
NIEUWSBRIEF DECEMBER

MS Vereniging Brabant West

Beste Yvette,

Hierbij ontvang je de nieuwsbrief voor het laatste kwartaal van 2023.
We hebben weer diverse onderwerpen voor jullie uitgelicht.

Wij willen graag met jullie samen terugkijken op een jaar vol
evenementen en activiteiten en het jaar mooi en voldaan afsluiten
om in 2024 weer te starten met nieuwe ideeën. 

Veel leesplezier! Namens team MS Vereniging Brabant West!
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Fijne Kerstdagen en een
Gelukkig Nieuwjaar

Namens het team vrijwilligers;
Jeroen, Lesly, Marga, Yvette,
Jacqueline, Femke, Jos en Denise
wensen wij onze leden fijne
Kerstdagen en een goed en
gelukkig 2024.

Blaas-en darmproblemen bij MS

26.10.2023 | "Het houdt niet op" | Informatieavond
blaas-en darmproblemen | Bravis ziekenhuis
Roosendaal

Op donderdagavond 26 oktober 2023 vond de informatieavond over blaas- en
darmproblemen bij MS plaats in de aula van het Bravis ziekenhuis in
Roosendaal.

Een bijzondere samenwerking tussen het Bravis ziekenhuis en de MS
Vereniging kwam weer tot stand. Het Bravis ziekenhuis had een ruimte
beschikbaar gesteld en de MS Vereniging heeft zoveel mogelijk geprobeerd
om mensen met MS en hun naasten uit te nodigen. De uiteindelijke opkomst
was fantastisch, de stoelen in de zaal waren ver gevuld.

Er zijn diverse sprekers aan het woord gekomen, zoals o.a. Neuroloog M.P. te
Linteloo (zijn vakgebieden zijn MS, Slaapstoornissen en Epilepsie).
Neuroloog M.P. te Linteloo begon deze avond met zijn presentatie en hield
hoog in de lucht een ballon vast die de blaas moest voorstellen. Vele moeilijke
Latijnse benamingen kwamen voorbij, gelukkig legde hij het in begrijpbare
taal voor ons uit. 

Neurogene blaas: blaasfunctiestoornis als gevolg van neurologische
aandoeningen zoals bij MS. Bij mensen met de diagnose MS, krijgt 75% van
deze mensen klachten binnen 10 jaar. Het niveau van de laesies bepaalt de
blaasproblemen bij MS.

Uit wetenschappelijk onderzoek is gebleken dat het drinken van Cranberry
sap niet effectief is zoals eerder gedacht. 



Na de presentatie van Neuroloog M.P. te Linteloo gingen we verder naar
spreekster Martinique Jaspers, zij is gespecialiseerd Urologie
verpleegkundige. 

75% van de mensen met de diagnose MS ervaren blaasproblemen door
verstoring van de zenuwoverdracht.

Dit kan bijvoorbeeld door een overactieve blaas; kleine beetjes plassen, niet
op tijd het toilet kunnen bereiken, blaasontsteking (bij MS kunnen de klachten
hierdoor verergeren), zwakke bekkenbodemspieren (geen afsluitdruk), het
niet op kunnen houden van de plas bij druk verhogende momenten.

Moeite met plassen; het komt moeizaam op gang, duidelijke zwakke straal,
blaas wordt niet vaak genoeg geleegd (vaak plassen), moeite met plassen
(incontinentie), oppassen voor een blaasontsteking (veel drinken, 1,5-2 liter
per dag), vraag of je urine op kweek mag voor extra controle. Maar ook door
aantasting van de verschillende zenuwvezels, zittend plassen is beter voor
ontspanning van de bekkenbodemspieren, heb je een blaasontsteking met
pijn en koorts dan is behandeling nodig. 
Ook kan een Botoxbehandeling effectief zijn, na 6-9 maanden zal wel een
herhaling uitgevoerd moeten worden.

Een chirurgische behandeling behoort ook tot de mogelijkheden;
blaashalsincisie, Botox behandeling, neurostimulatie, TOT/TVT (alleen bij
stressincontinentie), stoma (grote chirurgische ingreep).

Voor meer informatie ga naar: Afdeling Urologie Bravis ziekenhuis

Als laatste deel van deze informatieavond komt er nog een stuk presentatie
van Sanne Deurloo, zij Stoma-colonverpleegkundige in het Bravis ziekenhuis.
Zij verwijst vooral in haar presentatie naar de leefstijl, dus
voedingsgewoonten, zoveel mogelijk bewegen, 1,5-2 liter water per 24 uur
(dit komt overeen met 6-8 glazen), vezels 30-40 gram per dag, eet rustig en
kauw goed, goede toilethouding (voeten op de grond, rechte rug, rug iets bol
maken), medicatie zoals laxeermiddelen maar ook darmspoelen.
 
Dit is een beknopte samenvatting van deze avond, na elke presentatie was er
ruimte voor het stellen van vragen, en tijdens de pauze kon er koffie/thee
worden gedronken met een overheerlijk plakje cake. Wij kijken terug op een
zeer geslaagde avond en bedanken het Bravis ziekenhuis voor een
geslaagde samenwerking!



Breda gelijk & stamceltherapie bij Marjolijn

03.10.2023 | Breda Gelijk | Stamceltherapie bij
Marjolijn | Korenmolen de Hoop | Bavel



Stichting Breda Gelijk | Het
platform voor mensen met
beperkingen en mantelzorgers.

Op dinsdag 3 oktober 2023 ben ik
aanwezig geweest bij de
presentatie van Gwen van der
Meer over Breda Gelijk. Ik stap de
Korenmolen de Hoop binnen, ik zie
helaas dat er maar weinig stoelen
neer zijn gezet...wat jammer dat de
opkomst laag is. Vandaag zijn er 2
sprekers met 2 hele belangrijke
onderwerpen voor mensen met
MS.

Marga onze vrijwilliger van MS
Vereniging Brabant West begint
met een welkomstwoordje en stelt
Gwen van der Meer aan ons voor. 

Gwen begint haar presentatie, met
een inleidend stukje, over wie ze is
en waar Stichting Breda Gelijk voor
staat. Zij staan voor
gelijkwaardigheid en de mensen
met een beperking (fysiek zoals
MS, verstandelijk zoals autisme),
mee moeten kunnen doen in de
maatschappij. Dit kan ook door
bijvoorbeeld door aangepast werk.
Breda Gelijk zorgt voor;
toegankelijkheid en
voorlichting/beeldvorming.

Fysieke toegankelijkheid zoals
bijvoorbeeld hoe kom je een
restaurant binnen, maar je kunt
ook denken aan apparatuur die de
stem van een spreker versterkt
voor slechthorenden. Een
voorbeeld daarvan is het Chassé

Het verhaal van Marjolijn
Verdaasdonk; stamceltherapie in
Mexico

Na de informatieve presentatie
gaan we na de pauze over naar
het bijzondere mooie verhaal van
Marjolijn. Aangezien ik altijd zoveel
mogelijk probeer mee te notuleren,
heb ik dat uiteindelijk bij het
verhaal van Marjolijn minder
gedaan, ik was zo onder de indruk
van haar verhaal dat ik haar 100%
mijn aandacht wilde geven. 

HSCT September 2022 in Mexico

Marjolijn stelt zich aan ons voor,
wat een leuke lieve spontane
vrouw staat daar, die voor ons haar
stuk levensverhaal wil vertellen. Ze
begint over Bram Platel en het
"Zwembad model", Marjolijn gaat
fysiek achteruit, van RRMS naar
SPMS.

De voorbereiding

Hoe dichterbij het uiteindelijk
kwam, hoe meer de spanning
opliep vertelt Marjolijn, van
vliegticket, tot inzameling van al
het geld, je moet alles maar dan
ook alles zelf regelen. Informatie
kan je alleen maar inwinnen bij
ervaringsdeskundigen die al een
HSCT hebben ondergaan. Van
tevoren dien je je voeding aan te
passen, krachttraining te gaan
doen, extra voedingssupplementen
te nemen, contact met neuroloog
te onderhouden om maar zo "goed



Theater in Breda, daar hebben ze
een aanpassing gedaan voor een
ringleider die aangesloten kan
worden op gehoorapparaten.

Het doel van Gwen is, om mensen
op de hoogte te brengen, dat er
mensen zijn met beperkingen dit
zonder oordelen. Weinig
restaurants in Breda zijn
toegankelijk met een rolstoel,
raadsleden gaan dan per rolstoel
naar een restaurant om zelf te
ervaren hoe het is.

Voor Fysieke toegankelijkheid,
wordt er gekeken wat er verbeterd
kan worden in bijvoorbeeld de
binnenstad van Breda. Dit wordt
samen met vrijwilligers
(ervaringsdeskundigen) gedaan,
hiervoor krijgt Breda Gelijk een
subsidie van de gemeente. Maar
ook worden locaties bekeken, die
aldus de bouwtekening er totaal
anders uitzien, denk aan een
kruispunt, waar de geleide lijnen
niet goed zijn aangelegd en
iemand met een visuele handicap
niet veilig bij een stoplicht kan
komen. 

Breda Gelijk hoort graag de stem
van mensen, zodat ze ermee aan
de slag kunnen gaan en situaties
kunnen worden aangepast. In 2024
bestaat Breda Gelijk al 30 jaar,
mocht je als vrijwilliger aan de slag
willen gaan, ga dan naar de
website: Breda Gelijk - Platform
voor mensen met beperkingen en
mantelzorgers (breda-gelijk.nl) 

en fit" mogelijk naar Mexico te
gaan.

Begeleiding

Als je deze hele "reis" gaat
ondernemen, moet er ook iemand
met je meegaan die 24/7 voor je
kan zorgen. De zus van Marjolijn
heeft haar bijgestaan in deze
periode. Denk ook maar aan de
begeleiding op de luchthaven, dit
dien je van tevoren aan te vragen.
In Mexico stond alles gereed, zoals
de rolstoel op de luchthaven tot
aan de verzorgde steriele
accommodatie voor het verblijf.
Alles maar dan ook alles was tot in
de puntjes geregeld en verzorgd.
(Als je aan Mexico denkt, dan denk
je hier niet echt aan...maar het
tegendeel heeft het bewezen).

Accommodatie

Voor elke patiënt is er een eigen
appartement, dit omdat je
Mexico(stad) niet in mag op kans
voor besmettingsgevaar. Het
gebouw waar het appartement zich
in bevindt, beschikt over een groot
dakterras waar je "buiten" kunt zijn
met andere mensen die een HSCT
ondergaan. De verzorging bij de
accommodatie, is tot in de puntjes
verzorgd, zo krijg je een telefoon
met een schema, wat je precies
wanneer en hoe laat moet doen,
alles is netjes voorbereid. 

Groepsindeling

Je zit met 4 andere patiënten in
een groep met daarbij 1
begeleider. 

Voor een stamceltherapie die
Marjolijn heeft ondergaan is
€60.000 nodig, in Nederland is
sinds de invoering van de
stamceltherapie nog niemand
geholpen. Marjolijn heeft veel aan



Stichting Sterker dan MS gehad,
dit is een MS Platform en
ervaringsverhalen gericht op
HSCT.

Tip van Marjolijn: Bereid je goed
fysiek en mentaal voor, neem goed
de tijd vooraf, tijdens en erna om te
"herstellen".

Gedurende de presentatie staat
Marjolijn al enige tijd, dit kan zij
weer dankzij haar
stamceltherapie. 

Wij bedanken Marjolijn voor het
delen van haar bijzondere
avontuur.

Namens de MS verpleegkundige

Sporten met MS
Omdat blijkt uit wetenschappelijk onderzoek dat
het goed is voor MS (beter ziekteverloop zelfs!)

om in beweging te zijn en beter zelfs: te sporten!
(naast het niet roken en gezond eten!) willen wij
actief aan de slag met al onze patiënten aan het

bewegen en sporten te krijgen, dat is op elk
niveau mogelijk, daarbij krijgen we hulp van

SSNB en Unieksporten.

Vroeger heette het het Sportpunt, elke gemeente
is verplicht zoiets te hebben.

Dit is een mooi initiatief van de MS poli van het
Bravis ziekenhuis Roosendaal/Bergen op Zoom.

Voor meer informatie ga naar: SSNB Team NB

 

Lifestyle adviezen
De lifestyle adviezen van vorig jaar worden



aangescherpt: het beweegadvies van 20
minuten per dag krijgt een upgrade naar

sporten. (Voorheen was bewegen: het in huis
rondlopen 20 min per dag al wel voldoende, dat

moet nu echt sportief bewegen zijn). Verder geldt
het niet-roken en zuinig zijn met zout, suikers,

bewerkte producten en rundvlees, varkensvlees,
geit- en lamsvlees.

Lopende onderzoeken
Lopende onderzoeken naar onder andere:

* Stamceltherapie
* Medicatie voor ppms

* Nieuwe medicatie actieve ms
* Waar wij op moeten letten bij vaccinatie’s

* Vroeger kunnen traceren van ms
* Stoppen van medicatie bij bepaalde leeftijd

Dit zijn allemaal nog lopende onderzoeken, dus
mogen en kunnen we in de praktijk nog niets
mee, maar wel mooi om te zien dat er veel

onderzoek wordt gedaan. Echt baanbrekende
uitkomsten waren er niet (daar hopen we

natuurlijk elk jaar op)!

PPEP4ALL
Patiënt en Partner Zelfmanagement Educatie

Programma voor alle chronische aandoeningen;
een oppepper voor patiënt en partner. Het vormt
een aanvulling op de medische behandeling. Het

PPEP4ALL beoogt zowel de persoon met de
chronische aandoening als ook zijn of haar

partner, die handvatten te bieden die hen in staat
stellen de psychische en psychosociale

gevolgen, waar vrijwel iedere (chronisch) zieke
en zijn omgeving nou eenmaal mee te maken

krijgen, goed te managen en daardoor de
kwaliteit van hun leven positief te beïnvloeden.

De focus ligt op mogelijkheden i.p.v.
beperkingen, op acceptatie en op het bevorderen
van de autonomie en zelfredzaamheid van zowel

de patiënt als de partner.



Dit gaat ALLEEN via een doorverwijzing van
de revalidatie afdeling.

Voor meer informatie ga naar: PPEP4ALL

Vrijwilliger Denise gaat verder achter de schermen
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Vrijwilliger Denise

Sinds ik de diagnose MS (2020)
heb, wilde ik me inzetten voor
andere mensen met MS. Ik heb me
als vrijwilliger aangesloten bij het
fantastische team van MS
Vereniging Brabant West. Al gauw
nam ik een stuk commerciële
werkzaamheden voor mijn
rekening, met veel plezier heb ik
Facebook, Instagram, de
nieuwsbrief, de website
bijgehouden en diverse flyers
mogen ontwerpen. Verder was ik
teamcaptain voor het fantastische
team wat de Mont Ventoux heeft
beklommen. Na een kleine 2 jaar
heb ik de kans gekregen om een
andere richting in te gaan, namelijk
die van Creatieve Therapie, dit wil
ik graag met beide handen
aanpakken en zet ik mijn
werkzaamheden voor de
vereniging op een lager pitje. Als ik
mijn studie heb afgerond, wil ik
graag als creatieve therapeut aan
de slag gaan, wellicht ook binnen
de MS Vereniging. Het lijkt mij leuk
om jullie dan weer tegen te mogen
komen in een fijne creatieve
setting. Tot dan! 

Groetjes Denise
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Creatieve therapie

Creatieve therapie: kunst als
waardevol hulpmiddel bij
emotieverwerking

Creativiteit is voedend en
verhelderend. Een creatieve uiting
is een afspiegeling van de
innerlijke belevingswereld, die niet
altijd eenvoudig in woorden is uit te
drukken. In de opleiding Creatieve
therapie leer je hoe je emoties
herkent in creatieve uitingen als
tekeningen en schilderijen en hoe
je mensen door middel van
creativiteit begeleidt bij het
verwerken van ingrijpende
gebeurtenissen.

MSweb stopt

Mobile User



MSweb wordt MS.NL ©MSweb

MSweb stopt! MS.nl nieuwe
website

De meesten van jullie zullen
inmiddels op de hoogte zijn van de
nieuwe website MS.nl en dus ook
van het stoppen van MSweb. Vanaf
1 januari 2024 verschijnt er geen
nieuwe content meer op MSweb.
Op de site zal een verwijzing
komen naar de nieuwe
website MS.nl die in het eerste
kwartaal van het nieuwe jaar wordt
gevuld met artikelen en blogs. De
bestaande content blijft in die
tussenfase nog wel even zichtbaar
op MSweb. En je kunt je natuurlijk
ook abonneren op de
nieuwsbrieven van de MS
Vereniging Nederland. Dan blijf je
op de hoogte van alle actualiteiten
en activiteiten, landelijk en
regionaal.

Ook MSkidsweb blijft gewoon
bestaan in de huidige vorm. Voor
alle vrijwilligers is er in 2024 een
gezellige afscheidsbijeenkomst
waar jullie nog informatie over
krijgen.

 

Bekkenbodemfysiotherapie
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Wat doet een
bekkenbodemfysiotherapeut?

Bekkenbodemfysiotherapie is een
specialisatie binnen de
fysiotherapie die zich richt op
mensen met 
gezondheidsproblemen in de
bekkenregio, zoals urine-
incontinentie,
ontlastingsincontinentie,
verzakkingen en seksuele
problemen. Bij MS-patiënten kan
bekkenbodemfysiotherapie helpen
bij het verbeteren van de
bekkenbodemfunctie en het
verminderen van klachten. Het kan
ook helpen bij het verbeteren van
de kwaliteit van het leven van de
patiënt.

Klachten bij MS met plassen en
poepen: Moeilijk kunnen plassen
of juist zomaar urine verliezen:
supervervelend. Ook kan het zijn
dat je vaak moet plassen, maar
steeds een paar druppels plast.
Verstopping komt ook voor.
Hierdoor kun je moeilijker poepen.

Advies: je kunt spieroefeningen
doen voor je bekkenbodem. Zo
versterk je je spieren die ervoor
zorgen dat je je urine ophoudt. Een
fysiotherapeut kan je hierbij
helpen. En met een blaastraining
krijg je weer controle over je blaas:
door de tijd tussen het plassen
steeds te verlengen. Je oefent dit
door zo lang mogelijk te wachten
totdat je naar de wc gaat.
Verder is het belangrijk om veel
vezelrijke voeding te eten: fruit,
rauwkost of volkorenbrood. Vezels
maken je ontlasting zacht. Probeer
ook regelmatig te bewegen. Zo
stimuleer je je darmen. Drink tot
twee liter water per dag. Zo
voorkom je dat je ontlasting
uitdroogt. Koffie of een glas warm



water stimuleren je darmen ook.

MS en WIA



Roy ©vitaeva.nl

De WIA Specialist

Maak jij je zorgen over jouw WIA
traject en voelt het alsof jouw
financiële toekomst in handen ligt
van het UWV? Ik help jou om
zorgeloos de gesprekken te
voeren, zodat je krijgt waar je recht
op hebt en jij weer verder kan met
je leven.

"Niet alleen advies, maar echt
geholpen worden"Ik ben
gespecialiseerd in het op maat
voorbereiden van WIA-keuringen,
herbeoordelingen en Multiple
Sclerose (MS). "Voor mijn diensten
hoef je de deur niet uit: Alles is
telefonisch en digitaal."

Luister naar de Podcast van Roy;
Krijg waar je recht op hebt Podcast
of ga naar zijn website: Vitaeva -
De onafhankelijke WIA specialist
voor werknemers

Vacature MS Vereniging Brabant West
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Word jij onze nieuwe vrijwiliger?

MS Vereniging Brabant West
bestaat uit een team van
ontzettend leuke vrijwilligers. Ze
zijn op zoek naar jou! Lijkt het jou
leuk om als vrijwilliger aan de slag
te gaan, stuur dan een e-mail naar
Brabantwest@msvereniging.nl!

Agenda MS Vereniging Brabant West

Agenda 2024

Wil jij op de hoogte blijven van onze activiteiten en evementen? Neem dan
ook een kijkje op de website: MS Vereniging Brabant West



Cognitietour

Op 13.04.2024 zullen wij een cognitietour gaan
organiseren, verder informatie volgt nog.



Bravis Ziekenhuis | Bergen op Zoom

Inloopmiddag met vrijwilligers
 Jacqueline en Femke

13.00 uur-16.00 uur
Dinsdag 23 januari 2024
Dinsdag 20 februari 2024
Dinsdag 19 maart 2024
Dinsdag 16 april 2024
Dinsdag 14 mei 2024
Dinsdag 11 juni 2024 



Bravis Ziekenhuis | Roosendaal

Inloopmiddag met vrijwilligers
 Jacqueline en Femke

13.00 uur-16.00 uur
Donderdag 11 januari 2024
Donderdag 8 februari 2024
Donderdag 7 maart 2024
Donderdag 4 april 2024
Donderdag 2 mei 2024
Donderdag 30 mei 2024
Donderdag 27 juni 2024

Agenda MS Vereniging Brabant West

brabantwest@msvereniging.nl

     

Bekijk online - Mijn MS Vereniging - Voorkeuren beheren of uitschrijven
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