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MS Vereniging Nederland heeft zich met de grootst mogelijke zorgvuldigheid
ingespannen ervoor te zorgen dat de informatie in deze brochure correct is.
De vereniging is niet aansprakelijk voor enige schade die is ontstaan door
handelingen op basis van deze informatie. Schakel bij medische problemen
altijd de hulp van een deskundige in.
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De diagnose multiple sclerose
(MS) volgt vaak na een periode
van onduidelijke klachten.

Je zoekt naar meer informatie
of je zoekt contact met andere
mensen met MS.

Met de juiste informatie en ken-

nis houd je beter regie over je
leven met MS en ontdek je wat
er nog mogelijk is.

MS Vereniging Nederland helpt
je een weg te vinden na de diag-
nose. Zowel in het dagelijkse
leven, in je werk of relaties, en
als er klachten en problemen zijn.
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1S MS?

Bij multiple sclerose (MS) valt het
eigen afweersysteem de hersenen
en het ruggenmerg aan, waardoor
op meerdere (multiple) plekken ont-
stekingen ontstaan. Deze ontstekin-
gen tasten zenuwen, en met name
het myeline, aan. Dit is de buitenste
laag van de zenuwcellen die zorgt
dat cellen goed met elkaar en met
de rest van het lichaam communi-
ceren. Daardoor komen signalen
van en naar de hersenen niet meer

goed door. Dat kan allerlei klachten
veroorzaken. Denk aan vermoeid-
heid, duizeligheid, oogklachten,
blaasklachten, seksuele problemen,
krachtverlies of tintelingen in je
ledematen. Welke klachten je krijgt,
hangt af van de plaats waar de
harde plekken (scleroses) optreden.
De ontstekingen kunnen verdwij-
nen, maar het littekenweefsel (de
scleroses, oftewel harde plekken)
kan zorgen voor blijvende klachten.

Mensen die MS hebben hoor je vaak praten over een schub

(spreek uit als ‘sjoep’). Dit is de medische term om aan te geven
dat er een nieuwe ontsteking is die klachten geeft. Of dat een

oude klacht ineens veel heftiger wordt.
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Varianten van MS

Sommige mensen met MS heb-
ben één of twee klachten. Anderen
hebben er meerdere. Dat ligt maar
net aan de plaats waar de ontste-
kingsplekken in de hersenen of het
ruggenmerg ontstaan.

Er zijn grofweg vier varianten:

1) Milde of benigne vorm.
Een goedaardige vorm die meest-
al niet veel klachten geeft. Er kan
soms wel tien jaar tussen twee
schubs zitten.

2) Relapsing-remitting MS.
Dit is de meest voorkomende
vorm van MS. Hierbij wisselen
aanvallen en perioden van herstel
elkaar af. Tijdens zo'n herstel-
periode verdwijnen de harde
plekken in de hersenen en het
ruggenmerg en daarmee ook de
meeste klachten.

3) Secundair-progressieve MS.
Bij de helft van de mensen met
MS gaat de relapsing-remitting
variant over in secundair-progres-
sieve MS. De klachten worden
dan steeds erger en nieuwe klach-
ten verdwijnen niet meer.

4) Primair-progressieve MS.
Bij deze vorm zijn er geen schubs
of perioden van herstel, maar
nemen de klachten geleidelijk toe.
De snelheid waarmee dat gaat,
varieert sterk van persoon tot
persoon.



Heb ik MS?

Het kan lastig zijn om de diagnose
MS te stellen. Symptomen zijn wis-
selend en lijken soms op die van an-
dere ziektes. Er is geen eenvoudige
test die zekerheid geeft.

Om de diagnose MS met zekerheid
te kunnen stellen, doet een arts een
aantal onderzoeken. Naast een licha-
melijk onderzoek wordt er ook een
MRI-scan van de hersenen gemaakt.
Soms wil de arts ook een MRI-scan
van het ruggenmerg maken. Om
andere ziektes uit te sluiten, kan
een arts ook een bloedonderzoek
afnemen. Onderzoek van het her-
senvocht ('liquor’) kan de diagnose
MS ondersteunen. Daarvoor is een
ruggenprik nodig.

De arts beoordeelt alle uitslagen van
het onderzoek en bepaalt dan of het
MS is.



De volgende vragen zijn daarbij

belangrijk:

* Passen de klachten het best bij MS
of toch bij een andere ziekte?

e Laat de MRI-scan minstens twee
ontstekingen of littekens zien op
bepaalde plekken in de hersenen
of het ruggenmerg?

® Zijn er minstens twee schubs
(aanvallen) geweest met daarna
een verbetering? Of is er een ach-
teruitgang te zien die al langer
dan een jaar duurt?

Is het antwoord op alle vragen ‘ja’,

dan kan de diagnose MS worden

gesteld. Waarschijnlijk is ook al dui-
delijk welke vorm van MS het is.

Maar het kan ook zijn dat het ant-
woord niet overal ‘ja" is. De diagno-
se is dan: het is mogelijk MS. In dat
geval is er meer tijd nodig om zeker-
heid te krijgen. Extra onderzoek kan
daarbij helpen. Bron: MS.nl

Je kunt (nog) niet genezen van MS.
Er zijn wel verschillende behandelin-
gen om de klachten onder controle
te houden. Vaak gaat het dan om
een combinatie van medicijnen,
therapieén en zo nodig revalidatie.
Ontstekingsremmende medicijnen
verminderen het aantal schubs en
zorgen zo voor een betere kwaliteit
van leven.

Samen met de neuroloog en eventueel een MS-verpleegkun-

dige bepaal je welke behandeling het best bij jou past. Voor

veel mensen met MS is het belangrijk om zelf de regie in han-

den te houden. Regelmatig overleg is daarom heel belangrijk.
Wees open en eerlijk over je klachten, zodat de behandelingen

elkaar versterken en jij ook echt de regie kunt houden.



Betrouwbare

informatie
over MS

Op internet kun je veel informatie websites msvereniging.nl en MS.nl.
over MS vinden. Niet alle bronnen Op MS.nl lees je actuele en be-

zijn echter even betrouwbaar. Het trouwbare informatie over MS. Je
beste startpunt voor je zoektocht vindt er ook online gespreksgroepen
naar informatie over MS zijn onze en blogs van mensen met MS.

Op msvereniging.nl vind je informatie over MS en over wat de
vereniging voor je kan doen:

* De MS-telefoon, waar je terecht kunt met een vraag over leven
met MS, of wanneer je je verhaal kwijt wilt of behoefte hebt om

stoom af te blazen.

* De MS-coaches geven ervaringsdeskundig advies over bijvoor-
beeld werken met MS, stress en acceptatie.

* De MS-voedingslijn, voor al je vragen over leven met MS en
voeding.

* De MS-voorlichters kun je benaderen om bijvoorbeeld een

voorlichting te geven op je werk. '



MS ,
“heb je

niet
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Partners, kinderen, vrienden, colle-
ga's en familieleden. Ook zij moeten
de diagnose MS verwerken. Dat is
niet altijd makkelijk. Hieronder staan
wat tips die daarbij kunnen helpen.

* Praat met elkaar, geef elkaar de
ruimte en schakel waar nodig hulp
in. Het leven bestaat uit meer dan
MS.

* Benoem ook regelmatig wat wel
goed gaat.

* Blijf zo lang mogelijk de dingen
doen die je gewend bent. Ook als
het meer moeite kost.

e Zorg dat je, samen met je partner
en gezin, deel uit blijft maken van
de wereld om je heen. Ga samen
leuke dingen doen als het goed
gaat.
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® Probeer een modus te vinden waar-
in MS niet je hele leven bepaalt.
e Laat steun van anderen toe.

Mensen willen graag helpen, maar
jij bent degene die aangeeft welke
steun en/of welke hulp je wilt.

Mantelzorg

Het kan zijn dat je zoveel hulp nodig
hebt, dat iemand uit je omgeving je
mantelzorger wordt of wil worden.
Ook je mantelzorger kan behoefte
hebben aan informatie en lotge-
notencontact. Via mantelzorg.nl
kunnen zij hun vragen stellen bij de
mantelzorglijn.



MS en

Moet ik medicijnen slikken? Hoe ziet
het verloop van mijn ziekte eruit?
Kan ik blijven werken? Zodra je de
diagnose MS hebt, komen er al-
lemaal vragen op je af. Veel zorgver-
leners staan voor je klaar om je de
juiste behandeling te geven. Via je
huisarts is de neuroloog meestal je
startpunt met wie je bespreekt welke
behandeling het beste is voor jou.

De MS-verpleegkundige is daarnaast
vaak een waardevolle vraagbaak
voor onderwerpen zoals leefstijl,
werk, relaties etc. Samen onderzoe-
ken jullie ook hoe je na de diagnose
de regie over je leven kunt blijven
houden.

zorgverleners

De zorgverleners

Naast de neuroloog en de MS-ver-
pleegkundige zijn er veel zorgverle-
ners die je kunnen helpen. Denk aan
een revalidatiearts, fysiotherapeut,
ergotherapeut, oefentherapeut en
logopedist. Welke hulp en onder-
steuning je nodig hebt, hangt af
van het verloop van je ziekte. En
van de klachten die je hebt.



Waar vind ik mijn zorg-
verleners?

Vaak begin je bij je huisarts. Die kan
met je meedenken welke zorgverle-
ner jij nodig hebt. Op internet vind
je lijsten van hulpverleners die ge-
specialiseerd zijn in MS, bijvoorbeeld
op de Zorgzoeker, zie hieronder.

De Zorgzoeker van MS Zorg
Nederland

Vind MS-gespecialiseerde zorg-
verleners bij jou in de buurt.

Je vindt de zorgzoeker op
mszorgnederland.nl/zorgzoeker.

Op zorgkaartnederland.nl van
Patiéntenfederatie Nederland vind
je ervaringen van anderen met zorg-
verleners. Het helpt je met kiezen
van de best passende zorgverlener.




1f Houd de regie
Een gesprek bij de specialist is vaak
deregle I spannend. Meestal krijg je weinig

tijd. Bereid ieder gesprek daarom
zorgvuldig voor. Doe dit, als dat
mogelijk is, met een partner of
goede vriend.

» Schrijf al je klachten en het ziekteverloop op en stel priori-
teiten.

* Het kan handig zijn je ziekteverloop dagelijks bij te houden
in een app. Dan heb je voor je gesprek een mooi overzicht en
hoef je het zelf niet allemaal te onthouden.

* Noteer de vragen waarop je in ieder geval antwoord wilt.

* Heb je veel vragen? Laat dat vooraf aan de zorgverlener
weten en vraag om een dubbel consult.

* Neem belangrijke beslissingen niet direct, maar vraag een
bedenktijd. Zodat je in alle rust de juiste afwegingen kunt
maken.

e Om een gesprek goed voor te bereiden, kun je gebruik ma-
ken van onze gesprekskaart. Deze kun je gratis aanvragen

via info@msvereniging.nl of downloaden op onze

website msvereniging.nl.



Consultkaarten/keuzekaarten
De medisch specialisten reiken ‘con-
sultkaarten’ uit. Deze kaarten kun-
nen helpen bij je beslissing wel of
niet te starten met medicatie. Als je
kiest voor medicatie kun je de kaart
gebruiken om te bekijken welke
medicatie bij jouw situatie past.
Zelf downloaden? Kijk dan hier:
thuisarts.nl/keuzekaarten

Lifehacks: slimme tips voor
leven met MS

Tips om met dagelijkse problemen
door MS om te gaan vind je op vele
websites. Type op internet het zoek-
woord ‘MS lifehacks’ in en je komt
veel bloggers en vloggers tegen.
Lotgenoten met MS bloggen over
alles wat het dagelijks leven aange-
namer kan maken, de zogenaamde
‘lifehacks’. MS Vereniging Nederland
heeft een boekje gemaakt met ‘life-
hacks'. Als je lid van onze vereniging
bent, ontvang je dit boekje gratis!

Lid worden? Kijk op onze web-
site msvereniging.nl/word-lid.
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MS en

het dagelijks

MS kan je dagelijkse bezigheden
lastiger maken. Het is goed om te
weten dat er allerlei hulpmiddelen
zijn die je kunnen helpen. Je staat
er niet alleen voor. Loop je ergens
tegenaan? Bedenk dan dat anderen
misschien wel hetzelfde probleem
hadden en hier een oplossing voor
bedachten. We zetten een aantal
oplossingen op een rijtje. Van han-
dige tips om je energie beter over
de dag te verspreiden tot slimme
lifehacks voor thuis, op je werk en
onderweg.

leven

Toegankelijkheid

In Nederland werken veel organisa-
ties hard aan het beter toegankelijk
maken van hun gebouwen. Bekijk
altijd de website van de locatie waar
je naar toe gaat op voorzieningen
en toegankelijkheid.

Vakantie en vrije tijd

Vaak kun je met MS nog prima op
vakantie. Soms heb je wel extra
voorbereidingen nodig. Bijvoorbeeld
het meenemen van een cooling
vest, voor als je naar een warm

land gaat.

Lukt het niet meer om zelfstandig
op vakantie te gaan? Dan zijn er
veel mogelijkheden voor aangepaste
vakanties. Op internet vind je hier
verschillende aanbieders voor.



MS Vereniging Nederland organi-
seert jaarlijks een geheel verzorgde
vakantieweek in samenwerking met
Stichting Tesselhuus. Daarnaast
organiseren wij, samen met het
Nationaal MS Fonds, een vakantie-
week naar Egmond aan Zee. Deze
vakantieweken zijn voor een beperkt
aantal leden die nooit op vakantie
kunnen. Informatie hierover vermel-
den we in ons magazine MenSen
dat vier keer per jaar verschijnt en
op onze website msvereniging.nl..




Hulpmiddelen

Er kan een moment komen waarop
je hulpmiddelen nodig hebt. Bij-
voorbeeld omdat je spierfuncties
afnemen. Hulpmiddelen kunnen
dan bijvoorbeeld helpen bij het
zelfstandig naar het toilet gaan. Of
bij het boodschappen doen. Veel
mensen met MS vinden het moeilijk
de stap te zetten naar hulpmid-
delen. Logisch, we willen zoveel
mogelijk dingen zelf doen. Maar, als
je eenmaal een hulpmiddel gebruikt,
ontdek je dat je een deel van je zelf-
standigheid terugkrijgt. Dat geeft
een gevoel van vrijheid.

Veel mensen denken dat je met MS
uiteindelijk in een rolstoel terecht-
komt. Dit hoeft niet! Uit onderzoek
blijkt dat 80% van de mensen die de
diagnose MS krijgt na tien jaar nog
steeds loopt.

Op hulpmiddelenwijzer.nl vind je
veel praktische informatie over hulp-

middelen. Bijvoorbeeld over wat je
wel en niet vergoed krijgt. En over
welke hulpmiddelen je waarvoor
kunt gebruiken. En waar je speci-
fieke informatie over hulpmiddelen
kunt vinden.



MSen
werk

Werken met MS? Is dat mogelijk?
Het is een vraag die veel mensen
met MS en werkgevers bezighoudt.
Meestal kun je blijven werken. Als je
werkt komen er vaak allerlei vragen
op je af. Vertel je het wel of niet aan
je collega’s? Hoe vraag je aanpas-
singen aan? Wat zijn je rechten en

plichten als werknemer? Op MS.nl bij ‘leven met

MS’ vind je veel informatie
Deze en nog veel meer vragen kun over MS en werk en over
je stellen aan onze MS-coaches. Zij wat je kunt doen als wer-
hebben zelf MS en weten als geen ken niet meer gaat.

ander hoe het is om werk en MS te
combineren. Ze zijn er voor werk-
nemers én werkgevers. Je kunt bij
ze terecht via het gratis telefonisch
spreekuur. Informatie en tijden vind
je op msvereniging.nl/ms-coaches
of kijk bij ‘Direct hulp’ op onze
website.



Samen sta je
sterkerl

Contact met anderen die vergelijk-
bare vragen en problemen hebben,
geeft het gevoel dat je samen
sterker staat. Contact met leeftijd-
genoten die iets vergelijkbaars
meemaken, kan een enorme steun
zijn.

Je kunt op verschillende manieren
in contact komen met mensen

die MS hebben. Bijvoorbeeld via
een bijeenkomst van MS Vereni-
ging Nederland, of online via de
gespreksgroepen op MS.nl. Ook
voor partners en familieleden zijn
er mogelijkheden om met elkaar in
contact te komen, zowel online als
op een bijeenkomst. Een overzicht
van onze bijeenkomsten per regio
vind je op msvereniging.nl bij ‘Wat
we doen’.

Je kunt ook de MS-telefoon bellen
op 088-374 8585 (elke werkdag van
10.30 tot 14.00 uur). Het team van
de MS-telefoon biedt ondersteu-
ning bij vragen over MS. Je kunt er
terecht met je vragen, maar ook om
je verhaal te doen of even ‘stoom’
af te blazen. Ook kan het telefoon-
team je doorverwijzen naar de juiste
deskundige. De mensen achter de
MS-telefoon zijn ervaringsdeskun-
dig. Zij hebben zelf MS.



Hoe

Contact voor direct hulp
Contact opnemen met MS Vereni-
ging Nederland kan op verschillende
manieren:

MS-telefoon voor al je vragen over
leven met MS, tel. 088-374 8585 op
werkdagen tussen 10.30 - 14.00 uur

MS-coaches voor informatie over MS
en bijvoorbeeld werk, seksualiteit,
acceptatie, stress, wet & regelgeving.
Op werkdagen een gratis telefonisch
ledenspreekuur. Kijk voor actuele
telefoonnummers en tijden op
msvereniging.nl/ms-coaches of kijk
op de website onder ‘Direct hulp’.

MS-voedingslijn voor al je vragen
over leven met MS en voeding.

Bel de MS-voedingslijn op

088-374 8543. Kijk voor meer info-

bereik je ons?

matie op msvereniging.nl/ms-voe-
dingslijn of kijk op de website onder
‘Direct hulp’.

MS-voorlichter voor het aanvragen
van een voorlichting, bijvoorbeeld
voor op je werk of aan familie en
vrienden. Kijk op msvereniging.nl/
ms-voorlichters of kijk op de website
onder ‘Direct hulp’.

In jouw regio:

Ook in jouw regio is een werkgroep
actief. Onze vrijwilligers in de regio
helpen je graag verder. Kijk voor
actuele contactgegevens op
msvereniging.nl/regio-informatie of
kijk op de website onder ‘Regio’s’'.

Contact over jouw lidmaatschap:
Mail naar
administratie@msvereniging.nl



Wil je meer weten over
sponsoring, nalatenschap of
periodieke schenking?

Kijk dan op www.msvereniging.nl,
bel 088-374 85 00 of mail ons via
info@msvereniging.nl

MS-telefoon 088-374 8585

Help
mee!

Help jij ons de stem van mensen
met MS krachtig te houden?

Word dan lid van MS Vereniging
Nederland en profiteer meteen van
onze ledenvoordelen!

Ga naar msvereniging.nl/word-lid
of scan de QR code onderaan de
pagina.

Je kunt ook een eenmalige donatie
doen op NL23 INGB 0006560492
o.v.v. ‘gift’.
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