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Voorwoord

Bij het begin van 2010 is niet alleen een nieuw fEonnen, maar ook heéf Plecennium van de 31
eeuw. Misschien is het een tijJd om plannen en velmwagen — mogelijk ook dromen — te maken op la@ag
termijn. Wat mogen wij de komende jaren verwaclupmgebied van multiple sclerose?

De laatste jaren is een stijging van het aantalgd&llen — vooral bij jonge vrouwen — vastgest¢
Zal zich deze trend verder zetten? Zal men de kdmgaren omgevingsfactoren vinden (roken? Stre
Infecties? pesticiden?) om deze trend te verklaremervolgens te keren? Een andere mogelijke vanglas
dat MS in golven voorkomt waarbij een golf ongavé@ jaar zou duren. Na een verhoogd voorkomerit ¢
het voorkomen van MS weer over een aantal jarenle@oekers op de Shetland-eilanden ten noorden
Groot-Brittannié hebben dit al eerder beschreven.

Een andere trend om de komende jaren op te vodgeetifeit dat MS steeds minder een aparte zie
entiteit zal worden, maar dat er ziektes gaan iggspl die goed herkend, goed diagnosticeerbaarogelijk
ook goed behandelbaar gaan zijn. Een eerste vddrizde optico-spinale MS of neuromyelitis opti€a.
zijn nu specifieke labtesten om de diagnose tdestedn een gerichte therapie wordt in het voorclitz

gesteld. Dankzij bio-markers zal het wellicht mageWworden delen van MS af te splitsen, die daik 0o

specifiek behandeld zullen worden. De ontwikkelmgede Bio-pharma passen hierbij: in de ‘pipe’ligen
tientallen producten - die nu nog in ontwikkelfn - maar morgen een gerichte behandeling zutemen
voor sommige gevallen van MS. Artsen — en patiéntenllen veel behandelmogelijkheden hebben, zaw
pilvorm als via inspuiting. Vragen over de verhaglrisico/effectiviteit zullen meer en indringendgsteld
worden.

Stamcelbehandeling die recent via proeven gestéii mensen met MS (zie artikel elders in dit blad

zou wel eens een grote ommekeer in de behandalimgek betekenen. Voor het eerst is er uitzichtespthl
en beterschap, iets waarvan men tot nu alleen hesdt kunnen dromen. Middelen die remyelinisatieveér
aangroeien van zenuwen veroorzaken, lijken tot dgetijkheid te behoren de komende 10 jaar. Misscha
men ook van ‘neuroprotectie’, dit wil zeggen hetyantief beschermen van het zenuwstelsel, de koen
jaren werk kunnen maken.

Het onderzoek zal alleszins een flinke duw inwtgkrijgen dankzij het gebruik van allerhande nieu
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technologie. Voor mij is de meest opmerkelijke wtwyang van de laatste jaren het gebruik van lesend
menselijke cellen in het laboratorium, waarop iAexperimenten kunnen uitgevoerd worden.

Laboratoriumdieren worden dan veel minder of nieenrmodig.

De komende 10 jaren worden dus boeiend. Persomerii8 zullen hoe langer hoe meer zelf mee

kunnen kiezen welke behandelstrategie gevolgd wdigzullen zelf meer risico’s moeten afwegen eukes

maken. De basis voor een goede keuze zal mee afharapn de vertrouwensrelatie tussen neuroloog en

patiént.

De vzw Lidwina voor MS wil van het informeren vdraar leden een speerpunt maken voor
komende jaren. Het verder uitbouwen van onze vgiegimet de steun van al onze lezers is daarongnaot
belang : wij rekenen op jullie.

Dr. R. Medaer
3de jaargang, 2010 Redactie: S. Acke, K. Hauffman, P. Hermans, R. Louwagie, R. Medaer
Uitgave van de vzw Lidwina voor MS leder auteur is  verantwoordelijk voor de inhoud van zijn/haar artik  el.
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NU OOK MS HUIS IN MENEN

‘Nu ook MS — huis in Menen'... deze boodschap verschijnt na het intikken vabDWINA voor MS’ bij Google.
Dromen we nu of is dat werkelijkheid?

Vorig jaar, eveneens rond dit tijdstip, werd dieedvoor de eerste keer geopperd tijdens een bemreklokter
Medaer in Hasselt. Hij lichtte de plaatselijke kweg wat toe en zou het schitterend vinden indien dergelijk
project ook zou kunnen worden gerealiseerd in watdemde ‘het verre West-Vlaanderen'. Aan Westrilagen
moet je zoiets natuurlijk maar één keer aanbrengen!

Er werd nagedacht onder welke constructie een grojéNest-Vlaanderen — meer bepaald in Menen ariggkon
vinden. Gezien het ontbreken van de nodige fird@@rmslag werd voorgesteld te werken met detahean de
huidige werkgever voor een paar uur per week eningebruikname van een locatie binnen de huic
arbeidsplaats. Je zou kunnen denken dat zoietskffefijia voor elkaar te krijgen is, maar niets wamder waar.
Mijn vorige werkgever bijvoorbeeld zag niet metasmn meerwaarde in dergelijk initiatief. Dus blewn twee
alternatieven: ons neer leggen bij deze weigeringeader proberen. Aldus bleef de koppige Westavitay niet
bij de pakken zitten en zette zijn zoektocht verder

Sinds 01 oktober 2009 zijn we dan in Menen gesta@tt een eerste vorm van dienstverlening: de beatjeteivan
personen met MS door een gespecialiseerd verpladiglael Binnen HUIZE TER WALLE verschaft een MS
verpleegkundige de bezoekers in alle discretieyatbge kennis en inzicht in de problematiek van diSraagt ze
zelf de nodige info op, voor de bezoeker met M®fezijn familie en omgeving. Hoewel HUIZE TER WALLE
een verzorgingstehuis voor bejaarden - met talnesrenactiviteiten (dagverzorgingscentrum, kortvgybl.), niet

graag in de picture komt (wat hen nog méér sie®nsen wij onze oprechte dank uit te spreken dateni

dergelijk project wel bijzonder genegen zijn. bBgem ik een werkelijk doen van wat het Woonzorgeentook
aanbrengt in hun opdrachtverklaring.

De MS - verpleegkundige wil steun bieden tijdengpegode van diagnose maar ook daarna. Ze helpereeker
zich aan te passen aan de gewijzigde omstandigheiee probeert een antwoord te bieden aan deear)gist
stress en de vele vragen die plots een invloeddrebp het gehele functioneren. De verpleegkundideeirbij als
het ware het verlengstuk van de huisarts en neagolo

Binnen de werking Menen richt de VZW LIDWINA ziclott alle personen met MS, zowel bezoekers
beginnende MS, maar ook diegenen die reeds latigidoor de ziekte getroffen zijn. Er wordt naaat verhaal
van de personen met MS geluisterd en er wordt cegpgiebracht voor de wijze waarop iedere bezomietrdeze
ziekte omgaat. Er wordt getracht de nodige kenipig brengen in de problematiek van MS door herei&en van
informatiefolders en ander informatief materiaal.

Indien mogelijk worden er bovendien praktische epingen aangereikt voor problemen waarmee de bez
geconfronteerd wordt of waar nodig wordt doorvervenaar andere hulpverleners.

Er kan telefonisch contact opgenomen worden meéflie verpleegkundige, maar ook via mail en dat ore
motto ‘Niets moet. Alles kan’. Binnen de werkingeWen hoopt men om op termijn naast deze individ
begeleiding, ook een ‘echt MS - huis’ te kunnenbéggten: een huis waar mensen elkaar kunnen ontmal@e
hetzelfde meemaken, die dezelfde problemen kenmemet dezelfde vervelende zaken te maken krijd2dar zal
iedereen weten dat er aan de buitenkant niet adtiglen is hoe de persoon met MS zich voelt. €in gfeer varn
vertrouwen wil het MS — huis in Menen een plaatg@iten voor een gezellige babbel en een luisteoend

Nog later hopen we ook in Menen een vaste bezoegdagén of twee weken te hebben, waar daarnals
allerlei activiteiten kunnen worden georganiseeithodigen van sprekers, kooknamiddagen, sporigaten en
dergelijke meer. Kortom een huis waar ervaringert tomenoten kunnen worden gedeeld of waar gew
gezellige momenten kunnen worden beleefd.

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

S. Acke
Medewerker MS-huis Mene
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MS en Depressie

De diagnose MS kan een emotionele impact tot gehelgben. Vaa
maken mensen na de diagnose een periode van veedrisouw door.
Maar ook jaren na de diagnose kan de onzekerhedd leet verloop va
MS gevoelens van moedeloosheid met zich meebreBgeendien kan
sprake zijn van een veranderend zelfbeeld en zdis afname van
eigenwaarde. Het toenemen van lichamelijke en tiegei klachten ka
eveneens een invioed hebben op de stemming. Ockieeg reacties uit
de omgeving kunnen somberheid en verdriet teweagbre

MS beinvlioedt het leven op zowel fysiek als emat@nviak. Er is ee
wederzijdse beinvioeding tussen deze gebieden. ¥¢arja pijn hebt of meer moe bent, dan kan je jasswa
somberder voelen. Eveneens zorgt de verwerkingleadiagnose MS ook voor emotionele moeilijkheden.

Die somberheid kan ook samenhangen met de ziektdM®nderzoeken blijkt dat depressies vaker voor&n bij
MS dan bij andere chronische aandoeningen. Ervajbanden gevonden tussen het optreden van degw
ontregeling van het immuunsysteem. Deze ontregdlamguitgelokt worden door externe stressfactonesmr oo
door hersendisfuncties.

Voordat de diagnose ‘depressie’ wordt gesteld, tdtdhonderzocht te worden aan de hand van gesere
eventueel testen. Er moet aan een bepaald aait@lagrvastgelegd in diagnostische en statistidudedboeke
(ICD-10 of DSM), voldaan worden om te kunnen sprekan een (klinische) depressie.

Een depressie wordt omschreven als een stemmings&alie zich kenmerkt door een verlies aan lelushef ee
zwaar teneergeslagen stemming. Deze somberheidiégssadan het verdriet of de somberheid die iedensd een
voelt. Bij een depressie is de sombere stemmingeliks of niet te beinvioeden. Ook als er ietsadygaat, heeft dit
nauwelijks of geen invloed op je stemming.

Een depressieve stemming gaat vaak samen metsvadieplezier en interesse. Behalve somber beusjeak er
lusteloos. Zelfs gebeurtenissen waar je normadijkeovan zou worden, gaan nu langs je heen. Jeelieer gee
plezier aan. Ook je interesses verdwijnen. Jeblipatorbeeld een hobby links liggen.

Er is pas sprake van een depressie als je gedurehde twee aaneengesloten weken, iedere dagrdwsg deel
van de dag last hebt van een depressieve stemmiiofj @en duidelijke vermindering van interesse &zier.
Daarnaast heeft iemand met een depressie lasteramantal bijkomende symptomen, die samenhangerdenet
depressieve stemming, bijvoorbeeld:

Je kan sneller geirriteerd raken. Veel mensen eredepressie ergeren zich aan vaak aan kleine .zaken
Ook kan je onzeker of angstig zijn. Het kan ook zipt je juist minder voelt: alsof niets je nog kan
raken.

Een depressie kan een sterke invloed hebben opnémvan denken. Waarschijnlijk heb je en negatief
beeld van jezelf. Mogelijk denk je dat niets nog zieeft. Verder kan het voorkomen dat je
concentratieproblemen hebt of besluiteloos bennr8ige mensen denken veel aan de dood.

Deze gedachten en gevoelens kunnen zich uitenhartielijke klachten. De depressie gaat dan gepaard
met of zelfs schuil achter klachten als hoofdpjapeloosheid en het hebben van minder energie.

Door de depressie kan je gedrag veranderen. Omdh&t jgevoel hebt dat niets zin heeft, kan hetdaj
je minder of niets meer onderneemt. Sommige meueemaarlozen zichzelf, omdat ze zichzelf njets
waard vinden. Het kan ook zijn dat je contact nmeleie mensen uit de weg gaat.

Sommige klachten komen minder vaak voor. Zo kaspeake zijn van een fobie, waarbij je zonder
reden extreem angstig bent. Ook hebben sommigeemenst een depressie last van psychoses.

Tot slot kan er sprake zijn van buitensporige diemcthte schuldgevoelens. Een depressie verstort |
dagelijks functioneren.




Depressies komen het meest voor in de eerste j@ate diagnose en aan het begin van de progredasyeHet
aantal depressies wordt niet groter met de toervamele lichamelijke invaliditeit.

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 geisoleerd raken
- verlies van kwaliteit van leven

Tabel 1: kenmerken depressie

Zoals uit Tabel 1 blijkt, is er sprake van een ertussen depressieve symptomen en symptomeraamtdbor
MS, waaronder verstoringen in eetlust en slaapsus& stoornissen, concentratieproblemen,... Hierdodret
moeilijk om uit te maken wat aan de basis ligt vlze symptomen. Wanneer deze problemen hoofdzakelij
wijten zijn aan een depressie, dan zal een gepast@ndeling verbetering
kunnen brengen.

Het identificeren van depressie bij personen metKe$ hoop geven. In
tegenstelling tot vele complicaties van MS zelf.avmj er sprake is van
beperkt aantal behandelingen, zijn de meerderhamepisodes van ee
depressie niet permanent. Hoe om te gaan met epresdee moet
individueel afgemeten worden.

Een cruciale eerste stap is het identificeren \@andepressie. De huisal
kan de depressie zelf behandelen, meestal aanndevha medicatie. Ee
combinatie van medicatie en therapeutische gesprekkvert goede
resultaten op. Het doel van deze gesprekken isvediogen van deg
levenskwaliteit door klachten en problemen te vedaeren, te doe
opklaren of beter hanteerbaar te maken. Psychgiieckan je ook helpert=gs
om moeilike en pijnlijke ervaringen te verwerkeom tot meer-
aanvaarding van jezelf en van anderen te komeomomoeilijke situaties
anders te bekijken en aan te pakken.

K. Hauffman
Psychologe

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




Klinische proeven met stamcellen

Stamcelonderzoek staat in het middelpunt van dengehappelijke belangstelling, ook bij het MS-ozdek. Ook
al zijn de proeven met mensen nog maar net begorineh hebben patiénten en artsen grote verwadrt
hieromtrent.

Voor het eerst gaf de Amerikaanse FDA (Food andyBydministration) toestemming voor een klinischegirmet

menselijke stamcellen afkomstig uit embryo’s. Ind&enigde Staten was dit voorpagina nieuws, ocknadat de

Obama-administratie hiervoor toestemming gaf.

De trial met embryonale oligodendrocyten precunsofdit zijn stamcellen die zich verder ontwikkel¢ot
meylinevormende cellen) worden voor het eerst gkbihij personen met ruggenmergletsel als gevolg gan
ongeval. Twaalf patiénten met een thoracale dwessazullen deelnemen. De meeste onderzoekersreg:
positief op de aangekondigde proef en zijn entlamisiSommigen blijven bezorgd om de veiligheid, eslad
betwijfelen of er succes zal zijn bij dwarslaest@&yaen. De voorbereiding op proeven met menserele bij
ratten, het ruggenmerg bij ratten en mensen isattigt vergelijkbaar. Het ruggenmerg van mensegftheen gehe¢
verschillende fysiologie en anatomie. Lange termjpvolging bij dieren na stamceltransplantatie dk acog maal
weinig gebeurd. Bij mensen blijven er dus veel gtakens. Deze eerste proef met embryonale stamchi]
mensen met een ruggenmergletsel blijft een sthptionbekende.

Is remyelinisatie het werkeningsmechanisme? Depgdie start met de stamceltherapie denkt dat remgatie he
belangrijkste mechanisme van herstel zal zijn. @@even zijn wat dit betreft niet duidelijk: eniel remyelinisatie
maar onvoldoende om echt herstel van functie teoreaken. Nog veel onbekende factoren spelen éen ro

De grootste verwikkeling blijft het ontstaan varegellen. Wanneer stamcellen zich gaan differentiérevoora
embryonale stamcellen — kunnen ze wel eens nigiugf@m met groeien en vormen zo een tumor. Een tumiost
ruggenmerg als verwikkeling bij deze proef zou dawok het onderzoek voor jaren stillegg
De onderzoekers in Californié verklaren echteregat tumor ontstaan uit hun geselecteerde stamoaienbijna
100% uitgesloten is. Bij eerdere proeven in Moskawen er wel tumorale verwikkelingen.

Een groep onderzoekers uit Israél meldt ondertussgnnieuwe benadering bij het oogsten van staemcelit
beenmerg. Door genetische manipulatie worden déercabmgevormd tot producten van groeifactoren
immunomodulerende eiwitten. De getransplanteerdlercevorden als het ware ‘een trojaans paard’ dastel
bevordert. In Israél worden proeven met MS-pati@mehet vooruitzicht gesteld.

Stamceltherapie is veelbelovend, zowel in de VgamiStaten als in Israél starten binnenkort proewenmensen.
Neurodegeneratieve aandoeningen als MS krijgerbipiale aandacht. De manier waarop de stamcelpiera
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toegepast zal worden, met name: zullen zieke zesliewmc vervangen worden door jonge cellen met niguwe

groeimogelijkheden of zullen de stamcellen eeniwggnende en beschermende functie hebben voor bestadger
zenuwcellen, is nog niet duidelijk.

Stamceltherapie lijkt geen ‘hype’ meer, maar zdlgeéeerd worden door goed klinisch onderzoek. Lanygz ‘stag
voor stap’- aanpak zonder overoptimisme is hiemmegst op zijn plaats.

Dr. R. Medaer

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

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




Verzorg de verzorger

Wie plots geconfronteerd wordt met MS, ziet heat ap zich afkomen: op persoonlijk, fysiek en dovel viak
vallen heel wat zekerheden weg en komen er talvaak onbeantwoorde vragen— in de plaats. Waaetieffgn
persoon echter een beroep kan doen op een omkgdenmhuisarts, neuroloog, psycholoog of kinesistat de

partner er dikwijls wat verweesd bij. Voor hem afh is vaak geen specifieke opvang voorzien otaje ernaartoe

liikt nog te groot en wordt dus niet zo viug gezdliet de vzw Lidwina proberen we evenwel ook aantael
besteden aan de familie en naaste omgeving vaerderneen met MS en we kunnen alleen maar hopenidains
nodig heeft, ook de weg naar ons huis en onze igengrkent en wil bewandelen.

Want niet alleen voor de persoon met MS zelf, codr\de partner is de diagnose MS een moment vaekenzeid
en ontreddering. Vaak komen dan ook gevoelens sfaiks angst, woede en verdriet bovendrijven. Magtrzoals
de persoon met MS zelf, zal ook de partner uitdifkdde ziekte een plaats moeten/kunnen geven zedater kan
genoten worden van de mooie momenten die het lewgre bieden heeft.

Logischerwijze zijn een paar zaken voor de partnemwel anders: hij/zij heeft immers zelf geen NEB. dat
betekent dat de levensgezel vaak alleen maar lemeto hoe de persoon met MS lijdt. Dat kan bij detrer
enorme gevoelens van machteloosheid teweegbrengehteloosheid die dan een uitweg zoekt in boosh
verdriet of angst. Als er dan voor de partner dadp of luisterend oor bestaat, kunnen die gevaeteaar op twe¢
mensen worden gericht: op de persoon met MS ofabzelf.

Ook voor de omgeving is accepteren soms een mopilijces. Doordat bepaalde inspanningen niet megelifk
Zijn, kunnen ook de contacten met vrienden uit derts of werkkring verwateren en uiteindelijk helgah
wegvallen. Het kan betekenen dat de partner digeoenderwerpen zoals sport of de carriere prdabeter
ontwijken. Dat kan er echter voor zorgen dat dsgan met MS zich niet serieus genomen voelt ekaditop zijn
beurt weer leiden tot conflicten tussen partners.

Dat het echter niet altijd zo hoeft te verlopemhen we in ons MS-huis echter ook vaak genoegvasifstellen.

Vele van onze bezoekers hebben immers leren ommgaghun MS en kunnen de diagnose op een bepaalidemma

accepteren. Hierdoor hebben ze hun evenwicht hdaroen op die manier ook hun enthousiasme en lgekris

Dat dit ook voor de partner geldt, is evident: dgkzij zal tijd nodig hebben om de diagnose M&teepteren en

om het evenwicht terug te vinden. Op die manierdealevenskwaliteit “anders” zijn dan vroeger, maarzal
opnieuw plaats zijn voor genot en geluk. Want vreégranoeg kan een ingrijpende tegenslag als MS merde
dichter bij elkaar brengen. Niet alleen doordaf{rmodgedwongen) meer tijd voor elkaar hebben, mmakromdat
geluk een nieuwe betekenis lijkt te krijgen. Tedemgdaat je immers inzien wat er werkelijk beldjkgis in het
leven.

Trek een duidelijke grens

Goed willen helpen is natuurlijk niet hetzelfde géed kunnen helpen. Juist wanneer de emotiesedanduijke rol
spelen, is het goed om duidelijke afspraken te maketrent taakverdeling en om grenzen te bepalerhateen
de ander doet. Het is immers belangrijk dat denparbok tijd voor zichzelf voorziet. ledereen hexdfen toe ook
tijd voor zichzelf nodig en het is niet de bedogldat iemand zich daarover schuldig gaat voelen.

Neem elkaar serieus

Doe steeds moeite om elkaar even serieus te nelmevoarheen. Het lichaam is wellicht iets verandeaid
mogelijkheden worden waarschijnlijk wat beperkt,amae persoon is nog steeds dezelfde. Nieuwe bieing
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zullen de kop opsteken, vertrouwde routines zulegllicht doorbroken worden en dat zal allemaal wat

aanpassingsvermogen vragen aan beide partners. ditaarag geen hinderpaal zijn om op dezelfde bakss
vroeger met elkaar om te gaan. Beide partnersirzimezen immers dezelfde persoon gebleven en vexdidus
ook om met evenveel ernst als vroeger te wordeadsd.

U kan steeds contact opnemen met onze psychologel&iffman voor een persoonlijk gesprek.

P. Hermans




Nieuw tijdperk in behandeling MS?

Als neuroloog neemt de voorzitter van de vzw Lidwwoor MS, dokter R. Medaer regelmatig deel jaan

internationale congressen. Zo ook was hij aanwepigle Europese Charcot Meeting die van 12 to 14mder
2009 georganiseerd werd in het Portugese Lissal@rer de bevindingen van deze bijeenkomst hieldedm
uiteenzetting voor een ruim publiek.
De voorbije decennia werd duidelijk dat MS een claxg aandoening is: naast de afbraak van hersencef

ontstekingen, speelt ook onze immuniteit of afwexam belangrijke rol. Onze immuniteit werd in hetleden enke
beschouwd als een afweermechanisme, maar tegengoeuwsdit ook de nadruk gelegd op de adaptieve fanan

ons afweersysteem., dat er kan voor zorgen dalicham “kan leven” met MS. De immuniteit kan emn@rs mee

voor zorgen dat een functie hersteld wordt.

Ook werd door recenter onderzoek duidelijk dat M8 meer “globale” ziekte van het zenuwstelselas, voorheen

werd aangenomen. Het is niet alleen een aandosgaimgle witte stof, verantwoordelijk voor informaterdracht
maar ook de hersenschors doet mee en er zijn difiitse-stofafwijkingen, ook buiten de “plaques”.

In het licht van deze bevindingen werd er onderzgekoerd naar een aangepaste behandeling van Mi#
resulteerde in een aantal nieuwe medicijnen eraphegn. Maar welke strategie moet worden aangendmbat
licht van de vele nieuwe middelen die al op de maifk en nog zullen volgen?

De nieuwe geneesmiddelen, zoals het al bestaandeadirope en Natalisumap, hebben heel wat nevéavgen,

waarvan sommige toch vrij ernstig zijn. Verder ween nog niets over de langetermijneffecten var deizidelen.

De meerderheid van de aanwezige neurologen op btaserd congres gaven dan ook aan dat men bestanbmst
goed gekende (en veiligere) middelen en pas nadiergaat naar meer actieve, maar 00k risicovg
geneesmiddelen.

Deze aanpak noemt men hetstalatiemodé& men begint zachtjesaan, volgt de patiént goecciopvanneer het

resultaat onvoldoende is, gaat men over op kragtdgigiiddelen. Alleen patiénten met een zeer actismlde, zol

men van in het begin krachtig kunnen behandeleanwel met goede opvolging van de nevenwerkingesedst

meer stelt men zich vragen over de verhouding tudsevoordelen en het risico van nieuwe middelenhbDidige
kortdurende proeven om een middel op de marktijgekr, geven geen goed zicht op mogelijke neveniwgdn,
zeker niet op lange termijn. Zo blijkt dat de Ewrep regelende instantie IMEA tot 17% van de midd
aangemaakt via biotechnologie, terug van de markaten omwille van veiligheidsredenen. De willekg dubbel;
blind-proef, tot nu toe de gouden standaard omweemiddelen te evalueren, blijkt te kort, te eerdiguen te
beperkt om nevenwerkingen aan het licht te brengen.

Zowel patiénten als neurologen zullen in de toekomseeten rekening houden met wat genoemd wordk
acceptability” of risicoaanvaarding: hoe erger d&,Moe meer risico men mag nemen. Men adviseede
toekomst het gebruik van nieuwe systemen waarhijez@atiént als neuroloog spontaan nevenwerkingeet
melden. Ook langere observatiestudies gespreid vgeschillende jaren worden aangeraden.

In de nabije toekomst zullen er meer middelen vaonden zijn en in het ideale geval zal een patiéntiedividuele

en op maat voorgeschreven therapie kunnen volgen. dénkt hiertoe te kunnen komen via “pharmacog&sim
Ook de kliniek en de specifieke situatie van deépdéén, zoals een zwangerschapswens, zullen d&ewds van

behandeling mee bepalen. Bovendien zullen ook sidtegen van de MRI-scan meehelpen bij een keursaten
Die keuze zal dan ook vooral bepaald worden dodigikeidsnormen: hierbij denkt men aan behandelingie
“veilig” zijn “tamelijk veilig” of “met ernstige neenwerkingen”.

Bij de besluitvorming en keuze van behandelingasdok van belang de patiénten zelf erbij te b&&rk zo ee
80% van hen wenst dit ook. Dit houdt uiteraard mo&at de patiénten zelf ook goed geinformeerd woreh dat €
een vertrouwensrelatie is tussen neuroloog enmatié
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Dat was het weer!

Ook het voorbije jaar hebben we niet stil gezetearis MS-huis hier in Hasselt. Graag laten we iedarnog een
nagenieten van de activiteiten in ons MS-huis gatle het afgelopen jaar. Mocht u hierdoor ook kzifgen om
ons eens te bezoeken, weet dan dat u altijd weltleornh Dus wie weet: misschien tot een volgendd kéeer info
over ons MS-huis, wat we er zoal doen en de katendede geplande activiteiten, is te vinden op virdwina.be.

Geheugentraining Multiple Sclerose gaat vaak gepaard met emoteégral cognitiev
problemen. Wat kan eraan gedaan worden?

11°]

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

Internetpret hoe werkt internet en hoe veilig ermee omgaan?

Geheugentraining |

Kruidengeheimen zelf schoonheidproducten maken op basis van &ruid

Revalidatie dokter lisbrouckx, revalidatiearts van het NatiahMS-centrum in Melsbroek schetste het belang
revalidatie bij MS.

Pietersil vertelde er ons alles over.

einde van de middag ging iedere deelnemer metleembtuk naar huis.

Revalidatie

van psychologische testen bij personen met MS.

~

Spiegeltje, spiegeltje aan de waneken bijeenkomst over schoonheidstips en stijesd
Hoewel onze dames er allemaal prachtig bijloperarken ze toch massaal opdagen.

<

Wijnproeven we maakten kennis met een uitgelezen selectiadtese wijnen.

Op reis hoe medisch goed voorbereid op reis als je M§hBbkter Cartuyvels, van de
vaccinatiedienst van het Virga JesseziekenhuisassElt vertelde er ons alles over. Spiegeltje, spiegeltie...

Zomers koken lekkere zomerse gerechten: lekker en toch
eenvoudig.

verhalen en ludieke anekdotes

MS en wat nu? vanuit haar rijke ervaring speelde Katleen ChsteMS-

onze talrijke bezoekers.

Verzekeren en MShoe kan je je als persoon met MS goed verzeketdn? De heer M.

Bloemschikken demonstratie van originele en stijlvolle creatiest bloemen. Op het

Testen bij MS psychologe Kim Hauffman hield een presentatier vt hoe en waarom

Humor: als geboren verteller wist Piet onze bezoekerbaeien met zijn plezante

verpleegkundige in het UZ Gasthuisberg in Leuvesl tvat nuttige informatie door aan

van

Feestelijke make-upspeciaal voor de feestdagen kregen onze daméesvaetps over make-up en mochten ze gelf

ook aan de slag met potjes, tubes, zalfjes en @eme

Kerstfeest traditioneel werd ons werkjaar afgesloten
met een gezellig kerstfeest. Ondanks het barre

winterweer mochten we weer rekenen op een massale
Opkomst, ‘ Kerstfeest in ons huis ‘

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

Het maken en verspreiden ervan kost aan de vzwih&woor personen met MS echter veel inzet, tijd
financiéle middelen. Wilt u onze vereniging daadbgunen, dan is uw bijdrage altijd welkom op het
rekeningnummeBE28 2350 3042 002@IC-code:GEBABEBB

en



ENKELE VRAGEN OVER MS

Hoe kan MS verlopen?

MS kent verschillende vormen van verloop die zeeeilijk te voorspellen zijn en die voor ieder pms ander
kunnen zijn. Toch wordt MS vaak opgedeeld in votiestadia:

Milde beloopsvorm

Deze milde beloopsvorm komt bij ca. 10% van allmsem met MS voor. Milde beloopsvorm wil zeggen dia
patiént een of twee aanvallen kent en dan vaakdfiesfijftien jaar klachtenvrij blijft. Soms volgtrena al die jare
een lichte opstoot, maar soms ondervindt de pers@rMS helemaal geen problemen meer.

Relapsing-Remitting beloopsvorm(@aanval en herstel)
De Relapsing-Remitting beloopsvorm kenmerkt zicbrdidelijke aanvallen gevolgd door periodes vanstel. Dit

wil zeggen dat er tussen de aanvallen rustige gemniaitten waarin het lichaam zich grotendeels Wweestelt van de

aanval. Deze rustige perioden kunnen variéren w&ele maanden tot enkele jaren. Aan deze beloopslifmten
ca. 40% van alle mensen met MS.

Secundair Progressief

Bij de secundair progressieve beloopsvorm komesdsteninder aanvallen voor die herstellen. De pssigevan d
ziekte neemt steeds meer toe. Ook aan deze betwopsydt zo'n 40% van alle mensen met MS.

Primair Progressief

De primair progressieve beloopsvorm is de beloopsvidie bij de meeste mensen het meest in het ooggsp
Mensen met deze vorm van MS kunnen ernstiger ideedn en afhankelijk worden van bepaalde hulpmatdel

Ongeveer 10% van alle mensen met MS heeft de prpnagressieve beloopsvorm.

[v2)
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De meest voorkomende beloopsvormen bij MS zijn desRelapsing Remitting en de Secundair Progressieve

beloopsvorm.

Wat zijn de meest voorkomende klachten bij MS?

Oogklachten door ontsteking van de oogzenuw kan het zichté&mof van beide ogen achteruit gaan. De klachten

gaan meestal grotendeels voorbij. Ook kan dubbetgaelijk voorkomen.
Moeheid: moeheid bij MS is erger dan bij andere aandoemiren gaat minder snel over.

Pijn: het gaat meestal om kortdurende aanvallen van pgals aangezichtspijn. Soms gaat het echterooo
langdurige pijn, bijvoorbeeld een branderig gevnelrmen of benen of pijn laag in de rug.

Klachten van de spierenhet kan gaan om zwakte van de spieren of onessipieren.

Stoornissen van het gevoeken doof gevoel of prikkelingen in delen van liddtaam kunnen een gevolg zijn v
MS.

Motorische problemern moeilijker fijne bewegingen uitvoeren (schrijvadmopen dichtmaken) of moeilijkheden

met lopen of praten.

Welke klachten zullen optreden is niet te voorgre#n verschilt van persoon tot persoon. Niet eslerzal al dez
klachten krijgen, maar spijtig genoeg zal iederah met een deel van deze klachten te maken Rrifgelangrijk
is dan raad te vragen aan de behandelende geneeshem snel mogelijk een oplossing voor deze kkche
vinden.

Is MS erfelijk?

Het is onbekend in hoeverre genetische (erfelifzejoren een rol spelen. Wel is reeds lang gewdd¢ide kans o
MS meer voorkomt bij verwanten van personen metddi$ bij de doorsnee bevolking.

Waar bij de “gewone” bevolking het gemiddelde lgt1l op 1000 personen, vindt men bij 15-17% varpeesoner




met MS een verwante met MS. Het risico is het hbogsineer me
een eeneiige tweelingbroer of -zus heeft met MSwvénschillende
studies heeft men aangetoond dat het risico vobaheéer lid van d
eeneiige tweeling 25 tot 30 % is. Het risico voen droer/ zus/ twee
eiige tweelingbroer of -zus bedraagt 2 tot 3 %.

-
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Het feit dat erfelijke factoren blijkbaar een rpk¢en bij de gevoelighe
voor het krijgen van MS betekent echter niet dat &ttlijk is in de
gebruikelijke zin van het woord. De kans dat kimshevan personen m
MS ook MS ontwikkelen is heel klein en uit de diffdlijkt dat mense
met precies hetzelfde erfelijk materiaal (eenefigeelingen) vaker nie
dan wel allebei MS ontwikkelen: zo'n 75 procentjdgrimmers gee
MS.

MS is dus geen eenvoudige erfelijke aandoeningisM@mers niet he
gevolg is van één defect stukje DNA, een gen, datiekte veroorzaakt.
Meerdere genen spelen een rol. De betrokkenheicbepaalde gene
kan verschillen van de ene persoon tot de anddjekufinen de
gevoeligheid voor de ziekte doen toenemen.

Wellicht spelen zij ook een rol in het bepalen danernst van de ziekte.

Het wetenschappelijk onderzoek naar deze genetischeren verloop
eerder moeizaam. De grootste aandacht gaat morheategenen di
bepaalde aspecten van de immuunfunctie controlddengenetisch
controle over het immuunstelsel (vervat in het lgkfenateriaal) is
echter zeer complex. Toch lijken er genen te zijie @ns
immuunsysteem kwetsbaar maken, zodat de myelinketncentraa
zenuwstelsel er het slachtoffer van kan worden.rMaals reeds eerd
aangehaald, MS ontstaat als gevolg van een belarsginenspel va
factoren die zowel met genetische als met hormagralendere factore
uit de omgeving te maken hebben.

Antwoorden op deze en nog andere vragen over MSukanden oy
onze website www.lidwina.be. Mochten er echter aondere vrage
zijn, waarop u ook een antwoord zoekt, aarzel dih om ze ons t
stellen. Dat kan via de site, via mail of via eazdrekje aan ons M$
huis.
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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.




Hoe kunt u het huis voor personen met recente MS hmen?

Het huis voor personen met recente MS is alleerr magelijk dankzij de steun en giften van personen
verenlglngen en bedrijven. Ook u kan de vzw Lidwionar MS steunen via:
Overschrijving op rekeningnummer BE28 2350 30420®BIC-code: GEBABEBB
Giften vanaf € 30,00 zijn volledig fiscaal aftbaar.

Schenking van eetuolegaatop naam van de vzw
Met een duolegaat hoeven uw erfgenamen geen edehien te betalen en kunnen ze dus een
hoger bedrag ontvangen. Meer info hierover op wigwiha.be

Hoaxen

ledereen die een beetje vertrouwd is met internat-mails, kent ze wel: die berichten die je zd smagelijk aan
zoveel mogelijk mensen moet doorsturen. Over erdjkidat zwaargewond in een ziekenhuis ligt. Of jeaveel
geld zal ontvangen omdat Bill Gates zijn rijikdom wérdelen. Of dat je een gevaarlijk virus op g@nputer heb
dat geen enkel programma kan oplossen en dus meehjdeel van je bestanden zo snel mogelijk wissen

—

Zulke elektronische kettingbrieven worden dus “rev@xgenoemd. In Engelstalige landen betekent hetdveo iets
als “bedrog” of “nep”. Met deze mails wordt in feieen grote groep mensen voor de gek gehoudethjktiep een
onschuldige grap, maar is vaak kwaadaardiger. Delgen kunnen zeer ernstig zijn. Mensen kunnenanigk
raken, en handelingen verrichten aan hun compugeeidenlijk schadelijk zijn. Een hoax leidt in Vegevallen tof
onnodige opwinding en soms zelfs tot paniek. Bij geslaagde hoax mailen veel gebruikers waarsclganinaar
hun kennissen en vrienden of vragen her en derdwes Deze acties belasten het internet door deoreodige e
mails die verzonden worden. Vaak is dat ook de ékalpvan de bedenkers: door overbelasting zorgehepaald
gebieden op het internet onbereikbaar worden veaedvone gebruiker.

D

Ons MS-huis heeft zo een soort berichten gelukkéy nodig. Wij zijn bovendien niet nep en wij witleonze
mensen zeker niet op het verkeerde been zetteegeintieel, wij willen hun juist betrouwbare, degelijen
objectieve informatie bezorgen waarmee ze aanatgksinnen. Waarmee ze hun leven weer wat betee apild
krijgen. Wie getroffen wordt door MS heeft nood asalijke antwoorden op de vragen en de twijfeésdik kop op
steken. Met valse en vage antwoorden wordt niereahtigeholpen.

Al van bij de opstart van de vzw Lidwina in 1999snMzet geven van goede informatie aan iedereenasieer of
kortbij te maken heeft met MS, één van de doeistgh van onze vereniging. Met de opening van nlwophuis
voor mensen met beginnende MS werd een grote szt g de realisatie van dit objectief. Door hegamiseren
van allerlei bijeenkomsten brengen we een groteroensen korter bij elkaar zodat ze samen op wegen gaa
naar een betere beheersing van de eigen situats, ook zodat ze zich in het gewone leven meer geleard e
beter begrepen voelen.

- I

In tegenstelling met al die valse berichten willgip juist zorgen voor een betere bereikbaarheidryedereen di
getroffen wordt door MS. Als vzw en als inloophwidllen we juist de overlast en de eerste paniek leestje
wegnemen zowel bij de personen met MS zelf, alknij familie, vrienden en omgeving. En dus kunnenalleer
maar hopen dat onze naam, faam en bekendheid ndervaag uitdeinen dan nu al het geval is. Endhtjs zeker
geen hoax...
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Zin in een gezellige babbel? Nood aan een luisteoen?
Gewoon even van gedachten wisselen met anderen?
Op zoek naar simpele antwoorden voor praktischgena
KOM GERUSTEENS LANGS IN ONS MS-INLOOPHUIS !
MS-huis Hasselt MS-huis Menen
de Gerlachestraat 6 3500 Hasselt Kortrijlesti26 930 Mener

011/20.10.00 e-mail: roland@lidwina.be 056/52.17.40 e-mail: marleen@lidwina.be




