EPR systeem bestond uit de installatie van een
meegebracht computersysteem, het invoeren van de meegebrachte soft ware programma’s voor het
EPR systeem, en het aanbrengen van beveiligingssystemen voor onderbreking van de
elektriciteitsvoorziening en de beheersing van het aangeboden voltage hierin.

Tegelijkertijd werd in een nabijgelegen ruimte in het ziekenhuis een studio voor medische fotografie
ingericht door het aanbrengen van een goede kleurachtergrond en een vast belichtingssysteem, en de
installatie van een digitaal camera systeem, dat gekoppeld werd aan het elektronisch
patiéntenregistratiesysteem.

Veel tijd werd besteed aan de opleiding van twee ziekenhuismedewerkers, mr. Abubakar Gagi en mr.
Suleiman Dange, die aangetrokken waren als medewerkers van het Noma Documentatie Centrum.
Mr. Abubakar Gagi bleek bijzonder adequaat zijn nieuwe taken te kunnen opvatten in tegenstelling tot
mr. Suleimsan Dange, die werd vervangen door mr. Charles, een plaatselijke fotograaf.

Novemberteam

Het novemberteam bleek evenals het septemberteam zeer productief te kunnen zijn door de goede
inzet van de lokale staf. Er werden 101 operaties uitgevoerd bij in totaal 96 patiénten.

Het betrof 30 nomapatiénten, 39 schisispatiénten, 13 patiénten met brandwonden, 10 patiénten met
een grote hoofdhalstumor, en vier patiénten met andere afwijkingen.

Ook nu reisde Marcel Leijten, ICT-specialist, mee met het team om verder te werken aan het Noma
Documentatie Centrum. Zoals verwacht vertoont een dergelijk systeem, zeker in Afrikaanse
omstandigheden, de nodige kinderziekten.



Het Noma Children Hospital in Sokoto, Nigeria

Het Noma Children Hospital is sinds 1999 in gebruik en functioneert naar behoren. Dat wil niet zeggen
dat de plaatselijke en buitenlandse zorgverleners die elkaar ten dienste staan tijdens de doorgaans
hectische weken van een verblijf van een medisch team in Sokoto niet ieder voor zich hun specifieke
wensen en verlangens hebben.

De plaatselijke medewerkers hebben aangegeven de werkdruk tijdens en direct na de aanwezigheid
van een team als hoog te ervaren. Dit hangt uiteraard samen met de opzet van het gehele project en
is organisatorisch niet goed te ondervangen. De directie van het ziekenhuis heeft met de Ministry of
Health van Sokoto State voorzieningen getroffen in de salariéle sfeer: er is een overwerkregeling tot
stand gekomen, die de goedwillende bonusregeling van de bezoekende teams overbodig maakt.

De staf van het ziekenhuis, Hartwig Sauter de chief medical director in het bijzonder, heeft het
afgelopen jaar zich beijverd het ziekenhuis meer bekendheid te geven in Nigeria en direct omgevende
landen, als onderdeel van het streven het ziekenhuis zich te laten ontwikkelen tot opleidingscentrum
voor faciale en plastische chirurgie gekoppeld aan een regionale centrumfunctie voor nomachirurgie in
het bijzonder.

Het arbeidscontract dat de zusterorganisatie AWD-Stiftung Kinderhilfe had met de aan het ziekenhuis
verbonden kinderchirurg dr. Abubakar Hassan werd dit jaar niet verlengd. Financiéle en vaktechnische
overwegingen lagen hieraan ten grondslag. Gezocht wordt naar een goede opvolger.

De verdere inrichting van het ziekenhuis heeft, minder snel dan gehoopt, zijn beslag gekregen. Er is
een bibliotheek met onderwijsruimte in gebruik genomen. Daarnaast is begonnen met de oprichting
van het Noma Documentatie Centrum in de vorm van een EPD-systeem waar medische fotografie een
onderdeel van uitmaakt. De tandheelkundige voorzieningen zijn aanwezig, maar nog niet
geinstalleerd. Ook is het tot op heden niet mogelijk gebleken een tandarts aan te trekken. De
mogelijkheid wordt onderzocht een tandarts aan te trekken die de mogelijkheid krijgt tevens een
algemene praktijk te voeren in het ziekenhuis.

Er wordt gezocht naar een structuur waarbinnen duidelijke richtlijnen zijn opgenomen voor de
verantwoordelijkheden van de participerende partijen. De nadruk zal daarbij komen te liggen op de
verantwoordelijkheid van de Nigeriaanse overheid aangaande de exploitatie van het ziekenhuis, terwijl
de NGO® zich zullen richten op de organisatie en de financiéle ondersteuning van de medische
missies. Indien nodig zal wel ondersteuning worden geboden aan het ziekenhuis.

SAMENWERKINGSVERBANDEN

Samenwerking met andere Europese organisaties vormt een essentieel deel van de
stichtingsactiviteiten.

De belangrijkste partners hierin zijn de NGO AWD-Stiftung Kinderhilfe uit Hannover, Duitsland en
Facing Africa, uit Groot-Brittannié.

De samenwerking tussen de drie organisaties betreft vele aspecten, zoals het zenden van medische
teams, het vaststellen van medisch beleid en het doen van investeringen in het Noma Children
Hospital. Deze samenwerking is niet alleen goed maar zelfs harmonieus te noemen.

Ook dit jaar heeft er, zoals gebruikelijk in Hannover, het jaarlijkse overleg plaatsgevonden tussen de
drie organisaties, gekoppeld aan het nomasymposium dat jaarlijks wordt georganiseerd om teams in
de gelegenheid te stellen te rapporteren, onderling ervaringen uit te wisselen en toekomstige
teamleden te informeren over de bijzonderheden van een medische missie naar Sokoto. Daarnaast is
er het afgelopen jaar nog een keer door de organisaties overlegd in Hengelo, en is er veelvuldig
onderling contact met email en telefoon.

PUBLICITEIT EN FONDSENWERVING
Hoewel de deelnemers aan de medische teams geen vergoeding krijgen voor hun werk, kost het

uitzenden van een team toch veel geld. Reis- en verblijffkosten worden door de stichting betaald,
evenals de kosten voor het meenemen van materiaal zoals benodigdheden voor anesthesie en



operatie, hechtmateriaal, verband, maar ook de verstrekking van voedsel aan patiénten en hun
meegekomen familie. Een van de taken van het bestuur is daarom het verwerven van financiéle
middelen. Daarbij gaan in Nederland publieksvoorlichting over noma en de achtergronden van de
aandoening uiteraard hand in hand. Bestuursleden hebben vele voordrachten verzorgd voor gremia
als serviceclubs, verenigingen en scholen.

Om in het buitenland de mogelijkheden van zowel publieksvoorlichting als professionele
informatievoorziening te verbeteren werd in samenwerking met Mevr. Bettina Maschmeyer, de
initiatiefneemster van het nomaproject in Sokoto, besloten tot een Engelstalige vertaling en uitgave
van het boek Noma, het ware gezicht van echte armoede dat begin 2004 onder de titel Noma, the face
of poverty zal verschijnen.

In 2003 werden belangrijke donaties verkregen van o.a. Aegon N.V., Albert Schweitzer Ziekenhuis, Je
Maintiendrai, Vrouwen voor Vrede, Stichting De Lantaern, Lions Club Hellendoorn, Stichting TBI en de
Stichting Buiten-Duin.

Ook vele donateurs steunen het werk van de NNS. De opbrengst van collectes van kerken, van acties
door serviceclubs of scholen, van de verkoop van zelfgemaakte kaarten, van sponsorlopen, van
verjaardagsfeesten waarbij de jarige geen cadeau vraagt, maar geld voor de NNS, het zijn allemaal
spontane en zeer welkome bijdragen aan de financiering van ons werk.

De Nederlandse Noma Stichting heeft, dankzij de hulp van een groot aantal vrijwilligers, meegedaan
aan de actie Coins for Care, die startte in de maand oktober 2002. De opbrengst van deze actie
bedroeg bijna 14.000.

WETENSCHAPPELIJKE ACTIVITEITEN

Naast humanitaire werkzaamheden bevordert de Nederlandse Noma Stichting wetenschappelijk
onderzoek naar de vele aspecten van noma.

Een belangrijk initiatief hiertoe is de instelling van het Noma Documentation Centre in het ziekenhuis
te Sokoto. Doel van dit documentatiecentrum is om zo goed als mogelijk vast te leggen wat het beloop
is van zowel de kinderen met acuut noma (die geleidelijkaan steeds vaker worden binnengebracht in
het ziekenhuis als gevolg van de gestaag groter wordende bekendheid van het ziekenhuis) als van de
kinderen die operatief worden behandeld aan de late gevolgen van noma.

Het bestuurt realiseert zich ter dege dat dit project ambitieus is, gezien de gebrekkige infrastructuur in
Afrika voor dergelijke projecten. Desondanks heeft het bestuur besloten dit nevenproject te
ontwikkelen in het besef dat alleen een dergelijke uniforme vastlegging van gegevens kan leiden tot
grootschalig en verantwoord wetenschappelijk klinisch onderzoek.

Het jaar 2003 was zeer succesvol wat betreft wetenschappelijke publicaties over het nomaproject. De
volgende artikelen verschenen:

An estimation of the incidence of noma in north-west Nigeria.
A. Fieger, K.W. Marck, R. Busch, A. Schmidt
Tropical Medicine and International Health 2003; 8: 402-407.

A history of noma.
K.W. Marck
Plast Reconstruct Surg 2003; 111: 1702-1707.

Cancrum oris and noma: some etymological and historical remarks.
K.W. Marck
Brit J Plast Surg 2003; 56: 524-7.

Noma, should we care?
K.W. Marck
Brit J Plast Surg 2003; 56: 522-523.



Noma: experiences with a microvascular approach under West African conditions.
GA Giessler, A. Schmidt.

Plast Reconstruct. Surg 2003; 112: 947-954

(Discussion K.W. Marck pp. 955-956)

Het zijn publicaties over verschillende aspecten van noma: medische geschiedenis, operatieve
behandeling en epidemiologie. Het epidemiologisch onderzoek verdient aparte vermelding. De
achtergrond ervan is dat er geen betrouwbare gegevens bestaan over het voorkomen van noma in de
wereld. Noma wordt nergens geregistreerd door enige autoriteit. De enige gegevens die bestaan zijn
schattingen van de Wereld Gezondheids Organisatie (WHQO) die berusten op zeer speculatieve
aannames. Dit onderzoek werd verricht door een Duitse geneeskunde student, Alexander Fieger. Hij
registreerde, gedurende een drietal bezoeken aan Sokoto, de patiéntengegevens van vele honderden
nomapatiénten en van honderden patiénten met schisis (een hazelip) en onderwierp die terug in
Minchen aan een grondige statistische analyse.

Op grond van deze analyse gelukte het hem om een redelijk betrouwbare schatting te maken van het
voorkomen van noma in Noord-West Nigeria. De incidentie is daar 6.4 per 1000 kinderen.

Extrapolatie van dit gegeven maakt het aannemelijk dat er in het gebied ten zuiden van de Sahara
jaarlijks circa 25.000 kinderen het slachtoffer zijn van noma, en in de gehele wereld jaarlijks 30.000 —
40.000.

BELEIDSREALISATIE
Het voornemen om ook in 2003 een tweetal teams uit te zenden is bewerkstelligd.

De installatie van een elektronisch patiéntendossier, in 2002 in Nederland ontwikkeld samen met de
Stichting African Healthcare en het softwarebedrijf 2Cure, is dit jaar gerealiseerd. Tezamen met de
oprichting van een afdeling medische fotografie, is hiermee een begin gemaakt met het Noma
Documentatie Centrum.

PLANNEN VOOR 2004

Na vele jaren van investeringen in het Noma Children Hospital lijkt thans een stadium van consolidatie
te zijn aangebroken. Dit betekent dat meer dan voorheen de aandacht zal uitgaan naar handhaving en
zo mogelijk verbetering van de medische zorg in het ziekenhuis. Dit betekent een nog intensievere
begeleiding van nieuwe teams, en meer activiteiten gericht op scholing van de plaatselijke
medewerkers van het ziekenhuis, zowel van het management als ook van de medische en
verpleegkundige staf.

Daarbij zal een verdere operationalisatie van het Noma Documentatie Centrum veel aandacht vragen.
Zowel de teams als de plaatselijke medewerkers zullen doordrongen moeten zijn van de noodzaak
hun gegevens in te voeren in dit systeem.

Wat betreft de juridische status van het ziekenhuis en de hieruit voortvloeiende relatie tussen het
lokale management en de drie buitenlandse NGO'’s zal gewerkt worden aan een verdere definiéring
van ieders verantwoordelijkheden en bevoegdheden. Hierbij zal door de Nederlandse Noma Stichting
bevorderd worden dat een situatie ontstaat waarbij de drie NGO’s verantwoordelijk zijn voor de
kwaliteit en de financiering van medische teams en de kosten die rechtstreeks voortvloeien uit de
missies, terwijl de Nigeriaanse overheden verantwoordelijk zijn voor de exploitatie en het onderhoud
van het ziekenhuis. Bij dit alles dient er altijd ruimte zijn voor de NGO’s om een helpende hand toe te
steken voor bijzondere investeringen die gerelateerd zijn aan het bijzondere karakter van het project
en dit unieke ziekenhuis.

Binnen het hierboven gestelde kader bestaat het voornemen om in 2004 een aparte kleine missie naar
Sokoto te sturen die niet gaat opereren, maar zich ten doel stelt een analyse te maken van de



logistieke problemen van het ziekenhuis (instrumentariumonderhoud, voorraadbeheer, goedkope
inkoop en transport van medische goederen).

TOEKOMSTBELEID

Het afgelopen jaar is de Nederlandse Noma Stichting vanuit meerdere plaatsen in de wereld benaderd
met vragen over de aandoening en over een mogelijke behandeling van patiénten. Deze vragen
werden altijd zorgvuldig behandeld. Er werd informatie verstuurd over de aandoening, vaak gekoppeld
aan suggesties voor preventieve activiteiten, en er werden, op afstand, adviezen gegeven over
behandeling.

Zo werden er contacten gelegd in Laos, Indonesié, Mali, Ethiopié en Madagaskar.

Met deze ontwikkeling wordt de vraag opgeroepen of de Nederlandse Noma Stichting haar activiteiten,
die tot op heden volledig geconcentreerd zijn op het project in Sokoto, niet zou kunnen uitbreiden.

Een goede reden om dit te overwegen is het besef dat het project in Sokoto de komende jaren vrijwel
zeker meer dan voorheen gedragen gaat worden door Britse inbreng, geéntameerd door de
zusterorganisatie Facing Africa. Dit geeft de personele en financiéle ruimte, die tot op heden niet
beschikbaar was, om ook elders projectmatig te gaan werken.

De in de wereld misschien wel uniek te hoemen expertise die besloten ligt binnen het kennisdomein
van de vele vrijwillige medewerkers die samen de Nederlandse Noma Stichting vormen kan zo wellicht
ingezet worden voor de talloze nomapatiénten (en hun behandelaars) buiten de regio van Sokoto.

FINANCIEEL VERSLAG

Het financiéle jaar 2003

Over de jaren heen blijkt dat er met de activiteiten die door de Nederlandse Noma Stichting en in
samenwerking met anderen worden georganiseerd, een stabiel jaarlijks inkomstenplaatje ontstaat van
ongeveer 90.000 tot 100.000 euro. Nog steeds voor 1/3 samengesteld uit individuele particuliere giften
en voor 2/3 uit collectieve particuliere giften (service-clubs) en niet particuliere giften.

Dat betekent dat er naast de gelden die nodig zijn voor de uitzending van 1 of 2 teams naar Sokoto
nog middelen overblijven om te werken aan de andere doelstellingen van de stichting: voorlichting,
preventie en wetenschappelijk onderzoek. Aspecten waaraan elders in dit jaarverslag reeds aandacht
is besteed.

2003 was ook in financieel opzicht een bijzonder jaar, want dit is het eerste boekjaar geweest sinds de
oprichting van de Stichting, waarin er duidelijk meer is uitgegeven dan ontvangen.

De reden daarvoor is natuurlijk dat het documentatiesysteem, waaraan al lang werd gewerkt, nu
daadwerkelijk werd geinstalleerd en geimplementeerd.

Dit tezamen met de 2 teams die werden uitgezonden leidde tot overschrijding van de gemiddelde
jaaruitgaven.

Dat dit niet tot financiéle problemen leidde, had te maken met de goede balanspositie.

De huidige balanspositie is zodanig dat, ook al zouden de inkomsten erg terug lopen, het voortbestaan
van ons homaproject voor een periode van twee jaar is gegarandeerd.

Het bestuur is van mening dat deze reserve een goede zekerheid voor de toekomst biedt, maar niet
verder behoeft op te lopen.

Dat de begroting voor 2004 toch wat aan de zuinige kant lijkt, heeft dan ook meer te maken met het
feit dat door groot enthousiasme van onze “oosterburen”, er door ons dit jaar slechts 1 team wordt
gefinancierd. Onduidelijk is natuurlijk ook of het huidige economische klimaat gevolgen heeft voor
onze inkomsten.

We hebben voor 2005 echter al weer een claim gelegd op twee uitzendingen.

Het percentage van 2% aan overheadkosten mag nog steeds gezien worden.

Toegevoegd aan dit jaarverslag vindt u voor het eerst een financiéle bijlage, opgemaakt op de wijze



zoals het “Centraal Bureau Fondsenwerving” voorschrijft.

De jaarrekening werd (geheel kosteloos) van een accountantsverklaring voorzien door AVM
Accountants.

Plannen voor 2004

Zoals u ook in de bijlage bij de financiéle begroting kunt lezen, wordt er in 2004 slechts 1 team
gefinancierd. Een flink bedrag zal nog moeten worden geinvesteerd in apparatuur voor de
operatiekamer, en vervanging van instrumenten. Het project loopt immers inmiddels al voor het 8° jaar.
De formatie-uitbreiding van een van de ziekenhuismedewerkers ten behoeve van de documentatie en
medische fotografie komt ook voor rekening van de NNS.

Een bezoek aan Sokoto voor onderhoud en reparatie van instrumenten en een tweetal vergaderingen
met lokale overheden maken de begroting dan compleet.

Nog niet opgenomen in de begroting is de ontwikkeling van een handboek “noma-chirurgie”, een
chirurgische handleiding met richtlijnen en aanbevelingen voor chirurgen die noma opereren. Natuurlijk
in het Engels, om het boek toegankelijk te maken voor in principe iedereen, waar ook ter wereld, die
met homa-patiénten wordt geconfronteerd.

De drukkosten zijn nog niet opgenomen, omdat waarschijnlijk het boek in 2004 nog niet zal zijn
voltooid.



Begroting 2004

Baten

Giften etc.
Rente

Totaal baten

Lasten

Bestedingen
Financiering Duits team
Investeringen apparatuur
Personele kosten
Inventarisatie april
Int. Board Meeting april
Int. Board Meeting oktober

Totaal bestedingen

Verwervingskosten

Organisatiekosten

Totaal Lasten

Jaarbalans 2004

78.000,00
4.000,00

82.000,00

30.000,00
15.000,00
5.000,00
4.500,00
1.500,00
1.500,00

57.500,00

1.500,00

2.500,00

61.500,00

20.500,00



Met veel dank aan...

De Nederlandse Noma Stichting is dank verschuldigd aan vele personen en instellingen die de
stichting in het afgelopen jaar aanzienlijke financiéle steun gaven, met name:

2Cure - Amsterdam

3CT - Tilburg

Academisch Ziekenhuis Groningen

Aegon Verzekeringen NV

Albert Schweitzer Ziekenhuis - Dordrecht
AVM Accountants en Adviseurs - Leeuwarden
Delta Voeders - Vrouwenparochie

Diakonie Gereformeerde Kerk - Bennekom
Diakonie Hervormde Gemeente - Winsum
Fujitsu Siemens

Hervormde Gemeente De Goede Herder - Huizen
In View - Bussum

Katholiek Vrouwengilde - Franeker

Lions Club Hellendoorn

Opc. Hervormde Gemeente De Open Hof - Leeuwarden
Stichting African Healthcare - Bussum
Stichting Buiten-Duin - Amsterdam

Stichting De Lantaern - Nieuwegein

Stichting Je Maintiendrai Friesland

Stichting TBI - Ammerzoden

Vrouwen voor Vrede - Ridderkerk

Zorggroep Noorderbreedte - Leeuwarden



