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WIE 
WAT 

WAAR Contactgroepen
Drachten
Hans Klaibeda
0512 - 520 731
j.klaibeda@chello.nl
3e dinsdagavond van de maand

Burgum
Hanneke Kool
058 - 289 4656
jmkool@kpnmail.nl
2e maandagmorgen van de maand

Bolsward
Anneke Plat
058 - 254 2720
fransplat@upcmail.nl
2e vrijdagmorgen om de maand

Franeker
Jehannes Elzinga
0517 - 234 524
franeker.ms.contactgroep@gmail.com
1e dondermiddag van de maand

Wolvega
Jacqueline Prinsen
0561 - 688 499
msweststellingwerf@hotmail.com

Leeuwarden
Margreet Snijder
058 - 266 6309
margreetsnijder@hotmail.nl
3e donderdag van de maand

Jongerencontactgroep
Karin Visser
0512 - 541 564
karin@molvis.nl
1x in de 6 weken

Voorlichting
Hanneke Kool
058 - 289 4656
jmkool@kpnmail.nl

MS verpleegkundigen
Leeuwarden, MCL
Ytsje Dijkstra, Petra Scherstra, 
Hinke Wadman, Brechtje Algra 
en Frederika de Haas
058 - 286 7865
vpcneur@znb.nl
dagelijks van 11:00 - 12:00 uur

Sneek, Antonius Ziekenhuis
Grietje van Assen
0515 - 488 592
mspoli@antonius-sneek.nl
maandag, dinsdag, woensdag

Drachten, Nij Smellinghe
Yvonne Tiekstra
0512 - 588 451
y.tiekstra@nijsmelllinghe.nl
woensdag, donderdag, vrijdag

Heerenveen, De Tjongerschans
Petra Scherstra en Frederika de 
Haas
0513 - 685 523
msparkinson@tjongerenschans.nl
dinsdag en donderdag

Belangrijke adressen
MEE-Friesland
Ondersteuning bij leven met een 
beperking:
058 - 284 4911
www.meefriesland.nl

Zorgbelang Friesland 
(Heerenveen)
De belangenorganisatie voor alle 
patiëntengroepen:
085 - 483 2433
www.zorgbelang-fryslan.nl

Medisch Maatschappelijk Werk
Marijke Knol, maatschappelijk 
werkster:
020 - 611 6666
(kantoor MS Anders)
mknol@ms-anders.nl

MS Telefoon
088 - 374 85 85 
(op werkdagen 

van 10.30 - 14.00)

website:
www.msvereniging.nl/

regionale-werkgroepen/friesland/

website stichting: 
www.vriendenvanmsvnfryslan.nl

Facebook: 
Multiple Sclerose

Twitter: 
MS Friesland: @FrieslandMS
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VAN DE VOORZITTER

VOORWOORD

Beste leden van de MSVN Regio Friesland. Mijn 
interim-periode binnen het regiobestuur zit er 
alweer op. 

Zoals u zich misschien nog herinnert was Ruud 
van den Bosch door drukke werkzaamheden 
genoodzaakt het voorzitterschap weer af te 
stoten. Reden waarom ik tijdelijk het voorzitter-
schap weer op mij heb genomen. 

Mijn interim-periode zit er alweer op, omdat er een nieuwe voor-
zitter is gevonden. Zijn naam is Anton Wachter en als u dit leest, 
is hij zijn werkzaamheden al begonnen. Hij is een enthousiast 
watersport­liefhebber en heeft nog enkele andere hobby’s en 
bestuurlijke functies. In het volgende nummer en op de voorjaars
bijeenkomst zult u verder met hem kennismaken.

Een andere verandering is dat Hielke van Geelen door drukke werk-
zaamheden moest stoppen met de vormgeving voor het nieuws-
blad. Wij willen Hielke bedanken voor de professionele en enthou-
siaste wijze waarop hij zich voor het nieuwsblad heeft ingezet. Ook 
voor hem is een opvolger gevonden in de persoon van Hella van 
Grinsven. Dit betekent ongetwijfeld dat het nieuwsblad een andere 
uitstraling zal krijgen, maar zeker net zo mooi als het blad altijd is 
geweest. Hielke gaat zich nog wel bezighouden met de website van 
onze regio, dus we zijn hem nog lang niet kwijt.

Ik wens Anton en Hella veel succes met hun werkzaamheden en wil 
hun bedanken voor hun bereidheid zich in te zetten voor de MSVN 
Regio Friesland.

U allen – en in het bijzonder de werkgroep – wil ik bedanken voor 
het in mij gestelde vertrouwen. Rest mij u nog te wijzen op de voor-
jaarsbijeenkomst 14 april en u hele fijne, hopelijk zonnige Paasdagen 
toewensen.

Ø	 Hans Brandsma,
Voorzitter MSVN Regio Friesland

3MAART 2018



MAGAZINE MSVN REGIO FRYSLÂN4

Ondertussen is het alweer de 
tweede week van februari en nog 
even fl ink winterweer. Koud met 
een zonnetje, heerlijk weer om er 

even uit te gaan. Helaas al wel een dikke week 
last van een vervelende verkoudheid maar ook 
dat zal wel overgaan. Nog even doorzetten en 
de lente komt er weer aan.

De laatste weken zijn er weer ontwikkelingen 
op vrijwilligersgebied: we hebben een nieu-
we voorzitter en hopen dat Hans nu eindelijk 
van­z’n­verdiende­rust­kan­genieten.­Ook­is­
de nieuwsbrief nu versterkt met een  ervaren 
kracht die er weer een mooi blad van gaat 
maken.

De voorjaarsbijeenkomst komt dichterbij. 
De uitnodiging staat in dit blad. Het VUMC 
uit Amsterdam houdt een serie lezingen 
over­cognitie­waarbij­ze­de­regio’s­van­de­
MS-Vereniging langsgaan: Cognitie on tour. Een 
interessant onderwerp met als spreker Menno 
Schoonheim. Cognitie is meer dan alleen je 
IQ. Met name met MS loop je ertegen aan dat 
geheugen, aandacht en concentratie minder 
kan worden. Ik vind het zelf heel confronterend 
en ook moeilijk te begrijpen door je omgeving. 

De sponsorwerkgroep is druk bezig met de 
activiteiten voor Wereld MS Dag. Naast een 
Scootmobieltocht is er het plan om een kunst-
markt te houden waar leden eigen gemaakte 
kunst kunnen verkopen waarvan een bedrag 
wordt afgestaan aan de Stichting Vrienden 
van de MSVN Friesland. Meer hierover in deze 
nieuwsbrief.

De jongerencontactgroep is op het moment 
druk bezig met het nadenken over een 
jongeren café. Het blijft moeilijk om  jongeren 

onder de veertig te bereiken. Ze hebben het 
veelal druk met werk en kleine kinderen. 
We proberen nu iets te bedenken wat laag-
drempelig is. Voor het voortbestaan van de 
vereniging is het belangrijk dat ook jongeren 
met MS lid worden. Zit je in de doelgroep en 
lijkt het je wat om hieraan mee te werken meld 
je dan aan via friesland@ msvereniging.nl. Alle 
hulp is welkom.

De thema-avonden voor patiënten met een 
recente diagnose MS zijn gepland. Alle  sprekers 
zijn weer geregeld en de uitnodigingen zijn 
onderweg. Ze starten 12 april en zoals altijd 
weer in het MCL in samenwerking met de 
MS-verpleegkundigen. De aanmeldingen hier-
voor beginnen alweer binnen te komen.

Alvast­een­fi­jn­voorjaar­en­wie­weet­tot­14­april!

Ø	Margreet Snijder

VAN DE SECRETARIS



5MAART 2018

WMO-abonnement positief voor de 
portemonnee. Goed nieuws voor iedereen die 
gebruik maakt van hulp en/of voorzieningen 
uit de WMO.

WMO-
ABONNEMENT

Om stapeling van eigen bijdragen te voorkomen, voert het kabinet 
vanaf 2019 een landelijk abonnementstarief in voor de Wet 
maatschappelijke ondersteuning (WMO). 

Huishoudens die gebruik maken van WMO-voorzieningen betalen 
vanaf dat moment 17,50 euro per vier weken. De eigen bijdragen 
komen zo los te staan van gebruik, inkomen, vermogen en samen-
stelling van het huishouden. Dit is een prettige regeling voor mensen 
die veel zorg en ondersteuning nodig hebben vanuit de WMO.

Als je ondersteuning krijgt via de Wet maatschappelijke onder-
steuning, zoals bijvoorbeeld hulp bij het doen van het huishouden, 
­vervoer in de regio of een maaltijdservice, betaal je voor iedere voor­
ziening afzonderlijk een eigen bijdrage. De hoogte van de eigen bij-
drage wordt bepaald door de gemeente waar je woont. Zo kan het 
zijn dat in de ene gemeente een lagere eigen bijdrage wordt gevraagd 
voor dagbesteding dan in een andere. Door de huidige regeling 
van het betalen van een eigen bijdrage per voorziening stapelen de 
kosten zich op voor de zorgvrager.

De nieuwe maatregel houdt in dat inwoners één vast bedrag van 
17,50 euro per vier weken per huishouden betalen als ze gebruik 
maken van ondersteuning vanuit de WMO. Het speelt geen rol op 
hoeveel ondersteuning er een beroep wordt gedaan.

Het is de bedoeling dat de maatregel structureel is en dus ook in een 
volgende kabinetsperiode geldt.

Ø	 Hanneke Kool

Het is de 
bedoeling 
dat de 
maatregel 
structureel 
is



Sandy Moves, het beklimmen van de 
Mont Ventoux en de trappen van de 
Arena.

Sandy gaat vanaf haar huis in Cornwerd (Friesland) vanaf 28 april, 
in­6­weken­tijd,­fi­etsen­naar­de­Mont­Ventoux.­Dat­is­1.600­km.­
Hierna gaat ze – als dat nog lukt – op 10 juni 20 kilometer naar 
boven­fi­etsen­en­de­laatste,­steilste­6­kilometer­lopend­de­berg­
beklimmen. Op 10 juni wordt klimmen tegen MS georganiseerd 
en Sandy neemt met haar gezin deel aan dit evenement. Haar 
doel is om mensen van de bank te halen en ze mee te nemen in 
wat aanpassen van je leefstijl kan betekenen. Tevens hoopt ze 
hier veel geld mee op te halen voor onderzoeksprojecten.

Sandy is een vrouw van 46 jaar die in 2009 de diagnose MS heeft 
gekregen. In 2012 leek het er nog op dat ze nooit meer uit de rol-
stoel­zou­komen,­maar­na­een­‘zwaar’­jaar­in­2013­kwam­voor­
haar een omslagpunt. 
Vanuit­de­gedachte:­’wat­heeft­mijn­lijf­nodig’,­heeft­ze­zichzelf­
een doel gesteld en is ze gaan trainen om dit doel te bereiken. Ze 
wilde­de­Mont­Ventoux­gaan­beklimmen.­In­2016­en­in­2017­heeft­
ze met een team de laatste 6 kilometer de berg op gelopen. Een 
zware tocht, maar het is gelukt. En nu in 2018 koppelt ze daar 

ook­nog­eens­de­1.600 km.­
aan vast om van huis uit 
naar­de­Mont­Ventoux­
te­­fi­etsen.­Bagage­en­een­
tentje mee voor onderweg, 
en dat helemaal in haar 
eentje. Een prestatie die 
zonder MS al pittig is.

En dat alles om mede lot-
genoten te laten zien dat 

KLIMMEN
TEGEN DE 
VERMOEIDHEID
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KLIMMEN TEGEN MS

bewegen goed voor je is en dat je vaak meer 
kan dan je denkt. Op naar een MS vrije wereld.

Met haar project (SandyMoveS2018) wil zij 
anderen inspireren en laten zien dat er vaak 
meer mogelijk is dan je zelf denkt. Kom van 

die bank af en zoek je grenzen op. Ga over die 
grenzen heen en bouw weer conditie op. Door 
te blijven zitten op de bank en toe te geven aan 
je vermoeidheid gaat je conditie alleen maar 
verder achteruit.

Haar tweede doel is zoveel mogelijk geld 
op te halen voor Stichting Moves. Met dit 
geld worden onderzoeksprojecten onder-
steund die uiteindelijk ten goede komen aan 
MS-patiënten. Het mooie is dat MoveS hele 
concrete doelen uitzoekt waar zij het opge-
haalde geld aan besteden en dat deelnemers 
invloed kunnen uitoefenen op de doelen. Vorig 
jaar is het geld onder andere besteed aan het 
oprichten van een cognitief centrum aan het 
VUMC. De Cognitie on Tour die in Friesland in 
april plaatsvindt wordt hier mede uit gefinan-
cierd (zie elders de aankondiging in dit blad).

Wil je Sandy sponsoren om haar doel te berei-
ken dan kan je naar haar actie pagina gaan en 
hier rechtstreeks een bedrag overmaken: 
https://deelnemers.klimmentegenms.nl/
projects/sandymoves-2018

Like haar Facebookpagina SandyMoves2018 en 
blijf direct op de hoogte van al haar activitei-
ten. Sandy heeft sinds kort ook een eigen web-
site: www.sandymoves.nl.

En of dit alles nog niet genoeg is, gaat zij aan
komende zomer – evenals voorgaande jaren – 
ook nog de trappen van de Arena beklimmen. 

De exacte datum is nog niet bekend maar als je 
de website https://www.arenamoves.ms/ in de 
gaten houdt dan komt deze er binnenkort op. 
En natuurlijk kan je haar ook hierin volgen via 
haar Facebookpagina.

Ook hier wordt weer geld op gehaald voor 
onderzoek om MS de wereld uit te krijgen. 
Dit geld wordt in samenwerking met andere 
MS-organisaties, zoals MS Research ingezet.

De Amsterdam ArenA is beroemd en berucht 
om haar trappen. Misschien wel het gebouw 
met de meeste trappen in Nederland. En 
traplopen is misschien wel de zwaarste fysieke 
inspanning die we kennen. Vergelijkbaar met 
de dagelijkse strijd die 17.000 MS-patiënten 
ieder dag moeten aangaan om mee te kunnen 
doen in onze samenleving. Voor iedereen is er 
een geschikt parcours. Van 10 treden, 20 tre-
den, 1.500 treden, 5.000 treden tot de The 
Extreme Ultimate Challenge met 6.500 treden. 
Aanwezig zijn is al mooi maar mee klimmen is 
nog mooier.

Doe mee of steun Sandy om hierbij geld op te 
halen. Bezoek de actiepagina en like haar op 
Facebook. Nog mooier als je een donatie doet.

En wil je dat Sandy haar verhaal komt vertel-
len? Stuur haar een berichtje of mail haar:  
sandykrijnen@gmail.com.

Ø	Hanneke Kool

Kom van die bank af en 
zoek je grenzen op
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TOCH OP 
VAKANTIE

Wanneer het 
niet meer zo 

vanzelfsprekend 
is om je vrij 

en zelfstandig 
voort te 

bewegen heb 
je een of ander 

hulpmiddel 
nodig. Een 

stok kan overal 
wel mee, maar 

wanneer het 
wat groter 

wordt dan kan 
dat al andere 

problemen 
geven. 

Een van onze leden vertelt naar aanleiding van een recent 
gemaakte reis met het vliegtuig.

“Ik zag er al geruime tijd tegenop om in mijn eentje op reis te 
gaan met het vliegtuig. Vroeger deed ik dat vaak voor mijn werk maar 
sinds ik, met de tijd, achteruit ben gegaan is de volledige vanzelf-
sprekendheid van durven vertrouwen op je lichaam niet meer zo 
zeker. Het werd tijd om het anders aan te pakken en hulp te vragen 
van anderen. Ticket geboekt en bij het boeken om speciale assistentie 
gevraagd op de luchthaven. In een aparte wachtruimte op Schiphol 
zat een medewerker die mijn boardingpass scande, er zaten meerdere 
mensen te wachten op hun vervoer.

Na een half uurtje werd mijn naam opgeroepen en stond een aller-
aardigste mevrouw van de luchthaven met een rolstoel op mij te 
wachten, om me naar de gate te brengen. Ook bij de douane  werden 
we met voorrang door de scanner gehaald, de begeleider moest ook 
iedere keer opnieuw door de bodyscanner. De gate was ver weg en 
het duurde ons zeker vijftien minuten om al hoppend van lift naar 
lift de gate te bereiken. Hier was nog een voordeel want ik mocht als 
een van de eersten aan boord. Dezelfde procedure herhaalde zich op 
de luchthaven van aankomst. Ook was de retourvlucht op  dezelfde 
wijze  ge regeld. Eén keer aanvragen is genoeg en alle zorgen  worden 
uit  handen genomen. Het is goed geregeld wat betreft vliegen in 
Nederland en Europa, ik laat me niet meer weerhouden om met het 
vliegtuig te reizen”.

Reizen met een beperking met ander openbaar vervoer is een ander 
verhaal. Degene die wel eens met de trein of bus hebben gereisd ver-
tellen soms een  minder leuk verhaal. Van niet aanwezige tree planken 
en oprijplaten tot chagrijnige medewerkers die geen hulp willen bie-
den. 
Er zijn een aantal handige websites die meer informatie geven over dit 
onderwerp: http://www.meevakantiewijzer.nl; 
https://www.samenbeterthuis.nl; http://www.allestoegankelijk.nl.

Ø	Tranquilla van den Bosch
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Ik ben het sowieso even kwijt want ik ben druk bezig met 
het huis opruimen; we gaan namelijk verhuizen. Van groot 
naar klein. Van relatief nieuw naar oud. Van functioneel naar 
karakteristiek.

Dus moet ik opruimen. En daar ben ik eigenlijk niet echt goed 
in. Zei mijn moeder vroeger al: als jij ooit op jezelf woont ben ik 
benieuwd hoe je het opgeruimd houdt.

Ze had er een hard hoofd in maar het valt eigenlijk best wel mee. 
Ik ben al 27 jaar in training en ik moet zeggen dat het me in basis 
goed af gaat. Alleen zit het nog wat in de planning… ik ben denk 
ik beter in het ad-hoc, last-minute gebeuren. 

Was vroeger ook al zo met leren voor toetsen en tentamens. 
Van­tevoren­maakte­ik­de­meest­prachtige­leerschema’s,­maar­
toch kwam het op de laatste paar dagen aan. En het lukte ook 
nog. Was mijn hoofd even keivol, maar daarna was het ook weer 
opgeruimd.

Misschien gaat het met de verhuizing ook wel zo maar ik houd 
me voor dat het dit keer anders moet. We hebben zes weken de 
tijd dus no rush.

Ik denk dat ik toch alvast maar ga beginnen...

Ø Lisette

COLUMN LISETTE

OPRUIMEN

‘Een opgeruimd huis geeft een opgeruimd 
hoofd’ is een gezegde dat je vaak hoort of 
leest. Of is het andersom?
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Het vervolg op de stamceltransplantatie.

DE VERBETERING 
ZET DOOR

Het is alweer vier maanden na Mexico en Jolanda Marissen voelt 
zich nog steeds sterker worden.

Eind januari ben ik bij Jolanda langs geweest om te horen hoe het 
met­haar­is.­Ik­word­opengedaan­door­een­zeer­fl­eurige­Jolanda.­Het­
haar begint alweer te groeien en er is ook al wat meer kleur op haar 
gezicht.

Vertel maar zei ik. 
Het eerste wat ik hoor is dat ze zich begint te vervelen. Ze heeft veel 
meer energie dan voorheen waardoor ze overdag niet meer naar bed 
hoeft en nu tijd overhoudt. Haar handen laten haar nog wel wat in 
de steek, maar dat probleem was er al langer. Nu is ze zoekende naar 
wat ze nog allemaal kan doen. Fysiek kan ze weer veel aan maar met 
de beperkingen moet ze nu leren omgaan.

Fysieke gevolgen
Het hoofd is helder. Er zijn geen cognitieve problemen of zware 
vermoeidheid. Ze moet nu oppassen om niet te hard van stapel te 
lopen. Haar conditie moet ze nog wel verder opbouwen, die heeft 
een behoorlijke knauw gekregen. 
Ze is tijdelijk gestopt met de fysiotherapie, want de behandeling 
daar werd toch te intensief ervaren. Ze had iedere keer weer een paar 
dagen van herstel nodig. Dit lost ze nu op door de dagelijkse bezighe-
den op te pakken en hier langzaamaan steeds meer in te doen.

Haar spieren reageren erg sterk op de training. Dit zou allemaal nog 
kunnen komen door de medicatie, deze is over drie maanden uit-
gewerkt. Op dit moment volgt ze iedere dag life een MS-coach via 
Facebook, op een Amerikaanse site. Ze doet oefeningen om de spier-
spanning te laten verdwijnen. Ook haar balans wordt al beter.

Ik begin me 
te vervelen
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STAMCELTHERAPIE IN MEXICO

De leuco’s zijn nog aan de lage kant dus alle 
activiteiten buiten de deur moeten nog voor-
zichtig. Haar neuroloog is positief nieuwsgierig 
en wil haar in deze fase graag vaker zien. Zij 
heeft volledig meegewerkt tijdens de voorbe-
reiding en daarna.

Meer energie
Op dit moment is er geen duidelijke verbete-
ring meer van haar klachten, deze zijn stabiel. 
Wel heeft ze veel meer energie en hierdoor kan 
ze beter letten op haar balans. Ook voelt ze dat 
haar conditie geleidelijk weer beter wordt. Ze is 
zelfs kortgeleden nog vier uur wezen winkelen 
met rollator. Voor die tijd moest dat met rol-
stoel terwijl ze nu niet eens extreem moe was 
hiervan. 
Ze denkt er zelfs al over na wat voor vrijwilli-
gerswerk ze zou kunnen en willen gaan doen 
als ze weer onder de mensen mag.

Allereerst gaat ze eind februari met het gezin 
op wintersport. Man en zonen skiën en zij gaat 
genieten van de sneeuw, de zon en alles er 
omheen. En ze is begonnen met haar autobio-
grafie te schrijven, o.a. over de diagnose MS en 
wat het allemaal met haar doet. Zo begint ze 
geleidelijk opnieuw invulling te geven aan haar 
dag.

Vlak voor Mexico is de oude hond van het gezin 
overleden. Voorzichtig aan is ze wel al aan het 
nadenken over een nieuwe hond. Dit kan op z’n 
vroegst pas over drie maanden als alle medica-
tie uit het lichaam is.

Het inleveren is gestopt
De winst die Jolanda ervaart is dat het inle-
veren gestopt is. Er is stilstand en daarnaast 
heeft ze veel meer energie.  
Het blijft nog steeds spannend hoe het verder 
zal gaan. Ze beseft dat ze nog steeds MS heeft 
en probeert situaties te vermijden die de MS 
zou kunnen triggeren. Over wel of niet vaccine-
ren denkt ze nog na en wil ze nog overleggen 

met een hematoloog. Duidelijk is wel dat ze op 
dit moment nog geen verzwakte, levende virus-
sen in haar lijf gespoten moet hebben. 

Jolanda heeft veel steun aan haar geloof 
gehad. Ondanks dat ze best wel huilmomen-
ten had heeft de bijbel haar hier veel steun in 
gegeven. Ze heeft ook wel haar twijfels gehad 
of ze het heft in eigen handen mocht nemen. 

Uiteindelijk maak je je eigen keuzes en bepaal 
je zelf je weg. Ze weet niet of ze deze zware 
behandeling had gekund zonder haar geloof.

Ook in Mexico heeft ze de kerkdiensten (digi-
taal) gevolgd. De zwaarste periode, het psy-
chische stuk, in het traject ervaart ze nu; je wil 
maar je mag nog niet.

De afspraak is dat ik in mei nog een keer langs 
kom om te horen of de in gang gezette ver-
betering nog steeds aanwezig is. Tot nu toe is 
ze heel blij met wat ze al bereikt heeft dankzij 
deze behandeling.

Ø	Hanneke Kool

Mijn geloof heeft mij 
hierbij geholpen

Je wil wel  
maar  
het mag nog 
niet.
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Symposium 
Noordelijk 
MS-centrum
Woensdag 30 mei organiseren de 
Friese ziekenhuizen van het noorde-
lijk MS-centrum een MS-symposium 
voor patiënten, partners en andere 
belangstellenden. Het symposium vindt 
plaats in het auditorium van het MCL van 
19.00 - 21.30 uur.

Het symposium staat in het teken van nieuwe 
technologie ter ondersteuning of verbetering 
van de gezondheid (EHealth MS-monitor), 
nieuwe medicamenteuze behandelingen voor 
MS en kun je de kwaliteit van leven met MS 
een boost geven door anders te gaan eten?

Het­offi­­ciële­programma­met­de­sprekers­komt­
te zijner tijd op de website van uw ziekenhuis. 

Als u belangstelling hebt voor deze 
avond kunt u zich aanmelden via de 
email: 
Grietje.Zwiers-Lourens@ZNB.nl.

In verband met het indelen van de 
ruimte graag vermelden wanneer u 

gebruik maakt van rollator of rolstoel.

Het 
symposium 

staat in het teken 
van nieuwe technolo-
gie ter ondersteuning 

of verbetering van 
de gezondheid.

Statiegeld box bij de supermarkt is 
succesvol

We hebben eerder een bericht geschreven 
of er leden zijn die een statiegeldbox bij de 
fl esseninname van de supermarkt willen 
zetten.

Alle sponsorgelden gaan naar de stichting 
vrienden van de MSVN-Friesland. Onze afde-
ling in Friesland kan een beroep doen op deze 
gelden als wij een activiteit doen die niet door 
het­landelijk­bureau­gefi­nancierd­wordt.­

Dat dit lucratief is heeft de contactgroep van 
Franeker vorig jaar wel weer bewezen. Zij heb-
ben­bij­drie­supermarkten­een­box­uit­staan­
en door deze contactgroep is in 2017 dan ook 
€ 1474­op­de­rekening­van­de­stichting­gestort.

Zijn er meer leden die op deze wijze ons willen 
steunen dan hoor ik dat graag.

jmkool@kpnmail.nl 
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Positief en ondernemend zijn twee woorden die 
bij mij passen. Wat niet bij mij past is aan huis 
gekluisterd zijn en je zo lamlendig voelen dat 
het hoogtepunt van de dag een wandelingetje 
is, waarna je uitgeput op de bank neerploft. Ik 
mis op het moment best veel. Afspreken met 
vrienden, naar een winkel gaan, speeldates 
voor mijn dochter, uitgebreid koken, redactie-
vergaderingen, een borrel drinken in de stad 
met mijn lief, theater, lange boswandelingen, 
een nacht lekker slapen. Kortom erop uit gaan. 
Mijn leven leven zoals ik dat graag doe. 

Wat ik heb gekregen nadat de steroïden na de 
Lemtrada behandeling uit mijn lijf zijn gegaan? 
Duizeligheid, extreme vermoeidheid, misselijk-

heid, niet meer 
dan één taak per 
dag in het huis-
houden doen, 
slecht zicht. 
Maar stel je nou 
eens voor... wat 
er zou kunnen 
gebeuren als het 
werkt. Als ik deze 
paar maanden 
mijn schouders 
eronder zet en 

positief kan blijven, ondanks de eenzaamheid 
die ik best wel voel zo in mijn eentje hele dagen 
thuis. Na een jaar doen we dit nog een keer. 
Voel ik mij weer een poosje heel erg rottig. Nu 
blijkt twee weken later dat ik toch weer een 
schub heb een tegenvaller dus. Maar ja dat is 

nu precies de reden waarom deze behandeling 
noodzakelijk is. 

Stel je voor
Maar stel je nou eens voor – wat er zou kunnen 
gebeuren. De MS stopt! Nou, hoe klinkt dat? In 
mijn oren klinkt dat als het mooiste en meest 
melancholieke pianoconcert dat je ooit hebt 

gehoord. Het klinkt als op je rug liggen in het 
gras terwijl de vogels fluiten en er een glas rosé 
in je schoen staat. Tja, want anders valt je glas 
om in het gras en dat is zonde. Het klinkt als 
de mooiste boodschap die ik kan krijgen. Het 
klinkt als vrijheid. 

Stoppen van progressie. Geen extra of nieu-
we klachten. Wat ik nu aan klachten omtrent 
de MS heb zal nooit verbeteren. Want wat 
kapot is, kun je niet maken. Maar ik kan wel 
blijven leven zoals mijn leven nu is. En dat is 
een gelukkige versie. Ik kan blijven lopen, rei-
zen, genieten, mijn dochter geven wat zij nodig 
heeft, mijn lief liefhebben, vrienden ontmoe-
ten, blijven schrijven, en nog zoveel meer.

Ø	Femke Verhoef

LEMTRADA
deel 1

Deel 2 van deze covlumn volgt in de volgende uitgave 
van ons magazine. Benieuwd naar meer verhalen kijk 
dan eens op: www.mslilfe.nl.

COLUMN FEMKE

Stel je voor 
dat de MS stopt
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Jitske 
Reinsma, 

ik ben 
opgegroeid in 

Nij Beets in 
een gezin van 

negen.

G
EIN

TERVIEW
D

Pandari in de racestand en op naar Wergea onder de rook van 
Leeuwarden. Ik rijd langs en herken het café van Wergea 
dat aan het begin van het jaar nog op tv was, omdat het 
plaatselijk café, ontmoetingsplaats voor velen, failliet 

was gegaan. Een groep jongvolwassenen heeft toen de handen 
ineen geslagen, het café is overgenomen en er is begonnen met 
opknappen. De grootsheid van een klein dorp! Vele handen maken 
licht werk en beide zoons van onze vrijwilligster Jitske Reinsma, die 
net als wijlen hun vader timmerman zijn, dragen ook hun steentje bij.

Even voorstellen
Jitske Reinsma, ik ben opgegroeid in Nij Beets in een gezin van negen. 
Mijn ouders hadden een boerderij en loonbedrijf. ‘s Zomers had mijn 
vader het erg druk en hielp ik mijn moeder met melken. Toen ik zeven-
tien was ging ik naar Leeuwarden, drie jaar verplicht intern, voor de 
opleiding ziekenverzorgende. Het tweede jaar hadden mijn ouders 
een huis gekocht voor mij en daar woonde ik met een vriendin en later 
met mijn man. In 1990 werd onze oudste zoon geboren en in ‘92 zijn 
we naar Wergea verhuisd. We wilden niet dat onze kinderen in de stad 
zouden opgroeien, maar met de vrijheid van het land. In 1995 kwam 
onze tweede zoon, hij woont nog hier en samen met zijn vriendin, 
maar komende zomer verhuizen ze naar hun eigen stek. Dan wordt 
het wel stil in huis hoor.

Je werkt nog steeds in de zorg
Ja, ik werk achttien uur, ochtenden of avonddienst en tegenwoordig 
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ook wel ‘s nachts. Dat kan twee of drie keer per 
week en we mogen niet alléén nachten, want 
dan raak je het contact met en in het werk 
kwijt. Dit past wel bij mij. Ik heb last van een 
schouder en een nachtdienst is lichter werk. Je 
kunt dossiers lezen, dingen printen, bijvullen, 
wat er maar te doen is.

Was er onlangs ook iets te vieren? Ik zie een 
kubus met ‘zuster playmobil’.
Ik werk nu 41 jaar, altijd parttime, in de zorg, 
maar had ‘contractbreuk’ toen de oudste werd 
geboren. Ik heb wel altijd gewerkt, maar een 
tijd zonder vast contract. Vorig jaar was het 
40 jaar en had ik gebak meegenomen naar 
het werk. Toen heb ik in dat kader interview
vragen ingevuld voor een krantje, maar ik ben 
nog nooit echt geïnterviewd, best spannend zo, 
want dit is nieuw en heel anders. 

Dit jaar op 1 januari had ik 25 jaar een vast con-
tract en toen werd ik op het werk in het zonne-
tje gezet. Een lieve creatieve collega heeft dit 
kubustoneeltje in elkaar geknutseld, hartstikke 
leuk. Van 1 januari 1993-1996 in Bornia Herne 
gewerkt, daarna in Florastate en met veel ple-
zier! Florastate is een mooie woonvorm van 
nu 23 appartementen. Men woont zelfstandig 
en twee keer per week kun je gezamenlijk eten 
bijvoorbeeld. We zijn net begonnen een zelf
sturend team te worden, heel fijn. 

Fijne collega’s dus ook?
Inderdaad. Ik heb ook nog steeds contact 
met verschillende groepscollega’s waarmee 
ik gewerkt heb. Vorig jaar zijn we met zes 
oud-collega’s naar Rhodos geweest. Daar 
woont een oud-collega van ons en die heb-
ben we ook opgezocht. Tot 1983 hadden we 
met elkaar gewerkt en we ontmoeten elkaar 
jaarlijks op de barbecue bij een van hen. 
Herinneringen ophalen en als je iemand tegen-
komt heb je weer wat te vertellen. Straks gaan 
we ook via de personeelsvereniging van MCL 
skieën. Zij organiseren best veel. 

Je bent vrijwilliger bij bijeenkomsten of uitjes 
van de vereniging.
Via Nelly (van Rijs) ben ik er bij geko-
men. Als Nelly niet kan, kan ik en als nodig 
met z’n tweeën. Ik vind het ook leuk, zorg 
graag. Verder organiseer ik de collectes van 
het Diabetesfonds en het Prinses Beatrix 
Spierfonds. Dit houdt in collectanten vragen, 
bussen klaarzetten, na de tijd gezamenlijk tel-
len en handtekening zetten. 

Wat doe je in je vrije tijd, wat zijn je hobby’s?
Ik heb pas nog vier kuub hout voor de kachel 
naar achteren gebracht in de kruiwagen. Vind 
het heerlijk om buiten bezig te zijn en in de 
tuin. Ik hou van wandelen, heb drie keer de 
Slachtemarathon gelopen. Woensdagavond is 
sportavond, in de winter aquarobics en in de 
zomer lopen met vriendinnen. Soms doen we 
een wandeltocht. En fietsen is ook leuk. Ik ben 
geen lezer, maar haak graag, doe weer niet aan 
breien. Ik vind stilzitten moeilijk, ben graag 
bezig. Hou ook van netjes en opgeruimd. 

En vakantie?
Vroeger kamperen, maar sinds het overlijden 
van mijn man in 2010 niet meer. Ik ben nog met 
mijn vriendin, wiens man ook overleden was, 
op vakantie naar de eilanden geweest, maar zij 
is vorig jaar augustus aan kanker overleden. We 
gingen samen wandelen en lekker bij de kring-
loop sneupen. En mee op wintersport, maar de 
laatste twee jaar kon zij al niet meer mee, was 
ze te zwak. 

Een afsluitende slogan?
Geniet van alle dagen, van de kleine dingen.

Ø	Ellen Wemmers

INTERVIEW



Zaterdag 26 mei
Restaurant De Grote Wielen

Start: 11.00 - 11.30 uur

Restaurant De Grote Wielen - Bûtlan 1 - 8926 XH Leeuwarden. Tel: 0511 - 431 777

In het kader van Wereld MS Dag op 31 mei en 
wegens groot succes in 2017, herhalen wij dit 
jaar de Sponsor scootmobiel-, rolstoel-, fiets- en 
wandeltocht.

Het doel van de tocht is om zoveel mogelijk geld 
binnen te halen voor het landelijk bureau in het 
kader van Wereld MS Dag (31 mei). Wij vragen 
zoveel mogelijk MS-patiënten om hieraan deel te 
nemen en zich te laten sponsoren door  familie, 
vrienden, bedrijven en wie je nog maar meer kan 
bedenken. Familie en vrienden die mee willen 
fietsen zijn welkom. Voor T-shirts en tasjes wordt 
gezorgd. Heb je nog een shirt van vorig jaar dan 
graag meenemen. 

Bij de start van de tocht, 
onderweg en aan de 
finish (restaurant De 
Grote Wielen) is er vol-
doende gelegenheid om 
naar het toilet te gaan 
en iets te nuttigen. Aan 
het einde van de tocht is 

er een mogelijkheid om 
gezamenlijke te lunchen. 
Lunch en consumpties 
zijn voor eigen  rekening. 
Wil je alleen van de 
lunch gebruik maken 
dan is dat ook mogelijk. 
We rekenen op een hele 
grote opkomst om ons 
sponsor bedrag boven 
dat van andere provin-
cies uit te laten stijgen. 
En alleen komen voor de 
gezelligheid of om aan 
te moedigen is natuurlijk 
ook prima.

Koffie met gebak wordt aangeboden, of je nu 
mee doet of iemand komt aanmoedigen. Wel van 
 tevoren opgeven.

Sponsorformulieren zijn via de mail op te vra-
gen. Aanmelden via het secretariaat: friesland@
msvereniging.nl.

De Kleine Wielentocht is ca. 5 km.
De Trynwâlden tocht is 20-30 km.

Vanaf 10.00 uur is er koffie met gebak.
Vervoer naar restaurant De Grote Wielen en rijden van de tocht 

is voor eigen verantwoordelijkheid.

Van 11.00 tot 
15.00 uur is er 
een kunstmarkt 

waarbij schilderijen, 
sieraden en nog 

veel meer (gemaakt 
door MS-patiënten) 

verkocht wordt. 
Een deel van de 
opbrengst is voor 

Stichting Vrienden 
van MSVN-

Fryslân en komt ten 
bate van de afdeling 

in Friesland.

Verpleegkundige 
zorg en 

bezem wagen 
aanwezig.

SCOOTMOBIEL, ROLSTOEL, FIETSEN 
EN WANDELEN
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Laatste deel, de periode vanaf de universiteit 
tot nu en de ervaringen die ik heb door het 
ziekteverloop van mijn moeder met MS. In 
deze periode werd het, in tegenstelling tot de 
vorige twee perioden, onontkoombaar om te 
zien dat mama MS heeft. 

Na de middelbare school naar Universiteit 
Leiden. Het eerste jaar kwam ik bijna ieder 
weekend thuis. Het ging nog steeds relatief 
goed. De rolstoel was voor incidenteel gebruik. 
We pasten ons vooral ook aan zie ik nu. 

We gingen op vakantie naar Noorwegen met de 
camper. Rolstoel mee. Het campertje was op 
dat moment 23 jaar oud, handgeschakeld met 
een koppelingspedaal dat je ongeveer een halve 
meter moest indrukken, dat kon mama niet 
meer. Het schakelen was bijna een krachtoefe-
ning voor je rechterarm en het enorme stuur-
wiel had geen stuurbekrachtiging, ware fitness! 

Ik vroeg steeds hoe ze dat altijd had gehad. Ik 
was 19 jaar oud en had dus net een jaar mijn 
rijbewijs. Dit was een ervaring voor ons allebei. 
Mama zat nu aan de passagierskant en keek 
uit op afgronden, terwijl ik altijd goed uitweek 
naar rechts voor passerende auto’s…

Tijdens mijn tweede en derde jaar kwam ik 
minder thuis. Ik had mijn opdrachten, bijbaan-
tjes en sociale leven. Ook omdat ik uit huis 
was, zag ik de achteruitgang anders. Mama 
redde zich nog steeds prima, maar het werd 
toch minder. 

Na mijn derde jaar gingen we op vakantie in 
België naar Gent en Brugge, prachtig vanwege 
de mooie ouderwetse straatjes, hoge stoep-
jes en ongelijke kinderkopjes. De rolstoel werd 
bij ieder tochtje gebruikt. In kleine winkeltjes 
stapte mama uit en dan liep ze met de stok. De 
rolstoel had nog een ander voordeel: bagage
karretje. Op de dag dat we uitcheckten zat 
mama in de rolstoel met zo’n 4 á 5 tassen op 
schoot. Zo konden we in een keer naar de auto. 
Had niet ieder nadeel z’n voordeel?

Deze periode werd MS steeds zichtbaarder. En 
eigenlijk gaat het sinds een jaar harder ach-
teruit. Dit vind ik moeilijk. Alledaagse dingen 
worden moeilijker voor mama, soms pijnklach-
ten, waardoor minder bewegingsvrijheid en 
stijfheid. Een vicieuze cirkel. Mama valt al jaren, 
deed ze nooit moeilijk over, zgn. bodemonder-
zoek. Tot nu toe nog nooit wat gebroken, maar 
minder lenig betekent minder handig kunnen 
vallen en dat voelt ‘enger’. Mama gaat nog 
steeds door met haar activiteiten en haar soci-
ale leven, maar het kost allemaal meer moeite. 
Je past je aan, ‘innoveert’ en ziet hoe mensen er 
zijn en samenwerken. Een waardeloze ziekte, 
maar gelukkig nog wel een bevestiging van de 
echtheid van waardevolle relaties. 

Ø	 Shanna

DOCHTER 
VAN...

Deel 3
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DITTEN EN DATTEN

Makkelijk je medicij-
nen uit de blisterver-
pakking krijgen, dat 
kan met bijvoorbeeld 
deze medicijnuitdruk-
ker van Pill Popper. 

Met de drukker kan je pillen makkelijk en 
snel uit de blisterverpakking halen met je 
hand in plaats van vingers. De koker zorgt 
ervoor dat de pil niet wegschiet. Je kunt 
de Pill Popper instellen op kleine of grote 
medicijnen. Verkrijgbaar vanaf ongeveer 
€ 20,­­op­www.hulpmiddelwereld.nl.

Adventus is een aan-
koppelbaar vijfde wiel 
voor je vastframe rolstoel. 
Het aankoppelwiel maakt 
het makkelijker om met 
rolstoel in de tuin, op het 
strand of bospaden te rijden. 

Hoe het werkt?
Het wiel staat een stukje van je rolstoel 
af en is bovendien vrij groot, waardoor 
je comfortabeler rijdt. De voorwielen van 
de rolstoel komen los van de ondergrond. 
Hierdoor een langere wielbasis waardoor 
weer lichter rijden. Je kunt de Adventus zelf 
op de voetsteun monteren en demonteren. 
De Adventus is verkrijgbaar via Mobility 
Products vanaf ongeveer € 500,-.

De elektrische zitscooter TP012B 
van Topwheel China is een com-
pact vervoermiddel met een kleine 
draai cirkel. Je zit op ooghoogte met 
 andere weggebruikers. De bedie-
ning is te vergelijken met die van een 
brommer. Op de zitscooter haal je 
met gemak een afstand van 35 km. 
Daarna moet de Lithium-ion-accu 
weer opgeladen. Dat kost ongeveer 
6 tot 8 uur. Hij heeft 3 verschillende 
standen:­loop­,­fi­ets­­en­brommer­
snelheid. De driewielscooter is ver-
krijgbaar­via­het­Chinese­AliExpress­
en bij de webshop van 
Eco-wheel in Duitsland. 
Hij kost rond de € 780,- 
De scooter weegt zelf 
29 kg­en­heeft­een­draag­
kracht van 120 kg. Hij is 
ook leverbaar met rug-
leuning en armsteunen.

Niet vergeten de SUPPORTBEURS! 
Jaarbeurs Utrecht, van woensdag 30 mei tot en met zaterdag 2 juni 2018. 

Na onlineregistratie kun je gratis toegangskaarten voor het evenement aanvragen.
www.SupportBeurs.nl

Gevonden op 
www.hulpmiddelwereld.nl 

GOOD GRIPS bestek. Dit bestek 
heeft een zekere greep en het boven-
deel kan naar wens verbogen worden 

om zo makkelijker voedsel 
naar de mond te kunnen 

transporteren.
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AGENDA

AGENDA april - juni 2018

Datum Tijd Omschrijving

5 april 13.30 - 15.30 Contactgroep Franeker, De Skûle

9 april 09.45 - 11.30 Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem 

10 april 10.00 - 11.30 Contactgroep Wolvega, Zorgcentrum Lindestede

14 april 10.30 - 13.30 Voorjaarsbijeenkomst “Cognitie en MS”, zie uitnodiging.

17 april 19.30 - 21.30 Contactgroep Drachten, Raadhuisplein 270, boven de Mediamarkt

19 april 13.30 - 15.00 Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Màrkant

22 april MS Fonds, MS Motion Zwolle, inschrijven: www.msmotion.nl

3 mei 13.30 - 15.30 Contactgroep Franeker, De Skûle

11 mei 10.00 - 12.00 Contactgroep Bolsward, Woonzorgcentrum Bloemkamp

14 mei 09.45 - 11.30 Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem

15 mei 19.30 - 21.30 Contactgroep Drachten, Raadhuisplein 270, boven de Mediamarkt

17 mei 13.30 - 15.00 Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Màrkant

22 mei 10.00 - 11.30 Contactgroep Wolvega, Zorgcentrum Lindestede

26 mei 10.00 - 14.00 Sponsor Scootmobieltocht, i.v.m. “Wereld MS Dag” en Kunstmarkt. 
Zie aankondiging in dit blad.

28 mei 19.30 - 21.30 Jongeren Contactgroep Drachten

30 mei 19.00 - 21.30 Symposium Noordelijk MS Centrum, Auditorium MCL

30 mei t/m 02 juni Supportbeurs, Jaarbeurs Utrecht. Zie www.supportbeurs.nl

31 mei Wereld MS dag

juni Arena Moves, definitieve datum zie: www.arenamoves.ms

3 juni MS Fonds, MS Motion R’dam, inschrijven: www.msmotion.nl

7 juni 13.30 - 15.30 Contactgroep Franeker, De Skûle

10 juni 8e editie “Klimmen tegen MS” zie www.klimmentegenms.nl

11 juni 09.45 - 11.30 Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem

19 juni 19.30 - 21.30 Contactgroep Drachten, Raadhuisplein 270, boven de Mediamarkt 

21 juni 13.30 - 15.00 Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Màrkant

Elke dinsdag 11.30 - 12.30 MS Sport en bewegingsgroep. Opgave en inlichtingen bij 
Gezondheidscentrum ’t Wand Franeker, tel 0517-390900

11 april	 13.30 - 15.30	 Bestuursvergadering Friesland
16 mei	 13.30 - 15.30	 Bestuursvergadering Friesland
13 juni	 13.30 - 15.30	 Bestuursvergadering Friesland

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.




