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Op het moment dat de vierde Ataxie krant 
van dit jaar verschijnt, zitten we volop in 
de feestdagen. Sint Maarten is al geweest 
en Sinterklaas, Kerst en Oud en Nieuw 
staan voor de deur. Al bijna weer een 
jaar voorbij. We kunnen gaan mijmeren, 
terugkijken of vooruit denken, maar feit is 
dat de volgende Ataxie krant op 1 maart 
2022 zal verschijnen en dan begint ook 
het meteorologisch voorjaar alweer!

Enne, mochten jullie in de tussentijd leuke 
of interessante onderwerpen hebben voor 
deze krant, laat het de redactie weten! 
Graag via mailadres: redactie@ataxie.nl

Namens de gehele redactie, 

Ika 

Wanneer jullie dit stukje lezen, zijn de 
verenigingsactiviteiten afgesloten en 
gaan we richting de feestdagen. 
 
Ataxie Vereniging en Beurzen
In december 2021 staan we nog met 
een aantal vrijwilligers op de Nursing 
Experience. Ik ben benieuwd hoe we dat in 
de komende jaren vorm blijven geven.
Alle beursvrijwilligers hebben namelijk dit 
jaar een training gevolgd om de vereniging 
op een goede manier op de beurs te 
kunnen representeren. Het beursmateriaal 
is vernieuwd, onze vrijwilligers hebben een 
mooie badge op en er zijn kledingafspraken 
gemaakt. Roderick van der Rest heeft 
zich de afgelopen tijd hiervoor met succes 
ingezet. We staan op de beurs samen 
met de Vereniging van Huntington. Er 

is met hen een goede samenwerking 
ontstaan en mogelijk groeit er vanuit deze 
samenwerking op de beurzen een heuse 
‘Hersenstraat’ met meerdere collega- 
patiëntenverenigingen.

Activiteiten en meer...
Als voorzitter ben ik trots op alle vrij-
willigers en collega-bestuursleden, die 
er met elkaar in zijn geslaagd om heel 
wat activiteiten toch door te laten gaan. 
Aanvankelijk keek ik met spanning uit 
naar de bijeenkomsten, omdat sinds eind 
oktober iedereen een vaccinatiebewijs 
moest tonen om aan alles (inclusief de 
lunch) mee te kunnen doen. Maar iedereen 
is er wonderwel in geslaagd om hieraan 
te voldoen. Ik dacht nog: wat zijn we 
toch een gehoorzaam volkje! En dat in 

VAN HET BESTUUR

VOORWOORD
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de wetenschap dat ik als opvoeder de 
slogan huldigde dat je moest ‘opvoeden 
tot ongehoorzaamheid’. Kinderen moeten 
immers de kans krijgen om hun eigen weg 
te gaan en uit te proberen wat het best bij 
hun past.

In deze krant lezen jullie de verslagen 
van de bijeenkomsten die hebben plaats-
gevonden en aan de foto’s kunnen jullie 
zien hoe iedereen ervan heeft genoten om 
weer op stap te mogen gaan.

Impact en bereik
Als jullie de afgelopen maanden aan 
activiteiten hebben deelgenomen, hebben 
jullie ook kennis kunnen maken met 
een nieuw verenigingsfenomeen: het 
feedbackformulier. Als vereniging willen 
we graag van jullie horen hoe jullie de 
activiteit of bijeenkomst hebben ervaren 
en wat je eraan hebt gehad om deel te 
nemen. Ook geven we jullie zo de kans 
om een inbreng in de vereniging te 
hebben door ideeën aan te leveren voor 
andere activiteiten of thema’s.
Daarnaast komt er vanaf 2023 een ander 
subsidiesysteem dat meer zal uitgaan van 
de impact die de patiëntenvereniging heeft 
en wie en wat die bereikt.
De verwachting is niet dat het nieuwe 
systeem gericht is op bezuiniging, maar 
wel op een betere verdeling van de 
middelen. Koepelorganisaties als Ieder(in) 
en Patiënten Federatie Nederland hebben 
naar de overheid juist gepleit voor meer 
financiële middelen. Wij zijn benieuwd wat 
het komende jaar ons in dat opzicht gaat 
brengen.

Dutch Ataxie Symposium
Op 2 november is de Dutch Ataxie 
Symposium gehouden. Dit keer nog 
wel online maar hopelijk over 2 jaar 
weer gewoon live. Het symposium is 
deze keer een samenwerking tussen 

het Radboud UMC en onze vereniging. 
Gabriëlle Donné-Op den Kelder en 
de wetenschapscommissie hebben er 
samen met een aantal MAR-leden mede 
toe bijgedragen dat dit symposium kon 
worden gehouden. 
Als patiëntenvereniging hebben wij 
op het symposium aandacht willen 
geven aan de stem van de patiënt bij 
onderzoek. Wij vonden het symposium 
een goede gelegenheid om hierover 
met wetenschappers van gedachten te 
wisselen.
Naar ik aanneem zal over het symposium 
nog verslag worden gedaan.

Naamswijziging Vereniging
Sinds 9 november 2021 heeft de 
Vereniging officieel haar nieuwe naam en 
heten we: Ataxie Vereniging Nederland. 
Mochten jullie denken: maar dat is toch 
al sinds de afgelopen ALV, dan moet ik 
jullie teleurstellen. Volgens de statuten is 
een wijziging daarin pas van kracht op het 
moment dat de akte hiervan is gepasseerd 
bij de notaris. Dat was dus op de hiervoor 
genoemde datum.

Het bestuur bij de notaris
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Ons logo is zoals jullie zien ongewijzigd 
gebleven. Voor mij voelt dat ook goed, 
omdat daarin onze geschiedenis als 
vereniging is vastgelegd. En in je bestaan 
is het goed om te weten waar je vandaan 
komt en je wortels liggen.

Vacatures in de vereniging
Binnen elke vereniging is er sprake 
van een gezonde doorstroom aan 
vrijwilligers. Om die reden kan elke 
vereniging altijd wel nieuwe vrijwilligers 
gebruiken om bij te dragen aan een 
bloeiend verenigingsleven. Wil je zelf 
actief deelnemen of heb je iemand in 
je omgeving, die ataxie een warm hart 
toedraagt, dan hebben we altijd wel een 
plaats voor je.

Het bestuur vraagt momenteel om 
voornoemde reden aan jullie om in je 
sociale netwerk uit te kijken naar een 
opvolger voor de penningmeester, die 
per volgende ALV in 2022 haar functie 
neerlegt. 
Kennen jullie iemand die verstand heeft 
van financiële zaken, gestructureerd en 
zelfstandig kan werken en betrouwbaar 
is, dan maken we met haar/hem graag 
kennis. Wij zullen er daarna voor 
zorgdragen dat degene die je voordraagt 
voldoende wordt ingewerkt.

Vriendelijke groet,
Gerard Kulker
Voorzitter

Corona en ataxie

Een van onze leden heeft aan de 
vereniging gemeld dat zij allerlei klachten 
had na haar vaccinatie. Zij heeft haar 
bijwerkingen gemeld bij de bevoegde 
instantie Lareb. Nieuwsgierig als ze was, 
is ze erachter gekomen dat er naast 
haar nog vier mensen met een ataxie 
bijverschijnselen hebben gemeld.
Mij werd gevraagd of ik er achter kon 
komen welke bijverschijnselen mensen 
met een ataxie hebben gemeld bij de 
Lareb. Dus heb ik hen een mail gestuurd, 
omdat een ander contact via internet niet 
te vinden was.
Op mijn mail kreeg ik een automatisch 
gegenereerd bericht, waarin mij werd 

gemeld dat ik informatie over een aantal 
onderwerpen onder in de mail kon vinden. 
Mochten zij vinden dat die antwoorden 
niet aansluiten op mijn vraag, dan krijg ik 
binnen vijf dagen een aanvullend email.

De informatie die werd gegeven betreft de 
volgende items:

• Actuele situatie coronavaccins 
• Vragen over bijwerkingen
• Wilt u een advies over de behandeling 

van uw klachten over (vervolg)
vaccinatie  

ERVARINGEN DELEN DOOR GERARD KULKER
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ERVARINGEN DELEN DOOR ERNA BOSMAN, CHRISTIEN RIDDERBEEK 
         EN IKA TIMMER

De Onbeperkte Elfstedentocht, 
15 t/m 19 september 2021 

Zonder het van elkaar te weten hadden 
Christien Ridderbeek en Erna Bosman, 
beiden hebben SCA, zich opgegeven 
om mee te doen aan De Onbeperkte 
Elfstedentocht, georganiseerd door de 
Stichting Sandy Moves: ‘Een evenement 
waar IEDEREEN met een chronische 
aandoening of een beperking aan mee 
kan doen. Niet aan de zijlijn, maar 
deelnemen en (over)winnen!’

Bij de Ataxie Vereniging Nederland 
kwam de volgende e-mail binnen: ‘Ik 
zal mij even voorstellen, ik ben Esther 
Postma en vrijwilliger bij Stichting Sandy 
Moves. Deze stichting organiseert dit 
jaar voor de tweede keer de Onbeperkte 
Elfstedentocht. Ik mail u omdat één of 
meerdere van onze deelnemers zich laat 
sponsoren voor uw stichting.’

Dit leek in eerste instantie alleen te 
gaan om Christien. Toen het bestuur 
vroeg of Ika de vereniging wilde 
vertegenwoordigen bij de finish, 

herinnerde zij zich dat ze op Facebook 
had gelezen dat Erna ook mee ging doen. 
Na snel en veel bellen, appen, mailen 
was snel bekend dat Christien en Erna 
meededen en met hun deelname geld 
ophaalden voor de Ataxie Vereniging 
Nederland.

Christien kan nog (zeer moeizaam) kleine 
stukjes lopen met haar rollator. Zij liet 

zich dagelijks tot aan 500 meter van 
de finish van de etappe rijden. Samen 
met haar zus Els als buddy liep zij dan 
die laatste 500 meter. Voor haar een 
enorme inspanning en prestatie. Ook 
zus Els heeft ataxie, maar heeft nog 
nauwelijks verschijnselen. Wat Christien 
enorm waardeerde van de organisatie, 
met name van Sandy, is dat er dagelijks 
speciaal voor haar een bordje ‘500 meter’ 
werd geplaatst. En wat enorm leuk was 
dat op de derde dag door een aantal 
bewoners van een verpleeghuis een 
stukje werd meegelopen. Op de één na 

Vervolg op volgende pagina >
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laatste dag waren Christien haar kinderen 
met aanhang en haar man aanwezig 
vanuit Utrecht, Maastricht en München! 
Christien wist van niks, zag wel een 
spandoek, maar het drong eerst niet tot 
haar door. 

Wat veel indruk heeft gemaakt op 
Christien is dat voor de organisatie en 
vrijwilligers niets teveel moeite was en 
zij graag extra dingen regelden voor de 
deelnemers. En dat ook mantelzorgers 
niets teveel is en met liefde alles voor hun 
‘patiënt’ doen.

Erna is het helemaal met Christien eens 
dat de organisatie zeer goed geregeld 
was. De hele week was de EHBO ‘overal’ 
in de buurt, de ANWB was aanwezig 
voor de lekke banden en het oversteken, 
je bagage werd naar de volgende 
etappe gebracht, er was een soort van 
‘bezemwagen’ en dan al die enthousiaste 
mensen onderweg. En er was om de tien 
kilometer een verzorgingspost.

Dit alles maakte dat Erna zich heel nederig 
voelde. Zij zag de meeste mensen het 
veel zwaarder hebben dan zijzelf. En al 
beseft zij dat ze beperkingen heeft, ze is 
dankbaar voor alles wat ze nog wel kan 
doen. Natuurlijk kosten veel dingen ook 
haar veel energie, maar daar zegt Erna 
nooit iets van, omdat ze zoveel mogelijk 
als ‘gewoon’ gezien wil worden.

Erna reed op haar driewielfiets, samen 
met haar vriendin Rita, die zij al meer 
dan 30 jaar kent. Op Facebook hield Erna 
dagelijks een verslag van haar belevingen 
bij:

Dag 1 - Vanmorgen gestart in 
Leeuwarden. Gefietst via Lekkum, 
Miedum, Gytsjerk, Oentsjerk, 

Sybrandahuis naar Dokkum. Het was een 
prachtige tocht van 26 km met heerlijk 
weer. Langs de route stonden mensen 
te klappen en ons aan te moedigen. Het 
was heel erg goed verzorgd met drinken 
en fruit. Tijdens de hele tocht reden er 
mensen/ANWB rond om alles in de gaten 
te houden en te helpen met oversteken. 
Nu hotel opgezocht en ingecheckt. Straks 
even hapje eten in Dokkum, slapen en 
morgen weer fris en fruitig aan de start.

Dag 2 - Vandaag van Dokkum naar 
Franeker gefietst, 48 km. De dag begon 
miezerig maar het klaarde al snel op. 
Wel de hele dag veel wind. Het was een 
prachtige tocht maar pittig. Net zoals 
gisteren heel goed verzorgd, pluimpje 
voor de organisatie. We hebben veel 
mensen gesproken en leuke gesprekken 
gehad. Het was een fijne dag.

Dag 3 - Vandaag 44 km van Franeker 
naar Workum gefietst. Veel deelnemers 
worden gesponsord voor verschillende 
stichtingen. De eerste stempelpost was 
bij Piet Paulusma in Harlingen. Vandaag 
geen harde wind maar een prachtige 
dag om te fietsen. Volgende stop was 
Pingjum waar wij bij camping ‘de Neije 
Trije’ eigengemaakt gebak en koffie 
kregen. Van daaruit naar Bolsward waar 
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de stempelpost in de Broerekerk was en je 
zo met de fiets naar binnen kon. Daarna 
een ijsje bij ‘Margje 24’ en toen door naar 
Workum. Na aankomst eten, relaxen en 
slapen om morgen weer fris en fruitig aan 
de start te verschijnen.

Dag 4 - De vierde dag met een etappe 
van 44 km begon in de mist. Het was 
koud en vochtig. De eerste stop was in 
Hindeloopen. Daarna ging het verder 
langs het IJsselmeer naar Stavoren. 
Daar konden we stempelen en even 
uitrusten. Vervolgens fietsten wij langs 
de dijk en trok de mist tegen half 12 op, 
kwam de zon erdoor en was het heerlijk 
om te fietsen. Het landschap was heel 
afwisselend. Langs de dijk, door bos en 
een heuvelachtig landschap met pittoreske 
dorpjes. Op naar Oudemirdum. Hier 
konden we even rusten en kregen we 
drinken en fruit. Net buiten het dorp kreeg 
Rita een lekke band. Gelukkig stond in het 
boekje het nummer van de Wegenwacht, 
die al de hele week alle technische 
problemen oploste. Wegenwachter Jos 
heeft haar band geplakt en we konden 
naar ons eindpunt Sloten fietsen. Hier 
werden we met luid applaus ontvangen. 
We hebben weer lekker gegeten en daarna 
onze B&B in Wijckel opgezocht. Daar even 
relaxen en vroeg naar bed om uitgerust 
te zijn voor alweer de laatste dag van de 
Onbeperkte Elfstedentocht.

Dag 5 - Vandaag de vijfde en laatste dag, 
52 km. Na een goede nacht gestart in 
Sloten. Het was eerst koud en het waaide 
aardig. We fietsten eerst naar Hommerts, 
daar konden we bij een zorgboerderij 
koffie drinken en het bedrijf bekijken. 
Vervolgens een stempelpost in IJlst. We 
hebben onderweg grote melkveebedrijven 
en grote koppels koeien gezien (ik ben 
en blijf boerin). Na hele stukken met 
tegenwind kwamen we aan in Sneek. 

Even wat drinken en fruit. Onderweg 
kwamen we elke dag plaatsennamen 
tegen, die door ons niet uit te spreken 
waren. De weg werd vervolgd en we 
kwamen aan in Weidum. Even rusten en 
op naar de laatste 10 km naar de finish 
in Leeuwarden. Daar werden we warm 
onthaald door Gerard, Annemarie, Tinus, 
Stefanie en heel veel andere mensen. 
Heel ontroerend. We kregen prachtige 
bossen bloemen en ons Onbeperkte 

Elfsteden kruisje. Daarna werd de cheque 
met het eindbedrag overhandigd aan 
Ika Timmer van de ADCA vereniging. 
Samen met Christien is er € 2235,00 
aan sponsorgeld opgehaald. Een bedrag 
om stil van te worden. Iedereen heel erg 
bedankt voor de gulle giften. Het waren 
fantastische dagen met veel indrukken. En 
bij gezondheid gaan we volgend jaar weer 
meefietsen.

Naschrift: op 23 september heeft 
omroep MAX een reportage uit-
gezonden in het programma Noord-
Zuid-Oost-West, seizoen 1, aflevering 
173: Onbeperkte Elfstedentocht, terug 
te kijken via:
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Overwinteren in Burkina Faso 

VERSLAG DOOR LOURENS STOTER

Beste allemaal,

Ik ben Lourens en heb helaas SCA1. Ik wil 
jullie graag een verhaal vertellen over wat 
ik vorig jaar heb meegemaakt.
Ik ben al een tijdje gestopt met mijn eigen 
bedrijf als hovenier en in de herfst zat ik 
te denken dat ik de winter helemaal niet 
leuk vind vanwege alle koude dagen. En 
aangezien ik ook een Burkinabé*) ben en 
een connectie heb met het warme West-
Afrikaanse land Burkina Faso was er een 
keuze om daar eventueel te overwinteren.
De politieke situatie is al een paar jaar 
weer stabiel en mijn Afrikaanse vriend 
Aziz zei:’Je bent welkom in de hoofdstad 
Ouagadougou (Waga)’.

In oktober heb ik een ticket geboekt bij 
Air France tegen alle aanbevelingen van 
de regering in. Lekker boeien. Met een 
negatieve PCR-test van 72 uur oud op zak, 
ging ik op 4 januari 2021 van Schiphol via 
Parijs naar Waga.
Ik had rolstoelbegeleiding aangevraagd 

van het inchecken tot aan de 
parkeerplaats van het vliegveld in Waga. 
Daar stond Aziz mij op te wachten.
De temperatuur voelde lekker aan en ik 
passeerde makkelijk de douane door mijn 
Burkinabé paspoort.
In Waga lopen ze allemaal met mond-
kapjes op maar dat doen ze vooral tegen 
de stof als ze op de scooter rijden. Corona 
was hier ver te zoeken. Lekker om café’s 
en restaurants te bezoeken, even 
niet aan Corona denken.

Het dagritme daar was elke dag prima. 
‘s Ochtends wakker worden, ontbijten 
en daarna met Aziz mee naar zijn eigen 
loonbedrijf. Ondanks dat Burkina Faso 

één van de armste landen van de 
wereld is, heeft hij wel wat werk voor de 
overheid en hulporganisaties. Namelijk 
het aanleggen van wegen en rijstvelden 
met waterbassins. Maar verschillende 
dagen stond er veel wind en dat doet 
veel stof en zand opwaaien. Als je dan op 

*) een Burkinabé is een inwoner van 
Burkina Faso (oprechte mensen). 
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pad was vond je het zand terug tot in je 
onderbroek.
Die dagen bleef ik meestal thuis en ging 
dan in de buurt een stukje lopen. De 
mensen daar gingen mij steeds meer 
herkennen.

Door de warmte was de SCA1 niet 
verdwenen, maar ik kon wel weer kracht 
zetten in mijn arm, wat ik in Nederland 
niet kon, en ook had ik daar geen kramp 
en hoofdpijn (migraine) meer. Ik kon zelfs 
langere stukken lopen en met mijn benen 
over elkaar zitten.

Al het eten en drinken is daar geen straf, 
het is daar allemaal even lekker.
We hebben ook allemaal Afrikaanse 
rituelen gedaan om mijn ziekte te laten 
verdwijnen. Ze dachten dat ze mij daar 
mee konden helpen. Aan een paar rituelen 
heb ik wel meegedaan. Zo zijn we in een 
afgelegen dorpje bij een Voodoo priester 
geweest. We moesten wat levende kippen 
offeren, die de keel werden doorgesneden 
en vervolgens werden losgelaten. Als 
de kip dood op zijn buik belande, was 
het ritueel geslaagd en kon de priester 
mij vertellen wat ik moest gaan doen de 
komende 10 dagen. Ze haalden ter plekke 
speciale bladeren van een een boom uit de 
bergen. Ik moest die thuis koken en mij 
daarmee 10 dagen lang wassen. Of het 
heeft gewerkt? Eind van de maand had ik 
ook nog een bruiloft in Bobo Dioulasso, 
de tweede stad in het zuiden van Burkina 

Faso. Ik ging daar heen met een luxe 
bus, vergezeld door de vrouw van Aziz. In 
Waga liep ik, in plaats van in een rolstoel, 
vanuit het vliegtuig naar de parkeerplaats. 
Dit vond ik wel bijzonder.

De tijd ging snel voorbij. Mijn retourvlucht 
was 2 maanden later, de aanbevelingen 
van onze overheid neem ik dan wel ter 
harte. Met een PCR-test van 72 uur en een 
sneltest binnen 4 uur op zak ging ik mijn 
terugreis weer aan. In Parijs nog 
een sneltest gedaan om Nederland in te 
komen, want de sneltest van Waga 

vertrouwden ze niet. Gek hoor, ik kwam 
daar in de ochtend om te vragen of ze 
dat wilden doen, waarop direct de test 
werd afgenomen. Het tijdstip (6 uur 
later) dat op het document moest staan, 
schreven ze gewoon op. Ze waren blij 
met met mij, want ik was de eerste en 
ook waarschijnlijk de laatste van die dag. 
Hadden ze iets te doen in plaats van 
slapen.

In Parijs deed een medewerker van de 
Franse GGD weer een staafje in mijn 
neus. Daarna negatief op weg naar 
Amsterdam. Vervolgens nog tien dagen in 
quarantaine en ondertussen nog één keer 
de COVID-19 vaccinatie.
Ik denk dat ik aanstaande winter vier 
maanden ga.

Lourens
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BOEKBESPREKING DOOR GABRIËLLE DONNÉ-OP DEN KELDER 
                                        EN WIM DEN UIJL

Schokken en schudden
Prof. dr. Marina de Koning-Tijssen

Op 28 oktober 2021 presenteerde het 
Expertisecentrum Bewegingsstoornissen 
Groningen het informatieve boek 
Schokken en schudden. Hierin worden 
bewegingsstoornissen beschreven waarbij 
patiënten overtollig bewegen. Het gaat 
hier dus niet over Parkinson. Wel over 
draainek (dystonie), trillen (tremor), 
schokkende handen (myoclonus), 
coördinatieklachten (ataxie), tics, chorea 
(Huntington) of een andere functionele 
bewegingsstoornis. 

De presentatie van het boek was via 
internet te volgen. Het was mooi om 
te zien hoe een jonge patiënt met 
dystonie uiteindelijk aan het trainen was 
voor deelname aan het paralympisch 
tafeltennistoernooi. 

Het boek is geschreven door experts, 
therapeuten en patiënten en vooral 
bedoeld voor mensen die overtollig 
bewegen en hun zorgverleners. Er 
was tot nu toe weinig te vinden op dit 
gebied. Vaak is het niet eenvoudig om 
een diagnose te stellen en meestal 
hebben patiënten meer dan één 
bewegingsstoornis. In het boek komen 
patiënten uitgebreid aan het woord, vaak 
met persoonlijke tips.

Veel aandacht is er voor een 
paramedische en tegelijkertijd 
multidisciplinaire behandeling van deze 

bewegingsstoornissen zoals fysiotherapie, 
logopedie, ergotherapie, enzovoort. 
Mogelijk zal niet alles geschikt zijn voor 
ataxiepatiënten, maar wellicht staan er 
nieuwe inzichten in.

Op het moment van de online presentatie 
was het nog niet mogelijk om het boek in 
te zien, maar deze eerste kennismaking 
stemt hoopvol. 

Meer informatie over het boek 
kan worden gevonden op 
www.movementdisordersgroningen.com

Uitgeverij Poiesz Uitgevers BV
ISBN 9789081932233
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Datum: zaterdag 29 januari 2022
Plaats: VTC de Ridderhof
      Arie Hogenespad 1
      2396 WJ Koudekerk aan den Rijn

Thema: Ataxie in relatie tot psychisch/
cognitief functioneren

Programma:

10:30 uur: Ontvangst van de deelnemers
11:00 uur: Welkom door Gerard Kulker
Dr. Rients Huitema is klinisch 
neuropsycholoog bij het Expertisecentrum 
voor Bewegingsstoornis in Groningen. 
Naast de basale cognitieve functies 
als aandacht en geheugen zal hij ook 
aandacht besteden aan de hogere orde 
van cognitieve functies zoals de sociale 
cognitie. Hij zal ingaan op functies als 
emotieherkenning, het nemen van 
beslissingen en risicogedrag. Hoe hangen 
die met elkaar samen en kunnen ook die 
functies aangetast zijn bij mensen met 
ataxie/cerebellaire aandoeningen?

12:30 uur: pauze met aansluitend een 
lunch

14:00 uur: Stacha Reumers MSc. 
Sinds december 2020 is zij promovenda 
bij het Radboud UMC bij het Expertise-
centrum voor Zeldzame en Erfelijke 
Bewegingsstoornissen. Haar interesse 
gaat uit naar het neurologisch onderzoek. 
Zij zal ons vertellen over haar huidige 
onderzoek, waarin wordt onderzocht 
of elektrische stimulatie van de kleine 
hersenen kan helpen bij cognitieve 
klachten als gevolg van ataxie. Aan dit 
onderzoek nemen 40 patiënten deel die 2 
weken lang elke dag een stimulatiesessie 
krijgen.
15:30 uur: Afsluiting met een hapje en 
een drankje. 
16:30 uur: Einde bijeenkomst.

Voor deelname aan de regiobijeenkomst 
kun je je voor 20 december 2021 opgeven 
bij: g.kulker@ziggo.nl  

VTC de Ridderhof is vanaf station Leiden 
Centraal en station Alphen aan den 
Rijn met Arriva bus 169 te bereiken. 
Uitstappen halte Dr. Vlaanderenlaan. 
Langs garage Kerkvliet lopen en de van 
Poelgeestlaan inslaan. Als je die helemaal 
uitloopt sla je rechtsaf de Kerklaan in. 
Aan de linkerkant van de weg vind je dan 
het VTC de Ridderhof. Looptijd vanaf de 
bushalte is 5 - 10 minuten.
Bij de Ridderhof is voldoende parkeer-
gelegenheid met enkele invalide 
parkeerplaatsen.

10

UITNODIGING DOOR GERARD KULKER

Uitnodiging Regio West
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ERVARINGEN DELEN DOOR CAREL WIGGERMAN

Kijk niet naar wat je niet meer kunt 
maar naar wat je nog wel kan 

Ik ben 80 jaar en heb sinds 2012 
toenemende klachten van ADCA (SCA 
23). Dit hebben wij, mijn drie broers 
en ik, geërfd van onze moeder. ADCA is 
gemiddeld voor 50% erfelijk maar in ons 
gezin, een gezin met vier zonen, sloeg de 
ziekte voor 100% toe. Ik heb inmiddels 
een driewielfiets met elektrische 
trapondersteuning, een rollator en een 
traplift (naar de zolderverdieping), om 
maar iets te noemen.

Mijn vrouw en ik waren actieve 
langeafstand wandelaars. Vroeger al, 
maar toen de kinderen de deur uit waren, 
hebben we ons daar meer op toegelegd. 
Na 1990 liepen we het Pieterpad, 
vele lange afstand wandelpaden in 
Nederland, met rugzak en tent. Afstanden 
van 400 à 500 kilometer waren niks 
bijzonders. Daarnaast maakten we lange 
wandeltochten in Indonesië, Noord-
Zweden, Lapland, Oostenrijk, enz. In 
Nepal liepen we een trektocht van drie 
weken in de bergen van de Himalaya. 
Twee keer liep ik naar Santiago de 
Compostella, voor het laatst in 2009, 
eerst een keer alleen (2400 km) en 
daarna een keer met mijn vrouw samen.
In 2011 liep ik al weer na te denken over 
mijn volgende wandeltocht naar Santiago 
de Compostela, Rome of Istanbul, 
maar helaas! Medio 2011 werd bij mij 
darmkanker ontdekt, een grote tumor in 
mijn endeldarm. Dan denk je niet meer 
aan wandelen. Na chemotherapie en 

bestraling kon de tumor gelukkig met 
succes operatief verwijderd worden. 
Evenals, een paar maanden later, de 
tijdelijke stoma. In 2013 en opnieuw in 
2014 waren er uitzaaiingen in de longen 
en die tumoren konden eveneens met 
succes worden verwijderd. Er ging wel 
weer twee keer een stuk van de longen 
af, waardoor er nu nog ca 40% over is. Ik 
had al longemfyseem. Ik heb de kanker 
gelukkig overleefd en ik ga weer vrolijk 
voorwaarts.

Vervolg op volgende pagina >
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Uit het voorgaande blijkt ook dat ik een 
actieve lange afstand- en bergwandelaar 
was, meestal samen met mijn vrouw. 
Door de ADCA gaat dat niet meer. We  
kunnen terugkijken op veel avontuurlijke 
wandelvakanties, sommige in verre, 
vreemde landen.

Gelukkig heb ik bijna 46 jaar zonder 
problemen kunnen werken (begonnen 
toen ik vijftien jaar was).
Naast dit alles ben ik ook een actief 
beeldend kunstenaar (schilderen en 
beeldhouwen). Tijdens mijn werkzame 
leven deed ik dit parttime, naast al het 
andere vrijwilligerswerk, en sinds mijn 
pensionering in november 2001 fulltime.
Hoewel in een lager tempo ten gevolge 
van de ADCA en de longklachten, beoefen 
ik deze hobby’s nog steeds en met veel 
plezier. Dan ben ik in de weer met zware 
hamers, beitels en raspen e.d. Dat blijf ik 
doen zo lang als het kan.

Drie of vier keer per week doe ik een uur 
lang mijn fitnessoefeningen op zolder om 
mijn lichaam zo fit en sterk mogelijk te 
houden, ook zo lang als dit kan, maar 
met ADCA blijft dit toch vechten tegen de 
bierkaai, zo realistisch moeten we wel zijn. 
Ik doe nu ook mee aan het onderzoek 
naar het gebruik van de Voice Trainer via 
het Radboudumc.

Ik treur niet om de dingen die ik niet meer 
kan, maar stort me met enthousiasme 
op de activiteiten die ik nog wel kan 
zoals tekenen, schilderen , beeldhouwen, 
boetseren, bronzen beelden maken, enz. 
Kijk maar op mijn website: 
www.carelwiggerman.nl

Ik heb nu nog twee bronzen beelden in 
bewerking en binnenkort begin ik met een 
beeldje van steen (serpentijn).
Tevens ben ik al ruim 30 jaar met veel 
plezier lid van de amateurschilders 
vereniging ‘De Vrije Kwasten’ in Leusden.
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Familiedag 9 oktober 2021 
Museumpark Archeon 

VERSLAG DOOR MARLIES BERGMANS

Begin oktober vond de jaarlijkse 
familiedag van de Ataxie vereniging 
plaats, dit keer in Museumpark Archeon 
te Alphen aan den Rijn. 

Op deze zaterdag was de ontvangst rond 
10:30 uur in De Romeinse Herberg. Hierna 
werd er een workshop stoelyoga gegeven. 
In eerste instantie waren veel van ons een 
beetje terughoudend, maar halverwege 
deze workshop deed bijna iedereen mee 
en genoot men van deze fijne vorm van 
lichaamsbeweging. Stoelyoga is door 
iedereen te beoefenen, overal en altijd, 
ongeacht leeftijd, omvang, lenigheid of 
conditie. De workshop heeft mij, maar 
ik denk ook vele andere aanwezigen, 
geïnspireerd dat bewegen altijd kan. Het 
maakt bewegen weer leuk, nauwelijks iets 
wat niet gaat. Zo kunnen we dus blijven 
werken aan onze fysieke en mentale fitheid, 
op je eigen manier. 

Na de workshop was er een lekker 
lunchbuffet in de zaal. Hierna hebben 
we buiten een groepsfoto gemaakt en 
vervolgens kon iedereen op eigen houtje het 
park bezoeken. De kinderen konden zien en 
een beetje ervaren hoe het er in de oudheid 
aan toeging. 

Al met al een geslaagde dag, waarbij ook de 
zon haar best deed.

P.S. De hele dag werden er professionele 
foto’s gemaakt, ook om onze website up-to-
date te houden. 
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De Beentjes van Sint-Hildegard

‘De Beentjes van Sint-Hildegard’ is 
een film met onder andere Herman 
Finkers en Johanna ter Steege, 
geregisseerd door Johan Nijenhuis. 
Jan is 35 jaar getrouwd met Gedda. 
Gedda houdt zoveel van Jan, dat hij 
het er benauwd van krijgt. Ze ziet het 
huwelijk als een vorm van begeleid 
wonen. Als hij een glas van tafel wil 
pakken, is zij hem al voor en reikt 
hem het glas aan. Jan kiest wel voor 
een heel aparte oplossing voor zijn 
probleem. 

Als je de kans krijgt, raad ik je aan om 
deze film te kijken. Hij riep veel in mij 
op en zorgde voor een pittig gesprek 
met mijn man. Want de benauwenis die 
Jan ervaart in de zorg die Gedda biedt, 
ervaar ik soms ook. Ik ben blij met mijn 
zorgzame man, maar soms is hij mij 
te zorgzaam. Neemt hij mij werk uit 
handen, terwijl dat niet nodig is. Ik kan 
die taak ook uitvoeren alleen kost het mij 
wat meer tijd. Het hakken van een wortel 
kan ik heus wel, maar het vergt meer 
aandacht dan vroeger en duurt langer. 
Soms heb ik de mentale energie om er 
tegenin te gaan en aan te geven dat ik 
het wel kan en dat hij maar even twee 
minuten langer moet wachten. De andere 
keer heb ik de mentale energie niet en 
dan laat ik het maar over mij heen gaan. 
Daar ga ik vervolgens weer van balen, 
dat ik mij zo passief opstel en dat dit 
gedrag niet past bij de persoon die ik 
ben. 

De andere kant van dit verhaal is dat ik 
mijn man hard nodig heb. Voor kleine 
dingen, zoals iets van een hoge plank 
pakken, mij een arm geven tijdens het 

lopen of dingen tillen. Hij verdient niet 
dat ik boos word omdat hij (te) goed 
voor mij zorgt. Maar soms vliegt het mij 
aan. Ingewikkeld al die gevoelens en 
gedachten en kom er dan maar uit met 
z’n tweeën. Het onvoorspelbare van SCA 
vind ik het meest lastige om mee om te 
gaan, laat staan hoe lastig dat is voor 
een geliefde. Vandaag ben je nodig en 
morgen kun je het zelf. Mogelijk heeft het 
iets te maken met hoe je de ziekte ziet. 
Een psycholoog in het revalidatiecentrum 
stelde mij de vraag ‘Hoe zie jij jouw 
verhouding tot de ziekte?’ ’ Is het een 
straf van God/Allah/voor je gedrag, het 
lot of …. ?’ Ik kwam er al snel achter 
dat ik vrij neutraal ten opzichte van 
de ziekte sta. Het is pech, ik vind het 
zeker niet leuk, maar waarom zou ik 
niet iets krijgen en een ander wel. Maar 
persoonlijk doet de ziekte een beroep 
op mij in hoe ik omga met de ziekte en 
haar consequenties. Ik denk namelijk 
dat ik hierin wel zeggenschap heb. Ga 
ik klagen, doe ik alsof er niets aan de 
hand is of zoek ik naar mogelijkheden. 
Ik heb besloten om mijzelf niet klagend 
op te stellen (wat niet wil zeggen dat 
ik het bij tijd en wijle ook even niet zie 
zitten), om hulp te vragen indien nodig 

COLUMN DOOR HETTY GRUPPEN
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(een moeilijke stap) en niet te eigenwijs te 
zijn in het aanvaarden van hulpmiddelen. 
Hierin heb ik in mijn vader een goed 
voorbeeld gehad, zoals hij het deed wil ik 
het niet doen. Mijn vader wilde pas een 
rollator proberen, toen hij al toe was aan 
een rolstoel. Het klinkt makkelijker dan 
het is. Na twee weken nadenken, huilen, 
twijfelen, was ik zover dat ik het Wmo-
loket kon bellen om een driewieler aan te 
vragen. Want als ik dat niet zou doen, zou 
ik nooit meer fietsen en daardoor een stuk 
zelfstandigheid kwijtraken. En wat was 
het fijn, de eerste keer fietsen en de wind 
door mijn haren voelen. Dat gevoel krijg 
je alleen met fietsen. 
De timing van dit alles is moeilijk. Het 
moet op een tijdstip gebeuren, waarop 
je motorisch nog iets nieuws kunt leren, 
maar niet te vroeg, want dan gooi je 
iets weg, terwijl dat nog niet nodig is. Ik 
vraag mij soms af of ik de enige ben die 
hier zo mee aan het worstelen is of is 
dit herkenbaar? Soms gebeuren er ook 
lachwekkende dingen. De laatste tijd was 
ik regelmatig in het ziekenhuis voor een 
aantal onderzoeken. En bij een van die 

onderzoeken 
moest ik mij 
omkleden in 
een klein hokje 
met onder 
andere een toilet 
erin. Ik trok mijn 
sokken uit en
toen maakte mijn 
been een onwillekeurige beweging en 
vloog mijn sok door de lucht, pardoes 
in het toilet! In paniek keek ik om mij 
heen. Was er iets waarmee ik de sok 
eruit kon vissen en zo ja, hoe kreeg ik 
dan een natte sok mee naar huis. Ik kon 
niets vinden en uiteindelijk heb ik het 
toilet (mét sok) maar doorgetrokken ! De 
volgende dagen heb ik het plaatselijke 
nieuws in de gaten gehouden. Ik was 
benieuwd of er verstoppingsberichten van 
het ziekenhuis in zouden komen. 

‘Geluk is niet de afwezigheid van 
problemen, maar het vermogen om 
ermee om te gaan’ (Omdenken).

Aan alle lezers fijne feestdagen gewenst.

‘Op de koffie’ en ‘Wandelen’ 

Gezien het laatste nieuws over de corona- 
maatregelen, de QR-code al dan niet met 
vaccinatie en de toelating in de restaurants, 
weerhoudt ons dit van de ‘Op de koffie’ dit 
winterseizoen.

Zoals voorgaande jaren starten we weer in april 
(2022) met de wandelingen. In de volgende 
krant laten we de data en de adressen weten.

NIEUWS DOOR ELS ZWETSLOOT
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Vacatures Wetenschappelijke 
Onderzoekscommissie

De Wetenschappelijke Onderzoeks-
commissie (WO-Cie) bestaat nu al 
meerdere jaren. Helaas stoppen 
eind dit jaar zowel de (interim)
voorzitter Balthasar Schaap als 
Gabriëlle Donné-Op den Kelder met 
hun werkzaamheden voor deze 
commissie. 

Zij droegen bij aan de organisatie van 
het eerste en tweede Dutch Ataxia 
Symposium, ontwikkelden samen met 
de overige commissieleden meerdere 
opiniepeilingen onder onze achterban en 
initieerden onderzoek naar een specifiek 
voor ataxie patiënten geschikte versie 
van de Voice Trainer.

Op zoek
De commissie is op zoek naar nieuwe, 
enthousiaste leden, die ervoor open 
staan om dergelijke initiatieven te 
ondernemen. Een brede belangstelling 
voor (wetenschappelijk) onderzoek, het 
opzetten en analyseren van enquêtes 
of het organiseren van focus- of 
expertgroepen, is een pré.

Het doel is enerzijds om wetenschappelijk 
onderzoek naar (cerebellaire) ataxie te 
stimuleren om uiteindelijk de ziekte te 
remmen of zelfs te stoppen, en anderzijds 
om de kwaliteit van leven te verbeteren 
door het verminderen van symptomen.

Tijdsbesteding
De commissie vergadert drie tot vier keer 
per jaar. Uw inzet bedraagt gemiddeld 
een paar uur in de week. Onkosten 
worden vergoed.

Belangstellenden, die actief willen 
bijdragen aan het verwezenlijken 
van onze missie, worden van harte 
uitgenodigd om te reageren naar 
gabrielle@ataxie.nl. Wij laten dan 
snel van ons horen.

Namens alle huidige leden van de 
commissie en met een vriendelijke 
groet,

Balthasar Schaap
(interim)Voorzitter van de WOC

OPROEP DOOR BALTHASAR SCHAAP
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Zaterdag 27 november 2021 
Vrijwilligersdag Ataxie Vereniging 
Nederland
Conferentiecentrum Kaap Doorn
Postweg 9
3941 KA Doorn (Utrecht)

Zaterdag 29 januari 2022
Regiodag west
Vrijetijdscentrum De Ridderhof
Arie Hogenespad 1
2396 WJ Koudekerk aan den Rijn 
(Zuid-Holland)

Zaterdag 2 april 2022
Regiodag oost
In verband met de sluiting van hotel & 
restaurant Waanders zijn we nog op zoek 
naar een andere locatie.
Meer informatie komt op de website en 
in de Ataxie krant van maart 2022.

Zaterdag 14 mei 2022
3e Editie patiëntendag zeldzame 
bewegingsstoornissen
UMC Groningen
Belangstelling? 
Op https://bit.ly/3ft798X kunt u 
de verslagen lezen van de 2e editie 
gehouden in 2019.

Zaterdag 25 juni tot vrijdag 1 juli 
2022
Lotgenotenvakantie 2022
Landgoed de Biestheuvel
Hoogcasteren 25
5528 NP Hoogeloon (Noord-Brabant)

De agenda is onder voorbehoud van 
de regels die op dat moment gelden in 
verband met het coronavirus. Op onze 
website en op de facebookpagina van 
de Ataxie Vereniging Nederland vind je 
actuele informatie.

Opgave voor de activiteiten is verplicht 
in verband met het maximum aantal 
bezoekers via een email aan 
info@ataxie.nl 

In het winterseizoen 2021-2022 is er 
geen ‘Op de koffie’ in verband met de 
steeds veranderende regels met 
betrekking tot de ‘coronabesmettingen’.
Weet je een leuke horecagelegenheid die 
goed bereikbaar, rolstoeltoegankelijk is 
en een mindervalidentoilet heeft, die we 
volgend jaar kunnen bezoeken meld het 
dan bij Els (zowel voor de wandelingen 
als voor het ‘Op de koffie …’):
elszwetsloot@gmail.com

Voor actuele informatie zie de website:  
www.ataxie.nl
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Vervolg op volgende pagina >

Spraaktechnologie in 
ontwikkeling  
Op 14 mei 2021 publiceerde de NRC het 
artikel ‘Computer typt dankzij gedachten’. 
Dat was een bewerking van een origineel 
artikel uit het wetenschappelijke blad 
Nature.

Daarna volgde een stuk in het 
vaktijdschrift New England Journal of 
Medicine.

Dat ook nog wel een ‘krantenvervolg’ zal 
krijgen.

Het komt erop neer dat voor 
patiënten met ernstige spraak- en 
bewegingsstoornissen (en dat is ook bij 
ADCA op een gegeven moment helaas 
het geval) technologische doorbraken 
zijn te melden, die tot voor kort puur 
sciencefiction waren. Om me tot 
experimenten met communicatie te 
beperken: hersenimplantaten kunnen 
‘raden’ welk woord iemand in gedachten 
heeft en die omzetten in beeld-of 
computergeluid.

Ik benadruk dat dit toekomstmuziek voor 
de lotgenoot is, laboratoriumwerk dus en 
nog niet klinisch. Maar dr. Leigh Hochberg 
van de Brown Universiteit in California, 
die een vergelijkbaar onderzoek leidde 
en medeauteur van het artikel in Nature, 

zegt in een interview met de New York 
Times ‘Waking the Power of Speech, 14 
juli 2021’ dat het ‘only a matter of years’ 
is om ‘communicatieherstel’ mogelijk te  
maken.

Ik heb (helaas) ADCA SCA6 en kan 
daardoor ook nauwelijks nog een letter 
op papier krijgen, hoewel mijn gedachten 
hopelijk nog in orde zijn. Spreken wordt 
ook steeds lastiger, mijn handschrift 
is zo goed als onleesbaar geworden. 
Maar ik tel mijn zegeningen, want de 
computer en een fors ergotherapeutisch 
keyboard bieden wel uitkomst. Ik speur 
de hulpmiddelen af, want die worden 
beter terwijl ik de indruk heb dat ik 
mijn hoop nauwelijks of in elk geval niet 
op korte termijn op een medicijn moet 
vestigen. Deze technologie zou niet alleen 
voor ADCA-slachtoffers maar voor elke 
verlamde of hersenzieke-patiënt een 
uitkomst zijn en wellicht ook voor een 
veel bredere groep.

Een paar jaar geleden, toen ik nog 
intensief werkte, en de ADCA nog niet 
zo ver voortgeschreden was, is me 
uitstekende software aangemeten, die 
je een voorloper van de nu ‘ontdekte’ 
implantatentechnologie zou kunnen 
noemen. Je moest woorden nog wel 
ouderwets vocaal uitspreken maar de 
computer ‘verstond’ wat je uitsprak en 
zette de tekst vrijwel foutloos en meteen 

NIEUWS DOOR KO COLIJN, COMITÉ VAN AANBEVELING
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op het scherm (en daarna desgewenst 
op papier). Ook voor gezonde beroepen 
trouwens heel handig. Denk aan 
chirurgen, rechters en notarissen, die 
verslag van hun handelingen moeten 
doen en voor wie een spelfout meer of 
minder niet zo belangrijk is. Maar op 
een gegeven moment is je articulatie zo  
achteruitgegaan dat de software er geen 
chocola meer van kan maken en dan 
moet je naar andere middelen omzien. 
(Vergelijk het maar met de ouderwetse 
autocorrect van de telefoon of pc, die 
hardnekkig ‘geachte heer Konijn’ maakte 
van ‘geachte heer Colijn’). 

Het gedachtenlezen dus, en de 
vertaling daarvan in woord en gebaar. 
Toekomstmuziek? Misschien wel, maar 
er gloort licht aan het einde van de 
tunnel. In combinatie met algoritmen, 
vrij vertaald het persoonlijke raden van 
woorden die vaak gebruikt worden, was 
de proefpersoon, die Pancho heette 
en na een auto-ongeluk letterlijk geen 

woord meer kon uitbrengen, in staat 
om duidelijk te maken wat hij wilde of 
dacht. Mijn ongerustheid dat verkeerde 
of zelfs privé-gedachten hiermee op 
straat (papier) belanden was overigens 
onterecht, is me door beter ingewijden 
dan ikzelf verteld. De proefpersoon, die 
jong is (38) en tot vrijwel niets meer in 
staat, spreekt van een ‘life-changing’ 
gebeurtenis, ‘het is alsof ik een tweede 
kans kreeg om te spreken’.

Het bestuur en de 
redactie wenst iedereen 

fijne kerstdagen en 
een mooi en gezond 2022
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Verslag van de regiodag Noord 
in Westerbork 

VERSLAG DOOR LEO SCHOTT

Op zaterdag 2 oktober kwam de regio 
Noord bijeen in zalencentrum De Voorhof 
in Westerbork. Een voor ons nieuwe 
locatie met een mooi parkeerterrein.

Bij aankomst werden we ontvangen met 
koffie en koek en konden we bijpraten 
met elkaar of met nieuwe bezoekers. Het 
thema van de dag was: ‘Ik heb ataxie en 
nog energie over’.

De opening begon met een verhaaltje over 
de omgang met mensen en vooral een 
positieve blik hebben en houden. Want 
positieve emoties maken een mens blijer 
en vrolijker. En vrolijke mensen geven een 
warme blik en vreugde.

Hierna volgde een leerzaam vragenuurtje.
Vervolgens kwam de lunch met broodjes 
en soep. Deze was goed verzorgd.

Na de lunch heeft mevrouw Marleen 
Schönherr, revalidatiearts bij het UMC 
Groningen, een presentatie gegeven.
Een puntsgewijze weergave van haar 
presentatie*):

• Revalidatiegeneeskunde
De focus van het specialisme ligt 
hier vooral op ziekte en/of ongeval. 
Je kunt op verschillende manieren 
revalideren: in het ziekenhuis, in een 
revalidatiecentrum en/of thuis. De 
coördinatie en timing is daarbij erg 
belangrijk.

• Ataxie 
Ataxie geeft vaak de volgende 
problemen: krachtverlies, 
geheugenproblemen en een 
slechter wordende conditie. De 
beperkingen daarvan merk je vooral 
bij toiletbezoek, traplopen, wassen 
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en bovenal spreken. Verder zijn er 
vaak nog andere problemen, zoals een 
niet aangepast huis, alleen wonen en 
vervoersproblemen. 
De problemen bij ataxie patiënten zijn 
vaak: spraak, slikken en dubbelzien. 
Hierbij enkele tips:

• Pas het tempo van het spreken aan
• Let op je houding
• Drankjes (koffie, sap, enz.) kun je 

verdikken

Andere problemen: staan en lopen, 
vermoeidheid, werken, dagbesteding 
en verkeer.
Alle problemen hebben vanzelfspre-
kend ook gevolgen voor de omgeving.

Beweging
In balans blijven. Om in balans te blijven 
moet je compenseren. Dat heeft invloed 
op je conditie. Met oefentherapie kun je 
dit trainen en misschien verbeteren. Mocht 
het nodig zijn, dan zijn er de nodige (loop)
hulpmiddelen om je te ondersteunen.

Het optimaliseren van het dagpatroon. 
Daarbij moet je keuzes maken.

Bijvoorbeeld: vandaag wel douchen maar 
morgen niet. Morgen wandelen, maar 
vandaag niet. Vandaag wel met de bus, 
maar morgen niet. Na een week kijken wat 
er dan per dag mogelijk is.

Wat verder nog van belang is: erover 
praten met elkaar.

Hoe ga je zelf met de ziekte om. Kijk hier-
bij ook naar de stemming van patiënt, 
partner en gezin.

Indien nodig, vraag hulp, zoals begeleiding 
voor de partner of het gezin. 

Wie kunnen u helpen?
• Neuroloog en revalidatie-arts in het 

ziekenhuis.
• Samenwerkende therapeuten in de 

keten. 
• Complexe revalidatie in het UMC 

Groningen, Centrum voor Revalidatie.
• Communicatie Advies Team.
• Logopedie en ergotherapie.
• En bedenk ook wat de Ataxie 

vereniging voor u kan betekenen.

Werk
Wat zijn je rechten en plichten 
(ingewikkelde wetgeving).

Je leidinggevende moet afstemmen met de 
bedrijfsarts en andersom.

Een arbeidsvaardighedenonderzoek kan 
duidelijkheid geven over wat je nog wel en 
niet meer kunt.

Na de uitgebreide presentatie van Marleen 
Schönherr was er pauze met een kopje 
koffie. Daarna vertelde Hilbrand Huizinga, 
eerstelijns ergotherapeut, over de 
betekenis van ergotherapie.

Ergotherapie is een hulpmiddel om 
mensen mobieler en zelfstandiger te 
maken met de hulpmiddelen die er zijn. 
Een ergotherapeut komt ook bij mensen 
thuis en gaat in het huis bekijken welke 
aanpassingen nodig zijn om de cliënt het 
leven makkelijker te maken. 

Deze aanpassingen kunnen heel divers 
zijn: bestek, servies, drempels, soort 
bed, aangepaste fiets of auto en alles 
wat daartussen ligt. De ergotherapeut 
heeft vaak contact met de WMO in de 
gemeentes.

Vervolg op volgende pagina >
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Het is belangrijk dat ataxie-patiënten 
een goed medisch dossier hebben. 
Hierbij is goed contact nodig met de 
huisarts en tussen huisarts, neuroloog, 
revalidatiearts, logopedist, fysiotherapeut 
en ergotherapeut. Het is belangrijk deze 
contacten en vooral die van de huisarts 
goed te onderhouden, want als er dan iets 
is, kun je zelf en/of zij snel reageren.

Na de presentatie van Hilbrand Huizinga 
was er een dankwoord voor de sprekers en 
tot slot genoten alle aanwezigen van een 
drankje en een hapje.

Hoewel er minder deelnemers waren 
dan vorige jaren, was het een gezellige 
dag. Hopelijk zijn er volgend jaar meer 
deelnemers. Tot ziens!

*) In de ADCA/Ataxie krant van december 
2019 staat ook een presentatie van 
Marleen Schönherr vermeld.

GOED OM TE WETEN DOOR ELS ZWETSLOOT

Hulpmiddelen te koop 

Een paar jaar geleden had ik op de ALV dagen 
een kist met hulpmiddelen voor de verkoop in de 
aanbieding.

Omdat ik thuis aan het opruimen ben, bied ik nu 
deze hulpmiddelen te koop aan voor een klein 
prijsje. Het betreft diverse aangepaste drinkbekers 
(zie foto), bordranden en bestek 1-3-5.

• Per stuk € 1,- (exclusief € 7,25 verzendkosten). 
• Totaal € 8,- (exclusief verzendkosten).
• ADCA vesten, heerlijk om in te klussen en lekker 

warm: € 10,- (exclusief € 7,25 verzendkosten).
• Enkele kleine T-shirts en een polo (kleine maat): 

€ 5,- per stuk (exclusief verzendkosten).
• ACER Beamer, 3x gebruikt, inclusief toebehoren.

U mag bieden! 
Mail uw bod naar elszwetsloot@gmail.com.
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GOED OM TE WETEN DOOR JAN APPERLOO

Voeding en hersenen*)  

Voeding heeft een grote invloed op de 
gezondheid van uw lichaam en ook 
hersenen. Van iedere hap eten die we 
doorslikken, gaat maar liefst 20% van 
de binnen gekregen energie naar onze 
hersenen.
Een ‘hersenvriendelijk menu’ bestaat 
uit voldoende vitamines, mineralen en 
omega-3-vetzuren en zorgt voor een 
goede en snelle communicatie tussen 
zenuwcellen in uw hersenen. Hierdoor is 
er minder kans op cognitieve problemen, 
zoals bijvoorbeeld vergeetachtigheid.

Voedingstips om de hersenen gezond 
te houden:

• Eet 250 gram groente en twee porties 
fruit per dag.

• Varieer in groenten en fruit. Zo krijg 
je verschillende voedingsstoffen 
binnen.

• Besmeer je boterhammen met zachte 
margarine of halvarine, liever geen 
roomboter.

• Eet iedere dag een handje 
ongezouten noten.

• Eet één keer per week vette vis.
• Eet één keer per week peulvruchten, 

zoals bonen en linzen.
• Bak je aardappeltjes in olijfolie of 

vloeibaar bak- en braadvet.
• Kies voor volkoren pasta en brood in 

plaats van de witte variant.
• Drink zo’n 1,5 tot 2 liter vocht per 

dag, het liefst water of thee zonder 
suiker.

• Drink liever geen frisdrank en alcohol.

Bron: Nieuwsbrief Vierstroom oktober 
2021

*) dit artikel is wetenschappelijk niet onderbouwd
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… door het bestuur een telefooncirkel en een e-mailcirkel speciaal voor leden 
   van de Ataxie Vereniging Nederland zijn opgezet? Je kunt je hiervoor opgeven 
   via info@ataxie.nl onder vermelding van je telefoonnummer of je e-mailadres.

… de naamsverandering nu een feit is? Sinds 9 november 2021 heten we officieel 
   Ataxie Vereniging Nederland (AVN).

… de familiedag dit jaar werd gehouden in het Archeon? En dat we met z’n allen 
   stoelyoga hebben gedaan?

… stoelyoga een leuke manier kan zijn om toch te bewegen? Te vinden op YouTube, 
   zoekfunctie: stoelyoga Nederlands. 

… de site van stichting ‘onbegrensd avontuur’ (www.onbegrensdavontuur.nl) 
   de moeite waard is om eens op te kijken?

… we als redactie erg nieuwsgierig zijn naar jouw ervaringen? En dat we graag informatie 
   of gedichten ontvangen? Deze kun je sturen naar redactie@ataxie.nl.

… de ledenadministratie telefonisch bereikbaar is: 0344 - 849 221 of via e-mail:   
   ledenadministratie@ataxie.nl?

… je op de website van de vereniging informatie kunt vinden over activiteiten, enz.: 
   www.ataxie.nl? 

… je op deze website ook de jongerenfilm ‘Ons leven met Ataxie’ kunt vinden?

… de kopij voor de volgende krant van de Ataxie Vereniging Nederland voor 1 februari 
   2022 aangeleverd moet zijn?

WIST JE 
DAT...?
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COLOFON MACHTIGINGSFORMULIER

Patiëntenvereniging Ataxie Vereniging Nederland
p/a APN Backoffice B.V., Postbus 91, 4000 AB Tiel
E-mailadres: info@ataxie.nl 

Ledenadministatie: 
Bereikbaar van maandag t/m donderdag van 
9.00 - 14.30 uur en vrijdag van 9.00 - 12.00 uur 
op telefoonnummer 0344 - 849 221

Webadres: www.ataxie.nl
Facebook: https://www.facebook.com/ataxie
Triodosbank NL30TRIO 0198 3888 45 t.n.v. Ataxie 
Vereniging Nederland te ‘s-Hertogenbosch
Verenigingsregister: KvK 40482798

Telefonisch spreekuur: elke werkdag van 10.00 tot 
18.00 uur op telefoonnummer 0522 - 305 914

Contactdagen: de jaarlijkse landelijke contactdag valt 
samen met de algemene ledenvergadering.

Comité van aanbeveling: Herman Finkers, 
prof. dr. Berry Kremer en Ko Colijn.

Redactie van deze Ataxie Krant: Tineke Dijkstra, 
Hetty Gruppen, Mieke Hoendervangers, Hans Konijn, 
Ikor Rozemeijer, Nynke Schukking, Ika Timmer, Marjanne 
Visscher, Jolien Visser, Evelien Vlaar en Anita Zuidema.
E-mailadres redactie: redactie@ataxie.nl

Verschijningsmaanden 2022: 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 of niet te plaatsen.

Medisch-wetenschappelijke adviesraad: mevrouw 
dr. J. van Meeteren, revalidatiearts, voorzitter (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), vacature.

Aangesloten bij: Ieder(in), de Vereniging Samen-
werkende 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:
Ataxie Krant en nieuwsbrief. Verschijnen op papier en 
digitaal.

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

Aankruisen wat van toepassing is:
Aanmelding lid

Aanmelding donateur

Wijziging

Machtiging

man vrouw

Naam:

Plaats:

Datum:

Handtekening:

Deze machtiging kunt u sturen naar:
Ataxie Vereniging Nederland
Postbus 91
4000 AB  TIEL

Voorletters:

Adres:

Postcode:

Woonplaats:

Telefoon:

E-mail:

machtigt hierbij de Ataxie Vereniging Nederland 
om, tot wederopzegging, de contributiebijdrage 
per jaar of de donateursbijdrage per jaar af te 
schrijven van onderstaande rekening.

Bankrekeningnummer (met IBAN):
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Lid Donateur
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