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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

0513-685523
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 - 483 2433
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 -520 731
j.klaibeda@chello.nl

3e dinsdagavond van de maand

Burgum

Hanneke Kool

058 - 289 4656
jmkool@kpnmail.nl

2e maandagmorgen van de maand

Bolsward

Anneke Plat

058 - 254 2720
fransplat@upcmail.nl

2e vrijdagmorgen om de maand

Franeker

Jehannes Elzinga

0517 - 234 524
m.s.franeker@hotmail.com
Te 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 - 541 564
karin@molvis.nl

1x in 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



VOORWOORD .
ZO M E R ZO /I 9 Eindredactie

Hanneke Kool

De deadline dringt. De hoofdredacteur van ons Friese MS-
magazine is (terecht) onverbiddelijk. Afspraak is afspraak; 20
augustus (liefst eerder) moet mijn voorwoord bij haar binnen zijn.
De hele zomer “worstel” ik er al mee. Waar ga ik het over hebben?

Redactieteam
Ellen Wemmers
Hanneke Kool

Vormgeving
Hanneke Kool
Jolanda Buurman

Het bestuur van de MSV-regio Friesland is in diepe zomerslaap. De
activiteiten in september en oktober zijn al eerder gepland. De
verantwoordelijke bestuursleden weten wat ze moeten doen. U
leest alles over deze activiteiten verderop in dit magazine. Wordt

vast leuk. Fotografie

Hanneke Kool

R . Familie en vrienden
Er waren de zeer warme dagen in juli. Warmte records!! Nog nooit

vertoond. Klimaatverandering!! Nu hangt “climate change” niet op
5 warme dagen, maar toch...... Op Sociale Media (MS-sites) werd

er veel over geschreven. MS-patiénten hebben bovengemiddeld

last van dit soort extreme omstandigheden.

Maar is dit een goed onderwerp? Die paar warme dagen zijn mij

onvoldoende.

Ik kan het toch moeilijk hebben over mijn persoonlijke ervaringen
op de Sneekweek.

Uw opmerkingen

en/of aanvullingen

bij de nieuwsbrief
graag naar de redactie:
De Eker 24

9084 DS Goutum

058 - 289 4656

06 - 5341 9608

En dan .... “out of the blue”, FAMPYRA. jmkool@kpnmail.nl

Dat wordt toch weer vergoed. Super goed nieuws!!

Ik weet dat Fampyra niet voor iedereen positief werkt, maar voor
heel wat MS-patiénten maakt het een enorm verschil. Misschien
niet tussen “rolstoel” en de “4-daagse lopen”, maar toch.

Daarbij is dit een overwinning vanuit de patiéntenvereniging. De
inzet van velen (landelijk bestuur, maar zeker ook van onze Friese
Fampyra-ambassadeur; Tom Leppink) heeft zeker geholpen.
Formeel is natuurlijk het, op basis van extra onderzoek, bijgestelde
advies van de gezondheidsraad doorslaggevend, maar ik
beschouw het ook als een overwinning van de MS-patiénten, die
zich daarvoor hebben ingezet.

Drukkerij en distributie
Editoo b.v.

Dit is een uitgave van
MSVN Friesland.
Secretariaat

MSVN Friesland
Melkemastate 54

06 - 1233 9401
friesland@msvereniging.nl

Fampyra maakte mijn zomer goed.

Anton Wachter

september 2019




Van de Secretaris

Als ik dit stukje schrijf is het begin augustus.
Heerlijk afwisselend weer. Zonnetje, buitje en
aangename temperaturen nadat het een
week wel heel warm geweest is.

Ook voor de MSVN-Friesland ligt alles in de
zomer redelijk stil. Gisteren kwam net het goede
nieuws door dat Fampyra in de basisverzekering
komt. Dat is natuurlijk geweldig nieuws.

In mei hebben we, zoals al te zien was in een kort
verslagje in het vorig Magazine, een geweldige
Sponsortocht gehad. Een prachtige dag met een
fantastische opbrengst. Mooi dat we dit jaar ook
voor doelen binnen de regio geld hebben
kunnen ophalen. ledereen die zich hiervoor heeft
ingezet, geweldig bedankt.

De Algemene Ledenvergadering van de MSVN in
juni hebben we weer bijgewoond. Naast het
zakelijke deel was er een lezing over MS en
voeding. Dit is op dit moment heel erg in beeld.
Bij het experiment van MS Anders blijkt dat je je
kwaliteit van leven echt kan verbeteren hierdoor.
Meer informatie over o.a. de uitganspunten
hiervan zijn te vinden op www.andersetenbijms.nl

In september gaan we weer volop verder met
onze activiteiten.

De najaarsbijeenkomst komt ook weer dichterbij.
Zaterdag 2 november de film ‘Het Wad' met
aansluitend een High Tea. Gezellig om elkaar
weer te ontmoeten dus meld je aan. De
uitnodiging staat op de achterkant van dit
Magazine en zal ook als reminder nog een

keer via de mail worden verstuurd.
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Mocht je tot nu toe nog geen mail van ons
ontvangen stuur dan even een mail naar
friesland@msvereniging.nl. Waarschijnlijk is je
mailadres nog niet bekend bij ons.

We gaan natuurlijk ook weer verder met onze
activiteiten zoals de contactgroepen (we willen als
bestuur daar ook wat vaker langsgaan), jongeren
café, voorbereiden van de thema-avonden in het
MCL, sponsoractiviteiten etc.

Binnen het bestuur zijn we tevens aan het
nadenken over hoe het verder moet met het
Magazine. Zoals jullie als vaker hebben kunnen
lezen stopt de eindredacteur Hanneke Kool na
december. Dit is erg jammer maar we willen wel
graag door blijven gaan met het Magazine.
Herhaalde oproepen voor een nieuwe
eindredacteur heeft nog geen resultaat
opgeleverd. Ken je toch nog iemand of denk je
hier zelf geschikt voor te zijn, meld je aan!!

Tot de volgende nieuwsbrief of tot de
najaarsbijeenkomst!
Margreet Snijder

De totale opbrengst van de sponsortocht
was € 2.243,- waarvan € 1.168.00 speciaal

voor de voortgang van dit magazine.




Nieuw Unicum

MS Loket ook voor MSVN-Friesland

Vragen over MS? Het MS Loket wijst u de weg!

Wanneer u MS heeft, heeft dat niet alleen gevolgen voor uw eigen lichamelijk, sociaal en
psychisch welzijn. Ook uw partner, familie en vrienden kunnen vragen hebben over deze
ingrijpende, onvoorspelbare ziekte. Via het MS Loket vindt u antwoord op al uw vragen over
leven met MS.

Sinds juli vorig jaar is het MS Loket bereikbaar. Via 0800 - 1066 kunt u hier op werkdagen tussen
10.30 en 12.30 uur terecht met vragen over MS of MS-gerelateerde onderwerpen. Het MS Loket
biedt snel persoonlijk contact met een deskundige.

Hoe werkt het?

GOsta Strandstra en Fred de Wit zijn werkzaam bij het MS Loket en nemen de binnenkomende
telefoontjes aan. “Wanneer mensen het MS Loket bellen, nemen wij de vraag aan en zoeken dan de
betreffende deskundige op dat vlak”, legt Gosta uit. “Vervolgens verbinden we de beller direct door
met bijvoorbeeld een ervaringsdeskundige van de MS-telefoon van MS Vereniging Nederland, een in
MS-gespecialiseerde verpleegkundige van het MS Centrum Amsterdam of MS Expertisecentrum
Nieuw Unicum. Bellers hoeven dus niet nog een keer hun verhaal te doen. We streven ernaar om
bellers direct en anders dezelfde dag nog een antwoord op hun vragen te bieden. Het MS Loket is
dus eigenlijk een soort routeplanner naar het antwoord op vragen die leven rondom MS.”
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Wie bellen er?

ledereen die vragen heeft over MS, of over
aspecten en klachten die met deze ziekte te
maken hebben, kan het MS Loket bellen. Gosta:
"Wij krijgen telefoontjes van mensen met MS,
mantelzorgers, familieleden en vrienden die
iemand met MS kennen. En de vragen die ze
stellen hebben altijd te maken met oprechte zorg
en betrokkenheid. Ze zoeken meer informatie
om de situatie van hun geliefde beter te maken.”

o

’Gos’ro Fre

Soort vragen

De vragen die binnenkomen variéren enorm. “Ze
kunnen bijvoorbeeld gaan over klachten en
behandelmogelijkheden voor spasmen en
problemen rondom slapen, slikken of cognitie.
Bij vragen over symptomen van MS en
symptoombestrijding breng ik de beller in
contact met een MS-verpleegkundige van MS
Expertisecentrum Nieuw Unicum”, stelt Gosta.
“Vragen over medicatie verwijs ik door naar de
MS-verpleegkundige van het MS Centrum
Amsterdam. Vragen waarbij behoefte is aan de
input van een ervaringsdeskundige, oftewel
iemand die zelf MS heeft, gaan naar de MS-
telefoon.”

Veel praktische vragen

GOsta vervolgt: “Praktische vragen krijgen we
natuurlijk vaak. Zoals: Mag ik ook 's nachts een
koelvest dragen? Hoe los ik problemen op met
een PGB-aanvraag? Welke instantie kan mij
helpen bij het vinden van aangepaste
woonruimte? Hoe maak ik MS-klachten
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bespreekbaar met mijn werkgever? Ook krijgen
wij vragen van partners die zich afvragen hoe ze
extra ondersteuning kunnen inschakelen. Of
waar mensen in contact kunnen komen met
lotgenoten. En vergeet de bezorgde ouders niet
die meer informatie willen over het ziekteverloop
bij hun kinderen.”

Doorverbonden en dan?

Karin Sinneger is een van de MS-
verpleegkundigen van MS Expertisecentrum
Nieuw Unicum naar wie Gosta en Fred
doorverbinden. Karin: "Mijn collega’s en ik
proberen mensen met vragen zo goed mogelijk
verder te helpen. We bespreken de aanpak van
hun probleem en geven ze concreet advies.”

Een medewerker van de MS-telefoon vult aan: “Bjj
de MS-telefoon helpen we bellers met het vinden
van hun eigen antwoorden, waar het gaat over
hun twijfels en zorgen. Alle telefoonmedewerkers
van de MS-telefoon kennen zowel hun eigen als
elkaars verhalen en kunnen daardoor putten uit
vele ervaringen in het omgaan met MS.
Daarnaast vinden de bellers bij ons een
luisterend oor: iemand die de tijd heeft om actief
naar hun verhaal te luisteren.”

HET MS LOKET IS BEREIKBAAR OP HET GRATIS TELE-

FOONNUMMER 0800-1066

OP WERKDAGEN TUSSEN 10.30 EN 12.30 UUR

KIJK OOK OP WWW.MSLOKET.NL

Een voorbeeld

“Van de week kreeg ik een vraag van een jonge,
nog thuiswonende vrouw die MS heeft”, vertelt
Karin. “Zij moet 's nachts in bed gedraaid worden.
Dat moet haar vriend nu steeds doen. Om hem
minder te belasten, wil ze daarom graag een
kantelbed. Maar haar zorgverzekeraar heeft haar
aanvraag afgekeurd. Ik heb toen in overleg met
onze ergotherapeut vastgesteld waar deze
mevrouw op moet letten bij het indienen van de
aanvraag. Hopelijk krijgt ze nu wel haar bed.
Andere vragen die ik krijg gaan vaak over
problemen die mensen ervaren met
incontinentie, geheugen, ontlasting en spasmen.”



Meerwaarde MS-loket

Mensen die rondlopen met vragen over MS
vinden het heel prettig om persoonlijk contact te
hebben via het MS Loket. Gosta: “Vaak merk ik
dat mensen al blij zijn als ze merken dat ze
iemand aan de lijn hebben die snapt waar het
over gaat. Als je zelf MS hebt, of je partner,
familielid of een vriend, dan komt er heel veel op
je af. Of je nu jong of oud bent: de onzekerheid
die deze ziekte met zich meebrengt, vraagt om
een vraagbaak. Door de samenwerking van MS
Vereniging Nederland, MS Expertisecentrum
Nieuw Unicum, MS Centrum Amsterdam en
Stichting MS Research kunnen we veel kennis en
ervaring delen. Het MS Loket voorziet echt in een
behoefte.”

DOOR SAMENWERKING VAN MS VERENIGING NE-

DERLAND, NIEUW UNICUM, MS CENTRUM AMSTER-

DAM EN STICHTING MS RESEARCH IS HET MS

LOKET TOT STAND GEKOMEN. ALLE BETROKKEN

DESKUNDIGEN WISSELEN KENNIS EN ERVARING

UIT. ER IS ALTIJD EEN ANTWOORD OP JE VRAAG.

Gevoel van voldoening

Karin voegt daaraan toe: “lk adviseer mensen
altijd: ga ook in gesprek met je behandelaar. Er
zijn middelen en behandelingen die je echt
verder kunnen helpen. Het geeft mij een enorm
gevoel van voldoening om mensen verder te
helpen. Dus als mensen vragen hebben: aarzel
niet en bel ons!”

Leontine Delleman
Communicatieadviseur Nieuw Unicum

MS-LOKET
0800-1066

DE WEG VAN VRAAG NAAR ANTWOORD

Voor u gelezen

Deelnemers gezocht MSiPS Biobank

De MSIPS Biobank van het MS Centrum Noord
Nederland draait dankzij de VriendenlLoterij
bijdrage in 2017 op volle toeren! Onderzoekers
maken cellijnen uit bloed van mensen met- en
zonder MS voor toekomstig wetenschappelijk
onderzoek naar MS. Veel vrijwilligers hebben zich
al aangemeld voor een eenmalige donatie van
een kleine hoeveelheid bloed. U kunt zich nog
steeds aanmelden.

Het MS-Centrum Noord-Nederland is nog steeds
op zoek naar geschikte deelnemers voor de
MSIPS Biobank. Ben je 18 jaar of ouder, word/
werd je behandeld voor MS en heb je een broer
of zus zonder MS die ook graag wil bijdrage aan
deze Biobank? Bezoek de MSIPS Biobank voor
meer informatie op de site van: https://www.
mscnn.nl

ABE RN
Zakynthos in Griekenland heeft een oplossing voor
rolstoelers die graag het water in willen. Wij weten

alleen niet hoe je er weer uit moet komen.

3
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Vermoeidheid bij MS;
Wat helpt?

Ruim 80% van de mensen met MS ervaart ernstige vermoeidheid. Dat is dus 8 van de 10
mensen met MS, die een constant gebrek aan energie ervaren. Ze voelen zich zowel
lichamelijk als mentaal moe.

De mate van vermoeidheid wordt door iedereen anders ervaren. Zo speelt onder andere de plaats
van de ontsteking in het centrale zenuwstelsel een rol. Door een beschadiging in een bepaald deel
van het zenuwstelsel kost het meer energie om signalen te versturen voor een bepaalde taak.
Hierdoor kan dus ook het uitvoeren van die taak meer moeite kosten.

Veel mensen met MS geven aan dat wanneer zij klachten ervaren als gevolg van een MS-aanval de
vermoeidheid toeneemt evenals somberheid, een gevoelsstoornis, concentratieproblemen,
oogklachten of spasticiteit. Ook kunnen bijwerkingen van bepaalde medicijnen van invloed zijn op het
energieniveau.

Daarnaast kunnen andere oorzaken, die niet direct in verband staan met MS, van invloed zijn op de
vermoeidheid. Zoals warmte, griep, lichamelijke inspanning en slecht slapen.

Er zijn 2 soorten MS-moeheid, mentale en lichamelijke vermoeidheid.

Wanneer je centrale zenuwstelsel is aangetast, kan dit invloed hebben op je geheugen en
concentratievermogen. Taken, waarvoor je je hersenen moet gebruiken, kunnen extra energie
kosten. Je kunt je hierdoor mentaal vermoeid voelen.

Bij mentale vermoeidheid spelen ook stemmingsklachten een rol. Het krijgen van de diagnose en het
leren leven met MS is niet niks. Het is een emotionele gebeurtenis. Sommige mensen met MS
hebben hierdoor last ook van mentale vermoeidheid. In deze perioden hebben ze minder levenslust
of een slechter humeur.

Door de lichamelijke vermoeidheid kun je moeite hebben je te concentreren en kun je informatie
minder goed onthouden.

Hieronder staan tips die kunnen helpen bij het omgaan met je energie zoals:

- Een douche waarbij je het water steeds kouder laat worden, kan de vermoeidheid tijdelijk
verminderen.

- Neem niet te veel hooi op je vork, maar blijf wel actief.

- Zorg dat je voldoende nachtrust krijgt: het liefst minimaal acht uur slaap per nacht.

- Kort slapen overdag kan, maar zorg dat het je slaap 's nachts niet verstoort.
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- Spreid je energie uit over de dag en de week.

- Bouw voldoende rustmomenten in gedurende de dag.

- Stel prioriteiten: kies voor de taken die belangrijk zijn.

- Vermijd stress.

- Rook niet

- Let op een goede leefstijl eet dagelijks voldoende groente en fruit, vermijd kant-en-klare
maaltijden

- Onderneem activiteiten die je leuk vindt; hiervan krijg je energie.

- Vraag hulp bij het uitvoeren van zware activiteiten.

- Leg aan de omgeving uit dat je MS hebt en daarom niet alles kan doen wat je zou willen.

- Voel je niet té verantwoordelijk; geef ook dingen uit handen. Laat de kinderen bijvoorbeeld na
school thuisbrengen door een bevriende moeder.

- Overweeg hulp in huis via de thuiszorg.

- Roep de hulp in van een MS-verpleegkundige, ergotherapeut of fysiotherapeut, die tips kan geven
bij het uitvoeren van dagelijkse activiteiten.

Grietje Bloemsma - van Assen,
MS-verpleegkundige
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Nieuws vanuit de redactie

Zoals jullie al eerder hebben kunnen lezen zijn wij nog steeds opzoek naar nieuwe
redactieleden en zeker niet onbelangrijk, een eindredacteur.
Ondanks alle oproepen van de afgelopen keren heeft zich nog niemand aangemeld.

Op dit moment bestaat de redactie eigenlijk alleen nog uit Ellen Wemmers en ondergetekende. De
afgelopen jaren zijn er nog enkele redacteuren geweest die voor kortere of iets langere tijd de
redactie versterkt hebben.

Ook enkele gastschrijvers hebben ons een periode een column of een artikeltje aangeleverd.

En verder hebben wij natuurlijk Lisette Nijts, die vanaf het begin ons een column aanlevert, Bart Kaller
die iedere keer weer de agenda opstelt, de voorzitter die het voorwoord schrijft en de secretaris die
ons op de hoogte houdt van wat er staat te gebeuren. Ook de MS-verpleegkundigen zorgen iedere
keer weer voor een artikeltje.

Sinds deze uitgave hebben wij nu een nieuwe gastschrijver, een vriendin van een MS-patiént, Magriet
Hockelmann. Zij beschrijft hoe zij de MS van haar vriendin beleeft en wat daar bijkomt.

Ook is het magazine inmiddels door verschillende mensen opgemaakt. Frans Stegeman, Hielke van
Geelen, ondergetekende en Hella van Grunsven. ledere keer werd het een nieuwe lay-out en zag het
er nog professioneler uit.

Hella heeft er een schitterend magazine van gemaakt maar ook Hella heeft aangegeven dat zij stopt
door andere werkzaamheden en dat vinden wij vreselijk jammer. Wij bedanken Hella voor haar inzet.

Zoals jullie nu kunnen zien, is de lay-out daardoor weer veranderd. De laatste 2 edities worden weer
door ondergetekende opgemaakt met behulp van het onlineprogramma van Editoo. Anders dan jullie
gewend waren de laatste tijd. Het was veel werk maar ik ben redelijk tevreden en ik hoop dat jullie het
ook zijn.

En nu maar hopen op een vervolg in 2020

Hanneke Kool
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Bekend maakt
bemind

MS is een term die ik alleen kende van horen
zeggen. In mijn hoofd schoof ik de term MS
onder de noemer ‘spierziekte’. Voor het gemak
maakte ik de optelsom spierziekte + geen
genezing. De uitkomst is een onbekende
toekomst. Uiteraard hoorde daar de
krachttermen; vreselijk, verschrikkelijk en ‘het
zal je maar gebeuren’ bij. Tot zover mijn kennis.
Onbekend maakt immers onbemind.

Sinds een kleine twee jaar heeft MS een gezicht
gekregen in de vorm van onze beste vriendin. In
een razend tempo zochten wij alle mogelijke
informatie over MS op. Al in de eerste
zoekresultaat van Google zagen wij dat MS niet
onder de noemer spierziekte valt. De rest van
bovenstaande optelsom + uitkomst blijft
ongewijzigd.

ZIJ IS NIET MS, ZIJ HEEFT MS

De impact van de diagnose trof als eerste onze
vriendin. Opeens kijkt ze MS elke dag in de
spiegel aan en ervaart de gevolgen letterlijk aan
den lijve.

Zij was het gezicht geworden van een ziekte die
alles veranderde. De enige zekerheid is
onzekerheid.

In haar geval heeft ze blijvende schade in de
zenuwen die haar benen aansturen. Elke stap
voelt als 1 op een waterbed. Ze oogt wiebelig en
instabiel, maar straalt kracht en zelfvertrouwen
uit. Ze loopt met een kruk, gebruikt een rolstoel
bij langere afstanden en is sinds enkele maanden
de trotse bezitster van een traplift.
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Magriet Hockelmann is een goede vriendin
van een MS-patient en heeft aangeboden
om vanuit haar optiek te schrijven over haar
ervaringen en belevenissen met haar
vriendin.

Haar baan heeft ze moeten opgeven, haar oude
levensstijl ook. Alle doelen heeft ze bij moeten
stellen. Maar ze geeft niet op. Ze kijkt niet naar
het negatieve dat MS haar brengt. Ze benadert
haar huidige leven met een dosis positiviteit waar
onze monden van open vallen.

Natuurlijk, als ze keuze zou hebben koos ze niet
voor een leven met MS. Maar aangezien er geen
keuze is, maakt ze er het beste van. Ze omarmt
MS als een soort cadeau om meer van de kleine
dingen in het leven te genieten. Het eeuwige
moeten dat heeft ze losgelaten.

En van die instelling leren wij, haar familie en
vrienden, ontzettend veel.

MS HEEFT EEN GEZICHT GEKREGEN IN DE VORM

VAN ONZE BESTE VRIENDIN.

Het heeft ons inzicht gegeven dat wij niet kunnen
en mogen oordelen zonder het hele verhaal te
kennen. Dat het leven nog zoveel moois biedt
ook al kun je er niet altijd lopend doorheen gaan.
Dat de wereld niet in elkaar stort als het niet gaat
zoals gepland. Dat opgeven nooit een optie is en
dat oplossingen altijd kunnen worden gevonden
als je maar goed zoekt.



HET EEUWIGE MOETEN HEEFT ZE LOSGELATEN.

MS is onderdeel van één van de belangrijkste
zaken in mijn leven namelijk; mijn beste vriendin.
Zij is niet MS, zij heeft MS. En zij heeft de kracht
om altijd lichtjes te zien, ook al is de nacht nog zo
donker.

Van dichtbij meemaken wat MS betekent en wat
de impact is zorgt dat alle informatie over MS als
een spons wordt opgenomen. In onze groepsapp
wordt met gejuich gereageerd op het plan om
het medicijn Fampyra terug te laten keren in de
basisverzekering. En er wordt taart gegeten op
het moment dat dit ook daadwerkelijk gebeurt.
Bekend maakt immers bemind.

Magriet

In Augustus kwam het heugelijke nieuws
dat Fampyra weer in het basispakket komt.
Er komt een proefperiode van 2 weken
waarin voor de neuroloog duidelijk moet

zijn of iemand er baat bij heeft. Blijkt het
middel voldoende te helpen en het lopen is
verbeterd dan kan men dit middel zonder
bijbetaling uit het basispakket krijgen.

Voor u gelezen

Fingolimod Medicijn verboden voor zwangere
met MS

Vrouwen met MS mogen vlak vooraf of tijdens
hun zwangerschap niet het MS-medicijn
fingolimod gebruiken. Het gebruik hiervan
verdubbelt het risico op aangeboren afwijkingen,
meldt het College ter Beoordeling van
Geneesmiddelen (CBG) op basis van nieuwe
gegevens. Het gaat om ernstige afwijkingen als
hartaandoeningen, problemen met de nieren en
afwijkingen van het skeletspierstelsel.

Boekpresentatie
[k, mijn hond en MS.

(De weg naar huis)

Geschreven door Sandy Krijnen. Zij heeft MS
en lopend en fietsend de Mont Ventoux
beklommen.

Het is een boek over mindset, aandacht,
bewustzijn en emotie.

Van rolstoel naar de top van de Ventoux.

Een boek dat vertelt over ziek zijn, gezondheid en
herstel.

Het boek is te koop vanaf 5 oktober 2019 bij bol.
com en de boekhandel en de gehele opbrengst
gaat naar het wetenschappelijk onderzoek van
Prof. Dr. Jeroen Geurts (VUMC) voor onderzoek
naar de oorzaak van MS.

De presentatie is:

Datum: Zaterdag 5 oktober

Adres: Theaterzaal Parnassia aan Zee
Parnassiaweg 1
2057 EA Overveen

Tijd: Inloop 15.30

Presentatie: 16.30-17.30

Aanmelden: info@sandymoves.nl of 064785436
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2 jaar na de stamceltherapie

Opnieuw rijd ik naar Appelscha om Jolanda Marissen te bezoeken. Ik ben benieuwd hoe het
met haar is na de behandeling in Mexico die september 2017 heeft plaatsgevonden.

Een jaar geleden hebben wij het laatst contact gehad na de stamceltherapie. Afgesproken was
dat ik na een jaar nog één keer terug zou komen.

Haar man staat op de oprit en doet de deur voor mij open. Al gauw komt Jolanda eraan en begroet
mij met een gezonde kleur. Ze zijn dit weekend net terug van vakantie, met auto en caravan naar de
Ardeche in Frankrijk.

Met een kop koffie in de hand gaan we de tuin in om daar in een schaduwplekje met elkaar te gaan
praten. De hond wandelt vrolijk met ons mee en ik geniet van de rust en het mooie, vrije uitzicht in de
achtertuin.

Jolanda vertelt dat ze na de behandeling veel bewuster is gaan leven. Ze gaat ook bewuster met
keuzes om. Ongeacht de uitkomst merkt ze aan zichzelf dat ze harder is geworden.

Ze was daar 2 jaar geleden in een vreemd land en kreeg een zware behandeling. Ze merkt dat de
omgeving vaak niet beseft wat zo'n behandeling voor effect heeft op je lijf maar ook op je geest. De
mensen proberen het wel maar...

Ze heeft er nooit bij stilgestaan maar krijgt nu ook wel eens negatieve reacties. Ze denkt dan, ze zien
je nu en je hebt een dure behandeling gehad maar verwachten dan eigenlijk dat je bijvoorbeeld weer
kunt hardlopen. Ze beseffen niet dat de ziekte wel stil staat ook al zien zij geen verbetering.
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Fysiek ervaart ze wel kleine verbeterpunten; ze
verslikt zich niet meer en het praten gaat beter.
Ook cognitief gaat het beter, de ernstige
vermoeidheid is weg. Wel blijft ze nog onzeker
over het feit of het weer terugkomt en wanneer.
Ze wil graag een sterker revalidatietraject in, er
meer zien uit te halen. Haar neuroloog staat er
nog steeds positief in en gaat mogelijk zelfs naar

Zweden om zich daar verder te laten informeren.

HET HEEFT DE ZIEKTE STILGEZET EN LEVERT MIJ

KWALITEIT OP.

Onbewust ervaart ze soms toch nog wel een
remming.

Oude klachten kunnen wel tijdelijk even
verergeren maar verbeteren dan gelukkig wel
weer. Er komen geen nieuwe klachten bij en dat
is zeker de winst die daaruit voortkomt.

Ze is nu nog steeds heel erg zoekende naar wat
haar grenzen zijn en wat ze allemaal kan doen.
Ze pakt ook weer dingen voor de langere termijn
op en doet één ochtend in de week
vrijwilligerswerk in de Wereldwinkel. Zo is ze ook
voorzitter van de cliéntenraad van “Stichting
Timon” (zorg en opvang van jongeren met
problemen). Verder zit ze in de jeugdraad van de
kerk. Ze voelt zich hierdoor weer nuttig en kan
zich weer een beetje op niveau bewegen.
Gewoon werken is veel te druk, vrijwilligerswerk
kun je in je eigen tempo doen.

De behandeling heeft haar voldoende
opgeleverd. Meer kwaliteit van leven, ze kan ook
beter inschatten wat wel en wat niet kan en is
veel minder moe.

Dat betekent ook dat er meer gezelligheid in huis
is, meer reuring, vaker bezoek en andere
spontane acties. Ook, en dat is zeker niet
onbelangrijk, met haar jongens mee naar school
en sportevenementen. Ze voelt zich hierdoor
weer meer moeder voor hen.

Op mijn vraag wat ze aan andere MS-patiénten
zou adviseren denkt ze even na en zegt dan:

“Onderzoek de mogelijkheden en kijk dan of het
iets voor je is. Het is een zware behandeling en
niet zonder risico’s, onderschat het niet.

Ga dit niet ondoordacht doen maar weeg het
goed af. Denk er goed om dat niet ieder land
goede zorg levert. In veel landen wordt de
quarantaine niet goed gehanteerd ook wordt de
hygiéne niet altijd goed nagestreefd. Je loopt
risico’s want je weerstand is laag.

Het zou mooi zijn als het in de nabije toekomst in
Nederland kan. De nazorg is dan beter
gegarandeerd en de kosten zijn lager”.

Voor de politiek heeft ze ook een boodschap:
“Zet er vaart achter dat de mogelijkheden in
Nederland gecreéerd worden. MS-patiénten zijn
nu vaak wanhopig en gaan op zoek in het
buitenland met alle risico’s van dien. De nazorg is
nu niet goed geregeld. Zorg dat het in Nederland
mogelijk wordt!!”

Haar motto: het leven is een feestje maar je moet
wel zelf de slingers ophangen!

Hanneke Kool

De kosten? De stamcelbehandeling in

Nederland zou op ca € 70.000 komen en is
eenmalig. Remmende medicatie per injectie
kost veelal € 12.000 of meer per jaar. Na 5 -

6 jaar zijn de kosten van de
stamcelbehandeling dus al betaald.
Medicatie per infuus met een dag-opname
kost nog veel meer.

De voorzitter van de MSVN, Jan van Amstel,
noemt in zijn column enkele aansprekende
voordelen om ook in Nederland SCT beschikbaar
en betaalbaar te maken. Zoals het tegengaan van
wat hij noemt “stamceltoerisme naar
onbetrouwbare buitenlandse private
instellingen”, met voor de betrokkenen vaak hele
hoge kosten. Dat Nederland achterloopt, komt
volgens Jan van Amstel enerzijds doordat de
farmaceutische industrie in SCT geen belang ziet
en anderzijds door het talmen van de overheid,
Kamerleden en de geld-inzamelende stichtingen
MS Research en Nationaal MS Fonds.
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auto-aanpassingen

Volgens klanten die v 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.

U blijft mabiel 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

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

IAWWIEIR stichting Vrienden van MSVN Fryslan - KvK 64863018 - RSIN 855881707
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Tijd

4
A

Zoals u in het vorige blad heeft kunnen lezen is
men al een poos naarstig op zoek naar
vrijwilligers om het nieuwsblad in leven te
houden, tot nu toe helaas onverrichter zake.

En nee, zelf kan ik me hier helaas ook niet voor
aanmelden; mij ontbreekt het naast mijn werk en
twee avonden bezet met zwemmen en zingen
volledig aan tijd.

Tijd is een groot goed in deze tijd... het is een
schaars goed.

Weél heb ik me hier in het dorp aangemeld als
vrijwilliger tijdens Tsjerkepaed; gedurende een
aantal weken zijn 250 kerken in Friesland open
om te bezichtigen en heet ik bezoekers welkom
gedurende twee middagen en zorg voor een
bakje koffie of thee.

Dat is dan nog te overzien qua tijd en érg leuk
om te doen.

Als ik in Engeland zou wonen, zou ik me acuut
aanmelden als volunteer bij de National Trust en
gastvrouw worden op één van hun Stately
Homes; lijkt me het absolute einde!

Tot nu toe hou ik het dan maar bij gastvrouw zijn
in mijn eigen Stately Home...nou ja, nederige
cottage eerder; een stap terug in de tijd met een
zeer Engelse stijl en invloed. Hier bij ons thuis zijn
de eekhoorns en the Queen alom present en
there's always time for tea.

Keep calm and have a cuppa... daar moet je wel
tijd voor maken!

Lisette



Ge Interview d Anton Wachter

Onze voorzitter Anton Wachter woont op een boot aan de Emmakade in Leeuwarden, maar's
zomers ligt deze afgemeerd in Goingarijp en daarom stuur ik nu Pandari door ons prachtige en
ditmaal zeer zonnige Friese landschap over binnenwegen die richting uit. Daar aangekomen word ik
verwelkomd door Anton en hij neemt mij eerst mee naar zijn 'Lark' (antieke 1-persoons
wedstrijdboot) Hades 19 en zijn zonneboot de Hades 20.

Anton vertelt dat hij al zijn schepen Hades doopt. Anton is ‘Schipper Charon’ (zijn bijnaam) en met
enige verdieping in de Griekse mythologie weet je dat deze de zielen van overledenen over de rivier
de Styx naar de 'benedenwereld' van Hades overzet. Dat Anton een echt bootmens is wordt duidelijk
door zijn vertellingen en de zorg voor zijn schepen. De zonneboot moet morgen varen en nu
opgeladen. De Solarboot is ooit als project op de NHL ontworpen samen met studenten en omdat er
niemand was die een fatsoenlijke prijs wilde geven heb ik hem toen zelf maar gekocht. 't Is tenslotte
een mooie, speciale boot.

Dan begint de route richting zijn woonschip. Eerst een overtocht van een tiental meters per
kettingpontje, waarna een stuk over smalle steigers en dan gelukkig vaste grond. In het gras voor het
schip onder een boom staat een tafeltje met drie stoelen. Daar zetelen wij ons en met uitzicht op zijn
woonschip Johanna Aaltje uit 1911 en het drukbezeilde meer begint Anton te vertellen...

Even voorstellen...

Ik ben Anton Wachter geboren en getogen in Rotterdam in 1947. Mijn vader was ook een
bootjesmens. Ik ging vaak mee, kreeg zelf een bootje en later werd dat een 2-persoons wedstrijdboot,
een Stern. Na de HBS in Rotterdam ging ik naar de Erasmus universiteit; bedrijfseconomie.

Bij de zeilvereniging leerde ik mijn vriendin die ook in een Stern zeilde kennen en zo kwam van het
een het ander. Het zeilbootje werd een huwelijksbootje. Nu zeil en leef ik alweer een heel aantal jaren
in een eenmansbootje.
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Van de universiteit naar het werkende leven
Ik ben dus afgestudeerd in bedrijfseconomie, de
communicatieve kant. Ik werd door de
hoogleraar naar Van Nelle gestuurd om te
solliciteren. Ik was braaf en ging en accepteerde
tot mijn eigen verrassing hun aanbod. Heb daar
met veel plezier twee jaar gewerkt. Toen naar het
buitenland, West-Afrika. Ik werkte aan het tot
stand brengen van een douane-unie Sierra
Leone/Liberia. Drie jaar in een totaal andere
wereld. Heb daar drie jaar gewoond en gewerkt
en had toen ook boten, Sierra Leona ligt aan zee
tenslotte.

Na Sierra Leone wilde ik bij de UN komen en had
op mijn CV vier Liberiaanse ministers, die mij
daar aanbevalen. Een half jaar nadat ik die baan
bij de UN had gekregen werden ze alle 4 op het
strand van Monrovia geéxecuteerd bij een
staatsgreep. Zo gaat dat in deze landen... In mijn
buitenlandperiode heb ik verschillende
presidenten en andere hoge omes de hand
geschud, je maakt nogal wat mee.

WEL NOG EEN LEUKE ANEKDOTE UIT DIE TIJD.

ONZE OUDSTE DOCHTER WAS TOEN VIER MAAN-

DEN, WE HADDEN HAAR MEE NAAR EEN FEESTJE

MET LIBANESE BOBO'S. OP EEN GEGEVEN MOMENT

WERD ZE EVEN WAKKER EN BEGON ZE WAT TE HUI-

LEN, HAD DORST. WE WILDEN ECHT GEEN WATER

GEVEN, WANT DAT KAN DAAR GEVAARLIJK ZIJN

EN TOEN HEBBEN WE HAAR EEN SLOKJE HELE

DURE! WIJN GEVOERD. HET SLOKJE HIELP. MARJO-

LEIN WAS WEER STIL EN SLIEP LEKKER VERDER,

HAHA. WEL DAARNA SNEL NAAR HUIS.

Interessante carriérestart gehad

Jawel. Daarna kwam ik in Bangkok terecht voor
UN project op gebied van gewasbescherming. Ik
moest uitzoeken hoeveel verschillende middelen
in welke hoeveelheden gebruikt werden in Azié.
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FAO (Voedsel en Landbouw Organisatie) wilde
meer en beter gebruik van middelen en de WHO
(Wereld Gezondheid Organisatie) beweerde dat
er juist teveel gif werd gebruikt. Aan mij de taak
om met cijfers in deze te komen, dus deed ik
onderzoek (14 landen). Na Bangkok vijf jaar
Kenia, Nairobi. Taak: advisering vermarkten van
landbouwgoederen, 0.a. aardappelen. Kenia is
wel een redelijk georganiseerd land, vooral
vergeleken met andere landen daar.

Onze twee dochters hebben de lagere school
(Nederlands) in Kenia gedaan. Daarna terug naar
Nederland zodat ze de middelbare school hier



konden doen. Ik werd adjunct-directeur
consumptieaardappelen bij ZPC in Leeuwarden.
Na zes jaar ontstond er een meningsverschil met
het bestuur van de Codperatie over de te volgen
koers en ben ik vertrokken richting NHL. Ik was
toen 46 jaar. Daar werd ik docent internationale
betrekkingen, dat heb ik zo'n zes jaar gedaan.
Toen ontstond de vacature coordinator
kenniscentrum jachtbouw. Projecten gericht op
ondersteuning en innovatie in de jachtbouw,
onder andere elektrisch varen en solar. In mijn
NHL tijd heb ik met mijn toenmalige schip
tweemaal een rondje Atlantic van een jaar
gedaan.

Met 62 kon ik met prepensioen en kreeg dan tot
70% salaris mee maar ook het aanbod om met
een dag per week werken dit aan te vullen tot
100% met het schrijven van projectvoorstellen en
subsidieaanvragen. Met 65 dus toch echt met
pensioen.

Behalve het voorzitterschap van onze
vereniging nog andere bezigheden?

Mijn tijd is wel goed gevuld. Zit 0.a. in het bestuur
van de Vereniging Schippers Leeuwarden en de
Odd Fellows en ben actief als official bij
zeilwedstrijden. In totaal zeven verschillende
(bestuurlijke) vrijwilligersbezigheden.

Op de vrijwilligersbeurs in De Harmonie praatte
Hanneke op mij in. Ik ken zelf iemand met MS en
vond het wel een goed doel. Dus contact
gehouden. Volgens Hanneke was het niet veel
werk, beetje vergaderen en bestuursleden naar
landelijke vergaderingen rijden. Dat was het wel.
Maar dat blijkt echt anders.

ledereen zou wat vrijwilligerswerk moeten doen.
De Nederlandse samenleving loopt mede door
vrijwilligerswerk zo gesmeerd. Elke vereniging
heeft ze nodig. Het zijn belangrijke sociale
verbanden van onze samenleving. Ik heb héél
veel meegemaakt in 'ontwikkelingslanden', daar is
het echt anders gesteld. We hebben het hier
gemiddeld goed voor elkaar.

Zoals we hier met elkaar omgaan, het sociaal
netwerk, een warme samenleving. In het Westen
verandert dit al en niet ten goede.

- ]

Een boot vol zelfgemaakte modelboten en vele
gewonnen zeilprijzen.

Nog tijd over?

Ik hou van reizen, sport kijken, zeilen, fietsen.
Sinds mijn pensioen fiets ik elk jaar in 3 & 4
weken in april/mei naar de Middellandse Zee.
Mijn linkerknie is versleten en fietsen is daar
goed voor. Ik fiets dan tussen de 70 en 100 km
per dag. Regent het? Ga ik naar een museum.
Volgende dag weer regen? Neem ik stukje de
trein. Terug naar Nederland ga ik met de trein of
vliegtuig. Venetié is een leuk eindpunt, vandaar
ben je met de trein in 24 uur weer in
Leeuwarden. In de winter krijg ik 6 kg erbij en die
fiets ik er in het voorjaar op deze manier weer af.
Weer thuis ben ik fit voor het zeilseizoen.

Heb je nog een slogan, levenswijsheid?
Vroeger was dat: Don't get mad, get even (als
iemand me te na kwam) of “Zonder wrijving, geen
glans”. Tegenwoordig sta ik wat positiever in het
leven, lach om veel dingen. Ik verzamel nu zelf
'tegelwijsheden’, zoals: ‘De plastiksoep begint op
je eigen stoep'.

EW

Voor de voortgang van dit Magazine zijn wij
nog steeds op zoek naar redactieleden en
een eindredacteur. Zonder nieuwe

vrijwilligers komt in december van dit jaar
de laatste editie uit.
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Regen scootmobiel poncho Door de speciale
vormgeving van deze poncho wordt zowel u
als ook uw scootmobiel in z’'n geheel be-
schermd tegen regen en wind. Voorzien van
een groot transparant venster blijft er goed
zicht blijft op het bedieningspaneel aan het
stuur en tevens zorgt dit er voor dat het voor-
licht van de scootmobiel niet gehinderd
wordt.De regencape is voorzien van een capu-
chon enis eenvoudig aan en uit te trek-
ken door z'n comfortabele en rui-
me pasvorm. In blauw
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Agenda

Oktober t/m december 2019

Datum Tijd Omschrijving

29-9-2019 MS Fonds, MS Motion Utrecht. Zie www.msmotion.nl
30-9-2019 10.00-12.30 Start van 8 lessen Mindfulness in Groningen
3-10-2019 13.30-15.30 Contactgroep Franeker. De Skile

14-10-2019 09.45-11.30 Contactgroep Burgum. Woonzorgcentrum Berchhiem
15-10-2019 19.30-21.30 Contactgroep Drachten. Raadhuisplein 270, Drachten
17-10-2019 13.30-15.00 Contactgroep Leeuwarden. Wijkcentrum Markant
2-11-2019 13.30-17.30 Najaarsbijeenkomst. Zie uitnodiging achterop dit blad.
5-11-2019 10.00-11.30 Contactgroep Wolvega. Zorgcentrum Lindestede
7-11-2019 13.30-15.30 Contactgroep Franeker. De Skile

8-11-2019 10.00-12.00 Contactgroep Bolsward. Woonzorgcentrum Bloemkamp
11-11-2019 09.45-11.30 Contactgroep Burgum. Woonzorgcentrum Berchhiem
18-11-2019 19.30-21.30 Contactgroep ‘Jongvolwassenen’ Drachten
18-11-2019 10.00-17.00 MS Fonds, 20° Nationale MS dag Den Bosch
19-11-2019 19.30-21.30 Contactgroep Drachten. Raadhuisplein 270 Drachten
21-11-2019 13.30-15.00 Contactgroep Leeuwarden. Wijkcentrum Markant
5-12-2019 13.30-15.30 Contactgroep Franeker. De Skile

9-12-2019 09.45-11.30 Contactgroep Burgum. Woonzorgcentrum Berchhiem
17-12-2019 10.00-11.30 Contactgroep Wolvega. Zorgcentrum Lindestede
17-12-2019 19.30-21.30 Contactgroep Drachten. Raadhuisplein 270 Drachten
19-12-2019 13.30-15.00 Contactgroep Leeuwarden. Wijkcentrum Markant
Elke dinsdag 11.30-12.30 MS Sport en bewegingsgroep. Opgave en inlichtingen bij

Gezondheidscentrum ‘t Wand Franeker, tel 0517390900

Bestuursvergadering Friesland

9-10-2019
13-11-2019
11-12-2019

13.30-15.30
13.30-15.30
13.30-15.30

Evenementen of bijeenkomsten voor deze agenda,
indien interessant voor de leden van de MS Vereni-
ging in Friesland, kunnen doorgegeven worden aan
de redactie van de nieuwsbrief.

Voor de data en plaatsen van “MS Café Friesland” verwijzen wij naar de betreffende Facebook-pagina
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Het bestuur van de MSVN Friesland nedic@uluigvooidde

Zaterdag 2 november 2019

Party- Zalencentrum ‘t Haske Joure
Vegelinsweg 20

8501 BA Joure

Telefoon: 0513 415281

Programma
13.30-14.00 uur
Ontvangst met een kopje koffie of thee en een plakje cake.

14.00 - £15.30

We nemen plaats in de grote zaal en gaan kijken naar de film
WAD; overleven op de grens van water en land. Het is een
film van de regisseur Ruben Smit.

16.00

Na afloop van de film kunnen we gaan genieten van een
high tea. Hierbij worden verschillende soorten thee, koffie,
diverse hartige sandwiches en zoete hapjes geserveerd.

17.15/17.30
Afsluiting

Deze middag wordt u aangeboden door de MSVN Friesland.
Voor leden van de MSVN in Friesland is dit gratis. Voor de
partner/begeleider wordt een bijdrage van €25,- gevraagd.

Extra drankjes zijn voor eigen rekening.

Aanmelden voor 26 oktober 2019 bij:
Margreet Snijder

06-12339401 of
friesland@msvereniging.nl

Bij opgave aangeven of u hulp/ondersteuning nodig heeft.
Ook speciale dieetwensen kunt u bij opgave doorgeven. Na
aanmelding via mail ontvangt u een bevestiging.



