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VVVOORWOORDOORWOORDOORWOORD    
 

MS en de media. 

   

Eén van de basisdoelstellingen van de vzw Lidwina voor MS is te zorgen voor goede informatie. Wij hebben 

hiervoor verschillende kanalen: de website www.lidwina.be, de driemaandelijkse uitgave ñLidwinaôs Nieuwsbriefò 

en het persoonlijk gesprek dat elke donderdag namiddag mogelijk is met coördinator Roland Louwagie. Voor meer 

persoonlijke moeilijkheden is er de psychologe Kim Hauffman met wie een afspraak kan gemaakt worden. 

Men zou zich kunnen afvragen of er toch al niet genoeg informatie is. Naast de gewone media, zoals radio, tv, 

internet, tijdschriften en dagbladen, zijn er specifieke bladen, internetsites en brochures. Elke farmaceutische firma 

heeft ergens informatiekanalen en wil de basisgebruiker, dus de patiënt, zelf bereiken. Vaak worden energie noch 

middelen gespaard om een product of een visie rond MS te promoten. 

MS mag je terecht een sterk gemediatiseerde aandoening noemen. Wellicht omdat het onderwerp al snel emoties 

oproept: het gaat om jonge mensen, er is een belangrijke sociale impact, iedereen kan getroffen worden, dus ook de 

lezer. 

Al zoôn dertig jaar knip ik krantenknipsels uit over MS. Vaak krijg ik ze ook van pati±nten. Een aantal keren had ik 

het voorrecht zelf te mogen praten met de media. Wat mij nog het meest opvalt, is de moeilijkheid de feiten over 

MS min of meer op een nuchtere manier op papier of op tv te krijgen. Vaak wordt overdreven pessimistisch gedaan 

over MS, dan weer overdreven optimistisch. Een greep uit de krantenkoppen illustreert dit: ñMS: leven met een 

doodvonnisò of ñTwee Limburgse artsen kandidaat voor Nobelprijsò of ñMS, voortaan te genezenò. 

Wanneer een niet-kritisch persoon dit leest, zal hij al gauw de dupe worden van dit nieuws en zal er eerder 

verwarring ontstaan. 

Ook de inflatie aan nieuws, op internet vind je 180.000 bladzijden over MS, zorgt ervoor dat de persoon met MS 

door de bomen het bos niet meer ziet. Uit mijn persoonlijke contacten met de media heb ik toch vaak onthouden 

hoe ontstellend oppervlakkig het onderwerp MS aangepakt wordt. Het is niet ongewoon dat tijdens het voetbalreces 

de vaste sportjournalist van een grote Vlaamse krant artikels schrijft over MS. In een tv-reportage over revalidatie 

en MS heb ik meegemaakt hoe de poetsvrouw die toevallig aanwezig was even de rol van ergotherapeute speelde 

omdat de echte therapeute niet dadelijk te bereiken was. 

Waarom gebeurt dit allemaal? Ik kan wel enkele redenen bedenken: elk artikel of iedere reportage moet 

ñnieuwswaardeò hebben d.w.z. moet choqueren of moet iets melden wat nog nooit gezegd is. 

Nogal eens worden medische of wetenschappelijke gegevens gepubliceerd omdat de financiering van het project 

ervan afhangt of omdat de promotor van het project op een goed blaadje wil staan met zijn geldschieters. Soms 

wordt iets gepubliceerd omdat de media betaald worden, het gaat hier dan ook over ñverdoken reclameò. 

Ten slotte nog adviezen voor de argeloze lezer. Wat kun je doen als persoon met MS? Belangrijk hierbij is, de 

informatie te toetsen. Spreek erover met je neuroloog, met je MS-verpleegkundige of met je lotgenoten. Kijk eens 

op internet of de informatie ook te vinden is op goede websites. Komt de informatie voor in verschillende media en 

berichten ze allemaal hetzelfde? Medische en wetenschappelijke informatie is bovendien bijna steeds 

internationaal. Wat zeggen ze dus in het buitenland? 

Alles bij elkaar geen gemakkelijke klus. Maar Lidwinaôs Nieuwsbrief tracht alleszins een hulp te zijn. 

 

Dr. R. Medaer 

Lidwinaõs Nieuwsbrief is een uitgave van de vzw Lidwina voor MS.  

Werkten mee aan dit nummer: S. Acke, P. Hermans, K. Hauffman, R. Louwagie, R. Medaer.  

Ieder auteur is verantwoordelijk voor de inhoud van zijn artikel.  



Wie krijgt MS?  

MS is een aandoening die het voornamelijk gemunt heeft op jonge mensen, meer vrouwen dan mannen en  met een 

duidelijke voorkeur voor blanken van Noord-Europese oorsprong. In Nederland en België komt MS voor bij 1 

persoon op 1000. Voor Nederland betekent dit 16.000 personen met MS, voor België 10.000. 

Studies hebben het bestaan aangetoond van verschillende risicogebieden, waarbij MS toeneemt naarmate de afstand 

tot de evenaar groter wordt. In Canada en de noordelijke staten van de V.S. is het risico op MS vergelijkbaar met dat 

in Europese landen die op dezelfde hoogte gelegen zijn. In de meer zuidelijke gebieden blijkt MS minder voor te 

komen en in zwart Afrika wordt MS uiterst zelden aangetroffen. 

In Australië en Nieuw-Zeeland stijgt het MS-risico wanneer men van noord naar zuid gaat en de afstand tot de 

evenaar dus ook toeneemt. Deze duidelijke noord-zuid gradiënt in het MS-risico wordt vaak gebruikt om de rol van 

omgevingsfactoren in het ontstaan van MS te illustreren. Klimatologische factoren, bepaalde infecties, 

voedingsgewoontes of de economische ontwikkelingsgraad van deze gebieden, zouden deze gradiënt kunnen 

verklaren. Sommige onderzoekers roepen dan ook een mogelijke erfelijke ñgevoeligheidò in van deze 

bevolkingsgroepen. 

Wanneer men het lage voorkomen van MS bij Aziaten en in mindere mate bij zwarten vergelijkt met een relatief 

hoog risico bij blanken, kan men besluiten dat erfelijke factoren een rol spelen bij het bepalen van het MS-risico. Zo 

ziet men ook dat bepaalde bevolkingsgroepen, zoals eskimoôs en maoriôs, geen MS vertonen, hoewel ze in een hoog 

risicogebied wonen. Blijkbaar beschikken zij over een erfelijk bepaalde bescherming.  

Dat er een samenspel is tussen erfelijke en omgevingsfactoren, blijkt eveneens uit migratiestudies. Migranten lijken 

immers het risico op MS over te nemen van hun nieuwe gastland. Het best bestudeerd is de migratie van personen 

van een hoog naar een laag risicogebied. Migratie op jonge leeftijd lijkt te leiden naar een duidelijke vermindering 

van het risico op MS. Deze bevindingen ondersteunen de invloed van omgevingsfactoren in het ontstaan van MS bij 

erfelijk gevoelige bevolkingsgroepen. 

MS komt ook meer voor bij vrouwen dan bij mannen, in een verhouding van 2,0 à 2,8 vrouwen voor 1 man. Bij auto-

immuunziekten is dit meestal zo. Het begin van MS situeert zich meestal tussen de 20 en de 40 jaar. De gemiddelde 

leeftijd van de eerste symptomen ligt bij vrouwen een tweetal jaren vroeger dan bij mannen. 

Het verloop van MS is bij vrouwen zeker niet minder gunstig, eerder het tegendeel is waar. De redenen hiervoor zijn 

nog onduidelijk, maar een rol van de vrouwelijke geslachtshormonen ligt voor de hand. 

Uit familiaal en tweelingenonderzoek, aangevuld met resultaten van het opvolgen van geadopteerde kinderen en 

halfbroers en halfzussen, blijkt dat erfelijke factoren een rol spelen in het ontwikkelen van MS. Zo is het risico op 

MS het hoogst wanneer men een identieke tweelingbroer of ïzus heeft met MS. In beide gevallen is de kans om MS 

te krijgen 25%. Ook andere verwantschappen verhogen het risico op MS: bij 15% van de MS-patiënten vindt men 

iemand anders in de familie met MS. Maar de relatie tussen de verwante MS-patiënten is niet altijd even rechtlijnig: 

het kan een ouder, broer, zus, oom, tante, neef of nicht zijn. Opvallend is ook dat er bij familiale MS vaak niet meer 

dan twee familieleden getroffen zijn. 

Het zoeken naar bepaalde erfelijke kenmerken van MS verloopt eerder moeizaam. De grootste aandacht gaat uit naar 

het onderzoek van de genen, het DNA dat een rol speelt in ons immuunstelsel. Er werden al een 16-tal genen 

beschreven die op de één of andere manier hierbij een rol spelen. Hoe langer hoe meer blijkt MS een auto-

immuunaandoening te zijn waarbij verschillende genen een rol spelen. Bovendien kan de betrokkenheid van 

bepaalde genen verschillen van de ene persoon tot de andere. Misschien verklaart dit ook het heterogene karakter van 

de aandoening. 

Het moge duidelijk zijn dat in er nog heel wat onderzoek nodig is in het bepalen van het risico op MS. Maar 

samengevat kunnen wij stellen dat zowel omgevingsfactoren als erfelijke factoren het wisselend voorkomen van MS 

wereldwijd verklaren. 

dokter R. Medaer 



AANDACHT   
 

De woorden ñaandachtò en ñMultiple Scleroseò worden vaak met elkaar verbonden. Het betreft dan  voornamelijk 

aandacht en daarmee samenhangend concentratie op cognitief vlak. Dit artikel zal 

echter gaan over aandacht in het dagelijkse leven en momenten waarop je in het 

hier en nu bent.  

 

Zulke momenten heb je zeker al wel eens ervaren, bijvoorbeeld wanneer je naar 

prachtige muziek luistert. Of wanneer je aan het koken bent met al je aandacht en 

al je zintuigen en echt opgaat in het samenstellen, proeven, kruiden etc. van je 

gerechten. Wat je doet is goed, en je hebt geen bijkomende, afleidende, of 

oordelende gedachten van óStraks moet ikéô of óWat als ikéô. Deze aandacht, 

zonder oordelende gedachten, kan je ook toepassen op momenten van 

tegenslagen, onzekerheid, pijn, verdriet, boosheid,...  

 

Jon Kabat-Zinn was de oprichter van aandachtstraining. Als inspiratiebron gebruikte hij Bhoeddhistische 

medidatietechnieken. Hij noemde zijn programma Mindfulness Based Stress Reduction (MBSR), dat gebaseerd is 

op de aanname dat de interactie tussen lichaam en geest behulpzaam kan zijn bij het verminderen van pijn en stress. 

Kabat-Zinn werkte aanvankelijk met uitbehandelde patiënten met chronische pijn en/of stressklachten, om hen te 

leren omgaan met hun pijn en hun zorgen en verdriet daarover. Centraal staat oplettendheid of ook 'mindfulness' 

genoemd. Deze oplettendheid komt tot stand door doelbewust aandacht te schenken aan dingen waar we 

gewoonlijk niet bij stilstaan. Het houdt in dat je aandacht geeft op een speciale manier: doelbewust, op het moment 

zelf en niet-oordelend. Als je mindfulness steeds meer inweeft in je dagelijkse leven groeit het uit tot een 

levenshouding, die zich kenmerkt door acceptatie van onvermijdelijke negatieve en positieve ervaringen. Door 

mindfulness te beoefenen wordt het mogelijk de werkelijkheid te aanvaarden en bewust aandacht te geven aan 

jezelf en alles om je heen. 

 

Je hebt misschien al gehoord van aandachtstrainingen volgens een 8 weken-programma. Dit houdt in dat een 

engagement wordt gevraagd om drie kwartier per dag, zes dagen per week te oefenen. Hierbuiten kan je natuurlijk 

ook bepaalde principes van mindfulness gebruiken in het dagelijkse leven.  

 

Wat heeft dit alles nu te maken met Multiple Sclerose? Mindfulness betreft een milde open aandacht, waardoor je 

bewust wordt van wat er gebeurt en wat het met je doet. Zonder oordelen, wel 

kijken naar en observeren. Personen met MS worden wel eens geconfronteerd 

met een lichaam dat niet mee wil, vermoeidheid, pijn,... Mindfulness is een 

nieuwe benadering om hiermee te leren omgaan. Met nadruk op leren 

omgaan. Het doel is niet om bijvoorbeeld van je pijn af te geraken, maar wel 

om je relatie tot de pijn te veranderen. Nemen we pijn als voorbeeld. In eerste 

instantie dient er waargenomen te worden wat er gebeurt in/met je lichaam 

(verderop volgt een oefening om je bewust te worden van de sensaties in je 

lichaam). Ook dien je de pijn te erkennen. Een volgende stap is aanvaarden 

dat de pijn er is. Hierna onderzoek je de pijn, hoe is die pijn, wat doet die 

pijn,... Je leert de pijn kennen. Tot slot kom je ertoe je niet meer te 

identificeren met de pijn. Je bent de pijn niet. Je hebt en voelt wel de pijn. 

Ook op vlak van vermoeidheid, geheugenmoeilijkheden, emotionele belevenissen ... en het verwerken van de 

diagnose MS kan je deze principes toepassen. Uiteindelijk zal het, zoals eerder aangekaart, een levenshouding 

worden, dat zijn invloed uitoefent op elk moment van je leven.  

 

Belangrijk is dat je het geluk niet in de toekomst zoekt, maar in het nu. Tracht je te concentreren op het nu. Het 

http://www.nouddehaas.nl/levenshouding.htm


verleden ligt achter je, hier kan je niets meer aan veranderen. Voor personen met MS vormt de toekomst vaak een 

belangrijk onderwerp, waarbij vele vragen gesteld worden. ñHoe gaat mijn ziekte evolueren?ò, ñZal mijn geheugen 

achteruit gaan?ò,.... De toekomst is een onzeker gegeven. Laat deze vragen en onzekerheden rusten en ga volledig op 

in het nu. Hierdoor zul je je veel meer ontspannen voelen.  

 

Om je te kunnen concentreren op het nu, kunnen enkele mindfulness-oefeningen je 

op weg helpen.  

Zorg dat je comfortabel zit of ligt. Sluit hierbij je ogen. Adem een paar keer diep in 

en uit en observeer je gedachten. Kijk naar je gedachten alsof het een film is. 

Analyseer ze niet, vel er ook geen oordeel over, neem ze gewoon waar en laat ze daar 

zijn.  Observeer ook hoe de gedachten komen. Als er een gedachte opkomt, roept die 

vervolgens een andere gedachte op. Er ontstaat zo een aaneenschakeling van 

gedachten die je vaak volledig in de ban kan hebben. Wanneer je dit opmerkt, tracht 

dan terug over te schakelen naar een observerende rol. Probeer niet om de gedachten 

weg te duwen of er greep op te krijgen. Ga er niet bewust op in en voed ze ook niet. 

Negatieve gedachten willen we niet graag hebben. We zijn misschien geneigd om 

onszelf te verbieden die te hebben. Misschien betrap je jezelf er wel eens op en oordeel je erover: ñNu doe ik het 

w®®r!ò, ñIk trap er elke keer in!ò,... Laat ook die negatieve gedachten er gewoon zijn en observeer ze. Doe dat zolang 

je wilt.  

Een andere oefening richt zich op de ademhaling. Richt je aandacht op het in-en uitademen en laat je ademhaling 

gewoon haar gang gaan. Probeer er geen greep op te krijgen en ze ook niet te sturen. Voel hoe de lucht je lichaam 

binnenkomt, volg ze op haar tocht door je lichaam en voel hoe ze stroomt. Voel daarna hoe ze je lichaam weer 

verlaat. Als er gedachten komen, probeer ze dan niet te verjagen. Laat ze er gewoon zijn en leid je aandacht gewoon 

terug naar je ademhaling. Sta open voor alles wat er komt: tintelingen, angst, een lach, tranen, vreugde, welbehagen, 

rust, onrust, ongeduld,... . 

Ook kan je een ontspanningsoefening doen waarbij je je lichaam observeert. Zorg dat je comfortabel zit of ligt. 

Adem een aantal keer diep in en uit. Richt je aandacht op je voeten. Neem alle sensaties waar. Wat voel je in je 

voeten? Doe deze aandachtsoefening enkele seconden en doe daarna hetzelfde met elk deel van je lichaam. Begin bij 

je voeten, ga vervolgens naar je enkels, je kuiten, je knieën,... en eindig bij je hoofd. Ga ook weer op een niet 

oordelende manier te werk. Personen met MS ervaren vaker pijn in bepaalde lichaamsdelen. Laat deze pijn toe en 

vecht er niet tegen. Je kijkt alleen maar toe. Hierdoor doorbreek je een automatisme. In plaats van je mee te laten 

slepen, stap je eruit. Je neemt waar wat er gebeurt, op een vriendelijke, niet-oordelende manier.  

 

Tot slot is het belangrijk om de waarom-vraag los te laten. Mindfulness wil je 

bewust laten worden van het heden. De waarom-vraag betreft in de meeste 

gevallen het verleden of de toekomst. Bovendien zul je in de meeste gevallen 

geen antwoord krijgen op deze waarom-vraag. Het bezorgt je enkel meer 

emotionele spanningen en ontneemt je tijd en energie om in het ñnuò te leven. 

Leer hierbij ook de kleine dingen in je leven te zien en te ervaren. Een bloem, 

een mooi gebaar of een lach... . Door je bewust te worden van je gedachten word 

je ook bewust van je omgeving!  

 

Deze oefeningen lijken allemaal eenvoudig. Maar besef dat het niet allemaal vanzelf zal gaan. Het vergt oefening. 

Oude patronen en automatismen leer je niet snel af. Door de toepassing van deze oefeningen kan je je beter 

ontspannen, vindt er een positieve verandering plaats in de leefstijl en wordt er vaak een positiever zelfbeeld en 

beeld van de omgeving bekomen.  

 

Kim Hauffman 

Psychologe 



MS, een ongevraagde derde in een relatie  
 

In de vorige editie van de nieuwsbrief schreef mijn dochter Jolien neer hoe zij de MS bij haar mama beleeft.  Zelf was ik 

ontroerd door de serene manier waarop zij met deze problematiek omgaat.  Zonder veel gesproken woorden, maar ondanks 

alles, een positief verhaal. Hierbij wil ik als vader en echtgenoot niet achterblijven, maar ik vind het toch een stuk 

moeilijker.  Alleen over de titel van deze getuigenis heb ik al hard moeten nadenken: óMS, een ongevraagde derde in een 

relatieô.   

Aan de diagnose van MS ging bij ons een lange periode van onzekerheid en angst vooraf.  Mijn partner ging verschillende 

keren naar de huisarts tot uiteindelijk een doorverwijzing naar een neuroloog gebeurde. Ik herinner me nog goed ons 

tweede bezoek aan de neuroloog in de buurt.  In onze aanwezigheid diende hij nog te telefoneren naar de dokters die de 

nodige onderzoeken hadden uitgevoerd, om te vernemen wat deze testings hadden uitgewezen.  Ik zie hem nog levendig 2 

letters schrijven, met in zijn ene hand de telefoon en in zijn andere hand zijn balpen.  En dat was het dané  Hoe raar het 

ook mag klinken, er was een ambivalent gevoel.  Enerzijds een gevoel van opluchting omdat we eindelijk een verklaring 

hadden voor de klachten die al geruime tijd aansleepten, maar anderzijds kwam de diagnose ook als een donderslag bij 

heldere hemel.    

De diagnose MS was, hoe je het ook draait of keert, een enorme schok.  Al onze plannen over: al of niet bouwen, carrière 

maken en dergelijke meer kwamen ineens op losse schroeven te staan.  Niet alleen mijn echtgenote, maar ook ik kreeg het 

gevoel alsof de vaste bodem onder ons bestaan was weggeslagen.  We zaten meteen met veel vragen.  Hoe zal de ziekte 

evolueren?  Hoe groot wordt de invaliditeit?  Hoe zal de omgeving reageren?  Zal dit gegeven aanvaard worden door de 

kennissen en de werkomgeving?  Zal mijn vrouw überhaupt wel nog kunnen werken?  Zal het leiden tot inkomensverlies 

waardoor de leermogelijkheden van de kinderen zullen worden ingeperkt? 

Als ik daar nu op terugkijk, moet ik bekennen dat we het soms moeilijk hebben gehad.  Het heeft veel tijd gevergd om ons 

aan te passen aan de gewijzigde omstandigheden. Ook ik besefte dat ik als partner belangrijk was in het ziekteverloop.  

Dat ik diegene was die diende aan te moedigen en te ondersteunen.  Maar MS bracht ook verdriet bij mezelf, waardoor ik 

niet op elk ogenblik een toeverlaat kon zijn. En waar ik mee worstelde, was dat nooit eens iemand uit mijn omgeving, aan 

mij vroeg hoe het ging.  Misschien lijkt dit een egoïstische gedachte, maar feitelijk waren ook mijn kinderen en ikzelf 

betrokken partij.  Ik merk toch dat wanneer deze diagnose wordt gesteld, de aandacht zich meestal alleen richt op de 

patiënt. Nochtans waren er bij mij ook gevoelens van onzekerheid en angst voor de toekomst.  Ik diende mij ook aan te 

passen aan het leven met een partner met MS  en dat vroeg tijd.  De onderlinge rolpatronen wijzigden.  Het dagelijks ritme 

van het gezin werd verstoord.  Ik was het gewoon dat mijn echtgenote de belangrijke beslissingen nam en plots kon ze dat 

niet meer. 

Er waren schuldgevoelens langs weerszijden: mijn vrouw voelde zich schuldig omdat ze niet meer als vroeger de dingen 

kon doen én ik voelde me schuldig omdat ik gezond was en mijn vrouw ziek.  We hebben deze gevoelens wel nooit voor 

elkaar verzwegen.  Bovendien probeerde mijn vrouw altijd positief te blijven en dat is door de jaren heen een enorm 

belangrijke factor gebleken. 

Nochtans maakte niet iedereen in onze omgeving het ons gemakkelijk.  Mijn echtgenote probeerde om zo lang mogelijk 

actief te blijven.  Ze tastte haar mogelijkheden en haar grenzen af én overschreed deze grenzen nu en dan, ook op huiselijk 

en professioneel vlak. In plaats dat daar positief op werd gereageerd, gebeurde vaak het tegendeel.                

Mijn echtgenote heeft er ook jaren over gedaan om de diagnose aan vrienden en collegaôs te vertellen.  Ze was zelf lang 

bezig met het verwerken ervan. Ik ben haar daarin steeds gevolgd hoewel ik liever had gehad dat ze er open over was. 

Maar ik wilde haar wens hierin respecteren. 

Sinds enige tijd hebben we het stilzwijgen doorbroken.  Daaruit leren we nu dat het belangrijk is om de mensen die naast 

en met een persoon met MS leven, beter goed  in te lichten over de ziekte.   

Er was bijzonder veel onbegrip maar dat lag voor een stuk toch ook aan het feit dat mensen het niet wisten.   

Over de ziekte praten, verlicht de last ervan.  Praten helpt ons inziens ook bij het tot het besef komen dat er nieuwe 

aspecten in het leven zijn waar wel nog van te genieten valt.   

Daarmee wil ik afsluiten:  kom ermee naar buiten. Zet een stap in de wereld. Maak plannen die haalbaar zijn. Wees 

duidelijk in wat je nog kan en wat niet. Denk positief en geniet van elke dag. Praat erover.  Door problemen met elkaar te 

delen, komen mensen dichter bij elkaar.  Respecteer initiatieven als een MS huis.  Het helpt je contacten te leggen met 

lotgenoten. 

 

 

Stefaan Acke 


