 
   

Nieuwsblad voor en door vrijwilligers van de VMDB 
uitgave 2e kwartaal 2011


Het is de bedoeling dat er in week 39 weer een nieuwe Circuit bij jullie in de brievenbus komt. 
Kopij dus graag voor 18 september 2011 naar het bureau van de VMDB,
Kaap Hoorndreef 56-C, 3563 AV  UTRECHT of via e-mail femie@vmdb.nl.
We zijn erg blij wanneer u de moeit neemt om te reageren en een stukje wilt schrijven. Deel je ervaringen. We zijn er voor om daarvoor de ruimte te bieden.



                   
                    
                            
               
 




                  






Van de bestuurstafel    



Tijdens mijn werkzame periode had ik voor mijzelf de                       wens uitgesproken om na mijn pensionering iets geheel anders te doen dan de dagelijkse activiteiten in de Interieurbranche waarin ik vele jaren werkzaam ben geweest.

Deze wens is goed uitgekomen en wel als vrijwilliger in het bestuur van de VMDB. Er is heel veel werk te doen. Zo is er niet zo lang geleden een prachtig project gestart waaraan ik mee mag helpen, namelijk: het Project Ervaringskennis. Dit project  wordt behalve door de VMDB  met nog drie andere verenigingen opgezet, namelijk:

NVVS (Nederlandse Vereniging van Slechthorenden)
NVVR (Nederlandse Vereniging van Rugpatienten ‘De Wervelkolom’)
NFVN (Neurofibromatose Vereniging Nederland)

De bedoeling is om zo veel mogelijk ervaringen van mensen met MDS bij elkaar te krijgen. Deze ervaringen worden middels een bepaalde methode verzameld en moeten uiteindelijk ten dienste van de patiënt komen. Het toepassen van deze ervaringskennis is dus het einddoel. Er zullen ongetwijfeld tips uitkomen waarmee anderen geholpen kunnen worden. Er is bij de VMDB heel veel ervaring en kennis aanwezig die ten dienste van anderen kunnen komen. Het project zal vier jaar lopen. De voortgang van het project wordt steeds in bestuursvergaderingen besproken. 

Met het bestuur hebben we, ook met de dames van het bureau, een goed samenwerkend team waar hard wordt gewerkt. Ook binnen het bestuur is veel kennis en ervaring met betrekking tot MDS aanwezig.

Ik kan overigens een ieder adviseren, om na pensionering actief te blijven. Niet alleen met lichaamsbeweging, maar ook om vrijwilligerswerk of andere werkzaamheden te doen. Het hoofd moeten we ook trainen. Het gaat tenslotte ook om onze gezondheid. Met andere woorden blijf verantwoord actief.

Hartelijke groet,

Ed Volbeda










Van het bureau
[bookmark: 20152][bookmark: 41364]
             De zeven bronnen van arbeidsvreugde

Of je nu vrijwilliger bent of betaalde medewerker: soms is je                                    werk boeiend, inspirerend, geeft het energie en andere dagen wil het maar niet lukken en word je er alleen maar moe van. De zeven bronnen van arbeidsvreugde kunnen wat inzicht geven in 
wat er misschien ontbreekt in je werk, of waarom je het zo leuk vindt, waarvan je meer zou willen of waaraan je kunt werken om je plezier in je werk te verbeteren, maar ook hoe je je collega’s kunt helpen om meer plezier in hun werk te hebben. Hierover heb ik onlangs een bijeenkomst van Odyssee bijgewoond en ik wil jullie hierin laten delen.

                          Fysiek welbevinden
Deze bron van arbeidsvreugde stroomt wanneer je een goede                 werkplek hebt en goede materialen en instrumenten om mee te werken. Je voelt je veilig en gezond. De voldoening vloeit ook voort uit de zekerheid dat je nu en op langere termijn in je basisbehoeften kunt voorzien.
Deze bron laat het helaas wel eens afweten op kantoor. De luchtverversings- cq airco-installatie is flink verouderd en zo af en toe is het hier nog geen 17 °C terwijl het op andere dagen meer dan 25 °C is. Deze week wordt gestart met verbetering van de installatie. Het kan voor ons niet snel genoeg gaan.

Collegialiteit
Goed teamwerk laat deze bron stromen. Je voelt je thuis en 
verbonden met de mensen die je regelmatig in je werk ontmoet.
De verzending van de Circuit geeft iedere keer een gevoel van voldoening: dat hebben we weer gefikst met elkaar. Ieder draagt er zijn of haar steentje aan bij, niet alleen Femie, Ingrid en ik hier op kantoor, maar ook jullie. Of de landelijke bijeenkomst: een knap staaltje van samenwerking tussen veel vrijwilligers, de mensen van de Musketon, de mensen hier op kantoor, de sprekers 
en de workshopbegeleiders. ‘Ik voelde me echt thuis bij jullie door
jullie warme ontvangst en lieve verzorging’, liet Elise Knoppert ons 
weten na de laatste landelijke bijeenkomst.

Waardering en vertrouwen
Deze bron stroomt als je vertrouwen krijgt en je eigen ideeën in je 
werk goed kwijt kunt. Aan je behoefte aan autonomie wordt voldaan. 
Waardering krijgen voor je werk en voor wie je bent versterkt je 
gevoel van eigenwaarde. Regelmatig ontvang ik van jullie bedankjes 
als ik iets gedaan heb. Iedere keer geeft me dat een warm gevoel.

Goede prestaties 
Je geniet van aantrekkelijke resultaten en effecten 
van je werk. Je krijgt feedback en successen worden gevierd. De 
arbeidsvreugde ervaar je vanwege het gevoel dat je competent bent en succes hebt.
Sinds kort houd ik me bezig met klein onderhoud van de website: verouderde tekst eraf halen en bijvoorbeeld de aankondiging van de landelijke bijeenkomst erop zetten. Het geeft me een gevoel van trots, dat ik dat kan doen. Ondertussen zijn we met een groepje vrijwilligers bezig om de website opnieuw vorm te geven. Ook hierop ben ik trots, dat het gelukt is om deze mensen bij elkaar te brengen.

Groei
Deze bron boor je aan wanneer je je kern-kwaliteiten en talenten tot ontplooiing brengt. Ook kun je vreugde beleven aan de groei van anderen, die door jou ondersteund worden.
Wat dit betreft zit ik hier helemaal goed. Mijn takenpakket bestaat voor een groot deel uit ondersteuning van jullie, vrijwilligers. Regelmatig gebeurt het dat vrijwilligers voorzichtig een (nieuwe) taak oppakken en dat ze daar na een tijdje zelfbewust vorm aan geven. Het geeft een gevoel van voldoening om te beseffen dat je daaraan hebt meegewerkt, ook al is het maar een klein beetje misschien.

Werken met hart en ziel
Dit ervaar je wanneer je in je werk uitdrukking kunt geven aan wie je bent en wanneer je vorm kunt geven aan je authenticiteit. Doen wat je echt wilt en waar je goed in bent. Je diepste verlangens realiseren en bij je creativiteit komen.
Dit is geen alledaagse ervaring. En heel veel werkzaamheden moeten nu eenmaal gewoon gebeuren, niks geen hart en ziel. Maar dan die ene keer dat dat toch gebeurt, daar kan ik dan weer een hele tijd op teren.

Hogere zingeving
Deze bron stroomt wanneer je werk ertoe doet voor anderen: mensen in je omgeving maar ook ‘iets dat groter is dan jijzelf’: een veilige stad, een hoger doel, de gemeenschap. Daarmee geeft je werk een diepere betekenis aan wie je bent, wat je kunt en wat je doet. Iets om trots op te zijn en je mee te identificeren.
Ik hoop dat we dit allemaal ervaren in ons werk voor de VMDB: of je nu aan de lotgenotenlijn zit of voorlichting 
verzorgt, of je nu huiskamergroep-
begeleider bent of RCPer. Met z’n 
allen proberen we het leven van 
mensen met een bipolaire stoornis 
een beetje eenvoudiger of lichter 
te maken. Dat is toch een doel om 
voor te gaan!

 Fijne zomer voor jullie
 allemaal.
  


 Lineke
             Beste vrijwilligers

Van de bezuinigingsplannen die het kabinet in petto heeft, zijn we        niet echt vrolijk geworden. Binnenkort moeten GGz-clienten op veel fronten een eigen bijdrage betalen en ook zal er gesneden worden in het persoonsgebonden budget. Fantastisch dat er zoveel mensen vorige week geprotesteerd hebben op het Malieveld. Er is een petitie met meer 
  dan 47.127 handtekeningen aan minister Schippers overhandigd. Het is onredelijk dat de GGz zo getroffen wordt terwijl de andere zorgsectoren minder hoeven in te leveren. 

Maarten Coolen, RCP van Noord-Oost-Brabant, berekende dat in zijn provincie 8% van de 619660 inwoners een manisch depressieve stoornis heeft. Hiervan zijn 81 mensen lid van de VMDB. Om meer mensen bekend te maken met onze vereniging ontwikkelde hij een poster en folder (zie verderop in de Circuit). Deze heeft hij inmiddels bij alle bij apothekers, huisartsen en GGz-instellingen in zijn regio verspreid. Maarten heeft subsidie gekregen van Zorgbelang Brabant om zijn project te realiseren. En zoals het er uitziet is de actie van Maarten nu al een succes.

En dan de vrijwilligerstrainingen. Ze waren allemaal gepland in mei en juni en op verschillende locaties. (zie onder andere het verslag van Serge Daudeij verderop 
in de Circuit) Joke Zephat en Lies Valster hebben zich met verve ingezet om kennis 
over te dragen en de kwaliteit van de ervaringsdeskundigheid te vergroten. Joke 
heeft behoorlijk uitgebreid verslag gedaan. Wil je dit graag ontvangen? Mail dan 
even naar: Femie@vmdb.nl 

Om iedereen goed voorbereid op vakantie te laten gaan is in juni het thema Vakantie aan bod 
geweest.  En naast de artikelen in de PLUSminus, heeft Elise Knoppert op de landelijke 
dag  acte de presence gegeven. Ze vertelde over de do’s en dont’s van op vakantie  gaan en de 
bipolaire kwetsbaarheid.  De belangrijkste  adviezen van Elise even op een rijtje:

Neem een dubbele medicatie mee in koffer en handbagage)
Zorg voor een geneesmiddelenpaspoort/lithiumverklaring
Sluit een reisverzekering af
Maak een lijstje met namen, (email)adressen  en tel nummers van familie en behandelaren
Overleg vooraf met spv en psychiater
Zorg voor voldoende rust
Probeer stress te vermijden

Wil je de PowerPoint van Elise Knoppert nog eens
doorlezen? Mail dan naar: ingrid@vmdb.nl

Dan wens ik iedereen een prettige en zorgeloze vakantie toe
met veel ontspanning en plezier. 
                                                                                                            
Hartelijke groet, 
                   Ingrid         
        In profiel met Alette van Bentum











Alette is al 18 jaar actief als vrijwilliger
bij de VMDB. Alette houdt van schrijven
en het was dan ook niet vreemd dat ze 
destijds plaatsnam in de redactie van 
PLUSminus. Inmiddels heeft Alette 
haar plekje afgestaan maar schrijft zij 
nog wel als freelancer. We hoeven 
dus niets te missen van haar mooie 
verhalen. In 2009 bracht Alette haar eerste
autobiografische roman ‘Tika’ uit. 
Alette mag je een echte doorzetter noemen
die zich niet laat ontmoedigen door tegenslagen. 


 
Hoe zou je jezelf omschrijven?
Als een creatieve vrouw die goed kan 
schrijven.

Hoe is je gemiddelde gemoedstoestand?
Ik kan hevig doemdenken, en dan weer totaal 
enthousiast zijn. Enorm chagrijnig en dan weer een 
humeur als een zonnetje. Er is eigenlijk geen gemiddelde. 

Waar houd je je in het dagelijks leven mee bezig?
Met schrijven, het huishouden, vrienden en familie bezoeken, Argentijnse
Tango dansen, klussen in mijn huis, ik houd me bezig met mijn vriend, en ga
zo maar door. 

Wat zijn je uitdagingen?
Mijn grootste uitdaging is, om een tweede boek te publiceren. Verder zit ik in
een verhuizing, ik ga namelijk intrekken bij Ibo. Voor het eerst van mijn leven
ga ik samenwonen. En we willen gaan trouwen. 

Wat vind je aan mensen het leukst?
Het leukste aan mensen is dat je een relatie met ze kunt opbouwen. 
 
Wie of wat zou je nooit meer willen zien?
De psychiater. 

Waar word je warm en blij van?
Als mensen lezen wat ik schrijf, en erop reageren. En ik word blij van Ibo,
natuurlijk. En als het goed gaat met de mensen om me heen. 

Wat wil je nog bereiken in het leven?
Ik wil mijn tweede boek afschrijven. En dan aan een derde beginnen. En
tussendoor mooie korte verhalen maken. En andere mensen begeleiden bij het
op papier zetten van hun verhaal. 

Ben je een echte levensgenieter?
Nee, ik moet nogal veel van mezelf. Ik mag mijn licht niet onder de korenmaat
zetten, ik moet er zijn voor de ander, ik moet mezelf nuttig maken in de
maatschappij. Verder erger ik me regelmatig kapot. Aan het dagelijks nieuws,
en aan het menselijk gedrag. Ik kan wel genieten, maar ik zou mezelf niet
omschrijven als een echte levensgenieter. 

10. Wat zijn je talenten?
Ik kan goed schrijven. Verder kan ik goed omgaan met teleurstellingen en tegenslagen. Als het niet linksom kan dan gaan we rechtsom. 

11. Waar geloof jij in?
In solidariteit. 

12. Spaar je mensen die niet tegen kritiek kunnen?
Wie ben ik om te bepalen dat iemand niet tegen kritiek kan? 

13. Waar of van wie houd je het meest?
Van Ibo natuurlijk. 

14. Waar ben je trots op?
Op mijn vriendinnen. 

15. Een leugentje om bestwil moet 
kunnen?
Ja hoor. 

16. Ik zeg vrede….jij zegt…… 
We mogen van geluk spreken dat we in 
Nederland geboren zijn. 




      
       
      





                                   
                                  








                                         De filosoof
De sigaret
die ik rook
is de pret
voor de dood
 
In het glas
zwak geheven
in de plas
van mijn leven
 
De pil
die ik slik
Zo bitter
dat ik stik
 
Is het eind
het begin
 
De zin
die ik bemin
voor heel even
                             
                    
 Corrie Kerssies


Verslag training lotgenotencontact

Al een tijdje leid ik een lotgenotencontactgroep in de Haarlemmermeer. De groep is een leuke groep met veel betrokkenheid naar elkaar toe. Het is een gesloten groep van patiënten en betrokkenen. Ik ben deze groep gestart naar aanleiding van een Psycho-educatie cursus die wij volgden op de bipolair poli aan de Spaarnepoort in Hoofddorp. Men wilde graag verder met elkaar aan de cursus kwamen uit alle delen van het land en was een goede mix van en dus heb ik deze groep opgezet. Totaal onverwacht voor mij kreeg ik na een tijdje de uitnodiging van de VMDB voor een training lotgenotencontact van Odyssee. Leergierig als ik ben gaf ik mij op voor de training beginners. Het was in een mooie oude toegangspoort van een klooster in Utrecht. Van te voren kregen we het boekje lotgenotencontact thuisgestuurd met de vraag dat te lezen voor de cursus. Dus in enkele dagen het boekje doorgenomen en dat was al een eye-opener voor me. Wat valt er veel te doen in lotgenotencontact. Veel inspiratie opgedaan en gemotiveerd naar de training. De training heeft me ook veel goede tips en handvatten gegeven hoe verder te gaan met de groep. Ook veel tips van de andere cursisten waar ik veel aan heb gehad. De deelnemers oud tot jong, man en vrouw. De cursusleidster Lies vond ik erg goed en ook de broodjes tussen de middag waren lekker. Het was een dag waarin we denk ik veel geleerd hebben van elkaar en ook leuke contacten hebben gelegd met evenzo enthousiaste VMDB-ers. Ik ben altijd weer zo blij als mensen zich willen inzetten en tijd vrij maken voor ondersteuning van mensen met MDS. Het is een handicap waar je de rest van je leven verder mee moet maar uit eigen ervaring weet ik dat je een mooi en waardevol leven kan hebben met deze ziekte.

Serge Daudeij
























          Forum in een nieuw jasje

In 2010 is het Forum van de VMDB in een nieuw jasje gestoken. Voorheen waren er meerdere fora, met verschillende onderwerpen, op Yahoo. De activiteiten op deze fora waren in 2008 en 2009 flink gedaald.
Ondertussen bleek er toch behoefte aan een forum te zijn voor lotgenotencontact. Besloten is om het forum te verplaatsen naar Yourbb. Ook is er een nieuwe groep moderatoren aan de slag gegaan. Het nieuwe adres van het forum is: http://vmdbforum.yourbb.nl

Het algemene VMDB forum op 
Yourbb is gestart op 5 april 2010 
als voortzetting van het forum
op Yahoo. De redenen dat we 
overgestapt zijn luiden: meer 
privacy voor de leden, minder 
reclame en beter te moderaten. 
Het forum wordt beheerd door 
het VMDB Siteteam, dat zijn 
Bernadette Wigchert, Caroline 
Gerfin, Heleen de Wilde en Ruud
Doets. Wij zien erop toe dat de 
forumregels gerespecteerd worden.

We draaien nu dus ruim een jaar op een nieuw en overzichtelijker forum.
Sinds half mei 2011 heeft het forum een chatroom waar leden direct met elkaar kunnen kletsen. 

Het vmdbforum.yourbb.nl heeft een overzichtelijker onderwerpenlijst met onderverdeling naar subonderwerpen. Er wordt geschreven over de diagnose, behandeling, acceptatie, medicijnen, vertel je het op je werk of aan een nieuwe relatie dat je mds hebt, over werken en/of arbeidsongeschikt zijn. Er is er ook een gedeelte voor ontspanning met o.a. een woordspelletje.
Het oude YahooForum had geen mogelijkheid om een vervelend lid via zijn/haar IP adres te verwijderen…Men kon soms al na 5 minuten weliswaar onder een andere naam opnieuw van dat YahooForum lid worden. Op het nieuwe forum is het wel mogelijk om IP adressen te verwijderen. 
Ook moeten nieuwe leden zich kort voorstellen voordat hun account wordt geactiveerd. We kunnen hierdoor voorkomen dat ongewenste gasten (spammers) toegang tot het forum krijgen.
De fora Mds en spiritualiteit en Mds en ouderschap zijn nog steeds op Yahoo te vinden. 
Het Mds en spiritualiteit forum: http://health.groups.yahoo.com/group/MDS_en_Spiritualiteit/
Het Mds en ouderschap forum: http://health.groups.yahoo.com/group/MDS_en_ouderschap/ 

Het is ons helaas niet gelukt deze fora over te nemen op het algemene vmdbforum.yourbb.nl.  De reden daarvoor is vooral dat je mensen niet kunt dwingen om van hun vertrouwde forum weg te gaan naar een onbekend en nieuw yourbb-forum met een technisch andere manier van gebruik. Er is wel ruimte voor beide onderwerpen gemaakt op het nieuwe forum.


Op beide fora is regelmatig activiteit er zijn ook tijden dat het wat rustiger is. 
Op het spirituele forum is ruimte om te schrijven over ervaringen. Ook is er rust en aandacht voor nieuwe deelnemers of berichten die anderen plaatsen.
Op het ouderschapsforum wordt momenteel lief en leed gedeeld door een aantal deelneemsters die zwanger zijn.

Het ledental op het algemene vmdbforum.yourbb.nl forum schommelt al maanden rond de 115, gemiddeld elke 3 dagen komt er een nieuw lid bij, maar er vertrekken ook ongeveer evenveel mensen.
Dagelijks lezen zo'n 25-40 leden de berichten, sommigen doen dit echt iedere dag (bijv. de moderators) anderen loggen 1x per week of nog minder vaak in.
Als leden 3 maanden niet op het forum zijn geweest krijgen ze een mailtje met de vraag of ze nog wel lid willen blijven, dit om de lijst levendig te houden.
 
Gemiddeld wordt er dagelijks één nieuw onderwerp geopend en er worden 7-10 berichten geplaatst, zo blijkt uit de statistieken. In werkelijkheid zullen het meer onderwerpen en meer berichten zijn omdat de moderators hun eigen subfora regelmatig opschonen. Sommige berichtjes zijn verouderd (bijv. over een evenement dat iemand een maand geleden heeft georganiseerd). Andere berichtjes, die nog wel interessant zijn om eens na te lezen worden in het "alleen-lezen" archief geplaatst. 

Graag tot ziens op het forum!
http://vmdbforum.yourbb.nl

Bernadette Wigchert, namens VMDB Siteteam


    

Werken als ervaringsdeskundige

De lezers van Circuit die daar leeftijdsmatig 
voor in aanmerking komen, zullen ook de 
dreigende situatie herkennen die wel wordt aangeduid met de duistere term “midlevenscrisis”. Toen ik 40 was, had ik al zo veel crises doorgemaakt dat ik besloot de zogenaamde midlifecrisis over te slaan. Ten eerste omdat iedereen daar al aan deed en het dus stuitend onorigineel was maar ook omdat ik als crisisspecialist in de situatie meende te verkeren die midlifecrisis als wissewasje te kunnen verachten. Niet gering was daarom mijn irritatie toen ik als 49 jarige tot de tandenknarsende conclusie moest komen dat mijn leven weliswaar goed was maar dat er iets belangrijks ontbrak en dat ik niet wist wat dat was. Manieën heb ik bezworen, depressies heb ik doorleden,heftige relaties met diverse dames heb ik (of zij) moeten beëindigen, tandartsbezoeken heb ik doorstaan, maar deze vage nieuwe beproeving kon ik niet in mijn eentje overwinnen. Het UWV heeft in zijn goedheid besloten een re-integratietraject te betalen dat ik zelf als oplossing van het probleem had bedacht. Het bestond uit een flink aantal gesprekken met Els Kuijper van de Praktijk voor Persoonlijke Ontwikkeling in Haarlem. Ik heb daar zeer veel aan gehad omdat ik er tijdens die gesprekken achter kwam dat ik als ervaringsdeskundige wilde werken. Ik heb daartoe een opleiding gevolgd “Werken met eigen ervaring (bedoeld wordt ervaring in de GGZ)”, van 12 middagen, aangeboden door het Cliënten Belangen Bureau (CBB) in Haarlem. Het 

CBB is actief in omgeving Haarlem en Amsterdam. Na afronding van de bovengenoemde opleiding was ik gerechtigd en graag bereid als ervaringsdeskundige op diverse plaatsen te worden ingezet. Inmiddels heb ik al diverse malen in mijn nieuwe hoedanigheid opgetreden. Meestal voor artsen in opleiding of B-verpleegkundigen  in opleiding of voor hulpverleners die al actief zijn in het veld en die doen aan her- of bijscholing. Het is erg leuk werk. Je moet aan een aantal voorwaarden voldoen. Je moet over je problemen kunnen praten met een zekere afstand en objectiviteit. Dat kan alleen als je een behoorlijke acceptatie hebt bereikt zodat je niet steeds in snikken uitbarst als je over moeilijkheden praat. Je moet je eigen problemen ook kunnen overstijgen. Je moet ze in een groter verband kunnen zien. Je zult namelijk soms optreden als representant van de GGZ-klant in het algemeen. Verder moet je een bepaalde mate van ijdelheid hebben zodat je het niet vervelend maar leuk vind om over jezelf te praten als daar vraag naar is. En die vraag is er! De hulpverleners die ik heb ontmoet zijn zeer levendig geïnteresseerd in de “levende casus” die voor hun staat. Voor mij is het werken als ervaringsdeskundige precies datgene wat er in mijn leven ontbrak zodat ik mijn midlevenscrisis met succes heb doorstaan. Leve het UWV en Els Kuijper!  
Het enige dat wel jammer is, is dat het vrijwilligerswerk is en dat je dus niet meer krijgt  dan een onkostenvergoeding. Dat is toch wel schraal betaald als je nagaat wat er aan voorafgaat om dit werk te kunnen doen. Denk aan al die maandenlange “stages” bij diverse klinieken en de “slikexperimenten” met diverse psychofarmaca. Het is met afstand de zwaarste vooropleiding die er bestaat maar je wordt weggestuurd met een boekenbon als je geluk hebt.  Ik denk dat ik de slechtst betaalde specialist ben van het westelijk halfrond. En toch blijven lachen!                                             

Henk Schutte


           

           





     
Geloven in jezelf







 
 Als alles je heel erg tegen zit
er geen lichtpuntje wil verschijnen
       moet je soms heel erg vechten
          om wolken te laten verdwijnen
   Maar als je in jezelf blijft geloven
                        dan is de eerste stap gezet
                                en zal je straks kunnen zeggen
                                      dat je ook dit weer hebt gered.
                    Niet op ieders voorhoofd staat
                             hoe het hem van binnen gaat
                                     vaak heeft menig hart
                                         tijdens het lachen tóch nog smart
                 Niemand die het weet
                                            alles naar buiten toe zo gewoon
                                                   maar van binnen zo"n verwarring
                                                      Niemand die het weet
                                                            Niemand die iets ziet
                                                           het huilen zonder tranen    
                                                     Het stil intens verdriet



                                                      Zeilen op de Maas







Wij, een groep uit Nijmegen en omgeving van vijf personen, hadden het plan opgevat een zondag met elkaar te zeilen op de Maas.
Iedereen enthousiast en op 15 mei was het zover. We huurden een valk met buiten boord motor. Bij aankomst bij de verhuurder bleek de motor niet te werken. Wel waren er drie peddels aan boord en voor iedereen een zwemvest. 
Het beloofde een dag met veel wind te worden en af en toe een bui. De wind was behoorlijk en met vlagen. We zeilden op de Maas van Mook naar Grave waarbij we veel moesten kruisen, wind tegen. De een had broodjes mee met wat lekkers erop, de ander koffie, cake, koeken, zoutjes, kaas en worst.
De terugreis hadden we de wind achter, we snelden over het water. Veel Canadese ganzen met jongen, nijlganzen en koeien in de wei. Prachtige luchten van donker naar licht met soms dikke koppen.
Als toetje op dit zeilen een barbecue bij een van ons in Maasbommel, heerlijk met sausjes en lekker gekruid vlees. We hebben genoten van het uitzicht over de plas, in de avond werd het kouder en tijd naar huis te gaan. Dit doen we vaker zeiden we tegen elkaar. In onze groep zijn twee ervaren zeilers. 
Ik laat dit jullie weten omdat we het zo ontspannen en goed met elkaar gehad hebben.
groetjes,
                     Ineke Sikkens-Prinsen, namens de hele groep  
 








                     Canadese gans

                   Beste lezers,

De activiteiten in Midden Limburg richten zich op dit moment hoofdzakelijk op het functioneren van de twee lotgenoten- en betrokkenengroepen. In Weert is de groep klein, ongeveer tien deelnemers. Omdat er altijd wel afzeggingen zijn, is de groep soms erg afgeslankt. Maar dat betekent niet dat hij niet functioneert. In tegendeel. Om meer bekendheid te geven aan het bestaan van de lotgenoten en betrokkenengroep heb ik een bericht opgesteld voor de kabelkrant voor Weert en omgeving. Zij hebben mij toe gezegd dit te plaatsen. Misschien levert dit wat op. Het is zo jammer dat alle bipolaire in het Weertse niet op de hoogte zijn van het bestaan van onze club. Er moeten in  Weert en omgeving, maar ook in Roermond, veel meer mensen zijn die met deze ziekte te maken hebben. Ik denk nog steeds na hoe ik ze kan bereiken. Anderhalve maand geleden is de begeleider van de groep in Weert er mee gestopt. Een verschil van mening over de invulling van de groepsavonden lag hieraan ten grondslag. Ongeveer twee jaar geleden heb ik hem bereid gevonden de leiding van de groep op zich te nemen zodat ik wat meer ruimte zou krijgen. Om de groep niet uit elkaar te laten vallen, heb ik het weer van hem over genomen. Iemand anders uit de groep heb ik benaderd om deze taak op zich te nemen. Na aanvankelijk positief  hierop te reageren wil hij dit toch niet. De groep in Weert heeft de vorige maand de groepsavond gebruikt om eens iets anders te doen. We hebben een wandeling gemaakt door een prachtig natuurgebied in de omgeving. Daarna hebben we een terrasje bezocht waar nog heel gezellig is nagekaart, onder genot van een drankje. Iedereen vond deze manier van met elkaar omgaan positief. Het was dus een geslaagde avond. In de maanden juli en augustus zijn er geen bijeenkomsten. We starten ons nieuwe seizoen weer in september.
De groep in Roermond is aanmerkelijk groter dan die in Weert. Op de lijst staan zestien personen waarvan er ongeveer twaalf elke maand aanwezig zijn. Dat deze bijeenkomsten gewaardeerd worden blijkt uit het feit dat de meeste deelnemers drie of meer jaren lid zijn. Sommigen zelfs elf jaar. De groep functioneert buitengewoon goed. Elke maand wordt er een onderwerp, dat we gezamenlijk hebben gekozen, met elkaar besproken. De gedachten en meningen betreffende hetgeen aan de orde is, wordt met respect behandeld. Ervaringen worden gedeeld en waar het nodig is steunen we elkaar. Ook in Roermond gaan we de juni bijeenkomst gebruiken voor een wandeling. Maar deze keer niet door de natuur maar door een stad. Een van onze leden heeft zich verdiept in de historie van een bepaald gedeelte van Roermond. Hij gaat ons tijdens de wandeling de geschiedenis van een aantal straten met oude gebouwen laten zien en het bijbehorende verhaal vertellen. De wandeling eindigt in een zeer oude toren uit de stadsmuur. We zullen van de deskundige het hele verhaal van deze toren gaan horen. Daarna duiken we op een of ander terras en sluiten daarmee ons groepsjaar af. Ook hier zijn er in juli en augustus geen bijeenkomsten en starten we weer in september.
Langs deze weg wens ik iedereen een fijne vakantie toe. Verre reizen kunnen heel mooi zijn, maar  zorgen vaak ook voor episodes. Dichter bij huis en zelfs thuis in de eigen omgeving is het ook heel mooi en als er iets “dreigt” ben je zo weer thuis. Ondanks ons “cadeautje” dat bi-polair heet, kunnen we toch een mooie vakantieperiode hebben. Maak er iets van!
Tijdens de cursus voor RCP’ers in Utrecht hebben Paul Daemen en ik afgesproken om eens bij elkaar te gaan zitten om eens te kijken of we dingen samen kunnen doen en waar we elkaar in kunnen ondersteunen. Inmiddels heeft dit gesprek plaats gevonden en zijn we met een goed gevoel uit elkaar gegaan. We proberen voor elkaar iets te betekenen en daarmee voor de mensen in Zuid- en Midden- en Noord Limburg. Hiermee zijn jullie weer een beetje op de hoogte van het reilen en zeilen in het Limburgse! Ik geef jullie weer een spreuk mee om over na te denken.

Wees jezelf. Er zijn al 
     genoeg anderen!
                          Groeten,
Theo van Dael
RCP voor Midden- en Noord Limburg


                                                                         
                                                                                 Rattentoren Roermond


                                             
                
Soms weet ik niet meer wie ik ben,
                                   omdat ik mezelf dan niet meer ken.
                                     Iedereen is lief voor mij,
                                        maar ik ben er even niet goed bij.
                                                          Ik haat mijn ziekte en velen met mij,
                                                                want van nature ben ik echt wel blij!
 
                                                                   Ik weet dat ik kiezen moet voor het leven,
                                                                    maar soms, maar soms,
                                                                    vergeet ik dat heel even!
 
                                                                Ik moet de strijd aangaan,
                                                            om weer vrolijk door het leven te gaan!
 
                                                          Ik moet in het goede blijven geloven,
                                                       en hopelijk kom ik deze strijd weer te boven!
 
                                                            Ineke Wiersema-Kuiper

               De koe en het kalf





Je stuurde de kaart
met de koe en het kalf
de laatste was heel
en de eerste maar half.
Toch is wat zij doet 
niet mis te verstaan.
Zij heeft voor de mensheid
zoveel al gedaan.
Ze geeft melk en haar kroost
de duur van haar leven.
Wat kan zij meer nog ons geven?
Tot slot haar vlees komt erbij
in ruil voor wat zon
en een plek in de wei...
En komen er stormen,
ze gaan ook voorbij.























Lya van der Veen






























Nieuwe folder 

Hij is geboren……..de nieuwe folder, die dankzij financiering van Zorgbelang Brabant tot stand is gekomen. Maarten Coolen, RCP van de regio Noord-Oost-Brabant, heeft zich hard gemaakt voor dit project en probeert met deze folder zoveel mogelijk mensen met een manisch depressieve stoornis te benaderen. 

“Ik wil met mijn project bereiken dat alle mensen in onze regio met een manisch depressieve stoornis en hun betrokkenen, in ieder geval weten dat er in hun regio informele vormen van hulp zijn. Daarvoor heb ik bij bijna alle apothekers, huisartsen en GGz-instellingen een poster opgehangen en flyers achtergelaten. Als je ziet dat 0,8 % van alle Nederlanders een manisch depressieve stoornis heeft dan betekent dit dat het in de regio Noord-Oost-Brabant om bijna 5000 mensen gaat. Een kenmerk van de ziekte is dat de meeste mensen regelmatig voor hun medicijnen bij de apotheek of de huisarts komen. Als het goed zien de meeste mensen de poster hangen en hopelijk nemen ze een flyer mee.”

De campagne loopt tot na de zomer. In het najaar zal een ontmoetingsdag georganiseerd worden. “Het project is voor mij geslaagd als er de komende maanden bij de VMDB vanuit onze regio meer vragen om informatie komen dan vanuit andere regio’s. Ik hoop dat mensen hun contactgegevens melden zodat we hen op de hoogte kunnen houden van activiteiten in de regio.”



                     Nieuws uit de regio Noord Holland



                             Emmy van den Heuvel         

Soms is het handig om de VMDB-zaken weer eens te ordenen. Tijdens deze klus kwam ik de presentatie over verliesverwerking tegen van Marije de Kruiff, psychiater bij PsyQ in Den Haag. “Om wat niet meer is…” was in het najaar van 2009 het thema van onze regiobijeenkomst. 
Marije leidde ons door veel facetten die met verliesverwerking / acceptatie te maken hebben. Immers, vaak verandert je leven met het hebben van de bipolaire stoornis. Je kunt te maken krijgen met verlies van werk, vrienden, innerlijke zekerheid. Hoe daar mee om te gaan? Erkennen van het verlies, het verwerken daarvan en acceptatie waren de thema’s van de middag.
Het uitgangspunt van Marije was steeds de gehele mens. Een verrassend uitgangspunt voor een psychiater…

De volgende sheets van haar presentatie 
deel ik daarom graag met jullie.

Acceptatie: Wat is dat?

Een zoektocht met onbekende bestemming. 
Je gaat op pad. 
Je weet niet hoe lang, hoe ver. 
Je kunt het niet forceren. 
Er is geen eindpunt.
Op een zeker moment sta je stil, 
kijk je om, en zie je dat je een heel stuk 
verder bent gekomen.


Verliesverwerking volgens filosoof Attig (Uit “Verlies en verlangen” van H. Muthert)

1. Verwerking is een actief proces
2. De hele persoon is erbij betrokken
3. Relearning the world: zoeken naar nieuwe antwoorden
4. Het verlies kleurt de biografie van nu af aan, het verwerkingsproces is nooit definitief af.

Verliesverwerking / acceptatie is…
het actief zoeken naar antwoorden vanuit de gehele persoon:

* Emotioneel 
* Psychologisch 
* Gedrag
* Sociaal
* Lichamelijk
* Cognitief
* Spiritueel

Verliesverwerking is:

* Opnieuw leren bloeien in afwezigheid van het verlorene.
* Volwaardig mens zijn, zinvolle bezigheden hebben, goede (betere) contacten, 
  hernieuwd zelfvertrouwen.

Over verliesverwerking…

“Ik vroeg me af of verwerking op deze manier opbloeit:
Niet met trompetgeschal van een openbaring, maar met de pijn die z’n boeltje   pakt en  midden in de nacht onaangekondigd wegglipt” (naar Khaled Hosseini)

“En op een dag zit je in de tuin en hoor je de buren zingen en denk je: ze zijn gelukkig. Misschien moet je even iets wegduwen. Maar dan kun je denken: ik ook” (Marjoleine de Vos)



                                                                                              


















           Manisch-depressief: hebben of zijn? 























Donderdag 14 april, werd Ralph Kupka benoemd tot hoogleraar bipolaire stoornissen aan de Vrije Universiteit van Amsterdam. Bij de aanvaarding van zijn leerstoel sprak hij de oratie ‘Manisch-depressief: hebben of zijn?’ uit. Hierbij een fragment uit zijn rede. De hele oratie is te lezen op: www.vmdb.nl 

“Wij komen tot de vraag die in de titel van mijn oratie wordt gesteld: is men manisch-depressief of heeft men een bipolaire stoornis?
De relatie tussen stemmingsstoornis en persoonlijk temperament is complex. Temperament kan worden opgevat als het voor een bepaalde persoon typerend mengsel van emoties, activiteit en sociabiliteit, en de regulatie daarvan. In de context van stemmingsstoornissen wordt wel gesproken over het hyperthyme, het dysthyme en het cyclothyme temperament, kort door de bocht op te vatten
als overmoedig, mismoedig en wisselvallig. Deze temperamenten komen vaker dan gemiddeld voor bij familieleden van mensen met een manifeste stemmingsstoornis. Het ligt dan ook voor de hand om te veronderstellen dat deze familieleden een relatief lichte genetische belasting hebben voor deze mix van eigenschappen. De patiënt is daarentegen genetisch zwaarder belast en deze kwetsbaarheid leidt in wisselwerking met omgevingsfactoren tot het manifest worden van de stoornis. Hier bewegen wij ons dus op het continuüm tussen normale variatie en ziekte, tussen wat men is en wat men heeft.
Akiskal21 beschrijft vier, elkaar niet uitsluitende modellen om de relatie tussen persoonlijkheid en stemmingsstoornis te begrijpen: persoonlijkheidskenmerken kunnen predisponeren voor de stoornis, zij kunnen een uiting zijn van die stoornis, zij kunnen de uitingsvorm van de stoornis modificeren, en zij kunnen een complicatie zijn van de stoornis. 

Kortom: wie de patiënt is – zijn temperament en persoonlijkheid - en wat hij heeft – zijn ziekte -, staan niet los van elkaar, maar bewegen in een complexe interactie. De relatie tussen psychiatrische stoornis en persoon is zo mogelijk nog complexer. Men zou nog kunnen zeggen dat men een persoonlijkheid heeft, of een temperament heeft, maar men is een persoon. Die persoon ervaart een identiteit: dit ben ik, zo ben ik. Dit veronderstelt continuïteit en een zekere constantheid: je bent wie je was en je wordt wie je bent. Dat zelfbeeld wordt opgeschud bij de eerste manifestaties van manisch- depressiviteit, en zeker op het moment dat de diagnose: “bipolaire stoornis, levenslange kwetsbaarheid”, wordt gesteld. Zeker als stemmingsepisoden regelmatig terugkeren, wordt het onderscheidt tussen hebben en zijn wel moeilijker. Herstel duurt vaak lang, en bovendien wordt het leven nadien ook gekleurd door de gevolgen van de ziekteperioden. De stemmingsstoornis wordt een deel van jezelf, van je toekomst. Natuurlijk geldt dat ook voor andere aandoeningen, zoals diabetes of astma, maar daar is de scheiding tussen ziekte en zelf toch wat scherper.
Al deze complexiteit ten spijt zou ik willen stellen dat onze patiënt niet manisch-depressief is, maar een bipolaire stoornis heeft. Ik ben het dan ook hartgrondig oneens met de manische patiënt die van de daken schreeuwt dat hij “nu eindelijk zichzelf is”, en met de depressieve patiënt die gekweld verzucht dat “zijn ware aard nu naar boven komt”.
























De vraag: “hebben of zijn” is niet alleen een conceptuele puzzel. Het is ook voor de patiënt en zijn naasten een belangrijk thema. In hoeverre worden al zijn gemoedsbewegingen gekleurd door zijn ziekte? Hebben momenten van futloosheid en neerslachtigheid dezelfde betekenis, of zo men wil: betekenisloosheid, als bij ieder ander, of zijn zij het eerste signaal van een opkomende depressie?
Nog problematischer is dit op momenten dat men zich opgewekt en geïnspireerd voelt, verliefd wordt, gedichten gaat schrijven en bruist van energie. Moet men dit verwelkomen als een teken van gezonde vitaliteit, of moeten alarmbellen gaan rinkelen omdat er een manische ontremming de kop opsteekt? Kan men nog vertrouwen op de eigen gevoelens, mag men nog intens genieten, kan men zich nog laten gaan? Wanneer moeten partners, familieleden of vrienden zich zorgen gaan maken, het gedrag tot onderwerp van gesprek maken, de kwetsende vraag “heb jij je pilllen wel genomen?” gaan stellen? Wanneer moeten zij contact opnemen met de psychiater of de psychiatrisch verpleegkundige? Hoe krachtig moeten deze hulpverleners op dergelijke signalen ingaan? Wanneer moeten zij de diagnose beginnende depressie of dreigende manie stellen, ingrijpen, extra medicatie voorschrijven, of een (gedwongen) opname realiseren?
Hoe goed moet men zijn patiënten en hun natuurlijke temperament kennen om een juiste inschatting  van hun actuele geestestoestand te maken? Pijnlijk vaak wordt de ontregeling door hulpverleners onderschat. De ervaring leert dat zij die de patiënt echt kennen, met hem samenleven, achteraf gezien vrijwel altijd gelijk krijgen.
De acute fase behandeling van manie en depressie richt zich op wat de patiënt heeft. Nadien, in het symptoomarme interval, richten wij ons vooral op wie de patiënt is, en hoe hij, met al zijn persoonlijke eigenschappen en omstandigheden, het beste met zijn ziekte kan omgaan. Wij willen iemand enerzijds niet bang maken voor het eigen gevoelsleven, en anderzijds middelen in handen geven om
greep te houden op het eigen emotionele evenwicht. Wij willen de partner of familie betrekken in dit proces, zonder ze van hun natuurlijke rol te vervreemden. Alle partijen moeten gaandeweg het verschil tussen normaliteit en ziekte leren kennen. Dit is een forse inspanning die veel tijd vergt.
Zorgverzekeraars moeten beseffen dat frequentie en duur van behandelcontacten niet steeds verder teruggebracht kunnen worden. Daarvoor wordt later een hoge prijs betaald.













  Demonstratie tegen bezuinigingen
             Woensdag 29 juni 
    op het Malieveld in Den Haag


                                                          














             






                                 De folders van Maarten werden gretig afgenomen 














           bezuinigingen
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