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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

Ixin de 6 weken

MS Café Friesland

Sieta Broersma:
sietabroersma@hotmail.com
Karin Visser: karin@molvis.nl

Voorlichting
Hanneke Kool

058 - 289 4656
jmkool@kpnmail.nl
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VOOrwoord

DE DIAGNOSE

Bij veel MS-patiénten staat de datum en de omstandigheden
waarop ze 'de diagnose' te horen kregen, nog heel helder voor de
geest. Het is natuurlijk een 'life changing moment', een omslag-
punt. De wereld - en je toekomst - verandert ineens.

Je hoort in gesprekken vaak zinnen als: “voor mijn diagnose” of
“het is nu 10 jaar na mijn diagnose”. Verwarring en angst voor wat
wellicht komen gaat spelen een rol.

De patiéntenvereniging MSVN heeft tot doel daarbij een positieve
rol te spelen door o.a. informatie, lotgenotencontact, voorlichting
en belangenbehartiging. Ook dit jaar waren en zijn er weer aller-
lei activiteiten op landelijk en op regionaal niveau. In dit maga-
zine leest u er alles over. Uw participatie in deze activiteiten zal u
hopelijk goed doen. Maar uw deelname wordt ook door de vrijwil-
ligers geapprecieerd. Dan zien wij: hier doen we het voor.

Het is lastig activiteiten te ontwikkelen voor alle MS-patiénten.
Ze verschillen zoveel. Aan de één merk je uiterlijk weinig of niets,
anderen zitten in een rolstoel en sommigen zijn mobiel heel

erg beperkt. Persoonlijk zou ik graag voor die laatste groep (de
zwaarst getroffenen) wat extra’s doen. Maar wat? Huisbezoeken?

Eris me geadviseerd in de communicatie niet te veel nadruk te
leggen op zware gevallen. Het zou voor nieuwe MS-patiénten een
te negatief toekomstperspectief schetsen en gelukkig is er slechts
een klein percentage dat tot die hele zware gevallen gaat behoren.
De meeste MS-patiénten belanden met hun klachten niet in een
rolstoel, hoe vervelend hun klachten ook mogen zijn. Een vroegtij-
dig ingezette behandeling van MS is vandaag meer dan vroeger in
staat progressie af te remmen. Ook deze week was er weer posi-
tief nieuws over de ontwikkelingen in de behandeling van MS.

Toch die positieve insteek maar vasthouden. Daarbij ... het is
zomer. De vogeltjes fluiten.

» Anton Wachter, voorzitter MSVN-Friesland
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van de secretaris

Zoals altijd in het voorjaar weer genoeg te doen
voor de MSVN Friesland...

We hebben de voorjaarsbijeenkomst van 6 april
weer achter ons liggen. Een grote opkomst met
een interessant verhaal. Verderop in ons maga-
zine daar meer over. Ook weer een gelegenheid
om veel van jullie weer te zien en om onderling
even bij te praten. En daarna als bestuur weer
verder met het bedenken en uitwerken van de
najaarsbijeenkomst.

Het jongerencafé is ondertussen ook weer
geweest. Niet de makkelijkste groep om te
bereiken, maar we blijven volgen hoe het gaat.
Verderop in het blad een verslag.

De jaarlijkse thema-avonden voor patiénten met
een recente MS-diagnose waren nog wat onzeker

gezien het aantal aanmeldingen. Ze zijn toch

doorgegaan en zijn ondertussen ook alweer afge-

lopen. Vijf avonden met veel informatie en iets

minder mensen als normaal. Maar juist ook weer

feedback gekregen, dat de grootte van de groep
prima was. Een kleinere groep maakt het soms
makkelijker om te praten.

Een deel van het bestuur heeft overleg gehad

met de regio Groningen-Drenthe Noord en daar-

na met het landelijke bestuur. Belangrijk om
zaken met elkaar op dat niveau te delen.

De sponsortocht in mei is, als dit blad op de

deurmat ligt alweer achter de rug. Toch nog wel
weer een organisatie voor een handje vol vrijwil-
ligers. Als het in verband met de deadline gelukt

is, staat er een impressie van de tocht in dit blad.
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Naast het sponsoren voor de MSVN zelf was er
dit jaar ook de mogelijkheid om geld binnen te
halen voor onze eigen regio.

We hebben dit jaar nu ook een paar keer de
e-mail gebruikt als communicatiemiddel naar de
leden. Dankzij de belronde hebben we nu steeds
meer mailadressen.

Het is voor ons ook prettig om naast dit maga-
zine snel op een andere manier met jullie te kun-
nen communiceren. Het verzoek is wel; mocht je
een ander e-mailadres krijgen, zou je dit op tijd
door willen geven. Zo kunnen wij het bestand ‘up
to date’ houden. De gegevens staan in het lande-
lijke administratiesysteem, maar een mailtje naar
ons secretariaat volstaat.

Alvast een fijne zomer gewenst!

» Margreet Snijder



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 hopen

wij eind juni nog in Leeuwarden te
hebben.

Daarna gaan wij verder in september.

VERENIGING

I NEDERLAND

FRIESLAND

MS LIFESTYLE
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Woensdag 6 maart 2019
Terughlik 2018 + Input 2019 + Waar liggen de hehoeftes?

Woensdag 3 april 2019
Centering MS netwerk en inspiratie

Woensdag 1mei 2019
Centering MS netwerk en inspiratie

Juni 2019
Centering MS netwerk-diner met gastsprekers.

ZIomerstop

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 gaslsnrekers

LOCATIE: MIL (stamtafel) MARTINIPLEIN 1- 8601EG SNEEK
INLOOP VANAF 19.15 UUR - START 19.30 T0T 21.30 UUR

Volg ons ook op.. ¥ centeringms Jomecnne [cenering YAAKOMIT

VRIENDEN VAN

MSVN
FRYSLAN

www.vriendenvanmsvnfryslan.nl

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

Stichting Vrienden van MSVN Fryslan - KvK 64863018 - RSIN 855881707

@AANNA/

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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erst even mijn Woefje in het bos laten rennen, maar daardoor

rijd ik later verder in een plots gemankeerde Pandari naar

Gorredijk, want een laaghangende tak gemist, maar die tak

miste de rechterbuitenspiegel niet... Vlug een bruintape
spiegelverbandje aangelegd. Gelukkig liggen Beetsterzwaag en
Gorredijk praktisch naast elkaar... In Gorredijk kom ik aan bij een van
de blokken vrij nieuwe woningen waar de deur al geopend wordt voor
ik er goed en wel voor sta en ik word welkom geheten door Sieta. Van
boven komt een nieuwsgierige rode kater: Daan.

Even voorstellen, Sieta...

Ik ben Sieta Broersma en ben in 2016 hier komen wonen. Tot dan woon-
de ik in een groot huis in Wirdum. Deze huizen zijn in 2002 gebouwd

en toen ik dit op Funda vond was het raak. Een toegankelijk, levensbe-
stendig en ruim huis. En, wel toevallig: de bewoonster hiervoor had ook
MS, daardoor is de achteringang - de bijkeuken - toegankelijk met een
rolluik.

Je viel op het huis en keek niet naar het dorp, de omgeving

Nou, ik kom van oorsprong uit Heerenveen, dus deze contreien zijn wel
mijn habitat, het is wel aardig bekend. Mijn zus woont met haar gezin in
Boornbergum, dat is niet ver. Ook heb ik een broer die met zijn gezin in
Groningen woont en mijn moeder woont in Heerenveen.

Je werkt niet meer, wat deed je voorheen?
Ik gaf les in de bovenbouw van het vmbo, huishoudkunde en gezond-

6 MAGAZINE MSVN REGIO FRYSLAN



heidskunde. Negen jaar in Emmen en toen
een wissel naar Leeuwarden. Daar heb ik maar
driekwart jaar gestaan, want toen ben ik ziek
geworden.

Het verhaal MS

In 2001 een slapende vinger en duim. Onder-
zoeken wezen niets uit. Een half jaar later zat ik
weer bij de neuroloog met veel meer klachten.
Een vakantie in Turkije had ze verergerd. Ernstig
vermoeid en met spraakproblemen kwam ik
terug. Snel kwam de diagnose. Een week zie-
kenhuis met vijf Prednison doses. Toen begon-
nen met Avonex, maar na een half jaar alweer
gestopt, werd er te ziek van en met Copaxone
verder. Na driekwart jaar ook dat gestopt,

want baatte niet, had 2 4 3 schubs per jaar.
Homeopathie, voeding, maar schubs gingen
door, totdat ik in 2008 Tysabri kreeg, mijn won-
dermiddel! Dat heb ik bijna negen jaar, meer dan
honderd keer, maandelijks toegediend gekregen.
Toen moest ik stoppen vanwege verhoogd risico
op PML. De overgang op Gilenya is gelukkig goed
gegaan, ik ben stabiel gebleven.

In november trad je toe tot het bestuur. Wat is
jouw taak?

In het bestuur worden de taken verdeeld. Als
bestuurslid heb je een bepaalde taak. Met de
sponsorwerkgroep organiseren we de wandel/
fiets/rolstoel/scootttocht op 25 mei en samen
met Karin Visser ben ik bezig met een tweemaan-
delijks jongvolwassenencafé, voor mensen die
ook de diagnose MS hebben.

Waar ben je verder zoal mee bezig?

Ik doe nog vrijwilligerswerk bij het museum
Opsterland hier in Gorredijk. Verder sport ik drie
keer per week en doe ik
eens per week yoga. Door
sporten is mijn kwali-
teit van leven behoor-
lijk omhooggegaan. Bewegen is wat mij gaande
houdet. Stilzitten is achteruitgang. In 2014 en 2015

Bewegen is

belangrijk

GEINTERVIEWD

heb ik met team Vlinder van het MS Fonds mee-
gelopen in de sponsor-estafetteloop op de Mont
Ventoux. Dit was een grote en leuke uitdaging.

In 2013 en 2015 heb ik Can Do weekenden van
het MS Fonds meegemaakt. Dit zijn weekenden
waarin je kunt leren om weer grip op je leven
met MS te krijgen. Hierin heb
ik veel ontdekt over hoe ik
me verhoud tot mijn MS. Het
waren leerzame, intensie-

ve weekenden en ze hebben
gezorgd voor meer vertrou-
wen, positiviteit en minder angst in mijn leven
met MS. Het was een keerpunt, ik voel me sinds-
dien vrijer en heb weer meer plezier.

Sindsdien

voel ik
me vrijer

Je was ook bij de EFT-workshop, heb je daar wat
uitgehaald?

Het was een leuke en verhelderende workshop.
Wat heb ik eruit gehaald? Af en toe kom je situa-
ties tegen waarin je zelf dingen kan oplossen, op
eigen kracht. EFT heeft inzicht gegeven in eigen
kracht.

JUNI 2019
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Nog hobby’s?

Ik volg de actualiteiten en mag graag naaien,
maar dat doe ik te weinig, "niet genoeg tijd voor,
haha". Mag graag thuis bezig zijn met ditjes en
datjes en lezen, recreatief fietsen, naar vriendin
of familie toe. Ik heb gelukkig een auto, dat geeft
vrijheid.

Een leuke anekdote?

Ik ben net vijftig geworden en werd enorm ver-
rast. Zou met mijn zus uit eten in Heerenveen,
maar ze moest eerst even langs mijn huis omdat
daar iets gebracht was. Zegt ze: "Hé, heb je licht e iy
aangelaten?" Ik had niks door! Zaten al mijn "o N7 :

vriendinnen binnen aan tafel klaar met taart, o "'é \ 7, 4 "

soep en allemaal lekkere hapjes, zo leuk!! Een kunst met je kan doen. Een Mooi geschenk voor
geweldig leuke avond met z'n allen, echt een fan- | mijn 50e levensjaar.

tastische verassing!

Tot slot: nog een levensmotto...?

Later dat weekend ook nog gevierd met familie Heb ik eigenlijk niet, maar dan wordt het: het
van wie ik een prachtige repro kreeg. Deze had ik leven is wat je ervan maakt.

eerder al uitgezocht, de kleuren en de dynamiek
in een rustig stilleven spraken me erg aan. Wat » Ellen Wemmers

= =>=>DRINGENDE HERHAALDE OPROEP 2>

Eyr is dringend behoefte aan nieuwe redac-  Wij begrijpen dat niet iedereen zich geschikt

tieleden en een nieuwe eindredacteur. voelt om vanwege gezondpeid of andere rede-

nen hieraan mee te werken, maar misschien is
Vanaf december 2012 hebben wij door de er iemand uit je directe omgeving — met erva-
Jjaren heen met wisselende redactieleden en ring en kennis — die zich graag wil inzetten
vormgevers, die ieder hun eigen sterke kant voor onze vereniging en voor de verdere uit-
en ideeén ingebracht hebben, ieder kwartaal gave van dit magazine. Wij hebben nog drie
het magazine van MSVN-Friesland uitge- maanden om naar opvolgers te zoeken.

bracht. In totaal hebben wij als diehards dan

aan negentwintig edities meegewerkt. Na deze ~ Wil je eerst meer informatie of ken je iemand
editie verschijnen er nog twee nummers, in  in je omgeving, neem dan gerust contact op
september en in december. met ondergetekende per mail of telefoon.

Als er geen opvolgers komen betekent dit » Hanneke Kool, Ellen Wemmers
een voorlopig einde van ons eigen, Friese imkool@kpnmail.nl of 06 5341 9608.
magazine.
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FANTASTISCH!

Zaterdag 25 mei verzamelden zich een enthou-
siaste groep mensen met MS en veelal familie bij
hotel-restaurant Tjaarda in Oranjewoud.

Na een heerlijk kopje koffie met een gebakje zijn
ze begonnen aan de mooie tocht door deze schit-
terende omgeving. Er was een korte route voor
de wandelaars en een lange route voor de fietsers
en de scootmobielen.

Uiteindelijk waren er meer deelnemers als in
2018. Zowel wandelend, rollend en fietsend wer-
den er verschillende afstanden afgelegd door

35 deelnemers.

Het was mooi weer, niet al te warm want de

zon liet het een beetje af weten maar in ieder
geval droog en een aangename temperatuur. De
natuur was prachtig. Zeker een mooie omgeving
om vaker heen te gaan.

Aan het eind van de tocht kon er gezamenlijk nog
geluncht worden waar dan ook door bijna ieder-
een gebruik van gemaakt werd.

De meeste deelnemers hadden zich goed laten
sponsoren voor één van de drie doelen van
Friesland die op de actiepagina van de website
MSVN stonden. Zaterdag stond de teller al rond
de € 1700. De bijdragen van het weekend waren

SPONSORTOCHT

toen nog niet zichtbaar. In de volgende editie zul-
len we de eindstand bekend maken.

Achterop dit magazine vinden jullie een foto-im-
pressie van deze dag. We zien al uit naar volgend

jaar.

» Hanneke Kool

Voor u gelezen...

Het Amsterdam Universitair medisch
Centrum is op zoek naar alle mensen
met MS die in 1966 geboren zijn.

Voor het onderzoek Project Y is het nood-
zakelijk dat alle mensen uit 1966 in beeld
komen. Het doel van het onderzoek is
om beter te begrijpen waarom MS bij
iedereen anders verloopt. Ook als u niet
wilt meedoen aan het onderzoek zou u
dan toch contact willen opnemen zodat
de gehele populatie in beeld komt.

Indien u (geheel vrijblijvend) het informa-
tiepakket Project Y wilt ontvangen, kunt
u contact opnemen via
projecty@vumc.nl of 020 4440717
(Reinier de Ruiter en Floor Loonstra,
arts-onderzoekers van het MS Centrum
Amsterdam)

%’ Stamceltherapie behaalt de beste

resultaten bij mensen met een vroege
agressieve vorm van Relapsing Remitting
MS waarbij bestaande therapieén niet
werken. Voor mensen met een progres-
sieve vorm van MS lijkt de behande-
ling niet effectief. Er zijn veel risico’s
verbonden aan deze therapie.
www.msresearch.nl
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EFT

Emotional Freedom Techniques

Een methode om je stress, maar
ook je lichamelijke klachten, te
overwinnen.

In maart is door MS-Anders een workshop EFT georganiseerd
in Heerenveen. Deze werd gegeven door Gabriélle Rutten en is
bijgewoond door Hanneke en Ellen.

Dr. Callaghan bedacht de TFT-methode (Thought Field Therapy).
Gary Craig, ingenieur, coach en NLP-Master student van dr.
Callaghan stelde zichzelf kritische vragen bij het door dr. Callaghan
ontwikkelde. Door veel onderzoek en testen en filtering van volgens
hem onnodige stappen ontwikkelde hij uiteindelijk het basisrecept
om emotionele en lichamelijke klachten te behandelen. Hieruit
ontstond EFT.

EFT staat voor Emotional Freedom Techniques. Gabriélle Rutten,
zelf geschoold als regulier arts en practitioner EFT, legde op een
duidelijke en heel pakkende en enthousiaste manier deze middag
uit wat EFT is en wat het voor je kan doen.

Wat is EFT

EFT is een behandelingstechniek waarin cognitieve therapie gecom-
bineerd wordt met acupressuur (de vorm van acupunctuur waarbij
geen naalden worden gebruikt). Deze combinatie maakt het een
krachtige interventie. Het zachtjes kloppen op een aantal acupres-
suurpunten stimuleert de relaxatierespons van het lichaam. Door
tegelijkertijd te focussen op de traumatische ervaring, dooft de
stressrespons uit. Goed toegepast, door een ervaren therapeut,
worden traumatische ervaringen vaak opvallend snel geneutrali-
seerd. Na de behandeling is het trauma een neutrale herinnering
geworden die weinig of geen emotionele reactie meer oproept. EFT
ontkoppelt namelijk de emotionele lading die aan vervelende situa-
ties, herinneringen of trauma'’s vastzitten.

EFT is een zelfhulpmiddel en bestaat uit het kloppen op een aantal
(meridiaan)punten op gezicht en romp terwijl je korte zinnen uit-



spreekt. Zinnen die voor de persoon zelf belang-
rijk zijn en die de klacht benoemen. Hierdoor
kunnen klachten van pijn of emoties verminderen
of weggaan. EFT is vrijwel de enige techniek die
negatieve, beperkende emoties daadwerkelijk
kan doen verdwijnen. Veel hulpmiddelen richten
zich op gedrag; positief denken of inzicht krijgen.

EFT richt zich op het direct oplossen van de nega-
tieve emoties die aan het probleem ten grond-
slag liggen. En inzicht in je probleem is bij EFT
geen doel, maar een bijkomend resultaat. Als

je start met EFT weet je al heel snel of het ook
voor jou werkt, mits het goed wordt toegepast.
Je kunt zelf meteen het effect ervaren. Gabriélle
Rutten: “Het is mijn passie om mensen met emo-
tionele of lichamelijke klachten te leren deze
klachten zelf met EFT aan te pakken zodat ze
hun welzijn letterlijk in eigen hand hebben.” Het
is goed om je te realiseren dat je met EFT als
zelfhulpmethode zonder begeleiding, niet altijd
dezelfde resultaten behaalt als samen met een
gekwalificeerd therapeut.

Hoe pas je het toe

Gabriélle liet zien hoe eenvoudig het ‘tappen’
op de acupressuurpunten, met het benoemen
van jouw probleem toe te passen is. De groep
deed daarin mee in een volgend rondje waarbij
ieder zijn eigen pijn of gevoel in gedachten nam.
Dit maakte in het eerste en tweede taprond-

je al emoties los bij verschillende deelnemers.
Opgeslagen (stress)ervaringen kunnen emoti-
onele en lichamelijke klachten veroorzaken en
door tappen op hoofd en romp kunnen deze dan
weer vrijgemaakt worden.

leder taprondje wordt eerst opgestart door
met de vingertoppen van de dominante hand
op de zijkant van de andere hand te kloppen.
Tegelijkertijd zeg je bijvoorbeeld de zin: ook al
ben ik boos op... toch houd ik van mezelf en
accepteer mezelf volledig. Hierna volgt het
taprondje.

EFT
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Tekening acupressuur tapweergave

EFT kan je toepassen bij veel problemen, zowel
bij lichamelijke klachten die vaak hun oorsprong
hebben in onverwerkte emoties, als bij stress.

Er zijn veel medische klachten, zoals 0.a. adem-
halingsproblemen, migraine, rugpijn, allergieén,
reuma en ook MS-klachten die na een aantal EFT-
sessies kunnen verbeteren en soms verdwijnen.

EFT is te gebruiken voor alle gevoelens die je hebt
bij de gebeurtenissen waar je zenuwachtig voor
bent. Er is weinig te bedenken waarbij je je door
EFT niet beter kan gaan voelen.

Wil je hier meer over weten dan kan je op de
internetsite van Gabrielle Rutten hier meer over
lezen. Ook kan je haar boek: EFT van A tot Z hier
bestellen. www.eftpraktijkactrom.nl

Leer en probeer! Hier geldt sowieso dat er geen
schadelijke gevolgen zijn bij toepassing.

Wij hebben deze middag veel geleerd en gaan
deze methode zeker in de praktijk uitproberen!

> Ellen Wemmers en Hanneke Kool

Voor u gelezen. ..

Magnesiumcitraat schijnt bij veel
fMS—patiénten goed te helpen tegen

nachtelijke krampen. Vraag je arts.
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HOPE OF

N
kzou het zo

weer-doen!

Hoe onzeker Vertrok ik 's morgens nog uit Friesland, ‘s avonds zat ik met zes
. (wildvreemde) mensen op een zeilboot (Katja 1) in Kroatié.
ik nog van
tevoren was, Zo Vlak van tevoren zag ik nog erg tegen de tocht op en vroeg ik mij af ik
. het wel zou moeten doen. Mijn man Jos heeft mij gestimuleerd en het
tevreden ben ik zelfvertrouwen gegeven om te gaan. En ik ben blij dat ik gegaan ben.

teruggekomen.

Geweldig!

In de haven van Trogir, in Kroati€, lag de zeilboot voor ons klaar. De
schipper, Owen, was de enige opvarende zonder MS. Een Brit die vaker
met deze tochten is meegegaan als vrijwilliger. Hij is zeilinstructeur van
beroep en kan in nood de zeilboot in z'n eentje besturen.

De andere bemanning bestond uit zes mensen met MS waarvan drie
Nederlanders en drie Britten. We waren met vijf vrouwen en twee man-
nen aan boord. Veelal had men naast de MS nog andere aandoeningen
die meespeelden. Een enkeling had de tocht al eerder meegemaakt, wist
iets meer van het reilen en zeilen. De voertaal aan boord was Engels.
Zeven dagen Engels verstaan en spreken was best vermoeiend, maar het
lukte steeds beter.

Als wij van het dek naar beneden in de boot gingen, moesten wij dat
eerst melden aan de schipper. (Zodat hij zeker wist dat we nog allemaal
aan boord waren.)

12 MAGAZINE MSVN REGIO FRYSLAN



Alle taken aan boord, zoals koken, schoonma-
ken, zeilen etc. werden door ons zevenen uitge-
voerd. Je moest met zeven man de klus klaren
en dat vraagt om samenwerken. Vijf vrouwen en
één keuken, dat betekende een chaos om in te
werken.

Er werd samen gekeken wat jou het beste afging
en hoe je elkaar kon helpen. Hoe krijg je voor
elkaar wat je graag zou willen en zo zochten we
samen naar de mogelijkheden.

Margo stond te
glunderen aan het roer

Van tevoren mocht iedereen zijn persoonlijk doel
uitspreken. Voor mij was dat het besturen van de
boot, aan het roer staan. En dat is gelukt. Ik heb
verschillende keren aan het roer mogen staan.

Alle dagen varen en in principe in een haven
voor anker, zodat we ook even de vaste wal op
konden. Vaak ontmoetten wij dan ook de deel-
nemers van de andere boten.

Zo hebben we twee nachten in dezelfde haven
gelegen omdat het weer te onstuimig was om
uit te varen. Daar hebben we ook veel contacten
gehad met de deelnemers van de andere boten.

Een andere keer konden we niet in de haven voor
anker gaan en zijn wij in een mooie baai blijven
liggen. We hadden toen geen stroom van de wal
dus konden we maar beperkt energie gebruiken.
Het was erg donker op de boot. Die nacht had

ik even een dieptepunt toen ik naar het toilet
moest en in het donker in paniek raakte. Ik wilde
naar huis en moest me echt even herpakken. Dit
lukte, mede omdat het goed opgepakt werd door

de groep.

ledere dag was anders; de weersomstandig-
heden, de mooie omgeving, maar ook door de

HOPE OF CHALLENGE

beperkingen van de anderen en van mijzelf. We
zijn samen het avontuur aangegaan. ledere dag
bespraken wij de hoogtepunten en de dieptepun-
ten met elkaar. We leerden elkaar beter kennen
en konden elkaar aanvullen. We gaven en kre-
gen complimenten. Er was altijd een luisterend
oor. We konden samen lachen en plezier maken,
genieten, ervaringen, maar ook onze emoties
delen. We gaven elkaar tips over van alles en nog
wat. Wat heb ik veel gedaan en mogen leren. Aan
het einde van de week stond er een mooi team,
een leuke speciale groep die goed op elkaar inge-
speeld was. Er was saamhorigheid en bereidheid
om elkaar te helpen.

Ik kijk terug op een mooie ervaring met al z'n
belevingen en uitdagingen. Het ontmoeten van

Als ik de kans krijg ga ik

volgend jaar weer

nieuwe mensen, nieuwe kansen krijgen en het
kunnen delen van emoties met lotgenoten. En
het ontmoeten van zoveel nieuwe mensen, met
en zonder MS.

Ik ben de uitdaging aangegaan en heb een avon-
tuur beleefd samen met anderen.

» Margo van der Zwan

Ben je enthousiast geworden, wil je hier meer
over weten of zou je ook graag willen meevaren?
Ga naar: www.oceansofhope.co.uk/

JUNI'2019 13


http://www.oceansofhope.co.uk/

MS @afe Friesland

Om jongvolwassenen met MS de gelegenheid te bieden om lotgenoten
te ontmoeten, wordt door vrijwilligers van de MSVN-regio Friesland
zes maal per jaar een MS-Café georganiseerd. Het zijn bijeenkomsten
waarin informeel en ontspannen met elkaar gesproken kan worden
onder het genot van een drankje of een kop koffie of thee.

Leven met MS geeft soms problemen, maar zeker uitdagingen en ieder
beleeft dit op haar/zijn eigen wijze. Juist het contact met leeftijd-
genoten is dan erg waardevol. Jongvolwassenen met MS kunnen elkaar
tijdens het café in een veilige en warme sfeer treffen en dingen uit het
dagelijks leven, ervaringen en tips uitwisselen. Of je nu druk bent met
studie, baan, een gezin of andere bezigheden, het contact met ande-
re lotgenoten kan zeer waardevol zijn. Ook kan er een MS-gerelateerd
thema centraal staan waarbij mogelijk een spreker uitgenodigd wordt. het contact

met andere
lotgenoten kan

Partners en niet-leden van de MSVN zijn ook van harte welkom!

Het MS-Café gaat op wisselende locaties in de provincie georganiseerd
worden. Kijk op de facebookpagina MS Café Friesland voor aankondigin- Z€Cr Waardevol
gen van locaties, data en tijden. De entree is gratis, drankjes zijn voor Zijn

eigen rekening.

Donderdag 18 april 2019 was het zover. De eerste bijeenkomst (in
Heerenveen) van het MS-Café was een feit. Een nieuw evenement
van de MSVN Regio Friesland is hierbij geboren. Deze avond stond het
thema Voeding en leefstijl bij MS centraal.

Voor deze eerste avond hadden zich ongeveer 10 mensen met MS opge-
geven. Sommigen kwamen met partner, anderen met een ouder. Enkele
deelnemers bleken elkaar al te kennen van een andere bijeenkomst.

Klaske Mous en Nynke van Middelaar (beiden orthomoleculair thera-
peut en leefstijlcoach) verzorgden een boeiende presentatie over ortho-
moleculaire voeding en leefstijl. December vorig jaar heeft er al een
uitgebreid artikel over de dames en hun adviezen met betrekking tot
voeding en leefstijl, in ons magazine gestaan.
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Tijdens de koffie/theepauze presenteerden
Klaske en Nynke heerlijke gluten- en suikervrije
appel-notenkoek en kleine balletjes van cashew-
noten, gedroogde abrikoos en kokos.

Het is de kunst om op zoek te gaan naar de
meest optimale voeding die voor jou goed
voelt en jouw lichaam aan kan, zeker bij MS.
Dit kan o.a. je energieniveau omhoog brengen.
Belangrijk voor de kwaliteit van je leven.

Er was voldoende ruimte voor het stellen van
vragen en ook voor het uitwisselen van ervarin-
gen van deelnemers onderling.

Al met al was het een gezellige en informatieve
avond en zeker voor herhaling vatbaar. Mocht je
een leuk idee of een leuk onderwerp hebben voor
een volgend MS-Café. Laat het ons weten!

Voor meer informatie over het MS-Café kun je bij
ons terecht op de onderstaande mailadressen.

> Sieta Broersma, sietabroersma@hotmail.com
» Karin Visser, karin@molvis.nl

Voor u gelezen. .

In Groningen start weer een training
f Mindfulness.
Datum: 30 september.

Tijd: 10.00-12.30.

Eigen bijdrage voor de gehele training is € 100,--
de rest legt MS-Anders bij. Sommige zorgverze-
keraars vergoeden de eigen bijdrage.

Voor meer informatie zie de website:
www.ms-anders.nl.
Opgave via info@ms-anders.nl. Hier kan je ook
aangeven dat je liever een training wilt volgen in
Friesland.

KIND BLIJVEN

Ik ben nu 51jaar, mijn vader
is 81, mijn dochter 21.

Voor mijn ouders ben ik
soms ook gewoon nog 5
jaar, alsof ik in hun ogen
nooit ouder ben geworden.

En dan hebben ze er ook nog "maar één en daar
moeten we zuinig op zijn", dus je kunt je voor-
stellen dat ze zich soms ietwat te veel ongerust
of overbeschermend opstellen.

Leren loslaten, pap en mam...

Mijn oudste is 24 en mijn jongste dus 21, maar
voor mij is ze soms ook nog 5. Ben ik wel eens
ongerust? Ja. Ben ik overbeschermend? Nee, ik
denk dat ik dat wel heb losgelaten door de jaren
heen. Komt natuurlijk ook door hoe ik dat zelf

mee maak.

Laat ze zelf hun leven leiden, hun fouten
maken, hun keuzes en sta voor ze klaar als het
op e kop verkeerd gaat. Maar de navelstreng
moet op enig moment wel een keer doorgeknipt
worden.

Volgende week moeten haar amandelen geknipt
worden. Nou, die ken ik; ik heb ze er ook tegen
mijn 30e pas uit gekregen. Dat is gewoon niet
leuk, zelfs al die waterijsjes daarna maken dat
niet leuker.

Of ik ALSJEBLIEFT met haar mee naar het zie-
kenhuis wil, want dit is haar eerste operatie,
ever.

Dus ja, danis ze 5 en ja, dan ga ik mee.

Wordt er toch nog iets geknipt!

Lisette
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WIETOLIE BIJ] MS?

Op de voorjaarsbijeenkomst van de MSVN-Friesland van 6 april was
Rinus Beintema, oprichter van Suver Nuver, als inleider aanwezig. Het
was een drukbezochte bijeenkomst; iedereen was benieuwd naar niet
alleen de opzet van Suver Nuver, maar ook wat medicinale wietolie
voor hen kon betekenen.

Nadat onze voorzitter, Anton Wachter, de ochtend geopend had stak de
Rinus Beintema van wal.

Hij vertelde dat hij tot vijf jaar geleden bezig was geweest met recre-
atieve wiet en in die tijd zelfs een straf heeft moeten uitzitten voor

het zelf telen van wietplanten. Hij is daarna overgegaan op medicinale
wiet. Hij wilde een goed en betaalbaar product op de markt zetten voor
patiénten.

Er was en is veel weerstand tegen koffieshops. Beter zou zijn om een
plantje in eigen tuin te zetten. Zelf telen mag niet, maar wordt wel
gedoogd. Echter, gaan de buren klagen dan worden ze wel in beslag
genomen. De prijzen in een koffieshop zijn nu absurd hoog. Ook op het
internet zijn tegenwoordig hoge prijzen voor vaak slechte CBD-olie. Niet
te betalen voor patiénten. Vreemd is ook dat CBD (cannabidiol) voor de
wet nog steeds verboden is, maar blijkbaar wel aangeboden kan wor-
den. Suver Nuver kan het veel goedkoper aanbieden en van een gecon-
troleerde kwaliteit.

Suver Nuver is begonnen als legalisatiestunt. Hij heeft gekeken naar
effecten van een wietextractie die vele malen groter is dan de top
alleen. Hij gebruikt dus niet alleen de top, maar de hele plant.

Hij mag helaas zelf niet telen voor zijn product, maar hij heeft een groot

Suver Nuver is

netwerk om aan zijn grondstoffen te komen. Van collega's ontvangt begonnen als
hij gratis knipproducten, maar door de toegenomen vraag wordt hij nu . )
gedwongen om daarnaast ook grondstoffen te kopen. legallsatICStunt

Hij streeft naar een schoon en goed product. De pesticiden worden voor
95 % 'uitgewassen'. Zijn wietplanten worden getest op verdere vervui-
ling, maar ook die testrapporten zijn nu nog illegaal.

16 MAGAZINE MSVN REGIO FRYSLAN



Hij verwerkt inmiddels al 20 liter wietolie per
week. Hij zou graag legaal (in kassen) zelf de
controle willen houden over de teelt. Nu heeft
hij wel (noodzakelijk) een eigen (illegaal) analy-
se-lab.

Via het uitlokken van een proefproces hoopt hij
uit de illegaliteit te komen en zijn bedrijf - wat
veelal op vrijwilligers draait - te legaliseren. De
politie weet ervan. Het wordt gedoogd maar tot
een rechtszaak is het nog niet gekomen.

Naast THC en CBD biedt het nog meer cannabo-
iden. Hij heeft nu de mogelijkheid om de canna-
boiden te scheiden in alleen THC of CBD.

De medicinale effecten zijn 0.a. ontstekingsrem-
mend, slaapverwekkend, pijnstillend en tegen
spasmen. CBD is rustgevend. CBN (cannabinol)
zorgt voor een natuurlijke slaap.

De THC hecht zich aan receptoren waardoor

de pijnprikkel minder geregistreerd wordt.
Gecombineerd met een klein beetje THC geeft de
CBD vaak een betere werking. Voor hallucinaties
hoef je niet bang te zijn, zolang je er maar niet te
veel van neemt.

De medicinale wiet mag niet gezien worden als
geneesmiddel, dat zou eerst bewezen moeten
worden. Het helpt wel bij veel klachten. Het is
vaak een combinatie van medicatie en wiet die
helpt.

Elders in de wereld werd er al veel onderzoek
gedaan en gepubliceerd over de medicinale
werking van wiet. Er is dus al wetenschappelijk

WIETOLIE BI) MS

bewezen dat het werkt. In Nederland wordt nog
steeds geen onderzoek gedaan. Doordat het nog
een illegale activiteit is, is het moeilijk om weten-
schappers te interesseren. Het probleem is ook
dat je nu je eigen product nog niet mag kweken.

Hij wordt mogelijk het eerste bedrijf in Europa
met Clinical Trials bij de behandeling van ziekten
en zou dan een ontheffing kunnen krijgen.

Wil je de wietolie proberen? Op de site van Suver
Nuver: https://suvernuver.org kan je een proef-
flesje wietolie bestellen voor een euro. Op het
forum kan je de vele positieve reacties lezen van
andere gebruikers.

Voor één euro kan je al lid worden en bij je bestel-
ling betaal je een bijdrage naar vermogen. Het is
dus beschikbaar voor iedere beurs.

Elke donderdagmiddag van 14.00-17.00 kan je
ook voor informatie terecht bij de Medical Social
Club Friesland (opgericht door Suver Nuver), tij-
dens de inloopmiddag, aan de Lorentzkade 2B in
Leeuwarden.

» Hanneke Kool
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Twentse Rolstoelvierdaagse

21t/m 26 juli

De Rolstoel4Daagse wordt dit jaar
voor de 32e keer gereden. De rollers
kunnen gedurende de week een
veilig parcours verwachten over 15 l
km, 30 km, 50 km of 70 km. ledere ,

dag zijn er ruim 80 verkeersrege-
laars op de route en zien ‘bezemwa-
gens’ erop toe dat alle deelnemers
de finishlijn halen. Daarnaast zijn er
materiaalwagens beschikbaar die
helpen bij pech onderweg.

|
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‘ Travel John

‘ De Travel john i
wegwerp plasza
ontworpen Voor e

itte
In de Travel John znjc. :
rende korrels die bi aanraking

vloeistof zoals urine'vergnde;en
in gel. Te gebruiken in .zrcter.) e
en staande positie. Misschien
handig voor de komende Va

Fysiosupplies.nl

Deze autohandgreep biedt
extra ondersteuning bij het
i in en uitstappen van de auto.
l ¥ Eenvoudig het raam laten
g \ . zakken en de nylon riem rond het
i { portier bevestigen. Positioneer
E de verstelbare handgreep op de
) juiste plaats en hoogte. Met
. anti-slip rubberen handvat. Van
ViperMedical via www.able2.nl
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Krachteloosheid in handen of
‘on’handig: Able2 heeft twee

Met de Sensclipper knip je makke-
lijker nagels op gewenste lengte.
De ergonomische handgreep zorgt
voor extra grip. De instelbare
afstandhouder maakt het mogelijk
om nagels op dezelfde lengte af

te knippen en voorkomt te kort
afknippen. Afgeknipte nagels
springen niet weg maar vallen in de
handgreep! En de Nailmaid. Nagels
vijlen met slechts één hand. Werkt \
op batterijen en door de nagels in ‘
de groeven te plaatsen op de vijl-
schijf krijg je mooie, gelijkmatige




AGENDAS-Sunlift/miseptembe#20i19

Datum Tijd Omschrijving
23-06-2019 MS Fonds, MS Motion Almere, zie www.msmotion.nl
21-07-2019 MS Fonds, MS Motion Den Bosch, zie www.msmotion.nl

23-07-2019  t/m 26-07-2019 Twentse rolstoelvierdaagse

ZOMERSTOP Contactgroepen

05-09-2019 13.30-15.30 Contactgroep Franeker, De Skile

= 09-09-2019 09.45-11.30 Contactgroep Burgum, Zorgcentrum Berchhiem

10.00-12.00 Contactgroep Bolsward, Woonzorgcentrum Bloemkamp

19.30-21.30 Contactgroep ‘Jongvolwassenen’, Raadhuisplein 270, Drachten

19.30-21.30 Contactgroep Drachten, Raadhuisplein 270, Drachten

13.30-15.00 Contactgroep Leeuwarden, Wijkcentrum Markant

= 24-09-2019  10.00-11.30 Contactgroep Wolvega, Zorgcentrum Lindestede

e 09-09-2019 MS Fonds, MS Motion Utrecht, zie www.msmotion.nl

30-09-2019  10.00-12-30 Start van 8 lessen Mindfulness in Groningen.

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

Voor de data en plaatsen van ‘MS Café Friesland’ verwijzen wij
naar de betreffende Facebookpagina.

2 S — G
L7 Evenementen of bijeenkomsten voor deze
< agenda, indien interessant voor de leden
. van de MS Vereniging in Friesland, kunt u

.' _'!-.":,!-"' . ) ) Fla
i~ doorgeven aan de redactie van de nieuwsbrief.
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