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MS verpleegkundigen / Contactgroepen
verpleegkundig consulent Drachten

Leeuwarden, MCL Hans Klaibeda

Ytsje Dijkstra, Petra Scherstra, 0512 - 520 731

Hinke Wadman, Brechtje Algra  j.klaibeda@chello.nl
WAAR en Frederika de Haas 3e dinsdagavond van de maand
058 - 286 7865

MS Telefoon vpcneur@znb.nl Burgum

088 - 374 85 85 dagelijks van 11:00 - 12:00 uur Hanneke Kool

(op werkdagen 058 - 289 4656

van 10.30 - 14.00) Sneek, Antoniusziekenhuis jmkool@kpnmail.nl

Grietje Bloemsma 2e maandagmorgen van de maand
website: 0515 - 488 592

msvereniging.nl/ mspoli@antonius-sneek.nl Bolsward
regionale-werkgroepen/ maandag, dinsdag, donderdag Anneke Plat

friesland/ 058 - 254 2720

Drachten, Nij Smellinghe fransplat@upcmail.nl

website stichting: Yvonne Tiekstra 2e vrijdagmorgen om de maand
vriendenvanmsvnfryslan.nl 0512 - 588 451

y.tiekstra@nijsmelllinghe.nl Franeker

Facebook: woensdag, donderdag, vrijdag Jehannes Elzinga

Msvn Friesland 0517 - 234524

MS - Café Friesland Heerenveen, De m.s.franeker@hotmail.com
Tjongerschans Te donderdagmiddag van de
Twitter: Petra Scherstra en Frederika de  maand

MS Friesland: @FrieslandMS Haas

0513 -685 523 Wolvega

msparkinson@ Jacqueline Prinsen

Inhoud tjongerenschans.nl 0561 - 688 499

dinsdag en donderdag msweststellingwerf@hotmail.com
Contactgegevens

Voorwoord Belangrijke adressen Leeuwarden

Van de secretaris MEE-Friesland Margreet Snijder

Wisseling van eindredactie Ondersteuning bij leven met 058 - 266 6309

Het belang van onderzoek een beperking: margreetsnijder@hotmail.nl
Column Magriet 058 - 284 4911 3e donderdag van de maand
Op blote voeten /open www.meefriesland.nl

Nieuwe behandeling bij Jongerencontactgroep
MS Zorgbelang Friesland Karin Visser

Column Lisette (Heerenveen) 0512 - 541 564
Boekpresentatie Wilma De belangenorganisatie voor karin@molvis.nl

MS Cafe Friesland alle patiéntengroepen: 1x in de 6 weken

Geinterviewd Jellie van der 085 - 483 2433

Ploeg www.zorgbelang-fryslan.nl MS Café Friesland

Ditten en Datten Karin Visser: karin@molvis.nl
Agenda Medisch Maatschappelijk

Advertentie Werk Voorlichting

Roel Petter, maatschappelijk Hanneke Kool

werker 06-53419608

020-611 6666 jmkool@kpnmail.nl

(kantoor MS Anders)

rpetter@ms-anders.nl




Colofon

Voorwoord Findredactie
H E RFST Hanneke Kool

Redactieteam
Ellen Wemmers

Het zit (me) de laatste tijd niet mee. Het weer is guur; wind en Hanneke Kool
regen. Zelf moest ik recent een hartoperatie ondergaan, maar ook Hedwig Psthumus
de hele samenleving maakt een wat gure indruk; protesterende

boeren, ondernemers in de bouw, grondwerkers, onderwijzend Vormgeving
personeel en verpleegkundigen. Hanneke Kool

Hedwig Posthumus
Voorgestelde maatregelen worden door de diverse groeperingen

onmiddellijk weer af geserveerd; als zijnde niet goed, onvoldoende, Fotografie
maar soms ook als overdreven. De reacties van de diverse Hanneke Kool
groepen zijn soms erg voorspelbaar. Familie en vrienden
De onverdraagzaamheid neemt toe. Ik betreur dat.

Uw opmerkingen

Ik ben blij dat er in Nederland ook veel activiteiten/ organisaties en/of aanvullingen
zijn, die mensen niet verdelen, maar juist samenbrengen. De lijst is bij de nieuwsbrief
eindeloos; het Rode Kruis, de buurtvereniging, de Zonnebloem, de graag naar de redactie:
KNRM, Natuurmonumenten, de geitenfok vereniging, etc. etc. etc. De Eker 24
Het maatschappelijk middenveld. Helaas lezen/ horen we daarover 9084 DS Goutum
niet zo veel in de landelijke media. In de medische -/ zorgsector 06 - 5341 9608

zijn veel van deze organisaties actief en de "“MS-wereld” is geen jmkool@kpnmail.nl
uitzondering.

Drukkerij en distributie

In ons Magazine (MSVN-regio Friesland) ligt de focus op positieve Editoo b.v.
zaken zoals nieuwe behandelmogelijkheden, verslagen van
gezellige bijeenkomsten, contactgroepen, portretten van mensen Dit is een uitgave van
actief in dit veld, etc. Als tegenwicht tegen de negatieve tendensen MSVN Friesland.
in de landelijke media, is dat eigenlijk best wel lekker. Secretariaat
MSVN Friesland
Overigens is dit het laatste nummer van ons Regio Magazine dat is Melkemastate 54
geproduceerd onder eindverantwoordelijkheid van Hanneke. 06 - 1233 9401
Dank, veel dank. friesland@msvereniging.nl
Het bestuur van de regio Friesland wenst de nieuwe eindredacteur
(Hedwig) alle succes. Ik hoop dat ze vreugde, voldoening en Oplage

energie aan de klus zal beleven.
Rest mij nog om u prettige Kerstdagen en een gezond 2020 toe te
wensen.

Anton Wachter

Voorzitter Regio Friesland
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Van de secretaris

Een regenachtige koude morgen half november
en ik maak me op om weer een stukje te
schrijven voor het Magazine als mijn WhatsApp
en Facebook me bestoken met nieuws. Een
doorbraak in de oorzaak van MS en een stap
richting de genezing. Geweldig nieuws, voor meer
onderzoek is nog veel geld nodig dus hopelijk
gaat het goed met de collecte deze week van het
MS Fonds.

Fampyra wordt ondertussen alweer door veel
mensen gebruikt. Dat is erg fijn. De voorwaarden
hiervoor zijn wel aangescherpt. De procedure en
de vergoeding zijn te vinden op de MS-pagina
van het MCL (https://www.mcl.nl/patient/
specialismen-en-centra/ms-centrum/nieuws).

Ander goed nieuws is dat we een nieuwe
eindredacteur hebben voor het Magazine zodat
we daarmee verder kunnen. Het zal wel ipv 4x
per jaar volgend jaar 3x per jaar gaan
verschijnen. We zijn als bestuur flink in de
financién gedoken. We hebben gelukkig dit jaar
ook als regio onze eigen doelen mogen
sponsoren met de sponsorloop in mei. Toch blijft
het zaak om goed te kijken hoe we het geld
uitgeven, waar kunnen we besparen en waar
kunnen we extra geld binnenhalen. We zouden
00k nog graag zien dat we meer statiegelddozen
kunnen plaatsen in de provincie. Hier hebben we
de hulp van jullie bij nodig. Wie weet is er een
supermarkt bij je in de buurt waar je een boxmag
plaatsen. Bij het secretariaat
(friesland@msvereniging.nl) kun je meer
informatie krijgen.
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Nadat we weer een gezellige najaarsbijeenkomst
hebben gehad gaan we nu weer volop verder
met de jaarlijkse informatieve
voorjaarsbijeenkomst. Het is nog niet helemaal
rond maar we willen dit op 4 april houden. De
uitnodiging zal in de komende nieuwsbrief
komen.

De thema-avonden voor de mensen met een
recente diagnose zitten ook weer in de
voorbereidende fase. Het jongeren café is nog
niet concreet op dit moment maar achter de
schermen wordt er druk aan gewerkt. Houdt de
sociale media in de gaten.

We hebben ook nagedacht over de
communicatie van de Regionale Vereniging naar
de leden. Naast het Magazine willen we ons nog
meer gaan richten op de sociale media
(Facebook/Twitter en Instagram) en de website.
Hierin zijn we stappen aan het nemen om dit
vaker en beter te gebruiken. Jullie zullen dit de
komende tijd wel gaan merken.

Allemaal fijne Feestdagen en een mooi 2020!
Margreet Snijder

Inmiddels is bekend dat de onderzoekers
erg voorbarig waren met hun conclusies. Er
moet nog veel meer onderzoek gedaan

worden alvorens van een echet doorbraak
gesproken kan worden.




De laatste keer

Zoals al eerder gemeld is deze editie voor mij de
laatste als eindredacteur.

Het kost mij steeds meer energie om de
eindredactie te doen en nu ook weer de opmaak
erbij. Ook voel ik mij verantwoordelijk om de
gaten te vullen die weer ontstaan. Het magazine
moet wel op tijd klaar.

Door de jaren heen heb ik met veel plezier dit
gedaan en... had ik geen MS maar ook; was ik nog
wat jonger, dan zou ik het nog jaren met plezier
willen doen.

Na bijna 8 jaar eindredactie is het voor mij wel
genoeg geweest en wil ik het graag overdragen
aan een jonger iemand met nieuwe ideeén en
mogelijk meer energie.

Ik ben dan ook blij dat er een opvolger is
gevonden en met plezier draag ik het dan ook
over aan Hedwig. Ik heb er veel vertrouwen in.
Natuurlijk zal ik haar nog wegwijs maken in het
een en ander maar dat komt helemaal goed.

Dat zij er zin in heeft en ook de kennis om het
een en ander te doen heeft ze mij al laten zien bij
wat onderdelen van dit magazine.

Ik heb haar toegezegd dat ze altijd voor een
artikel op mij nog een beroep kan doen. Maar dat
is niet voldoende; er zijn nog steeds mensen nodig
om de redactie te komen versterken, dus meld je
aan!

En... helemaal weg ben ik niet.

Hanneke

Even voorstellen!

Mijn naam is Hedwig van den Berg-Posthumus. Ik
ben 40 jaar jong, getrouwd en moeder van 2
kinderen.

In 2016 kreeg ik, zeer plotseling, de eerste
verschijnselen van MS. De officiéle diagnose
volgde in 2018.

Ik ben 18 jaar werkzaam geweest als
groepsleerkracht in het basisonderwijs. Daarbij
ook veel gedaan met ICT.

Na volledig te zijn afgekeurd heb ik mijn draai in
het leven met MS weer moeten vinden. Nu er
meer rust komt, mis ik een doel.

Toen ik in het septemberblad de oproep voor
‘eindredacteur’ zag, dacht ik... ‘dat lijkt me wel

wat'.

In januari mag ik de functie van eindredacteur
overnemen.

Ik ben enthousiast!

Meld problemen met hulpmiddelen bij het
volgende E-mailadres:
actieteam_hulpmiddelen@minvws.nl

Er komen eindelijk landelijke afspraken over
hulpmiddelen aan.
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Het belang van
onderzoek naar MS @B i soerose

Centrum
Moord Mederland

Twee neurologen uit
het Noorden geven
hun visie

Jan Meilof (1961) is sinds 2001 als neuroloog
verbonden aan het Martini Ziekenhuis in
Groningen. Zijn opleiding heeft hij gevolgd in
Amsterdam en aldaar veel ervaring opgedaan bij
het MS Centrum Amsterdam. Sinds 2012 is hij
directeur van het MS Centrum Noord-Nederland
en daardoor betrokken bij al het MS-onderzoek
binnen het UMCG.

Neuroloog Martijn Beenakker (1972) is sinds
8,5 jaar werkzaam in het Medisch Centrum
Leeuwarden. Hij heeft daarvoor veel ervaring
opgedaan bij de MS-poli van het MST Enschede
en het Academisch MS Centrum Limburg.
Tijdens zijn opleiding in Groningen kwam hij al in
aanraking met wetenschappelijk onderzoek naar
de ziekte MS.

Het MS Centrum Noord-Nederland bestaat inmiddels 7 jaar. Het is in 2012 opgezet als een MS
Expertise en Onderzoekscentrum voor de drie Noordelijke Provincies, wat ook tot uiting komt in het
logo van het MSCNN. Het Centrum is niet een gebouw waar je als patiént of onderzoeker kan
binnenlopen, maar een samenwerking tussen het Universitair Medisch Centrum Groningen,
waarbinnen het laboratoriumonderzoek plaatsvindt en ook het revalidatiecentrum Beatrixoord valt,
én de afdelingen Neurologie van het Martini Ziekenhuis en het Ommelander Ziekenhuis te
Scheemda. Dit lijkt te suggereren dat het MSCNN vooral in en rond de stad Groningen actief is en dat
is voor het wetenschappelijk onderzoek ook daadwerkelijk het geval is. Voor de behandeling en zorg
is de samenwerking veel groter en kunnen we zeker spreken van een MS Centrum Noord-Nederland.
Er is regelmatig contact tussen de neurologen van de verschillende ziekenhuizen in het Noorden,
waarbij individuele patiénten worden besproken om zo tot de beste behandeling te komen. MS is een
complexe ziekte, de ontwikkelingen gaan snel en de patiént heeft baat bij het juiste middel op het
juiste moment. Daarom is het belangrijk om samen op te trekken om zodoende nog meer ervaring
te krijgen in MS-diagnostiek en behandeling.
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Martijn Beenakker en Jan Meilof zochten elkaar ruim een jaar geleden op en namen het initiatief om
tot een nauwere samenwerking te komen op het gebied van het MS-onderzoek.

In dit dubbelinterview geven zij hun visie op het belang van wetenschappelijk onderzoek naar de
ziekte MS, staan ze stil bij wat er al is bereikt en kijken ze vooruit naar de toekomst.

MS door de jaren heen.

Meilof: “Tijdens mijn opleiding tot neuroloog kwam interferon beschikbaar om MS te behandelen.
Dat was een revolutie, want daarvoor was er niets wat de ziekte merkbaar afremde. In de laatste
jaren zijn daar 10 andere middelen bijgekomen. Al deze medicijnen zijn getest op hun werkzaamheid
in trials met mensen met MS. Ik heb ook aan dergelijke trials meegeholpen. Het onderzoek in het
laboratorium leert ons 0.a. hoe toekomstige medicijnen zouden kunnen werken”.

Beenakker: "Het stellen van de diagnose MS kan soms erg lastig zijn. Met het beschikbaar komen van
nieuwe diagnostische criteria, zoals de verbeterde MRI-technologie, is het mogelijk om de diagnose
MS veel eerder te stellen. Het voordeel voor patiénten is dat men sneller duidelijkheid heeft over wat
er aan de hand is, dus minder lang in onzekerheid zit, en er daardoor ook eerder gestart kan worden
met therapie”,

BEENAKKER:
MEILOF:
ONDERZOEK NAAR MS IS ERG BELANGRIJK,
MS-ONDERZOEK IS NODIG OM DE ZIEKTE BETER TE

OMDAT HET EEN ZIEKTE IS DIE DOORGAANS
BEGRIJPEN, WAARDOOR WE IN DE TOEKOMST MS
JONGE MENSEN IN DE BLOEI VAN HUN LEVEN
BETER KUNNEN BEHANDELEN.
TREFT EN INGRIJPENDE GEVOLGEN KAN HEBBEN.

MS-onderzoek

Meilof: “MS-onderzoek is nodig om de ziekte beter te begrijpen, waardoor we in de toekomst MS
beter kunnen behandelen. Maar onderzoek naar de klachten van mensen met MS is ook belangrijk
om de behandeling nu al te kunnen verbeteren. leder onderzoek brengt ons een klein stapje
dichterbij oplossingen en al die kleine stapjes samen kunnen uiteindelijk een doorbraak betekenen,
oftewel: er is ieder jaar weer geld nodig voor onderzoek naar MS. Een belangrijke financiéle bijdrage
komt van de Stichting MS Research. Gelukkig zijn veel mensen bereid om geld te geven voor MS en
om inzamelacties te organiseren”.

Beenakker: “Onderzoek naar MS is erg belangrijk, omdat het een ziekte is die doorgaans jonge
mensen in de bloei van hun leven treft en ingrijpende gevolgen kan hebben. Het uiteindelijke doel is
om de oorzaak van MS te achterhalen, zodat je misschien MS zou kunnen voorkomen of de kans op
het krijgen van MS zou kunnen verkleinen. Hiervoor is veel onderzoek nodig en dus veel geld. Ik vind
overigens wel dat de mensen met MS en patiéntenverenigingen erg actief zijn op velerlei gebied en
ook vaak goed geinformeerd zijn over wetenschappelijke ontwikkelingen”.
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Een MS vrije wereld?

Meilof: “Het zou prachtig zijn als dokters en onderzoekers zich niet meer met MS bezig hoeven te
houden, omdat MS kan worden genezen of voorkomen. Dat is bijvoorbeeld met de infectieziekte
pokken ook gelukt. Maar met alles wat we nu weten is het genezen van MS, en dan met name het
repareren of zelfs vervangen van beschadigde zenuwbanen in hersenen en ruggenmerg, nog ver
weg. Het zou heel mooi zijn als we MS direct na de diagnose zouden kunnen stoppen”.

Beenakker: “Een MS vrije wereld is denk ik niet realistisch. Waarschijnlijk wel realistisch is dat we in
de toekomst nog eerder de diagnose kunnen stellen met behulp van Biomarkers, waardoor we nog
effectiever kunnen gaan behandelen, met als doel zoveel mogelijk blijvende schade te voorkomen”.

Stamceltransplantatie

Meilof en Beenakker: “Wij krijgen daar inderdaad veel vragen over. Veel mensen met MS hebben
gelezen over deze behandelmethode en de berichten in de media over stamceltransplantatie
gevolgd. We leggen vaak uit dat het om een soort beenmergtransplantatie gaat: na de behandeling
heeft iemand een nieuwe afweer, maar géén nieuwe zenuwcellen. Stamceltransplantatie werkt als
een heel sterk afweer-onderdrukkend medicijn en de MS kan na een aantal jaren weer terugkomen.
Het lijkt vooral te werken voor mensen die een zeer agressieve vorm van MS hebben. Deze groep
patiénten heeft in de eerste jaren veel aanvallen en daarom wordt er met deze groep een onderzoek
gestart, waarbij stamceltransplantatie wordt vergeleken met de sterkst werkende, reeds bekende MS-
medicijnen. “Als na dit onderzoek blijkt dat stamceltransplantatie werkt bij deze specifieke groep
mensen met MS, dan zou deze behandeling ook in Nederland kunnen plaatsvinden én worden
vergoed”.

Nieske Brouwer
Coordinator MSCNN

Het woord Biomarker is een
samenvoeging van biologische marker.

Biomarkers kunnen specifiek en
betrouwbaar worden gemeten in het bloed
of de hersenvloeistof van de (MS) patiént na
een ruggenprik, waarbij de aanwezige
Biomarkers informatie geven over de vorm,
activiteit en/of het verloop van de ziekte.
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De bij het MSCNN lopende onderzoeken,
waarvoor deelnemers worden gevraagd,
staan vermeld op de site: https://www.
mscnn.nl/actueel/onderwerp/deelnemers-
gezocht/




Haar vernhaal

Ik kijk al dagen naar een leeg bestand. Ik probeer woorden op papier te krijgen die een voelen
vangen. Er is zoveel gedacht, gezocht en gevonden de laatste maanden. Ik ken elke tegenslag, elke
overwinning, elke uitslag, elke ontwikkeling, elke strijd, elke traan en elke glimlach. En ik ben elke keer
ontroerd als ze haar verhaal vertelt ook al ken ik hem van A tot Z. Ik ben geraakt omdat wij haar
verhaal zo anders hadden bedacht. En toen ging MS zich er zomaar mee bemoeien.

Zij probeert te verbinden en verbonden te blijven, maar wel volgens de regels die MS haar oplegt. Ze
slaat de weg van andermans verwachtingen steeds beter over en kiest, zoals het hoort, voor zichzelf.
Die acceptatie is een proces, waarbij ze heel veel hobbels op de weg is tegengekomen en zo nu en
dan zelfs rotsblokken die de route blokkeerden.

‘Misschien hebben ze 't gewoon mis en laten we hopen dat het anders is' toen zaten we in de
ontkenning. Nu zijn we verder. We weten nu dat niet alle stormen ons leven ontwrichten, sommige
stormen zorgen ervoor dat het pad van prioriteiten ontstaat.

Je kunt veél zeggen over een karakter van een persoon door de omgang in verschillende situaties
zoals regenachtige dagen, verloren bagage of in de knoopgeraakte kerstlichtjes. Je kunt alles zeggen
over het karakter van een persoon wanneer iemand van ‘'op zijn kop naar overeind’ gaat en altijd
positief blijft.

Ik ben trots op haar. Trots op haar gedrevenheid, inzichten, focus, en hoe ze altijd door gaat.

Ik ben trots dat ze hoop en vertrouwen blijft houden. Dat ze iedere dag opstaat en iets van de dag
probeert te maken, ook als de MS haar een slechte dag geeft. Zij geeft moed door haar woorden en
spreekt vertrouwen uit in de toekomst. Ik vind haar dapper als ze haar kwetsbaarheid toont, eerlijk
als ze openheid geeft over haar angsten en sterk als ze met humor relativeert.

Met MS als rode draad heeft haar verhaal een onverwachtse wending gekregen. Maar zij is het bewijs
dat als alles uit elkaar lijkt te vallen, het soms juist op hun plek valt.

Met de keiharde diagnose die leidt tot verplichte aanpassingen in haar leven, zegt ze met volle
overtuiging; Ik ben oprecht gelukkig.

Ik kijk reikhalzend uit naar het volgende hoofdstuk van haar verhaal en ik wil van iedere zin onderdeel
zijn. Want met haar insteek van het leven, met al zijn ups en downs, wordt het ongetwijfeld een

bestseller.

Magriet
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Op blote voeten
lopen.

Wat kan dat voor
je MS betekenen.

Alweer een poosje geleden was ik bij Linda Nijholt (33 jaar) op bezoek. Linda loopt op blote voeten of,
als het wat kouder wordt, op Vibram 5 tenen schoenen.

Linda heeft na enkele jaren klachten gehad te hebben in 2013 de diagnose MS gekregen.

In 2018 belde een vriendin die ook bij de thema-avonden van de MS-Vereniging geweest was. Zij
wilde gaan sporten en trainen voor Arena Moves.

Al enkele jaren vindt deze sponsorklim plaats aan het begin van de zomer in de Arena in Amsterdam.
De opbrengsten van de sponsoring worden besteed aan onderzoek naar de ziekte MS en
aanverwante projecten.

Linda is meegegaan om hiervoor te trainen en heeft uiteindelijk 2500 traptreden beklommen in de
Arena. Ze komt ook bij de Centering MS in Sneek en in 2018 was ze aanwezig bij een etentje waar ook
Sandy Krijnen was. Sandy is bekend van haar beklimming van de Mont Ventoux om zo geld in te
zamelen voor onderzoek naar MS.

Ook bij deze training heeft ze zich aangesloten en uiteindelijk heeft ze dit jaar, op 10 juni dit jaar, de
Mont Ventoux beklommen.

Ze is toen weer op zoek gegaan naar een volgend doel, samen met twee andere vrouwen waarvan
één geen MS heeft.

Volgend jaar is het een jubileum jaar voor de Stichting klimmen tegen MS (10 jaar). Ze willen proberen
met 1000 de Mont Ventoux op te gaan, lopend of fietsend. Hun doel is om zo een € 1000.000 op te
halen. De moeilijkste kant is al een keer beklommen.

Met trainen kreeg ze veel last van de knie en het bleek dat ze op blote voeten hier minder last van
had.

Ze zag Sandy Krijnen op Vibrams lopen en heeft toen het een en ander bij haar geinformeerd. Thuis
heeft ze nog eens goed er over nagedacht. Alle steunzolen en orthopedische schoenen maken de
spieren en pezen lui en geven uiteindelijk alleen maar meer klachten.

Voor zichzelf heeft ze nu een nieuw doel gesteld; op blote voeten de Mont Ventoux op. De Vibrams
gaan wel mee.
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Ze traint nu met op blote voeten lopen. Ze heeft
er eerst veel over gelezen op internet. Zo is ze
ook in Amsterdam geweest bij Ruth Langemijer
en heeft daar een les gevolgd om op blote
voeten te lopen. Op blote voeten lopen betekent;
anders lopen. Niet het traditionele hak-teen
lopen.

Ruth Langemijer is een hardloopster. Zij loopt
alleen maar op blote voeten. Pas onder de 0
graden doet zij de Vibrams (vijftenenschoenen
aan).

HET GEEFT RUST IN JE HOOFD EN IS HEEL

ONTSPANNEND

Het zou heel gezond zijn en het stimuleert je
drukpunten onder je voeten, zo ook de
bloedsomloop etc. Het geeft volgens Linda in
zekere zin ook rust in je hoofd, het is heel
ontspannend.

Mensen kijken je soms wel aan alsof je in je blote
kont loopt, maar niemand zegt wat. Ze heeft nu
al bijna een half jaar geen schoenen meer aan.
Het op blote voeten lopen moet je wel rustig
opbouwen, dit kan niet in één dag omgebouwd.
Zij vindt het nu heerlijk lopen en heeft minder
vermoeide voeten.

De zool moet zo dun mogelijk. Waarom nog
schoenen aan, het is zeer vermoeiend.

Ze doet het heel consequent, ook tijdens het
reizen met de trein en als ze naar de supermarkt
gaat.

Met de vrouwen uit haar clubje richten ze zich
vooral op de wandelaars om de Mont Ventoux te
beklimmen in 2020. Er wordt dus naar nog meer
wandelaars gezocht, totaal 1000. Onder de
naam: Team Let's Move Together. Willen zij
lopend de berg op

Er is een Facebookpagina met deze naam
aangemaakt. Hierop staat alle informatie zoals:
Een link waar je je kan aanmelden, alle info over
wat het precies inhoudt, de ervaringen van de
afgelopen jaren en de inzamelingsacties.

Linda neemt zelf 3 x per week een voetbad met
magnesium en voelt zich hier beter bij. Ook werkt
het positief op de zenuwpijn.

Tja, één ding; je moet wel je voeten wassen voor
je naar bed gaat

Hanneke

Voorstanders zeggen:

Wetenschappelijk onderzoek zou aantonen
dat de schoen een beter evenwicht biedt en
minder druk op de gewrichten zet.

Tegenstanders zeggen:

Vergeet niet dat je bij elke stap tijdens het
lopen drie keer je gewicht op je gewrichten
zet. Dat kan zo'n teenschoen niet dragen.’
'k zou niemand aanraden om daarmee te
lopen. We zijn er simpelweg niet voor
gemaakt.
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Nieuwe behandelingbij MS: sl
Ocrevus (Ocrelizumab)

Sinds 2018 is Ocrevus geregistreerd voor de behandeling van MS en met name voor 2 indicaties te
weten de Relapsing Remitting MS (RRMS) en primair progressieve MS (PPMS)

Ocrevus

Het betreft hier een medicament wat alleen via infuus kan worden gegeven 1 x per 6 maanden.
Ocrevus richt zich vooral op de B-lymfocyt, een nieuwe behandeling. Alle andere medicamenten die
op de markt aanwezig zijn, richten zicht vooral op de T-lymfocyt.

Ocrevus is een recombinant gehumaniseerd antilichaam tegen CD 20 cellen

In 2 studies OPERA | en OPERA Il werd aangetoond dat het middel beter in staat was nieuwe
aanvallen zowel klinisch als op MRI te onderdrukken tov interferon beta-1a (Rebif).

Ook bleek het een eerste middel te zijn dat de mate van progressie bij PPMS liet afnemen tov
placebo. Nadere analyse laat zien dat dit effect met name aanwezig was bij relatief korte ziekteduur
van PPMS en bij patiénten bij wie op de MRI nieuwe witte stof laesies te zien waren in een recente
periode.

Vergoeding

Ocrevus wordt vergoed bij actieve RRMS, veelal wordt het gebruikt als middel in tweede lijn nadat
Peginterferon [3, Glatirameer Teriflunomide, Dimethylfumaraat is geprobeerd.

Bij PPMS moet dus voldaan zijn aan 2 voorwaarden. MS korter dan 10 jaar en aantoonbare activiteit
met name op MRI. Tevens eisen de ziektekostenverzekeraars dat een tweede MS-neuroloog instemt
met de indicatie.

Bijwerkingen:

Er zijn milde infuus gerelateerde bijwerkingen die kort na het infuus optreden en enkele dagen
aanhouden: huiduitslag, jeuk, irritatie keel, kortademigheid.

Ook zijn wat meer bovenste luchtweginfecties beschreven.

Tussentijdse laboratoriumonderzoek van het bloed is niet nodig.

Toekomst

In de nabije toekomst verwacht ik meer patiénten met RRMS te behandelen met Ocrevus. Ook heeft
zich al een 2de middel tegen B lymfocyten aangekondigd (Ofatumumab).

Het is te hopen dat er ook nieuwe middelen zullen komen voor bandeling van de PPMS nu Ocrevus
heeft laten zien bij een gedeelte van hen werkzaam te zijn.

L.G.F. Sinnige
MS Centrum MCLeeuwarden
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@@AANNA/ Ouderdom

auto-aanpassingen

<

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

Gisteren na het zwemmen vergat ik mijn jas en
sjaal mee te nemen.

Nog net op tijd schoot het me te binnen.
Laatst dacht ik de hele dag eraan dat ik mijn

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

+ Ruime keuze Alles in overleg mogelijk. paraplu niet moest vergeten... kon ik 5 minuten
Wij verzorgen namelijk de gehele later toch weer teruglopen want; ik had mijn
ombouw in eigen beheer. pa raplu vergeten.

Ach, iedereen vergeet wel eens wat.

v U blijft mobiel U blijft in uw huidige auto rijden Maar een verklaring?

tot de nieuwe geheel klaar is. Is het de MS? Die speelt mij qua cognitieve

klachten nogal eens parten.
Uberhaupt begint mijn lijf mij dit jaar nogal eens
parten te spelen.
Vitamine D gebrek; check!
Lorentzpark 28 ® 9351 VJ Leek ® TEL. 0594 201 297 Vaker een tukkie doen; check!
www.aann.nl
Meer last van stress; check!
Slaapapneu; check!
Varifocusbril; check!
Opvliegers; check!
En deze en aankomende week onderzoekjes
voor en bij de uroloog...
VRIENDEN VAN Blaasproblemen; check!

M Sv N Alhoewel, problemen? Ik plas voor het lieve
e

vaderland weg
FRYS LAN What's next?!
Maar ja, eerlijk is eerlijk...je kunt niet altijd alles op
de MS wegschrijven.
Mijn leeftijd begint mij misschien ook al parten te

MSVN-Friesland heeft onvoldoende middelen om spelen.

jaarlijks alle activiteiten te kunnen uitvoeren. Maar gelukkig is daar dan altijd nog mijn

Hierin zijn zij afhankelijk van extra donaties of schoonmoeder van 86.

andere activiteiten die geld opbrengen voor Dankzij haar werd ik weer op het goede spoor

afdeling Friesland. gezet: dit jaar kon ik mijn leeftijd weer fatsoenlijk
omdraaien en was ik pas 25 geworden (tegen zij

Ook u kunt een actie opzetten of een extra 68 dit jaar).

donatie doen op Stichting vrienden van MSVN Ouderdom komt met gebreken?

regio Friesland. U kunt uw geld storten op M'n neus!

bankrekening: NLO5 RABO 0134 267 753
Lisette
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Mel

N oare welj
oare eagen

30 november heeft Wilma haar 1e boek
gepresenteerd. Ze heeft hier bijna drie jaar aan
gewerkt. Het resultaat is veelbelovend.

Dit boek gaat over Willemien, een gescheiden
moeder van twee kinderen, die op 30-jarige
leeftijd te horen krijgt dat ze twee
herseninfarcten heeft gehad. Binnen een
tijdsbestek van twee jaren verandert deze
diagnose in MS.

Willemien vertelt waar ze 0.a. tegenaan liep zoals
bijvoorbeeld de opvoeding van de kinderen maar
ook vertelt ze over haar zoektocht naar wat ze
zelf kan doen om zo gezond en stabiel mogelijk
te blijven. MS is een grillige en onvoorspelbare
ziekte. Dit valt niet altijd mee, omdat er
meerdere factoren meespelen in haar leven,
zoals bijv. stress factoren waar ze geen invloed
op heeft.

Ze ervaart in de loop van de jaren waar zij veel
baat bij heeft en wat goed voor haar voelt.

Doordat ze zelf positieve ervaringen heeft met o.
a.: bewustwording, meditatie, voeding en
beweging wil ze dit graag delen met anderen in
de hoop anderen te kunnen ondersteunen/
stimuleren.

Ze wil haar ervaringen niet voor zichzelf houden
en delen met zowel MS- lotgenoten, anderen met
een chronische ziekte en 'gezonde' mensen.

Het boek boeit gelijk al vanaf het begin.
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MS {afé Friesland

Om jongeren/ jong volwassenen met MS de
gelegenheid te bieden om lotgenoten te
ontmoeten uit de regio, wordt door vrijwilligers
van de MSVN-regio-Friesland een aantal keer per
jaar een MS-café georganiseerd. Het zijn
bijeenkomsten waarin jongeren/jong
volwassenen met MS informeel en ontspannen
met elkaar kunnen praten onder het genot van
een drankje of een kop koffie/thee.

Leven met MS geeft problemen en uitdagingen
en ieder beleeft dit op haar/zijn eigen wijze. En of
je nu druk bent met studie, baan, een gezin of
andere bezigheden hebt, het contact met andere
jongeren/jong volwassenen met MS is erg
waardevol.

Tijdens het MS-café is er gelegenheid elkaar in
een veilige en warme sfeer ontmoeten. Er is
volop gelegenheid om dingen uit het dagelijks
leven, ervaringen en tips te wisselen. Er kan een
MS gerelateerd thema centraal staan waarbij
mogelijk een spreker uitgenodigd wordt.

O dit moment proberen we Roel Petter te
strikken om iets te komen vertellen over de MS
Anders kindervakanties.

Niet-leden van de MSVN zijn, naast leden en
partners van harte welkom.

Het MS- café wordt georganiseerd op wisselende
locaties in de provincie. Kijk op de
facebookpagina ‘MS Cafe Friesland’ voor
aankondigingen van locaties, data en tijden.

We kijken uit naar een goede opkomst en hopen
je dan te ontmoeten!

En... neem gerust contact met ons op. We staan
altijd open voor goede en bruikbare ideeen.

Karin Visser (karin@molvis.nl)



Geinterviewd Jellie van der Ploeg

Op een rustige dag, een rustige rit naar Feanwalden alwaar ik in gesprek zal gaan met Jellie van der

Ploeg. Ik stuur in Feanwalden door relatief oudere nieuwbouw naar een prachtig huis helemaal aan
de rand van het dorp. Buiten staat een jongeman die net thuisgekomen is met de hond en dat blijkt
zoon Thijs te zijn. Samen gaan wij naar binnen. Eenmaal binnen blijkt het geen probleem als Roshja,
mijn trouwe Cockerwoefje dat normaal altijd slapend op de auto past, gezellig bij Wetterhoun Dieke
komt buurten... Jellie maakt thee en vertelt over het huis.

Even voorstellen

Nou, ik ben Jellie van der Ploeg, 51 jaar en woon hier op het Feanhout samen met man Sjoerd (53),
twee zoons Rients (20) en Thijs (18) en hond Dieke. 25 jaar geleden hebben wij hier zelf een huis
gebouwd en wonen hier nog steeds naar volle tevredenheid. We wonen mooi centraal tussen
Drachten, Leeuwarden en Dokkum.

Jullie hebben een prachtig wijds uitzicht

lkzelf kom uit Twijzel en Sjoerd uit Hardegarijp. We wilden graag een vrijstaand huis in het
buitengebied. Toen er bouwkavels te koop kwamen werd onze wens werkelijkheid. Wel leuk om te
vertellen is dat mijn pake hier vroeger een stukje land had waar hij zomers zijn koeien molk en daar
hebben wij nu ons huis gebouwd. We hebben een prachtig uitzicht over het natuurgebied. Daar
genieten we elke dag van. Sjoerd is wel een vogelman, door de kijker (op statief voor het grote raam)
kan hij vanuit hier de vogels op het nest zien zitten.
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Een beetje je levensloop...

Ik heb de MAVO in Buitenpost gedaan en daarna
de MEAO (secretaresseopleiding) in Leeuwarden.
Vervolgens een hostessopleiding in Groningen
gevolgd, bij Schoevers. Toen wilde ik een
managementopleiding doen, maar moest een
jaar overbruggen en kwam toen bij mijn ouders
in het keukenbedrijf. Ik was 22, 23 en had net
verkering met Sjoerd. Opeens had ik uitval in een
00g. Onderzoek in het MCL bracht niks. Met kuur
prednison geholpen. Ben een jaar lang uit de
running geweest, was heel erg moe. Ik ging weer
aan het werk, was fanatiek met korfbal en we
begonnen met het bouwen van het huis. In 1998
zijn we getrouwd. In 1999 en 2001 werden de
kids geboren. Het ging verder goed. Met korfbal
had ik wel wat een klapvoet en wat een stijve knie
en ik hoorde toen vaak “Wat doe jij vreemd met
je been.” De dokter zei dat ik maar naar
fysiotherapie moest gaan. In 2004 kwam ik
terecht bij de neuroloog in Dokkum. Door allerlei
onderzoeken in Dokkum en Groningen kwam al
snel de diagnose MS.

IK DOE NOG ALLEMAAL VRIJWILLIGE ACTIVITEITEN

OMDAT HET LEUK IS OM TE DOEN.

En toen verder

Door de MS-verpleegkundige werd ik
geattendeerd op de MS-jongerengroep in
Drachten. Hier heb ik mij bij aangesloten en heb
met deze groep een prachtige tijd gehad samen
met heel veel lieve en leuke mensen. In Nijmegen
ging ik voor een second opinion. Ik deed mee aan
een (dubbelblind) onderzoek, kreeg medicatie en
het ging twee jaar heel erg goed. Helaas is in het
derde jaar het onderzoek gestopt omdat er te
weinig resultaten werden geboekt. Toen het MS-
centrum in Nijmegen werd gesloten ben ik bij het
MS-centrum in het MCL terechtgekomen. Ik blijf
redelijk stabiel. Drie keer een terugslag en daar
een pretkuur voor gehad. Ik draag een kniebrace
als ik een stuk moet lopen. Ik ben nu veel met
voeding bezig en met bewegen.
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Gebruik je nu medicatie?

Vier weken geleden ben ik met Fampyra gestart.
Twee weken erg energiek, onrustig en niet
slapen. Ik loop beter, verder en heb meer
energie. Voor de start moet je een looptest doen
en na twee weken gebruik weer en deze was
toen veel beter. Dan mag je doorgebruiken, maar
ik slik nu één pili.p.v. twee. Alleen 's ochtends,
kan ik 's nachts tenminste slapen.

Je werkt ook nog?

Ja klopt. Eén ochtend in de week werk ik bij een
installateur in Stroobos. Ik help hier met de
boekhouding.

En doe je nog vrijwilligerswerk?

Ik heb een jaar of zes veel vrijwilligerswerk
gedaan in de activiteitencommissie voor de
voetbalvereniging. Toen heb ik een jaartje niks
gedaan. En nu help ik Hanneke met de
contactgroep Burgum, één keer per maand. Zit
nog in de buurtvereniging en doe sinds een jaar -
nu het tweede seizoen - ook het secretariaat van
het toneel. Een half jaar wél vergaderen en een
half jaar vrij. En ik help Wies met de jaarlijkse MS-
collecte. Allemaal activiteiten die leuk zijn om te
doen.



En hobby's?

Ik zie veel films, vooral detectives op Netflix. Mijn
werk en vrijwilligerswerk schaar ik ook onder
hobby's en ik laat de hond uit. Samen met Wies,
zij heeft ook MS en woont ook in Feanwalden en
met nog 2 andere dorpsgenoten hebben wij een
Mmaatjesproject op touw gezet; 'Het
Feanwaldsterbakje'. Voor alle dorpsgenoten die
behoefte hebben om samen een bakje te doen
en nieuwe mensen te ontmoeten. Het is een
groot succes en het 2de en 3de bakje staat
alweer gepland.

IK (WE) HEB HET HEEL ERG GETROFFEN.

Dan komt iemand binnen...

Dit is Sita, mijn beste vriendin we fietsen elke dag
samen, weer of geen weer, en sporten 0ok 1x in
de week. Helaas moet ze vandaag alleen een
blokje om! Koken is geen hobby, maar Sjoerd en
de jongens vinden dit heel erg leuk om te doen.
Ja mijn mannen doen hier veel in huis en doen
ook heel erg veel voor me. Ik (we) heb het heel
erg getroffen.

Ellen

Najaarsbijeenkomst
2019

Voor de najaarsbijeenkomst van 2019 heeft het
bestuur van regio Fryslan getracht dit keer iets
anders te bedenken qua activiteit als andere
jaren. Daarbij extra rekening houdend met
diegenen onder ons die wat meer last hebben
van harde geluiden en veel rumoer.

Het werd een film: Het Wad van regisseur Ruben
Smit met daaropvolgend een high tea, in
partycentrum ‘it Haske' in Joure.

Na een warm welkomstwoord van onze
voorzitter, werd de film ‘Het Wad' vertoond.

Het Wad, een ons aller bekend en geliefd gebied.
Een boeiende, maar ook lange, reportage over de
biodiversiteit van het Wad. Het werd weer eens
duidelijk hoe mooi, en soms wreed, de natuur
kan zijn.

Na de film was er een high tea waarvan gretig
gebruik werd gemaakt. Na afloop restte alleen
nog lege borden, waar hopelijk uit op kon worden
gemaakt dat het goed gesmaakt had.

Tranquilla

caecaeaaeaaeaaeEe

Tysabri kan minder vaak toegediend

Italiaanse onderzoekers vergeleken de
werkzaamheid van Tysabri als dit eens per 4
weken (zoals gebruikelijk) of eens per 6 weken
wordt toegediend. Zij zagen geen verschil in het
aantal schubs en pleiten ervoor om Tysabri
minder vaak toe te dienen, om zo het risico op de
herseninfectie PML te verlagen.
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In de vorige uitgave zijn wij
vergeten de internetadressen te
plaatsen bij de ‘scootmobiel
poncho’ en het ‘opblaasbaar

lumbaalkussen’.

Ze zijn te vinden op:
www.onbeperktinbeweging.nl




o

datum:

02-01-2020
10-01-2020
13-01-2020
1 -01-2020
21-01-2020
27-01-2020
2 -01-2020

0 -01-2020

0 -02-2020
10-02-2020
1 -02-2020
20-02-2020

12-02-2020

05-03-2020
09-03-2020
10-03-2020
13-03-2020
17-03-2020
19-03-2020
23-03-2020

11-03-2020

Elke dinsdag
van de week

tijd:

13.30 - 15.30 uur
10.00 - 12.00 uur
09.45 - 11.30 uur
13.30 - 15.00 uur
19.30-21.30 uur
19.30 - 21.30 uur
10.00 - 11.30 uur

13.30 - 15.30 uur

13.30 - 15.30 uur
09.45 - 11.30 uur
19.30 - 21.30 uur
13.30 - 15.00 uur

13.30 - 15.30 uur

13.30 - 15.30 uur
09.45 - 11.30 uur
10.00 - 11.30 uur
10.00 - 12.00 uur
19.30- 21.30 uur
13.30 - 15.00 uur
19.30 - 21.30 uur

13.30 - 15.30 uur

11.30-12.30 uur

Agenda

januari t/m maart 2020

omschrijving:

Contactgroep Franeker, De Skile

Contactgroep Bolsward, woonzorgcentrum Bloemkamp
Contactgroep Burgum, woonzorgcentrum Berchhiem
Contactgroep Leeuwarden, wijkcentrum Markant
Contactgroep Drachten, j.klaibeda@chello.nl

Contactgroep ‘Jongvolwassenen’ Drachten, karin@molvis.nl
Contactgroep Wolvega, woonzorgcentrum Lindestede

Bestuursvergadering Friesland

Contactgroep Franeker, De Skile

Contactgroep Burgum, woonzorgcentrum Berchhiem
Contactgroep Drachten, j.klaibeda@chello.nl
Contactgroep Leeuwarden, wijkcentrum Markant

Bestuursvergadering Friesland

Contactgroep Franeker, De Skile

Contactgroep Burgum, woonzorgcentrum Berchhiem
Contactgroep Wolvega, woonzorgcentrum Lindestede
Contactgroep Bolsward. woonzorgcentrum Bloemkamp
Contactgroep Drachten, j.klaibeda@chello.nl
Contactgroep Leeuwarden, wijkcentrum Markant
Contactgroep ‘Jongvolwassenen’ Drachten, karin@molvis.nl

Bestuursvergadering Friesland

MS Sport en bewegingsgroep.
Opgave en inlichtingen bij:

Gezondheidscentrum 't Wand Franeker, tel 0517-390900

Evenementen of bijeenkomsten voor deze agenda,
indien interessant voor de leden van de MS Vereniging in Friesland,
kunnen worden doorgegeven aan de redactie van het MSVN Frysl n magazine.




biobank

Op initiatief van het MS Centrum Noord Nederland — en dankzij
Stichting MS Research en de deelnemers van de Vriendenloterij —
is in het Universitair Medisch Centrum Groningen een biobank op-
gericht voor de opslag van lichaamsmaterialen van personen met
verschillende beloopsvormen van MS. Uit deze lichaamsmaterialen
worden zogeheten ‘geinduceerde pluripotente stamcellijnen’ (iPS
cellijinen) gemaakt voor wetenschappelijk onderzoek gericht op MS.

De MSIiPS Biobank is op zoek naar geschikte deelnemers.
Deelname bestaat uit eenmalige afname van
een kleine hoeveelheid bloed.

Ben je tussen de 18 en 65 jaar?
Word of werd je behandeld voor MS en heb je een broer of zus
zonder MS die ook wil bijdragen aan deze biobank?

Neem dan contact met ons op voor meer informatie:

www.mscnn.nl
msips.biobank@umcg.nl

De MSIPS Biobank wordt mogelijk gemaakt door:

K{}' stichting
M

RI N
JOTERI) research

& Multiple Sclerose
Centrum
Noord Nederland




