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dag kan beginnen met zicht op geluk.
pe rust als sluitstuk bijvoorbeeld, of een akko
betovert, vuuropalen avondlucht,

Deze ochtend wees naar de weg terug, naar de afdaling
want wij zouden verblind winnen aan vaart

vogels voorbij, ver voorliggend

op verleden. Deze wees

op wat voor even bereikbaar

leek, lichtheid

van bestaan, wereld

waarin buiten ons niets telde

FLEUR BOURGONJE
Uit: Hartenbeest (2009)

Wij zijn Jacob en Fenny Wilts, wonen in het mooie Westerwolde
{lipsinghuizen) en runnen daar een appartementenhotel.

Het appartementenhotel heeft zes hotelkamers en vijf volledig
ingerichte appartementen.

In ons hotel hebben wij de mogelijkheid om voor alleenstaanden /
echtparen (met of zonder kinderen) een vakantie aan te bieden
met of zonder zorg.

De tweepersoons appartementen zijn voorzien van een woonkamer
met tv en internetverbinding, open keuken, een slaapkamer met
eventueel hoog/laag bedden en een badkamer met douche en toilet.
De appartementen zijn geschikt voor mensen die een klein stukje
zorg nodig hebben, en rolstoelvriendelijk.

De mogelijkheid bestaat om aan een appartement eenvoudig een

hotelkamer te koppelen, zodat een meerpersoons (4) appartement : m
met 2 badkamers ontstaat. -

Ook is het mogelijk om voor een langere periode bij ons te verblijven.
Er kan in overleg zorg (Buurtzorg) en |/ of medische verzorging voor u
geregeld worden.

Lekker er even tussen uit, ook als u zorg of medische hulp nodig heeft!
Of als u met uw mindervalide partner op vakantie wilt!

Hotel De Waalehof
Zorg:
Om de geindiceerde zorgkosten vergoed te krijgen heeft u een indicatie Jacob en Fenny Wilts
nodig van het CIZ (Centrum Indicatiestelling Zorg). Weenderstraat 4
Voor meer informatie en onze tarieven, verzoeken wij u contact met ons 9551 TK Jipsinghuizen
op te nemen. Tel 0599-326546

U kunt viteraard ook een afspraak maken om de Waalehof te bezoeken, www. hoteldewaalehof.nl



COLOFON

CONTACT EN POSTADRES
Secretariaat

Gelrelaan 66

9642 HJ Veendam

e-mail:

msvnwerkgroepgroningen@
gmail.com

Telefoon: 0598 - 617711

(tussen 10.00 en 12.00 uur)

WEBSITE

www.msvereniging.nl/groningen

MS-TELEFOON
0900 - 8212108
Zie pagina 2 voor de tijden

waarop wij bereikbaar zijn

MS-VERPLEEGKUNDIGEN
Cobi Bolwijn, UMCG; aanwezig

op maandag, dinsdag en donderdag
van 8.00 tot 16.30 uur

Telefoon: 050-3614525

Marga Berghuis, Martini Ziekenhuis;
telefonisch te bereiken op dinsdag
en woensdag van 8.30 tot 15.30 uur
en op de eerste vrijdag van de
maand van 8.30 tot 12.30 uur

Telefoon: 050-5246556

MEDISCH MAATSCHAPPELIJK
WERKER

Roel Petter, Bereikbaar op maandag,
dinsdag, donderdag en vrijdag
Telefoon: 050-3613998

e-mail: r.petter@sectora.umcg.nl
Patiénten die in behandeling zijn bij het
UMCG kunnen rechtstreeks bellen of
mailen zonder verwijzing.

Anderen kunnen Roel Petter bereiken
via MS-Anders, telefoon: 020-6116666.

Deze hulp kost u niefts.

REDACTIE

Paulien Bats en Pieter van Tol

ONTWERP, VORMGEVING,
PREPRESS EN
COVERFOTOGRAFIE

Evoluweb, www.evoluweb.nl
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INTERVIEW LONNEKE VIERSTRA
CONTACTBIJEENKOMSTEN GRONINGEN STAD E.O.
MINDFULNESS

JONGERENBIJEENKOMST
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CONTACTBIJEENKOMSTEN DELFZIJL ]0

VOORJAARSBIJEENKOMST [ 4

woorD VOORAEN OUT VERBEEK

De bijeenkomst voor jongeren in het Groninger Museum op 19 maart 2011 was
een succes. In dit nummer vindt u een verslag. De bijeenkomst voorzag in een
dringende behoefte. Er wordt hard gewerkt aan vervolgactiviteiten. Lonneke
Vierstra is foegetreden tot de regionale werkgroep om deze activiteiten te
coodrdineren. In dit nummer vindt u een interview met haar. [Over interviews
gesproken, ik maak van de gelegenheid gebruik een fout in mijn woord vooraf
van de vorige keer te herstellen. De Henny van het interview in dat nummer: “Pluk
de dag” is niet, zoals ik per abuis schreef, Henny Jongsma, lid van de regionale

werkgroep.]

Ook de voorjaarsbijeenkomst op 9 april 2011 was een succes. De opkomst was
overweldigend. Verscheidene mensen hebben na afloop van de bijeenkomst te
kennen gegeven vrijwilligerswerk voor de vereniging te willen doen. Wij hopen u in
de komende tijd een aantal nieuwe leden van de regionale werkgroep te kunnen

voorstellen. In dit nummer vindt u een uitgebreid verslag van de bijeenkomst.

In dit nummer tfreft u ook weer verslagen aan van de diverse bijeenkomsten die in

onze afdeling zijn georganiseerd.

Ten slotte vraag ik uw bijzondere aandacht voor de oproep om deel te nemen
aan het onderzoek “eigen regie”, over de invloed van het pgb op een zo

zelfstandig mogelijk leven.



MS-TELEFOON 0900 - 8212108 110 FUROCENT PERMIRUUT

Bij de MS-telefoon van de MSVN kunt u (anoniem) terecht met vragen en
problemen over allerlei aspecten van het leven met MS.

De medewerkers van de MS-telefoon hebben zelf MS. Zjj zijn geen artsen of
apothekers en kunnen over bijvoorbeeld medicijnen en hulpmiddelen uitsluitend
algemene informatie geven. Meestal worden uw vragen direct beantwoord,

soms wordt u doorverwezen naar andere deskundigen.

De MS-telefoon is bereikbaar elke werkdag van 14.00 tot 17.30 uur en op

maandag- en donderdagavond ook tot 21.00 uur.

N/

D/ADEEM

VOOR AL UW BLOEMEN WENSEN!

VERKOOP LOCATIE
Attent Supermarkt
Uiteinderweg 7b
9905 RG Holwierde
Tel: 0596-622057

WWW .DIADEEMBLOEMEN.NL
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LONNEKE VIERSTRA

INTERVIEW

EEN ZONNIGE DAG IN JUNI, WE ZITTEN IN DE GROTE TUIN VAN LONNEKE. IN DE VERTE HUPPELEN JIP
EN JANNEKE IN HUN RUIME KONIJNENREN EN OOK DE DRIE KATTEN LATEN ZICH NIET ONBETUIGD
EN SPRINGEN VROLIJK TUSSEN DE PLANTEN OP ZOEK NAAR MUIZEN EN ANDER GEDIERTE...




EVEN VOORSTELLEN

Ik ben Lonneke Vierstra, 26 jaar en getrouwd
met Jacob. Omdat ik graag met mensen wil-
de werken heb ik de SPW en de SPH gevolgd.
Tijdens mijn stages heb ik gewerkt bij verschil-
lende organisaties voor dak- en thuislozen en
daarbij ook vrijwilligerswerk gedaan bij een
opvanghuis. Dit werk is me erg aan het hart
gebakken en ik ontleende daar veel voldoe-
ning aan. Tijdens mijn opleiding ben ik in 2005
ziek geworden.

Het begon met een oogzenuwontsteking. Via
huisarts en oogarts kwam ik bij de neuroloog,
die de diagnose MS stelde aan de hand van
een MRI-scan en een ruggenmergpunctie.

5 maanden later volgde een tweede aanval,
een gevoelsstoornis in de benen. Toen ben ik
begonnen met copaxone en op dit moment
gebruik ik avonex.

Sinds die tijd heb ik meerdere schubs gehad.
In november heb ik een 5-daagse kuur ge-
had met gamma-globuline en op dit moment
gaat het, naar omstandigheden, redelik met
mij.

HOE BEINVLOED MS JE DAGELIJKS LEVEN?
Halverwege vorig jaar ben ik gestopt met
werken, omdat ik eenvoudigweg de energie
niet heb om mijn werk goed te doen. Voor
iemand die is opgeleid als hulpverlener, is het
behoorlijk ingrijpend om aan de andere kant
van de lijn te komen staan en hulpvrager te
zijn. Toch is dat de realiteit van mijn leven, ik
heb - weliswaar nog niet in grote mate - an-
deren nodig om mij te helpen met bepaalde
dingen. Ik vind dat moeilijk.

Sinds kort ga ik naar Beatrixoord, waar geke-
ken wordt wat mijn mogelikheden en onmo-
gelikheden zijn en hoe ik het beste met mijn
ziekte om kan gaan. MS gaat bij mij gepaard
met pijn in de benen door verkramping en ik
hoop vooral dat de specialisten mij daarvoor
een oplossing kunnen aanbieden, omdat de

pijn soms echt allesoverheersend is.
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HOE VUL JE JE DAGEN IN?

Nu werken niet lukt, ben ik op zoek gegaan
naar een andere zinvolle dagbesteding en die
heb ik gevonden. Na de jongerenbijeenkomst
in het Groninger museum, heb ik me opge-
geven om het aanspreekpunt te worden voor
jongeren met MS in de provincie Groningen.
Inmiddels heb ik een aantal werkgroepverga-
deringen meegemaakt.

De volgende jongerenbijeenkomst is al ge-
pland en ik zal de organisatie ervan op me
nemen. Ik roep jongeren dan ook op zich te
melden bij mij met ideeén voor de invulling
van deze dag, want er staat, behalve de
datum, nog niks vast.

WIL JE NOG IETS KWIJT?

Hoewel ik zelf nogal sceptisch stond tegenover
patiéntenverenigingen en dat soort dingen,
denk ik daar nu heel anders over, nu ik zo'n
dag heb meegemaakt.

Het is erg prettig om in contact te komen
met leeftijdgenoten die hetzelfde meemaken
in hun dagelijks leven als jij, die elke dag
dezelfde hobbels moet nemen, dezelfde
obstakels tegenkomen. Je begrijpt elkaar
gewoon en hoeft niks uit teleggen.

Dat geldt ook voor onze partners, die natuur-
ik ook het nodige meemaken en moeten
opvangen. Je kunt op zo’'n dag handige tips
geven, ervaringen delen en vooral ook heel
veel plezier hebben met elkaar.

Ik hoop daarom echt dat we hier in Groningen
een leuke groep jongeren bij elkaar kunnen

krijgen die daadwerkelijk iets voor elkaar
kunnen gaan betekenen.

Ik ben voor inlichtingen, ideeén en suggesties
te bereiken via mijn e-mailadres:
lonnekeviersta@hotmail.com

WILLY BOS



CONTACTBIJEENKOMSTEN

GRONINGEN STAD E.O.

Op 13 januari 2011 kwamen we bijeen in het
Vinkhuys. De ochtend werd besteed aan het uit-
wisselen van goede wensen voor het nieuwe jaar.
Tevens werd er persoonlijk nieuws uitgewisseld.

We waren door het slechte weer in december niet
bij elkaar geweest.

Tien februari was De Twee Provincién aan de beurt
voor onze bijeenkomst. Hoewel het uitzicht op het
Paterswoldsemeer nog winters was, verheugden
we ons al op de zomer. Heerlijk op het terras.
Onze vrijwilligster werd bedankt omdat ze ons al
jarenlang zo trouw terzijde staat. Persoonlijk nieuws
werd uitgewisseld. Er was aandacht voor de
bloemengroet (zie laatste pagina vorige Regio-
bericht).

We hebben afgesproken dat we zullen nadenken
of we mensen kennen die hiervoor in aanmerking
komen. Er worden enkele adressen verzameld.
Ondergetekende wil graag een groepje vormen
van 2 & 3 mensen om bijeenkomsten voor- en na
te bespreken, over onderwerpen na te denken,

bij bijzondere gebeurtenissen van gedachten te
wisselen en bij ziekte en vakantie in te vallen. Het
wordf geen ‘klefsclub’ en frequentie en manier
van communiceren worden aangepast aan de
mogeliikheden. Graag ieders persoonlijke reactie.

Dan was op 10 maart het Vinkhuys weer aan de
beurt. De ansichtkaartenactie van Stichting MS
Research kwam aan de orde. ledereen kon de
kaarten bekijken. De bijeenkomst van 19 mei,
waarin Marga Berghuis ons vertelt over MS en
cognitie werd genoemd. In het najaar proberen
we een Bijeenkomst over MS en incontinentie te
organiseren.

Onverwacht en onaangekondigd was er bezoek
van een distributeur van voedingssupplementen.
Naar aanleiding hiervan hebben we besloten ons
t.z.t. wat meer in gezonde voeding te verdiepen.

Op 14 april kwamen we bijeen aan het Paters-
woldsemeer. We hadden een gast, zij kwam
kennis maken met de groep.

Na eenrondje ‘hoe gaat het metiedereen’ en
wat uitwisseling van persoonlike informatie,
kwamen er verschillende onderwerpen langs. Er
werd gesproken over het gebruik van medicatie
bij incontinentie.

De book-seat, een hulpmiddel om een boek te
lezen zonder dit steeds vast te moeten houden,
kwam ter sprake. Na de vakantie zal iemand dit
hulpmiddel om ontspannen te kunnen lezen , laten
zien. Ook andere boeksteunen zullen dan de revu
passeren. Verder kwamen vakantiefolders en —er-
varingen op tafel.

Op donderdagochtend 19 mei jl. was er een lotge-
notencontactbijeenkomst van de mensen uit de
stad Groningen in ‘t Vinkhuys. Tijdens deze bijeen-
komst heeft MS-verpleegkundige Marga Berghuis
(van het Martiniziekenhuis) ons uitgebreid verteld
over MS en cognitieve klachten.

Cognitie is het vermogen om informatie te ver-
werken op te slaan, en het vermogen om te
gaan met kennis. Het blijkt dat 40 tot 70 % van de
mensen met MS te maken krijgt met cognitieve
klachten, en dat het bij alle vormen van MS voor
kan komen.

Cognitie heeft niks met intelligentie te maken,
terwijl veel mensen dat wel aannemen, en het is
vaak een stuk minder erg dan dat de pafiént het
zelf ervaart.

Als je denkt er last van te hebben, zijn er een aan-
tal dingen die je kunt doen: praat erover met je
partner, kinderen, familie, collega’s of klasgenoten,
gebruik tips en trucs zoals agenda, lijstjes en (spiek)
briefjes, leg al je spulletjes op een vaste plek (goed
advies voor iedereen, wie is er nu nooit zijn huissleu-
tels kwijt of z'n winkelkarretiesmuntje?2) en probeer
zoveel mogelik te focussen op het doen van één
taak, en niet meerdere dingen tegelik. H&él be-
langrijk is het vermijden van (over)vermoeidheid,
want daardoor kunnen de cognitieve problemen
worden verergerd.

Natuurlijk kun je ook altiid een goed gesprek heb-
ben met de neuroloog of de MS-verpleegkundige,
en als het ernstig lijkt kan er een neuropsycholo-
gisch onderzoek gedaan worden.

Wat Marga ons meegaf als zeer goed advies:
voorkom negatief denken, geloof in jezelf!

Na de presentatie van Marga Berghuis was er

nog tijd voor het stellen van vragen en er ontstond
al snel een levendige discussie, waarbij de aan-
wezigen ervaringen en tips vitwisselden.

MARIETTE KOOT




MINDFULNESS

CONTACTBIJEENKOMST VEENDAM

Op 11 mei kwam Maya Schroevers, psy-
choloog en onderzoeker in het UMCG, ons
vertellen over Mindfulness. Maya is gepro-
moveerd op onderzoek naar de psychosocia-
le aanpassing aan een chronische ziekte.

We waren weer met een klein groepje in
Veendam, maar het was een gezellige en
intferessante ochtend.

Mindfulness is een vorm van aandacht-
training. Het is een combinatie van westerse
psychologie, meditatie en yoga. Je geeft je
aandacht aan het hier en nu, het moment
waarin je leeft. Hoe dat ook is, plezierig of
moeilijk. Je probeert uit de drukke doen-
modus te stappen (waarin we zo vaak au-
tomatisch zitten) door je bijvoorbeeld bewust
op je adem te richten. Je kunt er op deze
manier voor zorgen dat je niet steeds aan het
verleden of de foekomst denkt, maar in het
nu bent, zonder te oordelen. Het fijne is dat
niets goed of slecht is, het is zoals het is!
Onderzoek heeft aangetoond dat bij mensen
met MS, moeheid en depressivi-teit vermin-
derden nadat zij een 8-weekse cursus Mindful-
ness volgden. (bron: MS-Anders, december
2010) Angelique, Henny en Linda hebben de
8-weekse fraining bij Maya gevolgd en zijn erg
enthousiast.
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Met behulp van cd’s kon je thuis elke dag
ongeveer 45 minuten oefenen. Er waren ook
yoga-oefeningen bij die voor ons lichamelijk
te lastig waren, maar je kunt deze ook in
gedachten meedoen. Verder de bodyscan,
een oefening waarbij je je bewust bent van je
lichaam, hoe voelt alles. Daarnaast nog medi-
tatieoefeningen die veel op het volgen en
bewustziin van de adem gericht zijn.

Deze ochtend in Veendam heeft Maya met
ons twee korte meditatieoefeningen gedaan,
die iedereen prettig vond. Maya vertelt
enthousiast over Mindfulness. Zij geeft aan-
dachttraining maar beoefent dit ook zelf en
zegt hierover: "'k merkte direct dat deze milde
en open manier van aandacht geven een
krachtig middel is om meer aanwezig te zijn

in het hier en nu en anders om te gaan met
dageliikse gebeurtenissen.”

Het kilken naar ervaringen met een stukje
afstand zonder direct te oordelen en reageren
heb je natuurlijk niet direct onder de knie, dit
blijft een kwestie van oefenen. Met behulp
van de cd’s is dit na de cursus alleen thuis,
goed te doen.

In september begint er weer een cusus Mind-
fulness voor MS patiénten in het UMCG.

De tfraining zal zijn op maandagochtend van
10 tot 12.30 uur. De start is maandag 5 sep-
tember.



Alle cursusdata: 5, 12, 19, 26 september, 3, 10,
17 en 31 oktober. Locatie, Skills Centrum op

We kunnen deze cursus uit eigen ervaring van
harte aanbevelen!

het UMCG terrein in Groningen. Als mensen
belangstelling hebben en/of zich willen Meer weten2 www.aandachttraining.info
opgeven kunnen ze een mail sturen naar

m.j.schroevers@med.umcg.nl HENNY JONGSMA & LINDA NICOLAI

14jul 2011  Groningen, 11 uur, restaurant ‘De Twee Provincién’, Paterswoldsemeer
11 aug 2011  Groningen, 11 uur, restaurant ‘De Twee Provincién’, Paterswoldsemeer
8sep 2011 Groningen, 10 uur, ‘t Vinkhuis, Diamantlaan 94, Groningen
14 sep 2011 Delfzijl, 10 uur, Het Lichtbaken (Chr. Geref. Kerk), Huibertplaat 57
14sep 2011 Veendam, 10 uur, de apotheker van de cannabis-fabriek vertelt over
cannabis, Wikcentrum Dukdalf, Reede 1
13 okt 2011  Groningen, 11 uur, restaurant ‘De Twee Provincién', Paterswoldsemeer
26 okt 2011  Delfzijl, 10 uur, Mw. Hermie Hooijer (NVVE) geeft een lezing over
‘Euthanasie’, Het Lichtbaken (Chr. Geref. Kerk)
9 nov 2011  Veendam, 10 uur, demonstratie van hulphonden, Wikcentrum Dukdalf,
Reede 1
10 nov 2011 Groningen, 10 uur, ‘t Vinkhuis, Diamantlaan 94, Groningen
30 nov 2011 Delfzijl, 10 uur, Salusion geeft informatie over de wegwerpbare sensor-
sticker voor incontinentieverbanden. Het Lichtbaken (Chr. Geref. Kerk)
8 dec 2011 Groningen, 11 uur, restaurant ‘De Twee Provincién’, Paterswoldsemeer

Alle MS-patiénten en belangstellenden zijn welkom

Informatie over de bijeenkomsten kunt u krijgen bij:

Stad Groningen: Mariétte Koot 050-5347962

N.O.-Groningen Delfzijl: Ria Houwerzijl 0596-628173; Garri Veldman 0596-785027
£.0.-Groningen Veendam: Linda Nicolai 06-20340678 en Henny Jongsma 06-17077419

Algemeen: Liny Eggens 0598-617711 (tussen 10.00 en 12.00 uur),
msvnwerkgroepgroningen@gmail.com
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Om de dag aantrekkelijk te maken was er
gekozen voor een bijzondere locatie met
een extraatje: het Groninger Museum met
een rondleiding langs de speciale tijdelike
expositie. Het programma was als volgt:

e Ontvangst

* Rondleiding (‘het Onbekende Rusland’)
* Lunch

* Vergadering

* Slot en Vertrek

In totaal waren er 18 mensen naar de
bijeenkomst gekomen: MS-patiénten met
hun begeleiders. Als vertegenwoordigers
van de regiogroep Groningen waren
voorzitter Nout Verbeek, Henny Jongsma
en Paulien Bats aanwezig.

Sander Oord, de organisator van de suc-
cesvolle jongerendag in Twente zou ook
komen, maar, onvoorspelbaar als MS s,
moest hij op het laatste moment verstek
laten gaan.
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Nog voordat de rondleiding begon,
onmiddellijk al bij binnenkomst in de
‘Joblounge’, ontstonden er levendige
gesprekken over MS, de ervaringen en de
problemen. De rondleiding door het
Groninger Museum was interessant, de
rondleider kon goed vertellen en ook de
twee kinderen die met een van de MS-
patiénten waren meegekomen werden er
volledig bij betrokken en genoten
zichtbaar.

Terug in de ‘Joblounge’ van het Groning-
er Museum voor de lunch werden de
gesprekken die voorafgaand aan de
rondleiding waren begonnen weer opge-
pakt. Alle aanwezigen zaten vol verhalen
en hadden duidelik behoefte om deze
met de anderen te delen.

Om een beetje structuur aan te brengen
in de bijeenkomst werd afgesproken om



een rondje te maken langs alle aanwezi-
gen, patiénten én begeleiders, zodat ie-
dereen zich kon voorstellen, vertellen hoe
lang hij of zij al MS had, of ervaring had
met een dierbare die MS heeft, en duide-
lijk te maken welke klachten en welke
ervaringen er waren met medicijnen en
therapieén.

Terwijl de lunch werd geserveerd kwamen
de verhalen naar boven, en zaken als
werk, relaties, UWV, hypotheken, pgb en
huishoudelijke hulp en dergelijke werden
vitgebreid besproken. Alle verhalen maak-
ten een diepe indruk op de aanwezigen.
Uit de gesprekken bleek ook dat er een
dringende behoefte aan bijeenkomsten
voor jongeren met MS is, waar men met
elkaar ervaringen en verhalen (én advie-
zen) kan vitwisselen, maar dan op een
meer ontspannen plek, zodat men met
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een drankje uitgebreid maar gemakkelijk
met elkaar in gesprek kan.

Er werd afgesproken om dan ook snel
een vervolg van deze dag te organiseren,
maar dan zonder rondleiding en op een
andere, wel goed te bereiken locatie, en
Lonneke Vierstra heeft aangegeven mee
te willen helpen met de organisatie hier-
van.

Binnenkort meer informatie over de ver-
volgbijeenkomsten, waarbij viteraard
iedereen met ms tot ongeveer 35 jaar
(maar je bent zo jong als je je voeltl)
van harte welkom is.

Een uitgebereid interview met Lonneke
Vierstra is op pagina 3 en 4 te vinden.

HENNY JONGSMA & PAULIEN BATS



CONTACTBIJEENKOMSTEN

DELFZIJL 6 arrit, wmo

De leden van Noord-Oost Groningen had-
den aan het eind van het vorig jaar enkele
wensen ingediend over onderwerpen voor
de contactbijeenkomsten en op 6 april was
de WMO aan de beurt. In ‘Het Lichtbaken’
in Delfzijl waren 13 aanwezigen om naar
Willie Limburg te luisteren en met haar van
gedachten te wisselen. Zij is consulent bij het
WMO-loket in Delfzijl. Zowel de grote lijn van
wetgeving als meer concrete situaties die zij in
het werk meemaakt kwamen aan de orde.
Het kabinet heeft als doelstelling voor de
WMO geformuleerd, zo vertelde Willie
“meedoen voor iedereen aan alle facetten
van de samenleving”. Het gaat dan om
onderlinge betrokkenheid tussen mensen en
als dat niet lukt, dan is er ondersteuning door
de gemeente.

In de WMO (die in 2007 is gestart) zijn diverse
wetten opgegaan, zoals de Welzijnswet, de
subsidieregelingen van de AWBZ, mantelzorg-
ondersteuning, huishoudelijke verzorging,
OGGZ en de WVG. De WVG had als doel

de sociale samenhang in de leefomgeving
te bevorderen, door middel van een reeks
voorzieningen. De WMO heeft een bredere
taak en de gemeente heeft nu een compen-
satieplicht, terwijl bij de WVG een zorgplicht
gold. Daar komt sinds 2010 nog het project
“de Kanteling” bij, waardoor er nu een “keu-
kentafelgesprek” plaatsvindt met de aan-
vrager en familieleden om te onderzoeken
wat de problemen zijn en hoe dat gecom-
penseerd kan worden.

Als iemand aan het zorgloket komt (elke
ochtend is er inloopspreekuur, 's middags tot
16 uur kan er gebeld worden) kan elke vraag
gesteld worden. Als iemand een rolstoel aan-
vraagt, wordt er gekeken of er ook andere
problemen zijn. En als de medewerker van de
gemeente iets niet weet dan kan informatie
gezocht worden; de bedoeling is dat de aan-
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vrager hoe dan ook op weg wordt geholpen.
Wel is het zo dat bij de compensatieplicht
eerst moet worden gekeken wat iemand zelf
al heeft gedaan, mensen moeten zich redden
en deelnemen aan de samenleving. De vraag
is dan waarbij de gemeente ondersteuning
ZoU moeten geven.

De consulent moet breed indiceren, zoals dat
heet: als er huishoudelijke hulp wordt aan-
gevraagd en dan blijkt bij huisbezoek dat er
ook andere problemen zijn, dan moet ook
daar over worden meegedacht. De con-
sulenten vinden huisbezoek belangrijk omdat
in de eigen omgeyving alles goed in kaart
gebracht kan worden. Bij een volgende aan-
vraag zal niet steeds een huisbezoek volgen
omdat de problematiek dan al bekend is.

De laatste tijd echter kunnen de consulenten
niet vaak op huisbezoek gaan, en wordt het
onderzoek vaak vitbesteed aan medewerkers
van SCIO. Dit komt omdat veel tijd gevraagd
wordt voor het eigen maken van nieuwe com-
putersystemen.

Benadrukt wordt dat mensen een eigen ver-
antwoordelijkheid hebben. Als er bijvoorbeeld
een regiotaxi wordt aangevraagd dan werd
vroeger bepaald wat de beperkingen waren
en hoe ver de loopafstand was. Nu wordt
gevraagd: wat heeft u al gedaan? In Delfzijl

bijvoorbeeld rijdt een servicebus.

Vanuit de WMO moet over een scala aan
voorzieningen geadyviseerd worden: vervoer,
woningaanpassing, elektrische deuropener,
rolstoelen, huishoudelijke hulp (als zorg in
natura of PGB) en ook de gehandicaptenpar-
keerkaart is er bijgekomen. Bij voorzieningen is
de vraag altijd: is dit permanent en langdurig
nodig? Zo niet, dan wordt er niet verstrekt. Als
er roerende woonvoorzieningen verstrekt wor-
den dan moet er een eigen bijdrage betaald

worden, evenals bij de huishoudelike hulp en



die wordt door het CAK vastgesteld. Bij een
vervoersvoorziening wordt een IB 60 formulier
opgevraagd door de aanvrager, want boven
een bepaalde inkomensgrens wordt iemand
geacht zelf voor eigen vervoer te kunnen
zorgen.

Onder die grens kan tegen gereduceerd tarief
worden gebruik gemaakt van de regiotaxi,
mits iemand een indicatie heeft. Als er een
eigen bijdrage voor bijvoorbeeld persoonlike
verzorging vanuit de AWBZ wordt betaald, en
dit zou maximaal zijn, dan wordt bij een vol-
gende aanvraag wel bericht gestuurd aan
het CAK maar dan hoeft niet meer betaald

te worden. Als iemand een voorziening gekre-
gen heeft moet daarvoor elke vier weken een
bijdrage betaald worden. Maar dit gaat niet
eindeloos door. Door de wetgever is vast-
gesteld dat er maximaal 39 x betaald moet
worden. Als eerder al het volledige bedrag
van de voorziening betaald zou zijn, dan stopt
de betaling eerder. De voorzieningen in na-
tura komen van één leverancier, en datis nu
de firma Schreuder in Groningen.

Over de parkeerkaart werd een vraag
gesteld, namelijk of er opnieuw een volledige
keuring gedaan moet worden, terwijl iemand
al tien jaar MS heeft en de situatie alleen maar
achteruitgaat. Verteld werd dat er geen ge-
gevens bewaard zijn van voor 2010, dus alles

zal opnieuw moeten.

Ook werd door iemand in de zaal aan de
orde gesteld waarom toch elke keer alle vro-
gen weer opnieuw moeten worden ingevuld:
de MS verbetert foch echt niet! Dit heeft te
maken met de eis (en controle door een ac-
countant) dat de toekenning/verstrekking een
beschikking is (met een prijskaartje er aan) en
voor elke aanvraag moet er een dossier zijn.
Bij een volgende aanvraag, een jaar later kdn
er natuurliik het een en ander veranderd zijn,
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maar bovendien mdet er dan opnieuw een
dossier worden aangelegd. Oude gegevens
mogen niet worden gebruikt bij nieuwe aan-
vragen.

Een belangrik onderwerp werd het meene-
men van de rolstoel naar het buitenland.

Dat is voor de gebruiker heel normaal, zoals

bij vakantie. Maar het blijkt dat bij verlies de
gebruiker aansprakelijk is, tenzij hij dit speciaal
heeft verzekerd. Dit wordt niet specifiek aan
mensen verteld als ze een rolstoel in bruikleen
krijgen, maar dat valt onder een algemene eis
van “goed huisvaderschap”. Naar aanleiding
van de vraag uit de zaal of er geen collectie-
ve verzekering door de gemeente afgesloten
zou kunnen worden, zegde Willy toe dit te
gaan bespreken met de afdeling beleid en als
er nieuws over zou komen dan zal ze dit aan
Garri melden.

Het is overigens zo dat als je elders in Neder-
land een technisch probleem krijgt met de
rolstoel, dat dan de firma Schreuder contact
zoekt met een leverancier in de buurt van je
verbliffplaats voor een oplossing. lemand had
de ervaring dat hij een lekke band had en
toen van de firma een binnenband kreeg met
het verzoek zelf te zorgen voor herstel.

In de zaal werd opgemerkt dat het niveau van
verstrekking zo kan verschillen per gemeente.
De eventuele verschillen tussen Appingedam
en Delfzijl zijn in 2013 verleden tijd, want sa-
men met Loppersum zal er dan één zorgloket
WMO komen. De consulenten worden er al op
voorbereid en er zijn inspraakavonden met de

bevolking.

Een discussie vond plaats over mantelzorg en
de inschakeling van kinderen. Formeel is het
zo dat iemand van 18 jaar volwassen is en
vanaf die leeftijd worden ze dan ook meege-

rekend bij het indiceren voor het huishouden.



Ze worden dan geacht iets te kunnen bijdro-
gen zoals het toilet schoonmaken.

Tot slot werd Willie met een enveloppe door
Ria bedankt.

25 MEI, DE SCHUTSE

Nadat de krantenartikelen, over het boek
waarin Tanja Folkertsma staat, waren rond-
gegaan, begon Wies Veling - de gastspreek-
ster van de dag - haar verhaal.

Er waren bij deze koffieochtend op 11 meiin
het Lichtbaken in Delfzijl veertien leden van
de regio Noordoost-Groningen aanwezig. Het
onderwerp was op hun verzoek op de agen-
da gezet.

Wies begon met een gedicht dat is ge-
schreven door iemand die moest gaan ster-
ven en waarin de rechten van de stervende
werden beschreven. Ze vertelde over haar
eigen achtergrond en werkervaring en daar-
na over de toch moeizame geschiedenis die
viteindelijk leidde tot het openen van het huis
van De Schutse in Appingedam, op 30 april
2011. De voorbereidingen hadden ongeveer
tien jaar geduurd en daar waren veel hob-
bels te nemen geweest. Want al snel na de
start hadden ze vergunningen en was er de
beloofde subsidie, maar toen viel het kabinet
en werd alles ingetrokken en moest opnieuw
worden begonnen. Maar de gedrevenheid
van het bestuur werd er niet minder door.

Dit initiatief in Groningen is eigenlijk vrij laat
ontstaan, elders in het land waren al langer
geleden initiatieven ontstaan om huizen te
stichten voor terminale zorg (met een an-
der woord: hospices, ook wel Bijna-Thuis-Huis
genoemd). In het westen van het land en in
Limburg is het al lang een normaal verschijn-
sel, in de Achterhoek is ongeveer dertig jaar
geleden het eerste hospice ontstaan. Inmid-
dels zijn er zeventig in Nederland. Met 10.000
vrijwilligers en 210 organisaties die zich op dit
terrein bezig houden met zorg in de terminale
fase. Zowel thuis dus als in hospices.
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Waar gaat het bij De Schutse om: het ver-
lenen van vrijwillige palliatieve terminale zorg
in Noord Oost Groningen. Het credo is “laat
niemand in eenzaamheid sterven”. Wat wordt
onder deze begrippen verstaan. Palliatieve
zorg begint als iemand van de arts te horen
heeft gekregen dat er geen genezing meer
mogelijk is. Maar hoe lang het leven dan nog
duurt is niet te zeggen, dat verschilt enorm.
Van terminale zorg wordt gesproken als de
verwachting is dat iemand niet meer dan drie
maanden te leven heeft. Ook dat is uviteraard
een schatting die in de praktijk niet altijd vit-
komt.

Gebruikelijk is dat de familie, of eventueel
buren, de palliatieve zorg geven, samen

met de professionele zorg die in die fase bijj
de mensen thuis komt. Maar dit is vaak voor
de omgeving zowel lichamelijk als geestelijk
zwaar en als dit t& zwaar wordt, of als die zorg
er niet is, dan wil De Schutse een stukje over-
nemen. In deze periode is naast medische
zorg vooral liefde, warmte, aandacht en
spirituele zorg nodig. Dit betekent even praten
of juist stil te zijn, iemand even vasthouden,
het kussen opschudden of iets lekkers maken.
Er zijn voor de mensen, dat is de kern. Anders
gezegd: leven aan leven toevoegen. En dat
betekent ook dat de vrijwilligers er zijn voor
de mantelzorger; die moet kunnen zeggen: ik
kan het niet meer volhouden. Bij de opzet bij



de Schutse is uitgegaan van één op één zorg,
dus iemand belt en dan staat er een vrijwilliger
klaar. Dat is een groot verschil met bijvoor-
beeld een verpleeghuis.

De zorg wordt gratis door de vrijwilligers ge-
geven, maar dat wil niet zeggen dat ze niet
geschoold worden. Dit frainen gebeurt vanuit
het bureau in Bunnik, waar De Schutse onder
valt. De training van de vrijwilligers van De
Schutse wordt dan weer gegeven door de
codrdinatoren die in Bunnik zijn getraind door
de landelijke stichting VPTZ. De training duurt
8 dagdelen. Vrijwilligers (dat zijn er inmiddels

90!) moeten twee dagdelen per week, van elk
vier uur, beschikbaar zijn. Naast de vrijwilligers
zijn er in Appingedam twee codrdinatoren die
fulltime werken en elk voor de helft betaald
worden. Naast de professionele thuiszorgorga-
nisaties die zorg dragen ook in het hospice
voor de professionele zorg en nachtzorg. Vorig
jaaris aan 49 mensen zorg gegeven in de
thuissituatie in 3600 uren.

Over het land, in alle provincies, bestaat een
palliatief netwerk dat de kwaliteit die ge-
boden wordt in hospices in de gaten houdt en
deze netwerken zijn verbonden aan het Minis-
terie van Volksgezondheid en Welzijn.

Uiteraard kwam ook de financiéle kant als een
vraag uvit de aanwezigen naar voren en dit
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blijkt voor een groot deel uit sponsorverwer-
ving te bestaan. De inkomsten en vitgaven
worden geregeld door wat ‘een beheerstich-
ting’ heet, en het werk dat samenhangt met
de zorg die gegeven wordt valt onder ‘een
werkstichting’ lemand die in het hospice
wordt opgenomen (en niemand wordt ge-
weigerd) als er een indicatie “terminaal " is,
moet zo lang dat kan, veertig euro per dag
betalen. Deze zorg zou in de AWBZ-polis en
zorgpolis moeten zijn opgenomen (de tip werd
gegeven om dit even na te kijken) en als dit
niet vergoed zou worden op die manier, dan
wordt een beroep gedaan op de WMO bij de
gemeenten.

In deze regio zijn daar gesprekken over en
wordt gekeken hoe dat betaald gaat wor-
den. Gemeenten Appingedam, Bedum,
Slochteren, Eemsmond, Delfzijl, Loppersum en
Ten Boer vallen onder ons zorggebied.

In het hospice van De Schutse in Appingedam
zijn vier appartementen, met dus vier bedden,
aanwezig en er zijn inmiddels mensen op-
genomen. Dat betekent dat na de open dag
van 30 april, waar 300 mensen zijn geweest,
voorlopig geen open huis meer gehouden
zal worden in verband met de privacy van
de mensen. Privacy is een groot en belangrijk
recht voor de cliénten, thuis maar zeker ook in
het hospice.

Maar als er in de toekomst even geen be-
woners zouden zijn, dan wordt opnieuw een
open dag georganiseerd. Wies deelde ten
slotte folders uit, met informatie maar ook
met het verzoek om donateur te worden,
want er blijft geld nodig, zowel voor de
voorziening in Appingedam voor de ex-
ploitatie als in de thuissituatie.

Dit was de laatste bijeenkomt voor de
vakantie, dus iedereen werd een fijne

vakantie toegewenst.

RIEKJE REKER



VOORJAARS

Het was een prachtige voorjaarsdag en het
motto “een nieuwe lente een nieuw geluid”
klopte ook nog. Niet alleen werd de MSVN-
bijeenkomst voor het eerst in een nieuwe
zaal gehouden, maar het onderwerp van
de bijeenkomst betrof het nieuwe MS-cen-
trum Noord Nederland.

Er waren ruim honderd mensen op af ge-
komen en daarmee was de organisatie
viteraard blij. Nout Verbeek opende de
bijeenkomst en heette niet alleen de spre-
ker welkom maar ook twee mensen van
de landelijke vereniging, die van ver waren
gekomen, en een deelnemer uit Duitsland.
De spreker was JF Meilof, neuroloog in het
Martiniziekenhuis. Hij startte met een foto
van een prachtig groot gebouw en hij
vertelde daarbij dat het d&adr niet om zal
gaan! Met diverse sheets, die ook achterin
duidelijk te zien waren doordat er grote
schermen halverwege de zaal geplaatst
waren, werd de inhoudelijke informatie
gegeven. Dit betrof de vragen waarom,
hoe, wat en met wie en wanneer.

De bestaande MS-centra zijn te vinden

in Noord- en Zuidholland en Gelderland.

Er ontbreekt een dergelijke voorziening in
Noord-Nederland, inclusief Overijssel.

De regio die het UMCG bedient heeft 15
ziekenhuizen, een geschat aantal van 2000
ms-patiénten op 1,7 miljoen mensen. In het
UMCG is een neuroloog die zich speciaal
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met MS bezighoudt en in het Martini-
ziekenhuis zijn dat er twee. Ook wordt in
Groningen op verschillende plaatsen onder-
zoek gedaan, namelijk op de afdelingen
neurologie, fysiologie en celbiologie. Waar
meer groepen samenwerken worden in het
algemeen betere resultaten bereikt.

De andere MS-centra in het land hebben
elk een eigen aandachtsgebied voor het
onderzoek en uit de inventarisatie daarvan
blijkt dat er ruimte is voor onderzoek naar
Primair Progressieve MS. Dit type MS komt bij
10-15% van de MS-patiénten voor.

De bedoeling is dat men zich in het nieuwe
MS-centrum NN daarmee bezig gaat houden.

Vervolgens werd het ziektebeeld, op zenuw-
niveau uitgelegd. Bij MS met schubs (of
relapses) is het kenmerkende probleem dat
door een ontsteking de isolerende myeline-
laag om een zenuw wordt aangetast en

als de ontsteking voorbij is kan dit wel weer
worden opgebouwd, maar de kwaliteit en
dikte van de myeline is dan minder vergele-
ken met de situatie voordat de ontsteking
plaatsvond. Er worden medicijnen gegeven
om dit effect te verkleinen.

Het ziektemechanisme in de progressieve
fase (waar men zich dus in Groningen op
gaat richten) is anders: hierbij wordt de
zenuw zelf aangedaan en dat kan zich

niet herstellen. Eris dan sprake van zenuw-
afbraak, of in de officiéle term: neurode-



generatie. Naar het effect van medicatie
moet nog onderzoek gedaan worden, soms
helpt prednison wel, soms nief. Maar er is
geen medicijn dat de achteruitgang kan
voorkomen. Het is juist de progressieve fase
die voor de meeste beperkingen zorgt.

Hoe neurodegeneratie werkt wordt in de
microbiologie onderzocht, hierin is in Groning-
en al veel ervaring. Hoe je het meet: dat
kan met verschillende schalen maar die

nu gebruik worden zijn niet ideaal. Er gaat
gewerkt worden aan een nieuwe schaal.
Hoe je neurodegeneratie kan voorkomen:
dat zou met geneesmiddelen moeten kun-
nen, maar tot nu toe is daar weinig over
bekend en dat gaat dus onderzocht wor-
den. Hoe je neurodegeneratie repareert:
dat is helemaal lastig. Zenuwen die onder-
broken zijn, vergelijk bijvoorbeeld bij dwars-
laesie, kunnen nauwelijks hersteld worden.

Er is al de nodige kennis in Groningen. Zo is de
afdeling Celbiologie al geruime tijd bezig met
onderzoek naar vragen over myeline, hoe dit
wordt aangemaakt, wat daar voor nodig is
en hoe je extra aanmaak kunt stimuleren. De
afdeling Fysiologie van de RUG houdt zich al
bezig met de vraag welke cellen betrokken
zijn bij myelineafbraak, hoe je extra myeline
producerende cellen maakt en of stamcel-
len daarvoor geschikt zijn. In het laborato-
rium is men al best ver met het bewerken van
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stamcellen die tot een soort myelineprodu-
cerende cellen worden gemaakt.

Op de afdeling Neurologie van het UMCG
zijn diverse onderzoeken geweest waarbij
groepen patiénten werden vervolgd en
waarbij beperkingen werden gemeten met
een nieuwe schaal. De bedoeling is dat een
vaste groep met Primair Progressieve MS
gevolgd gaat worden. Bij dit laatste is het
een gelukkige bijkomstigheid dat de be-
woners van de regio nogal honkvast zijn.

MS is typisch een ziekte die multidisciplinaire
zorg vraagt; er zijn veel soorten hulpverle-
ners bij betrokken en goede samenwerking
is dan ook essentieel. MS-zorg in de regio
Noord-Nederland vindt nu plaats door ver-
schillende MS-verpleegkundigen, MS-neu-
rologen, MS-ervaring in Beatrixoord en de
actieve afdeling van de MSVN. Maar er zijn
knelpunten zoals bemensing en capaciteit
op de poli van het UMCG, geen zwaarte-
punt bij MS en geen onderzoekfaciliteiten in
het Martiniziekenhuis. Samenwerking tussen
beide ziekenhuizen gaat voordelen opleveren
ten aanzien van deze punten en afgesproken
is dat er een gezamenlijke patiéntenbespre-
king zal komen tussen beide ziekenhuizen en
vaste verwijsroutes met vergelijkbare proto-
collen waardoor een vergelikbare kwaliteit
ontstaat. Benadrukt werd dat patiénten wel
bij hun eigen dokter blijven komen.



SECOND OPINION

Voor een tweede oordeel gaan mensen nu
nog vaak naar ziekenhuizen verder weg in
het land en dat hoeft straks niet meer. Bijj
het nieuwe centrum zal men zich richten

op dagdiagnostiek, waaronder ook MRI en
multidisciplinaire bespreking. Aan het eind
van de dag wordt dan het advies gegeven
aan de patiént en worden de eigen behan-
delaars meteen geinformeerd.

Maar er zijn nog meer plannen. Zo wil men
in de regio cursussen gaan geven aan
bijvoorbeeld fysiotherapeuten, zodat een
netwerk in de regio ontstaat van parame-
dische behandelaars die specifiek op MS
zijn bijgeschoold. Ook zullen dan symposia
worden georganiseerd om de kennis op
peil te houden. Ook wordt er viteraard aan-
dacht gegeven aan wat ‘Telemedicine’
wordt genoemd. Dit gaat om een consult
op afstand met behulp van een computer
en er zal gewerkt gaan worden aan een
website.

Samenwerking met de MSVN. Ook hierover
is nagedacht en men wil een patiénten-
informatiecentrum op de polikliniek van
UMCG en Martiniziekenhuis laten bemensen
door vrijwilligers van de MSVN.

Ten slotte werd duidelijk dat nog in 2011 de
eerste activiteiten van start zullen gaan.

Aan de aanwezigen in de zaal werd
gevraagd wat men in de plannen mist en
wat men het meest dringend vindt. Na de
pauze kwamen de reacties op gang. Daar-
bij werd aandacht gevraagd voor ouderen
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met MS die geen energie hebben voor de
gang naar de neuroloog. Nout Verbeek
benadrukte dat de leden van de MSVN
deze mensen moeten spotten. Wat niet
algemeen bekend was is dat er een web-
site is voor partners van patiénten met MS.
De link hiervoor zal op de website van de
MSVN geplaatst worden.

Gevraagd werd wat we nu concreet kun-
nen verwachten in 2011. Meilof antwoordde
dat er een onderzoeksdeel loopt met een
subsidieaanvraag bij het fonds MS-research.
Het zorgdeel heeft prioriteit in de IT- verbin-
ding tussen beide ziekenhuizen. Omdat er
4x per jaar overleg is tussen het centrum en
de MSVN worden nieuwe ontwikkeling altijd
bekend gemaakt via de website en in het
blad en desnoods tussendoor.

Gevraagd werd hoe het kan dat de cog-
zenuw vaak als eerste is aangedaan bij

MS. Meilof legde uit dat de cogzenuw een
stukje hersenen is en een andere isolatie-
laag heeft dan de zenuwen in armen en
benen. Misschien dat het lijkt dat het vaak
in het oog begint omdat het daar gemak-
kelijker te ontdekken is. Bij deze aandoe-
ning is het zo dat je met één oog slechter
ziet, bijvoorbeeld grijs. Daardoor kan het
dieptezien ook afgenomen zijn, maar als

je geboren wordt met één oog, dan kun je
wel dieptezien aanleren.

In de zaal werd opgemerkt dat de adviezen
die nu gegeven worden zo anders zijn dan
15 jaar geleden, bijvoorbeeld alleen passief
trainen en nu veel meer actie. We weten nu
meer over hoeveel activiteit goed is, aldus
Meilof.



Wie een eigen neuroloog heeft in een ziek-

enhuis dat niet valt onder het nieuwe cen-
trum, kan daar gewoon blijven komen. Wel
kan een patiént een keer voor dagonder-
zoek komen en de conclusie en adviezen
worden dan naar de eigen neuroloog
gestuurd en er wordt contact gehouden
om na te gaan of de adviezen worden
opgevolgd. De uvitdaging die het centrum
zich stelt is om de zorg in de hele regio te
verbeteren. Wanneer de opening van het
centrum zal zijn is nog niet bekend.

Ten slotte was er nog een discussie over
mail-contact met MSVN, en werd gevraagd

wie liever gedrukt informatie wil of alleen
elektronisch. Beide methoden van informe-
ren hadden evenveel aanhangers. Maar
wat belangrijk is: wie géén gedrukte infor-
matie wil moet dit even doorgeven aan Liny
Eggens.

Meilof dankte voor wat hij had gehoord en
tot slot dankte Nout Verbeek de spreker
voor zijn bijdrage en overhandigde bloemen
en een enveloppe. Ook gingen bloemen
naar de techniek, naar medewerkers van
het ziekenhuis en het Rode Kruis. Hij dankte
de aanwezigen voor de overweldigende
opkomst en de aanwezigen konden -zoals
altijd- genieten van een lunch.

RIEKJE REKER
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