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Kijk op de website voor de actuele tijden
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In memoriam Marijke Wiertsema

Op 17 augustus 2015 is na een korte ziekte-
periode toch nog plotseling overleden Marijke 
Wiertsema. Marijke was lid van de werkgroep 
Groningen van de MS Vereniging. Op 22 augus-
tus 2015 is voor haar een samenkomst gehou-
den in De Fontein in Groningen. Bij die gele-
genheid heb ik namens de MS Vereniging het 
volgende mogen zeggen.

Ik heb van 1984 tot 1999 en van 2011 tot heden 
met haar in het afdelingsbestuur gezeten. Zij 
was een bijzondere vrouw. Ze wist zoveel en 
ze was zo sterk, zo praktisch, zo energiek. Je 
zou iedere patiëntenvereniging zo’n bestuurslid 
toewensen als zij was.

In mei 2009 kreeg ik een e-mail van Manya Van 
der Meulen van Beatrixoord. 

Hallo,
Ik zoek even contact in verband met het vol-
gende:
Ik had de vorige week de aanvraag Kon. Onder-
scheiding verstuurd en sprak vandaag mevrouw 
Betty Kruizinga, medewerker representatie 
en protocol van de Bestuursdienst Gemeente 
Groningen (eerste poort in de procedure).  
Zij had het materiaal even bestudeerd en enkele 

opmerkingen: Ik had weliswaar in 4 bijlagen al 
veel info verstrekt, maar het zou helpen wan-
neer een aantal van de ondersteuners een per-
soonlijke brief (hoeft niet zo lang) meesturen, 
daarin vermelden wat de bijzondere verdien-
sten zijn geweest en kort iets over persoonlijke 
indrukken/kwaliteiten. Zou jij dit misschien wil-
len doen? 

Ik heb toen het volgende geschreven:

Marijke Wiertsema heeft heel lang vrijwilligers-
werk gedaan voor de Multiple Sclerose Vereni-
ging Nederland. Hoe lang precies, zou ik haar 
moeten vragen, want zulke dingen hield ze 
nauwkeurig bij. Zelf ben ik in augustus 1984 
voorzitter geworden van de afdeling Groningen 
van de (toen nog) Multiple Sclerose stichting. 
Hoe ik dat weet?  Van Marijke. Zij had de notu-
len van de vergadering van 23 augustus 1984 
nog. Daar stond in dat ik de nieuwe voorzitter 
was. Dat heeft ze verteld, toen ze mij in 1999 
toesprak bij gelegenheid van mijn afscheid. 

Het afdelingsbestuur waarvan ik voorzitter 
werd, was aanvankelijk nog geen bestuur, maar 
een werkgroep van mensen die in hun dagelijks 
werk te maken hadden met de MS-stichting en 
met mensen die MS hadden. Marijke maakte 
deel uit van die werkgroep. Ik vermoed dat de 
werkgroep in 1984 of 1983 met haar werk-
zaamheden is begonnen.

In 1992 of 1993 is de MS-stichting omgezet 
in een vereniging. Op zeker moment is er sta-
tutair een grens gesteld aan de duur van het 
bestuurslidmaatschap (twee keer drie jaar). Om 
te voorkomen dat we Marijke daardoor zouden 
moeten laten gaan, is zij maatschappelijk advi-
seur geworden naar analogie van de medisch 
adviseur van het bestuur.

Marijke heeft tot 2004 deel uitgemaakt van de 
regionale werkgroep Groningen. In 2007 ben ik 
coördinator geworden van de regionale werk-
groep Groningen. In die hoedanigheid heb ik 
Marijke op 9 september 2008 de zilveren en de 
gouden speld mogen uitreiken waarmee de MS 
Vereniging vrijwilligers onderscheidt die zich 
meer dan 10 respectievelijk 20 jaar voor de ver-
eniging hebben ingezet.
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Marijke is een geweldige teamspeler. Je kunt 
altijd van haar op aan. Ze is sterk, oplossings-
gericht en heeft veel gevoel voor humor. Haar 
organisatievermogen moet fabelachtig zijn, 
want je merkte eigenlijk nooit aan haar hoe 
ongelooflijk veel ze deed. En ze is ontzettend 
aardig. Dat gevoegd bij een grote kennis van 
haar vak en een groot netwerk maakte haar 
voor ons tot een nagenoeg ideaal bestuurslid. 

Ik ondersteun de aanvraag voor een koninklijke 
onderscheiding dan ook van harte.

Dat heb ik toen geschreven ten behoeve van de 
aanvraag van het lintje dat je zo verdiende.
En nu, lieve Marijke, sta ik hier in deze samen-
komst, omdat je na een korte ziekteperiode 
plotseling bent overleden. Namens de MS Ver-
eniging dank ik je voor alles wat je voor ons 
hebt gedaan. 

In het aangezicht van de dood weet ik niets 
beters dan terug te grijpen op de woorden van 
de grote dichter Shakespeare:

‘Mogen vluchten engelen je ter ruste zingen.’

Nout Verbeek
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 Contactbijeenkomsten

DELFZIJL E.O.:
Het Lichtbaken, Huibertplaat 57, Delfzijl
Bijeenkomsten op de woensdagmorgen, 
van 10 tot 12 uur
14 okt: Lezing verzorgd door ergothera-

peuten van het Koninklijke Visio 
Expertisecentrum voor slecht- 
ziende en blinde mensen.

11 nov: Wil Stuve-Froma geeft samen 
met een collegatherapeut infor-
matie over andullatietherapie.  
Zij laten een complete behan-
deling zien en voelen, inclusief 
uitleg.

GRONINGEN STAD E.O.: 
8 okt:   
 

Scandinavisch Dorp, 12.30 u 
lunch, 13.30-15 u  bijeenkomst.

12 nov: ‘t Vinkhuys, 10-12 uur.

10 dec: Scandinavisch Dorp, vanaf 11 
uur, daarna eventueel lunch.

 ‘t Vinkhuys:
 Diamantlaan 94, Groningen, 050 5770770

 Scandinavisch Dorp:
 Oude Badweg 1, Eelderwolde, 050 5256867
 11.00-12.30 uur contactbijeenkomst,
 12.30-14.00 uur lunchen voor de liefhebbers.

 Veendam E.O.:
 Dit jaar zijn er geen contactbijeenkomsten in
 Veendam gepland.

 Alle MS-patiënten en belangstellenden 
 zijn van harte welkom.
 Consumpties zijn voor eigen rekening.

 Informatie over de bijeenkomsten kunt u 
 krijgen bij:

 Stad Groningen: Mariëtte Koot, 050-5347962
 Delfzijl e.o.: Ria Houwerzijl, 0596-628173;
 Garri Veldman, 0596-785027

 Algemeen: Henny Jongsma, 0598-451613 of
 msvnwerkgroepgroningen@gmail.com
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Bijeenkomst Delfzijl 9 september 2015

U bent van mij gewend dat ik normaliter een 
zonnig verhaal schrijf over de bijeenkomst in 
Delfzijl. Dit keer kom ik met een ander verhaal 
met zorg over de Zorg. Natuurlijk zijn er ook 
wel lichtpunten. De aanwezige mensen lachen 
nog steeds. De koffie staat ook klaar, evenals de 
stroopwafels.

Laat ik dan toch eerst beginnen met een lach, 
met een serieuze ondertoon. Zo vertelt een van 
de aanwezigen dat als hij iedere keer met zijn 
rolstoel door de winkelpoortjes van een groot 
warenhuis. gaat, het alarm afgaat.  Het winkel-
personeel behandelt hem dan als een verdachte 
persoon. Er zit iets in zijn rolstoel dat het alarm 
doet afgaan, en de fabrikant kan dit niet ver-
helpen. 

Maatwerk?
Gemeentes beweren maatwerk te leveren. In de 
praktijk blijkt het anders te gaan. Een medewer-
ker komt langs, die de computer op de tafel zet 
en aan de aanvrager de vraag stelt: “Wat kunt u 
nog zelf?” Terwijl één blik op de MS-patiënt dui-
delijk maakt dat dit niet zoveel is en ook alleen 
maar minder gaat worden. 

Afname huishoudelijke hulp
De uren voor thuishulp nemen af. Zo heeft een 
thuishulp nog anderhalf uur tijd om een loop-
pad schoon te maken van voor naar achter in 
het huis en van links naar rechts naar de slaap-
kamer. Wat de beoordelaar niet beseft, is dat de 
mantelzorger ook  nog gewoon een baan heeft 
naast de zorg voor zijn partner.

Verhoging van de zorgkosten
De eigen bijdrage voor hulpmiddelen neemt toe. 
Zo vertelt een deelnemer dat hij zijn droom, de 
camper, onderdeel voor onderdeel verkoopt om 
bijvoorbeeld een douchestoel te bekostigen. 
Een stoel waar zijn vrouw ook nog van afglijdt, 
en hij de verzorging moet helpen om haar weer 
op de stoel te tillen. 

Wet Langdurige Zorg
Ik maak me dit keer vooral zorgen over de man-
telzorgers. Het zijn mensen die met liefde en vol 
overtuiging voor hun partner zorgen. 
Tijdens de bijeenkomsten in Delfzijl klagen ze 
nooit. 
Maar als mensen naast hun werk of andere acti-
viteiten, ook nog een zorgtaak op zich nemen, 
in voor-en tegenspoed, en het aantal uren zorg 
neemt af en de bureaucratie en de regelgeving 
is een oerwoud, waar degene die het hardst 
schreeuwt, gehoord wordt, dan is het zaak dat 
er ook voor hen goed wordt gezorgd. De wet 
op de Langdurige Zorg geeft een mantelzor-
ger de mogelijkheid voor extra ondersteuning. 
Zodat de mantelzorger respijt krijgt en zijn/haar 
taak in alle gezondheid kan blijven uitvoeren.

Menselijke maat
De hervorming van de zorg is een noodzaak 
om de zorg nog betaalbaar te houden.  Daar 
kunt u voor of tegen zijn, maar laten we dan de 
menselijke maat niet vergeten. Immers als de 
mantelzorger uitvalt, nemen de zorgkosten toe 
en zullen ze zelfs verdubbelen. Dus regels zijn 
goed maar laat de menselijke maat daarin niet 
verstrikt raken. 

Hanneke Gibcus

Ede Staal Route
Wij, leden van de afdeling Groningen van de 
MS-Vereniging, hebben op Wereld-MS-dag, 35 
man sterk, met 13 scootmobielen, 16 fietsen, 
twee busjes en twee motoren, de Ede-Staal 
route gereden, een toertocht door het Hoge-
land van Groningen. 

De bedoeling van de tocht was het nuttige met 
het aangename te verenigen: fondsen werven 
voor de activiteiten van de afdeling door middel 
van een leuke, gezonde, sociale activiteit.

JustGiving
Voor de fondsenwerving zijn 20 actiepagina’s 
aangemaakt op de website justgiving.nl. 
De teller stond na afloop van de tocht op 
€  9016. 

Wolkjes boven Delfzijl
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Over de uiteindelijke opbrengst en de besteding 
daarvan zal de werkgroep in de loop van sep-
tember 2015 verantwoording afleggen.

Wij weten niet hoe het u vergaat, maar zo’n 
opbrengst, daar worden wij even stil van. Om 
vervolgens meteen uit te barsten in een luid 
gejuich voor de 20 actievoerders! Chapeau!

En dan de tocht zelf...
We begonnen in de museumboerderij van Ver-
hildersum in Leens.

Liny Eggens, jarenlang secretaris van de werk-
groep Groningen, was aanwezig bij het pro-
gramma ‘Wereld MS Dag 2015’ in Oegstgeest. 
Wij hebben een skype-verbinding met haar 
gemaakt en vanuit Oegstgeest heeft zij ons veel 
succes en een geweldige tocht toegewenst.

Ook hebben wij een skype-verbinding gemaakt 
met André de Jong. André is samen met Mari-
ken Jaspers oprichter van RGM Nederland, de 
officiële vertegenwoordiger van de Ronnie Gar-
diner Methode in Nederland. Voor de Ronnie 
Gardener Methode is al meer dan €  3700 opge-
haald. Ook André wenste ons veel succes en een 
geweldige tocht. Hij was erg onder de indruk 
van ons initiatief.

Aldus geruggesteund zijn wij op pad gegaan. 
Een prachtig lint van fietsers en scootmobielrij-
ders door het Hogeland van Groningen.

De tocht
In Zoutkamp hebben we in de buitenlucht 
geluncht met zelfgemaakte lunchpakketten.
De tweede stop was in de Theefabriek in Hou-
werzijl. Daar kreeg iedereen koffie of thee met 
echte Groningse poffert. 

Sommigen wisten niet hoe mooi het Hogeland 
kan zijn. Nu weten ze dat wel.

Er is een overmaat aan film- en fotomateriaal 
dat wij graag met u willen delen via de social 
media. Kijk naar onze Facebookpagina of naar 
de actiepagina’s op JustGiving.

Een prachtige dag
Wij pikken er in dit verslag drie aspecten uit: de 
meidoorn, het Reitdiep en de vreugde.

Meidoorn wordt al sinds de 16e eeuw gebruikt 
om de bloedsomloop te stimuleren. De pracht 
van haar bloei op deze dag heeft onze bloeds-
omloop in ieder geval krachtig weten te stimu-
leren. 

Misschien wist niet iedereen hoe vreugdevol 
en ontroerend zo’n tocht kan zijn. Maar kijkt u 
eens goed naar de gezichten van de deelnemers 
op de foto’s (volgende pagina). Die weten het 
nu allemaal.

Het is een werk om zo’n tocht te organiseren. 
Maar het is de moeite waard. Mariëtte zei het 
zo: 
“Ik heb vandaag een prachtige dag gehad. Had 
eigenlijk niet verwacht dat ik het eindpunt zou 
halen, maar hoorde dat ik niet de enige was. 
Nu total loss, maar dat geeft niet. Schitterende 
route en prima georganiseerd. Compliment en 
hartelijk bedankt!”

Overal klonk het luid: volgend jaar weer!

Nout Verbeek, Henny Jongsma, Garri Veldman,
en 32 anderen.
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Laten we eerlijk zijn. Als u leeft met multiple 
sclerose en de gevolgen van deze ziekte, heeft 
u vermoedelijk al eens aan uw neuroloog 
gevraagd waarom deze ziekte niet kan worden 
genezen. Daarop volgt meestal de volgende 
logische vraag: wanneer zal deze ziekte wél kun-
nen worden genezen? Komt dat moment dich-
terbij? Tot op heden richt het onderzoek naar 
MS zich voornamelijk op het afremmen van de 
ziekte, of op vermindering van de schade die hij 
aan het lichaam aanricht. Belangrijk? Dat zeker, 
maar het is zeker niet hetzelfde als genezen. 
Maar een nieuwe aanpak zal zeker verder gaan 
dan preventie en zal een verkenning worden 
van de mogelijkheden om de schade door MS 
wel of niet te kunnen terugdraaien. Die aanpak 
heet remyelinisatie en is een behoorlijk span-
nend gegeven.

De uitdaging
Het eigenlijke probleem is dat MS zich nog 
grotendeels aan onze waarneming onttrekt. 
Het enige wat we eigenlijk weten is dat het 
immuunsysteem zich tegen het lichaam keert 
en daarbij de myelineschede aantast die de 
zenuwen beschermt. Naarmate deze bescherm-
laag verder aangetast raakt, communiceren de 
zenuwcellen steeds minder effectief, waardoor 
lichamelijke en mentale problemen optreden. 
Helaas weten we nog steeds niet waardoor de 
ziekte wordt veroorzaakt. Dat de symptomen 
van mens tot mens enorm kunnen verschillen 
maakt het ook al niet echt gemakkelijker.
Tot nu toe richtte het onderzoek naar MS zich 
op vermindering van de schade die de ziekte 
veroorzaakt. Wetenschappers hebben in de 
afgelopen jaren grote stappen kunnen zetten 
bij de ontwikkeling van ziekteveranderende 
behandelingen, die de impact van de ziekte 
kunnen afremmen of uitstellen.

Terugdraaien van de schade van MS
De aandacht verschuift nu steeds meer naar het 
terugdraaien van de effecten van schade aan de 
myelineschede van de zenuwen, in plaats van 
het uitstellen ervan. We weten echter dat de 
cellen die myeline aanmaken – met de flitsende 
naam ‘oligodendrocyten’ – het myeline aanvan-
kelijk ook kunnen repareren. 
Naarmate de ziekte vordert zwakt dit reparatie-
mechanisme echter af. 

Als we begrijpen waarom dit gebeurt zouden 
wetenschappers in potentie de ideale condities 
kunnen creëren voor het herstel van myeline, 
ofwel ‘remyelinisatie’. Op die manier zou het 
lichaam worden aangespoord om zichzelf te 
genezen. 
Remyelinisatie is op dit moment dan ook groot 
nieuws op het gebied van onderzoek naar MS 
en er zijn tal van onderzoeken waarin de ver-
schillende factoren die dit proces beïnvloeden 
worden bestudeerd.

Stamcellen en myelinereparatie
Een stamcel is een cel die nog niet besloten heeft 
wat hij gaat worden. Ze komen dan ook veel 
voor in embryo’s, waar ze later zullen worden 
geprogrammeerd om een levercel, een hartcel, 
een zenuwcel of een ander soort cel te worden. 
Onderzoekers hebben een methode gevonden 
om dergelijke embryonale stamcellen te trigge-
ren om myelineproducerende oligodendrocyten 
aan te maken onder laboratoriumomstandig-
heden en onderzoeken nu hoe stamcellen van 
volwassenen daartoe kunnen worden aangezet.
Een aantal preklinische onderzoeken richtte 
zich op de zogeheten groeifactoren – stoffen 
die door de stamcellen worden aangemaakt 
en die celreparatie kunnen triggeren. Moge-
lijk kunnen er ooit stamcellen, zenuwcellen of 
myelinevormende cellen in de hersenen worden 
getransplanteerd, maar dat onderzoek bevindt 
zich nog in een heel pril stadium.

Vooruitkijken naar de toekomst
Wij hebben nog geen definitieve antwoorden, 
maar één ding is zeker: het onderzoek naar MS 
gaat in een enorm tempo. Nog nooit werden 
er zoveel mogelijke vormen van behandeling 
onderzocht. Nu er zoveel experts bezig zijn om 
het mysterie van remyelinisatie te ontcijferen, 
duurt het hopelijk niet meer lang voor de sleu-
tel is gevonden voor het herstel van het centrale 
zenuwstelsel en de genzing van MS.

Overgenomen van www.livinglikeyou.nl

is ms in de toekomst te genezen?
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MS-patiënt
In 1998 is bij mij MS geconstateerd, die tot 2006 
een zeer heftige vorm van relapsing remitting liet 
zien. Ik was er slecht aan toe en moest me verplaat-
sen met behulp van een stok, en soms zelfs met een 
rolstoel. Ik ben toen gestopt met werken.  In 2007, 
na een heftige schub, kreeg ik weer een infuusbe-
handeling met prednisolon. Tot verbazing van de 
artsen en verplegend personeel hielp deze zo goed, 
dat ik daarna weer gewoon kon lopen.  
Ik heb  nu een relatief rustige vorm van MS, met wei-
nig pieken en dalen. Ondertussen heb ik wel geleerd 
dat ik de MS, zoals ik die heb, onder controle kan 
houden door in een dag genoeg momenten van rust 
in te bouwen en vooral heel gezond te eten, met 
veel variatie in groenten en fruit.

Voorlichter
In 2010 vroeg Liny Eggens mij of ik – net als zij - voor-
lichter wilde worden bij de MSVN. In eerste instantie 
vond ik me niet zo geschikt, maar een paar maan-
den later werd Liny gevraagd voor een voorlichting 
in het Engels op de Hanzehogeschool. Omdat ik een 
aantal jaren in Australië heb gewoond, vroeg Liny 
mij of ik die voorlichting  van haar over wilde nemen. 
Ik heb dat gedaan en het ging volgens mij zo goed, 
dat ik mij aangemeld heb als voorlichter, ook omdat 
ik me realiseerde dat het heel nuttig werk was.

Om voorlichter bij de MS-Vereniging te worden, 
moet je eerst een training volgen. Je moet ook, om 
als ervaringspersoon te kunnen spreken, zelf MS 
hebben.  Je moet immers uit eigen ervaring weten 
wat het is om MS te hebben. Na de opleiding word 
je in het eerste jaar stap voor stap begeleid en 
daarna kun je zelfstandig aan de slag als voorlichter.
De voorlichting aan bijvoorbeeld een groep ver-
pleegkundigen, bestaat altijd uit een ‘praatje en een 
plaatje’. Veel eenrichtingsverkeer dus. Ik ben toen 
na gaan denken of er niet méér mogelijk was.

Jinjer Levan
Uiteraard word je als voorlichter geacht heel veel 
over MS te weten, ook de nieuwste ontwikkelingen. 
Ik was (en ben nog) veel aan het googlen op de pc. 

Jinjer  Levan met haar hulphond
Op die manier kwam ik toevallig een bericht tegen 
over  de Amerikaanse Jinjer Levan. Zij had een 
‘MS Symptom Kit’ bedacht en ontworpen, om 
andere(gezonde) mensen letterlijk aan den lijve te 
laten voelen wat het kan betekenen MS te hebben. 
Zij zegt hier zelf over: “Heb je ooit geprobeerd een 
blouse dicht te knopen met skihandschoenen aan, 
of gewoon te lopen met een zwemflipper aan een 
van je voeten?”. 
Deze en andere attributen neemt Jinjer, die al sinds 
1974 MS heeft, tegenwoordig mee naar haar voor-
lichtingen. Zij heeft nu, met financiële steun van 
een stichting, een kit ontworpen en samengesteld 
die bestaat uit een tiental verschillende attributen, 
zodanig dat het geheel goed meegenomen kan 
worden naar een voorlichting.
Nadat ik over Jinjer’s ‘symtom kit’ gelezen had, 
kostte me het nog heel wat moeite achter haar 
adres te komen. Ik wilde heel graag contact met 
haar hebben, om in Nederland met een dergelijke 
kit te komen. Uiteindelijk is dat na een jaar gelukt en 
Jinjer was heel enthousiast over mijn plannen.

Gezonde mensen de onmacht laten voelen
Paulien Bats vertelt over de door haar ontwikkelde Experience MS Toolkit
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Mijn toolkit
Daarna ben ik net als zij materiaal gaan verzamelen 
voor mijn ‘Experience MS Toolkit’. Dat viel nog niet 
mee. Hoe kom je bijvoorbeeld aan zwemflippers 
die verstelbaar zijn in maat, of aan een plankje met 
gaatjes en een veter? 

Gelukkig kreeg ik hulp van verschillende kanten, bij-
voorbeeld van enthousiaste vrienden die mijn kit een 
prachtig idee vinden en een aantal dingen in elkaar 
hebben geknutseld voor de kit. Sommige artikelen 
bleken nogal prijzig en de MS-Vereniging had te wei-
nig middelen dus de gevraagde financiële steun van 
het Steunfonds MS Centrum Noord-Nederland en 
pas geleden door sponsoren van de Ede-Staalroute 
heeft er voor gezorgd dat ik nu een vrij complete 
serie attributen heb. Te veel en te zwaar om allemaal 
tegelijkertijd mee te nemen (tja, ik heb MS), dus ik 
pas dat aan de doelgroep aan. 

Een leuk succes
Deze toolkit is, denk ik zelf, een prima aanvulling op 
de voorlichtingen. Voor de zomervakantie werd ik 
bijvoorbeeld gevraagd een les over MS  te geven aan 
een klas leerlingen van een opleiding VMBO-verzor-
ging. Ik begon met een leerling te laten ervaren hoe 
het is oogproblemen te hebben als gevolg van MS. 
Heel simpel door iemand uit de groep een bril waar-
van de glazen een beetje waren ingesmeerd met 
vaseline, te laten proberen een klein tabletje uit een 
doosje te halen. En om het daarna nog wat lasti-
ger te maken, ook nog met een rubber handschoen 
aan. Dat gaf uiteraard veel hilariteit, maar de groep 
bleek zó geïnteresseerd dat ze, toen de bel was 
gegaan aan het eind van de les, in het lokaal bleven 
zitten. Ik was verbaasd, maar ze zeiden dat ze nog 
veel meer wilde zien en doen en dat dat kon omdat 
ze hierna een tussenuur hadden.

Inhoud van de kit
Ik vertelde al over de bril met een beetje vaseline op 
de glazen, om visuele problemen na te bootsen.
Om moeite met gevoel in de vingers te laten erva-
ren, gebruik ik rubberen huishoudhandschoenen. 
Daarbij kan ik dan een pillendoosje gebruiken en 
ook een veterplankje (laat een gezond iemand maar 
eens veters strikken met handschoenen aan en een 
met vaseline ingesmeerde bril). Ook heb ik daar een 
overhemd met kleine knopen en knoopgaatjes voor.
Motorieke problemen en vermoeidheid in de armen 
en of benen kan ik simuleren met fitnessgewichten 
om de onderarmen/-benen. 

Loopproblemen zijn goed na te bootsen met één of 
twee zwemflippers, de MS-hug, of MS omhelzing, 
met een rugbrace, net als stijfheid in de ledematen 
ook met braces zijn na te doen.
Ik ben op zoek naar nog meer materiaal om bijvoor-
beeld gevoelsstoornissen duidelijk te maken. Een 
paar van de andere landelijke voorlichters helpen 
me enthousiast met het aandragen van ideeën.

Ambities
Hoe vaak krijgen MS-patiënten die nog niet in een 
rolstoel zitten, niet opmerkingen te horen als: “je 
ziet er zo goed uit, waarom kun je dan niet wer-
ken?”. Of “waarom heb jij hulp nodig, je kunt toch 
wel zelf je schoenen aan doen?”, of vergelijkbaar 
commentaar. Het is natuurlijk ook zo, dat voor mij 
sommige symptomen van MS onbekend zijn, omdat 
ik er geen last van heb. Daarom overleg ik vaak met 
mijn voorlichting-collega’s.
Ik wil de toolkit gaan gebruiken bij zo veel mogelijk 
opleidingen op zorggebied, van VMBO tot Univer-
siteit. Ook de huidige behandelende medici, zoals 
neurologen en revalidatieartsen wil ik op die manier 
laten ervaren welke moeilijkheden een MS-patiënt 
kan tegenkomen in het dagelijks leven.
Het zou ook goed zijn om zulke ervaringen te delen 
met partners van MS-patiënten, mantelzorgers,  en 
bijvoorbeeld ook werkgevers die een MS-patiënt in 
dienst hebben.

Fondsenwerving
Verder wil ik proberen met behulp van de toolkit 
fondsen te werven, bijvoorbeeld bij farmaceutische 
bedrijven, voor de aanschaf van nieuwe toolkits. Er 
is bij de andere voorlichters veel belangstelling voor 
zo’n kit en de MS-Vereniging heeft het geld er niet 
voor.
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Nog een punt van aandacht, wat de MS-Vereniging 
betreft: de huidige situatie is op dit moment een 
beetje alsof de vereniging weinig landelijke bekend-
heid heeft en geen duidelijk ‘gezicht’ naar buiten 
toe. Ik wil ook proberen met de toolkit aandacht in 
de media te krijgen voor MS en de MS-Vereniging, 
om daarmee de MS Vereniging een sympatieker 
beeld te geven en vooral natuurlijk meer aandacht 
en begrip te krijgen voor mensen met MS.

Daarnaast is het veel werk geweest de inhoud om te 
zetten naar een vorm die voor de patiënt begrijpelijk 
is. 
Een huisartsendossier is bijvoorbeeld gestructureerd 
rondom ziekte- of zorgepisodes, zodat er gefactu-
reerd kan worden bij verzekeraars. Dit maakt het 
echter voor de patiënt niet meteen inzichtelijk. 
De dossiers van apotheken zijn vaak een opsom-
ming van de meest recente medicijnen die zijn 
voorgeschreven, maar de relatie met symptomen of 
diagnoses moet nog gelegd worden. 
Ziekenhuisdossiers daarentegen bestaan voorname-
lijk uit brieven die door de specialist zijn geschre-
ven aan een andere specialist, aan de patiënt zelf of 
aan de huisarts. Wat er niet in zit is gestructureerde 
informatie over diagnoses of medicatie. Deze infor-
matie is alleen door intensief zoeken terug te vinden 
in de specialistenbrieven. Laboratoriumuitslagen 
vormen ook vaak een deel van een ziekenhuisdos-
sier, maar het is niet altijd duidelijk waarom deze 
testen zijn gedaan en wat het vervolg is geweest. 

Kortom, het is duidelijk dat de dossiers van de huis-
arts, apotheek en het ziekenhuis opgezet zijn voor 
intern gebruik en nog niet klaar zijn om geautomati-
seerd te worden ingelezen in IkDus. Daar is nog een 
lange weg te gaan. Toen duidelijk werd dat het niet 
haalbaar zou zijn de dossiers voor elke deelnemer te 
vertalen naar IkDus, was de vraag voor het IkDus-
team: hoe nu verder? 

Het doel is wellicht nog ver weg, toch zijn er belang-
rijke tussenstappen gezet waar we op door willen 
bouwen. We zijn op dit moment aan het kijken 
naar andere oplossingen om de dossiers digitaal 
en begrijpelijk in IkDus te krijgen, zoals het aanslui-
ten op en vertalen van communicatie die onderling 
door zorgverleners wordt gebruikt. Daarnaast zijn 
we ook op andere plekken bezig IkDus gerealiseerd 
te krijgen. Zo loopt in Beatrixoord  een pilot met 
10 patiënten met chronische pijnklachten die in een 
revalidatietraject zitten. In IkDus wordt het behan-
delplan bijgehouden, kan de patiënt zelf zijn afspra-
ken inzien en verzetten, kunnen er vragenlijsten 
worden ingevuld en kan er gecommuniceerd wor-
den met de behandelaars. Onze belangrijkste prio-
riteit is nu om IkDus van een steviger fundament te 
voorzien door middel van structurele financiering. 

Meer weten?
Stuur een mail met uw verzoek naar: 
info@ikdus.nl 
of een SMS naar 06-22920958. 
Wij nemen dan contact met u op.

Het IkDus-team

IkDus
Halverwege 2014 is er vanuit het MS Centrum 
Noord Nederland een pilot gestart met het persoon-
lijk gezondheidsdossier in oprichting, IkDus. Twin-
tig patiënten hebben zich na de najaarsbijeenkomst 
van 2014 aangemeld als deelnemer. Uit twee ses-
sies kwam naar voren dat zij de informatie uit de 
dossiers van het ziekenhuis, huisarts en apotheek 
het belangrijkste vonden om de beschikking over 
te hebben. Daarnaast is er de wens dat eenvoudig 
herhaalmedicatie zou kunnen worden aangevraagd 
en dat bestaande gegevens gebruikt zouden kun-
nen worden bij WMO-aanvragen. Na deze sessies is 
het IkDus-team (op onbetaalde basis) bezig gegaan. 
Hieronder volgt een verslag van de werkzaamheden 
en ontwikkelingen tot nu toe (eerder in een brief 
gecommuniceerd met alle deelnemers). 

De dossiers van de deelnemers aan de pilot zijn 
door het IkDus-team via machtigingen opgevraagd 
bij 17 huisartsen en apothekers en 4 ziekenhuizen. 
Van de apothekers en huisartsen heeft de helft de 
gevraagde dossiers opgestuurd. Van de ziekenhui-
zen zijn er 10 van de 15 gevraagde dossiers (deels) 
opgestuurd. In alle gevallen op papier; digitale leve-
ring was niet mogelijk. Het IkDus-team heeft van 
één deelnemer alle dossiers omgezet in een gestruc-
tureerd digitaal dossier. Dit heeft maanden gekost! 
Eerst moesten alle dossiers gedigitaliseerd worden. 
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Dr. Jan Meilof 
Hij heeft geneeskunde gestudeerd in Leiden. 
Vervolgens drie jaar in Amsterdam gewerkt 
bij het Centrale Laboratorium Bloedtransfusie-
dienst van het Rode Kruis. Gepromoveerd op 
een onderzoek naar het ontstaan van een hart-
ritmestoornis bij pasgeborenen door stoffen die 
van moeder op kind worden overgedragen tij-
dens de zwangerschap. Daarna heeft hij interne 
geneeskunde gedaan aan het Andreaszieken-
huis in Amsterdam. 
Vanaf toen raakt hij steeds meer geïnteresseerd 
in neurologie. Tot neuroloog opgeleid aan het 
Academisch Medisch Centrum (AMC) Amster-
dam. Daarna overgestapt naar het MS-centrum 
van het VUmc. 
In 2001 ging hij naar Groningen. “Mijn vrouw 
kreeg een goede baan als onderzoeker in Gro-
ningen. Er kwam ook een functie vrij voor mij, 
dus daar zag ik mogelijkheden”. Zijn vrouw is 
de UMCG-biologe dr. Machteld Hylkema, inter-
nationaal bekend van onderzoek naar astma en 
de chronische longziekte COPD.

Jan Meilof is tevens opleider van arts-assisten-
ten in het Martiniziekenhuis. “Daarnaast zit ik 
in verschillende ziekenhuiscommissies die de 
organisatie van zorg
betreffen. En in de landelijke commissie die de 
jaarlijkse nascholing voor neurologen organi-
seert”. Sinds 2004 is hij tevens lid van de weten-
schappelijke adviesraad
van de Stichting MS-Research - net als Wia 
Baron trouwens.
 
Hij werkt regelmatig met het bestuur van de 
regio Groningen van de MS-Vereniging samen 
bij kleinschalige bijeenkomsten met aandacht 
voor onderzoek naar MS. 

Soms met gespecialiseerde onderwerpen als 
‘MS en zwangerschap’, ‘MS en seksualiteit’ 
en de ontwikkeling van de zoektocht naar de 
mogelijkheid van stamceltransplantatie bij MS. 
En voegt hij daar aan toe: “Het vroeg betrekken 
van de MSVN-regio bij alle plannen voor het MS 
Centrum Noord-Nederland (MSCNN) geeft dui-
delijk focus en heeft ons zeker voor een aantal 
misstappen behoed”. 
Het MSCNN is een conglomeraat van artsen en 
onderzoekers van het Universitair Medisch Cen-
trum Groningen (UMCG) en het in Groningen 
gevestigde Martini Ziekenhuis. 
Het werkt ook samen met het revalidatiecen-
trum Beatrixoord in Haren. Ook is er geregeld 
contact met het Medisch Centrum Leeuwarden 
(MCl). Het wordt Financieel gesteund door de 
Stichting MS-Research – dé geldinzamelaar voor 
onderzoek naar MS in Nederland. “Geen aparte 
B.V. of stichting, geen gebouw, maar een vir-
tuele organisatie”, aldus medeoprichter Meilof. 
 “Het MS Centrum Noord Nederland moet een 
kenniscentrum worden voor alle neurologen 
en andere behandelaars in de regio. Het is de 
bedoeling dat patiënten gewoon bij hun eigen 
specialist blijven maar de voordelen hebben van 
de onderlinge samenwerking”.

Volgens Meilof behoort het MSCNN inmiddels 
tot de top-drie van MS-centra in Nederland. 
“Er is in Nederland natuurlijk maar ruimte voor 
één allesomvattend MS-onderzoekscentrum en 
dat is het MS-centrum van de vrije Universiteit 
in Amsterdam, het VUmc. Maar andere centra 
kunnen daar een zeer goede aanvulling op zijn 
als het om speciale onderdelen gaat. Rotterdam 
waar het bijvoorbeeld MS en erfelijkheid betreft 
en MS en kinderen. En Groningen vooral op het 
gebied van de remyelinisatie en progressieve 
MS. Zonder meer een volwassen onderzoeks-
rol”, vindt hij.

Meilof zegt er met nadruk bij “Onderzoek is niet 
het eerste doel van het MSCNN. Het verbeteren 
van de zorg van de ongeveer 2000 Groningers, 
Friezen en Drenten met MS staat voorop. We 
willen dat de zorg voor die mensen zo dicht 
mogelijk in hun omgeving wordt geleverd. Dat 
zij niet voor specialistische zorg of bijvoorbeeld 
een second opinion helemaal naar Amsterdam 
of Rotterdam moeten”.
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ZATERDAG 31 OKTOBER 2015
MARTINIZIEKENHUIS GRONINGEN

  Neuroloog Jan Meilof over de laatste
ontwikkelingen mbt medicijnen en
behandeling van MS

Presentatie van de Experience MS Toolkit
 >> en iedereen zonder MS mag (MOET)
  het uitproberen!!

19 oktober

31 oktober
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