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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:
Msvn Friesland

Twitter:
MS Friesland: @FrieslandMS

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 - 685523
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 - 611 6666

(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
m.s.franeker@hotmail.com

Te 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




Soms zit het mee, soms
Zit het tegen.

De traditionele herfstbijeenkomst voor MS-patiénten en hun
begeleiders/mantelzorgers was een groot feest bij Van der Valk in
Sneek. Prima diner, efficiénte bediening, prima muziek; Krijn had er
duidelijk zin in.

Dit feest (gratis voor de leden van de MSVN) was georganiseerd
door MSVN-regio Friesland en gesponsord door de Stichting
Vrienden van MSVN-Fryslan.

In mijn openingswoord vergeleek ik de zoektocht naar betere
behandelingsmethoden (wellicht ooit zelfs genezing) van MS met
een 'processie van Echternach'.

In zo'n processie doen ze eerst drie stappen vooruit en dan twee
stappen achteruit, om dan weer drie stappen vooruit te gaan. De
uitdrukking wordt wel gebruikt om te illustreren hoe een proces
onnodig traag of inefficiént kan verlopen. Maar uiteindelijk komen
ze er wel.

De processie van Echternach staat ook symbool voor het leven.
Ons aller leven; MS-patiént of niet. Het einde daarvan is voor een-
ieder identiek. Maar mijns inziens gaat het om wat je er onderweg
van maakt. Soms zit het mee, soms zit het tegen. Ik heb de indruk
dat velen van jullie je leven niet bovenmatig laten beinvloeden
door MS. Tuurlijk, MS is klote, maar... er zijn nog heel veel andere
zaken, die het leven waard maken om geleefd te worden. Ga daar
mee door. Durf voluit te leven.

Ik hoop dat de feestdagen voor jullie een positieve

impuls mogen zijn: lichtjes, warmte, familie, vrien-
den, mantelzorgers, gezelligheid, het geloof, goede
wensen, etc.

> Anton Wachter
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van de secretaris

Op een mooie zonnige maar een wel heel koude
zondagmiddag maar even achter de laptop om
het stukje van de secretaris te schrijven. Net
een uur op de scootmobiel met m'n hond naar
de Groene Ster geweest. Goed ingepakt met
skibroek en dikke handschoenen. Maar wel heel
lekker de natuur in. Ik hoop dat jullie wat tegen
deze kou kunnen.

De najaarsbijeenkomst ligt alweer achter ons.
Meer dan 80 man, een mooi aantal en een
geslaagde bijeenkomst. Ik vond het weer erg
gezellig en volgens mij velen met mij.

Nu weer aan het nadenken over en het uitwer-
ken van de voorjaarsbijeenkomst. Terwijl ik dit
schrijf is de datum nog niet helemaal rond maar
het wordt waarschijnlijk een van de eerste twee
zaterdagen in april. De uitnodiging komt in de
volgende nieuwsbrief. Maar houd ook onze
Facebookpagina in de gaten.

Er wordt naar gestreefd om het jongerencafé een
vervolg te geven in februari.

Naar aanleiding van een bericht op onze
Facebookpagina over een mindfulnesstraining in
Groningen zijn we aan het onderzoeken of we dit
Friesland kunnen organiseren. Belangstelling is
er voldoende, maar dan toch liever wat dichter in
de buurt. Op dit moment zijn we in gesprek met
een aantal trainers.

Onze zoektocht naar vrijwilligers werpt vruchten
af. Hanneke Kool heeft met een stand succesvol
op de vrijwilligersbeurs van WELLZO gestaan en
een lid heeft gereageerd op de oproep in deze
nieuwsbrief. Dit is erg fijn want zonder de vrij-
willigers kunnen wij al onze activiteiten niet
uitvoeren.
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De jaarlijkse the-
ma-avonden voor pati-
enten met een recente
MS-diagnose beginnen
dit keer eind februari.
Dit zijn vijf informatieve
avonden waar de neuro-
loog, de revalidatiearts,
de psycholoog en de
maatschappelijk werker
een inleiding verzorgen.
De voorbereidingen zijn
weer bijna klaar en de
MS-verpleegkundigen
sturen binnenkort een
brief naar mensen die hiervoor in aanmerking
komen. Naast deze avonden gaan we ook regel-
matig op huisbezoek bij mensen die nog maar
net de diagnose hebben. Vaak krijgen we dit ver-
zoek via de MS-verpleegkundigen.

Als bestuur zijn we zoals altijd druk bezig met
de financién. Naast dat we in Friesland van het
landelijk bureau een vergoeding per lid ontvan-
gen voor onze reguliere activiteiten, moeten we
ook steeds meer onderdelen zelf financieren. Zo
wordt de uitgave van ons magazine niet langer
door het landelijk bureau betaald.

Om toch dit blad ieder kwartaal te kunnen blij-
ven uitgeven zoeken wij op allerlei wijze naar
extra inkomsten, bijvoorbeeld meer adverteer-
ders. De sponsorwerkgroep blijft zich daarnaast
richten op allerlei acties om meer geld voor onze
regio te genereren.

Ik wens eenieder fijne feestdagen en alvast een
voorspoedig Nieuwjaar.

» Margreet Snijder



VR\ENSDEN VAN
FRYSLAN
www.vriendenvanmsvnfryslan.nl

IK LOOP
WOOR DE

g

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

die activiteiten waarvoor de MS Vereniging Nederland geen of
onvoldoende financiéle middelen beschikbaar stelt.

Wat kunt u doen?

Wij roepen u van harte op om te doneren. Op die manier kunnen
we de activiteiten van de werkgroep MSVN Fryslan blijven
ondersteunen.

Zelf een actie organiseren

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

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

AWWIEAN  stichting Vrienden van MSVN Fryslan - KvK 64863018 - RSIN 855881707

Vrijheid en gewoon wonen met een fysieke
beperking? Fokus maakt het mogelijk!

Fokus verleent assistentie bij algemene dagelijkse levens-
verrichtingen (ADL), 24 uur per dag, 7 dagen per week. Dat
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
alle vrijheid leven zoals u wilt.

In Friesland is Fokus actief in Heerenveen en Leeuwarden.

Meer weten? Check onze site.
T (050) 521 7272 E servicepunt@fokuswonen.nl

w.fokuswonen.nlth

AAN DE LEZERS VAN DIT BLAD

Om de uitgave van dit blad te
blijven financieren roepen wij u op
om indien mogelijk, jaarlijks een
donatie over te maken.

U kunt dit doen op:
NLO05 RABO 0134 2677 53
t.n.v.

Stichting Vrienden van MSVN
Fryslan.

5 of 10 euro is al voldoende!

00000

@AANNI'\/

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
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KRIJN, ONZE FRIESE
MS-AMBASSADEUR

'In je leven voor een bepaalde rimpeling
zorgen, iets voor anderen kunnen doen,
voelt goed.'

Dit keer ben ik naar de woonplaats van Krijn gereden om hem
te interviewen. De taak even van Ellen overgenomen vanwege
gezondheidsproblemen. Ik ben benieuwd naar zijn drijfveren
om MS-Ambassadeur te zijn bij onze vereniging.

Ik zit aan tafel met Krijn Jacob Dijkstra, 52 jaar en al 20 jaar
getrouwd met Renea. Ze hebben een zoon Eric van 8 die op dit
moment ook thuis is en op de achtergrond, samen met zijn
vriendje, behoorlijk wat lawaai maakt. En zo hoort dat bij kinde-
ren van die leeftijd.

We kennen Krijn allemaal van het duo Die Twa. Die tijd ligt
achter hem en tegenwoordig treedt hij veel op met o0.a. zijn
Seniorenprogramma, met Marleen, met de band Virus en Solo.

Hij is ook regelmatig aanwezig op een najaarsbijeenkomst van de
MS Vereniging om met zijn zang het geheel op te luisteren.

Zijn eerste kennismaking met MS was met een kennis in de
nabije omgeving die MS had. Op haar slechte dagen paste hij en
zijn vrouw wel op haar kinderen.

Op Florastate - een woonvorm voor relatief jonge mensen met
een hoge zorg- of verpleegbehoefte - kwam Krijn heel direct in
contact met mensen met MS. Op de woonvorm wonen meer-
dere bewoners met MS, sommigen al in een zeer afhankelijk
stadium.

Krijn was daar activiteitenbegeleider en dagbestedingscoach.
In de tijd dat hij er werkte maakte hij verschillende hits met
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Die Twa en hij was dan ook zeer favoriet bij de
bewoners.

Krijn vertelt: “Het was best intensief om met deze
doelgroep te werken. De sfeer onder personeel en
leiding was goed en daardoor bleef alles in balans.
Maar door veel veranderingen op het werk en wis-
seling van leidinggevende was de balans weg en
had ik behoefte aan een nieuwe uitdaging. Ook het
jaren werken met dezelfde bewoners maakte het
steeds moeilijker. Het was tijd voor een overstap
naar een andere locatie”.

Krijn werkt nu alweer enkele jaren als codrdina-
tor Welzijn op een kleinschalige woonvorm voor
dementerenden in Franeker, De Westerpoort.
Voorlopig met veel plezier.

Warm hart

Hij heeft altijd de mensen met een beperking een
warm hart toegedragen. Via het werk had hij wel
contact met ondergetekende en zodoende met
de MS Vereniging.

Ons eerste benefietconcert in de Pleats in Bur-
gum is mede door de inzet van Krijn een groot
succes geworden. Krijn heeft in zijn netwerk ver-
schillende artiesten benaderd en ze over kunnen
halen om geheel belangeloos die avond op te
treden.

Hierna heeft hij zich aangeboden om onze am-
bassadeur te worden en waar nodig zich voor
onze vereniging in te zetten.

Als hij zelf optreedt is dat werk voor hem. Soms
kan hij zijn werk combineren met het ambassa-
deurschap. Zo heeft een familie - waar hij een
keer optrad - al het verjaardagsgeld gedoneerd
aan de stichting Vrienden van MSVN-Fryslan.

In zijn repertoire zitten geen liedjes meer van
Die Twa. Daar zijn afspraken over gemaakt met
zijn toenmalige zangpartner Jacob. (Hoe spijtig

MS-AMBASSADEUR

iedereen dat ook vindt.) Wel maakt hij nu zelf
weer nieuwe nummers die op iTunes en Spotify
te vinden zijn. Nummers zoals: ‘Moai leaf minske’
en ‘Noch altyd" Geleidelijk aan is hij dit weer wat
aan het opbouwen dus we kunnen nog veel meer
van hem verwachten.

Verder zit hij niet meer bij een artiestenbureau,
maar is hij rechtstreeks te boeken.

Op de najaarsbijeenkomst dit jaar was hij weer
aanwezig om voor de leden te zingen. Hij heeft
dit heel gezellig gevonden en voelde zich ook
heel vrij, er hing een goede sfeer.

Hij is zelf gezond en vindt dat hij best iets voor
anderen mag betekenen. Hij zou het zelf ook fijn
vinden als anderen er voor hem waren.

In je leven voor een bepaalde rimpeling zorgen,
iets voor anderen kunnen doen, voelt goed. Hij
vergelijkt dat met een steen in het water.

Na een prettig gesprek met Krijn en af en toe met
Renea heb ik afscheid genomen in de hoop dat
we nog lang en veel van Krijn mogen horen en
dat hij zich nog een poos wil blijven inzetten voor
de MS-Vereniging als Ambassadeur.

» Hanneke Kool

Voor u gelezen...

Dokter Appke. Met deze app
krijgt u snel en deskundig antwoord
op uw gezondheidsvraag. Dokter
Appke is de hele week bereikbaar.
Op maandag tot en met vrijdag van
7.00 tot 23.00 uur. In het weekend
en op feestdagen van 9.00 tot
21.00 uur. Alleen voor klanten van
de Friesland. Te downloaden via de

f officiéle stores voor Android of iOS.
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Biotine ofwel
Md1003 is

een hoge dosis
vitamine BS. Er
wordt onderzoek
gedaan naar

het gebruik bjj
progressieve MS.
Vooralsnog zijn
de resultaten
positief.

Bron:

Tourbah A, Lebrun-Frenay
C, Edan G, et al Department
of Neurology and Faculté de
Médecine de Reims, CHU de
Reims, URCA, Reims, France

Mult Scler. 2016 Nov; 22 (13):
1719-1731. Epub 2016 Sep 1

Msweb.nl,

Ms society of Canada,
Multiplesclerosisnewstoday.
com.

BIOTINE

BIOTINE

ehandeling met een hoge dosis van het medicijn biotine
(MD1003) lijkt voor een blijvend positief effect te zorgen
op de - MS-gerelateerde - invaliditeit bij een subgroep
van mensen met progressieve MS. Ook lijkt biotine geen
verontrustende bijwerkingen te hebben.

Een pilotstudie met hoge dosis biotine bij mensen met progressieve MS
laat al veelbelovende resultaten zien. Deelnemers met MS konden aan
deze studie deelnemen als zij een EDSS-score (invaliditeitsscore) tussen
de 4,5 en 7 hadden en er sprake was van toename van invaliditeit in de
afgelopen twee jaar.

In 2017 is een fase drie onderzoek gestart in de Verenigde Staten,
Europa en Canada naar de behandeling van biotine bij progressieve MS,
in hoge dosering van driemaal daags een capsule van 100 mg. Er deden
154 mensen mee aan deze studie. De helft van de groep kreeg 12 maan-
den lang biotine de andere helft kreeg 12 maanden lang een placebo.
Hierna kregen alle deelnemers van de studie nog 12 maanden biotine.
De onderzoekers hebben vermindering van invaliditeit gemeten door te
kijken welk deel van de deelnemers verbeterde in EDSS-score (> 1 punt),
of minstens 20 % verbeterde in de 25-foot walk test.

In de groep die de biotine kreeg vanaf het begin, werden bij 13 deel-
nemers verbeteringen betreffende de invaliditeit waargenomen. Veruit
de meesten bleven stabiel en gingen niet verder achteruit. Er werden
geen verontrustende bijwerkingen gevonden.

In de groep die een placebo kreeg zagen de onderzoekers geen verbete-
ring optreden. In deze studie bevestigen de onderzoekers de effectivi-
teit en veiligheid van biotine in een dubbelblind placebogecontroleerde
onderzoek bij mensen met progressieve MS. De uiteindelijke resultaten
van dit onderzoek worden verwacht medio 2019.

In Frankrijk is een hoge dosis biotine al te gebruiken via een speciaal
programma.

Een tweede grote studie is gestart en gaat mogelijk ook plaatsvinden in
een aantal centra in Nederland. Op dit moment is het medicijn nog niet

geregistreerd in Nederland dus ook nog niet verkrijgbaar.

» Tranquilla van den Bosch
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Bij orthomolecu-
laire voeding staat
het streven voorop
om met voeding
zoveel mogelijk
nodige en nuttige
voedingsstoffen
binnen te krij-
gen en zZo weinig
mogelijk schade-
lijke stoffen. Op
deze manier kan
het lichaam zich-
zelf herstellen en
groeien.

a een interessante lezing over voeding en MS - binnen de
Ncontactgroep in Burgum - ben ik nu bij een van de inleiders

thuis voor een interview, zodat de rest van onze leden in
Friesland hier ook over geinformeerd kunnen worden.

Voor mij zitten Klaske Mous en Nynke van Middelaar. Op mijn vraag wat
ze nu precies doen beginnen ze enthousiast te vertellen over hun werk-
zaamheden en beweegredenen. Ze zijn beiden leefstijlcoach en ortho-
moleculair therapeut. Voor beide richtingen hebben ze een opleiding
gedaan en vanuit een van deze opleidingen kennen ze elkaar.

Beiden hebben zelf ondervonden wat de juiste voeding bij lichamelijke
en bij mentale klachten met je kan doen. Deze positieve ervaring heeft
hun er toegebracht om hier verder mee te gaan en dit ook op anderen te
willen overbrengen.

Bij orthomoleculaire voeding staat het streven voorop om met voeding
zoveel mogelijk nodige en nuttige voedingsstoffen binnen te krijgen en
zo weinig mogelijk schadelijke stoffen. Op deze manier kan het lichaam
zichzelf herstellen en groeien.

Wat je lichaam nodig heeft kan sterk verschillen. Dit heeft te maken
met de individuele behoefte die vervolgens weer bepaald wordt door
erfelijke factoren, milieu-invloeden, werksituaties, stress, MS en de lever
die meer nodig heeft om de gifstoffen goed oplosbaar te maken zodat
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ze kunnen worden uitgescheiden. Een orthomo-
leculair therapeut gaat op zoek naar de oorzaak
van de klachten.

Orthomoleculaire voedingsleer is dus anders als
voedingsleer bij een diétiste.

Een leefstijlcoach coacht een persoon naar ander
gedrag op het gebied van bewegen, slapen en
eten. Waarom doet iemand wat ie doet? Het
begint met luisteren naar het verhaal van de
client, over zijn of haar voeding en leefstijl en wat
hij of zij wil veranderen. Er wordt vervolgens een
persoonlijk advies op maat verstrekt. Zowel het
advies als de verdere coaching is gericht op voe-
ding, beweging, ontspanning en op veranderen
van gedrag. Dit alles heeft enige tijd nodig. De
begeleiding gebeurt op een persoonlijke manier.
leder mens is daar uniek.

Ook MS-Anders (www.AndersEtenbijMS.nl)
houdt al enige tijd bijeenkomsten over anders
eten. Een gezond voedingspatroon helpt bij MS.
MS-Anders richt zich op groepen, de beide dames
richten zich op het individu en werken een op
een.

Bij een eerste consult gaat het erom te ontdek-
ken wat voor jou het beste past: wat is haalbaar
en wat wil je met je leven. Soms wordt er veel
medicatie gebruikt en kijkend naar de voeding is
het uitzoeken hoe je je lichaam weer in balans
krijgt. Het is stap voor stap puzzelen tot er een
duidelijk advies uitkomt.

In sommige gevallen blijkt uiteindelijk dat je min-
der medicatie nodig hebt als je de voeding aan-
past. Als je lichaam zich herstelt kan het zijn dat
je medicatie kan minderen of afbouwen (altijd in
overleg met je arts).

Een voorbeeld: een vrouw had erg veel last van
artrose van de rugwervels. Ze gebruikte zware
pijnstillers die weer negatief werkten op de nier-

LEEFSTIJL EN VOEDING

en leverfuncties. Ook de huisarts stond ervoor
open om de voeding aan te passen en zo te kijken
wat voor invloed dit kon hebben.

Nynke heeft samen met deze vrouw gekeken wat
haar lichaam nodig had. De voeding aangepast
en hier tijdelijk supplementen aan toegevoegd
tot de voedingstoestand geheel op orde was.

De lever en nieren hebben tijd nodig om te her-
stellen. Het uiteindelijke resultaat was dat deze
vrouw geen pijnstillers meer nodig had.

Door te kiezen voor voeding die een ontstekings-
remmende werking heeft en de ontstekingsbe-
vorderende voeding weg te laten kan worden
voorkomen dat men steeds meer medicatie

tegen ontstekingen nodig heeft. Ook migraine

komt vaak voort uit de verkeer-

de voeding. Door artsen wordt Goede
vaak te snel naar medicatie -
gegrepen terwijl er eerst eens Voedlng
naar voeding gekeken zou moe- Wel'kt
ten worden.

positief op
het herstel
van het
lichaam

Helaas is voeding als medicijn
niet interessant voor de mees-
te specialisten en huisartsen.
Terwijl een goede voeding com-
plementair kan zijn aan een
medische behandeling en mede
daardoor sneller verbetering geven. Onderzoek
hiernaar blijft echter moeilijk. Hoe stel je een
behandelgroep en een controlegroep samen,
wanneer ieder mens uniek is.

Op dit moment loopt, speciaal voor dames, bij
Suo Marte in Sneek de pilot Blij met mijn lijf. Bij
dit programma wordt mindfulness met voeding
en vertering gecombineerd.

Het is een bewustwordingsproces. Wat voel je
bij eten. Je moet je eten goed kauwen. Wees je
bewust wat eten met je doet en eet gezond.
Wees bewust van jezelf.
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LEEFSTIJL EN VOEDING

met produkten als groente, vlees en zuivel, dan
heb je eigenlijk al alles wat je nodig hebt. Alles
binnen die ring heb je eigenlijk niet nodig.

Klaske Mous 56 jaar

Begonnen als commercieel
medewerker.

Opleiding gevolgd tot coachen

Wil je meer weten: beide dames willen graag hun
psycholoog.

verhaal in andere contactgroepen komen vertel-
len. Zij zijn te bereiken op:

« info@bewustmetnynke.nl

* klaskemr@gmail.com

Ervaren wat voeding kan
bewerkstelligen bij bepaalde
gezondheidsklachten en
heeft het nu tot haar passie
gemaakt anderen te coachen
bij leefstijlaanpassingen.

» Hanneke Kool

Voeding is belangrijk. Maak duidelijk een plan;
wat ga je eten en maak een boodschappenbriefje.
Ga niet op het laatste moment de supermarkt

in om iets te kopen. Je loopt dan sneller in de val
om de verkeerde dingen te kopen.

Nynke van Middelaar
39 jaar.

Begon als verpleegkundige na
de HBO-V.

Ervaring bij de Aegon opge-

daan in financiéle orga-
nisaties.

Breng structuur aan in je voeding. Kijk ook naar
kleur, want kleur maakt onderscheid in de ver-
schillende bouwstenen van de voeding. Eet geva-
rieerd. Neem tijd voor je eten.

Na eigen ervaringen met
gezondheidsklachten en wat
andere voeding hierin veran-
derd heeft, heeft zij nu de drive gevonden om dit
over te dragen op anderen vanuit een eigen praktijk.
Bewust met Nynke-Vitaal met voeding door ortho-
moleculaire therapie en hormooncoaching.

Denk er bewust over na en leg vast een voorraad
aan zodat je altijd wat in huis hebt.

Let eens op in de supermarkt als je boodschap-
pen doet. Als je alleen de buitenste ring pakt,

O‘P roep

De contactgroep in Franeker is
een gezellige groep waar men

naast informatie ook ervaring

uitwisselt. Mensen vinden veel
steun en begrip bij elkaar.

De groep is op zoek naar nieuwe
leden, omdat de groep te klein
dreigt te worden. Heb je MS,
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ben je lid van de MS Vereniging
en woon je in- of in de directe
omgeving van Franeker, dan is
dit misschien wel iets voor jou.

Wil je eerst nog wat informatie,
neem dan gerust contact op:
m.s.franeker@hotmail.com of

bellen met Greet 06 220 732 69.

Rectificatie

In het vorige maga-
zine van de regio
Friesland heeft

in het artikel van
Gespecialiseerde fysio-
en oefentherapie bij
MS een verkeerde link
gestaan. De juiste link
is: www.nff-mcl.nl.
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IKDUS EN DE

IkDus is wat we

tegenwoordig een
PGO, een per-
soonlijke gezond-
heidsomgeving
noemen.

ik dus

MS VERENIGING

egin 2015 startte het MS Centrum Noord-Nederland samen
met de MS Vereniging Groningen een eerste lkDus-pilot.

IkDus is een digitale plaats waar alle relevante gezondheids-

gegevens van een persoon zijn verzameld, compleet en actu-

eel en waar alleen de desbetreffende persoon zelf toegang
toe heeft, maar die gegevens wel kan delen met wie hij of zij dat wil, bij-
voorbeeld met zorgverleners.

Het doel in 2015 was de opbouw van een integraal, digitaal patiénten-
dossier met relevante, recente gegevens van apotheek, huisarts en zie-
kenhuis van de deelnemer. Vijfentwintig leden van de MS Vereniging in
Groningen deden mee, stuurden hun machtigingen naar IkDus en IkDus
vroeg de gegevens bij de huisartsen, apotheken en ziekenhuizen op.

Er werden uitsluitend papieren dossiers opgeleverd, weinig gestructu-
reerd en meestal bestaand uit brieven tussen hulpverleners, brieven
voor een onderzoek of het resultaat van het onderzoek.

Gezien de vorm (papier, heel veel papier), de ontbrekende structuur en
de veelal onbegrijpelijke inhoud is uiteindelijk besloten dat het onmoge-
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lijk was om hieruit voor de deelnemers zinvolle
en begrijpelijke digitale dossiers te maken. Dus
de deelnemers werden over de stand van zaken
geinformeerd.

De teleurstelling was groot, maar de mensen
achter IkDus gingen door met praten en zetten
hun onderzoek voort, tenslotte staat de wereld
niet stil...

Half januari van dit jaar kreeg Nout Verbeek,

de voorzitter van het bestuur van de regio
Groningen/Noord-Drenthe een verrassend
telefoontje: of hij de MS Vereniging tijdens de
eHealth week 2018 wilde vertegenwoordigen bij
de lancering van lkdus door de Lifelines Biobank
in het UMCC.

Lancering?

De laatste pilot was geen succes geweest, wat
was er inmiddels allemaal gebeurd?

Zoals gezegd waren de mensen achter IkDus
blijven praten en onderzoeken en hadden met
Lifelines - het grote research en Biobank-
onderzoeksprogramma in Noord-Nederland met
160.000 deelnemers - gelijkgezinden gevonden.

Dus mochten Nout Verbeek en Bettina Bakker,
die al bij het eerste pilotproject betrokken waren,
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Zie ook www.ikdus.nl.

op 25 januari niet alleen vertellen waarom de

MS Vereniging een PGO zoals IkDus waardevol

en belangrijk vindt, maar ook toekijken hoe een
Lifelines-deelnemer als eerste in Nederland zijn
(weliswaar nog enigszins beperkte) IkDus-dossier
kon bekijken.

Hoe verder met IkDus en de MS Vereniging
We zouden toch een digitale omgeving, een
persoonlijke gezondheidsomgeving voor
MS-patiénten regelen? Het antwoord op die
vraag kwam net voor de vakantieperiode. Weer
werden Nout en Bettina benaderd of zij bij een
afspraak met de provincie Groningen aanwezig
konden zijn.

Ook de gemeente Groningen wil waarschijnlijk
meedoen en wil in een pilotproject vaststellen of
de communicatie met burgers met zorg/onder-
steuningsvragen in het kader van de Wmo niet
met een PGO makkelijker en eenvoudiger voor
alle betrokkenen kan worden.

Vanuit het UMCG hebben zich nu eveneens de
aan het MS Centrum Noord-Nederland verbon-
den onderzoekers gemeld. Zij willen graag samen
met de mensen achter IkDus en de MS Vereniging
een pilotproject opzetten waarin het mense-

lijk microbioom (de darmflora) en misschien
zelfs een farmacogenetisch paspoort (allergie-
en, verwachte werkzaamheid medicijnen) in een



IkDus-dossier ter beschikking worden gesteld.
Uiteindelijk zal geheel Noord-Nederland hierbij
betrokken worden. Ook de leden in Friesland zul-
len over enige tijd gevraagd worden hieraan deel
te nemen.

Veel, he! Ja, en op onderdelen best ingewikkeld.

Daarom gaan we in het volgende regioblad in

een uitgebreid interview de mensen van IkDus,
Lifelines en de onderzoekers van het UMCG

in detail vragen wat ze nou van plan zijn. Hoe

die pilots worden vorm gegeven, wat ze van de
MS-patiénten als deelnemers verwachten, wat ze
zouden willen hebben en wat de patiénten in ruil
daarvoor terugkrijgen.

Ook voor Friesland een interessante zaak. Wij
zullen de leden in de volgende editie verder infor-
meren en hoe deelgenomen kan worden.

> Bettina Bakker,
MS-Vereniging Groningen.

PERSOONLIJKE GEZONDHEIDSOMGEVING

MS-Anders wil bij
voldoende belangstelling
in 2019 de training
mindfulness in Friesland
organiseren.

Graag opgeven via
-S info@ms-anders.nl
Bij voldoende
aanmeldingen gaan zij dit
organiseren.

Voor u
gele:z;en. ..

www.klimmentegenms.nl
Hier kan je je inschrijven voor klimmen
tegen MS op maandag 10 juni 2019 op
de Mont Ventoux.

Klimmen tegen MS en Arena Moves hebben
samen in 2018 inmiddels ruim € 600.000
opgehaald voor onderzoek naar een betere

behandeling bij MS.

AquaFIT

aan:

een Ledemaat;
4. Zwemmen voor mensen met Hersenletsel;

6. Zwemmen voor mensen met een Spierziekte;
7. Zwemmen voor mensen met Chronische Pijn;
8. Zwemmen voor mensen met Parkinson;

9. Zwemmen voor mensen met Astma.

10. Zwemmen voor mensen met Obesitas

per maand. Een tweede keer per week €14,30 p/m extra.
Kijk voor de tijden en meer informatie op de website.

MijnZwemschool Sint Nyk -Tel: 06-33212544

www.mijnzwemschool.nl/sintnicolaasga
Vanaf 1 september 2018 bieden wij in het heerlijke verwarmde Hydrotherapie bad
(klein zwembad met beweegbare vloer, til-lift en een heerlijke watertemperatuur van
34 graden Celsius) van Maeykehiem in Sint Nicolaasga de volgende activiteiten

1. Zwemmen voor MS Patiénten, voor mensen met Multiple Sclerose;
2. Zwemmen voor Hartpatiénten;
3. Zwemmen voor mensen met een Amputatie en/of aangeboren Reductie van

5. Zwemmen voor motorisch Gehandicapten en hun Ouders;

Het zwemmen voor deze groepen noemen we AquaFit, bewegen in warm
water op je eigen niveau!. De zwemtijd is 30 minuten en de kosten zijn € 21,50

Bauke

¢ C
MIINZWEMSCHOOL
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Wmo wat is het
en wat krijg je
vergoed. Nog
even op een rijtje
gezet.
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WMO

Wmo staat voor Wet maatschappelijke ondersteuning. De Wmo is
een wet in het kader van zorg en ondersteuning. Het doel van de wet
is om burgers te helpen, zodat zij zo lang mogelijk zelfstandig thuis
kunnen blijven wonen en deel kunnen nemen aan de maatschappij.
Gemeenten zijn verantwoordelijk voor uitvoering van de Wmo.

Welke Wmo-voorzieningen zijn er?
Kortweg: er zijn drie categorieén voorzieningen in de Wmo.

v’ Algemene voorzieningen zijn voorzieningen die binnen de gehele

gemeente beschikbaar worden gesteld voor mensen die dat nodig heb-

ben, zoals:

 Een boodschappendienst.

« Een maaltijdservice (bijvoorbeeld tafeltje-dekje).

« Organiseren van activiteiten, bijvoorbeeld in een ontmoetingsruimte
of buurthuis.

« Maatschappelijke opvang en meldpunten, bijvoorbeeld in het geval
van huiselijk geweld.

v’ Maatwerkvoorzieningen zijn voorzieningen en hulpvormen die op de

leefsituatie en gezondheid van de persoon zijn afgestemd, zoals:

« Individuele begeleiding en huishoudelijke hulp.

« Aanpassingen in de woning, zoals een traplift, verbreding van deuren
of het wegnemen van obstakels in de woning.

« Aanbouw bij de woning. Toilet- en badkamervoorzieningen.

« Dagbesteding en personenalarmering.

v’ Vervoersvoorzieningen worden verstrekt, zodat burgers weer in staat

zijn om zich te verplaatsen en zo deel te nemen aan de samenleving. Je

kunt dan denken aan:

« Wmo-vervoer per regiotaxi of rolstoeltaxi of vergoeding voor eigen
vervoer.

 Aanpassing van de auto of bijvoorbeeld een auto in bruikleen.

« Een scootmobiel en/of een rolstoel.

Hiertoe behoren ook zaken die indirect te maken hebben met de ver-
voersvoorziening, zoals:



« Vergoeding voor bepaalde verzekeringen en
onderhoud. Oplaadkosten voor een elektrisch
vervoersmiddel. Een parkeerfaciliteit. Een par-
keerkaart voor gehandicapten.

+ Medische begeleiding bij vervoer (indien
noodzakelijk).

Om in aanmerking te komen voor een of meer-
dere van deze voorzieningen neem je contact op
met de gemeente waarin je woont. Vervolgens
zal er een (keukentafel)gesprek plaatsvinden
waarin wordt vastgesteld welke voorzieningen
wenselijk zijn en hoe dit op te lossen. Dit traject
kan enkele weken in beslag nemen.

Eigen bijdrage
voor iedereen

€ 17,50 per vier weken

Er geldt ook een eigen bijdrage: vanaf 2019 is
deze voor iedereen € 17,50 per 4 weken (onge-
acht inkomen, vermogen of gebruik). Het
abonnementstarief is een maximumtarief. Er
blijft ruimte voor gemeenten om een lagere
eigen bijdrage vast te stellen. Bijvoorbeeld

bij mantelzorg of voor huishoudens met een
minimuminkomen.

» Tranquilla van den Bosch

Voor u gelezen.. .

De verschillende regels die door de
gemeentes in Nederland gehanteerd
worden met betrekking tot de
gehandicaptenparkeerkaart. Handig om te
weten als je naar een vreemde stad gaat.

-g www.gehandicaptenparkeerkaart.nl

NET ALS IN DE FILM



ITTEN EN DATTEN

Dweilrobot

De robot dweilt Zelfstandig de
vioer. Je kunt zelf het beste even
googelen op dweilrobot, want
er zijn nogal wat verschillen in
kwaliteit, mogelijkheden en er
bestaan ook stevige prijsver-
schillen. Tip: lees ook de reviews

en bevindingen consumenten-
bond
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/f Strijkdeken

/ Deze Strijkdeken van 65 x 120 cm

(Www.brabgng

: ntia.c ..
65x720-Cm_m/,nt om/nl/strijkdeker-
EXI20-cm-mit. fegyes,
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Braba/? tia. De djkke Zeslaagse

— =

@

Ritsbare dekbedhoes

dankzij de ant/'s; Ot op 2 plaats i Heerlijk, een schoon fris bed,
er zijn meer merk507der kant. Magr ? maar een heel karwei altijd,
Mo uwenplank n \X. | dedekbedhoes wisselen. Fen
Strikdot nkje: even googelen op A ritsbare hoes is de oplossing!
en mouwenp/ankje‘ I | Sofiben maakt in Nederland
' op kleine schaal dekbed-

hoezen en hoeslakens en

kan rekening houden met

persoonlijke wensen als wel
I ' - of geen instopstrook bijvoor-
| | beeld. Ook heel handig is dat
a I door de splitten bovenin de
‘ hoes het dekbed eventueel
) weer iets omhooggetrokken

e —_—

Knob turner (knoppendraaier)

Een handig hulpmiddel als je
moeite hebt met het draaien

kan worden. Voor alle extra
mogelijkheden, kleuren etc.:

van grotere of kleinere .'
9 f | WWW.sofiben.com
. 0 2 A
knopdraaier op te draaien

knop. Voor meer informatie:
www.vitility.com/nl

I
i
t knoppen. Zet eenvoudig de /
{
|
!
|

|
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j
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Tijd Omschruvmg
03-01-2019  13.30-15.30 Contactgroep Franeker, De Skdle

11-01-2019 10.00-12.00 Contactgroep Bolsward, Woonzorgcentrum Bloemkamp

14-01-2019  09.45-11.30 Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem

15-01-2019 10.00-11.30 Contactgroep Wolvega, Zorgcentrum Lindstede

15-01-2019 19.30-21.30 Contactgroep Drachten, Raadhuisplein 270, Drachten

17-01-2019 13.30-15.00 Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant

'_-' 21-01-2019 19.30-21.30 Jongeren Contactgroep, Raadhuisplein 270, Drachten

07-02-2019  13.30-15.30 Contactgroep Franeker, De Skile

B 11-02-2019 09.45-11.30 Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem

19-02-2019  19.30-21.30 Contactgroep Drachten, Raadhuisplein 270, Drachten

K 21-02-2019  13.30-15.00 Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant

26-02-2019  10.00-11.30 Contactgroep Wolvega, Zorgcentrum Lindstede

.I 07-03-2019  13.30-15.30 Contactgroep Franeker, De Skdle

08-03-2019  10.00-12.00 Contactgroep Bolsward, Woonzorgcentrum Bloemkamp

< 11-03-2019 09.45-11.30 Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem

2 % 17-03-2019 MS-Motion Rotterdam, zie www.msmotion.nl

te ~18-03-2019  19.30-21.30 Jongeren Contactgroep, Raadhuisplein 270, Drachten

~ 19-03-2019 19.30-21.30 Contactgroep Drachten, Raadhuisplein 270, Drachten

21-03-2019  13.30-15.00 Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant

'h
'1'-3?‘ Elke dinsdag 11.30-12.30 MS Sport en bewegingsgroep. Opgave en inlichtingen bij
'*Rf' Cezondheidscentrum 't Wand Franeker, tel 0517-390900

Bestuursvergadering Friesland Evenementen of bijeenkomsten voor deze
woensdag 9 januari 13.30-15.30 agenda, /r.wd./en .mtefessant voor de leden van de
MS Vereniging in Friesland, kunnen doorgegeven

woensdag 6 februari 13.30-15.30 ’ . ) X
woensdag 13 maart 13.30-15.30 et worden aan de redactie van de nieuwsbrief.
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