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Het is een zonnige zaterdagmiddag en ik 
zit lekker buiten om de laatste stukken 
kopij te verwerken. Waarschijnlijk is het 
de laatste keer dat ik de hoofdredactie 
doe. Niet leuk en ik heb dan ook lang 
getwijfeld. Hoewel ik geen ataxie heb, heb 
ik wel van alles en nog wat aan mijn beide 
handen, en dit wordt langzamerhand 
erger. Het werk voor de krant doe ik naast 
een fulltime baan en al met al vinden mijn 
handen dat ze meer rust moeten hebben. 
Het werk als hoofdredacteur is in meer-
dere delen op te splitsen. 

Eén van de huidige redactieleden heeft 
aangegeven een deel over te willen 
nemen.

WIE WIL ER OOK EEN DEEL OVERNEMEN?

Meld je aan!

Namens de gehele redactie, Ika

Ons mailadres is: redactie@ataxie.nl

Op Koningsdag ben ik begonnen aan 
dit stuk voor in de krant van juni 2022.
Het spreekwoord hierboven werd 
deze dag meerdere malen gebezigd 
door onze koning en de burgemeester 
van Maastricht. De burgemeester 
haalde het spreekwoord aan, omdat 
de koning in de coronatijd meerdere 
malen had beloofd zodra het weer kon, 
Koningsdag in Maastricht te komen 
vieren. In 2020 stond dit namelijk al 
op het programma. Nu was het dan 
zover en kon het een schitterende 
feestdag worden. 
 
De koning haalde het spreekwoord ook 
aan. Maar dan vanuit zijn ervaring met 

het programma dat klaarstond voor 
Koningsdag en altijd klonk als een klok.
Daarnaast was er vrijheid om met elkaar 
dit feest te vieren. In saamhorigheid met 
de duizenden mensen die op het feest 
waren afgekomen. Het koningsfeest 
was dus in het vat niet aan het verzuren 
geslagen, maar eerder rijper en mooier 
geworden. 

Zo is het ons als vereniging ook 
vergaan in de afgelopen maanden. In 
de eerste maanden van 2022 was er de 
lockdown, waardoor een aantal geplande 
bijeenkomsten niet door kon gaan. Maar 
aan het begin van de maand april zijn we 
van start gegaan met een bijeenkomst in 

VAN HET BESTUUR

VOORWOORD

Vervolg op volgende pagina >

Wat in het vat zit, 
verzuurt niet
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de regio Oost en aan het eind van deze 
maand vond de uitgestelde bijeenkomst in 
de regio West plaats.

Inhoudelijk zal ik niet op deze bijeen-
komsten ingaan, omdat jullie vast nog 
een verslag van deze bijeenkomsten in 
onze krant kunnen lezen. Maar qua sfeer 
en betrokkenheid met elkaar waren het 
goede en interessante bijeenkomsten, 
waarin duidelijk werd dat we elkaar in de 
coronatijd hebben gemist, maar staan te 
trappelen om de draad met elkaar weer op 
te pakken. Ook wij kunnen dus met elkaar 
constateren dat onze vereniging en onze 
activiteiten in ‘het vat niet verzuurd zijn’

Lotgenotenvakantie 2022
Datzelfde gaat op voor de lotgenoten-
vakantie, die dit jaar eind juni weer van 
start gaat. De vrijwilligers verbonden aan 
deze vakantie, zijn de afgelopen jaren 
flink gewisseld. Maar gelukkig is er nog 
een vaste, ervaren groep vrijwilligers 
beschikbaar gebleven, die met aanvulling 
van de nieuwe vrijwilligers en deelnemers 
samen vast en zeker een mooie vakantie 
in de Biestheuvel in Brabant tegemoet 
gaan.

Wij wensen de groep vrijwilligers en 
hun gasten een mooie vakantie toe en 
vertrouwen erop dat deze ervaring voor 
iedereen voldoende is om de voortgang 
naar 2023 en daarop volgende jaren erin 
te houden.

Trots op de Ataxie Vereniging
Als we zien hoe al onze vrijwilligers weer 
druk in de weer zijn om onze activiteiten 
vorm te geven, dan kun je niet anders dan 
trots zijn op zo’n groep mensen, die zich 
voor onze vereniging inzet.

Zo is er een groep vrijwilligers actief om 
met elkaar een dag te organiseren voor 

fysiotherapeuten en revalidatieartsen. 
Dit mede omdat met enige regelmaat 
de vereniging wordt gevraagd naar een 
ervaren fysiotherapeut, die verstand heeft 
van ataxie. Het mooiste zou natuurlijk 
zijn dat er voor mensen met een ataxie 
een soort standaard fysiotherapie zou 
zijn, waarbij aan wordt gegeven bij welke 
vormen van fysiotherapie mensen met een 
ataxie gebaat zijn. De inzet voor deze dag 
is een beweging op gang te brengen, die 
dit resultaat mogelijk moet maken.

In de aanloop naar deze dag heeft 
Ruud Hoefnagel een enquête gehouden 
onder fysiotherapeuten om te weten te 
komen: wie van hen heeft verstand van 
fysiotherapie voor mensen met ataxie? 
En wie van hen wil zijn ervaring op de 
eerdergenoemde dag met collega’s delen? 
Deze dag zal komend najaar plaatsvinden.

2
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Gerard Kulker tijdens de regio West 
bijeenkomst
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Er staat ook weer een aantal bijeen-
komsten op het programma. Voor de 
jongeren, voor ouders en kinderen met 
een ataxie, regiodagen, wandelingen, 
naastendag en ga zo maar door. Wist 
u dat onze vereniging in totaal 58 
vrijwilligers heeft, die er met elkaar voor 
zorgen dat de vereniging draaiende blijft. 
Een indrukwekkend aantal zul je zeggen. 
En toch blijven we op zoek naar nieuwe 
vrijwilligers. Om het verloop in de groep 
vrijwilligers te kunnen opvangen, maar 
ook om nieuwe activiteiten te kunnen 
ontplooien. Mocht je dus zin hebben 
gekregen om je bij de enthousiaste 
groep vrijwilligers aan te sluiten, meld je 
via info@ataxie.nl. We nemen dan zo 
spoedig mogelijk contact met je op om 

te horen wat je talenten zijn en hoe je je 
voor de vereniging wilt inzetten.

Als vrijwilliger kun je de door jou 
gemaakte onkosten voor de vereniging, 
declareren. Daarnaast is er een scala aan 
mogelijkheden om bij PGO-support deel 
te nemen aan verschillende cursussen, 
als je je verder wilt bekwamen in je 
vrijwilligerswerk. Dat geldt ook als je 
een meer bestuurlijke functie op je wilt 
nemen.

Meerjarenbeleidsplan 2021 - 2026
Eind 2021 is door het bestuur een 
meerjarenbeleidsplan vastgesteld.
Het centrale thema van dit beleidsplan 
draait om de kwaliteit van leven voor 
mensen met een ataxie.
Onze zorgvisie kent de volgende vier 
thema’s:

1.	 Het stimuleren van deelname aan 
logopedie, therapie, trainingen 
en oefeningen, die erop gericht 
zijn de motorische en cognitieve 
vaardigheden op peil te houden.

2.	 Voldoende beschikbare 
therapievormen om mobiel te 
kunnen blijven.

3.	 Voldoende en verschillende 
hulpmiddelen op maat, passend bij 
de behoefte van de persoon.

4.	 Het stimuleren en volgen van 
ontwikkelingen van op ataxie 
gerichte hulpmiddelen.

Een ander standpunt is: de insteek 
om ervoor te zorgen dat leden met 
verschillende vormen van ataxie zich 
binnen de vereniging thuis voelen. 
Jaarlijks wil de vereniging om die reden 
nieuwe thema’s aan de orde stellen en 
doelgroepgericht werken.

Vervolg op volgende pagina >
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Jongerendag voorjaar 2022

Op vrijdag 15 april 2022 werd door 
de vereniging weer een jongerendag 
georganiseerd. De locatie was deze keer bij 
de Prinses Maxima Manege in Den Dolder. 
Dit is een therapeutische manege met 
dagbesteding op arbeidsmatige basis op de 
doordeweekse dagen. 

We maakten een huifkartocht door de bossen 
van Den Dolder, met daarna een lekkere lunch. 
We kwamen vrijwel tegelijk aan op de parkeer-
plaats van de manege. Toen iedereen er was, 

VERSLAG DOOR MARLIES BERGMANS

In 2023 wil het Ministerie van Volks-
gezondheid, Welzijn en Sport starten 
met een andere basis voor de financiële 
ondersteuning aan patiëntenverenigingen. 
Zij willen hiervoor de prestaties van 
die verenigingen op het gebied van 
impact en bereik met betrekking tot 
belangenbehartiging als uitgangspunt 
nemen.

Om die reden zijn we gestart met een 
feedbackformulier voor de verschillende 
activiteiten. Dit om zichtbaar te 
kunnen maken hoeveel leden hebben 
deelgenomen aan de verschillende 
activiteiten en hoe waardevol die zijn 
geweest voor de deelnemers. Tegelijk 
verwachten we dat de leden hiermee beter 
kunnen aangeven aan welke activiteiten 
zij behoefte hebben.

Bij de belangenbehartiging voor onze 
leden willen wij uitgaan van de bron, die 
het lotgenotencontact ons hiervoor biedt. 

Vanuit die contacten weten wij immers 
wat er onder onze leden leeft, waar de 
knelpunten liggen en welke verwachtingen 
er worden gekoesterd om hun kwaliteit 
van leven te kunnen waarborgen.

Daarnaast geldt voor ataxie als zeldzame 
ziekte dat onze kracht voor een deel 
te vinden is in de mogelijkheid tot 
samenwerking met andere aanverwante 
ziekten of elders ontwikkelde technieken 
en hulpmiddelen die bewegingsstoornissen 
ondersteunen.

Het meerjarenbeleidsplan is in te zien via 
onze website www.ataxie.nl 
Behoefte om op het meerjarenplan te 
reageren? 
Dat kan via gerardkulker@ataxie.nl 

Gerard Kulker
Voorzitter
bestuur@ataxie.nl

Vervolg op volgende pagina >
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gingen we naar de kantine. Hier hebben 
we nog even wat gedronken voordat we 
naar de huifkar gingen.
Achter de stallen stond de huifkar al klaar, 
we konden zo plaatsnemen. De huifkar 
had plek voor rolstoelen, maar iedereen 
koos ervoor om op het bankje te gaan 
zitten.

Tijdens de tocht konden we lekker met 
elkaar kletsen. We begonnen met een 
voorstelrondje. Tijdens de tocht merkten 
we een paar keer dat de paarden een 
beetje recalcitrant werden, maar ja, dat 
kan gebeuren.

Na afloop van de huifkartocht stond onze 
lunch klaar in de kantine. De catering 
werd verzorgd door een bedrijfje dat 
ook op het zorgterrein zit (dagbesteding 
GGZ). De broodjes waren heerlijk. Ook nu 
konden we weer fijn met elkaar kletsen.
 
Na de lunch was de jongerendag alweer 
afgelopen en keerden we tevreden 
huiswaarts.
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UITNODIGING DOOR ELS ZWETSLOOT

De wandelagenda 
zomerseizoen 2022  

Een wandelevenement voor onze leden 
en belangstellenden.
De eerste wandeling van het jaar hebben 
we helaas af moeten zeggen. Het bos was 
veel te nat om doorheen te lopen met de 
rolstoelen. Daarom komt hij weer terug 
op de agenda!

Alle wandelingen starten om 12.00 uur.
Hulpmiddelen zijn welkom! Ook vrienden 
en bekenden mogen meelopen. Na de 
wandeling drinken we gezellig nog iets 
en is er gelegenheid om weer eens bij te 
kletsen, dus voel je WELKOM!

Graag aanmelden bij elszwetsloot@gmail.
com

Zaterdag 11 juni 2022
Papa’s Beachhouse
IJweg 961
2131 LV Hoofddorp (Noord-Holland)

Zaterdag 9 juli 2022
De Drunense duinen
Café/Restaurant de Roestelberg
Roestelbergseweg 2
5171 RL Kaatsheuvel (Noord-Brabant)

Zaterdag 13 augustus 2022
Waterloopbos Bezoekerscentrum, 
Paviljoen ‘t Proeflab
Voorsterweg 34
8316 PT Marknesse (Noordoostpolder)

Zaterdag 10 september 2022
Bistro De Oale Ste
Holterweg 116
7441 DK Nijverdal (Overijssel)

Zaterdag 8 oktober 2022
De Kaapse Bossen
Sint Helenalaan 2
3941 EH Doorn (Utrecht)



De Ataxie Krant - juni 2022

7
Vervolg op volgende pagina >

ERVARINGEN DELEN DOOR FLORENCE AALBERS

Zo kan het ook, een egocentrische 
vertelling (deel 3)  

Bang zijn is niet hetzelfde als 
voorzichtig doen.

Wat kan ik doen? Om te beginnen leren 
trap aflopen. Een fysiotherapeut heeft 
me geleerd dat bang zijn niet hetzelfde 
is als voorzichtig doen. In de loop der 
jaren ben ik scheef de trap af gaan lopen. 
Steunend tegen de muur daalde ik af. 
De fysiotherapeute heeft me geleerd dat 
dit anders kan: rechtop, langzaam, lijf 
licht naar voren hellend. Eerst met twee 
handen aan de leuningen, dan met één 
hand en dan los. 

Ik werd me bewust van het feit dat 
ik best de trap af kon lopen onder 
voorwaarde dat het in mijn eigen ritme 
gebeurde. 

Zoals het kleine meisje dat ooit met 
haar vader een bezoek bracht aan haar 
moeder. Het meisje bracht een bekertje 
water naar haar moeder. Langzaam, 
geconcentreerd liep ze door de gang. 
Halverwege merkte haar vader op dat ze 
het bekertje scheef hield. Ze stopte, keek 
naar het scheve bekertje, rechtte het en 
ging verder.

Hier denk ik vaak aan als ik de trap af 
ga. Als iemand mij zou zien, zou diegene 
willen ingrijpen, willen helpen. Dat is 
niet nodig, wat nodig is, is tijd, ruimte, 
respect voor de andere hen onbekende 
manier van handelen. 

Ik besef dat dit een investering van de 
ander vergt. Mede daarom ben ik blij 
dat ik me kan omringen met mensen 

voor wie dit geen probleem is. Zoals de 
kapper, die me zwijgend volgens mijn 
eigen ritme van de wasbak naar de 
spiegel laat lopen.

Carrière Switch
Mijn leven is gekrompen. Ook daar valt 
goed mee te leven. Ik ben fulltime ziek 
en werk niet meer. Wat een weelde om 
me alleen te richten op het leven met 
ADCA en toch voldoende geld te hebben 
voor alle noodzakelijke dingen.

Ik betrap me erop dat ik tijdens mijn 
werkzame jaren vaak dacht wat ik 
allemaal zou doen als ik niet zou hoeven 
werken. Ik heb altijd in de verwachting 
geleefd dat ik ooit zou schrijven, als ik er 
de tijd voor zou krijgen. Wel, die tijd is er 
nu. Dat schrijven is er ook. Meer dan mijn 
dagboek, dat inmiddels ouder dan 50 jaar 
is.

Op aanraden van de revalidatiearts heb 
ik een revalidatietraject gedaan om te 
leren omgaan met mijn mogelijkheden. 
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Een andere fysiotherapeut liet me op 
schuimrubberen matten lopen, opstapjes 
nemen, zelfs op de smalle kant van een 
omgedraaid bankje lopen. Menig keer 
ben ik in tranen uitgebarsten. Wat is 
het wennen niet meer te kunnen doen 
wat vanzelfsprekend was. Hij begeleidde 
mij met warme woorden die ik nu nog 
af en toe hoor als ik een stoep afga of 
een schuin tuinpaadje afloop. Ook heeft 
hij me geleerd en verzoend om met een 
stok te lopen. De eerste keer moest ik 
verschrikkelijk lachen, voelde me en liep 
als een sprookjesheks.

Mijn eerste stok heb ik aangeschaft in een 
Medicare-winkel in Arnhem. Liefst wilde ik 
een opvouwbare stok, zodat ik hem altijd 
in mijn tas kon doen. Ik bleek niet de 
enige te zijn, want de verkoopster haalde 
meteen een blauw geruite vouwstok van 
het rek. Wat is het goed dat er mensen 
zijn die investeren in het maken van 
mooie hulpmiddelen. Dat maakt zo veel 
uit.

Als de zwangere Rosemary uit ‘Rosemary’s 
Baby’ zag ik op straat steeds meer 
stokcollega’s, die ik heimelijk toe lachte. 

Af en toe zelfs een met eenzelfde stok als 
ik. Verder dan de stok ben ik nog niet.

Voor het revalidatietraject ging ik één of 
twee keer per week naar het ziekenhuis. 
Helaas was dit per bus niet meer mogelijk 
maar dankzij Avantaxis word ik tegen een 
speelgoedprijsje overal naartoe gebracht. 
Dit kan in een personenauto of per busje. 
Alleen of met meerdere reizigers. Ook dit 
was wennen, ineens in een busje zitten 
met mensen die ouder zijn dan ik, zieken, 
verwarden. Daar hoor ik nu ook bij. Oef, 
slikken. Maar erbij horen, houdt niet in 
hetzelfde zijn. 

In het begin had ik telkens een andere 
chauffeur. Een van de chauffeurs, een 
drieste jongeman, reed ‘verboden 
toegang’ straatjes in. De tweede keer dat 
ik bij hem in de auto zat, zei ik dat we dat 
nu maar niet moesten doen.

Een ander floot en zong een liedje van 
Robert Long. Ik bleef iets langer in de auto 
zitten omdat het niet uit was toen we bij 
de bibliotheek aankwamen.

Wordt vervolgd

Verder dan de stok 
ben ik nog niet
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NIEUWS DOOR JOHN ZWETSLOOT

Harry Kluver loopt eerste 
marathon voor zijn broer  

Op 10 april 2022 liep Harry Kluver voor 
het eerst een volledige marathon. Hij 
deed dit in Rotterdam om geld in te 
zamelen voor onderzoek naar ADCA. 
Harry deed dit namens en voor zijn 
broer Peter.

Door overerving komt de hersenziekte 
ADCA (Autosomale Dominante Cerebellaire 
Ataxie) in Harry’s familie voor. Zijn oma 
en vader hebben deze ziekte gehad. Zij 
zijn allebei aan de gevolgen van ADCA 
overleden.

Harry’s broer was 41 jaar oud, toen in 2016 
ook hij de diagnose ADCA kreeg.

De gevolgen van de ziekte zijn groot. Peter 
is inmiddels volledig arbeidsongeschikt 
geraakt en heeft nu door ADCA moeite met 
praten, lopen, fietsen en schakelen tussen 
situaties.

Met het lopen van de marathon heeft 
Harry inmiddels ruim € 1.250,-- voor onze 
vereniging opgehaald!

Dank aan iedereen die Harry’s actie hebben 
gesponsord en daarmee bijdragen aan 
verder onderzoek naar deze hersenziekte.
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ERVARINGEN DELEN DOOR HERMINE OLDHOFF

De band was goed   

Vandaag, 13 maart 2022 heb ik een 
feestje. Exact 15 jaar geleden werd 
mij verteld dat ik binnen 15 jaar in een 
rolstoel zou zitten.

Mijn streven was om de dokter die me dat 
vertelde ongelijk te geven. Dat is gelukt en 
ik ben trots op mezelf.
Ter gelegenheid hiervan heb ik een knullig 
‘sinterklaasgedicht’ geschreven en daar 
kom ik jullie nu mee lastig vallen, omdat ik 
overmoedig en blij ben.

Yahoo to me!

De band was goed
De band was goed, de dansvloer lokte
reggae, wijn en goeie wiet.
Maar toen hij met me wilde dansen
durfde ik dat ineens niet. 

Hoezo, niet dansen?
Dokters volgden, neurologen,
foto’s, scans, een MRI

En tenslotte eindelijk uitslag:
onmiskenbaar ataxie.

Wat zegt u?
‘Binnen 15 jaar een rolstoel,
er is geen vooruitzicht meer
en er zijn geen medicijnen,
legt u zich er maar bij neer’.

Dat zullen we nog wel eens zien
Voor het eerst van mijn leven ging ik 
sporten,
Kocht mijn laatste hond (voor zover ik wist)
en maakte een to-do-list aan
Zolang het kon moest dat beslist.

Ik haat sport, maar die hond was het 
beste idee ooit.
En die bucketlist?
Vuurspuwen zoals een draak, ik klom    
mijn allerlaatste boom, 
een weekje met een ezel lopen,  
paardrijden nog 1 keer,
zelfs nog op de waterski
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en tenslotte de Camino.
Het is nu klaar, ik hoef niet meer.

En van Jack krijg ik de laatste dans
Een Phoenix staat op uit haar as
en dat probeer ik ook.
Het wil niet altijd lukken en
ik stink soms wat naar rook.

Maar een Phoenix blijft altijd cool
En ik leer omgaan met frustraties
met blauwe plekken, angst en pijn,
met dronken lopen, dronken praten.
Ach, het had erger kunnen zijn.

Lucky me
Vandaag is het precies 15 jaar geleden
dat SCA mijn leven binnendrong

Maar vooralsnog; it didn’t kill me,
integendeel: it made me strong.

GOED OM TE WETEN DOOR JAN APPERLOO

Vind en beoordeel 
toiletten
De HogeNood app is de betrouw-
baarste toilet applicatie in Nederland. 
Met meer dan 9.500 gecontroleerde 
locaties kunt u volledig op de app 
vertrouwen. Het is dan ook geen 
toeval dat de app meerdere malen 
in de prijzen is gevallen in zowel 
binnen- als buitenland.
De app is te downloaden via de 
App Store of Play Store en wordt 
regelmatig bijgewerkt.
 
Uw toiletkeuze kunt u bepalen aan de 
hand van voorgaande beoordelingen, 
afstand en faciliteiten. Bij ons is zelfs 
bekend of er een prullenbak op het toilet 

is en of het 
toegankelijk 
is met een 
eurosleutel. Laat u 
na uw toiletbezoek ook een beoordeling 
achter voor de volgende bezoeker?
HogeNood is dé applicatie voor op 
uw mobiele telefoon waarmee u het 
dichtstbijzijnde openbare toilet of semi-
openbare toilet kunt vinden. Stelt u zich 
eens voor dat u winkelt, fietst of met de 
auto rijdt in een vreemde omgeving en u 
moet plotseling naar het toilet. Waar kunt 
u dan naar toe voor het dichtstbijzijnde 
en schone toilet? De app weet het.
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Hoe gaat het met je?

COLUMN DOOR HETTY GRUPPEN

De laatste tijd wordt mij deze vraag 
regelmatig gesteld. Of misschien ligt 
het wat genuanceerder en valt het mij 
nu op dat deze vraag wordt gesteld. 
De vraag doet mij stilstaan bij mijzelf. 
Hoe gaat het met mij? 

Afhankelijk van de vragensteller verschilt 
mijn antwoord van ‘Och, wisselend’ of 
‘naar omstandigheden goed’. Maar als de 
vragensteller dichtbij mij staat of oprecht 
geïnteresseerd is, merk ik dat ik langer 
moet nadenken over het antwoord. Ik 
merk dat ik mijzelf onbewust ga verdelen 
in een ‘mij-zelf’ en een ‘mij-lichaam’. Mijn 
antwoord wordt dan iets als ‘Met mij gaat 
het goed, maar mijn lichaam vertoont wel 
steeds meer kuren’ of iets dergelijks. 

Op welk tijdstip ben ik mijzelf in delen 
gaan zien? Vroeger, als kind, was ik één 
met mijn lichaam en maakte ik geen 
onderscheid. Als jonge moeder was mijn 
lichaam aan de ene kant heel belangrijk 
(want belangrijk voor mijn kinderen), 
maar aan de andere kant maakte ik 
mijn lichaam ondergeschikt aan mijn 

doorzettingsvermogen/verstand. ‘Ik kan 
wel werken, ondanks dat ik nauwelijks 
geslapen heb door de zorg voor een ziek 
kind’. Ik ging door op mijn wilskracht 
tot het moment dat ik keihard door mijn 
lichaam werd teruggeroepen door een 
burn-out. Ik ondervond aan den lijve dat 
een mens uit lichaam en geest bestaat 
en dat de één niet belangrijker is dan 
de andere, maar dat beide tijd, zorg en 
aandacht behoeven.

En nu, nu is het moment daar, dat mijn 
lichaam zegt ‘Hetty, jij kan wel van alles 
willen, maar ik doe niet meer mee’. Ik kan 
tegen deze boodschap in gaan, maar dan 
krijg ik het keihard terug. Vermoeidheid, 
verergering van de (balans)problemen. 
Het vreemde is dat ik mij niet meer kan 
voorstellen hoe het was om zonder na te 
denken, door een gang te snellen, een 
trap op te lopen zonder je vast te houden 
aan een leuning, te joggen of te dansen. 
Tegelijkertijd kan ik met enige jaloersheid 
bijvoorbeeld naar een film kijken waar een 
acteur, al pratende, een trap afsnelt  en 
ben ik niet al te meelevend als mijn man 

H6 A2 L4 L4 O3
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klaagt dat hij de halve marathon niet 
meer kan lopen vanwege een (lichte) 
blessure (tja, ik ben ook maar een 
mens). 

Soms wachten mensen niet op 
je antwoord, maar geven zelf al 
antwoord. ‘Het gaat vast goed, want ik 
zie je fietsen op je driewieler’. Na zo’n 
reactie voel ik dat ik dichtsla en mij er 
met een nietszeggend antwoord vanaf 
maak en tegelijkertijd denk ‘Hallo, ik 
heb een goede dag vandaag, anders 
zag je mij niet in het dorp/winkel’. 
Je hebt ook mensen die echt naar je 
luisteren/doorvragen en echt willen 
weten hoe het met je is. Ik ben niet 
uit op medelijden, want dat heb ik ook 
niet met mijzelf. Natuurlijk ben ik niet 
blij met SCA en had ik het liever niet 
gehad, maar ja, zo is het leven. Het 
leven is niet maakbaar, ook al lijken 
veel mensen dat wel te denken. 

Verdriet hoort bij het leven en het mag 
gevoeld worden. Je mag aandacht 
voor je verdriet hebben. Nee, je moet 
aandacht voor je verdriet hebben, want 
jouw pijn verdient het. Het betekent 
niet dat het daar ophoudt, maar dat 
je door het accepteren van je verdriet 
komt tot oplossingen of andere 
inzichten over wie je bent en wat je 
belangrijk vindt. En dat zijn soms 
andere dingen dan een aantal jaren 
geleden. Wat kan helpen is leven bij de 
dag. Ik vind dat een nobel, maar lastig 
streven. Elke dag is verschillend, soms 
heb ik een goede dag en soms gaat het 
helemaal niet en ben ik even mijzelf 
kwijt. 

Hoe gaat het met jou? 

“Als je gezond bent heb je 1.000 
wensen. Als je ziek bent, slechts 1.”

Hetty Gruppen

De jaarlijkse familiedag komt er weer aan! 
Dit keer op zaterdag 24 september 2022. 
We gaan een dagje naar de boerderij, waar 
we in de ochtend weer een presentatie 
vanuit de Ataxie vereniging zullen 
organiseren en na de lunch is er voor ons 
een speurtocht uitgezet over het landgoed/
de boerderij (inclusief rondleiding). Na 
afloop is er natuurlijk tijd voor een praatje 
onder het genot van een hapje en een 
drankje.

Waar: Hoeve Groot Zandbrink
	  Postweg 2
          3831 SE Leusden (Utrecht)

Programma:
10.30 uur   Ontvangst (Expo)
11.00 uur   Presentatie vanuit de Ataxie 	
	         vereniging
12.30 uur   Lunch
14.00 uur   Rondleiding/speurtocht
15.30 uur   Borrel

Over Hoeve Groot Zandbrink
Hoeve Groot Zandbrink is een monumentale 
boerderij op een unieke locatie. Midden 

UITNODIGING DOOR MARLIES
BERGMANS

Familiedag 
24 september 2022

Vervolg op volgende pagina >
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in het agrarisch landschap en met een 
rijke historie. De boerderij heeft een 
bestemming als groen activiteitencentrum. 
Het accent ligt op recreatie en educatie.

Groot Zandbrink ligt op een centrale 
plek tussen de Utrechtse heuvelrug en 
de Gelderse vallei waar diverse wandel- 
en fietsroutes lopen en samenkomen. 
Dit maakt Groot Zandbrink tot een 
zogenaamde TOP, een Toeristisch 
Overstap Punt.

Aanmelden
Aanmelden voor de familiedag kan bij 
marlies@ataxie.nl (graag uiterlijk 10 
september, vergeet niet te vermelden of 
je gebruikmaakt van een hulpmiddel en of 
jullie allergieën/dieetwensen hebben).

Groetjes en hopelijk tot dan!

Marlies

VOORAANKONDIGING DOOR REDACTIE

Aankondiging van een onderzoek door NAF 
(National Ataxia Foundation)

NAF heeft een mail gestuurd naar 
onze vereniging met daarin informatie 
over een eerste wetenschappelijk 
onderzoek door het bedrijf Biogen 
naar Spino Cerebelaire Ataxie type 3 
(SCA3). Het onderzoek heet MERA en 
in het onderzoek wordt gekeken naar 
de werking van bepaalde medicijnen 
bij mensen. Misschien is de informatie 
interessant voor mensen met SCA3.

In het klinisch onderzoek worden 
de dosering van erkende medicijnen 
vergeleken met een placebo. Dit om de 
veiligheid en de tolerantie te vergelijken. 
De deelnemers zijn tussen de 18 en 70 
jaar oud, hebben symptomen van ataxie 
en kunnen nog zonder hulp 8 meter lopen.

Mocht je interesse hebben in het 
onderzoek, dan kun je de volgende link 
gebruiken: https://bit.ly/3G27TPc

Ook staat er een webinar op internet voor 
meer informatie over het onderzoek: 

MERA study for BIIB132 - A first in human 
clinical trial for SCA3: 
https://bit.ly/3yLNuMJ 

In het filmpje bespreekt dr. Chuang*, het 
onderzoek: het zoeken van deelnemers, 
belangrijke aspecten van de proef en hoe 
het onderzoek wordt gebruikt voor ataxie.

*Dr. Chuang is medisch directeur bij 
Biogen, afdeling Bewegingsstoornissen 
door het afsterven van zenuwcellen, 
en houdt zich bezig met klinische 
onderzoeken in een vroeg stadium.

Noot van de redactie: bovenstaande is 
een vrije vertaling van de mail, die in het 
Amerikaans was geschreven.
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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)

Woensdag 15 juni 2022 t/m 
zaterdag 18 juni 2022
Supportbeurs, gratis aanmelden 
via website www.supportbeurs.nl 
Jaarbeurshallen Utrecht
Onderdeel van de Dutch Health Week

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

Zaterdag 9 juli 2022, start 12.00 uur
Wandel/rol groep
Café/Restaurant Roestelberg
Roestelbergseweg 2
5171 RL /Kaatsheuvel (Noord-Brabant)

Zaterdag 13 augustus 2022, start 
om 12.00 uur
Wandel/rol groep
Waterloopbos, Paviljoen ’t Proeflab
Voorsterweg 34
8316 PT Marknesse (Noordoostpolder)

Zaterdag 10 september 2022, start 
om 12.00 uur
Wandel/rol groep
Bistro De Oale Ste 
Holterweg 116
7441 DK Nijverdal (Overijssel)

Woensdag 14 september t/m zondag 
18 september 2022
Onbeperkte Elfstedentocht
Kijk op de website voor inschrijven, 
overnachtingen en meer informatie
www.onbeperkteelfstedentocht.nl 

Zaterdag 24 september 2022, 
ontvangst 10.30 uur
Familiedag ataxie vereniging
Hoeve Groot Zandbrink
Postweg 2
3831 SE Leusden (Utrecht)

Zaterdag 8 oktober 2022, start 
om 12.00 uur
Wandel/rol groep
De Kaapse Bossen
Sint Helenalaan 2
3941 EH Doorn (Utrecht) 

Vervolg op volgende pagina >
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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 
info@ataxie.nl 

Opgave voor de ‘wandelingen’
elszwetsloot@gmail.com 

Alle locaties voor de wandel/rol groep 
zijn geschikt voor mindervaliden. Ze 
beschikken over een invalidentoilet.

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

Verslag bijeenkomst 
regio West 

Zaterdag 23 april 2022 werd in De 
Eendenkooi in Zoeterwoude-Rijndijk 
de bijeenkomst van de regio West 
gehouden. Totaal waren er 34 
deelnemers en het thema was: ‘De 
invloed van ataxie op het cognitief 
functioneren’. Er waren twee 
deskundigen aanwezig om hierover 
te vertellen.

Rients Huitema, klinisch neuropsycholoog 
en werkzaam bij het Expertisecentrum 
voor Bewegingsstoornissen Groningen, 
nam ons eerst mee in een mini-
college over ons cognitief functioneren. 
Daarin maakten we kennis met Jeremy 
Schachmann, die uitgebreid onderzoek 

heeft gedaan op het gebied van ataxie 
en cognitie. Hij noemt dit het Cerebellar 
Cognitive Affective Syndrome. Kortweg: 
CCAS.

Uitgebreid werd ingegaan op de zes 
verschillende cognitieve domeinen. 
Het geheugen, de taal, perceptie* en 
praxis**, de aandacht, de executieve 
functies*** en de sociale cognitie****. 
Bij elk gebied werd uitgebreid stilgestaan 
bij wat zich op dat gebied in onze 
hersenen afspeelt. Ook konden we 
meedoen met een aantal testen om zelf 
te ervaren hoe bijvoorbeeld ons geheugen 
of onze aandacht werkt.

VERSLAG DOOR GERARD KULKER
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* hoe neem jij een en ander waar
** hoe geef je dat vorm in je praktisch 
handelen
*** de planning van nieuwe complexe 
taken. Zoals overzicht houden, kunnen 
switchen en prioriteiten stellen of 
veranderen, een initiatief starten maar 
zo nodig ook bepaald gedrag inhouden, 
omdat het schadelijk of ongepast kan 
zijn.
**** het adequaat reageren bij een 
sociale interactie. Bijvoorbeeld het 
herkennen en kunnen interpreteren van 
gezichtsexpressie, lichaamshouding of 
stem-intonatie en hiernaar handelen.

Hierna werd de verbinding gelegd tussen 
verschillende vormen van ataxie en hun 
invloed op het cognitief functioneren. 
Opvallend waren hierbij de verschillen, 
maar vooral ook de overeenkomsten. 
De SCA vormen 1, 2, 3, 6 en 7 scoorden 
bij een aantal patiënten op stoornissen 
in de sociale cognitie: het herkennen, 
interpreteren van en adequaat kunnen 
omgaan met emotionele situaties. Bij 
SCA2 nam men in een aantal gevallen een 
geheugenstoornis waar, die samenhangt 
met het inprenten. Bij SCA3 zijn specifieke 
oogproblemen en problemen met de 
executieve functies waargenomen. Bij 
SCA6 kan een geheugenstoornis een rol 
spelen op het non-verbale vlak. Bij SCA7 
speelt het visueel herkennen een rol en in 
enkele gevallen bij de executieve functies 
(zie voor uitgebreidere informatie de 
presentatie op onze website).

Aan het eind van zijn presentatie kwam 
Rients Huitema tot de conclusie dat er 
nog veel op het gebied van de cognitieve 
functies onbekend is. Wel is duidelijk 
dat een executieve functiestoornis een 
overeenkomst is bij de verschillende 
vormen van ataxie. Evenals op het domein 
van de sociale cognitie, waaronder het 

inschatten van risico’s en het herkennen, 
interpreteren en adequaat handelen.

Hierna was het tijd voor de innerlijke 
verzorging met een uitgebreide lunch, die 
iedereen zich goed liet smaken.

Na de pauze was het de beurt aan Stacha 
Reumers, die als promovendus werkzaam 
is bij het Radboudumc. Stacha zoekt een 
antwoord op de vraag: Is elektrische 
stimulatie van de kleine hersenen een 
effectieve behandeling voor cognitieve 
klachten bij mensen met een aandoening 
van de kleine hersenen? Aan haar 
onderzoek doen twee groepen patiënten 
mee: mensen met een ataxie (ADCA) en 
mensen met een infarct of bloeding in 
de kleine hersenen. Daarnaast moeten 
deze mensen last hebben van cognitieve 
klachten, die passend zijn bij het 
Cerebellair Cognitief Affectief Syndroom 
(CCAS). Deze cognitieve klachten doen 
zich voor op de volgende gebieden: 
ruimtelijke cognitie, uitvoerende functies, 
persoonlijkheid en taal.

Om meer inzicht te geven in hoe het 
onderzoek plaatsvindt, had Stacha het 
instrument Transcraniële gelijkstroom 
stimulatie (tDCS) meegenomen, dat zij 

Vervolg op volgende pagina >
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voor haar onderzoek gebruikt. Op het 
achterhoofd en de rechterarm wordt een 
elektrode geplaatst. Op de hersenlocatie 
wordt de activiteit gestimuleerd en op de 
andere locatie geremd. Hiermee is sprake 
van een simpele, weinig ingrijpende 
behandeling, die bestaat uit tien sessies 
tDCS van twintig minuten met een 2Milli-
ampère elektrische stroom.

De verwachting van de behandeling is dat 
door de hersencellen aan de buitenkant 
van de kleine hersenen te stimuleren, 
de verbinding tussen de kleine hersenen 
en gebieden in de grote hersenen, die 
betrokken zijn bij het verwerken van 
informatie en emotie, verbeterd zou 
kunnen worden. Die verwachting is 
gebaseerd op onder andere onderzoek 
in Italië waaruit is gebleken dat een 
dergelijke stimulatie van invloed is op de 
zogenoemde CCAS-score.

Het onderzoek in Nijmegen gaat uit 
van veertig deelnemers, waarbij twintig 
deelnemers de echte stimulatie krijgen en 
twintig een schijnbehandeling. Daarnaast 
is het onderzoek dubbelblind. In de eerste 
twee weken van het onderzoek worden de 
tien sessies gehouden. Vervolgens wordt 
na 6, 13, 26 en 52 weken het cognitief 
functioneren van de deelnemers getest. 

Die testen bestaan uit een computertest 
waarin de focus op geheugen en aandacht 
ligt, ook wordt de zogenoemde CASS 
schaal gebruikt en verder wordt een aantal 
lichamelijke testjes afgenomen. Ook zijn 
er vragenlijsten, die gaan over de kwaliteit 
van leven en de gemoedstoestand.

Omdat het onderzoek nog maar net is 
begonnen zijn er nog geen resultaten te 
melden. Wel geven sommige deelnemers 
aan het idee te hebben dat ze profijt 
hebben van hun behandeling, terwijl 
het niet duidelijk is of zij behoren tot 
degene van wie de kleine hersenen zijn 
gestimuleerd of tot degene met een 
schijnbehandeling.

Aan het onderzoek nemen nu 27 mensen 
deel, waarvan 23 een interventie hebben 
gehad. Men is op zoek naar nog meer 
deelnemers. Aan het einde van de 
presentatie bleken een paar mensen 
geïnteresseerd om mee te doen. Na de 
presentatie was er een drankje en een 
hapje.

De algehele mening van de deelnemers is 
dat De Eendenkooi een goede locatie is. 
Het thema van vandaag, onze cognitieve 
functies, gaf bij velen herkenning en 
erkenning. 

Gerard Kulker

De gehele presentaties van beide sprekers 
kun je vinden op de website van de 
vereniging www.ataxie.nl 
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3e editie Patiëntendag zeldzame 
bewegingsstoornissen  
Afgelopen zaterdag 14 mei vond 
de patiëntendag voor mensen met 
een zeldzame bewegingsstoornis 
eindelijk weer plaats! Het thema 
van de derde editie van deze dag 
was: ‘Welk talent beweegt jou?’. 
Hieronder een terugblik op deze 
geslaagde dag.

De dag startte met 
een update over het 
Expertisecentrum 
Bewegingsstoornissen 
door prof. dr. Marina 
de Koning-Tijssen. Ze 

vertelde dat er, ondanks 
de coronapandemie, 

veel nieuwe ontwikkelingen 
hebben plaatsgevonden. Er was ook een 
primeur voor de aanwezigen van deze 
dag, de video voor het multidisciplinaire 
spreekuur bewegingsstoornissen werd 
voor het eerst getoond aan publiek! 
Vervolgens deelde dhr. Lijster, één 
van onze patiënten, zijn ervaringen 
met betrekking tot ‘eigenaarschap’ en 
intrinsieke motivatie van deelnemers om 
aan het werk te blijven. Hij besprak in 
zijn voordracht ook een helpend boek 
geschreven door Wil Konings (‘de Power 
Patiënt, jij en je arts - samen beter’), 
hopende dat er meer en meer een 
kanteling wordt ingezet naar ‘shared 
decision making’, zodat een behandeling 
vorm wordt gegeven door arts en patiënt. 

De plenaire ochtendsessie werd 
afgesloten door een informatieve 
voordracht over psychologie en 

bewegingsstoornissen 
door GZ-psycholoog 
Marleen Tibben. Zij 
vertelde onder andere 
over de interessante 
onderwerpen hypnose en 
katalepsie-inductie.

Hierna vonden er sessies plaats 
in kleine groepen per bewegingsstoornis. 
Onderzoekers van het Expertisecentrum 
vertelden over hun onderzoeken en de 
ontwikkelingen in het onderzoeksgebied. 
Daarna was er een moment om 
persoonlijke ervaringen met andere 
patiënten uit te wisselen.

Rond de middag kon iedereen genieten 
van een lunch en contact leggen met de 
aanwezige patiëntenverenigingen.

Na de lunch was het tijd om talenten te 
ontdekken tijdens één van de workshops. 
Er werd gedanst en muziek gemaakt, 
creatieve talenten werden ontdekt 
tijdens het kleien of foto’s maken. 
Ook was er  een mogelijkheid om je 
te verdiepen in bepaalde onderwerpen 
tijdens de hybride workshops, zoals diepe 
hersenkernstimulatie en erfelijkheid & 
bewegingsstoornissen.

Meer informatie over de verschillende 
onderwerpen, vind je op de website: 
https://bit.ly/3G6cW0U

Kortom: een geslaagde, informatieve, 
maar vooral ook heel actieve dag!

VERSLAG DOOR LEO SCHOTT
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… er door het bestuur een telefooncirkel en een emailcirkel is opgezet, speciaal voor leden 
   van de Ataxie Vereniging Nederland. Je kunt je hiervoor opgeven via info@ataxie.nl 
   onder vermelding van je telefoonnummer of je emailadres.

… wij zijn op zoek zijn naar een jongere, die 4x of 2x per jaar een column wil schrijven 
   over zijn/haar ervaringen uit het dagelijkse leven. Leeftijd maximaal 30 jaar. 
   Contactadres: redactie@ataxie.nl 

… 15 t/m 18 juni in de jaarbeurshallen de Supportbeurs wordt gehouden. Kaartjes voor 
   toegang gratis op de website www.supportbeurs.nl te krijgen zijn. Als je geweest   
   bent krijgt het bestuur graag een reactie: info@ataxie.nl 

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

… de site van stichting onbegrensd avontuur https://www.onbegrensdavontuur.nl de 
   moeite waard is om eens op te kijken.

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

… de presentaties van de regiodagen oost en west op de website http://www.ataxie.nl 
   zijn te vinden.

… 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 email: 
   ledenadministratie@ataxie.nl 

… je op de website van de vereniging informatie kunt vinden over activiteiten, enz.: 
   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 augustus 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):

21

Lid Donateur
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