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En nu we het toch over moderniteit en samenwerken 
hebben … Deze MS-Link staat in het teken van onze 
jongeren en is mee tot stand gebracht door onze Jon-
gerenwerking. De impact van MS op de jongeren hun 
leven is groot, maar de levenslust om de eigen weg stap 
voor stap te bewandelen des te groter. Inspirerend! De 
portretten van Dietger, Féline en Mariska (p48) zijn tref-
fend, maar ook hoopvol. ‘Goesting’ gekregen om mee 
op pad te gaan? De jongerenwerking organiseert een 
2de ontmoetingsdag 31 maart (p35). Uiteraard ook erg 
welkom op de activiteiten van de liga, de provinciale af-
delingen en comités.

Afsluitend nog even dit: “Alone we are strong ... together 
we are stronger!” Meer treffend kan de slogan van onze 
jongerenwerking niet zijn!

Maria TORFS
Voorzitter MS-Liga Vlaanderen vzw

Beste lezers

Een nieuw jaar, een nieuwe start? Ja en nee.
Ja, want er staan weer heel wat nieuwe projecten in de 
steigers. Met man en macht werken vrijwilligers, mede-
werkers en personeel aan nieuwe activiteiten en manie-
ren om onze PmMS nog beter te ondersteunen. Zoals 
bijvoorbeeld de aanmoedigingspremie sporten voor 
onze leden (p27) én de vele sportieve (en andere) fond-
senwervingsacties die nieuwe projecten en onderzoek 
mogelijk maken (p56).

Ja, want in juni 2018 start MS-Liga Vlaanderen met een 
gloednieuw 4-jarenplan. Een modern antwoord blijven 
bieden op de vele vragen van onze personen met MS én 
tegelijk inspelen op de vele veranderingen in de maat-
schappij, de wetgeving, … het blijft een uitdaging. In 
juni leggen we de koers vast die we samen gaan varen. 
Vanaf maart komt de MS Ronde Van Vlaanderen (p30-
31) voorbij in jouw buurt. Niet twijfelen, participeer en 
‘fiets’ een eindje met ons mee.

Nee, want we bouwen verder op een stevige fundering 
die de vorige jaren al werd gelegd. De stappen die we 
vandaag zetten, kunnen we maar doen dankzij de in-
zet, de visie en de vele helpende handen die al jaren de 
MS-Liga hebben gevormd. Kortom: We blijven samen 
verder werken aan de toekomst met oog voor sociaal 
beleid, vrijwilligers, medische info, communicatie, fond-
senwerving, activiteiten, sport, wellness en vooral veel 
zorg voor elkaar.

Editoriaal
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Uit de medische wereld

Hoe verloopt de ziekte bij kinderen en tieners in 
vergelijking met volwassenen? 

Bij kinderen gaat het vrijwel altijd om een verloop met op-
flakkeringen. Kinderen hebben vaker opflakkeringen van 
hun ziekte dan volwassenen, gemiddeld 2-3 keer meer. 
Meestal herstellen ze hier vrij goed van en het is zeld-
zaam dat ze een belangrijke fysieke handicap opbouwen 
in de eerste 10 jaar van de ziekte. Prognostische factoren 
die de kans op een toekomstige handicap verhogen zijn 
slecht herstel van een opflakkering, hersenstamopflakke-
ring en hoge frequentie van opflakkeringen. Omdat de 
hersenen van kinderen nog in volle ontwikkeling zijn, kan 
MS op kinderleeftijd leiden tot problemen met cognitief 
functioneren (onder andere leervermogen, concentratie, 
aandacht, taalvaardigheid en ruimtelijk inzicht). MS bij 
kinderen komt veel meer voor bij meisjes dan bij jongens 
(4,5 keer vaker), terwijl de verhouding bij de kinderen on-
der de 10-12 jaar eerder gelijk lijkt te zijn.

De symptomen bij de eerste presentatie zijn zeer wisse-
lend. Veel kinderen presenteren zich met symptomen ver-
gelijkbaar met die van volwassenen, zoals gezichtsverlies, 
zwakte, evenwichtsstoornissen, dubbelzicht, passend bij 
ontstekingen in de oogzenuw, ruggenmerg, kleine herse-
nen en hersenstam. Kinderen jonger dan 10 jaar vertonen 
vaker hersenstamsymptomen en encefalopathie (diffuse 
aantasting van de hersenen). Bij deze patiëntjes is het 
niet altijd eenvoudig om ADEM (acute gedissemineerde 
encefalomyelitis) te onderscheiden van een eerste MS-
opflakkering. Deze kinderen vertonen soms ook epilep-
sie, hoofdpijn, koorts en braken. De eerste opflakkerin-
gen bij kinderen zijn vaker ernstiger dan bij volwassenen 
met MS, hoewel de kinderen er vaker beter en vollediger 
van herstellen. Ondanks het feit dat kinderen er door hun 
goede herstel langer over doen om handicap op te bou-

wen, vertonen ze relatief vaker al op jongere leeftijd een 
handicap dan personen met MS die de ziekte kregen op 
volwassen leeftijd. Vermoeidheid is ook bij kinderen met 
MS een veel voorkomend probleem. 

Welke factoren spelen een rol in de ontwikkeling 
van MS bij kinderen? 

Voor een groot deel zijn dat dezelfde als bij volwassenen: 
vitamine D-tekort, Epstein Barr virus (klierkoorts virus), 
kleine stukjes in het erfelijk materiaal die iemand gevoeli-
ger maken, roken (ook passief roken!), mogelijk ook over-
gewicht en hormonale factoren.

Hoe wordt MS behandeld bij kinderen en 
tieners?

Omdat MS bij kinderen relatief zeldzaam is, zijn er nog 
maar weinig behandelingen voor MS specifiek onder-
zocht bij kinderen in grote studies, zoals dat bij volwas-
senen gebeurd is. De behandeling wordt echter wel vaak 
gelijkaardig als bij volwassenen toegepast, zeker als kin-
deren de puberteit al voorbij zijn. Omwille van de lange 
ervaring, kennis en niet te vergeten terugbetaling (het 
gaat om dure medicatie), wordt in eerste instantie vaak 
geopteerd voor injecties (interferon-beta, glatiramee-
racetaat). Dat is niet zo prettig en behoorlijk belastend 
voor kinderen en jongeren! Soms kan een infuusthera-
pie met natalizumab gebruikt worden. Hiervoor moet 
de dokter vaak wel de nodige moeite doen omdat deze 
behandeling eigenlijk pas vanaf 18-jarige leeftijd vergoed 
wordt.  Recent werd een studie afgerond die de effecten 
van fingolimod op MS bij kinderen onderzocht heeft. Stu-
dies met teriflunomide en dimethylfumaraat zijn lopende 
en een studie met alemtuzumab bij kinderen staat in de 
startblokken. Het onderzoek bij kinderen met MS wordt 
niet vergeten. 

MS bij kinderen en tieners
MS bij kinderen en tieners: bestaat dat?

Multiple sclerose uit zich meestal voor de eerste keer bij personen tussen de 20 en 40 jaar. De ziekte kan echter 
ook bij kinderen en tieners voorkomen, maar komt in die leeftijdsgroepen gelukkig veel minder vaak voor: tus-
sen de 2 en 10 % van alle personen met MS vertonen de eerste symptomen voor de leeftijd van 18 jaar. Dat de 
eerste klachten zich uiten voor de leeftijd van 10-12 jaar komt zelfs bij minder dan 1% van alle personen met 
MS voor. 
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Onderzoek in België

In België werd een retrospectieve studie verricht over MS 
bij kinderen. In deze studie werden 9 kinderneurologie 
centra gecontacteerd, waarvan er 8 toezegden om deel 
te nemen. Slechts 4 van deze 8 centra hadden kinderen 
met MS in opvolging. Zo werd data verzameld vanuit UZ 
Gent, UZ Leuven, UZ Antwerpen en Universitair Koningin 
Fabiola Kinderziekenhuis in Brussel. Patiënten bij wie de 
MS-diagnose gesteld werd voor de leeftijd van 18 jaar, 
volgens de diagnostische criteria van de Internationale 
Studiegroep voor MS bij Kinderen uit 2013 (IPMSSG), die 
opgevolgd werden in de deelnemende centra, werden in 
de studie geïncludeerd. We onderscheidden 2 types van 
MS bij kinderen: begin op kinderleeftijd voor de leeftijd 
van 10 jaar en begin op tienerleeftijd tussen 10 en 18 jaar. 
Er waren 21 patiënten die aan de criteria voldeden. 

De gemiddelde leeftijd bij begin van MS was 11 jaar. De 
jongste patiënt was 2 jaar en de oudste 15 jaar bij de eer-
ste symptomen. 43% presenteerde zich voor de leeftijd 
van 10 jaar, hetgeen in tegenstelling is met wat in de lite-
ratuur beschreven is. Bij begin op kinderleeftijd duurt het 
langer vooraleer een definitieve diagnose gesteld wordt: 
er moet meer rekening gehouden worden met andere 
mogelijke verklaringen voor de symptomen. Bijna 20% 
van onze patiënten presenteerde zich met een episode 
passend bij ADEM. Veel MS-opflakkeringen werden voor-
afgegaan door infecties. Meestal herstelden de patiënten 
goed, maar bij net geen 10% was er toch een evolutie 
naar secundair progressieve MS tijdens de tienerleeftijd. 

Een tekortkoming van onze studie was het retrospectieve 
karakter, waardoor niet alle gegevens compleet waren. 
Bovendien werd er geselecteerd in kinderneurologie 
afdelingen, waardoor de oudere tieners die MS ontwik-
kelen en bij de neuroloog voor volwassenen opgevolgd 
worden, ontbreken in deze studie. 

Wat zijn de gevolgen voor kinderen met MS en 
hun families? 

Door vermoeidheid en de ziekte zelf kunnen kinderen het 
moeilijker hebben op school met leren. Het is belangrijk 
om met de school te overleggen, zodat er oplossingen 
gevonden kunnen worden zoals meer tijd krijgen voor 
toetsen of spreiden van examens. Anders zijn dan an-
dere kinderen is niet makkelijk: steun zoeken bij andere 
kinderen en/of tieners die MS hebben kan dan helpen. 
Hier speelt de MS-Liga een belangrijke ondersteunende 
rol. Ook kan de organisatie specifiek informatie over de 
ziekte aanreiken, aangepast aan het niveau van kinderen 
met MS. 

Ten slotte is het belangrijk dat kinderen met MS gevolgd 
worden door een kinderneuroloog samen met een neu-
roloog voor volwassenen met expertise in MS. Door geza-
menlijk overleg kan het zorgpad voor het kind het beste 
uitgetekend worden en zal ook de overgang naar de neu-
roloog voor volwassenen later makkelijker verlopen. 

Bronnen
Multiple sclerosis in Belgian children: A multicenter retro-
spective study. H. Verhelst, L. De Waele, N. Deconinck, B. 
Ceulemans, B. Willekens, R. Van Coster. Eur J Paediatr Neu-
rol. 2017 Mar;21(2):358-366
Neurology 2016; 87 (Supplement 2)

Barbara WILLEKENS
Neuroloog-MS expert

Nvdr. Lees meer over een handleiding voor leerkrachten op 
p.68. Nuttig voor wie leerlingen heeft met MS, of wie samen 
met zijn of haar leerkracht naar oplossingen wil zoeken.
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Ik weet niet hoe het met jullie is, maar ik moet me flink 
reppen om mee te zijn met dit tempo. Eerlijk gezegd: het 
lukt me niet meer en ik word erg selectief in wat ik nog 
meeneem uit een overaanbod van nieuwe ontwikkelin-
gen.  Onze jongeren gaat het schijnbaar makkelijker af.  
Toch mag ik hopen dat deze voortdurende versterking 
en versnelling van de technische vooruitgang onze jon-
geren op termijn niet gaat verstikken.  Mee willen zijn en 
mee kunnen zijn is nog een verschil.

De mens was geschapen om te slapen wanneer hij slaap 
had, te eten wanneer hij honger had.  In plaats daarvan 
gehoorzaamt hij aan de smartphone. Hij was geschapen 
om contacten te hebben met andere levende wezens, 
maar in feite sluit hij zich op in technische communicatie, 
steen en beton. Ieder in zijn cocon.  Nochtans schikken 

we ons niet automatisch in de 

leefomstandigheden die de moderne maatschappij ons 
oplegt.  Hier komen de zogenaamde ‘mens-technieken’ 
op het voorplan, die gericht zijn om de mentaal uitput-
tende omstandigheden het hoofd te kunnen bieden.  
We zien een toename van ergonomische aanpassingen, 
fitnesscentra, therapieën, ontsnappingsweekendjes en 
afleidende festiviteiten die ons helpen om het vol te hou-
den. Onze jongeren staat veel te wachten, want ze moe-
ten in staat zijn om grootse prestaties te leveren. Deze 
technieken en het daarmee verbonden technisch milieu 
zijn kil, koud en zuiver rationeel.  De mens is geen ma-
chine en terwijl de technische communicatiemogelijkhe-
den toenemen, is de mens buitengewoon eenzaam. Hoe 
meer communicatiemiddelen, hoe beperkter de werke-
lijke relaties van persoon tot persoon zijn.

Er is hoop dat jongeren zich verzetten tegen deze ont-
wikkelingen.  Jongeren willen niet alleen als een eco-
nomisch, consumerend object bekeken worden, maar 
worden continu verleid via propaganda, media en slo-
gans om mee te doen.  Als het ware om erbij te kunnen 
en willen  horen. Het bezitterig denken en hebben is een 
maatstaf geworden.  Stilaan groeit het besef dat het te 

ver doorschiet.

Er is hoop dat jongeren bewuster zullen omgaan 
met de communicatiemiddelen, propaganda en 
media die hen constant verleiden.  Nog meer 
hoop is er dat jongeren zich bewust worden van 
de kwetsbaarheid van ons milieu, de leefbaarheid.  

Het ziet er niet goed uit wat de vorige generaties 
hebben klaargestoomd op dat vlak. Daarnaast is er 

veel hoop dat jongeren de soms verstikkende normen 
en waarden die door grote instituten werden opgelegd, 
verlaten om nieuwe, zingevende waarden in de plaats te 
stellen, al zal dit dan weer even wennen worden voor de 

Veel hopen!
Met veel bewondering zie ik onze jongeren laveren tussen de vele uitdagingen, kansen en obstakels die op hun 
pad terecht komen.  Leven in een versnelling van technische vooruitgang, of zoals de Franse denker Jacques 
Ellul het destijds formuleerde:  “Het verraad van de techniek”.  De techniek dicteert onze wijze van leven. Onze 
levens worden zonder onze toestemming drastisch veranderd. 

Column
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Doing now what patients need next
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voorgaande generaties.  Er is hoop dat de zingeving een 
plaats krijgt die loskomt van het materiële bezit.  Hoop 
dat jongeren ook durven kiezen voor een gezonder en 
bewuster leven. Laat ons ook hopen dat jongeren de do-
minante economische denkpatronen kunnen aanvullen 
met sociale behoeften.  Er is hoop en geloof dat de slin-
ger ook de andere kant op gaat en dat meer existentiële 
dieper liggende waarden en relaties verkend worden. Er 
is hoop dat jongeren durven kijken en omgaan met de 

complexiteit die het leven en hun omgeving biedt en dat 
het simplistisch denken en eenzijdige waarheden op de 
schop gaan. Er is grote hoop dat jongeren op zoek gaan 
en ontdekken wat hun eigenlijke behoeften zijn en zich 
niet laten verleiden door individualistische belangen en 
hebberigheid. Er zijn vele hopen!

Dirk HUYSMANS
Familiaal en sociaal bemiddelaar
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Wellness

Veel (jonge) mensen beschouwen het optimaal welbe-
vinden als het hoogst bereikbare niveau van levens-
kwaliteit en zijn daarom op zoek naar die geestelijke 
en lichamelijke balans. Maar multiple sclerose heeft als 
chronische aandoening echter een hele grote impact op 
dat welbevinden. Vaak heerst er bij personen met MS een 
dubbel taboe: enerzijds worden zij vaak genegeerd wan-
neer het over hun welbevinden gaat, anderzijds vinden 
zij het vaak zelf moeilijk om over hun behoefte aan wel-
zijn te praten omdat hun ziekte door hun omgeving en 
henzelf naar voren geschoven wordt als meer belangrijke 
zaak waarnaar alle aandacht dient te gaan.

Uiteraard verdient MS de volle aandacht en zal de aan-
doening met alle mogelijke medische middelen moe-
ten bestreden worden. Maar niet alleen moet gezocht 
worden naar een optimale lichamelijke balans, ook de 
geestelijke en sociale gezondheid verdient alle aandacht. 
Welbevinden gaat dus over het lekker in je vel zitten, in al 
zijn aspecten: het is zich thuis voelen, het zichzelf kunnen 
zijn, het zich emotioneel veilig voelen, het met volle teu-
gen genieten, wat zich uit in spontaneïteit, vitaliteit en 
innerlijke rust (Laevers & Depondt, 2004).

Dunn et al. (2015) vindt dat iedereen daarin een eigen 
verantwoordelijkheid heeft. Personen met MS moe-
ten eerlijk zijn tegenwoordig zichzelf: naast de fysieke 
en mentale impact van MS proberen zij (uiteraard) vaak 

ook nog te werken, zijn ze (uiteraard) druk bezig met het 
gezin en huishouden en ook alle sociale contacten ver-
langen dat ze (uiteraard) regelmatig iets van zich laten 
horen. Daarom is er niets mis mee om soms eens lekker 
even niets te doen: even uitrusten, opladen en genieten 
van quality time-momenten. Een dagje wellness is dus 
een goed en trendy alternatief zodat andere mensen je 
nog wel eens zouden kunnen benijden!

Hoe ga je best te werk ? Thuis plan je waarschijnlijk ook 
al wel eens momentjes voor jezelf in, maar hoe vaak word 
je uiteindelijk niet gestoord door je telefoon of andere 
factoren van buitenaf? Tijdens een dagje wellness laat je 
je mobiele telefoon, tablet en/of laptop best achterwege: 
geen berichtjes, mailtjes of andere verzoekjes via Face-
book, Whatsapp, Messenger, Twitter, Instagram, Snap-
chat, ... die steeds vaker overal tussendoor komen fietsen, 
zodat je de optimale conditie kan creëren om tot rust te 
komen.

De focus bij wellness ligt dus op je goed voelen en actief
bezig zijn met je lichaam. Letterlijk vertaald betekent het 
Engelse woord wellness niets meer of minder dan ge-
zondheid en de term is in de jaren vijftig van vorige eeuw 
in gebruik genomen. In goed Nederlands heeft het alles 
te maken met welbevinden. We kunnen het niet genoeg 
herhalen: wellness is hét verzamelbegrip waaronder we 
alles scharen wat ons welzijn positief kan beïnvloeden. 
Van lichaamsverzorging tot balans tussen lichaam en 
geest, van voeding tot spiritualiteit, van wonen tot rei-
zen: alles is tegenwoordig wellness.

In de meeste Europese landen heeft wellness uitslui-
tend betrekking op het lichamelijk welzijn maar door 
aandacht te geven aan je fysieke conditie, zal je mentale 
gezondheid en veerkracht versterkt worden. Hieronder 
vallen onder andere de meeste vormen van preventieve 
gezondheidszorg zoals fitness en beweging, gezonde 
voeding en gewichtscontrole, meditatie en ontspan-
ningsoefeningen, stressmanagement, massage en het 

Het woord ‘wellness’ is een samenvoeging van de Engelse woorden ‘well(being)’ en ‘fitness’, en staat voor ‘het 
zoeken naar een balans, zowel geestelijk als lichamelijk, in een hectische maatschappij’.

Wellness voor personen met MS 
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beheersen van verslavingen als roken, drugs en alcohol. 
In de marge (en vanuit commercieel oogpunt!) worden 
ook schoonheidsbehandelingen en vastenkuren tot het 
gebied van wellness gerekend en worden er steeds meer 
wellnessproducten verkocht zoals vitaminepreparaten, 
crèmes en energiedrankjes.

Onderzoek van Dunn et al. (2015) wijst uit dat personen 
met MS een verminderd vertrouwen hebben in farmaco-
logische benaderingen maar een toenemende belang-
stelling vertonen voor wat ze kunnen doen om zich op 
hun best te voelen, met name op het gebied van voe-
ding, lichaamsbeweging en emotioneel welbevinden. De 
onderzoeksgegevens wijzen erop dat personen met MS 
logischerwijze  op zoek zijn naar allerhande mogelijkhe-
den om de symptomen van MS te bedwingen.

Dat betekent dat hulpverleners in de gezondheidszorg 
voor grote uitdagingen staan in het bieden van de juiste 
begeleiding en ondersteuning rond wellnessstrategieën, 
inclusief beperkte tijdsbesteding met hun cliënten, ge-
brek aan onderbouwde wetenschappelijke gegevens om 
aanbevelingen te doen, ...

Fig.1 Impact van een chronische ziekte op het algemeen welbevinden/func-

tioneren.

De bovenstaande figuur is ontwikkeld op basis van de in-
zichten van Verschuren, et al. (2010) en toont de diverse 
beïnvloedingswijzen van MS als ziekte, de behande-
ling, opvolging als complicaties op zowel de lichamelijke 
als mentale conditie van mensen waardoor hun alge-
meen welbevinden en functioneren bepaald wordt. On-
rechtstreeks maar daarom niet minder belangrijk wordt 
de positie van het individu binnen het maatschappelijk 
participeren en de sociale contacten bedreigd. De figuur 
toont aan dat het essentieel is om aandacht te besteden 

aan het voorzien van wellnessmomenten (met focus op 
de fysieke conditie en het psychologisch welbevinden).

De laatste jaren is er wereldwijd maar met mondjesmaat 
onderzoek gevoerd naar wellness-strategieën (dit is 
programmatie en middelen voor personen met MS én 
gezondheidszorgverleners om personen met MS te in-
formeren, te stimuleren en te faciliteren in hun streven 
naar persoonlijk welzijn). Zo werden in de belangrijkste 
domeinen een aantal strategieën geïdentificeerd ten 
behoeve van fysiek en emotioneel welzijn (Dunn, et al., 
2015).

Op het gebied van voeding (dieet) worden zorgverleners 
aangemoedigd om duidelijke voedingsaanbevelingen te 
geven op basis van de volgende regels:
• 	 Beperk suiker en bewerkte voedingsmiddelen;
• 	 Verhoog het gebruik van fruit en groenten;
• 	 Kies magere eiwitbronnen;
• 	 Kies gezonde vetten;
• 	 Gebruik voldoende vezels en vloeistoffen;
• 	 Verschaf onpartijdige informatie over ‘MS-diëten’;
• 	 Focus op het verminderen van obesitas die het risico 

op MS lijken te verhogen en op comorbiditeit die van 
invloed is op de gezondheid en verhoging van morbi-
diteit en mortaliteit bij  mensen met MS.

De stand van kennis is evenwel nog steeds relatief zwak 
met betrekking tot voedingsinterventies in combinatie 
met MS. MS is een complexe neurologische aandoening 
en voeding is net één van de omgevingsfactoren die mo-
gelijk betrokken zijn bij de pathogenese (dit is het staps-
gewijze ontstaan van een aandoening). De rol van voe-
ding is onduidelijk. Er zijn weinig klinische onderzoeken 
op basis van specifieke diëten of voedingssupplementen 
en in sommige gevallen zelfs controversieel. Daarom 
blijft het belangrijk om voedingsgewoonten samen met 
een deskundige zorgverlener vast te leggen want klas-
sieke diëten zijn gericht op voedselbeperking en daar-
om niet altijd geschikt voor de chronische aandoening. 
MS-therapie is niet geassocieerd met een bepaald dieet, 
maar de meerderheid (ongeveer 70%) van personen met 
MS probeert aanvullende en alternatieve geneeskundige 
behandelingen, vaak zonder hun arts hierover te infor-
meren (Riccio, 2010).
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Op het gebied van lichaamsbeweging worden hulpver-
leners aangemoedigd om fysieke activiteit te bevorderen 
en algemene gezondheidsoefeningen aan te bieden om 
MS-symptomen te onderdrukken en de kwaliteit van le-
ven te verhogen. Lichaamsbeweging is immers essenti-
eel, niet alleen voor het algemene welzijn. Volgens een 
studie van Motl & Pilutti (2016), kan lichaamsbeweging in 
verband gebracht worden met een verminderde terug-
val, een lager laesievolume (dit is verminderd afwijkend 
weefsel), een tragere progressie van MS en verbeterde 
prestaties bij neurologische tests. Voordat u aan de slag 
gaat, moet een fysiotherapeut uw sterke en zwakke 
punten evalueren om te bepalen welk type trainingspro-
gramma voor u het beste is.

Oefeningtraining (onder deskundige begeleiding) leidt 
tot een verbeterde zuurstofcapaciteit en een verhoogde 
spiergeschiktheid. Lichaamsbeweging wordt daardoor 
geassocieerd met een verminderde mate van terugval 
en ziekteprogressie bij MS en kan voordelen opleveren 
voor comorbiditeit (dit is het tegelijkertijd voorkomen 
van twee of meer aandoeningen), cognitie, gezondheids-
gerelateerde kwaliteit van leven en maatschappelijke 
participatie. Uiteraard moet deze bevinding gecontex-
tualiseerd worden op basis van de lage mate van fysieke 
activiteit bij personen met MS.

Op het gebied van emotioneel welzijn, worden zorgver-
leners aangemoedigd om:
•	 Met personen met MS te praten vanaf het moment 

van diagnose over het belang van identificatie en het 
risico op stemmingswisselingen;

• 	 Regelmatig te screenen op depressieve klachten met 
behulp van laagdrempelige  beoordelingsinstrumen-
ten die gevalideerd zijn voor MS.

Heel wat studies hebben ondertussen aangetoond dat 
depressieve klachten veel voorkomen bij personen met 
MS. Nog andere studies tonen aan dat depressie nog 
steeds niet formeel is gediagnostiseerd bij personen met 
MS en dus onderbehandeld is, ondanks de beschikbaar-
heid van goede screeningtools en een hele reeks farma-
cotherapieën en cognitieve gedragsbehandelingen. Er 
is wel bewijs voor stressmanagement, mindfulness-oe-
feningen (dit is aandachttraining) en andere cognitieve 
gedragstraining voor het verbeteren van het emotioneel 
welbevinden en het verminderen van stress en andere 
symptomen die het emotioneel welbevinden bij perso-
nen met MS verstoren. Niet-farmacologische interventies 

zoals cognitieve gedragstherapie en stressvermindering 
leiden bijvoorbeeld tot verbeteringen in emotionele 
stress, verbeterde kwaliteit van leven, minder vermoeid-
heid en het verminderde voorkomen van nieuwe hersen-
laesies. Bespreek het opstarten van eventuele therapieën 
ten bate van het emotionele welzijn zeker met uw arts, 
die gepast advies kan geven.

Dunn, et al. (2015) heeft eveneens onderzocht met welke 
frequentie personen met MS op zoek gingen naar MS-ge-
relateerde trefwoorden via sociale media. Onderstaande 
figuur toont aan dat naast het opzoeken van symptomen 
van MS (ruim 1/3 van alle zoektermen), personen met MS 
eveneens regelmatig zoeken naar wellnessactiviteiten 
(bijna 1/3 van alle zoektermen).

 

Fig.2 MS-gerelateerde trefwoorden via sociale media.

Vanuit het onderzoek van Hart, et al. (2011) werd een 
wellnessprogramma uitgewerkt om personen met MS 
te helpen bij hun gezondheidskeuzes, in de hoop dat 
de deelnemers daarin sterker zouden worden. Het well-
nessprogramma omvatte educatieve sessies op fysiek, 
mentaal, sociaal, intellectuele en geestelijke domeinen, 
die specifiek gericht waren op verbeterde zelfeffectivi-
teit, fysiek functioneren, copingvaardigheden (dit is het 
vermogen om met problemen en stress om te gaan), 
symptoombeheer en voeding. De resultaten waren po-
sitief want de personen met MS konden beter omgaan 
met hun functionele status en hun vermoeidheid;  zij ver-
toonden minder angst met betrekking tot lichamelijke 
activiteiten, waren minder depressief of ziek en hadden 
minder pijnklachten. We hebben jammer genoeg niet 
kunnen achterhalen of dit wellnessprogramma na de 
wetenschappelijke toetsing is doorontwikkeld voor prak-
tisch gebruik.
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Verbetering van de kwaliteit van leven voor personen 
met MS door wellnessbeleving werd reeds in 1999 door 
Husted, et al. aangetoond. Zij ontwikkelde een acht we-
ken durend tai chi-programma. Tai chi is een traditionele 
Chinese zelfverdedigingskunst waarbij bewegingen 
uiterst langzaam worden uitgevoerd zodat men alge-
meen ontspannen maar toch alert wordt. Resultaat: de 
deelnemers met MS ervoeren verbeteringen in vitaliteit, 
sociaal functioneren, geestelijke gezondheid en het ver-
mogen om fysieke en emotionele rollen uit te oefenen. 
Tai chi wordt in dit onderzoek benoemd als gezondheids-
bevorderend, weliswaar met behoud van de conventio-
nele geneeskundige ondersteuning.

Ook Motl, et al. hebben recent (2016) nog aangetoond 
dat er een toenemende belangstelling is voor wellness 
bij personen met MS. Het nastreven van wellness is erg 
verbonden met het concept van cliëntactivatie, waarbij 
de personen met MS zelf verantwoordelijkheid dragen 
voor hun proactieve houding ten aanzien van hun eigen 
welbevinden. Dit is belangrijk voor het verbeteren van de 
kwaliteit van hun fysiek, mentaal en sociaal functioneren. 
Personen met MS zoeken daarom vaker informatie over 
benaderingen om goed te leven, dan informatie over 
farmacologische benaderingen voor beheersing van de 
ziekte (zie ook figuur 2). De meest genoemde benaderin-
gen voor het bevorderen van wellness in MS zijn dieet, 
lichaamsbeweging en emotioneel welzijn.

Er is ook toenemende belangstelling voor welzijnspro-
gramma's bij zorgverleners (Stuifbergen, et al., 1999). 
Zij beschrijft interventieprogramma’s die ontwikkeld zijn 
om het welzijn van vrouwen met MS te bevorderen. We 
onthouden vooral dat om effectief en duurzaam te zijn, 
interventies voor gezondheidsbevordering geïndividua-
liseerd en afgestemd moeten worden op de capaciteiten, 
middelen, waarden en het perspectief van de vrouwen 
met MS op hun gewenste levenskwaliteit. Het lijkt logisch 
dat dit ook voor mannen met MS geldt.

Concluderend kan gesteld worden dat aandacht voor 
welzijnsaspecten door personen met MS, naast hun me-
dische begeleiding, waardevol kan zijn om het algemeen 
functioneren en dus de kwaliteit van leven te handha-
ven of zelfs te verbeteren. Voeding, lichamelijke activitei-
ten en emotioneel welzijn vormen de gezondheidsdrie-
hoek om tot een evenwichtig welbevinden te komen. 
Wellnessbeleving is dus niet zomaar een hippe trend om 
van het leven te genieten, maar mag door alle personen 

met MS de nodige aandacht krijgen. Wil je op een leuke 
manier kennis maken met wellnessideetjes: kijk dan ze-
ker eens op https://www.pinterest.com/msnewstoday/
health-wellness/. Je vindt er tal van verhalen over hoe 
personen met MS zichzelf kunnen helpen om gezond te 
blijven. Let wel op: deze tips zijn niet wetenschappelijk 
getoetst. Bij twijfel steeds uw huisarts of behandelend 
specialist raadplegen !

Paul VANLIMBERGEN
Diensthoofd Sociale Dienst

MS-Liga Vlaanderen vzw
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Je bent jong en wil wat 
van je leven maken

Zo wil je wel studeren en je 
studies afmaken
                                                                                                                                                                
Naar school gaan neemt een belangrijke plaats in in het 
leven van kinderen en jongvolwassenen: kennis verrui-
men, ontplooien en ontwikkelen van capaciteiten, op-
bouwen van emotionele en sociale vaardigheden, vrien-
den maken en samen met de klasgenoten activiteiten 
doen, ... MS of een andere (chronische) ziekte kan echter 
een weerslag hebben op het schoolleven. Daarom heeft 
de Vlaamse overheid de voorbije jaren een aantal maat-
regelen uitgewerkt om tegemoet te komen aan noden 
van leerlingen met een functiebeperking. De school kan 
samen met de student bekijken wat de noden zijn en op 
basis daarvan een ondersteuning op maat uitwerken. Een 
aantal maatregelen zijn uitgewerkt voor het basis en se-
cundair onderwijs, andere dan weer voor de hogeschool 
en universiteit.                                                                                      

Spreiding en aanpassing lesprogramma

In een aantal gevallen kan een jongere met MS wel naar 
school gaan maar is het te zwaar om het volledig lespro-
gramma binnen één schooljaar af te werken of bepaalde 
onderdelen van het programma te volgen. Voor deze si-
tuaties heeft de wet meer bevoegdheden gegeven aan 
de klassenraad. Dit wil zeggen dat de klassenraad kan 
toelaten om het lesprogramma over twee schooljaren te 
spreiden. De eindbeslissing over het betrokken leerjaar 
zal dan pas na het tweede schooljaar genomen worden. 
De klassenraad kan ook vrijstelling verlenen van bepaal-
de onderdelen van het lesprogramma, op voorwaarde 
dat vervangende activiteiten worden gevolgd. Wanneer 
je hier nood aan hebt, aarzel niet om dit met je school op 
te nemen. 

Deliberatie op het einde van het schooljaar

De overheid legt weinig regels op in verband met de 
beoordeling van de leerlingen op het einde van het 
schooljaar. Elke school bepaalt zelf hoe ze de leerlingen 
beoordeelt (via toetsen of examens) en op basis van 
welke criteria de leerlingen kunnen slagen (bijvoorbeeld 
een puntensysteem). De klassenraad kan dus de nodige 
soepelheid aan de dag leggen bij de beoordeling van 
een leerling. Als je wegens ziekte een paar examens hebt 
moeten missen of bepaalde taken niet kon afmaken, kan 
de klassenraad toch beslissen om je op basis van de re-
sultaten over het volledige schooljaar en je inzet te laten 
overgaan. 

Afwezigheden op school

Kinderen en jongeren zijn in België leerplichtig tot 18 jaar 
en zij kunnen niet zomaar afwezig zijn op school. Op zich 
is dat een goede zaak. Voor kinderen en jongeren met 
een chronische ziekte is er  echter een aparte regeling: 
Een chronische ziekte wordt gedefinieerd als een ziekte 
waarbij een continue of repetitieve behandeling van 
minstens 6 maanden noodzakelijk is. De leerling krijgt 
een steeds terugkerende behandeling en kan daarom 
telkens een korte periode niet naar school. Wanneer 
eenzelfde medische behandeling verschillende afwezig-
heden tot gevolg heeft, kan één medisch attest dat het 
ziektebeeld bevestigt volstaan om alle afwezigheden te 
wettigen, weliswaar na samenspraak tussen de school en 
het CLB. Wanneer een afwezigheid om deze reden zich 
dan effectief voordoet, kunnen de ouders deze zelf wet-
tigen en hoeven ze niet telkens een attest te vragen bij 
de dokter: één briefje volstaat. De uitzondering op de re-
gel is de examenperiode. Dan is altijd een medisch attest 
vereist. 

Sociaal beleid

Daar sta je dan, aan de poort van je leven, gepakt met een rugzak die bij jou zwaarder om dragen is dan bij 
diegene naast jou. Een extra gewicht waar je niet om gevraagd hebt, maar dat je zo goed en zo kwaad als het 
kan meedraagt. Die extra kilo’s kunnen we er niet uithalen maar wie weet zijn er wel manieren om het dragen 
makkelijker te maken. Zowel voor studeren, de zoektocht naar werk als voor werkbehoud zijn maatregelen uit-
gewerkt en zijn er diensten die je kunnen helpen.
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Synchroon internetonderwijs via Bednet

Bednet creëert voor langdurig en chronisch zieke kinde-
ren en jongeren (van 6 tot 18 jaar) een schoolomgeving 
op het internet. De jongere krijgt een eigen plek op het 
internet. Hierdoor kan hij of zij vanuit het bed of zetel 
thuis of in het ziekenhuis de lessen volgen die op de ei-
gen school plaatsvinden. De jongere is virtueel aanwezig 
in de klas, kan antwoorden op vragen van de leerkracht, 
kan toetsen maken en indienen en kan zelfs een gesprek 
met zijn klasgenoten voeren. 

Hogeschool of universiteit

Ook als je studeert aan een hogeschool of universiteit 
kan je beroep doen op een aantal maatregelen die het 
studeren vlotter doen verlopen. Meestal spreekt men van 
‘voorzieningen voor studenten met een functiebeper-
king’. Je maakt best een afspraak met de zorgcoördinator 
of het aanspreekpunt van je hogeschool of universiteit. 
Tijdens een gesprek wordt nagegaan wat de impact is 
van je functiebeperking op de onderwijs- en examenac-
tiviteiten en worden mogelijke redelijke aanpassingen 
besproken. Deze aanpassingen willen een evenwicht be-
waren tussen de opleidingsvereisten, de draagkracht van 
de opleiding en de mogelijkheden/noden van jou als stu-
dent. Zo kan je eventueel onderwijsfaciliteiten krijgen, 
zoals bijvoorbeeld een vervangende taak, extra tijd, het 
digitaal ter beschikking stellen van cursussen en hand-
boeken enzovoort. Ook bij het afleggen van examens 
kan de school een en ander faciliteren zoals extra tijd, 
gebruik van een laptop met of zonder compenserende 
software, ...

Speciale onderwijsmiddelen

Speciale onderwijsleermiddelen zijn hulpmiddelen die 
gebruikt worden om de lessen te kunnen volgen. Enkele 
voorbeelden hiervan zijn de omzetting van leerboeken 
of studiemateriaal in grootletterdruk, technische hulp-
middelen zoals een leesloupe, kopieën van nota’s van 
medeleerlingen, … Je doet de aanvraag voor de speciale 
onderwijsleermiddelen bij de directeur van de onder-
wijsinstelling. Die geeft op zijn beurt de aanvraag door 
naar de cel Speciale Onderwijsleermiddelen van het 
Agentschap voor Onderwijsdiensten. Deze aanvraag is 

Tijdelijk onderwijs aan huis  

Ben je langdurig of chronisch ziek, dan heb je onder be-
paalde voorwaarden een tijdelijk recht op onderwijs aan 
huis. Langdurig ziek betekent dat je meer dan 21 kalen-
derdagen na elkaar afwezig bent (weekends en vakantie-
dagen meegeteld). Chronisch ziek betekent dat, zoals in 
de rubriek hierboven beschreven, je een terugkerende 
behandeling van meer dan 6 maanden ondergaat en 
daarom telkens een korte periode niet naar school kan 
gaan. Voor elke 9 halve dagen afwezigheid kan je 4 uur 
les aanvragen. Deze mogelijkheid is er voor leerlingen in 
het gewoon en in het buitengewoon onderwijs, zowel in 
het basisonderwijs als in de meeste richtingen van het 
secundair onderwijs. Voor een aantal leerjaren en richtin-
gen kan dit echter niet worden ingericht.                  
                                                                                                     
Het is de school van de jongere die de lessen organiseert. 
De school bepaalt welke vakken onderwezen worden en 
stelt een leerkracht aan die het onderwijs aan huis zal 
verstrekken. De overheid draagt de kosten. Indien de af-
stand tussen de school en de verblijfplaats van de jonge-
re voor gewoon secundair onderwijs niet meer bedraagt 
dan 10 km (voor buitengewoon secundair onderwijs 20 
km) is dit een leerlingenrecht. Indien de afstand meer 
dan 10 km bedraagt, kan de school dit op vrijwillige ba-
sis organiseren met financiering of subsidiëring door de 
overheid. De ouders moeten een schriftelijke aanvraag 
indienen bij de schooldirectie. Bij die aanvraag wordt een 
medisch attest gevoegd waaruit blijkt dat de leerling on-
mogelijk naar school kan gaan, maar wel onderwijs mag 
krijgen.       
                                                                                                 
Ziekenhuisschool 

De grootste universitaire ziekenhuizen maar ook een 
aantal algemene ziekenhuizen en specifieke revalida-
tiecentra beschikken over een eigen ziekenhuisschool. 
Een ziekenhuisschool valt onder het buitengewoon on-
derwijs, type 5. Als de jongere met MS voor een langere 
periode wordt opgenomen in het ziekenhuis, kan hij of 
zij hier een aantal uur per dag les krijgen. De jongere blijft 
wel in de thuisschool ingeschreven. De ziekenhuisschool 
probeert goed te overleggen met de thuisschool en 
gebruikt voor elke leerling de handboeken, methoden, 
toetsen, … van het thuisfront. 

Je bent jong en wil wat 
van je leven maken
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geldig zowel voor het gewoon als het buitengewoon on-
derwijs, het hoger onderwijs, het volwassenenonderwijs 
en de basiseducatie.

Toeslag voor kinderen met een handicap of 
aandoening

Even een totaal andere wending, maar ook interessant 
om na te gaan is of je ouders voor jou eventueel een bij-
komende toeslag kunnen ontvangen bij de kinderbijslag. 
Die kan worden aangevraagd voor kinderen van 0 tot 21 
jaar die een handicap of aandoening hebben. Om dit na 
te vragen, nemen je ouders contact op met het kinder-
bijslagfonds. Die stuurt de aanvraag door naar de Fede-
rale Overheidsdienst Sociale Zekerheid (FODSZ) die jullie 
op haar beurt een brief stuurt met richtlijnen om bij de 
FODSZ, online een formulier in te vullen. Enige tijd later 
zal er een uitnodiging komen voor een medisch onder-
zoek. De arts van de FODSZ zal de handicap of aandoe-
ning evalueren aan de hand van 3 pijlers:                                
•	 de lichamelijke en geestelijke gevolgen van de handi-

cap of aandoening
•	 de gevolgen ervan voor de deelname aan het dage-

lijks leven (mobiliteit, leervermogen, lichaamsverzor-
ging, …)

•	 de gevolgen voor het gezin (medische behandeling, 
noodzakelijke aanpassingen, aanpassing leefomge-
ving, …)                                                                                                                                               

De arts kent aan iedere pijler punten toe. Er is recht op 
een toeslag als er minstens 4 punten behaald worden in 
pijler 1 of minstens 6 punten in de 3 pijlers samen. Als de 
medische toestand wijzigt, kan je een nieuwe evaluatie 
vragen bij het kinderbijslagfonds van je ouders.
Als je begint te werken, breng dan zo snel mogelijk het 
kinderbijslagfonds op de hoogte. De medische dienst 
van de FODSZ zal beslissen of de handicap of aandoening 
opnieuw geëvalueerd moet worden. Onder bepaalde 
voorwaarden is er nog recht op een toeslag.              
Zodra je 21 jaar wordt, is er geen recht meer op de toe-
slag. Je kan wel nog de gewone kinderbijslag ontvangen 
wanneer je verder studeert, een leercontract hebt of je in-
schrijft als werkzoekende. Wel kan vanaf 21 jaar een jon-
gere met een handicap eventueel aanspraak maken op 
een tegemoetkoming voor personen met een handicap 
van de FODSZ.

Let op: vanaf 1 januari 2019 treedt een nieuw kinderbijslag-
systeem in werking. 

Zo wil je wel op zoek gaan naar 
een job

Eindelijk heb je je diploma op zak en dan wil je een fijne 
job vinden natuurlijk. Vind je het echter moeilijk om uit 
te maken welke job bij je past of weet je niet goed hoe 
eraan te beginnen? Stap dan naar de werkwinkel van de 
VDAB. Als je aangeeft dat je omwille van je ziekte pro-
blemen ondervindt bij het zoeken naar werk, zal je door 
een VDAB-consulent worden uitgenodigd voor een ge-
sprek. Op basis van een aantal vragen gaan zij na hoe ze 
je het best kunnen helpen. Misschien volstaat het om 
samen met jou een aantal zaken op een rijtje te zetten, 
sollicitatietips te geven of je een sollicitatietraining te la-
ten volgen. VDAB kan ook adviseren om een bijkomende 
opleiding te volgen.

Misschien blijkt uit de screening dat je toch nood hebt 
aan een intensievere en meer gespecialiseerde onder-
steuning. In dat geval zal de VDAB-consulent je door-
verwijzen naar GTB (Gespecialiseerde Trajectbepaling 
en –Begeleiding). Zij geven begeleiding op maat. Een 
trajectbegeleider zal je competenties en beperkingen in 
kaart brengen en op zoek gaan naar een haalbare en rea-
listische beroepskeuze. Samen met jou zal worden opge-
somd welke acties nodig zijn om gepast werk te vinden. 
De trajectbegeleider van de VDAB of GTB kan indien no-
dig ook beroep doen op de Gespecialiseerde Opleidings- 
en Begeleidingsdiensten (GOB). Bij de GOB kunnen 
personen met een indicatie van arbeidsbeperking een 
opleiding volgen en eventueel werkervaring opdoen via 
een stage op de werkvloer.

Ik wil hierbij ook verwijzen naar de brochure ‘Wat nu 
gedaan? Solliciteren met een chronische ziekte of aan-
doening’ van het Vlaams Patiëntenplatform. Je vindt die 
terug op hun website www.vlaamspatientenplatform.
be onder de publicaties. In deze brochure vind je onder 
andere tips bij het opstellen van een sollicitatiebrief en 
curriculum vitae, hoe je je voorbereidt op een sollicitatie-
gesprek, wat je al dan niet zegt in verband met je ziekte, 
wat te doen bij een gezondheidsbeoordeling (medisch 
onderzoek) en dergelijke meer.
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En daarna wil je wel zolang 
mogelijk je job uitoefenen

Als je een job gevonden hebt, of aan het werk bent wan-
neer de diagnose wordt gesteld, wil je graag aan het 
werk blijven. Werk speelt immers een belangrijke rol in 
ons leven. Het is niet alleen een bron van inkomsten, 
maar zorgt ook voor sociale contacten, onafhankelijk-
heid, opbouw van kennis en zelfontplooiing. Omdat het 
voor mensen met een chronische aandoening of handi-
cap niet altijd evident is om het werk te behouden of een 
nieuwe job te vinden, heeft de overheid een aantal maat-
regelen uitgewerkt die de tewerkstelling wil ondersteu-
nen en stimuleren. Op die manier tracht men meer men-
sen met een arbeidsbeperking, zoals men dit benoemt, 
aan het werk te krijgen of te houden. Ik denk hierbij aan 
de Vlaamse Ondersteuningspremie (VOP) en het systeem 
van toegelaten arbeid voor werknemers, contractuelen 
en zelfstandigen werkzaam in de privésector. Daarnaast 
heeft de overheid voor haar ambtenaren ook een aantal 
regelingen uitgewerkt.

1. De Vlaamse ondersteuningspremie of 
kortweg VOP

Deze premie, die van toepassing is voor wie werkt in een 
bedrijf of instelling met privaatrechtelijk statuut, het on-
derwijs of bij een lokaal bestuur, is door weinig werkge-
vers gekend maar is de moeite waard om aan te vragen. 
Deze premie wil immers de integratie van werknemers 
met een arbeidshandicap in het gewone arbeidscircuit 
bevorderen en de impact van de ziekte of handicap op 
het functioneren compenseren. Deze belangrijke financi-
ële tegemoetkoming kan werkgevers stimuleren om een 
werknemer met een arbeidsbeperking aan te werven 
of in dienst te houden. Zo kan de premie bijvoorbeeld 
compenseren dat er aanpassingen moeten gebeuren 
aan het uurrooster (een half uur later opstarten, langere 
middagpauze, wat vroeger stoppen, …), dat je misschien 
wat meer afwezig bent, dat het oorspronkelijk takenpak-
ket wordt vervangen door andere taken, dat collega’s een 
aantal zaken overnemen, dat je een trager tempo hebt, 
…

Hoeveel bedraagt deze premie?
Werkgevers hebben de zekerheid dat ze bij indienstne-
ming de eerste 5 kwartalen 40% van de loonkost terug-
betaald krijgen, daarna 30% (kwartaal 6 tot 9) en vervol-

gens 20% (kwartaal 10 tot 20). Tezamen gaat het dus over 
20 kwartalen of 5 jaar. Verandert men van werkgever, dan 
begint de cyclus opnieuw. 

Onder loonkost verstaat men het brutoloon van de werk-
nemer + de patronale RSZ-bijdragen, verminderd met 
de RSZ-kortingen. Er is echter een maximumloon waar-
op de VOP berekend wordt. Dit is momenteel 3125,80 
euro (tweemaal het gemiddeld gewaarborgd minimum 
maandinkomen, afgekort GGMMI). Er is wel een begren-
zing volgens de tewerkstellingsbreuk. Werk je 80%, dan 
is het begrensde referteloon gelijk aan 80% van 3125,80 
euro.

Wat als je al in dienst bent wanneer MS wordt vast-
gesteld?
Stel, je werkt reeds meer dan 1 jaar in een bedrijf, dan 
komt je werkgever in aanmerking om 30 % van de totale 
loonkost terugbetaald te krijgen. Zoals je hierboven kan 
lezen betaalt men immers vanaf het zesde kwartaal 30 % 
terug. Vanaf kwartaal 10 zakt de premie naar 20%. 
Stel, je werkt reeds meer dan 6 jaar voor je bedrijf wan-
neer MS wordt vastgesteld. Ook dan kan je werkgever 
een aanvraag doen. De eerste 5 jaar zal je werkgever dan 
20% van de loonkost terugbetaald krijgen. 

Kan de premie verhogen als je situatie verandert?
De premie kan flexibel aangepast worden aan verande-
rende omstandigheden. MS is immers geen statisch ge-
geven. Vindt je werkgever dat het percentage het rende-
mentsverlies onvoldoende compenseert, dan kan hij te 
allen tijde bij het Departement Werk en Sociale Economie 
(DWSE) een gemotiveerde aanvraag indienen. Zij bezor-
gen daarop de aanvraag aan de dienst arbeidsbeperking 
van de VDAB. Een expert arbeidsbeperking zal langsko-
men en jou en je werkgever uitgebreid bevragen. Zo kan 
eventueel overgeschakeld worden op een hoger percen-
tage tegemoetkoming. Bereid dit gesprek dus goed voor. 
Enkel wanneer je start in een nieuwe job, kan de werk-
gever pas na 5 kwartalen een verhoging aanvragen, dus 
op het moment dat de premie van 40% naar 30% zakt. 
De toekenning van de premie wordt sowieso na 5 jaar 
geëvalueerd. In het kwartaal voordat de premie wegvalt, 
wordt je werkgever verwittigd dat hij mits motivering 
een verlenging van de premiebetaling kan krijgen. Ook 
in deze situatie zal een expert arbeidsbeperking in het 
bedrijf langskomen om een inschatting te maken en een 
percentage rendementsverlies toe te kennen. Oordeelt 
de expert echter dat het rendementsverlies minder dan 
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20 % bedraagt, dan valt de premie weg.
De VOP kan ook uitbetaald worden als je werkt via inte-
rimkantoren. Hier wordt de eerste 5 kwartalen 40% van 
de loonkost gecompenseerd, daarna 20%. Het uitzend-
kantoor ontvangt de volledige premie en moet geen deel 
doorstorten naar de werkgever.

Ook een studentenjob komt in aanmerking.

Hoe gebeurt de aanvraag van de VOP?
Daarbij is het handig maar niet noodzakelijk om over een 
internetaansluiting te beschikken. De internetgebruikers 
onder jullie surfen naar www.vdab.be/arbeidshandicap. 
Je klikt op ‘Bekijk onze info voor: werkzoekenden, werk-
nemers, werkgevers, zelfstandigen, …’. Daar vind je meer 
informatie over de maatregelen en het te volgen stap-
penplan.

Stap 1: vul het formulier ‘Aanvraag recht op tewerkstel-
lingsondersteunende maatregelen’ in, print het uit en 
onderteken het.

Stap 2: print de ‘schriftelijke verklaring’ af en laat dit invul-
len door je neuroloog. Op dit formulier moet aangekruist 
worden dat er een beperking is op de arbeidsmarkt, an-
ders heeft het geen zin om het formulier in te vullen. Er 
moet kort beschreven worden welke problemen zich 
stellen bij het uitoefenen van de job. Ook zal men naar de 
code van de aandoening vragen. De code voor MS is G35. 
(Voor personen met MS is bij de eerste aanvraag een me-
disch verslag van de neuroloog waarop de diagnose van 
MS en datum van de diagnose duidelijk vermeld staat 
echter voldoende). 

Stap 3: de twee bovenvermelde documenten stuur je op 
naar de dienst arbeidsbeperking van jouw provincie (ver-
der in de tekst vindt je de adres- en contactgegevens). 
Deze dienst zal je dan per brief laten weten of je al dan 
niet recht hebt op de maatregelen die je aankruiste.
Hebt je het recht gekregen, dan zal je werkgever de ef-
fectieve aanvraag moeten doen bij het Departement 
Werk en Sociale Economie (DWSE) via www.werk.be/vop, 
bij voorkeur online. Op deze website kan hij ook meer in-
formatie terugvinden. De datum van aanvraag door de 
werkgever geldt als aanvraagdatum. De eerste uitbeta-
ling gebeurt vanaf het kwartaal van aanvraag.

Wat als je een zelfstandig ondernemer bent?
Er wordt ook rekening gehouden met zelfstandigen die 
een arbeidsbeperking hebben. Dit geldt zowel voor zelf-
standigen in hoofdberoep (indien zelfstandige na 30 sep-
tember 2008) als voor zelfstandigen in bijberoep (vanaf 1 
juli 2016). 
Eerst en vooral vraag je bij de VDAB de erkenning van 
arbeidshandicap aan. De aanvraag-documenten vind je 
terug op www.vdab.be/arbeidshandicap. Klikken op ‘Be-
kijk onze info voor: werkzoekenden, werknemers, werk-
gevers, zelfstandigen,…’ en klikken op ‘zelfstandigen’. Je 
volgt de 3 stappen die hierboven al beschreven staan. 
Heb je het recht gekregen, dan kan je bij het Departe-
ment Werk en Sociale Economie (DWSE) de premie aan-
vragen. Via www.werk.be/vop vind je meer info en kan je 
online de aanvraag doen. 
Men zal daarbij nakijken of er voldoende bedrijfsactivi-
teit is en een kopie van het recentste fiscaal aanslagbiljet 
opvragen. Er is voldoende bedrijfsactiviteit zolang het 
jaarlijks belastbare netto bedrijfsinkomen hoger is dan 
15000 euro. Hiermee wil men vermijden dat de premie 
de belangrijkste bron van inkomsten is. Start je een zelf-
standige activiteit, dan moet je een gunstig advies over 
de leefbaarheid van je zaak aan het DWSE bezorgen. Dit 
attest wordt afgeleverd door het Participatiefonds Vlaan-
deren (voor Brussel is dit Brupart). 
De premie bedraagt van het eerste tot en met het vijfde 
kwartaal 40% van het GGMMI, daarna 20% zonder moge-
lijkheid tot verhoging. Opdat de premie verder kan wor-
den toegekend, moet er steeds voldoende bedrijfsactivi-
teit zijn. Het DWSE zal dus ieder jaar het recentste fiscaal 
aanslagbiljet opvragen. De premie is niet belastbaar in de 
vennootschapsbelasting, wel in de personenbelasting.

Meer informatie

Werkzoekenden die graag assistentie krijgen bij het 
zoeken naar een job nemen best contact op met de lo-
kale werkwinkel in de buurt. Contactgegevens vindt je 
op www.vdab.be of via het telefoonnummer 0800 30 700 
(elke werkdag van 8 tot 20 uur) kan je een en ander be-
vragen. 

Voor werknemers en zelfstandigen
Je kan terecht bij de provinciale afdelingen van de 
VDAB, dienst arbeidsbeperking. 
•	 Antwerpen: Copernicuslaan 1, 2018 Antwerpen,  

tel. 03 229 06 51-   DABP-antwerpen@vdab.be
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•	 Limburg: Bampslaan 40 bus 5, 3500 Hasselt,  
tel. 011 26 48 22 - DABP-limburg@vdab.be

•	 Oost-Vlaanderen: VAC, Koningin Maria Hendrika-
plein 70 bus 63, 9000 Gent,  tel. 09 248 54 40, 

         DABP-oostvlaanderen@vdab.be
•	 Vlaams-Brabant-Brussel: Diestsepoort 6/63, 3000 

Leuven, tel. 016 29 86 81
         DABP-vlaamsbrabant@vdab.be
•	 West-Vlaanderen: Koning Albert I Laan 1.2, 8200 St-

Michiels, tel. 050 44 04 04, 
         DABP-westvlaanderen@vdab.be
Je kan ook surfen naar www.vdab.be/arbeidshandicap 
of bellen naar 0800 30 700 

Voor werkgevers en zelfstandigen
•	 Departement Werk en Sociale Economie - Dienst Te-

werkstelling
•	 Koning Albert II laan 35 bus 20 – 1030 Brussel 

02 553 10 90 - vop@wse.vlaanderen.be

2. Het stelsel van ‘toegelaten arbeid’ voor 
loontrekkenden, contractuelen en zelfstandigen

Als je na een periode van ziekte het werk terug wilt her-
vatten, kan het zijn dat je aanvoelt dat direct voltijds aan 
de slag gaan (nog) niet haalbaar is. Daarom bestaat er 
het systeem van ‘toegelaten arbeid’. Via een geleidelijke 
wedertewerkstelling kan je eventueel progressief in het 
normale arbeidsproces ingeschakeld worden. Je blijft 
arbeidsongeschikt, maar je krijgt toestemming om het 
werk voor een deel te hervatten. Op die manier ontvang 
je naast het loon van je werkgever, via het ziekenfonds 
een aanvullende uitkering van het Riziv.

Om in dit stelsel te stappen, moet je in principe minstens 
1 dag ziek zijn en het akkoord hebben van de adviserend 
geneesheer van je ziekenfonds. Deze toestemming moet 
je aanvragen via het daartoe bestemde formulier dat je 
bij je ziekenfonds kan bekomen (meestal te vinden op 
hun website). Dit formulier moet uiterlijk op de eerste 
werkdag die onmiddellijk voorafgaat aan de hervatting 
bij de adviserend geneesheer op tafel liggen. Als je bij-
voorbeeld op woensdag terug wilt starten, moet uiterlijk 
op dinsdag de aanvraag binnen zijn. Je hebt dus vooraf 
niet de toestemming nodig, maar je moet wel tijdig de 
aangifte doen en toestemming vragen. Je kan het inge-
vulde formulier via e-mail doorzenden (afdrukken, invul-
len, ondertekenen en inscannen), afgeven aan het ont-
haal van je ziekenfonds, of via de post versturen.                                                           

Wettelijk gezien moet je een antwoord krijgen binnen de 
30 dagen, maar men zal trachten je dit zo snel mogelijk 
te bezorgen. Sommige ziekenfondsen engageren zich 
zelfs binnen de 2 werkdagen. Het staat je altijd vrij om na 
enige tijd zelf contact op te nemen met het secretariaat 
van je adviserend geneesheer. Ook bij andere vragen kan 
je bij hen terecht. Indien de adviserend geneesheer een 
aantal zaken met jou wenst te bespreken, kan hij je op-
roepen voor een onderhoud. Het is altijd nuttig om dan 
een motiverend verslag van je neuroloog mee te nemen. 
Uiteraard moet ook je werkgever akkoord gaan. Is hij be-
reid om jou voor minder uren te laten starten? Kunnen je 
taken gereorganiseerd of aangepast worden? Concrete 
afspraken zijn belangrijk, maar het is niet nodig en zelfs 
niet aangewezen om een nieuwe arbeidsovereenkomst 
op te stellen. Laat je contract dus zeker niet wijzigen in 
een deeltijds contract.

Voordeel voor de werkgever van deze ‘toegelaten ar-
beid’ is dat je vanaf de eerste dag ziekte terugvalt op je 
ziekte-uitkering en de werkgever bij een volgende ziek-
teperiode geen gewaarborgd loon meer moet betalen. 
Wel is het zo dat de uitbetaling van het ziekenfonds tot 
een paar weken op zich kan laten wachten. Zij moeten 
namelijk eerst weten welk loon je gedurende de voorbije 
maand hebt ontvangen. De cumulatie tussen uitkering 
en beroepsinkomen is immers niet onbegrensd. Men 
houdt ook rekening met premies die één keer per jaar 
worden uitbetaald, zoals eindejaarspremie, vakantiegeld 
en dergelijke. Hoe sneller de werkgever de gegevens 
doorgeeft, hoe sneller zij kunnen verwerken en het be-
drag op je rekening storten. 

Als je dus voelt dat voltijds werken niet meer haalbaar is, 
schakel dan niet te vlug over naar een deeltijds contract. 
Bij ziekte wordt de uitkering van het ziekenfonds immers 
berekend op het loon van de laatste periode, dus even-
tueel het loon van een deeltijdse job. Indien je volledig 
arbeidsongeschikt wordt na een periode van toegelaten 
arbeid, dan wordt de uitkering berekend op basis van het 
loon dat je oorspronkelijk had (bv. het loon van een vol-
tijdse betrekking). Financieel biedt dit systeem dus heel 
wat voordelen. 

De regeling van toegelaten arbeid kan ook toegepast 
worden voor mensen die tewerkgesteld zijn in een over-
heidsdienst maar niet vastbenoemd zijn (en dus niet 
terugvallen op de ziekteregeling voor ambtenaren), ten-
minste als ook hier de werkgever akkoord gaat.
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Passief met motorondersteuning, actief met weerstand.
Thuis, in het ziekenhuis, in verzorgings- of verpleeghuizen.

MOTOmed is  de ideale therapie bij verlammingen, 
spasticiteit, algehele zwakte van het lichaam en 
een tekort aan beweging.

Passief met motorondersteuning, actief met 
weerstand, MOTOmed is met meer dan 2000 
geplaatste modellen in België, de meest verkochte 
actief/passief bewegingstrainer.

MOTOmed. De magie van beweging.

MOTOmed Viva2 beentrainer
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meest verkocht in België!

1

MOTOmed vermindert spasmen, maakt spieren losser, verbetert 
uw bloedcirculatie, voorkomt darmproblemen, bouwt restkracht 
terug op en maakt u mobieler.

overgewicht hypertensie diabetes 2 arteriosclerose pijn

reumaosteoporosecardio Parkinsonberoerte

MOTOmed is zinvol
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em
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gratis 
op proef!

voor bedlegerige 
patiënten

met armtrainer Voor kinderen

Contact
Wenst u bijkomende informatie over de MOTOmed therapie?
Wenst u een vrijblijvende proefplaatsing?
Wenst u de specifieke MS-Link condities te kennen?

Contacteer ons dan via: www.enraf-nonius.be/ms-link

Enraf-Nonius - Scherpenhoek 80 - 2850 Boom 
03 451 00 70    info@enraf-nonius.be   ww.enraf-nonius.be



Kan deze regeling ook voor zelfstandigen?
Jazeker, de adviserend geneesheer kan ook hier, met het 
oog op een geleidelijke wedertewerkstelling in je zaak, 
de toestemming verlenen om na ziekte een gedeelte van 
je beroepstaken te hervatten met behoud van de uitke-
ring. Je kan een aantal taken terug opnemen vanaf het 
moment dat je effectief de toelating hebt van je advise-
rend geneesheer. 

Gedurende de eerste periode van 6 maanden behoud 
je de volledige uitkering. Daarna wordt de uitkering 
met 10% verminderd. Vanaf het begin van het 4e jaar ar-
beidsongeschiktheid volgend op het beginjaar van het 
toegelaten werk, zal je ziekenfonds de uitkering elk jaar 
opnieuw bekijken. Je uitkering hangt dan af van je be-
roepsinkomen van 3 jaar geleden. Je ziekenfonds verge-
lijkt dit inkomen met een grensbedrag.

Herscholing tijdens arbeidsongeschiktheid
Als je graag terug aan het werk wil, maar ondervindt of 
weet dat bijscholing of herscholing nodig zal zijn, dan 
kan je na overleg en akkoord van de adviserend genees-
heer daarvoor een traject aanvatten. Hierdoor kunnen 
je kansen op werk, aangepast aan je bekwaamheden 
en mogelijkheden, verhogen. Bij het volgen van een op-
leiding of stage blijf je arbeidsongeschikt en behoud je 
jouw uitkering. Onkosten worden vergoed en je ontvangt 
een vergoeding per lesuur en een premie als je de oplei-
ding succesvol afrondt.

3. Zijn er ook maatregelen voor vastbenoemde 
ambtenaren?

Dat is een goede vraag, maar dan wordt het een wel 
totaal ander verhaal waar het Riziv niet komt bij kij-
ken. Het is ook geen eenduidig verhaal aangezien 
het ambtenarenhuis vele kamers kent. Zo zijn er fe-
derale ambtenaren maar ook Vlaamse, provinciale, 
gemeentelijke, ambtenaren die werken voor de 
NMBS, een universiteit of universitair ziekenhuis, 
een OCMW, tewerkgesteld zijn in het onderwijs en-
zovoort. Er kunnen dus wel verschillen of nuances 
zijn naargelang de overheidsdienst waarbij je werkt. 

Het zou ons te ver lijden om ook al deze stelsels toe te 
lichten en ik voel al de hete adem van de eindredacteur 
in mijn nek. Laten we het erop houden dat zowel de fe-
derale overheid, de Vlaamse overheid als het onderwijs 
systemen heeft uitgewerkt waarbij je met verminderde 

prestaties kan werken en waarbij het niet-gewerkte deel 
gedeeltelijk financieel gecompenseerd wordt. Bevraag 
de sociale dienst als je hier meer over wil weten.

Andere nuttige websites
www.ond.vlaanderen.be/nl/toah - www.ikleerinhetzie-
kenhuis.be - www.bednet.be
www.siho.be (Steunpunt Inclusief Hoger Onderwijs) - 
www.werk.be/vop
Hebben ook een chatsite
www.awel.be: awel luistert naar kinderen en jongeren 
met een vraag, een verhaal, een probleem.
www.jac.be: voor jongeren tussen 12 en 25 jaar die op 
zoek zijn naar info, advies of hulp.
www.teleblok.be: voor studenten en hun omgeving tij-
dens blok- en examenperiode.

Met o.a. dank aan de website www.muco.be

Stiene CATTEEUW
Maatschappelijk Werker MS-Liga Vlaanderen
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De magie van een assistentiehond

Hoe het begon

In 2003 is mijn vader op nog jonge leeftijd en totaal on-
verwacht gestorven. Elke zelfdoding is een verhaal dat 
te vroeg stopt. Wie achterblijft, moet verder … Een jaar 
later werd ik ontslagen omdat ik volgens mijn werkgever 
niet meer voldeed aan de ‘kwantitatieve functievereisten’ 
(lees: ik had MS). En dat op een moment in mijn leven 
waarop nog zoveel mogelijk was. Mijn job was mijn leven, 
mijn drijfveer.

Die gebeurtenissen hebben mij erg getekend, en de MS, 
die sloeg genadeloos toe. Het hopen op en dromen van 
viel weg. Ik geraakte in een groot isolement. Jeannie 
Anné (MS-Liga) was toen heel nabij. Ze had een groot 
vertrouwen in me, geloofde in mijn veerkracht en wees 
me de weg naar Hachiko. De weg naar een wonderlijke 
wereld van assistentiehonden!

2005: enkele fragmenten uit mijn aanvraag voor een 
assistentiehond bij Hachiko vzw
Mijn leven zal een andere wending krijgen. Het stemt 
mij hoopvol. Het creëert weer kansen. Ik leer erop ver-
trouwen dat in het leven bij elke deur die dicht gaat, er 
telkens een andere deur kan opengaan. Een assistentie-
hond kan letterlijk en figuurlijk een deur openen. Ik wil zo 

lang mogelijk zelfstandig blijven en wonen. Ik ben ervan 
overtuigd dat de aanwezigheid van een assistentiehond 
mijn mogelijkheden en kansen kan vergroten. Als alleen-
staande besef ik dat ‘een maatje’ in huis me deugd zal 
doen. Het gaat mij een veiliger gevoel geven.

Ik las dat assistentiehonden opgeleid worden om indien 
nodig ‘alarm te slaan’, maar de aanwezigheid van een as-
sistentiehond werkt wederzijds. Ook ik heb dan iemand 
om voor te zorgen. Ik ben een zorgend en verzorgend ie-
mand en de assistentiehond is een stimulans om actief te 
blijven, geeft een doel. Het zal mij nog meer stimuleren 
om naar buiten te gaan.

Ik hoor en lees ook hoe de aanwezigheid van een assis-
tentiehond integratie en sociale contacten beïnvloedt en 
bevordert. Door MS is nog duidelijker geworden dat kwa-
liteit veel belangrijker is dan kwantiteit, en ik geloof dat 
een assistentiehond de kwaliteit van mijn leven positief 
zal beïnvloeden. 

De dag van vandaag: en of een assistentiehond de 
kwaliteit van mijn leven beïnvloed heeft!!!
Suffix maakte en Monsieur maakt mijn leven zoveel 
mooier, want zonder assistentiehond is het voor mij on-
mogelijk om zelfstandig te functioneren. Een assistentie-
hond kent ongeveer 50 commando’s, gehoorzaamt in alle 
omstandigheden en verleent zijn baasje talloze diensten, 
zoals voorwerpen oprapen en brengen, deuren openen 
en sluiten, lichtschakelaars bedienen, hulp van derden 
inroepen, …

Maar ze hebben toch ook hun eigen favoriete taken. Suf-
fix vond het geweldig om de krant bij de buurman te 
gaan halen en weer terug te brengen. Monsieur haalt 
heel graag de wasmachine leeg en het bolletje van het 
wasproduct beschouwt hij als zijn trofee. Fier als een gie-

Sociaal beleid

Schrijven voor de MS-Liga beschouw ik als een eerbetoon aan mijn assistentiehonden Suffix en Monsieur. Suf-
fix stond 10 jaar aan mijn zijde. Op hem kon ik altijd rekenen. Iemand zei me eens dat Suffix een schaduw was 
die mij overal volgde. Ik formuleer het anders. Suffix was de zon die altijd voor me scheen. Monsieur is in de 
voetsporen van Suffix getreden ... dat is een bijzondere missie. En hij doet het! Op zijn eigen lieve, zachte en 
zorgzame wijze.
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De magie van een assistentiehond
ter toont hij het me. Ze hebben een ‘will to please’ om u 
tegen te zeggen. Hoe meer werk, hoe liever. En heel zeker 
ook te vermelden is hun niet te onderschatten taak als 
mental coach. Daar blinken ze in uit.

Ik word altijd begeleid door mijn assistentiehond en hij is 
overal aanwezig, zolang het zijn gezondheid en die van 
anderen niet schaadt. Hij is dus bij elk medisch onder-
zoek aanwezig en het is hartverwarmend hoe we door 
verplegend personeel en artsen ontvangen worden. 
Meestal wordt door de artsen wel even nagevraagd of hij 
hen toch zeker niet zal aanvallen tijdens onderzoeken. Ik 
zeg dan glimlachend dat dit tot op heden nog niet ge-
beurd is. Ze zijn onder strikt commando en blijven op hun 
plaats, zodat hulpverleners ongehinderd hun werk kun-
nen doen. En over symbiose gesproken. Ik moest bij een 
inschrijving in het ziekenhuis mijn identiteitskaart afge-
ven en de secretaresse keek me glimlachend aan. Ik had 
het paspoort van Suffix afgegeven. 

Tijdens de eerste week dat Monsieur bij me was, moest 
ik een onderzoek ondergaan. Assisten-
tiehonden zijn zeer goed getraind maar 
het is toch best wel spannend als ze aan 
de slag gaan en je voor het eerst met hen 
aanwezig bent in een verduisterde onder-
zoekskamer. Terwijl de radioloog met het 
onderzoek bezig was, moest ik Monsieur 
echt wel belonen want hij deed het zo su-
pergoed en ik zei: “oh, zo flinke jongen.” De 
radioloog keek me verbaasd aan. Hij had 
Monsieur niet gezien en dacht dat ik het tegen hem had.

De magie van een assistentiehond

Een maatje zou me deugd doen, schreef ik. Ik kreeg een 
allerbeste vriend, een soulmate! Assistentiehonden be-
schikken over een zekere magie. Overal waar ze komen, 
verspreiden ze verwondering, ontzag, verbaasde blikken, 
warmte, vriendschap en liefde.

En over sociale contacten gesproken: wij zijn meestal met 
z’n tweetjes op stap. Ik verplaats mij met een scootmobiel 
en tijdens het wandelen beloon ik veel en vertel. Zo zag 
ik tijdens een van onze wandelingen aan de overkant van 
de straat een jogger en ik zei tegen Suffix: ”Die meneer 
lijkt wel op Will Tura.” Ik heb geen luide of dragende stem, 
en wat was het spannend toen de jogger de straat over-

stak. Hij kwam naar ons en zei: “Ik ben het en wat heb jij 
een mooie hond.” Het was dus echt Will Tura.

“MS never sleeps“, zegt men en zo is het ook. Het toont 
zich op vele vlakken. Het beperkt mij meer 
dan ik voor mezelf wil toegeven. Pijn, vrij 
veel zelfs, en vermoeidheid zijn grote spel-
brekers. Monsieur blijft in alle omstandighe-
den aan mijn zijde, houdt de wacht, is ani-
mator en Cliniclown.

En bij zoveel vreugde en warmte die ze 
schenken, is er het ontroostbare verdriet als 
ze naar de regenboogbrug vertrekken. Suf-
fix is plots gestorven. Dat heeft mij onnoe-

melijk diep getroffen en treft mij nog elke dag. Een be-
vriend iemand rekende uit dat we ongeveer 87 580 uren 
samen hebben doorgebracht. “Dat haal je in een relatie 
met een mens nooit,” zei ze. Het is inderdaad indrukwek-
kend. Dat was mijn leven met Suffix ook. "Zijn opdracht 
was volpracht," zei ik onlangs over Suffix. Ik bedoelde vol-
bracht. Ik kon me over Suffix niet mooier verspreken.

Op 12 februari 2016, exact 10 jaar later, komt sprankelen-
de Monsieur in mijn leven. Ik ben zo dankbaar en koester. 
Wonderen bestaan echt!

Dana GEERTS

Nvdr: Hachiko verzorgt de opleiding en levenslange training van as-
sistentiehonden voor personen met een motorische handicap of epi-
lepsie. www.hachiko.org - info@hachiko.org

Ik zei: “oh, zo flinke 
jongen”. De radio-
loog keek me ver-
baasd aan. Hij had 
Monsieur niet ge-

zien en dacht dat ik 
het tegen hem had.
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Hospitalisatieverzekering voor 
jongeren met ms

Een aspect, dat daarbij wel eens vergeten wordt, is de 
hospitalisatieverzekering. Deze verzekering komt tussen 
in een aantal kosten die je maakt bij een ziekenhuisop-
name. Je ziekenfonds betaalt immers niet alles terug. Het 
is belangrijk dat je bij je ouders informeert of zij een hos-
pitalisatieverzekering hebben. Als dat zo is, ben jij ook ge-
dekt, zolang je fiscaal ten laste blijft van je ouders.

Sinds 1 juli 2007 bestaat de garantie dat je levenslang 
en onder dezelfde voorwaarden van je hospitalisatiever-
zekering kan genieten, ook als je tijdens de looptijd van 
het contract chronisch ziek wordt. Die garantie geldt ook 
wanneer je als kind in de verzekering van je ouders op-
genomen bent. Ook als je, terwijl je nog thuis woont een 
chronische ziekte krijgt, blijft die gedekt.

Deze mogelijkheid levert het niet te onderschatten voor-
deel op dat je geen medische vragenlijst meer moet in-
vullen, als je de gezinspolis wil voortzetten. Dit moet je 
wel doen, als je bij een andere verzekeraar aanklopt. In 
die medische vragenlijst zou je dan je chronische ziekte 
moeten vermelden. Bovendien zal je chronische ziekte bij 
een andere verzekeraar behandeld worden als een vooraf 
bestaande toestand (met het daarbij horende risico op 
beperkingen of uitsluiting van bepaalde kosten). Als je de 
gezinspolis voortzet, blijven de kosten die je maakt om-
wille van je ziekte zoals voorheen gedekt.

De wet voorziet een duidelijke procedure die de indivi-
duele voortzetting van de polis garandeert, bijvoorbeeld 
voor een kind dat het ouderlijk huis verlaat. De procedure 
verloopt in verschillende stappen en volgens een vooraf 
bepaalde timing. Deze moet gerespecteerd worden, an-
ders verlies je het voorrecht om de oorspronkelijke ver-
zekering onder dezelfde voorwaarden verder te zetten. 
Tijdens de procedure blijft de dekking lopen.

Meer info over de hospitalisatieverzekering en over de 
procedures om de oorspronkelijke verzekering onder de-
zelfde voorwaarden verder te zetten, vind je in onze bro-
chure ‘Verzekeringen: informatie en tips voor personen 
met een chronische ziekte of aandoening en hun gezin.’ 
Je kan deze brochure ook vinden op www.vlaamspatien-
tenplatform.be onder de hoofding ‘publicaties’.

Kristien DIERCKX
Projectverantwoordelijke verzekeringen

Vlaams Patiëntenplatform (VPP)

Sociaal beleid

Als je als jongvolwassene bijvoorbeeld zelfstandig gaat wonen en fiscaal niet meer ten laste van je ouders valt, 
moet je een aantal administratieve zaken in orde brengen, zoals aansluiting bij een ziekenfonds, adreswijziging, 

...
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Hospitalisatieverzekering voor 
jongeren met ms

OPROEP
Onderzoek ‘Geïntegreerde zorg’
Beste lezer

Mede door de sterke stijging van het aantal patiënten 
met meerdere (chronische) aandoeningen neemt ook 
het belang van ‘geïntegreerde’ of onderling goed afge-
stemde en gecoördineerde zorg toe. In een dergelijke 
aanpak vertrekt men vanuit het standpunt en de zorg-
behoeften/noden van de patiënt en tracht men de ver-
schillende stappen van het zorgproces beter op elkaar te 
laten aansluiten door samenwerking in een zogenaamd 
multidisciplinair team. Zo een team bestaat doorgaans 
uit de huisarts, arts-specialist, apotheker, verpleegkun-
dige, mantelzorger en eventuele andere hulpverleners 
indien nodig. Om de voorwaarden waaraan zulke aanpak 
dient te voldoen in kaart te brengen is de Universiteit 
Gent in goede samenwerking met de MS-Liga een onder-
zoek gestart. 

Hiertoe werd een vragenlijst opgesteld die we nu wen-
sen af te nemen bij personen met multiple sclerose. Deze 
vragenlijst peilt naar de noden die deze personen erva-
ren in de thuissituatie, evenals hoe belangrijk zij bepaal-
de aspecten in de wijze van zorgverlening en de manier 
waarop die georganiseerd wordt achten. 

Hierbij wordt u vriendelijk uitgenodigd om deel te ne-
men aan dit onderzoek. Door deelname draagt ook u bij 
tot nieuwe inzichten teneinde de zorg, waarop eenieder 
recht heeft, zo optimaal en kwaliteitsvol mogelijk te ma-
ken. 

Indien u geprikkeld bent door dit bericht en wil deelne-
men kan dit via volgende link: 
https://uhasselt.eu.qualtrics.com/jfe/form/SV_5ifDwd8lxnpUfA1

Ruth DENIL
Student Universiteit Gent

Sociaal beleid

 0800   GRATIS
Het Nationaal MS-Centrum stelt een 0800-lijn ter beschikking van alle personen (MS-patiënten, therapeu-
ten, thuisverpleging, …) die informatie wensen omtrent multiple sclerose (medisch, sociaal, verpleegkun-
dig, …).  Het betreft een gratis telefoonlijn met de benaming: ‘MS-infolijn’ en het telefoonnummer is 

0800 93 352
Deze infolijn is bereikbaar tijdens de kantooruren (tot 16 uur) en wordt bemand door daartoe opgeleide 
MS-verpleegkundigen, ondersteund door ervaren artsen, paramedici en sociaal verpleegkundigen.
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Aanmoedigingspremie 
Sportief bewegen met MS. 
Bewegen is gezond en nog leuk ook!

MS-Liga Vlaanderen vzw wil je op weg helpen om spor-
tief actief te worden of te blijven. Vanaf 2018 voorzien we 
een aanmoedigingspremie (van max. 25 euro) voor onze 
leden. De premie is bedoeld voor abonnementen, lessen-
reeksen of lidgelden bij sportclubs. Eenmalige activitei-
ten worden niet vergoed.

Praktisch
•	 Om de premie aan te vragen, vul je het aanvraagfor-

mulier in en voeg je een kopie toe van je betalingsbe-
wijs.

	 Het aanvraagformulier kan je downloaden via www.
ms-vlaanderen.be (nieuwsbericht sportief bewegen 
met MS) of opvragen bij Yvonne Bogaerts, yvonne.bo-
gaerts@ms-vlaanderen.be, tel. 011 80 89 80, of bij de 
maatschappelijk werker, verantwoordelijk voor jouw 
regio.

•	 Het toegekende bedrag is niet hoger dan de helft van 
je eigen betaling met een maximum van 25 euro per 
kalenderjaar.

Regelmatig bewegen heeft een positieve invloed op de gezondheid en is nog leuk ook. Dit geldt voor jong en 
oud, chronisch ziek of niet. Meer bewegen is ook voor mensen met multiple sclerose een goed idee. Verschil-
lende wetenschappelijke studies hebben dit reeds aangetoond. Door regelmatig te bewegen, bevorder je je 
algemene conditie. Je zult zien dat jij je een stuk prettiger voelt als je regelmatig in beweging komt en blijft.

 Bewegen en sporten

•	 Er wordt enkel gestort wanneer dit formulier volledig 
ingevuld is en we dit samen met een kopie van het 
betalingsbewijs ontvingen.

•	 De documenten bezorg je aan Yvonne Bogaerts. Dit 
kan (indien goed leesbaar) ingescand per e-mail naar 
yvonne.bogaerts@ms-vlaanderen.be, of per post naar 
MS-Liga Vlaanderen vzw, t.a.v. Yvonne Bogaerts, Boe-
merangstraat 4, 3900 Overpelt.

Veel sportplezier!

Katrien TYTGAT
Projectcoördinator MS-Liga Vlaanderen
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 Bewegen en sporten

Wandel mee met onze 2 wandelclubs 

Moving Spirit 
Dé wandelclub voor en door 
personen met MS

Een jaar is weer voorbij. We zijn om de 2 maand dapper 
gaan wandelen, ook in de wintermaanden. We hebben 
een prachtige stukje natuur ontdekt in ons Vlaamse land. 
Tijdens een wandeling van zo’n 6 km genieten we van het 
mooie landschap en het aangename gezelschap.
We wandelen op een rustig tempo, voor iedereen haal-
baar en met een rustpauze waar nodig. Alle wandelingen 
zijn steeds rolstoeltoegankelijk. We zoeken telkens naar 
een vertrekplaats waar voldoende parkeergelegenheid is 
en de mogelijkheid voor toiletbezoek.

Dit initiatief wordt gratis aangeboden aan alle leden van 
MS-Liga Vlaanderen vzw. De Liga hoopt zo meer mensen 
in beweging te krijgen, want wandelen, buiten komen en 
nieuwe mensen ontmoeten is echt deugddoend!

 Noteer alvast deze data
Zondag 25 februari, 29 april, 24 juni, 26 augustus, 21 ok-
tober en 16 december 2018. 
Heb je interesse, geef dan zeker jouw e-mailadres door 
via onderstaand adres. We nodigen je dan persoonlijk uit. 
Je kan ons ook volgen op de activiteitenkalender van 
MS-Liga Vlaanderen: www.ms-vlaanderen.be.

We verzamelen altijd rond 13.30 uur op de welomschre-
ven parking en vertrekken om 14.00 uur op wandel. 

Indien je wil deelnemen, graag op voorhand een tele-
foontje of mailtje naar onderstaande contactgegevens:
 movingspiritwandelclub@gmail.com
✆  0477 42 54 29 (Katrien Tytgat, projectcoördinator MS-
Liga Vlaanderen)
  www.ms-vlaanderen.be

Ben je het liefst samen actief? Ga dan mee op een van de tochten van Moving Spirit of Walkie TalkieS. Je kan als 
lid gratis deelnemen en je bent zeker van een goede ontvangst en fijn gezelschap.
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Walkie Talkies
De ‘Walkie Talkies’ wandelgroep werd opgericht door 2 
MS-begeleidsters die een 2–tal jaar geleden besloten 
een project te starten omtrent MS en bewegen. “Iedereen 
weet dat bewegen belangrijk is, maar met een aandoe-
ning zoals MS is het niet altijd evident een gepaste sport 
te vinden. Onze keuze viel op wandelen, omdat dit een 
algemeen gunstige invloed heeft op zowel onze lichame-
lijke en geestelijke gezondheid. We kochten een paar de-
gelijke wandelschoenen en gingen op stap. Zo ontstond 
onze wandelgroep: Meet the walkie talkieS.

Elke derde maandag van de maand organiseren we een 
wandeling in West-Vlaanderen (rond de 7 km, soms iets 
verder). We wandelen in bossen, velden, weiden, duinen 
of langs het strand. Naast het wandelen, wordt er heel wat 
afgebabbeld. Uiteraard komt het onderwerp ‘MS’ vaak ter 
sprake en worden ervaringen uitgewisseld. Omdat we na 
de wandeling nog steeds niet uitverteld zijn, keuvelen we 
graag nog wat verder bij een dorstlessertje.

Wens je meer informatie, stuur gerust een mailtje naar 
meethewalkietalkies@gmail.com of bezoek onze Face-
bookpagina Meet the walkie talkies.

Denk NIET : Ik ben moe
                       Het is koud
                       Het regent
                       Geen zin
                       Ik ben te laat
                       Ik heb geen tijd
Maar denk : IK DOE HET!!!

We verwelkomen je graag op een van onze volgende 
wandelingen …

Kathleen en Annick
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New Sportchallenges 
voor personen met MS 
Wanneer: Zaterdag 3 maart 2018 
Waar: Skipiste “Aspen”, Moerelei 123, 2610 Wilrijk (www.aspen.be) 
Voor wie: personen met MS en partner - kinesitherapeuten – personal coaches - … 

PROGRAMMA 
09.00 – 09.30: 	 Registratie & Welkom 
09.30 – 10.15: 	 Wetenschappelijke evidentie sporten en bewegen voor personen met MS 
	 Lopen en MS – resultaten MSRun-project (Prof. P. Feys Reval-Biomed-UHasselt)
10.15 – 11.00: 	 Trainingsprincipes voor personen met MS 
	 Fietsen en MS – resultaten MSvsMontVentoux-project  (Prof. Dr. B. Op ’t Eijnde, 

Reval-Biomed-Adlon-Uhasselt) 
11.00 – 11.30: 	 Koffie break 
11.30 – 13.30: 	 Sportworkshop 1 => Ski initiatie olv skimonitoren Aspen. 
11.30 – 13.30: 	 Sportworkshop 2 => Hip Hop initiatie olv Fanny Van Geel (Phd student Reval-

Biomed- Uhasselt en professioneel danser) 
13.30 – 14.30: 	 Broodjes lunch 
14.30 – 14.50: 	 Visie en acties MS-Liga Vlaanderen (Katrien Tytgat, Projectcoördinater MS-Liga 
	 Vlaanderen) 
14.50 – 15.20: 	 Uitdagende projecten voor personen met MS – Hoe begin je eraan? 
	 Ervaringen van MSMachupicchu2012 & MSPetra2015 (P. Van Asch, Kinesithera-

peut Fit Up, Kontich) 
15.20 – 15.50: 	 Inspirational & Motivational Talk by Aïsling d’Hooghe (Goalkeepster Belgische 

Nationale hockeyploeg)
15.50 – … : 	 Ronde tafel met Vragen, antwoorden en discussie + afsluitende receptie. 

Inschrijven: Max 60 deelnemers 

Prijs: PmMS: 50 euro Studenten: 60 euro Anderen: 75 euro 

Door storting van het bedrag op rekening: 
Move to Sport vzw 
IBAN: BE30 0016 2092 9311 
+ vermelding van je naam + sportcongres Aspen. Vermeld ook de keuze van je workshop!  In-
schrijving is pas in orde na storting! 

De indeling van de dag kan nog veranderen afhankelijk van de drukte op de skipiste!

Zij die inschrijven voor workshop ski initiatie, voorzie jezelf van warme kledij, muts en hand-
schoenen. Al het benodigde skimateriaal is inbegrepen.

Workshop Hip Hop ook selectie voor nieuw en inspirerend Move to Sport-project 2018! 
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Uit de werking

De tijden veranderen… 
de MS-Liga ook.  
We kunnen het met z’n allen nog maar moeilijk bijbe-
nen. Alle veranderingen die de laatste jaren op ons af-
komen. En dan spreken we niet enkel over technologie 
(denken we maar aan smartphones en tablets, e-mail 
en online verkoop, internetbanking, e-loket, …), maar 
evengoed aan maatschappelijke veranderingen zoals 
recent de transgenderproblematiek en Me Too, als aan 
medische innovaties en zeker ook belangrijk voor ons: 
de grote veranderingen in de chronische zorg.

Als patiëntenorganisatie ontsnappen we niet aan al die 
veranderingen. Net als jij moeten we ermee leren om-
gaan wat concreet neerkomt op aanpassen en ervoor 
zorgen dat we de essentie van onze organisatie kunnen 
blijven garanderen via onze werking: maximale levens-
kwaliteit realiseren voor Personen met MS en hun om-
geving. En die ‘we’ dat zijn ‘wij allen’: zowel jij als per-
soon met MS, partner, familielid, vrijwilliger, bestuurder, 
maar evenzeer elk collega-personeelslid en directielid.

Met deze tekst zetten we een transitieproces, een stap-
penplan, in gang dat in feite al eerder gestart is met de 
VISIE-oefening in 2014, maar dat nu in een grotere ver-
snelling, breed samen met jullie allen zal opgenomen 
en uitgewerkt worden. In de volgende nummers van 
MS-Link, en dit ook de komende jaren, zullen diverse 
auteurs u berichten over de voortgang die we samen 
maken.

Wat zijn de uitdagingen?

De externe uitdagingen waarop we een goed antwoord 
moeten vinden zijn:
-	 Geïntegreerde samenwerking voor de chronische 

zorg van (over)morgen
-	 Jaarlijkse aangroei personen met MS via verbeterde 

diagnosestelling
-	 Nieuwe medicatie en nieuwe behandelingswijze, 

nieuwe behoeften
-	 Integratie van technologie en communicatiekanalen
-	 De nieuwe vzw-wetgeving (wet Geens)
-	 Het verder dichtdraaien van de subsidiekranen, de 

vermindering van sponsoring
-	 De Europese privacywetgeving

Wat stellen wij daartegen over?

De interne uitdagingen die daaraan moeten verhelpen 
zijn:
-	 Deelname aan de geïntegreerde zorgprojecten in 

Vlaanderen
-	 De omkadering en (zorg)begeleiding van personen 

met MS herdenken en stapsgewijs uitwerken
-	 Samenwerking met andere patiëntenorganisaties
-	 Echt gaan samenwerken tussen vrijwilligers en per-

soneel
-	 Herdenken van:

-	 onze structuren 
-	 onze inkomstenbronnen
-	 de inzet van onze bestaande interne middelen 

-	 Kostenreductie en nieuwe financieringsbronnen
-	 Investeren in IT (koppeling database leden met da-

tabase vrijwilligers en schenkers en die allen gekop-
peld aan site en boekhouding)

Hoe aanpakken?

Sinds de visieoefening in 2013-2014 hebben we, in te-
genstelling tot wat kan gedacht worden, niet stil geze-
ten om een aantal stappen te zetten. Zo zijn we gestart/

Zet er mee uw schouders onder. Doen!

Sam
en aan het werk voor een st
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in uitvoering met:
-	 De realisatie van een database en opvolgingssys-

teem voor de personen met MS
-	 Het herdenken van de werking van de maatschap-

pelijke werkers i.f.v. de ondersteuning en begelei-
ding van PmMS in de levensdomeinen

-	 Het opzetten van of mee-instappen in diverse lob-
bygroepen van patiëntenorganisaties

-	 Samenwerking opzetten met zelfhulpvriendelijke 
ziekenhuizen

-	 Samenwerking met de Vlaamse Parkinsonliga, wat 
concreet uitmondt in de opstart van het proefpro-
ject pooling van diensten uitgevoerd door onze 
maatschappelijke werkers in 2018 door middel van 
een vernieuwde aanpak via een chatmodule

-	 Mee-instappen sinds 2016 in de geïntegreerde zorg-
projecten van de Belgische en Vlaamse overheden 
i.f.v. zorgvuldige bewaking van de patiënt als cen-
trale actor 

-	 Veiligstellen van de MDR-methode door samenwer-
king met neurologen (mee in te brengen in de geïn-
tegreerde zorg)

-	 De opstart en stapsgewijze uitvoering van een nieuw 
vrijwilligersbeleid

-	 Een centraal georganiseerde fondsenwerving in sa-
menwerking met (veelal jonge) mensen die fond-
senwervingsinitiatieven opzetten  

-	 De uitbouw van een legatenwerking via een klein 
team van personeel en vrijwilligers

-	 Efficiëntieslag uitwerken in de centrale werking met 
o.a. automatisering van het giftenbeheer

-	 De stapsgewijze realisatie van een volledig nieuwe 
website die dynamisch, participatief en patiëntvrien-
delijk is

-	 …
Coherente en eensgezinde aanpak nodig	

We stellen vast dat wat gebeurt niet voldoende is en 
niet snel genoeg gebeurt enerzijds, maar anderzijds 
dat er slechts heel weinig leden en vrijwilligers (en dan 
meestal enkel bestuursleden) zijn die op de hoogte zijn 
van wat er gebeurt. De interne doorstroming (van bo-
ven naar onder en terug) werkt moeizaam tot niet.
We stellen vast dat stappen zetten betekent dat we 
mensen en middelen nodig hebben om die te kunnen 
realiseren. Maar de middelen zijn er niet waar er stappen 
moeten gezet worden, nl. centraal. Er zijn investeringen 
nodig maar het geld ontbreekt daar en dat zet iedereen 
in een gefrustreerde positie: zowel de gebruikers (leden, 

vrijwilligers), als het administratief kader dat met ‘pre-
historische’ methodes verder moet.
Moet de MS-Liga alles (blijven) doen? Neen, focussen is 
zeker nodig. We zijn en blijven een kleine tot middelgro-
te organisatie en we moeten ons telkens afvragen of wat 
we doen nodig is voor personen met MS ... maar denken 
dat we op ons ‘eiland’ veilig zijn door ons niets aan te 
trekken van de veranderingen in de ‘buitenwereld’ be-
tekent onszelf op termijn schaakmat zetten. Netwerking 
en samenwerking zijn levensnoodzakelijke stappen.

De MS Ronde van Vlaanderen komt ook bij u 
langs: participeer !

Willen we allen samen ervoor zorgen dat de MS-Liga 
de komende jaren de nodige stappen zet om personen 
met MS te blijven omkaderen, rekening houdend met 
alle externe veranderingen, dan zijn we dringend toe 
aan een globale aanpak. Geen theorie, maar concrete 
stappen.
Die stappen zijn gebaseerd op 5 grote assen die het mo-
gelijk moeten maken om de stappen te kunnen zetten:
-	 Vorming
-	 Communicatie
-	 Participatie en overleg
-	 Inzet expertise
-	 Investeringen via goed gebruik van interne (eigen 

vermogen) en externe (fondsenwerving) middelen, 
waarbij bestaande werking gewaarborgd wordt

Vandaar de MS Ronde van Vlaanderen die we vanaf 
februari tot eind april samen met de provincies zullen 
organiseren op minstens twee locaties in elke provincie 
om zoveel mogelijk personen met MS en vrijwilligers te 
bereiken.  Dit gebeurt via een open bespreking van de 
te nemen stappen en de diverse opties om die stappen 
te kunnen zetten. Het weze duidelijk: het gaat dus niet 
om een brainstorm die alle kanten kan uitgaan, maar 
om een grondige bespreking van een voorliggend ka-
der en concreet stappenplan waarbij een aantal pistes 
open liggen.
Via de site en elektronische nieuwsbrieven, maar ook via 
de kanalen van de provincies en de comités zal u uitge-
nodigd worden. Het gaat om de toekomst van uw orga-
nisatie. Zorg dat u erbij bent! 

Alvast onze dank voor uw medewerking
Luc DE GROOTE

Directeur MS-Liga Vlaanderen
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Adviesraad (AR) voor personen 
met MS en familie
Na een tijdje inactiviteit werd in 2016 de Adviesraad 
voor Personen met MS en familie opnieuw opgestart. 
Ondergetekende, Anneke De Blende, werd verkozen tot 
voorzitter en ging aan de slag.

Aangezien in het huishoudelijk reglement staat dat de 
voorzitter voor 2 jaar wordt verkozen, werden er in 2017 
opnieuw verkiezingen georganiseerd.  Eind december 
hebben de leden van de AR de voorzitter voor de vol-
gende 2 jaar aangeduid: er waren geen kandidaturen 
dus heeft de raad goedgekeurd dat Anneke de verga-
deringen verder organiseert. Hulp was meer dan wel-
kom: Magali van der Span werd unaniem aanvaard als 
ondervoorzitter.

De adviesraad heeft de afgelopen jaren meegewerkt 
aan volgende acties: 

✓✓ Op vraag van de Raad van Bestuur hebben we een 
advies geformuleerd over het lidgeld en alles wat 
met lidmaatschap te maken heeft. Hieraan is nog 
geen concreet gevolg gegeven mits de complexe 
gevolgen voor  IT. Er wordt binnen de bestuursor-
ganen nog volop aan gewerkt en er zal met de tijd 
zeker teruggekoppeld worden naar de AR.

✓✓ We hebben nagedacht hoe we onze naambekend-
heid kunnen verbeteren.
-	  Daar is het idee van de ballonnen voor ons 35-ja-

rig jubileum uit gegroeid.
-	 Kurt Van Eeghem heeft de radiospot voor de cho-

coladeverkoop ingesproken.
✓✓ We hebben de 10 prioriteiten van MSIF bestudeerd 

en er een Vlaamse versie van gemaakt. Deze priori-
teiten hebben we onder de aandacht gebracht door 
de flashmob in Brussel Centraal op de Wereld MS 
Dag in  2017.

✓✓ Onze belangrijkste bijdrage is de steun aan de op-
start van de jongerenwerking geweest. Als meter 
van de jongerenwerking ben ik fier te mogen zeg-
gen dat ons ‘kindje’ een goeie start heeft genomen:

Na 2 jaar: tijd voor evaluatie 

-	 Eigen logo
-	 Eigen slogan
-	 Eigen T-shirts (gesponsord door Sanofi)
-	 Eigen fondsenwerving
-	 Eigen bijeenkomsten

We ondervinden veel positieve reacties, zowel van de 
jongeren, hun omgeving, de Raad van Bestuur als van 
‘buitenstaanders’ die inzien dat jongeren die de diag-
nose MS krijgen nood hebben aan ondersteuning en 
lotgenotencontact.

Daarnaast hebben we ook gebrainstormd en adviezen 
geformuleerd over:  nieuwe vormen van fundraising, 
het gebruik van sociale media binnen de MS-Liga, de 
structuur van onze werking, ...

We hebben ook regelmatig een spreker. Zo hebben we 
meer uitleg gekregen over MS-Link en zijn redactie, over 
de vrijwilligerswerking, over het project ‘World vs MS’. 
We hebben ook een beeld gekregen van de mensen van 
de Centrale Administratie en hun takenpakket.

OPROEP
Voor de geïnteresseerden: we zijn nog steeds op zoek 
naar nieuw bloed! Heb je zelf MS of iemand van je naas-
ten leeft met MS? Wil je 3 x per jaar samenkomen in Zel-
lik of Vilvoorde om mee te denken over de werking van 
de Liga? Ben je thuis in werken met e-mail? Je bent meer 
dan welkom in ons  team!

 Neem zo vlug mogelijk contact met anneke.de.blende@
ms-vlaanderen.be of bel naar 0475 91 91 20.

Anneke DE BLENDE
Voorzitter Adviesraad Personen met MS

Lid Raad van Bestuur
MS-Liga Vlaanderen
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Verslag praatcafé jongerenwerking
12 november 2017 

Wanneer? 12/11/2017 ;   14-17 uur 

Waar? ‘De Vier Seizoenen’, Provinciaal Domein Puyen-
broeck, Wachtebeke

Wie? 11 jonge personen met MS, 10 mantelzorgers  

Leni, aanwezige en inmiddels coördinator van de Jon-
gerenwerking vertelt:

“Nadat iedereen was toegekomen, hebben we ons op-
gesplitst, de jongeren aan een tafel en de mantelzorgers 
aan een tafel. Aan de hand van voorbereide stellingen 
over diverse thema’s kon iedereen zijn verhaal doen. 
En zo gingen we de kring rond, om iedereen de kans te 
geven aan het gesprek deel te nemen. Uiteindelijk was 
het maar nodig om één stelling voor te leggen om het 
gesprek richting te geven. Iedereen wilde immers zijn 
of haar verhaal doen, en je merkte de nood bij de aan-
wezigen om dingen met elkaar te delen. Er werden zo-
wel moeilijke als luchtige verhalen gedeeld. Dat gaf een 
mooi evenwicht.

Een gedeelte van de groep gaf aan, vooral om hoop te 
geven aan anderen, hoe ze MS geleidelijk toch als iets 
‘positief’ konden zien, ook na alle negatieve gevolgen 
die de ziekte al met zich meebracht. Mensen vertelden 
spontaan hun verhaal, anderen gingen er dieper op in. 
Na een intens, maar heel fijn gesprek van ongeveer een 
uurtje, hebben we een pauze genomen. Iedereen bleef 
echter met elkaar praten. De jongeren vonden elkaar, 
en zo was het een hele leuke namiddag. Verschillende 
thema’s kwamen aan bod:  autorijden, het bezoek bij de 
neuroloog, de ‘voordelen’ zoals niet te hoeven aanschui-
ven bij attracties van pretparken, ... Op het einde van de 
namiddag werden we getrakteerd op overheerlijke hap-
jes en maakten we, met hen die geïnteresseerd waren, 
een groepsfoto voor deze MS-Link.

Tot slot nog iets over de geopperde ideeën en plannen:
-	 Beide groepen gaven aan om naast de Facebook pa-

gina MS-Liga Vlaanderen vzw Jongerenwerking een 
(besloten)  groep aan te maken, zodat we daar ver-
der met elkaar in contact kunnen komen en kunnen 
afspreken wat we nog eens gaan doen en wanneer: 
MS-Liga Jongerenwerking.

-	 De aanwezige jongeren gaven aan om voor een vol-
gende bijeenkomst te kiezen voor een activiteit, zo-
als lasershooten, naar Music For Life gaan, een pret-
park bezoeken, een concert of film meepikken, ...

-	 Eveneens werd er aandacht gevraagd voor afstand 
en bereikbaarheid ;  conclusie bleek dat Mechelen 
voor iedereen beter zou zijn.  “

Leni VERHAEGEN
Coördinator Jongerenwerking MS-Liga Vlaanderen vzw

Op zaterdag 12 november organiseerde de recent opgestarte Jongerenwerking van de MS-Liga Vlaanderen
vzw (zie MS-Link augustus 2017 p. 20) een warme namiddag voor jongeren met MS: een zogenaamd praatcafé,
een informele ontmoetingsnamiddag voor jongeren, en hun partners, ouders of mantelzorgers.

Jongerenwerking

34



UITNODIGING: Eet- en filmavond 
met een Belgisch dessert: ‘Patser’ 

Aansluitend gaan wij ook de Belgische film ‘Patser’, 
waarin Matteo Simoni de hoofdrol speelt, kijken in de 
aanpalende cinemazalen van Kinepolis.

Door flinke inspanningen van verschillende acties en de 
MS-Liga Vlaanderen vzw Jongerenwerking kunnen wij 
de jongeren met MS zowel het eten als het cinematic-
ket aan de helft van de prijs aanbieden. Dus hoeven de 
jongeren met MS enkel drankjes volledig zelf te betalen 
–en kunnen zij genieten van een etentje onder lotgeno-
ten en een straffe Belgische film.

Hollyworld en Kinepolis bevinden zich op 250 meter 
van het Station van Leuven en beschikken over een ei-
gen parking. Ook parking ‘De Bond’ bevindt zich op 250 
meter van de plaats van afspraak. 
Hollyworld is rolstoeltoegankelijk en de groep Kinepolis 
beloofde ons een rolstoelvriendelijke zaal toe te wijzen, 
indien nodig.

Om alles in goede banen te leiden en op tijd te reserve-
ren, vragen wij je om in te schrijven via  
https://goo.gl/forms/EWohjQ5UWi1Eqwsj2 (aanklikba-
re link via www.ms-vlaanderen.be of Facebook)
en dit voor zondag 18 maart. 
Bij eventuele nood aan een rolstoelvriendelijke plaats of 
mocht je andere vragen hebben, gelieve contact op te 
nemen via jongerenwerking@ms-vlaanderen.be. 

Afspraak:
Zaterdagavond 31 maart 2017, om 17u30 stipt.
Hollyworld Leuven
Bondgenotenlaan 145 - 3000 Leuven

Hopelijk tot dan!
‘Alone we are strong, together we are stronger!’

Wouter MARIJSSE
Co-coördinator Jongerenwerking 

MS-Liga Vlaanderen vzw

Op zaterdagavond 31 maart 2018 om 17u30 nodigen wij jongeren tussen 16 en 35 jaar, en eventuele partners, 
ouders, broers en zussen uit in restaurant ‘Hollyworld’ in Leuven. Daar kunnen jonge lotgenoten verder ken-
nismaken met elkaar, kunnen we alsnog het glas heffen op het nieuwe jaar, samen dineren en er een fijne, onge-
dwongen avond van maken.

Jongerenwerking

Over ‘Patser’ 
een film van Adil El Arbi en Bilall Fallah
De film vertelt de waanzinnige trip van vier 
vrienden op 't Kiel die ervan dromen om te le-
ven als echte Patsers, namelijk snel rijk worden 
en leven zoals in een videoclip of zoals Tony 
Montana in Scarface. Living the good live met 
snelle patserbakken, dikke villa's, veel bling 
bling en ... respect.
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Nieuwe Europese regelgeving voor 
gegevensbescherming
Wij allen moeten aan de slag

Waarover gaat die GDPR? 

De verordening valt uiteen in een aantal onderdelen, 
waarvan er twee van rechtstreeks belang zijn voor zo-
wat alle ondernemingen en organisaties, ongeacht zij 
voornamelijk online (bv. via de nieuwsbrief of via e-mail) 
actief zijn of eerder klassieke offline (bv. via MS-Link of 
via briefwisseling) activiteiten organiseren.

Een eerste reeks regels bepaalt hoe persoonsgegevens 
verzameld mogen worden. Hierin wordt onder meer 
geregeld wanneer een opt-in nodig is (= akkoord gaan 
met gebruik van je gegevens), hoe minderjarigen be-
schermd worden en hoe gegevens doorgegeven mo-
gen worden aan derden. Ook strenge regels rond profi-
ling van klanten (bij ons: personen met MS, schenkers) 
of contacten (bv. de sponsors) zijn hierin voorzien. Veel 
van deze regels bestonden vroeger al, maar worden 
vanaf mei 2018 veel strenger.

Een tweede reeks regels is nieuw. Die gaat over de inter-
ne processen en organisatie. Zo wordt elke organisatie 
verplicht om een privacy impact assessment te maken, 
een soort van veiligheidsaudit waarin de organisatie 
moet onderzoeken hoe ze met persoonsgegevens (in-
tern en via uitwisseling) omgaat en welke risico's op 
verlies of diefstal er zijn. Op basis daarvan moet een ac-
tieplan opgezet worden om die risico's weg te nemen. 
Voor heel wat organisaties komt daar de verplichting bij 
om een data protection officer (DPO) aan te stellen, een 
soort van preventieadviseur voor privacy. Dat geldt ook 
voor ons in de MS-Liga en wordt centraal georganiseerd.
De verordening brengt nog heel wat andere nieuwig-
heden met zich mee, zoals bijvoorbeeld een meldplicht 
bij datalekken. Als gegevens verloren gaan of gestolen 
worden, moeten de overheid én de betrokken personen 
binnen 72 uur verwittigd worden. Ook dat is onze zorg.

Geldt dit allemaal ook voor onze eigen MS 
vereniging? 

De nieuwe regels zijn niet beperkt tot grote commerci-
ële spelers of overheden. Men heeft er integendeel be-
wust voor gekozen om de nieuwe regels te laten gelden 
voor iedereen die persoonsgegevens verwerkt (met 
uitzondering van individuele personen die voor louter 
privégebruik contacten bijhouden). Dat betekent dat 
de nieuwe regels ook zullen gelden voor vzw’s en zelfs 
feitelijke verenigingen, ook als die geen enkel winstdoel 

Vanaf 25 mei 2018 treedt de General Data Protection Regulation (GDPR) in voege. Die algemene verordening 
over gegevensbescherming (AVG) versterkt het recht van Europese burgers om hun persoonsgegevens te con-
troleren. Ze legt ook uniforme regels op waarmee ondernemingen en organisaties rekening moeten houden als 
ze persoonsgegevens bewaren of gebruiken.

Wat wordt er bedoeld met persoonsgegevens

Onder persoonsgegevens verstaat men elke vorm van 
informatie die rechtstreeks of onrechtstreeks naar een 
natuurlijke persoon kan leiden. Het begrip “persoons-
gegeven” is dus zeer breed. Er wordt ook geen onder-
scheid gemaakt tussen vertrouwelijke/publiek toegan-
kelijke en professionele/niet professionele informatie.

Bijvoorbeeld: een gebruikersnaam, een naam, een foto, 
een nummer van de sociale zekerheid, een intern regis-
tratienummer, een nummerplaat, een postadres, een 
telefoonnummer, locatiegegevens, een online gebrui-
kersnaam (zoals een IP adres of een alias), een klankop-
name, … Let op, indien het koppelen van verschillende 
informatie (leeftijd, geslacht, stad, diploma, enz.) of het 
gebruik van verschillende technische middelen tot één 
persoon leidt (singling out), worden de gegevens nog 
als persoonsgegevens beschouwd.

De nieuwe Europese privacywetgeving is niet van toe-
passing op de gegevens van overleden personen. De 
lidstaten mogen hierover desgewenst wel nog  speci-
fieke regels vaststellen.
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nastreven of geen enkele commerciële ingesteldheid 
hebben. 
Doordat de verordening geen onderscheid maakt tus-
sen grote en kleine bedrijven of tussen ondernemingen 
met een winstoogmerk of vzw’s en verenigingen, moet 
ook in de non-profitsector élke vzw en élke andere ver-
eniging zich tegen 25 mei 2018 in regel stellen.
Ongetwijfeld verzamelen en gebruiken we gegevens 
over leden, schenkers van giften, contacten, personeel, 
vrijwilligers, bestuursleden, enzovoort. De opdracht hier 
is zelfs nog wat moeilijker dan voor commerciële organi-
saties. Zelfhulpgroepen en patiëntenverenigingen ver-
zamelen en verwerken immers vaak gegevens die door 
de verordening als ‘gevoelige gegevens’ beschouwd 
worden en om die reden extra bescherming vereisen. 
Het loutere feit dat iemand lid is van een vereniging 
(lees de MS-Liga), zegt bijvoorbeeld meteen iets over 
het 'gevoelige gegeven' gezondheid. Als mensen op een 
online of papieren bevraging bijvoorbeeld antwoorden 
hoe groot het deel van hun loon is dat ze maandelijks 
aan professionele ondersteuning uitgeven, dan zegt dat 
iets over het gevoelige gegeven ‘financiën’. Andere ‘ge-
voelige gegevens’ hebben onder andere betrekking op 
politieke voorkeur, seksuele voorkeur, ras, geloofsover-
tuiging, afkomst, lidmaatschap van vakbonden, … 

Wat moet er door ons gebeuren? 

In de eerste plaats is het belangrijk om te weten dat 25 
mei 2018 een einddatum is. De verordening gaat dan 
in werking en er is géén overgangstermijn voorzien om 
ons nog in regel te stellen. Vanaf dan kunnen organisa-
ties (bijzonder hoge) boetes oplopen. Bovendien zullen 
wij vanaf dan, en wellicht al vroeger, soms van samen-
werkingspartners te horen krijgen dat wij moeten aan-
tonen dat we GDPR compliant (= AVG-conform) zijn. Eén 
van de verplichtingen onder de nieuwe verordening is 
immers precies om enkel te werken met ‘veilige’ bedrij-
ven of organisaties en om geschreven overeenkomsten 
met de nodige garanties te voorzien. Dit laatste is een 
verplichting voor onze centrale administratie, maar kan 
pas opgesteld worden als we van jou als vrijwilliger en/
of persoon met MS die gegevens bijhoudt, met bewijzen 
kunnen aantonen dat we de opgelegde regels volgen. 
Als we dat niet kunnen bewijzen dan valt die samenwer-
king weg en lopen we tegelijk ook risico’s op boetes.

Organisaties en verenigingen moeten bovendien vanaf 
dan rekening houden met de verplichting om een da-
taregister bij te houden, met een nieuwe meldplicht 
bij datalekken, met de noodzaak om een data protec-

Begrippenlijst en concrete acties

Verwerkingsverantwoordelijke
De organisatie die het doel en de middelen van de ver-
werking van persoonsgegevens vaststelt. Is dus de MS-
Liga juridisch vertegenwoordigd door de leden van de 
Raad van Bestuur.

Verwerker
Een externe partij die in opdracht van de Verwerkings-
verantwoordelijke persoonsgegevens verwerkt. Bij-
voorbeeld de drukker van het verenigingstijdschrift die 
meteen de adressen drukt, de firma die de website host. 
Maar ook het personeelslid of de vrijwilliger die een le-
denbestand krijgt om een activiteit te organiseren.

Betrokkene
De geïdentificeerde of identificeerbare natuurlijke per-
soon, bijvoorbeeld de leden, abonnees, patiënten, maar 
ook schenkers, vrijwilligers of contacten (bvb. sponsors)

Gegevens over gezondheid
Persoonsgegevens die verband houden met de fysieke 
of mentale gezondheid van een betrokkene. Gegevens 
over gezondheid zijn bijzondere persoonsgegevens. 
Aan de verwerking hiervan stelt de AVG strengere eisen. 
Dit geldt dus ook voor de MS-Liga. Is belangrijk voor da-
tabase van maatschappelijke werkers en de uitwisseling 
met derden (bvb. ziekenhuizen)

Opt-in
De uitdrukkelijke keuze om iets toe te staan. De stan-
daardoptie is weigering. Bijvoorbeeld op een website 
expliciet moeten aanvinken dat men op de hoogte 
wenst gehouden te worden via e-mail. Niet aanvinken 
is weigeren. Het e-mailadres kan dan ook niet bijgehou-
den worden.

Profiling
Het methodisch opstellen van profielen om vervolgens 
gerichte acties aan te koppelen. Bijvoorbeeld op basis 
van bepaalde gegevens in een ledenlijst, vrouwen jon-
ger dan 25 uit Antwerpen met MS, schenkers ouder dan 
65, gericht contacteren voor een bewegingsactiviteit 

Data protection officer (DPO)
Functionaris voor gegevensbescherming. De centrale 
administratie stelt daarvoor iemand aan

Privacy impact assessment (DPIA)
Gegevensbeschermingseffectbeoordeling (GEB). Ge-
beurt door de centrale administratie op basis van de in-
formatie die verzameld wordt inzake opslag en beheer 
van persoonsgegevens door vrijwilligers en personeel. 
Meer bepaald wordt ingeschat wat de risico’s zijn en hoe 
we ze (beter) kunnen beheren. Verder ook wat er moet 
gebeuren bij datalekken. Daarvoor komen instructies.
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tion officer aan te stellen indien zij aan de voorwaarden 
daarvoor voldoen, enzovoort.

Wat betekent dat nu precies voor de vrijwilligers?

In grote lijnen komt het erop neer dat een privacy audit 
en een zogenaamde data protection impact assessment 
vereist zijn. Concreet wordt in kaart gebracht welke per-
soonsgegevens we allen samen binnen de organisatie 
gebruiken, waar die vandaan komen, wie er toegang 
toe heeft, wie of welke partners die gegevens in handen 
krijgen, hoe (veilig) ze bewaard worden enzovoort om 
zo een inschatting van veiligheidsrisico's te maken. 

Op basis daarvan gaan we aan de slag voor het door-
voeren van de nodige aanpassingen :

-	 het voorzien van bijkomende technische beveiliging 
waar nodig;

-	 het aanpassen van processen binnen de organisatie;
-	 het opstellen van mededelingen aan en afspraken 

met vrijwilligers die gegevens bewaren en/of uitwis-
selen, contacten hebben met en uitwisseling heb-
ben met derden, personen met MS die gegevens 
bewaren en/of uitwisselen, enzovoort.

Er zijn ook nog bijsturingen nodig van de manier waarop 
persoonsgegevens verzameld en bijgehouden worden. 
Er zijn immers aanzienlijk strengere regels rond opt-ins 
(= toestemmingen om gegevens te mogen gebruiken), 
informatie aan de betrokkenen, omgaan met gegevens 
van minderjarigen en patiëntgegevens, doorgifte aan 
derden, ... In dat laatste verband zijn er heel wat stap-
pen te organiseren aangezien gegevens uitgewisseld 
worden met ziekenhuizen en revalidatiecentra. Dat kan 
voortaan niet zonder geschreven akkoord van de perso-
nen met MS, nl. via een informed consent of geschreven 
toestemming die centraal bewaard moet worden. 

Met deze eerste mededeling (met dank aan Trefpunt 
Zelfhulp) zetten we de eerste stap in het voorziene stap-
penplan dat door de Raad van bestuur van de MS-Liga 
goedgekeurd werd: bewustmaking. Daarna volgen de 
concrete stappen gevat in het hierna volgende stap-
penplan.

Dank alvast voor de aandacht die je aan deze info be-
steedt. Je kan bij vragen steeds terecht bij Luc De Groote 
(directeur@ms-vlaanderen.be)

STAPPENPLAN

-	 Bewustmaking personeel, vrijwilligers, PmMS: ja-
nuari – mei. Gebeurt stapsgewijs met elektronische 
nieuwsbieven, via MS-Link en de site. 

-	 Samenstellen van het gegevensregister vrijwilligers, 
PmMS, personeel: januari – maart.

	 Opvragen wie/wat bewaart en hoe (veilig) en wat 
ermee gebeurt. Verder ook hoe je aan je gegevens 
komt.

-	 Beheer en governance (o.a. privacyverklaring, ge-
schreven toestemmingen) voor PmMS, personeel: 
februari-maart

-	 Risico-inschattingen (impact assessment) en beheer 
risico’s:  april. Door centrale administratie 

-	 Rechten van alle gebruikers: mei.
	 Info aan allen die gegevens opslaan. Door centrale 

administratie .
-	 Verplichtingen centrale administratie en maatschap-

pelijke werkers ten aanzien van derden/organisaties 
(ziekenhuizen, datacenter…): januari- april

 

Luc DE GROOTE
Directeur MS-Liga Vlaanderen vzw
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De Nationale Loterij helpt ons 
dromen verwezenlijken 
en te  ‘zorgen voor’ Vakantieweken in ‘Ter Helme’ (Oostduinkerke-Nieuw-
poort): verslag en getuigenissen 

“Eindelijk is het weer zover. De chauffeur staat voor de 
deur, koffers in de auto en wegwezen naar ons 33ste keer 
vakantiebestemming ‘Ter Helme’.

Ja lieve mensen, we hebben voor de 33ste keer vakantie 
mogen meemaken in ‘Ter Helme’. Het was weer een ge-
slaagde reis vond ik, en ik denk dat iedereen het daar mee 
eens is. Het weer liet zich wel van zijn grillige kant zien: veel 
regen, maar af en toe kwam de zon efkens piepen, dus dat 
kon de vakantiesfeer niet verpesten.

Bij aankomst werden we verwelkomd door een zeer en-
thousiast team vrijwilligers, onder andere Mieke en Chris, 
alsook de team-verpleegkundige Leen. Na het inchecken 
mochten we naar ons verblijf gaan. Mijn vriendin Marie-
Roos en ik kregen samen hetzelfde appartement toegewe-
zen als vorige jaar. Er stonden een heleboel vrijwillige jon-
geren klaar om te helpen met uitpakken en wegstoppen 
van onze bagage. Bij aankomst in ons verblijf stond ons 
een leuk geschenkje te wachten: 3 theelichtjes in een fijn 
kanten omhulsel, liefdevol gehaakt door Mevrouw Yvonne 
Vanroose, waarvoor hartelijke dank.

Zoals altijd was er de eerste dag een welkomstdrink: een 
glaasje cava of sinaasappelsap met versnaperingen. Daar-

na gingen we naar het zelfbedieningsrestaurant ‘De Spina-
ker’ (onze ‘vaste stek’ voor ontbijt, middagmaal en avond-
maal) om er te genieten van een zeer verzorgde maaltijd.

Voor de mensen die het nodig hadden was er een verzor-
gingsteam dat dagelijks en ook ‘s nachts klaar stond.

Elke dag na was er, na een uitgebreid ontbijt, bewegings-
therapie, verzorgd door de jongere vrijwilligers van het 
Annuntiata-instituut van Veurne. Bij slecht weer bleven we 
binnen, maar als de zon kwam piepen trokken we met veel 
plezier naar buiten. Alles verliep op een luchtige en plezan-
te manier en er werd veel gelachen.

Na het middagmaal was het vrije namiddag, maar je kon je 
ook inschrijven om met een vrijwilliger activiteiten te doen: 

Zoals aangekondigd in eerdere nummers van MS-Link, kon de MS-Liga Vlaanderen in 2017, dankzij de financiële 
hulp van de Nationale Loterij,  de inzet van projectcoördinator Katrien Tytgat, ervaren vakantie-organisatoren 
Chris De Groote en Mieke Vanroose, en studenten/jonge vrijwilligers van diverse scholen, 2 mooie binnenlandse 
vakanties aanbieden in ‘Ter Helme’, aan zee. 

Voor personen met MS uit de provincies Oost- en West-Vlaanderen is dit een voortzetting van een traditie die al 33 
(!) edities in ere wordt gehouden, voor personen met MS uit de provincies Antwerpen, Vlaams-Brabant en Limburg 
een mooi nieuw aanbod, voor MS-Liga Vlaanderen een jarenlang gekoesterde droom om alle personen met MS in 
Vlaanderen en hun mantelzorgers een gelijkaardige vakantieweek te kunnen aanbieden.
De Nationale Loterij helpt ons niet enkel met financiële middelen, zij helpt ons mee ‘zorgen voor mantelzorgers’. (zie 
ook MS-Link aug. 2017). Onze dank, en die van de deelnemers, zo blijkt ook uit onderstaande getuigenissen en het 
enthousiasme ter plaatse, is groot.

Francine genoot ... al 33 keer
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wandelen naar de zeedijk of winkelstraat, een ijsje eten en 
genieten van de zilte zeelucht, een wandeling naar het eind 
van de staketsel (een must, heerlijk!), … Had je geen ‘goes-
ting’ dan kon je op het overdekte terras van de bar genieten 
van een drankje, babbeltje of spelletje. Niets was verplich-
tend en er was altijd wel iemand die kwam kijken of alles 
goed ging met je. Eenzaam zijn bestond daar niet.

Het team zorgde ervoor dat er ‘s avonds animatie was 
boven in de zaal. Dinsdagavond werden we aangenaam 
vermaakt door het Pamina fluitkwartet. Prachtig, voor 
herhaling vatbaar! Woensdagnamiddag mochten we ons 
inschrijven voor een workshop schilderen, gepresenteerd 
door Paul Vanhee (kunstenaar en echtgenoot van Katrien, 
persoon met MS). Door het grote succes zijn het 2 namid-
dagen geworden. We hadden er veel plezier in en hebben 
zo met andere MS-patiënten een goede band gesmeed. Op 
donderdag kwam het vrijwilligersteam uit Kortrijk ons een 
bezoekje brengen. Omdat het stortregende, hebben we in 
de bar van een ijsje of andere lekkernij genoten. Woensdag-
avond was ‘De Kleine Zingerij’ aan de beurt: ook erg mooi.

Op donderdag rond 9 uur startte de verwendag. Er waren 
jongeren van het Atheneum Calmeyn die zorgden voor een 
manicure of gelaatsverzorging. In de namiddag gingen 

zij haren stylen of brushen. Donderdagavond was een 
‘vrije’ avond en speelden we spelletjes met een drankje 
erbij. Vrijdagavond was een topavond: ‘Smile’, een ge-
mengd koor met mensen met een beperking, trad op. 
Het was fantastisch hoe deze groep mensen op een 
emotioneel en sociaal vlak de gevoelige snaar hebben 
geraakt!

Zaterdagavond, onze laatste avond van de vakantie, 
genoten we na de eucharistieviering van een afscheids-
drink met hapjes, verzorgd door Stijn en Lisette. Na een 
zeer lekker avondmaal werden we weer verwend door 
accordeonist Astrid Sioen, die voor de nodige sfeer en 
animatie zorgde. Wat een leuke manier om deze heel 
geslaagde vakantieweek af te sluiten. Chapeau! Maar 
aan alle sprookjes komt een einde. Een fantastische 
week is weer voorbij gevlogen. In naam van alle perso-
nen met MS en hun verzorgers, wil ik jullie team Mieke 
en Chris, verzorgingsteam Leen, Ria de krant en de Na-
tionale Loterij, de assistentiehulpploeg, de logistieke 
ondersteuning Ria en Mieke en de jongeren van het An-
nuntiatie Instituut van Veurne bedanken.

Nu op naar onze 34ste maal in 2018 en dat iedereen er 
nog altijd bij mag zijn!”

We mochten in oktober uiteindelijk 16 deelnemers, 
waarvan 10 personen met MS, verwelkomen. Een mooi 
aantal om de organisatie tiptop op af te stemmen en de 
komende jaren te kunnen laten groeien.

Voor de dagelijkse hulp en praktische ondersteuning 
konden we beroep doen op de enthousiaste inzet van 
8 studenten (uit de richting ‘verzorgenden of leefgroep-
werking’) samen met hun 2 fantastische leerkrachten uit 
de school GO Het Spoor uit Mol. 

Op dinsdag organiseerden bovendien 2 bachelorstu-
denten met enkele medestudenten van de richting 
Wellbeing en vitaliteitsmanagement uit de Vives Kor-
trijk en prachtige en leuke verwendag.

De goede omkadering zorgde voor een ontspannende 
vakantiemidweek voor zowel de persoon met MS als de 
partner. Woorden van een deelnemer kunnen dit beter 
toelichten, maar ook de prachtige tekst van de studen-
ten en hun leerkrachten willen we delen.

Ook de eerste editie voor de pro-
vincies Antwerpen, Vlaams-Brabant 
en Limburg werd een succes
Het was spannend, zo’n eerste editie organiseren ... maar we konden rekenen op steun en hulp van 2 rotten in 
het vak, Chris en Mieke, een gedreven projectcoördinator  en organisatrice Katrien en een enthousiaste groep 
studenten.
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“We kregen onverwacht de kans om met de MS-Liga nog 
een korte vakantie mee te pikken van 23 tot 27 oktober. 
De verblijfplaats was Ter Helme in Nieuwpoort. Dit is een 
volledig aangepast hotel, aangenaam om te verblijven, 
midden tussen de duinen. 
We hebben daar een goede vakantie gehad dankzij de 
MS-Liga Vlaanderen. De reis was voorzien voor PmMS uit 
Antwerpen, Brabant, Brussel en Limburg. Er waren ook een 
tweetal scholen waarvan de studenten opleiding kregen 
voor bejaardenzorg. Die hebben ons verwend met mas-
sage, handzorg enzovoort. Eigenlijk hebben zij ook een 
beetje het programma bepaald door hun activiteiten en 
spelletjes.

Als ik blijf kijken zoals ik altijd heb gekeken. 
Blijf ik denken zoals ik altijd heb gedacht.
Als ik blijf denken zoals ik altijd heb gedacht. 
Blijf ik geloven zoals ik altijd heb geloofd.
Als ik blijf geloven zoals ik altijd heb geloofd. 
Blijf ik doen zoals ik altijd heb gedaan. 
Als ik blijf doen zoals ik altijd heb gedaan. 
Blijft mij overkomen wat me overkomt.
Wil ik mijn grenzen verleggen, en een andere leren 
kennen, is de ontmoeting noodzakelijk.
De zorgvakantie in ter Helme heeft onze gedachten rui-
mer gemaakt.
Een onvergetelijke levenservaring. 

Lode getuigt

Wat hebben wij geleerd en ervaren
tijdens de zorgweek van de MS-Liga in ‘Ter Helme’ te Oostduinkerke? 

Er was voor iedereen iets en er was geen enkele verplich-
ting, maar deelnemen was zeker aan te raden. Ook was 
er voldoende personeel voorzien om te helpen waar no-
dig, waarvoor dank. Het was  leerrijk en combattief, m.a.w. 
plezant en je kon overal meedoen. Eigenlijk was het mid-
weekje zelfs nog te kort, want het duurde wel even voor je 
iedereen een beetje kende.
Wij zijn de MS-Liga zeer dankbaar dat we hebben mogen 
meegaan en hopen dat dit nog dikwijls georganiseerd 
wordt. Wij hebben genoten van deze vakantie. 

Met de beste groeten"
Lode GIJBERS

We hopen dat deze positieve boodschap veel leden zal 
overtuigen om in te schrijven voor de volgende geplan-
de vakanties.

Iedereen is welkom, jong of oud, hulp nodig of niet, al-
leen of met 2  … Samen maken we er een mooie vakan-
tie van.

Katrien TYTGAT
Projectcoördinator MS-Liga Vlaanderen

Heel veel dank aan de PmMS en gans het team.
Jullie hebben ons leven verrijkt.

De leerlingen 7 BJZ en 7 LGW 
Campus 'Het Spoor' in Mol
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In 2018 organiseren wij opnieuw twee vakanties aan zee, 
in ‘Ter Helme’, Oostduinkerke:

- 	 van 10 - 16 september voor personen met MS (en hun begeleider) uit de provincies Oost- en West-
Vlaanderen

- 	 van 8 t.e.m. 13 oktober 2018 voor personen met MS (en hun begeleider) uit de provincies Antwerpen, 
Limburg en Vlaams-Brabant.

Meer informatie volgt!
Ook informatie over de jongerenweekends zal z.s.m. gedeeld worden.

SAVE THE DATES

Met dank aan
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Uit de werking

Thomas More & MS-Liga

De zoektocht naar een spreker bleek lastiger dan ge-
dacht … Vele PmMS vinden het toch nog moeilijk om 
over hun beperking(en) te praten, laat staan voor een 
klas studenten … ”Het is moeilijk iets uit te leggen aan 
een ander, als je er zelf ook heel weinig weet van hebt!”, 
zei een PmMS me aan de telefoon. Maar, wie zoekt, die 
vindt en ik vond een spreker in Luc V.
Luc wou een voordracht komen geven, op 2 voorwaar-
den. Luc wilde graag dat zijn vrouw aanwezig mocht 
zijn, want zij is zijn steun en toeverlaat. De tweede 
voorwaarde was dat ik vanuit de sociale dienst van de 
MS-Liga aanwezig zou zijn. Beide voorwaarden werden 
voldaan.
Het was mooi om te zien hoe Luc een ganse klas uitbun-
dige studenten stil kreeg met zijn verhaal. Hij vertelde 
hoe het was om met MS te leven … hoe hij bijna dag 
op dag dat zijn dochtertje werd geboren, de diagnose 
kreeg … hoe hij onmiddellijk diende te stoppen met 
werken … en hoe hij nu, samen met zijn vrouw en kin-
deren, van dag tot dag geniet van het leven en elke dag 
eruit haalt wat hij kan.
Het applaus vanwege de studenten op het einde van de 
voordracht hebben Luc en zijn vrouw dan ook dubbel 
en dik verdiend!

Bedankt Luc en echtgenote om dit te willen doen!
Bedankt Justine Loosveldt (docent Sport&Beweging) 
van de Thomas More Hogeschool Turnhout om de MS-
Liga Vlaanderen de gelegenheid te geven om MS be-
spreekbaar te maken.
Bedankt studenten om zo stil, rustig en geboeid te wil-
len luisteren! Heel veel succes met jullie verdere oplei-
ding!

Bedankt en wie weet tot een volgende keer!

Liesbeth RIJKERS
Maatschappelijk Werker MS-Liga Vlaanderen

Begin november kwam er op de Centrale Administratie in Overpelt vanwege de Thomas More Hogeschool Turn-
hout, de vraag binnen of er op 23 november een PmMS bereid was om over MS te komen spreken voor een klas 
van een 30-tal studenten Sport&Beweging. Het gesprek zou gaan over de psychosociale beleving van het leven 
met een beperking, buiten de vooroordelen om.

OPROEP
Zie jij het zitten om als persoon met MS of mantel-
zorger te getuigen (mondeling of schriftelijk) over 
MS? Laat het ons weten!

We zijn immers steeds op zoek naar mensen zoals 
jij, om samen met ons een verhaal te brengen, om 
te sensibiliseren, andere personen met MS een hart 
onder de riem te steken, theoretische teksten op te 
‘fleuren’, MS bespreekbaar te maken…
Een mailtje naar webmaster@ms-vlaanderen.be 
helpt ons enorm vooruit! Samen bekijken we wat 
voor jou wel of niet kan, wat jij wenst en waar jij 
mee een van de ‘stemmen’ van de MS-Liga kan wor-
den.
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Vrijwilligen

 
Vrijwilligen
 I have a dream …

Blijdschap

Wat waren we blij toen Wouter Marijsse, een jongeman 
(27) met MS uit Leuven, voorstelde om samen met ons 
een ‘Jongerenwerking’ (zie ook p. 34) op poten te zetten.
Als MS-Liga Vlaanderen vzw beseften we immers maar al 
te goed dat de diagnose MS steeds jonger gesteld wordt, 
dat we meer dan een houvast zouden willen zijn voor 
deze jongeren, maar dat het niet evident is hen te berei-
ken. En dit om  meerdere redenen.

Deze jongeren hebben misschien (onbewust) wel nood 
aan informatie en steun, maar willen zo veel als moge-
lijk, en met alle respect, hun eigen leven leiden, misschien 
ook nog niet te veel geconfronteerd worden met ‘die on-
eerlijke en vervelende MS’, en bovenal willen zij op de 
momenten dat ze tijd én energie hebben, plezier maken 
met vrienden en familie, bouwen aan een carrière en/of 
gezin, zoals ze gewend waren, zoals ze gepland hadden.
De MS-Liga Vlaanderen telt bovendien veelal oudere vrij-
willigers en biedt dus bijvoorbeeld regionaal heel fijne 
en waardevolle activiteiten aan, maar deze zijn dan ook 
gericht naar de ‘iets oudere medemens’. Een aankno-
pingspunt ontbrak vaak nog. Ook met de Centrale Admi-
nistratie, van waaruit wel ideeën en activiteiten werden 
opgezet, maar waar misschien ook nog net twee funda-
mentele factoren ontbraken:
- 	 een rechtstreekse betrokkenheid als persoon met 

MS (er kan steeds én met plezier een luisterend oor 
geboden worden, maar de meerwaarde en aantrek-
kingskracht van personen met MS t.o.v. elkaar valt 
niet te onderschatten)

- 	 nabijheid (Vlaanderen is klein, maar ook groot … 
klein op de wereldkaart, groot als het bijvoorbeeld 
gaat om afstanden die je als persoon met MS moet 
overbruggen)

Een ‘Jongerenwerking MS-Liga Vlaanderen vzw’: voor en door jongeren met MS …  maar ook  mét vrienden, 
broers en/of zussen, familie, sympathisanten …!

Trots

Bijzonder trots waren en zijn we ook nu we zien dat Wou-
ter, en inmiddels ook Leni Verhaegen, beiden jongeren 
met MS die zich willen inzetten voor andere jongeren 
met MS, erin slagen om toch elke dag meer jongeren 
met MS te bereiken, via Facebook, via mail, via een ont-
moetingsnamiddag in Puyenbroeck (zie ook p. 34) … We 
duimen al dat de eerstvolgende activiteit, zie uitnodiging 
p. 35, ook een succes mag worden!

Vertrouwen en samenhorigheid

Volop bouwen ze aan een groep jongeren met MS die el-
kaar, in groep of 1 op 1, in vertrouwen kan  nemen, maar 
ook aan vriendschap en samenhorigheid.
Afstanden worden overbrugd via de moderne sociale 
media en des te meer jongeren elkaar vinden, des te gro-
ter wordt de kans dat jongeren ook jongeren uit hun om-
geving kunnen ontmoeten.

Plezier

Ontmoetingsmomenten worden georganiseerd en zijn 
belangrijk om een groep samen te brengen. Net zoals 
plezier, maar ook een lach en een traan delen, belangrijk 
zijn om een groep samen te houden.

Steun

Op langere termijn hopen ze op een goed draaiend 
jongerencomité per provincie. Een comité dat door de 
jongeren zelf geleid wordt en dat eigen activiteiten or-
ganiseert op regelmatige basis, zowel op gebied van en-
tertainment, als vorming, als fondsenwerving, om alles 
zo betaalbaar mogelijk te maken voor de deelnemers. 

Jongerenwerking
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Vrijwilligen

 
Vrijwilligen
 

Ben jij jonger dan 35 jaar, heb je de diagnose 
MS en zou je graag met jongeren met MS in 
contact komen? Heb je ideeën die je wil de-
len? Of wil je je engageren als vrijwilliger bin-
nen het team van onze jongerenwerking?
Aarzel dan niet en neem contact op via 
jongerenwerking@ms-vlaanderen.be of via 
onze Facebook-pagina MS-Liga Vlaanderen 
vzw Jongerenwerking.

Wij staan voor je klaar en alle hulp is welkom!

Liesbeth POORTERS
Diensthoofd Centrale Administratie

MS-Liga Vlaanderen vzw

En dat brengt ons bij die droom die al een tijdje groeit …
Zorgen voor een regionale groepering van jongeren met 
MS is één. Stelselmatig moeten we daarin slagen, daar 
zijn we van overtuigd. Leni en Wouter, en ook de andere 
leden van de huidige groep jongeren, staan klaar om an-
dere jongeren met MS te verwelkomen!

Maar hoeveel mooier, sterker en beter zou het nog zijn 
als die groepen van jongeren, in hun hoedanigheid van 
comité, niet enkel bestaan uit jongeren met MS … maar 
ook uit jongeren die jongeren met MS willen bijstaan, 
samen met hen een werking voor jongeren willen uit-
bouwen, hen ondersteunen in taken die voor een jonge-

re met MS misschien tijdelijk of permanent moeilijker zijn 
… Kortom, we zien het in tal van recente fondsenwer-
vingsinitatieven: jonge mensen zetten zich graag in voor 
vrienden of familie met MS, hetzij tijdens een eenma-
lige fondsenwervingsactie, hetzij misschien, als we daar 
van mogen dromen … als vrijwilliger voor een groep 
jongeren met MS, die activiteiten hebben in besloten 
groep, maar ook zullen genieten van de aanwezigheid en 
hulp van leeftijdsgenoten, waardoor er ook in hun regio 
verder mooie dingen ten voordele van personen met MS 
georganiseerd en gerealiseerd kunnen worden.

Alone we are strong … together we are stronger!

I have a dream...

Jongerenwerking

OPROEP
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Op de praatstoel … 
bij Carine Schelkens 

Op de praatstoel

Ze vroeg bescheiden of ik haar nog kende? En of, ik kon 
mij haar nog levendig voorstellen van op de MS-school. In-
dertijd, zo’n 25 jaar geleden, organiseerden we op verschil-
lende locaties een inforeeks van 10 avonden voor mensen 
met recente MS-diagnose en hun partner. Op die manier 
wou MS-Liga Vlaanderen recent gediagnosticeerde per-
sonen met MS zo volledig en duidelijk mogelijk inlichten 
over de ziekte en alles wat er mee te maken kan hebben. 
Carine is mij altijd bijgebleven. Ze was er altijd, stelde heel 
pertinente vragen, was leergierig en ging heel constructief 
met de gekregen informatie aan de slag. Ze straalde  veel 
moed, energie en warmte uit en was ook een beetje een 
voorbeeld voor de groep. Een vechter om verder onafhan-
kelijk door het leven te gaan.

Carine had bijzonder nieuws te vertellen, ze heeft gedu-
rende 12 jaar de columns voor Samana (Ziekenzorg pro-
vincie Antwerpen) geschreven. Ze heeft er 50 gebundeld 
in het boek ‘Bouillonblokjes van ’t leven’. Op 19 oktober 
2017 presenteerde ze haar boek op een zeer mooi, ver-
zorgd persmoment in Merksem.

Ik was blij haar terug te horen, te vernemen dat haar ziek-
teverloop een gunstig verloop kent en dat ze zo’n mooi 
project heeft kunnen realiseren. Het was veel intenser 
toen we mekaar terugzagen. Carine was geen haar veran-
derd, een stralende dame, vol enthousiasme en energie. 
De uren vlogen voorbij, ze had  zoveel te vertellen en het 
verveelde geen seconde. Op terugweg besefte ik dat het 
geen gemakkelijke taak zou worden om een korte tekst te 
schrijven over mijn bezoek bij Carine.

Carine kreeg haar diagnose in 1989. Ze was toen 27 jaar. 
De eerste jaren werd gevreesd voor een agressieve vorm 
van MS omdat ze regelmatig zware opflakkeringen had. 

Later werden die gelukkig milder. Nu heeft ze een wandel-
stok en hoorapparaat nodig. Groepsgesprekken zijn lastig 
om te volgen. Haar linkerhelft van haar lichaam is zeer 
gevoelig voor prikkels. Die vervelende MS-vermoeidheid 
zorgt ervoor dat ze een traag en regelmatig levensritme 
moet aanhouden.

Ze kon deeltijds blijven werken tot 2004. Wat ik zo mooi 
vond tijdens ons gesprek over het werk, was de waarde-
ring die Carine uitsprak voor haar collega’s. “Zij waren de 
dupe van mijn ziekte”, zei ze letterlijk. Het moeten stoppen 
met werken was een kantelmoment in het leven van Ca-
rine. Ze was 42 jaar en kreeg plots veel vrije tijd. Maar ze 
bleef niet bij de pakken zitten. Ze ging psychologie stude-
ren in het volwassenenonderwijs. Dit moest ze spijtig ge-
noeg na 2 jaar stopzetten na een zware opflakkering. Op-
nieuw ging ze op zoek naar nieuwe uitdagingen. Ze heeft 
altijd interesse voor de natuur gehad en ging daarom een 
opleiding natuurgids volgen. Dit is haar passie geworden 
en ze wil er zich nog meer in verdiepen. Wanneer Carine 
iets doet, wil ze het écht goed doen. Ze leidt nu geregeld 
groepen rond, dit is haar vrijwilligerswerk waar ze veel 
energie uit put.
In 2004 volgde ze ook een schrijfcursus georganiseerd 
door Ziekenzorg. Daar kwamen haar ware talenten naar 
boven en deze werden al snel ontdekt door de verant-
woordelijke van ziekenzorg. Twaalf jaar lang heeft Carine 
columns over haar leven met MS en wat chronisch ziek-
zijn betekent in haar leven geschreven voor de nieuws-
brief van Ziekenzorg Antwerpen (nu ‘Samana’). Eén voor 
één doorleefde verhalen waarin ze zich soms kwetsbaar 
opstelt, met nuttige levenslessen waarin ze beschrijft hoe 
ze zichzelf moet dwingen om hulp te vragen en leren aan-
vaarden. Ze vertelt over de moeilijke periodes die haar 

De 5de telefoon van de dag was niet zomaar een telefoon. Een nummer dat ik niet kende, maar wel een stem die 
ik herkende en een naam die ik mij onmiddellijk herinnerde: ‘Carine Schelkens’.
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ziekte veroorzaakte, maar ook hoe 
ze die kon overwinnen.

In 2017 is een droom werkelijk-
heid geworden voor Carine: ze 
schreef een eigen boek en gaf 
dit ook in eigen beheer uit. Ze 
koos niet de eenvoudigste weg, 
maar zo kennen we haar. Ze stuurt 
haar exemplaren ook persoonlijk op 
met vaak een zeer persoonlijk woordje 
erbij. “De reacties die ik krijg, de verhalen die 
mensen met mij delen, raken mij zo. Het is soms 
zeer intens, maar ik haal er ook veel energie uit.”

De titel van het boek luidt ‘Bouillonblokjes van ’t leven’ (we 
kondigden dit boek al kort aan in de vorige MS-Link) is een 
zeer toepasselijke titel! Ik citeer graag de tekst op de cover: 
‘Alle ingrediënten komen aan bod en steeds weet zij er een 
optimistische draai aan te geven, vaak met een vleugje hu-
mor, maar steeds in alle realiteit. Ze schuwt niet om ook de 
harde kanten te benoemen, maar zij ziet deze allemaal als 
kleine smaakblokjes die de levenssoep vervolledigen.’
In een interview zegt Carine “Mijn leven is geen snelweg, 
eerder een bospaadje.” Hiermee wil ik de link leggen naar 
de ondertitel van het boek: ‘Ziek-zijn is geen lotsbestem-
ming, het is een weg, een pad dat bewandeld wordt’. Maar 
zoals Carine zegt “een pad met vallen en opstaan.”

In haar boek schrijft ze:
'Ik heb MS, maar MS heeft mij niet.’
'Ik heb slechts een prachtig lichaam, mij heilig als een tempel, 
dat getroffen is door uitwendige factoren die soms vernieti-
gend zijn. En na weer een opstoot – een vloedgolf van ver-
woesting – berust ik in die kracht en bekijk pas de schade na 
de storm. Al snel begin ik brokstukken te sprokkelen en bouw 
terug op. Stilstaan is doodgaan. Steeds maar opnieuw bouw 
ik op. Langzaam, maar ik heb tijd. MS geeft je tijd.’

Met het uitgeven van dit boek hoopt Carine alle chronisch 
zieken te kunnen helpen om uit een negatieve spiraal te 
geraken, uit die slachtofferrol te geraken. Ik ben overtuigd 
dat ze met deze bundeling van columns hier echt in zal 
slagen.

Het boek ligt op mijn salontafeltje en ik lees er af en toe in. 
Ik denk dat we er ALLEN boodschappen uit kunnen halen.
Proficiat Carine met dit prachtige werk en dank je wel voor 
de fijne babbel en leuk terugzien.

Katrien Tytgat
Projectcoördinator MS-Liga Vlaanderen

Je kan het boek ‘Bouillonblokjes van ’t leven’ bestellen via 
carine.schelkens@gmail.com of via elke Standaard boek-
handel. 
Alle informatie kan je eveneens terugvinden via Facebook: 
https://www.facebook.com/Carine.Schelkens/ 
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Portret

Ook onze jongeren die de jongerenwerking coördineren deden via Facebook 
een oproep aan alle jongeren met MS. Een oproep die wij graag herhalen, 
alvorens enkele portretten met jullie te delen:
Heb jij MS? Wanneer en hoe kreeg jij de diagnose? Met welke symptomen 
heb je te kampen? Wat zijn jouw ervaringen met werk/studies en MS? Heb je 
ook een positieve boodschap voor andere lotgenoten en wil jij jouw verhaal 
graag met ons en je lotgenoten delen om op die manier steun te bieden aan 
andere lotgenoten?

Stuur jouw verhaal op maximaal een A4 naar 
jongerenwerking@ms-vlaanderen.be.

Jij beslist zelf in welke mate we jouw verhaal mogen publiceren: anoniem, 
met naam, op sociale media, in Vlaanderen of ook in Nederland ...
Om je letterlijk een ‘gezicht’ te geven zijn foto’s ook steeds meer dan welkom. 
Uiteraard beslis je ook hier weer zelf over en geef jij eventuele grenzen aan. Bedankt alvast!

Ook getuigenissen van jonge mantelzorgers zijn steeds welkom, want ook deze portretten kunnen veel betekenen voor 
anderen in dezelfde situatie! Deze mogen verstuurd worden naar webmaster@ms-vlaanderen.be.

Portret
In deze editie van MS-Link, gewijd aan jongeren met MS en met aandacht voor de jongerenwerking van de MS-
Liga (voor en door jongeren met MS) kunnen in deze rubriek enkele getuigenissen van jongeren uiteraard niet 
ontbreken.

Omdat we ervaren dat getuigenissen van lotgenoten vaak een hart onder de riem zijn,  eveneens meer inzicht ge-
ven in wat MS betekent, maar ook tonen dat MS 1000 gezichten heeft en dus voor iedereen anders is, verzamelen 
en delen we graag portretten.

OPROEP
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Mijn naam is Dietger Haeck, ik ben 24 jaar oud en ki-
nesist te Zulte.
Ik zat in mijn 1e bachelor revalidatiewetenschappen en 
kinesitherapie toen ik 2 dagen voor mijn eerste examen 
gevoelsuitval kreeg aan de rechterzijde van mijn lichaam. 
Dit duurde zo een volledige week, maar veel tijd om naar 
de neuroloog te gaan had ik toen niet.

“Dit sloeg in als een bom. Er kwam plots zeer veel op mij 
en mijn omgeving af.”

Op aanraden van de huisarts ben ik na de examenperi-
ode toch eens bij de neuroloog gepasseerd en daar werd 
het begin van MS vastgesteld. Dit sloeg in als een bom.
Plots kwam er zeer veel op mij en mijn omgeving af. Als 
beginnende student begon ik te twijfelen of ik de zware 
studies wel zou aankunnen. Ook werd er mij afgeraden 
om verder te studeren voor kinesist omdat dit een fysiek 
te belastend beroep zou worden later. De vele frustraties 
van de beginnende ziekte waren niet te onderschatten. 
Zo leek het abnormaal dat we eerst moesten afwachten 
vooraleer er met medicatie kon gestart worden, aange-
zien het nog maar mijn eerste opflakkering was. Achteraf 
gezien is dit de normaalste zaak van de wereld dat men 
zo'n afwachtende houding aanneemt, maar op dat mo-
ment was dit zeer frustrerend. Toch merkte ik dat er iets 
niet in orde was met mijn lichaam. De vermoeidheid had 
een steeds grotere impact op mijn dagelijkse leven.

“Waarom?”

Op studievlak weigerde ik om me neer te leggen bij het 
feit dat ik beter zou stoppen met kinesitherapie. Natuur-

lijk heb ik in het begin getwijfeld maar ik denk dat je op 
zo'n momenten aan alles begint te twijfelen. Ik had na-
melijk al lang de droom om later kinesist te worden en 
deze wou ik nu niet laten vallen voor een ziekte waarvan 
het verloop bij iedereen verschillend is. In het eerste jaar 
was de impact van de diagnose duidelijk te merken. Ik 
kon me moeilijk concentreren op de leerstof omdat ik 
met heel wat twijfels en frustraties in mijn hoofd zat. 
Waarom moest die ziekte nu op mij vallen, ondanks dat 
ik altijd geprobeerd heb gezond te leven? De jaren erna 
nam de frustratie af en probeerde ik terug vat te krijgen 
op mijn leven. Mijn tijd werd tot in de puntjes gepland 
zodat ik achteraf geen weerslag kon krijgen van even-
tuele te vermoeiende activiteiten. Uitgaan was voor mij 
geen optie, sport diende ik heel goed te doseren en ook 
mijn studietijd probeerde ik zo constant mogelijk te hou-
den zodat ik nooit tot laat in de avond diende te studeren 
tijdens de examenperiodes.

Sedert 2017 ben ik nu afgestudeerd kinesitherapeut. Het 
zoeken naar een juiste verdeling werk/rust blijft een hele 
opdracht. Het enthousiasme van een gemotiveerde the-
rapeut neemt soms de bovenhand op mijn verstand om 
mijn fysieke grenzen te respecteren. Op sportief vlak heb 
ik zelf nog heel wat doelen. Zo ben ik van plan om bin-
nenkort de 10 miles van Antwerpen te lopen. Door spon-
soring hoop ik hiermee de MS-Liga te kunnen ondersteu-
nen en een verhaal naar buiten te dragen dat jong en 
sportief samen kan gaan met multiple sclerose.

Dietger

Dietger Haeck
24 jaar 

Oproep Fit4MS: ’10 Miles van Antwerpen’
Op 22 april loopt Dietger samen met kennissen en sympathisanten de ’10 Miles van Antwerpen’. Hij traint hiervoor 
(gedoseerd) en wil laten zien dat hij, ondanks zijn MS, sportieve doelstellingen kan nastreven. Eveneens zet hij zich 
in om sponsors aan te trekken en zoveel mogelijk mensen te betrekken of te laten sponsoren per mijl en dit t.v.v. 
de MS-Liga en om T-shirts te bekostigen. Zijn actie luidt ‘Fit4MS Antwerpen’.
Dietger verzamelde al een groep lopers, maar wil ook jij (persoon met MS of sympathisant) aansluiten bij dit groep-
je, deelnemen aan de ’10 Miles’ (5 km, 10 miles of marathon) en zo samen weer een ander gezicht van MS tonen? 
Lees er alles over op Facebook en Instagram ‘Fit4MS’ en contacteer Dietger! (via Facebook of via dietger_haeck@
hotmail.com)
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“Ik kan de MS zelf niet als iets positiefs zien, maar ik 
heb door mijn MS wel kansen gekregen om dingen te 
doen die ik anders nooit gedaan zou hebben.”

Hallo, Ik ben Feline en ik ben nu 21 jaar. Ik was 15 toen 
ik MS kreeg. Het moment dat ik de diagnose kreeg, zat 
ik nog maar in het 4e middelbaar en dus volop in mijn 
jeugd. Een zware diagnose op die leeftijd, vooral omdat 
mijn eerste klachten naast de vermoeidheid, evenwichts-
stoornissen waren die het al onmiddellijk moeilijker 
maakten om nog goed te kunnen stappen. Er volgden 
heel wat doktersbezoeken en dankzij de medewerking 
van de school, kon ik dat schooljaar toch slagen.

De jaren die volgden, heb ik bepaalde periodes les ge-
volgd via Bednet, gecombineerd met les op school en on-
derwijs aan huis. Want naast mijn evenwichtsproblemen 
en vermoeidheid had ik soms ook last van mijn handen: 
deze kreeg ik met momenten moeilijk open en schrij-
ven was soms ook onmogelijk. Mijn 6e middelbaar heb 
ik zelfs in een rolstoel doorgebracht wat niet altijd even 
eenvoudig was op die leeftijd. Na veel zwoegen, zweten, 
hulp en steun van de leerkrachten, medeleerlingen en 
familie heb ik uiteindelijk wel mijn diploma gehaald. In 
de loop van deze 3 jaar ben ik ook 2 keer veranderd van 
medicatie, omdat ik toch wel de ene opflakkering na de 
andere deed. Ik zat nog altijd op eerstelijnsmedicatie.

Een nieuwe stap: hoger onderwijs
Hierna kon ik aan een nieuwe stap in mijn leven begin-
nen en starten met een opleiding in het hoger onderwijs.
Dit zou natuurlijk wel met een aangepast traject moeten
gebeuren, want volledige dagen les volgen was nog al-
tijd te vermoeiend en ten slotte zat ik nog altijd in een rol-
stoel. Na veel kinebeurten en eindelijk een medicament 
dat ervoor zorgde dat ik geen nieuwe opstoten deed, 
ben ik uit de rolstoel geraakt. Dan kreeg ik de tijd om naar 
de hogeschool te gaan, weliswaar niet in de richting die 
ik wilde volgen, maar wel de opleiding die het CLB me 
aanraadde. Na een rustig jaartje (op medisch vlak) ben 
ik gestart met ‘verpleegkunde’, mijn droom wilde ik toch 
waarmaken. Dit verliep vrij goed gedurende het eerste 

semester. De neuroloog had mij wel aangeraden om niet 
te veel hooi op mijn vork te nemen en mijn stages over 
een langere periode te spreiden, maar ik had echt geen 
zin om mijn vakanties hiervoor op te offeren, want aan 
vakantie had ik tenslotte ook wel nood. Het 2e semester 
begon ook goed, tot mijn neuroloog mij plots meldde 
dat ik moest stoppen met mijn medicatie omdat hij een 
letsel zag op de NMR-beelden, een bijwerking van de me-
dicatie die ik nam, zo bleek. In het begin had ik hier geen 
last van, ik vond het wel jammer om te stoppen met deze 
medicatie want hierdoor was ik tenslotte uit de rolstoel 
geraakt en kunnen starten met verpleegkunde.

“Dit was natuurlijk iets wat niet meer zou lukken, maar ik 
wilde dit ondervinden.”

Ik mocht niet onmiddellijk starten met andere medicatie, 
want eerst moest de huidige medicatie uit mijn lichaam 
zijn. Maar ik zette mijn opleiding gewoon verder. Toen we 
in de paasvakantie op reis gingen met het gezin kreeg 
ik plots last van dit letsel, van de ene op de andere dag, 
zag ik niet meer. Daar zaten we dan, in het buitenland. 
Eenmaal terug thuis, ben ik onmiddellijk opgenomen in 
het ziekenhuis. Ik heb er 3 weken doorgebracht, want 
ook mijn motoriek was weer slechter en ik had een con-
stante tremor in mijn been. Door het feit dat ik nu zwaar 
slechtziend was, kon ik mijn studies verpleegkunde wel 
vergeten, samen met nog vele andere dingen.
Na enkele maanden thuis, waarin mijn zicht toch een 
klein beetje verbeterde, was het grote vakantie en was 
iedereen thuis, wat het voor mij allemaal wat makkelij-
ker maakte. Maar 2 maanden later begon mijn opleiding 
opnieuw en was ik nog steeds niet genoeg hersteld. 
Daarnaast was ik nog vrij vermoeid en werden er veel 

Féline
21 jaar 



Mijn naam is Mariska en ik ben 29 jaar. Ik heb niet 1, 
maar 2 chronische auto-immuunziektes: de ziekte 
van Crohn en MS. 

21 jaar, juist afgestudeerd, juist rijbewijs, pas werk … alles 
klopte en was perfect. Tot in september 2010 het noodlot 
toesloeg en MS mijn leven overhoop kwam gooien. 
Ik heb ondertussen al 3 opflakkeringen gehad. 
Mijn eerste opflakkering was in september 2010. Mijn 
leven bestond toen bijna enkel uit voltijds werken, snel 
eten, en paardrijden. Die avond had ik plots enorm pijn 
aan mijn benen, zo’n pijn dat ik zelfs paardrijden die 
avond niet zag zitten.

De volgende morgen stond ik op en de linkerkant van 
mijn lichaam deed enorm raar. Ik werkte nog maar van 
juni, dus thuisblijven voor zo iets ‘vaag’ deed ik niet. Ik 
stapte in de auto en ging toch werken. Mijn versnelling 
kreeg ik zonder bij te duwen met mijn handen niet meer 
ingedrukt. Eens op mijn werk aangekomen, had ik na een 

paar uur geen fijne motoriek meer in mijn linkerhand en 
-arm. Tegen de avond ook geen fijne motoriek meer in 
mijn linkerbeen. 

Toen startte een resem aan onderzoeken. Zware aan-
doeningen werden genoemd, gaande van de ziekte 
van Lyme tot een hersentumor. Na twee weken kreeg 
mijn ziekte eindelijk een naam: MS. Ik kreeg het slechte 
nieuws, een foldertje en daar zat ik dan, op dat moment 
in een rolstoel. Met een ‘dikke kop’ van al de cortisone die 
ik in de laatste weken had gekregen.
Ik heb opnieuw moeten leren stappen, leren aanvaar-
den dat niets meer zoals vroeger ging zijn, en vooral … 
moeten leren luisteren naar mijn lichaam. Als ik te ver ga, 
begint mijn linkerbeen tot op de dag van vandaag nog 
steeds te manken. 

Mariska
29 jaar 

ziekenhuisbezoekjes gepland, zowel bij de neuroloog als 
bij de afdeling Low Vision in Gent en bij een specialist in 
het Erasmusziekenhuis. Ik gaf niet op en zou het toch op-
nieuw proberen om verpleegkunde te studeren. Dit was 
natuurlijk iets wat niet meer zou lukken, maar ik wilde dit 
ondervinden. Na een half jaar lessen volgen, want stage 
mocht niet meer, besefte ik dat het niet meer zou lukken.

“Ook geniet ik van iedere dag waarop ik goed ben en be-
denk ik niet hoeveel slechter het kan zijn.”

Nu ben ik nog steeds op zoek naar een haalbare oplei-
ding, maar via de brailleliga zal ik proberen een opleiding 
te volgen met zicht op verdere studies. Ik heb nog altijd 
veel last van vermoeidheid, mijn arm die wel vaak een ei-

gen wil heeft, een tremor in mijn rechterbeen en natuur-
lijk blijf ik zwaar slechtziend. Ondanks dit alles probeer ik 
positief te denken. Ik kan de MS zelf niet als iets positiefs 
zien, maar ik heb door mijn MS wel kansen gekregen om 
dingen te doen die ik anders nooit gedaan zou hebben. 
Ook geniet ik van iedere dag waarop ik goed ben en be-
denk ik niet hoeveel slechter het kan zijn. Ik vind dat je 
moet genieten van ieder moment en zoveel mogelijk ge-
lukkig moet zijn.

Love, Feline
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Nu, 7 jaar later lukt dat luisteren naar mijn lichaam nog 
steeds niet goed :) 

Ik heb van 2010 tot 2013 Rebif als medicatie genomen. 
Volgens de professor van de MS-kliniek kan Rebif bij men-
sen met aanleg voor Crohn, deze ziekte aanwakkeren. 

Dus helaas ... 
In september 2013 kreeg ik de diagnose van de ziekte van 
Crohn,  in maart 2014 is de Crohn niet meer in de hand te 
houden en moet 23 cm dunne darm verwijderd worden. 
Ik krijg een litteken van dik 20 cm verticaal over mijn buik. 
Dag navel, dag navelpiercing, ik ga je missen!

Na mijn zware operatie beslist de neuroloog mijn Rebif-
medicatie stop te zetten en verder te gaan op op aubagio.  
Een paar maanden later krijg ik echter weer een opflakke-
ring. Ditmaal in mijn ruggenmerg. Uitval van het rechter-
been. Mijn rechterbeen sliep de hele dag en ik voelde ook 
weer een vertraging in het been. 

Toen hebben we beslist om mij op tweedelijnsmedicatie 
te zetten, Gilenya. Niet zonder risico ben ik in de stroke 
unit aan de hart monitor gestart met deze medicatie. 
Tegen het einde van de week kreeg ik een obstructie in 
mijn darmen en lag ik dan weeral een week in Gasthuis-
berg. Kortom de pech stopte maar niet.

Nu ben ik gelukkig voor het eerst in 7 moeilijke jaren al 
meer dan 1 jaar niet meer in het ziekenhuis geweest. 
Hout vasthouden dat het zo blijft! 

Elke dag geeft onzekerheid, maar ik probeer van elke dag 
te genieten. Ik heb na mijn eerste opflakkering een hond 
gekocht en bij mijn zware operatie voor de ziekte van 
Crohn, een eigen paard. 

Je leeft snel in een sleur van werken en huishouden, maar 
je mag absoluut niet vergeten te genieten! Ik heb ook het 
grote geluk dat mijn familie en vriend mij altijd bleven 
steunen en altijd positief zijn geweest in al die jaren. 

Ik ben altijd heel positief gebleven ondanks alles. 

Mijn koppigheid heeft mij volgens de kinesist gebracht 
tot waar ik nu sta.  Ik zie er niet ziek uit aan de buitenkant 
en enkel een geoefend oog kan zien dat ik wat raar stap. 

Voltijds werken lukt mij helaas niet meer. De vermoeid-
heid en mijn geheugen, als ik moe ben, laten mij in de 
steek. 

Onzekerheid over de toekomst of zelfs de volgende dag 
is helaas wel altijd aanwezig.  Mijn positieve boodschap 
voor andere jongeren is, dat ik zeker ben dat wij op jon-
gere leeftijd sneller leren genieten van het leven en van 
de kleine dingen.

Mariska

Samengesteld door 
Liesbeth POORTERS

Diensthoofd Centrale Administratie
MS-Liga Vlaanderen vzw
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Communicatie en fondsenwerving

“Dat is bijna het dubbele aantal van vorig jaar. De duizen-
den actievoerders die geld inzamelden voor een zelfgekozen 
goed doel brachten op dit moment al 10.846 566 euro sa-
men. De Koning Boudewijnstichting verwacht de komende 
dagen en weken nog een aantal stortingen van acties. De 
komende weken betaalt de stichting al het ingezamelde 
geld uit aan de verschillende goede doelen. De Warmste 
Week editie 2017 is dan wel afgelopen, maar De Warmste 
Week blijft nog doorwerken voor meer dan duizend organi-
saties in heel Vlaanderen, het hele jaar lang.
Iedereen kon zijn verhaal delen, hoe ontroerend, hoopge-
vend en inspirerend dat ook was. We zijn apetrots én over-
rompeld dat we dit als media konden laten horen, zien en 
beleven.”
Aldus Jan Van Biesen, nethoofd van Studio Brussel (www.
dewarmsteweek.be)

“Er zijn geen woorden voor om te beschrijven hoe pakkend 
en intens de verhalen zijn die we deze Warmste Week elke 
dag opnieuw gehoord hebben. De veerkracht en weerbaar-
heid van jong en oud die zich inzetten voor anderen is ont-
roerend om te zien. Dit overstijgt gewoon alles!”
Linde Merckpoel, Eva De Roo en Bram Willems (www.de-
warmsteweek.be)

Niet alleen Jan Van Biesen, Linde, Eva en Bram zijn trots. 
Ook wij zijn meer dan fier! 

Music For Life 2017:  
10.576 hartverwarmende acties voor meer dan duizend goede doelen

De Warmste Week van Music For Life 2017 zit erop. De solidariteits- en sensibiliseringscampagne die Vlaanderen 
weer een week lang in de ban hield, haalde een recordbedrag op. In totaal organiseerden de Vlamingen maar 
liefst 10.576 hartverwarmende acties voor 1642 verschillende goede doelen. 

Fier op StuBru uiteraard, en dankbaar, omdat zij ‘Music 
For Life’ hebben laten groeien tot een ongelooflijk warm, 
waardevol initiatief ten dienste van de vele grote en klei-
ne vzw’s die Vlaanderen telt. De solidariteit die StuBru 
aanwakkert, de ondernemingslust van de Vlaming, de 
warme harten van jong en oud, ...  De opbrengsten van 
deze actie betekenen voor elke vzw, dus ook voor de MS-
Liga Vlaanderen een wezenlijk verschil in de werking 
voor personen met MS.
Fier ook op alle mensen die een initiatief organiseerden! 
In de eerste plaats daarom nogmaals dank aan alle men-
sen die zich ingezet hebben voor een van de 80 initia-
tieven die georganiseerd werden t.v.v. de MS-Liga Vlaan-
deren! Uiteraard ook dank aan alle sympathisanten die 
deelnamen aan de acties, plaatjes aanvroegen, meelie-
pen, meezongen, mee aten en mee dronken.
Fier tenslotte op onze eigen organisatie van vrijwilligers 
en medewerkers. Een organisatie die met man en macht 
getracht heeft om initiatiefnemers warm te verwelkomen 
en hen te ondersteunen, de acties in de kijker te plaatsen 
en aanwezig te zijn waar mogelijk.

Wat betekende Music For Life 2017 voor de MS-
Liga?

Op het moment dat ik dat ik dit schrijf is het nog niet dui-
delijk wat Music For Life 2017 in cijfers betekende voor 
de MS-Liga. De Koning Boudewijnstichting verwerkt im-
mers nog alle stortingen en kan pas dan het verzamelde 
bedrag per vzw uitkeren. 
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Ook roepen we de initiatiefnemers nog steeds op om 
ajb foto’s en eventueel een kort verslag van hun ac-
tie te bezorgen aan webmaster@ms-vlaanderen.be. Een 
mooie samenvatting, met beeld- en tekstmateriaal is im-
mers zeker op z’n plaats en hier willen we zeker werk van 
maken! Om de initiatiefnemers en deelnemers te danken, 
om onze lezers te informeren en het warme gevoel bij 
hen en ons nog eens op te roepen, om in de toekomst 
onze website te verfraaien en zo hopelijk ook anderen te 
enthousiasmeren en ideeën te geven om mee te helpen 
MS kenbaar te maken en de MS-Liga Vlaanderen in de 
toekomst te steunen.
En wat betreft die toekomst …

Dertiende editie in 2018

Ook in 2018 organiseert Studio Brussel een nieuwe editie 
van Music For Life. "Afspraak tijdens de week voor Kerst-
mis, opnieuw hier in Provinciaal Domein Puyenbroeck in 
Wachtebeke", aldus Jan Van Biesen.

Liesbeth POORTERS
Diensthoofd Centrale Administratie

MS-Liga Vlaanderen vzw
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Communicatie en fondsenwerving

Terwijl Gertjan trainde voor zijn uitdaging op Antarctica, 
tweemaal te zien was op tv (in de quizzen ‘Blokken’ en 
‘Kalmte kan u redden’), samen met de meisjeschiro van 
Londerzeel oa een comedyavond ‘Fun for MS’ organiseer-
de, met vrienden een feestje vierde in de ‘Blokhut’, men-
sen met MS ontmoette, met Linde Merckpoel een dagje 
afsprak in de ‘trainingsfrigo’… liep Frederik Ameloot bij-
voorbeeld in november 2017 zijn 50ste marathon t.v.v. de 
MS-Liga en smeedden Mieke Denaeghel en vriendin  Kat-
leen Claus het plan om een actie op poten te zetten n.a.v. 
de deelname van Katleen aan de Marathon van Parijs in 
april 2018 (Facebook: Run for MS – Marathon van Parijs). 
Ook Dietger Haeck (zie Portret  p. 49.) zet zich momenteel 
in met zijn actie Fit4MS (Facebook: Fit4MS) om lopers en 
centjes te verzamelen n.a.v. de 10 Miles in Antwerpen, en 
zelf een sportieve prestatie neer te zetten. 

Run for MS: en of er gelopen wordt 
voor en met MS!
Nadat Gertjan Verdickt in 2016 startte met zijn campagne ‘Run for MS – Antarctica Ice Marathon’ (www.runforms.
be), mocht ik als aanspreekpunt voor fondsenwervingsinitiatieven gaandeweg heel wat enthousiaste lopers le-
ren kennen, allen met hetzelfde doel: zich inzetten voor personen met MS, een sportieve prestatie (of uitdaging) 
neerzetten én zo veel mogelijk geld inzamelen voor MS-Liga Vlaanderen.

Van een sportieve prestatie gesproken: Gertjan liep de 
ijskoude marathon niet enkel uit, hij finishte, maar liefst 
derde (!!!) in 3:56:45 u! 
Bovendien bracht de ‘Run for MS-actie’ niet minder dan  
€ 19.136 in het laatje! Chapeau, Gertjan! En wat nog meer 
is: 
- dit voorjaar wordt het hele project uitgezonden op één, 
in een programma van Cath Luyten
&
- Gertjan broedt momenteel al op een nieuwe actie. 
We houden u op de hoogte, via www.ms-vlaanderen.be, 
Facebook en MS-Link

Dietger Haeck

Frederik Ameloot
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Marathon des Sables voor MS

Van het ene uiterste naar het andere, van de koude naar de 
woestijnwarmte: in oktober maakte ik kennis met Matthieu 
Bonne, een 24-jarige lifeguard uit Bredene, avonturier pur 
sang, alpinist en verslaafd aan uitdagingen…
Het lijkt nog niet zo erg lang geleden, maar in 2010 trot-
seerde Tom Waes de ultraloop Marathon des Sables. Met 
te grote loopschoenen (voor de opzwellende voeten) ging 
Tom soms lopend, soms zwalpend heuvel op en heuvel af. 
De hoogte- en laagtepunten van de week werden mees-
terlijk in een elkaar gedraaid tot een programma van een 
klein uurtje. We leefden mee met een vloekende Tom Waes, 
pinkten een traantje weg bij zijn wanhoop en juichten 
mee met zijn euforische kreten aan de finish. Heel kijkend 
Vlaanderen was het erover eens. Om zo’n uitdaging aan te 
gaan moet je én superstoer zijn én toch ook een beetje gek 
zijn…

… en dat is ook Matthieu Bonne. Matthieu neemt van 6 
t.e.m. 16 april deel aan de 33ste editie van de Marathon 
des Sables. In amper 5 maanden tijd stoomt hij zich klaar 
om deze uitdaging der uitdagingen aan te gaan: een ul-
traloop, 250 km in 6 etappes, in de verzengende hitte van 
Zuid-Marokko, met een rugzak tot 12 kg.

De tocht is lang en de voorbereidingstijd kort. Gelukkig 
is Matthieu niet aan zijn proefstuk toe. Zo beklom hij al 
Mount Whitney, overwon hij de Mont Blanc, Mount Fuji 
(Japan), Mount Teide (Tenerife) enzovoort. Kortom: ber-
gen zijn niet veilig voor Matthieu. De jonge avonturier 
heeft inmiddels ook al wat loopervaring opgedaan en 
bereidt zich zeer professioneel voor op deze nieuwe uit-
daging.
Matthieu brengt zijn belevenissen ook prachtig in beeld. 
Je kan de voorbereidingen van Matthieu volgen via Face-
book ‘Matthieu Bonne’ & Instagram ‘bonheurmatth’. 
Aanmoedigingen zijn steeds welkom!

Liesbeth POORTERS
Diensthoofd Centrale Administratie

MS-Liga Vlaanderen vzw

Matthieu Bonne
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Communicatie en fondsenwerving

Dankzij de steun van Sanofi kon de Jongerenwerking 
t-shirts met bedrukking van hun credo ‘Alone we are 
Strong, Together we are Stronger’ aankopen.
Deze T-shirts worden te koop aangeboden t.v.v. de Jon-
gerenwerking, maar eveneens wordt deze actie gecom-
bineerd met een oproep via de sociale media om MS en 
jongeren met MS op een positieve manier in de kijker te 
zetten.
Jongeren met MS en Vlaanderen in het algemeen worden 
opgeroepen om een t-shirt te bestellen en een selfie met 
volgende tekst te delen via de sociale media:
“Help MS de wereld uit en steun MS-Liga Vlaanderen vzw 
Jongerenwerking door net zoals mij een t-shirt (€ 15) te 
bestellen via  https://goo.gl/forms/09cscUXd1hBYGV8O2, 
een selfie te maken met je t-shirt, en deze op jouw beurt 
te delen via de sociale media @MSLigaVlaanderenJonge-
renwerking en @The World vs.MS

T-shirtencampagne Jongerenwerking
Iets heel anders, maar zeker niet minder boeiend: de t-shirtencampagne voor en door de Jongerenwerking van 
de Liga.

Want: ‘Alone we are strong, together we are stronger’ 
Ik steun alvast en jij?”
Ook Bekende(re) Vlamingen, zoals Guillaume Devos & 
Aisling D’hooghe steunden het project! 

Momenteel ‘lopen’ er dus letterlijk veel sportieve fondsenwervingsprojecten die in het oog springen. Uiteraard 
blijven ook creatieve, minder sportieve of minder mobiele sympathisanten druk in de weer met het bakken van 
koekjes, het organiseren van events (bv. een Vespa Event in Tessenderlo door de familie Heselmans, een fuif, …), 
fietstochten, knutselwerken, …

Mocht ook jij graag iets ondernemen ten voordele van de MS-Liga Vlaanderen vzw: neem contact op met Lies-
beth Poorters, fondsenwerving@ms-vlaanderen.be, T. 011 80 89 80 en we bekijken samen hoe we een en ander 
kunnen verwezenlijken!

Ook jij kan helpen! Bestel vandaag nog jouw T-shirt, 
doe mee aan deze actie en steun onze jongeren met MS!

Liesbeth POORTERS
Diensthoofd Centrale Administratie

MS-Liga Vlaanderen vzw
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Communicatie en fondsenwerving

De MS-ervaringskoffer is een materialenkoffer waarmee 
mensen zonder MS kunnen ervaren hoe het is om MS 
te hebben. Met deze koffer kunnen de symptomen van 
MS voor mensen zonder MS voelbaar gemaakt worden. 
Hiermee kunnen ze  ervaren hoe iemand met MS in het 
dagelijks leven functioneert. Voorbeelden: lopen met 
zwemflippers aan je voeten, kijken door een bril die met 
vaseline is ingesmeerd of je blouse dichtknopen met 
ovenhandschoenen. 

Doel is meer bewustzijn te creëren voor de grilligheid en 
ook  de onzichtbare symptomen van MS.
In 1999 zijn we gestart met de weekend voor kinderen 
van ouders met MS. Een vast item in het programma wa-
ren de ‘ervaringsspelletjes’ zoals wij het benoemden. We 
vonden het zeer belangrijk dat kinderen hun ouders be-
ter zouden kunnen begrijpen. Het maakte vast wel indruk 
op de jongeren want ze zeiden vaak “Nu begrijpt ik hoe 
mijn mama zich soms voelt.”, of “Nu zal ik mijn papa vlugger 
helpen om zijn hemd dicht te knopen.”

Dit moment is een vast gegeven gebleven in het week-
endprogramma want niet alleen de jongeren gaven aan 
dat het zeer leerrijk is maar ook de ouders vertelden ons 
dat ze meer begrip ervaarden van hun kinderen.
Ondertussen is de ervaringskoffer verder uitgebreid en 
wordt die nu op andere initiatieven en andere doelein-
den gebruikt. De laatste jaren op middelbare scholen 
waar een student met MS ingeschreven is. De leerling 
met MS wordt niet begrepen en dan kan de workshop 
met deze materialenkoffer heel veel doen: echt een 
eye-opener voor de medestudenten.
“Ervaringen moet je beleven je kunt ze niet be-
denken”

Hoe voelt het om MS te hebben?

Zou onze ervaringskoffer jou kunnen helpen om aan je 
klasgenoten, medestudenten, collega’s, vrienden of fa-
milie uit te leggen met welke symptomen jij te kampen 
hebt?

Laat het ons weten via project.coordinator@ms-vlaande-
ren.be ! 

Katrien TYTGAT
Projectcoördinator 

MS-Liga Vlaanderen vzw

De MS-ervaringskoffer
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Ikzelf was al een tijdje aan het proberen in Vlaanderen 
om een nieuwe wind door de jongerenwerking te laten 
waaien binnen de MS-Liga Vlaanderen vzw, dus ik aarzel-
de geen moment. Naarmate de datum dichterbij kwam, 
begon de gezonde stress toe te nemen. Allereerst omdat 
ik voor het eerst buiten de landsgrenzen trok om jonge-
ren met MS in België te vertegenwoordigen en ten twee-
de omdat ik er persoonlijk niemand kende. Daar kwam 
nog bij dat de voertaal Engels was, wat de zaken er voor 
mezelf op bemoeilijkte, aangezien ik op de schoolban-
ken niet zo goed in Engels was.  

Samengevat: Ik werd volledig uit mijn comfortzone ge-
trokken, maar tegelijkertijd zakte ik met heel wat vragen 
af naar de Tsjechische hoofdstad Praag. Hoe gaat het er 
in andere landen aan toe met de plaatselijke en nationale 
MS-verenigingen? Hoe staat het momenteel op vlak van 
wetenschappelijk onderzoek? Want als je alle artikelen 
moet geloven die er in verschillende media verschijnen, 
lijkt MS bijna geneesbaar. Welke medicatie is er momen-
teel voorhanden? Wat zijn de laatste nieuwtjes over reva-
lidatie? Hoe kan ikzelf groeien als persoon met MS?

Op vrijdag 24 november reisde ik dus af als ambassadeur 
voor België naar Praag en meteen werd me duidelijk dat 
de organisatie op en top zou zijn gedurende heel het 
weekend. Met alle lotgenoten van over heel Europa kwa-
men we terecht in een heel chique hotel in hartje Praag. 
Het ontvangst was hartverwarmend, niet alleen door 
het hotelpersoneel, maar ook door de organisatoren en 
vooral door andere lotgenoten. Op vrijdagavond was er 
een receptie met alle lotgenoten en meteen was het ijs 
gebroken. Iedereen begon zich spontaan aan elkaar voor 
te stellen en verhalen uit te wisselen. De daarop volgende 
twee dagen zat het programma boordevol aan gastspre-
kers, getuigenissen van jongeren en enkele workshops 
met uiteenlopende onderwerpen rond het hoofdthema 

VERSLAG MSsession2017
Ergens op het einde van de zomer werd mij vanuit de Nationale Belgische Multiple Sclerose Liga vzw gevraagd 
of ik ons land wou vertegenwoordigen op het Europese congres MSsessions2017. Dat congres voor jongeren 
met MS is er gekomen door de samenwerking tussen EMSP en Shift.ms.

(Inter)nationaal

MS. Geen moment was er verveling en zelfs tijdens de 
pauze bleven we netwerken en verhalen uitwisselen.

Met een opgegeven hoofd, een pak kennis en een hele-
boel inspiratie voor de toekomst, keerde ik overdonderd 
terug naar het kleine Belgenland. Al mijn vragen waren 
beantwoord en ook ikzelf gaf soms toelichting tijdens 
enkele lezingen.

Maar één ding was me heel duidelijk: al deze jongeren 
daar waren stuk voor stuk helden, ieder op zijn eigen 
manier. Want een held is in deze context iemand die de-
zelfde angsten als iedere andere lotgenoot ervaart, maar 
die er besluit iets aan te doen. Het is iemand die leert om 
negatieve gevoelens te ontkrachten en de keuze maakt 
om de dingen aan te pakken. Iemand die verantwoorde-
lijkheid voor zijn persoonlijke groei neemt in plaats van 
stil te blijven staan en te berusten. Concreet dus iemand 
die van iets negatiefs, iets positiefs maakt.
Ik prijs me alvast gelukkig dat ik nu helden als vrienden 
mag beschouwen.
MSSession2017 tot in 2018?!

Wouter MARIJSSE
Co-coördinator Jongerenwerking 

MS-Liga Vlaanderen vzw
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Gala 2018
Met groot genoegen delen we u mede dat ons volgende Galaconcert zal plaatsvinden op dinsdag 6 maart 2018 
om 20 uur in het Paleis voor Schone Kunsten te Brussel.

EMSP staat voor European Multiple Sclerosis Platform en 
verenigt sinds de opstart in 1989 organisaties uit 35 Eu-
ropese landen. De Nationale Belgische Multiple Sclerose 
Liga vzw is lid van de EMSP en draagt op die manier bij 
tot de Europese verankering. EMSP richt zich op 3 pijlers:
•	 campagnevoering door pleiten en bewustmaking;
•	 verzamelen en delen van kennis en expertise;
•	 en onderzoek en dataverzameling aanmoedigen.

In 2018 viert de Nationale Belgische MS-Liga de 60ste 
verjaardag van haar oprichting en we luiden de feeste-
lijkheden in met onze Gala-avond.  Om deze viering met 
veel luister in te zetten, heeft het organiserend comité 
beroep gedaan op een talentvolle Belgische sopraan, 
met internationale beroemdheid, mevrouw Sophie 
Karthäuser, in een zang-piano recital dat ons van Mozart 
tot Poulenc, via Strauss, Satie en Fauré zal meeslepen.

In het tweede gedeelte speelt het Belgian National Or-
chestra, onder de leiding van Benjamin Shwartz, de zeer 
mooie Symfonie nr. 25 van Mozart en de avond sluit af 
met een aria uit een Mozart-concerto, vertolkt door Sop-
hie Karthäuser en het orkest.

Prijzen van de plaatsen: 65,- / 45,- / 35,- / 30,- / 20,-  EUR
Speciale prijs voor jongeren onder 26 jaar : 15,- EUR
Speciale prijs voor MS-leden + één begeleider: 
10,- EUR elk

Christiane TIHON
Secretaris-generaal

Nationale Belgische Multiple Sclerose Liga vzw

Shift.ms is een sociaal netwerk voor PmMS met 15 000 
leden wereldwijd. De organisatie (gelokaliseerd in het 
Verenigd Koninkrijk), richt zicht op het uitwisselen van in-
formatie aan mensen die recent een diagnose MS kregen.

Mogelijkheid tot reservering vanaf midden januari 2018 
(aankondiging op de website
www.ms-sep.be)
Reservaties voor personen met een beperkte mobili-
teit dienen uitdrukkelijk via het plaatselijk comité te 
gebeuren, dat u verdere inlichtingen zal verschaffen.

We kijken uit naar een vreugdevolle en feestelijke avond.
Nationale Belgische Multiple Sclerose Liga vzw
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In termen van patiëntgerelateerde gegevens, is het mo-
menteel zo dat gegevens hoofdzakelijk via klinische 
proeven verzameld worden. Dit is echter slechts een 
fractie van de gegevens die patiënten hebben of zouden 
kunnen verzamelen.

PRO, PCO en RWE

Het regent tegenwoordig nieuwe termen zoals patient 
reported outcomes (PRO), patient centred outcomes 
(PCO), real-world evidence (RWE), maar wat betekent dat 
nu allemaal?

In de afgelopen jaren hebben we een verschuiving ge-
zien bij patiënten en gezondheidseconomen die een 
grotere rol verlenen aan gegevens van patiënt-gerappor-
teerde uitkomst. Een patiënt-gerapporteerde uitkomst 
(PRO) is een gezondheidsresultaat dat direct door de 
patiënt is gerapporteerd die het heeft ervaren. Patiënt-
gerichte uitkomsten (PCO) is een resultaat van medische 
zorg die belangrijk is voor patiënten. Momenteel hebben 
de regelgevers en de beoordelingsinstanties gezond-
heidstechnologie een principieel akkoord gesloten, maar 
zij geraken het niet eens over de overeengekomen nor-
men en indicatoren. De patiëntgegevens zijn belangrijk 
om vast te stellen of geneesmiddelen veilig zijn (risico/
baten), om vast te stellen of de geneesmiddelen niet te 
duur zijn voor wat ze leveren en om vast te stellen of 
andere patiënten problemen krijgen die niet via de klini-
sche tests worden verzameld.

Paola Zaratin van de Multiple Sclerosis International Fe-
deration (MSIF) sprak over wereldwijde samenwerking 
op MS-registers en databases in relatie tot patiëntgerap-
porteerde uitkomsten (PRO's). Het is van groot belang dat 
patiënten een stem krijgen in wetenschap en onderzoek.
Meer gegevens in de vorm van real-world evidence (RWE) 

Het belang van Real-world 
Evidence Data
Op 18 juni werd door het European MS Platform (EMSP) een workshop georganiseerd over ‘het belang van Real-
world Evidence Data’ voor regelgevers, betalers en patiënten. Dit was een gelegenheid voor MS-verenigingen 
om over een aantal kwesties in verband met gegevensverzameling te leren en deze te bespreken. 

(Inter)nationaal

bieden meer concrete, diverse informatie en aanvullende 
info voor beslissingen/goedkeuringen (dus niet alleen in 
een vooraf geselecteerde groep en voorwaarden zoals in 
klinische studies).

Het belang voor patiënten en hun zorgverleners

Zij moeten het volgende kunnen begrijpen:
•	 Wat is de veiligste en meest effectieve medicatie?
•	 Is er enig bewijs dat een bepaalde medicatie effectie-

ver zou kunnen zijn voor een bepaald individu dan 
dat van de concurrenten?

•	 Wat is de meest kosteneffectieve aanpak om een be-
paald ziektesymptoom te bestrijden?

•	 Welke behandeling zal de minste bijwerkingen ver-
oorzaken?

Het goede nieuws voor patiënten is dat real-world evi-
dence hierbij kan helpen. 

Vanwaar al die interesse in real-world evidence?

De gegevens die nodig zijn om deze vragen te beant-
woorden en er kritische inzichten aan te ontlenen, be-
staan in de gezondheidszorg en de farmaceutische in-
dustrie. De omvang en complexiteit van de gegevens 
lijken echter schrikwekkend te zijn. Real-world evidence 
biedt een belangrijk inzicht in hoe een medicijn gebruikt 
wordt in medische instellingen in realiteit.
Het vermogen om reële gegevensbronnen zoals claims 
of elektronische medische dossiers (EMR), snel te trans-
formeren, kan de gezondheidsresultaten voor patiënten 
verbeteren. Farmaceutische bedrijven worden zo gehol-
pen om efficiënter te zijn in de ontwikkeling van medicij-
nen en in een slimmere commercialisering.
Deze inzichten kunnen de farmaceutische bedrijven 
eveneens helpen sneller betere therapieën te ontwik-
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kelen, verifieerbaar bewijsmateriaal voor betalers te 
verschaffen en hun merk op de gezondheidszorgmarkt 
te differentiëren. Dat levert veel waarde aan zowel de in-
dustrie als de patiënten, die uiteindelijk betere gezond-
heidsresultaten ervaren.

Analyseren van data

Terwijl de toegang, het onderzoek en de analyse van gro-
te hoeveelheden data complex lijkt, wordt de huidige ge-
neratie van real-world evidence eenvoudiger dankzij de 
vooruitgang in data management en analysemethodes.
Veel organisaties hebben de neiging om aan te nemen 
dat gegevens een grote uitdaging vormen, met name het 
samenstellen en voorbereiden van een verscheidenheid 
aan gegevensbronnen voor analyse. Zeker, analytische 
gegevensbereiding is niet eenvoudig, maar deze orga-
nisaties onderschatten het vermogen van moderne da-
tamanagement tools.
Gezondheidszorggegevens zijn vaak gefragmenteerd, 
maar het beheer van gestructureerde gegevens is verbe-

terd. Daarnaast laten de hedendaagse technologieën toe 
om grote hoeveelheden data en uiteenlopende datasets 
(gestructureerd en ongestructureerd) samen te voegen 
voor analyse. 

Liesbet Peeters (Universiteit Hasselt) sprak over een tij-
dige, effectieve verzameling van gegevens. Invoer door 
verschillende belanghebbenden in een multidisciplinair 
team, allemaal ingebed in één centrum in België, gericht 
op het optimaliseren van de gegevens en het verschaffen 
van een platform dat gebruiksvriendelijk en duurzaam is. 
Haar droom is “dat wetenschappelijke gegevens op een 
dag maximale impact opleveren en onderzoekers den-
ken en communiceren zonder beperkingen”.
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Denkdag EFPIA

In oktober laatstleden organiseerde de Europese Federa-
tie van Farmaceutische Industrieën en Associaties (EFPIA) 
een patiënten denkdag waarop ik als vertegenwoordiger 
van de MS-verenigingen aanwezig was. Ik vermeld deze 
gelegenheid omwille van de voordracht van de voorzitter 
van deze vereniging: de heer Stefan Oschmann (tevens 
CEO van Merck). Van zijn visie zijn me 3 dingen bijgeble-
ven:
1.	 De biofarmaceutische industrie bevindt zich midden 

in een wetenschappelijke evolutie. Gentherapie en 
cel gebaseerde therapie veroorzaken een verschui-
ving van therapieontwikkeling (van de farma) naar 
de ziekenhuizen. Dit heeft een enorme impact op het 
businessmodel van de huidige farmaceutische indus-
trie.

2.	 In de moderne behandeling van chronische ziekten 
maakt men steeds meer gebruik van biomarkers. In 
de geneeskunde is een biomarker een meetbare in-
dicator voor de ernst of de aanwezigheid van een 
bepaalde ziektetoestand. Europa zou het leidende 
centrum moeten worden voor de ontwikkeling van 
biomarkers.

3.	 Klinische proeven leveren onvoldoende informatie 
op. De farmaceutische industrie moet patiënteninfor-
matie opnemen. De techniek voor het omgaan met 
‘big data’ werd ontwikkeld in de jaren 60, maar de 
rekenkracht ontbrak. Deze kracht is nu beschikbaar 
(zelfs sommige automerken leveren rekenkracht van 
autocomputers voor gegevensanalyse).

Tot zover de visie van de voorzitter van EFPIA, tevens CEO 
van Merck.
Samenvattend kunnen we dus stellen dat real-world evi-
dence niet alleen slaat op de kwantiteit van gegevens, 
maar ook op de mogelijkheid om deze gegevens te ver-
zamelen en ernaar te kijken.

Klaus KNOPS
Lid Raad van Bestuur MS-Liga Vlaanderen 

en Lid Executive Committee EMSP
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Barcelona voor andersvaliden 
en rolstoelgebruikers

Vrije tijd

mers … Met deze services ben je alvast een stapje dich-
ter bij een comfortabel en zorgeloos verblijf. 
Op de website en in de blog van ‘Mucho Gusto Travel’ (zie 
www.muchogustotravel.be) vind je nog meer praktische 
tips en uitleg.

Liesbeth POORTERS
Diensthoofd Centrale Administratie

MS-Liga Vlaanderen vzw

PS: Voor toegankelijke uitstappen in Vlaanderen, kan je 
terecht op www.toegankelijkreizen.be en www.toegan-
kelijkvlaanderen.be of kortweg www.toevla.be

Jij vertelt een gepassioneerde, Belgische dame van ‘Mu-
cho Gusto Travel’ wie jij bent, wat je interesses zijn, wat 
je wil beleven en wat jouw vereisten m.b.t. toegankelijk-
heid zijn … en zij stelt alles in het werk om van jouw reis 
een topreis te maken, met ervaringen die je verrijken en 
bijblijven, en zonder zorgen.

Naar Barcelona met de rolstoel? Reken op hen voor een 
rolstoeltoegankelijk verblijf, logistieke hulp én originele 
dagactiviteiten. Ze zorgen bijvoorbeeld voor een rol-
stoeltoegankelijke taxi van Barcelona luchthaven tot 
jouw hotel, voorzien materiaal zoals een doucherolstoel 
of bedlift, hotelaanbevelingen met toegankelijke badka-

Al enkele maanden geleden, kregen we van een van onze maatschappelijk werkers, Lieve Mortier (Oost-Vlaan-
deren) een tip i.v.m. een vrijetijdsbesteding die meestal iedereen, en zeker jongeren, wel kan smaken: je kan op 

‘Mucho Gusto Travel’ rekenen voor een op en top, gepersonaliseerd, en eventueel (rolstoel)toegankelijk verblijf 
in en rond Barcelona.
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Huisapotheek voor chronisch zieken

Boek over leven en overleven

Sinds 1 oktober kunnen patiënten met een chronische 
aandoening een huisapotheker kiezen in een apotheek 
naar keuze. Die luistert naar zijn patiënt en begeleidt 
hem bij zijn behandeling, onder meer door een per-
soonlijk schema bij te houden van zijn medicatiegebruik. 
Huisapothekers ontvangen van het RIZIV een forfaitaire 
vergoeding van 31,80 euro per patiënt per jaar. De pati-

Nadine is erg jong, amper 12, wanneer ze de diagnose 
MS krijgt. Jaren later, als jongvolwassene besluit ze haar 
verhaal neer te pennen. Met hulp van o.a. het nationaal 
MS-Fonds en de DreaMS Award in Nederland verschijnt 
haar mooi vormgegeven boek in mei 2016.

Het verhaal van Nadine is heftig. Naast vele lichamelijke 
moeilijkheden, heeft ze ook ernstige psychische proble-
men. Of dit rechtstreeks door de aantasting van MS komt, 
of onrechtstreeks als gevolg van het leren leven met MS, 
wordt in het midden gelaten.

Per kort hoofdstukje beschrijft Nadine betekenisvolle 
momenten, situaties en ervaringen in haar jonge leven: 
de diagnose MS, school lopen met MS, haar eerste rol-
stoel, de behandeling, opnames in ziekenhuizen, revali-
datiecentra en psychiatrische kliniek, haar depressie en 
psychoses, een eerste liefde, al of niet studeren, de zoek-
tocht naar een geschikte verblijfplaats, alleen gaan wo-
nen, het omgaan van haar familie, vrienden en ruimere 
omgeving met dit alles, …
Nadine beschrijft de dingen zoals ze zijn, zonder taboes, 
wat haar verhaal erg sterk en authentiek maakt. Wat me 
bijblijft is hoe erg ze verlangt om te zijn zoals haar leef-
tijdgenootjes, maar dat dit o.w.v. haar MS niet mogelijk 
is. Iets waar veel pmMS zich in herkennen, volgens mij. 
Het boek bevat veel ontroerende stukken, maar wanneer 
ze over haar profielwerkstuk schrijft - waarin ze een heus 

ënt zelf betaalt niets voor deze nieuwe dienstverlening. 
In eerste instantie geldt dat forfait voor ambulante chro-
nische patiënten die minstens vijf geneesmiddelen per 
jaar nemen, waarvan ten minste één op chronische basis. 
(bron: nieuwsbrief Novartis)

www.apotheek.be

benefietconcert organiseert t.v.v. het onderzoek naar 
kinderen met MS - het ‘Doe een Wens’-weekend en de 
organisatie van de schooluitstap naar de Ardèche, was 
ik erg aangedaan. Wat een doorzettingsvermogen! De 
foto’s op het einde van het boek maken haar verhaal nog 
een stuk persoonlijker.

Hoewel elk MS-verhaal uniek is, zijn er altijd ook herken-
ningspunten. Dit is in het verhaal van Nadine niet anders, 
wat het bij momenten confronterend maakt. Wat mij ge-
raakt heeft, is de enorme veerkracht van Nadine en haar 
omgeving om deze situatie tot de best mogelijke te ma-
ken. Ik wens dit iedere PmMS van harte toe!

Sybiel VERSTRAETE

‘Over leven en overleven. Mijn leven met MS.’ - Nadine Dekker
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Boek over menselijkheid in de zorg

Waarom gaat het soms mis in de communicatie tussen 
artsen en patiënten? En wat is daar aan te doen? Dat is 
het centrale thema in het boek 'Menselijkheid in de zorg' 
van prof. dr. Leo Visser, neuroloog in het Elisabeth Twee-
steden Ziekenhuis in Tilburg en bijzonder hoogleraar aan 
de Universiteit voor Humanistiek. 
In de dagelijkse praktijk bestaat de zorg voor het groot-
ste deel uit de dialoog tussen de arts en de patiënt, waar-
bij de patiënt verwacht dat de zorg door een 'goede' dok-
ter geleverd wordt. Maar wat is een goede dokter?
Voor een patiënt is het belangrijk dat de arts menselijk 
en competent is, adequaat handelt, goede zorg levert 
en de patiënt betrekt bij te nemen beslissin-
gen. Artsen echter zijn opgeleid om acute 
aandoeningen te behandelen, maar moeten 
steeds vaker patiënten met een chronische 
aandoening begeleiden. Dat levert spannin-
gen op. Leo Visser wordt daar dagelijkse mee 
geconfronteerd, het was voor hem de reden 
zijn ervaringen vast te leggen in dit boek.

Visser: "Los van mijn professionele ervaring 
kreeg ik ook in mijn privéleven te maken met zorg aan 
dierbaren, die onder de maat was. Met dit boek wil ik 
schetsen hoe slechte communicatie begint, maar vooral 
ook hoe het beter kan. Als patiënten weten hoe artsen 
denken en werken, stellen ze betere vragen. En als de 
arts zich bewust is van het perspectief van de patiënt, 
resulteert dit in betere aansluiting, meer tevredenheid 
over het consult bij zowel de patiënt als arts en leidt dit 
tot grotere medemenselijkheid in de zorg. Kortom: door 
te investeren in communicatie kan de gezondheidszorg 
naar een hoger niveau worden gebracht."

Het boek is online te bestellen bij de diverse boekhan-
dels (o.a. Bruna, bol.com) en bij uitgever SWP.

Over Leo Visser

Prof. dr. Leo Visser is bijzonder hoogleraar Zorgethiek en 
deskundig neuroloog in het Elisabeth Tweesteden Zie-
kenhuis in Tilburg, met een langjarige uitgebreide exper-
tise op het gebied van de begeleiding van mensen met 
Multiple Sclerose, spier- en zenuwaandoeningen. Daar-
naast geeft hij leiding aan diverse wetenschappelijke 
onderzoeken, werkt hij nationaal en internationaal in de 
frontlinie van patiëntgericht onderzoek en zijn 145 arti-
kelen van zijn hand gepubliceerd in gerenommeerde in-
ternationale wetenschappelijke tijdschriften. In de loop 

der jaren heeft hij ervaren dat communica-
tie de sleutel is tot een behandeling die niet 
alleen voor de aandoening, maar ook voor 
de patiënt het beste is.

BRON: Nationaal MS Fonds Nederland

Menselijkheid in de zorg. De arts-patiënt relatie (boek van neuroloog prof. dr. Leo Visser)

'Communicatie 
kan zorg naar 
een hoger ni-
veau brengen'
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2 nuttige brochures voor jongeren met MS

In 2017 bracht Teva, in samenwer-
king met de MS-Liga Vlaanderen 
deze beknopte brochure uit om 
jongeren met MS te sensibiliseren 
om tijdig en openlijk met hun arts 
te praten over een eventuele ge-
zinsuitbreiding. MS is geen reden 
om geen gezin te starten en 9 van 
de 10 vragen over zwangerschap 

en MS kunnen, na 3 decennia onderzoek, makkelijk be-
antwoord worden. Geen reden tot paniek dus, wel een 
oproep om te overleggen met je arts. 

Leerkrachten en professoren zijn 
vertrouwd met allerlei algemene 
(kinder)ziektes, griep, keelont-
stekingen, zichtbare handicaps 

… maar van MS zullen ze wellicht 
weinig af weten. Zij willen hun 
leerlingen zo goed mogelijk be-
geleiden, zodat de leerlingen hun 
diploma kunnen behalen, maar 

het wisselende en onvoorspelbare verloop van de ziekte 
MS maakt ook hen, net als de student vaak onzeker.

Speciaal voor hen en voor de jongeren met MS die uit-
eindelijk zullen kunnen rekenen op een geïnformeerde 
leerkracht, hebben we enkele jaren geleden, dankzij de 
financiële steun van Merck, deze brochure kunnen uit-
werken. In deze brochure vindt de leerkracht, en uitein-

In de loop van het voorjaar 2018 
zal Teva, eveneens in samenwer-
king met de MS-Liga Vlaanderen 
en een aantal gerenommeerde 
artsen, een uitgebreidere info-
brochure rond het thema ‘MS en 
zwangerschap’ ter beschikking 
stellen. De informatiebrochure 
werd geschreven door een neu-

roloog, gynaecoloog, psycholoog en MS-verpleegkundi-
ge. Zij beschrijven samen de situatie VOOR, TIJDENS en 
NA de zwangerschap. Een aanrader voor elke jongere 
met MS met een kinderwens!  

delijk eenieder wie je dit laat lezen, duidelijk informatie 
terug over MS en de verschillende symptomen. Daarna 
volgt een aanbod van mogelijke aanpassingen die indivi-
dueel kunnen bekeken worden. 

Ook deze handleiding is verkrijgbaar via yvonne.bo-
gaerts@ms-vlaanderen.be

Zij beschikt eveneens over een boekenlijst, waar on-
getwijfeld nog veel meer nuttige, opvraagbare boe-
ken en informatiebrochures op vermeld staan. Con-
tacteer haar en zij helpt je met plezier verder.

Liesbeth POORTERS
Diensthoofd Centrale Administratie

MS-Liga Vlaanderen vzw

‘MS verandert je leven maar laat het niet je 
toekomst bepalen. Praat erover met je arts voor 
je een gezin wil starten’

'MS en zwangerschap'

MS? Naar school met MS, een handleiding voor leerkrachten 

INFORMATIEBROCHURE

Multiple sclerose en 
zwangerschap  

Vraag ernaar via yvonne.bogaerts@ms-vlaanderen.be
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Rolstoel Vermeiren (4 wielen), verstelbaar in hoogte
Vraagprijs: 150 euro 
 03/666 67 35 (regio Kalmthout)

Scooter, Strider Maxi 4. Grote vierwielscooter voor bui-
tengebruik. Zitpositie kan naar voor en achter geschoven 
worden. Verstelbare rugleuning, armsteunen zijn opklap-
baar en regelbaar, de stuurkolom traploos instelbaar, 
boodschappenmandje voorzien en er kan een wandelstok 
op gemonteerd worden. In 2015 werden de batterijen 
vervangen. Handleiding wordt bijgeleverd. 
Vraagprijs: te bevragen 
 0473 69 89 20 (regio Gent)

Elektrische driewielfiets, merk ‘Van Raam’, type ‘Midi’ 
Nieuwprijs: 4500 euro 
Vraagprijs: overeen te komen
dlrikken@telenet.be (regio Aalst)

Elektrische  passagiersautostoel, kan naar buiten draai-
en en door een onderstel er aan te bevestige, duwbaar, 
zoals een gewone rolstoel. Breedte tussen de armleunin-
gen ongeveer 47cm, diepte zetel 50 cm, hoogte rug met 
hoofdsteun 70 cm, achteruitleunende rug, zwart leder, 
onderstel met wielen, zetel handvat om te duwen.
Nieuwprijs: 9.000 euro
Vraagprijs: overeen te komen
 0473 81 48 47

Elektrische tandemfiets
Zo goed als nieuwe, zeer goed onderhouden tandem, met 
elektrische motor in voorwiel. Nieuwe batterij op 28 juni 
2017 en sindsdien niet meer mee gereden.
De tandem heeft 7 versnellingen en is aangepast voor 
andersvaliden (haken voor de voeten, zodat die niet weg-
schuiven). Zeer lage instap met framehoogte 44 cm.
Nieuwprijs: 3.500 euro, facturen nog aanwezig.
Vraagprijs: overeen te komen
 0477 38 85 33 (regio Hombeek)

Te koop Gratis

Seintjes

Oproep tot de kopers en verkopers 

Mogen wij aan de verkopers vragen om voor de 
hulpmiddelen die te koop aangeboden worden 
niet méér te vragen dan de opleg die u zelf (dus na 
aftrek van eventuele tegemoetkomingen van het 
Vlaams Agentschap of het Riziv) diende te betalen. 
De koper willen wij erop wijzen dat het Vlaams 
Agentschap een tegemoetkoming kan geven voor 
tweedehandshulpmiddelen. Informeer dus zeker bij de 
verkoper of er een tegemoetkoming voor het betreffende 
hulpmiddel is uitgekeerd en hoeveel die bedraagt. 

De redactie     

Om in een wagen te monteren:
- een draaisysteem voor onder chauffeurszetel 
- een elektronische hefarm voor zware rolstoel 
   met vijzen en toebehoren
 0475 27 56 52 (1160 Brussel)
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Verantwoordelijke uitgever:
Maria Torfs
  Boemerangstraat  4
	 3900 Overpelt

ANTWERPEN
 Jozef Wautersstraat 20, 2600 Berchem
 03 887 48 18
Permanentie:
Sociale dienst:  dinsdag en  donderdag
 van 9.30 tot 12.30
  ann.cornelis@ms-vlaanderen.be
 0470 13 05 76
  inghe.heeman@ms-vlaanderen.be
 0470 13 05 77
  liesbeth.rijkers@ms-vlaanderen.be
 0470 13 02 45
  kaltoum.ghazaoui@ms-vlaanderen.be
 0470 13 05 78

VLAAMS-BRABANT
 p.a. Het Mankement, Noorderlaan 4,  
1731 Zellik
 02 466 50 52
Permanentie:
dinsdag en donderdag van 9.30 tot 12 uur
  chantal.wees@ms-vlaanderen.be 
 0470 13 05 81
  an.van.nieuwenhove@ms-vlaanderen.be 
 0470 13 05 80
 p.a. KU Leuven, Willem de Croylaan 54D bus 
4035,  3001 Heverlee
Permanentie: dinsdag van 9.30 tot 12 uur
  martine.brenard@ms-vlaanderen.be  
 0470 13 05 79
  miranda.van.berghen@ms-vlaanderen.be
 0470 13 05 92

LIMBURG
 Heilig Hartplein 22 b1, 3500 Hasselt
 011 24 28 82
Permanentie: woensdag van 8.30 tot 12 uur, 
donderdag van 9 tot 12 uur (enkel telefonisch)
  hilda.reijnders@ms-vlaanderen.be 
 0470 13 05 83
  lut.ghaye@ms-vlaanderen.be 
 0470 13 05 86
  nicole.geers@ms-vlaanderen.be 
 0470 13 05 82

OOST-VLAANDEREN
 p.a. OCMW Gent - EW, Antwerpsesteenweg 
776, 9040 Sint-Amandsberg
Permanentie:
maandag van 14 tot 17 uur
  stiene.catteeuw@ms-vlaanderen.be 
 0470 13 05 84
 p.a. Lokaal Dienstencentrum Het Hoeksken, 
Hoeksken 29A, 9940 Evergem
Permanentie: dinsdag van 9 tot 12 uur
  lieve.mortier@ms-vlaanderen.be 
 0470 13 05 87
 p.a. ’t Punt, Lamstraat 23, 9100 Sint-Niklaas
Permanentie: donderdag van 9 tot 12 uur
  ludwina.cleys@ms-vlaanderen.be 
 0470 13 05 85
 p.a. Huisartsenwachtpost regio Aalst,  
Leopoldlaan 44, 9300 Aalst
Permanentie: maandag van 9 tot 12 uur
  an.van.nieuwenhove@ms-vlaanderen.be 
 0470 13 05 80

WEST-VLAANDEREN
 Site Molenerf, Ruddershove 4, 8000 Brugge
 050 32 72 92
Permanentie: donderdag van 9 tot 12 uur
  marianne.van.heucke@ms-vlaanderen.be 
 0470 13 05 90
 p.a. AZ Groeninge,  
President Kennedylaan 4, 8500 Kortrijk
Permanentie: maandag van 9 tot 12.30 uur
  trui.vyncke@ms-vlaanderen.be 
 0470 13 05 91
 Bosdreef 5, 8820 Torhout
Permanentie: donderdag van 9 tot 12.30 uur
karmen.dewachter@ms-vlaanderen.be 
 0470 13 05 88
 p.a. De Zonnebloem, Zuidstraat 67, 8630 
Veurne
Permanentie: dinsdag van 9 tot 12 uur
  veronique.libeert@ms-vlaanderen.be 
 0470 13 05 89

SOCIALE DIENSTEN EN SECRETARIATEN
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Iedereen kan zich aansluiten bij de 
MS-Liga Vlaanderen, mits jaarlijkse 
betaling van 16 euro lidgeld (voor 
wie betaalt via een permanente 
opdracht), of 17 euro (voor wie 
een gewone storting doet) op het 
rek.nr. BE30 0011 3608 4511 – BIC 
GEBABEBB

Samenwonende personen die bei-
den lid willen zijn, betalen dan 
resp. 22 euro (via permanente 
opdracht) of 23 euro (via gewone 
storting).

Betaling van lidgeld geeft recht op 
een gratis abonnement op MS-LINK.

Giften
Giften, hoe klein ook, worden in 
dank aanvaard. Voor giften vanaf  
40 euro op jaarbasis wordt een  
fiscaal attest uitgereikt. 
Rekeningnr.: BE97 0000 0001 4649 
BIC BPOTBEB1

Iedere auteur is verantwoordelijk 
voor zijn eigen artikel. De redactie 
behoudt zich het recht voor om 
artikels in te korten. Ingezonden 
teksten mogen max. 2 pagina’s be-
slaan.

De meningen vertolkt in de opge-
nomen artikels komen niet nood-
zakelijkerwijze overeen met de of-
ficiële standpunten van de MS-Liga.

De goederen en diensten waarvoor 
reclame wordt gevoerd in dit tijd-
schrift, worden niet noodzakelijker-
wijze aanbevolen of goedgekeurd 
door de MS-Liga.

Sluit je nu aan

Centrale administratie MS-Liga Vlaanderen:
 Boemerangstraat 4, 3900 Overpelt
Bereikbaar iedere werkdag van 8.30 tot 16 uur.
 011 80 89 80  011 66 22 38  secretariaat@ms-vlaanderen.be

Betaling van lidgeld houdt niet automatisch een contactname of huisbezoek van 
de Sociale Dienst in. Ook voor deelname aan bepaalde activiteiten dient u zelf uw 
interesse kenbaar te maken. Er worden nl. niet altijd persoonlijke uitnodigingen 
verstuurd.

De MS-Liga respecteert uw privacy. De informatie die we van u ontvangen, wordt 
uitsluitend voor intern gebruik van de MS-Liga Vlaanderen in een bestand opge-
nomen. De wet van 8 december 1992 i.v.m. de bescherming van de persoonlijke 
levenssfeer t.o.v. gegevensverwerkingen, verleent u toegangsrecht tot deze gege-
vens en de mogelijkheid ze te verbeteren.

TRANSPARANTIE
De MS-Liga Vlaanderen is lid van de Vereniging voor Ethiek in de 
Fondsenwerving (VEF) vzw. Dat betekent dat we transparant willen 
zijn voor wie wil weten waar zijn/haar geld naartoe gaat als men de 
Liga steunt. Transparantie begint bij inzage in de inkomsten en uitga-
ven. U vindt een taartdiagram met de door de revisor gecontroleerde en door de  
Algemene Vergadering goedgekeurde inkomsten en uitgaven op onze site  
(www.ms-vlaanderen.be). Voor meer financiële info contacteert u ons best via  
volgend e-mailadres: boekhouding@ms-vlaanderen.be. 

Overname van foto’s, artikels of gedeelten daarvan wordt toegestaan na overleg met 
de redactie en met vermelding van bron.

Tip: werp je tijdschrift niet weg als je het gelezen hebt, maar geef het door aan iemand 
uit je kennissenkring, aan je arts, verpleegkundige …

De nieuwe MS-Link verschijnt in mei 2018.
Teksten en foto’s verwachten wij graag uiterlijk 25 februari 2018 op de centrale administratie.
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Algemeen directeur:
Luc DE GROOTE
 Boemerangstraat 4, 3900 Overpelt
 0479 27 86 19
 directeur@ms-vlaanderen.be

Hoofd Sociale Dienst:
	 Paul VANLIMBERGEN
 0479 90 22 73
 paul.vanlimbergen@ms-vlaanderen.be

Projectcoördinator:
Katrien TYTGAT
 0477 42 54 29  
 project.coordinator@ms-vlaanderen.be



We’re steadfast in our commitment to the MS community, with experts dedicated
to delivering new approaches for confronting this disease now and in the future.

Sanofi  Genzyme is committed to working harder so patients can live better—because 
in the fight against MS, we’re all in this together. And, guess what? We’re not backing 
down. Multiple sclerosis is not just a disease—it’s a challenge

 www.sanofi genzyme.com
©2013 Sanofi  Genzyme Corporation, a Sanofi company. All rights reserved.
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