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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

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 / 
verpleegkundig consulent
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, Antoniusziekenhuis
Grietje Bloemsma
0515 - 488 592
mspoli@antonius-sneek.nl
maandag, dinsdag, donderdag

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
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VOORWOORD

VAN DE VOORZITTER

Een nieuwe lente, een nieuwe voorzitter, een nieuwe wereld!

Een nieuwe lente
Op het moment dat ik mijn eerste voorwoord voor de nieuwsbrief van 
de MSVN regio Friesland schrijf (20 april), is het voorjaar losgebarsten. 
Alles lijkt weer nieuw. Ik hoop dat dit positieve gevoel ook bij de leden van 
onze vereniging aanwezig is. De lente is een nieuw begin; ook voor MSVN 
Friesland. Ook voor mij. 

Een nieuwe voorzitter
MSVN Friesland was al enige tijd op zoek naar een nieuwe voorzitter. Hans 
Brandsma heeft zijn vrijwilligerswerk altijd met overtuiging en plezier 
gedaan, maar vond het nu toch tijd om te vertrekken. MSVN Friesland (het 
bestuur) is Hans veel dank verschuldigd. 

Uiteindelijk werd ik benaderd of ik deze taak op me zou willen nemen. 

Even voorstellen. Geboren (1947) en getogen Rotterdammer. Niet lul-
len, maar poetsen. Afgestudeerd econoom. Rijkgeschakeerde loopbaan, 
waaronder 15 jaar in diverse ontwikkelingslanden. Naar Leeuwarden 
gehaald om adjunct directeur bij de ZPC te worden. Daarna hoofd
docent International marketing bij de NHL en later coördinator van het 
Kenniscentrum Jachtbouw. Die laatste klus sloot heel goed aan bij mijn 
grootste hobby: bootjes. Ik ben altijd actief geweest in verschillende vrij-
willigersactiviteiten. Heb bestuurlijke ervaring. Leef alleen op een IJsselaak 
in Leeuwarden. Heb een goede relatie met de moeder van mijn twee 
kinderen.

Een nieuwe wereld
Mijn ervaring met MS was nul. Maar ik ben me gaan inlezen. Een nieu-
we wereld ging voor me open. Een wereld met een lach en een traan. 
Bewonderenswaardig hoe goed, hoe positief, vele mensen met een diag-
nose MS in het leven staan. MSVN Friesland is een netwerkorganisatie. Ik 
hoop aan het functioneren van de MSVN in de komende jaren een positie-
ve bijdrage te kunnen leveren.

ØØ Anton Wachter,  
	 voorzitter MSVN regio Friesland.

3JUNI 2018
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Terwijl ik dit schrijf is het half mei. We hebben 
het maar druk in de regio Friesland.

Op 16 april hebben we de goed bezochte voor-
jaarsbijeenkomst – Cognitie on Tour – in 
Leeuwarden gehad. 

Helaas is dit onderwerp voor mezelf heel her-
kenbaar. Mooi te horen dat het VUMC met veel 
onderzoeken bezig is, maar voorlopig is mijn 
eigen manier nog steeds de beste: alles opschrij-
ven wat ik niet moet vergeten. Altijd een schrijf-
blokje bij me en zonder agenda vergeet ik echt 
van alles. De presentatie van de lezing hebben we 
ondertussen ook digitaal. Zodra de laatste lezing 
van de Tour is afgelopen mag deze ook verspreid 
worden. 
Stuur een mail naar het secretariaat als je hem 
wilt ontvangen:  friesland@msvereniging.nl.

En nu maar weer aan het werk om een leuke 
najaarsbijeenkomst te bedenken en te organise-
ren. Het wordt in ieder geval zaterdag 3 novem-
ber, zet dat alvast in de agenda.

De thema-avonden voor mensen met een recen-
te diagnose zijn in april weer gestart.  Deze doe ik 
samen met Ellen Douma en deskundige inleiders. 
De groep zit weer helemaal vol.

De sponsorwerkgroep heeft het ook druk onder 
de bezielende leiding van Hanneke Kool. Dit jaar 
weer een scootmobieltocht en voor het eerst een 
kunstmarkt op 26 mei. En wat hebben we al weer 
prachtig weer in mei, soms zelfs wat te warm. 
Als ik dit schrijf zijn de weersverwachtingen voor 
26 mei – de scoot mobieltocht – zeer goed.

Als we het redden 
met de deadline, 
dan  kunnen jul-
lie verderop in het 
tijdschrift lezen 
hoe het verlopen 
is. Karin Visser 
die de jongeren-
contactgroep trekt 
organiseert samen 
met de  jongeren in juni het eerst MS-café voor 
jongeren in Friesland. We hopen hiermee meer 
jongeren (20 tot 40 jaar) te kunnen bereiken.

Daarnaast staat de agenda ook nog vol met 
allerlei overleggen. Er moet nog even van alles 
voor de zomervakantie. Zoals overleg met regio 
Groningen en een overleg met de aanspreek-
punten van onze contactgroepen. En onze 
 penningmeester Bart Käller heeft een overleg 
gehad met de fi nancieel coördinatoren van alle 
regio’s en de landelijke penningmeester. 

We hebben binnen ons bestuur ook afgesproken 
wat vaker bij de contactgroepen langs te gaan. 
Indien mogelijk gaat onze nieuwe voorzitter 
Anton Wachter mee.

We hebben er ook lol in waar we mee bezig zijn, 
maar ik ben toch wel een beetje blij dat het in 
de zomer wat rustiger wordt. Gelukkig ga ik elke 
dag een uur met m’n hond op de scootmobiel de 
natuur in. Dat ontspant altijd prima.

Ik wens jullie allemaal een fi jne zomer toe!

 Ø Margreet Snijder

VAN DE SECRETARIS
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STAMCELTHERAPIE

De MSVN en de stichting 
‘Op de been’ hebben 
een half jaar geleden 
in een petitie aan de 
Tweede Kamer bepleit, 
ervoor te zorgen dat 
ook Nederlandse 
Academische Centra 
stamceltransplantatie 
voor mensen met MS 
gaan beproeven. Dit 
pleidooi is 14 maart 
aan de orde gekomen 
tijdens een overleg met 
Kamerleden.

STAMCEL­
TRANSPLANTATIE 
LIJKT GESLAAGD

Als ik bij Jolanda in Appelscha kom word ik opengedaan door een 
energieke vrouw, samen met een kwispelende jonge hond van een 
half jaar. Shiva – de pup – woont hier nu drie weken en komt uit het 
asiel. Jolanda haar bloed is weer bijna normaal dus de quarantaine is 
opgeheven.

We zijn alweer drie maanden verder na de vorige keer en zij voelt 
zich nog steeds langzaamaan beter worden. Ze krijgt meer energie 
en conditie en traint nu bij de fysiotherapie waardoor de kracht ook 
weer toeneemt. Er is geen achteruitgang meer, het proces staat stil. 
Dove handen blijven, maar door de training waar ze nu toe in staat is, 
voelt ze zich een stuk sterker worden. Ook de neuroloog is tevreden. 
Aankomende september, een jaar na de behandeling, wordt er een MRI 
gemaakt. Als er geen nieuwe laesies bij gekomen zijn kan je met zeker-
heid zeggen dat de therapie gewerkt heeft.

Ze is nog steeds blij dat ze de reis naar Mexico gemaakt heeft om de 
stamceltransplantatie te doen.

Nu alles achter de rug is en alles weer ‘normaal’ begint te worden, 
beginnen de emoties wat op te spelen. Ze is lang bezig geweest met de 
achteruitgang en de angst die daarbij komt. Toen kwam langzaam de 
hoop en nu staat alles stil en kan ze haar leven weer opnieuw oppakken 
en inrichten. 

Ze geeft aan het fijn te vinden dat ze weer energie heeft om dingen met 
haar zoons te doen. Het leven lacht haar weer toe. De stamceltrans-
plantatie lijkt geslaagd.

We spreken af dat we contact houden over de voortgang en dat ik in 
ieder geval over een jaar weer langskom om te horen en te zien hoe het 
gaat.

Ø	 Hanneke Kool
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Zorgbelang 
Fryslân biedt 

onafhankelijke 
cliënt-

ondersteuning bij 
de zorgvraag.

ONAFHANKELIJKE 
CLIËNTONDERSTEUNING

Maak je gebruik van de WMO dan heb je altijd recht op onafh anke-
lijke cliëntondersteuning in elke gemeente. Heb je ondersteuning 

nodig, bijvoorbeeld bij een gesprek met de gemeente (of gebieds-
team), dan kun je een beroep doen op een vertrouwenspersoon of een 
onafh ankelijk cliëntondersteuner (OCO). 

Onafhankelijke cliëntondersteuner
Voor de volgende gemeenten kun je terecht bij een onafh ankelijk cliënt-
ondersteuner van Zorgbelang Fryslân:
• gemeente Waadhoeke,
• gemeente De Fryske Marren.

In andere gemeenten is de onafh ankelijke cliëntondersteuning via een 
andere organisatie of via de gemeente geregeld. Je kunt informatie vin-
den op de website van de gemeente of je kunt bellen met de gemeente.

Een onafh	 ankelijk	cliëntondersteuner is een professional die ondersteu-
ning kan bieden bij vragen en klachten over de zorg, de gemeente en 
het gebiedsteam, vanuit een onafh ankelijke positie en in vertrouwelijk-
heid. De cliënt wordt geholpen een gelijkwaardig gesprekspartner te 
zijn voor de gemeente. 

Enkele voorbeelden
“Ik heb een keukentafelgesprek en wil graag dat er iemand bij zit en hoe 
pak ik zo’n gesprek eigenlijk aan?” 
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BLADWIJZER

De handgemaakte kaarten van Carolien waren 
prachtig en werden grif verkocht. De gehele 
opbrengst was voor de stichting. 

Wiepie heeft ons de opbrengst van gebreide 
handpopjes geschonken. Van Henriette moch-
ten we de opbrengst van haar sieraden geheel 
naar de stichting doen. Van de schilderijen
verkoop hebben we een leuke donatie gehad van 
Monique. Ook het keramiek van Ellen was erg in 
trek en de helft van de opbrengst was voor de 
stichting.  
Verder heeft Bennie thuis nog een garageverkoop 
gehouden – met helaas weinig aanloop – waarbij 
de opbrengst ook geheel naar de stichting gaat.

Iedereen die zich ingezet heeft voor deze dag 
wordt natuurlijk weer hartelijk bedankt! En vol-
gend jaar weer?

ØØ Hanneke Kool

Deze scootmobiel-, rolstoel-, fiets- en wandel
tocht door het mooie gebied van de Kleine 
Wielen – even buiten Leeuwarden – is dit jaar 
weer zeer geslaagd geweest.

Het weer speelde aan alle kanten mee. Warm 
maar ook een lekker briesje. De hele dag zon en 
allemaal vrolijke gezichten. De deelname was 
globaal gelijk aan vorig jaar. Ca. 20 mensen heb-
ben meegedaan. Ook nu was de kleine tocht 
weer 4, 5 of 6 kilometer, de lange tocht tegen de 
20 kilometer.

Vorig jaar is er met deze actie 1207 euro opge-
haald voor onze landelijke MSVN. Dit jaar staat 
de teller aan het eind van de dag al op 1684 euro 
voor de landelijke vereniging en daar kan nog 
meer bij komen. Ook de kunstmarkt heeft voor 
afdeling Friesland toch een leuk bedrag binnen-
gebracht. De donaties van de verkoop aan de 
stichting vrienden van MSVN Fryslân was totaal 
225 euro. 

26 MEI 2018
FANTASTISCH MOOI WEER TIJDENS 
DE TWEEDE FRIESE SPONSORTOCHT
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"Ik wil mijn ervaringen delen met anderen, 
zodat ze mij begrijpen en eventueel ook hun 
ervaringen met mij willen delen." 

MIJN 
LEVENSVERHAAL 
OVER MS

Bernadette, 26 jaar jong, woont met haar broer (29) bij haar 
ouders in Franeker. Op haar 24ste kreeg Bernadette de diagnose 
‘waarschijnlijk MS’, deze werd niet veel later ingeruild voor RRMS. 
Vanaf augustus 2016 zit ze in de ziektewet en dat heeft ertoe 
geleid dat ze deze voor haar zo enerverende periode op papier 
heeft gezet. 

Dit is het verhaal van Bernadette.

Hoe het begon

2011 het begon met duizeligheden. Ik had net mijn scholing 
Helpende zorg en welzijn achter de rug en begon daarna 

met Verzorgende-IG. Ik dacht eerst aan stress, maar op een gege-
ven moment kon ik er niet meer tegen en ging naar de huisarts. 
Deze stuurde me door naar de neuroloog. Deze kon niks vinden, 
want ik kon niet stilliggen in de MRI, kreeg het Spaans benauwd in 
die smalle ruimte. Door problemen kon ik mijn opleiding waar ik 
eerst zat in Leeuwarden, niet afmaken; drukte, verschil van mening 
enz. Dankzij mijn lieve huisarts zijn we tot een oplossing gekomen 
om verder te gaan.

2012 er braken betere tijden voor mij aan. Ik ging werken 
als helpende in de thuiszorg en ondertussen deed 

Bernadette
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MIJN LEVENSVERHAAL OVER MS

ik mijn opleiding. Daarvoor moest ik wel naar 
school in Den Helder met stages in Julianadorp 
en Schagen. Ondanks die drukte wist ik het vol 
te houden en daarin voel ik mij erg trots. In deze 
periode had ik geen rare klachten. 

2013 ik begon me anders te voelen, 
steeds moe en af en toe duizelingen. 

Vermoeidheid tijdens de autorit bracht me op de 
Afsluitdijk op de linkerbaan. Gesprekken met de 
coach met de vraag of ik het nog volhield. "Het 
is wel zwaar wat je doet, straks kom je nog een 
vangrail tegen". Nee, geen vangrail is het gewor-
den, maar wel twee lieve gansjes. 

2014 was een belangrijk jaar. Ik was in het 
laatste jaar van mijn Verzorgende- 

IG. Duizeligheden kwamen weer opzetten. Ik 
dacht dat het aan mijn eten lag; ik at slecht en 
veel en had stress. We hadden een AH naast 

school en ik dacht ik moet ver rijden, dus genoeg 
eten en drinken, woog toen 130kg. Ik heb toen in 
juni mijn opleiding gehaald, wat een opluchting! 
Ik kon op mijn werk mijn functie omzetten van 
Helpende naar Verzorgende-IG. Mijn toekomst is 
begonnen dacht ik. 

2015 ik werkte met plezier als verzor-
gende in de thuissituatie tot de 

MS kwam. Ik was snel moe en kon collega’s niet 
bijhouden, dacht dat het aan mijn conditie lag, 
ik was ook niet de lichtste. Mijn voeten werden 
doof, ik begon veel te vergeten en moeilijk te 
schrijven. De huisarts verwees me met spoed 
door naar de neuroloog in december. In de MRI 
en de uitslag: een waarschijnlijke MS. Op de dag 
van de diagnose hoorde ik ook dat mijn contract 
niet verleng werd. Mijn hart brak, mijn wereld 
stortte in. Ik heb de diagnose eerst voor me 
gehouden. 

2016 via Facebook voorzichtig mijn neef 
gezegd wat er aan de hand was 

en zo kwam het verder de familie binnen. Wat 
voelde ik me opgelucht na drie maanden ver-
bergen. Ik besloot te gaan solliciteren zonder 
stempel MS. Ik spoot Copaxone, maar het was 
druk en het werk vroeg veel. Collega’s zeiden dat 
ik te langzaam liep, dus mijn looptempo moest 
omhoog en ik trainde mijn beenspieren door 
trappen te lopen in plaats van liften te nemen. 
Maar het lopen werd minder en erger dan de eer-
ste keer. Collega’s zeiden dat ik minder moest 
gaan werken, te veel hooi op mijn vork nam, 
maar het werk werd te zwaar. Ik meldde me ziek, 
kon er niet meer tegen en kwam in augustus in 
de ziektewet. 

De afl oop
Het was een moeilijk en zwaar jaar voor mij. Ik 
had een verantwoordelijk beroep, daar kon ik 
met MS niet meer in werken; voor de veiligheid 
van mezelf en de cliënt. In 2017 begonnen met 
Tysabri en ik doe vrijwilligerswerk in het zieken-
huis, wie had dat gedacht! 

 Ø Bernadette de Vroome

Hallo kan je me horen
Ik mis je, van vroeger en daarvoor
Hallo welkom ziekte, ik heb een hekel aan je
En wil dat je me nu verlaat
Hallo rotziekte, ik haat wie je bent
Je maakt me zieker en zieker
En maakt me niet meer uit wie ik ben
Ik ben mezelf verloren en zie mezelf niet 
meer staan
Ik zorgde eerst voor een ander, maar mezelf 
kan ik niet aan
Ik wil het graag uitschreeuwen, maar kan 
het niet
Daarom via dit gedicht, in stilte met een 
pen in m’n hand, schrijf ik mijn gevoel
Niemand die mijn tegenwerkt, of het 
negeert
Ik uit mijn gevoel of is het verkeerd.

Bernadette

Mijn toekomst is 
begonnen dacht ik
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We zijn weer beland in het buiten-

seizoen en voor mensen met een 

tuin is er dan werk aan de winkel. 

Erg leuk en handig is dit verrijd-

bare tuinkrukje met opbergvak 

waarin wat gereedschap op ge-

borgen kan worden. Er is ook nog 

een	fl	essenhouder.	Gevonden	op	

www.weerhandig.nl.

Blikopener 'Squeeze' is ideaal 
voor eenhandig gebruik. De 
blikopener werkt door de 
twee handvatten achter-
eenvolgens dicht te knijpen. 
Aan de voorkant zit een 
magneet waardoor het deksel 
makkelijk te verwijderen is. 

www.puntzorg.nl

Vingerdunschiller. Praktische en veilige dunschiller. 

De dunschiller (peeler) eenvoudig 

aan de vinger schuiven en je kunt 

beginnen met schillen. Klein 
'maartje'; hij is niet vaatwasser-

bestendig. Alweer gevonden op: 

www.weerhandig.nl.

Tas voor onder de 
rolstoelzitting. 

Handige opbergruimte onder 
de zitting waar de rolstoel-
gebruiker via de voorkant 

bij kan. Het materiaal is van 
donkerblauw nylon en de tas 
is gemakkelijk en stevig met 

riempjes te bevestigen. 
h30 x b29 x d40 cm  

www.weerhandig.nl

Hoezen voor je rolstoel die je stoel 

behoorlijk oppimpen! 'Pimped by 

Roos' is een lijn van producten 

waarmee je je aanpassingen 

een moderne 'look' kunt geven. 

Buiten de hoezen verkopen ze ook 

Grippys,
	hierm

ee	kun
	je	siera

den,	

tassen en bidonhouders aan je 

hulpm
iddel	b

evestig
en.	Gevonde

n	

op www.pimpedbyroos.nl.

DITTEN EN DATTEN


