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Ik had niet durven dromen dat, zo kort na mijn afscheid, ik weer uw voorzitter
zou zijn. Dit was zeker niet de bedoeling. Evenwel heeft mijn opvolger, Ruud Bosch,
als voorzitter zijn voorzitterschap beéindigd. Hij heeft door drukke werkzaamheden
hiertoe moeten besluiten. Het combineren van de voorzittersfunctie met zijn overige
activiteiten lukte gewoon niet meer.

De werkgroep heeft mij benaderd met de vraag of ik, in elk geval tijdelijk, het
voorzitterschap op mij wilde nemen. Hierop heb ik zonder aarzelen ja gezegd.
Dit houdt in dat ik in elk geval tot 1 januari 2018 weer uw voorzitter zal zijn,
Het is bijzonder te betreuren dat Ruud zo kort na zijn aantreden heeft moeten
besluiten alweer te stoppen.

Zelf heb ik hem slechts enkele keren gesproken en maar 1x in den lijve ontmoet bij
de voorjaarsbijeenkomst. Mijn indruk was evenwel dat hij een prima voorzitter was
en ook de leden van de werkgroep waren zeer met hem ingenomen. We kunnen
niet anders dan zijn besluit respecteren en hem bedanken voor zijn inzet. Ruud,
ik wens jou namens de werkgroep en de MSVN-regio Friesland alle succes toe.

U heeft evenwel begrepen dat ik slechts voor enkele maanden het voorzitterschap
weer op mij neem. Daarom roep ik u op om na te denken of u zelf ambitie
heeft het voorzitterschap op u te nemen of kent u anderen uit uw omgeving die
deze ambitie hebben. Aarzel niet om de secretaris van de werkgroep te vragen
wat het voorzitterschap inhoudt, zeker als u zelf belangstelling heeft of iemand
vit uw omgeving kent met interesse in het voorzitterschap. Een uitgebreide
functieomschrijving is bij de secretaris op te vragen.

De vakanties zitten er voor velen al weer op als ik dit schrijf. We hebben een
mooie zomer gehad en gaan nu weer op naar het herfstige najaar. In september
hebben we een mooie tocht kunnen maken over het Lauwersmeer waar ik helaas,
vanwege reeds gemaakt afspraken, niet bij kon zijn. lk hoop u toch nog eens te
ontmoeten en dat het u verder goed gaaten de MS zich nog een poosije rustig houdt.

Hans Brandsma, voorzitter MSVN regio Friesland
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'\é Van de secreetaris

Het is al weer half augustus. Net terug van een weekje in Drenthe.

We hebben heerlijk genoten, weinig regen en temperatuur begin

20 graden met een zonnetje. Zo is het wel it te houden.

Vlak voor de vakantie kregen we het bericht
van onze nieuwe voorzitter dat hij er na de
vakantie mee stopt. Door een baan die hij
na de vakantie krijgt gaat het niet lukken
om langer voorzitter te zijn van ons bestuur.
Dit vinden we erg jammer. We hadden een
goed gevoel bij Ruud maar snappen ook
dat hij deze keuze maakt. lk heb direct
met Hans Brandsma (onze net afgetreden
voorzitter] gebeld die ons in ieder geval
tot 1 januari 2018 vit de brand wil helpen.
Daarnaast kunnen we weer beginnen met
het zoeken naar een nieuwe voorzitter. Ken
je iemand die dit zou kunnen, laat hem/
haar contact opnemen met het secretariaat
friesland@msvereniging.nl. Een uitgebreide

functiebeschrijving is aanwezig.

Eind juni hebben we onze laatste vergadering
gehad en nu is het even zomerstop tot
september. Toch bleven er altijd wel
activiteiten waar we mee bezig waren. Een
voorbeeld hiervan is het voorbereiden van
de najaarsbijeenkomst. Terwijl ik dit schrijf
viel deze week ook bij mij de uitnodiging
hiervoor op de mat. De eerste aanmeldingen
stroomden direct al binnen. Voordat we er
erg in hadden was het alweer 9 september
en genoten we van de mooie natuur van het
Lauwersmeer. |k hoop ook velen van jullie

hier weer ontmoet te hebben.

De contactgroepen liggen in de zomermaanden
ook allemaal stil nadat de meeste groepen een
gezellige afsluiting hebben gehad. Met mijn groep in
Leeuwarden hebben we een gezellige BBQ gehad. In
september zijn de meeste groepen alweer gestart. In
dit blad staat op pagina 2 waar de groepen zijn en
wie de contactpersonen zijn. Voor wie er nog nooit
is geweest kan het een idee zijn om eens te kijken bij
een groep in de buurt. De jongerencontactgroep is
zich ook druk aan het beraden hoe ze meer jongeren
kunnen bereiken.

6 september stond ook weer hetbegin van de jaarlijkse
informatieavonden gepland voor mensen met een
recente diagnose MS. In augustus waren er nog erg
weinig aanmeldingen dus het is maar de vraag of
we ze hebben door laten gaan. Waarschijnlijk zijn
ze doorgeschoven naar het voorjaar.

Verder is er op dit moment niet veel te melden.
Na de drukte in mei met voorjaarsbijeenkomst,
scootmobieltocht en een stand in het MCL was ik,
ondanks dat ik geen baan meer heb, ook wel aan
vakantie toe.

Margreet Snijder



Het levenstestament

In een levenstestament legt u keuzes en wensen vast voor uw
eigen toekomst. U legt vast wat er moet gebeuren als u zelf niet
meer kunt handelen. (Tijdelijk of permanent) U bepaalt hierin
wie namens u beslissingen mag nemen en waarover. Over geld
en bezittingen maar ook over medische en persoonlijke zaken.

Dit levenstestament blijft gelden als u niet meer in staat bent de

beslissingen waar u voor staat voldoende te overzien. Zo houdt u
de regie over uw leven, juist als u zelf niet (meer) kunt beslissen.

Op het moment van opstellen moet u de beslissingen, die u in het levenstestament neemt, goed kunnen
overzien. U heet dan wilsbekwaam. Het is de taak van de notaris om te controleren of u dat bent. Bij
twijfel kan hij, met uw toestemming, een arts inschakelen om vast te stellen of u wilsbekwaam bent.
Dat voorkomt dat er achteraf vragen kunnen komen over de geldigheid van uw levenstestament.
Met de vragen uit de checklist kunt u het gesprek met de notaris voorbereiden. U kunt de vragen ook
met uw naasten bespreken. In het gesprek met de notaris kunt u hier verder over doorpraten en uvitleg
vragen.

In deze checklist staan de volgende onderwerpen:
. Wat gaat uw vertrouwenspersoon voor u doen?
. Wie wordt uw vertrouwenspersoon?

1

2

3. Hoe wilt u het toezicht regelen?

4. Wat kunt u regelen voor onvoorziene omstandigheden?
5

. Wie informeert u over uw levenstestament?

1. Wat gaat uw vertrouwenspersoon voor u doen?

U legt vast wie er namens u beslissingen mag nemen. Dit wordt een gevolmachtigde, ook wel
vertrouwenspersoon. Heeft u al iemand in gedachte dan is het goed om voor uzelf op een rij te zetten
wat hij of zij allemaal moet gaan doen. Is het voor tijdelijk of een lange tijd of is het voor de toekomst
wanneer u niet meer in staat bent uw belangen te behartigen.

Veelal staan er twee volmachten in: een voor uw zakelijke belangen en een voor uw medische en
persoonlijke zaken. Met de vragen hieronder kunt u nagaan wat u van een vertrouwenspersoon
vraagt.

Belangen kunnen bijvoorbeeld over de volgende onderwerpen gaan:

® Vermogen. Het beheer hiervan, maar ook een eigen woning, effecten, boot, erfenis of lening.

* Beslissingen met financiéle gevolgen op medisch gebied zoals 24-uurs zorg of een PGB.

¢ Uw bankzaken en/of administratie.

e Belastingaangifte.

e Alle financiéle beslissingen (zo ook schenkingen) of juist bepaalde zaken niet.

* Toestemming tot medische handelingen.



U kunt ook aangeven of u bepaalde medische verklaringen heeft opgesteld en deze als bijlage
toevoegen aan uw levenstestament, zoals:

e Een NPV-levenswensverklaring (de keuze voor optimale medische- en verpleegkundige zorg).

e Een nietbehandelverklaring.

e Een euthanasieverklaring.

* Een dementieverklaring.

e Een donorcodicil.

Als u deze verklaringen niet heeft kunt u erover nadenken of u deze wilt opstellen.

Verder kunt u nog overige voorkeuren en persoonlijke belangen hierin vastleggen. Denk hierbij aan

uw persoonlijke verzorging, huisdieren en uw uitvaart.

2. Wie wordt uw vertrouwenspersoon?

De keuze hiervoor is heel belangrijk. Wordt het er een of worden het er twee. Wie vertrouwt
u dit toe en is deze persoon hiertoe bereid en in staat? Heeft u ook met deze persoon gepraat
over uw verwachtingen en wensen. Heeft u nagedacht over een vervanger en indien u meerdere
vertrouwenspersonen heeft benoemd, mogen zij dan ieder alleen handelen of alleen samen? En wilt

u uw vertrouwenspersoon belonen? Zo ja, in welke vorm?

3. Hoe wilt u het toezicht regelen?

Het is gebruikelijk en wenselijk dat de vertrouwenspersoon rekening en verantwoording aan u aflegt
over de dingen die hij voor u heeft gedaan. U kunt dit op verschillende manieren regelen:

Toezicht achteraf. Hierbij kunt bijvoorbeeld aangeven: hoe vaak, hoe gedetailleerd, aan wie en als
uzelf daar niet meer toe in staat bent en als er kosten aan verbonden zijn, betaalt u die dan?
Toezicht ti{dens de uitvoering. U kunt hierbij regelen dat bij belangrijke beslissingen er eerst overleg
is met andere betrokkenen en/of dat er eerst vooraf deskundig advies ingewonnen wordt over de

beslissing (verkopen van een huis of een medische ingreep).

4. Wat kunt u regelen voor onvoorziene omstandigheden?

U kunt uw levenstestament aanpassen zolang u wilsbekwaam bent. Daarna kan het niet meer. Ook als
uw vertrouwenspersoon uw vertrouwen beschaamt of niet respecteert. lemand uit uw omgeving kan
dan wel de rechter verzoeken een bewindvoerder, mentor of curator te benoemen. De volmachten vit
het testament kunnen op deze wijze ingetrokken worden.

Dit kan ook gebeuren als iemand het niet eens is met uw keuze voor vertrouwenspersoon. De rechter
bepaalt viteindelijk. U kunt al in uw levenstestament aangeven wie eventueel uw bewindvoerder,

mentor of curator zou moeten worden. De rechter moet rekening houden met uw wensen.

5. Wie informeert u over uw levenstestament?

U kunt in uw levenstestament aangeven wie dit in mag zien. Wie mogen allemaal kennisnemen van
uw regelingen en wensen? Als u het levenstestament heeft getekend, krijgt u van de notaris een aantal
afschriften. U geeft in ieder geval een afschrift aan:

e Uw gevolmachtigde of gevolmachtigden.

e Uw bank.

e Uw huisarts en/of uw specialist.



® De toezichthouder, als u die heeft benoemd.

Ook is het belangrijk dat u de mensen in uw directe omgeving informeert over uw levenstestament en
de regeling daarin. Zo weten zij wat u heeft geregeld en wie u daarvoor heeft aangewezen. Dit kan
onduidelijkheden en teleurstellingen voorkomen.

Meer informatie

Op www.wievandedrie.nl vindt u meer informatie over het levenstestament. Meer weten over de
mogelijkheden in uw situatie?2 Ga naar de notaris.

Bron: Koninklijke Notariéle Beroepsorganisatie, juli 2015

HK

- Dringende oproep -

VACATURES

Voorzitter (coordinator)

Wij zoeken een vrijwilliger die binnen de afdeling Friesland sturing wil geven aan de werkgroe-
pleden en de andere vrijwilligers

Wij vragen iemand die:

Enige bestuurlijke ervaring heeft

Bekend is met het werk van de MSVYN

Bereid is om de MSVN-Friesland naar andere organisaties en bij landelijke vergaderingen te
vertegenwoordigen

Affiniteit heeft met MS

In staat is om te reizen

Gemiddeld 4 vur per week beschikbaar is en maandelijks wil vergaderen met de werkgroep.
(Gezien het bovenstaande gaat onze voorkeur uvit naar iemand zonder MS)

Een vitgebreid functieprofiel kan opgevraagd worden bij het secretariaat: friesland@msvereniging.nl

Redactielid voor de opmaak van het blad

Wij zoeken een vrijwilliger die vanaf 2018 4 x per jaar ons regionaal blad wil opmaken.
Wij vragen iemand die:

® Bekend is met verschillende programma’s om ons regionaal blad op te maken.

o Affiniteit heeft met vrijwilligerswerk en de MS Vereniging.

® Bereid is om 1 a 2 keer per kwartaal te vergaderen.

e Gemiddeld per kwartaal zich 12 uur in kan en wil zetten voor de MSVN in Friesland.

Informatie kan opgevraagd worden bij de redactie: jmkool@kpnmail.nl

Wij vragen: enthousiasme, enige bekendheid met MS, creativiteit.
Wij bieden: leuke contacten, goede reiskostenvergoeding, scholing en ondersteuning.
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Lemtrada

In het ziekenhuis zijn wij druk aan het wikken en wegen over welke weg ingeslagen moet worden.
Mijn medicatie werkt niet. Dit blijkt omdat ik binnen 4 maanden tijd 2 schubs — aanvallen van
MS - heb gehad. Het zijn zware medicijnen met een daarbij behorend risico. Als de medicatie
niet werkt heeft het gezien de risico’s absoluut geen zin om dit te blijven gebruiken.

Het medicijn blijft 6 maanden in mijn lichaam actief en ter overbrugging krijg ik maandelijkse
prednisolon infusen. Want zonder medicatie is in mijn geval geen optie. Ik ben dan ook 1 van
de 1000 gezichten van MS. Zo heeft iedere MS-patiént zijn eigen variant. Van de prednisolon
word je gejaagd, slaap je slecht en krijg je ontzettende rugpijn. Maar het werkt wel. Al vrij snel
merk je wat verbetering gelukkig. 4 maanden lang zal dit een routine worden. En hopen we dat
er niet nog meer schubs volgen. Want wat beschadigd is komt niet automatisch terug.

Tijdens de Lemtrada kuur word je 5 dagen opgenomen in het ziekenhuis en er worden heel wat
medicijnen je lijf ingepompt. Prednisolon tegen ontstekingen, antihistamine tegen allergische
reacties, een paracetamol cocktail, anti herpes medicatie, efc.

Daarna volgt het Lemtrada infuus. Dit zijn chemokuurtjes
en dienen ervoor dat je weerstand naar beneden duikt
en de “verkeerde” cellen gedood worden. Waarna je
immuunsysteem vanaf nul opgebouwd moet worden.

Als ik het goed begrepen heb.

Na de kuur ben je waarschijnlijk weinig waard de

eerste tijd. En duurt de revalidatie weer een poos.

Je bent vatbaar voor van alles. Dus oppas voor

mijn dochter moet geregeld worden, huishoudelijke

hulp en boodschappen die bezorgd moeten worden.
Normaal vallen deze dingen mij al zwaar om zelf te
doen dus dan helemaal is de verwachting. Ook is het
verstandig om het “zwangere” vrouwen dieet te volgen in
verband met Listeria besmetting. Dus geen zachte kazen en

dergelijke waar ik dol op ben. Gezien je weerstand die zo laag is,

wordt poetsen van deurkrukken en wc’s ook wel aangeraden. En mocht het meevallen dan is
dit weer mooi meegenomen.

De bijwerkingen zijn wederom niet mis en op een aantal gevaarlijke bijwerkingen na - die ik
hier niet wil bespreken — krijgt ongeveer 40% van de mensen een schildklieraandoening erbij.
Om de kuur zo goed mogelijk door te komen en daarna weer snel te herstellen, ben ik van
plan om de komende maanden — wanneer ik deze schub te boven ben — hard te werken aan
conditie en spiermassa. Kortom ik neem dit serieus en wil er niet te licht over denken, want als
de behandeling succesvol is dan zijn de resultaten ook groots. De MS staat dan stil voor een
aantal jaren. En dat is waar ik het voor doe. De kans om stil te staan klinkt in mijn oren als een
wonder en zelfs een bijna genezing. Dus daar gaan we voor!

Femke Verhoef



Leren omgaan met M$S

Wanneer iemand te maken krijgt met horen van een diagnose die grote
gevolgen kan hebben voor hem of haar kan de reactie hierop heel
verschillend zijn. Voor de een is de diagnose een einde van een tijd
van onzekerheid en gaat het gepaard met een gevoel van opluchting.

Eindelijk is het duidelijk wat er is en zijn de kaders geschept voor een

vervolgbehandeling. Anderen reageren met ongeloof en stoppen de
informatie en bijbehorende gevoelens het liefst zo ver mogelijk weg, dit
kan worden versterkt als de klinische verschijnselen van MS nog niet erg
op de voorgrond staan.

Eve Dumas, GZ-psycholoog en neuropsycholoog

Hoe je omgaat met het verwerken van moeilijke dingen in je leven is dus per persoon verschillend en heeft
vaak zijn wortels in wat je hebt geleerd tijdens je opvoeding. Hoe je in je leven voorafgaand aan de diagnose
hebt geleerd om te gaan met problemen of moeilijke situaties heeft invloed op de manier waarop je omgaat
met de veranderende eisen die de ziekte aan je stelt (1). Onderzoek wijst uit dat het beschikken over meerdere
omgangs-strategieén maar ook flexibel kunnen wisselen tussen deze strategieén, van belang is voor het behoud
van een optimale kwaliteit van leven met MS (2).

Omgang strategieéen

Wanneer als gevolg van MS een nieuwe uitdaging of probleem zich voordoet in het leven, dan kan het helpen
om je er van bewust te zijn hoe je gewoonlijk omgaat met problemen. Ben je iemand die zich doorgaans
terugtrekt en de problemen uit de weg gaat, dan kan dat in relatie tot ziekte soms best lastig zijn. Daarentegen
als je iemand bent die gewoonlijk graag de controle heeft over alle aspecten van het leven dan kan je ook
tegen problemen oplopen wanneer de gevolgen van MS geen grip op zich laten hebben.

Er zijn problemen die vooral in praktische zin gevolgen met zich meebrengen en andere situaties die juist een
emotioneel gevolg hebben. En natuurlijk situaties die zowel praktische als emotionele gevolgen hebben. Dit
kan soms moeilijk of confronterend zijn omdat je dan te maken krijgt met een onvermijdelijke, ongewenste en
onomkeerbare verandering. Dit kan betekenen dat voorheen vanzelfsprekende activiteiten/taken thuis of op
het werk niet meer mogelijk zijn. Wanneer patiénten vastlopen na het horen van de diagnose of na een verlies
van functies, dan helpt het vaak niet om te ontkennen dat deze problemen er zijn, ervan weg te lopen of je
passief op te stellen. Omdat MS een chronische ziekte is, waaien de problemen niet vanzelf over.
Daarentegen kan het wel helpen om:

. Plannen te maken

. In gesprek te gaan met betrokken anderen

. Steun te zoeken bij dierbaren

J Actief op zoek te gaan naar oplossing of hulpmiddelen.

We weten dat het geen eenvoudige opgave is om deze manieren van omgaan toe te passen en de flexibiliteit te
hebben om te kunnen wisselen per situatie tussen de omgangsmanieren (3). Psychologen met kennis van MS of
neuropsychologen kunnen je helpen wanneer je verandering wilt brengen in de manier waarop je omgaat met
de diagnose of met de gevolgen van MS. Mijn advies is om in zo'n geval in gesprek te gaan hierover met een MS-
verpleegkundige of behandelend neuroloog. Deze kunnen zorgdragen voor een verwijzing naar de juiste persoon.

Eve Dumas, GZ-psycholoog en neuropsycholoog, Tjongerschans ziekenhuis, Heerenveen.
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Dochter van...

Mijn moeder heeft al bijna zo lang als ik mij kan herinneren MS. Ik ben nu 22. Dit stukje gaat
over de eerste periode, mijn basisschooltijd voornamelijk. Ik was een heel vrolijk en naar horen
zeggen lief kind (nog steeds overigens, maar iets minder kind), wat veel speelde en actief was.
Mama werkte op de manege en hier was ik soms bezig met de pony’s en vond ik ook dat ik
goed hielp met klusjes.

Mama kreeg MS toen ik drie was. Mijn eerste herinneringen gaan ook terug tot mijn derde
levensjaar. Niet dat voor mij wat te merken was aan mama. De echte impact van de schubs
heb ik ook niet meegekregen. lk was te jong en als je moeder er geen probleem van maakt,
is er ook geen probleem. Daarbij werkte mama met mensen met zowel een verstandelijke als
lichamelijke beperking en was ik vaak op haar werk (op de manege). Mensen die lichamelijk
niet volgens de standaard waren zag ik dus vaak genoeg. Voor mij was dat waarschijnlijk
gewoon onderdeel van de standaard, of in ieder geval gaf het een breder beeld van mogelijke
lichamelijke situaties en stelde dat wat bij ons thuis gebeurde voor mij daarbij relatief niks voor.

lk herinner me wel dat dingen weleens vielen, waarschijnlijk in de periode dat mama een
schub had. Mama liet iets los, maar ik liet ook geregeld iets gaan met de afwas, of niet in de
afwas, of de katten liepen ergens tegenaan... Er sneuvelde wel geregeld
materiaal. Dat gebeurde nu eenmaal en nu trouwens nog steeds wel
bij ons allemaal. Gister nog gooide mama in de tuin het laatste
restie koud geworden thee weg met kopje en al. We lagen slap
van het lachen!

In een later stadium heb ik wel wat gemerkt. lk weet niet hoe oud

ik toen was, maar ik gok een jaar of zeven. We waren bij opa
en oma thuis op Terschelling en ik wilde badminton spelen, want
het waaide tenminste even niet zo hard. Het was gewoon in de
middag, maar mama zei dat ze nu even niet kon. Dat snapte ik niet,
want het was gewoon mooi weer en badminton was geen marathon. ~
Volgens mij ging oma toen met mij spelen, mijn oma was toen rond de 70, mama nog geen
40 jaar. Maar goed, nu is oma 85 en als we samen in de duinen gaan lopen ben ik degene
die buiten adem is. Laat ik hier nog bij vermelden dat ikzelf iedere week bovengemiddeld veel
sport. Een wandelingetje met een 85-jarige zou toch geen probleem moeten zijn. Nee, dat oma
doorging terwijl de rest moe was past ook wel in het plaatie.

Ook was mama eens een paar weken ‘vrij van de manege’. Dat ze een week lang naar het
ziekenhuis crosste en een infuus met een ‘pretkuurtje’ kreeg heb ik pas veel later gehoord. Wel
voelde ik toen een keer wat hards op haar pols onder de trui, maar ze wilde pertinent niet laten
zien wat dat was. Dat vond ik toen een heel vreemde reactie.

In dit ‘eerste’ deel van de MS heb ik relatief weinig van de MS meegekregen. Wat mij betreft
was er dan ook geen probleem. Alles kreeg ik wel passend in het plaatje en wat ik niet begreep
nam ik eerst maar voor waar aan. Mama maakte immers geen problemen als dat niet strikt
noodzakelijk was, dus dan moest ik dat ook maar niet doen.

Shanna
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Jolanda Marlssen femldden van haar gezin

Naar Mexico

Geen vakantie maar in de hoop op stilstand van de progressie van de MS.

Jolanda Marissen uit Appelscha (48) heeft in goed overleg met haar man en kinderen (drie prachtige
jongens in de tienerleeftijd) besloten om in Mexico de stamceltherapie te ondergaan. Op dit moment
levert ze in een snel tempo iedere keer weer functies in. Ze wil dit graag stoppen voordat zij helemaal
afhankelijk is geworden. 10 September is ze samen met haar man de reis naar Mexico gaan maken en
wij zullen haar volgen op deze moeilijke weg met de hoop op succes.

Verloop van haar ziekte

Sinds 2012 heeft zij de diagnose MS. Ze had al vanaf 2011 klachten waarvoor ze bij een specialist liep.
Maar ondanks dat de MRI al witte vlekjes liet zien werd er gezegd dat het niets bijzonders was en dat het
wel vaker voor kwam. Een andere keer werden haar klachten psychisch genoemd.

Er volgde een drukke tijd op het werk en uiteindelijk is ze minder gaan werken. De laatste jaren, na een
studie bij het Windesheim in Zwolle, werkte ze als als Pastoraal/kerkelijk werker. Uiteindelijk kreeg ze
een flinke schub. De relatie met voorgaande specialist werd verbroken en zij kwam onder behandeling
in het UMCG waar verder onderzoek volgde en de diagnose RRMS werd gesteld. Hierna heeft ze een
revalidatietraject gevolgd wat haar goed bevallen is. Ze zou dit iedereen aanbevelen. Je leert goed met
ie mogelijkheden omgaan en ook voor de verwerking is dit goed voor haar geweest. Aanvankelijk had
ze tweemaal per jaar een schub.

De heftige relapsen veranderden, mogelijk onder invloed van de Copaxone maar de geleidelijke
achteruitgang door functieverlies zette door. Ze is toen overgegaan op Tecfidera. Het is niet goed te
zeggen of de Tecfidera nu nog invloed heeft op haar achteruitgang.

De keuze voor stamceltherapie
Zelf heeft ze het gevoel dat als het zo doorgaat ze over 2 jaar in een verpleeghuis komt. lets wat voor
haar een schrikbeeld is, mede door haar ervaring vanuit haar werk. Ze krijgt steeds meer moeite met
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lopen en aankleden. Ook krachtsverlies in de handen en een benen neemt toe. Voor haar is het zo niet
meer acceptabel. Met haar gezin heeft ze de mogelijkheid van een behandeling met stamcellen goed
doorgesproken. Zo ook alle voor en tegens en de mogelijkheden op bijwerkingen of niet aanslaan van de
therapie. Voor zichzelf heeft ze geen andere keuze. Ze wil alles proberen om de verdere achteruitgang
te stoppen. Uiteraard heeft ze het met haar behandelend neuroloog in het UMCG besproken. Deze heeft
zich niet expliciet tegen de behandeling uitgesproken. Ook heeft zij toegezegd de nodige nazorg bij
terugkomst uit Mexico te zullen leveren.

Hoe gaat de behandeling

Ondanks dat ze hoopt dat haar progressie tot staan gebracht zal worden, redliseert ze zich ook dat de
behandeling mogelijk niet aanslaat. Ze weet dan voor zichzelf dat ze er alles aan gedaan heeft.

Bij de zeer snelle achtervitgang bij RRMS wordt een agressieve Myelo stamceltherapie toegepast.

In Mexico behandelen ze ook de SPMS-vorm maar dan met een Non Myelo therapie waardoor deze
iets “milder” is en “slechts” 80% van haar immuunsysteem platlegt. Dat betekent dat ze 2 dagen chemo
krijgt, 7 rustdagen en dan weer 2 dagen chemo. Ze zal hierdoor ook minder ziek zijn en haar lichaam
zal minder heftig reageren. De laatste onderzoeken laten zien dat de Myelo bij de agressieve vorm van
RRMS goed werkt. De Non Myelo werkt goed bij SPMS. Het immuunsysteem krijgt als het ware een
reset waarbij de immuuncellen die het lichaam aanvallen, vitgeschakeld worden. Daarnaast kunnen de
stamcellen mogelijk de schade, die door de MS in het centraal zenuwstelsel werd veroorzaakt, al dan niet
deels herstellen. De kans op slagen is 80%. Ze heeft veel informatie opgezocht en zeer veel gelezen over
de stamceltherapie. Uiteindelijk zal ze 4 weken in Mexico blijven voor de behandeling en de controle
waarna ze op 7 oktober weer terugvliegt naar huis.

Daarna komt nog een tijd van herstel. De chemo is een flinke aanslag op het lichaam en er zal tijd nodig
zijn om hiervan te herstellen en het immuunsysteem weer op te bouwen. Dit herstel, in combinatie met
een revalidatietraject, kan nog een behoorlijke tijd nemen.

Slechts een beperkte groep MS-patiénten komt in aanmerking voor deze behandeling. Ook bij deze
groep is de kans op slagen 80%. Voor het standpunt van de MSVN, zie de website:
hitp://msvereniging.nl/standpunt-ms-vereniging-nederland-over-stamceltherapie

Kosten

De kosten van de behandeling in Mexico zijn bijna € 55.000. Hier overheen komen nog de kosten voor
de vliegtickets en nabehandeling. 5 x naar Londen voor een infuus Rituximab om de twee maanden. In
totaal heeft ze voor de hele behandeling € 80.000 nodig.

Om dit alles te kunnen bekostigen zijn ze een Crowdfunding gestart. Ze heeft een Website laten bouwen
www.jolandainmotion.nl waarop ze ook een blog bijhoudt. Op deze website kan rechtstreeks gedoneerd
worden. Hierop staat ook een link naar “stichting op de been” die door Boaz is opgezet. Verder is er veel
informatie te vinden over de behandeling.

Veel familie en vrienden hebben de Crowdfunding overgenomen en zijn spontaan zelf acties gestart
om geld binnen te halen voor deze behandeling. Een paar voorbeelden zijn: een actiedag met auto’s
wassen, flessen actie bij AH en op 1 juli een hele dag georganiseerd door de Protestantse gemeente in
Oosterwolde met een markt en een feestavond.

Inmiddels is Jolanda met de behandeling gestart maar zodra zij terug is nemen we weer contact op om
te horen hoe het in Mexico gegaan is.

HK
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Tips voor het aanvragen van een hulpmiddel

Onderzoek door patiéntenorganisatie NCPCF toonde aan dat er nog heel wat problemen zijn bij
het aanvragen of vervcn(?en van hulpmiddelen. Wij hebben een samenvatting gemaakt met tips van
diverse nuttige bronnen die je kunnen helpen met de aanvraag.

TIP 1 Wanneer je zover bent dat je een hulpmiddel nodig hebt, is het goed om je eerst te oriénteren op de
verschillende hulpmiddelen en leveranciers. Voordat je je stort in het oerwoud van regels is het belangrijk te
realiseren dat er vrijwel altijd een eigen bijdrage wordt gevraagd. Deze is afhankelijk van het (gezamenlijk)
inkomen. Een (indicatie) berekening kun je maken op www.hetcak.nl rekenhulp eigen bijdrage. Dit is heel
belangrijk om te doen want het kan soms zo vitpakken dat je goedkoper uit bent om het hulpmiddel zelf aan
te schaffen, tweedehands of zelfs nieuw. De meeste voorkomende aanvragen gaan via de gemeentelijke
WMO. Dan komt er iemand langs van (het wijkteam) de gemeente, om te bespreken wat je nodig hebt,
alvorens bij de gemeente de aanvraag in te dienen. Vraag wel naar de voorwaarden want gemeenten
hebben de vrijheid om, binnen de normen van de wet, de regels te handhaven. Zo betaal je bijvoorbeeld in
de gemeente Leeuwarderadeel de eigen bijdrage zo lang je het hulpmiddel gebruikt. Een rekenvoorbeeld:
aanvraag scootmobiel waarde €5000 eigen bijdrage per maand €150 x 12 is € 1800 per jaar. Je zou
denken dan heb ik het hulpmiddel na ruim drie jaar wel afbetaald. Maar omdat de gemeente veelal ook
een service contract afsluit met de leverancier, blijft de eigen bijdrage gewoon doorlopen en wordt zelfs
niet verlaagt. Er valt wel wat af te dingen op de logica van de regels door deze (en andere) gemeente(n).
Sommige hulpmiddelen (bijv. Wondverzorging) zijn via de ziektekostenverzekering te verkrijgen via de
Regeling Zorgverzekering hulpmiddelenzorg. Tevens via het UWV in het kader van de participatiewet.

TIP 2 Vraag de WMO-powerkaart aan via supportbeurs.nl. Dit kan je ondersteunen en dient als stapsgewijze
herinnering bij de aanvraag.

TIP 3 Bereid je voor op de aanvraag in de zin van de omschrijving waarom je het hulpmiddel nodig hebit.
Als je een kwetsbaar geheugen hebt schrijf het dan op en vertel de ambtenaar dat dit ter ondersteuning
is voor jezelf. Het is ook handig om iemand die je vertrouwt er bij te hebben, ook weer ter ondersteuning
van jezelf. Er komt vaak heel veel informatie op je of. Geef ook aan, met voorbeelden, hoe jouw leven er
beter op wordt met het hulpmiddel. Laat merken dat je erover hebt nagedacht en onderzoek hebt gedaan.
Het kan je ook helpen om aan te tonen hoe het gevraagde hulpmiddel ook voor de verstrekkende instantie
een uitkomst of zelfs besparend is, afhankelijk van de situatie. Met andere woorden; wees assertief, weet
wat je nodig hebt.

TIP 4 Meestal wordt er gevraagd of jouw medische informatie gedeeld mag worden met de medisch
adviseur van de betrokken instantie. Je kunt daarbij aangeven geen bezwaar te hebben dat relevante
informatie uitgewisseld wordt met de neuroloog. Medische informatie hoef je niet te verstrekken aan
degene die de ‘intake’ afneemt. Het zal wel helpen als je algemene informatie geeft omtrent M.S., voor
zover de medewerker die de aanvraag behandelt zelf niet over deze kennis beschikt. Controleer ook of alle
gevraagde bijlagen bij je aanvraag aanwezig zijn.

TIP 5 Maak eventueel kopieén of foto’s van de aanvraag. Noteer wat je met wie bespreekt, ook bij een
telefoongesprek, datum, tijd en met wie. Achteraf is het erg moeilijk te herinneren wat, wanneer met wie
besproken is.

TIP 6 Mocht je geen bevestiging krijgen over de aanvraag van de instantie of de persoon met wie je
gesproken hebt, vraag dan na enkele dagen om een schriftelijke (brief of e-mail) bevestiging van e
aanvraag en de te doorlopen stappen van de aanvraagprocedure.

TIP 7 Ben e het niet eens met de beslissing van de gemeente, zorgverzekeraar of UWV mack dan bezwaar.
Ook hier zijn dan wel weer procedureregels voor. Veel succes en durf te vragen.

TvdB
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Parallel leven

Je kan zeggen wat je wil van Marc-Marie Huijbregts (ik vind hem bijvoorbeeld

geweldig, al was het maar omdat hij op dezelfde manier praat als ik en zo'n

lieve humor heeft) maar deze man komt vaak met hele goede inzichten. In

één van zijn voorstellingen vertelt hij over een moeilijke periode in zijn leven

en dat hij een boek kreeg van een vriend. Dat boek benadrukt dat we geen
zogenaamd ‘parallelleven” hebben. Dat we geen ‘ideaal’ leven hebben die we er als een meetlat
naast kunnen leggen en waarmee we ons huidige leven dus vergelijken.

Oftewel in Jip en Janneke-taal: je weet niet hoe je leven was gelopen dls...(vul alle andere keuzes
maar in dan degenen die je ooit hebt gemaakt). Voor sommigen is het moeilijk om naar dit inzicht
te leven, die blijven hangen in het ‘wat als ik...". Op zich kan ik me dat wel voorstellen want meestal
pakt de ‘wét als’- versie positiever uit dan je huidige situatie. |k zeg dan altijd dat de keuze die je
destijds maakte, téen voor jou een goede keus was. Maar soms is het niet aan jou om een keus te
maken. Wat als ik niet de diagnose MS had gekregen? Had mijn leven er dan wezenlijk anders uit
gezien? |k denk het eigenlijk niet. Ja, ik moet rekening houden met mijn beperkingen maar ik doe
eigenlijk nog steeds wat ik wil doen. Als ik na de HAVO wél naar Maastricht was gegaan om de
opleiding tolk/vertaler te gaan doen, waar had ik nu dan gewoond? Wat voor werk deed ik dan?
Als ik na mijn opleiding tot docente Engels/Frans wél naar the educational board in Engeland
had gebeld om te kijken of ik daar docente Frans kon worden, was ik dan nu al een échte Engelse
geweest? Soms schieten deze keuzemomenten door mijn hoofd maar laat ik ze ook snel weer
wegfladderen... Had ik dan wel mijn twee
geweldige kinderen gehad? Had ik dan ook

de liefde van mijn leven gevonden? Had ik

dan ook MS gekregen?

Een parallel leven bestaat niet, de keuzes en

beslissingen die je ooit hebt gemaakt waren F R L
goed op dat moment en hebben je ook

gemaakt tot wie je nu bent. Of je daar nou

tevreden mee bent of niet. Het is aan jou om het

door jou bedachte parallelleven een plaatsje

te geven en te gaan leven in het heden.

Waardeer wat je hebt, wie en wat je bent en & l> @

denk goed na over de keuzes die je ooit nog v

moet maken.

POSTBEZORGING
En doe eens gek; kies eens de parallelweg in HUIS-AAN-HUIS VERSPREIDING
plaats van de hoofdweg, wie weet waar je PAKKETDISTRIBUTIE
uitkomt!

v Landelijke v Hoogwaardige v Aantrekkelijke

! ° E 6 dekking bezorging prijsstelling

058 - 215 4157 POST.FRL




Op de wereld zijn veel mensen met dezelfde naam en Ellen is ook niet direct een zeldzame. Ooit zat ik zelfs met
vier Ellens in een klas op de middelbare school. Nou was dat wel een klas van 120 die in meerdere blokken
was opgedeeld, maar toch heb ik les gehad met alle vier de meiden, maar met z'n vieren nooit tegelijkertijd.
Dat was op mijn zestiende en tét die tijd had ik nog niet iemand ontmoet met dezelfde naam. Nadien heb
ik nog wel enkele Ellens leren kennen. En nu dus in pandari op weg naar een nieuwe kennismaking met
naamgenote Ellen, om haar te gaan interviewen. Is niet heel bijzonder, maar toch wel een beetje, want we
hebben behalve onze voornaam, de provincie Friesland, onze vereniging, onze ziekte gemeen en verschillen
ook nog slechts een jaar in leeftijd. Tja...

Wie is Ellen Douma?

lk ben 53 jaar geleden geboren in Workum en opgegroeid in Kootstertille en daar ook
samengewoond. Toen onze dochter twee was (ze is nu 22) zijn we negentien jaar geleden
verhuisd naar Buitenpost en vijfenhalf jaar geleden ben ik in dit huis komen wonen met dochter
en zoon. Twee jaar geleden kwam Sammie erbij. Sammie is een Boomertje. Pas geleden zei ik
nog dat ik me niet voor kon stellen dat Sammy er niet zou zijn, want hij heeft het leven thuis echt
wel veranderd. Dochterlief Harriétte studeert aan Stenden hogeschool in Leeuwarden en woont
er nu ook samen met haar vriend. Zoonlief Arjen is negentien. Arjen zat op de Hanzehogeschool
in Groningen, maar is daar na een half jaar gestopt en hij gaat na de vakantie naar de NHL in
Leeuwarden, elekirotechniek. Hij blijft voorlopig nog wel thuis wonen. Zelf ben ik op de MAVO
begonnen, maar op de LEAO verder gegaan. Daarna kostuumnaaien en couture. Je kan dan ook
een winkel beginnen maar ik heb Reuben; typen en steno gedaan en nog een computercursus van
drie dagen. Gewerkt via een uitzendbureau, een half jaar bij Aegon op de administratie gezeten.
Toen kwam ik bij de provincie als tekstverwerkster en ben daar 23 jaar gebleven in verschillende
functies. De laatste functie was projectondersteuner. Dat is in 2010 gestopt door de MS.

Vertel...

2007, in dat jaar is mijn moeder gestorven. Dat heeft veel stress gegeven en was volgens mij de
trigger. Op kantoor merkte ik dat mijn rechterkant doof werd. De BHV kwam opdraven en dacht
aan een TIA, maar het ging niet over. Een dag later op zaterdag in het ziekenhuis nog steeds niet
oké en op maandag een afspraak bij de neuroloog. De doofheid trok langzaam weg. Een half
jaar later was ik weer terug. Ik dacht zelf nog dat het vermoeidheid en stress was, dat het vanzelf

wel weer over zou gaan. Bij de neuroloog in Dokkum bleek anders. Ik kreeg een MRI-scan en een
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ruggenprik en de uvitkomst was MS. Er valt dan toch wel een last van je schouders, ik was toch
niet helemaal gek met mijn rare klachten. Na de vakantie ben ik toen naar Haren gegaan, een
arts vertelde wat allemaal nog wel mogelijk was. De arbeidsdeskundige zei ook dat je de eerste
twee ziektejaren niet kunt worden ontslagen. Ik wilde graag 20 uvur werken, maar bleef op drie
uren steken en dat viel ook nog tegen. Ik was steeds moe en moest bijkomen van wat ik wel kon
doen. In 2008 de uitslag MS en in 2010 gestopt met werken. Dan val je wel in een gat. Je moet je
leven weer op de rit zien te krijgen. In 2011 zijn we hier met z'n drieén komen wonen en in 2012
kreeg ik een behoorlijke schub, niet lopen, niet autorijden. Yisje, de MS-verpleegkundige, zei
dat ik vooral moest rusten. lk heb op een gegeven moment een aanvraag gedaan bij Revalidatie
Friesland, Leeuwarden. Daar kreeg ik fysio-, ergo-, psycho- en creatieve therapie en gesprekken
met een maatschappelijk werker. Mijn vader bracht mij twee of drie keer per week.

Gebruik je medicatie?

lk ben begonnen met Copaxone, maar van dat spuiten zat ik onder de harde en blauwe plekken.
Nu slik ik sinds twee jaar Tecfidera, tweemaal daags innemen. Innemen met zuivel gaf buikklachten
en flushes. Nu neem ik er een aspirine bij en dat werkt prima, minder bijwerkingen. Sinds juni
2015 merk ik dat ik verder kan lopen en dat heeft denk ik met conditie (rondje Sammie), medische
fitness en ook met de Tecfidera te maken.

Heb je toekomstplannen gemaaki?

Toekomstplannen, niet echt, ik zie wel wat er op mijn pad komt. Door het werk bij de ms-
vereniging voel ik me weer nuttig. Je hebt weer een taak, ontmoet weer mensen. Vaak zit ik na
een vergadering of bijeenkomst met een big smile in de auto. Ik rijd weer auto. Bij een secretariéle
functie en als projectondersteuner ben je de spin in het web, weet je alles. Dat alles valt ook weg
als je geen baan meer hebt. Dan moet je daarna je leven opnieuw ontdekken en indelen. Na
die zware schub werd ik depri, omdat het leven daarna gevoelsmatig niet gewoon doorging.
Vandaar dat ik toen naar revalidatie ben gegaan. Als vrijwilliger /algemeen bestuurslid heb ik
geen vaste taak maar ben ik 0.a. betrokken bij sponsoractiviteiten, het benefietconcert in De Pleats
vorig jaar en de najaarsbijeenkomsten. De Lions namen zelf het grootste deel van de organisatie
van het concert in De Harmonie op zich. Daar hebben wij minder voor hoeven doen, maar voor
de scootmobieltocht wel weer. Verder zet ik het blaadje van De Vrouwen netwerk in elkaar, dus

kortom genoeg te doen.




Heb je ook hobby’s?

lk heb keramiek gedaan en ben nu aan
het schilderen, maar het kan beide.
Eenmaal per week in Kollum. De potten
in de vensterbank heb ik gemaakt en daar
hangt het portret van mijn moeder en het
grote rode werk boven de bank en nog veel
meer, maar dat staat in de logeerkamer.
(Uiteraard mag ik deze werken even
bezichtigen en er staan vele en ook zeer

verschillende mooie schilderijen.)

Als aofsluiting nog een slogan?

Heb ik ergens opgeschreven:

Verander wat je niet kunt accepteren en
accepteer wat je niet kunt veranderen.

EW

WAT JE METKUNT

@AANNA/

auto-aanpassingen

Volgens klanten die u voor gingen zijn dit onze sterke punten:

Totaalpakket Wij leveren de auto, de ombouw en
wij kunnen altijd uw huidige auto

inruilen.

Ruime keuze Alles in overleg mogelijk.
Wij verzorgen namelijk de gehele
ombouw in eigen beheer.

U blijft maobiel U blijft in uw huidige auto rijden

tot de nieuwe geheel klaar is.

Lorentzpark 28 ® 9351 VJ Leek ® TEL. 0594 201 297
www.aann.nl
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Opvouwbare scootmobiel

Het lijkt te mooi om waar te zijn: met één druk op de knop transformeert
een eenvoudig krukje in een elekirische scootmobiel. Deze kan 6 kilometer
per uur en max. 20 kilometer ver. De accu gaat evt. makkelijk los om op te

Handig! Soms is het gedoe om
bijvoorbeeld bij visite binnen
te komen. Deze opvouwbare

laden. Opgevouwen zijn de maten 65 x 37 x 48 centimeter, een pakketje aluminium drempelhulp, kan
dat dus makkelijk is op te bergen. Het gewicht is 21 kg. En notabene ook: vitkomst bieden. Geschikt om
opvouwbare scooter, driewielfiets en brommer! www.holland-bikes.nl hoogtes tussen 3 en 7 cm te

overbruggen. Gewicht slechts
3,3 kg. Gewoon googelen op
drempelhulpen, daar valt nog
veel meer te vinden.

Het is leuk, we blijven opvouwen @@

De Move-X is de kleinste, opvouwbare rollator ter wereld! Het unieke aan deze :
rollator is het opvouwbare frame. Eenvoudig, zeer klein op te vouwen waardoor :
de rollator eenvoudig mee te nemen is in bijvoorbeeld de auto, taxi enz. :
Deze lichtgewicht aluminium rollator is voorzien van rugsteun en in hoogte
instelbare duwhandvatten met handremmen. Daarnaast is ge MoveX standaard :
voorzien van een bel op het duwhandvat, een stokhouder en boodschappentas.

De reflectoren op het frame en de handgrepen zorgen voor extra veiligﬁeid in
het donker. De Move-X wordt volledig gemonteerc?, opgevouwen in de doos :
geleverd; dus, uitpakken en gebruiken! www.onbeperktinbeweging.nl :

_Gewone schoenen versus VBT Eerder Metocl
Q}R Een kruk of een stok mee

Zachtere hiellanting 5 i
i i ( kunnen nemen op een fiets, niet

Activering van mincer
gebraikta spieren

zo'n vreemde wens. Toch is er

Aechreee houding

expngien o //\\ weinig fot niets op de markt om
/// dit mogelijk te maken op een

gewone fiets. Om de loophulp

veilig en comfortabel te vervoeren
MBT schoenen

is een hoog geplaatste klem en
Vraag eens aan de fysiotherapeut 9 9ep

een onderbakje nodig. Kijk bij:
of een mbtschoen geschikt is
eerdermetaal.nl, daar maken ze

of probeer het gewoon eens het

uit. Volgens de reclame maakt

het verschil. De prijs verschilt hitp:/ /www.eerdermetaal.nl/

niet veel van een paar normale
P kruksteun_op_maat.html

schoenen. Even sneupen op
mbt-schoenen
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21 sept 13.30-15.00  Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant
5 okt 113.30-15.30  Contactgroep Franeker, De Skile
? okt 09.45-11.30  Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem
11 okt 14.00-16.00  Bestuursvergadering
17 okt 19.3021.30  Contactgroep Drachten, Zorgcentrum Neibertilla
19 okt 13.30-15.00  Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant
24 okt 10.00-11.30  Contactgroep Wolvega, Zorgcentrum Lindestede
2 nov 13.30-15.30  Contactgroep Franeker, De Skile
10 nov  10.00-12.00  Contactgroep Bolsward, Woonzorgcentrum Bloemkamp
13 nov 09.45-11.30  Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem
15 nov  14.00-16.00  Bestuursvergadering
16 nov 13.30-15.00  Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant
20 nov 19.3021.30  Jongeren Contactgroep, bellen met Karin Visser 06-29504959
21 nov 19.3021.30  Contactgroep Drachten, Zorgcentrum Neibertilla
25 nov  10.30-12.30  Algemene Leden Vergadering 2017 MSVN, Breukelen
5 dec 10.00-11.30  Contactgroep Wolvega, Zorgcentrum Lindestede
7 dec 13.30-15.30  Contactgroep Franeker, De Skile
8 dec 10.00-12.00  Contactgroep Bolsward, Woonzorgcentrum Bloemkamp
11 dec 09.45-11.30  Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem
13 dec 14.00-16.00  Bestuursvergadering
19 dec 19.3021.30  Contactgroep Drachten, Zorgcentrum Neibertilla
21 dec 13.30-15.00  Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant
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.
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VRIENDEN VAN

MSVN

FRYSLAN

www.vriendenvanmsvnfryslan.nl

IK LOOP !L

VOOR DE

STICHTING

Stichting vrienden van MSVN Fryslan werft gelden middels
sponsoring, donaties, acties etc. welke zullen worden aangewend
voor de MS Vereniging Nederland regio Fryslan en wel voor

die activiteiten waarvoor de MS Vereniging Nederland geen of
onvoldoende financiéle 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 Fryslan blijven
ondersteunen.

ZelF een actie organiseren

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

U kunt uw donatie overmaken op:
NLO5 RABO 0134 2677 53
t.n.v. Stichting vrienden van MSVN Fryslan

eeeeeeeeeeeee

stichting@vriendenvanmsvnfryslan.nl
Stichting Vrienden van MSVN Fryslan - KvK 64863018 - RSIN 855881707



