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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
m.s.franeker@hotmail.com

le donderdagmiddag 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
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VOOrwoord

ESTAFETTE

Bij atletiekwedstrijden kijk ik altijd met extra interesse naar de

4 x 100 meter hardlopen. Om daar goed te presteren heb je niet
alleen vier snelle lopers nodig, maar ook de wissel; het doorgeven
van het stokje, moet goed verlopen. Altijd een spannend moment.
En als het stokje valt, hoor je een massale ontzetting over de tri-
bunes spoelen. De coach rukt zich de haren uit zijn hoofd en ver-
werkt stampvoetend zijn teleurstelling.

Nu een klein jaar geleden, werd ik aangezocht coach/voorzitter
te worden van het team MSVN Friesland. Een topteam. Met top-
prestaties. Zeker als we die vergelijken met het merendeel van
de andere regioteams in Nederland. We organiseren meer (vaak
gratis) activiteiten voor onze leden dan de meeste andere regio's.
We kunnen dat doen omdat we naast de bijdrage vanuit MSVN,
landelijk ook eigen sponsoring organiseren (denk bijvoorbeeld
aan de statiegeldacties en het benefietconcert in de Harmonie)
en daardoor bijdragen ontvangen van de Stichting Vrienden van
MSVN regio Fryslan.

Maar nu moet het team worden aangepast, moet er een stok-

je worden doorgegeven. Onze toploopster, Hanneke Kool, heeft
te kennen gegeven het na vele jaren wat rustiger aan te willen
gaan doen. Zij vertelt hier zelf iets over verderop in het magazine.
Dat wordt een heel moeilijke wissel. Die gaan we dus langzaam,
behoedzaam uitvoeren. Eerst ook oefenen.

Het team is op dit moment al weer hard aan het werk om bijvoor-
beeld de sponsorloop te organiseren (dat deed Hanneke voor-

g heen) en de voorjaarsbijeenkomst rond te krijgen

" (locatie, spreker, koffie, etc. etc.).

In dit blad leest u er meer over. Ik hoop u daar te
mogen begroeten.

> Anton Wachter

Colofon

Eindredactie
Hanneke Kool

Redactieteam
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Vormgeving & dtp
Hella van Grinsven

Fotografie
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van de secretaris

Begin februari en het stormt flink. Ondertussen
druk bezig met het stukje dat in het magazine
komt die bij jullie in maart pas op de mat ligt.

We hebben 6 april weer onze voorjaarsbijeen-
komst. De uitnodiging staat op de achterkant
van dit blad. Interessant onderwerp, dus kom
allemaal.

Jongerencafé

Aan het jongerencafé wordt op dit moment
hard gewerkt: zie oproep op pagina 11. Naast een
fysieke plek is hier ook een Facebookpagina voor
in het leven geroepen: Het MS Café Friesland.
Hopelijk weten jongeren de weg naar dit café
tevinden. De eerste keer is er een interessant
onderwerp over voeding en leefstijl.

De jaarlijkse thema-avonden voor patiénten met
een recente MS-diagnose zijn als het goed is al
begonnen als jullie dit lezen. Het was dit jaar nog
wat lastig om de sprekers rond te krijgen dus het
is op dit moment nog even spannend of we op
tijd genoeg aanmeldingen zullen hebben. Zo niet
dan schuiven we het door naar het najaar.

MS Anders is bereid een cursus mindfulness in
Friesland te organiseren. Hierover stond al wat
vermeld in het vorige magazine en op Facebook.
Opgave bij info@msanders.nl. Bij genoeg aan-
meldingen gaan zij het in Friesland geven.
Vermeld bij je aanmelding ook naar welke locatie
je voorkeur uitgaat.

Daarnaast zijn we druk bezig met de jaarlijkse
sponsortocht rond Wereld MS dag.

Deze tocht kun je met scootmobiel/fiets afleg-
gen, maar er is ook een kortere route om te
wandelen of met de rolstoel. We hopen hiermee
weer sponsorgeld binnen te halen. Dit jaar is
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het mogelijk omeen [

specifiek doel te spon-
soren. Je hebt de keuze
uit: de MSVN landelijk,
ons eigen magazine of
het Jongerencafé.

Wij zijn als regio heel
actief maar het bud-
get dat we krijgen is
helaas niet toereikend
om wat extra te kun-
nen organiseren.

Zo zijn we aan het
kijken of we wat vaker
de mail kunnen gebruiken om jullie informatie
te sturen. De mailadressen zijn helaas niet com-
pleet. Het kan zijn dat wij binnenkort diegenen
bellen waarvan we het mailadres nog niet
hebben.

We hebben nog een verzoek

We leven in een wereld waarin er steeds meer
digitale mogelijkheden zijn om contact met
elkaar te zoeken, zoals Messenger, Whatsapp en
Facebook. Meestal heel fijn maar het verzoek is
om vragen/opmerkingen richting het bestuur van
MSVN-Friesland altijd te mailen naar het secre-
tariaat friesland@msvereniging.nl.

Wie weet tot 6 april!

» Margreet Snijder

Voor u gelezen. ..

15 mei - MS-patiéntendag
Congrescentrum Hanze Plaza te
Groningen.

Zie: www.mscnn.nl/actueel/ en
f https://msresearch.nl/MS-dag
(Opgeven noodzakelijk)
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AFSCHEID

Maar niet van alles

Miljn vrijwilligerswerk voor de MSVN begon in
januari 2006. Ik werd gevraagd om de notu-
len voor het secretariaat te doen en zitting te
nemen in het bestuur van MSVN-Friesland. Al
snel werd ik secretaris en nam ik steeds meer
bestuurlijke functies op me. Ik heb meerdere
zaken geinitieerd en opgezet en had er al snel,
met mijn beperkte energie, een dagtaak aan.

Maar het was leuk om te doen en ik kreeg er
ook veel voor terug.

Ik heb altijd gezegd: als ik 70 word dan wil ik
iets meer tijd voor mijn hobby's waar ik niet
aan toekom. Maar zolang het leuk was bleef ik
doorgaan.

De laatste jaren kostte het mij echter steeds
meer energie, te veel energie. Dit heeft ertoe
geleid dat ik nu, na dertien jaar, besloten heb
om 90 % van mijn werkzaamheden neer te leg-
gen en alleen die dingen te blijven doen waar ik
nog plezier in heb en energie van krijg.

De contactgroep in Burgum geeft mij veel vol-
doening en zolang de groep het nog met mij
ziet zitten gaan we door. En het voorlichting
geven is iedere keer weer erg leuk.

Ook als eindredacteur van het magazine ervaar
ik steeds meer stress en het kost veel tijd; 2019
is voor mij dan ook het laatste jaar. Er zal dus
snel een nieuwe redacteur en eindredacteur
moeten komen anders valt in december het
laatste magazine op de

mat.

Ik ga nu meer aan mezelf
denken en andere leuke
dingen doen. Het is goed
geweest zo!

> Hanneke Kool

@AANNf\/

auto-aanpassingen

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.
+ 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

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.nl
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Maak kennis met MS-Expertisecentrum
Nieuw Unicum 50 jaar MS-expertise in
Zandvoort.

In Zandvoort, aan de rand van de duinen ligt zorginstelling Nieuw
Unicum. Als mensen als gevolg van MS, een spierziekte of een CVA
niet meer zelfstandig kunnen wonen, kunnen zij bij Nieuw Unicum
terecht. Hier wordt zorg verleend aan 250 bewoners die naast hun
lichamelijke beperkingen vaak ook cognitieve beperkingen hebben.
Nieuw Unicum is tevens een MS-Expertisecentrum voor mensen
met (progressieve) MS; van de 250 relatief jonge bewoners heeft
de helft MS.

Nieuw Unicum is een uniek centrum dat jarenlange ervaring -
volgend jaar bestaat Nieuw Unicum 50 jaar - heeft met de behan-
deling van en zorg voor mensen met MS. Die kennis en ervaring is er
met name ten aanzien van de gevolgen van MS: de - ongetwijfeld
bekende - problemen op het gebied van pijn, cognitie, continentie,
slikken, spraak, vermoeidheid, krachtsverlies en bewegen. Nieuw
Unicum weet wat er nog wél mogelijk is, ook wanneer de MS zelf
met medicatie niet meer te behandelen is.

Multidisciplinair gespecialiseerd behandelteam

Naast verschillende mogelijkheden permanent verblijf in combi-
natie met 24 uurszorg is er een in MS gespecialiseerd team van
behandelaars die zeer intensief met elkaar, en met de gespeciali-
seerde zorgmedewerkers, samenwerken. Het team behandelaars
bestaat uit artsen, fysiotherapeuten, logopedisten, ergothera-
peuten, psychologen, diétisten,

maatschappelijk werkers en Samen kijken naar
MS-verpleegkundigen. Samen met

de bewoner kijken zij naar moge- dC mogethheden
lijkheden, ondanks beperkingen

en klachten. Eris namelijk nog veel mogelijk ook al is de MS verder
gevorderd. Dat kan door specialistische behandelingen, een inno-




vatieve oplossing of met hele praktische tips. Er
is ook een uitgebreid dagbestedingsprogramma
met ruim 60 activiteiten per week.

Ook voor mensen met
MS die thuis wonen

Praktische

1 . Praktische oplossin-
Op OSSlIlgCI’l gen en tips, die direct
en tipS thuis toepasbaar zijn.

Als u MS heeft en thuis
woont kunt u ook gebruik maken van de kennis
en expertise van Nieuw Unicum. Nieuw Unicum
biedt een aantal diensten aan thuiswonende
patiénten, namelijk:

« MS-Zorg op afstand,

« Tijdelijk verblijf,

 Multidisciplinaire screening,

« MS-poli psychologie.

MS zorg op afstand

Een online coachingsprogramma waarmee u een
MS-verpleegkundige kunt raadplegen over klach-
ten die u ervaart. Het contact verloopt online

via een skype-achtige verbinding en vormt een
ideale aanvulling op uw reguliere behandeling.

Deelnemers aan MS-zorg op afstand kunnen de
frequentie van contact naar behoefte zelf bepa-
len en ook bij een acute vraag is er snel contact
mogelijk. De verpleegkundige geeft u praktische
adviezen, schakelt waar nodig andere specialis-
tenin en het grote voordeel is dat u uw huis er
niet voor uit hoeft!

Mocht thuis tijdelijk niet de juiste zorg geboden
kunnen worden, bijvoorbeeld omdat uw mantel-

NIEUW UNICUM

zorger op vakantie gaat of omdat er extra zorg
nodig is na een ziekenhuisopname, dan kan een
tijdelijk verblijf uitkomst bieden. Er zijn tien een-
kamerappartementen voor dit doel beschikbaar
en er is dan tevens de mogelijkheid om gebruik te
maken van de aanwezige expertise.

Bij MS kunnen meerder klachten gelijktijdig
optreden. Zo kunt u bijvoorbeeld last hebben van
spasticiteit, vermoeidheid en slaapproblemen.

In dergelijke situaties kan een deskundig advies
van het behandelteam uitkomst bieden. In een
multidisciplinaire screening wordt u, na verwijzing
door huisarts of specialist, door het team van
specialisten onderzocht en brengen zij gezamen-
lijk een advies uit. Dit advies geeft inzicht in de
verbanden tussen de klachten en is tevens een
behandeladvies voor uw reguliere behandelaar
waardoor u verder in uw eigen omgeving behan-
deld kan (blijven) worden. Deze screening kan
ook tijdens uw tijdelijke verblijf in Nieuw Unicum
plaatsvinden.
e WY

MS geeft niet alleen fysieke beperkingen, het kan
ook op psychisch en sociaal vlak zijn tol eisen.
De diagnose kan u onzeker maken en het ver-
lies van functies kan een grote inbreuk zijn op
uw dagelijks leven. Professionele, psychische
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NIEUW UNICUM

ondersteuning helpt u in het leren omgaan met
gevolgen van de ziekte. Met hun expertise op
het gebied van MS gecombineerd met (neuro)
psychologische kennis kunnen de psychologen
van de MS-poli psychologie van Nieuw Unicum u

MS heb je niet alleen, ook
de familie wordt bij de
behandeling betrokken

ondersteunen en een behandeling op maat bie-
den. Ook kan de familie ondersteund worden en
betrokken worden bij de behandeling. En mocht
de afstand naar Zandvoort u te ver zijn, de con-
sulten kunnen ook online aangeboden worden.

Meer informatie over Nieuw Unicum

Heeft u vragen over Nieuw Unicum, wilt u weten
of MS zorg op afstand of de multidisciplinaire
screening iets voor u is. Wilt u meer weten over
indicaties, verwijzingen en vergoedingen door uw
ziektekostenverzekeraar.

Voor al deze vragen kunt u contact opnemen met
Fred de Wit, coordinator opname en intake:

023 - 576 1139 of fdewit@nieuwunicum.nl. U bent
ook van harte welkom voor een rondleiding!

> Patricia Heeremans

unicu

uniek in zorg voor mensen met multiple sclerose

Gonny Heijting over Tijdelijk Verblijf en
MS-expertise

Vorig jaar heb ik contact opgenomen met Nieuw
Unicum. Mijn revalidatie-arts wees mij eerder op de
mogelijkheid om de thuissituatie te verlichten en
daarbij dat in Nieuw Unicum ook de nodige exper-
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tise te vinden is in de begeleiding bij MS. Fred de
Wit (codrdinator intake en opname) heeft mij ver-
volgens uitgenodigd voor een oriénterend gesprek.
Op deze wijze kon ik ervaren hoe het is voor mij
om even van huis te zijn en voor mijn man was dit
tegelijkertijd een adempauze. Deze eerste ervaring
was positief en inmiddels ben ik al meerdere keren
terug geweest.

Het voelt steeds meer vertrouwd. Het is een fijne
afdeling, met meerdere mensen die ook komen
logeren. ledereen heeft een luisterend oor en wat
voor mij erg belangrijk is, iedereen begrijpt wat het
inhoudt om MS te hebben. Een van de medebewo-
ners vroeg aan mij naar mijn klachten. Thuis praat
ik daar niet echt over met anderen. Hier is het geen
issue en zijn alle klachten gewoon bespreekbaar,
want we hebben er allemaal last van.

De fysiotherapeut begint elk verblijf met het inta-
pen van mijn linkerarm, de arm waarmee ik het
meeste uitval ervaar. Deze medical tape wordt
vaker ingezet om spieren te beinvloeden. Inmiddels
is mij geleerd hoe ik mijzelf met hulp van de thuis-
zorg kan tapen, zodat ik mijn arm en handspie-
ren beter kan gebruiken. Ik sport er op aangepas-
te apparatuur. Ik fiets en heb zelfs drie keer één
minuut gestaan! Niet alleen fysiek, maar ook men-
taal geeft dit een positieve boost.

Doordat de bevindingen van Nieuw Unicum over
de onderzoeken gedeeld worden met mijn huisarts
is ze altijd goed op de hoogte.

Als ik terugkom uit
Zandvoort informeert
mijn omgeving vaak
of ik de zee nog heb
gezien. Ik heb de zee
nog niet gezien. Er

is genoeg te doen in
Nieuw Unicum!

» Gonny Heijting
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Sponsortocht in het kader van Wereld MS-Dag
Zaterdag 25 mei 2019

Door de prachtige parkachtige omgeving met mooie waterpartijen
en klassieke buitenhuizen van Oranjewoud en het Reigersbosch.

Start: Hotel-Restaurant Tjaarda in Oranjewoud
Koningin Julianaweg 98
11.00: ontvangst met koffie en gebak
11.30: vertrek wandel—, rolstoel-, scootmobiel- en/of fietstocht
13.00: terug in Tjaarda
Hierna de mogelijkheid om met elkaar te lunchen.

15.00: Afsluiting

Het doel van het evenement is om zoveel mogelijk geld op te halen voor 3 doelen waar u zelf een keuze uit
kunt maken.

De landelijke MSVN—Het magazine van de regio Friesland—Het Jongere café.

De totale wandel- en-rolstoelroute begint pal voor de deur van het hotel/restaurant en is 5,9 km.

Halverwege komt u langs museum Belvedére. Houders van een museum jaarkaart kunnen dat museum gratis
bezoeken. Anderen kunnen er ook een tussenstop maken. Invalide toilet is aanwezig.

De route kan ook ingekort worden tot 4,2 km.

De fiets-/scootmobielroute is ca. 15 km. en gaat ook door dit wonderschone parklandschap maar maakt een
“ruimere” bocht. Na het Reigersbosch komen we langs Tjaarda’s bosch, Katlijk, Bontebok, Tuimelaarsbos, mu-
seum Belvedere, Oranjewoud en Woutersberg. Een fantastische rit.

Aanmelden voor deze mooie tocht is wel gewenst via het secretariaat: friesland@msvereniging.nl
Sponsorformulieren zijn ook op te vragen bij het secretariaat via hetzelfde mailadres.
Een digitale pagina zal binnenkort worden geopend op: www.mijnactievoorms.nl

Deze link kunt u ook verspreiden op social media en onder uw sponsoren. Op deze pagina is ook een Donatie-
link.

Vervoer naar Tjaarda en rijden van de tocht is voor eigen verantwoordelijkheid.
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VOOR HET VOORTBESTAAN VAN DIT
MAGAZINE DOEN WIJ
EEN DRINGENDE OPROEP

Wij zoeken een eindredacteur - met of zonder MS - die

o Affiniteit heeft met MS.
e Een goed artikel kan schrijven en de Nederlandse taal goed beheerst.
* Het prettig vindt om samen te werken met andere redactieleden.
« Kritiek kan ontvangen en leveren.
o Creatief is en ideeén kan aandragen.

Heb je wel schrijverstalent, maar ben je geen eindredacteur:
wij zijn ook op zoek naar jou!

Heb je interesse neem dan contact op met Hanneke Kool
jmkool@kpnmail.nl of 06 53419608

Aq UaFlT MijnZwemschool Sint Nyk -Tel: 06-33212544

www.mijnzwemschool.nl/sintnicolaasga
Vanaf 1 september 2018 bieden wij in het heerlijke verwarmde Hydrotherapie bad —

e

(klein zwembad met beweegbare vioer, til-lift en een heerlijke watertemperatuur van "5
34 graden Celsius) van Maeykehiem in Sint Nicolaasga de volgende activiteiten -
aan:

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
een Ledemaat;

. Zwemmen voor mensen met Hersenletsel;

. Zwemmen voor motorisch Gehandicapten en hun Ouders;
. Zwemmen voor mensen met een Spierziekte;

. Zwemmen voor mensen met Chronische Pijn;

. Zwemmen voor mensen met Parkinson;

. Zwemmen voor mensen met Astma.

10. Zwemmen voor mensen met Obesitas

© 00N 0N

Bauke

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

€ 2.\
per maand. Een tweede keer per week €14,30 p/m extra. M’.’NZWEMSC"OO’.

Kijk voor de tijden en meer informatie op de website.
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Krijg een beeld van jezelf

Wat gaat goed en wat gaat minder goed. Wat
gaat niet meer en wat zou je zelf wel weer graag
willen.

Oriénteer op de mogelijkheden

Er zijn veel opties om je auto aan te passen. Kijk
eens bij www.scouters.nl/ik-wil-beter/vervoer/
autorijden/ of op de pagina van een autoaanpas-
ser. Wat past het beste bij jou.

Vraag advies in bij je ergotherapeut

Een ergotherapeut kan samen met jou kijken
naar de mogelijkheden en wat het beste bij jouw
wensen past.

Kijk na of jij kans maakt op een vergoeding

Er zijn verschillende mogelijkheden voor vergoe-
ding. Lukt dat in het geheel niet dan kan je dit
ook eenmalig aftrekken van de belasting.

Laat jouw rijbewijs aanpassen aan jouw aange-
paste auto

Bij een aangepaste auto geldt jouw rijbewijs niet
meer en moet je medische geschiktheid opnieuw
getoetst worden via het CBR.

Gelukt? Vraag de autoaanpassing aan

Als je je nieuwe rijbewijs hebt gekregen kan je de
nieuwe auto of de aangepaste auto gaan aanvra-
gen. Kies zelf bij welk bedrijf en neem eventueel
je ergotherapeut mee.

Laatste stap: laat je auto keuren bij het RDW
Heb je je eigen auto laten aanpassen dan zal je
auto opnieuw gekeurd moeten worden door het
RDW. Nu kan je weer op pad met de auto.

www.scouters.nl

MS @afe Friesland

Een leuke plaats om andere
jongeren met MS te ontmoeten!

Kijk op de Facebookpagina
MS Café Friesland
voor aankondigingen van locatie, data
en tijden.

De eerstvolgende bijeenkomst is op
donderdag 18 april
Wijkcentrum De As, Weegbree 72
8446 SC Heerenveen
(I

FRIESLAND

== MS LIFESTYLE

g’- Centering,MS,Sneek
CEAdd organiseert
IINEEK -

Woensday 6 maart 2019
Terughlik 2018 + Input 2019 + Waar liggen de behoeftes?

Woensdag 3 april 2019
Centering MS netwerk en inspiratie

Woensdag 1mei 2019
Centering MS netwerk en inspiratie

Juni 2019
Centering MS netwerk-tiner met gastsprekers.
Zomerstop

Woensdag 4 september 2019
Centering MS netwerk en inspiratie

Woensdag 2 oktober 2019
Centering MS netwerk en inspiratie

Woenstag 6 november 2019
Centering MS netwerk en inspiratie

December 2019
Centering MS netwerk-diner met gastsprekers.

LOCATIE: MINL (stamtafel) MARTINIPLEIN 11- 8601 EG SNEEK
INLOOP VANAF 19.15 UUR - START 19.30 TOT 2130 UUR 8

Voly ons ook op.. F? centeringms

MAART 2019 T
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Vorig jaar las ik in MenSen dat er in 2019 voor MS-patiénten uit
Nederland een zeiltocht georganiseerd zou worden met de Oceans

of Hope. Een schip wat aangeschaft is door de Deense neuroloog

dr. Mikkel Anthonissen samen met Biogen. Met dit schip wil hij

meer aandacht vragen voor MS door met een bemanning van alleen
MS-patiénten de wereld rond te varen. In 2019 stond de “Challenge”
gepland voor Kroatié en wordt er met vijf boten langs de Dalmatische
kust gevaren.

Per e-mail kon ik een aanmeldformulier aanvragen en zo heb ik de
sprong gewaagd.

Ik moest een lange vragenlijst invullen. Je moest ook kwalificaties heb-
ben om aan boord te mogen gaan en mee te zeilen. Die zeilervaring heb
ik wel. Ik ging toch al regelmatig met Jos, mijn man, mee op onze zeil-
boot. Ik weet wat het is. Ik ben blij dat ik geselecteerd ben.

In 1989 heb ik de diagnose MS gekregen. Een schok die ik eerst goed
moest verwerken. Als verpleegkundige wist ik goed wat de diagnose kon
inhouden. En aanvankelijk had ik erg veel moeite om hier mee te leren
omgaan.

Ik ben getrouwd en in die tijd had ik nog drie zonen in huis - die zijn
intussen volwassen en het huis uit. Mijn man en kinderen hebben veel
voor mij opgevangen zodat ik regelmatig mijn rust kon nemen. Hier ben
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ik hen dan ook erg dankbaar voor. Mijn beperkin-
gen zitten grotendeels in de beperkte energie en
slechter lopen.

In 2000 heb ik nog een aantal jaren vrijwilligers-
werk gedaan voor de MSVN maar ook daar ben ik
uiteindelijk mee gestopt. Ruim vijf jaar geleden
kreeg ik borstkanker waardoor ik een moeilijke
periode heb gehad.

Deze periode heb ik inmiddels afgesloten en zo
kwam er voor mij weer meer ruimte om vooruit
te kijken en nieuwe dingen op te pakken.

De zeiltocht zie ik als een uitdaging. Op zich heb
ik wel een goede conditie en ik weet dat we met
z'n zessen zijn en dat we elkaar kunnen helpen en
aanvullen. De ene dag zal het beter gaan als de
andere dag maar je wordt ook gemotiveerd door
elkaar.

Ik vind het sociale aspect erg belangrijk. Het is
een kans op avontuur, plezier maken met nieuwe
vrienden en nieuwe mogelijkheden aan te leren.
De samenwerking met anderen, iets doen wat

ik nog nooit eerder heb gedaan is voor mij die
uitdaging.

We gaan een week varen over de Adriatische zee:
van 20 - 27 april. Zes MS-patiénten met een erva-
ren kapitein. We zullen alles moeten doen wat
op een schip nodig is; schoonmaken, eten koken,
zeilen, etc. Maar ik zie beslist niet op tegen het
harde werken op het schip.

De aanmeldingen komen uit meerdere landen.
23 februari ontmoet ik andere Nederlanders

in Breukelen die zich ook aangemeld hebben
voor de zeiltocht. Van tevoren wilde men van
alles over mijn gezondheid weten. Het gebruik

MIJN HOPE OF CHALLENGE

van medicatie en andere zaken. Ik gebruik een
C-PAP voor mijn slaapapneu. Hiervoor moest een
omvormer worden aangeschaft. Verder moest ik
een reisverzekering hebben en de eigen bijdrage
aan dereis is € 400. Er zit veel sponsorgeld in. lk
vlieg heen naar Split en terug van Dubrovnik.

Ik hoop veel mee te krijgen van deze reis. Het is
fantastisch om andere mensen te ontmoeten en
met elkaar plezier te hebben. We hebben al een
app-groepje en veel contact. In Breukelen zie ik
straks ook de gezichten er bij. De indeling van de
boten volgt later en dan komt er nog een nieuwe
app-groep. Het is spannend en ik heb dan ook
veel voorpret. Door Jos werd ik ook erg gestimu-
leerd om dit te gaan doen.

Als ik terugkom van deze zeiltocht zal ik een
verslagje schrijven over mijn belevingen tijdens
de zeiltocht. Dit zal dan in juni in het magazine
komen te staan. Misschien kan ik anderen stimu-
leren om volgend jaar ook mee te zeilen.

Ik ga daarna in juli met mijn vader en broer ook
nog een reis maken naar Canada. Daar heb ik
ook veel zin in. Het kan niet op, ik ga weer lekker
genieten.

» Margo van der Zwan

Voor u gelezen...

30 maart
Emotional Freedom Techniques,
Heerenveen.
Geef je op: info@ms-anders.nl
% Meer informatie op:
ww.ms-anders.nl/eft-workshop/

W
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De website van

MS Centrum
Noord-Nederland
is volledig

vernieuwd.
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MS CENTRUM
NOORD-NEDERLAND

H et MS Centrum Noord-Nederland is een samenwerking tussen de
afdelingen Neurologie en Biomedische Wetenschappen van Cellen
& Systemen van het UMCG, en de afdelingen Neurologie van het
Martini Ziekenhuis en het Ommelander Ziekenhuis.

Het MS Centrum Noord-Nederland bestaat inmiddels al zes jaar!
Om onze activiteiten op het gebied van onderzoek, zorg en voorlichting
nog beter uit te dragen hebben we onze website volledig vernieuwd. De

website is nu ook toegankelijk vanaf een smartphone of tablet.

Wij nodigen u van harte uit om een kijkje te nemen op: www.mscnn.nl.

Suggesties voor verbeteringen of aanvullingen zijn van harte welkom en
kunt u sturen aan info@mscnn.nl.

Wij verwachten dat de nieuwe site een bron van informatie zal zijn voor
patiénten, donateurs, onderzoekers en professionals en zo leidt tot
optimale samenwerking. Op die wijze zal ons aller streven naar ver-
betering van de vooruitzichten voor mensen met MS een extra duwtje
in de rug krijgen.

Noteer vast in uw agenda: Dag voor MenSen met MS, woensdag 15 mei in
Groningen.

MSCNN gaat wandelen op Wereld MS dag en zoekt MeeloperS!

De 11-Stedenwandeltocht wordt traditioneel in de week van
Hemelvaartsdag georganiseerd. Dit jaar valt Hemelvaartsdag op 30 mei
en die dag is het ook Wereld MS Dag.

11STEDENC. #
wandeltocht

Op deze dag willen wij daarom in Workum aan de start staan met een
team van MSCNN-medewerkers (partners, familie en vrienden ook


http://www.mscnn.nl
mailto:info@mscnn.nl

TOGETHER FOR AN
MS-FREE WORLD

welkom) en we doen dit in samenwerking met
Fryslan Moves. Met dit team vragen wij die dag
aandacht voor MS.

Deelnemers kunnen zich via onze website aan-
melden: www.mscnn.nl/actueel.

Heeft u vragen, mail naar: info@mscnn.nl.

» Jan Meilof,
neuroloog UMCG en Martiniziekenhuis

Voor u gelezen...

Rokjesdagloop Amsterdam

f Walk4MS
Het epicentrum van de

Rokjesdagloop is het Sportcentrum
Universum op Science Park in
Amsterdam Oost-Watergraafsmeer

Geef je op: www.rokjesdagloop.nl

Het is van deze tijd: fake news. Zeggen ze. Ik denk
dat het van alle tijden is.

Niet iedereen geloofde dat de aarde rond was
of de evolutietheorie van Darwin. Niet ieder-
een geloofde dat de Tweede Wereldoorlog was
afgelopen, dat Neil Armstrong op de maan was
geweest, dat de Berlijns Muur was gevallen.

Niet iedereen geloofde dat Princes Diana door
paparazzi de dood werd ingejaagd. En niet ieder-
een geloofde dat Al Qaida verantwoordelijk was
voor 9/11.

Ondanks alle bewijsstukken, foto's, verslaggevin-
gen en wat al niet meer, geloofde men vroeger
niet klakkeloos alles wat werd beweerd.

Ondanks alle bewijsstukken, foto’s, verslaggevin-
gen en wat al niet meer, gelooft men tegenwoor-
dig klakkeloos alles wat wordt beweerd.

Ja, lees dat maar eens twee keer!

En dat is ook meteen de tip van deze eeuw: lees

alles twee (of meer) keer voor je alles klakkeloos
voor waar aan neemt. Doe zelf aan waarheids-
bevinding, gebruik je Gezonde Boerenverstand,
raadpleeg meerde- [FELIERER G J X
re bronnen. Denk gl (O £ 1
na!

Dat gezegd
hebbende...

Ik weet uit betrouw-
bare bronnen dat
kaboutertjes echt
bestaan: ik geloof!

> Lisette


http://www.mscnn.nl/actueel
mailto:info@mscnn.nl
http://www.rokjesdagloop.nl

Mara Wolthers
en Sandy Krijnen
hebben in 2019
een doel: de
Mont Ventoux
met zo veel
mogelijk mensen
beklimmen.

Zjij doen dit voor
zichzelf en voor
het goede doel;
een MS-vrije
wereld.
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De top van de Mont Ventoux

MET ELKAAR
VOOR EEN
MS-VRIJE WERELD

de berg gaan bedwingen. Een paar meter wandelen of de

hele berg lopend beklimmen, fietsen met een e-bike of op de
racefiets drie keer naar de top. Het maakt niet uit. leder heeft zijn
eigen manier om zijn doel te bereiken.

N aar de top van de Mont Ventoux. leder zal op zijn eigen manier

Mara en Sandy zijn op zoek naar mensen die samen met hen de Mont
Ventoux willen beklimmen en zoveel mogelijk geld bij elkaar willen ver-
zamelen zodat het onderzoek naar de oorzaak en de behandeling van
MS door kan gaan. Zij vragen lotgenoten met MS of een andere chroni-
sche aandoening en ook familie en vrienden uit hun omgeving om met
hen mee te strijden.

Zij bieden aan om op de bijeenkomsten van de contactgroepen of waar
mogelijk hun verhaal te vertellen. Zij bieden namelijk niet alleen een
doel, maar ook de weg er naartoe willen ze samen bewandelen. Samen
trainen en werken aan een persoonlijke leefstijl. Bespreek in je contact-
groep of binnen de familie of het werkt en of het iets voor jullie is.

Het hele programma ziet er als volgt uit:

Begeleiding bij het trainen. Met een persoonlijk beweegprogramma helpen zij jouw doel
te bereiken. De oefeningen zijn gebaseerd op bewust en met aandacht bewegen, zodat
de aansturing wordt verbeterd en spieren sterker worden. Er wordt gewerkt aan balans
en evenwicht, de romp wordt versterkt. Indien wenselijk word je voorzien van gewichten
en van Nordic Walking stokken.

Zij geven tips, jij doet het werk. Je krijgt dieettips door middel van het
boek ‘Hoe word je 100’ en de website: www.metmsenvork.nl. Ze willen
helpen bij het organiseren van vervoer en verblijf. Wat wordt er van jou
verwacht: voor alles een positieve, daadkrachtige inzet.



http://www.metmsenvork.nl

MS-VRIJE WERELD

Nieuws van 8 maart 2019

ook de resterende 50 euro terug.

Fampyra

Biogen gaat Fampyra toch grotendeels
vergoeden via een terugbetalingsregeling.
De maandelijkse eigen betaling wordt dan
teruggebracht tot 50 euro (ex btw en afle-
verkosten) Er volgt een nieuw onderzoek
waar uiterlijk 31 augustus uitsluitsel over
komt. Valt dit positief uit dan betaalt Biogen

Voor wie is dit bedoeld?

 Mensen met MS;

« Mensen die chronisch ziek zijn;

» Mensen die iemand kennen die chronisch ziek
is;

« Mensen die willen werken aan een gezonde
leefstijl;

« Mensen die zich willen inzetten voor een goed
doel;

« Voor iedereen dus...!

Inschrijving via de site www.klimmentegenms.nl
bij team SandyMovesS.

Kosten: € 50 plus kledingkosten (lopers € 30 en
fietsers € 80) en sponsorbijdragen.

» Hanneke Kool
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Beenheffer die helpt om
het been zowe/ omhoog
als omlaag te brengen. Er
zit aluminium verwerkt
inde 2,5 cm brede band
die derhalve makkelijjk
buigbaar en stevig is.

wWww.rollg tortje.com

[

Zubits, magnetische veters.
Google voorgaande en bekijk
het instructiefilmpje... Eén keer

je veters op maat vastmaken en
even proberen. En daarna zit je
nooit meer te purken en struikel je
niet meer over je veters, want het
overgebleven stuk kan afgeknipt,
omdat het blokje de magnetische
sluiting wordet. In verschillende
maten en kleuren verkrijgbaar.

Dit is de Let’s Go indoor

en eronder kan eventueel
een stoffen tasje worden
gehangen. Het handvat is

ondergelegen rembeugel
parkeerrem is. Ingeklapt

mabkkelijk op te bergen.
www.medipoint.nl

rollator. In drie uitvoeringen
verkrijgbaar. De lichtgewicht
rollator is smal en wendbaar.
Het dienblad is afneembaar

bekleed en als rem dient de

die naar beneden ingedrukt
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26-03-2019

11.00-12.00

Omschrijving

Start van 10 lessen RCM in Heerenveen: info@ms-anders.nl

% 30-03-2019

11.00-15.00

EFT-workshop Heerenveen. Geef je op: info@ms-anders.nl

N 31-03-2019

Rokjesdagloop: www.rokjesdagloop.nl

04-04-2019

13.30-15.30

Contactgroep Franeker, De Skdle

¥ 06-04-2019

10.30-13.30

Voorjaarsbijeenkomst Mediwiet en MS, zie uitnodiging

08-04-2019

09.45-11.30

Contactgroep Burgum, woonzorgcentrum Berchhiem

09-04-2019

10.00-11.30

Contactgroep Wolvega, zorgcentrum LindeStede

14-04-2019

MS Motion Zwolle, zie www.msmotion.nl

B 16-04-2019

19.30-21.30

Contactgroep Drachten, Raadhuisplein 270, Drachten

18-04-2019

13.30-15.00

Contactgroep Leeuwarden, wijkcentrum Markant

= 18-04-2019

19.30-21.30

MS Café Friesland. Wijkcentrum De As’, Weegbree 72, Heerenveen

& 02-05-2019

13.30-15.30

Contactgroep Franeker, De Skdle

10-05-2019

10.00-12.00

Contactgroep Bolsward, woonzorgcentrum Bloemkamp

M 13-05-2019

09.45-11.30

Contactgroep Burgum, woonzorgcentrum Berchhiem

10.00-

MS-patiéntendag. Congrescentrum Hanze Plaza te Groningen

13.30-15.00

Contactgroep Leeuwarden, wijkcentrum Markant

e
ha. 20-05-2019
fo5 e

19.30-21.30

Jongeren Contactgroep, Raadhuisplein 270, Drachten

21-05-2019

19.30-21.30

Contactgroep Drachten, Raadhuisplein 270, Drachten

=8 24-05-2019

10.00-11.30

Contactgroep Wolvega, zorgcentrum Lindestede

fae 25-05-2019

10.00-14.00

Sponsor Scootmobieltocht. Zie uitnodiging.

30-05-2019

Wereld MS Dag

8 30-05-2019

7.00

Elfstedenwandeltocht, etappe Workum-Franeker

06-06-2019

13.30-15.30

Contactgroep Franeker, De Skdle

10-06-2019

9e editie Klimmen tegen MS: www.klimmentegenms.nl

Juni

Contactgroep Burgum, gezellige afsluiting.

18-06-2019

19.30-21.30

Contactgroep Drachten, Raadhuisplein 270, Drachten

20-06-2019

13.30-15.00

Contactgroep Leeuwarden, wijkcentrum Markant

Elke dinsdag

Bestuursvergadering Friesland

11.30-12.30

MS Sport en bewegingsgroep. Opgave en inlichtingen bij
gezondheidscentrum Het Want Franeker, tel 0517 - 390900

Evenementen of bijeenkomsten voor deze

13.30-15.30
13.30-15.30
13 30 15. 30

agenda, indien interessant voor de leden
van de MS Vereniging in Frlesland kunt u

woensdag 10 april
dinsdag 14 mei
woensdag 12 juni
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HET BESTUUR VAN DE MSVN
FRIESLAND NODIGT U UIT VOOR DE
VOORJAARSBIJEENKOMST

op ZATERDAG 6 april 2019

MEDIWIET EN MS

Een betere kwaliteit van leven met mediwiet(olie)

Plaats Kurioskerk
Julianalaan 38
8932 AA Leeuwarden
Tel: 058 - 216 0908 (bgg 06 - 1233 9401)

Programma
10.30 - 11.00 uur Ontvangst met koffie/thee en cake

11.00 - 115 uur  Welkom door Anton Wachter,
voorzitter MSVN Friesland

1.15-12.45uur Presentatie door Rinus Beintema,
voorman van stichting Suver Nuver. Er is
ruimte voor vragen.

12.45-13.30 uur Afsluiting en gezamenlijke lunch.

Voor deze bijeenkomst, inclusief de lunch, wordt een eigen
bijdrage van € 6,-- per persoon gevraagd.

Aanmelden kan voor 30 maart bij Margreet Snijder:
06 1233 9401 of friesland@msvereniging.nl.

Bij opgave vermelden of u een dieet heeft en/of u hulp
nodig heeft. Na aanmelding via de mail ontvangt u een
bevestiging.
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