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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
patiéntengroepen:
085-4832433
www.zorgbelang-fryslan.nl

Medisch Maatschappelijk Werk
Marijke Knol, maatschappelijk
werkster:

020 - 6116666

(kantoor MS Anders)
mknol@ms-anders.nl

Contactgroepen

Drachten

Hans Klaibeda

0512 - 520731
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

le 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 - 541564
karin@molvis.nl

Ix in de 6 weken

Voorlichting
Hanneke Kool

058 - 289 4656
jmkool@kpnmail.nl




VOOrwoord

HET IS WEER VOORSBIJ DIE
MOOIE ZOMER..

“Het is weer voorbij die mooie zomer; die zomer die begon zowat in
mei; ach, ik dacht dat er geen einde aan zou komen, maar voor je het
weet is heel die zomer alweer voorbij.”

De droogte zorgde voor problemen bij de boeren en landschap
beheerders. Het watertekort is nog lang niet weggewerkt. Er moet
nog heel wat regen vallen om de natuur weer een beetje in balans te
krijgen.

De warmte zorgde ook voor problemen. Niet in het minst bij een
groot deel van de MS-patiénten. Via social media heb ik er aardig wat
van meegekregen. Hartverwarmend hoe mensen elkaar met tips en
goede raad bijstaan. In balans zijn en blijven is voor mensen met MS
soms lastig. OK, je hebt MS, maar je slaat je er, met een positieve
instelling (“and a little help from my friends”) zo goed en kwaad als
mogelijk, doorheen.

In de zomer treedt MSVN-Friesland niet zo veel naar buiten. De laat-
ste publieke activiteit was de scootmobieltocht op 26 mei. Maar
achter de schermen werkte het bestuur rustig door aan meerdere
activiteiten. Deze activiteiten worden ook al aangehaald door de
secretaris op de volgende bladzijde.

De herfst is, eigenlijk net als het voorjaar, in bestuurlijke zin, een
nieuw begin. We zoeken elkaar weer meer op. Mienskip was een
belangrijk begrip deze zomer in Leeuwarden Culturele Hoofdstad.
Laten we dat “mienskipgevoel” ook binnen de MS-vereniging deze
herfst proberen vast te houden.

A7

Wij hopen u op de verschillende bijeenkomsten (weer)
te mogen begroeten.

» Anton Wachter,
voorzitter MSVN-Friesland.
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VAN DE SECRETARIS

Zoals altijd schrijf ik dit stukje ruim voordat het
bij jullie op de mat ligt. Het is nu half augustus,
na alle warmte is het eindelijk aangenaam weer.

In juni hebben we het nog druk gehad voor de
zomer. De thema-avonden voor mensen met een
recente diagnose zijn afgesloten. Zoals altijd zijn
ze weer enthousiast ontvangen en dit jaar ook
redelijk veel mensen die daarna lid geworden zijn.
Dat is ook fijn want om dit soort zaken te kunnen
organiseren is het belangrijk dat we leden heb-
ben. Volgend voorjaar is weer de volgende reeks
van deze thema-avonden.

In juni heb ik samen met de voorzitter de
Algemene Ledenvergadering van de MSVN bij-
gewoond. Deze vergadering werd voor het eerst
live uitgezonden dus voor eenieder op afstand
te volgen. Voorafgaand aan de ALV werd een
presentatie gegeven over stamceltherapie door
neuroloog Joep Killestein. Met een videobood-
schap van Boaz Spermon. Terug te zien via de
Facebookpagina van MSVN.

Daarnaast was er in juni een congres van
Zorgbelang over de scenario’s van de toekomst
van de zorg in Friesland. Hanneke Kool was hier
- op persoonlijke titel - aanwezig als ervarings-
deskundige in de gezondheidszorg. De opbrengst
schenkt zij aan de Stichting Vrienden van
MSVN-Fryslan.

In september gaan we weer volop verder met
onze activiteiten.

De najaarsbijeenkomst komt ook weer dichter-
bij. Zaterdag 3 november gezellig uit eten met
muziek van Krijn. De uitnodiging staat achterop
dit blad. Ook voor nieuwe leden een mooie kans
om lotgenoten te ontmoeten. Daarnaast kan dit
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natuurlijk ook bij één
van de vele contact-
groepen of het jonge-
rencafé. De contact-
groepen beginnen
allemaal weer in
september. Ook het
jongerencafé zal een
vervolg krijgen.

De sponsorwerk-
groep is de afgelopen
tijd druk geweest
met de organisatie van de scootmobieltocht. Ze
richten zich de komende tijd weer op andere acti-
viteiten om geld binnen te halen. Ook zijn we nog
altijd op zoek naar meer mensen die statiegeld-
doosjes bij een supermarkt willen plaatsen.

Door een bericht op onze Facebookpagina over
een mindfulness-training in Groningen hebben
ons ook verzoeken bereikt om dit in Friesland te
organiseren. Afhankelijk van de belangstelling
gaan we kijken of iets dergelijks ook te organise-
renis.

Zoals altijd genoeg werk voor een klein groepje
actieve vrijwilligers. We kunnen altijd nog meer
vrijwilligers gebruiken. Het zou ook fijn zijn als
er ook mensen die wat jonger zijn zich zouden
melden. Gezien de leeftijd van de vrijwilligers op
dit moment is rond de 40 ook jong. Voor moge-
lijkheden die bij je zouden passen kun je me altijd
mailen (friesland@msvereniging.nl) of met me
bellen (06 1233 9401).

Tot de volgende nieuwsbrief of tot de
najaarsbijeenkomst!

» Margreet Snijder


mailto:friesland%40msvereniging.nl?subject=

BEZINNING

Er zijn momenten van komen en er zijn
momenten van gaan. Als er iets is wat ik
geleerd heb van het hebben van MS is het
wel dat ik nog maar weinig dingen tegen mijn
zin doe. Het lijkt wel of alles wat ik doe van
waarde moet zijn. Dit komt zeker door het

Vrijheid en gewoon wonen met een fysieke chronische energietekort dat ik heb, maar ook
ina? iik! ' - ,

beperking? Fokus maakt het mogelijk! doordat 'dingen' van grotere waarde moeten

Fokus verleent assistentie bij algemene dagelijkse levens- Zijn- Het gevoel- van elke dag ben ik mU ervan

verrichtingen (ADL), 24 uur per dag, 7 dagen per week. Dat bewust hoe waardevol het leven is.

doen we in een aangepaste woning die u huurt van de
woningcorporatie. De assistentie verlenen we wanneer u dat

wilt, op uw afroep en aanwijzing. Op die manier kunt u in Ook in het sch rijven van columns is dat van

alle vrijheid leven zoals u wilt. . . . L
toepassing. Sinds een poosje schrijf ik voor

In Friesland is Fokus actief?n Heerenveen en Leeuwarden. WWW.platform.ms en ben daar eindredactrice

Meer weten? Check onze site.

T (050) 5217272  E servicepunt@fokuswonen.nl geworden. Een leuke klus om te doen.

Onlangs heb ik de beslissing genomen om

minder met MS bezig te zijn. Ik heb nu een-

maal bijna 10 jaar MS en ik begin te merken
dat de meeste dingen normaler beginnen
([ — M lI FE Tvl[ te worden. Schub, been there done that...
: i Eerstelijnsmedicatie, tweedelijnsmedicatie,
ﬁ: - pijnmedicatie, sporten, gezond eten. Alles is
IITQHIIISEB"... voorbijgekomen en meegemaakt. Voor nu is

dat even genoeg. lk ga zeker verder met spor-

Terugkerend onderwerp . y
VOEDING & BEWEGEN MET MS ten, gezondheid en mijn Lemtrada-kuren,
@y, Esther Landman spert- en voadingsdeskundige van Weight & Shape. maar d an Wel. even voor m Uzelf Voor nu |S het
Woensdag 6 juni 2018 klaar
MASSAGETHERAPIE & MAGNESIUM MET MS '
ol.v. Bowdien Etterna van Prakiijk Massagetherapie Boudien.
Woensiag 5 sept. 2018 Genieten van een heerlijke zomer, nog een
GUASHA THERAPIE VOOR BETER FUNCTIONEREN ZENUWSTELSEL fijne vakantie voor de boeg. Hopelijk hebben
Woensdag3 okt. 2018 jullie een fijne zomer gehad. Ik zeg niet tot
LEVEN IN AANDACHT MET MS nooit, maar wel een periode zonder gekke

o.lv. Femke Beers - Healing therapeut, eigen koers coaching. . . .
dingen. Geen opstoten, geen wisselingen

Watntdag Jnov. 2018 in medicatie, geen overgangen van RR naar
STOP GEMOPPER! GOED VOORNEMEN IN DE MS LIFESTY ate, & gang
o.Lv. Judith Gito van MIXL . Secundair. Gewoon even rust.

INLDOP WANAF 9915 UUR - STAET ¥9.85 TOT 2145 UUR

Tl CLRIETE B RS TE LE [ELAR

LOCATIE: MOKL (tamtalel) MARTIMIPLEN 11 BGD1EGSMEEX. Y ; Misschien tot snel!

> Liefs Femke
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Hannie is al

30 jaar aan

haar rolstoel
gebonden, maar
dit weerhoudt
haar niet om
activiteiten te
ondernemen en
te genieten van
het leven.

met haar man de halve wereld over. De laatste keer gingen zij

I I annie reist ondanks haar beperkingen en hulpmiddelen, samen
vier weken naar Bali.

Medio oktober 2017, het is 13 graden Celsius in Nederland wanneer
Hannie samen met haar man en twee vrienden naar Bali vertrekt. Het
is meer dan 30 graden Celsius in Bali wanneer ze aankomen, 16 uur later.

De meeste MS-patiénten hebben meer last van de Niet
warmte maar enkelen, waaronder Hannie, varen wel .
bij hoge temperaturen. “In Nederland heb ik het altijd 1edereen

koud”, zegt Hannie. heeft last

De reis begon in Leeuwarden met Valys. Op Schiphol van de
had zij speciale assistentie, dit was ook het geval op de
luchthaven van Denpasar op Bali. warmte
Op Schiphol was er een extra koffer met louter medicijnen en medische
apparatuur, waaronder een darmspoelmachine, ingecheckt. Hannie
heeft niet alleen dagelijks diverse symptoom bestrijdende medicijnen
nodig, maar ook extra hulpmiddelen.

Wie denkt dat het eenvoudig is om met een beperking op reis te gaan,
heeft het mis. Het is noodzakelijk om de hele reis en verblijf goed te
plannen. En dan nog is het afwachten of de aangevraagde hulp en aan-
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Wie is Hannie Bruinsma

e 67jaar

e Primair Progressieve
MS, diagnose in 1990

Medicijnen: alleen voor
symptoombestrijding
tegen spasmen in de
lies, knie en bovenbeen.

Permanent
rolstoelafhankelijk.

Man en twee volwassen
kinderen.

Moeder en zus hebben
ook MS.

Bali is een Indonesisch eiland dat tussen Java en
Lombok ligt. Het is erg in trek als vakantieland of
retraite.

Hindoeisme is de grootste religie op Bali, dit in
tegenstelling tot de rest van Indonesié. Bali kent
een kastensysteem. Aan iemands naam is de bij-
behorende kaste af te leiden.

De vliegtijd naar Bali is vanaf Amsterdam
minimaal 16 uur.
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INTERVIEW HANNIE BRUINSMA

passingen wel beschikbaar zullen zijn. Omdat

ze meer ervaring heeft met (verre) reizen, heeft
ze geleerd bepaalde hulpmiddelen zelf mee te
nemen. Bijvoorbeeld grote beugels met zuignap-
pen die vastgezet kunnen worden in de douche of
bij de wc.

Er was een aangepaste hotelkamer aangevraagd,
maar die bleek er niet te zijn (...). Dus de beugels
kwamen goed van pas en er werd een plastic
stoel geregeld voor onder de douche. “Het per-
soneel deed alles om het voor ons mogelijk te
maken”, zegt Hannie.

Hannie had zelf via het internet de vlucht en
hotel met logies en ontbijt geboekt. “We gingen
iedere avond ergens anders eten”, zegt Hannie.
Ook had ze een busje gehuurd, met een
Nederlandssprekende chauffeur, en ging het
gezelschap twee tot drie keer per week een
andere attractie bezoeken.

Wat vooral opviel op Bali waren de vele religieu-
ze ‘offertjes’ die op elke straathoek, elke auto, en
bezienswaardigheden te vinden waren. Het leven
op Bali ontvouwde zich aan haar als heel kleurrijk
en blijmoedig met veel verkeer op straat en veel
herrie. “Het was onmogelijk om met de rolstoel de
weg over te steken door de aanhoudende stroom
verkeer”, vertelt Hannie.

In het hotel was het rustiger, geen herrie of
‘entertainment’, maar wel vaak livemuziek in de
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avond. Zo konden Hannie en Douwe hun passie,
rolstoeldansen, beoefenen.

Een van de meest bijzondere dingen aan deze reis
vonden Hannie en Douwe de bereidwilligheid van
de lokale bevolking om hen te helpen. Op allerlei
gebieden, maar in het bijzonder het tillen van de
rolstoel over het mulle zand om bij het strand te
komen en als een veertje in de auto getild wor-
den. Vreemd genoeg was er geen lokale bevolking
met een beperking op straat te bespeuren (...).

"De hele reis was een machtige ervaring, maar ik
had het niet kunnen doen zonder mijn lieve man
Douwe, mijn mantelzorger en verpleger, steun en
toeverlaat."

4 - = il

"Zijn jullie van plan nog een bijzondere reis te
maken? Binnenkort gaan we naar de Canarische
eilanden: Lanzarote.

Geboekt via www.buitengewoonreizen.nl een
reisbureau gespecialiseerd in rolstoelaangepaste

reizen."

» Tranquilla


http://www.buitengewoonreizen.nl

Jessica heeft MS en heeft haar gevoelens opgeschreven in dit gedicht.
Zij geeft de strijd niet op en wil dit graag met jullie delen.

SAMEN OP REIS

Ik heb pijn, pijn wat ik moeilijk
uitleggen kan,

Pijn wat diep van binnen zit.
Pijn in m’n hoofd.

Pijn in m’n hart.

Pijn overal.

Het voelt alsof ik uit m’n vel knap.

Het voelt alsof ik m’n evenwicht niet
meer heb.

Het voelt alsof ik bij elke stap die ik zet,
vallen kan.

Het voelt alsof ik wil schuilen.

Schuilen in mijn bed.

Schuilen in een hoekje waar niemand
mij kan zien.

Schuilen is alles wat ik nu wil.
Schuilen is alles wat ik nu kan.
Schuilen voor jou.

Jij bent hier en je blijft hier.

Ik moet jou accepteren en omarmen.
Maar ik haat jou, want je komt
opdagen op de meest ongeschikte
momenten die er zijn.

Waarom ga je niet voor altijd weg.

Weg uit m’n hoofd en weg uit mijn bed.

Hopelijk kan ik je nog eens de hand

schudden. Want ik worstel door jou
met mezelf, terwijl ik niet eens weet
waarmee ik worstel. Jij bent er en je

blijft er.

mee op reis,
En durf zelf stil te staan zodat je mij
verder kunt laten gaan...

Jessica
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GESPECIALISEERDE
FYSIO- EN OEFEN-
THERAPIE BIJ MS

mensen met MS is over het algemeen wel bekend. Maar bent
u ook bekend met het netwerk Neurologie Fysiotherapeuten
Friesland (NFF). Therapeuten verbonden aan dit netwerk
zijn gespecialiseerd in de behandeling van mensen met een
neurologische aandoening, zoals MS.

- \ Fysiotherapie of oefentherapie (Cesar of Mensendieck) bij

Netwerk NFF

Neurologische aandoeningen hebben, door hun vaak grillige en
onvoorspelbare karakter, een grote invloed op het dagelijks func-
tioneren. Een therapeutische begeleiding vraagt dan ook om een
gerichte aanpak.

Vanuit het MCL is het initiatief genomen om een samenwerkings-
verband op te richten tussen het ziekenhuis MCL, Revalidatie
Friesland en neurologisch gespecialiseerde fysio- en oefenthera-
peuten in de particuliere praktijken: het NFF. De therapeuten ver-
bonden aan dit netwerk voldoen aan bepaalde eisen zoals gerichte
nascholing en werkervaring met de doelgroep. Jaarlijks worden
diverse bijeenkomsten en nascholingen bijgewoond om kennis met
elkaar te delen, op de hoogte te blijven van de laatste ontwikkelin-
gen, het samen bespreken van casuistiek en de samenwerking te
optimaliseren.

Naast de onderlinge samenwerking van de neurologietherapeu-
ten is er ook een goede samenwerking met andere zorgverleners,
zoals de neurologen, specialistische verpleegkundigen, thuiszorg-
organisaties, ergotherapeuten en logopedisten.

Fysio- of oefentherapie bij MS

Mensen met MS kunnen diverse problemen ervaren die grote
invloed hebben op het dagelijks functioneren. Te denken valt aan
bijvoorbeeld: huishoudelijke taken en uitvoeren van hobby's en



werk. Beperkte mobiliteit, balansproblemen, ver-
moeidheid en verminderde spierkracht zijn voor-
beelden van problemen.

De fysio- of oefentherapeut werkt samen met de
cliéent om de hulpvraag te kunnen beantwoorden,
binnen de mogelijkheden van het individu.

Voorbeelden van doelen kunnen zijn:

« een goede balans vinden van inspanning en
ontspanning,

* het herkennen van lichaamssignalen en het
geven van handvatten om hierop in te spelen,

« het verbeteren van conditie,

» verbeteren van balans en stabiliteit,

- verbeteren van optimaal spiergebruik bij dage-
lijkse handelingen,

- vergroten van inzicht in eigen houding en
belasting,

« ontspanningsoefeningen,

« aanleren van verdelen van activiteiten geduren-
de de dag.

De persoonlijke bewegings- en belastings-
mogelijkheden en de hulpvraag staan hierbij cen-
traal. De therapeut werkt in een praktijk of komt
- indien noodzakelijk of gewenst - aan huis. Een
behandeling kan individueel plaatsvinden en in
sommige praktijken worden ook groepslessen
aangeboden.

Voorbeeld

Mevrouw De Vries is op consult geweest bij de
MS-verpleegkundige. Ze is sinds 5 jaar bekend
met MS en sinds 2 jaar huismoeder door haar
MS-klachten. Ze is getrouwd en heeft 2 jonge kin-

FYSIO- EN OEFENTHERAPIE

deren (8 en 10 jaar). Ze gaf aan meer onzekerheid
te ervaren bij het lopen. Door balansproblemen en
rugklachten lukte het haar vaak niet om meer dan
15 minuten te lopen. De vermoeidheid (die ze al
langer ervaart) is de ene dag meer aanwezig dan
de andere. Hierdoor vond ze het moeilijk om uit-
stapjes met het gezin te plannen.

De MS-verpleegkundige verwees haar naar de
NFF-therapeut. Hier werd een gespannen en
afwijkend bewegingspatroon geconstateerd dat
een verklaring kon zijn voor de rugklachten. Ze
kreeg huiswerkoefeningen voor het verminderen
van spierspanningen in de rug. Daarnaast werd
er gewerkt aan het verbeteren van de balans en
houding en adviezen gegeven voor het verdelen
van de activiteiten waardoor ze zich minder ver-
moeid is gaan voelen. Ze heeft meer vertrouwen
in haar lichaam gekregen en is afgelopen weekend
geslaagd met het gezin een dagje naar de dieren-
tuin geweest.

Netwerk NFF en MS

Mensen met MS hebben elk hun eigen verloop
van de aandoening met daarbij persoonlijke
wensen en mogelijkheden op het gebied van
beweging en belasting. Fysio- en oefenthera-
peuten verbonden aan het netwerk NFF hebben
de kennis, ervaring en affiniteit om mensen met
neurologische aandoeningen, zoals MS, te bege-
leiden. Door de samenwerking met de andere
zorgpartijen biedt het de best mogelijke bege-
leiding van de cliént. Samen wordt gewerkt naar
haalbare doelen om de kwaliteit van leven te
vergroten!

Therapeuten binnen het NFF zijn verspreid over
Friesland en zijn voor iedereen toegankelijk.
Praktijkadressen en meer informatie, zoals over
de vergoeding, zijn te vinden op
www.mcl-nff.nl.

» Namens het netwerk NFF, geschreven door
Martine de Jong, oefentherapeut Cesar.
www.fysiofriso.nl
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Sandy heeft op
de fiets 2.000 km
afgelegd en de
Mont Ventoux
beklommen

p 21 Aprilis Sandy vertrokken - op de fiets en met hond Boaz -
op weg naar de top van de Mont Ventoux. Op 10 juni stond ze
er bovenop.

Een week eerder dan gepland - op 21 april - is Sandy uit Cornwerd ver-
trokken op de fiets. Hondenkar erachter en de hond Boaz mee. Zij had
minimale bagage mee voor de tocht en was volledig selfsupporting.

De route liep een stuk door Duitsland en daarna door Frankrijk op weg
naar de Mont Ventoux in Zuid-Frankrijk. Omdat de reis zo goed verliep
heeft ze nog een stukje extra gefietst naar de Middellandse zee. Hoe
meer ze naar het zuiden kwam hoe meer hellingen ze tegenkwam.

De hele tocht was 2.000 kilometer lang. Op wilskracht heeft Sandy,
ondanks haar MS, deze tocht voltooid. Ze heeft verschillende weertypes
meegemaakt, maar dat mocht haar niet deren.

Boaz liep afwisselend mee of zat in de fietskar, zeker met warm weer
of als ze met grote snelheid een helling afging. Toch heeft ook hij een
groot deel van de tocht lopend gedaan.

Onderweg zijn haar man en dochter langsgekomen, zij hebben twee
weken de tocht samen met haar gefietst.
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Bijna de hele reis was ze alleen met Boaz. Onder-
weg sliep ze in een tentje en kookte zij haar eigen
potje. Regelmatig zat er een rustdag tussen om
even bij te tanken. Mede door Boaz raakte ze met
veel mensen in contact waaruit mooie gesprek-
ken zijn ontstaan. Gesprekken over ziek zijn en
beter worden en hoe je dit voor een deel met je
levensstijl kan beinvloeden.

Hoe meer ze naar het zuiden fietste, hoe warmer
het werd. Die warmte werd zwaar voor het lijf
waardoor de inspanning groter werd.

Aangekomen bij de Mont Ventoux is zij 20 kilo-
meter de berg op gefietst en de laatste 6 kilome-

MINDFULNESS

ter heeft zij lopend volbracht, samen met familie
en vrienden.

Een hele overwinning maar ze heeft hiermee
laten zien dat, terwijl zij enkele jaren geleden nog
in de rolstoel zat, je soms door je levensstijl aan
te passen weer meer kan bereiken dan dat je ooit
voor mogelijk had gehouden.

Ook heeft zij met deze prestatie ruim € 15.000
opgehaald voor onderzoek naar MS.

Wil je meer weten over de haar levensvisie en de
stichting Moves, kijk dan op: www.sandymoves.nl.

» Hanneke Kool

Wil je...

« je rustiger voelen
* meer energie

« minder piekeren
» meer focus op waar je mee bezig bent
» beter omgaan met stress en pijn

« beter je grenzen aanvoelen

» je beter kunnen ontspannen

Doe dan mee met een mindfulnesstraining,
via MS-Anders!

Op maandag 1 oktober start een nieuwe mind-
fulnesstraining in Groningen. Deze bestaat uit
8 wekelijkse bijeenkomsten op de maandagen
van 10.00 - 12.30 uur.

Via aandachts-, inzicht- en yogaoefeningen
leer je anders te kijken en om te gaan met
pijn, stress, angst en depressie. De training
geeft meer focus, meer richting aan je dage-
lijks leven en is een toegang tot een rijker en
waardevoller leven.

Wetenschappelijk onderzoek toont aan dat
mindfulness effectief is bij vermoeidheids-
klachten, stress, sombere stemmingen en het
omgaan met pijn en angst.

Ook partners zijn van harte welkom deel te
nemen!

Kosten: een eigen bijdrage van € 100,-

Trainer: Maya Schroevers, gezondheids-
psycholoog UMCG Groningen

Aanmelding: info@ms-anders.nl of

020 - 61166 66

Stichting MS-Anders

Overschiestraat 59a

1062 XD Amsterdam

T: 020 - 61166 66 Sings |
F: 020 - 61176 95 I T
info@ms-anders.nl ¢

www.ms-anders.nl v l
A,nd”‘
m
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HERSEN(VER)SLAG

Persoonlijke ervaring van de uitwerking van

RGM op mijn hersenpannetje.

Ongeveer twee jaar geleden stond er een oproep in MS-Anders
over een cursus RGM (Ronnie Gardiner Methode) van tien

lessen. Nieuwsgierig meldde ik mij hiervoor aan. Ik had zeker

een jaar of tien geleden al bij de neuroloog aangegeven dat ik
woordvindproblemen had en vroeg ik of er een ontstekingshaard
in mijn taalgebied zat of dat het soms beginnende dementie was,
want iets leren kostte opeens erg veel moeite. Verbaal was ik altijd
wel goed en leren was ook nooit een probleem.

Van de neuroloog werd ik niet veel wijzer, er was toen dus gewoon
nog amper wat bekend op dit vlak denk ik. [k mocht wel een aantal
psychologische tests doen. Tja, die wezen uit dat mijn korte-termijn
geheugen dus behoorlijk aangetast was. Maar het goede nieuws
was dan weer dat ik geen dementieverschijnselen vertoonde!
Always look at the bright side of life!

Maar goed, RGM in Heerenveen. Een groep van twaalf MS'ers. Ineke
Kiers - onze practitioner zoals dat zo fraai heet - legde in haar
fraaie rood-blauwe vestje het een en ander uit. We maakten een
starttestje en gingen daarna los. Lijkt makkelijk, maar moeilijk!!

De een merkte door de tien lessen meer effect dan de ander. Op
hetzelfde testje - na afloop - was er door iedereen iets beter
gescoord, maar ik kon eerlijk gezegd niet merken dat er daadwerke-
lijk iets verbeterd was. Ik was ook niet moe na een les terwijl mijn
medepassagiers daar wel last van hadden. Ik chauffeerde dus ook
vrolijk in Pandari elke week naar Heerenveen.

Toch ben ik afgelopen jaar in oktober weer een cursus gaan doen,
nu moest ik er zelfs voor naar Joure (woon in Beetsterzwaag). Deze
keer was ik de enige MS'er en de groep bestond uit acht mensen.



RGM NEDERLAND

Ik vond het weer hartstikke moeilijk, maar kreeg
op een gegeven moment toch het idee dat er iets
gaande was, wat wist ik niet. Begin dit jaar ging
het verder met weer tien lessen en zes mensen.

Wat ben ik blij dat ik door ben gegaan! In de laat-
ste cursus ben ik echt het effect gaan merken
(laatbloeier, haha). Niet meer continue op zoek

Wat ben ik blij dat ik door

ben gegaan!

zijn naar woorden en ik ben ook ‘alerter’. Begin
mei was de laatste les. Dat het in de zomer stil-
ligt is voor mij erg jammer, want mijn woordvind-
probleem komt terug en de rode draad in een
verhaal is ook een stuk moeilijker vast te houden.

Ik ga dus zeker door, want mijn halfgare brein
moet in beweging blijven...

> Ellen Wemmers

Voor u gelezen...

Veranderingen van het hersenvolume
is mogelijk de sleutel tot de mate van
progressie bij MS. Bron: www.msif.org

f

IMPOSANT

Vanmorgen heb ik op Omrop Fryslan de Reuzen
mogen aanschouwen: wat een imposant spek-
takel! Zondag ga ik ze live zien dus dat zal nog
indrukwekkender zijn.

Gisteren is op 76-jarige leeftijd the Queen of
Soul, Aretha Franklin, overleden: een vrouw
met een imposante stem die we nog lang zul-
len horen.

Al dat plastic in de oceanen, ook imposant
maar dan op een minder positieve manier.

De hittegolf van 2018 in Nederland was zeer
imposant. Wel 36 graden of meer werd het in
ons normaal zo koude kikkerlandje, maar dat
zullen we de komende decennia wel minder
vaak zeggen. Persoonlijk ben ik geen fan van
heel warm weer. In Nederland tenminste, want
29 graden in Lissabon is heerlijk toeven kan ik je
wel vertellen!

Dear Summer:
Take your heat & GO AWAY. You
suck & are not wanted.

Sincerely -
Multiple
Sclerosis

pour@ards /i

Momenteel voel ik me niet zo super. Ik wijt het
maar aan de weersomslag, dan gaat het vast
wel weer over. Je denkt er mee om te kunnen
gaan maar zo nu en dan pakt MS je weer bij de
kladden...

Maar nee, dan al die MS-patiénten die ieder op
hun eigen manier er in meer of mindere mate
mee om weten te gaan; dat is pas het toppunt

van imposant zijn!

> Lisette
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EVIDENCE-BASED
JIDE 7O RECOVERY

MROFESSOR GEORGE JELINEK

Voor u gelez;en. .

Studie heeft uitgewe-
zen dat er een relatie
bestaat tussen vitami-
ne vk2 en vitamine D

bij MS-patiénten. Bron:
WWW.0vVercomingmes.org
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HET JELINEK DIEET

Een leefprogramma voor mensen

met MS.

Met de veelbelovende title: ‘Overcoming Multiple Sclerosis’ heeft
Professor Dr. George Jelinek uit Australié een boek geschreven over
zijn eigen diagnose in 1999, en zijn daaropvolgende zoektocht. Hij
heeft - in navolging van prof.r dr. Swank - dit dieet verder ontwikkeld
en aangepast zodat het de MS beheersbaar zou maken.

Zijn eerste ervaringen met MS waren toen zijn moeder de diagnose
kreeg. Van dichtbij heeft hij ervaren hoe snel en invaliderend het ver-
loop kan zijn. Zijn moeder stierf in 1981.

In 1999 kreeg hij zelf de diagnose MS. Hierop begon hij een intensieve
zoektocht in de medisch wetenschappelijke literatuur en vond bewijzen
dat het wel degelijk mogelijk moest zijn om het proces te beinvloeden.
Hij zocht deze bewijzen in aangepaste voeding en paste het dieet van
dr. Swank verder aan. Hij voegde ook een leefstijl toe.

Het dieet is gebaseerd op het enigszins
onderdrukken van je immuunsysteem, om
zo de afbraak van myeline zoveel mogelijk
tegen te gaan. Je moet je voedingspatroon
aanpassen als onderdeel van een andere
levensstijl. Verzadigd vet wordt verboden.

Dieet en
leefstijl
kunnen je MS

beinvloeden

Wat je zeker mag eten zijn plantaardige producten, aangevuld met vis.
Ook sojamelk is toegestaan. Lekkere hapjes en smakelijk eten blijft nog
steeds mogelijk. Er is voldoende wat je nog mag blijven eten. Je moet
wel afscheid nemen van vlees en zuivel. Als je zijn dieet volgt krijg je
van de meeste vitamines voldoende binnen. Geadviseerd wordt wel om
vitamine D, in overleg met je arts, in hoge dosis aan te vullen.

In zijn boek staat uitgebreid beschreven hoe dit dieet er uit ziet.
Uiteindelijk zal een merkbaar verschil aantoonbaar worden en je MS
moet na enkele jaren gaan stabiliseren.

Tevens adviseert Jelinek een andere leefstijl. Dat betekent: iedere dag
20/30 minuten bewegen en iedere dag 30 minuten mediteren. Zonlicht


https://overcomingms.org/news-research/news/vitamin-k2-new-d/

! BELANGRIJK'!

mindfulness-trainingen

is goed, bij voorkeur iedere dag minimaal
15 minuten.

Er zijn veel ervaringen van mensen die zeggen
een positief resultaat te boeken bij dit ‘lifestyle’
programma. Te lezen op de website
www.overcomingms.org of de Nederlandse face- schrijverstalenten
bookgroep: omsnederland.

» Tranquilla

@AANN"\/

auto-aanpassingen

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

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

adverteerders

+ 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

jimkool@kpnmail.nl
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Opvouwbare electrische
rolstoel. De Zinger electrische
rolstoel is licht (aluminium,

17,5 kg), duurzaam, wendbaar,
robuust, snel en eenvoudig
door één persoon op te vouwen.
De stoel, die opgevouwen

25 cm hoog is, kan zo mee in de
kofferbak. Op de website van
Vemamed zijn detailgegevens
te vinden en is een filmpje met
uitleg te bekijken.
www.vemamed.nl

““De eerste electrische
loopfiets: Lopifit. Rustig
wandelen en flink vooruit-
komen kan met de Lopifit.
Er hangt natuurlijk wel een
prijskaartje aan, maar een
electrische fiets is ook niet
gratis. Op verschillende
(toeristische) plaatsen in
Nederland zijn ze te huur,
dus eropuit en eens uitpro-

beren. www.lopifit.nl

@

Het Frio Classic medicij-

nenkoeltasje voor het koel
houden van medicijnen. Koelt
tot 45 uur lang zonder koel-
element of electriciteit. Te
vinden op:

www.shogvoorgezondheid.nl
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AGENDA

1t

AGENDEY=SDERDEROVARSAVNRITE

' Datum Tijd Omschrijving
29-09-2018  10.00-15.00 Symposium MS & Werk, Unie Plaza, Culemborg www.unieplaza.nl
04-10-2018  13.30-15.30 Contactgroep Franeker, De Skile

08-10-2018  09.45-11.30 Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem
16-10-2018 19.30-21.30 Contactgroep Drachten, Raadhuisplein 270, Drachten
18-10-2018 13.30-15.00 Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant
23-10-2018  10.00-11.30 Contactgroep Wolvega, Zorgcentrum Lindestede
01-11-2018 13.30-15.30 Contactgroep Franeker, De Skdle

03-11-2018 17.00-20.00 Najaarsbijeenkomst, Hotel van der Valk, Sneek
09-11-2018 10.00-12.00 Contactgroep Bolsward, Woonzorgcentrum Bloemkamp
12-11-2018 09.45-11.30 Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem
15-11-2018 13.30-15.00 Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant
18-11-2018 19.30-21.30 Jongeren Contactgroep, Raadhuisplein 270 in Drachten
20-11-2018 19.30-21.30 Contactgroep Drachten, Raadhuisplein 270, Drachten
24-11-2018 10.30-12.30 Alg. Leden Vergadering MSVN, De Corridor 5C, Breukelen
04-12-2018  10.00-11.30 Contactgroep Wolvega, Zorgcentrum Lindestede

| 06-12-2018  13.30-15.30 Contactgroep Franeker, De Skdle

110-12-2018 09.45-11.30 Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem

§ 18-12-2018 19.30-21.30 Contactgroep Drachten, Raadhuisplein 270, Drachten

{ 20-12-2018 13.30-15.00 Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant

| il Elke dinsdag  11.30-12.30 MS Sport en bewegingsgroep. e
Opgave en inlichtingen bij Gezondheidscentrum 't Wand Franeker, "'
tel 0517 - 390900

A
ol Ly
I

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.

woensdag 10 oktober  13.30-15.30
woensdag 14 november 13.30-15.30
woensdag 12 december 13.30-15.30
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Het bestuur van de MSUN Fnesland _

3 noveber 2018

Hotel van der Valk Sneek
Programma Burgemeester Rasterhofflaan 1
8606 KZ SNEEK

17.00 - 17.30 uur 0515 - 48 1818

Ontvangst met drankje in zaal 1, tweede
etage, lift aanwezig.

18.00 uur

We gaan aan tafel en genieten van een

driegangendiner. < menukuuvt
Muzikale opluistering door onze TR

ambassadeur Krijn Jacob Dijkstra. : SOEP

20.00 uur Romige tomatensoep met balletjes

Afsluiting. So%
KABELJAUWFILET

Dit diner, inclusief welkomstdrankje, wordt in boter gebakken Noordzee kabel-

u aangeboden door MSVN Friesland. Voor Jjauw, peentjes en remouladesaus
leden van de MSVN in Friesland is het diner of

gratis. Voor de partner/begeleider wordt VARKENSHAAS VAN
een bijdrage van € 25,00 gevraagd. Drankjes BOERDERIJVARKEN
tijdens het diner zijn voor eigen rekening. .

met champignonroomsaus

Geserveerd met aardappelen, verse

Aanmelden voor 27 oktober 2018 bij: groenten, salade en huisgemaakte

Margreet Snijder appelmoes
06 - 1233 9401 of o

friesland@msvereniging.nl . PANNA COTTA

N . met honing, ijstruffel, nootjes en
Bij opgave uw dinerkeuze vermelden.

Tevens of u vegetarisch bent, een dieet
volgt en/of hulp/ondersteuning nodig et
heeft. Na aanmelding via mail ontvangt u

slagroom

een bevestiging.
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