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‘Een nieuwe lente, een nieuw 
geluid …’

Dit is alweer de derde krant, die in de 
nieuwe opmaak verschijnt. Niet alleen 
zijn wij, als redactie, erg tevreden met 
de krant in kleur, we hebben ook veel 
positieve reacties ontvangen van leden 
die er net zo over denken. Bedankt voor 
alle berichten!

Deze krant is gevuld met ervarings-
verhalen, waarvan we denken dat veel 

leden juist die persoonlijke ervaringen 
op prijs stellen. Ook is er aandacht voor 
aankondigingen en nuttige medische 
informatie. In dit nummer ook de eerste 
column van Rosalie van Kuijk die om en 
om met Aniek Vollenbroek een column 
zal verzorgen.

Namens de redactie wensen wij jullie veel 
leesplezier,

Nynke Schukking 
redactie@ataxie.nl

In maart 2018 werd er, bij PGO 
support in Utrecht, een bijeenkomst 
georganiseerd waarin het ministerie van 
VWS patiëntenverenigingen op de hoogte 
stelde van hun voornemen een nieuw 
subsidiekader bij de Tweede Kamer in 
te dienen, voor de periode van 2019 tot 
2023. Een primeur, omdat wij als eerste 
de kans kregen om op dit voornemen 
te reageren voordat het aan de Tweede 
Kamer zal worden voorgelegd. Financieel 
gezien is het wetsvoorstel geen slecht 
voornemen. Eerder was ons subsidie-
kader € 35.000,-. Per 2017 konden we 
€ 10.000,- extra krijgen om activiteiten 

te ondernemen in het kader van de 
belangenbehartiging.  Per januari 2019 
kunnen we daar nog eens € 10.000,- 
bij krijgen, wanneer we met andere 
patiëntenverenigingen gezamenlijk een 
Backoffi	ce	organiseren.
Er zitten wel wat voorwaarden aan de 
nieuwe subsidieregeling vast die enige 
inspanning van de patiëntenverenigingen 
vragen. Daar komt bij dat de 
subsidieregeling	nog	niet	defi	nitief	is.	De	
komende 4 jaar moet duidelijk worden, 
wat een passende subsidieregeling voor 
patiëntenorganisaties is.

VAN HET BESTUUR

VOORWOORD

Vervolg op volgende pagina >

Gezamenlijke Backoffice? 
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Impact en bereik
Deze twee woorden vormen in het 
nieuwe subsidiekader de kernbegrippen, 
die duidelijk moeten maken of een 
patiëntenvereniging voldoet aan zijn 
taken en zo dus voldoende bestaansrecht 
heeft. Een voorbeeld:
Vanuit wetenschappelijk onderzoek is 
naar voren gekomen dat fysiotherapie 
en logopedie ervoor zorgdragen dat 
mensen met een ataxie als ADCA/
SCA langer mobiel blijven en langer 
verstaanbaar blijven communiceren. 
Een probleem hierbij is dat het aantal 
verwijzingen via huisartsen lager ligt dan 
we als vereniging wensen. Daarnaast 
is onvoldoende zichtbaar waar de 
professionals in Nederland werkzaam 
zijn, die ervaring hebben met ataxie 
patiënten.
Als vereniging gaan we onder onze 
leden promoten dat zij hun huisarts 
een verwijzing vragen voor logopedie of 
fysiotherapie. Daarnaast gaan we in kaart 
brengen waar in Nederland deskundige 
logopedisten en fysiotherapeuten 
beschikbaar zijn voor mensen met een 
ataxie.
Als je de website van de ADCA Vereniging 
onlangs nog hebt bezocht, heb je gezien 
dat er sinds kort een kaart van Nederland 
op staat met daarop fysiotherapeuten 
en logopedisten, die werken met ADCA 
patiënten en door hen als een goede 
therapeut aan anderen wordt aanbevolen.
De therapeut heeft ons toestemming 
gegeven om op die kaart te worden 
gezet.
Naar de nieuwe subsidienorm gerekend, 
vormt de kaart een deel van onze impact. 
Als we daarnaast kunnen aangeven 
hoeveel meer leden er gebruik maken 

van de fysiotherapeut en de logopedist 
dan brengt dat ons bereik in kaart.

Om nog meer impact of bereik te 
krijgen gaan we bijvoorbeeld op de 
huisartsenbeurs staan om huisartsen te 
stimuleren meer mensen met een ataxie 
te verwijzen naar fysiotherapeuten en 
logopedisten. We hebben, om duidelijk 
te maken hoe goed fysiotherapie en 
logopedie voor mensen met een ataxie 
werkt,	een	promotiefilmpje	gemaakt	
en foldermateriaal ontwikkeld. Bij een 
ledenraadpleging blijkt dat 20% van de 
leden van logopedie gebruik zijn gaan 
maken en 35% is gebruik gaan maken 
van fysiotherapie naar aanleiding van 
onze actie. Een ieder zal begrijpen dat 
zo’n project heel wat werk en een goed 
samenspel met zich meebrengt van 
bestuur, vrijwilligers en leden.
Dat is de reden waarom het ministerie 
van VWS meent dat patiënten-
verenigingen	hun	Backoffice	moeten	
uitbesteden. Hierdoor hebben ze meer 
tijd voor hun kerntaken.

Gezamenlijke Backoffice
Van patiëntenverenigingen wordt 
verwacht dat zij samen met collega 
instellingen	taken	uit	hun	Backoffice	
onderbrengen bij een commercieel 
bedrijf. Hieronder vallen: het beheer 
van leden-/donateursadministratie, de 
financiële	administratie,	digitaal	werken,	
post, databeheer en communicatie.
Het ministerie verwacht dat hiermee de 
continuïteit van patiëntenverenigingen 
beter wordt gewaarborgd en de kosten 
voor	een	Backoffice	lager	liggen	
vanwege de samenwerking met andere 
patiëntenorganisaties.

2
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Daarnaast wordt verwacht dat er tussen 
patiëntenverenigingen ook op andere 
gebieden een goede samenwerking kan 
gaan groeien.

Wat verwachten wij als bestuur
Als bestuur waren wij al bezig met het 
uitbesteden	van	onze	Backoffice.	Dus	
daarmee liggen we op koers. Wel hebben 
wij enige twijfel over het uitbesteden van 
de communicatie, waaronder bijvoorbeeld 
de lotgenotentelefoon valt. Wanneer het 
uitbesteden hiervan voor leden een extra 
schakel betekent en een minder directe 
bereikbaarheid, dan zijn we hier niet voor.

Het werken met termen als impact en 
bereik vraagt veel extra werk van bestuur 
en vrijwilligers en is nieuw. We zullen 
jaarlijks een plan moeten opstellen met 
daarin een aantal doelstellingen die we 
voor onze leden willen gaan bereiken. 
Daarna wordt het proces in gang gezet 
en gevolgd om uiteindelijk te kunnen 

vaststellen wat onze impact op een 
bepaald gebied is geweest.
Voor ons bereik is het van belang aan 
te kunnen geven hoeveel leden er 
gebruik maken van onze diensten als 
bijeenkomsten en lotgenotencontacten.
Kortom,	er	is	een	flinke	omslag	te	
maken met de vereniging om aan deze 
subsidievoorwaarden te kunnen voldoen. 
Gelukkig hebben we met elkaar 4 jaar de 
tijd om een en ander uit te werken en ons 
eigen te maken.

Wie raakt hiervan enthousiast en wordt 
uitgedaagd om met ons mee te doen?
In het bestuur bestaan een paar 
vacatures, die vragen om een invulling. 
Zeker belangrijk als we het bestaansrecht 
van onze patiëntenvereniging willen 
blijven waarborgen.

Gerard Kulker
Voorzitter
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De lezing werd gehouden door 
Amarins de Wagt, (neuro) 
psycholoog, medische psychologie 
& revalidatie, werkzaam in 
het Isala ziekenhuis en het 
Vogellanden revalidatiecentrum, 
beide in Zwolle. 

Cognitieve functies
Aandachtspunt van Amarins de Wagt 
is vooral de neuropsychologie, die 
bestudeert hoe de werking van de 
hersenen en het menselijke gedrag 
met elkaar samenhangen. Met 
neuropsychologisch onderzoek probeert 
zij zo zorgvuldig mogelijk cognitieve 
functies in kaart te brengen. Voorbeelden 
van die functies zijn: 
•	 onthouden, concentreren, aandacht, 

spreken, begrijpen, rekenen, 
waarnemen, plannen, organiseren en 
sociaal gedrag tegenover anderen; 

•	 ook stemming, persoonlijkheid en 
energie zijn belangrijke factoren die 
in een neuropsychologisch onderzoek 
meegenomen worden. 

Verandering cognitieve functies 
Door allerlei oorzaken kunnen cognitieve 
functies veranderen. Er zijn grofweg twee 
oorzaken:
•	 een beschadiging in de hersenen door 

bijvoorbeeld een herseninfarct of een 
neurologische ziekte, zoals multiple 
sclerose of de ziekte van Parkinson. 
Dan is het belangrijk om in kaart te 
brengen wat hiervan de invloed is op 

cognitieve functies, omdat dit van 
grote invloed kan zijn op het dagelijks 
functioneren (werk, school, hobby, 
woonsituatie);

•	 de oorzaak van cognitieve klachten 
kan ook onduidelijk zijn. Het 
neuropsychologisch onderzoek is dan 
onderdeel van de diagnostiek op zoek 
naar de mogelijke oorzaak.

 
Onderzoek in de praktijk
Amarins beschrijft een casus, waarbij 
een man van 45 jaar binnen het 
verloop van 1 jaar sterk in cognitieve 
functies achteruit is gegaan. Er werd 
allereerst beeldvormend (MRI-scans) en 
neurologisch onderzoek gedaan. Amarins 
richt zich op de praktische gevolgen. Zij 
probeert door het uitvoeren van testjes te 
achterhalen of de klachten al dan niet uit 
de hersenen voortkomen. Ook stress en 
vermoeidheid kunnen dergelijke klachten 
veroorzaken. 

Lezing: 
’Cognitieve afwijkingen bij ADCA en 
soortgelijke aandoeningen’

VERSLAG DOOR GABRIËLLE DONNÉ-OP DE KELDER 

Vervolg op volgende pagina >
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De resultaten vergelijkt ze met een 
gezonde (norm) groep.
Ook weten we tegenwoordig dat bij 
bepaalde taken meerdere gebieden van 
de hersenen betrokken zijn. Bij ‘koken’ 
gebruik je je geheugen, je hebt overzicht 
nodig, concentratie, structuur, mentale 
flexibiliteit	etc.	Bij	‘krant lezen’ heb je 
o.a. aandacht en concentratie nodig, het 
begrijpen van taal en je geheugen.
Veelvoorkomende klachten in de 
praktijk zijn: huilbuien, piekeren, 
onbegrip van de omgeving, vertrouwen 
in het lichaam kwijt zijn, onzekerheid, 
duizeligheid, slaapproblemen, moe, 
lusteloos, somber en angstig zijn. 
Amarins benadrukt dat (cognitieve) 
klachten niet veroorzaakt hoeven te 
worden door een beschadiging in de 
hersenen. Vermoeidheid, stemming 
en minder zelfvertrouwen kunnen 
ook deze klachten veroorzaken of 
daaraan bijdragen. Belangrijk is om de 
omstandigheden zo optimaal mogelijk 
te maken zodat de cognitieve klachten 
minimaal worden.

Oorzaken van 
hersenbeschadigingen 
Cognitieve klachten kunnen ook 
veroorzaakt worden door beschadiging 
van de hersenen. Deze kunnen veroor-
zaakt worden door een hersenschudding, 
zuurstoftekort, hersenbloeding of -infarct, 
degeneratie van de hersenen zoals bij 
dementie. Bij een hersenschudding kan 
de schade in de loop van de tijd hersteld 
worden, bij andere beschadigingen 
kunnen andere delen van de hersenen 
de functie van de beschadigde gebieden 
(deels) overnemen. Het is belangrijk om 
te blijven oefenen en de hersendelen 
te blijven prikkelen. Meer oefenen zal 
in veel gevallen niet de kapotte functie 
terughalen maar kan op allerlei manieren 
helpen bij het actief houden van 
activiteiten/functies die erop lijken. 

ADCA
De oorzaak ligt bij beschadigingen van 
hersencellen in het cerebellum. Deze 
hersenstructuur is klein en complex. 
In geval van ADCA is vooral de rol van 
het cerebellum in de coördinatie van 
vrijwillige bewegingen bekend. Het 
cerebellum is echter ook betrokken 
bij andere functies van de hersenen. 
Er bestaan veel verbindingen van 
hersencellen met andere delen van de 
hersenen. Mogelijk is er een relatie met 
emoties en cognitief functioneren. 
Er is onderzoek gedaan naar cognitieve 
stoornissen bij ADCA patiënten aan het 
begin van de ziekte. Slechts 2% van de 
2700 onderzochte patiënten vertoonde 
klachten. Er is daarnaast ook veel 
onderzoek gedaan bij kleinere groepen 

Vervolg op volgende pagina >
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Niet de dingen zelf beroeren de mens, maar hun 
gedachten over de dingen. Epictetus (1e eeuw na Chr.) 
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van patiënten (SCA1, SCA2, SCA3). Er 
worden grote verschillen waargenomen 
tussen de 3 types. Verminderde cognitie 
is echter geen duidelijk kenmerk bij SCA.

Factoren van invloed op cognitieve 
klachten:
•	 Stemming: een sombere stemming 

en depressieve klachten kunnen een 
neerwaartse spiraal veroorzaken. Denk 
positief, doe leuke dingen.

•	 Vermoeidheid: dit kan ook tot een 
negatieve spiraal leiden. Neem tijdig 
rust.

•	 Laag energieniveau, minder 
zelfvertrouwen.

•	 Beschadiging van de hersenen, 
lichamelijke problemen.

Hoe speel je in op cognitieve 
problemen?
•	 Bij traagheid van denken: neem meer 

tijd!
•	 Bij vergeten van informatie: gebruik 

een notitieblok.
•	 Bij moeite met ophalen van informatie 

uit geheugen: gebruik steekwoorden.

Hoe ga je om met een laag 
energieniveau?
•	 Belasting en belastbaarheid zijn niet 

in balans: stel grenzen, zoek balans, 
acceptatie, belasting beter verdelen 
over de dag. Afstemmen op wat je 
kunt.

Zelfvertrouwen vergroten, 
onzekerheid verminderen
•	 Minder alert zijn op problemen, je 

richten op positieve zaken.

•	 Waardegerichte keuzes maken: nieuwe 
drive vinden!

•	 Zelfbeeld verbeteren.
•	 Je richten op wat nog wel lukt!

Welke coping technieken worden 
vaak gebruikt?
•	 Door blijven gaan! Of juist bij de 

pakken neerzitten!
•	 Piekeren! Denken: ‘Er zijn altijd ergere 

dingen’. 
•	 Boos worden op anderen. Kop in          

’t zand steken.

Ga na hoe je normaliter problemen op-
pakt en wat mogelijk betere strategieën 
zijn!	Zoek	steun,	afleiding!	Sta	stil	bij	je	
gevoel! Probeer meerdere strategieën! 
Coping technieken hangen vaak af van je 
karakter, opvoeding en ervaringen. 
Mogelijk heb je begeleiding nodig bij het 
veranderen.
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Onlangs, op 7 april, was er een regiodag 
in Staphorst, waarop een spreekster kwam 
vertellen over de mogelijke veranderingen 
in de hersenen, waardoor het karakter van 
iemand met ADCA iets kan veranderen. 
Gelukkig voor de meeste ADCA patiënten 
niet schokkend, maar als ADCA patiënt wel 
herkenbaar.
Na	afloop	kwam	onze	voorzitter,	Gerard	
Kulker even aan het woord en hij vertelde 
over één van zijn jeugdherinneringen. Na 
een sneeuwballengevecht werd hij door 
tegenstanders als behoorlijk doortastend 
ervaren. 
Ook ik moet vaststellen dat mijn hobby, 
of moet je het een verslaving noemen, op 
een jeugdherinnering is gebaseerd. Zoals 
enkelen weten, woon ik al 68 jaar in Hoek 
van Holland en mijn vader werkte er bij de 
spoorwegen.
Vanuit Hoek van Holland reden dagelijks 
verschillende internationale treinen door 
heel Europa, zelfs één naar Moskou. Mijn 
vader moest deze treinen klaarzetten en 
op de goede werking controleren, zodat de 
machinist, voor vertrek, kon instappen en 
wegrijden.
Hij moest ook de goede remwerking 
controleren van soms wel drie of vier 
treinen, die soms wel 300 meter of nog 
langer waren. Hij moest na het opbouwen 
van de locomotief, in de locomotief de 
‘remmen vast’ bedienen, vervolgens de 
trein langs lopen en controleren of alle 
remmen vast waren. Daarna moest hij 
terug naar de locomotief, de ‘remmen los’ 
bedienen en controleren of alle remmen 
van de wagons erachter los waren. Hij 
moest wel erg veel lopen en zodra hij zijn 
jongens kon vertrouwen, nam hij ons mee. 
Hij legde ons uit hoe we, in de locomotief, 

de remmen moesten lossen en zei: ‘als 
ik achter de trein sta te zwaaien, moeten 
jullie de remmen lossen.’ Het scheelde 
hem veel geloop. En als jonge jongen op 
die grote locomotieven, dat maakte op mij 
natuurlijk veel indruk. 

Mogelijk heeft u ook leuke jeugd-
herinneringen. Denk er dan eens aan 
terug, misschien kunt u er ook plezier aan 
beleven. In mijn latere leven heeft het me 
wel wat gebracht. 
Zo werkte ik uiteindelijk bij de metro in 
Rotterdam, in mijn hobby (techniek). Ik 
schreef wel eens artikelen in hobbybladen 
en richtte een modelspoor vereniging op. 
Inmiddels ben ik met mijn ADCA niet meer 
in staat zulke lange verhalen te schrijven, 
maar korte stukjes en foto’s uit mijn 
archief kan nog wel. 
Helaas ben ik behept met SCA7, waarbij 
je zicht afneemt tot 0. Op dit moment 
bezit ik nog een zicht van 10%. Gelukkig 
bestaan er tegenwoordig computers en 
kan ik de twee tijdschriften die ik nog lees 
inscannen en vergroot weergeven, zodat 
ik deze nog zelf kan lezen.

Hopelijk kan ik zo nog lang van mijn 
hobby genieten.

Jeugdherinneringen

ERVARINGEN DELEN DOOR HANS ZWETSLOOT
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Hoe is het met... Ger Aafjes

Veel leden van onze vereniging zullen zich 
Ger Aafjes herinneren uit 2013, toen hij 
enige tijd voorzitter is geweest van onze 
ADCA vereniging. Hij bewoont sinds kort 
met zijn vrouw Rena een appartement in 
een groot multifunctioneel gebouw aan 
de zuidkant van Apeldoorn, dat naast 
appartementen ook een wijkcentrum, een 
bibliotheek, een basisschool en diverse 
medische voorzieningen (huisartsen, 
apotheek, fysiotherapie) herbergt. Dus 
indien nodig zijn medische hulptroepen 
dichtbij. Meteen na binnenkomst zie 
ik een scootmobiel en een elektrische 
rolstoel. Ook beschikt hij over een 
elektrische douchestoel die in hoogte 
verstelbaar is. Ger beaamt dat de 
gemeente Apeldoorn goed helpt en dat 
hij ook een uitstekende ergotherapeute 
heeft. Bovendien kent hij de wegen die 
je moet bewandelen om een en ander 
van de gemeente gedaan te krijgen. 
Zo vertelt hij dat het mogelijk is om 
zelfs voor een woning in de vrije sector 
huursubsidie te krijgen, mits die aan jouw 
specifi	eke	situatie	is	aangepast.	Hij	maakt	
gebruik	van	Buurtzorg,	een	effi	ciënt	
georganiseerde thuiszorgorganisatie, 
waarover hij zeer goed te spreken is.

Ger is nu 65 en de eerste verschijnselen 
van ADCA deden zich zo’n 20 jaar geleden 
voor. In 1998 heeft hij een been gebroken 
als gevolg van coördinatieproblemen. 
Onderzoek door Barend van Kooten 
(Gelre Ziekenhuis) heeft in 2000 aan 
het licht gebracht dat hij SCA3 heeft. 
Later heeft hij nog twee keer een been 
gebroken, in 2004 en 2010. Ataxie was in 
de familie niet onbekend, zijn oma kreeg 

evenwichtsproblemen rond haar 60e en is 
uiteindelijk 92 geworden. Zijn vader moet 
de SCA3 mutatie ook gehad hebben, 
maar die is op z’n 62e overleden zonder 
dat de ziekte aan het licht was gekomen. 
Ger en Rena hebben twee zonen, de 
oudste (43) woont in de Verenigde Staten 
en de tweede (42) in Spanje. Die hebben 
zich niet laten testen op SCA, maar Ger 
vermoedt dat de jongste ook de aanleg 
heeft geërfd. 

Hij begon zijn werkzame leven als 
banketbakker, maar in 1971 is hij bij de 
belastingdienst gaan werken. Na een 
opleiding daarin te hebben gevolgd is hij 
in een ICT functie beland, vanaf 1981 
bij de dienst omzetbelasting. In 1993 is 
Ger een eigen ICT bedrijf begonnen, dat 
zo	goed	fl	oreerde	dat	hij	na	verloop	van	
tijd enkele medewerkers kon aanstellen. 
Maar toen de gevolgen van ADCA zich 
meer en meer manifesteerden werd het 
niet meer mogelijk om het bedrijf voort 
te zetten. Maar dat betekende niet dat hij 
voortaan ging zitten duimen draaien. Zijn 
grote maatschappelijke betrokkenheid 
blijkt niet alleen uit het eerder genoemde 
voorzitterschap van onze ADCA 
vereniging, maar ook uit het feit dat 
hij voorzitter is van Gemeentebelangen 
Apeldoorn, een plaatselijke politieke 
partij die bij de afgelopen verkiezingen 
net geen 2 zetels heeft behaald. Verder 

Vervolg op volgende pagina >
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zet hij zich in voor een organisatie die 
ontwikkelingshulp wil bieden in zuidelijk 
Afrika (Zimbabwe, Zambia en Namibië).
 
Het is duidelijk dat de voortschrijdende 
ataxie hem steeds meer zal beperken. 
Daarom zijn Ger en Rena heel blij dat ze, 
toen dat nog redelijk ging, enkele mooie 
en verre reizen hebben gemaakt. 

In 1997 naar Indonesië, in 1999 naar 
Australië en in 2006 een reis naar China. 
Een hoogtepunt in die laatste reis was het 
bezoek aan de beroemde Chinese Muur. 
Dat hij toen, met grote inspanning, 70 
treden heeft kunnen beklimmen, heeft 
hem enorme voldoening gegeven. 

Momenteel gaat hij elk kwartaal een week 
naar een zorgpension, zodat Rena dan 
wat meer aan haar eigen interesses toe 
kan komen. Uiteraard is de mantelzorg 
voor haar bepaald geen kleinigheid, zoals 
alle partners van SCA-patiënten maar al 
te goed weten. 

Ger spreekt nuchter over zijn 
verwachtingen van de toekomst. Het 
heeft weinig zin om je daar al te druk 
over te maken. Bovendien realiseert hij 
zich dat het beloop van de ziekte maar 
zeer beperkt te beïnvloeden is.

Zet zondag 10 juni 2018 alvast in je 
agenda, want dan gaan we in het 
gezellige Utrecht op zoek naar de Rat 
onder ons. Een soort ‘Wie is de Mol?’. 

We gaan aan de slag met verschillende, 
uitdagende opdrachten die één van ons 
probeert te saboteren. Denk hierbij aan 
opdrachten zoals breinbrekers, foto- 
opdrachten en opdrachten waarbij tijd een rol gaat spelen. 

Het is de bedoeling om de opdrachten zo snel mogelijk uit te voeren, maar de 
aanwezigheid van een saboteur maakt dit allemaal even wat moeilijker.
Tussen de opdrachten door kunnen we even rustig zitten en genieten van lekkere 
lunchhapjes op verschillende locaties in Utrecht. 

We hopen zoveel mogelijk jongeren te zien op zondag 10 juni in Utrecht. 
Aanmelden: mail naar Marlies via mnbergmans@outlook.com 
Exacte tijden worden nog bekend gemaakt.

Hopelijk tot ziens en heel veel groeten namens de jongerencommissie,
Lourens, Arjan, Josephine en Marlies

SAVE THE DATE!ADCA Jongerendag10 juni 2018Wie is de rat?

VOORAANKONDIGING

ADCA Jongerendag
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WETENSCHAP DOOR RONALD BUIJSEN

Onderzoek naar SCA1

Voor wetenschappelijk onderzoek naar 
SCA1, is door de SCA1 families in 
Nederland, verenigd in het ‘SCA1 Families 
Fund’, in korte tijd veel geld opgehaald. 
Het doel van dit onderzoek in het LUMC 
is, om ideeën die er zijn voor een 
therapie te testen. Na toekenning van 
de subsidie via de Hersenstichting is op 
1 december 2016 dr. Ronald Buijsen als 
postdoctoraal onderzoeker begonnen met 
het SCA1 onderzoek in de groep van 
dr. Willeke van Roon-Mom.

Voor het onderzoek zijn van vier 
SCA1 patiënten en vier onaangedane 
familieleden huidbiopten afgenomen. 
Hiervoor is toestemming van de 
Medisch Ethische Commissie van het 
LUMC gekregen. Uit deze huidbiopten 
zijn vervolgens huidcellen gekweekt, 
welke gebruikt kunnen worden voor 
het vervolgonderzoek. SCA1 is een 
erfelijke hersenziekte en voor het 
onderzoek is het belangrijk om de 
hersenen zo goed mogelijk na te 
bootsen in een kweekbakje. Daarom 
is een trucje toegepast, waarbij de 
huidcellen geherprogrammeerd worden 
tot zogenaamde stamcellen. Van deze 
stamcellen kunnen vervolgens weer 
hersencellen worden gemaakt. 

In de eerste wetenschappelijke publicatie, 
die afgelopen maand verscheen in het 
blad Stem Cell Research 
(www.sciencedirect.com/science/
article/pii/S1873506118300965), staat 
beschreven dat er stamcellen zijn 
gemaakt van een SCA1 patiënt en zijn 
zus. De publicatie laat alle controles 
zien, die gedaan moeten worden om er 
zeker van te zijn dat er goede stamcellen 

zijn gemaakt. De stamcellen zijn ook 
beschikbaar voor andere onderzoekers 
die aan SCA1 werken.
Zowel de huidcellen, stamcellen, als de 
hersencellen die hieruit gemaakt zijn, 
kunnen gebruikt worden om ideeën voor 
therapie te testen. Het genetisch defect 
in SCA1 zorgt ervoor dat er een foutief 
eiwit wordt gemaakt, wat er vervolgens 
voor zorgt dat de hersencellen afsterven. 
In het lab wordt geprobeerd om ervoor 
te zorgen dat dit foutief eiwit niet meer 
wordt geproduceerd. In het komende jaar 
worden deze ideeën verder getest in de 
celmodellen, gemaakt uit de stamcellen.
Dit is de eerste publicatie over 
SCA1 stamcellen, maar er wordt al 
wetenschappelijk onderzoek gedaan in 
andere ADCA stamcelmodellen. De kennis 
die er is voor het maken van stamcellen 
en hersencellen kan toegepast worden 
voor het ontwikkelen van modellen voor 
andere vormen van ADCA.

  

 

 

Een SCA1 stamcel kolonie die uit duizenden 
individuele cellen bestaat. In het tweede plaatje 
(rechts) is verder ingezoomd en zijn alle individuele 
cellen te zien.

Hiernaast de 
zenuwcellen die 
gemaakt zijn vanuit 
de SCA1 stamcellen.
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De gesloten afdeling De warme douche

Daar zit mijn schoonmoeder 
tegenwoordig. Dementie. Natuurlijk 
gaan we op bezoek. Maar na een uurtje 
of twee gezelligheid, ben ik toch ook 
wel weer blij als ik naar huis mag.

Ik rijd in mijn kleine scootmobiel alvast 
naar de, voor patiënten, gesloten deur naar 
de vrijheid.
Maar ik ken de code van de deur niet, dus 
moet ik op mijn vrouw wachten.
Ineens doet een vrouw vanaf de andere 
kant de deur open. ‘Hoera!’, roep ik in 
ADCA-dialect. ‘Eindelijk ben ik vrij!’. Ik geef 
gas en rijd de vrijheid tegemoet. De vrouw 
pakt me bij mijn arm en zegt dat ik er niet 
uit mag. Ik roep: ‘Nee ik ben geen patiënt! 
Ik praat mijn hele leven al onzin!’. De vrouw 
probeert daarop het sleuteltje uit mijn 
scootmobiel te trekken.
Ondertussen komt mijn vrouw aangerend 
en zegt dat ik eruit mag. Ik lig helemaal 
dubbel van het lachen.

Lekker een midweek naar vakantiepark 
Miggelenberg van Landal. Het is mooi 
weer en mijn kleine scootmobiel staat 
’s morgens al klaar om zo van het 
huisje het bos in te rijden. Het is de 
laatste dag en ik heb er zo’n zin in!

Weet je wat ik doe? Voor de zekerheid 
neem ik nog even twee aspirientjes voor we 
vertrekken. 

Mijn vrouw komt ineens naar me toe en 
vraagt: ‘Je hebt toch niet die twee pillen 
ingenomen die daar lagen he?’. 
Tegelijkertijd voel ik het al. Ik kan nog net 
het bed bereiken en val in slaap. Zeer zware 
slaappillen die net op aspirientjes lijken. 
Ja, ADCA/SCA7, mijn ogen! Niet zo scherp 
meer als vroeger.

Ondertussen gaat Lena huilend naar de 
receptie met de vraag of het niet mogelijk is 
om langer te blijven.
Van het vakantiepark mogen we er gratis 
een lang weekend aan vast plakken. En 
dat in hetzelfde vakantiehuisje. Daarom 

de warme douche voor 
vakantiepark Landal 
Miggelenberg.

VRIJHEID

11

ERVARINGEN DELEN DOOR JOHAN VAN DER HOORN
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DONEREN VIA TESTAMENT DOOR JAN APPERLOO

Nalaten aan de ADCA Vereniging

DOOR JAN APPERLOO

Een bijzondere manier om de 
vooruitgang van onderzoek naar 
de oorzaak van ADCA/SCA te 
ondersteunen is om te doneren 
via uw testament. Jan Apperloo 
maakt een hartverwarmend gebaar, 
waardoor hij na zijn overlijden nog 
iets kan betekenen voor iedereen die 
het zo hard nodig heeft. 

Jan: ’Ik hoop dat ik de narigheid, die ik 
door ADCA tegenkwam, mijn kinderen 
en kleinkinderen kan besparen door geld 
na te laten voor onderzoek.’ Jan kwam 
veel narigheid tegen, zoals: ’Het zonder 
duidelijke reden moeten stoppen met zijn 
eigen boomkwekerij, een lange zoektocht 
naar een diagnose, een schoonfamilie die 
hem niet ondersteunde, een scheiding 
en het verlies van eigenwaarde en het 
niet kunnen voetballen met zijn kinderen 
en kleinkinderen.’ Gelukkig zit dat 

zelfvertrouwen weer goed in de lift en 
heeft hij het met Marijke erg getroffen. 

Ook u kunt via uw testament geld nalaten 
aan de ADCA Vereniging. Het hoeft echt 
niet om een groot bedrag te gaan. U kunt 
uw testament helemaal afstemmen op 
uw eigen situatie en uw wensen. Omdat 
de ADCA Vereniging een ANBI instelling 
is, hoeft de vereniging geen erfbelasting 
af te dragen. Uw nalatenschap komt dus 
helemaal ten goede aan het goede doel, 
zoals u het zelf in uw testament heeft 
omschreven.

Heeft u hulp nodig of wilt u sparren over 
andere mogelijkheden, zoals periodiek 
schenken: neem dan contact op met onze 
penningmeester Gabriëlle Donné-Op den 
Kelder via penningmeester@ataxie.nl of 
bel even: 06 365 07 066.

VOORAANKONDIGING

U wordt uitgenodigd op zaterdag 
1 september van 11.00 tot 16.00 uur.

Deze dag word gehouden op de mooie 
locatie: 
Ons Boerenerf
Banendijk 5
6034 SV Nederweert-Eind

Deze locatie is lastig te bereiken met het 
openbaar vervoer, de bushalte is op een 
afstand van 1,5 km.

Onze spreekster is Claudia Creemers, 
ergotherapeut in opleiding, zij heeft zich 
verdiept in ADCA. Voor de lunch zal zij 
een praatje houden. Na de lunch is er 
gelegenheid om vragen te stellen. Nadien 
kunt u, onder het genot van een drankje, 
kennis maken met elkaar of bijpraten.
U bent allen van harte welkom.

Voor opgave: regiozuid@ataxie.nl of 
telefonisch: Heleen Mensinga 
(0181) 31 00 60.

ADCA bijeenkomst regio zuid

Opgave: regiozuid@ataxie.nl
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Mijn SCA-menneke…

Mijn naam is Rosalie, 40 jaar en 
moeder van twee kinderen. Mijn 
dochter Amy-Dean is 8 jaar oud en 
mijn zoon Jimmy is 6,5 jaar oud. 
Jimmy is in het najaar van 2016 
gediagnosticeerd met SCA-19. 

De vader van mijn kinderen woont niet 
meer bij ons, maar we hebben sinds een 
paar jaar wel co-ouderschap, ‘week op 
week af’, zoals ze dat bij ons zeggen. 
De ene week bij papa en de andere 
bij mama. Amy-Dean en Jimmy waren 
jong (vier en drie) toen we uit elkaar 
gingen en dit werd gewoon door hen 
aangenomen destijds, ze weten niet 
beter. Gelukkig hebben wij als papa en 
mama geen ruzie. Het bijzondere is juist 
dat, sinds we co-ouderschap hebben, 
ik niet meer het gevoel heb dat ik er 
helemaal alleen voor sta. En bovenal 
hebben we iets heel belangrijks gemeen, 
onze kinderen gaan voor alles! 

Het was een lange medische zoektocht, 
voordat we te horen kregen dat 
Jimmy ADCA heeft. Sinds Jimmy ging 
lopen, kwamen we er achter dat er 
iets niet klopte. De zoektocht begon 
bij het consultatiebureau, daarna de 
kinderarts, neuroloog, klinisch geneticus, 
revalidatiearts en nu is Jimmy ‘in 
behandeling’ bij de kinderneuroloog. 
Iedere keer kregen wij zwaardere 
conclusies van de artsen. Als ik over 
mezelf mag spreken (en dat mag denk 
ik wel in een column :-) ) ben ik daar 
destijds best aan onderdoor gegaan. 

Als ‘kers op de taart’ kwam in het 
najaar van 2016 de diagnose. Alle 

puzzelstukjes vielen op zijn plaats, zo kan 
ik nu 1,5 jaar later vertellen. Eindelijk 
kon ik begrijpen waarom de borden door 
het huis vlogen, trouwens niet alleen 
de borden. Sinds de diagnose weet ik 
dat Jimmy er niets aan kan doen, dat 
dit wordt veroorzaakt door de impulsen, 
die deze verschrikkelijke ziekte met zich 
meebrengt. Als gevolg van de SCA-19 
functioneren de kleine hersenen niet 
goed. De kleine hersenen spelen een 
belangrijke rol bij het bewaren van het 
evenwicht maar ook bij het leren, bij het 
geheugen, bij het begrijpen van taal en 
bij het uiten van emoties. Veel kinderen 
met SCA-19 krijgen ook de diagnose 
ADHD, zo ook Jimmy en dat verklaart 
de impulsiviteit. Lastig voor hem, lastig 
voor ons en het maakt het opvoeden niet 
makkelijker.  

Ik heb tijden gehad dat ik niet wist hoe ik 
het gedrag en de fysieke ‘toestand’ van 
Jimmy moest benoemen. Door zijn ataxie 
en gedragsproblematiek viel Jimmy nogal 
op en als ik dat dan moest verantwoorden 
vanwege een ‘incident’, kon ik dat niet… 
Heeft hij een beperking? Dat heb ik wel 
eens beaamd, maar dat krijg ik niet meer 
over mijn lippen. Sinds kort kan ik het 
benoemen als ‘zijn aandoening’, dat voelt 
beter voor mij. Tja voor ons als ouders is 
het ook een proces. Wat ik zo bijzonder 
vind, is dat Jimmy een erfelijke ziekte 
heeft die bij hem is ontstaan en dat de 
ziekte progressief is, terwijl ik hem alleen 

COLUMN DOOR ROSALIE VAN KUIJK 

Vervolg op volgende pagina >
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ADCA wandelagenda

De wandeling in juni wordt gelopen op 
zondag 17 juni, samen met de PGO 
Supportloop.

We hopen op veel ADCA lopers met 
hun aanhang. De toegangsprijs voor dit 
evenement is € 25,- p.p.

Hiervan gaat 80% naar de ADCA kas! 
€ 20,- komt onze kant op. Dus mensen 
meldt u aan s.v.p. 

We hebben dit jaar een mooi doel, 
speciaal voor onze eigen ADCA patiënten. 

Aanmelden kan via de ADCA site 
www.ataxie.nl Bij inschrijving ziet 
u de tijden.

Zondag 17 juni PGO Supportloop

KNVB campus Zeist
Woudenbergseweg 56-58
3707 HX Zeist

Toeschouwers zijn zeker welkom!

VOORAANKONDIGING

Vervolg op volgende pagina >

maar vooruit zie gaan. Hij komt van ver: 
als peuter viel hij uit het niets om door de 
ataxie en dat is nu gelukkig niet meer het 
geval. 
Vanaf zijn tweede zit Jimmy al op 
de peuterrevalidatie bij de Sint 
Maartenskliniek, waar hij diverse 
therapieën volgt: drie keer in de week 
fysiotherapie, ergotherapie en wanneer 
nodig ook logopedie en valtraining. Er 
komt een moment (voorspeld is na zijn 
kind ontwikkeling) dat er een dalende lijn 
in zijn fysieke toestand komt. Jullie als 
lezers hebben hier hoogstwaarschijnlijk 
ervaring mee, ik moet zeggen dat het 
voor mij nog allemaal nieuw is en moeilijk 
te bevatten.

De zorg voor, en opvoeding van Jimmy 
is zwaar, maar ik ben reuze trots op 
mijn kanjer! Hij heeft in zijn korte 
levensduur al zulke grote (wiebelige) 
sprongen gemaakt. Natuurlijk maak ik 
me zorgen over de toekomst, maar met 
zijn doorzettingsvermogen en sociale 
kwaliteiten ben ik ervan overtuigd dat 
hij er wel komt in het leven, linksom of 
rechtsom. 

Rosalie

Noot van de redactie: Rosalie van Kuijk zal 
samen met Aniek Vollenbroek om en om een 
column verzorgen voor de 
ADCA/SCA krant.
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Zaterdag 14 juli 
Verzamelen om 12.00 uur
Amigo Ranch
Parkweg 1
9642 ZZ Veendam

Zaterdag 11 augustus
Verzamelen om 13.00 uur 
Natuurcentrum De Maashorst
Erenakkerstraat 5
5388 SZ Nistelrode

Zaterdag 8 september
Verzamelen om 12.00 uur
Papa’s Beach House
IJweg 961
2131 LV Hoofddorp

Zondag 30 september, een tweede 
kans om met de PGO supportloop mee te 
doen. 

VIDAA
Hoeksekade 162
2661 JL Rotterdam (Bergschenhoek)
Verdere informatie zoals tijd en het 
inschrijfgeld volgt op de website en in de 
volgende krant.

Zaterdag 13 oktober, alweer de laatste 
wandeling van dit seizoen.
Verzamelen om 12.00 uur bij de 
hoofdingang
Landgoed Clingendael
Wassenaarseweg 
2596 Den Haag 

Landgoed Clingendael in Den Haag
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Op 31 mei vond de verdediging van 
het proefschrift van Lodewijk Toonen 
plaats. In het proefschrift staat 
onderzoek beschreven dat sinds 
eind 2012 in het lab van Willeke van 
Roon-Mom in het LUMC te Leiden 
werd uitgevoerd. Dit onderzoek 
werd mede gefinancierd door de 
Hersenstichting/Brugling fonds, 
waarbij de ADCA vereniging het 
afdrukken van het proefschrift mede 
mogelijk heeft gemaakt.  

In het proefschrift wordt een potentiële 
therapie beschreven voor de meest 
voorkomende ADCA: Spinocerebellaire 
ataxie type 3 (SCA3). De titel van het 
proefschrift is dan ook: “Developing an 
antisense oligonucleotide therapy for 
SCA3.” Voor het therapeutisch onderzoek 
werd gebruik gemaakt van zogenaamde 
antisense oligonucleotiden, welke de 
laatste jaren veelvuldig worden getest 
voor toepassing bij een aantal erfelijke 
aandoeningen. 

Het ataxine-3 eiwit minder 
toxisch maken met antisense 

oligonucleotiden
SCA3 wordt veroorzaakt 

door een te lange herhaling 
van 3 letters (CAG) in 

de genetische code 
(het DNA). Deze 

herhaling bevindt zich 
in het stuk DNA dat de code 

bevat voor het ataxine-3 eiwit en 
als er minder dan 40 herhalingen van 
deze drie letters in zitten is er niets 
aan de hand. Bij mensen met SCA3 is 

de herhaling van de letters CAG langer 
dan 54. Omdat SCA3 in alle patiënten 
wordt veroorzaak door eenzelfde soort 
fout in het ataxine-3 eiwit, is deze 
aandoening een goede kandidaat voor 
het ontwerpen van een therapie die heel 
specifiek	is	gericht	op	het	foute	eiwit.	
In dit onderzoek werd dit gedaan met 
behulp van moleculen die antisense 
oligonucleotiden heten. Deze worden 
gebruikt om het boodschap molecuul, 
dat nodig is om de code in het DNA te 
vertalen in een eiwit, te veranderen. 
Aangezien de hersenproblemen bij 
SCA3 in de basis worden veroorzaakt 
door het foute ataxine-3 eiwit, kunnen 
antisense oligonucleotiden zo gemaakt 
worden dat ze het foute stukje uit het 
ataxine-3 boodschap molecuul halen. 
Op deze manier wordt in de cel een iets 
korter ataxine-3 eiwit gemaakt waar de 
fout niet meer in zit. Zo hopen we de 
hersenschade te voorkomen die normaal 
gesproken door het foute ataxine-3 eiwit 
wordt veroorzaakt. De eerste resultaten 
met deze antisense oligonucleotiden 
in klinische trials bij andere hersen-
aandoeningen zijn heel hoopvol, dus 
deze moleculen lijken erg geschikt 
voor het behandelen van erfelijke 
hersenaandoeningen. In het onderzoek 
werden verschillende oligonucleotiden 
ontworpen om het ataxine-3 eiwit minder 
schadelijk te maken. 

Experimenten in gekweekte cellen
Nieuwe therapieën worden vaak als 
eerste getest in gekweekte cellen van 
patiënten. Op deze manier kunnen 
relatief snel en goedkoop vele stoffen 

Vervolg op volgende pagina >

WETENSCHAP DOOR LODEWIJK TOONEN 

Verdediging proefschrift door Lodewijk Toonen
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18e sponsorrit voor Kosovo, de 
Flevoroute door Christiaan Mensinga
 ▪ Start 19 mei om 10.00 uur in Overveen
 ▪ Finish 1 juni om 17.00 uur in Groningen

Algemene Leden Vergadering en 
Landelijke contactdag
 ▪ 2 juni 2018
 ▪ Hotel Bergse Bossen, Driebergen

Wetenschapsdag ADCA, voertaal Engels
 ▪ 8 juni 2018
 ▪ UMC Groningen 

ADCA jongerendag
 ▪ 10 juni 2018
 ▪ Utrecht

PGO Supportloop
 ▪ 17 juni 2018
 ▪ KNVB campus, Zeist

ADCA lotgenotenvakantie
 ▪ 23 juni t/m 29 juni 2018
 ▪ ‘De Rebosch’, Schoorl

AGENDA
Voor meer informatie en adressen 
zie elders in de krant of op de 
website: www.ataxie.nl

worden getest. Omdat het kweken 
van hersencellen lastig is, werd in 
dit onderzoek gebruik gemaakt van 
huidcellen van een SCA3 patiënt. De 
beste oligonucleotide werd geselecteerd 
uit deze celkweek experimenten, 
waaruit bleek dat behandeling met de 
oligonucleotide inderdaad de fout uit het 
ataxine-3 eiwit kon halen. Een huidcel 
is natuurlijk geen goed model voor een 
hersenaandoening en daarom werden 
vervolg experimenten uitgevoerd in 
muizen.

Experimenten in SCA3 muizen
De oligonucleotiden werden getest in 
een muis die het foute ataxine-3 eiwit 
aanmaakt. Twee en een halve maand 
nadat de oligonucleotide in de hersenen 
van deze muis was toegediend werden de 
hersenen onderzocht. De oligonucleotide 
bleek nog bijna overal in de hersenen 
aanwezig. Ook bleek uit moleculaire 
tests dat inderdaad het foute stuk uit het 
ataxine-3 eiwit was gehaald. De antisense 
oligonucleotide werkte dus zoals 
voorspeld uit de celkweek experimenten 

en was dus geschikt voor verdere 
ontwikkeling. Tijdens het onderzoek werd 
ook vastgesteld dat bepaalde chemische 
modificaties	van	oligonucleotiden	beter	
werden verdragen door de muizen en 
een beter therapeutisch effect hadden. 
Ook deze kennis is belangrijk voor 
toekomstige experimenten met de 
antisense oligonucleotiden voor SCA3.

Toekomstsperspectief
De eerste resultaten van het onderzoek 
naar de SCA3 therapie zijn hoopvol en er 
wordt nu gewerkt om de therapie verder 
te testen. Om aan te tonen of de therapie 
efficiënt	genoeg	is	om	daadwerkelijk	de	
SCA3 symptomen te voorkomen, zal de 
oligonucleotide ook in een andere variant 
van het muismodel worden getest. Dit 
muismodel ontwikkelt een vorm van 
ataxie en is dus een goed model om te 
kijken of de muizen beter worden van de 
behandeling. Alhoewel de stap van muis 
naar mens groot is en niet onderschat 
moet worden, zijn deze resultaten een 
belangrijke stap in de goede richting.

Vervolg op volgende pagina >
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VOORAANKONDIGING

Datum: zaterdag 13 oktober 2018 van 
13:00 tot 16:00 uur.

Locatie: 
Lucy’s Inn
Dorpsstraat 2
9537 TC Eesergroen
Tel. (0599) 28 72 50
www.lucysinn.nl

Deze middag zal Jeroen de Vries, 
neuroloog in het UMCG, ons bijpraten over 
de laatste ontwikkelingen op het gebied 

van ataxie. Ook zal een gastspreker 
worden uitgenodigd, maar wie en welk 
onderwerp is nog niet bekend. (Dus laat je 
verrassen!)
Iedereen is van harte welkom om onder 
het genot van een drankje en hapje deze 
middag bij te wonen en gezellig met 
elkaar bij te praten.

Aanmelden: tot UITERLIJK zondag 7 
oktober 2018 bij Ika Timmer en uitsluitend 
via e-mail hinderk@hotmail.nl (A.u.b. 
niet op andere manieren, dat is niet bij te 
houden). 

Vanuit de richting Zwolle:
•	 Neem de A28 richting Meppel 

en vervolg de snelweg richting 
Hoogeveen.

•	 Neem de A37 richting Emmen.
•	 Neem afslag knooppunt Holsloot          

en voeg in op de N34 richting     

ADCA regiomiddag noord

Opgave: hinderk@hotmail.nl

Wandel- en rolgroep
 ▪ 14 juli 2018
 ▪ Amigo Ranch, Veendam

Wandel- en rolgroep
 ▪ 11 augustus 2018
 ▪ Natuurcentrum De Maashorst, Nistelrode

Regiodag zuid
 ▪ 1 september 2018
 ▪ Ons Boerenerf, Nederweert Eind

Wandel- en rolgroep
 ▪ 8 september 2018
 ▪ Papa’s Beach House, Hoofddorp

ADCA familiedag
 ▪ 29 september 2018
 ▪ Avifauna, Alphen aan den Rijn

PGO Supportloop
 ▪ 30 september 2018
 ▪ VIDAA, Rotterdam (Bergschenhoek)

Wandel- en rolgroep
 ▪ 13 oktober
 ▪ Landgoed Clingendael, Den Haag/

Wassenaar

Vervolg op volgende pagina >

BEREIKBAARHEID
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VOORAANKONDIGING

De ADCA vereniging nodigt de families 
weer uit! Op zaterdag 29 september 
2018 bent u welkom in het vogelpark 
Avifauna in Alphen aan den Rijn.

Yanik de Leeuw kwam met dit voorstel en 
samen zijn we op bezoek geweest bij het 
vogelpark Avifauna.
Tijdens de voorbereiding van deze familiedag 
hebben wij genoten van dit kleine maar 
gezellige familiepark, vooral van de kleur-
rijke vogeltjes die gretig een slokje mee 
wilden drinken.
Dit willen we onze ADCA leden met hun 
familie niet onthouden.

U bent om 11.00 uur welkom in de Struis-
vogelzaal	voor	een	kopje	koffie.	Een	presen-
tatie (door wie is op dit moment nog niet 
bekend) start om 12.00 uur.
Dit jaar is er speciale aandacht voor de 
kinderen. Voor hen willen we een bewe-
gingsprogramma opstellen, samen met een 
deskundige op ADCA gebied. Na een uitge-
breide	koffietafel	bent	u	om	14.00	uur	vrij	

om op eigen gelegenheid het vogelpark te 
bezoeken.
Om 15.00 uur kunnen we na een vogel-
demonstratie afscheid van elkaar nemen.  

Vogelpark Avifauna 
Hoorn 65
2404 HG Alphen aan den Rijn
Openingstijden: van 09.00 uur tot 18.00 uur.

Voor deze dag is een maximum aantal van 
100 deelnemers gesteld. Opgave is verplicht 
en kan bij Els Zwetsloot (via de mail) of via 
ons postbusnummer 120, 3150 AC Hoek van 
Holland.

ADCA familiedag zaterdag 29 september 2018

Opgave: els.zwetsloot@ataxie.nl

Emmen/Groningen.
•	 Sla na circa 21,5 kilometer rechtsaf 

naar Ees, de Odoornerstraat.
•	 Vervolg deze weg, u komt op de 

Dorpsstraat, daarna links afslaan (bij 
het pleintje) naar de Schoolstraat.

•	 U rijdt onder het viaduct door het dorp 
Ees uit en volgt de weg gedurende 
ongeveer 2,3 kilometer. Lucy’s Inn 
treft u aan de rechterkant van de weg.

Vanuit Friesland / Groningen:
•	 Ga vanuit Friesland via A7 naar 

Groningen.

•	 Vanuit Groningen neem de snelweg 
A28.

•	 Neem afslag 36, Zuidlaren en voeg in 
op de N34 richting Gieten/Emmen.

•	 Neem afslag Borger en in Borger bij 
de rotonde in het dorp volgt u de 
borden naar Ees.

•	 Sla in het dorp Ees bij het pleintje 
rechtsaf naar de Schoolstraat.

•	 U rijdt onder het viaduct door het dorp 
Ees uit en volgt de weg gedurende 
ongeveer 2,3 kilometer. Lucy’s Inn 
treft u aan de rechterkant van de weg.
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WIST JE DAT...
WIST 

JE DAT!

… je op de nieuwe deadline moet letten voor het inleveren van kopij!!
   Namelijk: 1 augustus en 1 november.

... Cathalijne van Doorne voorzitter is geworden van euro Ataxia, zij volgt Barbara 
    Flyn op, die is afgetreden.

… er een regiodag in zuid en noord gepland staat.

… de PGO supportloop dit jaar op zondag 17 juni en op zondag 30 september wordt  
   georganiseerd.

… de ADCA vereniging weer meedoet en je de website in de gaten moet houden voor info.

… de wandel- en rolgroep elke 2e zaterdag van de maand actief is. Kijk op de website en 
   in de krant voor het programma.

… je de ADCA vereniging kunt laten sponsoren door familie/vrienden/kennissen die de   
   Nijmeegse 4 daagse gaan lopen. https://www.devierdaagsesponsorloop.nl/goede-
   doelen/adca-vereniging 

… je de vereniging kunt sponsoren via de VriendenLoterij. Leuk voor de vereniging 
   en voor jezelf.

… de patiëntenversie van de zorgstandaard beschikbaar is en je deze gratis kunt krijgen 
   op onder andere de regiodagen. 

… je de patiëntenversie van de zorgstandaard ook op kunt laten sturen, de portokosten 
   moet je dan wel betalen. info@ataxie.nl 

… je jeugdherinneringen wat kunnen zeggen over jou en hoe je in het leven staat.

… het bestuur nog steeds opzoek is naar nieuwe bestuursleden. Voel jij je betrokken, 
   informeer eens naar de inhoud van deze functie.

... je de ADCA/SCA krant digitaal kunt ontvangen. Als je dat wilt, kun je dat melden via 
    info@ataxie.nl 

… er ook een gesproken versie van de ADCA/SCA krant is op een Daisy speler. Aanmelden  
   hiervoor kan bij Els Zwetsloot: els.zwetsloot@ataxie.nl

… je op de website van de vereniging informatie kunt vinden over activiteiten etc.: 
   http://www.ataxie.nl/ 

… Cathalijne van Doorne een blog bijhoudt met artikelen over ADCA/SCA: http://ataxie-
   adca-sca.blogspot.nl/ en dat haar blog te lezen is op de website van de vereniging.

… onze voorzitter Gerard Kulker een eigen blog heeft op de website van de vereniging.

… de kopij voor de volgende ADCA/SCA krant voor 1 augustus 2018 aangeleverd 
   moet zijn.
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COLOFON MACHTIGINGSFORMULIER

Patiëntenvereniging Autosomaal Dominant 
Cerebellaire Ataxie Vereniging Nederland

Contactdagen:
De jaarlijkse landelijke contactdag valt samen met 
de algemene ledenvergadering. Contactpersoon 
regiodagen: Harry Mensinga. 

Redactie van deze ADCA-krant: 
Marjanne Visscher, Nynke Schukking, Rolf Hoekstra,
Anita Zuidema en Ika Timmer.
E-mailadres redactie: 
redactie@ataxie.nl
Verschijningsmaanden in 2018: maart, juni, 
september en december.
Deadlines voor kopij: 
1 februari, 1 mei, 1 augustus en 1 november. 
Te laat ontvangen kopij wordt niet geplaatst en de 
redactie behoudt zich het recht voor om bijdragen   
in te korten en te redigeren.

Medisch-wetenschappelijke adviesraad: 
Mevrouw dr. J. van Meeteren, revalidatiearts, 
voorzitter (Erasmus Medisch Centrum Rotterdam), 
mevrouw dr. E. Brusse, neuroloog (Erasmus 
Medisch Centrum Rotterdam), mevrouw dr. W. 
van Roon, moleculair bioloog (Universitair Medisch 
Centrum Leiden), mevrouw drs. M. Schouten, 
klinisch geneticus (Radboud Universitair Medisch 
Centrum), mevrouw dr. D. Verbeek, moleculair 
bioloog (Universitair Medisch Centrum Groningen), 
de heer drs. J.J. de Vries, neuroloog (Universitair 
Medisch Centrum Groningen), de heer dr. B.P.C. van 
de Warrenburg, neuroloog (Radboud Universitair 
Medisch Centrum). 

Aangesloten bij: 
Ieder(in), de Vereniging Samenwerkende Ouder- 
en Patiëntenorganisaties betrokken bij erfelijke 
en/of aangeboren aandoeningen (VSOP), de VSN 
werkgroep Ataxie van Friedreich, de Hersenstichting 
Nederland,de Europese Federatie van Erfelijke 
Ataxieën (Euro-Ataxia), de European Organization 
for Rare Disorders (Eurordis), de National Ataxia 
Foundation (NAF) in de V.S. en de NACGG, 
Nederlandse Associatie voor Community Genetics   
en Public Health Genomics.

Publicaties:
De ADCA-krant (nieuwsbrief) verschijnt op papier,  
op internet en op geluidsdrager.

De ADCA-krant verschijnt dus ook in gesproken vorm 
voor mensen met een leeshandicap bij: Dedicon, 
Postbus 24, 5360 AA Grave, Tel.: (0486) 486486, 
Fax: (0486) 476535,E-mail: info@dedicon.nl, 
Internet: www.dedicon.nl.

Financiering: contributies van leden en donateurs 
en subsidies van het Fonds PGO.

Aankruisen wat van toepassing is:

Aanmelding lid (jaarcontributie € 30,-)

Aanmelding donateur (jaarcontributie € 15,-)

Wijziging

Machtiging

man vrouw

Naam:

Plaats:

Datum:

Handtekening:

Lid   /   donateur   *)

*) omcirkelen wat van toepassing is

Deze machtiging kunt u sturen naar:
ADCA Vereniging Nederland
Postbus 120
3150 AC Hoek van Holland

Voorletters:

Adres:

Postcode:

Woonplaats:

Telefoon:

E-mail:

Machtigt hierbij de ADCA Vereniging Nederland om, 
tot wederopzegging, de contributiebijdrage (€ 30,-) 
per jaar of de donateursbijdrage (€ 15,-) per jaar 
af te schrijven van onderstaande rekening.

Bankrekeningnummer (met IBAN):
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