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Voorwoord 
 
 

Bij het begin van 2010 is niet alleen een nieuw jaar begonnen, maar ook het 2de decennium van de 21ste 
eeuw. Misschien is het een tijd om plannen en verwachtingen – mogelijk ook dromen – te maken op langere 
termijn. Wat mogen wij de komende jaren verwachten op gebied van multiple sclerose? 

De laatste jaren is een stijging van het aantal MS gevallen – vooral bij jonge vrouwen – vastgesteld. 
Zal zich deze trend verder zetten? Zal men de komende jaren omgevingsfactoren vinden (roken? Stress? 
Infecties? pesticiden?) om deze trend te verklaren en vervolgens te keren? Een andere mogelijke verklaring is 
dat MS in golven voorkomt waarbij  een golf ongeveer 30 jaar zou duren. Na een verhoogd voorkomen, daalt 
het voorkomen van MS weer over een aantal jaren. Onderzoekers op de Shetland-eilanden ten noorden van 
Groot-Brittannië hebben dit al eerder beschreven. 

Een andere trend om de komende jaren op te volgen is het feit dat MS steeds minder een aparte ziekte-
entiteit zal worden, maar dat er ziektes gaan afsplitsen die goed herkend, goed diagnosticeerbaar en mogelijk 
ook goed behandelbaar gaan zijn. Een eerste voorbeeld is de optico-spinale MS of neuromyelitis optica. Er 
zijn nu specifieke labtesten om de diagnose te stellen en een gerichte therapie wordt in het vooruitzicht 
gesteld. Dankzij bio-markers zal het wellicht mogelijk worden delen van MS af te splitsen,  die dan ook 
specifiek behandeld zullen worden. De ontwikkelingen in de Bio-pharma passen hierbij: in de ‘pipe line’ zitten 
tientallen producten -  die nu nog in ontwikkeling zijn - maar morgen een gerichte behandeling zullen vormen 
voor sommige gevallen van MS. Artsen – en patiënten – zullen veel behandelmogelijkheden hebben, zowel in 
pilvorm als via inspuiting. Vragen over de verhouding risico/effectiviteit zullen meer en indringender gesteld 
worden. 

Stamcelbehandeling die recent via proeven gestart is bij mensen met MS (zie artikel elders in dit blad) 
zou wel eens een grote ommekeer in de behandeling kunnen betekenen. Voor het eerst is er uitzicht op herstel 
en beterschap, iets waarvan men tot nu alleen maar heeft kunnen dromen. Middelen die remyelinisatie of weer 
aangroeien van zenuwen veroorzaken, lijken tot de mogelijkheid te behoren de komende 10 jaar. Misschien zal 
men ook van ‘neuroprotectie’, dit wil zeggen het preventief beschermen van het zenuwstelsel, de komende 
jaren werk kunnen maken. 

 Het onderzoek zal alleszins een flinke duw in de rug krijgen dankzij het gebruik van allerhande nieuwe 
technologie. Voor mij is de meest opmerkelijke vooruitgang van de laatste jaren het gebruik van levende 
menselijke cellen in het laboratorium, waarop invitro-experimenten kunnen uitgevoerd worden. 
Laboratoriumdieren worden dan veel minder of niet meer nodig. 

 De komende 10 jaren worden dus boeiend. Personen met MS zullen hoe langer hoe meer zelf mee 
kunnen kiezen welke behandelstrategie gevolgd wordt. Zij zullen zelf meer risico’s moeten afwegen en keuzes 
maken. De basis voor een goede keuze zal mee afhangen van de vertrouwensrelatie tussen neuroloog en 
patiënt. 

 De vzw Lidwina voor MS wil van het informeren van haar leden een speerpunt maken voor de 
komende jaren. Het verder uitbouwen van onze vereniging met de steun van al onze lezers is daarom van groot 
belang : wij rekenen op jullie.  

 

Dr. R. Medaer 
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NU OOK MS HUIS IN MENEN 
 

‘Nu ook MS – huis in Menen’ … deze boodschap verschijnt na het intikken van ‘LIDWINA voor MS’ bij Google.  
Dromen we nu of is  dat werkelijkheid?  

Vorig jaar, eveneens rond dit tijdstip, werd dit idee voor de eerste keer geopperd tijdens een bezoek aan dokter 
Medaer in Hasselt.  Hij lichtte de plaatselijke werking wat toe en zou het schitterend vinden indien een dergelijk 
project ook zou kunnen worden gerealiseerd in wat hij noemde ‘het verre West-Vlaanderen’. Aan West-Vlamingen 
moet je zoiets natuurlijk maar één keer aanbrengen! 

Er werd nagedacht onder welke constructie een project in West-Vlaanderen – meer bepaald in Menen – ingang kon 
vinden.  Gezien het ontbreken van de nodige financiële armslag werd voorgesteld te werken met detachering van de 
huidige werkgever voor een paar uur per week en de ingebruikname van een locatie binnen de huidige 
arbeidsplaats. Je zou kunnen denken dat zoiets gemakkelijk voor elkaar te krijgen is, maar niets was minder waar.  
Mijn vorige werkgever bijvoorbeeld zag niet meteen een meerwaarde in dergelijk initiatief.  Dus bleven er  twee 
alternatieven: ons neer leggen bij deze weigering of verder proberen.  Aldus bleef de koppige West-Vlaming niet 
bij de pakken zitten en zette zijn zoektocht verder.   

Sinds 01 oktober 2009 zijn we dan in Menen gestart met een eerste vorm van dienstverlening: de begeleiding van 
personen met MS door een gespecialiseerd verpleegkundige.  Binnen HUIZE TER WALLE verschaft een MS - 
verpleegkundige de bezoekers in alle discretie, de nodige kennis en inzicht in de problematiek van MS of vraagt ze 
zelf de nodige info op, voor de bezoeker met MS en/of zijn familie en omgeving. Hoewel HUIZE TER WALLE - 
een verzorgingstehuis voor bejaarden - met tal van nevenactiviteiten (dagverzorgingscentrum, kortverblijf, …), niet 
graag in de picture komt (wat hen nog méér siert), wensen wij onze oprechte dank uit te spreken dat zij een 
dergelijk project wel bijzonder genegen zijn.  Dit noem ik een werkelijk doen van wat het Woonzorgcentrum ook 
aanbrengt in hun opdrachtverklaring. 

De MS - verpleegkundige wil steun bieden tijdens de periode van diagnose maar ook daarna.  Ze helpt de bezoeker 
zich aan te passen aan de gewijzigde omstandigheden en ze probeert een antwoord te bieden aan de angsten, de 
stress en de vele vragen die plots een invloed hebben op het gehele functioneren. De verpleegkundige is hierbij als 
het ware het verlengstuk van de huisarts en neuroloog. 

Binnen de werking Menen richt de VZW LIDWINA zich tot alle personen met MS, zowel bezoekers met 
beginnende MS, maar ook diegenen die reeds langere tijd door de ziekte getroffen zijn. Er wordt naar het verhaal 
van de personen met MS geluisterd en er wordt respect opgebracht voor de wijze waarop iedere bezoeker met deze 
ziekte omgaat. Er wordt getracht de nodige kennis bij te brengen in de problematiek van MS door het aanreiken van 
informatiefolders en ander informatief materiaal. 

Indien mogelijk worden er bovendien praktische oplossingen aangereikt voor problemen waarmee de bezoeker 
geconfronteerd wordt of waar nodig wordt doorverwezen naar andere hulpverleners. 

Er kan telefonisch contact opgenomen worden met de MS - verpleegkundige, maar ook via mail en dat onder het 
motto ‘Niets moet.  Alles kan’. Binnen de werking Menen hoopt men om op termijn naast deze individuele 
begeleiding, ook een ‘echt MS - huis’ te kunnen aanbieden: een huis waar mensen elkaar kunnen ontmoeten die 
hetzelfde meemaken, die dezelfde problemen kennen en met dezelfde vervelende zaken te maken krijgen.  Dààr zal 
iedereen weten dat er aan de buitenkant niet altijd te zien is hoe de persoon met MS zich voelt.  In een sfeer van 
vertrouwen wil het MS – huis in Menen een plaats aanreiken voor een gezellige babbel en een luisterend oor.    

Nog later hopen we ook in Menen een vaste bezoekdag per één of twee weken te hebben, waar daarnaast ook 
allerlei activiteiten kunnen worden georganiseerd: uitnodigen van sprekers, kooknamiddagen, sportactiviteiten en 
dergelijke meer. Kortom een huis waar ervaringen met lotgenoten kunnen worden gedeeld of waar gewoon 
gezellige momenten kunnen worden beleefd. 

Niemand heeft graag MS, dat is duidelijk.  Maar, ondanks MS is niet alles donker en droevig. 

 

 

S. Acke 
Medewerker MS-huis Menen 



MS en Depressie 
 

De diagnose MS kan een emotionele impact tot gevolg hebben. Vaak 
maken mensen na de diagnose een periode van verdriet en rouw door. 
Maar ook jaren na de diagnose kan de onzekerheid over het verloop van 
MS gevoelens van moedeloosheid met zich meebrengen. Bovendien kan er 
sprake zijn van een veranderend zelfbeeld en zelfs een afname van 
eigenwaarde. Het toenemen van lichamelijke en cognitieve klachten kan 
eveneens een invloed hebben op de stemming. Ook negatieve reacties uit 
de omgeving kunnen somberheid en verdriet teweegbrengen. 

MS beïnvloedt het leven op zowel fysiek als emotioneel vlak. Er is een 
wederzijdse beïnvloeding tussen deze gebieden. Wanneer je pijn hebt of meer moe bent, dan kan je je soms wat 
somberder voelen. Eveneens zorgt de verwerking van de diagnose MS ook voor emotionele moeilijkheden. 

Die somberheid kan ook samenhangen met de ziekte MS. Uit onderzoeken blijkt dat depressies vaker voorkomen bij 
MS dan bij andere chronische aandoeningen. Er zijn verbanden gevonden tussen het optreden van depressies en 
ontregeling van het immuunsysteem. Deze ontregeling kan uitgelokt worden door externe stressfactoren, maar ook 
door hersendisfuncties. 

Voordat de diagnose ‘depressie’ wordt gesteld, dient dit onderzocht te worden aan de hand van gesprekken en 
eventueel testen. Er moet aan een bepaald aantal criteria, vastgelegd in diagnostische en statistische handboeken 
(ICD-10 of DSM), voldaan worden om te kunnen spreken van een (klinische) depressie. 

Een depressie wordt omschreven als een stemmingsstoornis die zich kenmerkt door een verlies aan levenslust of een 
zwaar teneergeslagen stemming. Deze somberheid is anders dan het verdriet of de somberheid die iedereen wel eens 
voelt. Bij een depressie is de sombere stemming nauwelijks of niet te beïnvloeden. Ook als er iets goed gaat, heeft dit 
nauwelijks of geen invloed op je stemming. 

Een depressieve stemming gaat vaak samen met verlies aan plezier en interesse. Behalve somber ben je dus ook erg 
lusteloos. Zelfs gebeurtenissen waar je normaal vrolijker van zou worden, gaan nu langs je heen. Je beleeft er geen 
plezier aan. Ook je interesses verdwijnen. Je laat bijvoorbeeld een hobby links liggen. 

Er is pas sprake van een depressie als je gedurende zeker twee aaneengesloten weken, iedere dag, het grootste deel 
van de dag last hebt van een depressieve stemming en/of een duidelijke vermindering van interesse of plezier. 
Daarnaast heeft iemand met een depressie last van een aantal bijkomende symptomen, die samenhangen met de 
depressieve stemming, bijvoorbeeld: 

· Je kan sneller geïrriteerd raken. Veel mensen met een depressie ergeren zich aan vaak aan kleine zaken. 
Ook kan je onzeker of angstig zijn. Het kan ook zijn dat je juist minder voelt: alsof niets je nog kan 
raken. 

· Een depressie kan een sterke invloed hebben op je manier van denken. Waarschijnlijk heb je en negatief 
beeld van jezelf. Mogelijk denk je dat niets nog zin heeft. Verder kan het voorkomen dat je 
concentratieproblemen hebt of besluiteloos bent. Sommige mensen denken veel aan de dood. 

· Deze gedachten en gevoelens kunnen zich uiten in lichamelijke klachten. De depressie gaat dan gepaard 
met of zelfs schuil achter klachten als hoofdpijn, slapeloosheid en het hebben van minder energie. 

· Door de depressie kan je gedrag veranderen. Omdat je het gevoel hebt dat niets zin heeft, kan het zijn dat 
je minder of niets meer onderneemt. Sommige mensen verwaarlozen zichzelf, omdat ze zichzelf niets 
waard vinden. Het kan ook zijn dat je contact met andere mensen uit de weg gaat. 

· Sommige klachten komen minder vaak voor. Zo kan er sprake zijn van een fobie, waarbij je zonder 
reden extreem angstig bent. Ook hebben sommige mensen met een depressie last van psychoses.  

· Tot slot kan er sprake zijn van buitensporige of onterechte schuldgevoelens. Een depressie verstoort je 
dagelijks functioneren. 



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 

Depressies komen het meest voor in de eerste jaren na de diagnose en aan het begin van de progressieve fase. Het 
aantal depressies wordt niet groter met de toename van de lichamelijke invaliditeit. 

 

 Tabel 1: kenmerken depressie 

 

Zoals uit Tabel 1 blijkt, is er sprake van een overlap tussen depressieve symptomen en symptomen ontstaan door 
MS, waaronder verstoringen in eetlust en slaap, seksuele stoornissen, concentratieproblemen,… Hierdoor is het 
moeilijk om uit te maken wat aan de basis ligt van deze symptomen. Wanneer deze problemen hoofdzakelijk te 
wijten zijn aan een depressie, dan zal een gepaste behandeling verbetering 
kunnen brengen. 

Het identificeren van depressie bij personen met MS kan hoop geven. In 
tegenstelling tot vele complicaties van MS zelf, waarbij er sprake is van 
beperkt aantal behandelingen, zijn de meerderheid van episodes van een 
depressie niet permanent. Hoe om te gaan met een depressie moet 
individueel afgemeten worden. 

Een cruciale eerste stap is het identificeren van een depressie. De huisarts 
kan de depressie zelf behandelen, meestal aan de hand van medicatie. Een 
combinatie van medicatie en therapeutische gesprekken levert goede 
resultaten op. Het doel van deze gesprekken is het verhogen van de 
levenskwaliteit door klachten en problemen te verminderen, te doen 
opklaren of beter hanteerbaar te maken. Psychotherapie kan je ook helpen 
om moeilijke en pijnlijke ervaringen te verwerken, om tot meer 
aanvaarding van jezelf en van anderen te komen, of om moeilijke situaties 
anders te bekijken en aan te pakken. 

 

K. Hauffman 
Psychologe 

Belangrijkste klachten bij een depressie: 

 - vermoeidheid    - gevoel van emotionele druk 

 - gebrek aan eetlust/ veel eten  - wisselende emot ies 

 - nergens zin of plezier in hebben - denken aan de  dood 

 - concentratieproblemen  - slapeloosheid/veel slap en 

 - somberheid/moedeloosheid  - seksuele stoornissen  

 

Bijkomende klachten en gevolgen: 

 - vastlopen in werk, dagelijks functioneren en gez insleven 

 - moeite met relaties en sociale contacten 

 - sociaal geïsoleerd raken 

 - verlies van kwaliteit van leven 



Klinische proeven met stamcellen 
Stamcelonderzoek staat in het middelpunt van de wetenschappelijke belangstelling, ook bij het MS-onderzoek. Ook 
al zijn de proeven met mensen nog maar net begonnen, toch hebben patiënten en artsen grote verwachtingen 
hieromtrent. 

Voor het eerst gaf de Amerikaanse FDA (Food and Drug Administration) toestemming voor een klinische proef met 
menselijke stamcellen afkomstig uit embryo’s. In de Verenigde Staten was dit voorpagina nieuws, ook al omdat de 
Obama-administratie hiervoor toestemming gaf.   

De trial met embryonale oligodendrocyten precursoren (dit zijn stamcellen die zich verder ontwikkelen tot 
meylinevormende cellen) worden voor het eerst gebruikt bij personen met ruggenmergletsel als gevolg van een 
ongeval. Twaalf patiënten met een thoracale dwarslaesie zullen deelnemen. De meeste onderzoekers reageren 
positief op de aangekondigde proef en zijn enthousiast. Sommigen blijven bezorgd om de veiligheid, anderen 
betwijfelen of er succes zal zijn bij dwarslaesiepatiënten. De voorbereiding op proeven met mensen gebeurde bij 
ratten, het ruggenmerg bij ratten en mensen is niet altijd vergelijkbaar. Het ruggenmerg van mensen heeft een geheel 
verschillende fysiologie en anatomie. Lange termijn opvolging bij dieren na stamceltransplantatie is ook nog maar 
weinig gebeurd. Bij mensen blijven er dus veel vraagtekens. Deze eerste proef met embryonale stamcellen bij 
mensen met een ruggenmergletsel blijft een stap in het onbekende. 

Is remyelinisatie het werkeningsmechanisme? De groep die start met de stamceltherapie denkt dat remyelinisatie het 
belangrijkste mechanisme van herstel zal zijn. Dierproeven zijn wat dit betreft niet duidelijk: er is wel remyelinisatie, 
maar onvoldoende om echt herstel van functie te veroorzaken. Nog veel onbekende factoren spelen een rol. 

De grootste verwikkeling blijft het ontstaan van gezwellen. Wanneer stamcellen zich gaan differentiëren – vooral 
embryonale stamcellen – kunnen ze wel eens niet ophouden met groeien en vormen zo een tumor. Een tumor in het 
ruggenmerg als verwikkeling bij deze proef zou dan ook het onderzoek voor jaren stilleggen.  
De onderzoekers in Californië verklaren echter dat een tumor ontstaan uit hun geselecteerde stamcellen voor bijna 
100% uitgesloten is. Bij eerdere proeven in Moskou waren er wel tumorale verwikkelingen. 

Een groep onderzoekers uit Israël meldt ondertussen een nieuwe benadering bij het oogsten van stamcellen uit 
beenmerg. Door genetische manipulatie worden de cellen omgevormd tot producten van groeifactoren en 
immunomodulerende eiwitten. De getransplanteerde cellen worden als het ware ‘een trojaans paard’ dat herstel 
bevordert. In Israël worden proeven met MS-patiënten in het vooruitzicht gesteld. 

Stamceltherapie is veelbelovend, zowel in de Verenigde Staten als in Israël starten binnenkort proeven met mensen. 
Neurodegeneratieve aandoeningen als MS krijgen hierbij alle aandacht. De manier waarop de stamceltherapie 
toegepast zal worden, met name: zullen zieke zenuwcellen vervangen worden door jonge cellen met nieuwe 
groeimogelijkheden of zullen de stamcellen een stimulerende en beschermende functie hebben voor bestaande eigen 
zenuwcellen, is nog niet duidelijk.  

Stamceltherapie lijkt geen ‘hype’ meer, maar zal gefundeerd worden door goed klinisch onderzoek. Langzame ‘stap 
voor stap’- aanpak zonder overoptimisme is hier het meest op zijn plaats. 

 

Dr. R. Medaer 

   Bron:  1. Brenda Patoine 
  Stem cells surge forward to clinical trials, but fears remain.  
  Annals of neurology, May 2009. 

2. Sadan O., Melamed E., Offen D.  
 Bone-marrow-derived mesenchymal stem cell therapy for neurodegenerative diseases 
 Expert Opinion Biol. Ther. 2009, Dec: 1487-97  



Verzorg de verzorger 

Wie plots geconfronteerd wordt met MS, ziet  heel wat op zich  afkomen: op persoonlijk, fysiek en emotioneel vlak 
vallen heel wat zekerheden weg en komen er tal van –vaak onbeantwoorde vragen– in de plaats. Waar de getroffen 
persoon echter een beroep kan doen op een omkadering van huisarts, neuroloog, psycholoog of kinesist, staat de 
partner er dikwijls wat verweesd bij. Voor hem of haar is vaak geen specifieke opvang voorzien of de stap ernaartoe 
lijkt nog te groot en wordt dus niet zo vlug gezet. Met de vzw Lidwina proberen we evenwel ook aandacht te 
besteden aan de familie en naaste omgeving van de personen met MS en we kunnen alleen maar hopen dat wie ons 
nodig heeft, ook de weg naar ons huis en onze vereniging kent en wil bewandelen. 

Want niet alleen voor de persoon met MS zelf, ook voor de partner is de diagnose MS een moment van onzekerheid 
en ontreddering. Vaak komen dan ook gevoelens van schrik, angst, woede en verdriet bovendrijven. Maar net zoals 
de persoon met MS zelf, zal ook de partner uiteindelijk de ziekte een plaats moeten/kunnen geven zodat er weer kan 
genoten worden van de mooie momenten die het leven nog te bieden heeft. 

Logischerwijze zijn een paar zaken voor de partner evenwel anders: hij/zij heeft immers zelf geen MS. En dat  
betekent dat de levensgezel vaak alleen maar kan toezien hoe de persoon met MS lijdt. Dat kan bij de partner 
enorme gevoelens van machteloosheid teweegbrengen. Machteloosheid die dan een uitweg zoekt in boosheid, 
verdriet of angst. Als er dan voor de partner geen hulp of luisterend oor bestaat, kunnen die gevoelens maar op twee 
mensen worden gericht: op de persoon met MS of op zichzelf. 

Ook voor de omgeving is accepteren soms een moeilijk proces. Doordat bepaalde inspanningen niet meer mogelijk 
zijn, kunnen ook de contacten met vrienden uit de sport– of werkkring verwateren en uiteindelijk helemaal 
wegvallen. Het kan betekenen  dat de partner  gevoelige onderwerpen zoals sport of de carrière probeert  te 
ontwijken. Dat kan er echter voor zorgen dat de persoon met MS zich niet serieus genomen voelt en dit kan op zijn 
beurt weer leiden tot conflicten tussen partners. 

Dat het echter niet altijd zo hoeft te verlopen, kunnen we in ons MS-huis echter ook vaak genoeg zelf vaststellen. 
Vele van onze bezoekers hebben immers leren omgaan met hun MS en kunnen de diagnose op een bepaalde manier 
accepteren. Hierdoor hebben ze hun evenwicht hervonden en op die manier ook hun enthousiasme en levensgeluk.  
Dat dit ook voor de partner geldt, is evident: ook hij/zij zal tijd nodig hebben om de diagnose MS te accepteren en 
om het evenwicht terug te vinden. Op die manier zal de levenskwaliteit “anders” zijn dan vroeger, maar er zal 
opnieuw plaats zijn voor genot en geluk. Want vreemd genoeg kan een ingrijpende tegenslag als MS mensen ook 
dichter bij elkaar brengen. Niet alleen doordat ze (noodgedwongen) meer tijd voor elkaar hebben, maar ook omdat 
geluk een nieuwe betekenis lijkt te krijgen. Tegenslag laat je immers inzien wat er  werkelijk belangrijk is in het 
leven. 

Trek een duidelijke grens 

Goed willen helpen is natuurlijk niet hetzelfde als goed kunnen helpen. Juist wanneer de emoties een belangrijke rol 
spelen, is het goed om duidelijke afspraken te maken omtrent taakverdeling en om grenzen te bepalen aan hetgeen 
de ander doet. Het is immers belangrijk dat de partner ook tijd voor zichzelf voorziet.  Iedereen heeft af en toe ook 
tijd voor zichzelf  nodig en het is niet de bedoeling dat iemand zich daarover schuldig gaat voelen.  

 
Neem elkaar serieus 

Doe steeds moeite om elkaar even serieus te nemen als voorheen. Het lichaam is wellicht iets veranderd, de 
mogelijkheden worden waarschijnlijk wat beperkt, maar de persoon is nog steeds dezelfde. Nieuwe behoeften 
zullen de kop opsteken, vertrouwde routines zullen wellicht doorbroken worden en dat zal allemaal wat 
aanpassingsvermogen vragen aan beide partners. Maar dit mag geen hinderpaal zijn om op dezelfde basis als 
vroeger met elkaar om te gaan. Beide partners zijn in wezen immers dezelfde persoon gebleven en verdienen dus 
ook om met evenveel ernst als vroeger te worden benaderd. 

 

U kan steeds contact opnemen met onze psychologe Kim Hauffman voor een persoonlijk gesprek. 

 

P. Hermans 



Nieuw tijdperk in behandeling MS? 
 

Als neuroloog neemt de voorzitter van de vzw Lidwina voor MS, dokter R. Medaer regelmatig deel aan 
internationale congressen. Zo ook was hij aanwezig op de Europese Charcot Meeting die van 12 to 14 november 
2009 georganiseerd werd in het Portugese Lissabon. Over de bevindingen van deze bijeenkomst hield hij een 
uiteenzetting voor een ruim publiek. 

De voorbije decennia werd duidelijk dat MS een complexe aandoening is: naast de afbraak van hersencellen en 
ontstekingen, speelt ook onze immuniteit of afweer een belangrijke rol. Onze immuniteit werd in het verleden enkel 
beschouwd als een afweermechanisme, maar tegenwoordig wordt ook de nadruk gelegd op de adaptieve functie van 
ons afweersysteem., dat er kan voor zorgen dat ons lichaam “kan leven” met MS. De immuniteit kan er immers mee 
voor zorgen dat een functie hersteld wordt. 

Ook werd door recenter onderzoek duidelijk dat MS een meer “globale” ziekte van het zenuwstelsel is, dan voorheen 
werd aangenomen. Het is niet alleen een aandoening van de witte stof, verantwoordelijk voor informatieoverdracht, 
maar ook de hersenschors doet mee en er zijn diffuse witte-stofafwijkingen, ook buiten de “plaques”.  

In het licht van deze bevindingen werd er onderzoek gevoerd naar een aangepaste behandeling van MS en dit 
resulteerde in een aantal nieuwe medicijnen en therapieën. Maar welke strategie moet worden aangenomen in het 
licht van de vele nieuwe middelen die al op de markt zijn en nog zullen volgen? 

De nieuwe geneesmiddelen, zoals het al bestaande Mitoxantrope en Natalisumap, hebben heel wat nevenwerkingen, 
waarvan sommige toch vrij ernstig zijn. Verder weet men nog niets over de langetermijneffecten van deze middelen. 
De meerderheid van de aanwezige neurologen op bovenstaand congres gaven dan ook aan dat men best nog start met 
goed gekende (en veiligere) middelen en pas nadien overgaat naar meer actieve, maar ook risicovollere 
geneesmiddelen. 

Deze aanpak noemt men het “escalatiemodel”: men begint zachtjesaan, volgt de patiënt goed op en wanneer het 
resultaat onvoldoende is, gaat men over op krachtigere middelen. Alleen patiënten met een zeer actieve ziekte, zou 
men van in het begin krachtig kunnen behandelen, evenwel met goede opvolging van de nevenwerkingen. Steeds 
meer stelt men zich vragen over de verhouding tussen de voordelen en het risico van nieuwe middelen. De huidige 
kortdurende proeven om een middel op de markt te krijgen, geven geen goed zicht op mogelijke nevenwerkingen, 
zeker niet op lange termijn. Zo blijkt dat de Europese regelende instantie IMEA tot 17% van de middelen 
aangemaakt via biotechnologie, terug van de markt te halen omwille van veiligheidsredenen. De  willekeurig dubbel-
blind-proef, tot nu toe de gouden standaard om nieuwe middelen te evalueren, blijkt te kort, te eenvoudig en te 
beperkt om nevenwerkingen aan het licht te brengen. 

Zowel patiënten als neurologen zullen in de toekomst moeten rekening houden met wat genoemd wordt “risk 
acceptability” of risicoaanvaarding: hoe erger de MS, hoe meer risico men mag nemen. Men adviseert in de 
toekomst het gebruik van nieuwe systemen waarbij zowel patiënt als neuroloog spontaan nevenwerkingen moet 
melden. Ook langere observatiestudies gespreid overr verschillende jaren worden aangeraden. 

In de nabije toekomst zullen er meer middelen voorhanden zijn en in het ideale geval zal een patiënt een individuele 
en op maat voorgeschreven therapie kunnen volgen. Men denkt hiertoe te kunnen komen via “pharmacogenomics”. 
Ook de kliniek en de specifieke situatie van de patiënten, zoals een zwangerschapswens, zullen dan de keuze van 
behandeling mee bepalen. Bovendien zullen ook de resultaten van de MRI-scan meehelpen bij een keuze te maken. 
Die keuze zal dan ook vooral bepaald worden door veiligheidsnormen: hierbij denkt men aan behandelingen die 
“veilig” zijn “tamelijk veilig” of “met ernstige nevenwerkingen”. 

Bij de besluitvorming en keuze van behandeling is het ook van belang de patiënten zelf erbij te betrekken, zo een 
80% van hen wenst dit ook. Dit houdt uiteraard ook in dat de patiënten zelf ook goed geïnformeerd worden en dat er 
een vertrouwensrelatie is tussen neuroloog en patiënt. 

 

P.Hermans 



Lidwina’s Nieuwsbrief wordt op ruim 1200 exemplaren gratis verdeeld onder alle bezoekers, sponsors, 
sympathisanten en bekenden van het MS-huis.  

Het maken en verspreiden ervan kost aan de vzw Lidwina voor personen met MS echter veel inzet, tijd en 
financiële middelen. Wilt u onze vereniging daarbij steunen, dan is uw bijdrage altijd welkom op het 
rekeningnummer BE28 2350 3042 0020  BIC-code: GEBABEBB 

Dat was het weer! 
Ook het voorbije jaar hebben we niet stil gezeten in ons MS-huis hier in Hasselt. Graag laten we iedereen nog eens 
nagenieten van  de activiteiten in ons MS-huis gedurende het afgelopen jaar. Mocht u hierdoor ook zin krijgen om 
ons eens te bezoeken, weet dan dat u altijd welkom bent. Dus wie weet: misschien tot een volgende keer! Meer info 
over ons MS-huis, wat we er zoal doen en de kalender met de geplande activiteiten, is te vinden op www.lidwina.be. 

 

Geheugentraining: Multiple Sclerose gaat vaak gepaard met emotionele en cognitieve 
problemen.  Wat kan eraan gedaan worden?  

Bezoek TVL: Studio TVL nodigde ons uit om te praten over de vzw en het MS-huis. 

Internetpret: hoe werkt internet en hoe veilig ermee omgaan? 

Kruidengeheimen: zelf schoonheidproducten maken op basis van kruiden. 

Revalidatie: dokter Ilsbrouckx, revalidatiearts van het Nationaal MS-centrum in Melsbroek schetste het belang van 
revalidatie bij MS.  

Verzekeren en MS: hoe kan je je als persoon met MS goed verzekerd weten? De heer M. 
Pietersil vertelde er ons alles over. 

Bloemschikken: demonstratie van originele en stijlvolle creaties met bloemen. Op het 
einde van de middag ging iedere deelnemer met een bloemstuk naar huis. 

Testen bij MS: psychologe Kim Hauffman hield een presentatie over het hoe en waarom 
van psychologische testen bij personen met MS. 

Spiegeltje, spiegeltje aan de wand: een bijeenkomst over schoonheidstips en stijladvies. 
Hoewel onze dames er allemaal prachtig bijlopen, kwamen ze toch massaal opdagen. 

Wijnproeven: we maakten kennis met een uitgelezen selectie Italiaanse wijnen.  

Op reis: hoe medisch goed voorbereid op reis als je MS hebt? Dokter Cartuyvels, van de 
vaccinatiedienst van het Virga Jesseziekenhuis in Hasselt vertelde er ons alles over.  

Zomers koken: lekkere zomerse gerechten: lekker en toch 
eenvoudig. 

Humor: als geboren verteller wist Piet onze bezoekers te boeien met zijn plezante 
verhalen en ludieke anekdotes  

MS en wat nu? vanuit haar rijke ervaring speelde Katleen Clysters, MS-
verpleegkundige in het UZ Gasthuisberg in Leuven heel wat nuttige informatie door aan 

onze talrijke bezoekers. 

Feestelijke make-up: speciaal voor de feestdagen kregen onze dames heel wat tips over make-up en mochten ze zelf 
ook aan de slag met potjes, tubes, zalfjes en crèmes. 

Kerstfeest: traditioneel werd ons werkjaar afgesloten 
met een gezellig kerstfeest. Ondanks het barre 
winterweer mochten we weer rekenen op een massale 
opkomst. 

Geheugentraining 

Zomers koken 

Revalidatie 

Spiegeltje, spiegeltje... 

Kerstfeest in ons huis 



ENKELE  VRAGEN  OVER MS 
 

Hoe kan MS verlopen? 

MS kent verschillende  vormen van verloop die zeer moeilijk te voorspellen zijn en die voor ieder persoon anders 
kunnen zijn. Toch wordt MS vaak opgedeeld in volgende stadia: 

Milde beloopsvorm 

Deze milde beloopsvorm komt bij ca. 10% van alle mensen met MS voor. Milde beloopsvorm wil zeggen dat de 
patiënt een of twee aanvallen kent en dan vaak tien of vijftien jaar klachtenvrij blijft. Soms volgt er na al die jaren 
een lichte opstoot, maar soms ondervindt de persoon met MS helemaal geen problemen meer.  

Relapsing-Remitting beloopsvorm (aanval en herstel) 

De Relapsing-Remitting beloopsvorm kenmerkt zich door tijdelijke aanvallen gevolgd door periodes van herstel. Dit 
wil zeggen dat er tussen de aanvallen rustige perioden zitten waarin het lichaam zich grotendeels weer herstelt van de 
aanval. Deze rustige perioden kunnen variëren van enkele maanden tot enkele jaren. Aan deze beloopsvorm lijden 
ca. 40% van alle mensen met MS.  

Secundair Progressief 

Bij de secundair progressieve beloopsvorm komen steeds minder aanvallen voor die herstellen. De progressie van de 
ziekte neemt steeds meer toe. Ook aan deze beloopsvorm lijdt zo'n 40% van alle mensen met MS.  

Primair Progressief 

De primair progressieve beloopsvorm is de beloopsvorm die bij de meeste mensen het meest in het oog springt. 
Mensen met deze vorm van MS kunnen ernstiger invalideren en afhankelijk worden van bepaalde hulpmiddelen. 
Ongeveer 10% van alle mensen met MS heeft de primair progressieve beloopsvorm.  

De meest voorkomende beloopsvormen bij MS zijn dus de Relapsing Remitting en de Secundair Progressieve 
beloopsvorm. 

 

Wat zijn de meest voorkomende klachten bij MS? 

Oogklachten: door ontsteking van de oogzenuw kan het zicht van één of van beide ogen achteruit gaan. De klachten 
gaan meestal grotendeels voorbij. Ook kan dubbelzien tijdelijk voorkomen. 

Moeheid: moeheid bij MS is erger dan bij andere aandoeningen en gaat minder snel over. 

Pijn: het gaat meestal om kortdurende aanvallen van pijn, zoals aangezichtspijn. Soms gaat het echter ook om 
langdurige pijn, bijvoorbeeld een branderig gevoel in armen of benen of pijn laag in de rug. 

Klachten van de spieren: het kan gaan om zwakte van de spieren of om stijve spieren. 

Stoornissen van het gevoel: een doof gevoel of prikkelingen in delen van het lichaam kunnen een gevolg zijn van 
MS. 

Motorische problemen: moeilijker fijne bewegingen uitvoeren (schrijven, knopen dichtmaken) of moeilijkheden 
met lopen of praten. 

Welke klachten zullen optreden is niet te voorspellen en verschilt van persoon tot persoon. Niet iedereen zal al deze 
klachten krijgen, maar spijtig genoeg zal iedereen toch met een deel van deze klachten te maken krijgen. Belangrijk 
is dan raad te vragen aan de behandelende geneesheer om zo snel mogelijk een oplossing voor deze klachten te 
vinden. 

 

Is MS erfelijk? 

Het is onbekend in hoeverre genetische (erfelijke) factoren een rol spelen. Wel is  reeds lang geweten dat de kans op 
MS meer voorkomt bij verwanten van personen met MS dan bij de doorsnee bevolking.  

Waar bij de “gewone” bevolking het gemiddelde ligt bij 1 op 1000 personen, vindt men bij 15-17% van de personen 



Heeft u familieleden, vrienden of kennissen die ook graag onze Lidwina’s 
Nieuwsbrief zouden ontvangen? Wenst u hun ook te informeren over  onze 
vereniging of over het MS-huis? 

 

Stuur ons hun naam en adresgegevens en wij bezorgen  hun een 
uitgave van onze nieuwsbrief. 

met MS een verwante met MS. Het risico is het hoogst wanneer men 
een eeneiige tweelingbroer of -zus heeft met MS. In verschillende 
studies heeft men aangetoond dat het risico voor het ander lid van de 
eeneiige tweeling 25 tot 30 % is. Het risico voor een broer/ zus/ twee-
eiige tweelingbroer of -zus bedraagt 2 tot 3 %.  

Het feit dat erfelijke factoren blijkbaar een rol spelen bij de gevoeligheid 
voor het krijgen van MS betekent echter niet dat MS erfelijk is in de 
gebruikelijke zin van het woord. De kans dat kinderen van personen met 
MS ook MS ontwikkelen is heel klein en uit de cijfers blijkt dat mensen 
met precies hetzelfde erfelijk materiaal (eeneiige tweelingen) vaker niet 
dan wel allebei MS ontwikkelen: zo’n 75 procent krijgt immers geen 
MS.  

MS is dus geen eenvoudige erfelijke aandoening. MS is immers niet het 
gevolg is van één defect stukje DNA, een gen, dat de ziekte veroorzaakt. 
Meerdere genen spelen een rol. De betrokkenheid van bepaalde genen 
kan verschillen van de ene persoon tot de andere. Zij kunnen de 
gevoeligheid voor de ziekte doen toenemen. 

Wellicht spelen zij ook een rol in het bepalen van de ernst van de ziekte. 
Het wetenschappelijk onderzoek naar deze genetische factoren verloopt 
eerder moeizaam. De grootste aandacht gaat momenteel naar genen die 
bepaalde aspecten van de immuunfunctie controleren. De genetische 
controle over het immuunstelsel (vervat in het erfelijk materiaal) is 
echter zeer complex. Toch lijken er genen te zijn die ons 
immuunsysteem kwetsbaar maken, zodat de myeline in het centraal 
zenuwstelsel er het slachtoffer van kan worden. Maar zoals reeds eerder 
aangehaald, MS ontstaat als gevolg van een belangrijk samenspel van 
factoren die zowel met genetische als met hormonale en andere factoren 
uit de omgeving te maken hebben. 

 

Antwoorden op deze en nog andere vragen over MS kan u vinden op 
onze website www.lidwina.be. Mochten er echter nog andere vragen 
zijn, waarop u ook een antwoord zoekt, aarzel dan niet om ze ons te 
stellen. Dat kan via de site, via mail of via een bezoekje aan ons MS-
huis. 

R. Louwagie 



Zin in een gezellige babbel? Nood aan een luisterend oor? 
Gewoon even van gedachten wisselen met anderen? 

Op zoek naar simpele antwoorden voor praktische vragen? 

KOM GERUST EENS LANGS IN  ONS MS-INLOOPHUIS ! 
MS-huis Hasselt          MS-huis Menen 
de Gerlachestraat  6 3500 Hasselt      Kortrijkstraat 126   930 Menen   
011/20.10.00   e-mail: roland@lidwina.be                   056/52.17.40  e-mail: marleen@lidwina.be 

Hoe kunt u het huis voor personen met recente MS helpen? 
 
Het huis voor personen met recente MS is alleen maar mogelijk dankzij de steun en giften van personen, 
verenigingen en bedrijven. Ook u kan de vzw Lidwina voor MS steunen via: 

· Overschrijving op rekeningnummer  BE28 2350 3042 0020  BIC-code: GEBABEBB 
 Giften vanaf  € 30,00 zijn volledig fiscaal aftrekbaar. 
 
· Schenking van een duolegaat op naam van de vzw 
 Met een duolegaat hoeven uw erfgenamen geen erfenisrechten te betalen en kunnen ze dus een 

hoger bedrag ontvangen. Meer info hierover op www.lidwina.be  

Hoaxen 

Iedereen die een beetje vertrouwd is met internet en e-mails, kent ze wel: die berichten die je zo snel mogelijk aan 
zoveel mogelijk mensen moet doorsturen. Over een kindje dat zwaargewond in een ziekenhuis ligt. Of  dat je veel 
geld zal ontvangen omdat Bill Gates zijn rijkdom wil verdelen. Of  dat je een gevaarlijk virus op je computer hebt 
dat geen enkel programma kan oplossen en dus moet je een deel van je bestanden zo snel mogelijk wissen. 

Zulke elektronische kettingbrieven worden dus “hoaxen” genoemd. In Engelstalige landen betekent het woord zo iets 
als “bedrog” of “nep”. Met deze mails wordt in feite een grote groep mensen voor de gek gehouden. Het lijkt op een 
onschuldige grap, maar is vaak kwaadaardiger. De gevolgen kunnen zeer ernstig zijn. Mensen kunnen in paniek 
raken, en handelingen verrichten aan hun computer die eigenlijk schadelijk zijn. Een hoax leidt in veel gevallen tot 
onnodige opwinding en soms zelfs tot paniek. Bij een geslaagde hoax mailen veel gebruikers waarschuwingen naar 
hun kennissen en vrienden of vragen her en der om advies. Deze acties belasten het internet door de vele onnodige e-
mails die verzonden worden. Vaak is dat ook de bedoeling van de bedenkers: door overbelasting zorgen dat bepaalde 
gebieden op het internet onbereikbaar worden voor de gewone gebruiker. 

Ons MS-huis heeft zo een soort berichten gelukkig niet nodig. Wij zijn bovendien niet nep en wij willen onze 
mensen zeker niet op het verkeerde been zetten. Integendeel, wij willen hun juist betrouwbare, degelijke en 
objectieve informatie bezorgen waarmee ze aan de slag kunnen. Waarmee ze hun leven weer wat beter op de rails 
krijgen. Wie getroffen wordt door MS heeft nood aan eerlijke antwoorden op de vragen en de twijfels die de kop op 
steken. Met valse en vage antwoorden wordt niemand echt geholpen. 

Al van bij de opstart van de vzw Lidwina in 1999 was het geven van goede informatie aan iedereen die van ver of 
kortbij te maken heeft met MS, één van de doelstellingen van onze vereniging. Met de opening van ons inloophuis 
voor mensen met beginnende MS werd een grote stap gezet in de realisatie van dit objectief. Door het organiseren 
van allerlei bijeenkomsten brengen we een grote groep mensen korter bij elkaar zodat ze samen op weg kunnen gaan 
naar een betere beheersing van de eigen situatie, maar ook zodat ze zich in het gewone leven meer gewaardeerd en 
beter  begrepen voelen. 

In tegenstelling met al die valse berichten willen wij juist zorgen voor een betere bereikbaarheid voor iedereen die 
getroffen wordt door MS. Als vzw en als inloophuis willen we juist de overlast en de eerste paniek een beetje 
wegnemen zowel bij de personen met MS zelf, als bij hun familie, vrienden en omgeving. En dus kunnen we alleen 
maar hopen dat onze naam, faam en bekendheid nog verder mag uitdeinen dan nu al het geval is. En dat, dat is zeker 
geen hoax… 

 

P. Hermans  


