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En voor je het weet ben je al bezig met de 
eerste Ataxie Krant van dit jaar.
Het is begin februari, gisteren raasde er 
een storm over Nederland, vandaag waait 
het stevig en regent het flink. Ik heb 
eerder een herfst- dan een wintergevoel. 
Maar met een kop koffie bij de hand 
en ‘hulp’ van mijn kat Pieter heb ik alle 
kopij weer rondgestuurd naar de andere 
redactieleden en hoop ik dat een week 
later de vormgever aan de slag kan. 

Zodat er rond 1 maart 2022 (lente!) weer 
een fijne krant bij jullie op de mat of de 
inbox belandt.

Ons mailadres was en is nog steeds: 
redactie@ataxie.nl

Namens de gehele redactie, Ika

Als de krant bij jullie in de bus 
valt, is het voorjaar en zijn de 
coronamaatregelen mogelijk verder 
versoepeld. Hopelijk zijn jullie 
daadwerkelijk van een mooi voorjaar 
aan het genieten tijdens een gepland 
uitje, op een terrasje of bij een 
familiebezoek. Tevens zien jullie in de 
agenda van deze krant dat de eerste 
activiteiten weer gepland staan. 
 
Helaas moest de regiodag in West worden 
verplaatst, maar in januari werd al duide-
lijk dat die dag op een later moment toch 
door zal kunnen gaan.
In mijn optimisme vraag ik me af of we 
inderdaad binnenkort gaan meemaken dat 
Corona een soort griep is geworden? En 
of we elkaar en onze familie gewoon weer 

spontaan kunnen ontmoeten, zoals altijd 
gebruikelijk was? Ik verheug me er nu al 
op dat 2022 ons wat dat betreft mogelijk 
een goede wending kan brengen.

Vrijwilligers gevraagd
Als bestuur zijn we in januari gestart 
met onze bestuursvergaderingen. Wat 
ons blijft bezighouden, is het aantal 
vacatures dat binnen de vereniging open 
blijft staan. Zoals de vacature voor een 
secretaris en we zijn nog op zoek naar een 
vicevoorzitter, die mogelijk op termijn de 
rol van voorzitter kan overnemen. 
Gelukkig hebben zich naar aanleiding van 
onze berichten enkele nieuwe vrijwilligers 
aangemeld voor de verenigingsactiviteiten, 
maar we kunnen een aantal extra 
vrijwilligers nog steeds goed gebruiken. 

VAN HET BESTUUR

VOORWOORD

Vervolg op volgende pagina >

Het voorjaar is 
begonnen!
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Dus overweeg nog eens wat je kunt en 
wilt doen of probeer mensen in jouw 
netwerk geïnteresseerd te krijgen voor 
een leuke verenigingstaak.

Multidisciplinaire teams
Voor deze krant heb ik een boekbe-
spreking gemaakt over het onlangs 
verschenen boek ‘Schokken en schudden’. 
Het boek maakte mij opnieuw bewust 
van de noodzaak dat onze leden bij hun 
bewegingsstoornis worden behandeld 
vanuit een multidisciplinair team. In zo’n 
team werken verschillende specialisten 
samen en stemmen hun behandelingen op 
elkaar af. Met elkaar weten ze ook beter 
wat iemand met een bewegingsstoornis 
zoals ataxie nodig heeft. In het boek wordt 
het belang van deze samenwerking nog 
eens onderstreept met de stellingname:

‘Een bewegingsstoornis is complex en 
vraagt een multidisciplinaire aanpak’

Laten we er met elkaar voor zorgen dat 
deze stellingname waar wordt en dat elke 
patiënt met een ataxie wordt geholpen 
vanuit een multidisciplinaire aanpak, zoals 
binnen revalidatiecentra gebruikelijk is. 
Om dit te realiseren is het belangrijk dat 
we er met elkaar voor zorgdragen dat 
één van de behandelende specialisten 
een coördinerende rol op zich neemt. Die 
draagt er dan zorg voor dat alle betrokken 
specialisten hun behandeling op elkaar 
afstemmen. Dus vraag je eens af: Wie 
van de specialisten die bij jou betrokken 
zijn, vertrouw je die rol toe en durf je te 
vragen?

Maak werk van jouw gezondheid
Voor mensen met een chronische ziekte 
is het waarschijnlijk heel gewoon om je 
met je gezondheid bezig te houden. Je 
kunt haast niet anders. Zeker niet in de 
huidige coronatijd. Toch vraag ook ik me 

met enige regelmaat af, of wat ik doe 
wel voldoende is om mijn gezondheid en 
kwaliteit van leven op peil te houden.
Zo werd onlangs mijn aandacht getrokken 
door een stuk in de krant waarin een arts 
aangaf erg geschrokken te zijn, toen hij 
met een van zijn kinderen naar zwemles 
ging. Hij was met name geschrokken van 
het aantal mensen (ouders en kinderen) 
met overgewicht.

Uit nader onderzoek bleek hem dat tegen-
woordig één op de drie Nederlanders 
lijdt aan overgewicht. De verwachting is 
dat dit de komende tien jaar verder zal 
toenemen en dat 50% van de mensen in 
Nederland dan aan overgewicht zal lijden 
met allerlei mogelijke complicaties die 
ermee kunnen samenhangen. Hij noemde 
een toename van het aantal mensen 
met hart- en vaatziekten, diabetes type 
2, nierproblemen, enzovoort met steeds 
verder oplopende zorgkosten als gevolg.
Wat me daarin vooral bij bleef is dat 
we tegenwoordig gemiddeld wel ouder 
worden, maar dat de meeste mensen 
vanaf hun 65e levensjaar steeds meer 
last van een aantal onderliggende ziektes 
krijgen. We worden er met het stijgen 
van de leeftijd dus niet gezonder op. Iets 
dat met meer bewegen en een gezondere 
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leefstijl beter moet kunnen. Vanuit onze 
ervaringen met Corona in de afgelopen 
paar jaar hebben we geleerd dat mensen 
met onderliggende ziekten een extra 
risico lopen op complicaties en sterfte. 
Deze arts pleitte dan ook voor een lange 
termijnbeleid waarin het stimuleren van 
een gezonde leefstijl centraal staat. De 
overheid dichtte hij hierin een belangrijke 
rol toe.
In dat kader komt er de laatste tijd 
ook steeds meer een maatschappelijke 
beweging op gang die pleit voor het 
minder belasten van gezonde voeding, 
het invoeren van een suikertaks 
enzovoort. Naast die maatschappelijke 
of politieke beïnvloeding ben ik van 

mening dat het belangrijker is dat wij er 
zelf het nodige aan doen. Daarmee valt 
of staat ook het succes van een door de 
overheid opgepakte verantwoordelijkheid. 
Kortom: de laatste tijd besteed ik weer 
meer tijd aan dagelijks voldoende 
bewegen, yoga en meditatie. Qua eten 
zijn er naast vegetarische dagen ook 
vleesdagen met daarbij veel groenten en 
weinig koolhydraten. Tenslotte is onze 
gezondheid een groot goed.

Gerard Kulker
Voorzitter
bestuur@ataxie.nl

De Wetenschappelijk Onderzoek Commissie

Beste leden van de ataxievereniging,

Gezien mijn leeftijd, 73 jaar, en mijn 
afwezigheid in Nederland van vijf maanden 
per jaar, ben ik gestopt als lid van de 
commissie.

Ik wil alle leden bedanken voor hun mede-
werking aan de diverse enquêtes en het 
cadeautje voor mijn inzet gedurende de 
afgelopen jaren.

Met name het laatste DAS-symposium, 
georganiseerd door het Radbout MC onder 
leiding van Bart van de Warrenburg, heeft 
me veel geleerd.

De hele keten van gebeurtenissen in de 
cel, vanaf het foute gen tot de opstapeling 
van een fout gevouwen eiwit dat niet 
vernietigd wordt en zich opstapelt in de 
cel die er uiteindelijk aan dood gaat, is 
goed in kaart gebracht. Hulde aan alle 
onderzoekers. 

WETENSCHAP DOOR BALTHASAR SCHAAP

Vervolg op volgende pagina >
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Nu nog een stofje vinden dat deze keten 
van gebeurtenissen kan stoppen of voor-
komen zonder andere celfuncties te 
verstoren. Dit kan zeker nog enige jaren 
duren.

Intussen hoeven we niet stil te zitten en 
af te wachten. Ook het lichaam en de 
geest hebben een zelfhelende kracht. 
Geloof, hoop en liefde zijn elementen in 
het vinden en beïnvloeden van de helende 
kracht in lichaam en geest.

Deepak Chopra, een arts en endocrinoloog 
uit de VS, zegt dat in 95% van de ziekten 
veroorzaakt door een genmutatie, iets 
gedaan kan worden waarmee je het 
verloop van de ziekte kunt beïnvloeden.
 
Blijf in jezelf geloven.

Joe Dispenza, een chiropractor uit de VS, 
waarschuwt niet ten prooi te vallen aan 

een diagnose. Hij beveelt aan naar andere 
opties te kijken en te beseffen dat je 
dingen anders kunt doen. Nieuwe keuzes 
maken, bepaalde emoties loslaten en uit 
je beperkende gedachte komen. Als je 
dat doet, kun je volgens hem zelf dingen 
veranderen. Er is dus hoop op verbetering 
vanuit jezelf.

De liefde en steun die de meeste Ataxie-
patiënten ontvangen van familie en 
naasten is een voorbeeld van de liefde 
die je ontvangt uit je omgeving. Dit was 
de grootste steun, bleek uit onze enquête 
onder de leden.

Ik wens jullie allemaal een goed 2022 en 
hoop dat iedereen nog beter leert omgaan 
met zijn/haar beperkingen.

Groeten,
Balthasar Schaap

Lotgenotenvakantie 

Dit jaar vindt de lotgenotenvakantie plaats 
van zaterdag 25 juni tot en met vrijdag 
1 juli 2022 op Landgoed de Biestheuvel, 
Hoogcasteren 25, 5528 NP in Hoogeloon.
Voor dit jaar hebben zich meer jongeren 
aangemeld dan voorheen gebruikelijk 
was. Wat dat zal betekenen voor de 
groepsindeling en de activiteiten wordt 
nog door de vrijwilligers besproken. Onze 
verwachting is, nadat de afgelopen twee 
jaar de vakantie niet door kon gaan, dat we 
dit jaar wel weer met elkaar op vakantie 
kunnen. En dat in het mooie Brabantse 
land.

Het zal overigens een andere vakantie 
worden dan gebruikelijk. Een aantal 
vrijwilligers is gestopt met het organiseren 
van de lotgenotenvakantie en er zijn 
nieuwe vrijwilligers gevonden, die graag 
meegaan. 

Er zijn ook wijzigingen in de deelnemerslijst 
ten opzichte van de lotgenotenvakantie 
die aanvankelijk voor 2020 gepland 
was. Belangrijkste: het belooft weer een 
gezellige week te worden met allerlei leuke 
uitjes en activiteiten!

NIEUWS DOOR GERARD KULKER

Lotgenoten
vakantie
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ERVARINGEN DELEN DOOR GER LIGTVOET

Dansen met een wankel evenwicht

Al jaren dans ik twee keer in de week. 
Zelf heb ik ataxie en niet gedacht dat 
ik dit nog zo zou kunnen. Dansen had 
ik afgeschreven voor mijzelf. Gelukkig 
bestaan er danslessen speciaal voor 
mensen met een bewegingsbeperking. 
Hieronder een verslag van zo’n dansles 
door een vriend gemaakt. Zelf was ik 
lekker in beweging. 

Een beetje spannend vindt Wilma het 
wel, als ze op een dinsdagochtend de 
lichte Pauluskerk in Oegstgeest betreedt 
voor een proefdansles. Wilma is dol op 
dansen, vertelt ze, maar ‘mijn armen 
doen niet goed mee.’ Die kan ze niet 
makkelijk meebewegen. Ze reiken niet 
verder dan schouderhoogte. “Ik vind dat 
heel confronterend.” 

Maar in de kring van mensen die al 
langer dansen bij DansPark maakt dat 
niets uit. In de zaal zitten allemaal 
enthousiastelingen die ondanks hun kwaal 
(groot of klein) vooral bezig zijn met 
lekker bewegen. Danslerares Dido nodigt 
iedereen uit om in de ruime kring op een 
stoel plaats te nemen. “We gaan zittend 
beginnen en werken dan toe naar staand 
dansen. Je mag bewegingen zo klein of 
zo groot maken als je wilt. Iedereen heeft 
ook zijn eigen mogelijkheden, zijn eigen 
timing, niemand is te vroeg, niemand is 
te laat.’’ 

Zittend dansen is allesbehalve statisch, 
blijkt als de eerste tonen van de muziek 

de zaal vullen. Dido daagt iedereen 
vandaag uit om de benen en armen zo 
ver als mogelijk te strekken. Met veel 
schwung en beweging. Ze tilt haar armen 
op om ze vervolgens op de melodie te 
laten vallen. Woesj, woesj, gaan haar 
armen. De rest doet na. Een glimlach 
wordt zichtbaar op een paar gezichten. 
Het blijkt heerlijk om de spanning zo 
uit je lijf te laten roetsjen. Dido en de 
groep beelden met hun armen en vingers 
regendruppels uit en later wat woester, 
als de aanzwellende muziek erom vraagt: 
herfstblaadjes die door de wind van links 
en naar rechts worden gestuwd.
 

In de les is ook veel ruimte voor 
improvisatie. Iedereen krijgt de beurt 
om een zelfbedachte beweging op de 
muziek in te zetten en de rest doet na. 
Inmiddels zijn er een paar gaan staan en 
de anderen volgen. Nu wordt het tijd om 
de ruimte in dit vriendelijke kerkje eens 
helemaal te benutten. Er wordt gedraaid, 

Prof. Erik Scherder: ‘Motoriek en coördinatie worden beter bij het 
dansen’. (tv uitzending: ‘Het dansende brein’)
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gelopen, geschuifeld en gestampt door 
de hele zaal. Opgewekt op muziek met 
een stevige beat, vrijer op dramatische 
klassieke muziek. Maar nooit is het ieder 
voor zich. Er is altijd een moment waarop 
de deelnemers contact hebben, elkaar 
even nadoen en een lach of blik van 
herkenning uitwisselen. “Stop soms even 
voor een pose als bij een fotomoment”, 
zegt Dido, “en kijk dan even om je heen 
naar de anderen.” 

Terwijl de laatste dans wordt ingezet en 
overgaat in een cooling down weer op 
de stoel, vult de zaal zich met de geur 
van koffie. Er is alle tijd om even na te 
praten. Vrolijk en met een blos van de 
inspanning, blikt Wilma terug. “Dit was 
geweldig.”
 
Ataxie betekent, zoals we allen ervaren, 
problemen met je evenwicht. Anders dan 
bij gewoon lopen kent deze dansvorm 
veel meer verschillende bewegingen. 
Lichaamshoudingen die je normaal 
niet maakt kun je hier ervaren. Zo leer 
je goed aan te voelen hoe je nog je 
evenwicht kunt bewaren. Eigenlijk kun 
je ook spreken van valpreventie. Dansen 
vanuit de (rol)stoel is ook mogelijk. Of je 
gebruikt je rollator dan wel een stoel als 
steuntje. Altijd is er plezier met elkaar en 
is het genieten van de mooi uitgezochte 
muziek. 

Meer info: www.danspark.org  

DansPark Oegstgeest werkt samen met 
Dance Oegstgeest.

Het wandelseizoen gaat weer van start. 
We hopen dat we dit jaar niet dwarsgezeten 
worden door nieuwe beperkende corona-
maatregelen. Onze plannen zijn bepaald. 
Zo willen wij naar Noord-Brabant, 
Gelderland en Noord-Holland.
Opgave voor de wandelingen is in verband 
met de reservering verplicht en kan bij Els 
(elszwetsloot@gmail.com).

9 april 
De Roestelberg
Roestelbergseweg 2
5171 RL Kaatsheuvel

14 mei
De Zwarte Boer
Jonkheer Doctor C.J. Sandbergweg 67
3852 PT Ermelo
Startplek: Leuvenumse bossen 
Parkeerplaats Poolseweg, 3852 PW Ermelo

11 juni
Papa’s Beach House
IJweg 961
2131 LV Hoofddorp

De wandelingen starten om 12:00 uur. 
Uiteraard mag iedereen weer mee.
Een financiële bijdrage in de spaarpot van 
de ataxievereniging is op de wandeldag 
van harte welkom!
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UITNODIGING DOOR ELS

Beste wandelaars...
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ERVARINGEN DELEN DOOR FLORENCE AALBERS

Zo kan het ook, een egocentrische 
vertelling (deel 2)  

Hoe vertel ik het?
Op mijn werk heb ik meteen verteld wat 
er speelde. Nu drie jaar later, zie ik dat 
dit een goede beslissing was. Hiermee 
heb ik geruchten en ongemakkelijkheid 
voorkomen.

Ik had helemaal geen idee hoe mijn 
bericht zou aankomen. 

Het kwam aan en hard! Ik had het 
idee dat het nu eenmaal zo was, dat ik 
gewoon weer verder zou gaan werken 
na mijn mededeling. Er was voor mij,  
eigenlijk niets veranderd. Wel, ik had het 
mis. Hierover later.

Ik vond het heel waardevol dat mensen 
mij vroegen hoe het ging of wat ik het 
prettigst vond: er wel over praten of niet? 
Alle mensen van mijn werk hebben mij 
met warmte benaderd. Als ik niet meer 
kon, was er altijd iemand die me met de 
auto naar huis bracht.

Ik kreeg regelmatig knuffels, omhel-
zingen. Waar wel eens op gereageerd 
werd met ‘wat is er aan de hand?’ Op het 
antwoord ‘mijn kwaal’, volgde ‘o, ik dacht 
dat er iets ergs was, met je familie of zo.’ 

Het is moeilijk om met het leed van 
anderen om te gaan. Dat merkte ik toen 
ik bij de grootgrutter een koorlid tegen 
kwam. Ze miste me, had gehoord van 
mijn kwaal. Vroeg hoe het ging. Dat het 
goed ging vond ze fijn. 

Wat wens je iemand die ongeneeslijk 
ziek is? Beterschap werkt niet. Je wilt 

iets doen, iets goeds wensen, maar dat 
kan niet. Wat moet je dan? Het koorlid 
wist het niet. Ze was niet op haar 
gemak toen we elkaar bij de kassa weer 
tegenkwamen. Ik wilde haar troosten, 
maar wist niet hoe.

Een andere benadering is die van een 
buurman. Hij had me terug zien komen 
van een expeditie vuilcontainer aan het 
eind van de straat. Hij vroeg wat er aan 
de hand was en ik vertelde het hem. 
Ook hij stond met de mond vol tanden. 
Telkens als ik hem tegenkom trekt hij 
een begrafenisgezicht. Waar ik met een 
stralende glimlach op reageer.

Ziekte is naar, moet weg, zo snel 
mogelijk. Hoe ga je om met iemand die 
ongeneeslijk ziek is? Dit vraagt wat van
jezelf. Oppervlakkigheid werkt hier niet. 
Door te zeggen wat er aan de hand is, 
te laten zien dat je ook kunt doorleven, 
je een eigen manier kunt hebben van 
het aangaan van nare zaken, toon je iets 
nieuws, iets onbekends.
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Een voormalige werkgenote vroeg of ik 
van binnen nog dezelfde was. Een ander 
zei alleen dat ze niet wist wat ze moest 
zeggen, maar dat ze het heel naar vond.

Na verloop van tijd had ik een troost-
antwoord klaar: ‘het is geen kanker, geen 
MS, geen ALS, het doet geen pijn, dus er 
valt best mee te leven. Bovendien ben ik 
geen bergbeklimster, geen hardloopster, 
geen sportster, gewend aan thuis zijn, om 
te lezen en uit het raam kijken.’ Zo kon ik 
belangstellenden troosten.
Hoe vertel ik het mensen die nog niets

van mijn kwaal afweten? Tot nu toe 
vertel ik het niet. Ik zou niet weten hoe 
ik dit zou moeten doen. Zelfs al bouw 
ik troostantwoorden in, zal men enorm 
schrikken en oplossingen willen bieden 
om zichzelf te beschermen. Nee, ik zou 
niet weten hoe ik dit nieuws op een 
vriendelijke manier kan brengen. Het is 
niet meteen levensbedreigend, het gaat 
niet over, je moet er mee leren leven. Het 
is niet zwart of wit, het is grijs en onzeker. 
De enige zekerheid is de onzekerheid.

Wordt vervolgd

Een samenvatting van de 
aangepaste vakantiegids 2.0

NIEUWS DOOR ELS ZWETSLOOT

Aangepaste Vakantie gids (www.aange-
pastevakantiegids.nl) helpt mensen met 
een lichamelijke beperking, verstandelijke 
beperking en chronisch zieken én hun 
partner, familie en gezin met het vinden 
van een onvergetelijke onbezorgde 
vakantie. Op dit platform vind je ruim 200 
vakanties in binnen- en buitenland. Met 
handige filters op de website selecteer je 
onder andere je reisbestemming, de 
aanpassingen die je nodig hebt én jouw 
zorgvraag op vakantie. We brengen je 
kosteloos in contact met de aanbieders die 
jouw vakantiedroom laten uitkomen. 
Daarnaast delen we verhalen en avonturen 
van reizigers die al op vakantie zijn 
geweest.

Samen met de aanbieders zijn wij toe-
gewijd om duidelijke en eerlijke informatie 
te geven over toegankelijke reizen. 

Wij zijn gelukkig als we de blije en 
stralende gezichten zien van de mensen 
die via ons platform een onvergetelijke 
vakantie hebben beleefd!

Onze missie? Voor iedereen een 
onbezorgde vakantie!

Met vriendelijke groet,

Truus Cuijpers
Fons van Dosselaar
Jacqueline van Dosselaar
Team Aangepaste Vakantie Gids

Contact: maandag van 13:00 tot 17:00 
uur, dinsdag tot en met vrijdag van 8:30 
tot 12:30 uur, telefonisch +31475463465 
of via email: 
info@aangepastevakantiegids.nl
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BOEKBESPREKING DOOR GERARD KULKER

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

Motivatie
Het boek is tot stand gekomen naar aan-
leiding van een tweetal patiëntendagen 
van het UMC Groningen, waar duidelijk 
werd dat er onder mensen met een 
bewegingsstoornis een grote behoefte 
leeft om meer te willen weten over niet 
alleen hun eigen, maar ook over andere 
bewegingsstoornissen.

Bewegingsstoornissen
Er wordt informatie beloofd over:

• Wat bewegingsstoornissen zijn.
• De organisatie van de zorg.
• De oorzaken van bewegings-

stoornissen.
• De behandelingsmogelijkheden. 

Vooraf wordt opgemerkt dat elk type 
bewegingsstoornis of een combinatie 
van bewegingsstoornissen kan worden 
veroorzaakt door verschillende 
aandoeningen. Dit wordt extra 
onderstreept aan de binnenkant van de 
cover waar met grote letters wordt gesteld 
dat ‘een bewegingsstoornis complex is en 
vraagt om een multidisciplinaire aanpak’.

Ataxie
Aangegeven wordt dat deze bewegings-
stoornis gepaard kan gaan met een 
breed scala aan andere klachten, zoals 
myoclonus, spasticiteit en epilepsie. 
Myoclonus wordt in dit boek besproken. 
Epilepsie en spasticiteit vallen niet
onder een bewegingsstoornis en worden 
daarom niet behandeld in het boek.

Het beeld dat over ataxie zelf wordt 
geschetst geeft een goede eerste indruk 
voor mensen die nog maar net met ataxie 
worden geconfronteerd. In grote lijnen 
worden de verschillende vormen van 
ataxie behandeld en hoe ze zijn ontstaan. 
Evenals het onderscheid tussen ataxie bij 
kinderen en bij volwassenen.

Mogelijke oorzaken van een 
bewegingsstoornis
In deel 3 wordt uitgebreid ingegaan 
op mogelijke oorzaken van een 
bewegingsstoornis. Opgemerkt wordt 
dat er een lange weg nodig kan zijn om 
de oorzaak te kunnen diagnosticeren. 
Voor een goede diagnose is het van 
belang om onderscheid te kunnen maken 
tussen een erfelijke aandoening, een 
stofwisselingsziekte en niet erfelijke 
oorzaken.

Behandeling van bewegings-
stoornissen
Er komen meerdere vormen van behan-
deling aan de orde, maar in deze beknopte 
bespreking zijn de voornaamste vier 
vormen opgenomen. 

Vervolg op volgende pagina >
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Fysiotherapie is een behandelvorm waar 
veel mensen met een bewegingsstoornis 
baat bij hebben. De laatste jaren zijn 
verschillende behandelprotocollen in 
ontwikkeling voor bewegingsstoornissen. 
Doorgaans maakt de fysiotherapeut 
een plan op maat om de veranderende 
bewegingen zo goed mogelijk te 
trainen en in te passen in het dagelijks 
functioneren. 
Voor ataxie wordt specifiek benoemd 
dat balans en/of looptraining bijna altijd 
vruchten afwerpt. Er wordt niet ingegaan 
op de verschillende andere vormen van 
fysiotherapie, zoals aquatherapie, de meer 
traditionele vorm en specifieke stromingen 
zoals Mensendieck, manuele therapie, 
ademhalingskinesitherapie en dergelijke.
Overigens wordt in het stuk over 
fysiotherapie bij kinderen wel ingegaan 
op verschillende vormen, zo wordt onder 
andere de ‘F-words’ genoemd. Function, 
Family, Fitness, Fun, Friends en Future 
nemen een belangrijke plaats in de 
behandeling en begeleiding van kinderen 
(en hun ouders).
Ergotherapie is meer gericht op de 
dagelijkse handelingen zoals persoonlijke 
verzorging, huishouden, vrije tijd, spel 
en deelname aan de maatschappij. 
Ergotherapie kan je nieuwe strategieën 
aanleren om één van de voornoemde 
handelingen goed uit te voeren 
of adviseren over het gebruik van 
hulpmiddelen.
Logopedie Vooral logopedisten die 
gespecialiseerd zijn op het gebied 
van communicatie, slikken, spraak 
en taal hebben een belangrijke rol in 
de behandeling van mensen met een 
ataxie. In het stuk over logopedie en 
bewegingsstoornissen worden specifiek 
ook de aansturing van de ademhaling, de 
stembanden, de tong en de problemen 

met eten, drinken en slikken genoemd.
Psychologie en psychiatrie
Mensen met een bewegingsstoornis 
kunnen verschillende psychische 
klachten hebben, als onderdeel van hun 
aandoening. Hoewel bekend is dat bij 
een ataxie klachten kunnen voorkomen 
op het gebied van psychisch en cognitief 
functioneren, komt daarover helaas niets 
aan de orde. Het boek richt zich hier 
vooral op dystonie en tics. Wel wordt in 
algemene zin gesteld, dat mensen met 
een progressieve bewegingsstoornis 
(zoals ataxie) baat kunnen hebben bij een 
regelmatige psychologische begeleiding 
ter ondersteuning van het omgaan met 
de klachten in de verschillende fases 
van de aandoening ter voorkoming van 
bijvoorbeeld een depressie.

Samenvatting:
Het boek maakt op mij een gedegen 
indruk en biedt voor mensen met een 
bewegingsstoornis veel informatie over 
hun aandoening. Vooral mensen die 
nog maar net gediagnostiseerd zijn of 
beginnende verschijnselen hebben van 
een bewegingsstoornis zullen er veel 
informatie uit kunnen halen over hun 
aandoening. 

Vervolg op volgende pagina >
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Het boek is daarmee een echte aanrader.
Je kunt het daarbij op verschillende 
manieren lezen. Allereerst in belangrijke 
mate wat in het boek staat over jouw 
specifieke aandoening. Temeer omdat 
de spanningsboog bij mensen met 
een ataxie beperkt kan zijn. Daarna 
kun je in het boek verder lezen over 
mogelijke dwarsverbanden en wat 
meer kennis opdoen over andere 
bewegingsstoornissen, die soms op jouw 
klachten kunnen lijken.
Mogelijk ligt een volgende uitdaging 
in een samenwerking tussen 
de patiëntenvereniging en het 
expertisecentrum om verdere invulling 
te gaan geven aan gesignaleerde 
dwarsverbanden en andere nader 
uit te werken zaken die eerder in de 
boekbespreking werden genoemd.
Het boek ‘Schokken en Schudden’ is te 
verkrijgen in de boekhandel en via de 
webshop voor de prijs van: € 24,50. 

Leden van de Ataxie Vereniging Nederland 
kunnen het boek met korting bestellen 

voor € 19,50 via de link: 
https://bit.ly/3oQs37o 

Vermeld de kortingscode B5.

Gegevens van het boek: 
ISBN 978 90 81932 233
Poiesz Uitgevers 2021

Redactie: Prof. Dr. Marina de Koning-
Tijssen, Inge Tuitert en Sterre van der 
Veen.

Medewerkers van het Expertisecentrum 
bewegingsstoornissen Groningen.

Zie voor een uitgebreide boekbespreking 
onze website www.ataxie.nl.

Stap achteruit

COLUMN DOOR HETTY GRUPPEN

Een half jaar geleden werd ik door man en 
kind op mijn gedrag aangesproken. Volgens 
hen was ik mijzelf aan het opbranden. Ik 
moest even goed slikken en toen erkennen 
dat zij gelijk hadden. Diep van binnen wist 
ik het zelf ook wel, maar zolang het niet 
hardop uitgesproken wordt, leek het ook 
niet te bestaan en kon ik mijzelf voor de gek 
houden dat het nog prima ging. De waarheid 
was anders. In mijn werk moet ik gesprekken 
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vastleggen, soms gedurende het gesprek. 
Ik merkte dat ik steeds vaker de pen 
pakte om aantekeningen te maken en 
deze dan thuis, in de avonduren, ging 
uitwerken. Hiermee maakte ik mijn 
werkweek steeds langer. Tijdens de 
coronatijd viel dit niet zo op want alle 
extra activiteiten waren toch geschrapt. 
Vrijdag is mijn vrije dag en dan was ik 
aan het uitrusten. Vervolgens kwam daar 
ook de zaterdag bij om uit te rusten. Op 
de zondag was ik gezellig en aanwezig en 
dan begon maandag het verhaal opnieuw. 
Ik merkte dat ik niet meer zo snel kon 
typen als eerst, mijn vingers weigerden 
soms een toets in te drukken of bleven 
juist staan op een toets. Kortom ik kon 
mijn werk niet meer goed doen in de 
daarvoor vastgestelde tijd.

Op een ochtend op mijn werk barstte 
ik, na een onschuldige vraag van een 
collega, in tranen uit en gaf ik aan het 
niet meer vol te houden. Mijn lieve 
collega’s veegden mijn agenda leeg en 
gaven mij de tijd om dit te verwerken 
en na te denken over mogelijke 
oplossingen. Ik nam contact op met de 
afdeling HR met hetzelfde verhaal. De 
consequentie van het bovenstaande is 
dat ik gedeeltelijk ziek ben gemeld. Ik 
werk elke dag minder uren en heb extra 
tijd voor verslaglegging zodat ik dit 
niet meer thuis hoef te doen. Er is een 
traject gestart voor de aanpassing van 
mijn werkplek. Iedereen denkt met mij 
mee en ik voel mij een gezegend mens. 
Tegelijkertijd is het een verdrietige tijd 
waarin ik mijzelf opnieuw moet uitvinden. 
Ik zit in de ziektewet (gedeeltelijk) maar 
ik zal nooit meer re-integreren naar mijn 
volledige werkweek. Ik zal, op termijn, 
afgekeurd gaan worden. Dat doet pijn. 
Midden in dit verdriet, boosheid en 
wanhoop, moet je je hoofd erbij houden 
en moet je ook nog slimme stappen 

zetten. De regelgeving rondom afkeuring 
is ingewikkeld. Daarnaast was en ben 
ik bezig met vragen als ‘Wie ben ik als 
ik niet meer werk’, want werk is zo’n 
deel van mijzelf. Het geeft mij plezierige 
contacten met collega’s, het geeft mij 
bevrediging als ik kinderen/jongeren en 
hun ouders kan helpen, het structureert 
mijn dag, geeft mij intellectuele 
uitdagingen en ik leer nog elke dag. En zo 
kan ik nog wel even doorgaan. Daarnaast 
ben ik gaan denken aan zaken als ‘hoe 
ga ik mijn dagen doorbrengen als ik niet 
meer werk’. Deze laatste gedachte jaagt 
mij angst aan en ik probeer nu bij de dag 
te leven. Mijn hele leven verdiep ik mij in 
een onderwerp als ik dat wil begrijpen. 
Zo ook nu. Maar dat valt tegen. Er is 
weinig geschreven over het leven met 
een chronisch progressieve ziekte in het 
algemeen, laat staan over SCA in het 
bijzonder. Toevallig is er eind 2020 een 
mooi boek uitgekomen met de titel ‘Beter 
leven met een chronisch progressieve 
ziekte’ onder redactie van Peter van 
den Berg en Angélique van de Lit-van 
Veldhuizen. De ondertitel luidt ‘Gids 
voor zieken, naasten en professionals’. 
Het geeft informatie over het omgaan 
met een chronisch progressieve ziekte 
en het verdriet. Het verhaalt over 
persoonlijke levensverhalen en besteedt 
aandacht aan relaties en gezin. Voor 
mij maakte het boek duidelijk waarom 
ik elke keer zo van slag was als er weer 
iets veranderde in mijn situatie, terwijl 
ik (naar mijn idee) het hebben van SCA 
wel had geaccepteerd. Het wordt mooi 
geformuleerd in het boek. Wie met een 
chronische progressieve aandoening te 
maken krijgt, komt in een rouwproces 
terecht, net als na het verlies van een 
dierbare. Maar er zijn ook verschillen: 
een chronisch progressieve aandoening 
is een ‘levend verlies’, waarbij het gevoel 
van de rouw in de loop van de jaren zelfs 
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toe kan nemen in plaats van slijten. Aan 
het rouwen om een geliefde komt een 
einde, maar het rouwen om het hebben 
van een chronisch progressieve ziekte 
is een eindeloos rouwproces waar geen 
eind aan komt. Je moet afrekenen met 
het verdriet om wat niet meer kan en ook 
nooit meer terugkomt. Continue rouw 
gaat over je voortdurend aanpassen aan 
een steeds veranderende realiteit. Het 
is leven in voortdurende onzekerheid 
door het grillige verloop van de ziekte. 
Voor mij is de enige oplossing ‘leven bij 
de dag’. En dat vind ik moeilijk. Ik wil 
graag de regie over mijn leven hebben 
en mogelijke problemen al bij voorbaat 

oplossen. Maar SCA dwingt mij hiertoe, 
want ik moet wel met de dag leven en 
hulp vragen. Hoe ik mij morgen zal gaan 
voelen is onvoorspelbaar. Vandaag voel 
ik mij goed, de volgende dag hondsmoe. 
Leren leven vanuit mijn lichaam en niet 
vanuit mijn hoofd en dat is een hele klus 
voor een analytisch denkend persoon. 
En daarmee kom ik weer terug bij mijn 
eerste column ‘ik heb niet de regie over 
SCA, maar wel over hoe ik ermee omga’. 

Het gaat beter met me, sinds het oké is 
als het soms even wat minder gaat.

Hetty

Even voorstellen... 
John Zwetsloot 

Toen ik bij de ALV in juni 2021 aangesteld 
werd als bestuurslid had ik nog geen 
idee wat mijn taken zouden worden. Als 
je een broer en twee zussen hebt, die 
met SCA7 door het leven gaan, leek het 
mij logisch om me in te zetten voor de 
Ataxie Vereniging. De afgelopen 30 jaar 
ben ik met een eigen zaak actief geweest 
in de muziekwereld. Inmiddels ben ik 67 
jaar en ontvang AOW, waardoor de keus 
om te stoppen met mijn artiestenbureau 
niet al te moeilijk was. Inmiddels geniet 
ik al enige tijd van meer vrije tijd, die ik 
graag besteed met mijn vrouw Lea of aan 
hobby’s als wandelen, lezen, fotografie en 
muziek.

Toen Gabriëlle aangaf te willen stoppen 
als penningmeester was dat even slikken. 

Zij was natuurlijk prima ingewerkt in 
de boekhouding van de vereniging en 
had ook allerlei andere taken op zich 
genomen. Gelukkig heeft zij aangegeven 
om mij de komende tijd goed in te 
werken. Bovendien ben ik gewend aan het 
voeren van een dagelijkse boekhouding 
en administratieve zaken, dus deze taak 
moet gaan lukken.  

Het zal enige tijd duren voordat ik alle ‘ins 
en outs’ van de vereniging ken, want door 
het werk bij het artiestenbureau stond 
mijn vizier lang niet gericht op de Ataxie 
Vereniging. Daar komt nu verandering in 
en dat zie ik als een mooie uitdaging.
Ik hoop jullie als penningmeester in 
de komende jaren goed te kunnen 
ondersteunen.

A KENNISMAKEN DOOR JOHN ZWETSLOOT
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AFSCHEID DOOR GABRIËLLE DONNÉ-OP DEN KELDER

Dag allemaal  

Vijf jaar lang viel het financiële reilen en zeilen 
van de Ataxie Vereniging Nederland onder 
mijn hoede. Omdat ik al enige ervaring had 
opgedaan bij andere patiëntenverenigingen, 
kon ik gelukkig al snel aan de slag. Er 
bleef zelfs voldoende tijd over voor het 
bijwonen en soms ook wel organiseren van 
lotgenotencontact. Ook kon ik mijn energie 
kwijt in het ontwikkelen van allerlei brochures 
en het restylen van de website samen met 
Henk van Lambalgen. Ik nam deel aan de 
wetenschappelijke commissie, waarin ik 
plaatsnam als schakel tussen de commissie 
en het bestuur. Zo werd ik betrokken bij 
de realisatie van het eerste en tweede 
succesvolle Dutch Ataxia Symposium.

Met een gerust hart draag ik mijn activiteiten 
als penningmeester over aan John Zwetsloot, 
zwager van Els Zwetsloot, een goede bekende 
bij velen van jullie.

Ik kijk met een goed gevoel terug op de 
afgelopen vijf jaar waarin ik vele fijne mensen 
heb mogen ontmoeten, die deze mooie 
vereniging een warm hart toedragen. 

Als laatste dank ik mijn mede- en ex-
bestuursleden voor de fijne samenwerking en 
tevens Karin Hesselink van ons Backoffice en 
Lucienne Meijer van LMcc, die al jarenlang de 
Ataxie Krant opmaakt. Samen ben je nodig 
om de vereniging in stand te houden. 

Alle goeds! Gabriëlle
Gabriëlle in Oslo
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VOORAANKONDIGING DOOR MARLIES BERGMANS

Jongerendag  

Voor de jongeren onder ons komt de 
jaarlijkse jongerendag er weer aan. 
Dit jaar al op vrijdag 15 april 2022 
(Goede Vrijdag). Ook dit jaar richten 
we ons weer op jongeren tussen de 
16 en 35 jaar. 

Val jij in die leeftijdsgroep en heb je zin 
om een leuke en gezellige dag door te 
brengen met leeftijdsgenoten die ook een 
vorm van cerebellaire ataxie hebben, meld 
je dan snel aan door een mail te sturen 
naar marlies@ataxie.nl. Een broer/zus, 
neef/nicht, vriend/vriendin is ook van 
harte welkom. 

Op deze vrijdagmiddag gaan we samen 
een huifkartocht maken met tussendoor 
een picknick in het bos naast Den Dolder.
Afsluitend kunnen we natuurlijk gezellig 
napraten met een drankje. Voor de exacte 
tijden kun je begin april 2022 kijken op 
www.ataxie.nl. Hopelijk zijn jullie in 
de gelegenheid om naar Den Dolder te 
komen. 

Verzamelen
Voor de huifkartocht verzamelen we bij 
de Prinses Maxima manege. Deze manege 
ligt op het terrein van zorgorganisatie 
Reinaerde. Het adres is: Boshutlaantje 14, 
Dolderseweg 170, 3734 BP in Den Dolder 
(op de Dolderseweg 170 links aanhouden, 
volg de bordjes naar de manege). De 
huifkartocht is rolstoelvriendelijk. 

Aanmelden
Wil jij ook graag komen, meld je dan 
uiterlijk 1 april aan via 
marlies@ataxie.nl. 

Laat in je aanmelding ook weten of je 
iemand meeneemt en of je dieetwensen/
allergieën hebt. Het kan zijn dat er voor 
de toegang een QR-code nodig is vanuit 
de Corona Check-app. Houd de actuele 
maatregelen in de gaten.

Marlies
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Even voorstellen... 
Ruud Hoevenagel 

Mijn naam is Ruud Hoevenagel (62) 
en ik woon samen met Jolanda in een 
oud brugwachtershuis aan het water 
in Leiden. In 2014 is de diagnose 
SCA3 bij mij vastgesteld. Ik werkte 
toen nog in Zoetermeer bij een groot 
onderzoeksbureau. In 2016 ben ik daar 
gestopt (ik zag steeds meer op tegen 
de busreis ernaartoe) en ben als zzp-er 
voor mezelf begonnen met een kantoor 
in eigen tuin. Samen met Jolanda ben 
ik nu officieel eigenaar van het Leids 
OnderzoeksKollectief (LOK). 

We hebben twee kinderen, Sanne en 
Max, zij zijn beide het huis uit. Sanne 
woont ook in Leiden en werkt bij het 
Ministerie van Sociale Zaken. Max studeert 
in Enschede ‘Industrial Design’ en is in 
september klaar.

Ik heb de SCA3 geërfd van mijn vader. 
Mijn zus heeft er ook last van. Mijn broer 
niet. Of mijn kinderen SCA3 hebben, 
weten ze nog niet.

Ik zit nu bijna een jaar in het bestuur 
van de Ataxie Vereniging en (gezien 
mijn onderzoek verleden) ook in de WO 
(Wetenschappelijk Onderzoek) commissie. 
Na het vertrek van de voorzitter en twee 
oudgedienden van deze commissie moeten 
we de commissie opnieuw opbouwen. 
Momenteel ben ik tijdelijk voorzitter van 
de WO-commissie. 

Ik ga me er dit jaar vooral voor inzetten 
dat we fysiotherapeuten aan het 
woord laten over ataxie. Wat zijn hun 
bevindingen? Wat kunnen ze leren van 
elkaar? Mijn streven is om, net als een 
folder voor de huisarts, een folder te 
maken voor de fysiotherapeut. Vandaar 
dat ik jullie heb verzocht om het 
e-mailadres van je fysiotherapeut door 
te geven zodat ik haar/hem een korte 
vragenlijst kan toesturen.

A KENNISMAKEN DOOR RUUD HOEVENAGEL
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Zaterdag 2 april 2022
Regiodag oost
Regiodag oost, vanaf 11.30 uur 
t/m 16.00 uur
Nieuwe Buitensociëteit Zwolle
Stationsplein 1
8011 CW Zwolle

Zaterdag 9 april 2022
Eerste wandeling van 2022
Start 12.00 uur 
Café/Restaurant De Roestelberg
Roestelbergseweg 2
5171 RL Kaatsheuvel (Noord-Brabant)
Houd de website en Facebook in de 
gaten!

Vrijdag 15 april 2022, Goede Vrijdag
Jongerendag
Prinses Maxima Manege
Boshutlaantje 14, Dolderseweg 170
3734 BP Den Dolder (Utrecht)

Zaterdag 23 april 2022
Regiodag West 
Locatie: De Eendenkooi, 
Kooikersplein 1
2382 EG Zoeterwoude Rijndijk 
(Zuid-Holland)

Zaterdag 14 mei 2022
Wandel/rol groep
Start 12.00 uur
De Zwarte Boer

Jonkheer Doctor CJ Sandbergweg 67
3852 PT Ermelo (Gelderland)
Startplek: Leuvenumse bossen, 
parkeerplaats Poolseweg 3852 PW Ermelo

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

Zaterdag 28 mei 2022
Algemene ledenvergadering en 
landelijke contactdag
Van 11.00 uur tot 17.00 uur
De Weistaar
Rottegatsteeg 6
3953 MN Maarsbergen (Utrecht)

Zaterdag 11 juni 2022
Wandel/rol groep
Start 12.00 uur
Papa’s Beach House
IJweg 961
2131 LV Hoofddorp (Noord-Holland)

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

Vervolg op volgende pagina >
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Woensdag 14 september t/m zondag 
18 september 2022
Onbeperkte Elfstedentocht
Kijk op de website voor meer informatie, 
overnachtingen, etc.
www.onbeperkteelfstedentocht.nl 

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 vind je actuele 
informatie.

Opgave voor de activiteiten is verplicht 

in verband met de maximum aantal 
bezoekers via info@ataxie.nl. 

Weet je een leuke locatie, die 
rolstoeltoegankelijk is met een goed 
bereikbaar mindervaliden toilet en 
horecagelegenheid, die we het volgende 
seizoen kunnen bezoeken, meld het dan 
bij Els via elszwetsloot@gmail.com 
(zowel voor de wandelingen als voor het 
‘Op de koffie…)

Voor actuele informatie: kijk op de 
website: www.ataxie.nl. 

Impressie 
mantelzorgcursus 
Mantelzorg & Meer uit Noord-Holland 
organiseert een mantelzorgcursus 
die bestaat uit vijf dagdelen. Een 
van onze leden deelde met ons een 
verslag over zijn ervaringen met 
deze cursus, die hij als informatief 
en waardevol heeft beleefd. 

Onderstaand vinden jullie een stukje 
dat een van de deelnemers schreef naar 
aanleiding van het derde dagdeel dat het 
thema draagt: anders leren denken.

Acceptatie en aanvaarding

Acceptatie - Het opgeven van verzet. 
Niet meer in de weerstand. 
Loslaten voor meer rust.
Het gaat om bewustwording.

Aanvaarding is de bereidheid om 
onvermijdelijke en onveranderlijke 
zaken in het leven als onvermijdelijk en 
onveranderlijk onder ogen te zien, zonder 
ze te willen veranderen. 

NIEUWS JOOP RIENSEMA, geschreven door een medecursist
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Je vindt rust en vrijheid als je, ook in 
moeilijke tijden, het leven kan accepteren 
zoals het is. Door even niets te willen, 
niets te hoeven veranderen, je niet te 
verzetten en alles even te laten zoals het 
is. 

Het is goed wat er is, wat het ook is. Het 
is goed dat ik het nu kan waarnemen, 
want het was er toch al. Het is oké!

Accepteren is niet hetzelfde als berusting. 
Berusting is passief en het erbij laten. 
Accepteren houdt helemaal niet persé in 
dat je het erbij laat. 

De eerste stap: je creëert ruimte. Door 
die ruimte ontstaat er een keuzemoment. 
Dan kun je kiezen hoe je wilt reageren. 
Één van die keuzes kan zijn: het erbij 
laten. Je voert de keuze uit en heb je 
vertrouwen in je beslissing. 

Het gaat erom je op de juiste afstand te 
verhouden tot je emoties: niet erin te 
zwelgen, maar ook niet ze te verdringen. 
Maar in contact ermee te treden en te 
blijven, met zachtheid en met gevoel.

Ziekte, pijn, problemen en beperkingen, 
verlies en dood horen onvermijdelijk bij 
het leven. En alle pogingen tot vermijding 
daarvan brengt meer lijden met zich mee. 
Zoeken naar oplossingen voor onoplos-
bare problemen brengt meer lijden met 
zich mee. 
Aanvaarding is een belangrijke stap om 
een bevredigend en waardevol leven te 
kunnen leiden.

Samengevat:
Acceptatie is de bereidheid om te zien 
en toe te laten wat er is. Het vergt 
betrokkenheid en energie. Volledig 
bewust worden van je moeilijkheden. 
Daarna kan je er op een verstandige 
manier op reageren. 

Bij berusting is er sprake van een zekere 
passiviteit en machteloosheid. 

November 2021 
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GOED OM TE WETEN DOOR IEDER(IN)

De aftrek van zorgkosten 
over het jaar 2021 

Zorgkosten of meerkosten en 
belastingaangifte: laat geen geld 
liggen.

Vanaf 1 maart 2022 is het weer tijd voor de 
belastingaangifte over 2021. Het is 
dan goed om te weten of je zorgkosten 
en/of meerkosten hebt die fiscaal aftrek-
baar zijn. Het is niet altijd eenvoudig om 
uit te zoeken welke kosten voor aftrek in 
aanmerking komen. Daarom zorgt Ieder(in) 
voor actuele informatie hierover.

Dat doen we op drie manieren, namelijk 
via:

• het artikel ‘Stappenplan 
belastingvoordeel - De aftrek van 
zorgkosten over het jaar 2021’;

• de website Meerkosten.nl (vanaf 
5 februari geactualiseerd voor het 
nieuwe belastingjaar);

• het webinar ‘Belasting en aftrek-
mogelijkheden zorgkosten en 
meerkosten’ (medio februari 2022).

Vrij te verspreiden artikel
Ieder jaar schrijft Kees Dijkman in 
opdracht van Ieder(in) een artikel over 
de fiscale aftrek van zorgkosten. Hierin 
wordt uitgelegd wanneer aftrek van 
zorgkosten van toepassing is en hoe 
aangifte van inkomstenbelasting voordeel 
kan opleveren. In het artikel wordt via 
een stappenplan aangegeven hoe je dat 
precies doet. Het artikel ‘Stappenplan 
belastingvoordeel - De aftrek van 
zorgkosten over het jaar 2021’ is hier-
onder te downloaden. Dit mag je zelf 
verder verspreiden, met vermelding van 
‘Auteur: Kees Dijkman, bron: Ieder(in)’.

Alle informatie op één website

Op de website www.meerkosten.nl 
geeft Ieder(in) actuele informatie 
over de fiscale aftrek van zorgkosten 
en meerkosten en het aanvragen van 
inkomensondersteuning.
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Vervolg op volgende pagina >

NIEUWS DOOR PGO SUPPORT

Nieuwe koers en nieuwe 
website PGOsupport  

Patiëntenparticipatie: ‘Samen bereik 
je meer’
Utrecht, 14-12-2021 - persbericht. ‘Om 
van patiëntenparticipatie een succes 
te maken, zijn krachtige patiënten- en 
cliëntenorganisaties essentieel. Maar het is 
ook belangrijk om de gesprekspartners van 
patiëntenvertegenwoordigers te helpen bij 
het vormgeven van patiëntenparticipatie,’ 
meent Dries Hettinga, directeur-bestuurder 
van PGOsupport. PGOsupport gaat zich 
daarom ook op beleidsmakers, lokale en 
regionale overheden en onderzoekers 
richten. De nieuwe website van PGOsupport 
(www.pgosupport.nl) sluit aan bij de 
nieuwe koers.

In de vernieuwde koers van PGOsupport 
staat patiëntenparticipatie centraal. 
Dries Hettinga, directeur-bestuurder 
van PGOsupport: ‘We zien vele mooie 
voorbeelden van wat participatie door 

patiënten- en cliëntenorganisaties oplevert. 
Maar we zien ook nog te veel voorbeelden 
dat er wel een extra stoel wordt bijgezet 
bij de overlegtafel, maar dat patiënten 
uiteindelijk niet in staat worden gesteld 
mee te praten en mee te beslissen. Vaak 
komt dat niet door verkeerde intenties 
maar door onkunde. PGOsupport gaat 
zich daarom meer op de gesprekspartners 
van patiënten- en cliëntenorganisaties 
richten. Want samenwerking komt van 
twee kanten: aan de ene kant sterke 
patiëntenorganisaties en aan de andere 
kant constructieve gesprekspartners. 
Samen bereik je meer.

Lokale participatie en participatie bij 
onderzoek
Door de decentralisatie worden veel 
beslissingen voor patiënten, gehandicapten 
en chronische zieken nu lokaal of regionaal 
genomen en niet meer landelijk. 
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Dit vraagt een nieuwe manier van 
werken voor patiëntenorganisaties: 
aandoeningoverstijgend en meer 
samenwerken met andere organisaties. 
Een ander terrein waar PGOsupport 
zich meer op zal gaan richten is 
patiëntenparticipatie bij onderzoek. 
Voor financiers van onderzoek is 
patiëntenparticipatie steeds vaker een 
voorwaarde om naast wetenschappelijke 
kwaliteit ook te streven naar maat-
schappelijke relevantie. PGOsupport 
traint bijvoorbeeld onderzoekers van 
het UMCG om de samenwerking met 
patiëntenvertegenwoordigers goed 
vorm te geven. Ook begeleidt PGOsupport 
duo’s van onderzoeker en patiënt bij hun 
samenwerking.

Nieuwe website: www.pgosupport.nl
PGOsupport ondersteunt, traint en 
adviseert meer dan 300 patiënten- en 
gehandicaptenorganisaties in Nederland. 
Dries Hettinga: ‘Dat blijven we natuurlijk 
doen. Maar we hebben geleerd dat we 
met deze kennis en ons netwerk nog 

meer impact kunnen maken als we 
ons ook op de samenwerkingspartners 
van patiëntenorganisaties richten. De 
nieuwe website richt zich daarom op 
patiëntenorganisaties, maar ook op hun 
gesprekspartners in de zorg, lokale en 
regionale overheden en onderzoek.’ De 
cursusagenda (www.pgosupport.nl/
cursusagenda) op de website bevat een 
gevarieerd aanbod van cursussen over 
patiëntenparticipatie, zowel online als op 
locatie, of een combinatie van beide. Je 
kunt je gratis abonneren op de nieuwsbrief 
met een actuele cursusagenda: www.
pgosupport.nl/nieuwsbrief

Over PGOsupport
PGOsupport is een onafhankelijke 
kennis- en adviesorganisatie bij 
patiëntenparticipatie. We bevorderen 
patiëntenparticipatie door te informeren, 
adviseren, trainen, coachen en door 
intervisie.
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VOORAANKONDIGING DOOR MARLIES BERGMANS

Onbeperkte 
Elfstedentocht 2022 

Doe ook mee en laat je sponsoren voor 
de Ataxie Vereniging!

Stichting SandyMoveS organiseert ook dit 
jaar De Onbeperkte Elfstedentocht, van 14 
tot en met 18 september 2022.

Het is een evenement waar IEDEREEN 
met een chronische aandoening of een 
beperking aan mee kan doen. Aan mensen, 
voor wie het niet vanzelfsprekend is 
dat zij deelnemen aan evenementen, 
wordt de kans gegeven om de iconische 
Elfstedentocht in het prachtige Friesland 
(voor een deel) af te leggen. Iedereen 
heeft een persoonlijk doel of heeft een 
eigen reden om in beweging te komen.

De tocht vindt verspreid over vijf dagen 
plaats. Deelnemers kunnen wandelend, 
op de fiets, de tandem, de rolstoel, de 
handbike, de scootmobiel of met welk 
hulpmiddel dan ook meedoen. Er kan voor 
gekozen worden om in vijf dagen de hele 

route van 213 kilometer af te leggen, 
maar een doel kan ook zijn om een deel 
mee te doen, zoals een paar dagen, of 
de laatste 10 of 50 meter om vervolgens 
over de finish te komen en een medaille in 
ontvangst te nemen. 

Wilt u meedoen, een persoonlijk doel 
nastreven of als winnaar finishen en 
tegelijkertijd de vereniging sponsoren: 
doe dan mee en geef u op via 
www.onbeperkteelfstedentocht.nl.

In 2021 is er een prachtige reportage 
gemaakt van De Onbeperkte Elfsteden-
tocht. Deze film is uitgezonden bij omroep 
Max (NPO2 – 23 september 2021), 
https://bit.ly/3HNBRGC. 
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… er een telefooncirkel en een emailcirkel, speciaal voor leden van de Ataxie 
   Vereniging Nederland, door het bestuur is opgezet. Je kunt je hiervoor opgeven 
   via info@ataxie.nl onder vermelding van je telefoonnummer of je emailadres.

… Aniek Vollenbroek gaat stoppen met haar column voor deze krant. En dat wij dat 
   erg jammer vinden omdat haar inbreng gericht was op de jongeren in de vereniging.

… wij nu op zoek zijn naar iemand, onder de jongeren, die een column wil schrijven, 
   4x of 2x per jaar over zijn/haar ervaringen uit het dagelijkse leven. Contactadres: 
   redactie@ataxie.nl

… stoelyoga een leuke manier kan zijn om toch te bewegen. Kijk eens op YouTube, 
   zoekfunctie: stoelyoga Nederland. 

… de site van Stichting Onbegrensd Avontuur (https://www.onbegrensdavontuur.nl) 
   de moeite waard is om eens te bekijken.

… de paramedische zorgkaart op de website sinds kort is aangepast.

… de voorzitter regelmatig een nieuwe blog schrijft.

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

… de ledenadministratie telefonisch bereikbaar is: 0344 849 221 of via email: 
   ledenadministratie@ataxie.nl 

… je op de website van de vereniging informatie kunt vinden over onder andere 
   activiteiten: http://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 mei 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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