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V OORWOORD

Beste lezer
De tijd gaat snel, gebruik hem wel

Een oud gezegde maar toch zo waar. Wist u dat de vzw Lidwina voor MS dit jaar tien jaar besta

at en d

ons Huis voor personen met MS reeds één jaar geopend is? Misschien een goed tijdstip om een evalus

te maken.

Vele vragen en uitdagingen kwamen er immers op ons af: zou het huis op termijn wel levensvatb
Zouden de mensen ons weten te vinden? Hoe konden we alles praktisch in goede banen lei

aar zijr
den? F

konden we de betrokken partijen van ons bestaan op de hoogte brengen? Deze en andere vragen Spoo

toen door de hoofden van iedereen die bij de start van ditbtSbetrokken was.

En het was allicht goed dat we vragen hadden en dat we soms twijfelden, want die vragen en twijfel
hielden ons scherp en alert, en ze zorgden ervoor dat we ons met de nodige gedrevenheid en de wil on
slagen in dit avontuur gestort hebben zodat we nu, bij onze eerste verjaardag met een goed gevael kuni

terugkijken op ons huis voor personen met MS.

Om te beginnen mochten we bij de start en de uitbouw van ons huis rekenen op de sympathieke

steun \

velen. Zij maakten het op die manier mogelijk dat ons huis een ziel kreeg en dat we er activiteiten konde

organiseren.

Maar een huis zonder mensen of activiteiten zonder bezoekers, het zou niet lang blijven

Gelukkig wisten we van bij de start heel wat mensen te bereiken. En te oordelen naar de vra
informatie zal dit aantal nog alleen maar stijgen. Hun talrijke aanwezigheid is telkens weer een s
om door te gaan met onze plannen. Vandaar ook mijn dank aan de vele mensen met MS die @
donderdag als ze hier in het huis binnenlopen voor een activiteit of een losse babbel, ons weer h
geven dat we nuttig bezig zijn. Zij zijn voor ons de onmisbare pijlers waarop dit huis gebouwd is.

Ook op het vlak van communicatie meen ik te mogen zeggen dat we stevig aan de weg timmersg
we met ons documentatiecentrum hier in huis, met onze website en met onze Nieuwsbrief een z
aantal mensen met MS kunnen bereiken.

Bij deze doe ik dan ook een warme oproep aan u, beste lezer om al uw
bedenkingen, suggesties of oproepen via deze kanalen aan ons ti
geworden zodat we nog beter kunnen inspelen op al uw verzuchtingen.

Nog vele groeten en tot binnenkort.

Roland Louwagie
Coordinator
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VOOR U GELEZEN

Vitamine D en MS

Vitamine D zit in de lift. Er is in de laatste jaren een groot aantal gegevens boven tafel gekomen,
waaruit blijkt dat vitamine D vermoedelijk de sterfte door hart
het de kans op kanker verkleint, het risico op botbreuken vermindert en tegenwoordig zijn er ook

aanwijzingen dat vitamine D bij MS een ondersteune

In MS Matters, het tijdschrift van de Britse

Society, lezen we dat onderzoekers een duide
verband vonden tussen vitamine D en bepa:

genen die bij MS aangeschakeld worden.
Volgens de wetenschappers bevestigt dit de th
dat zonlicht, als bron van vitamine D, een invl
zou hebben op de ontwikkeling van
MS, hoewel er nog altijd gee
rechtstreeks bewijs is van een dir
verband.

Een studie van de Universiteit viss
Oxford, onder leiding van professorge
G. Ebers en J. Knight toont aan ¢

- en vaatziekten kan verminderen, dat

nde rol kan spelen.
Svaarom er meer M$atiénten zijn in gebieden m

lden een rechtstreeks verband tussen vitamine
MS, maar het vormt wel
0B zo een 40 procent van de mensen met
edntbreekt het onderzochte gen. Dit betekent

factoren aan de basis liggen van
ziekte.

Een groeiend aantal onderzoeke
onder wie ook professor Ebers, z

een bepaald gen dat verband houdt met MS er
immuunsysteem, reageerde op vitamine D.

Grote hoeveelheden vitamine D zorgden ervoor
het HLA-gen sterk reageerde, terwijl lag
hoeveelheden vitamine D slechts een gering
reactie uitlokten. Het HLAgen is belangrijk voor
de manier waarop ons immuunsysteem gevoj
wordt en de professoren argumenteren in

studie dat een zwak signaal de oorzaak zou kunneorden, maar er zijn heel wat goede redenen

zijn van een slecht functionerend immuunsystee
Uit ander onderzoek komt bovendien naar vo
dat de vitamine Bspiegel tijdens een relaps lager
dan normaal en dat minder mobiele mensen
MS eveneens een verlaagd vitaminegé&halte
vertonen. Met een eenvoudig bloedonderzoek
de vitamine Bspiegel worden bepaald.

Volgens Doug Brown, onderzoeksmanager bij
Britse MSS o0 c i leebbgn w# nu voor de eers
keer een mechanisme op het niveau van de g
dat een antwoord zou kunnen geven op de vi

enen

1 detmening toegedaan dat een tekort aan vitami
tijdens de zwangerschap of tijdens de ee
davensjaren, het risico op MS op latere leeftijd }

yeverhogen.

y)dren  dit ver band v ebris gearx

- concreet bewijs om te veronderstellen dat ex

rimthame van vitamine D kan leiden tot genezing

hiv'S of dat hierdoor de ziekte kan voorkomn

nmuitamine Dsupplementen in te nemen voor wie
reéisico loopt op een tekort ervan. De MS Soc
isaadt haar leden echter aan om hun huisarts
neuroloog te raadplegen als ze plannen in
richting zouden hebben. Het beste advies v
kerensen met MS is zoals altijd om een gezond
en aangepaste | evens
de

te
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lifeinig zonlicht. Dit is echter nog geen echt bev

ook al zou vitamine D een rol spele
bij MS, er wellicht toch ook nog
andere genetische en milieugebonc
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ONBEGRIP

Tenslotte heb je het gevoel er alleen voor te st
Je hebt het gevoel dat niemand in je omgevin
begrijpt of wil begrijpen.

Onbegrip ontstaat wanneer personen uit
omgeving niet begrijpen wat het is om MS
hebben, en specifiek niet weten wat het voor
betekent om MS te hebben. Net als voor
persoon met MS, kan het zijn dat ook je omgev
er geen greep op kan krijgen.

Hoe kunnen we omgaan met dit onbegrip?

Psychologe Kim Hauffman

In eerste instantie moet er vertrouwen en res
zijn tussen beide personen en een bereidheid o

Multiple Sclerose (MS) heeft niet enkel invioed op ..
.r%;aan, resulteert op lange termijn op meer onbeg
de getroffen persoon zelf, maar heel de omgeving

aan.
g je

je

jou
de
ing

pect

m er

regelmatig over te praten. Problemen uit de weg

rip.

wordt erbij betrokken. Geconfronteerd worden metaak komen mensen steeds in eenzelfde discussie

de diagnose MS en met de klachten die Mser echt , omdat p Het lijkeof

veroorzaakt, betekent veelal ook geconfronteefld beter maar kan zwijgen, het is toch nooit goexd

worden met vele onzekerheden. Hoe zal h8Ze begrijpen me gewoon et

ziekteverloop zijn? Hoe moet ik omgaan met dgy die manier ontstaat er een negatief patroon

pijn? Zal die pijn nog erger worden? Hoe 0mgaafiet meer communiceren of destructief praten.
met de vermoeidheid? Deze en andere vragen

bekruipen vaak de persoon met MS. Het gevoel _
je er niet alleen voor staat en kan rekenen op gageving - op de hoogte brengt van

steun van je omgeving kan dan houvast bieden. verschlller?de aspecten van MS en hoe i
beleeft. Dit kan alleen gebeuren of met de h

Maar vaak worden we geconfronteerd Mg een professionele therapeut. Zo is

ni

van

d%F persoon met MS is het dus belangrijk dat je je

die

ulp
het

onbegrip vanuit de omgeving. Sommigen Kunnegioorbeeld belangrijk dat je niet alleen aangeeft

aangev e rertatfagoedjuiiziet,idat er nietsyar vermoeidheid kan voorkomen bij MS, maar

aan de hand 5, ter wij | j e daarnet een rustpauze
hebt moeten inlassen om toch maar naar de
supermarkt te kunnen gaan. Anderen hoor je wel
eens zeggen dat je lui bent, omdat je steeds gaatg
slapen en de taken overlaat aan iemand anders.
Ook is het mogelijk dat bijvoorbeeld je partner je
alles uit handen wil nemen, om jou zo niet te
belasten met die taken. Soms worden personen met
MS geconfronteerd met geheugenmoeilijkheden.
Dit kan in slechte alrd
luistert tenslotte noait . Ook kan het
het onderwerp MS vermeden wordt.




ook hoe dit specifiek tot uiting komt bij jou. NietOok positieve feedback is belangrijk. Hierbij is het

alle personen met MS ervaren immers hetzelftbelangrijk dat je niet enkel aandacht schenkt
klachtenpatroon. De nadruk dient dus gelegd bet onbegrip van anderen. Probeer je ook te ric

aan
hten

worden op welke symptomen bij jou op déot die elementen die wel goed verlopen. Dit geeft

voorgrond staan en hoe jij deze klachten ervaart. je omgeving ook de motivatie om verder begrip

Hiermee samenhangend, is het noodzakelijk dat'§Prengen.

op

een duidelijke communicatie plaatsvindt tussen det slot ligt de nadruk op open communicatie. MS

persoon met MS en de omgeving. De symptomeneen chronische ziekte, met een onvoorspel
vermoeidheid en pijn zijn niet altijd zichtbaar aawmerloop. Bovendien ervaren twee personen met

baar
MS

de buitenkant. Daarom is het aan te raden datneoit volledig dezelfde klachten. Belangrijk is dat
aangeeft wanneer bepaalde symptomen de kop MS niet gaan bekijken als een te vermijden
opsteken. Probeer daarbij zo concreet mogelijk aanderwerp, iets wat liever stilgezwegen wordt.

te geven wat je bedoelt, blijf niet steken in vagéoek iemand waarmee je je problemen, angste

nen

beschrijvingen, maar formuleer wat je zelf wil z@nzekerheden kunt bespreken. Geef aan waarom je
duidelijk mogelijk. het moeilijk hebt om erover te praten en om het te

Leg aan je omgeving uit dat je pijn niet altiid evef€IeN Met anderen. Pas wanneer jjj open dur
erg is. Het is best mogelijk dat je dit een aantal keg2t€n: dan pas zal je omgeving ook een meer
zal moeten herhalen. Maak steeds duidelijk wat j
wel of niet meer kan. opbrengen.

Maar wees eveneens realistisch: het is egylederzuds respect speelt hierin een grote rol.

dagelijkse realiteit dat je van veel mensen geen

begrip kunt ontvangen. Leer omgaan met onbegriglm Hauffman

Niet iedereen begrijpt dat iemand die pijn heeft weljinisch Psycholoog
eens plezier kan hebben en kan lachen. Laat het

onbegrip van anderen jouw dagelijks leven en jouw
gemoedstoestand niet bepalen.

Niet alleen onderschatten sommige personen de
klachten die gepaard gaan met MS, soms wordt
alles je ook uit handen genomen. Ook dit bewijst in

feite dat je omgeving niet goed begrijpt wat het

voor jou is om MS te hebben. Hiervoor is het

belangrijk dat je aangeeft wat anderen kunnen
doen. In gezamenlijk overleg kan een planning

opgesteld worden of bepaalde afspraken worden
gemaakt. Zo kan je samen met je gezin bespreken
dat je een bepaalde taak op jou neemt, maar ook
aangeeft wanneer die taak te zwaar wordt.

OPENINGSUREN INLOOPHUIS:
de 1ste en 3de donderdag van de maand:
van 14.00 uur tot 17.00 uur
de 2de en 4de donderdag van de maand:
van 18.30 uur tot 21.00 uur
GESLOTEN VAN 15 JULI t.e.m. 15 AUGUSTUS
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