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Tijdens de voorjaarsbijeenkomst in Leeuwarden, afgelopen 13 mei, hebben wij van 
Hans afscheid genomen als voorzitter. Als vrijwilliger zal Hans betrokken blijven 
bij de vereniging. Onder groot applaus kreeg Hans een dankwoord en een paar 
cadeaus uitgereikt namens de werkgroep en de leden. Verderop in dit magazine kunt 
u lezen hoe de overdracht tussen de scheidende en komende voorzitter ging. Ook in 
dit magazine een verslag van de sponsor scootmobiel tocht.

Op wereld MS dag, 31 mei j.l. hebben wij de MS Toolkit kunnen demonstreren 
in het MCL. Zoals u weet heb ik zelf geen MS, maar ik heb de MS Toolkit mogen 
ervaren en ik moet zeggen dat het een redelijk goed beeld geeft over de klachten 
die bij MS kunnen voorkomen.

Ook in dit magazine een verslag van de voorjaars bijeenkomst. Dr. Heersema 
vertelde een duidelijk verhaal over nieuwe medicatie om de MS te remmen en de 
voorzitter van de landelijke MS-vereniging ging nader in op wat hij als de taak 
van de MS-vereniging ziet en hoe de vereniging tegen stamceltherapie aankijkt.
In het vorige magazine vertelde ik u dat ik probeer de contactgroepen te bezoeken, 
echter door veranderde werkzaamheden zit mijn agenda tot de zomervakantie 
boordevol en zullen de groepen die ik nog niet heb kunnen bezoeken tot na de 
zomervakantie moeten wachten.

Ook de najaarstocht heeft onze aandacht en we denken een mooi programma 
te kunnen presenteren. Wij hopen weer een lezenswaardig magazine voor u 
te hebben samengesteld, mocht u suggesties hebben voor artikelen, vragen 
hebben over medicatie of mobiliteit, dan horen wij dat graag van u. Weten wat 
er leeft onder onze leden, met welke vragen zij zitten of welke oplossingen zij 
juist hebben gevonden is belangrijk, niet alleen voor ons, maar voor alle leden. 
Bij uitkomen van dit magazine begint de zomervakantie, ik wens iedereen een 
probleemloze vrije tijd en we zien elkaar hopelijk weer bij één van de activiteiten 
van de vereniging.

Ruud

Ruud van den Bosch
coördinator MSVN 

afdeling Fryslân
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Het is al weer half mei. Gelukkig lijkt het buiten wat mooier te 
worden. In de meivakantie een midweek in Drenthe gezeten. 
Het was droog maar erg koud. Effect van een hond is wel dat je 
gewoon je winterjas aantrekt en er maar weer op uitgaat. Ik kom 
veel buiten dankzij hem.

Van de secretaris

13 Mei hebben we de voorjaarsbijeenkomst 
gehad. Een leerzame bijeenkomst. Verderop 
in het blad staat er meer over vermeld. Ik 
ben zelf altijd blij dat het weer achter de 
rug is. Toch weer veel regelwerk en hopen 
dat alles goed gaat. Maar op een klein 
opstartprobleempje na met de techniek 
is alles weer goed verlopen. Afscheid 
genomen van Hans Brandsma en de leden 
die er waren hebben kennis kunnen maken 
met onze nieuwe voorzitter Ruud van den 
Bosch.

20 Mei was de scootmobieltocht. Ik zit zelf 
niet in de sponsorwerkgroep maar krijg er 
toch zijdelings mee te maken. Ik ben (tijdens 
dit schrijven) erg druk met goodiebags 
aan het vullen. Hoop dat we nog wat 
aanmeldingen krijgen. We hebben in ieder 
geval wel een mooie diversiteit: wandelaars, 
rolstoelen, grote en kleine scootmobiel en 
zelfs een ligfiets. 

In het kader van Wereld MS dag stonden 
we 31 mei van 10.00 tot 16.00 uur met 
een stand in het MCL. Hier maakten we ook 
voor het eerst gebruik als bestuur van de 
MS Experience-Toolkit. Voorlichter Hanneke 
heeft hem al een paar keer gebruikt maar 
voor ons was het de eerste keer. We hebben 
hier instructie voor gehad dus het is vast 
goed gekomen.

Voorlichting zelf loopt ook goed. Recentelijk heeft 
Hanneke weer twee voorlichtingen gegeven op 
scholen.

De thema-avonden voor mensen met een recente 
diagnose starten direct na de zomervakantie. Al het 
regelwerk kan weer beginnen. Het lijkt nu nog ver 
weg maar het gaat snel. 

Hetzelfde geldt voor de najaarsbijeenkomst. We 
proberen elk jaar toch variëteit aan te brengen. We 
richten ons nu op een boottocht maar dan moet je 
ook niet te laat in het jaar zitten. We denken aan een 
zaterdag in september. Houd de post deze zomer in 
de gaten want de uitnodiging zal dit keer niet in de 
Nieuwsbrief kunnen.

De contactgroepen zijn ondertussen al aan de 
zomerstop begonnen of zitten in de afsluitende fase. 
Mijn eigen groep in Leeuwarden sloot begin juni nog 
af met een BBQ. In september zullen de groepen 
weer van start gaan. In de agenda in dit blad staan 
weer alle data vermeld.

Verder wens ik jullie allemaal een fijne zomer toe. 
Voor de meeste van ons hoeft het niet heel warm 
maar we zullen het wel merken.
 
Margreet Snijder
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Van zaadje tot CBD/THC-wietolie
In oktober zat ik bij Iny Zantman (72 jaar) op de thee. Zij had mij nieuwsgierig gemaakt toen ze mij meldde dat 

zij zelf wietplanten verbouwt en hier CBD/THC-olie van maakt. Haar man heeft al jaren MS en heeft ‘s nacht 

veel last van stijfheid waardoor hij zich niet zelf kan omdraaien. Hij had ook veel spasmen waardoor hij Iny 

soms bijna het bed uitschopte. Al met al hadden ze beiden een slechte nachtrust.

Revalidatie Friesland
Kennis & Ontwikkelteams (K&O) 
Progressief Neurologische Aandoeningen (PNA)
Ik ben naar Sneek gereden om in gesprek te gaan met Sven Slikkerveer, revalidatiearts en sinds 2000 verbonden 
aan Revalidatie Friesland (RF) op de locatie in Sneek. Een sportieve man van 49 jaar die volgens zijn foto op 
Linkedin ook aan wielrennen doet. Hij is graag bereid om iets te vertellen over deze Kennis & Ontwikkelteams 
voor de Progressieve Neurologische Aandoeningen waar ook MS onder valt. Als hij enthousiast begint te 
praten hoef ik dan ook nauwelijks een vraag te stellen en kan ik blijven schrijven. Nu nog alles in een leesbare 
vorm zien te gieten.

Revalidatie Friesland 
Sven is een van de 31 revalidatieartsen die werkzaam zijn bij Revalidatie Friesland.
Naast de hoofdlocatie in Beetsterzwaag is er in ieder ziekenhuis in Friesland een polikliniek en revalidatie 
afdeling. Van oudsher waren er al veel locaties dicht bij de zorg en was er overal een behandelteam. 
Er is zo langzamerhand veel kennis gegroeid die verspreid is over de provincie. Men wil liever niet specialiseren 
op eén locatie want dat zou betekenen dat de patiënt verder moet reizen. Wel is men op zoek gegaan om de 
kennis overal op alle locaties beschikbaar te hebben. Hieruit voortkomend zijn zo de Kennis & Ontwikkelteams 
ontstaan.

Drs. S. Slikkerveer Revalidatiearts

Locatie Beetsterzwaag
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Kennis & Ontwikkelteam PNA
 
De teams worden geleid door een revalidatiearts en zijn gericht op een specifieke aandoening. Sven 
Slikkerveer is met name gespecialiseerd in MS. MS is naast de ziekte van Parkinson, een van de meest 
voorkomende Progressieve Neurologische aandoeningen. Zelf zit hij ook in een landelijke werkgroep MS van 
revalidatieartsen die 3 x per jaar bij elkaar komt.  De belangrijkste doelen zijn: delen van kennis, elkaar op de 
hoogte houden, het volgen van Congressen en verzorgen van scholing.
In Friesland wil men graag deze kennis verspreiden via de medische staf op revalidatieafdelingen maar de 
vraag was hoe verder. Er moet ook een goede borging zijn anders gaat kennis snel verloren.
Dit is de reden dat de kennis en ontwikkelteams zijn ontstaan. We praten verder over de kennis en ontwikkelteams 
PNA. Voor de ziekte van Parkinson is een extra arts betrokken bij het team. 

Het PNA-team
De teams worden aangestuurd door één arts. In dit geval is dat Sven Slikkerveer.
Het gehele team bestaat uit verschillende disciplines, zoals:
•	 2 fysiotherapeuten
•	 2 ergotherapeuten
•	 1 maatschappelijk werker
•	 1 psycholoog
•	 1 logopedist
•	 1 verpleegkundige uit Beetsterzwaag en
•	 2 artsen

Dit team komt 3 a 4 x per jaar bij elkaar. Van iedere locatie in Friesland heeft een discipline zitting in het team.
Het hoofddoel van het team is: het op peil houden van de kennis, (o.a. over MS) op alle locaties, vanuit de 
verschillende disciplines. 
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Ze ontwikkelen o.a.:
•	 Behandelprogramma’s als kapstok voor de locaties
•	 Een interdisciplinaire aanpak en overdracht
•	 Interne scholing
•	 Informeren tevens over nieuwe ontwikkelingen en volgen regelmatig congressen over de betreffende 

aandoening.
Er zijn veelal meerdere disciplines nodig om een probleem tijdens de revalidatie op te lossen. Belangrijk is dus 
dat er interdisciplinair gewerkt wordt.

Scholing en onderzoek
De interne scholing is weer van belang om de kennis op de locaties op peil te houden. Iedereen is dus gewoon 
aan het werk als medewerker in zijn eigen discipline en heeft daarnaast de taak om zich met het voorgaande 
bezig te houden. Op dit moment doen studenten bewegingswetenschappen, die stagelopen bij Revalidatie 
Friesland, onderzoek en gaan meer de diepte in bij de ontwikkelingen. Voor de medewerkers is het niet 
haalbaar om dit tijdens het werk erbij te doen.

Borging en contacten
Alles is op dit moment geformaliseerd. Binnen het team zijn duidelijke afspraken gemaakt waardoor een 
betere borging in de organisatie mogelijk is. Het blijft wel nog een beetje zoeken naar de aansluiting met de 
omgeving. Het lijkt hen erg nuttig om de omgeving mee te nemen in deze ontwikkelingen. Contacten met de 
omgeving kunnen erg nuttig zijn bij het ontwikkelen van de juiste behandelmethode.
In de contacten met het MS-Centrum wordt het behandelprogramma gereviseerd. Daarnaast zijn er veel kleine 
onderwerpen die aan de orde komen. In iedere ziekenhuislocatie heeft een revalidatiearts overleg met de 
neuroloog en de MS-verpleegkundige. Binnen de MS-poli’s is het zo dat iedere patiënt die net de diagnose 
heeft, besproken wordt in het MS-team. Hier wordt altijd gekeken; heeft hij/zij het nodig, zou hij/zij het 
willen en staat hij/zij open voor een behandeltraject. De contacten met de eerste lijn zullen nog versterkt 
moeten worden. Er is een landelijk MS-Zorgnet waarin duidelijk is welke therapeuten kijk hebben op bepaalde 
aandoeningen. Hier zal in de provincie nog verder aan gewerkt moeten worden zodat het duidelijk is hoe er 
verwezen kan worden, en hoe het eerstelijnsnetwerk aan kan sluiten bij de tweedelijnsbehandeling.
Het was nog niet duidelijk hoe de relatie met het Zorgboek gelegd kon worden hier waren ze zoekende in. 
Inmiddels is er besloten dat er betere vormen van informatie en self-management zijn dan het Zorgboek.

Contact met de MSVN-Friesland
Met de patiëntenvereniging zou meer contact ook wenselijk zijn. Hoe kijken patiënten tegen bepaalde 
programma’s aan en wat kan hun inbreng zijn. Eigenlijk willen ze meer van aanbod naar vraaggericht gaan 
werken. Naast dat men graag bij de ontwikkelingen binnen het K&O team PNA gebruik wil maken van de 
ervaringsdeskundigheid van de patiëntenvereniging, hebben zij de patiëntenvereniging ook iets te bieden.
Aan de thema-avonden voor MS-patiënten, die nog maar kort de diagnose hebben en die jaarlijks plaatsvinden, 
werken ze graag mee. Op deze wijze kunnen ze al vroeg patiënten met MS informeren over de mogelijkheden 
van revalidatie. Naast de revalidatiearts gaan nu ook het maatschappelijk werk en de ergotherapie een avond 
oppakken om informatie te geven en op vragen waar men tegen aanloopt in te gaan.

Na alles aangehoord te hebben kan ik alleen maar vaststellen dat de Kennis & Ontwikkelteams PNA een 
positieve bijdrage kunnen leveren aan het behandeltraject van de MS-patiënten. Ook de samenwerking die 
verder geïntensiveerd gaat worden juichen wij als Patiëntenvereniging alleen maar toe. We hopen in de 
toekomst vaker iets te kunnen schrijven over de ontwikkelingen binnen het vakgebied van de Revalidatie.

HK
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Overdracht van de voorzitters
Beste Ruud,

Al weer geruime tijd geleden werd ik vrij abrupt als voorzitter van de MSVN-regio 
Fryslân gedwongen mijn actieve rol neer te leggen. Een minder succesvol verlopen 
oogoperatie bond mij aan huis. Het zal een aantal leden zijn opgevallen, bijvoorbeeld 
door mijn afwezigheid bij de najaarsbijeenkomst, dat ik ineens van het toneel was 
verdwenen. Gelukkig gaat het nu weer beter met mijn oog, maar volledig herstel zal 
nog wel enige maanden duren. Ik betreur het dat ik nu op deze wijze afscheid van de 
leden moet nemen. Liever had ik dat op een meer persoonlijke manier gedaan. Ik ben 
er trots op, dat ik de leden zoveel jaren heb mogen dienen als voorzitter en ik kan niet 
anders dan ze bedanken voor het in mij gestelde vertrouwen. Je begrijpt zeker wel 
dat ik in het bijzonder alle vrijwilligers wil bedanken voor hun inzet en hoop dat zij 
dat nog lang zullen blijven doen. De afdeling kan nog wel wat vrijwilligers gebruiken. 
Het zijn nu een klein aantal mensen die veel activiteiten moeten doen. Zonder steun 
van vrijwilligers kan de regio Fryslân niet bloeien en activiteiten organiseren. De 
werkgroepleden vertonen een enorme inzet, enthousiasme en loyaliteit. (Ik was soms 
verbaasd dat ze mij als voorzitter konden verdragen.) Het is een fantastisch team en 
ik voelde mij altijd één met hen. Een team met een enorme inzet waarvoor ik ze wil 
bedanken. Zonder hen had ik nooit zo lang voorzitter kunnen zijn. Rest mij nog om jou 
Ruud succes te wensen in je nieuwe rol en ik hoop dat de Regio-Fryslân net zo levendig 
blijft als ik haar heb leren kennen. Een van de meest actieve regio’s in Nederland. 
 
Hans Brandsma

Beste Hans,

Tijdens de voorjaarsbijeenkomst op 13 mei j.l. Hebben wij elkaar de handen 
geschud en ben je door mij, namens de MSVN-regio Fryslân, in het zonnetje gezet. 
Er zijn welgemeende lovende woorden gesproken over jouw inzet als voorzitter. 
Wij hopen van harte dat het beter met je gezondheid zal gaan en verwelkomen 
je graag opnieuw als vrijwilliger, als je zo ver bent. Het is inderdaad waar dat 
de regio Fryslân tot een van de meest actieve regio’s behoort, en ik verheug me 
op de samenwerking met de actieve vrijwilligers. De komende tijd staan we voor 
een aantal belangrijke uitdagingen. Er zal (nog) actiever werk gemaakt moeten 
worden van de fondsenwerving. Ook zullen wij, zowel op landelijk als regionaal 
niveau, de krachten moeten bundelen en meer samenwerken, onderling en buiten 
de vereniging. Wanneer deze tekst verschijnt zijn wij alweer druk bezig om de 
najaarsbijeenkomst te realiseren.  Wij hopen dan ook dat we jou en vele andere 
leden en vrijwilligers weer mogen verwelkomen. 
Een rustig en fijne zomer voor iedereen.

Ruud van den Bosch

Ruud van den Bosch

Hans Brandsma
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Ruud van den Bosch

Medicijnen
 
Tysabri - het medicijn dat ik gebruik - mag ik niet langer gebruiken. Helaas is het JC-virus 
geconstateerd en daarna loop je het risico op PML. Een naar virus wat je niet wilt oplopen omdat 
er geen medicatie voor bestaat en de afloop niet altijd positief is. Na het gesprek met de neuroloog 
zijn er nog 2 opties voor mij. Natuurlijk heb ik even geïnformeerd of stoppen met de medicatie in 
zijn geheel ook een optie is. Helaas werd mij pijnlijk duidelijk uitgelegd dat dit in mijn geval niet 
aan te raden is.	  

De keuze bestaat uit het kiezen tussen twee kwaden. Ik kan starten – na een heleboel testen of ik 
ervoor in aanmerking kom – met Lemtrada. Een serie chemokuren in 2 jaar tijd welke de bedoeling 
hebben om de MS “slapend“ te maken. Een groot nadeel hiervan is dat je weerstand naar nul wordt 
gebracht en je allerlei infecties kunt oplopen tijdens dat proces. Gevaarlijke reacties tijdens het 
infuus kunnen ook aan de orde zijn. Een derde van de patiënten die dit middel gebruiken krijgen 
een schildklierziekte. En dan heb ik het nog niet eens over de bijwerkingen als kanker. Die wellicht 
moeilijker te behandelen is omdat ik dan net chemotherapie gehad heb. Ook nierziekten, andere 
auto-immuunziekten of ITP worden genoemd als bijwerkingen. 
Al met al een gevaarlijk spulletje die Lemtrada. Het goede 
nieuws is als het aanslaat dan werkt het ook heel erg 
goed. Dat is bij 70% van de mensen zo. De MS gaat 
in remissie en soms treedt er zelfs verbetering op van 
bestaande klachten.

Een andere optie is wachten tot Ocrelizumab, 
dat in 2018 hopelijk op de Nederlandse markt 
komt en vergoed wordt door de zorgverzekeraar. 
De vergoeding is niet gegarandeerd, maar wel 
waarschijnlijk. De vraag blijft dan natuurlijk wel of 
het ook echt begin 2018 zal zijn. Ook Ocrelizumab 
heeft bijwerkingen, maar van minder erge aard dan 
de Lemtrada. Wel komt in sommige gevallen ook kanker 
voor als bijwerking. Om te kunnen starten met dit nieuwe 
medicijn, moet ik 4 maanden vrij zijn van Tysabri in mijn lijf. Naar alle 
waarschijnlijkheid krijg ik dan een schub. Om de schub te voorkomen wil de neuroloog starten 
met een serie maandelijkse Methylprednisolon infusen. Dit allemaal om de MS rustig te houden. 
De bijwerkingen van een Methylprednisolon kuurtje zullen de meeste mede MS-ers wel herkennen.  
Slecht slapen, botontkalking, pijnlijke spieren en ga zo nog maar even door en dat dan elke 
maand. Ook dit medicijn zal net als de rest misschien weer niks doen. En als dat zo is moet ik 
alsnog starten met Lemtrada. 	

Dit zijn keuzes waar ik 5 jaar geleden nooit van had gedacht dat ik deze zou moeten maken. Ik 
ben iemand die altijd een plan heeft. Lukt plan A niet dan gaan we door met plan B. Voor het eerst 
heb ik geen plan en weet ik niet wat ik moet doen. Een keuze die voor mijn gevoel te onzeker is 
en de bijwerkingen niet opwegen tegen een onzeker resultaat. Over 1,5 maand moet ik een keuze 
maken en tot die tijd blijf ik piekeren wat te doen.

Femke Verhoef
9



Donaties aan de stichting vrienden van de MSVN-Fryslân in 2016

De stichting vrienden van MSVN-Fryslân heeft inmiddels al wat meerdere grote en kleine donaties 
ontvangen. We hebben in het vorige nummer de opbrengst van het Benefietconcert in februari 
2017 genoemd. Dat was natuurlijk een fantastisch bedrag maar er zijn in 2016 meer bedragen 
binnengekomen. Naast verschillende kleine donaties wil ik toch de volgende extra onder de aandacht 
brengen.

De ING Bank heeft dat jaar een donatie gedaan van € 1000,-- Werknemers kunnen jaarlijks voor een 
goed doel een donatie aanvragen. Dit keer heeft Lisette Neijts zich hiervoor ingespannen, waarvoor 
onze dank. 

Krijn heeft laatst (in 2017) onder z’n Facebook contacten een optreden aangeboden hetgeen geheel 
ten goede van onze stichting in Friesland zou komen. Ook dit optreden was niet onverdienstelijk. Het 
heeft € 830,-- opgebracht. Dank aan onze eigen ambassadeur in Friesland!

Vanuit de contactgroep in Bolsward is € 300,-- overgemaakt. Bedankt namens alle leden. De statiegeld 
box bij de Jumbo in Zuiderburen bracht in 2016 € 379,70 op maar de contactgroep in Franeker 
spant de kroon met een opbrengst van statiegeld over 2016 van € 1137,50. Uit allernaam bedankt 
hiervoor Uiteraard hebben we dat jaar ook nog een donatie van Stichting Diaconessenhuis gehad van 
€ 6000, -- waardoor we een goede start konden maken in 2016 en 2017. Op deze wijze kunnen we 
voorlopig in Friesland doorgaan met al onze activiteiten.	

HK

Oproep voor de Contactgroepen 

De Stichting heeft als doelstelling; Gelden te 
verwerven voor die activiteiten van de MSVN 
in Friesland die niet door het landelijk bureau 
vergoed worden. Ook de contactgroepen mogen 
via het bestuur van de MSVN- Friesland een 
beroep doen op die gelden. Willen jullie een 
activiteit binnen de contactgroep organiseren 
waar jullie een bijdrage voor willen vragen dan 
kunnen jullie een aanvraag indienen bij het 
bestuur van de MSVN Friesland. Geef hierin aan 
waar jullie een bijdrage voor vragen, en motiveer 
je aanvraag. 
Stuur deze brief naar friesland@msvereniging.nl 

Binnen het bestuur wordt deze aanvraag 
bekeken en, als het binnen de doelstellingen valt, 
ingediend bij de Stichting vrienden van MSVN-
Fryslân. Uiteraard krijgen jullie zo snel mogelijk 
hierop antwoord.

HK
stichting@vriendenvanmsvnfryslan.nl

Stichting Vrienden van MSVN Fryslân - KvK 64863018 - RSIN 855881707

www.vriendenvanmsvnfryslan.nl

Stichting vrienden van MSVN Fryslân werft gelden middels 
sponsoring, donaties, acties etc. welke zullen worden aangewend 
voor de MS Vereniging Nederland regio Fryslân en wel voor 
die activiteiten waarvoor de MS Vereniging Nederland geen of 
onvoldoende financiële middelen beschikbaar stelt.

Wat kunt u doen?
Wij roepen u van harte op om te doneren. Op die manier kunnen 
we de activiteiten van de werkgroep MSVN Fryslân blijven 
ondersteunen.

Zelf een actie organiseren
Wilt u uw actie koppelen aan de Stichting Vrienden van MSVN 
Fryslân? Laat het ons weten en we plaatsen uw actie op deze 
website.

U kunt uw donatie overmaken op:
NL05 RABO 0134 2677 53 
t.n.v. Stichting vrienden van MSVN Fryslan
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Oproep vanuit de contactgroep in Wolvega
Deze oergezellige contactgroep is al weer enkele jaren geleden opgezet door Jacquelien Prinsen. De 
groep komt 1x in de zes weken bij elkaar in Zorgcentrum Lindestede. Het is een hechte groep, niet al 
te groot maar iedereen voelt zich vrij om de dingen die ze tegenkomen vanwege hun MS, met elkaar 
te bespreken.

De ene keer is het wat serieuzer en de andere keer kan het wat luchtiger zijn. Ook worden er leuke 
dingen met elkaar gedaan. Doordat de groep niet al te groot is kan het voorkomen bij, onder andere 
ziekte, dat ze met een klein groepje zitten.

Daar waar het aanvankelijk voor Weststellingwerf werd opgezet denkt men nu dat het mogelijk is 
en ook heel leuk als er ook mensen uit Ooststellingwerf bijkomen. Er is ruimte voor om de groep 
wat groter te maken. Woon je in West- of Ooststellingwerf en zou je ook wel mee willen doen, 
neem dan contact op met Jacquelien Brandsma. msweststellingwerf@hotmail.com of 0561-688499 
Zorg er voor dat het e-mailadres aangepast moet worden in msstellingwerf@

HK

Statiegeld

Hier is al eerder geschreven over de statiegeldboxen bij de flesseninname. Op de vorige bladzijden 
hebben jullie kunnen lezen dat het best lucratief is op deze manier geld binnen te halen, wat ten goede 
komt aan afdeling Friesland. Een voorbeeld is de 
contactgroep Franeker die in 2016 ver over de 
€ 1000, -- geschoten is. Maar ook Leeuwarden 
Zuiderburen brengt al bijna € 380, -- op.

Dit geld is hard nodig om onze begroting rond te 
krijgen om o.a. dit blad in de toekomst te kunnen 
blijven uitgeven. Ook de najaarsbijeenkomst 
willen we onze leden gratis blijven aanbieden. 
Het lotgenotencontact is voor ons één van de 
belangrijkste pijlers in Friesland.

We hebben jullie dus hard nodig!
Overleg met je plaatselijke supermarkt of je 
daar ook een box mag plaatsen. Stuur ons een 
foto van de flesseninname en geef aan wat 
het meest handig is. Wij zorgen dan voor een 
geschikte box en een poster om erbij of op te 
hangen. Samen moet het ons lukken om een 
actieve afdeling in stand te houden.

HK

POSTBEZORGING
HUIS-AAN-HUIS VERSPREIDING

PAKKETDISTRIBUTIE

Landelijke 
dekking

Hoogwaardige 
bezorging

Aantrekkelijke 
prijsstelling

✓ ✓ ✓
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Voorjaarsbijeenkomst 13 mei 2017 in de Kurioskerk in Leeuwarden

Zoals gewoonlijk begonnen we de voorjaarsbijeenkomst met het weerzien 
van ‘oude’ bekenden en een kopje koffie met cake. De opening van de 
voorjaarsbijeenkomst werd gedaan door onze kersverse nieuwe voorzitter Ruud 
van den Bosch. Hans Brandsma nam afscheid als voorzitter en werd bedankt 
voor z’n inzet voor de vereniging in Friesland.

Dit jaar waren twee gastsprekers uitgenodigd. Allereerst nam neuroloog Dr. 
D.J. Heersema van het UMCG het woord. Zij vertelde uitgebreid over de laatste 
ontwikkelingen en medicijnen op het gebied van MS. Waaruit vooral bleek dat 
er heel veel nieuwe, ziekte vertragende medicijnen zijn voor patiënten met RR 
MS en maar enkele voor de meer progressieve vormen. Mevr. Dr. Heersema 
houdt van een interactieve presentatie dus de vragen uit het publiek werden 
gelijk gesteld tijdens de presentatie. 

Hierna was het woord aan de nieuwe voorzitter van de Landelijke 
MS Vereniging dhr. Jan van Amstel. Dhr. van Amstel gaf een 
presentatie over de doelstellingen van de MSVN. Hierbij gaf hij 
aan veel belang te hechten aan belangenbehartiging als speerpunt 
voor de vereniging. Ook gaf hij aan dat er veel meer dient te 
worden samengewerkt door de verschillende verenigingen en 
stichtingen op dit gebied.

Gedurende de tweede helft van zijn presentatie had hij het over 
stamceltherapie. Een therapie die momenteel veel in de belangstelling 
staat en waar nog veel vragen bij zijn. De MSVN geeft een positief 
advies af voor verder onderzoek naar- en de mogelijkheid van 
behandeling van MS-patiënten in Nederland. Hoewel slechts een 
beperkt aantal patiënten hiervoor in aanmerking komt. 
Ter afsluiting van de bijeenkomst was er soep en broodjes.

TvdB
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Kampioenuuhhhh!!!!
Waar was u zondag 14 mei 2017? Het is Moederdag dus de kans is groot 
dat u op visite was of visite had. Zelf was ik thuis, samen met de hond en een 
blaasontsteking. Mijn kinderen hadden me ’s ochtends al een fijne Moederdag 
gewenst en mijn man heeft me ontbijt op bed gebracht.

Dezelfde man zat op deze zonnige zondagmiddag samen met mijn zoon in een overdekt 
Ahoy te sterven van de zenuwen: zouden ze het flikken of niet?! Vorige week waren we 
in alle overmoed op zondag al naar Delft getogen; leuk hotel geboekt, ’s avonds een 
filmpje gepakt en klaar om de volgende middag op de Coolsingel te staan en te juichen. Dat 
juichen liet nog even op zich wachten maar het leuke hotel en de film maakten veel goed.  

Maar vandaag was anders… Vandaag moest het gebeuren… De dood of de gladiolen moet Dirk 
Kuijt hebben gedacht en hij deed het; geen woorden maar daden! Voor de niet-voetballiefhebbers 
die nog steeds niet weten waar ik het over heb; Feyenoord is voor het eerst in 18 jaar weer kampioen 
geworden en ik was er niet bij! 

Vind ik dat erg? Nee, ik heb de verslaggeving op tv en via de WhatsApps van zoon- en manlief 
op de voet gevolgd. Ik ben thuis met een blaasontsteking die dankzij mijn MS-verpleegkundige 
is ontdekt. Na een maand zenuwpijn in mijn handen toch maar even met haar gebeld (dat was 
denk ik pas de 2e of 3e keer in tien jaar) omdat ik dacht dat ik mogelijk, net als vorig jaar, een 
schub had. Zij tipte mij om toch maar even 
een plasje te plegen omdat een ontsteking of 
infectie MS-klachten kunnen triggeren. En ja 
hoor, deze week dus even een kuurtje. Ik had 
verder geen klachten dus dit had verkeerd uit 
kunnen pakken; feitelijk is Frederika nu even 
mijn kampioen in het klein.

Dus vanmiddag op visite bij míjn moeder 
geweest en nu nagenieten met Studio Sport. 

En straks? Nog een keer nagenieten, als mijn 
man thuis is met alle grote verhalen.

En ik geniet mee want voetbal en MS liggen 
in mijn geval niet ver van elkaar; “You’ll never 
walk alone!” 

Lisette
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Sponsor- (scootmobiel-, rolstoel-, fiets- en wandel-) tocht 
in het kader van Wereld MS Dag 31 Mei

Zaterdag 20 mei j.l. waren er 26 mensen aanwezig bij de sponsor Scootmobieltocht. Hiervan hebben 
5 scootmobielers en 4 fietsers de lange tocht van bijna 20 km gereden. 10 mensen, waaronder 
rolstoelers, een ligfiets en wandelaars hebben de kortere tocht gedaan van 4 of 6 km.
We startten bij restaurant De Grote Wielen waar iedere deelnemer eerst koffie met overheerlijke 
appeltaart werd aangeboden. 

Om halftwaalf vertrokken we nadat er eerst geposeerd werd voor de groepsfoto. 
Eén groep van 9 mensen ging voor de Trynwâldentocht en twee kleinere groepen, waarvan sommigen 
te voet, voor de Kleine Wielentocht. Het was prachtig weer, een zonnetje mooie wolkenluchten, droog 
en niet te warm.

Er werd volop gekeuveld en genoten van de prachtige routes, met schitterende bloeiende metershoge 
rododendronstruiken. Maar ook zagen we het fluitenkruid in volle pracht en grote bossen met 
boterbloemen en nog veel meer bloeiende planten langs de fietspaden. 

De tocht ging door het schitterende gebied van de Groene Ster. Een prachtige natuur met z’n vele 
waterplassen en daarin de jonge futen en eendjes. Om halfeen was de eerste deelnemer, die met de 
elektrische ligfiets de kleine wielen route had gereden, (tegen de klok in...) alweer terug. Ze genoot zo 
van de natuur om haar heen dat ze afslagen vergat en daardoor de tocht net even wat langer maakte. 
De volgende groep kwam om kwart over een terug en als laatste de groep met wandelende MS-
patiënten en één rolstoeler om half twee.

Inmiddels waren de mensen van de lange tocht ook al gearriveerd. Zij zijn vanuit het Groene Ster 
gebied achter Park “Vijversburg” langs gegaan. Bij Tytsjerk weer rechts het dorp uit tot ze bij een 
klein fietspad kwamen richting Hardegarijp. Tussen de weilanden door en de bloeiende bermen. Een 
schitterende natuur in Mei. In Hardegarijp de straatweg overgestoken om nog een stukje Trynwâlden 
mee te pikken en uiteindelijk weer via een andere weg in het Groene Ster gebied terug naar de grote 
Wielen.

Deze dag hebben we bijna €900 opgehaald als regio Friesland voor de Landelijke MSVN. Een mooi 
resultaat voor de eerst keer. Gezien de reactie van de deelnemers die genoten hebben, denk ik dat 
we een volgende keer meer deelnemers kunnen verwachten en een hoger bedrag kunnen ophalen. 
Iedereen was enthousiast en vol lof.

Moe maar voldaan genoot men nog van een consumptie en veelal ook van een lekker lunch op het 
terras. Op de achterkant van dit blad vindt u een impressie van deze mooie dag.
TvdB en HK

14



Vandaag op weg naar Goutum om een kijkje te nemen in het leven van Hanneke, een bedrijvige spin in het 
web van onze MS-vereniging. De meeste leden kennen/herkennen haar wel, daar zij aanwezig is bij vrijwel 
iedere bijeenkomst die op de een of andere manier iets met onze vereniging te maken heeft. Zelf neemt zij ook 
wel interviews af, maar ditmaal is zij zelf het onderwerp van gesprek en komen wij iets meer te weten over de 
persoon Hanneke i.p.v. de Hanneke van de MS-vereniging. Ter plaatse aangekomen zie ik Hanneke bezig met 
een spuit. ‘Luizen in de rozen’ grijnst ze.

Toch maar even voorstellen..
Hanneke, ik ben 68 jaar en dit jaar 32 jaar samen met Jolanda. We zijn begonnen met katten en 
ook een hond, maar Jolanda bleek allergisch en toen heb ik een pleeggezin voor onze twee jongens 
gezocht en hielden we alleen hondjes. Altijd West Highland White Terriërs en Cairns. Een hond 
geeft ritme aan je dag. Je komt er elke dag ook even uit, een frisse neus, ook belangrijk. Lara is pas 
overleden en nu hebben we alleen Ziva. Misschien nemen we later weer een tweede, dat zien we 
nog. Eerst niet.

Je opleiding en werk
Ik ben geboren en getogen in Amsterdam en heb daar ook de opleiding verpleegkunde gevolgd. 
Eerst even op kamers gewoond, maar dat was toen al niet te betalen en toen een paar jaar op een 
woonbootje gewoond met mijn eerste vriendin, of beter gezegd, gekampeerd. We hadden geen 
nutsaansluitingen namelijk. In de krant zagen we in Friesland een recreatiewoning te koop staan, voor 
5000 gulden. We waren nog nooit in Friesland geweest, dus over de dijk en... de boot goed verkocht 
en op naar Friesland! Er was overal genoeg werk in die tijd. Een half jaar in het ziekenhuis in Harlingen 
in de nachtdienst gezeten en daarna een jaar of drie in de wijkverpleging. Vijfenveertig jaar geleden 
was de dokter daar nog ‘god ‘en de wijkverpleging ‘engel’. In de wijkverpleging is het signaleren en 
doorgeven. Dat doorgeven werd trouwens niet altijd op prijs gesteld. Als verpleegkundige hoefde je 
je niet met dokterszaken te bemoeien! Als oude mensen kwakkelig werden dan ging ik soms gewoon 
even op bezoek om te kijken of het allemaal nog wel ging. Ik werd eens om drie uur ‘s nachts gebeld 
door een vrouw wiens man was overleden. Het voelde voor haar niet vertrouwd om  anderen haar 
man te laten afleggen. Ik was de zuster, had hem verpleegd, was vertrouwd en hij zou dat ook gewild 
hebben, dus dan doe je dat gewoon. Dat voelt dan ook goed. Het was ‘mijn’ dorp en ik was ‘hun’ 
zuster. Ik woonde toen in St. Jacobi parochie in een dijkhuisje, waarin we driftig aan het klussen 
waren. Bezig met het plaatsen van een schutting kregen we te horen dat dat geen vrouwenwerk was, 
dat deden de mannen wel even voor zuster! Soms veel uren draaien, maar de mensen waren heel 
dankbaar. Er lag vaak wel stiekem groente uit de tuin op de achterbank van de auto van zuster, of 
een pakje caballero. Iedereen rookte in die tijd, ik ook. Dan kwam ik ergens, wilde alleen even om 
een hoekje kijken, maar dan werd er gezegd: ‘Zuster drinkt toch wel een kopje koffie en even een 

interviewGe
d

Hanneke Kool
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caballero? Ze wisten het merk dat ik rookte en haalden dat in huis. Maar bij mij knapte iets toen de 
dokter met de sigaret in de mond op consultatiebureau boven een baby het hartje beluisterde. Dat 
kón gewoon niet!
Het was een leerzame periode, daar heb ik later veel aan gehad. Na ontslag na een ziekenhuisopname 
heb je een beter beeld van de situatie waar mensen weer naartoe teruggaan.

En verder
Ik heb toen eerst drie jaar op de hartbewaking in Dokkum gewerkt en daarna gesolliciteerd in het 
ziekenhuis in Leeuwarden. Op de afdeling neurologie werd ik afdelingshoofd. Ook een mooie en 
leerzame periode. Dit heb ik 10 jaar gedaan. Later ben ik weer overgestapt naar de ouderenzorg waar 
ik Zorgvernieuwingsprojecten, met subsidie, mocht gaan opzetten. In die tijd werd ik ook vrijwilliger 
bij de Alzheimer Stichting. Ik was voorzitter, deed aanvragen voor subsidies, gaf voorlichting en heb 
het Alzheimercafé opgezet en startte de eerste Memory Walk. Had op vergaderingen vaak twee 
petten op, die van mijn projecten en van Alzheimer. Ik heb o.a. de nachtverpleging opgezet voor 
mensen met dementie, met flexibel personeel dat ‘s winters wat meer uren draaide dan ‘s zomers. 
Huisartsen belden mij persoonlijk als ze met een patiënt geen raad wisten, bijvoorbeeld omdat het 
weekend was en er dan geen opnames werden gedaan. Mocht en kon niet volgens het protocol. 
Hulpbehoevende mensen aan hun lot overlaten, dát kan juist niet! Nergens terecht kunnen, hulp 
kunnen vinden, dramatische toestanden. Ik belde wat rond en kreeg het geregeld. Ik deed veel in het 
voorland “vraaggestuurd zorg bieden”. Florastate, wat inmiddels 20 jaar bestaat, is een van mijn 
mooiste projecten geweest. Hier wonen ook veel MS-patiënten.

Bevlogen vertelt Hanneke verder
Van neuro naar de ouderenzorg. Nu had ik ook een baas, Hans Brandsma, die ruimdenkend was 
en mijn plannen aanhoorde en de vrije hand gaf om het te organiseren. ‘Je hebt het goed overdacht’ 
zei hij ‘voer het maar uit’. Richtlijnen, niet dichttimmeren, maar breder kunnen kijken. Dat was zijn 
ding. En protocollen zijn er om van af te wijken, grijnst Hanneke. De laatste tien jaar waren wel de 
tien mooiste werkjaren.

Je werd ziek
In 1999 kreeg ik klachten, fysiek en mentaal. Moe, dubbelzien, een 
hangend ooglid. Maar het bleek meer, Myasthenia Gravis, een spierziekte. 
Ik zei: gelukkig geen MS. Dat was weleens door mijn hoofd geflitst. In 
het begin opbouwen van het medicijn Mestinon. Hierop voelde ik me 
aanvankelijk wel iets beter maar die moeheid bleef.  Nu was er in die 
tijd nogal wat gaande. Jol haar broer en vader overleden en zo ook mijn 
moeder en mijn baan gaf toen ook stress. 
Toen geleidelijk, begin 2000, kreeg ik hele stijve benen. Dat is heel moeilijk 
opstaan ‘s ochtends. Dat paste niet in het plaatje van de spierziekte. 
Ik werd steeds vermoeider en kreeg nog veel meer klachten. Daarvoor 
had ik ook weleens klachten, maar die gingen na verloop van tijd ook 
weer over. De diagnose, na onderzoek in Groningen was MS. Ik dacht 
nog wel: ‘Gelukkig geen A.L.S.’ Ik begon met interferonen (avonex), 
prednisoloninfusen en de spierverslapper baclofen, dat gaf verlichting. 
We hebben een moment wel eens gedacht: Nog een jaar en dan is het 
de rolstoel.  Wat bleef was de extreme vermoeidheid, kort kunnen lopen 
en cognitief had het ook nogal wat impact. Voorgaande is nog steeds 
het dagelijkse probleem naast wat extra klachten. Datzelfde jaar werd ik 
afgekeurd. Dat eerste jaar was niet makkelijk. Vooral weten dat je je baan 
kwijtraakt. Ik heb me echt weer bij elkaar moeten pakken.
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Hoe toen verder?
Ik heb voor mijn vrijwilligerswerk bij de Alzheimerstichting zelf mensen gezocht die mijn taken konden 
overnemen. Ik kan pas iets loslaten als ik vertrouwen heb dat het goed komt. De taken werden 
verdeeld onder vier mensen. Ik heb voor mijn inzet bij de Alzheimerstichting, in combinatie met mijn 
baanbrekend werk, ook nog een lintje gekregen van de koningin. Dacht dat ik een bespreking had op 
het gemeentehuis in Bergum en ben daar nietsvermoedend heengegaan. Ik werd opgevangen, want 
moest door de achteringang, omdat er een of andere bijeenkomst was van notabelen ofzo. Smoes 
dus. Werd ik langs de kamer geleid waar de bespreking zou zijn en waar ik dus in wilde, maar nee, 
dat kon niet, daar was wat anders gepland, het was verderop. We gingen de raadszaal binnen en 
daar zaten nogal wat mensen. Ik snapte er niks van, zo belangrijk was dit toch niet? Wie waren die 
mensen, waarom was het zo druk? Jol zat daar ook en ze vertelde dat ik haar recht had aangekeken, 
twee keer, zonder haar te zien, haha. De derde keer zag ik haar wel en vroeg ik: ‘Wat doe jij nou 
hier??’ Ik snapte er nog steeds niks van. Het was dus echt een complete verassing. Ik kreeg een lintje, 
speld en oorkonde. Een hele eer, hoor. Best wel trots laat Hanneke het kistje met inhoud zien. 
In 2002 kwam ik weer in rustiger vaarwater. Toen heb ik gevraagd of ik weer terug kon komen in 
het werk. Ik mocht het proberen, integreren, een half jaar bij een andere organisatie kijken. Daarna 
wilde ik weer 20 uur aan het werk, maar dat ging niet, het werden er 12 en dat kon ik ook niet altijd 
halen. Terug naar 6, dat ging wel.  

Je 10 jr. vrijwilligerswerk voor de MS-vereniging heeft je vorig jaar een speldje opgeleverd.
Dit jaar elf jaar geleden kwam ik bij de vereniging. Eerst het secretariaat. Het werd gaandeweg 
wat meer. Een maand voor mijn pensioen ben ik aan borstkanker geopereerd. Ik keek rond bij wie 
het secretariaat in goede handen zou zijn en heb Margreet gestrikt. Dat kon ik loslaten, dat was 
in goede handen. Er bleef genoeg over, er is veel te doen. De werkgroep verzet veel werk met 
slechts een paar mensen. Dan thema-avonden, sponsorgelden benefiet, voorlichting, communicatie 
– persberichten, voor- en najaarsbijeen-komsten en nieuw, de pas verreden scootmobieltocht. En 
natuurlijk de nieuwsbrief. Na de redactievergadering komt daar een bult 
werk uit, dat weet je zelf wel. Het blad moet vol, ieder heeft z`n eigen taak. 
Soms moet er iets geschoven worden, nog iets bij of juist wat af. Achter de 
computer, alleen, in alle rust, concentratie. Ik ben geen mens om stil te zitten, 
moet iets te doen hebben, iets nuttigs. Hier staat overdag nooit de tv aan.

Doe je nog meer vrijwilligerswerk?
Ik ben voorzitter van de cliëntenraad van Florastate en zit in de 
belangenvereniging van eigenaren op De Krim op Texel. 

Texel?
Sinds tien jaar hebben we een chalet op Texel. We kwamen elk jaar wel een keer 
op Texel en toen we daar een chaletje konden kopen hebben we dat gedaan. Geen 
ingewikkelde vakanties meer waarbij veel op Jol neerkwam. Dit is zoveel relaxter. 
We krijgen daar ook veel bezoek en kennen daar best veel mensen, omdat we er 
vaak zijn.

Een slogan als afsluiting?
Het is misschien niet echt een slogan, maar ik zeg vaak: Alles kan, tenzij het tegendeel bewezen is.
Op het werk was het: Kunnen wij dat bieden? Ik ga ervan uit dat het kan.

EW
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Ditten & Datten
De Hugo Claw Stokdop biedt meer stabiliteit dan een 
gewone standaard stokdop. Met de Claw Stokdop 
kan je wandelstok rechtop blijven staan en heb je in 
elke richting grip. De stokdop past op stokken van 19 
mm. www.hulpmiddelwereld.nl

Onder Geinterviewd – 
Johannes Elzinga miste, voor 
degenen die geïnteresseerd 
zijn in de boek(en) en zelf de 
belevenissen van Johannes en 
Frieda willen meemaken, de 
bestelmogelijkheid. Dit kan via: 
jeh.elzinga@gmail.com of bel: 
0517-234524.

Stirr automatische garde
Met dit handige hulpmiddel roer je handsfree! allerlei sauzen, soepen en 
custards. Door een simpele druk op de knop start de Stirr automatisch met roeren. 
Ideaal voor mixen en voor het inbinden van sauzen. Beschermt tevens tegen 
aanbranden en kleven aan de bodem. Handsfree roeren, 3 snelheden, veilig 
voor gladde pannen en pootjes simpel te verwijderen en die kunnen zelfs in de 
afwasmachine. Werkt op batterijen. Waar gevonden?
www.able2.nl

Ecosox compressiesokken zijn gemaakt 
van bamboe viscosevezels. Bamboe 
heeft een vochtopname die 60% 
hoger is dan katoen en is zachter dan 
katoen. Ook is bamboe hypoallergeen: 
bamboe irriteert de huid niet en is dus 
ideaal voor de gevoelige huid. De 
Ecosox sokken zijn thermoregulerend: 
warm in de winter en koel in de zomer. 
De compressiesokken geven extra druk 
aan het onderbeen om de ophoping 
van vocht te voorkomen. 
www.hulpmiddelwereld.nl

Onhandig vaak, het meenemen 
van elleboogkrukken. De 
opvouwbare elleboogkruk 
biedt uitkomst. Deze stabiele 
elleboogkruk is eenvoudig 
inklapbaar waardoor hij 
gemakkelijk mee te nemen is. 
Lengte opgevouwen: 57 cm. 
Gewicht: 0,6 kg. Kleur: blauw. 
www.onbeperktinbeweging.nl

Wat een uitkomst!! Een badspons 
met een gebogen steel! Effectief 
wassen met een schuimrubber 
spons gecombineerd met een 
afneembare, wasbare nylon 
hoes en ook nog met anti-slip 
handvat. 
Gevonden op www.able2.nl
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Datum Tijd Omschrijving

24 jun 10.00-13.00 ALV  MSVN in Breukelen. Inclusief lunch. Info en aanmelden 
088-3748500

28 jun 10.30-13.00 Voorjaarsbijeenkomst MS-Anders in Assen, thema “MS en het 
UWV”, meer info via secretariaat.  
Aanmelden bij: info@ms-anders.nl

ZOMERSTOP

5 sept 10.00-11.30 Contactgroep Wolvega, Zorgcentrum Lindestede

7 sept 13.30-15.30 Contactgroep Franeker, De Skûle

8 sept 10.00-12.00 Contactgroep Bolsward, Woonzorgcentrum Bloemkamp

11 sept 09.45-11.30 Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem

19 sept 19.30-21.30 Contactgroep Drachten, Zorgcentrum Neibertilla

21 sept 13.30-15.00 Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Màrkant

25 sept Jongeren Contactgroep, bellen met Karin Visser 06-29504959

13 sept 14.00-16.00 Bestuursvergadering

Elke dinsdag 11.30-12.30 MS Sport en bewegingsgroep, Opgave en inlichtingen bij 
gezondheidscentrum Het Want, Franeker, tel. 0517-390900

Evenementen of bijeenkomsten voor deze agenda, indien interessant voor de leden van de MS Vereniging in 
Friesland, kunnen doorgegeven worden aan de redactie van de nieuwsbrief.

Je beseft dat je MS hebt

als het langer duurt

om uit te rusten dan om

vermoeid te raken.

Agenda
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