
PUCK
Puck, 13 jaar en heeft NF1 in combinatie met het Noonan

syndroom. Puck was 7 maanden oud toen dit werd
geconstateerd.

NF heeft bij Puck helaas hard toegeslagen. Vanaf haar
geboorte heeft Puck ernstige voedings- en drink

problemen. Haar maag zat dubbel geklapt en zij heeft
een vertraagde maaglediging. Puck is vanaf haar 2de
jaar afhankelijk van sondevoeding en is dit nog steeds.

Puck was nog net geen 5 jaar toen er in de kleine
hersenen een tumor werd ontdekt. Een laaggradige
glioom graad II. Deze groeit diffuus, is niet operabel.

Puck heeft hier 1,5 jaar chemo voor gehad. Op dit
moment is de tumor stabiel.

Tevens is Puck haar linker hersenslagader volledig
vernauwd. Dit heet het Moya-Moya syndroom. Het is

noodzakelijk dat Puck elke dag minimaal 1500 ml vocht
krijgt. Omdat Puck weinig tot niks zelf drinkt krijgt zij dit

via haar mic-key button toe gespoten.
Puck heeft concentratie problemen, heeft een autistisch
spectrum diagnose en ondank dit alles haalt Puck alles
uit het leven wat er in zit. Puck zit met veel plezier op G-

hockey, houdt van bakken en spelletjes spelen.
halen voor onderzoek.


