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Heeft u ook met verbazing aangehoord, hoe in de regeringsverklaring werd
meegedeeld dat de dividendbelasting wordt afgeschaft en dat dit 1,4 miljard kost.
Een volstrekt onbegrijpelijke maatregel, behalve voor onze premier, want die heeft
gesproken met o.a. Shell en Unilever.

Dat betekent m.i. dat onze regering kennelijk chantabel is, of zo bang voor de
macht van een paar grote concerns dat er snel besluiten worden genomen om
hen tevreden te stellen. Beiden vind ik even erg omdat wij hierdoor nooit weten
of een regeringsbesluit wordt genomen in ’s landsbelang of in het belang van een
aantal multinationals.

Hans Brandsma
coérdinator MSVN
afdeling Fryslén

En dan is men nog verbaasd dat mensen hun vertrouwen in de politiek kwijtraken.
Beste regering geloof mij door dit dwaze besluit heeft u weer veel kiezers helemaal
van de politiek vervreemd of naar populistische partijen gedreven.

Maar gelukkig mochten wij ook horen dat iedereen erop vooruitgaat en de
“normale werkende” Nederlander gaat er echt op vooruit. Dit betekent dus dat
kennelijk grote groepen er wel op vooruitgaan, maar niet echt’. Erg verwarrend,
maar ik denk dat ik het begrijp. ledereen krijgt meer geld in het handje, maar
voor velen kennelijk niet zoveel dat ze er iets aan overhouden door bijv. stijging
van de ziektekostenpremie en verhoging van de BTW van 6 naar 9 procent. Dus
wat je er aan de ene kant bij krijgt, wordt je aan de andere kant weer afgepakt.
Behalve als je een “normale werkende” Nederlander bent. De tijd zal leren wie
dat zijn. In elk geval de aandeelhouders van multinationals, die een cadeautje
krijgen van 1,4 miljard.

Geachte lezers, dit moest mij echt even van het hart, maar het zal mijn plezier in
de komende feestdagen niet vergallen.

Ook u wens ik uiteraard hele fijne Kerstdagen en een gezellige jaarwisseling.

Hans Brandsma, voorzitter bestuur MSVN regio Friesland
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Zondagmorgen, net met m'n hondje uit geweest en al een flinke bui

op ons hoofd gehad. Gelukkig bestaat er regenkleding. Dan nu maar

even achter de laptop het stukje van de secretaris schrijven.

Als bestuur zijn we na de vakantie weer
verder gegaan met Hans Brandsma als
voorzitter. Zoals altijd heel vertrouwd maar
helaas een tijdelijke situatie. We zijn dus nog
steeds dringend op zoek naar een nieuwe
voorzitter en naar een redactielid voor de
opmaak van onze nieuwsbrief. We hebben
ons gepresenteerd op de vrijwilligersbeurs
in de Harmonie om ook daar onze vacatures
naar voren te brengen.

Hierbij ook het verzoek aan jullie allen om
eens om je heen te kijken of er iemand
in je omgeving is die geschikt zou zijn.
Functiebeschrijvingen zijn op te vragen via
het secretariaat: friesland@msvereniging.nl.

Naast onze gebruikelijke activiteiten zijn
we ook al weer aan het nadenken over
Wereld MS dag. Vorig jaar hebben we de
scootmobieltocht georganiseerd en hebben
we met een stand in het MCL gestaan. De
scootmobieltocht was voor een eerste keer
al een goede actie. Ook vanuit landelijk
wordt er alweer nagedacht over activiteiten
in de maand mei. Het jaarthema vanuit
MSVN Nederland in 2018 wordt MS en

werk. Zodra er concretere plannen zijn

zullen jullie dit van ons horen.

De jongeren contactgroep is op het moment druk
bezig met het nadenken over het opzetten van een
jongeren café. Het blijft moeilijk om jongeren met
MS te bereiken. Ze hebben het veelal druk met
werk en kleine kinderen. We proberen nu iets te
bedenken wat mogelijk laagdrempelig is. Voor het
voortbestaan van de vereniging is het belangrijk dat
wij voldoende leden houden, wij zouden graag zien
dat ook jongeren met MS lid worden.

We kunnen ook weer beginnen met het plannen van
de thema-avonden voor het voorjaar. In het najaar
hebben we het af moeten blazen wegens te weinig
aanmeldingen. Jammer voor de enkeling die zich
wel had aangemeld maar die staan al op de lijst van
het voorjaar. Ik ga ervanuit dat het in het voorjaar
gaat lukken om een grotere groep te krijgen. We
hebben plek voor maximaal 20 (deelnemers met
MS en partner). De groep kan niet groter want we
vinden de interactie tussen de deelnemers ook heel
belangrijk.

En zo blijven wij voorlopig met allerlei activiteiten
bezig.

lk wens jullie allemaal alvast fijne Feestdagen en een
goed 2018 toe.

Margreet Snijder
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Mindfulness

Wat is Mindfulness: een samenvatting van de gangbare
omschrijving aangevuld met persoonlijke ervaringen.

Mindfulness lijkt nieuw en hot, maar het tegengestelde is waar.
Mindfulness is gebaseerd op eeuwenoude technieken en oefeningen
zoals deze binnen de boeddhistische traditie zijn onderwezen en
vitgevoerd. In het Nederlands wordt mindfulness wel vertaald met
‘volledige aandachtigheid’. Vooral die combinatie van ‘vol’ en
‘ledig’ is interessant. Naarmate we voller zijn met aandacht, zijn
we leger van gedachten, oordelen etc. Het is dus geen meditatie.
Stil zitten en rustig worden maar met volle aandacht een handeling
vitvoeren.

Hoe vertaalt zich dit in de praktijk.

Neem eens het voorbeeld van de dagelijks terugkerende werkzaamheden die bijna op de automatische
piloot wordt uitgevoerd. Kijk dan eens naar waar je met je gedachten bent, observeer dit eens,
zonder oordeel. Dan zal je merken, na enige oefening, dat er wel degelijk andere gedachten een rol
spelen. Soms zijn die redelijk helder aanwezig maar nog vaker zijn ze op de achtergrond een eigen
programma aan het draaien. Wanneer je in de gaten krijgt dat er meerdere gedachten zijn kun je een
aantal oefeningen toepassen om weer terug te komen bij de uit te voeren handeling. Je kunt hierbij
denken aan een ‘pauze moment’ waarbij je even gaat zitten en je lichaam observeert, met een open

en niet oordelende houding. Je kunt ook je aandacht richten op de ademhaling.

Wat levert het op.

lk merk zelf altijd onmiddellijk wanneer ik ‘vit'" mijn aandacht ben. lk heb dan bijvoorbeeld meer
moeite met recht lopen, of ik voel me sneller vitgeput, of ik stoot mezelf of snij per ongeluk in mijn
vinger. Dit betekent niet dat het me lukt om altijd alles met volle aandacht te doen maar het betekent
wel dat ik, na het volgen van een cursus en veel oefenen, eerder herken wat er met me gebeurt en

hoe ik zelf daarin kan bijdragen om hier verandering in aan te brengen.

Observeren zonder oordeel van de gedachten en aanwezig zijn bij wat je doet is een belangrijke
sleutel van Mindfulness. Het goede nieuws is dat je niet persé een cursus hoeft te doen om het je eigen
te maken. Er zijn diverse goede (zelfhulp) boeken op de markt. Maar tevens zijn er verschillende
ziektekostenverzekeringen die een cursus door een professionele hulpverlener gegeven (bijvoorbeeld
een psycholoog), geheel of gedeeltelijk vergoeden. Je zou het ook bespreekbaar kunnen maken in
de contactgroep in jouw regio en vragen of er meer mensen samen met jou dit willen onderzoeken

en ondernemen.

TvdB
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Een fragment it de cursus mindfulness door psychologenpraktijk Maarsingh & van Steyn, Leeuwarden

Erbij blijven.

Bli]flie |i|chaom gebruiken als een weg naar bewustzijn. Dat kan heel eenvoudig door op je houding te
letten. Waarschijnlijk zit je als je dit leest. Wat zijn op dit moment de gewaarwordingen in je lichaam?
Als je klaar bent met lezen en gaat staan, voel dan de bewegingen van het opstaan, van het lopen
naar de volgende bezigheid, van hoe je aan het eind van de dag gaat liggen.

Wees in je ?ichoom als je beweegt, als je iets pakt, als je je omdraait. Oefen geduldig met voelen
wat er is. Het lichaam is er altijd. Maak er een tweede natuur van om zelfs de kleinste bewegingen
die je maakt op te merken.

Als je iets aan het pakken bent - dat doe je toch - dan hoef je niets exira’s te doen. Merk simpelweg
op éa’r je iets pakt. Je beweegt. Je kunt jezelf trainen om in het hier en nu te zijn, en je kunt dat gevoel
ontwikkelen. Het is heel eenvoudig. Steeds maar weer oefenen om je aandacht weer op je lichaam
te vestigen, als middel om in het nu te zijn. Hoe paradoxaal het ooL klinkt, het lijkt een inspanning
maar het werkt ontspannend om steeds naar het huidige moment terug te keren. Het stelt ons in staat
om, niet alleen ti{dens de oefening bewust bezig te zijn, maar veel vaker bewust in het leven te staan.
Het geeft je ‘de kracht van in het nu zijn’ als je de eenvoudige bewegingen van je lichaam voelt.

Hieronder tref je een lijstie aan dat onderscheid maakt in doen en zijn, zodat je voor jezelf kan
bekijken welke modus je geneigd bent te hanteren.

Doe-modus:

e Vergelijken,

. Eva?ueren,

e Oplossingsgericht,

e Beperkt waarnemen van het hier-en-nu,

e Denken over het verleden, heden en toekomst,
e Focus op inhoud van gedachten,

* Automatische piloot,

e Snelle activatie van emoties

* Weinig aandacht voor subtiele gevoelens,
[ ]

Vermogen tot het verdragen van onbehagen is gering (snelle reactie).

Met de zijn-modus blijf je er met je aandacht bij.

Zijn-modus:

e Observeren zonder oordelen,

Laten zijn wat er is,

Sterk gewaar zijn van het hier-en-nu,

Minder automatische gedachten,

Focus op denken als proces,

Vermogen om te ‘schakelen’ tussen automatische processen,
Ruwe emoties worden minder snel geactiveerd,

Meer aandacht voor subtiele gevoelens,

Vermogen tot verdragen van onbehagen neemt toe (geduld)

Herber

Dit mens-zijn is een soort herberg.

Elke dag weer nieuw bezoek.

Een vreugde, een depressie, een benauwdheid, een flits van inzicht komt als een onverwachte gast.
Verwelkom ze; ontvang ze allemaal gastvrij!

Zelfs als er een menigte verdriet binnenstormt die met geweld je hele huisraad kort en klein slaat.
Behandel dan toch elke gast met eerbied.

Misschien komt hij de boel ontruimen om plaats te maken voor iets anders, iets fijns.

De donkere gedachte, schaamte, het venijn, treed ze lachend bij de deur tegemoet.

En vraag ze om erbij te komen zitten.

Wees blij met iedereen die langskomt.

De hemel heeft ze stuk voor stuk gestuurd om jou als raadgever te dienen.

Rumi (1207-1273)




Training Mindfulness in UMCG

Op maandag 8 januari a.s. start de training in Groningen die
bestaat uit 8 wekelijkse bijeenkomsten op de maandag van
10.00 vur tot 12.30 uur.

Ook partners zijn van harte welkom!

Kosten van de training zijn een eigen bijdrage van € 100,-.
Voor meer informatie en aanmelding:

Stichting MS-Anders Overschiestraat 59a 1062 XD Amsterdam
info@ms-anders.nl of 020 - 611 66 66

2018 wordt een rampjaar

Wij hebben jullie hard nodig in het op zoek gaan naar een

nieuwe voorzitter die alle kikkers in de kruiwagen kan houden en ook
voldoende energie heeft om ons te vertegenwoordigen naar buiten.

Is er niet een partner van een MS-patiént of iemand anders uit je
omgeving die je daarvoor kan vragen?

Ik zeg: Doen! Een uvitgebreide functieomschrijving is op te vragen bij

Margreet: friesland @ msvereniging.nl

Wij hebben dringend een Redactielid nodig die de kennis heeft om dit blad

op te maken. Gewend is om met opmaakprogramma’s te werken en 1 x

per 3 maanden hiermee aan de gang wil.
Ken je niet iemand uit je vriendenkring of familie die dit kan en wil?
Vraag!

Verdere informatie is op te vragen bij Hanneke: jmkool @ kpnmail.nl




Hersenvlekken

Een filmpje op YouTube laat de tranen stromen. Een jonge vrouw vertelt hoe zij omgaat met haar
klachten en haar leven met MS. Ze vertelt mij via dat beeldscherm dat haar leven zin en vreugde
heeft ook al weigeren haar benen, armen, handen en ogen dienst.

Genieten

Een mooie vrouw. Een nog veel te jonge vrouw. In het portret laat de camera zien hoe zij
zich opmaakt. Oogschaduw en mascara. De moeite die dit haar kost en trillende handen zijn
pijnlik om naar te kijken. Zij vertelt mij via dat beeldscherm dat zij geniet van muziek en kunst.
Schrijven - ook al is het met moeite- geeft haar een fijn gevoel. De humor die zij inziet van alle
dingen die misgaan zoals zij, Sara, zelf zegt.

Toekomst

De tranen beginnen weer te prikken. Want ondanks dat ik helemaal nog niet in een rolstoel zit.
Mijzelf gelukkig mag prijzen dat mijn armen en handen het nog redelijk blijven doen. Herken ik
mij in haar. |k zie een mogelijke toekomst die ik niet wil zien. Het maakt mij bang.

Schub

Na mijn laatste schub gaat mijn rechterarm niet meer zonder
schokken omhoog en mist aansturing en vloeiende
bewegingen. Alles glijdt vit mijn handen zodra de
focus van mijn handeling afglijdt. Na 2 Schubs in 4
maanden tij[d was de eerste fysiotherapieafspraak
een keiharde desillusie. Zelf was ik ervan overtuigd

- en ook mijn omgeving bleef maar zeggen dat
het een kleine schub was- dat de laatste schub
een kleintie was. Maar dat bleek helemaal niet
waar. Alles was verminderd. En alles was dl
verminderd. Met een touw moet ik mijn rechterarm
omhoogtrekken om mijn hef functie in mijn arm te
behouden. Wie weet verbetert het, maar wie weet
niet.

Vooruitblik

Deze vrouw haar benen frillen en schudden van inspanning
als zij haar laarzen, mooie vrouwelijke laarzen, probeert aan te

trekken. Het is verdrietig om te zien. Het lijkt een vooruitblik. Als ik mijn rechterbeen omhoogtil
terwijl ik lig, herken ik het schudden en trillen. Snel moet mijn been weer zakken want lang
volhouden is er niet bij.

Levenslust

Zij heeft levenslust, zo knap van haar. lk heb ook levenslust, ontzettend veel. Trainen en nog
eens frainen en rust nemen. Geen idee hoe dit samen gaat, maar ik doe mijn best. Om maar niet
te komen waar zij al is. Daar wil ik niet heen. Ik wil dat niet. Geen rolstoel, geen scootmobiel,
niks. Waarschijnlijk pas ik mij aan mocht het zo ver komen, net zoals zij. Net zoals zovelen.
En dan hoop ik even blij te kunnen zijn als deze vrouw. Maar dat is toekomstmuziek en ik pink
nog wat traantjes weg.

Femke Verhoef

Portret MS Sara van der Kooi - https://youtu.be/T7_NBMZD57g
Overigens heeft zij - Sara van der Kooi - een boek geschreven (Hersenvlekken) wat prachtig is geworden.
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Pijn bij multiple sclerose

Pijn"is de registratie in de hersenen van een signaal dat door de
zenuwen wordt doorgegeven over een aanwezige of dreigende
beschadiging ergens in het lichaam. Het signaal kan over dit
gehele traject worden beinvloed. Dus zowel versterkt als gedempt,

maar zelfs ook ontstddn.

Zo treedt er bij MS beschadiging op van de isolatielaag rond de
zenuwcellen. Als deze daardoor ongevoeliger worden, dan kan
dit symptomen geven zoals bijvoorbeeld dove plekken. Maar de
zenuw kan ook gevoeliger worden, waardoor prikkels versterkt
worden doorgegeven. Allerlei normale signalen zoals: aanraking,
temperatuur of beweging kunnen leiden tot verschijnselen van

tintelen tot hevige pijnsensatie. Sven Slikkerveer, Revalidatie arts

Pijn veroorzaakt door de zenuwbeschadiging zélf heet neuropathische pijn. Het treedt soms acuut
op als een stekende, “schietende” pijn. Het kan ook continu zeurend, brandend aanwezig zijn. Er
zijn verschillende soorten medicijnen die de zenuwoverdracht kunnen dempen, vaak oorspronkelijk
ontwikkeld tegen epilepsie of depressie. Verder zijn soms behandelingen effectief als zenuwstimulatie
(TENS of neurostimulator-implantatie) of zenuwblokkade. Er is bij deze pijn dus meestal geen
oorzakelijke factor weg te nemen (hoewel ook MS-patiénten bijvoorbeeld een hernia kunnen hebben),
maar soms helpt het wel om uitlokkende factoren (koude, druk, etc.) te vermijden.

Pijn bij MS kan natuurlijk ook een adequaat signaal zijn vanuit het lichaam. Bijvoorbeeld bij een niet
goed passende zitvoorziening of spalk kan er overmatige druk optreden. Dit kan een bron van pijn
zijn. Bij gevoelsstoornissen wordt dit soms niet tijdig onderkend of is iemand door spierzwakte niet
goed in staat om er adequaat op te reageren, bijvoorbeeld door even te gaan verzitten. Dan kan
door druk leiden tot beschadiging van huid of onderliggende weefsels (decubitus), wat langdurig
vervelende pijnklachten en allerlei complicaties kan geven.

Spasticiteit is een heel verhaal op zich. Daarbij kan zowel een continue verhoogde spanning van
de spieren optreden als plotselinge spierkrampen bij bepaalde bewegingen, houding of andere
omstandigheden. Beide aspecten van spasticiteit kunnen erg beperkend en pijnlijk zijn. Behandeling
bestaat uvit het opsporen en wegnemen van factoren die de spasticiteit verergeren. Dat kunnen er
vele zijn, zoals druk, gewrichtsproblemen, botbreuken, infecties, stress, etc. Verder zijn er diverse
behandelvormen om spasticiteitte beinvloeden, zoals fysiotherapie, medicatie, spier-of zenuwblokkades
of operaties.

Ook bij MS kan een chronisch pijnsyndroom ontstaan. Dat betekent dat er geen volledige verklaring
voor de pijn (meer) wordt gevonden in mechanismen zoals bovengenoemd. Factoren, zoals hoe
je denkt over de pijn en beperkingen en hoe je ermee omgaat, worden dan medeonderhoudend
ten aanzien van de ervaren pijn en de hinder die je daarvan ondervindt. Bij MS kunnen daarbij
verschillende aspecten meespelen. Zo kan het zijn dat je door de geleidelijkheid van de fysieke
achteruitgang niet tijdig doorhebt dat je daarbij ook je activiteitenniveau zult moeten aanpassen. Dan
kan er een chronische overbelasting insluipen. Soms leidt juist de angst voor fysieke achteruitgang
tot negeren van signalen van overbelasting of te veel trainen. De angst om bijvoorbeeld je baan
te verliezen of meer algemeen de angst om niet meer volledig mee te kunnen doen kunnen het erg
moeilijk maken om voor jezelf de juiste keuzes te maken. Bij chronische pijnklachten is het vaak
helpend om met een multidisciplinair revalidatieteam e.e.a. uit te pluizen en proberen te veranderen.
Het allervervelendste bij pijn, maar zeker ook bij MS, is dat er doorgaans meerdere van de genoemde
aspecten tegelijkertijd of opeenvolgend aanwezig zijn. Dat vergt nogal eens wat puzzelen in
diagnostiek en behandeling.

Sven Slikkerveer, Revalidatiearts met aandachtsgebied MS
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Dochter van... (deel 2)

In de vorige vitgave heb ik verteld over mijn eerste ervaringen met mijn moeder die MS heeft.
Mijn moeder heeft al zolang ik mij kan herinneren MS, maar ik heb hier relatief weinig van
meegekregen, met name in ‘het eerste deel’: mijn basisschooltijd. Nu vertel ik over ‘het tweede
deel’: mijn middelbare schoolperiode.

In deze volgende periode begon het steeds meer te dagen dat mama MS had, maar ik moet
zeggen dat het echte probleem mij toch wel ontging en dat ik daar pas achteraf meer van zag.

Mama moest bijvoorbeeld wel eens naar het ziekenhuis. Hier kreeg ze dan een kuurtje van het
een of ander. lk snapte niet helemaal waarom, want er veranderde niet veel naar mijn idee.
lk mocht een keer mee en toen gingen we met infuus en al door het ziekenhuis, want in het
ziekenhuis hadden ze ‘de lekkerste pecannotenbroodijes’ en erg schuimige cappuccino. Latere
bezoekjes aan het ziekenhuis, voor wie en om wat voor reden ook, draaiden volgens mij voor
ons beiden vooral om de broodijes en de gezelligheid in plaats van ziekte of ongemak.

Het begon mij vooral steeds meer te dagen dat er iets aan de hand was wanneer mensen niet
vroegen hoe het met mij ging, maar hoe het ging met mijn moeder.

Alsnog ging alles heel geleidelijk en mama maakte nooit ergens een probleem
van. Achteraf gingen we inderdaad minder vaak lopen en vaker met
de fiets. We hadden viteindelijk ook een duwrolstoel aangeschaft,
maar die gebruikten we weinig. De rolstoel moest vooral mee als
we ergens naartoe gingen, maar in het begin was het dan nog
een heel bouwpakket om deze in elkaar te zetten en dan liepen
we liever wat langzamer of minder ver. De keer dat de rolstoel
wel echt nodig was, was op vakantie in Duitsland. Campertje
geparkeerd, maar nog wel een stuk lopen om in het centrum te
komen, dus rollen. Het was lekker warm en ook nog een beetje
heuvelachtig, voor mij was dat behoorlijk zweten dus. Het centrum
bleek bestraat met kinderkopjes. Er zijn vast wel meer die zittende =
ervaring hebben met deze prachtige architectuur... Schudden voor gebruik,
en op iedere hoek weer een café in voor een toilet.

Mama deed alsnog veel zelf. Ze vertelde wel dat haar werk in de paardensport zwaarder werd
en daarom ging ze ook opnieuw studeren en minder werken. Ze had toen opeens wel twee
banen en mij en de beestjes (huisdieren). Ik kijk op dit moment al helemaal vol verbazing toe
hoe ze dat volhield. Na de studie ging het ook mentaal wel wat minder. Soms was het moeilijk
woorden te herinneren en dit is natuurlijk wel lastig als je lesgeeft in taal. Uiteindelijk is mama
in de ziektewet gekomen. Ze had haar flitsende Citroén Saxo met schuifdakije al ingeruild voor
een duffe Punto automaat en kreeg ook een gehandicaptenparkeerkaart. ‘leder nadeel hep
se voordeel’ zei ze. Een automaat rijdt heerlijk en je staat vooraan en hoeft vaak niet eens te
betalen!

Bepaalde dingen werden lastiger, of gingen langzamer. Gelukkig hadden we geen haast. Zoals
ik al immers steeds zeg, maakte mama nooit een probleem groter dan het was. Als je iets leuks
gaat doen maakt het niet zoveel uit hoe moeilijk het is, als het maar leuk is.

Shanna
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Jolanda Marissen

Weer thuis uit Mexico

De behandeling is klaar en nu wachten op de resultaten.

Jolanda Marissen is op 10 september vertrokken naar Mexico voor de stamceltherapie die, vooralsnog,
in Nederland niet mogelijk is. Op 7 oktober is ze weer uit Mexico vertrokken om naar huis te gaan na
een zware behandeling. 9 November had ik met haar afgesproken om van haar zelf te horen hoe alles
in Mexico verlopen is.

Als ik open word gedaan, zie ik een fleurige Jolanda die er relatief ‘goed’ uitziet. Ze heeft een mooi
hoofddoekje om, om haar kale hoofd (vanwege de chemo) te bedekken. Ze vertelt nog wel snel moe te
zijn maar er is rust in haar lijf gekomen. En die rust heeft ze al lang niet meer gevoeld. Ze moet er zelfs
erg aan wennen. Het voelt gewoon ‘raar’. Ook heeft ze meer energie en is de concentratie verbeterd.
Ze heeft de reis gemaakt om de progressie te laten stoppen. Tijdens de eerste 2 chemodagen heeft ze nog
opflakkeringen gehad van oude klachten. Toen ze dit meldde aan de arts in Mexico werd ze direct in de
kliniek onderzocht en na een prednison infuus knapte ze vrij snel weer op.

Heeft het aan de verwachtingen voldaan?
Jolanda vertelt zich beter te voelen dan het laatste half jaar. Ze heeft veel meer energie. Het viteindelijke
resultaat neemt ongeveer een jaar. Ze is in september blanco in de behandeling gestapt. Het was een
heftige en emotionele periode vertelt ze. Je zit in het buitenland, je lijf wordt bestookt met zware medicatie
die het nodige teweeg brengen. Je krijgt te maken met misselijkheid, botpijn en je ontzettend moe voelen.
En de enige waarmee ze dit kon delen was haar man en de lotgenoten.

Je verblijft gedurende de gehele periode in je eigen appartement buiten de kliniek (waar haar partner en
zij ieder een eigen slaapkamer en eigen sanitair hadden) waardoor je je minder patiént voelt. De eerste
10 dagen bestonden uit allerlei onderzoeken en gesprekken met artsen, daarna twee dagen chemo
en zes dagen injecties die stamcellen gaan mobiliseren. In die tijd maakte ze ook kennis met de groep
mensen die voor dezelfde behandeling kwamen. Er werden elf patiénten behandeld. De groep werd in
driegn gesplitst. In groep 1 waren ze allemaal ziek van de behandeling maar in groep 2, waar zij in zat,
viel dat gelukkig erg mee. In de beginperiode mochten ze - met een begeleider - nog de stad in en iets
van de omgeving zien. Later niet meer vanwege het risico op besmetting.




Tijdens de behandeling.

Door het busje van de kliniek, gedesinfecteerd en alleen voor deze patiénten, werden ze opgehaald en
voor de behandeling verbleef ze in dezelfde ruimte als haar andere ﬁ)fgenoten. Na 5 uur aan de chemo
gelegen te hebben werden ze weer naar het appartement gebracht. Mochten ze in het begin nog wel
naar buiten, dit was afgelopen toen de leukocyten in het bloed begonnen te zakken en de afweer dus
afnam. Al die tijd kwam ze alleen voor haar behandeling uit het appartement en alles met een mondkapije
voor. Ze sliep zelfs apart van Koos (haar man) en knuf?elen was er even niet meer bij. Koos zelf moth
een maal per dag naar de supermarkt om boodschappen te doen maar wel met mondkapie voor (de
plaatselijke bevoﬁin was eraan gewend). De enige momenten dat ze nog buiten kwam was dus voor
controles, en behcmgelin en het zetten van de piccline (een infuus in een grote ader in de borst, voor
het geven van de sfomceﬂen). Voor dat dit gebeurde, onder narcose, moesten er eerst allerlei papieren
geteiend worden. Op die stamcellen heeft ze hevig gereageerd en daar was ze dan ook erg zieﬁ van.
Ze voelde zich in het ziekenhuis dan ook erg onzeker. De cﬁemo was van tevoren al gegeven dus ze was
erg kwetsbaar voor infecties. Ze vroeg veel en wilde eerst overal een antwoord op. Van de chemo zelf
is ze niet beroerd geweest en in tofaa? slechts 3 kilo afgevallen. Ze hoeft niet meer naar Engeland voor
de Rituximab infusen. Aan het eind van de behandeling in Mexico kon de gehele dosis nu in een keer
gegeven worden.

Het leven in Mexico

Ze leefden eigenlijk in quarantaine waardoor ze weinig contact hadden met de
bevolking en de omgeving. Een poos lang hebben ze de ‘vriesdroogpakketten’
gegeten die ze kregen. Het was ‘gezond’ maar zeker niet lekker. Later, toen Koos
weer boodschappen mocht doen, hebben ze in overleg met de specialist een lijst
van boodschappen gemaakt en eten ingeslagen. Koos kookte iedere dag.

Naast alle medische zorg maakten ze wel het leven van alle dag mee. Zo zaten ze
midden in een aardbeving. Op het moment van de aardbeving, 19 september,
waren ze in het oude centrum van Puebla en zagen en voelden de aarde trillen en
gebouwen wankelen. Een bizarre en onwerkeﬁl'ke ervaring. Ge|ukkig stond het

I
appartement en de kliniek in een veilige buurt en zijn ze aardbeving bestendig.

Weer thuis.

8 oktober eindelijk weer thuis. Blij om de kinderen en ouders weer te zien en terug
te zijn in Nederland. Op Schipho, afscheid genomen van de andere Nederlanders
die tegelijk deze behandeling gevolgd hebben. Haar ouders zijn een maand in huis geweest en hebben
voor c?e zonen gezorgd. Ook vanuit de buurt kreeg ze een warm welkom thuis. Voorlopig mag ze nog niet
echt het huis uit en onder de mensen vanwege haar lage afweer. Bloemen en planten worélen geweerd
vanwege mogelijke schimmels. Fysiotherapie is na vier weken weer opgepakt om weer op conditie te
komen. Verder slikt ze nog twee soorten medicatie; antibacterieel en antischimmel. Vitamine C omdat ze
geen fruit en rauwe groenten mag en vitamine D omdat ze weinig buiten komt. En ze moet zich nog aan
een dieet houden van: geen rauw vlees, geen zuivel en ongekookte groente en niets drinken uit een pak
dat langer dan twee dagen open is. Dat alles preventief.

Wat is het vervolg?

De progressie is wel gestopt maar de MS kan wel weer getr
hemo’ro?oog om haar bloed te laten onderzoeken op bepaal
opnieuw tegen bepaalde kinderziektes geént moet worden.
Op verzoek be eﬁaidf ze nu een paar mensen die deze stamceltherapie ook overwegen. Uiteindelijk
moeten ze zelf de keuze maken. Deze behandeling werkt niet altijd en niet bij iedereen. Het is belangrijk
om je er zelf goed in te verdiepen. Wat houdt het in, wat zijn de verschillen in de behandeling en wat
zijn de verschillende risico’s.

3gero| worden. Jolanda wil gfroog naar de
e antistoffen. De vraag is of ze misschien

Hoe komt het nu financieel?

De Crowdfunding heeft het benodigde bedrag opgeleverd. Er is gedoneerd via de Website en daarnaast
zijn er ook veel privé stortingen gedaan waardoor de teller op ca. € 57.000 is uitgekomen. Ze is hier
heel blij mee.

Wil je meer lezen hoe het gegaan is in de periode in Mexico, lees dan haar blog op jolandainmotion.nl




Najaarsbijeenkomst 9 september 2017

Het was een geslaagde dag ook al begon het met druilerig weer. Geleidelijk aan werd het droog
en kwam zelfs de zon er even bij.

Ongeveer 70 man waren aanwezig in Restaurant ‘Het Booze Wiif’ waar we eerst getrakteerd
werden op koffie met appelgebak. De stemming zat er gelijk al in. Om 11.30 konden we gaan
inschepen in de ‘Silverwind’ waarna we om 12.00 uur vertrokken zijn om door het prachtige
gebied van Lauwersmeer te varen.

De regen, in het begin, deerde niemand want er was weer voldoende tijd om bij te praten met
bekenden en onbekenden. Toen het droog werd en de zon wat doorbrak waagden menigeen zich
op het buitendek om te genieten van de zonnestralen en de mooie natuur van het Lauwersmeer met
z'n bootjes en Skitsjes. Op de oevers zagen we de koningspaardijes grazen.

Tijdens de vaart kregen we een lunch aangeboden en voor we het wisten waren we om 15.00 uur
alweer terug bij Restaurant ‘Het Booze Wiif’, waarna eenieder weer huiswaarts ging.

Hierbij een foto impressie van deze dag. Een dag die in het kader van lotgenotencontact weer
duidelijk in een behoefte heeft voorzien en voor herhaling vatbaar is.




Memories

Op 23 oktober ben ik 50 geworden en ik heb een week lang feest gehad,

heerlijk! Het doet echt niet zeer, dat 50 worden, maar soms (be)denk je (aan):
Een schrijfmachine en carbonpapier.
Dat je wanneer je een nieuw dancenummer hoort, zegt ‘het origineel was beter’.
Dat er een generatie rondloopt die geen idee heeft dat de film Titanic naar een
waargebeurd verhaal is.
Het Palominopaard van C&A (en vooral niet te vergeten: het aapjesorkest bij de V&DI).

Dat je in het Museum van de 20ste Eeuw niet alleen 98% van de spullen kunt identificeren, je vertelt
meteen opgewonden dat jullie het thuis ook hadden.

Dat je elke zaterdagavond meeleefde met een verwarde cavia: Dit is AVRO’s Weekend Quiz.
Dat je op zoek moet naar een moeder-van-de-bruid(egom) outfit.

Dat een avond met steengoede muziek uit de jaren tachtig wordt aangekondigd met het woord
‘nostalgie’.

Prince die zong over 1999 en dat zo ver weg klonk.

Een punnikpaddenstoel.

Dat je in de lift staat en je hoort de instrumentale versie van je favoriete nummer.

Dat Jurassic Park ouder is dan Justin Bieber.

Dat je enthousiast aankomt met een goede film op dvd en je jongere collega geen dvd-speler heeft
omdat ze alles streamt.

Dat je op moest staan als je iets op een andere tv-zender wilde zien.

Een uitnodiging voor een zilveren bruiloft.

Van vrienden.

Dat je heel ver naar beneden moet scrollen om

bij je geboortejaar te komen.

De dansmoves van John Travolta.

Over drie jaar is het 2020. WTF2!

Dat je naar de huisarts ging zonder dat je F R L
eerst aan de assistente moest uitleggen waar

je precies last van had.

In 1868 ontdekte de Franse neuroloog Jean-

Martin Charcot de samenhang tussen een
aantal symptomen en beschreef voor het eerst

de ziekte Multiple Sclerose. g @ @

Dat is volgend jaar 150 jaar geleden...

POSTBEZORGING
Och, dan ben ik feiteliik nog maar een HUIS-AAN-HUIS VERSPREIDING
prockiel PAKKETDISTRIBUTIE

Tralala!

/Lundelijke /Hoogwaurdige /Auntrekkelijke
dekking bezorging prijsstelling

058 - 215 4157 POST.FRL



Hans Klaibeda

Het is een kort ritje in pandari naar de Engwerd in Drachten, dus rijd ik binnendoor door het bos van
Beetsterzwaag. Binnendoor heen en terug is voor mijn hond altijd een kadootje, want dat betekent,
als baasje die route neemt, dat er gedarteld kan worden op het zandpad. Het lijkt lui, in de auto
de hond uitlaten, maar mijn hondje gaat bijna overal mee naartoe en als mijn woefie dan braaf in
de auto wacht dan is de autowandeling door het bos toch een mooie beloning? Maar goed, op de
Engwerd aangekomen zwaait de deur al open als ik het tuinpaadje op loop. In de deuropening word
ik verwelkomd door Hans in zijn trippelstoel.

Even de man van de foto voorstellen...

lk heet Hans Klaibeda, geboren op zestien april 1953 in Sneek en daar ben ik ook opgegroeid.
Mijn roots liggen dus in Sneek. Daarna heb ik in Heerenveen gewoond en van Heerenveen
kwamen we even in Vries (Dr) terecht en in ‘82 in Drachten en sinds 1985 wonen we in dit huis.
lk ben 41 jaar getrouwd met Gea, dus dat was in 1976 en we hebben 3 kinderen, drie jongens,
en onderhand vijf kleinkinderen. Ze wonen alle drie met het gezin wel in de buurt, twee van de
drie zelfs in Drachten. We hoeven dus niet uren in de auto om op bezoek te gaan. Een keer in de
week passen we nog een dag op de jongste hier thuis.

Jouw MS-verhadl...

lk had al wel eens dingen als het kopje nddst het schoteltje zetten in plaats van er op, maar in 1982
ben ik zomaar in de douche gevallen en werd ik wakker op het beademingscentrum in Groningen,
volledig verlamd. Na anderhalve maand beademing anderhalve maand op neurologie. Wel iets
opgeknapt, ‘tig’ onderzoeken gehad maar niks wijzer, geen idee wat ik mankeerde. Er kwam van
alles voorbij, Lyme en vergiftiging, maar nergens positief op. En ja, ik had weleens gif gebruikt
in de tuin. Weer thuis, maar geen idee wat ik mankeerde. Allemaal onderzoeken meegemaakt,
maar geen vitsluitsel. Er bestond toen namelijk nog geen MRI. Na twee jaar mocht ik in de nieuwe
MRI en ging in de taxi naar Best (bij Eindhoven) Er waren dat jaar twee apparaten, een in Best en
een in Leiden en per academisch ziekenhuis kwamen dan patiénten per taxi daarheen. De MRI
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stond nog in een grote fabriekszaal. Nu heeft eigenlijk elk ziekenhuis een MRI. En dan krijg je als
vitslag MS en is er dus een naam aan gegeven. Bij de keuringsarts 100% afgekeurd, dat betekent
geen stress meer wat betreft werk of uitkering. Ik spuit of slik geen ms medicatie, wel sinds drie jaar
tegen pijn vanwege rechtszijdige chronische slijmbeursontstekingen en het vertrouwde baclofen
tegen spasmen. Ook ga ik een keer per maand of iets later nog naar de fysiotherapie voor Dry
Needling, dat geeft een tijdje wat pijnverlichting. Verder moet ik oppassen dat ik niet val, want
grote kans dat ik dan weer wat breek, dat is al vier keer eerder gebeurd namelijk. In huis gebruik
ik de trippelstoel of rollator, buitenshuis word ik geduwd.

Je doet vrijwilligerswerk...

Met Rineke Huygens ben ik de MS-Nieuwsbrief gestart in 1986 en verder jaren en jaren gewerkt
met Jeanet Nijenhuis. Het was een klein formaat blaadje met zes pagina’s, later werd het A4
formaat. Tot 2010, toen zijn we gestopt. Er was een oproep gedaan, maar niemand had zich
gemeld. Op een volgende MS-bijeenkomst wel en gelukkig heeft een nieuw ploegje, waaronder
iil, onder leiding van Hanneke een herstart gemaakt. In 1984 ging ik drie dagdelen naar Bertilla
hier in Drachten om Gea wat te ontlasten en deed daar veel vrijwilligerswerk. Ik heb de tuingroep
opgestart en de nieuwsbrief van Bertilla. Er is nu geen tuingroep en geen nieuwsbrief meer. De
laatste is nu de kabelkrant. Nu wordt ik geinterviewd, maar ik heb voor de MS-Nieuwsbrief en
voor de Bertillo-Nieuwsbrief zelf ook heel wat interviews gedaan. Geen vrijwilligerswerk dus
meer bij Bertilla, maar nog wel twee keer per week therapie. Dat geeft geen verbetering, dat is
onderhoud. De in 1983 net opgerichte contactgroep kwam ook samen in Bertilla en daar werd
ik meteen de potbeheerder van en dat ben ik nog steeds, haha. lk ben ook contactpersoon van
de contactgroep. We zijn met zo'n twaalf personen. De gespreksleidster is er al een poosje vit
en tot zij weer terugkomt nemen Wiepie Nota en ik zolang waar. Er is niet alleen MS-praat, we
doen ook leuke dingen.

Achter je staat een mooi skitsje.

Tijdelijk staat het bootje hier. Was van een tante die is overleden en moet nog door naar een
ander familielid. Ik, en Gea ook, hebben jarenlang na het skitsjesilen met Eldert Meeter op de
Frisian Queen, de volg/feestboot, feestgevierd. Werd met de rolstoel over een plank aan boord
geduwd. Ben ook ooit wel eens apart van de rolstoel aan boord gedragen en ook eens in de
rolstoel!

Wat doen jullie meestal met vakanties?

We gaan al jaren naar Bladel (NB) in een aangepast huisje. Zijn daar al wel twintig keer geweest.
Ook wel eens ergens anders, in een Landall park, als er maar een aangepaste douche en wc is,
dan red ik me wel.

Welke hobby’s heb je?

‘s Zomers de fuchsia’s. We hebben een prachtig ruim terras hierachter. We hadden wel 120
verschillende, nu nog zo'n 60 & 70. We kuilden ze ook altijd in, maar nu overwinteren ze op
zolder. lk computer ook graag en maak legpuzzels. En dan komt nu de kersttijd met kerststukjes
maken er aan. lk vermaak me wel, kom de tijd wel door.
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Een leuke anekdote?

We waren bij een neef in Eindhoven en
zouden met z'n zessen op pad in de Ardennen.
Het had eerder wel gestormd! Omgevallen
bomen kwamen we tegen en daar met de
rolstoel onderdoor en zelfs eroverheen! Je
had die Belgen moeten zien kijken! Bij die
neef hebben we ook eens ski's onder de
rolstoel gefabriceerd om door de sneeuw te
kunnen, maar helaas, dat werkte niet.

Gea weet nog een. In de vensterbank staat
een stenen vriendenkring en een kleinkind
zei daarvan. ‘Dit zijn wij met oma’. De vier
gezinsleden en oma dus. ‘Maar opa dan?’
vroeg Gea. ‘Opa kan niet staan’ was het
antwoord. Tja, daar had ze wel een punt,
glimlachen beide.

Nog een levensmotto als ofsluiting?

lk ga er niet van uit dat iets niet kan, er kan
veel. Eerst proberen, als het dan niet lukt heb
ie pech, maar dan heb je het in elk geval wel
geprobeerd.

EW

@AANNA/

auto-aanpassingen

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

v 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.

v U blijft mobiel 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



MSF Comfortschoen
Voor mensen met probleemvoeten is het vaak lastig om geschikte schoenen te

vinden. De MSF comfortschoen is een comfortabele en zachte stretchschoen ' SupportBeurs.nl

die zich direct aanpast aan uw voet. Geschikt voor hallux valgus, hamer- en Samen onbeperit - latiorm vol mogelifhedan
knobbeltenen, artrose en reuma voeten, oedeem, pijnlijke voetzolen en eelt.

Softtouch stretch materiaal: flexibel en zeer rekbaar, met goede elastische Supportbeurs 2018

en trekvaste eigenschappen. Huidvriendelijk en ademend materiaal voor een Het gebeuren vindt weer plaats in

gelijkmatige voettemperatuur. Wasbaar op 30° en de schoen keert na het

o Jaarbeurs Utrecht, van woensdag
dragen en wassen terug naar de originele pasvorm. www.able2.nl

30 mei tot en met zaterdag 2 juni
2018. En niet onbelangrijk: vanaf
begin 2018 kun je, na online
registratie, gratis toegangskaarten
voor het evenement aanvragen.

Elekirische rolstoel Bi-Go

De Genny is een rolstoel op 2 wielen, gemaakt op het Segway-principe. Een
rolstoel met veel tevreden gebruikers, maar wel prijzig: € 16.000,-. Dat kan
anders, vond Mobiel, een bedrijf gespecialiseerd in auto-aanpassingen. Ze
versimpelden de rolstoel, plaatsten de zitting lager voor een makkelijker transfer, :
en wisten zo de kosten te beperken naar ongeveer € 9.000,- voor de Bi-Go.
Ook deze elektrische rolstoel is in verschillende modellen en typen (off-road :
ook bijvoorbeeld) verkrijgbaar. Je kunt op de site een superstoer filmpje van de :
rocenJe rolstoel bekijken. De Bi-Go is geschikt als je zelf je transfers kunt maken :
en je romp goed kan gebruiken. Een stoere rolstoel balancerend op 2 wielen. De :
Bi-Go komt in beweging door het bewegen van je bovenlichaam in de richting
waar je naar toe wilt, naar voor of naar achteren. Links en rechts ga je door te :
sturen met het demontabele stuur. www.bi-go.nl :

De FORMcard is een  multifunctionele
reparatiekaart van sterk en smeltbaar bio-plastic
ter grootte van een pinpas. Met warm water kun
ie het bv omvormen tot allerlei grepen. Om je pen
of bestek vast te houden, meer grip te hebEen
bij het vasthouden van een schroevendraaier
of  bijvoorbeeld om
je ftelefoon recht te
zetten. Simpel: kaart in
heet water houden en
modelleren.  Formcards
hechten ~ zich  aan
andere kunststoffen als
ze warm en plakkerig
zijn, dus bijvoorbeeld
kapot speelgoed van
plastic kan gerepareerd
worden. De cards zijn
sterk als nylon en vaker
te gebruiZen- gewoon
weer smelten.  www.
gereedschappro.nl

BackJoy zitondersteuning

De zitondersteuning van Backloy is gemaakt van schuim
en is gemaakt om je te helpen in een goede houding
te zitten. Je kan de zitondersteuning gebruiken als je
tussen 50 en 125 kg weegt. De BackJoy kost ongeveer
€ 40,- en is verkrijgbaar in verschillende kleuren. Voor
meer ondersteuning of een zachter zitvlak zijn er de
geavanceerde BackJoy's. Er zijn meerdere aanbieders,

dus gewoon googelen op backjoy
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21 dec 13.30-15.00  Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant
4 jan 13.30-15.30  Contactgroep Franeker, De Skile
8 jan  09.45-11.30  Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem
8 jan  10.00-12.30  Start Mindfullness in UMCG (zie pagina 6)
10 jan  14.00-16.00  Bestuursvergadering
12 jan  10.00-12.00  Contactgroep Bolsward, Woonzorgcentrum Bloemkamp
16 jan  10.00-11.30  Contactgroep Wolvega, Zorgcentrum Lindestede
16 jan  19.3021.30  Contactgroep Drachten, Zorgcentrum Neibertilla
18 jan  13.30-15.00  Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant
22 jon 1 19.3021.30  Jongeren Contactgroep, voor locatie in Drachten
mailen met Karin Visser karin@molvis.nl
1 feb  13.30-15.30  Contactgroep Franeker, De Skile
12 feb  09.45-11.30  Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem
14 feb  14.00-16.00  Bestuursvergadering
15 feb  13.30-15.00  Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant
20 feb  19.30-21.30  Contactgroep Drachten, Zorgcentrum Neibertilla
27 feb  10.00-11.30  Contactgroep Wolvega, Zorgcentrum Lindestede
1 mrt  13.30-15.30  Contactgroep Franeker, De Skile
? mrt 10.00-12.00  Contactgroep Bolsward, Woonzorgcentrum Bloemkamp
12 mrt 09.45-11.30  Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem
14 mrt  14.00-16.00  Bestuursvergadering
15 mrt 13.30-15.00  Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant
19 mrt 19.3021.30  Jongeren Contactgroep, voor locatie in Drachten
mailen met Karin Visser karin@molvis.nl
20 mrt  19.3021.30  Contactgroep Drachten, Zorgcentrum Neibertilla
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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