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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. De
Nederlandse Noma Stichting beschikt over de Verklaring van Geen Bezwaar van het
Centraal Bureau Fondsenwerving.

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

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. G.L. Scheepstra, anesthesioloog lid

M. Leijten, ICT consultant lid

De bestuurssamenstelling is in de loop van 2004 veranderd. De heer M. van Wijhe heeft het
bestuur verlaten. Hij is opgevolgd door de heer G.L. Scheepstra, anesthesioloog, werkzaam
bij het VU Medisch Centrum te Amsterdam.

ACTIVITEITENVERSLAG

Medische teams

Het afgelopen jaar hebben vier medische teams Sokoto bezocht voor een humanitaire
medische missie. Hierbij werden circa 400 operaties verricht.

De Nederlandse inbreng was in 2004 beperkt omdat er in het jaar ervoor enige Duitse teams
hun inbreng hadden uitgesteld zodat er in 2004 merendeels Duitse teams naar Sokoto zijn

afgereisd.

Behalve in Sokoto, Nigeria, was er in 2004 ook een Nederlands nomateam werkzaam in
Addis Abeba, Ethiopié.

De volgende Nederlanders namen deel aan de teams:

Team 26:

Philip van Damme kaakchirurg

Silvia Hegen OK-verpleegkundige
Marcel Leijten ICT consultant
Team 27:

Antoine Rosenberg kaakchirurg



Team 28:

Kurt Bos

Jules Esajas
Tanja Hartingsveld
Nonja Maes

Kees Punt
Henriette Willigers

plastisch chirurg

anesthesie verpleegkundige
OK-verpleegkundige
OK-verpleegkundige
anesthesioloog
anesthesioloog

Ethiopiéteam:

Harrie Kerstens kaakchirurg

Klaas Marck plastisch chirurg

Gert Scheepstra anesthesist

Jan Sluimers plastisch chirurg

Dorien Vedder OK-verpleegkundige

Stuart Williams anesthesieverpleegkundige

Korte teamverslagen
Team 28 (november 2004)

Het team bestond uit Nederlanders en Britten. Het team was zo samengesteld dat de Britse
teamleden, voor het eerst in Sokoto, begeleid werden door ervaren Sokotogangers, in dit
geval van Nederlandse huize. Het is inmiddels een goede regel geworden om nieuwkomers
in Sokoto altijd te laten vergezellen door ervaringsdeskundigen.

Bij aankomst bleken de voorraadkamer van de operatiekamer en de operatiekamer zelf niet
geheel op orde. Dit was enigszins teleurstellend gezien het feit dat een half jaar eerder een
grondige reorganisatie had plaatsgevonden.

Het team verrichtte 107 operaties bij 102 patiénten. Het ging hierbij om 30 nomapatiénten,
31 patiénten met een hazenlip, terwijl het bij de overige patiénten vrijwel altijd ging om
brandwonddeformiteiten en tumoren.

Het grote aantal patiénten maakte dat de personele bezetting van de recovery room in het
gedrang kwam. Er zal aandacht gegeven moeten worden aan dit aspect (meer scholing,
andere verdeling van chirurgen en anesthesiemedewerkers).

Ethiopiéteam (november 2004)

Omdat dit het eerste team was dat naar Ethiopié reisde, had deze missie vooral een
verkennend karakter. Het team had in samenspraak met onze gastheren zich ten doel
gesteld om een aantal nomapatiénten te opereren in een setting van kennisoverdracht en
onderwijs te geven. Daarnaast zouden pogingen worden ondernomen om een ‘public health’
programma gericht op publieksvoorlichting en preventie, te entameren bij de Ethiopische
volksgezondheidautoriteiten.

Aanvankelijk leek het erop dat er maar weinig patiénten door onze gastheren waren
opgenomen, maar gedurende de aanwezigheid van het team meldden zich aanmerkelijk
meer patiénten, zelfs uit afgelegen streken van dit immense land, dan verwacht zodat ten
slotte niet alle patiénten konden worden behandeld.

Het team verrichtte 56 operaties bij 52 patiénten. Het betrof 17 patiénten met noma, 24
hazenlippatiénten en 11 patiénten met onderkaakproblematiek (tumor/hypoplasie).

De samenwerking met de Noorse en Ethiopische collegae verliep naar wens. Het Yekatit 12
Hospital lijkt een goede lokatie om in Ethiopié een ‘surgical rehabilitation’ programma te
beginnen. De contacten met Addis Ababa University waren prettig en productief. Er werd
een eendaags seminar gegeven in het Academisch Ziekenhuis en er werd op de afdeling



voor ‘Community Health’ gesproken over een preventieplan. Meer informatie over dit nieuwe
project wordt in een van de onderstaande paragrafen gegeven.

Het Noma Children Hospital in Sokoto, Nigeria

Het Noma Children Hospital heeft op hetzelfde niveau gefunctioneerd als in 2003. De vier
bezoekende teams hebben naar behoren hun werk kunnen doen. Er zijn in 2004 in totaal
841 operaties in het hospitaal verricht, 397 door de medische teams, en 444 door de lokale
staf. Beide aantallen zijn substantieel hoger dan in 2003.

Een blijvend spanningsveld is het geleidelijk toenemend ambitieniveau van de bezoekende
teams en de voor Europese begrippen achterblijvende infrastructuur van dit Afrikaanse
hospitaal. Dit betekent dat de grote aantallen patiénten die in de teamweken worden
behandeld tezamen met de uitgebreidheid van de operaties een zware belasting geven voor
het lokale personeel. Dit betekent dat patiénten soms, met name postoperatief, aan
ongewenste risico’s blootstaan. Er zal in 2005 gestreefd worden naar een betere afstemming
hierin.

Een probleem dat zich de afgelopen jaren steeds duidelijker aftekende is de steeds
afnemende bereidheid van luchtvaartbedrijven om de kosten van overgewicht voor
humanitaire missies niet in rekening te brengen, met daar tegenover de behoefte van veel
teams om steeds meer materialen naar Sokoto te transporteren.

Dit heeft ertoe geleid dat begin 2004 door de drie NGO's is besloten om de logistiek anders
te organiseren, waarbij gekozen is voor een model van voorraadbeheersing vanuit Sokoto,
en centrale bestellingen van materialen vanuit Sokoto, via de penningmeester van de NNS,
bij de non-profit organisatie IDA te Amsterdam.

Om dit verder te stroomlijnen heeft in het voorjaar een klein inventarisatie-team (Hans de
Bruijn, lda Burkink en technicus Marinus Nijland) het NCH bezocht. Hierbij werd een
voorraadkamer ingericht, werd een inventarisatie gemaakt van het aanwezige
instrumentarium en de apparatuur, en werd er grondig technisch onderhoud verricht, waarbij
ter plekke niet te repareren instrumenten en apparaten naar Europa werden meegenomen.
De implementatie van het bevoorradingssysteem is niet zonder problemen verlopen. De
gekozen leverancier IDA reageerde niet adequaat (als gevolg van een grote
reorganisatieslag) waardoor grote vertragingen optraden. Dit maakte dat de bevoorrading
van het ziekenhuis stokte en er uiteindelijk extra kosten zijn gemaakt ten gevolge van
overgewicht bij luchtvervoer van de teams.

In de loop van dit jaar is dit opgelost door veel goedkoper luchtcargo te arrangeren, terwijl
vanaf 2005 er vrijwel zeker geen enkel overgewicht meer nodig is door centrale inkoop van
een standaard pakket aan materialen, die vervolgens deels via IDA en deels via luchtcargo
naar Nigeria zullen worden getransporteerd.

De International Board, die toeziet op het management van het NCH, is dit jaar enigszins van
karakter veranderd.

De voorzitter, Prof. Enwonwu, en de vice-voorzitter, Jobst Lange, zijn afgetreden om
persoonlijke redenen c.g. redenen van anciénniteit. Dit vormde voor de achterblijvende leden
van de board een goede reden om zich enigszins te herstructureren. Gekozen is voor een
board waarbij de leden niet meer op persoonlijke titel worden benoemd maar alleen als
representant van een gerelateerde organisatie. Een nieuwe voorzitter is nog niet gekozen;
de nieuwe vice-voorzitter is Robert van Poppelen, penningmeester van de NNS.



Noma Documentation Centre
Inleiding

Na een ontwikkelperiode van 2,5 jaar heeft in september en november 2003 een
implementatie van een, in opdracht van de Nederlandse Noma Stichting ontwikkeld,
elektronisch patiénten documentatiesysteem (®2Cure) plaatsgevonden in het NCHS. Daarbij
is tenminste één Nigeriaanse medisch documentalist intensief getraind in het juiste gebruik
en onderhoud van het systeem.

Vervolgimplementatie

Na deze training- en instructieperiode is er in 2004 bewust een langere pauze ingelast voor
de begeleiding om vast te stellen of er voldoende eigen initiatief aanwezig zou zijn om het
systeem op eigen kracht te onderhouden en te vullen. Via MSN en e-mail is wel voortdurend
contact gehouden met de directeur van het ziekenhuis die desgewenst op vragen antwoord
gaf over de status van het systeem en het gebruik daarvan. Daarmee kon ook op afstand
enige coaching plaatsvinden.

Problemen / storingen

Doordat het aanvankelijk geplande draadloze netwerk niet goed bleek te functioneren
vanwege storende invloeden van de airconditioners op de operatiekamers is besloten het
gehele netwerk met bekabeling uit te voeren.

In maart 2004 bleken geen gegevens meer toegevoegd te kunnen worden aan de database
van het registratiesysteem. Dit probleem was niet op afstand op te lossen waarna in mei /
juni 2004 opnieuw op locatie in Sokoto ICT-beheer heeft moeten plaatsvinden. Daarvoor is
de aan de NNS verbonden ICT-deskundige opnieuw afgereisd met meerdere doelstellingen:

Het geven van aanvullende training en opleiding aan de lokale medewerkers.

Het herinstalleren van de SQL-server software om de beschikbare schijfruimte voor
de database onbegrensd te maken.

Het uitbreiden van het lokale netwerk met een werkplek op de operatiekamer ten
behoeve van directe registratie door medici.

Het opwaarderen en herinrichten van het lokale netwerk zodanig dat alle systemen
op dezelfde besturingssoftware (Windows XP) zouden draaien.

Het maken van een algehele systeembackup ten behoeve van de dataserver in
Nederland.

Resultaten

Opleiding

Blij verrast waren we toen bij aankomst bleek dat de eerder opgeleide medisch
documentalist het systeem zelfstandig ook met historische informatie uit de papieren
dossiers aan het vullen was. Op eigen initiatief had hij bovendien nog twee medewerkers
opgeleid in het gebruik van het systeem. Een hoopvol initiatief voor de bruikbaarheid en
continuiteit van het registratiesysteem.

Database

Na herinstallatie van de database hebben zich anno 2005 geen problemen meer
voorgedaan. De database is inmiddels meer dan verdubbeld in omvang en omvat
momenteel ruim 8 gigabytes aan medische fotografie en patiénteninformatie.



Herinrichting netwerk

Door de firma Fujitsu-Siemens Services werd ook deze keer weer omniet een moderne
krachtige computer ter beschikking gesteld. Dit systeem is ter vervanging geplaatst op de
medische registratie en fungeert nu als moedersysteem voor het wvullen van de
patiéntendatabase in een eenvoudig sternetwerk. De eerder gebruikte PC is nu op de
operatiekamer ingezet voor naslag van foto’s en registratie van medische gegevens.

Vervanging software

Tijdens de herinrichting van het netwerk zijn gelijktijdig alle systemen overgezet op een type
besturingssoftware (Windows XP). Daarmee is er een meer beheersmatige situatie
gecreéerd om zowel lokaal als op afstand (via instructie) aanpassingen te kunnen laten doen
op het systeem. Door het ontbreken van vaste internetverbindingen in het ziekenhuis is
beheer op afstand namelijk niet mogelijk. Bovendien zijn met deze situatie ook in Nederland
eventuele storingen gemakkelijker na te bootsen en te verhelpen.

Backup

Door de NNS is in 2004 een mobiele harddisk aangeschaft om eenvoudiger en veiliger
backups van de patiéntendatabase te kunnen maken. Dit was nodig omdat de omvang van
de database inmiddels de beschrijfbare capaciteit van DVD’s overschreden had. De
veiligheidskopieén dienen voor het vullen van de centrale dataserver in Nederland welke
geschikt gemaakt wordt voor bevraging en onderzoek.

Dataserver

In de vervolgfase in 2005 willen we de dataserver via internet beschikbaar zien te krijgen
voor inzage door de deelnemende medische teams via internet. Dit zal op een beveiligde
manier moeten geschieden en is nog in voorbereiding. Ook zal er nog extra aandacht zijn
voor de wensen op gebied van de rapportages en analyses uit het systeem.

Geplande ontwikkelingen voor 2005 — 2006

In het tweede kwartaal 2005 wordt de laatste hand gelegd aan een complete revisie van de
software van het Noma-EPD. Hiermee moet het nog eenvoudiger worden om de schermen
naar wens aan te passen aan de gebruikers. Ook de onderliggende database wordt volledig
anders opgezet om een betere toegankelijkheid te verkrijgen. Volgens planning wordt de
nieuwe software half mei 2005 opgeleverd en uitvoerig getest voor acceptatie. Deze versie
zal in de loop van het jaar 2005 ook in het NCHS worden geimplementeerd. Hiervoor zal op
locatie een conversie moeten plaatsvinden van de aanwezige gegevens en zullen de lokale
medewerkers aanvullend getraind worden op de nieuwe mogelijkheden van het systeem. Het
ligt tevens in de bedoeling om vanaf dat moment de medische verslaglegging verplicht in te
voeren via dit systeem zodat ook op dit terrein standaardisering plaatsvindt.

Een verdere standaardisering van de werkprocedures zal bovendien worden doorgevoerd
zoals overeengekomen in Hannover 2005. Dit heeft als gevolg dat foto’s van opgenomen
patiénten reeds op de dag van de eerste screening voor de teams zowel op papier als
digitaal beschikbaar zijn. Het eigenhandig maken van foto’s moet daarmee ten einde komen
hetgeen een grote tijdsbesparing op gaat leveren. Medische teams hebben bovendien in de
gemeenschappelijke verbliffruimte via een netwerkverbinding toegang tot het
documentatiesysteem voor verslaglegging en naslag.

Na afloop van de teamactiviteiten zal standaard een kopie van de volledige
patiéntendatabase mee naar Europa worden genomen ten behoeve van analyse en
onderzoek.



Nieuw nomaproject in Ethiopié

Aan het begin van het jaar ontstond er contact tussen de in Ethiopié werkzame Amerikaanse
arts Rick Hodes en de NNS over een nomapatiént in Addis Abeba. Dit resulteerde in de
vraag of het mogelijk was dat de NNS in Ethiopié, waar van oudsher veel noma voorkomt,
hulp zou kunnen bieden. Een verkennende reis in het voorjaar door Jan Sluimers en Kurt
Bos bracht naar voren dat er in geheel Ethiopié slechts één goed functionerende
ziekenhuisafdeling plastische chirurgie was aangetroffen, in het Yekatit 12 Hospital, gelegen
naast Addis Ababa University Hospital, met als gunstige bijkomendheid dat er in dat
ziekenhuis sinds enige jaren een door Noorse plastisch chirurgen georganiseerde opleiding
plastische chirurgie bestaat voor Ethiopische artsen.

Er waren contacten gelegd met deze collegae, hetgeen erin resulteerde dat in november het
eerste NNS team naar Ethiopié afreisde. Het team had als taak om de in Yekatit 12 Hospital
aanwezige nomapatiénten samen met de Ethiopische en Noorse collegae te opereren,
onderwijs te geven en daarnaast te proberen Ethiopische gezondheidszorg autoriteiten te
interesseren voor een preventieplan. Bij de teamverslagen van het afgelopen jaar wordt
verslag gedaan van de activiteiten van het team.

Het interessante van dit nieuwe project in Ethiopié is dat het karakter van de hulp verbreed
wordt. Bestaat de hulp in Sokoto, Nigeria, vooral uit humanitaire hulp aan individuen die door
noma zijn getroffen, met daarnaast een klein accent op preventie, in Ethiopié is de hulp
breder. Naast humanitaire hulp aan individuele slachtoffers beoogt het project vooral ook
‘capacity building’ in de gehele keten van de Ethiopische gezondheidszorg, van basale
preventieve zorg op community level aan de ene kant tot aan voor Afrikaanse begrippen
geavanceerde medisch-specialistische zorg in de vorm van ‘surgical rehabilitation’ aan de
andere kant.

Dit geschiedt in het besef dat de Ethiopische gezondheidszorg zich voor veel grotere
uitdagingen gesteld ziet dan noma, maar dat tegelijkertijd op al die andere gebieden al veel
activiteiten worden ontplooid, maar op het gebied van noma, zoals in veel landen waar
extreme armoede aanwezig is, tot op heden geen.

Wat de NNS beoogt is om samen met de Ethiopische autoriteiten, de Addis Ababa University
en met de afdeling plastische chirurgie van Yekatit 12 Hospital het volgende pyramidaal
opgebouwde nomaprogramma in het land in te voeren in een periode van circa vijf jaar.

Deze pyramide bestaat uit een basis (public health), een middenlaag (gezondheidsposten en
districtshospitalen) en een top (landelijk ‘surgical rehabilitation centre’). De programma-
onderdelen voor deze pyramide kunnen in het kort als volgt worden omschreven:

1) De basis: op community level wordt bekend dat noma een aandoening is die (ten dele) te
voorkomen is (voedselvoorlichting; mazelenvaccinatie), die, wanneer die zich desondanks
voordoet, te behandelen is met snelle toediening van een antibioticum, en zo mogelijk
opname in een (district) hospitaal.

2) De middenlaag: op gezondheidsposten en in de districtshospitalen komt voldoende kennis
om patiénten met het acute stadium van noma zo adequaat mogelijk te behandelen, en de
patiénten die de aandoening overleven en in aanmerking komen voor ‘surgical rehabilitation’
door te sturen.

3) De top: op een gecentraliseerde plaats in het land (Yekatit 12 Hospital, Addis Abeba)
wordt de capaciteit ontwikkeld om adequate medisch-specialistische zorg te bieden aan
patiénten die noma hebben overleefd.

Er is door het Department of Community Health van de medische faculteit van Addis Ababa
University een voorstel geschreven om een dergelijk plan in Ethiopié ten uitvoer te brengen.



De tuin bij het Yekatit 12 Hospital in Addis
Abeba.

Hélene Topstad leert heel snel fiberoptisch
intuberen.

Bij de ingang van de operatiekamer zien
de Ethiopische plastisch chirurgen hun
patiénten.

Jan Sluimers laat dr. Ceesay zien hoe
het moet.

Aan het einde van de operatie.

Er werd anderhalve dag
onderwijs gegeven, o.a. door
Gert Scheepstra.



De kosten van de eerste twee onderdelen van dit plan zullen circa € 200.000,- bedragen en
gaan daarmee de draaglast van de NNS ver te boven.

Dit betekent dat in 2005 getracht zal worden voor dit programma externe financiers te
vinden.

Wat betreft punt 3 van het programma, de ontwikkeling van een goed ‘surgical rehabilitation
program’, zal de NNS trachten dit uit eigen middelen te financieren, hetgeen de komende
jaren extra inspanning zal vergen van het bestuur op het gebied van fondsenwerving.

Een bijzonder aspect van deze nieuwe ontwikkeling is dat de expertise die zich binnen de
NNS de afgelopen acht jaar heeft ontwikkeld op het gebied van noma door regelmatig met
teams naar het Noma Children Hospital te gaan, kennis opgedaan in Afrika, nu doorgegeven
kan worden aan Afrikaanse collegae.

SAMENWERKINGSVERBANDEN

De samenwerking met onze zusterorganisaties in Duitsland en Groot-Brittannié, AWD-
Stiftung Kinderhilfe en Facing Africa, is het afgelopen jaar onveranderd goed gebleven.
Begin 2004 heeft zoals gebruikelijk het jaarlijkse overleg plaatsgevonden tussen de besturen
van deze NGO’s, terwijl er veelvuldig contact geweest is tussen bestuursleden om de
gezamenlijke activiteit in het Noma Children Hospital te co6rdineren.

De Nederlandse Noma Stichting heeft zich halverwege het jaar aangesloten bij de
koepelorganisatie NoNoma.

Deze organisatie is dit jaar opgericht op initiatief van de Foundation Winds of Hope. Deze
stichting is opgericht door de ballonvaarders Bertrand Piccard en Brian Jones (eerste viucht
per ballon rond de aarde) en heeft als een van haar speerpunten noma gekozen. NoNoma
stelt zich ten doel een platform te zijn voor noma-organisaties, noma-onderzoeks-
programma’s en organisaties zoals de WHO, die zich met noma bezig houden.

Er werd dit jaar een oriénterende vergadering gehouden in Genéve, waar Klaas Marck, de
voorzitter van de NNS, te gast was. Hij heeft het beleid van de NNS uiteengezet, dat zich
richt op hulp ter plekke, en op een krachtige verbinding van preventieve en chirurgische
programma’s.

Een nieuwe samenwerking lijkt te gaan ontstaan tussen de NNS en Ethiopische partners, in
het bijzonder Yekatit 12 Hospital, en Addis Ababa University. De verwachting is dat dit
project ook gesteund zal worden door Facing Africa.

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 verblijfkosten worden door de stichting
betaald, evenals de kosten voor het meenemen van materiaal zoals benodigdheden voor
anesthesie en operatie, hechtmateriaal, verband. Ook de verstrekking van voedsel aan
patiénten en hun meegekomen familie wordt door de NNS betaald. Een van de taken van het
bestuur is daarom het verwerven van financiéle middelen. Daarbij gaan in Nederland
publieksvoorlichting over noma en het werven van fondsen uiteraard hand in hand.
Bestuursleden hebben vele voordrachten verzorgd voor gremia als serviceclubs, scholen en
verenigingen.

Om in het buitenland de mogelijkheden van zowel publieksvoorlichting als professionele
informatievoorziening te verbeteren is, mede met steun van mevrouw Bettina Maschmeyer,
de initiatiefneemster van het nomaproject in Sokoto, in 2004 een Engelse vertaling van het
boek Noma, het ware gezicht van echte armoede verschenen: Noma, the face of poverty.

In 2004 werden weer belangrijke donaties verkregen. Op de laatste pagina van dit
jaarverslag staan er enkele genoemd.



Opvallend waren dit jaar de sportieve acties: fietsende gynaecologen, volleyballende VU-
medewerkers en een marathon lopende dominee. Deze sportievelingen hadden zich laten
sponsoren ten behoeve van de NNS, wat resulteerde in een totale opbrengst van ruim
achtendertigduizend euro, waarin is inbegrepen de verdubbeling van de opbrengst van de
fietstocht door het NCDO. Een woord van dank aan de sporters en hun sponsors is hier
zeker op zijn plaats.

Een bijzonder initiatief werd genomen door de Nigeriaanse ambassadrice in Nederland, Prof.
Mrs. Mary Lar, die in december een bijzondere Kerstdienst in Den Haag organiseerde,
waarbij de collecte ten goede kwam aan de noma-activiteiten in haar land.

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.

WETENSCHAPPELIJKE ACTIVITEITEN

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

Een nieuwe ontwikkeling die zich heeft ingezet is het Noma Documentation Centre in
Sokoto. In het activiteitenverslag is hierover meer te lezen. De verwachting is dat wanneer dit
gecomputeriseerde patiéntendossier volledig in werking is, het na enige jaren een schat aan
gegevens herbergt die gebruikt kan worden voor tal van wetenschappelijke onderzoeken.

Begin 2004, van januari tot en met maart, bracht de Groningse medisch studente Reinou
Groen haar wetenschappelijke stage door in het Noma Children Hospital in Sokoto. In haar
stageverslag Preoperative physical condition of noma survivors concludeert zij dat er geen
eenvoudig protocol geschreven kan worden om de lichamelijke toestand van noma
overlevers te beschrijven. Een van haar aanbevelingen was om het laboratorium in NCH te
verbeteren.

Tijdens het verblijf in Addis Abeba, Ethiopié werd op 10 november een voldaags symposium
over noma georganiseerd in het academisch ziekenhuis van Addis Abeba, het Black Lion
Hospital, en op 18 november in het Yekatit 12 Hospital nog een avondsessie met onderwijs.

De volgende publicaties verschenen in 2004:

K.W. Marck The Face of Poverty MIT-Verlag GmbH, Hannover, Duitsland (ISBN 3-925188-
41-X). (Dit is de Engelse vertaling van het in 2001 verschenen boek Noma, het ware gezicht
van echte armoede.)

Reinou S. Groen Nomapatiéntjes krijgen weer een gezicht Medisch Contact 2004:59; 1914-
5.

In 2004 hebben Kurt Bos en Klaas Marck samen het schrijven van een korte Engelstalige
handleiding voor nomachirurgie, Some Guidelines for Noma Surgery, ter hand genomen. De
bedoeling is dat dit boekje in de toekomst 0.a. gedistribueerd zal worden door de WHO.

Dit boekje zal deels extern worden gefinancierd middels een verdubbelingssubsidie van het
NCDO (Nederlands Centrum voor Duurzame Ontwikkeling), ingegeven door de substantiéle
donatie van de NVFG (Nederlandse Vereniging van Fietsende Gynaecologen).
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BELEIDSREALISATIE

Het voornemen was in 2003 om in 2004 vier Duitse teams naar Sokoto te sturen. Niet geheel
onverwacht kon dit niet worden gerealiseerd, zodat er een beroep werd gedaan op
Nederlandse vrijwilligers om in te springen. Dit resulteerde erin dat er in 2004 een
Nederlands-Brits team naar Sokoto is gegaan en dat Nederland ook in twee andere teams
vertegenwoordigd was.

Het voorgenomen plan om in 2004 een kleine inventarisatiemissie naar Sokoto te sturen om
te werken aan de logistiecke problemen in het ziekenhuis (instrumentariumonderhoud,
voorraadbeheer, transport van medische goederen) is gerealiseerd.

Het voornemen om te onderzoeken of de inmiddels zeer uitgebreide medisch-specialistische
expertise op het gebied van ‘noma surgical rehabilitation’, zoals opgedaan in Sokoto, ook ten
goede kan komen aan andere regio’'s waar noma veelvuldig voorkomt, is in 2004
geéffectueerd.

Na een verkennende reis naar Ethiopié vroeg in het jaar is er zelfs dit jaar al een medisch
team naar Addis Abeba gereisd voor een zeer succesvolle missie met vooruitzichten op een
langdurige samenwerking.

Aan het einde van dit jaar werd tevens een reis naar Mali ondernomen. Hier waren de
aangetroffen omstandigheden minder eenduidig dan in Ethiopié. Er lijken in Mali wel
mogelijkheden te bestaan om een humanitair chirurgisch programma te starten, maar de
mogelijkheden van ‘capacity building’, waarbij kennis wordt overgedragen naar lokale
collegae met de opzet dat deze zich in betrekkelijk korte tijd de expertise eigen maken, lijken
in Mali niet onverdeeld gunstig.

PLANNEN VOOR 2005

Het voornemen bestaat om de situatie in het Noma Children Hospital in Sokoto, Nigeria te
consolideren.

Dat betekent dat getracht zal worden een centraal aangestuurd systeem van bestellen en
verzenden van medische hulpmiddelen ingesteld te krijgen, met een helder voorraadbeheer
in het ziekenhuis zelf.

Het aantal teams dat vanuit Europa Sokoto zal bezoeken, zal indien mogelijk weer vier
bedragen, zoals in de vorige jaren. Waarschijnlijk zullen twee van de teams Nederlands zijn.

Een onzekere factor in 2005 zal de opvolging zijn van de Chief Medical Director Hartwig
Sauter, die na tweemaal drie jaar een contract te hebben gehad via een Duitse
ontwikkelingsorganisatie, verplicht is Sokoto te verlaten voor een andere positie. Dit betekent
dat reeds in 2004 begonnen is met het zoeken van een opvolger, maar dat dit in 2004 nog
zonder succes is gebleven.

Wat betreft investeringen zullen enige vervangingsinvesteringen nodig zijn, en mogelijk enige
nieuwe investeringen voor het Noma Documentation Centre. Grote infrastructurele projecten
staan vooralsnog niet gepland.

Wat betreft het werken op andere plaatsen dan Sokoto, bestaat het voornemen het project in
Ethiopié verder uit te bouwen. Getracht zal worden om een groot public health programma
samen met de Addis Ababa University te ontwikkelen, waarbij de NNS zal trachten hiervoor
externe financiering te vinden. Daarnaast zal getracht worden in 2005 in ieder geval weer
€én medisch team naar Yekatit 12 Hospital te zenden.

De mogelijkheden om in Mali eventueel een project op te starten zullen nader worden
bestudeerd.
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Het is het voornemen om in 2005 de productie van het boekje Some Guidelines for Noma
Surgery volledig afgerond te hebben.

TOEKOMSTBELEID

Het afgelopen jaar heeft de NNS een wezenlijk nieuwe ontwikkeling ingezet door naast het
nomaproject in het Noma Children Hospital in Sokoto, Nigeria, een geheel nieuw project aan
te gaan in Ethiopié.

Dit nieuwe project biedt mogelijkheden om twee doelstellingen van de stichting die in Sokoto
onvoldoende aan bod kunnen komen, kennisoverdracht en preventie, veel aandacht te
geven. Hiermee kan worden bewerkstelligd dat de expertise die de afgelopen acht jaar in
Sokoto is opgebouwd doorgegeven kan worden aan Afrikaanse collegae.

Wat betreft het project in het Noma Children Hospital in Sokoto is het de bedoeling om te
consolideren wat betreft de aantallen teams en patiénten, maar meer dan voorheen mogelijk
was ruimte te creéren voor kwaliteitsontwikkeling. Dit betekent extra aandacht voor
kennisoverdracht gericht op de verpleging, het personeel van het operatiekamercomplex,
alsmede de lokale medische staf. Verdieping van de contacten met het plaatselijke ‘teaching
hospital’ zal worden nagestreefd. Ten slotte zal de verdere ontwikkeling van het Noma
Documentatie Centrum veel aandacht blijven vragen.

FINANCIEEL VERSLAG
Het financiéle jaar 2004

Het jaar 2004 was een jaar waarin de 100.000 euro aan inkomsten tot op enige euro’s werd
benaderd. Daarmee is het qua inkomsten het beste jaar ooit.

Dit resultaat kwam o.a. tot stand door een aantal sportieve evenementen waarvan de
organisatoren, of een of meerdere deelnemers, onze stichting hadden uitgekozen als
sponsordoel.

De Stichting Het Diakonessenhuis sprong eruit door een volledige uitzending te sponsoren.
Het betrof een team dat voor het grootste deel uit Nederlanders bestond, ter assistentie van
enkele Engelse nieuwkomers. Daarnaast waren er nog vele giften van instellingen en
personen, deels genoemd in de lijst aan het einde van dit jaarverslag.

Geleidelijk aan zien we het aandeel van giften via serviceclubs dalen, maar gelukkig kunnen
wij dit compenseren door onze contacten met instellingen die zich met het organiseren van
evenementen bezighouden. De verhouding particuliere giften en giften van instellingen die
ons steunen ligt ergens tussen 1:2 tot 1:3.

Ondanks het feit dat er naar Sokoto geen volledig Nederlands team afreisde, zien we ook
een “all time high” aan de uitgavenkant. Omdat de Nederlandse Noma Stichting essentieel is
in het fundament van het nomaproject in Sokoto, en het uiteindelijk niet om Nederlandse
hulpverleners gaat, maar om kinderen met noma, werden toch twee teams volledig door de
NNS gefinancierd. Samen met de kosten voor het eerste team dat naar Ethiopié afreisde
leidde dit tot een totaal aan uitgaven van zo’n 90.000 euro. 64.000 euro aan materialen en
instrumenten en 26.000 euro aan ondersteunende uitgaven, tickets, kosten voor lokaal
verblijf en dergelijke.

De balans over 2004 is dan ook +8000 euro, die werden toegevoegd aan het eigen
vermogen. Dit eigen vermogen bedraagt per ultimo 2004 160.000 euro. Ongeveer conform
de VFI-richtlijn hanteren wij 1 1/2 maal de jaarlijkse kosten als continuiteitsreserve.

Kosten voor kantoor, fondsenwerving in Nederland en dergelijke waren weer zeer laag, al
met al ter grootte van 1 % (overhead).
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De jaarstukken werden weer kosteloos verzorgd door AVM Accountants en Adviseurs

Plannen voor 2005

Voor 2005 zijn geen spectaculaire nieuwe plannen bedacht, omdat het in dit project toch
vooral om continuiteit gaat. Vier teams naar Sokoto, en een team naar Ethiopié.

Tijdens de jaarlijkse vergadering met de project partners in Hannover werd besloten de
financieringsafspraken te wijzigen. De Nederlandse Noma Stichting zal voortaan voor elk
team (4 per jaar) de bevoorrading organiseren van het magazijn in Sokoto, en ook die kosten
dragen. In ruil daarvoor zullen de reiskosten van de Nederlandse teams worden betaald door
Facing Africa, samen met AWD Stiftung Kinderhilfe onze belangrijkste partner in dit project.

Enige investering in apparatuur is nog noodzakelijk, zowel op medisch als op ICT-gebied.

Hoewel de NNS in principe geen salarissen betaalt aan Nigeriaanse medewerkers, omdat wij
dit beschouwen als een gedeelde verantwoordelijkheid van de AWD en de Nigeriaanse
overheid, hebben we toch een uitzondering gemaakt voor een documentalist, van groot
belang voor het welslagen van het ICT-project zoals beschreven. Hiervoor wordt een
reservering gemaakt voor 5 jaar van 5000 euro per jaar, in totaal dus 25.000 euro.

De uitgave van het boek Some Guidelines for Noma Surgery wordt verwacht in 2005 en
daarom zijn 20.000 euro drukkosten begroot voor 2005.
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BEGROTING 2005

Baten

Giften etc.

Rente

Totaal baten

Lasten

Bestedingen

Financiering medicatie 4 teams Sokoto
Lokale kosten 2 teams Sokoto
Financiering team Ethiopié

Investeringen apparatuur

Personele kosten

Int. Board Meeting april
Int. Board Meeting oktober

Drukkosten nomahandbook

Totaal bestedingen

Verwervingskosten

Organisatiekosten

Totaal lasten

Jaarbalans 2005

90.000,00
3.000,00

40.000,00
10.000,00
20.000,00
15.000,00
5.000,00
1.500,00
1.500,00
20.000,00

93.000,00
113.000,00
1.500,00
2.500,00
117.000,00
24.000,00-
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LASTEN EN BATEN BALANS

Giften etc.

Rente

Totaal baten

Bestedingen

2000

HFL

177.662,00

1.646,00

179.308,00

116.396,00

Verwervingskosten 2.278,00
Organisatiekosten 8.702,00

Belastingen

Totaal lasten

Jaarbalans

Totale activa

Overhead %

8.250,00

135.626,00

43.682,00

154.818,00

4,9%

2001

HFL

240.870,00

12.236,00

253.106,00

112.857,00

4.879,00

4.159,00

0,00

121.895,00

131.211,00

286.029,00

1,6%

2002

€

95.430,00

3.840,00

99.270,00

62.723,00

1.270,00

2.708,00

0,00

66.701,00

32.569,00

162.363,00

2,7%

2003

€

90.106,00

3.793,00

93.899,00

115.434,00

166,00

1.730,00

990,00

118.320,00

24.421,00-

139.942,00

1,8%

2004

€

96.418,00

2.981,00

99.399,00

90.271,00

0,00

1.034,00

0,00

91.305,00

8.094,00

159.460,00

1,0%
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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

3CT

Amsterdamse Studentenecclesia
AVM Accountants en Adviseurs
De heer A. Visser

De heer L. Koolstra

Delta Voeders b.v.

Diaconie Protestantse Gemeente
Diakonie Hervormde Gemeente
Estella Fonds

Fujitsu Siemens Services
Hervormd Gereformeerde Diakonieén
Jarikin

Lions Leeuwarden

Lions Roosendaal
Marathonlopers

MCL Kerkdiensten

N.C.D.O.

Ned. Ver. Voor Anesthesie
Nigeriaanse kerkdienst

Nigerian Shell Community
Stichting Cordaid

Stichting Graag Gedaan
Stichting Het Diakonessenhuis
Stichting Klaarkampster Weeshuis
V.F.G.N.

VU Medisch Centrum

Amsterdam
Tilburg
Amsterdam
Leeuwarden
Ermelo
Leeuwarden
Stiens
Duivendrecht
Leeuwarden
Ermelo
Maarssen
Leeuwarden
De Lier
Leeuwarden
Roosendaal
Leeuwarden
Leeuwarden
Amsterdam
Utrecht

Den Haag
Den Haag
Den Haag

't Harde
Leeuwarden
Franeker
Mijnsheerenland
Amsterdam

En alle sponsors van de Slachtemarathonlopers, de volleyballers en de fietsers!
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