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V OORWOORD

Beste lezer

Bij de diagnose MS wordt vaak aan het ergste scenario ge~~=** \
en ziet de getroffen persoon in eerste instantie zijn hele toek ' \\\)

de grond ingeboord worden. Met het M8is proberen we echte 3 ’
samen met mensen met MS te timmeren aan de weg nae Y X j
beter begrip en een beter inzicht in die situatie en op die m ,*.'*i*‘”"}"rla » <
trachten we een stuk onzekerheid en angst bij onze bezc ‘ 4 | \ :
weg te nemen. ¥ '

heeft ook MS een invioed op de omgeving van de getr¢™*
persoon. Plots vallen een aantal mogelijkheden weg en dag A A .,J! *
verminderen ook de sociale contacten. Vroegere vrienden kv~ w

niet meer even vaak worden opgezocht, vroegere activiteiten zijn

Maar MS heb je niet alleen. Zoals bij elke ernstige crisissitu WV/V\/W\/\/V\MW\/\M

nu niet meer mogelijk en daardoor verengt de horizon van de persoon met MS. Maar ook binnen het gez
heeft MS een niet te onderschatten invioed: ravotten met de kinderen is niet altijd meer zo evident, geplant

uitstappen moeten soms op het laatste moment worden afgezegd. Voor gezinnen met kinderen
bijkomend probleem dat door de MS veroorzaakt wordt.

s dit e

Niet alleen de vader of de moeder hebben te lijden onder de aandoening, ook de kinderen worden er dc

getroffen. Ook hun leefwereld wordt beinvioed door het feit dat €één van de ouders getroffen is door M

S. Vaa

is het voor hen dubbel pijnlijk omdat ze gewoon nog niet beseffen wat de ziekte inhoudt. Als ouder wil je je
kinderen zo goed mogelijk beschermen en wil je hen zeker niet confronteren met je eigen problemen. Ma:

toch hebben ook zij recht op een antwoord op de vragen die ze zich stellen of op een verklaring
sommige dingen nu eenmaal zijn zoals ze zijn.

Omdat een verklaring niet altijd mogelijk is en omdat sommige vragen niet altijd volledig kunnen bear
worden, hebben we deze Nieuwsbrief in het teken gesteld van de jongeren. Ook zij vragen zich wel
wat MS nu feitelijk inhoudt of waarom hun papa of mama vandaag even niet met hen kan mees
waarom ze al eens een handje moeten helpen in het huishouden. Vandaar dat we in deze Nieuwsbr

waarol

twoord
eens

pelen c
ief heb

geprobeerd een aantal vragen te beantwoorden waarvan we vermoeden dat ze leven in een gezin met kinde
Ook hebben we een poging ondernomen om een aantal met MS verbonden onderwerpen, aan te brengen el

een voor jongeren verstaanbare manier te verduidelijken. Ook een bijdrage van Sofie uit Hasselt en
Menen, over hun situatie thuis, de toestand van hun moeders en hoe ze er allen mee omgaan, kan v
jongeren een leerrijke en herkenbare ervaring zijn.

Jolien |
00r an(

Me t deze wuitgave van Lidwinads Nieuwsbrief hoper
ouder leeft met MS. Als we er dan in zouden slagen een aantal vragen van hen te verduidelijken en hun e

beetje meer vertrouwen en begrip voor de situatie aan te bieden, dan denken we dat we weer een
hebben in de doelstelling van onze vereniging: ten dienste staan van alle personen die van ver of va
te maken hebben met MS.

En omdat er ondanks de MS nog een hele toekomst open kan liggen voor het hele gezin, wordt dez
opgefleurd door leuke kindertekeningen. Ze staan als het ware symbool voor de positieve kijk die we
alles toch willen laten doorstralen in ons huis. Onze dank dan ook aan Willem (8 jaar) en aan Fien
kinderen van één van onze bezoeksters.

P. Hermans
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WAT IS MS EIGENLIJK ?

Onze hersenen werken als een soort computer: iedere beweging die onze armen, benen of andere|

ledem

maken, worden door de hersenen gestuurd. Van uit de hersenen vertrekt bijvoorbeeld liiet.bevelk e r a r
o mh o ergde arm zal omhoog gaan. Die opdracht gaat vanuit je hersenen via de zenuwen naar de spier
van je arm. Bij mensen met MS komen de opdrachten van de hersenen echter niet altijd aan waar zZe zouc
moeten zijn. Net als bij een tuinslang vol gaatjes of een kapot snoer van de elektriciteit, gaat heel we

informatie onderweg verloren. De hersenen geven dan wel de opdracht m o mimaardie @pdracht

komt helemaal niet aan, of niet op de goede plaats. De spieren willen dus nog wel werken, maar de

Zenuw

geven het commando niet meer correct door. MS is dus geen spierziekte, want het probleem zit in de zenuw

en ni et in de spieren. Waarom de zenuwen de
hieronder uit.

Myeline
Net zoals een elektrisch snoer beschermd wordt door een plastic isolatielaag, worden onze

con

Zenuwe

beschermd door een stof die myeline genoemd wordt. Bij mensen met MS raakt die beschermlaag om één

andere reden echter ontstoken. Die ontstekingen kunnen wel weer genezen maar er blijven dan toc
over die veel harder zijn dan gezond myeline en hierdoor kunnen de zenuwen niet meer zo goed wer

Die verharding door | ittekenvwwebmi nMulhte eptl es cslcé
nveel v e r. hemand met 18 heeft dus veel plekken in de zenuwbanen waar de informa
eigenlijk naar de spieren toe zou moeten, niet goed kan doorkomen en dus verloren gaat. Daardo
mensen met MS soms allerlei problemen en kunnen ze niet meer alles doen zoals voordat ze ziek we

Onvoorspelbaar

Verschijnselen van MS kunnen komen en gaan. Soms heeft iemand met MS nergens last van, tery
volgende dag heel anders kan zijn. MS is dus een onvoorspelbare ziekte.

Wil de je moeder graag met jou een da gnomensdoa@amo
wakker. Of je vader neemt lekker een dagje vrij omdat hij moe is en dan is er opeens weer niets aan (

Hoe ontstaat MS eigenlijk?

Hoe MS ontstaat, dat heeft de wetenschap nog niet kunnen achterhalen. Heel veel dokters en ong
willen dat echter wel graag begrijpen. Want als ze weten hoe MS ontstaat, dan kunnen ze missc
vinden wat de ziekte kan genezen. In heel veel landen werken verschillende wetenschappers sam
ingewikkelde testen en onderzoeken de oorzaak van MS te vinden. Maar wat de echte oorzaak is,
nog niet.

Wat ze wel al weten, is dat MS met het afweersysteem te maken heeft. Dat is een moeilijk woord vo
je lichaam, dat ervoor zorgt dat je niet snel ziek wordt. Als er zieke bacterién je lichaam binnenkon
gaat je afweersysteem O6vechtend tegen die zie
mi s met het afweersysteem. Want dit systeem (
daardoor wordt iemand met MS ziek. Maar hoe het komt dat het afweersysteem dit doet, dat snapt
nog goed. Maar veel meer dingen zijn nog niet duidelijk. Ook is het nog niet bekend waarom MS v,
vrouwen voorkomt dan bij mannen en waarom de ziekte bij vrouwen meestal al op jonge leeftijd begir

We weten dus nog lang niet alles. Hopelijk blijven de onderzoekers goed zoeken naar het antwoo
iedereen wil graag begrijpen hoe MS ontstaat om zo uiteindelijk de juiste medicijnen te kunnen ontwik

R. Louwagie
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|K VRAAG ME SOMS AF...

Stel jij jezelf soms ook wel eens vragen over MS: wat het is, wat de gevolgen ervan zijn en wat er a
gebeurt met mensen met MS? Hier krijg je enkele veelgestelde vragen en antwoorden over MS.

Watis de oorzaak vamS?

Wat precies de oorzaak is vBIS is onbekend. Artsen
nemen aan daMS een autcimmuunziekte is: he
lichaam valt zijn eigen cellen aan, omdat het denkt
die cellen bacterién of virussen zijn. Sommige art
denken dan ook daflS in gang wordt gezet door ee¢
infectie, waarschijnlijk met een virudMS zelf is
echter niet besmettelijk.

Wie krijgt MS?

Men schat dat over de gehele wereld ruim 1 milj
mensen aarMS lijden. Er zijn meer dan tweemai
zoveel vrouwen meMS dan mannen. De ziekte kor
bij alle rassen, maar vooral bij blanken en voora
NoordEuropa. Bij de meeste mensen wordt
diagnoseMS gesteld als ze tussen de 20 en 40 ,
oud zijn.

Waarom ligt mijn moedero vaakop de sofa te slapen?

Veel mensen met MS zijn sneller moe dan andere mensen. Niet alleen als ze veel te veel gedaan he
soms ook als ze niets hebben uitgevoerd.

Als je moe bent, is het natuurlijk goed om even te rusten. Mensen met MS moeten veel vaker ru
anderen, zelfs als ze niet zo moe zijn. Op die manier kunnen ze ervoor proberen te zorgen dat de MS
wordt.

Kun je invalide worden van MS?
Soms wel, maar meestal niet. Als je MS hebt kan het zijn dat je moeite hebt met lopen en staan. Da
klein beetje zijn zodat je alleen wat sneller moe bent als je een stuk gelopen hebt, maar het kan ook z
dat je een tijdje helemaal niet meer kan lopen.

Bij veel mensen met MS gaat het gelukkig na een paar weken weer beter zodat de stok en de rols
naar de zolder kunnen. De meeste mensen hebben gelukkig helemaal geen rolstoel nodig!

Waarom kan mijn vader zijn balpen niet goed meer vasthouden?

Net zoals je benen slap kunnen worden, kun je ook minder kracht en gevoel in je handen krijgen. Sorm
vingers tintelen alsof ze fAsl apeno Het i's da
balpen kan zomaar uit je vingers glippen.

Kun je blind worden door MS?

De meeste mensen met MS kunnen gewoon zien. Soms gebeurt het wel eens dat ze een beetje wa
maar met één oog goed kunnen kijken. Meestal gaat dit na een tijd weer voorbij, maar dat mensen
blind worden door MS komt bijna nooit voor.
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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




Kun je duizelig worden door MS?

MS kan hele rare dingen met je doen. Sommige mensen krijgen problemen met hun evenwicht. Ze ku
af en toe heel erg duizelig worden.

nnen d

Als je vroeger een hele tijd om je eigen as draaide of in de speeltuin te lang in de draaimolen gezeten he

voelde je je ook wel eens duizelig en misselijk. Maar dat gevoel verdween meestal wel na enkele min
iemand met MS die last heeft van zijn evenwicht, duurt dat gevoel echter heel wat langer.

Bestaan er medicijnen tegen MS?

uten. B

Er zijn wel medicijnen tegen MS, maar voorlopig kunnen die er alleen maar voor zorgen dat de ziekte

tegengehouden wordt. Omdat men nog niet echt weet hoe MS ontstaat, kan men de ziekte nog
genezen. Medicijnen waar MS helemaal van overgaat moeten dus jammer genoeg nog uitgevonden w

niet e
orden.

De meeste medicijnen zitten in een inspuiting die de persoon met MS zichzelf kan toedienen. Er bestaan wel

pilletjes tegen tintelingen en vermoeidheid. Verder wordt er erg veel onderzoek gedaan om betere m
tegen MS te kunnen maken.

Kun je zowel last van je ogen als je benen en je handen krijgen?

Zoals we al beschreven, kan iemand met MS wel eens last krijgen van de ogen of van vermoe
tintelingen voelen in de handen. Maar gelukkig komt het nooit voor dat iemand met MS tegelijk b

edicijne
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verlamd is en ook nog last heeft van tintelingen of gevoelloosheid en duizelingen. Het kan best zijn dat je va

al die dingen eens een keer last krijgt, maar gelukkig niet van alles tegelijk.
Kun je doodgaan door MS?

Nee, je gaat niet dood door MS. Maar je kunt natuurlijk wel, net zoals iedeaeme trap vallen of ee
verkeersongeluk krijgen. En als je door de MS zo erg verlamd zou raken dat je altijd in bed moet ligg
je wel makkelijker longontsteking of andere problemen krijgen, maar dat komt gelukkig bijna nooit voo

Kunnen kinderen ook MS krijgen?

Als je MS krijgt is dat bijna altijd tussen de 20 en de 40 jaar. MS is ook niet erfelijk, maar het lijkt zo
dat je toch een iets grotere kans hebt om het ook te krijgen als het al in jouw familie voc
Een enkele keer krijgt een kind MS, maar dat gehetetst zelden.

Waar kan je nog terecht met al je vragen?

vzw lidwina voor MS: 011/20 10 00 of www.lidwina.be

1 psychologe Kim Hauffman van ons Mfaiis: 0495/94 07 20

1 Kinder- en Jongerentelefoon: 102 of www.kjt.org

1 MS-infolijn: 0800 93 352 3
il

www.mskidsweb.nl
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http://www.hasselt.be/content/main/content.php

INTERVIEW MET EEN NEUROLOOG

Veel mensen met MS gaan naar een speciale dokter: de neuroloog. Wat zo een neuroloog allemaal d
hoe hij precies werkt, vroegen we aan dokter Medaer. Want hij is neuroloog en voorzitter van de vzw
Lidwina voor MS. Wij zochten hem op en stelden enkele vragen.

Wat is een neuroloog?

Een neuroloog is een arts die zich gespecialiseerd heeft in de ziekten van het zenuwstelsel. Het zen
bestaat uit hersenen en ruggenmepk wel centraal zenuwstelsel genoemen uit de zenuwdraden i
armen, benen en romplit is het perifeer zenuwstelsel.

Wat doet een neuroloog?

De neuroloog houdt zich bezig met een waaier aan medische problemen, zodlsshawfgpijn, epilepsie,
geheugenmoeilijkheden zowel bij kinderen als volwassen, hersenschudding, hersenvliesontstek
beroerte, een hersentumor en ook multiple sclerose.

Sommige neurologen doen vooral onderzoek, bijvoorbeeld om nieuwe medicijnen te ontwikkelen of
ziekte beter te begrijpen. In ziekenhuizen is er altijd, 24 uur op 24, een neuroloog van dienst.
werken neurologen vaak in vakgroepen zodat ze mekaar kunnen aflossen.

Hoe word je neuroloog?

Neuroloog word je door een levendige belangstelling voor het functioneren van het menselijk brein. A
kom je dan op bijna alle terreinen van het menselijk leven uit. Onze hersenen zijn immers de comg
ons handelen en omgaan met elkaar stuurt.

In de praktijk moet je na het secundair onderwijs geneeskunde studeren en daarna een spe
neurologie volgen, in het totaal 12 jaar opleiding.

Moet je als neuroloog blijven leren? En hoe gaat dat dan?

Uiteraard schoolt een neuroloog zich voortdurend bij om op de hoogte te blijven van de laatste
ontwikkelingen. Hiervoor gaat hij vaak naar congressen, dat kan lokaal, in Hasselt bijvoorbeeld of la
zoals in Brussel of zelfs internationaal zoals in Tokyo, zijn. Ook tijdschriften helpen om bij te blijven e
gesprekken met coll egads. Il nternet begint o0k

Opereert een neuroloog ook?
Een neuroloog opereert zelf niet. Vaak stelt hij wel de indicatie, dat wil zeggen dat de neuroloog m
waarom er geopereerd moet worden, maar de operatie laat hij dan over aan een neurochirurg.

Moet je echt heel erg ziek zijn om naar de neuroloog te gaan? En hoe vaak gaan patiénten naar de
neuroloog?

Patiénten gaan naar de neuroloog als zij een probleem hebben met hun zenuwstelsel. De klacht van
staat hier centraal. Vaak wordt eerst de huisarts geconsulteerd die dan doorverwijst. Mensen met N
meestal tweemaal per jaar.
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Waarom bent u gespecialiseerd in MS?

MS heeft mij altijd geboeid omdat het een ziekte is van jonge mensen. Door voor hen een hulp te zi
je een zicht op heel hun leven: hoe stichten ze een gezin? Wat met de kinderen? Hoe zit het met h
Hoe moet hun huis gebouwd worden? Daarnaast is MS als ziekte boeiend, er moeten nog zoveel p
opgelost worden. Onderzoek heeft mij ook altijd geboeid.

Hebben andere neurologen ook andere specialisaties?
Uiteraard zijn er andere richtingen in de neurologie die specialisatie nodig maken. Zo zijn andere net
gespecialiseerd in epilepsie, de ziekte van Parkinson of de ziekte van Alzheimer. De huidige tren
geneeskunde is een steeds verder doorgedreven specialisatie.

Bestaan er al medicijnen tegen MS?
MS genezen lukt (nog) niet. Wel zijn er middelen die de ziekte afremmen. De huidige medicijnen re

zowat 30% af, in de nabije toekomst zullen krachtigere middelen komen die ongeveer 60% afremmern.
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Hoe kan men weten of een medicijn werkt?
Om een nieuw medicijn te testen vraagt men proefpersonen. Deze mensen met MS doen dan vrijw

llig me

en zij worden ook grondig geinformeerd. Alle proeven met mensen moeten aan strenge ethische en juridisct

afspraken voldoen. Deze afspraken werden samengevat in de overeenkomst van Helsinki.

Vaak zijn deze proeven dubHalind. Dat wil zeggen dat de proefpersoon en de arts, die de persoon

begel ei dt , Ablindd zijn voor wat de proefpers

oon

Een placebo is een niet werkzaam, een nep medicament. Pas wanneer de proef beéindigd is, worden pati
en arts geinformeerd over wat er toegediend werd. Deze proefopstelling laat toe om goed in te schatten w

het echt werkzame deel is van medicatie en wat plae#bot is.
Wanneer een medicijn met succes een proef fase 1, fase 2 en fase 3 doorlopen heeft, kan het op

de me

gebracht worden en kan men het gaan kopen in de apotheek. Het duurt voor een nieuw medicamel
gemiddeld 8 jaar om van fase 1 tot in de apotheek te geraken. Nieuwe medicijnen ontwikkelen en op d

markt brengen, is dus een tijdrovende en kostelijke zaak.

Zal er ooit een middel tegen MS komen?

De oplossing om MS te genezen, zal er op korte termijn niet komen. MS wordt voor een stuk bepaald doo

genetische aanleg en ook door allerhande, nog onbekende omgevingsfactoren. Juist omdat er bij
zoveel niet gekende factoren een rol spelen, is een gehele oplossing niet voor morgen.

Van harte dank aan dokter Medaer voor dit verhelderend gesprek.

P.Hermans

MS nc




