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| VAN HET REGIONALE BESTUUR |

Het is zaterdagochtend en het zonnetje schijnt weer na 4 maanden
regen,sneeuw,vrieskoude. Ik neem even de tijJd om terug te kijken op het
afgelopen jaar dat anders is dan normaal. Het is inmiddels bijna een jaar
geleden dat koning Corona in Nederland met zijn scepter begon te zwaaien.
Mijn broer was in maart 2020 skién in Ischgel in Oostenrijk. Daarna lag hij drie
weken later met twee vrienden naast een zuurstoffles in het ziekenhuis. Hij is
nu overigens weer oké maar heeft nog steeds de veel gehoorde klachten van
smaakverlies en vermoeidheid hieraan overgehouden. Hé, ik weet hoe dat
voelt! ‘Je ziet het niet, maar het is er wel'. Ik betrap mij erop dat ik hier
nauwelijks over praat met mijn broer.

De wereld wordt vertraagd door het coronavirus en alles gaat langzamer. We
ontmoeten elkaar nauwelijks meer en ik mis jullie enorm. Ook ik mis de MSVN
bijeenkomsten over cognitie, voeding en bewegen. Ik zie en hoor vooral dat de
jeugd het moeilijk vindt om niet meer actief te zijn, te voetballen, naar cafés te
gaan om elkaar te ontmoeten. De jeugd kan niet meer doen wat ze willen. En
dat is een grote tragedie voor deze actieve generatie. En ik voel zo mee want
door MS kan je ook niet meer doen wat je eigenlijk zou willen. Maar nu is de
hele wereld ziek en gaat het niet over MS maar over corona. Het mooie
verschil met MS is dat dit coronavirus wel te bestrijden is met een vaccin. De
grote farmaceuten tuimelden afgelopen maanden over elkaar heen met het
nieuws dat het vaccin eraan komt. Maar de productie en distributie van het
coronavaccin verloopt langzaam, veel te langzaam. Om heel eerlijk te zijn
voelt dit lagere tempo best goed. Ik hoef niet meer mee te draaien met het
moordende en dagelijkse hoge tempo van onze ‘gezonde’ westere
maatschappij.

En ik hoor deze zin nagalmen in mijn hoofd: onze ‘gezonde’ westerse
maatschappij? Ik raak nu in verwarring en ik zie op internet een arme boer in
Ethiopié zich wassen in de urinestraal van zijn koe. Er is daar immers geen
zoet water voorradig op ieder moment van de dag. Hij geniet er zichtbaar van.
Deze vluchtige berichtgeving op de sociale media scroll ik weer weg en ik
bekijk de weersvoorspelling van de komende week: zonnig. Lekker! Ik verlang
inmiddels naar een vol terras met een cappuccino en een verse croissant. Wat
een heerlijk vooruitzicht. Ik leg de inmiddels 5¢ Van Haasteren legpuzel dicht
en we bekijken de grappige cartoon van een afstand. Daarna ga ik op zoek
naar de grasmaaier in de schuur. De voorjaarszon schijnt, de zonnecellen op
mijn dak produceren inmiddels weer 18,5kWh en de lente komt eraan. We
gaan weer vooruit.

Richard Rijkers



| SAMENSTELLING WERKGROEP MSVN UTRECHT

De volgende personen zijn voor u actief in de regio Utrecht:

Richard Rijkers Regio-codrdinator

Anja Boer Ledenadministratie

Minse de Bos Kuil Regionaal penningmeester
René de Vos Beheerder regionale website

Margo van der Lienden Redactie Regioblad Utrecht

REGIONALE INFORMATIE DIGITAAL

De meeste informatie uit dit regioblad kunt u ook op internet lezen. Onze
website wordt regelmatig voorzien van nieuwe en recente informatie over
activiteiten:

www.msvereniging.nl/regionale-werkgroepen/utrecht

Wilt u het regioblad niet meer via de post ontvangen omdat u via de website
alle informatie leest of wilt u het blad in PDF via de mail ontvangen, stuur dan
een berichtje naar:

msvn.utrecht@gmail.com

Dit is een voor ons kostbesparend en milieuvriendelijk.


http://www.msvereniging.nl/regionale-werkgroepen/utrecht
mailto:msvn.utrecht@gmail.com

| MSVN UTRECHT NAAR DIERENPARK AMERSFOORT

MSVN Utrecht regio-activiteit 2021

“ Komt u straks weer eens naar ons kijken? ”

Het ziet er naar uit dat we de komende maanden weer wat meer ruimte krijgen
om naar buiten te gaan en elkaar te ontmoeten. Om onze teruggewonnen
vrijheid te vieren organiseert de MSVN Utrecht een wandeling in het
dierenpark Amersfoort in september 2021.

Na de coronabeperkingen en de vaccinaties is nu het plan om op een
doordeweekse dag in de ochtend om 10.00 uur in kleine groepjes door het
dierenpark te wandelen en met elkaar bij te praten en weer een gezellig
samenzijn te organiseren.



Hopelijk is het dan ook weer mogelijk een gezamenlijke lunch te organiseren
tussen 12.20 uur en 13.30 uur. Dit is echter nog wel afhankelijk van de
ontwikkelingen en de dan eventuele nog geldende maatregels.

Wij hopen te kunnen rekenen op een grote groep enthousiaste mobiele en
minder mobiele MSVN’ers. Begeleiders, partners en familie zijn uiteraard ook
zeer welkom! Wij wachten nog wel even met de officiéle uitnodiging en de nog
In te plannen definitieve datum, maar stellen u hiervan vast op de hoogte. We
gaan er alvast een kleine beetje vanuit dat de inschrijving deze zomer plaats
kan gaan vinden.

Er wordt een eigen bijdrage gevraagd van € 15,- p.p. en de rest van de kosten
wordt bijgelegd door de MSVN Regio Utrecht. Wij willen u dan ook vragen om
op tijd in te schrijven omdat wij de tickets van tevoren gaan reserveren en
betalen.

Tot september dan,

MSVN Utrecht commissie Dierenpark
René de Vos, Anja de Boer, Minse de Bos Kuil, Richard Rijkers



| INTERVIEW MET DR. GERARD HENGSTMAN

NEUROLOOG EN DIRECTEUR MS KLINIEK UPENDO
4 februari 2021

Gerald Hengstman is neuroloog en medeoprichter van
MS Zorg Nederland. Gerald heeft recent de nieuwe MS-
kliniek “UPENDQ” in Boxtel opgericht. Upendo gaat zich
richten op ‘zorg-op-maat’voor MS-patiénten met een
behandelwijze die uniek is in Nederland. De MSVN kent
Gerald al goed door zijn optredens en recente voordracht
\ ‘onzichtbare symptomen’ op de MSVN jaarvergadering
./ | op 28 november 2020. Daarnaast is Gerald lid van de
Medische Adviescomissie van de MSVN. Gerald van
, ,{ Hengstum is op donderdag 4 februari geinterviewd door
b = Richard Rijkers.

Wil je jezelf voorstellen?

Ik ben Gerald Hengstman, neuroloog en opgeleid in het St. Radboud
ziekenhuis in Nijmegen. In 2007 ben ik gaan werken in het ziekenhuis in
Eindhoven om de MS zorg daar vorm te geven. Enigszins verbaasd was ik
toen over de versnippering van de zorg voor mensen met MS, over de grote
regionale verschillen en over het feit dat de medische blik vaak beperkt bleef
tot medicijnen en scans en de mens met MS regelmatig over het hoofd gezien
werd. Vanuit die verbazing heb ik altijd gehandeld waarbij de primaire
zorgvraag van mensen met MS altijd leidend is zolang MS niet te genezen is.
‘Hoe kan ik dan zo goed mogelijk het leven leiden ondanks de aanwezigheid
van deze ziekte?’. Dit heeft zich vertaald in eerste instantie in het opzetten van
regionale samenwerking tussen de ziekenhuizen in Oost-Brabant en in een
latere fase in de vorming van MS Zorg Nederland, een landelijke organisatie
met regionale netwerken van MS-zorgverleners. De stap die we nu zetten gaat
verder nl.: Hoe kun je daadwerkelijk optimale zorg vormgeven en bereikbaar
maken? Daarvoor hebben we de beklemmende structuur van het ziekenhuis
met zijn 10 minuten consulten en zijn u-past-zich-maar-aan-ons-aan-houding
van ons afgeschud. Upendo staat volleidg los van het ziekenhuis waarbij de
meest hoogwaardige zorg en begeleiding aangeboden gaat worden aan
mensen met MS en hun naasten, gecombineerd met oprechte persoonlijke
belangstelling en inbreng.

Hoe ben je in het MS-werkveld terecht gekomen?
Ik ben gepromoveerd op een zeldzame auto-immuunziekte van de spier. De
stap naar MS was een logische. Immers MS is de meest voorkomende
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neurologische auto-immuunziekte. Het aardige van behandeling van MS is dat
mensen met MS meestal vol in het leven staan. Daarnaast werd ik sterk
aangetrokken door de snelle kennisontwikkeling over de ziekte MS gedurende
de laatste 20 jaar. En dan bedoel ik niet alleen de ontwikkeling aan nieuwe
medicijnen maar ook de inzichten over verbetering van kwaliteit van leven. Dat
maakt dat je dagelijks bij MS on the frontier of medical science aan het werken
bent en dat gecombineerd met echte persoonlijke begeleiding waarbij je
mensen daadwerkelijk verder kunt helpen. Daardoor is het iedere dag weer
een voorrecht om dit werk te mogen doen.

Wat vind je hoe nu de MS-zorg in Nederland is geregeld?

In de basis hebben wij in Nederland een goede gezondheidszorg, ook voor
MS. Nagenoeg alle behandelingen zijn beschikbaar en er is voldoende kennis.
Toch zie ik dat de organisatie van zorg, zeker in de meeste ziekenhuizen,
totaal niet passend is voor de geneeskundige begeleiding van een chronische
ziekte als MS. De gewoonlijke behandeling van het standaard twee-jaarlijkse
consult bij een neuroloog van 10 a 15 minuten draagt onvoldoende bij aan het
welzijn van mensen met MS en voorziet niet in de aandacht en het bespreken
van essentiéle vragen over bv. mobiliteit, urineverlies, cognitieverlies, voeding,
actief bewegen en werken. Vaak lijkt het er wel op dat de arts meer interesse
heeft in de ziekte dan in de zieke. Dat het anders moet dat was voor mij al
snel duidelijk. Inmiddels is mij ook duidelijk dat het anders kan en dat het met
Upendo ook anders gaat zijn.

ledere arts heeft ooit een eed afgelegd om optimaal over zijn patiénten te
zorgen en moet zich dagelijks afvragen of ‘het goede’ gedaan wordt. En het
‘goede 'gaat dan om het optimaal behandelen em begeleiden van het individu
en niet alleen om het stellen van een diagnose en het starten van een
medische behandeling. Geneeskunde betekent ook optimaal begeleiden,
uitleggen, houvast bieden en luisteren. Helaas staat de mens en de
individuele problematiek vaak niet centraal in de behandeling in een
ziekenhuis.

Wat houdt je werk precies in?

Afgelopen 1 september 2020 ben ik gestopt in het ziekenhuis en ik werk nu
fulltime aan het oprichten van de MS-kliniek ‘Upendo’ die in april 2021 gepland
is open te gaan. Upendo zal ‘state-of-the-art’ behandelingen voor mensen met
MS leveren via een persoonlijke en op maat gesneden werkwijze. Om dat te
kunnen realiseren is er veel werk nodig. Denk aan het regelen van een locatie,
het verkrijgen van een vergunning, financiering, personeel,
samenwerkingspartners noem maar op. Op dit moment bestaat mijn werk dan
ook uit veel organiseren, veel mensen spreken en partijen bij elkaar brengen.
En dat is super leuk om te doen omdat ik merk dat Upendo mensen energie
geeft, dat de mensen voelen dat de zorg op deze wiijze teruggaat naar haar
oorsprong nl. vanuit het hart en vervuld van naastenliefde.
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Kan je vertellen waarom je met Upendo dan bijdraagt aan het welzijn van
MS patiénten?

Centraal staat bij alles dat wij doen het individu met MS en de vraag hoe hij/zij
zoveel mogelijk het leven kan leiden dat hij/zij graag wil leiden. Kwaliteit van
leven, daar draait alles om en daarbij moet het een vanzelfsprekendheid zijn
dat je medisch technisch volgens de meest recente inzichten behandeld en
begeleid wordt. Dat geldt niet alleen voor mensen die net de diagnose hebben
gekregen maar ook voor mensen die al 40 jaar met MS leven. En als je voor
jezelf nu een vraag stelt: “waarvoor heb ik bij MS eigenlijk een ziekenhuis
nodig?” dan wordt plots duidelijk dat dat inderdaad nagenoeg niet nodig is en
dat je het op een andere wijze vorm kunt geven. Door die andere manier van
vormgeven ontstaat er ruimte voor echte persoonlijke aandacht, krijgen
mensen weer houvast en worden op termijn zorgvragen minder. Daardoor
wordt niet allleen de kwaliteit van de zorg beter maar op termijn ook
duurzamer. lets dat hard nodig is.

Wat vind je het meest spannend aan Upendo in de komende jaren?

Het blijft natuurlijk spannend wat er gebeurd als begin april de deur open gaat.
Maar echte twijfels heb ik niet en ik heb geen vrees voor de haalbaarheid
omdat ik weet dat MS-zorg anders kan en veel mensen met MS zelf ook
merken dat het anders moet. Voor de middellange termijn heb ik de ambitie
om nieuwe locaties te openen waarbij Upendo het zorglandschap voor
chronische neurologische aandoeningen blijvend zal veranderen.

Is deze zorg uniek in Nederland?
Ja, dit concept is ongekend en betrekkelijk nieuw in Nederland. Alleen binnen
de reumatologie is een vergelijkbaar concept dat trouwens erg succesvol is.

Wat is je afgelopen jaar opgevallen bij MS-patiénten met de COVID-19
maatregelen?

Vooral in de eerste lockdown is veel zorg gestopt en zijn bv.
fysiotherapeutische behandelingen een tijd lang niet gegeven. Dat had wel
een behoorlijk impact op mensen met MS, vooral conditioneel waarbij dit lang
niet bij iedereen weer hersteld is. Belangrijk is daarnaast gebleken om snel
met informatie en antwoorden op vragen te komen. De antwoorden vanuit de
medische wereld kwamen laat. Hoe langer er geen informatie is, hoe groter de
onzekerheid wordt. De angst is daarom onnodig groot geweest.

Met welke wens of inzicht wil je dit interview afsluiten?

Dat we bij ons handelen, wat het ook is, altijd het doel van dat handelen voor
ogen houden. Bij MS is dat “hoe kan ik zoveel mogelijk mijn leven leiden dat ik
graag wil leiden ondanks de aanwezigheid van deze ziekte”. Die
doelgerichtheid moet een vanzelfsprekendheid zijn en daar mag iedereen met
MS de zorg op afrekenen.

~11 ~



| RAYONACTIVITEITEN |

Eemland: Achterveld, Amersfoort, Baarn, Bunschoten, Eemnes,
Hoevelaken, Hoogland, Hooglanderveen, Leusden, Nijkerk,
Nijkerkerveen, Soest, Woudenberg

Codrdinator: Kees van Kleef en Sandra Hopman

2 06 40614407 of 06 10724861 mseemland@gmail.com

Het eind van de tunnel is in zicht. Wat een apart jaar hebben wij achter ons
liggen. Onze laatste bijeenkomst was met Dr. Boringa, die het ook had over
het covid-19 virus. Toen konden we nog niet bedenken hoe de rest van 2020
zou gaan verlopen.

Afdeling Eemland heeft de afgelopen jaren bijeenkomsten georganiseerd.
Gewoon om met elkaar te praten en ook gecombineerd met een spreker over
een bepaald onderwerp. In een zaal bij Maxima'’s in Leusden hebben we het
gehad over 0.a. medicinale cannabis, ritmische massages, mindfulness,
bewegen met een beperking en vele andere onderwerpen. Wij komen zo’'n 6
tot 8 keer per jaar bij elkaar, waaronder ook een kerstlunch en een jaarlijks
uitje. In onze mailinglijst zitten zo’n 40 mensen. Als ik in de ledenlijst kijk zijn er
meer dan 100 mensen lid van de MSVN die onder de afdeling Eemland vallen.
Dus als u interesse heeft kunt u zich inschrijven en krijgt u een aantal keer per
jaar via de mail een overzicht van de activiteiten en wat er verder zoal leeft in
onze regio. U kunt zich ischrijven door een mail te sturen naar:
Mseemland@gmail.com

Als het weer mogelijk is om samen te komen willen wij als eerste met z'n allen
een terras gaan bezoeken om onder het genot van een drankje en een hapje
bij te praten.

Van vorig jaar staat er nog een lezing open over levenstestamenten. Daar
zullen we t.z.t. nog een datum voor prikken.

MS en COGNITIE
Een veel voorkomend probleem bij MS is de achteruitgang van het geheugen.
Toen ik, Kees van Kleef, in 2012 de diagnose PPMS kreeg had ik al veel last
van mijn korte termijn geheugen. In het ms centrum van het VUMC in
Amsterdam hebben ze sinds kort een aantal jaren een speciale afdeling voor
MS patiénten met cognitieve klachten. Hier kun je leren om met deze
problemen om te gaan. Tevens zijn er diverse onderzoeken om de
achteruitgang te kunnen monitoren. Tijdens de online webinars welke vorig
jaar door de MS vereniging georganiseerd werden, werd ik gewezen op het
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boekje Cognitie van wetenschappers voor mensen met MS en hun omgeving.
Dit boekje, geschreven onder regie van Hanneke van Huls en Jurgen Geerts,
heeft mij een duidelijk beeld geschetst over de cognitieve problemen, de
oorzaken en hoe er mee om te gaan. Op de site van Stichting MS Research
kon ik het boekje downloaden.

Als het niet lukt om dit boekje te downloaden, laat het dan via ons mailadres
weten en ook als je ergens over wilt praten of vragen hebt. Wij bellen of
mailen je dan zo spoedig mogelijk.

Wij missen jullie en hopen jullie snel weer te zien!

De vrijwilligers van de afdeling Eemland: Truus, Cory, Sandra, Hans, Daan,
Paul en Kees

Mirjam geeft sinds 2002 in revalidatiecentrum De
\ , Hoogstraat in Utrecht groepslessen zaalsport op maat. In
2019 gaf zij clinics “Bewegen met MS” op de wereld MS-
I dag, in samenwerking met Vogellanden Centrum voor
Revalidatie in Zwolle, de MS-vereniging en Windesheim.

Bewegen met MS? Beweegloket Leusden maakt het mogelijk!

Dat bewegen goed voor je is weet iedereen. Maar hoe vind je een passende
sport- of beweegactiviteit als je MS hebt? Het is fijn om samen met iemand te
overleggen die begrijpt welke drempels er kunnen zijn. En je vertelt dat er
mogelijkheden zijn om op een veilige manier te bewegen, op je eigen niveau
zodat het leuk en ontspannend is!

In gemeente Leusden is Mirjam Hagenaar hiervoor het aanspreekpunt via het
Beweegloket: m.hagenaar@Ilariks-leusden.nl of 06-50060896 (di, wo, vrij-mo)

- Beweegadvies op maat (gratis), afgestemd op je wensen en mogelijkheden
- Informatie over (aangepaste) sport- of beweegactiviteiten in Leusden,
Achterveld en in de regio

- Begeleiding bij het starten van een passende sport- of beweegactiviteit

- Beweegloket Leusden werkt regionaal samen met diverse
beweegaanbieders, instanties, le lijn zorg en team LeusdenFit.

Nieuwsgierig? Neem contact op met het beweegloket of Mirjam Hagenaar.
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Stichtse Vecht: Ankeveen, Breukelen, Kortenhoef, Loenen a.d.Vecht,
Loosdrecht, Kockengen, Maarssen,
Nederhorst den Berg, Tienhoven, Vreeland en
Westbroek

Codrdinator: Minse de Bos Kuil
Zand- en Jaagpad 12, 1396 JA Baambrugge

® 06-23614987 minse@live.nl

Bijeenkomsten worden gehouden in:
Zorggroep De Vechtstreek

De Aa 50

3621 VV Breukelen

Tussen Kerst en Oud en Nieuw hebben we als verrassing een kerstpakket
rondgebracht. Dit om iedereen een hart onder de riem te steken in deze
coronatijden en ook omdat we elkaar al maanden niet meer fysiek konden
ontmoeten. De meeste leden waren thuis en het was leuk die verbaasde
gezichten te zien.

We hebben ook foto’s gemaakt en deze gedeeld via onze whatsapp groep.

Ook tijdens de lockdown hebben wij in de Stichtse Vecht niet stil gezeten!

ledere maand organiseren wij met veel animo een digitale bijeenkomst. Ook
zijn wij actief op zoek gegaan naar “nieuwe” mensen met MS die wel lid zijn
van de MSVN maar nog niet deelnamen aan de contactgroep.

Wij hebben alle adressen en namen gevraagd die bekend waren bij het
hoofdkantoor van onze regio en contact gezocht met diegenen die nog niet
bekend bij ons waren.

Van het hoofdkantoor hebben wij folders, pennen e.d. mee gekregen om uit te
delen tijdens het bezoek.

Wij kwamen erachter dat de lijst niet meer up to date was: mensen die geen
MS hebben maar alleen donateur en ook diverse telefoonnummers waren niet
meer correct cq. bestonden niet meer. Er was een lid die al twee jaar verhuisd
was maar na veel zoeken hebben we de persoon toch weten op te sporen.
Echter helaas wenste deze verder geen contact. Ook waren er personen die
op dit moment er nog niet aan toe waren om bij onze contactgroep aan te
sluiten en mensen die er helemaal niet voor open stonden.
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Maar deze zoektocht heeft ons zeer leuke gesprekken opgeleverd en toch ook
nieuwe contacten! Deze nieuwe contacten hebben ook al deelgenomen aan
onze digitale bijeenkomsten en wij hopen natuurlijk zeer dat na de
coronacrises de nieuwkomers t.w. Wil, Marjolein en Fatima van harte te
kunnen verwelkomen bij onze speciale en gezellige contactgroep.

Misschien is dit ook een tip voor de andere rayons binnen de regio.
Een bezoek wordt zeer op prijs gesteld door de mensen. Men is blij verrast en
zeer enthousiast omdat men dit in het geheel niet had verwacht.

Minse de Bos Kuil

Meer weten over MS? Op msvereniging.nl en MSweb.nl vindt u
alles over de achtergronden van MS, de symptomen, medicatie,
hulpmiddelen etc.
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De Bilt / Bilthoven: De Bilt, Bilthoven, Groenekan, Hollandse Rading,
Lage Vuursche, Maartensdijk, Westbroek

Coordinatrice: Anja Boer

2 030-6570261 bmboer2@hetnet.nl

Inmiddels moeten we al een jaar de gezelligheid van onze bijeenkomsten
missen. Dat is niet leuk!

Steeds dachten we ‘we slaan een paar bijeenkomsten over en dan pakken we
de draad weer op’. Maar elke keer moesten we in plaats van een uitnodiging
een afzegging sturen. Na zo’n mail kwamen er steeds reacties terug, soms
naar de hele groep, soms alleen naar onze cooérdinatrice Anja. En zo hielden
we toch een beetje feeling met elkaar.

Anja is heel actief in het onderhouden van de contacten. In de Kersttijd heeft
ze kaarten gestuurd. Na de jaarwisseling is ze alle MSVN leden in ons gebied
gaan opbellen met de vraag: ‘Hoe gaat het met u?’ Uit de eerste 30
gesprekken, van totaal 40, werd duidelijk dat met name de ouderen erg veel
moeite hebben met de situatie. Het opgesloten zitten in de eigen kamer is
zwaar. De 80 plussers hebben hun eerste vaccinatie gehad. De gesprekken
gingen over de MS-ervaringen en natuurlijk over corona. Het waren fijne
gesprekken en de getoonde belangstelling werd gewaardeerd.

Wij komen altijd samen in een ruimte van de Biltse welzijnsorganisatie MENS.
Vorig jaar is MENS verhuisd. Wij zijn meeverhuisd maar hebben tot nu toe het
nieuwe gebouw nog niet van binnen kunnen zien. We zijn heel benieuwd.

Het nieuwe adres is:

MENS de Bilt

Molenkamp 60
3732 EV De Bilt
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Nieuwegein: Benschop, Houten, IJsselstein, Lopik, Nieuwegein,
Polsbroek, Schalkwijk, Vianen, Zijdeveld

Coordinator: Vincent Langemeijer
Abrikozengaarde 4, 3992 KT Houten

® 0306380583 vincent.langemeijer@gmail.com

De groep komt bijeen in het Houtenserf, in Houten.

Zeist: Bosch en Duin, Bunnik, Cothen, Den Dolder, Doorn,
Driebergen, Langbroek, Odijk, Soesterberg, 't Goy,
Werkhoven, Wijk bij Duurstede, Zeist

Codrdinator: zie rayon de Bilt / Bilthoven

Woerden: de Meern, Harmelen, Kamerik, Linschoten, Montfoort,
Oudewater, Vleuten, Woerden

Codrdinator: zie rayon Stichtse Vecht

MS{afé Utrecht

VOOR JONGVOLWASSENEN

ledere maand in grandcafé Het Gegeven Paard te vinden in muziekpaleis
Tivoli / Vredenburg

mscafe.utrecht@gmail.com

Op dit moment zijn er wegens COVID-19 nog geen activiteiten gepland.
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't Gooi: ’s Graveland, Abcoude, Ankeveen, Baambrugge, Blaricum,
Bussum, Hilversum, Kortenhoef, Laren, Loosdrecht,
Muiderberg, Naarden, Nederhorst den Berg, Nigtevecht,
Vinkeveen, Weesp

Codrdinatrice: Margo van der Lienden
Dalweg 2, 3764 BX Soest

® 06 23576433 Margo.vd.Lienden@gmail.com

De laatste fysieke bijeenkomst die ik kon organiseren in het regio 't Gooi was
op 12 september 2020. Zoals te verwachten en begrijpelijk was de opkomst
laag door de corona maar desalniettemin daardoor niet minder effectief maar
eigenlijk wel heel bijzonder. Triest te hebben moeten horen dat een lotgenoot
door het gemis van niet meer naar zijn fithess school te kunnen,
achteruitgegaan was in zijn mobiliteit. Dat lees ik vaker en dat is zeer
betreurenswaardig. Maar bewonderingswaardig te horen hoe hij zelf toch
probeert in beweging te blijven. Chapeau! Met een ander lotgenoot veel
gesproken over het niet vergoeden van het medicijn 4 —aminopyridine en het
verschil in prijs bij een reguliere apotheek of de medicatie bestellen bij een
erkende online apotheker.

Fijn was het om 2 nieuwe leden te kunnen hebben mogen begroeten nl. Nicole
en Selma. Voor hen was het denk ik wel prettig om in een intieme sfeer hun
verhaal kwijt te kunnen. Van harte welkom en ik hoop natuurlijk zeer dat er
mogelijk in het vroege najaar weer mogelijkheden zijn om fysieke
bijeenkomsten te organiseren. Ik zou dan graag tzt een extra ‘feestje’ ervan
willen maken. Maar dat houd ik nog als een verrassing®©!

Verder heb ik met enig regelmaat informatie per mail doorgestuurd. Maar ik
heb zeker het gemis ervaren van de bijeenkomsten, met elkaar te kunnen
praten en elkaar ook te zien.

We moeten denk ik nog eventjes vol weten te houden en blijven hopen dat er
weer betere tijden aan zullen komen. Voor sommige zal het vaccineren
misschien iets minder beperkingen en isolatie gaan geven en ook minder
angst op besmettingen waardoor er een vrijer gevoel kan gaan ontstaan. Maar
ik besef ook dat het best spannend allemaal zal zijn/is.
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Ik wens iedereen ook de komende tijJden weer veel sterkte toe en vooral zo
gezond als mogelijk proberen te blijven.

Een stoere vrouw

Op de nieuwkomers na kennen jullie allemaal Nienke van der Ploeg waarmee
ik samen diverse bijeenkomsten heb georganiseerd. Zij was al een tijd bezig
om een stamceltherapie te ondergaan in Rusland. Echter door de corona
kreeg zij geen visum en heeft toen besloten in november af te reizen naar
Mexico. Wat een moedig besluit vind ik.

Inmiddels is zij alweer een tijdje thuis en het gaat eigenlijk gelukkig best wel
goed met haar. Haar lichaam moet nog in balans komen maar dat is niet zo
vreemd na zo’n zware behandeling. Gelukkig is alles goed gegaan ondanks
dat de behandeling haar zwaar is gevallen. Ze heeft de kliniek in Mexico als
heel prettig en professioneel ervaren en wat ook zeer zeker belangrijk is, dat
zij zich veilig heeft gevoeld. Nienke is nu gelukkig weer thuis bij haar familie,
vrienden en andere dierbaren maar zij moet in totaal 3 maanden in
guarantaine. Dat valt niet mee. Nienke ondervindt soms kleine verbeteringen
en hoopt met behulp van fysiotherapie nog meer te kunnen behalen. Het blijft
allemaal wel spannend.

Nienke wat mag je trots op jezelf zijn dat je dit hebt ondergaan. Ik denk dat wij
allen hopen dat de stamceltherapie veel baat zal gaan geven. Je hebt nog een
weg te gaan met revalideren maar met de kracht die je in je hebt, hebben we
het volste vertrouwen dat je eruit weet te halen wat in de mogelijkheden ligt.
Heel veel sterkte en succes gewenst.

Margo van der Lienden
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Vanwege de coronacrises kan er op dit moment nog geen datum vastgelegd
worden voor bijeenkomsten maar zodra dit weer mogelijk is wordt u hierover
geinformeerd.

Het adres is : Neptunusplein 66K. Dat zit als u met uw gezicht naar Aldi kijkt
aan de rechterzijde van het gebouw daarnaast (tweede deur).

Graag aanmelden bij WJ.vanderKaaij@gmail.com
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Speciaal aanbod voor mensen met MS

VRIJ WEZEN!

VRIJ WEZEN, willen we dit niet allemaal?
Vrij omdat je bijvoorbeeld even niets hoeft te doen, je vakantie of een vrij weekend
hebt. Heerlijk is dat. Hoe fijn is het als je je kan beseffen dat je dit vrije gevoel altijd
kan oproepen? Het is er namelijk altijd. We vergeten dit alleen zo snel omdat er
zoveel MOET en gebeurt in ons leven.
Het kan helpen om tijd voor jezelf te maken waarin je alle aandacht hebt voor jezelf,
waardoor je deze vrijheid weer kunt voelen. Zelf heb ik, ondanks de MS, ook geleerd
deze vrijheid steeds weer te vinden. Dit voelt heel rijk en vrij, en dat wil ik graag met
jou delen! -2 > 2 N
- Ed > 3 EY * T
Wat gaan we doen? >
De bijeenkomsten zullen voorlopig via Zoom plaatsvinden. Zodra het weer kan,
ontmoeten we elkaar in een buurthuis of in de natuur in Amersfoort. VRIJ WEZEN
staat in ieder geval centraal. We gaan vrije bewegingen maken, dansen, rustig
zitten, springen, of juist even schreeuwen of stil zijn. In alle rust en dan weer met
muziek. Het belangrijkste is: Alles is goed! Op jouw manier, jouw eigen tempo en
wat jij prettig vindt. Dit doe je samen met een groepje andere ‘nieuwsgierigen’ die
dit ook willen ervaren en onder begeleiding van mijn suggesties. Je zult merken dat
je steeds meer gaat herkennen, ook als je druk bent en het leven vol is, dat je een

VR WEZEN bent.

Heb je interesse, wil je eerst een keer proberen of heb je vragen/opmerkingen, ik
hoor heel graag van je.

Praktische informatie: Start: donderdag 25 maart 2021, 1x per 2 weken Tijd: 11:30
- 12:45u Locatie: thuis via ZOOM (na aanmelding ontvang je via email de link voor
deelname) Kosten: GRATIS Aanmelden/contact: bij Fabienne Schlingmann: via
vrijwezen.amersfoort@gmail.com of 06-40548006 (bereikbaar ma en wo 16:30 -
17:30 u)

Een tweewekelijkse bijeenkomst om je vrijheid te
leren herkennen. Gratis én verrijkend!
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KIJKTIPS NETFLIX:

Velen van ons hebben in deze tijd minder te doen dan anders. En dus gaan
we lezen, puzzelen, wandelen ( voor wie dat kan natuurlijk ), touren op de
scootmobiel, knutselenen en voor de TV hangen.

Maar ja waar kun je allemaal naar kijken? Tegenwoordig is er zoveel te
kiezen. Ik, Sandra Hopman van Rayon Eemland, kijk regelmatig naar Netflix
en wil jullie hierbij graag wat kijktips geven over verschillende genres welke
ik reeds heb gezien en leuk gevonden heb.

Ik heb het hierover series en niet over films. Series duren korter, dus je
hoeft niet zo lang je aandacht erbij te houden.

Als je zin hebt om gewoon te lachen en verder niet veel anders:

- The unbreakable Kimmy Schmidt: Een vrouw is als kind ontvoerd en
opgesloten in een bunker. Als ze na jaren uit de bunker wordt bevrijd
wordt, moet ze in een vreemde wereld een leven opbouwen.

- Space Force: De VS richten een nieuwe tak binnen de krijgsmacht op.
Het doel: het heelal veroveren.

- Jane the Virgin: Een maagd wordt per ongeluk kunstmatig
geinsemineerd. Dit levert nogal vreemde situaties op. Een soap in het
kwadraat in de stijl van de Zuid-Amerikaanse telenovella.

Als je zin hebt in spanning en op het puntje van je stoel wilt zitten:

- Into the night: De zon is dodelijk krachtig geworden. Een groep
vliegtuigpassagiers moet alles uit de kast halen om dit te overleven.

- Stranger Things: In een dorp nemen een paar jongeren het op tegen
een kwaadaardig wezen.

- Snowpiercer: Om een nieuwe ijstijd te overleven zitten verschillende
groepen mensen in een trein. Een moderne versie van de ark van Noah.

Als je zin hebt in drama en af en toe een tissue wilt bevuilen:

- Unbelievable: Na een verkrachting wordt een meisje niet geloofd.

- Firefly Lane: Twee jeugdvriendinnen vertellen hun verhaal. Je springt
met flashbacks heen en weer tussen hun verleden en het heden.
Northern Rescue: Nadat hun moeder is overleden, verhuist een gezin
naar de ander kant van de VS omdat pa daar een nieuwe baan heetft.
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De populairste series:

The Crown: Dramaserie over het engelse koningshuis. Niemand weet
natuurlijk hoe het echt daar achter de schermen toe gaat, maar misschien
geeft dit wel een goede indruk.

The Queen’s Gambit: Een jonge vrouw leert schaken en blijkt hier erg
goed in te zijn.

Bridgerton: Kostuumdrama waarbij er voor alle huwbare kinderen een
huwelijkskandidaat wordt gezocht. In het 1° seizoen gaat het om de oudste
dochter Daphne. En wie is toch Lady Whistledown, die alle roddels lijkt te
weten?

Als je van documentaires houdt:

The movies/toys that made us: Hoe films en speelgoed ons huidig leven
hebben beinvloed.

History 101: Bepalende gebeurtenissen uit de geschiedenis makkelijk
uitgelegd.

Diagnosis: Mensen met onbekende aandoeningen proberen een
antwoord te krijgen op wat ze nu precies mankeren via een oproep in de
krant en op social media.

Exhibit A: Hoe (onschuldige) mensen worden veroordeeld op basis van
een vaag forensisch bewijs.

Als je houdt van fictieve misdaadseries:

La casa de papel: Een groep criminelen pleegt een enorme bankroof op
de spaanse nationale bank.

Undercover: Een stel moet infiltreren bij een nederlandse
misdaadsyndicaat.

Lupin: Een dief wilt zijn vader wreken die in het verleden onterecht is
veroordeeld.

Ik hoop dat jullie hier iets aan hebben. In elk geval: blijf gezond, houd
contact met elkaar en doe vooral dingen waar je blij van wordt.

Sandra Hopman
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BELANGEN-/ HULPORGANISATIES

MS Vereniging Nederland: Verenigingsbureau:
Fornheselaan 118
3734 GE Den Dolder

@ (088 3748500)

MS-telefoon: @ 088 374 8585
ma t/m vr: van 10.30 tot 14.00 uur

MS website: www.msvereniging.nl

Regio website: www.msvereniging.nl/regionale-werkgroepen/utrecht
Regio Facebook: www.facebook.com/msverenigingutrecht

MS-café Utrecht: www.facebook.com/mscafeUtrecht

IKG Informatie Klachten Gezondheidszorg:

@ 0900243 70 70

IKG Utrecht is te bereiken op ma, di en do van 9.00-13.00 uur:
@ 0302616291

SOLGU (Stedelijk Overleg Lichamelijk Gehandicapten Utrecht)
Churchilllaan 1, 3527 GV Utrecht www.solgu.nl
@ 030 280 38 31 (Tekst telefoon 030-280 32 86)

MEE (Sociaal Pedagogische Dienst)
& 0900 999 88 88 Lokaal tarief
www.mee.nl
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