el
Stichting MS in beeld

Wij leggen moeilijke dingen begrijpelijk uit
Boxtel, 22-6-2025

Jaarverslag 2024
1. Inleiding

De stichting MS in Beeld heeft als doel wetenschappelijke informatie op een
toegankelijke en begrijpelijke manier uit te leggen aan patiénten met MS, hun
naasten en andere geinteresseerden. In 2024 hebben we ons gericht op het voltooien
van de cognitieve klachten videoserie, het introduceren van innovatieve Al-
ondersteuning en het uitbreiden van ons contentaanbod met diverse nieuwe
onderwerpen.

2. Smeulende MS: Een Doorbraak in Begrip

Een van onze meest succesvolle video's van 2024 was "Smeulende MS: Wat je
neuroloog niet ziet (maar jij wel voelt)", uitgebracht in september. Deze video, die
20,4% van alle weergaven van het jaar op zich nam,
behandelde een cruciaal maar onderbelicht aspect
van MS. De video legt uit waarom subtiele
achteruitgang vaak gemist wordt door standaard
neurologische tests, maar wel degelijk door patiénten
wordt ervaren. Met meer dan 4.000 weergaven en
bijna 394 uur totale kijktijd toonde deze video aan hoe
belangrijk het is om complexe medische concepten
toegankelijk te maken.

Smeulende MS: Wat je neuroloog
niet ziet (maar jij wel voelt)

3. BTK-remmers: Van Hoop naar Doorbraak

Voortbouwend op onze BTK-remmers video uit 2023, publiceerden we in september
2024 een belangrijk update-artikel: "BTK-remmers: Van hoop naar doorbraak in MS-
behandeling". Dit artikel behandelde de veelbelovende resultaten van Sanofi's
Hercules-studie, die aantoonde dat BTK-remmers effectief kunnen zijn voor niet-
actieve secundair progressieve MS. Deze ontwikkeling markeert een belangrijke
vooruitgang in de behandeling van progressieve MS-vormen.

4. Voltooiing Cognitieve Klachten Serie

In mei 2024 voltooiden we succesvol onze Net zo goed als dat
driedelige videoserie over cognitieve klachten bij [sieaditdiiat
MS. De video's in deze serie werden in 2024 in Nehamelixe REstiatiian

veroorzaken,

totaal 370 uur bekeken. Deze serie, ontwikkeld KaithstCcau I,
in samenwerking met onderzoekers van :
MindSLab (Prof. Hanneke Hulst), klinisch



https://www.msinbeeld.nl/2024/09/03/btk-remmers-van-hoop-naar-doorbraak-in-ms-behandeling/
https://www.msinbeeld.nl/2024/09/03/btk-remmers-van-hoop-naar-doorbraak-in-ms-behandeling/
https://www.msinbeeld.nl/videoserie-over-cognitieve-klachten-bij-ms/
https://www.msinbeeld.nl/videoserie-over-cognitieve-klachten-bij-ms/

neuropsycholoog Meike Holleman van het JBZ, en neuropsycholoog Anniek
Reinhardt van het UMCG, behandelt een onderwerp dat meer dan de helft van alle
mensen met MS aangaat.

5. Visuele Klachten bij MS

In juni 2024 richtten we onze aandacht op een ander
belangrijk symptoomgebied met de video "Visuele
klachten bij MS; meer dan alleen oogproblemen”. Deze
36 minuten durende video legt niet alleen
onderwerpen zoals oogzenuwontsteking,
oogbewegingsproblemen uit, maar ook complexe
visuele stoornissen. De video toont hoe visuele
klachten bij MS verder gaan dan alleen directe
oogproblemen.

Visuele klachten bij MS; meer dan
alleen oogproblemen

6. Introductie van “BramEnAl”

In oktober 2024 introduceerden we een baanbrekende nieuwe werkwijze: BramEnAl,
een transparante samenwerking tussen Bram Platel en kunstmatige intelligentie
(Claude.Al van Anthropic). Deze samenwerking stelt ons in staat om sneller en
efficiénter wetenschappelijke literatuur te analyseren en nieuwe MS-ontwikkelingen
te verwerken. Al fungeert hierbij als onderzoekspartner die het mogelijk maakt om
grotere projecten door één persoon te beheren, zonder dat dit ten koste gaat van de
kwaliteit. Alle content waarbij Al wordt gebruikt, wordt transparant als zodanig
gemarkeerd.

7. Persoonlijke MS Gesprekken

In 2024 startten we met persoonlijke
gesprekken voor mensen met MS en hun
naasten. In deze één-op-één gesprekken biedt
Bram Platel een luisterend oor en kan hij door
zijn eigen MS-ervaring en wetenschappelijke
achtergrond vragen beantwoorden en
complexe informatie begrijpelijk uitleggen.
Het gaat hierbij nadrukkelijk om informatievoorziening en ondersteuning, niet om
medisch advies.

Het initiatief werd zeer goed ontvangen. Deelnemers waardeerden vooral het gevoel
van begrip en herkenning, evenals de mogelijkheid om rustig de tijd te nemen voor
hun vragen. Deze gesprekken geven ons tegelijkertijd inzicht in welke onderwerpen
actueel zijn voor mensen met MS.


https://www.msinbeeld.nl/2024/10/30/even-voorstellen-bramenai/

8. Financién

Balans per 31 december 2024:
Materiéle activa: €6.342
Liquide middelen: €6.591

Totale waarde stichting: €12.933

Resultatenrekening 2024:
Donaties: €2.271
Uitgaven: €7.108 (waarvan €1.633 afschrijving apparatuur)

Operationeel tekort: €4.837

Het jaar 2024 kenmerkte zich als een investeringsjaar, waarbij we gebruik maakten
van de sterke financiéle basis uit 2023 (€13.000+ inkomsten) om strategische

investeringen te doen in apparatuur, Al-technologie en professionele ontwikkeling.
Het operationele tekort werd gedekt uit de reserves die in 2023 waren opgebouwd.

9. Projectgroep aHSCT

Zowel Bram Platel als Ellen Kramer zetten hun belangrijke werk voort in de
projectgroep aHSCT van de MS Vereniging Nederland (MSVN). Deze
gespecialiseerde projectgroep, samengesteld uit ervaringsdeskundigen, medisch
specialisten en juridische experts, heeft als doel het landschap rondom aHSCT als
MS-behandeling nationaal en internationaal in kaart te brengen. Het werk van deze
projectgroep draagt bij aan het optimaal informeren van MS-patiénten en het
adviseren van beleidsmakers over deze complexe behandelwijze.

10. Upendo MS Kliniek

Vanaf 1 maart 2024 werd Ellen Kramer als arts betrokken bij de MS-kliniek Upendo in
Boxtel, waar zij de spreekuren voor post-aHSCT nazorg verzorgt. Deze spreekuren
zijn bedoeld voor mensen met MS die voor stamceltherapie naar het buitenland gaan
en ondersteuning nodig hebben bij hun nazorgtraject. Ellen's betrokkenheid bij
Upendo versterkt de expertise die beschikbaar is voor mensen die overwegen
stamceltherapie te ondergaan of dit recent hebben gedaan. Haar werk bij Upendo
sluit naadloos aan bij haar expertise op het gebied van aHSCT en haar inzet voor
betere patiéntenzorg.

11. Professionele Ontwikkeling

In 2024 investeerden we bewust in professionele ontwikkeling door twee relevante
cursussen te volgen bij de NVJ Academy (Nederlandse Vereniging van Journalisten):



"Brainstormen in je eentje" (NVJ Academy) - Een cursus gericht op creatieve
technieken en ideeontwikkeling, essentieel voor een organisatie die complexe
medische onderwerpen op innovatieve wijze moet presenteren.

"Podcast maken voor gevorderden" (NVJ Academy) - Een verdiepende cursus over
journalistieke formats, presentatie- en interviewtechnieken, en professionele
montage. De waarde van deze investering werd direct zichtbaar in onze november
2024 podcast-samenwerking met MS Talk Nederland.

12. Activiteiten Bestuur
Ellen Kramer:

e Ontvangst Koninklijke onderscheiding: Ridder in de Orde van Oranje-Nassau
(26 april 2024)

e Nominatie voor de Nora Holtrust Prijs 2024

e Start spreekuren post-aHSCT nazorg bij Upendo MS kliniek Boxtel (vanaf 1
maart 2024)

e Lid van de projectgroep aHSCT van de MS Vereniging Nederland

Bram Platel:

e Ontwikkeling BramEnAl-concept en implementatie

e Cursussen bij NVJ Academy: "Brainstormen in je eentje" en "Podcast maken
voor gevorderden”

e Productie van 6 nieuwe video's en meerdere artikelen

e Lid van de projectgroep aHSCT van de MS Vereniging Nederland

13. Samenwerking en Partnerships
Cognitieve Klachten Serie

Voor onze driedelige cognitieve klachten serie werkten we samen met
toonaangevende onderzoekers: de MindSLab groep van Prof. Hanneke Hulst aan de
Universiteit Leiden (bekend van de 'Don't be late' studie), klinisch neuropsycholoog
Meike Holleman van het JBZ, en neuropsycholoog Anniek Reinhardt van het UMCG
(betrokken bij de 'MS-CEBA' studie). Deze samenwerkingen stelden ons in staat om
de nieuwste wetenschappelijke inzichten over cognitie bij MS toegankelijk te maken
voor een breed publiek.

MS Talk Nederland

In november 2024 realiseerden we een succesvolle podcast-samenwerking met MS
Talk Nederland, getiteld "Meer kennis, minder zorgen?". Deze 38 minuten durende
podcast, waarin Bram Platel, Nanda Felderhof en neuroloog Gerard Hengstman de
vraag bespraken of meer kennis over MS leidt tot minder zorgen, behaalde een
indrukwekkende gemiddelde kijkduur van meer dan 8 minuten.



Congressen en Evenementen

We volgden het ECTRIMS 2024 congres in Kopenhagen op afstand en publiceerden
hierover een uitgebreid overzicht. Belangrijke onderwerpen waren de nieuwe
diagnostische criteria voor MS, ontwikkelingen rond tolebrutinib voor progressieve
MS, vitamine D onderzoek, en toenemende aandacht voor Al-toepassingen in MS-
zorg.

14. YouTube Prestaties 2024

Onze YouTube-prestaties in 2024 toonden sterke engagement:

Totaal aantal video's (tot 31-12-2024): 57
Totale weergaven (1-1-2024 - 31-12-2024): 19.688
Totale kijktijd (1-1-2024 - 31-12-2024): 1.772 uur

De "Smeulende MS" video was veruit onze meest succesvolle content, goed voor
meer dan 20% van alle weergaven en kijktijd van het jaar.

Mijlpaal: Sinds onze oprichting in 2018 tot 31 december 2024 hebben mensen meer
dan 8.000 uur naar onze video's gekeken - dat is bijna een volledig werkjaar aan
educatieve MS-content!

15. Conclusie

We kijken terug op een jaar van zowel consolidatie als innovatie. Door voort te
bouwen op de sterke basis van 2023 konden we strategische investeringen doen in
nieuwe technologieén en professionele ontwikkeling. De introductie van Al-
ondersteuning markeert een belangrijke stap in onze missie om wetenschappelijke
informatie sneller en overzichtelijker toegankelijk te maken. Met de verworven
expertise en technologische mogelijkheden zijn we goed gepositioneerd om in 2025
onze doelen verder te realiseren, waarbij het verhogen van de donatie-inkomsten een
belangrijk aandachtspunt zal zijn.

e Alle video's zijn terug te vinden op ons YouTube-kanaal en onze website.
e Alle artikelen zijn terug te vinden op de website van Stichting MS in beeld.
¢ Mensen kunnen informatie vinden over doneren en een donatie maken op onze

webpagina.
e Dit jaarverslag evenals de jaarrekening van 2024 is terug te vinden op onze website.

Het bestuur,

Bram Platel
Ellen Kramer
Matthieu van Straaten


https://www.youtube.com/@MSinbeeld/
https://www.msinbeeld.nl/
https://www.msinbeeld.nl/
https://www.msinbeeld.nl/donatie/

