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Editoriaal

Beste lezers

Een nummer over de dienstverlening van MS-Liga
Vlaanderen ... hoe begin je daaraan?

Kunnen we spreken over de huidige diensten, zonder
te spreken over wat was, of wat we in de toekomst nog
voor jullie hopen, wensen, verlangen? Moeilijk.

Kunnen we dan misschien een overzicht geven van al
wat er binnen alle geledingen van MS-Liga Vlaanderen
én ook bij onze partners gebeurt? Ook moeilijk. Er ge-
beurt immers zo veel dat het vermelden waard is.

De uiteindelijke oplossing was eigenlijk heel simpel. Dé
rode draad in heel het verhaal is de centrale rol van de
persoon met MS. Al snel viel de puzzel in elkaar. Waar
staan jullie nu meer dan ooit centraal? Aan welke linken
bouwen we nog om de wensen van personen met MS
hoorbaarder en zichtbaarder te maken? Dit was het ver-
haal dat we moesten brengen.

Over de onderzoeksresultaten van het onderzoek door
Ruth De Nil waar jullie massaal aan deelnamen, de op-
lossingen in de praktijk, zoals het self- en casemanage-
ment (p. 33-35), de MS-GPS op de website (p. 60), ...
moesten we het zeker hebben. Ook de tevredenheids-
bevraging over onze werking (p. 10) is meer dan rele-
vant. Hierbij ineens een oproep om jouw stem te laten
horen.

Onze hoop willen we ook graag uitspreken: de hoop op
een wetenschappelijke doorbraak (p. 6-8), op een be-
tere betrokkenheid van personen met MS bij onderzoek
(p. 4-5), op een multidisciplinaire raadpleging voor élle
Personen met MS (p. 44-46).

Maria TORFS

Voorzitter MS-Liga Vlaanderen vzw
//




Uit de medische wereld

SAMENWERKEN MET EN VOOR DE PATIENT:

patiéntparticipatie doorheen de ontwikkelingscyclus

van een geneesmiddel

Promoten en ondersteunen van wetenschappelijk onderzoek naar MS is een van onze belangrijke pijlers. Die
doelstelling realiseren we onder andere concreet via het MS-Steunfonds. In 2018 werden 11 wetenschappelijke
projecten ingediend. Drie hiervan werden door de aangestelde experten geselecteerd voor financiering. Dat
wil zeggen dat deze drie onderzoeken in 2018 en 2019 vanuit het MS-Steunfonds financiéle steun ontvangen.
ledere onderzoeker maakte een korte samenvatting van het ingediende project.

Waarom patiénten betrekken bij onderzoek
naar geneesmiddelen?

We kunnen er niet omheen kijken dat er een toename
van de maatschappelijke waarde is aan geneesmiddelen-
onderzoek en de actuele onderzoeksvragen. De betrok-
kenheid van patiénten leidt tot een verbeterd ontwerp
van de onderzoeksmethoden en de kans dat de onder-
zoeksdata correct geinterpreteerd worden, wordt als-
maar groter. De onderzoeksteams krijgen tegenwoordig
een betere toegang tot de beoogde patiéntengroep in
kader van rekrutering voor deelname aan klinische stu-
dies en in kader van een bredere verspreiding van de on-
derzoeksresultaten.

In sommige landen wordt de betrokkenheid van pati-
enten gestimuleerd door overheidsfinanciering, indien
patiénten kunnen deelnemen aan onderzoeken. De in-
breng van patiénten verschilt uiteraard naargelang het
soort onderzoek, waarbij kan gevraagd worden naar het
verhaal van de patiént (‘hoe is het om met een bepaalde
aandoening te leven’), de behoeften van de patiént (‘wat
hebben mensen met een bepaalde aandoening nodig’),
het advies van de patiént (‘hoe kan de klinische studie
best ontworpen worden’), of de mening van de patiént
(‘is de onderzoeksvraag relevant voor een bepaalde pati-
entengroep'). Afhankelijk van de rol van de patiént wordt
deze in een bepaalde fase van de onderzoekscycli betrok-
ken.

Patiénten worden op verschillende wijzen betrokken bij

geneesmiddelenonderzoek:

+ Individuele patiénten delen hun verhaal (‘hoe is het
om met een bepaald aandoening te leven’)

+ Patiént experts hebben vaak inhoudelijke kennis (bv.
geneesmiddelontwikkeling)

+ Patiéntorganisaties hebben toegang tot
ervaringskennis van een grotere groep patiénten)

« Naasten of mantelzorgers leveren informatie over
bijzondere situaties.

Patiénten in gans Europa hebben zich trouwens
georganiseerd in  Europese  Referentienetwerken
voor zeldzame, weinig voorkomende en complexe
ziekten. Deze netwerken zijn gericht op het aanpakken
van gemeenschappelijke uitdagingen waarmee de
professionele onderzoekers worden geconfronteerd
bij het diagnosticeren en aanbieden van zeer
gespecialiseerde gezondheidzorg.

Bescherming van de patiénten, betrokken bij
geneesmiddelenonderzoek

In de schoot van het FAGG is de Commissie voor
Geneesmiddelen voor Humaan Gebruik (CGH)
opgericht met als opdracht om oog te hebben voor
het patiénten- en consumentenperspectief. Zo kan het
CGH wetenschappelijk advies geven in kader van het in
de handel brengen van een geneesmiddel, medische
noodprogramma’s, ontwikkeling van de voorschriften en
waken over het belang van de patiént (wat zijn voordelen;
wat zijn risico’s).



Daarnaast is er ook voorzien in een ethische commissie.

Dit orgaan heeft een aantal functies:

+ Begeleidings- en adviesfunctie met betrekking tot de
ethische aspecten van de ziekenhuiszorg (bv. de me-
thodiek van palliatieve sedatie, privacy van medische
gegevens, ...)

« Beslissingsondersteunende functie voor individuele
situaties met betrekking tot ethiek (bv. persoonlijke
ongemakken, situaties waarbij goede zorg wordt ver-
drongen, ...)

+ Meldingsfunctie over experimenteel onderzoek op
mensen (bv. voor biobanken, protocols voor klinische
studies, ...)

Patiénten die participeren aan deze ethische commissie
moeten betrokken zijn met zeldzame, weinig
voorkomende en complexe ziekten, moeten een bredere
kijk op de ziekte hebben dan hun persoonlijke situatie,
moeten betrouwbaar en beschikbaar zijn en moeten
documenten en procedures kunnen begrijpen. Ook is
het essentieel om over een niet-wetenschappelijke, maar
humane visie met kennis van de concrete patiéntsituaties
te beschikken.

De ethische commissie en de FAGG, als nationaal
contactpunt, zijn samen verantwoordelijk voor de
evaluatie van de klinische studies (wet van 07/05/2017 en
KB van 09/10/2017). Over heel Belgié zijn er ongeveer 145
ethische commissies (in de lokale ziekenhuizen) en zijn er
26 leidende ethische commissies (die de aanvragen van
de lokale commissies beheren).

Geinformeerde toestemming van de patiént bij

een onderzoek

Er zijn drie situaties waarin de patiént toestemming dient

te verlenen. Deze toestemming kan slechts gebeuren

indien de patiént voldoende geinformeerd is:

+ Bij deelname aan een klinische studie

«  Bij verzameling van persoonlijke gegevens en/of

«  Bij het verlenen van menselijk lichaamsmateriaal voor
onderzoeksdoeleinden.

De toestemming dient door de patiént gegeven te wor-

den door het ondertekenen van een Informed Consent

(IC) of toestemmingsformulier. Dit formulier wordt over

bijna het hele land uniform toegepast, maar zal weldra

aangepast worden aan de Europese regelgeving over

de Algemene Verordering voor Gegevensbescherming

(GDPR).

Het FAGG voorziet op vraag van de Minister van Volks-
gezondheid, Maggie De Block, nieuwe afspraken over
klinisch onderzoekstudies. Het doel is om het bewustzijn
rond deze klinische proeven te vergroten bij het grote
publiek, bij proefdeelnemers (gezonde mensen en pati-
enten) en bij hulpverleners (vooral huisartsen). Hiervoor
werd reeds een hele promotiecampagne gevoerd via af-
fiches, brochures, radiospotjes, sociale media, ... met als
boodschap ‘de geneesmiddelen die u morgen nodig zult
hebben, worden vandaag in Belgié onderzocht; neem
deel aan klinische proeven en help zo anderen en uzelf’.

Alle,inBelgié lopende, klinische studies zijn te consulteren
via de website https://databankklinischeproeven.be/nl.
Zo kan je vaststellen dat er momenteel meer dan 1000 (!)
studies met betrekking tot MS zijn geregistreerd sinds
1970. Als ‘ziektespecifieke’ patiéntorganisatie participeert
de MS-Liga Vlaanderen vzw mee in de groep van twin-
tig geselecteerde gebruikersorganisaties die bevraagd
kunnen worden vanuit hun deskundigheid over patién-
tervaringen bij onderzoeksstudies. Momenteel zijn er vijf
dossiers opgestart (2x diabetes, mucoviscidose, lymfe-
klierkanker, ziekte van Crohn).

Conclusie

Het FAGG hoopt dat de patiéntbetrokkenheid in de le-
venscyclus van geneesmiddelen leidt tot betere beslis-
singen en juistere keuzes. Barriéres en vooroordelen te-
genover klinisch onderzoek kunnen verdwijnen wanneer
patiénten geinterviewd worden of vragenlijsten invullen
zodat hun stem kan gelden bij de verbetering van de
ontwikkeling van geneesmiddelen. Onderzoek van de
KU Leuven naar de betrokkenheid toont echter aan dat
er nog een hele weg af te leggen is met betrekking tot de
manier waarop en welke patiénten best betrokken wor-
den en dat patiénteducatie (goed informeren) essentieel
is voor een goede participatie.

Paul VANLIMBERGEN
Diensthoofd Sociale Dienst

Over de GDPR en het IC kan je elders in deze MS-Link (p. 38-41) trouwens
een uitgebreid artikel terugvinden in kader van toepassing voor onze ei-

gen werking.
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Wetenschappelijk onderzoek naar MS

Promoten en ondersteunen van wetenschappelijk onderzoek naar MS is een van onze belangrijke pijlers. Die
doelstelling realiseren we onder andere concreet via het MS-Steunfonds. In 2018 werden 11 wetenschappelijke
projecten ingediend. Drie hiervan werden door de aangestelde experten geselecteerd voor financiering. Dat
wil zeggen dat deze drie onderzoeken in 2018 en 2019 vanuit het MS-Steunfonds financiéle steun ontvangen.
ledere onderzoeker maakte een korte samenvatting van het ingediende project.

Antilichaam afhankelijke en onafhankelijke B
cel functies in progressieve multiple sclerose

Prof. dr. Veerle Somers

Universiteit Hasselt

PROF. DR. VEERLE SOMERS
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Multiple sclerose (MS) is een auto-immuunziekte waar-
bij het immuunsysteem het centrale zenuwstelsel, met
name de hersenen en het ruggenmerg, aanvalt. De pro-
gressieve vorm van MS wordt gekenmerkt door graduele
achteruitgang van de ziekte. Er zijn echter ook jonge MS
patiénten die bij het begin van de ziekte al gediagnos-
ticeerd worden met een progressieve vorm van MS. Het
mechanisme dat aan de grondslag ligt van deze graduele
achteruitgang is niet gekend en er is momenteel geen
therapie beschikbaar waarbij progressieve MS kunnen
genezen.

Er werd lang gedacht dat progressieve MS alleen gedre-
ven werd door neurodegeneratie, maar onderzoek heeft
aangetoond dat inflammatie ook een belangrijke rol
speelt bij progressieve MS. Wij denken dat systemische
inflammatie vooral een rol speelt bij de jongere progres-

sieve MS patiénten met actieve ziekte, terwijl bij pati-
enten met een langere progressieve ziekte inflammatie
vooral voorkomt in het centrale zenuwstelsel. Eén van de
belangrijke immuuncellen die een rol spelen in MS zijn B
cellen. B cellen produceren antilichamen tegen lichaams-
eigen componenten, de zogenaamde auto-antilichamen.

Eén van de meest recente behandelingen voor MS gaat
specifiek de B cellen weghalen uit het bloed. Deze behan-
deling is zeer succesvol in het vertragen van de ziekte,
zelfs bij progressieve patiénten. Hierbij werden vooral
bij jonge progressieve patiénten met actieve ziekte veel-
belovende resultaten behaald. Recente literatuur heeft
aangetoond dat B cellen en antilichamen beide een be-
langrijk rol spelen in de ontsteking van een deel van de
patiénten met progressieve MS.

Onze onderzoeksgroep heeft een nieuw doelwit ge-
vonden waartegen antilichamen gericht zijn, namelijk
SPAG-16. De aanwezigheid van deze antilichamen tegen
SPAG-16 is geassocieerd met een erger ziekteverloop in
progressieve MS. Het doel van dit project is om te bestu-
deren hoe anti-SPAG16 antilichamen bijdragen aan de
progressie en actieve ontsteking van MS patiénten in een
grootschalige longitudinale studie. In dit onderzoek zul-
len we anti-SPAG-16 antilichamen meten in het bloed van
progressieve MS patiénten en dit associéren met ziekte
progressie en actieve ontsteking. Verder zullen we on-
derzoeken of het SPAG-16 doelwit zelf verhoogd is in het
plasma en in cerebrospinale vloeistof van progressieve
MS patiénten.

Naast het maken van antilichamen hebben B cellen ook
antilichaam onafhankelijke functies zoals het presente-
ren van antigenen aan T cellen in actieve MS en het pro-
duceren van cytokines. Onze hypothese is dat B cellen




betrokken zijn in de pathologie van progressieve MS in
een deel van de progressieve MS patiénten door antili-
chaam afhankelijke en onafhankelijke functies uit te oe-
fenen. Om deze reden willen wij de bijdrage van B cel-
len onderzoeken in progressieve MS. Hiervoor zullen we
onderzoeken welke soorten B cellen vooral aanwezig zijn
in het bloed van progressieve MS patiénten. B cellen kun-
nen namelijk ingedeeld worden in B cellen die ontsteking
zullen bevorderen of dit net zullen tegenwerken.

Verder zullen we ook bepaalde functies bestuderen van
B cellen zoals antigenpresentatie en cytokineproductie
dewelke belangrijk zijn in het verergeren van de
ontsteking. Dit project zal de rol van B cellen in
onstekingsprocessen van progressieve MS patiénten
proberen te verklaren en zal mogelijk leiden tot nieuwe
ziektemarkers  die
identificeren, waardoor ze sneller en meer specifiek
behandeld kunnen worden.

patiénten vroegtijdig kunnen

Genetische factoren verklaren waarom
sommige personen met MS veel opflakkeringen
doen en andere niet

Prof. dr. An Goris

Laboratorium voor Neuroimmunologie, KU L

PROF. DR. AN GORIS

LABORATORIUM VOOR
NEUROIMMUNOLOGIE KU LEUVEN

0 e

Voor personen met MS is één van de belangrijkste vragen
hoe de ziekte hun leven op lange termijn zal beinvloe-
den, met name of, hoe en wanneer ze beperkingen zullen
ontwikkelen en hoe hun levenskwaliteit zal veranderen.
Als voorbeeld zullen sommige personen met MS fre-

quent aanvallen ontwikkelen zodat een vroege start met
een agressieve behandeling noodzakelijk is om de ont-
wikkeling van beperkingen tegen te gaan. Andere perso-
nen met MS daarentegen blijven aanvalsvrij gedurende
langere periodes, zelfs zonder dat een behandeling, met
de eventuele neveneffecten daarvan, nodig is.

De laatste jaren boekten we veel vooruitgang in het be-
palen van de genetische factoren die iemands risico op
MS mee bepalen. We kennen nu meer dan honderd ge-
netische risicofactoren die op een belangrijke rol van het
immuunsysteem in de ziekte wijzen. Door te begrijpen
hoe deze risicofactoren precies werken hebben we een
beter inzicht gekregen in het ziekteproces en in hoe be-
handelingen daarop kunnen ingrijpen (zie ook MS-Link
mei 2018).

In tegenstelling tot deze vooruitgang op het vlak van
vatbaarheid, blijven de grote verschillen in ziekteverloop
tussen personen met MS nog grotendeels onverklaard
en zijn de huidige instrumenten om de evolutie te voor-
spellen zeer beperkt.

Onze onderzoeksgroep speelde een pioniersrol in het
onderzoek naar die heterogeniteit of verschillen tussen
personen met MS. We stelden vast dat de genetische
factoren die iemands vatbaarheid mee bepalen niet het
verdere ziekteverloop kunnen voorspellen. Andere gene-
tische factoren zijn hier in het spel. Om die factoren te
kunnen bepalen moeten we het genetisch materiaal en
de gedetailleerde medische gegevens (aanvalsfrequen-
tie, behandelingsgeschiedenis, ...) van grote groepen
personen met MS bestuderen. De deelname van vele
Vlaamse personen met MS aan het onderzoek in UZ Leu-
ven zorgt voor zo'n groep personen met MS die wereld-
wijd uniek is voor onderzoek.

In dit project identificeren we genetische factoren die
de verschillen in aanvalsfrequentie tussen personen met
MS verklaren. We verwachten dat de resultaten van dit
onderzoek ons vertellen wat nu precies de aanvallen in
MS veroorzaakt. Omdat dit andere factoren zijn dan de
risicofactoren, geeft ons dat nieuwe inzichten en nieuwe
aangrijpingspunten voor behandeling. Daarnaast draagt
dit inzicht bij aan de mogelijkheden om de precieze be-
handeling af te stemmen op de situatie bij een individu-
ele patiént (precisie-geneeskunde).




Kunnen we a.d.h.v. bepaalde biomerkers
neurodegeneratie bij MS voorspellen?

Prof. dr. Miguel D'Haeseleer

UZ Brussel, Nationaal MS Centrum Melsbroek

PROF. DR. MIGUEL D'HAESELEER
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Multiple sclerose is een chronische aandoening van het
centraal zenuwstelsel die in onze streken geldt als een be-
langrijke oorzaak van neurologische invaliditeit bij jonge
volwassenen. Het exacte ontstaansmechanisme is ondui-
delijk maar intermittente auto-immune ontstekingsreac-
ties ter hoogte van de myeline, dit is de beschermende
en isolerende witte laag rondom de lange uitlopers van
de zenuwcellen (ook wel axonen genoemd), spelen een
belangrijke rol in het verloop van de ziekte. Daarnaast
kan echter ook na een zekere tijd de overleving van de
axonen zelf in het gedrang komen. De processen ver-
antwoordelijk voor deze axonale degeneratie zijn slecht
begrepen en moeilijk te behandelen, maar dit gebeuren
ligt aan de basis van de progressieve achteruitgang die
patiénten kunnen ervaren en bepaalt in grote mate hun
prognose op lange termijn.

Het verlies van hersenvolume (ofwel hersenatrofie) is een
fysiologisch verschijnsel dat eigen is aan het ouder wor-
den maar bij patiénten met multiple sclerose lijkt op te
treden aan een tempo dat vele malen hoger ligt dan bij
de normale bevolking. Het hersenvolume kan op relatief

eenvoudige wijze worden gemeten aan de hand van een
MRI onderzoek. Versnelde hersenatrofie bij multiple scle-
rose is het gevolg van axonale degeneratie en staat op
zichzelf ook in verband met bestaande en toekomstige
fysieke en cognitieve manifestaties van de ziekte. Tijdens
een acute ontstekingsreactie bij multiple sclerose kan

het axon zelf beschadigd raken maar over het algemeen
lijdt dit niet tot ernstige permanente neurologische uit-
val. Deze studie probeert echter te onderzoeken of deze
directe axonale schade door ontsteking wel een negatie-
ve invloed heeft op het latere proces van hersenatrofie.

Voor ons onderzoek zullen patiénten met multiple scle-
rose worden gezocht die recente ontstekingsactiviteit
hebben doorgemaakt (i.e. een klinische opflakkering of
contrastcapterende letsels op MRI). Op dat moment zal
er bloed worden afgenomen ter bepaling van de concen-
tratie aan neurofilamenten, alsook 12 weken later, wan-
neer aangenomen kan worden dat de ontstekingsacti-
viteit terug zal zijn afgekoeld. Het verschil tussen beide
metingen zal gelden als merker van de directe axonale
schade ten gevolge van deze inflammatoire episode.
Neurofilamenten zijn interne bestanddelen van een axon
die vrijkomen wanneer er celschade, onafhankelijk van
de oorzaak, optreedt. Alle deelnemers zullen bij inclusie
ook een MRI hersenen krijgen.

Deze beeldvorming zal herhaald worden na 1 en 3 jaar
ter bepaling van de graad van hersenatrofie over deze
periode. Het statistisch model zal vervolgens onderzoe-
ken of de neurofilament piek tijdens ontstekingsactiviteit
voorspellend is voor de latere graad van hersenatrofie.
Indien dit het geval is, krijgen we een beter inzicht in de
mechanismen van hersenatrofie en neurodegeneratie in
het algemeen bij multiple sclerose. Daarnaast zou er ook
een rationale worden aangeboden om ontstekingsactivi-
teit bij deze ziekte agressiever te behandelen. Het inno-
vatieve aan onze studie is dat er gebruikt wordt gemaakt
van nieuwe en relatief eenvoudige biomerkers, met
name neurofilament in bloed en hersenatrofie op MRI.

Liesbeth POORTERS
Diensthoofd Centrale Administratie
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Enguétes en oproepen

Jouw mening en medewerking is voor onderzoekers en Psst, denk ook aan het tevredenheidsonderzoek over de
studenten erg waardevol. Op onze website, op Facebook diensten van MS-Liga Vlaanderen, uitgevoerd door stu-
en via onze elektronische nieuwsbrief houden we je op denten van Thomas More. Jouw mening is ook hier van
de hoogte van onderzoeken binnen de sector. Momen- belang!

teel kan je volgende projecten voortstuwen:

Onderzoek naar slikkracht
(logopedie Thomas More)

Onderzoek wandelapplicatie
(Universiteit Hasselt)

Mini-Obstacle
(Ergotherapie PXL)

Steun het MS-Steunfonds

Wil jij ook een financiéle bijdrage leveren aan wetenschappelijk onderzoek?

Je gift is meer dan welkom op het rekeningnummer BE89 7330 5056 1985.

Of organiseer een actie ten voordele van wetenschappelijk onderzoek. Hoe begin je eraan?
Neem contact op met Liesbeth Poorters (liesbeth.poorters@ms-vlaanderen.be - 011/80 89 83).

Hartelijk dank voor je steun!

-
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Wij hebben u nodig! 7

Binnenkort start er een tevredenheidsonderzoek voor leden van de MS-Liga Vlaanderen. Wij, zes studenten van de
opleiding Toegepaste Psychologie aan Thomas More Hogeschool te Antwerpen, zullen dit tevredenheidsonderzoek
uitvoeren in het kader van onze bachelorproef. Dit onderzoek zal bestaan uit een online vragenlijst die peilt naar uw
mening omtrent verschillende diensten die MS-Liga Vlaanderen aanbiedt.

Hoe kunt u deelnemen?

De online vragenlijst zal aangeboden worden via de nieuwsbrief die u per e-mail toegestuurd krijgt en op de Facebook-
pagina van MS-Liga Vlaanderen. Hou dus uw mailbox en sociale media goed in de gaten! Is het voor u niet mogelijk om de
enquéte online in te vullen? Vraag dan een papieren versie aan via ...

Waarom wordt dit onderzoek uitgevoerd?

+ U bent de motor van de MS-Liga Vlaanderen. Daarom vindt de MS-Liga Vlaanderen uw inbreng belangrijk.
+ De MS-Liga Vlaanderen wil haar aanbod zo goed mogelijk afstemmen op uw noden en behoeften.

Wie kan deelnemen?
+ Alle leden van de MS-Liga Vlaanderen met MS.

Waarom deelnemen aan de vragenlijst?

Nieuwe inzichten in uw tevredenheid en noden
+ Een goed aanbod, afgestemd op uw vraag
« Win-win situatie voor u en voor ons

De vragenlijst zal anoniem verwerkt worden. De resultaten kunt u na afloop van het onderzoek terugvinden in de MS-Link
die in mei zal verschijnen. Wij kijken uit naar de samenwerking en hopen uw stem in dit onderzoek te verwerken. Wij danken
u alvast voor uw eventuele deelname.

Ellen Cornelissen, Fien Popelier, Freya Uyttebroeck, Indie Cools, Laura Fockaert & Richelle Emeis

Voor verdere vragen kunt u een mail sturen naar r0658581@student.thomasmore.be

Psst, denk ook aan het tevredenheidsonderzoek over de diensten van MS-Liga Vlaanderen, uitgevoerd door studenten van
Thomas More. Jouw mening is ook hier van belang!

Jouw mening telt!

TEVREDENHEIDSONDERZOEK OVER DE
DIENSTEN VAN MS-LIGA VLAANDEREN.

/// BINNENKORT MEER! ///

THOMAS

(S MORG
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Samen sterk,

We horen het vaak, tot zelfs in de politiek propaganda toe: “Samen sterk”. De overtuiging bestaat dat we
samen veel meer kunnen dan de som van de individuen. Het heeft echter lang geduurd voordat dit ook via een

wetenschappelijk onderzoek kon bevestigd worden. Voorheen had je bijna evenveel believers als non-believers,
zeker als er wat druk op de ketel kwam te zitten om iets te realiseren, zag je de non-believers in aantal toenemen
met uitlatingen als: “vergaderen kost geld, is puur tijdverlies”.

Het doctoraatsonderzoek, waar naar verwezen wordt,
heeft (zoals het een wetenschappelijk onderzoek be-
taamd) een bijzondere benaming:‘positieve sociale inter-
dependentie’

Hier werden de effecten van samenwerken onder de loep
genomen. We spreken hier wel van een samenwerking
die zich op een hoger niveau afspeelt en dus niet enkel
het verdelen van taken. We zouden het kunnen omschrij-
ven als de vorming van een hechte groep die de aanwe-
zige verschillen overbrugt en gebruikt om de rijkdom
van de vele talenten optimaal te benutten. De prestaties
overstijgen deze van de som van de individuen en bijzon-
dere grensverleggende effecten zijn zichtbaar. Volwassen
zelfsturende teams zijn een mooie illustratie van wat mo-
gelijk wordt. Om er te geraken hebben teamleden vaak
een hele hobbelige weg afgelegd.

In de van groepsdynamica onderscheidt men meestal
4 fasen van vorming van groepen op hoog niveau: ‘For-
ming, Storming, Norming en Performing.

In de ‘Forming’ fase komen mensen samen en zet men
de eerste stappen om mekaar beter te leren kennen. Een
aantal interactiepatronen worden hierbij zichtbaar: wie
is vooral met de inhoud van de opdracht bezig, wie kijkt

de kat uit de boom, wie bewaakt de
tijd, wie stelt vragen en wie

geeft antwoorden, wie maakt vooral grapjes en bepaalt
de sfeer, ... Het is als het ware aftasten met wie en wat
men te maken heeft. Niet zozeer wat maar wel hoe men
iets zegt bepaalt veel.

De ‘Storming’ fase kan vrij stormachtig verlopen. leder
zoekt nu zijn eigen plaats en exclusie ligt op de loer. Wie
hoort erbij en wie niet? Taken en rollen dienen verdeeld
te worden en taakinhoud wordt scherper afgelijnd. Ei-
gen belang overstijgt nog vaak het algemeen belang. Sa-
menwerking eindigt hier nog wel eens. Het creéren van
vertrouwen tussen de partijen kan de opstap zijn naar de
volgende fase.

In de ‘Norming’ fase komt samenwerking tot stand. Weer-
stand ebt weg en men begint mekaar aan te vullen. De
strijd van de vorige fase verdwijnt en er is sprake van ech-
te samenwerking. Men begint mekaar te vertrouwen en
enige ontspanning is zichtbaar in de groep. Het groeps-
proces staat nu centraal.

Groepen die de stap kunnen zetten naar de ‘Performing’
fase presteren bijzonder goed. Groepsleden weten wat
ze kunnen verwachten van elkaar en problemen worden
op een constructieve manier aangepakt. Weinig groepen
halen deze laatste fase omdat er vaak wijzigingen in de
groep plaatsvinden. Deze wijzigingen brengen een groep
terug naar een vorige fase, waar iedereen terug op zoek
moet gaan naar zijn plek in de groep.

Het vraagt vaak tijd en veel inzet om tot een dynamische
groep te kunnen komen, maar de effecten zijn beslist de
moeite waard.

Samenwerken loont en geeft een bijzonder kick aan hen
die deel uitmaken van deze groep, al is het maar om er
deel vanuit te maken en erbij te horen

Dirk HUYSMANS
Familiaal en sociaal bemiddelaar
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Wellness

Qi Gong voor personen met MS

Een gezonde geest in een gezond lichaam. Hoe begin je eraan? In de rubriek wellness presenteren we telkens

een aantal opties waaruit je ideeén kan sprokkelen.

Eerder dit jaar konden een aantal personen met MS proe-
ven van een van deze boeiende opties. In samenwerking
met AZ Sint-Alma in Sijsele nodigden we in mei Frank
Adam uit, Universal Healing Tao Associate Instructor en
leraar Medische Qi Gong, uit voor een praktijkles.

Wat is Qi Gong

Qi Gong is één van de pijlers van de Traditionele Chi-
nese Geneeskunde en wordt gezien als de fundering
van Tai Chi. Via beweging, ademhaling en mindful oe-
fenen leert men lichaam en geest te trainen. De een-
voudige, zachte en meditatieve bewegingen heffen
blokkades op, brengen je energetisch systeem in ba-
lans en voorkomen zo ziekte, stress en vermoeidheid.

« Qi Gong geeft personen met MS een beter lijfgevoel,
een beter lijffschema en een betere balans. Bovendien
verkleint de kans op vallen en botbreuken.

«  De effecten van Qi Gong zijn heel snel voelbaar. Voor-
al de ademhaling en de intentie geven de simpele
oefeningen grote diepte, innerlijke kracht. De beoefe-
naar ervaart snel een algehele openheid in zijn/haar
lichaam: ontspanning, diepe rust en vitaliteit tegelijk.

« Qi Gong is een veilige bewegingspraktijk en is uiterst
makkelijk. Het gaat alleen om eenvoudige, op zichzelf
staande oefeningen - geen reeksen. Beoefening is
mogelijkin alle fasen van ziekte en kan staand, zittend
of liggend gebeuren. Regelmatige praktijk is aanbe-
volen.

« 0ok de partner/mantelzorger kan mee oefenen. Qi
Gong samen beoefenen werkt stimulerend en is een
aangename activiteit.

Qi Gong op maat van de persoon met MS

« Het boek ‘Qigong voor Multiple Sclerose, Vind je ba-
lans (AnkhHermes) van Nigel Mills geeft eenvoudige
oefeningen die de symptomen van Multiple Sclerose
kunnen verzachten.

«  Frank Adam: “In mijn praktijk zie ik gevoelsstoornis-
sen (doof gevoel, tintelingen of pijn), buitengewone
vermoeidheid en emotionele problemen verminde-
ren tot verdwijnen. Concentratieproblemen verbete-
ren dankzij de ‘Qi Gong-focus. Vaak na een paar ses-
sies is er al effect. Zo voelde een halfzijdig verlamde
rolstoelgebruiker zijn lichaam al na twee sessies hele-
maal tot leven komen. Net zoals bij sport zijn de ef-
fecten blijvend... zolang je oefent. Maar elke dag Qi
Gong vinden Qi Gong-beoefenaars juist een dagelijks
cadeau.”

Zoals je leest is Qi Gong een erg toegankelijke manier om
te werken aan lichaam en geest. Goed nieuws voor wie
een lessenreeks zou willen volgen: Qi Gong is een van de
vele sport- en bewegingsactiviteiten die in aanmerking
komen voor onze sportpremie.

+ Vragen over de premie? Informeer je bij Katrien Tyt-
gat (project.coordinator@ms-vlaanderen.be of 0477
42 54 29).

« Vragen over sessies MS & Qi Gong : frank.adam@
telenet.be, 0494/32 17 95.




Wellness T

Nieuwe praatgroep regio Mechelen

Zelfhulpgroep de Glimlach is ontstaan in 1980 en ondertussen uitgegroeid tot een bloeiende organisatie die tal
van activiteiten organiseert. Vrijwilligers, personen met MS en hun omgeving vormen samen een hechte groep
waar samenhorigheid centraal staat.

Het is dan ook zeer fijn nieuws dat er vanuit de samen- Wil je graag aanwezig zijn op een bijeenkomst of wens
werking tussen MS-Liga Vlaanderen en de Glimlach een je meer informatie, mail dan je gegeven door naar
nieuwe praatgroep wordt opgestart in de regio Meche- klaartje.stevens@ms-vlaanderen.be of bel naar het num-
len. Deze praatgroep wil het contact tussen lotgenoten mer 0470/13 05 93. Hopelijk tot dan!

stimuleren en geeft hen de kans om onderwerpen be- S
spreekbaar te maken. De praatgroep zal plaatsvinden

vanaf maart 2019 op dinsdagavond en dit vier maal per ¢ -
jaar.

Yes, you can.

Invacare®,
onhdersteuning
op maat

Raadpleeg onze brochures
op www.invacare.be !

Invacare nv | Autobaan 22 - 8210 Loppem | Belgium Like ons
Tel +32 (0)50 83 10 10 | belgium@invacare.com @Invacare Belgium
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Sociaal beleid

Opnieuw aan het werk na ziekte

Onderstaand artikel is bedoeld voor diegenen die werkzaam zijn in de privésector. Vastbenoemde ambtenaren

zullen hieronder niet aan hun trekken komen vrees ik maar contractuelen die bij een overheid werken en niet-
vastbenoemd zijn moeten daarentegen of zal ik zeggen mogen zeker verder lezen. Ook voor hen is onderstaande

regelgeving van toepassing. Bent u zelfstandige, dan zal ook u iets naar uw gading vinden.

De kosten van het aantal langdurig zieken weegt jaar na
jaar zwaarder door op de sociale zekerheid. Nooit eerder
lagen de uitgaven voor arbeidsongeschiktheid hoger
dan die voor werkloosheid. Het aantal kort- en langdurig
zieke werknemers en zelfstandigen blijft toenemen. Uit
cijffers van het Riziv blijkt dat tussen 2009 en 2017 het
aantal mensen die meer dan een jaar ziek thuis zijn met
52 % is gestegen en dit over alle leeftijdscategorieén,
sociale standen en geslachten. Bij loontrekkenden is
het hoge ziekteverzuim wegens psychische problemen
(0o.a. depressie, burn-out) en wegens aandoeningen van
het bot-spierstelsel en bindweefsel (0.a. rug-, nek- en
schouderklachten) een teken aan de wand van de reeds
lang voorspelde vergrijzing van de oudere werknemer.
De percentages bedragen respectievelijk 35,8 % en 30,6
% (aandoeningen van het zenuwstelsel waartoe MS
behoort maken 5,4 % uit).

Om een en ander betaalbaar te houden hoef ik u dus niet
te zeggen dat het alle hens aan dek is bij de minister van
Sociale Zaken en Volksgezondheid Maggie De Block en
co. Men steekt in op preventie met aandacht voor meer
bewegen, gezond eten en dergelijke meer maar ook op

re-integratie van arbeidsongeschikte werknemers op de
arbeidsmarkt. Men wil erover waken dat wie echt ziek
is zijn uitkering kan behouden maar door opvolging en
controle wil men bepaalde langdurig zieken beter en
gerichter begeleiden en activeren.

Van overheidswege heel men lang een passief beleid
gevoerd dat veelal enkel bestond uit het betalen van
uitkeringen en uitvoeren van controles. Ook bedrijven
springen soms slordig om met hun menselijk kapitaal
en ondernemen vaak veel te weinig bij langdurige
afwezigheid. Ook zij hebben soms onvoldoende
handvaten en voorzien te weinig begeleiding.

Men wil nu zowel de werknemer maar ook de werkgever

informeren en begeleiden om elk potentieel te bekijken
en indien mogelijk terug aan het werk te helpen.

Sinds 2016 is het mogelijk dat bij langdurig zieken een
re-integratietraject wordt opgestart om na te gaan of
ze op een of andere manier toch opnieuw aan het werk
kunnen. Indien nodig bekijkt men of aangepast of ander
werk mogelijk is in afwachting van het terug uitoefenen
van het oorspronkelijke takenpakket, of dat definitief
aangepast of ander werk aangewezen is.

In het voorjaar van dit jaar heeft men daarnaast ook
gesleuteld aan het systeem van toegelaten arbeid.

1. Re-integratie

Om het hoofd te kunnen bieden aan bovenstaande uit-
dagingen heeft men voor langdurig zieke werknemers
dus een traject van re-integratie uitgestippeld (vanaf 1
januari 2017 voor wie arbeidsongeschikt is vanaf 1 janu-
ari 2016 en vanaf 1 januari 2018 voor zij die reeds voor
1 januari 2016 ziek zijn). Men heeft immers gemerkt dat
vroeg actie ondernemen zeer belangrijk is. De sleutelpe-
riode ligt in de eerste 2 a 3 maanden na het neerleggen
van het werk. Alle betrokken partijen wachten dus best
niet te lang om dit onderwerp ter sprake te brengen. In
het revalidatieproces is praten over werk in een vroeg sta-
dium belangrijk. Nu is er soms nog te veel schroom maar
dit hoeft niet want uit onderzoek blijkt dat de kwaliteit
van leven toeneemt bij werkhervatting. Vroegtijdige in-
terventie betekent ook dat er contact blijft met de werk-
gever en collega’s wat de re-integratie alleen maar ten
goede kan komen.

Ik beperk mij hier tot werknemers met een arbeids-
overeenkomst. Bent u arbeidsongeschikt en hebt u geen
werkgever, dan zal de adviserend arts van uw zieken-
fonds ook met u op weg gaan in een gelijkaardig traject.
Hierbij worden de mogelijkheden van herscholing of het
volgen van een beroepsopleiding mee in ogenschouw




genomen, dit in overleg met uw behandelende arts en
de begeleiders van de VDAB en/of zijn partners.

Het traject

Uiterlijk twee maanden na uw aangifte van arbeidson-
geschiktheid moet de adviserend arts van uw zieken-
fonds op basis van uw medisch dossier een eerste in-
schatting van uw restcapaciteiten maken. Hij zal daarbij
nagaan of er nog een arbeidsovereenkomst is. In beves-
tigend geval is daarbij centraal de vraag of u na een ziek-
teperiode dezelfde werkzaamheden terug kan hervatten.
Indien niet, zal bekeken worden of aangepast dan wel
ander werk mogelijk is. Men onderscheidt 4 categorieén:

« Categorie 1: als uit een eerste inschatting blijkt dat u
uiterlijk na 6 maand ziekte uw huidige job terug kan
opstarten, zal men geen verdere actie ondernemen.
Bent u na 6 maand nog steeds ziek, dan zal de ad-
viserend arts een nieuwe analyse maken om te zien
of een werkhervatting mogelijk is door bijvoorbeeld
aangepast of ander werk (tijdelijk of definitief). Als
dit mogelijk is zal er doorverwezen worden naar de
preventieadviseur-arbeidsarts.

« Categorie 2: een werkhervatting blijkt omwille van
medische redenen niet meer mogelijk. De adviserend
arts zal geen re-integratietraject opstarten en ook
niet doorverwijzen naar de preventieadviseur-
arbeidsarts.

« Categorie 3: een werkhervatting is nu niet aan de
orde omdat er voorrang moet gegeven worden aan
de medische diagnose of behandeling (bijvoorbeeld
bij kankerpatiénten waar een lange behandelingspe-
riode is voorzien). Er is wel een tweemaandelijkse op-
volging om te bekijken of werkhervatting in een aan-
gepaste of andere job mogelijk is, al dan niet tijdelijk
of definitief. Is dit mogelijk dan is er ook hier doorver-
wijzing naar de preventieadviseur-arbeidsarts.

« Categorie 4: een werkhervatting is mogelijk maar met
aangepast werk of ander werk. Hierbij is er doorver-
wijzing naar de preventieadviseur-arbeidsarts voor
re-integratie in het bedrijf.

Zoals u merkt speelt In dit re-integratietraject de advi-
serend arts van uw ziekenfonds een eerste belangrijke
rol maar ook de preventieadviseur-arbeidsarts komt

meer in beeld en kan het re-integratietraject opstarten.
Op vraag van uzelf, uw werkgever en/of de adviserend
arts, kan hij u uitnodigen voor een gesprek en mits uw
toestemming ook overleggen met 0.a. uw behandelende
arts en adviserend arts. Indien nodig bekijkt hij ook uw
werkpost en arbeidsomgeving en gaat na of er aanpas-
singsmogelijkheden zijn. Hij kan na dit onderzoek vol-
gende conclusies trekken:

« U kan op termijn het overeengekomen werk hervat-
ten (eventueel mits aanpassing van de werkpost

o en in tussentijd kan u aangepast of ander werk
uitvoeren. Hij nodigt de werkgever uit om binnen
45 werkdagen een re-integratieplan op te stellen.

0 maar u bent niet in staat om ondertussen aange-
past of ander werk uit te voeren.

« U bent definitief ongeschikt voor het overeengeko-
men werk

o maar u kan aangepast of ander werk bij uw werk-
gever uitvoeren (eventueel met aanpassing van
de werkpost). Hij nodigt de werkgever uit om bin-
nen 12 maanden een re-integratieplan op te stel-
len.

0 en niet in staat om aangepast werk of ander werk
bij uw werkgever uit te voeren. Kans bestaat dat
de adviserend arts vervolgens een re-integratie-
traject opstart.

« Om medische redenen is het niet aangewezen om
een re-integratietraject te starten. Om de twee maan-
den is er een evaluatie.

Op basis van de re-integratiebeoordeling van de pre-
ventieadviseur-arbeidsarts moet uw werkgever dus in
een aantal situaties een beslissing nemen over een re-
integratieplan. Kan er gesleuteld worden aan uw werk-
volume of uurrooster? Kan de arbeidspost worden aan-
gepast? Is aangepast werk of ander werk mogelijk? Is het
volgen van een opleiding aangewezen? Is er mogelijk-
heid om met verminderde prestaties terug op te starten
e.d.? Bij al deze stappen hebt u recht op inspraak en over-
leg. Het is niet alleen de preventieadviseur-arbeidsarts of
werkgever die beslist. U beschikt over een termijn van 5
werkdagen na ontvangst van het re-integratieplan om al
dan niet met het re-integratieplan in te stemmen.
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Medische overmacht

Als de arbeidsgeneesheer tot de conclusie komt dat u
definitief arbeidsongeschikt bent om uw oorspronkelijke
job nog uit te oefenen en er ook geen aangepast of ander
werk mogelijk is, dan kan de arbeidsovereenkomst wor-
den beéindigd wegens medische overmacht nadat het
re-integratietraject definitief is beéindigd. De werkge-
ver kan de arbeidsovereenkomst dan beéindigen zonder
recht op een opzegtermijn of zonder een opzegvergoe-
ding te moeten betalen. Ook outplacement of werkloos-
heid met bedrijfstoeslag is dan niet voorzien. Tegen deze
beslissing dat u definitief ongeschikt bent om het over-
eengekomen werk uit te oefenen, is beroep mogelijk.
Indien u op dat moment een ziekte-uitkering ontvangt,
blijft deze doorlopen.

« Is uw werkgever op de hoogte van uw diagnose, dan
kan het aangewezen zijn om de Vlaamse Ondersteu-
ningspremie (VOP) aan te vragen. Door deze premie
kan uw werkgever financieel gecompenseerd worden
voor het eventuele rendementsverlies dat MS kan te-
weegbrengen. Ook betoelaging van aanpassing aan
de arbeidspost of arbeidsgereedschap is mogelijk.
Meer info daarover kan u terugvinden in de MS-Link
van februari 2018 op pagina 17 of vraag ernaar bij de
maatschappelijk werker van uw regio.

+ Bij contact met de verschillende artsen kan u zich
steeds laten vergezellen door een vertrouwensper-
soon.

« Vraag uw huisarts om advies of contacteer hem bij
vragen. Hij kent uw voorgeschiedenis en context. Hij
heeft meestal ook het eerste ‘ziektebriefje'geschreven
en heeft u al die tijd opgevolgd.

«  Ook uw neuroloog is een belangrijke speler, zeker nu
de behandeling van MS steeds complexer en specia-
listischer wordt. Hij ziet ook de scans en de resultaten
van deze en andere onderzoeken. Naargelang de set-
ting kan hij eventueel ook doorverwijzen naar een re-
validatiecentrum waar de therapeuten advies kunnen
geven. Hij kan het aanspreekpunt zijn voor de advise-
rend of arbeidsarts.

« Zonder dat u uw werkgeven daarvan op de hoogte
moet brengen, kan u zelf een consultatie bij de pre-
ventieadviseur-arbeidsarts aanvragen. Met die arts
kan u dan in alle discretie de mogelijkheden van een
werkhervatting bespreken.

«  Uw werkgever heeft geen recht op inzage in uw me-
disch dossier. Hij heeft enkel recht op de melding of u
arbeidsongeschikt bent of niet en wat de invloed van
de aandoening is op uw functioneren. Uw werkgever
mag wel een controlearts sturen om na te gaan of u
werkelijk ziek bent en inderdaad niet in staat bent om
te werken. Deze arts mag aan uw werkgever geen di-
agnose meedelen, enkel of u al dan niet arbeidsge-
schikt bent.

Moet dit re-integratietraject u schrik inboezemen? “Gaan
ze mij zoeken?", denkt u, vreest u misschien. Ik kan niet in
de hoofden van al deze spelers kijken maar ik ken men-
sen met MS als zeer gemotiveerde werknemers die, als
het enigszins kan, het werk maar al te graag willen her-
vatten. Ervaring van het Riziv wijst uit dat uw perceptie,
hoe u de prognose ziet, de belangrijkste voorspellende
factor is. Wat u zelf denkt aan te kunnen blijkt in dit pro-
ces zeer richtinggevend te zijn.

2. Toegelaten arbeid

Een belangrijke pijler in het zoeken en hopelijk ook vin-
den van een evenwicht tussen werk en aandacht voor
uw gezondheid, is het systeem van toegelaten arbeid. In
de MS-Link van februari stond daarrond reeds informa-
tie maar Marcus Manilius had het in de eerste eeuw vé6r
Christus al door: “Al wat door mensen wordt gewrocht, is
aan verandering onderhevig"”. En inderdaad vanaf 1 april
2018 is daarin (voor de arbeidsongeschikt erkende werk-
nemers) een en ander veranderd. Een update dringt zich

op.

2.1. Voor werknemers

Als u na een periode van ziekte het werk terug wilt her-
vatten maar aanvoelt dat het niet haalbaar is om uw
activiteiten weer volledig op te nemen, bestaat er de
mogelijkheid om, mits toestemming van de adviserend
arts van uw ziekenfonds, progressief uw werkzaamheden
terug op te bouwen. Via een geleidelijke wedertewerk-
stelling kan u eventueel stapsgewijs terug in het normale
arbeidsproces worden ingeschakeld. U blijft arbeidson-
geschikt maar u krijgt toestemming om het werk voor




een deel te hervatten. Op die manier behoudt de u naast
het loon voor de gepresteerde uren ook een deel van de
ziekte-uitkering die via het ziekenfonds door het Riziv
wordt uitbetaald.

Hoe aanvragen?

Wordt u ziek dan moet u zoals u ongetwijfeld weet
het ‘Getuigschrift van arbeidsongeschiktheid’ bij uw
ziekenfonds indienen (dit kan reeds in de periode van
gewaarborgd loon). U kan dit formulier vinden op de
website van uw ziekenfonds of vragen u het via de post
te bezorgen.

U stuurt het originele document gefrankeerd en onder
gesloten omslag naar de adviserend arts van uw zieken-
fonds. Binnen 5 kalenderdagen zal u in principe bericht
krijgen of uw arbeids-ongeschiktheid wordt erkend. Als
u na overleg met uw behandelend arts het werk gedeel-
telijk wilt hervatten kan u via het daartoe bestemde for-
mulier de datum van werkhervatting meedelen en de
toestemming voor toegelaten arbeid indienen. Ook dit
formulier kan u veelal op de website van uw ziekenfonds
terugvinden. Het ingevulde document moet uiterlijk de
laatste werkdag véor uw effectieve werkhervatting opge-
zonden worden naar de adviserend arts van uw zieken-
fonds (de poststempel geldt als bewijs van een tijdige
aanvraag). U kan het ook afgeven aan het onthaal van
uw lokaal zieken-fondskantoor tegen afgifte van een ont-
vangstbewijs. Als u dus bijvoorbeeld op woensdag wilt
starten, moet uiterlijk op dinsdag uw brief nog afgestem-
peld worden door de post. U hebt vooraf dus niet de toe-
stemming nodig van de adviserend arts maar u moet wel
tijdig de aanvraag doen.

Wettelijk gezien moet de adviserend arts uiterlijk de
30ste werkdag, te rekenen vanaf uw werkhervatting,
een beslissing nemen maar hij zal trachten dit zo snel
mogelijk te doen.

Het staat u altijd vrij om na enige tijd zelf contact op te
nemen met het secretariaat van uw adviserend arts.
Ook bij andere vragen kan u bij hen terecht. Indien
de adviserend arts een aantal zaken met u wenst te
bespreken, kan hij u oproepen voor een onderhoud.
Altijd nuttig om dan een motiverend verslag van uw
neuroloog mee te nemen.

Wijzigt het toegelaten aantal uren en/of de toegelaten
dagen waarop u werkt, dan moet u steeds een nieuwe
aanvraag bij uw adviserend arts indienen. Werken in een

variabel werkschema kan ook. Stopt u met de toegelaten
activiteit, dan moet u dit eveneens schriftelijk melden.

De toelating is beperkt in de tijd

Vanaf 1 april 2018 wordt de toelating om aan de slag te
mogen gaan in dit systeem beperkt in de tijd, namelijk
maximum 2 jaar. Deze termijn is wel steeds verlengbaar
met een maximumduur van terug 2 jaar. Dit wil
zeggen dat u na 2 jaar zelf een nieuwe aanvraag moet
indienen en de adviserend arts van het ziekenfonds uw
gezondheidstoestand opnieuw zal evalueren. Blijft u in
dit systeem werken, hou dan uw erkenningsdatum in de
gaten en dien tijdig een nieuwe aanvraag in.

Er is een overgangsperiode voor alle toelatingen die mo-
menteel voor langer dan 2 jaar zijn toegekend of geen
einddatum hebben. De ziekenfondsen hebben tot 31
maart 2019 de tijd om alle toelatingen te beperken tot
2 jaar. Deze dossiers zullen vanaf 1 april 2018 dus stel-
selmatig door de adviserende artsen van de ziekenfond-
sen herbekeken worden. Werkt u reeds een tijdje in dit
systeem dan zal u hiervan op de hoogte gesteld worden
wanneer dit voor u is gebeurd.

Ook het akkoord van uw werkgever is noodzakelijk

Ik hoef u niet te zeggen dat u op het moment van de aan-
vraag het best ook reeds met uw werkgever een akkoord
moet hebben: is hij bereid om u voor minder uren terug
te laten starten? Kunnen uw taken gereorganiseerd of
aangepast worden?

Een voordeel voor de werkgever van dit systeem is dat
u bij een volgende afwezigheid op het werk door ziekte,
direct terugvalt op uw ziekte-uitkering en uw werkgever
geen gewaarborgd loon meer moet betalen, u bent im-
mers nog steeds arbeidsongeschikt.
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«  Wij krijgen dikwijls de vraag hoe de periode tussen
ziekte en de aanvraag toegelaten arbeid zo kort mo-
gelijk kan worden gehouden. Werknemers met MS
voelen soms al lang aan dat bijvoorbeeld voltijds
werken slopend is en niet houdbaar. Alle energie gaat
naar het werk en bij thuiskomst is men uitgeteld en is
er geen energie meer over voor andere activiteiten.
Minder uren werken kan een uitkomst zijn maar als
plichtsbewuste werknemer wil men daarbij niet lan-
ger volledig ziek thuis zijn dan nodig.

Om in dit stelsel te kunnen stappen moet u in prin-
cipe minstens 1 dag ziek zijn. Stel, u wordt ziek. dan
kan u diezelfde dag het ingevulde ‘Getuigschrift van
arbeidsongeschiktheid’ opsturen of binnenbrengen
bij uw ziekenfonds. In principe kan u de aanvraag
tot toegelaten arbeid pas na de erkenning van de
arbeidsongeschiktheid indienen maar bevraag bij
uw ziekenfonds of dit eventueel eerder kan. Het aan-
vraagformulier voor toegelaten arbeid mag veelal
worden doorgemaild wat een en ander vlotter kan
doen verlopen.

«  Bent u arbeidsongeschikt en ontvangt u een uitke-
ring op basis van een voltijdse job en u aanvaardt een
nieuwe deeltijdse job met akkoord van de adviserend
arts, dan blijft het brutoloon van uw laatste voltijdse
job de basis. Ook bij ontslag uit deze laatste deeltijdse
job blijft de oorspronkelijke uitkering nog steeds ver-
der lopen (deze dus berekend op basis van uw laatste
voltijdse job en loon).

« Concrete afspraken zijn belangrijk maar het is niet
nodig en zelfs niet aangewezen om een nieuwe ar-
beidsovereenkomst op te stellen. Uw oorspronkelijke
arbeidsovereenkomst blijft bestaan. Wel kan men een
bijlage toevoegen met vermelding van het aantal
uren, het uurrooster, aard van het aangepast werk e.d.
maar dit is niet verplicht. Laat uw contract dus zeker
niet wijzigen in bijvoorbeeld een deeltijds contract.

Hoe wordt de uitkering bij toegelaten arbeid
berekend?

Vooér 1 april gebeurde de berekening van de uitkering op
basis van het loon via een schijven-systeem. Hoe meer
dagloon en u verdiende, hoe lager de uitkering.

Vanaf 1 april wordt de uitkering die u naast uw loon ont-

vangt anders berekend. Men baseert zich niet langer op
het loon maar op het aantal gepresteerde uren. Afhan-
kelijk van het aantal uren dat u het werk hervat, wordt
mogelijk een deel van uw uitkering ingehouden.

Berekening bij volledige arbeidsongeschiktheid

Bij volledige arbeidsongeschiktheid bedraagt uw uitke-
ring het eerste jaar ziekte 60 % van uw brutoloon. Na 1
jaar ziekte komt u op invaliditeit en bepaalt de gezinssitu-
atie het percentage, nl. 65 % van uw brutoloon indien u
gezinshoofd bent, 55 % als u alleenstaande bent en 40 %
indien u samenwoont met een persoon die een inkomen
heeft dat een grensbedrag overstijgt.

Hebt u een niet stabiele tewerkstelling dan kijkt men naar
het brutoloon op de begindatum van de ziekte. Bij een
stabiele tewerkstelling kijkt met naar het brutoloon van
de laatste dag van het 2de kalenderkwartaal dat voor-
afgaat aan uw ziekte (bijvoorbeeld, u wordt ziek in het
vierde kwartaal van het jaar, dan kijkt men naar het loon
van 30 juni. Wordt u in augustus ziek, dan kijkt men naar
het loon van 31 maart).

Deze uitkering vormt de basis bij de berekening van uw
uitkering bij toegelaten arbeid.

Hoe hoger dus uw loon vé6r uw arbeidsongeschiktheid,
hoe hoger uw ziekte-uitkering en dus hoe hoger het deel
uitkering dat u behoudt naast uw loon bij toegelaten ar-
beid. Er worden wel maxima gehanteerd.

Berekening bij toegelaten arbeid (als een werkzaamheid als
werknemer wordt hervat)

Er wordt geen rekening gehouden met de eerste 20 %
werkhervatting. Voor elk percentage dat boven die 20 %
uitstijgt, wordt uw uitkering met eenzelfde percentage
verminderd.

Concreet:

« U werkte voltijds en u hervat het werk met één dag in
de week (20 %), dan behoudt u uw volledige ziekte-
uitkering. U ontvangt dus loon voor 1 dag en daar-
naast ontvangt u tijdens het eerste jaar arbeidsonge-
schiktheid 60 % van uw brutoloon.

« Uhervat het werk met 40 %, dan ontvangt u nog 80 %
van uw uitkering

« Uhervat het werk met 50 %, dan ontvangt u nog 70 %
van uw uitkering




« U hervat het werk met 60 %, dan ontvangt u nog 60 %
van uw uitkering

« U hervat het werk met 80 %, dan ontvangt u nog 40
% van uw uitkering

Bent u niet langer arbeidsongeschikt en u hervat het werk
volledig, dan ontvangt u geen ziekte-uitkering meer.

Werkt u in een variabel uurrooster en blijkt dat het aantal
effectief gewerkte uren uiteindelijk hoger of lager is dan
bij de aanvraag opgegeven, dan zal er teruggevorderd of
bijbetaald worden.

Zolang de berekening volgens het oude systeem finan-
cieel voordeliger blijft dan de nieuwe berekening op ba-
sis van het percentage arbeidstijd, blijft u uw uitkering
volgens het oude berekeningssysteem ontvangen. Is dat
niet langer het geval, dan stapt u over naar de nieuwe
berekening. Vraagt u een aanpassing aan (bijvoorbeeld
minder uren), kan komt u automatisch in het nieuwe be-
rekeningssysteem terecht.

Het ziekenfonds zal u een aantal formulieren bezorgen
waarop uw werkgever aangeeft hoeveel uren u de
afgelopen maand hebt gewerkt en hoeveel uren u
afwezig was omwille van bijvoorbeeld ziekte, tijdelijke
werkloosheid of vakantie.

2.2. Wat als ik contractueel ben bij een
overheidsdienst?

De regeling van toegelaten arbeid kan ook worden
toegepast indien u tewerkgesteld bent bij een
overheidsdienst maar niet vastbenoemd bent en u
dus niet kan terugvallen op de ziekteregeling voor
ambtenaren. Tenminste als ook hier uw werkgever
akkoord gaat.

2.3.  Kandit ook voor zelfstandigen?

Niet alleen in het stelsel van de werknemers heeft men
gesleuteld, de laatste jaren heeft men gelukkig ook meer
aandacht voor zelfstandige ondernemers en werd op vlak
van toegelaten arbeid een soepeler regeling uitgewerkt.
Ook bij deze groep merkt men vooral de laatste jaren een
stijging van het aantal arbeidsongeschikten.

Met het oog op een geleidelijke wedertewerkstelling
in uw zaak, kan de adviserend arts dus ook hier de toe-
stemming verlenen om na ziekte een gedeelte van uw

beroepstaken te hervatten met behoud van de uitkering.
Maar u kan pas een aantal taken terug opnemen vanaf
het moment dat u effectief de toelating van uw advise-
rend arts hebt ontvangen.

Gedurende de eerste periode van 6 maanden behoudt u
de volledige uitkering (de ziekte-uitkering voor zelfstan-
digen wordt bepaald door vaste dagbedragen die voor
elke zelfstandige hetzelfde zijn en o.a. variéren naarge-
lang de gezinssituatie). Daarna wordt de uitkering met
10 % verminderd. Vanaf het begin van het 4e jaar van het
toegelaten werk volgend op het beginjaar van het toe-
gelaten werk, zal uw ziekenfonds uw uitkering elk jaar
opnieuw bekijken. Uw uitkering hangt dan af van het be-
roepsinkomen van 3 jaar geleden dat u uit het toegelaten
werk hebt verworven. Als het beroepsinkomen hoger is
dan een bepaalde drempel wordt de uitkering vermin-
derd of geschorst. Dit grensbedrag, dat jaarlijks wordt
bepaald, is voor het jaar 2015 17.842,02 euro.

« De uitkering wordt geschorst: indien het beroepsin-
komen voor het referentiejaar het toegelaten bedrag
met 15 % of meer overschrijdt.

« De uitkering wordt verminderd: indien het beroeps-
inkomen voor het referentiejaar het grensbedrag met
minder dan 15 % overschrijdt. Het dagbedrag van de
uitkering moet worden verminderd ten belope van
een percentage dat overeenstemt met het percenta-
ge van overschrijding van het toegelaten bedrag van
het beroepsinkomen.

« De uitkering wordt niet verminderd: indien het be-
roepsinkomen voor het referentiejaar het toegelaten
bedrag niet overschrijdt.

Persoonlijke noot

Bij het overlopen van de cijfers rond arbeidsonge-schikt-
heid van het Riziv valt de laatste jaren de stijging bij de
jongere leeftijdscategorieén op en dan vooral bij de psy-
chische aandoeningen met daaronder depressie, burn-
out e.d. Aandoeningen waar niemand vrij van is. Hier met
een beschuldigende vinger alleen naar werkgerelateerde
oorzaken wijzen is volgens mij iets te kort door de bocht.
Het verlengen van de actieve loopbaan, het afbouwen
van de vervroegde uitstapregelingen, complexere jobs,
toegenomen werkdruk hebben ontegensprekelijk hun
aandeel maar ook de persoonlijke thuissituatie speelt
een rol. De combinatie met het opvoeden van kinderen,
mantelzorg en andere privéproblemen maken het er niet
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simpeler op. Daarnaast wordt de samenleving en tech-
nologie ook steeds complexer. Waar vroeger een TV aan-
steken en een programma kiezen kon door één druk op
de knop, vraagt dit nu een ganse programmering. Ook

met onszelf te maken. Het blijft een dagelijkse uitdaging
en worsteling. Ik hoop dat de wereld ooit wat langzamer
draait en we het juiste toerental vinden zodat iedereen
kan genieten van een aangenaam ritje op de molen.

onze smartphone en laptop smeken constant om onze
aandacht. Wij moeten zoveel en liefst zo snel mogelijk. Ik
stel vast dat steeds meer mensen dit hectische, complexe
leven steeds moeilijker aankunnen. Deels omdat het voor
velen te ingewikkeld wordt, deels omdat we mee in de
mallemolen zitten en het zo moeilijk is om die knop te vin-
den om hem langzamer te doen draaien. Disconnect to
connect. Ontkoppelen van technologie en andere moe-
tens om weer de verbinding met de ander maar vooral
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Sociaal beleid

Elektronische voorschrift

In het voorjaar van 2018 kregen jullie van ons een onderzoeksvraag voorgeschoteld. Laura Suykerbuyk,
masterstudente Farmaceutische Zorg, vroeg jullie hulp voor haar onderzoek naar het papierloze voorschrift. De

samenvatting van haar thesis lees je hier.

Het voorschrift is alom gekend. Lange tijd waren de
voorschriften handgeschreven. Na het afwerken van de
juridische en politieke procedures, zal een uitvoerings-
besluit een datum meedelen waarop voorschriften ver-
plicht elektronisch zullen moeten zijn, op enkele uitzon-
deringen na. Voor de elektronische voorschriften wordt
Recip-e gebruikt. De voorschriften worden elektronisch
gemaakt en beveiligd bewaard tot ze worden afgeleverd
aan de patiént. Dit afleveren gebeurt nog steeds door
een apotheker die de patiént zelf heeft gekozen. Mo-

menteel gaat het elektronische voorschrift hand in hand

met het afgedrukte bewijs van elektronisch voorschrift.

Dit is een noodzakelijk element om toegang te krijgen
tot het elektronische voorschrift. Het bewijs van elektro-
nisch voorschrift bevat immers een RID. Dit is een unieke
identificatie. Vanaf juni 2019 zou het bewijs van elektro-
nisch voorschrift verdwijnen. De geneesmiddelen op dit
papierloze voorschrift zal de patiént kunnen afhalen, bij
een apotheker naar keuze, met behulp van zijn rijksregis-
ternummer. Dankzij de Personal Health Viewer, een pati-
entportaalsite, zullen patiénten kunnen bekijken welke
geneesmiddelen aan hen werden voorgeschreven.

Voordelen van het elektronisch voorschrift

Het elektronische voorschrift heeft een aantal voorde-
len. Een eerste groot voordeel van het elektronische
voorschrift is het verminderen van fouten (bijvoorbeeld
label-fouten, verkeerde medicatie of dosis, verouderde
geneesmiddelinformatie, gemiste allergieén of interac-
ties). Deze fouten kunnen verminderd worden, maar er is
nood aan een goed beslissingsondersteuningssysteem.
Dit staat in Belgié nog niet op punt. Het elektronische
voorschrift brengt echter nieuwe soorten fouten met zich
mee. Alarmmoeheid is ook een nieuw probleem.

Verder zijn ook tijdsbesparing en efficiéntie voordelen.
De beperkte mogelijkheid voor fraude is ook een groot
voordeel. Dit zorgt er ook voor dat het voluit schrijven
van de dosis en het aantal eenheden van verdovende
middelen en psychotrope stoffen niet meer nodig is. Tot

slot zouden ook een betere samenwerking tussen huis-
artsen en apothekers, een beter inzicht doen krijgen in
wat de patiént werkelijk inneemt en het makkelijker op-
volgen van de therapietrouw voordelen zijn.

Mogelijke voordelen zijn de tevredenheid van patiénten
over het gezondheidssysteem, verminderde printkosten
en papierbesparing.

Nadelen van het elektronisch voorschrift

Naast voordelen zijn er ook enkele nadelen aan het elek-
tronische voorschrift. Zo zijn systeemstoringen een groot
nadeel. Voorschriften kunnen verloren gaan of kunnen
niet worden opgehaald. Verder is ook de nood aan in-
frastructuur op huisbezoek of tijdens de wachtdienst
een nadeel. Het moeilijker magistraal voorschrijven en
voorschrijven van vrij verkrijgbare geneesmiddelen en
homeopathie zijn ook nadelig.
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De mogelijke winst van het elektronische voorschrift
staat natuurlijk tegenover de kosten voor het systeem.

Hoe werkt het?

De vereniging Recip-e werd in 2007 opgericht en trad op
als partner voor het pilootproject voor het elektronische
voorschrift. In 2013 eindigde het pilootproject succesvol
en werd er gewerkt aan de nationale uitrol.

De voorschrijver maakt een elektronisch voorschrift aan.
Nadat het vercijferd is, wordt het verstuurd naar de Recip-
e server. De patiént gaat naar een apotheker van zijn keu-
ze. De apotheker scant het RID en haalt zo het voorschrift
op bij de server. De apotheker ontcijfert het voorschrift
en kan de medicatie afleveren. Bij het afleveren houdt de
apotheker, zoals vermeld op het bewijs van elektronisch
voorschrift, geen rekening met handgeschreven aan-
vullingen. Het bewijs van elektronisch voorschrift heeft
geen wettelijke waarde.

Een voorschrift moet een aantal gegevens bevatten: ad-
ministratieve en gegevens in verband met het genees-
middel. De naam, voornaam en het adres van de voor-
schrijver moeten vermeld worden. Verder moet ook de
naam en voornaam van de patiént opgegeven worden.
Tot slot moeten handtekening, datum van opstellen en
eventueel datum van uitvoering meegegeven worden.
De naam van het geneesmiddel, de toedieningsvorm,
sterkte, posologie (wetenschap van dosering, red.) en
therapieduur moeten vermeld worden.

Ambulante voorschrijvers zullen verplicht worden, wan-
neer de juridische procedures afgewerkt zijn, om elektro-
nisch voor te schrijven. Op deze verplichting zullen uit-
zonderingen bestaan: voorschrijvers die 62 jaar of ouder
zijn en voorschrijvers op huisbezoek bij patiénten of in
rust- en verzorgingstehuizen moeten niet elektronisch
voorschrijven. Het papieren voorschrift is ook toegelaten
in noodsituaties (bijvoorbeeld dringende medische hulp,
een buitenlandse voorschrijver of patiént zonder rijksre-
gister- of bisnummer).

Welke oplossingen moeten nog gevonden
worden?

Momenteel zijn er nog enkele problemen met het elek-
tronisch voorschrift (bijvoorbeeld het voorschrijven van
magistrale bereidingen, voorschriften voor de Militaire
Dienst, Politie en NIOOO en het voorschrijven door voor-

schrijvers zonder INSZ of voor patiénten zonder INSZ).

In de toekomst zal het onder andere mogelijk worden
om geneesmiddelen papierloos af te halen door middel
van het rijksregisternummer en dat één product over-
eenkomt met één RID. Zo zal de patiént gemakkelijk kun-
nen beslissen welke producten hij wanneer wil afhalen.

De Europese Unie wil graag een elektronische gezond-
heidszorg over de grenzen heen. Met andere woorden
willen ze dat burgers van de EU hun elektronisch voor-
schrift overal in de Europese Unie kunnen laten uitvoe-
ren. Verschillende interpretaties en implementaties van
de gegevensbeschermings- en vertrouwelijkheidswet-
ten zorgen er echter voor dat dit moeilijk is. Verder zijn de
hoge kosten en het gebrek aan beveiliging niet bevorder-
lijk. De Europese koplopers op het vlak van elektronisch
voorschrijven zijn Denemarken, Zweden, Nederland en
Estland. Verschillende andere landen hebben ook al stap-
pen gezet (bijvoorbeeld het Verenigd Koninkrijk, Oosten-
rijk, Bulgarije, Kroatié, Cyprus, Tsjechié, Finland, Frankrijk,
Duitsland en Griekenland).

Medische gegevens zijn gevoelig. Daarom moeten zowel
patiénten, zorgverstrekkers en de overheid zich bewust
zijn van het feit dat deze gegevens mogelijk ten prooi
kunnen vallen van cybercriminelen. Om de privacy van
patiénten te garanderen moet er voldoende geinves-
teerd worden in cybersecurity en moet de privacywetge-
ving nageleefd worden.

Conclusies

Het papierloze voorschrift is een volgende stap in de toe-
komst. Dit is voorlopig een onbestaand gegeven en dat
moet steeds in het achterhoofd gehouden worden wan-
neer het gaat over deze studie. De onduidelijkheid over
hoe dit papierloze voorschrift er uit zal zien, hoe het in
de praktijk zal werken is er, zowel voor patiént als zorg-
verlener en betrokken instanties. Momenteel wordt er
gewerkt aan goede alternatieven voor het afhalen van
medicatie, het behouden van het overzicht, volmachten
voor anderen en andere nog onbeantwoorde vragen.
Ongeveer 63 % van de patiénten gaat wel eens medicatie
op voorschrift halen voor anderen. Het belang van vol-
machten is dus groot.

Frequent werd controle aangehaald als argument om te
kiezen voor een afgedrukt voorschrift. 51 % verkiest een
afgedrukt voorschrift over een papierloos voorschrift. Dit




werd bevestigd door de 31 % die het papierloze voor-
schrift als een bedreiging zagen voor de zelfstandigheid
betreffende de gezondheid. Verder vreesde 45 % dat het
papierloze voorschrift het overzicht over de medicatie
zou schaden. Het ophalen van medicatie voor andere
zonder voorschrift was ook een reéle bezorgdheid. De
nood aan een alternatief voor deze controle en een goed

investeringen in een online portaal, zichzelf kunnen pro-
fileren. De patiént heeft immers altijd nood aan goed
advies en een professional die op tijd nodige maatrege-
len kan treffen. De meerwaarde van deze kennis en inzet
komt de patiént en de apotheker ten goede.

Laura SUYKERBUYK
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volmachtensysteem bestaat dus. Voor patiénten die goed
overweg kunnen met een computer kan de Personal
Health Viewer een zekere oplossing bieden. Algemeen
zouden patiénten steeds een afdruk van het voorschrift
moeten kunnen vragen aan hun arts.

Tot slot moet de apotheker zich meer inzetten om goede
farmaceutische zorgen te bieden aan de patiént. De toe-
komst van de apotheker hangt af van de meerwaarde die
hij kan bieden.

34 % van de mensen overweegt immers medicatie op
voorschrift te bestellen bij internetapotheken indien mo-
gelijk. En slechts 26 % denkt dat een medicatieschema
opstellen de taak van de apotheker is. De apotheker zou,
met een uitbreiding van de huisapotheker en mogelijke
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Bewegen en sporten

De MS Gym

INTRODUCTIE

De MS Gym, onder leiding van Trevor Wicken, is een uniek
fysiek oefenprogramma voor mensen met een neurolo-
gische cconditie (in eerste instantie MS). Hieronder zet ik
uiteen wat de MS Gym zo uniek maakt, en waarom naar
mijn bescheiden mening geen enkele Persoon met MS
(PmMS) dit zou mogen negeren.

FASCINATIE VOOR BEWEGING

Trevor heeft een levenslange fascinatie voor de mense-
lijke beweging en heeft zich gaandeweg verdiept in al-
les wat deze mogelijk maakt. Zijn geoefend oog stelt snel
vast waar het mank loopt (of niet meer loopt), en met
zijn brede kennis weet hij juist in te schatten wat eraan
te doen valt.

HET STANDAARD DOEMSCENARIO: DE ENIGE
WEG LEIDT BERGAF

Dit scenario wordt er eigenlijk nogal ingeprent. Zowel
door de medische wereld, als door de mensen rondom
ons, en uiteindelijk ook door onszelf. Er bestaat wel me-
dicatie tegen MS, maar die vertraagt alleen de achteruit-
gang wat, en heeft vaak heel wat nevenwerkingen. En
mensen rondom ons zien dingen alleen maar slechter
gaan, fronsen hun wenkbrauwen en denken, dat gaat in
een rolstoel eindigen en daar komt ie nooit meer uit. Daar
bovenop zien we het zelf alleen maar achteruit gaan en
verliezen de hoop dat het anders kan.

Deze attitude overvalt personen met MS keer op keer,
ook mensen die de MS Gym al een hele poos volgen. Er-
gens logisch, want MS kan soms tekeer gaan als een ge-
nadeloos beest.

LIFE BY DESIGN NOT DIAGNOSIS

Trevor verzet zich tegen dit doemscenario dat PmMS zo
gemakkelijk wordt opgedrongen. Men kan het leven lei-
den dat men wil, niet het leven dat men ons graag voor-
stelt als onvermijdelijk. Maar men moet erin geloven. En
doen wat men moet doen: bewegen.

MAAR BEWEGEN EN BEWEGEN IS TWEE

Dat fysieke inspanning belangrijk is voor mensen met
een neurologische aandoening en de achteruitgang ver-
traagt, is geweten. Maar uit angst het evenwicht te verlie-
zen, voor een voet die blijft hangen, voor plots opduiken-
de vermoeidheid en loodzware benen, om te struikelen
of uit te glijden onder de douche, kortom, uit angst om
te vallen, bewegen PmMS minder en minder en nemen
hun toevlucht tot krukken, de rollator of de rolstoel en
veiliger bewegingsoorden, zoals de stilstaande fiets of de
elliptical (ook gekend als cross-trainer, red.).

Dit terwijl de MS Gym zoveel als mogelijk het gewone be-
wegen wil herstellen, zodat deelname aan het dagelijkse
leven weer mogelijk wordt.

HET SLEUTELWOORD: NEUROPLASTICITEIT

Neuroplasticiteit is misschien wel de kern van Trevors be-
nadering. MS tast zenuwbanen aan met letsels (relaps-re-
mitting), een geleidelijke degressie (progressieve vormen
van MS) of - doorgaans - een combinatie van beide.

Latent zijn er echter heel wat alternatieve zenuwbanen
die dezelfde beweging mogelijk maken, maar die een
gewoon functionerend lichaam niet gebruikt. Het vraagt
een doorgedreven training om die banen aan te spreken.
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Neuroplasticiteit maakt het mogelijk om gebruik te ma-
ken van alternatieve zenuwbanen. Dat is onze zege. Al-
leen bij een volledige dwarslesie (vb. een gebroken rug)
zijn alle wegen onderbroken, en betekent ‘lam’zoveel als
‘lam’.

Nu is neuroplasticiteit een erg complex thema waar Tre-
vor veel over weet en zich ook voortdurend in bijschoolt.
Het gaat bijvoorbeeld niet enkel om alternatieve zenuw-
banen, maar ook om het gebruik maken van alternatieve
spiergroepen om een bepaalde beweging mogelijk te
maken. Enzovoort. Een eenvoudige wetenschap is het
niet!

LEREN ZWEMMEN

Gelukkig voor ons is een correct bewegingspatroon aan-
leren niet iets dat men zomaar verleert. Er kan natuurlijk
sleet op zitten door lang niets te doen, maar die sleet is
snel weer weggewerkt, zoals men na wat plonzen weer
zijn slag vindt in het zwembad. De neurologische banen
zijn gelegd. Men moet ze alleen weer in gebruik nemen.

LEREN ROEIEN MET DE RIEMEN DIE JE HEBT

Waar MS-medicatie de bedoeling heeft om de toename
van het aantal letsels en/of de degressie van zenuwba-
nen in te perken (en idealiter ongedaan te maken - maar
zover zijn we nog niet) zodat het lichaam zoveel als mo-
gelijk op zijn vertrouwde manier kan blijven functione-
ren, is de bedoeling van deze training om het lichaam
alternatieve wegen aan te leren. Dit werkt MS niet weg
maar reduceert wel de impact op het leven, en vooral dan
op het vlak van mobiliteit.

‘BGB’EN DE‘RISE'METHODE

BGB staat voor Butt, Gut, Blades, oftewel bilspieren, buik-
spieren en schouderbladen. Het is zowat het mantra van
de MS Gym. Gut verwijst naar wat men in het Engels
‘deep core’ noemt: buikspieren en bekkenbodem incluis.

Het zijn de drie belangrijkste spiergroepen die beweging
in alle richtingingen en bijgevolg solide zitten, staan en
wandelen mogelijk maken. Het activeren en integreren
van BGB is dan ook de start van elke oefensessie. Ergens
in de website besteedt Trevor een video aan de explicatie
van BGB. Erg instructief materiaal.

RISE staat voor ‘Release’ (ontspanning), ‘Integration;,
‘Strength’ en ‘Endurance’ (neurologische uithouding).
Elke oefensessie werkt op deze vier in meer of mindere
mate.

Release is vaak hoog nodig, omdat veel PmMS te kam-
pen hebben met spastische spiergroepen. ‘Integration’
verwijst naar het activeren en integreren van BGB. Kracht
spreekt voor zich. Over neurologische uithouding heb ik

het later nog.

BGB ALS VOORBEREIDING EN VALNET

Vooreerst begint elke training met het activeren en inte-
greren van BGB. Vervolgens zijn BGB bij elke oefening tel-
kens opnieuw de aandachtspunten (het is verwonderlijk
welk effect dat heeft, bijvoorbeeld op het evenwichtsge-
voel).

Tenslotte is BGB ook hetgeen waarop men terugvalt op
momenten dat het minder goed gaat. Als ik voel dat wan-
delen moeilijk wordst, zijn BGB voortdurend mijn check-
points, zeker als ik moe begin te worden.

HET BELANG VAN CONSISTENTIE

Trevor benadrukt geregeld het belang van consistentie.
Om maximale vooruitgang te boeken is dagelijkse trai-
ning een must (op één rustdag per week na - een dag
waarop men best wel beweegt, maar de klemtoon op
ontspanning eerder dan inspanning ligt).

BEWEGING ALS MEDICUN

In één van zijn speeches maakt Trevor zich een beetje
lastig (goedbedoeld) in de laksheid van bepaalde men-
sen. Zelfs al zijn de wegen naar verbetering voor een deel
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ondoorgrondelijk, je hoeft heus geen resultaten te ver-
wachten als je gewoon af en toe eens oefent. Dat is een
beetje zoals je pilletje nemen als je er zin in hebt. Hier zie
je Trevor de trainer.

IETS IS BETER DAN NIETS

Maar natuurlijk moet je rekening houden met omstan-
digheden. Die kunnen neurologisch zijn (bv. een opstoot)
maar ook gewoon, tja, het leven, of een combinatie van
beide.

Nu kan het altijd zijn dat je een programma moet onder-
breken omwille van wat dan ook. Maar je kan dan over-
schakelen naar een korter programma. Of je oefeningen
verdelen over de dag. Of vereenvoudigen. Alles beter
dan in een gat vallen en gewoon niets meer doen. Want
bewegen is zoveel beter dan niet bewegen.

SNELLER HERSTEL

Eris alsnog geen wetenschappelijke evidentie dat fysieke
training het ontstaan van nieuwe letsels of de progressie
van MS zou tegenhouden (al zijn er anekdotische voor-
beelden die in die richting wijzen). Wat training zeker wel
doet is de impact van neurologische deterioratie op het
dagelijkse leven verkleinen of ongedaan maken en zelfs
omkeren. Ze maakt ook dat men sneller herstelt van een
relaps en dat de schade die men oploopt kleiner uitvalt.

EEN ONVOORSPELBAAR PROCES

Het proces dat leidt tot een betere mobiliteit is erg on-
voorspelbaar. Progressie gebeurt grotendeels achter
onze rug, of liever, in ons lichaam. In elk geval zien we
ze niet.

Tastbare verbeteringen - zoals je tenen weer kunnen be-
wegen, weer in de keuken kunnen werken en groenten
snijden, of na zoveel jaren opstaan uit je rolstoel en terug
je eerste stappen zetten, of wat dan ook - laten soms lang
op zich wachten.

Er is geen roadmap voor de snelheid van verbeterin-
gen. Wat bij de ene een maand duurt kan bij de ander
een half jaar of langer op zich laten wachten. En dan nog
zijn er voortdurend setbacks, dagen (of zelfs stukken van
dagen) dat dingen beter gaan en dan even plots weer
slechter.

Naast de vele (meestal ongekende) interne factoren zijn
er ook de externe factoren (stress, depressie, het weer,
etc.) die de mobiliteit beinvloeden.

Dit maakt vooruitgang een hobbelig pad. Mijn persoon-
lijke ervaring is dat er in grote lijnen vooruitgang is. Zo-
wel de goede als slechte dagen zijn nu beter dan voor-
dien, maar er blijven goede en slechte dagen ...

KLEINE BEETJES, UPS AND DOWNS

Het is belangrijk om realistische doelen te stellen en
00g te hebben voor kleine veranderingen. Een rolstoel-
gebruiker zal niet opeens marathons gaan lopen. Maar
mensen met een beperkte mobiliteit voelen miniscule
verbeteringen aan als overwinningen. Het betekent veel
als je na jaren plots weer je tenen kan bewegen. .

En natuurlijk krijgen we allemaal af te rekenen met
downs, fases waarin weinig of niets lijkt te veranderen en
het zelfs aanvoelt alsof we achteruit gaan. Stress, onze-
kerheden, relatieproblemen, maar ook externe omstan-
digheden zoals weersveranderingen, kunnen allemaal
een negatieve weerslag hebben.

EEN VAT VOL DREIGEMENTEN (ofwel THE
THREAT BUCKET)

Je kan je neurologische conditie voorstellen als een em-
mer. Elke stressvolle gebeurtenis (relationele problemen,
financiéle zorgen, droefheid om een overleden familie-
lied, of wat dan ook) vult die emmer met een glas wa-
ter. Op een bepaald ogenblik zit je emmer vol en bij het
volgende glas loopt ie over. Op dat moment krijgt een
PmMS te maken met een opstoot of een gelijkaardige
neurologische achteruitgang.

Enter fysieke training. Wat die eigenlijk doet is telkens
weer een glas water uit je emmer kappen. Dit maakt ons
stressbestendiger en verhoogt onze veerkracht.

MINDSET

Precies omdat vooruitgang zulk een onvoorspelbaar
proces is en we af te rekenen krijgen met setbacks al-
lerhande - redenen genoeg om soms het vertrouwen te
verliezen - is mindset zo belangrijk.
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Trevor greeft wekelijks een motivationele speech (‘Mo-
tivation Mondays'). Zijn vrouw deed daar een schepje
bovenop (met ‘Misty Moments'). Die dingen zijn razend
populair. Veel mensen die het om één of andere reden
moeilijk hebben, hingen die dagen aan hun lippen. Het
materiaal is nu ook allemaal verzameld op een voor ie-
dereen toegangkelijke podcast (‘The MS Gym and Moti-
vation Monday + #mistymoments’).

MS-ATLETEN

Trevor heeft doorheen zijn carriere veel topatleten be-
geleid. Topatletiek en multiple sclerose ... het lijken twee
uitersten. De kennis van het lichaam die schuilgaat achter
het verbeteren van topatleten of het naar een mobieler
niveau tillen van de persoon met MS (of een andere neu-
rologische conditie) is echter merkwaardig gelijkaardig.

Personen met MS zullen dan wel nooit het nieuws halen
met een nieuw wereldrecord. Maar na lang oefenen weer
iets kunnen dat jarenlang onmogelijk bleek, is een per-
soonlijke overwinning.

Trevor volgde onlangs nog een seminarie met als doel
topatleten net dat ietsje sneller te doen lopen, verder
te doen werpen, hoger te laten springen; dat beetje dat
voor hen het verschil maakt tussen ‘uitstekend’ en ‘top’
In dat soort seminarie leert hij hoe optimaal gebruik te
maken van de mogelijkheden die een door MS gehavend
lichaam nog heeft. Hij noemt PmMS dan ook 'zijn atleten

EERST ZIEN EN DAN GELOVEN

Natuurlijk krijg je in zulke carriére af te rekenen met heel
wat scepticisme uit professionele hoek maar ook van
kennissen. Maar hij blijft daar rustig onder. Je hoeft geen
overbodige energie te steken in mensen overtuigen. Je
krijgt ze wel mee als ze resultaten zien.

Als een gerenommeerd neuroloog iemand die jaren in
een rolstoel heeft gezeten weer ziet wandelen en tegen
een collega zegt: "Zie je die man daar? Ik ken hem al jaren
als rolstoelpatiént. En nu stapt hij weer. Dat gebeurt nor-
maal nooit. Nooit." Dan heb je een belangrijke man mee.

Bijna alle PmMS zijn in behandeling bij meerdere dokters,
die op hun beurt andere PmMS hebben. En zo verspreidt
het nieuws zich als een lopend vuurtje.

VOORTDURENDE STUDIE

Eén van de vele sterke kanten van Trevor is zijn leergierig-
heid. Hij ziet er dan wel een beetje uit als een ‘gymrat;
maar is eigenlijk een geek zonder grenzen, die voortdu-
rend bijstudeert en regelmatig cursussen volgt bij spe-
cialisten in neuroplasticiteit. Als geen ander weet hij die
theoretische kennis te vertalen in oefenprogramma’s die
nuttig zijn voor mensen met neurologische problemen.
Daarin ligt zijn persoonlijke sterkte.

ONLINE KINE

Trevor liep - samen met zijn vrouw Misty - al jaren rond
met het idee om zoveel mogelijk PmMS met zijn werk te
bereiken.’1 million set free’ heette hun missie.

Maar hoe? Het was snel duidelijk dat ze daartoe online
zouden moeten gaan.

Maar dat liep niet over een leien dakje. Er zijn nogal wat
online goeroes die veel beloven maar vooral geld uit je
zak kloppen. Tot hij via een seminarie Ken Allen ontmoet.

Ken deed het voorstel om dagelijkse een video online
te plaatsen via een Facebookgroep en af te wachten
hoe dit liep. Trevor focuste zich wekelijks op één thema
(dropvoet, kussende knieén (genus valvus), piratenbeen
(pegleg), heupflexie en extensie, noem maar op) met
dagelijks één of meerdere oefeningen en zaterdag een
recapitulatiedag. Dit liep van een leien dakje. Het aantal
volgers (allemaal mensen met een neurologische condi-
tie) groeide als kool.

Na iets meer dan een half jaar is de idee ontstaan om een
website te beginnen, met kernprogramma’s van een zes-
tal weken. Deze programma’s werken systematisch aan je
neurologische conditie. De Facebook video's zijn ook op-
genomen in de website en fungeren een beetje als ‘icing
on the cake’ Systematische verbeteringen worden vaak
pas zichtbaar als een pertinent probleem (‘dropvoet’ - ik
noem maar iets) ook wordt aangepakt. Een combinatie
van beide is dan ook vaak het meest vruchtbaar.




EEN WEBSITE VOORTDUREND IN DE STELLIN-
GEN

De website is niet gratis, maar wel goedkoop. Lid worden
kost niet meer dan ongeveer 1 dollar per dag (ik heb 280
euro betaald). Gezien de voordelen van lid worden is dat
eigenlijk spotgoedkoop.

Het grootste voordeel is wellicht dat men toegang
krijgt tot de langere kernprogramma'’s, die zo belang-
rijk zijn om je neurologische conditie duurzaam te
verbeteren. Die programma’s maken het mensen zo
gemakkelijk als maar kan. Je hoeft het maar aan te zet-
ten en de instructies te volgen. De meeste sessies du-
ren ergens tussen een half uur en een uur. Een volledig
programma duurt gemiddeld zes weken.

Er zijn programma’s voor mensen die in een rolstoel zit-
ten, weer proberen recht te staan en hun eerste stappen
zetten, of die nog kunnen stappen. Er zijn programma'’s
met weerstandbanden die vooral gericht zijn op het ver-
meerderen van de krachten nodig voor essentiéle bewe-
gingen en correct (plus veilig) wandelen. Er zijn tegen-
woordig ook twee kortere programa’s (BGB Bootcamp
- zittend en staand) voor mensen die om één of andere
reden niet in staat zijn om een langer programma af te
werken (een te druk leven, te weinig energie, nog herstel-
lend van een opstoot, een val of wat dan ook).

Trevor houdt tegenwoordig ook zeer instructieve Q&A
sessies. Leden kunnen vragen stellen over problemen
waar ze mee te kampen krijgen. Hij maakt wekelijks een
selectie en beantwoordt deze vragen. De antwoorden
zijn altijd relevant voor meerdere mensen. Het is dan ook
zeer nuttig om door de Q&A’s te browsen. Zowel de Q&A
video’s als een lijst met de vragen zijn opgenomen in de
website.

Last but not least geeft de website toegang tot de MOC,
ofwel de ‘Members Only Corner’ op Facebook. Dit is een
gesloten groep waarin mensen hun #victories, #struggles
en andere informatie delen (vaak ook over dingen die
niet met beweging te maken hebben maar wel relevant
zijn voor MS).

ONLINE KINE?

Maar kan je iemand wel online kiné geven? Hoeft een
kinesist er niet bij te staan en iemand zien bewegen?
Aan één kant is dat wel zo. Trevor kan ook als geen ander
visueel inschatten waar het schort met iemands bewe-
gingspatroon. Maar anderzijds kan hij veel vruchtbaarder
werken met iemand als de fundamenten van correct be-
wegen reeds gelegd zijn. En dat vraagt weken tot maan-
den doorgedreven oefenen. Daartoe zijn de online pro-
gramma’s ideaal.

Best is de combinatie van beide. Dat bleek ook in deLife
Summit, waar redelijk wat leden zijn samen gekomen,
ergens in Colorado. Daar werkte hij 10 minuten met elke
deelnemer. In 10 minuten kan hij veel doen, als hij niet
van nul hoeft te beginnen. Hij speelt dan ook met de
idee om zijn diensten - via Skype of een soortgelijk online
platform - aan te bieden aan leden van de website. Tegen
betaling, evident.
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HOE PROGRAMMEREN?

De meeste standaardprogramma’s duren een zestal we-
ken. In gewone omstandigheden is het best om een pro-
gramma volledig af te werken vooraleer over te schake-
len naar een volgend. De reden is dat in elk programma
alle fundamentele aspecten van beweging systematisch
aan bod komen.

De vraag waar te beginnen en hoe best je schema op
te bouwen op langere termijn, is een hele kwestie. Veel
hangt van je capaciteiten af en van je vooruitgang. Som-
mige mensen herhalen hetzelfde programma telkens op-
nieuw vooraleer ze vooruitgang zien. Dat is nu eenmaal
zo, maar wil niet zeggen dat er onderhuids niet van alles
gaande is.

Persoonlijk ben ik begonnen met‘movement camp 1'om
dan over te schakelen naar ‘movement camp 2. Omdat
ik nog kan wandelen, was dat voor mij een goede keuze.
Nu schakel ik tussen ‘movement camp level 2; ‘standing
strong’ en ‘moving strong’ (een programma met elas-
tische banden). Daarnaast ook een aantal video’s voor
specifieke problemen (foot turn-in en foot turn-out, hip
flexion, nek, schouders en handen).

Om je schema op te bouwen kan je best te rade gaan bij
Trevor (‘Coach T'). Zo had ik nooit gedacht dat ‘standing
strong’ voor mij een nuttig programma zou zijn (ik dacht:
dit is voor mensen die weer proberen rechtstaan uit hun
rolstoel). Maar ik doe het erg graag, en het werkt wonder-
wel. Vraag me niet waarom - dat is specialistenwerk.

MODIFICATIES

Eén van de sterke punten van
coach T is dat hij hulp kan bieden
als mensen moeite hebben met
een oefening. Voor elke oefening be-
staan er tal van modificaties die ze toch
doenbaar maken. Langzaam kan men
dan zijn weg opwerken naar de volwaar-
dige oefening.

DE NEUROLOGISCHE GRENS (ofwel NEURAL
EDGE)

Dit begrip verwijst naar een fenomeen waar we allemaal
mee te kampen hebben. Stel je wandelt op een loop-
band. En alles gaat goed. Maar plots blijven de voeten
hangen of klotsen tegen elkaar, hetzelfde met de knieén.
STOP! Er zit niets anders op. En het kan dagen duren voor
je weer hersteld bent.

In dit geval ben je letterlijk tegen je neurale grens aan-
gewandeld. Andere mensen zouden dit probleem anders
duiden (bv. plots zijn je handen te moe om nog groenten
te snijden) maar elke PmMS kent het probleem.

Er is een verschil tussen fysieke en neurologische condi-
tie. Waar men zijn fysieke conditie kan verleggen door
zZijn grens op te zoeken en net iets verder te gaan, hoe-
ven wij dat niet te proberen. Wat wel werkt is bij herha-
ling een stuk onder de grens blijven (vb. op 60 %) en dat
langzaam op te drijven. Het resultaat is dat men tenslotte
de grens zelf verlegt. Dat is de slimme manier om aan uit-
houding te werken.

MOVEMENT MINUTES AND MINDSET MINUTES

Deze behoren tot de latere evoluties in de MS Gym. Naast
de langere oefensessies - die de crux blijven van neurolo-
gische vooruitgang - vullen deze geisoleerde oefeningen
een belangrijke lacune. In heel veel omstandigheden
heeft men tijd noch ruimte noch de lichamelijke reserve
voor een hele reeks, maar is men toch gebaat met één
enkele oefening. Voor de nek, de kaak, de rug, de schou-
ders, de pelvis, de quadriceps, de hamstrings, de enkels,
noem maar op. En dan komen de movement minutes
van pas. Een gestaag groeiende reeks van oefeningen,

die men ook terugvindt op Instagram.




In het kielzog daarvan zijn de mindset minutes ontstaan
(naast de veel langere Motivation Mondays en Misty Mo-
ments). Het zijn korte opbeurende reflecties. Over het
belang van mindset hebben we het reeds gehad. Ook
hier volstaat soms één enkele korte bedenking om posi-
tief ingesteld te blijven.

WAT MET ANDERE NEUROLOGISCHE
PROBLEMEN?

Het is zeker niet zo dat de MS Gym alle neurologische
problemen ‘oplost’ Beweging en alles wat ermee te ma-
ken heeft, is slechts een deel van wat een persoon met
MS kan overvallen, al is het dan een cruciaal deel én één
waar niemand van gespaard blijft. Maar wat doe je met
bv. neuropathische pijnen, vermoeidheid, gevoeligheid
voor temperatuur, oog -of stemproblemen?

Wel, zonder naief te wezen staan de meeste van deze
zaken niet los van beweging. Pijn bv. is een complex ge-
geven. Heel wat pijnen worden veroorzaakt door een
overbelasting van gewrichten of spastische spieren. En
een genuanceerde fysieke training neemt die dingen wel
degelijk onder handen.

Natuurlijk kan training soms pijn veroorzaken en dat
schrikt vele mensen af. Maar dat gaat om de voorbijgaan-
de pijnen van spieren die aan nieuwe zaken moeten wen-
nen, en hoeft dus helemaal niet te ontmoedigen. Trevor
besteedt ergens een volledige video aan dat fenomeen.

Oogproblemen hangen dan weer vaak samen met hand-
problemen, de stem en gevoel voor evenwicht zijn niet
ongerelateerd (waardoor veel PmMS een piepstemmetje
krijgen als ze moeten rechtstaan), vermoeidheid is vaak
(maar ook niet altijd - tell me) een gevolg van een over-
belast systeem. Enzovoort.

Omgekeerd zijn ook mensen met andere neurologische
problemen vaak gebaat met dezelfde gymtraining. In de
MOC zitten bijvoorbeeld ook mensen met Parkinson en
Cerebral Palsey.

EN WAT MET COMPLEMENTAIRE
PROGRAMMA'S?

Veel mensen vragen zich af wat het nut is van andere fy-
sieke programma’s. Ze zwemmen of fietsen ook, dansen,
doen yoga, Tai-Chi of Pilates. Trevor's antwoord is een-

voudig. Er is absoluut niks mis met complementaire fy-
sieke programma’s. Alleen moet men erover waken zijn li-
chaam juist te gebruiken. Kort gezegd is BGB ook hier het
sleutelwoord. Het gevaar is dat men zijn spieren verkeerd
gaat gebruiken, bijvoorbeeld om zijn evenwicht te hou-
den. Maar zolang men lichamelijk de juiste taal spreekt,
zijn complementaire programma’s alleen maar een winst.
Veel hangt hier ook af van de instructeur in kwestie, en
daar heeft Trevor natuurlijk geen controle over.

Er zijn ook andere zaken, zoals dieet, waar Trevor zich lie-
ver niet over uitspreekt. Er zijn nogal wat ‘rivaliserende’
dieten op de markt (het meest bekend zijn Overcoming
Multiple Sclerosis door Jelinek en het Wahls Protocol -
twee diéten die elkaar gedeeltelijk, maar niet volledig,
overlappen). Het is zijn vak niet om uit te maken welk di-
eet het beste werkt. En misschien is dat ook een beetje
persoonlijk. De ene PmMS is de andere niet. Wel raadt hij
aan om je dieet stap voor stap, en niet radicaal te veran-
deren. Kleine veranderingen zijn meestal het duurzaamst.

KPRAKTISCH

De MS GYM vindt men ondertussen op heel wat plaatsen:

« Facebook: twee gesloten groepen, één voor alle
PmMS en één voor leden van de website, + de RISE
movement solutions page.

+ Instagram

+ De podcast voor mindset-gerelateerd materiaal: zoek
de MS Gym op je podcast (kan bv. via de app. Pod-
Bean).

+ de website: https://themsgym.mykajabi.com

Aldo DE MARTELAERE
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Maatschappelijke
dienstverlening vanaf 2019:

wat mogen personen met MS binnenkort van de

MS-Liga Vlaanderen verwachten?

Dienst

ledereen praat er wel over en heeft er een eigen mening over: “hulpverleners staan niet dicht genoeg meer bij

de cliént, de administratie overheerst de feitelijke hulpverlening, niemand vindt de weg nog naar de gepaste
ondersteuning in het kluwen van het zorglandschap, je moet al minstens twee masterdiploma’s hebben om te
begrijpen hoe de zorgfinanciering georganiseerd is en als je niet ‘'GDPR-proof’ bent kan geen cliéntinformatie

meer uitgewisseld worden”.

Vanuit de MS-Liga Vlaanderen botsen de maatschappe-
lijk werkers dagelijks zelf ook tegen heel wat van deze
grenzen aan. Vandaar dat het dringend tijd werd om de
koe bij de horens te vatten met als doel de dienstverle-
ning aan de personen met MS naar de (nabije) toekomst
toe te waarborgen.

In dit artikel wil ik je graag het beeld schetsen hoe we
voortaan met heel wat van die moeilijkheden proberen
om te gaan en vanuit een methodisch kader op een
meer gestandaardiseerde wijze een uniform pakket aan
diensten willen bieden. De MS-Liga Vlaanderen wil haar
plaats in de reguliere zorg daarmee tonen zowel aan de
modale burgers, de andere zorgactoren, de overheden,
maar vooral aan - en daarvoor blijven we ons meer dan
100% inzetten - onze leden met MS'!

Het gaat niet al-
leen om lichame-

® M|JN
r P D S!Tl EVE Een betekenisvol

leven vinden we
B GEZONDHEID ‘== e v

langrijkste. Zo ge-
ven mensen evenveel om hun lichaamsfuncties (‘ik voel
me gezond en fit'), als aan het dagelijks functioneren (‘ik
kan goed voor mezelf zorgen’), hun mentaal welbevin-

den (‘ik voel me vrolijk’), de sociale participatie (‘ik heb
goed contact met andere mensen’), de zingeving van

lijke gezondheid.

het leven (‘ik heb vertrouwen in mijn eigen toekomst’)
en aan de kwaliteit van dat leven ('ik geniet van het le-
ven').

Vanuit deze zes levensdomeinen kijken naar de situatie
van personen met MS betekent dus niet dat er geen
aandacht meer mag of hoeft geschonken te worden aan
de chronische aandoening. Neen, de boodschap die we
hiermee willen geven is dat er naast MS ook nog heel
wat andere boeiende, interessante belevenissen zijn.
Jouw welbevinden is ruimer dan alleen aandacht te
hebben voor de ziekte. Dat betekent dat de maatschap-
pelijk werkers tijdens de contacten met jou, als cliént
met MS, aan deze levensdomeinen meer aandacht gaan
geven. Het onderzoek van Ruth De Nil (waarover je el-
ders in deze MS-Link kan lezen, p. 36-37)) vormt de basis
van het intakemoment dat voortaan tijdens je eerste,
nieuwe contact met de maatschappelijk werker, of na
een tussenperiode, zal plaatsvinden. Zo krijgt de maat-
schappelijk werker een volledig zicht op je zorgnoden
en kan van start gegaan worden.

Uiteraard zal de maatschappelijk werker toelichting ge-
ven over wat je mag verwachten van het ganse dienst-
verleningspakket. Een essentieel onderdeel van deze
toelichting zal handelen over het toestemmingsformu-
lier (of Informed Consent). Sinds de invoering van de Eu-
ropese Algemene Verordering Gegevensbescherming
(GDPR - General Data Protection Regulation) moet ook
de MS-Liga Vlaanderen zich aan deze regelgeving hou-
den. Elders in deze MS-Link kan u meer informatie hier-
over terugvinden. De maatschappelijk werker zal jou, als
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cliént met MS, de documenten voorleggen én toelichten
zodat je jouw toestemming weldoordacht kan geven.
De maatschappelijk werker kan enkel nog op deze wijze,
in het belang van de zorgcontinuiteit, cliéntinformatie
uitwisselen met andere zorgactoren (hulpverleners van
externe instanties zoals bijvoorbeeld de maatschappe-
lijk werker van het ziekenfonds, de huisarts, de thuisver-
pleegkundige, de gezinshelper, de neuroloog, ...). Om
jou met de beste zorg te omringen, worden in het ge-
val van dossierbespreking of omwille van bijvoorbeeld
plotse, langdurige afwezigheid ook andere maatschap-
pelijk werkers van de MS-Liga Vlaanderen gebrieft. Het
is in het belang van een goede zorg op maat dat deze
overlegmogelijkheden plaats kunnen vinden. We raden
dan ook alle personen met MS ten stelligste aan om het
toestemmingsformulier te ondertekenen.

: De maatschappelijk werker
{Eﬁﬁ} heeft tijdens het intakemo-
ment een goed beeld kun-

KEEP nen vormen van jouw situ-
CALM atie, je zorgvragen maar
AND ook over jouw capaciteiten,
eventuele veerkracht en het
persoonlijk netwerk. Zo kan
de maatschappelijk werker
op onderbouwde wijze goed
inschatten met welke intensiteit de ondersteuning best
gebeurt. Indien er heel wat min of meer complexe of uit-
gebreide vragen zijn (in kader van sociale wetgeving, te-
werkstelling, verzekeringen, ...) zal de maatschappelijk
werker een nieuwe afspraak met je maken. Zo kunnen
oplossingen aangereikt en verder uitgewerkt worden
om je in regel te stellen met overheden, werkgevers,
... Tegemoetkomingen worden aangevraagd of samen
met jouw worden alle mogelijke officiéle documenten
voorbereid om jouw situatie zo optimaal mogelijk te or-

Call the
Case Manager

ganiseren.

Heb je vragen over je financiéle situatie? Maak je je zor-
gen over je toekomstperspectief? Voel je je niet goed
in je vel? Alles is in alle vertrouwen bespreekbaar met

de maatschappelijk werker. Voor sommige zorgvragen
zal de maatschappelijk werker contact opnemen met
een andere, gepaste hulpverlener (je gaf immers eerder
toestemming dat dit wanneer noodzakelijk mag). Dan
treedt de maatschappelijk werker op als zorgcodrdi-
nator die vanuit een ‘helikopterview’ jouw zorg, samen
met andere zorgpartners, zal organiseren (= geinte-
greerde zorg). Om alles goed te kunnen opvolgen, zal
de maatschappelijk werker daarbij een aantal gegevens
noteren in een elektronisch cliéntdossier. Schrik dus
niet mocht de maatschappelijk werker met de laptop
onder de arm bij je aankloppen. Zo wordt er niet alleen
efficiént, maar ook correct en met respect voor jouw pri-
vacy geregistreerd.

Natuurlijk heeft niet ieder-
een dezelfde zorgnoden zo-
als jij. Bovendien kunnen die
vele vragen en problemen
verschillen van moment tot
moment in het ziekteproces.
Gaat het wat beter, dan heb
je misschien niet direct nood
aan de onmiddellijke aanwezigheid en ondersteuning
van een maatschappelijk werker. Ben je in staat om de
regie over je leven voldoende in handen te nemen, maar
mocht je toch een aantal vragen of twijfels hebben, dan
raden we je aan om eens een kijkje te nemen op onze
nieuwe website. Je zal daar onze nieuwe MS-GPS terug-
vinden die zes eenvoudige vragen voorlegt. Indien er
een vraag is die enigszins aansluit bij jouw persoonlijk
probleem, klik er dan op. Er verschijnen vervolgens op-
nieuw twee tot maximum vijf heldere vragen. Kies op-

nieuw die vraag die het best aansluit bij jouw beleving.
Vervolgens zal je een aantal antwoorden krijgen vanuit
gefundeerde bronnen. Mocht je vooralsnog geen ge-
past voorstel vinden hoe je het probleem kan aanpak-
ken, dan vind je verderop de mogelijkheid om contact
op te nemen met de maatschappelijk werker die verant-
woordelijk is voor jouw regio. Samen wordt gekeken of
het antwoord op jouw vraag best via e-mail, telefoon of
een persoonlijke afspraak gevonden kan worden.



De MS-Liga beschikt in elke provincie over een team
van drie of vier maatschappelijk werkers. Zij zorgen er
heel deskundig voor dat jouw zorgvragen een concreet
en gepast antwoord krijgen. We werken momenteel
aan een databank waar alle informatie over de sociale
en fiscale wetgeving, verzekeringen, tewerkstelling, ...
zo actueel mo-
gelijk kan bijge-
houden worden.
We voorzien een
accurate  werk-
wijze waardoor

die informatie permanent up-to-date kan blijven. Zo zal
iedere persoon met MS, waar dan ook in Vlaanderen,
voortaan op éénzelfde basis correct en efficiént geinfor-
meerd worden. Het zal vooral voor de maatschappelijk
werkers nog even een aanpassing vergen, maar we ge-
loven er rotsvast in dat zij straks efficiénter en accurater
hun dienstverlening zullen aanbieden.

Paul VANLIMBERGEN
Diensthoofd Sociale Dienst
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een geintegreerd zorgmodel
vOor personen met MS

Mede door de sterke stijging van het aantal personen met meerdere (chronische) aandoeningen, neemt ook
het belang van ‘geintegreerde’ of onderling goed afgestemde en gecoérdineerde zorg toe. In het voorjaar vond
in het kader van een masterproefstudie een grootschalig onderzoek plaats naar geintegreerde zorg. De doel-
stelling van dit onderzoek was het in kaart brengen van de zorgnoden van Vlaamse MS-patiénten, waarna een
onderscheid naar ondersteuning gemaakt werd tussen zelf- en casemanagement. Daarnaast werd de visie naar
geintegreerde zorg geschetst. De realisatie werd mogelijk via een online vragenlijst in samenwerking met MS-
Liga Vlaanderen. Dit artikel tracht een overzicht te geven van de resultaten. Dank aan de personen met MS die

bijgedragen hebben tot dit onderzoek.

Voor het ‘lichamelijke domein’ rapporteren de partici-
panten zorgnoden voor drie stellingen: ‘krachtverlies’
(58,75%), ‘verplaatsingen’ (55,41%) en ‘loophulpmiddel’
(52,35%). Het betreft hoofdzakelijk hulp bij het uitvoe-
ren van dagelijkse handelingen zoals bijvoorbeeld huis-
houdelijke taken en informatie over hoe om te gaan
met de klachten. Daarnaast worden hulp naar rolstoel-
verplaatsingen, transfers en evenwichtsstoornissen fre-

quent aangehaald.

Voor het’'mentale domein’rapporteren de participanten
hulp voor twee stellingen: ‘dingen onthouden’ (51,19%)
en ‘op maat gerichte informatie’ (52,23%). Vragen in
functie van zelftraining en tips om dingen beter te ont-
houden komen meermaals terug. Daarnaast is er nood
aan informatie omtrent mogelijke vrijetijdsbestedin-
gen, het ziekteverloop, financiéle voordelen en moge-
lijke behandelopties waarbij er een heldere uitleg door
de arts verschaft wordt. Deze informatie, gebundeld in
een startkit zou een grote meerwaarde kunnen zijn.

Voor het ‘dagelijks functioneren’ wordt slechts voor één
stelling hulp gerapporteerd: ‘dagelijkse handelingen’
(70,07%). Poetsen, koken en boodschappen zijn hande-
lingen waar de meerderheid van de participanten hulp
bij nodig heeft. Omwille van beperkte financiéle midde-
len is het echter niet altijd haalbaar om deze hulp in te
schakelen.

Tot slot rapporteert de meerderheid geen zorgnoden
voor ‘zingeving, ‘kwaliteit van leven’ en sociaalmaat-
schappelijk participeren’.

Wanneer een onderscheid gemaakt wordt tussen zelf-
management over de eigen noden en behoeften en
casemanagement (= rechtstreekse, concrete ondersteu-
ning door hulpverleners) , kunnen we vaststellen dat de
participanten in staat zijn zorgnoden op te lossen door
ondersteuning via zelfmanagement voor 10 van de 27
onderdelen. Opvallend hierbij is dat alle hulpvragen
naar ‘zingeving’ en ‘kwaliteit van leven’ beantwoord kun-
nen worden door middel van zelfmanagement. Daar-
naast geven de participanten aan dat ze voor de overige
zeventien onderdelen hulp behoeven van een case-
manager (zorgverlener, mantelzorger of externe hulp).
Uitgezonderd voor ‘hulp bij dingen onthouden’ hebben
de participanten voor de overige onderdelen van het
‘mentaal domein’ ondersteuning van een casemanager
nodig. Dit geldt eveneens voor de onderdelen van het
‘sociaal maatschappelijk functioneren’ en ‘dagelijkse
handelingen’ (uitgezonderd ‘keukenhulpmiddelen’).
Deze resultaten tonen aan dat er meer nood is aan case-
management dan aan zelfmanagement.

In de literatuur zijn reeds heel wat positieve bevindingen
over de ondersteuning van een casemanager te vinden.
Hieruit blijkt dat een casemanager enkele zorgnoden
van de participanten kan beantwoorden. Omwille van
zijn coordinerende rol is hetimmers mogelijk dat hij een



hogere toegankelijkheid tot informatie, en een grote
betrokkenheid bij het nemen van beslissingen creéert
(Hudon et al., 2015). Daarnaast is het mogelijk om meer
patiéntgericht en proactief te werken, met een betere
follow-up als gevolg (Jansen et al., 2015). Een casemana-
ger die ondersteunt bij het opstellen van een zorgplan,
levert een hogere patiéntbetrokkenheid bij keuzes, ver-
hoogde communicatie tussen verzorgers en een betere
organisatie en toegankelijkheid (Mastelbos et al., 2014).
Inzetten van een casemanager kan eveneens kostenbe-
sparend werken omdat door zijn begeleiding, dubbele
en onnodige behandelingen kunnen vermeden wor-
den.

Tot slot werd het belang van de elementen naar gein-
tegreerde zorg bevraagd. In een dergelijke aanpak ver-
trekt men vanuit het standpunt en de zorgbehoeften/
noden van de persoon en tracht men de verschillende
stappen van het zorgproces beter op elkaar te laten aan-
sluiten door samenwerking in een zogenaamd multidis-
ciplinair team.

De ‘organisatie van het zorgproces, ‘patiéntondersteu-

ning; ‘informatiesystemen’en ‘beslissingsondersteuning’

worden in het algemeen als eerder belangrijk gescoord.
Daarnaast scoorden de participanten de ‘lokale onder-
steuning’ neutraal.

Belangrijke resultaten om aan te halen zijn dat 80,21%
van de participanten het belangrijk vindt dat zorgver-
leners hun kennis bijscholen, 85,76% vindt het belang-
rijk dat rekening gehouden wordt met wat zij belangrijk
vinden, en 75% van de participanten vindt het belang-
rijk dat zorgverleners onderling communiceren. Echter
12,85% van de participanten vindt het niet belangrijk
dat hun dossier elektronisch verloopt. Daarbij vindt
75,70% het echter wél belangrijk dat zorgverleners elek-
tronisch patiéntinformatie delen. Eveneens relevant om
te vermelden is dat 19,09% van de participanten het
niet belangrijk vindt om aangemoedigd te worden om
een bijeenkomst bij te wonen en 17,71% zegt hetzelfde
over aanmoedigingen om deel te nemen aan activitei-

ten, in tegenstelling tot de zorgnoden waar duidelijk
naar voren komt dat de participanten nood hebben aan
lotgenotencontact.

Op basis van de vragenlijst uit dit onderzoek werd een
tool ontwikkeld die in de praktijk gebruikt zal worden
bij de aanmelding van nieuwe MS-Liga Vlaanderen le-
den. Op deze manier wordt het wellicht mogelijk om
vanaf begin 2019 een duidelijk overzicht van aanwezige
zorgnoden per persoon met MS te bekomen zodat de
maatschappelijk werkers hierop concreet kunnen in-
spelen.

Ruth DE NIL
Student Management en beleid in de gezondheidszorg

Bronnen :

Hudon, C., Chouinard, M. C,, Diadiou, F., Lambert, M., & Bouliane, D.
(2015). Case Management in Primary Care for Frequent Users of Health
Care Services With Chronic Diseases: A Qualitative Study of Patient
and Family Experience. Annals of family medicine, 13(6), 523-528.
doi:10.1370/afm.1867

Jansen, D. L., Heijmans, M., & Rijken, M. (2015). Individual care plans for
chronically ill patients within primary care in the Netherlands: Dissemina-
tion and associations with patient characteristics and patient-perceived
quality of care. Scandinavian journal of primary health care, 33(2), 100-
106. doi:10.3109/02813432.2015.1030167

Mastelbos, N., Gunn, M., Majeed, A., Car, J., & Pappas, Y. (2014). Assessing
patients' experience of integrated care: a survey of patient views in the
North West Londen Integrated Care Pilot. International Journal of Inte-
grated Care.

Zie p. 33-35 en p. 60 voor een concrete toepassing
van deze resultaten.
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GDPR: Wat betekent dat nu
concreet in de MS-Liga?

De bewaring en uitwisseling van gegevens dient sinds 25 mei 2018 conform de Algemene Verordening Gege-
vensbescherming (Europese regelgeving - GDPR) te verlopen. Dit houdt in dat er tal van afspraken dienen te
gebeuren over de opslag en veilige bewaring van de gegevens die de MS-Liga in bezit heeft, maar ook over de
uitwisseling ervan, zowel intern als extern. Het gaat hier met name over gegevens van‘gevoelige’ doelgroepen
binnen alle geledingen van onze organisatie. Wie zijn die ‘gevoelige’ groepen in onze organisatie? Uiteraard zijn

het de personen met MS, maar evenzeer de schenkers en de vrijwilligers. En dan gaat het zowel over de adresge-
gevens, alsook over de (elektronische) dossiers van de personen met MS en de giften van schenkers.

De GDPR regelgeving geeft personen waarover de MS-
Liga gegevens bijhoudt het recht (zoals vroeger al be-
stond in de privacyregelgeving) om hun gegevens te al-
len tijde te mogen inkijken en corrigeren indien nodig.
Uiteindelijk kan men zelfs, zo men dat wil, eisen om alle
bestaande gegevens te laten schrappen. De MS-Liga
moet kunnen bewijzen dat de opslag van gegevens in
haar database, maar ook lokaal, veilig verloopt, dat de
uitwisseling van die gegevens zowel intern in de organi-
satie als naar de buitenwereld toe veilig gebeurt en dat
de opgeslagen gegevens steeds gebonden zijn aan een
te verantwoorden doel, tevens beperkt in tijd.

Dat betekent concreet dat de MS-Liga Vlaanderen vzw
aansprakelijk is voor alle fouten, bv. datalekken (d.i. ver-
lies van gegevens), onveilige opslag of onveilige com-
municatie van gegevens, en dat geldt voor alle gebrui-
kers/bezitters van die gegevens, m.n. voor zowel de
vrijwilligers als voor de personeelsleden. Die aanspra-
kelijkheid gebeurt tav de Gegevensbeschermingsauto-
riteit (de vervanger van de vroegere Commissie voor de
bescherming van de persoonlijke levenssfeer). Perso-
nen die een klacht indienen kunnen in eerste instantie
terecht bij de MS-Liga, maar indien we niet kunnen aan-
tonen dat voldoende stappen gezet werden om de be-
staande gegevens correct te beschermen, dan volgen
sancties. En dat willen we natuurlijk vermijden.

Op de eerste plaats zijn het de maatschappelijke wer-
kers die zowel adresgegevens als een persoonlijk dos-
sier bijhouden over de personen met MS.

Voor het einde van het jaar worden alle personen met
MS aangeschreven. Met het toegestuurde formulier
wenst de MS-Liga Vlaanderen vzw hun toestemming te
vragen om hun persoonsgegevens te mogen verwerken
in het kader van het zorgvuldig behandelen en uitwis-
selen van de informatie tussen:

- dehulpverleners van de MS-Liga Vlaanderen vzw on-
derling

- de hulpverleners van de MS-Liga Vlaanderen en de
vrijwilligers van de MS-Liga Vlaanderen

- de hulpverleners van de MS-Liga Vlaanderen vzw en
externe diensten die betrokken (kunnen) zijn bij hun
zorgtraject.

Overeenkomstig de artikelen 6 en 9 van Verordening
(EU) 2016/676 betreffende de bescherming van per-
soonsgegevens mogen wij hun persoonsgegevens im-
mers niet rechtmatig verwerken voor dit doel zonder
hun expliciete, in dit geval geschreven toestemming.
Het is met name de bedoeling om met hun persoons-
gegevens die digitaal opgeslagen zijn, onze hulpverle-
ners in staat te stellen op een gestandaardiseerde wijze
alle cliéntinformatie te beheren. Hierdoor kunnen zij
efficiént verslagen maken, onderlinge cliéntinformatie



uitwisselen en cliéntinformatie up-to-date houden, zo-
dat zij het persoonlijk sociaal dossier optimaal kunnen
opvolgen.

Maar ook de vrijwilligers houden gegevens bij en wisse-
len die uit. Indien dit het geval is, dan moeten voortaan
volgende regels opgevolgd worden:

- De drie groepen vrijwilligers hieronder kunnen en-
kel nog over adresgegevens van personen met MS
beschikken, alle andere vrijwilligers kunnen geen
gebruik meer maken van de opslag en uitwisseling
van die adresgegevens, noch schriftelijk noch elek-
tronisch.

- Het zijn de maatschappelijk werkers die op perma-
nente wijze beschikken over de adresgegevens en of
het mailadres. Zij bezorgen op vraag van de vrijwil-
ligers van die drie groepen hieronder, die een activi-
teit wensen te organiseren, de benodigde gegevens.

- Dit betekent concreet verder dat de drie groepen
hieronder eveneens geen andere gegevens over
PmMS mogen bijgehouden dan de loutere adresge-
gevens.

- Die groepen zijn:

- De voorzitter, secretaris en penningmeester van de
afdeling of de provinciale werking evenals de pro-
vinciale verantwoordelijke vrijwilligerswerking

- Deleden van de Raad van Bestuur

de MS-begeleider, de buddy, de verant-
woordelijke MS-Week , de verantwoordelijke vakan-
ties, de verantwoordelijke Moving Spirit

specifieke uitzonderingen na akkoord van-
wege de verantwoordelijke GDPR (= Algemeen di-
recteur)

- Aan de vrijwilligers van de drie groepen zal een spe-
cifiek en beveiligd MS-Liga e-mailadres gegeven

worden, zodat gegevens die ze intern delen, , op een
beveiligde wijze gebeuren. Concreet wordt dat bvb.:
voorzitter.afd.Brugge@ms-vlaanderen.be of MS-be-
geleider.Leuven@ms-Vlaanderen.be. We gebruiken
bewust geen naam van de vrijwilliger, maar de func-
tie gekoppeld aan een locatie.

Mails die verzonden worden naar heel wat personen
met MS worden uitsluitend in blind copy verzonden
(BCQ).

Voor de opslag dient de centrale administratie bij
te houden op welke drager (bv. laptop, USB stick,
externe schijf) de vrijwilligers uit de drie groepen
de gegevens juist bewaart evenals in welke mate
de drager beveiligd is. Daarvoor dient gebruik
gemaakt te worden van een Exceltabel. Die ta-
bel werd reeds verspreid aan vrijwilligers die een
interne GDPR opleiding gevolgd hebben, maar
ze werd tot nu toe slechts mondjesmaat terugge-
stuurd. Langs deze weg vragen we om dat voorals-
nog te willen doen. Graag invullen en terugbezor-
gen aan aan de communicatieverantwoordelijke
(greet.jansen@ms-vlaanderen.be).

We dienen rekening te houden met een aantal op-
gelegde privacyregels:

gegevens mogen maar bijgehouden worden zolang
kan aangetoond worden dat ze aan een te verant-
woorden doel beantwoorden. Concreet: bv. bij de
organisatie van een uitnodiging voor een info-
avond. En dan gaat het over de voorbereidingsperi-
ode, de avond zelf en de eventuele bedanking ach-
teraf. Daarna moeten ze verwijderd worden.

Uitwisseling adresgegevens tussen maatschappe-
lijke werkers/directie/medewerkers centrale admi-
nistratie en de vrijwilligers:

Enkel de vrijwilligers uit de drie hierboven gedefini-
eerde groepen kunnen voortaan nog adresgegevens
onderling uitwisselen of met de maatschappelijke
werkers/directie/medewerkers centrale administra-
tie
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o Steeds moet de aanvraag gepaard gaan met een dui-
delijk doel en een timing. Dat laatste i.f.v. de opslag-
termijn (zie hierboven)

Elke vrijwilliger kan uiteraard zonder problemen met ex-
ternen blijven mailen, maar als het gaat over de bewa-
ring van cliéntgegevens en de verspreiding/uitwisseling
ervan in het kader van de MS-Liga werking, dan gelden
de privacyregels van de MS-Liga Vlaanderen.

2.1. De bewaring (opslag) en uitwisseling van gege-
vens van schenkers

- giften al dan niet gekoppeld aan adresgegevens is
een ‘gevoelige’ materie die onder de privacyregels
valt

- de bewaring en uitwisseling ervan wordt beperkt tot
één groep vrijwilligers, m.n.: de voorzitter, secretaris
en penningmeester van de afdeling of de provinciale
werking

- hen zal een specifiek MS-Liga e-mailadres (cfr. hier-
boven) gegeven worden dat beveiligd is, zodat ge-
gevens die ze intern delen, op een beveiligde wijze
gebeuren.

- centraal dient bij te houden op welke drager (bv.
laptop, USB stick, externe schijf) de adresgegevens
van de schenker en zijn/haar stortingen/giften juist
bewaard worden evenals in welke mate de drager
beveiligd is. Daarvoor dient gebruik gemaakt te wor-
den van de reeds vernoemde Exceltabel.

- schenkers kunnen eisen dat hun gegevens niet mo-
gen bewaard worden of onmiddellijk gewist wor-
den na een schenking. Die opdracht dient gemeld
te worden aan centraal bij bij de hulpboekhoudster
Leni (leni.kerkhofs@ms-vlaanderen.be) en moet zo-
wel lokaal als centraal gebeuren.

- herhaling: het is niet meer toegestaan om na een
schenking ervan uit te gaan dat de schenker bij een
volgende mailing automatisch kan aangeschreven/
gecontacteerd worden. Om het ons niet moeilijker
te maken en zolang er geen wettelijke regeling in
Belgié het verbiedt, hanteren we de gemakkelijkste

weg, m.n. er moet een opt-out clausule voorzien
worden bij elke geschreven mailing/mailcontact.
Concreet betekent dit de toevoeging van volgende
zin in uw briefwisseling/mail : ‘indien u hierna niet
reageert op onze vraag om uw adresgegevens te
mogen bewaren en te hergebruiken voor toekom-
stige contacten, bevestigt u akkoord te gaan met
de opslag en de mogelijke nieuwe contacten die de
MS-Liga Vlaanderen met u opneemt. Reageren kan
via: ....Voor onze privacyregeling zie: ....

- hoe lang bewaren: in principe geldt ook hier dat
gegevens enkel kunnen bewaard worden ifv. het
gestelde doel en daarna dienen verwijderd te wor-
den. Dit wordt gecounterd door de opt-outclausule,
tenzij er dan een expliciete vraag komt vanwege de
schenker om zijn gegevens te laten verwijderen.

2.2. De bewaring en opslag van gegevens van spon-
sors, externe contacten i.f.v. activiteiten en evene-
menten

In principe geldt ook hier dat gegevens enkel kunnen
bewaard worden ifv. het gestelde doel en daarna die-
nen verwijderd te worden.

Hoe dan toch gegevens bewaren?

- Het bezit van businesscards (visitekaartjes) van een
sponsor of extern contact is voldoende als bewijs
dat men die gegevens kan bezitten en opslaan. Ook
hier dient een veilige opslag te gebeuren

- Schriftelijk akkoord: opt-informule. De sponsor of
extern contact geeft toestemming om zijn gegevens
op te slaan. Dit kan eenvoudig via volgende keuze-
clausule:‘schrappen wat niet past”: ‘ja, ik ga akkoord
dat mijn contactgegevens door de MS-Liga Vlaande-
ren mogen bewaard worden’ Gevolgd door ‘neen,
ik ga niet akkoord dat mijn contactgegevens door
de MS-Liga Vlaanderen mogen bewaard worden:’‘In
geen geval zal de MS-Liga uw gegevens uitwisselen
en dit conform onze privacyregeling (zie: ....). De
opt-ins moeten geregistreerd worden in een Excel-
document (een format zal aangereikt worden door
de communicatieverantwoordelijke). Je moet dus
altijd kunnen aantonen hoe je de opt-in hebt verza-
meld, zodat de rechtsgeldigheid ervan kan worden
bewezen.



- algemene regel is dat elke vrijwilliger centraal dient
geregistreerd te worden via de ondertekende vrijwil-
ligersovereenkomst. In de recent gewijzigde over-
eenkomst wordt een paragraaf opgenomen die een
opt-out clausule bevat. Met name, de adres- en per-
soonlijke gegevens van de vrijwilliger worden, zoals
de zorginspectie het oplegt, centraal bewaard. De
lokale en provinciale secretarissen evenals de voor-
zitter en de penningmeester van de afdeling of de
provinciale werking en de provinciale vrijwilligers-
verantwoordelijken kunnen die gegevens eveneens
bewaren, mits ze aan centraal doorgeven op welke
drager (bv. laptop, USB stick, externe schijf) ze de
adresgegevens bewaren evenals in welke mate de
drager beveiligd is. Daarvoor dient gebruik gemaakt
te worden van de reeds vernoemde Exceltabel.

- dezelfde groep vrijwilligers (de lokale en provinciale
secretarissen evenals de voorzitter en de penning-
meester van de afdeling of de provinciale werking
en de provinciale vrijwilligersverantwoordelijken)
hebben een beveiligd e-mailadres om gegevens van
vrijwilligers intern te verspreiden.

Onder geen beding mogen gegevens van vrijwilli-
gers aan externen meegedeeld worden, tenzij met
expliciet akkoord van die vrijwilligers. Dat akkoord
dient bijgehouden te worden. Een opt-in clausule is
aangewezen (zie hierboven)

Het kan mis gaan. Gegevens die niet mogen bewaard
worden, worden toch bewaard of uitgewisseld ondanks
een verbod van betrokkene, die daarop klacht indient
bij de MS-Liga of bij de Gegevensbeschermingsautori-
teit (de vroegere privacycommissie). Dat is altijd moge-
lijk maar zeker niet wenselijk. Maar het is ook mogelijk
dat opgeslagen gegevens niet in een veilige omgeving
bewaard werden of dat een USB stick met gegevens
van schenkers verloren gaat (= datalek). In dat geval
dient zo snel mogelijk een rapportering te gebeu-
ren gericht aan Luc De Groote, die voor de ganse MS-
Liga verantwoordelijk is voor de GDPR problematiek
(tel: 011/80 89 80 of directeur@ms-vlaanderen.be).
Een procedure voor datalekken ('Veilig Incident Melden’
of ‘VIM-procedure’) werd opgesteld door de MS-Liga.

Deze procedure is raadpleegbaar via de website, waar
tevens het registratiedocument terug te vinden is dat
bij vaststelling van een datalek dient ingevuld te wor-
den.

Maar vermits voorkomen beter is dan genezen, raden
wij de volgende stappen aan:

- Volg de interne opleiding GDPR als je tot één van de
vrijwilligersdoelgroepen behoort die nog gegevens
mag bewaren en uitwisselen (zie hierboven onder 1)
. Vul dan ook de Exceltabel in die registreert welke
gegevens je bewaart, op welke drager je die bewaart
en hoe veilig je die bewaart. De instructies in dit arti-
kel worden ook verspreid naar alle vrijwilligers uit de
vernoemde doelgroepen die veilig gegevens kun-
nen uitwisselen.

- Zorg als persoon met MS dat je de verder op het jaar
toegestuurde documenten z.s.m. ingevuld en on-
dertekend met de retourenveloppe terugstuurt

- Experimenteer niet met andermans gegevens, wees
correct, je zou zelf niet willen hebben dat je adres-
gegevens of je dossier te grabbel gegooid worden.
Volg alsjeblieft deze instructies op die ook op de site
terug te vinden zijn. Daar vind je ook de algemene
privacyregelgeving die de MS-Liga respecteert.

Voor verdere vragen, meer uitleg, vormingssessies of in-
dien je suggesties hebt, kan je steeds bij mij terecht via:
011/80 89 80 of directeur@ms-vlaanderen.be

Luc DE GROOTE
Algemeen Directeur MS-Liga Vlaanderen vzw
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Lidmaatschap

MS-Liga Vlaanderen 2019

Trouwe lezers van MS-Link is het ongetwijfeld opgevallen:
de uitgebreide brief met informatie over het lidgeld voor 2019,

als bijlage bij deze editie.

Do JCTAV.
’ LOMAATS - Opr
id

ROL
R

Lidgeld 2019

Praktisch

Het lidgeld bedraagt voor elk lid (elk individu)
€20 (i.p.v. € 16,17, 22 of 23)

Stort per individu € 20 op het rekeningnummer
BE30 0011 3608 4511

met in de mededeling 'LIDGELD 2019 + voornaam &
naam van het lid.

Elk lidmaatschap loopt vanaf de datum van betaling in
dat jaar tot 31/12 van dat jaar, dus per kalenderjaar

Voor 2019 stort je bij voorkeur begin januari, zodat
je direct geniet van diensten en voordelen.

- waarom lid zijn/worden van de MS-Liga een goed
idee is (ondersteuning & voordelen)

- welke wijzigingen we voorzien vanaf kalenderjaar
2019 en waarom

De aangekondigde wijzigingen werden toegelicht aan
en goedgekeurd door de Raad van Bestuur en Alge-
mene Vergadering van 16 oktober 2018 en kaderen
in een algemeen, ruimer traject, dat ik graag beknopt,
puntsgewijs, voor u duidt:

Door voor elk lid het lidgeld vast te leggen op € 20 (i.p.v.
4 mogelijkheden: € 16 of € 17 en voor koppels vroeger
€ 22 of € 23) en door voor iedereen te werken, per ka-
lenderjaar, zorgen we voor uniformiteit en vereenvou-
diging, zowel op gebied van communicatie, als in de
systemen.

In onze vereniging van 4700 leden, vrijwilligers, per-
soneel & tal van externe, professionele en particuliere

partners en sympathisanten is er stilaan immers een
grote nood aan een optimalisatie van IT-oplossingen,
alsook aan automatisatie. Dit om administratieve ver-
werking van lidgelden en giften te vereenvoudigen, om
(contact-)gegevens op een uniforme wijze én GDRP-
proof te kunnen bewaren en te delen, om processen die
nu veel tijd en mankracht vergen te automatiseren, ...

Niet enkel om ons het leven te vergemakkelijken, maar
zeker met het oog op het bouwen aan deze organisatie
en het vrijmaken van tijd die dan besteed kan worden
aan onze kerndoelstellingen, aan projecten die recht-
streeks ten goede komen aan onze doelgroep, per-
sonen met MS.

Vanuit de Adviesraad van personen met MS en hun fa-
milie kwam bovendien herhaaldelijk de vraag om voor
elk lid een lidkaart te voorzien.

Gebruik makende van de 3-maandelijkse mailing die
steeds verstuurd wordt (MS-Link), zullen we ons vanaf
februari 2019 organiseren om voor elk lid jaarlijks een
eenvoudige lidkaart te voorzien. Is jouw lidmaatschap
(betaling) voor dat jaar in orde, dan ontvang je jouw



lidkaart via het schutblad van de eerstvolgende MS-
LINK. Bewaar je lidkaart zorgvuldig. Wij werken onder-
tussen verder aan ledenvoordelen en praktische toe-
passingen waarbij je uniek lidnummer (vermeld op je
lidkaart) van belang kan zijn.

‘“Toekomst-IT’

Door het lidgeld steeds toe te kennen aan 1 individu
(uniek lidmaatschap), zullen we ook een uniek lid-
nummer kunnen gaan toekennen. Dit zal ons in de toe-
komst toelaten om ook met user-id's en paswoorden te
werken bij allerlei online toepassingen (aanpassen van
gegevens, inschrijvingen...) én om databanken met el-
kaar te linken, uiteraard in overeenstemming met wat
de GDPR-wetgeving (privacy) oplegt.

Heb je vragen, ondervind je problemen, ontvang je
geen MS-Link, twijfel je of je lidmaatschap in orde is...
één adres: secretariaat@ms-vlaanderen.be, tel. 011
80 89 80.

Liesbeth POORTERS
Diensthoofd Centrale Administratie
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| HA\/E A DREAM de MULTIDISCIPLINAIRE

RAADPLEGING is er voor alle personen met MS

In september 2008 ontstond uit het MS-Zorgnetwerk de idee van de multidisciplinaire raadpleging (MDR), die
gestalte kreeg in het Revalidatie & MS-Centrum te Overpelt. Deze raadpleging vond haar inspiratie in een mul-
tidisciplinair concept dat reeds jaren succesvol liep in het Nationaal MS-Centrum te Melsbroek, onder de vorm

van‘vroegbegeleidingstraject’. Eind 2011 waren reeds 280 personen met MS langsgekomen bij prof. dr. Bart Van
Wijmeersch, die in de MS-Liga Vlaanderen een enthousiaste partner vond om deze gezamenlijke neurologische
raadplegingen verder uit te bouwen. Een unieke dienstverlening ging van start.

Ondertussen vond prof. dr. Van Wijmeersch in andere
ziekenhuizen in Vlaanderen enkele collega-neurologen
bereid om een soortgelijke dienstverlening voor perso-
nen met MS op te starten. Ook de MS-Liga Vlaanderen
ging her en der aan de deuren van de ziekenhuizen aan-
kloppen met de vraag of de neuroloog van dienst geen
samenwerking zag zitten met een maatschappelijk wer-
ker van de MS-Liga Vlaanderen.

In februari 2009 startte het revalidatiecentrum De Mick
in Brasschaat met een MDR. Het UZ Gent en het AZ Sint-
Jan te Brugge kozen in 2010 voor deze methodiek. In
2011 kreeg het concept navolging in het UZ Antwerpen
en het St-Augustinusziekenhuis te Wilrijk. In de daarop-
volgende jaren werden ook nog andere ziekenhuizen
enthousiast: AZ Klina te Antwerpen, AZ Sint-Lucas te
Brugge en AZ Sint-Maarten te Mechelen.

Meer recent startten ook AZ Turnhout, AZ Onze-Lieve-
Vrouw Ziekenhuis te Aalst, AZ Groeninge te Kortrijk en
zopas ook het AZ Sint-Dimna te Geel hun MDR op. On-
dertussen geraakt de MDR-methodiek verder bekend
en zijn er gesprekken aan de gang met tal van zieken-
huizen binnen Vlaanderen.

De MDR is dan ook bij heel wat leden van de MS-Liga
Vlaanderen ondertussen gekend: zij kregen tijdens
deze raadpleging immers hun diagnose (of een second
opinion) of keren er periodiek naar terug voor een con-
troleconsulatie. De MDR-methodiek is trouwens niet
zomaar uit de lucht gegrepen. Ook in andere landen,
zoals Frankrijk, Spanje, Duitsland en Denemarken, be-

staat deze hulpverlening en werd er ook onderzoek ge-
voerd om de bestaansredenen ervan te verhelderen. MS
beinvloedt immers verschillende lichaamsfuncties en
personen met MS hebben daardoor nood aan gespeci-
aliseerde interdisciplinaire ondersteuning (Gallien P, et
al, (2014).

Daarom vinden we het erg waardevol dat we vanuit de
MS-Liga Vlaanderen proberen meer inzicht te verkrijgen
in de wijze van samenwerken binnen multidisciplinaire
zorgmodellen om de MDR-methodiek efficiénter te la-
ten functioneren. In de ziekenhuizen en revalidatiecen-
tra waar men de MDR-methodiek hanteert, worden de
verschillende zorgverleners gecodrdineerd door een
MS-verpleegkundige om de personen met MS te voor-
zien van kwalitatieve zorg voor alle levensdomeinen.
Deze benaderingswijze is gebaseerd op de mate van
beperking van de persoon met MS, door middel van de
Expanded Disability Status Scale (EDSS), wellicht door
vele personen met MS gekend. Deze schaal meet dus de
mate van ‘invaliditeit, veroorzaakt door MS.

Momsen A.M,, et al, (2012) zocht naar bewijsmateriaal
over de effectiviteit van multidisciplinaire teamwerking
in kader van revalidatie voor verschillende gezondheids-
problemen. Hoewel de gevonden studies verschillende
soorten patiéntengroepen omvatten, was de algemene
conclusie dat de MDR-methodiek het herstelproces bij
de meeste patiéntengroepen effectief verbetert. We
stellen vast dat daarbij steeds de visie van de Wereldge-
zondheidsorganisatie (WHO) gehanteerd werd, namelijk
dat de focus niet zozeer op de beperkingen van mensen
moet liggen, maar wel op de mogelijkheden en functio-
naliteiten die men wél nog heeft en dus kan aanspreken.



De MDR-methodiek wordt voorzien door 'een groep van
verschillende zorgverleners die regelmatig met elkaar
communiceren over de zorg voor een bepaalde groep
patiénten en die deelnemen aan die zorg" Kenmerkend
voor de MDR is dat de zorgverleners op een gestructu-
reerde manier en gericht op gemeenschappelijke doe-
len geindividualiseerde plannen voor de persoon met
MS ontwikkelen. In mensentaal: alle betrokken zorgver-
leners hebben maar één doel voor ogen: de individuele
patiént geintegreerde zorg op maat geven waardoor hij
zo optimaal mogelijk verder kan blijven deelnemen aan
het maatschappelijk leven. Daarbij werken alle betrok-
ken zorgverleners via een gemeenschappelijke aanpak
of strategie aan gezamenlijke doelen. De nadruk ligt dus
niet enkel op de medische diagnose. Een korte samen-
vatting van mogelijke resultaten zijn:

+  Verbetering van de fysieke toestand;

« Verbetering in het algemeen dagelijks leven, ver-
hoogde zelfstandigheid;

«  Verhoogde tevredenheid met het leven, meer le-
venskwaliteit;

« Minder ziekenhuisopnames;

« Verbeterde participatie (vlottere terugkeer naar het
werk, beter sociaal functioneren, ...).

Het is van wezenlijk belang dat de zorgverleners van
de MDR bereid zijn om hun kennis in wederzijds ver-
trouwen te delen en om openlijk te spreken over de
beperkingen én de mogelijkheden die de persoon met
MS heeft. Deze communicatie draagt er immers toe
bij dat, met toestemming van de persoon met MS, de
maatschappelijk werker van de MS-Liga Vlaanderen als
brug functioneert tussen het ziekenhuis (MDR) en de
thuiszorg. Dit is 'transmurale zorg. We onderzochten
trouwens wat de grootste bekommernissen zijn van de
personen met MS (op het moment van de MDR):

«  Wat nu met mijn tewerkstelling? Kan ik nog gaan
werken?

«  Wat moet geregeld worden in kader van sociale en
fiscale maatregelen en tegemoetkomingen?

+ Hoe moet dat nu verzekeringstechnisch verder?

+  Welke thuishulp kan ik aanvragen?

+ Hoe moet ik mijn woning aanpassen? Waar kan ik te-
recht voor tussenkomst?

Opvallend, maar begrijpelijk, is dat personen met MS
toch nog vragen hebben over hun diagnose en hoe het
verder moet op medisch vlak: uiteraard zijn de meeste
mensen helemaal van de kaart na de diagnosestelling
en slagen zij er niet helemaal meer in om de bood-
schap van de neuroloog goed te vatten. De maatschap-
pelijk werker zal trachten om de situatie te herkaderen
en zal suggesties doen hoe men verder door het leven
kan gaan. Daarvoor neemt zij desgevallend contact op
met thuiszorgdiensten, de huisarts, de mutualiteit, het
OCMVW, ..., zodat het professioneel netwerk in de eerste-
lijnszorg tot actie kan overgaan en er zorgcontinuiteit
gewaarborgd wordt. Uiteraard wordt dit steeds voor-
afgaand met de persoon met MS besproken en indien
mogelijk wordt het initiatief overgelaten aan de betrok-
kene zelf.

Ongeveer een kwart van alle personen met MS die op
de MDR komen, zijn nieuwe mensen die hun diagnose
daar te horen krijgen. De anderen zijn meestal reeds in
contact gekomen met de maatschappelijk werker van
de MS-Liga Vlaanderen. Van alle nieuwe personen met
MS heeft bijna 20% nood aan directe opvolging en zal
de maatschappelijk werker een afspraak maken voor
een huisbezoek. Ervaring leert dat minstens zoveel per-
sonen met MS in een latere fase vooralsnog contact op-
nemen met een maatschappelijk werker van de MS-Liga
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Vlaanderen omdat zij toch botsen op een (onoverko-
melijk) probleem in hun leven. Gemiddeld zal de maat-

schappelijk werker twee tot drie keer op huisbezoek ko-
men, vooraleer de persoon met MS de zelfregie over de
verschillende problemen enigszins terug kan opnemen.

TEAMWERK

Ondertussen vindt de MDR-methodiek plaats in 14
Vlaamse ziekenhuizen of revalidatiecentra en tonen
nog een achttal anderen interesse om samen met een
maatschappelijk werker van de MS-Liga Vlaanderen een
MDR op te starten. Toch willen we niet over één nacht
ijs gaan. De organisatie van een MDR is erg arbeidsin-
tensief: de neuroloog, de MS-verpleegkundige en
de maatschappelijk werker van de MS-Liga
Vlaanderen vormen de vaste equipe.
Dit team wordt regelmatig ver-
sterkt (vaak op afroep) door
een revalidatiearts, een ki-
nésitherapeut, een psy-
choloog en af en toe
door een ergothe-
rapeut en/of een
logopedist. De ver-
schillende teamle-
den zorgen voor
een onderlinge
communicatie
zodat hun respec-
tievelijke zorgvoor-
stellen én de verschil-

lende bekommernissen van de persoon met MS bij alle
betrokken zorgverleners gekend zijn.

Vanuit de MS-Liga Vlaanderen zijn we van oordeel dat
de holistische MDR-methodiek een meerwaarde biedt
aan het leven van personen met MS. Het zou mooi zijn
mocht ieder ziekenhuis kunnen beschikken over een
MDR zodat alle personen met MS, indien nodig, na ver-
wijzing door hun huisarts of een behandelende neuro-
loog gebruik kunnen maken van de MDR, en dat in alle
stadia van de ziekte. De MS-Liga Vlaanderen ijvert, sa-
men met een aantal neurologen voor erkenning van de
MDR, maar zolang er geen structurele middelen door de
overheid voorzien worden, blijft deze methodiek enkel
bestaan bij gratie van de betrokken neurologen, de zie-
kenhuizen, enkele farmabedrijven die mee geloven in
de transmurale zorg voor personen met MS, en niet te
vergeten door de giften die aan de MS-Liga Vlaanderen
geschonken worden.

Paul VANLIMBERGEN
Diensthoofd Sociale Dienst
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| Uit de werking

Mantelzorgers verdienen
meer ondersteuning

Mantelzorgers voelen zich vaak overbelast. En dat is geen goede zaak. Niet voor de personen waarvoor ze zorg
opnemen en niet voor henzelf! De meer dan 600.000 Vlaamse mantelzorgers zijn een belangrijke partner in de
zorg. Ze dragen bij tot een kwaliteitsvolle, goede zorg. Door hun steun verhoogt de kans dat iemand met een
zorgnood langer thuis, in zijn vertrouwde omgeving kan wonen.

Maar mantelzorg bieden, dag in dag uit, jaar in jaar uit, is niet evident. De mantelzorger verdient dan ook de nodige
ondersteuning. MS-Liga Vlaanderen vzw zet hierop in en kan hiervoor gelukkig rekenen op de financiéle steun van
de Nationale Loterij. EN ook op de grenzeloze inzet van vrijwilligers. Jaarlijks organiseren we 2 vakanties voor mensen
met MS en hun begeleiders en ook een weekend voor jonge mantelzorgers, namelijk de kinderen van een ouder met
MS. Met deze initiatieven laten we jonge mantelzorgers even op adem komen, maar bieden we ook een bron van

sociale contacten aan

Nationale

MET DANK AAN NATIONALE LOTERLJ

Loterij

Weekend voor jonge mantelzorgers

Weekend voor Jonge mantelzorgers:
mijn eerste weekend als begeleider (19 t.e.m. 21 okt
2018)

Hallo, mijn naam is Sofie. Ik ben (bijna) 22 jaar en ging dit
jaar voor het eerst als begeleider mee op MS-weekend
voor jonge mantelzorgers. Ik vond het heel spannend,
bijna net zo spannend als die keer toen ik voor het eerst
als 14-jarige meeging! Inderdaad, mijn mama heeft ook
MS en ik stond acht jaar geleden aan de andere kant :).
En wat vond ik dat geweldig! Ik ben dan ook meer dan
eens meegegaan en vond het super!

Maar dit weekend was toch weer een beetje een pri-
meur. Ik zat met een heleboel vragen! Gaan de kinderen
het naar hun zin hebben? Zal alles volgens plan verlo-
pen? Gaat het regenen waardoor we bepaalde activi-
teiten niet kunnen doen? Gaat alles rustig verlopen of
gaat er chaos zijn? Maar ook ... ga ik het naar mijn zin
hebben?

Zoveel vragen onbeantwoord, maar voor ik het wist
stonden de eerste kinderen al voor de deur! Het avon-

tuur kon voor mij beginnen. Van kamerindeling naar
kennismaking, en de eerste avond zat er al op. Het naar
bed gaan verliep elke avond beter en sneller, wat een
oplichting was me dat!

Onze eerste ochtend was magnifiek! Zalig weer, enthou-
siaste kinderen en leuke spelletjes! Het was natuurlijk
niet allemaal fun and games, de kinderen hebben er ge-
lukkig ook iets bijgeleerd!
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‘s Namiddags op het strand was voor iedereen de no-
dige uitlaatklep. Wat begon met vrij spel eindigde in
groepsspelletjes en iedereen deed mee! Na een zonnige
dag aan 'het zeetje’ viel de avond en die ging gepaard
met croques! Met wel zeker vijf machines tegelijk!

Buikjes gevuld, zand uit de haren gewassen, klaar voor
de volgende activiteit. Deze ging over gevoelens, in klei-
ne groepjes en met verschillende opdrachtjes. Het was
een emotionele avond die we mooi hebben afgesloten
met een gezellig kampvuur (en popcorn en chips!).

Onze laatste ochtend brak al aan maar er stond nog heel
wat op het programma. Op zondagmorgen voorzien we
altijd de ervaringsspelletjes. Hierdoor kunnen de jonge-
ren op een speelse manier kennis maken met enkele
symptomen van MS. Eens zelf ervaren hoe moeilijk het
is een bloes dicht knopen met vingers die minder goed
voelen, was op hangen met zware armen, enz. Hierdoor
kunnen ze MS vaak beter begrijpen. Vooraleer ze weer
allemaal naar huis vertrokken, hebben we nog een com-

plimentenblad geknutseld, wat een leuke aanvulling
was op de complimentendoos die ze eerder gemaakt
hadden. In de doos konden ze bij elkaar een compli-
mentje steken en op het blad iets leuks/liefs schrijven
als aandenken van het weekend. Zo kon iedereen met
een warm gevoel terug naar huis vertrekken!

Een hele boterham, ons weekend, maar...

Het was een rollercoaster van emoties! We hebben veel
gelachen, maar ook de nodige traantjes waren aanwe-
zig. Kinderen hebben geknutseld, gelezen, gespeeld,
geholpen in de keuken, lekker gegeten, goed geslapen
en niet alleen plezier, maar ook veel nieuwe vriendjes en
vriendinnetjes gemaakt!

En ik? Ik vond het een geweldig weekend en ik hoop er
volgend jaar zeker weer deel van te kunnen (en mogen)
uitmaken!

Sofie CRETSKENS

| Uit de werking

Vakanties aan zee: verslag van een
heerlijke week in Ter Helme

MS-Vakantie 2018
8 tot 13 oktober 2018
Ter Helme Oostduinkerke

Heel wat mensen mochten dit jaar weer genieten van een mooi
verzorgde vakantie. Het vakantieteam, uitgebreid met studenten
van verschillende scholen zette alles op alles om er een onverge-

telijke week van te maken. Kris Morren schreef voor ons haar erva-

Oost-Vlaanderen/West-Vlaanderen:

« 49 personen met MS

« 31 begeleiders

+ 19 mensen van de hulpploeg
« 10 schooljongeren uit Veurne

Antwerpen/Limburg/Vlaams-Brabant:

« 22 personen met MS
+ 12 begeleiders
« ondersteuning van studenten

ringen neer.




De 2de MS-vakantie,

Alle deelnemers en hun begeleiders werden hartelijk
ontvangen en begeleid naar hun ‘perfect aangepaste
kamer. Op de kamers lag een welkomstgeschenk en
stond er een kaartje met volgende tekst :

Jo dent moss
andens dan ok,

WWWJW
- Hans Andreus -

Tijdens de welkomst drink en kennismaking, zat de sfeer
er al goed in. Bij meerderen was het een blij weerzien en
bij anderen een aangename kans om nieuwe mensen
te leren kennen. Gedurende de ganse week werden we
geéntertaind, waarbij ‘alles’mocht en ‘niets’ moest.

Er waren studenten en hun leerkrachten van de school
‘HET SPOOR' in Mol. Zij organiseerden meerdere activi-
teiten zoals bewegingstherapie, een WEB escape spel,
een bingoavond, meerdere wandelingen langs de kust,
een quiz, een Mexicaanse fiesta en nog zoveel meer.

De studenten en hun docent van Vives in Kortrijk ver-
zorgden een verwen-en wellbeingsdag met meerdere
workshops zoals beweging op muziek, relaxatie, creéer
een moodboard, mugcake in een paar minuten en een
me time zelfmassage.

Ook brachten Pieter en lep een presentatie van traditio-
nele muziekinstrumenten, waar ieder enthousiast naar
luisterde, keek en genoot van de melodieén.

Daarnaast waren de verantwoordelijken, de hulpploeg
en de vrijwilligers steeds bereikbaar voor hulp en onder-
steuning.

De personen met MS voelden zich begrepen, gezien en
gehoord. Er ontstond een vorm van betrokkenheid en
verbondenheid. Wij willen ieder oprecht danken om al
de mooie momenten die wij samen mochten beleven.

Graag tot volgend jaar.
Met dankbare groetjes,

Kris MORREN

Wil jij ook graag een fantastische vakantieweek
aan zee beleven?
De vakantie voor de mensen uit de provincies Antwer-
pen, Limburg en Vlaams-Brabant vindt plaats van
11 t.e.m. 17 mei 2019 in het vakantieverblijf Ter Helme
in Oostduinkerke. Voor inwoners van Oost-Vlaanderen
en West-Vlaanderen vindt de vakantie plaats in Ter
Helme van 9 t.e.m. 15 september 2019.
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Jongerenwerking

Jongerenwerking een overzicht

Je bent jong, het leven nodigt je uit, je gaat op weg ... vol vertrouwen en toch verloopt je tocht moeizaam. Het

lijkt een weg vol hindernissen. Je gaat op zoek naar antwoorden ... tot op een dag het woord MS uitgesproken
wordt. Plots wordt alles anders, je voelt alles anders, je ziet alles anders. Het lijkt wel of het leven jou een heel
andere weg doet inslaan. Je voelt je bang, onzeker, boos, verdrietig, ... zoveel vragen kom je tegen op deze

onbekende weg.

Soms weet je niet meer welke kant je op moet en heb je ‘t gevoel dat je geen stap meer vooruit geraakt. Je
beseft dat je nood hebt aan ondersteuning, aan een uitgestoken hand, een luisterend oor, ... maar je wil je

vooral begrepen voelen.

De Jongerenwerking kan misschien iets voor
jou betekenen?!

In 2017 hebben enkele jongeren met MS onder grote
stimulans van Wouter Marijsse, het initiatief genomen
de Jongerenwerking op te starten. De MS-liga Vlaande-
ren vzw Jongerenwerking is een orgaan binnen MS-liga

Houvast en herkenningsgevoel
door:

+ Activiteiten en bespreekbare onderwerpen
+ Luisterned oor en steunpilaar

« Vrijwilligers die zelf MS hebben of familie

Fondsenwerving

Vlaanderen vzw die zich richt op jongeren tot 35 jaar die
de diagnose van MS hebben gekregen in Vlaanderen.
Het uitgangspunt van de MS-Liga Vlaanderen vzw Jon-
gerenwerking is om een steunpunt en gemeenschap
voor jongeren met MS en hun familie te vormen. Hier-
onder kan je de visie van de Jongerenwerking vinden:

Educatie van personen met MS, hun fami-
lie, burgers alsook studenten in de gezond-
heidszorg

Jongerenwerking
MS-Liga Vlaanderen...

Wegwijs maken in de sociale en finan-
ciéle voorzieningen door schakel te zijn tus-
sen jongeren en maatschappelijk assistenten




| Jongerenwerking

Op 12 november 2017 organiseerden ze een 1ste ac-
tiviteit: een praatcafé in Wachtebeke. Er waren 11 jon-
geren en 10 begeleiders aanwezig. Er werden heel veel
ervaringen uitgewisseld en ze dachten samen na over
de uitbouw van een gerichte werking voor jonge men-
sen met MS en hun naaste omgeving. Want een wer-
king voor jongeren met MS en hun naaste omgeving
zou meer kunnen aansluiten op hun specifiek noden en
wensen.

Een kernteam van 6 jonge personen met MS heeft die
werking in de loop van 2018 met succes uitgebouwd!
In 2018 organiseerden ze bijvoorbeeld een Eet- en fil-
mavond in Leuven, een pannenkoekbak in Gent, een
eet- en bowlingavond in Brugge en gingen ze naar het
optreden van Bazart in Antwerpen. Ze bieden een diver-
siteit van activiteiten aan (want de interesses van de jon-
geren lopen uiteen) en ze hebben ook aandacht voor de
provinciale spreiding van de activiteiten. Ontspanning
en ontmoeting is belangrijk, maar de nood aan correcte
info op maat van jongeren is er natuurlijk ook.

Om de jongeren de correcte informatie te geven, ging
op zaterdag 10 november hun 1ste Jongerencongres
door. De inschrijvingen liepen binnen: een schot in de
roos deze activiteit. In het volgend nummer lezen jul-
lie hier meer over. Daarnaast gaan de jongeren ook met
getuigenissen naar hogescholen om zo MS bij studen-
ten die een opleiding verpleegkunde volgen bekend te
maken.

Om al deze activiteiten te laten doorgaan, is fondsen-
werving van groot belang. Daarom zijn we ook blij dat
onze jongeren en hun omgeving zelf initiatieven ne-
men om geld in te zamelen zoals bv. in kader van de
Warmste Week.

Heb je interesse om deel te nemen aan onze activitei-
ten, volg onze website op, wordt lid van onze Facebook-
pagina of neem contact op met de Jongerenwerking via
onderstaande gegevens.

Tot slot mag het belang van de sociale media in de jon-
gerenwerking zeker niet vergeten worden. Ze ervaren

dat getuigenissen van lotgenoten vaak een hart onder

de riem zijn. Ze kunnen meer inzicht geven in wat MS
betekent en hoe je er eventueel mee kan omgaan. De
verhalen worden via sociale media gedeeld. Wil jij jouw
verhaal graag delen om een steun te bieden voor an-
deren? Stuur dit, al dan niet met foto, naar jongeren-
werking@ms-vlaanderen.be. Indien je het wenst, kan je
verhaal anoniem gedeeld worden.

Enkele vragen, max 1 A4;

- Sinds wanneer heb je MS? Wat zijn jouw sympto-
men?

- Watzijn jouw ervaringen met werk/studies en MS?

- Heb je ook een positieve boodschap naar andere lot-
genoten toe?

Aangezien we er willen zijn voor en door jongeren heb-
ben we ook Instagram. Instagram wordt steeds beheerd
door een andere jongere zodat iedereen de kans krijgt
om hun ervaringen te delen. Heb je zin om eens Insta-
gram over te nemen, stuur dan een e-mail naar jonge-
renwerking@ms-vlaanderen.be.

Alone we are strong...
together we are stronger!

El MSLigaVlaanderenJongerenwerking
jongerenwerking@ms-vlaanderen.be
Jongerenwerking, Boemerangstraat 4,
3900 Overpelt
msliga_jongerenwerking

0118089 80

©°@

~NE)

Katrien TYTGAT
Projectcodrdinator MS-Liga Vlaanderen vzw




Jongerenwerking

Jongerenuitstap: concert van Bazart

"Het was een beetje puzzelen om een traject uit te tekenen. Hoe krijg je een groep van 19 PmMS en hun vrienden
bij elkaar in de bruisende setting van Sportpaleis Antwerpen? Sommige aanwezigen kwamen van West-Vlaan-
deren, anderen van Limburg. En ja, het Antwerps verkeer is niet altijd een lachertje. Plus, in de buurt parkeren
is misschien moeilijk, maar te ver moeten stappen is nog lastiger. Waar komen we samen wanneer we daar zijn?
Maar, na lang wachten was het eindelijk zover! 20 oktober. Het optreden van Bazart.

Met z'n allen kwamen we samen in de Antwerpse Lucht-
bal op de park&ride van Kinepolis, om van daaruit de tram
te nemen. Want zoals altijd combineert het Sportpaleis
gratis openbaar vervoer met hun tickets. Onderweg leer-
den we elkaar wat beter kennen. Voor mij, als nieuweling
binnen de Jongerenwerking, was dit een ideaal moment
om eens te luisteren naar de verhalen van mijn lotgeno-
ten. Het verbaast me keer op keer hoeveel ik kan leren.

Kort nadat we onze zitjes gevonden hadden, barstte het
feest meteen los met het daverende voorprogramma
van het Gentse trio ‘The Subs, die aanwezig waren als
special guest. Hoewel hun techno-electro oeuvre op het
eerste zicht een onverwachte keuze kan lijken, was deze
beslissing niet toevallig. The Subs maakte namelijk een
remix van Bazart’s plaat Voodoo, die ze uiteraard als duo
gespeeld hebben. letwat omver geblazen, maakten we
ons klaar voor hetgeen we gekomen waren: Bazart! Met
besmettelijk enthousiasme had de frontman het publiek
meteen mee. Ook wij konden niet blijven zitten tijdens
de kaskrakers. Toen de groep van podium wisselde om
hun tragere, meer romantische nummers te brengen,
gingen alle GSM’s in de lucht. De gehele tribune glimde
met lichtjes.

Wat ons allen waarschijnlijk zal bijblijven, is hoe leadzan-
ger Mathieu Terryn na elk nummer zijn publiek emotio-
neel bedankte. Wisten jullie trouwens dat hij ooit zijn de-
buut maakte bij Eurosong for Kids? Dat veel te lange haar
heeft hij nog steeds ... Hebben we ons geamuseerd? Ab-
soluut. Hebben we meegezongen? Luidkeels. Doen we
dit snel nog eens opnieuw? Jazeker, want de Jongeren-
werking bruist van energie! Bij deze nogmaals bewezen.

Evi




Vrijwilligerswerk in beeld

FLORIS VAN OPSTAL

Naar goede gewoonte laten we in deze rubriek een vrijwilliger aan het woord. Vrijwilligerswerk is heel divers.
Niet alleen de taken en opdrachten zijn heel verschillend. Ook de gezichten in onze bonte groep vrijwilligers zijn

heel verscheiden. Deze keer laten we Floris aan het woord.

Hoe ben je op het idee gekomen om vrijwilligerswerk
te doen? En wat voor vrijwilligerswerk doe je?

Een goede vriend van mij kreeg de diagnose MS, en ik
besefte toen dat ik hier heel weinig over wist. Hoe meer
ik me informeerde, hoe moeilijker ik het had om enkel
vanaf de zijlijn toe te kijken. Daarom probeer ik sindsdien
om steeds meer mensen te informeren over wat MS pre-

cies inhoudt.

Wat boeit je in het vrijwilligerswerk bij de MS-Liga?
MS is een aandoening waar relatief weinig over geweten
is, dus via het vrijwilligerswerk probeer je de hoopvolle
boodschap te verspreiden dat er wel hard gezocht wordt
naar oplossingen.

Heeft/had je carriére of studie invlioed op je keuze
voor je vrijwilligerswerk?

Als freelancer in de reclamewereld wil ik graag mijn ken-
nis delen, en inzetten voor het goede doel.

Hoe zou je anderen kunnen overtuigen om ook vrij-

willigerswerk te doen?
Het plaatst alles in perspectief over hoeveel geluk je zelf
hebt. En het klinkt misschien klef, maar het geeft ook
meer zin aan je (professionele) leven.

Waar haal jij je voldoening uit?
Het besef dat je niet volledig machteloos bent, maar mee
hoop kan geven.

S-Vlaanderen pe

M5 -Liga Visardeng

S

Floris ontwierp deze affiche (zie ook de rug-
Zijde van dit nummer) i.k.v. de Standaard Soli-
dariteitsprijs. Ook de vorige jaren zagen jullie
al ontwerpen van zijn hand.
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Survey Verenigingsloket: Vrijwilligers

De Vlaamse Overheid maakt werk van een gecoérdineerd vrijwilligerswerk en wil onder andere de drempels
en onduidelijkheden wegwerken op terreinen waarmee vrijwilligers te maken krijgen en ook het papierwerk
vereenvoudigen. Ze denken dat digitaliseren misschien een oplossing kan bieden.

Om een duidelijk beeld te krijgen op het vrijwilligerswerk
en hoe ze eventueel kunnen vereenvoudigen, deden ze
in het voorjaar een bevraging. Ze werd door 599 mensen
ingevuld. Ook wij werkten hier aan mee, want in de eer-
ste plaats willen wij onze vrijwilligers de kans geven om
hun mening over deze belangrijke zaken te uiten. Daarbij

1. In welke arganisatie ben je actief?

willen wij ook mee stappen in de vernieuwing van het
vrijwilligerswerk.

Langs deze weg willen wij de vrijwilligers die meewerk-
ten aan de bevraging bedanken. En lichten wij jullie
graag in over de resultaten.

@  60% - Vereniging zonder
@ winstoogmerk
@ 13% - Feiteljke
@ vereniging
9% - Lokale afdeling van
een hoepel
8% - Lokaal bestuur
6% - Anders, gelieve te
specificeran 4%; -
Koepelvereniging
2. Wat is jouw funclie binnen deze organisatie?
Ao Tima W v AnSwDTTR
Bestuursvripwliger 2 ([N
Vivliger {vas1) wr ([
Viipwlliger {occasiona) w3
Warknomer o
Ancpre, gokeve b Spaciiconnn 20 .
Tothn aaerisd respondeTan: 598
Vrshg ovenpeElapen: 1
3. Mijn organisatie is voormameldijk actief In de volgende sectoren)
Pr— Tetaalt, visn BnRsyoirhen
s e
Jengs ws (I
Gt w [
Andens, gebeve b specicaan B0 -
Spon = [N
Ondenyijs 27 .
Mileuw 15 .

Todnal aanind reapcodenian: 550

Vimog ovirgmlagen: 1




Heel veel vrijwilligers gaven aan dat ze met administratieve verplichtingen zitten. Er werden enkele stellingen aangebo-
den die voor ons ook interessante informatie oplevert en daarom nemen we ze hier op.

Sireragan Froap

1k zow hat interessant vinden om denstersengen by, submedes,
hiaif van imalénias., | van varchBands ovedheden dighsal 18 kiroen 418
aanvTagen on op it volgen na conmalig aanmeiden

Ik zou hal inlereaaant vinden dal ik proaclied op de hoogis wond
gehoudan over nieuvws densbariening [bjvoorbesld subsidies} e
pedindiohe gebautanissen (e, bapaslde Zaken wasr @ mes in ofde
mas Zin soals controle brandwiligheid, vergunningen )

Ik 2o st imisrpssant vindan om (na het aanmeiden op eon dgtaal
prafiel ) geparsornstssende niormaba die van epassing is op mij as 419
wrijwilbgar of mgn varanpEng 1o kunnan AsdEegen

1K 2ou het intéressant vinden cp een digiaal profel van mijn
voneniging o kunnen beheron wio (busgens, organisates, lokaal
bestuur, Vibamas ovartied. . ) Ieogang heall ol documeantan an
diensten voor mijn venreniging

219

Ik wind enlne snel o gamakkelgk de comssle informalie leog die

21
betrakking hesft op mign crganisatie .

| IR Helarnaal niet akkoond
B Ml akoooed

B 2 Meutraal

B 4  Axkgond

B s

Hslamaal akkoond

Onze vernieuwde website zal in elk geval de correcte
informatie over de organisatie voorzien. Naast de alge-
mene informatie komt er gerichte, nuttige en actuele in-
formatie voor vrijwilligers.

Ook zijn we er ons van bewust dat vrijwilligers met veel
administratieve taken belast worden. Daarom zoeken we
naar vereenvoudiging, rekening houdend met de ver-
plichtingen opgelegd vanuit de overheid, verzekering en
Zorginspectie.

Een oplossing zal ons digitaal platform met mappen-
structuur worden, dat toegang biedt tot belangrijke for-
mulieren ..., waarop de verantwoordelijke vrijwilligers

DT oo
O - o

zullen kunnen inloggen. De informatie en cijfers die we
voor de overheid en andere diensten moeten verzame-
len zullen hier op een eenvoudige manier geregistreerd
kunnen worden. De vrijwilligers hiervoor verantwoorde-
lijk, zullen opleiding en ondersteuning krijgen.

MS-Liga Vlaanderen vzw heeft haar vrijwilligers nodig,
heeft enorm veel respect voor elke inzet, groot of klein
en is hen dankbaar voor alles wat zij doen. Wij vinden het
dan ook zeer belangrijk in te spelen op de nieuwe noden
door voldoende tools en alle nodige ondersteuning aan
te bieden.

Katrien TYTGAT
Projectcodrdinator MS-Liga Vlaanderen vzw

55



56

| Op de praatstoel

Martine Bernaerts

(persoon met MS in re-integratietraject in Tower Automotive) en Veerle Van
Kerckhove (HR Professional bij Tower Automotive Belgium)

‘Werken'’ betekent veel meer dan het verwerven van een inkomen. Naast het financiéle aspect, zijn er de gevoe-
lens van ‘meetellen; waardering, fierheid over realisaties, collegialiteit en vriendschap, ... Personen met MS kun-
nen dankzij de hedendaagse medicatie, maar ook een aangepaste begeleiding, een zinvol en actief leven leiden,
ook op professioneel gebied. Een van de voorwaarden is echter dat werkgevers bereid zijn om hun werknemers

met MS kansen te bieden. HET KAN! Daarom zetten we graag deze 2 dames op de praatstoel.

Martine kreeg de kans om na een negatieve ervaring met
een werkgever aan de slag te gaan in Tower Automotive.

Martine:

“In 2012 had ik meerdere opstoten gekregen, wat me toen
nog helemaal niet deed denken aan MS. Het begon moeilijker
te gaan op mijn werk. De job deed ik al 9 jaar zeer toegewijd,
maar mijn werkgever had geen begrip voor mijn gezond-
heidsproblemen en ik werd ontslagen. Ik ben onmiddellijk
op zoek gegaan naar een nieuwe uitdaging, want werken is
mijn leven. In mei 2013 werd ik gecontacteerd om een job bij
Tower Automotive Belgium™te starten. Ik deed enkele testen
en diezelfde dag kreeg ik te horen dat ik mocht starten met
de opleiding voor zoneleader. Ondertussen had ik al verschil-
lende medische onderzoeken laten doen, maar had ik nog
geen duidelijke diagnose gekregen.

Toen ik 3 maanden bij Tower werkte, kreeg ik op 28 augus-
tus te horen dat ik MS had. Ik nam mijn verantwoordelijkheid
en ging praten met de verantwoordelijke van de personeels-
dienst. Ik vond dat ik eerlijk mijn diagnose moest melden,
maar was bang om mijn job te verliezen. Ik kreeg toen te
horen dat dit geen reden tot ontslag was. Dit was een ganse
opluchting. Ik kreeg ondanks mijn MS een vast contract.

Na enige tijd kreeg ik het moeilijk met mijn job door de medi-
catie en een operatie. Maar ik wou na een periode van herstel
graag terug aan het werk. Ik miste mijn job, mijn collega’s,
de sociale contacten. Toen heeft Veerle zelf voorgesteld om
deeltijds terug te keren. Ze stelde voor om hulp te vragen aan
Mensura® om het re-integratietraject te helpen uit te wer-
ken”

Martine bedankte haar werkgever met de indiening van
een nominatie voor de MS@work Award 2017. En jawel,
Tower Automotive was één van de winnaars. De HR ver-
antwoordelijke Veerle Van Kerckhove heeft dit initia-
tief van Martine enorm gewaardeerd. Zij vindt
het zeer belangrijk om werknemers die
een langere periode uitvallen de
kans te geven zich progressief
te re-integreren. Sommige re-
integratietrajecten zijn extra
uitdagend.

Veerle: “Dat was het geval
bij Martine, die in 2013 te
horen kreeg dat ze aan MS
lijdt. Een eerste stap was sa-
men met Mensura nagaan
wat Martines functie inhield
voor ze uitviel en wat voor haar
mogelijk was op het moment van




de gedeeltelijke werkhervatting. Op basis daarvan maakten
we met de bedrijfsarts een re-integratieplan op met aange-
paste werkplek, geleidelijke opbouw van de werkduur en fy-
sieke belasting. Martine kreeg een speciale verhoogde kruk
en verhuisde naar een minder belastende afdeling en kreeg
flexibele werkuren. Er werd een interne coach voor Martine
aangeduid. Vanaf de werkhervatting werd wekelijks geéva-
lueerd hoe alles verliep. Dit gebeurt nu nog maar op minder
frequente basis.”

De MS@work Award in ontvangst mogen nemen is voor
Tower Automotive Belgium en Mensura een bekroning op
hun werkwijze. Veerle: “Het bewijs dat we openstaan voor de
re-integratie van medewerkers die niet meteen 100% inzet-
baar zijn. Ondertussen hebben we een medewerker succes-
vol geintegreerd na herstel van borstkanker. Verwachtingen
moeten realistisch blijven. Bij re-integratie hoort de focus te
liggen op genezing, niet op presteren. En die aanpak werkt.”

(1) Tower Automotive Belgium is een van de grootste on-
afhankelijke spelers in automotive. Vanuit zijn vestiging in
Gent produceert het bedrijf auto-onderdelen voor onder
meer Volvo. Topprioriteit daarbij is het waarborgen van
de gezondheid en veiligheid van medewerkers. Concreet
streeft Tower Automotive, samen met Mensura, naar een
minimale ergonomische belasting, een maximale arbeids-
veiligheid en de succesvolle re-integratie van langdurige
zieke

.|
|
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2) Mensura inspireert en helpt werkgevers om samen
met hun medewerkers beter, langer en gezonder inzet-
baar te houden. Als specialist op het vlak van preventie,
veiligheid en gezondheid reikt Mensura advies, oplos-
singen en diensten aan op maat van elk bedrijf. Daarbij
gaan ze verder dan het strikt wettelijke. Samen bepalen
ze specifieke, meetbare doelstellingen waar ze in nauwe
samenwerking naar toewerken.

Bron: tekst op www.mensura.be of Mensura-blog

Katrien TYTGAT
Projectcodrdinator MS-Liga Vlaanderen vzw
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Portret Sven Debecker

Naam: Sven Debecker ,
Diagnose: jan 2000 ve J/
Leeftijd :47 jaar

Soms heb je een raar idee en dat had ik in het najaar van
1999. Ik voelde mij al een lange periode wat moe en lus-
teloos en zou beginnen lopen. Ik ging naar het Elizabeth
park aan de basiliek van Koekelberg. Ik startte ... en wat
raar, mijn benen kruisten en ik viel bijna over mijn benen.
Misschien te lang geleden dat ik liep, toch wel wat volhou-
den. Na een week weinig progressie.

Twee a drie weken later, een avondje toneel in Gent en ik
zat wat moe op de bus. Plots remde hij kort en zwenkte uit.
Ik lag bijna op de grond.

Laatste tijd toch wat pijn aan mijn rug, zal toch eens naar
de dokter gaan. Eerste onderzoeken leidden maar de eer-
ste diagnose, mijn rechterbeen is 6 mm korter dan mijn
linker. Dus hieltjes gaan kopen. Doch geen direct resultaat,
dus zoeken we verder en begin 2000 had ik mijn diagnose:
MS.

In april startte de interferon. Eerst eenmaal per week, later
werd het driemaal per week. Hoewel ik weinig directe ge-
volgen ondervond van de ziekte, werden mijn stapafstan-
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den korter, maar ik kon blijven functioneren en werken.

Het werd wel moeizamer en moeizamer en ik moest be-
ginnen nadenken en tellen. Kan ik die afstand nog over-
bruggen of neem ik een taxi? Hoe geraak ik daar, want ik
heb geen wagen? Gaat dat niet te vermoeiend zijn?

Oeps, ik moet dringend naar het toilet! Gelukkig net op
tijd! Doch nog voor hoelang?

In 2008 zat ik in mijn tweede jaar van mijn opleiding ge-
stalte therapie. Hoe lang kan ik dit blijven volgen? Wan-
neer is het te zwaar voor de groep? Kan ik klagen in de
groep? Kan ik aanpassingen vragen voor het toilet?

Ik stop! Ik breek de opleiding af. Ik concentreer mij op mijn
vrienden, op mijn werk en mijn leven in Brussel. Dit was
het idee.

En na een tijdje gebeurt het opnieuw. Kan ik naar die ten-
toonstelling? Wat als ik dringend moet gaan plassen als ik
met vrienden op restaurant zit? Kan ik nog naar een to-
neelstuk dat langer dan anderhalf uur duurt?

En op de koop toe moet ik verhuizen. De trappen van
mijn appartement worden mij teveel. Helemaal naar een
andere wijk, in een aangepast appartement. Doch ik ken
de wijk niet en de rolstoel wordt hoe langer hoe meer
mijn metgezel. En mijn nieuwe appartement moet mijn
nieuwe veilige haven worden. lk ga niet meer op stap, ik
nodig vrienden uit. Ik merk ieder moet zijn leven doen.
Ik heb wel goesting, maar de angsten zijn te groot. Hoe-
wel ik thuis ook al eens gevallen ben en gelukkig waren
er geburen. Dit bevestigt mijn zwakte, mijn nood en mijn
woekerende angst.

En toen heb ik ongelooflijk geluk gehad! Mijn vrienden
bleven mij uit huis halen en vonden allerlei interessante
zaken waar ik geen nee tegen kon zeggen. Mijn therapeut
zette mij met de rug tegen de muur, niet beseffende dat ik
al tegen de muur stond. Ofwel onderzoek ik mijn angst en
aanvaard ik ze ofwel overwoekert ze me. En zo besefte ik




dat ik angst heb om een last te zijn, voor oncontroleerbare
zaken, ... Doch ik beken op het einde dat 100% veiligheid,
zekerheid, niet bestaat. Dat ik andere mensen nodig heb.
Ik kan het niet meer alleen!

- AMICHAI -

En zo zoek ik oplossingen voor de zaken die ik graag doe
en die ik reeds vaarwel gezegd had. Een voorbeeld ... rei-
zen! Vroeger ging ik steeds alleen, maar dit is niet meer
mogelijk. Via U Turn vzw is een van mijn grootste passies
opnieuw mogelijk: op avontuurlijke reis door de wereld ...
Niet meer alleen, want de moeilijkheden zijn te groot en
mijn angst is nog groter, maar een groep waar ieder ieder-
een helpt. Terug in de tent, terug genieten van de weidse
landschappen, de andere cultuur, de verrassingen die elk
land in petto heeft. En ondertussen toch kijken naar de
veiligheid, de zekerheid die ik nodig heb. Het ene gaat
niet zonder het andere. En dit heel goed wetende dat mijn
noden stijgen door de slijtage van de ziekte MS noemt.

SVEN DEBECKER

Reizende tentoonstelling

Sven is er een uit de duizend ... letterlijk! Deze prachtige getuigenis en de mooie foto’s maken namelijk deel uit het van
overkoepelende project ‘1000 gezichten van MS. Na de speciale ‘1000 gezichten’ edities van MS-Link volgde dit jaar de
mooie tentoonstelling. Dankzij Roche werden woord en beeld bijeengebracht in een reeks banners en een brochure
met verhalen van 12 personen met MS (zie ook de bijlage bij MS-Link).

Het project ‘1000 gezichten van MS’ wil de diversiteit binnen multiple sclerose tonen aan een breed publiek. Om de
grote verscheidenheid van mensen, symptomen, verhalen, leeftijden, ... te tonen gaat deze unieke tentoonstelling op

reis doorheen heel Vlaanderen.

Dank aan de personen met MS, vrienden en sympathisanten die hun verhaal al deelden via de tentoonstelling, MS-Link,
de website, ... En dank aan iedereen die correcte info geeft over ms, die de diversiteit weergeeft, die uitlegt dat het al-
lemaal niet zo eenvoudig is, die uitlegt dat MS toch een uniek verhaal is voor iedereen. Dank aan iedereen die op deze

manier ambassadeur is. Je bent er een uit de duizend!

1000
gezichten
van MS

. . P MS-Liga
L ‘ ‘ 6 Svlaangemn...
W r »
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Lancering van de nieuwe website

Eind 2018 verandert de look en inhoud van je vertrouwde webstek. De website van MS-Liga Vlaanderen was
immers al enige tijd aan vernieuwing toe. Een nieuwe website betekent nieuwe mogelijkheden, integratie van
nieuwe inzichten, nieuwe keuzes, ... Een nieuwe website bouwen, is zoals het schrijven van een goed boek. De
structuur moet helder zijn, het moet duidelijk zijn wie de personages zijn en waarom ze van belang zijn, en de

inhoud moet passen bij de lezer.

Voor een organisatie als de onze is dat geen gemakke-
lijke opgave. MS-Liga Vlaanderen richt zich namelijk op
een hele grote groep mensen. Dé persoon met MS be-
staat immers niet. Je kan er geen geslacht, leeftijd, leesni-
veau, kennisniveau van medische termen, ‘ervaring’ met
de aandoening, ... op kleven.

Bovendien heeft MS-Liga Vlaanderen steeds tot missie
gehad om er te zijn voor personen met MS én hun omge-
ving. En daar staan we ook achter wanneer het gaat om
belangrijke basisinformatie. Na nog wat denkwerk breidt
het lijstie nog verder uit met vrijwilligers, actievoerders,
ambassadeurs, medici, andere deskundigen in de zorg,
wetenschappers, politici, pers, ... Elk met hun eigenhe-
den, wensen, ... Het lijkt een onmogelijke opdracht ...
tot je terugkeert naar de metafoor van het boek.

Een goede, heldere structuur zal het ankerpunt worden
van de website. Dé persoon met MS bestaat niet, maar
staat wel centraal. Dit kunnen we alleen doen werken
door de eigenheid van iedere persoon met MS te respec-
teren. Meer dan vroeger zal je dus keuzes kunnen maken.
De MS-GPS, in het hart van de website, zal je naar eigen
noden kunnen volgen. In de kalender zal je kunnen fil-
teren op type activiteit, locatie, op basis van jouw vrije
weekends, ...

Dit typische idee van de “1000 gezichten van MS' zien we
terugkeren in de centrale luiken van de website: in het
infogedeelte over MS, in de MS-GPS en in het luik voor
iedereen die iets voor een (andere) persoon met MS wil
betekenen.

Vanuit deze filosofie is het uiteraard een logische bewe-
ging om nieuws, activiteiten, ... te behandelen als iets
globaal waaruit de gebruiker zelf selecteert wat hem aan-
belangt. Vandaar ook dat de informatie die nu op de pro-

vinciale pagina’s staat volledig geintegreerd wordt in de
nieuwe website. Het mooie werk dat hier geleverd wordt,
zal op die manier toegankelijker worden voor meer lezers
en geinteresseerden.

Wat ik hier kort heb neergeschreven, is het resultaat van
heel wat uren werk van adviseurs, van suggesties en tips
die over de jaren heen ingestuurd en verzameld werden,
van schrijvers, van herschrijvers, van nalezers, van de
testploeg, van ... We hopen met z'n allen dat de nieuwe
website in de smaak valt en dat je snel en efficiént vindt
wat je nodig hebt.

En geraak je toch ergens niet uit? Ga dan te rade bij ‘de
bron’ Weet namelijk dat er achter dat scherm steeds het
voltallige team aan collega’s en medewerkers klaar zit om
je op weg te helpen.

Greet JANSEN
Communicatieverantwoordelijke
MS-Liga Vlaanderen vzw

Zie ook p.33-35 voor meer achtergrond over het idee van de

A

MS-GPS.
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MIIN MS-MAMA

een boek voor mama’s met MS | | ||

Alle PmMS die op één of andere manier in contact komen met kinderen, gaan op één of ander moment op zoek
naar goede en duidelijke literatuur om aan die kinderen uit te leggen wat MS is en wat het doet. Ook ik. Als leer-
kracht lager onderwijs, tante, meter en - niet te vergeten - wensmama, ben ik dagelijks bezig met het vertalen
van moeilijker uit te leggen onderwerpen naar kinderformaat. Omdat ik wat MS betreft niet meteen vond wat ik

zocht, besloot ik om zelf aan het schrijven te gaan!

Misschien is het handig als ik me eerst even voorstel ...
Aangenaam, ik ben Marlies, 31 lentes jong en persoon
met MS sinds 2015. Schrijven zit me al van kleins af in de
vingers, maar om er daadwerkelijk iets mee te doen had
ik geen tijd. Of beter gezegd, maakte ik geen tijd. Na mijn
diagnose besloot ik om daar verandering in te brengen.
Ik startte een blog en schreef op vraag van een paar web-
sites enkele gastblogs.

Een jaar na mijn diagnose schreef ik mijn eerste kinder-
boek, waarvoor mijn zus de tekeningen voorzag. Het was
een cadeau voor de eerste verjaardag van mijn neefje
Felix, een boekje dat zich afspeelde in zijn thuisdorp met
hem en zijn kat Arthur in de hoofdrol. Al gauw kwam de
vraag of we dit nog eens zouden willen doen, voor het
petekindje van vrienden. En voor het doopfeest van Emi-
le. De verjaardag van Fien. We zagen een gat in de markt,
een kans die we niet lieten liggen. Zo werd op 1 januari
2017 FELIX & CO geboren, een webshop met gepersona-
liseerde kinderboeken.

Al lang voordat ik het boekje voor Felix schreef, zat het
verhaal van MIJN MS-MAMA in mijn hoofd. Het zou een
boekje worden dat de verschillende kanten van MS zou
belichten. Dat verteld wordt vanuit het standpunt van
een kind, met zijn of haar MS-mama in de hoofdrol. Dat
niet alleen zou uitleggen wat MS is in kindertaal maar ook
hoe leven met MS is of kan zijn.

Ik schreef, herschreef en her-her-schreef. Ik overlegde
met mijn zus hoe de tekeningen eruit zouden moeten
zien.En nu ... nuis het bijna klaar. Het voorontwerp rolde
uit de printer en mocht al door de handen gaan van de
redactieraad van MS-Link. Binnenkort zal het naar de
drukker gaan voor de proefdruk. Om niet zo lang daarna
aan de wereld voorgesteld te worden.

Uiteraard willen we met dit boek niet alleen iets kunnen
betekenen voor mama'’s met MS. Terwijl we spelen met
het idee om het boek op termijn ook uit te brengen in
een papa / oma / opa / tante / nonkel / ... - versie, wil-
len we met dit kinderboek ook een hoger doel nastre-
ven. Daarom schenken we een aanzienlijk deel van de
opbrengst van de verkoop van dit boek aan de MS-Liga.
Meer zelfs: de boekvoorstelling die aan dit boek is gekop-
peld zal tegelijk een benefietavond zijn waar we centjes
inzamelen voor MS-Liga Vlaanderen.

De praktische kant van deze benefiet-boekvoorstelling is
nog in volle ontwikkeling. We zijn naarstig op zoek naar
een locatie om dit evenement te organiseren en prikken
van zodra we die hebben gevonden een datum. Wat we
wel al met zekerheid kunnen zeggen, is dat deze bene-
fietavond in het begin van 2019 gepland staat en dat het
kinderboek die avond te koop zal worden aangeboden.
Vanaf die datum zal het boekje ook online verkrijgbaar
zijn.

Wil je graag op de hoogte blijven? Surf dan naar www.ik-
benm.com. Op deze website zullen alle updates over ons
kinderboek en de bijhorende boekvoorstelling spoedig
verschijnen.

Ik hoop alvast om jullie dan te mogen verwelkomen!

MARLIES SCHEVENEELS

FELIX & CO

peperpuniipeards: dondirdondon § ander fond drndierd
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Mee stappen voor MS in Nieuwpoort
op zondag 9 juni 2019

Een samenwerking van MS-Liga Vlaanderen vzw, Buencamino en CM Zorgverblijf Ter Duinen

Heel wat studies tonen aan dat wandelen voor iedereen
goed is. Wandelen is gezond voor je hart, bloedvaten,
cholesterol, botten en spieren, gewicht en geheugen.
Zelfs je humeur wordt er beter van. Redenen genoeg om
naar buiten te komen. Maar wij hebben nog een extra re-
den: wij wandelen om het wetenschappelijk onderzoek
naar MS te steunen!

Op zondag 9 juni 2019 organiseren wandelclub Buenca-
mino, CM Zorgverblijf Ter Duinen, Stad Nieuwpoort en
MS-Liga Vlaanderen vzw een prachtige wandelnamid-
dag. ledereen kiest de afstand die hij of zij wil stappen.
Er zijn verschillenden wandelafstanden voorzien en 1
wandeling is rolstoeltoegankelijk. Vanaf 7.00 uur is ieder-
een welkom in het Vakantie- en zorgverblijf Ter Duinen in
Nieuwpoort. Deelnameprijs bedraagt 2,10 euro voor le-
den van Wandelsport Vlaanderen of 2,50 euro voor niet-
leden (ter plaatse te betalen). Voor een gratis drankje en
koek wordt gezorgd.

Verblijfstormule bij vakantie- en zorgverblijf Ter Duinen

En het Pinksterweekend 2019 kan nog veel specialer worden! Je gaat niet alleen stappen voor MS in Nieuwpoort,
je maakt er een deugddoend ontspannend weekend van.

Het vakantie- en zorgverblijf Ter Duinen biedt een leuke verblijfsformule aan:

Zaterdag 8 juni

Aankomst op zaterdagnamiddag 8 juni 2019 vanaf 14.00 uur.

Ontvangst met koffie en gebak & 's avonds een lekker feestmaaltijd met 1 glas wijn:

- cava/fruitsap met amuse

- voorgerecht

- hoofdgerecht buffet vis en vlees

- dessert

Mogelijkheid om een mooi, ontspannend muzikaal optreden bij te wonen + 1 gratis consumptie.

Zondag 9 juni . Hoe doe je mee?

Ontbijt, middagmaal en avondmaal in buffetvorm. Inschrijven wandeling is apart te betalen.

Stappen voor onderzoek naar MS. . Deelnamegeld: 140 euro pp (voor leden van MS-Liga
Maandag 10 juni Vlaanderen) - partner kan meekomen aan dezelfde prijs
Ontbijt en middagmaal met 1 glas wijn in buffetvorm. : Optie éénpersoonskamer: + 30 euro voor de 2 nachten
Er is altijd water aan tafel voorzien. Maak gebruik van deze unieke kans, kom naar zee en
De kamer is beschikbaar tot 10.00 uur - mogelijkheid tot wandel mee!

plaatsen van je koffer in de bergruimte. : Katrien TYTGAT

Projectcodrdinator MS-Liga Vlaanderen vzw
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De fondsenwervingscarroussel
draait op volle toeren!

Vlaanderen toont een warm hart voor mensen met MS.
Zoveel is de laatste tijd meer dan duidelijk!

De afgelopen maanden namen immers heel wat mensen contact met me op. Allemaal
sympathisanten en personen met MS die graag, al of niet in het kader van Music for Life,
iets willen doen en betekenen voor MS-Liga Vlaanderen vzw, voor personen met MS.
Contacten worden gelegd, initiatieven worden in woord en daad ondersteund, kalen-
ders worden opgemaakt, de sites en Facebook worden gevuld, organisatoren en deel-
nemers geénthousiasmeerd, ... de fondsenwervingscarroussel en communicatiemolen
draaien op volle toeren om alle initiatiefnemers hartelijk te verwelkomen en van elk
initiatief samen een zo groot mogelijk succes te maken.

Werk aan de winkel! Laat ons deze laatste maanden van 2018 keihard aan de slag blij-
ven en geen gelegenheid laten passeren om MS in de kijker te zetten en fondsen te

verzamelen ten behoeve van onze doelgroep, personen met MS!

EEN GREEP UIT de lopende of net afgeronde initiatieven

AG Insuranc‘
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OPROEP MUSIC FOR LIFE

DE WARMSTE WEEK
18-24 DECEMBER

MS-Liga
Vlaanderen..

Nu, eind oktober, werden er 37 acties geregistreerd. Wat betreft het aantal acties zitten we voorlopig op 1/3 van het
totaal aantal van vorig jaar.

Heb je ook zin gekregen om een actie te registreren? Zo begin je eraan.

Stap 1: Bedenk een toffe actie om zelf of met je vrienden uit te werken.

Stap 2: Surf naar https://dewarmsteweek.stubru.be/ en klik op registreer je actie om Music for Life op de hoogte te
brengen. Je vindt ons als goed doel onder de naam MS-Liga Vlaanderen.

ALLE ACTIES COEDE DIELEN RECISTREER JE COED DOEL gy MLIN WAFMETE WEEK E

Stap 3: Breng ons op de hoogte van je actie zodat wij mee promotie kunnen maken. Vermeld zeker de naam waaron-
der je actie is geregistreerd. Zijn er vaste datums, zet ze dan ook even in je bericht. Heb je een eigen Facebookpagina
of een ander promotiekanaal van waaruit we jouw info mogen delen, laat dat dan zeker weten.

Registratie en info over acties, ...: liesbeth.poorters@ms-vliaanderen.be - 011/80 89 83

Stap 4: Bezorg je ons tijdens en na je actie foto's of beelden van je team, van je actie, van je gulle schenkers, van je
mooie product, ...? We zetten jullie graag bij op onze ‘Wall of Flame'!

Communicatie en beelden: greet.jansen@ms-vlaanderen.be - 011/80 89 84

Is organiseren, lopen/wandelen of bakken niet echt jou ding, maar wil je toch graag helpen? Bezoek of steun een van
de geplande acties (overzicht: msweek.ms-vlaanderen.be), dompel je helemaal onder in de warme, gezellige Music For
Life sfeer en draag jouw steentje bij.

De opbrengsten van de acties in het kader van Music for Life worden door de Koning Boudewijn Stichting (waar jij
stort) in maart 2019 overgemaakt aan de MS-Liga Vlaanderen vzw.

Hartelijk dank allemaal! Wil je MS-Liga Vlaanderen vzw liever rechtstreeks een gift overmaken?
Liesbeth POORTERS BE97 0000 0001 4649 ; vanaf € 40 op jaarbasis maken we een

Diensthoofd Centrale Administratie

Wil je - los van Music for Life - geld inzamelen voor MS-Liga Vlaanderen vzw?
Neem contact op via tel. 011 80 89 80 of
fondsenwerving@ms-vlaanderen.be
en we leggen je uit hoe dit in zijn werk gaat.
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Evelyn Nicholson Award

De Evelyn Nicholson Award is een speciale erkenning uitgereikt door de Multiple Sclerosis International Fede-
ration (MSIF). Sinds 1994 wordt tweejaarlijks iemand in de bloemetjes gezet die zich met uitzonderlijke volhar-
ding en toewijding inzet voor de zorg van een persoon (of personen) met MS.

De award kreeg de naam van Evelyn Nicholson mee, de
vrouw en mantelzorger van Reid Nicholson (ex-voorzitter
van MSIF). Het doel van de award is om het belang van de
mantelzorger te erkennen én om mensen meer bewust
te maken van de grote waarde van de mantelzorger.

Reid Nicholson: “The hard cold reality is that MS takes as
much of a toll on the family as it does on the person diag-
nosed. This is a truth that gets taken for granted and we
can never repeat it too often.”

In 2018 werd familie Smet-De Baerdemaeker genomi-
neerd voor de vele inspanningen en onbaatzuchtige
inzet als mantelzorgers. Bovendien zullen ook heel wat
personen met MS en vrijwilligers buiten de familiekrin-
gen Rudy en Lutgarde kennen als mensen waar je op kan
bouwen. Van familie, voorbij de grenzen van provincie
Vlaams-Brabant tot internationale erkenning. Je met het
maar doen. Het is dan ook met heel veel plezier dat op 18

september tijdens de Raad van Bestuur het certificaat en
brief vanwege MSIF werd overhandigd.

Proficiat en dank voor alle inzet. En proficiat en dank aan
alle mensen die dag in dag uit zich positief inzetten voor
een geliefde met MS.
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Belgian Brain Congress:

een verslag

Het Belgian Brain Congress wordt om de 2 jaar georganiseerd door de Belgian Brain Council (Belgische Hersen-

raad) waarvan onze nationale voorzitter, Baron Charles van der Straten Waillet, ondervoorzitter en penning-
meester is. Dit unieke en multidisciplinaire platform verenigt wetenschappelijke organisaties van neurowe-
tenschappers, psychiaters en onderzoekers, patiéntenverenigingen en farmaceutische bedrijven. De Belgische

Hersenraad wil de behandeling van personen met neurologische en psychiatrische ziektes verbeteren, mensen
bewuster maken van dit onderwerp, onderzoek stimuleren en uitwisselen tussen de verschillende disciplines en
verenigingen, en lobbyen bij de overheid voor de verbetering van de vergoeding van onderzoek en behande-

lingen.

Dit jaar stonden een aantal belangwekkende thema'’s op
de agenda waaronder een stand van zaken rond chronic-
care en een aantal belangwekkende voordrachten in ver-
band met primair progressive MS, waarin vooral prof. dr.
Bart Van Wijmeersch een helder verhaal bracht.

Om met deze laatste te beginnen: prof. dr. Bart Van Wij-
meersch is een bijzonder aangenaam, helder en dyna-
mische spreker. Het vreemde tijdens dit congres echter
was dat een aantal voordrachten voor ‘iedereen’ bedoeld
waren. Zo volgden we een paar uiteenzettingen over de
werking van ‘stroomstimulatie op het zenuwstelsel;, waar
wij als niet-medisch gevormde maar wel geinteresseerde
luisteraars geen ene jota van begrepen.

De uiteenzetting van prof. dr. Bart Van Wijmeersch was in
tegenstelling voorbehouden voor artsen. Er waren ech-
ter wel wat pmMS aanwezig die deze voordracht echt
wel wilden bijwonen, en de security moesten omzeilen
om de zaal in te komen. Met succes trouwens. Maar wat
een verschil qua helderheid en verstaanbaarheid met de
sprekers eerder die dag! Prof. dr. Bart Van Wymeersch -
en ik moet me beperken tot enkele hoofdlijnen, want de
voordrachten zijn nog niet op de website te vinden - had
het over de complexiteit van het stellen van de diagnose
van primair progressieve MS waarvan de criteria recent
bijgesteld werden op basis van de laatste wetenschap-
pelijke inzichten.

Bij progressieve MS situeert het probleem zich in de her-
senen, waardoor medicatie er moeilijker vat op krijgt.
Er bestaan momenteel twee moleculen. Ocrelizumab

(Roche) richt zich voornamelijk op relapsing-remitting
MS, maar boekte tijdens een studie eveneens resultaat
tegen primaire progressieve MS. Siponimod (Novartis)
heeft dan weer een positief resultaat opgeleverd bij se-
cundaire progressieve MS. Toch lossen deze moleculen
het probleem niet op en is de respons rate niet 100%. De
afremming verschilt van patiént tot patiént, maar het is
alvast hoopgevend dat er moleculen bestaan die lijken
te werken.

Chroniccare dan.In 2015 nam de federale minister van so-
ciale zaken Maggie De Block, belast met de volksgezond-
heid en codrdinator van de interministeriéle commissie
voor sociale zaken, het initiatief om het chronische-zorg-
project op te zetten. Onder deze noemer werden 12 pi-
lootprojecten voor het Brussels Hoofdstedelijk Gewest
en de twee Belgische gemeenschappen, Vlaanderen en
Wallonié, uitgenodigd om een grote integratieoefening
uit te voeren om de gezondheidszorgdiensten in hun res-
pectieve gebieden te optimaliseren.

Dr. Ri De Ridder, volksgezondheidsdeskundige en voor-
malig algemeen directeur van de gezondheidszorg en
het nationale zorgverzekeringsinstituut van Belgié (RI-
ZIV), gaf in een gedreven betoog aan wat de achtergron-
den geweest zijn van dit project. Nadien kwamen twee
projecten (een Vlaams en een Waals), een stand van za-
ken meedelen.

Het viel mij op dat van de uitdrukkelijke wens van de
overheid — namelijk dat de ‘patiént’ actief lid van het pro-
ject moet zijn - nog niet veel in huis is gekomen. Zo zou
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het project in het Waasland/Sint-Niklaas, oorspronkelijk
het 13de goedgekeurde project waarover hier geen ver-
slag werd gedaan, door de artsen stil gelegd zijn. Waren
zij bang hun inkomen te moeten delen met andere zorg-
verstrekkers? Wie zal het zeggen. In het project in Luik
werd een telefonische hulplijn ingericht, die echter in
eerste instantie alleen voor beroepskrachten werd open-
gesteld. De patiént wordt maar schoorvoetend gehoord.

Uiteindelijk gaat het om geld. De overheid wil de zorg be-
ter, efficiénter, patiéntvriendelijker georganiseerd zien,
maar wil de kosten niet hoger maken dan nu al het geval
is. Een geneeskunde die in het verleden vergoed werd op
basis van prestaties, moeten onze professionals dus ver-
laten om een ander zorgmodel een kans te geven. Een
spannende oefening.

Klaus KNOPS
Lid Raad van bestuur MS-Liga Vlaanderen vzw
En Lid Executive Committee EMSP
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Ontdek op onze website hoe

innovatieve technologie MS-patiénten
kan helpen kracht en grip te herwinnen
en een nieuw leven mogelijk te maken.

GA NAAR
NEURO-BIONICS.EU

O Voor meer grip en kracht

O Voor meer therapeutische
resultaten

QO Voor meer levenskwaliteit

J g Neuro-Bionics

is een onderdeel van Ortho-Medico,
ﬁ \ Mutsaardstraat 47, 9550 Herzele, Belgié.
N E U RO L BI O NI CS Contacteer ons: info@neuro-bionics.eu of

: +32(0)54 50 40 05
Powered by Ortho-Medico ECW/W for a new fmtw,,e

LIFT CONSTRUCT BVBA

DEPANNAGE 24/24 U
Tel.: 03 226 25 27

* Personen - keuken - goederen - platformliften
* Hefplatformen voor rolstoelgebruikers (Aritco, BC-Lift, MPR)
* Trapliften MediTek en Hawle - Badliften Aquatec
* Plaatsen & onderhoud & herstellen

Hawle Aritco MPR - Strategos MediTek
- Vrijblijvende prijsoffertes & info over premies -
Lange Lobroekstraat 183 - 2060 Antwerpen - Tel.: 03/226.12.72 - Fax: 03/226.94.24
E-mail: info@liftconstruct.be - website: www.liftconstruct.be
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| Vrije tijd

Niet meer (mogen) gaan werken ...

wat nu gedaan?

ledereen heeft het tegenwoordig druk druk druk ... Ik heb ook nooit anders geweten. Jarenlang was ik kok in
verschillende restaurants. Altijd hard werken. Vooral wanneer anderen toe zijn aan ontspanning draait de ho-

reca op volle toeren. Maar hoe druk het ook was, ik had altijd wel een handwerkje bij de hand. Zelfs toen ik op
mijn 36ste de horeca voor bekeken hield en opnieuw ging studeren ... Toegegeven, mijn dochter vond het niet
altijd leuk als we samen een film keken én ik zat te breien, maar dat was voor mij de ultieme ontspanning.

Ik haalde mijn graduaatsdiploma en kon in de voorzie-
ning waar ik 3 jaar stage liep meteen aan de slag ter ver-
vanging van collega’s in zwangerschapsverlof. Na enkele
jaren met een tijdelijk contract kwam er een vacature vrij
voor de job die ik aanzag als ‘mijn droomjob’. Ik solliciteer-
de, doorliep de maandenlange proefperiode en ja hoor,
in de zomer mocht ik mijn contract tekenen. Alle harde
werk van de voorbije jaren werd nu beloond. Ik werd vast
benoemd en was overgelukkig! Alles leek perfect, want
ook mijn dochter deed het goed op school!

Tot het weekend voor Allerheiligen 2010. Ik ging voor
- dacht ik - een banaal iets naar de oogarts. Enkele we-
ken later volgde het verdict: MS! Aangepast werk heb ik
geprobeerd, maar daar was mijn lijf niet mee akkoord. Ik
voelde me afgeschreven ... Ik kreeg de kans om bij de
MS-Liga de opleiding tot MS-begeleider te volgen en
voelde me op die manier weer een beetje zinvol.

Ik probeerde mijn zinnen te verzetten door te breien,
maar dat was geen succes. lk was enkele jaren daarvoor
gestopt omwille van vreselijke pijnen en werd daar al snel
terug aan herinnerd. Er zijn ontelbare dingen die je kan
doen met je vrije tijd. Maar ik wou breien! lets creéren.

En er bleek nog een andere breimethode te bestaan: met
rondbreinaalden! Hierdoor heb je tijdens het breien een
veel meer ontspannen lichaamshouding dan wanneer je
met gewone priemen breit. Ik was zooo blij!

Dus ik breide mutsen en sjaals ... tientallen. Truien niet,
want dat wordt al snel te groot en te zwaar. Maar hoeveel
mutsen en sjaals heeft een mens nodig? Het zou leuker
zijn als ik voor anderen zou mogen breien, dacht ik ...

(Foto's uit de vakantie in Ter Helme - zie p. 49,
want ook daar ontstond een spontaan breiclubje.
Bedankt voor het toffe idee Christel!)

Op een dag hoorde ik op de radio een interview met TV-
figuur Veronique Leysen. Zij had net een breilabel op-
gestart en verkocht handgebreide mutsen en sjaals. 1k
zocht haar website op, stuurde een mailtje en huppekee.
Ze nodigde me uit samen met een tiental andere dames.
De meesten ouder dan ik, maar wel allemaal met dezelf-
de passie: breien! We wisselden gegevens uit en spraken
haast iedere week af in de Coffeebar van Veronique, waar
we bij een kop koffie gezellig keuvelden en ... breiden!
We werden vriendinnen met een gemeenschappelijke
passie!

Ik brei nu nog steeds bijna elke dag, maar solo. Sinds be-
gin dit jaar werd ik bestuurslid van de MS-Liga Limburg
en heb ik een andere invulling gegeven aan mijn vrije
tijd. Maar breien zal altijd een zachte draad blijven door-
heen mijn vrijetijdsbesteding.

Christel JANSSEN
Bestuurslid afdeling Limburg
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MOTOmed.

Passief met motorondersteuning, actief met weerstand.
Thuis, in het ziekenhuis, in verzorgings- of verpleeghuizen.

; ,ﬁ A N MOTOmed is de ideale therapie bij verlammingen,
pg (¥4 1 M spasticiteit, algehele zwakte van het lichaam en

N7 een tekort aan beweging.

i Passief met motorondersteuning, actief met
weerstand, MOTOmed is met meer dan 2000
geplaatste modellenin Belgie, de meest verkochte
actief/passief bewegingstrainer.

MOTOmed is zinvol

O 0O O

overgewicht hyperensie diabetes 2 arteriosclerose pijn
cardio osteoporose reuma beroerte Parkinson

MOTOmed Viva2 beentrainer

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

2. .
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met armtrainer voor bedlegerige \Voor kinderen
patienten

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 m/m

NONIUS
Enraf-Nonius - Scherpenhoek 80 - 2850 Boom

@ 034510070 “Binfo@enraf-nonius.be & ww.enraf-nonius.be PARTNER FOR LIFE




Tips en seintjes

WC ASAPP

Een uitstap, een ontmoeting met vrienden, een avondje uit, ... Het zijn stuk voor stuk leuke vooruitzichten. Min-

der leuk is de bezorgdheid of er ter plaatse of onderweg een toilet beschikbaar is. WC ASAPP wil die drempel om

volmondig JA te zeggen op een activiteit wegnemen.

WC ASAPP is een app met geo-lokalisatie die mensen helpt om een toilet te vinden dicht in hun buurt. Algemene infor-
matie over deze toiletten (afstand, score, openingstijden, hygiénisch niveau, kosten, enz...) wordt ook gegeven. De app
brengt je automatisch naar het toilet van je keuze. Gebruikers worden uitgenodigd om de toiletten te beoordelen. Nieu-
we toiletten toevoegen kan ook. Via crowdsourcing zal de app meer en meer toiletten bevatten met nuttige informatie.
De app werd oorspronkelijk ontworpen voor personen met een inflammatoire darmziekte, maar de app is gratis be-

schikbaar gesteld voor iedereen die snel een toilet wil vinden

WC ASAPP (ontwikkeld door AbbVie) kan je gratis downloaden via Google play of in de App Store.
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Seintjes

Ziekenhuisbed te koop

Ziekenhuisbed van hoogwaardige Duitse kwaliteit
(AKS-SB-L) met elektrische motor, verstelbaar in
hoogte, rug en benen en gemakkelijk verplaatsbaar.
Maat van het bed: 120 mm / 200 mm. Een aangepas-
te matras (Tempur-med) met beschermhoes wordt
meegeleverd. Beschermhoes is aan enige slijtage
onderhevig (nieuw = +/- 104 €). Het bed is voorzien
van verplaatsbare zijsteunen en giraf om zich aan op
te trekken.

Nieuwprijs: € 3.320. Vraagprijs: € 950.

0494/99 54 07, regio Mortsel

Scooter te koop

Scooter van het merk "vermeiren" type carpo 4. De
stoel die erop staat is niet de originele maar een
aangepaste.

Vraagprijs 1500 euro

0472 69 88 93, regio Lier

Scooter te koop

Scooter merk Auriga, driewieler in goede staat
wegens dubbel gebruik. Goed onderhouden, nieuwe
banden, makkelijk elektrisch opladen. Vrijblijvende
proefrit na afspraak.

Prijs overeen te komen

016/20 19 20, regio Heverlee

Matras te koop

Alternating Oplegmatras PRI > 50. Bevindt zich nog in
ongeopende staat.

Prijs overeen te komen.

016.81.38.48 of 0499/424642, afhalen in Meche-
len of Tienen

Scooter te koop
Scooter Drive ST4D, weinig gebruikt, bouwjaar 2015
Prijs overeen te komen

016/53 37 23, regio Haacht

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

Gratis rolwagens

« Manuele rolwagen Rea Focus: blauw met grijze
bekleding, rugsteun en tafelblad

+ Manuele rolwagen Roxx - the new original met
blauwe bekleding, beensteunen en rugschelp.

0477/47 58 38, Sint-Amandsberg (Gent)
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MS-Liga Vlaanderen ..

SOCIALE DIENSTEN EN SECRETARIATEN

ANTWERPEN

D4 p.a. UZA, dienst neurologie, Wilrijkstraat 10,
2650 Edegem

Permanentie:

dinsdag van 13 tot 15.30 uur en donderdag
van 9 tot 12 uur

‘B klaartje.stevens@ms-vlaanderen.be
0470130593

/B kaltoum.ghazaoui@ms-vlaanderen.be
0470130578

D4 p.a. AZ Sint-Dimpna, dienst neurologie,
J.B. Stessensstraat 2, 2440 Geel
Permanentie:

donderdag van 08.30 tot 12.30 uur

/B liesbeth.rijkers@ms-vlaanderen.be
047013 02 45

VLAAMS-BRABANT

D4 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
047013 05 81

“B an.van.nieuwenhove@ms-vlaanderen.be
047013 05 80

P4 p.a. KU Leuven, Willem de Croylaan 54D bus
4035, 3001 Heverlee

Permanentie: dinsdag van 9.30 tot 12 uur

‘Y martine.brenard@ms-vlaanderen.be
0470130579

“8 miranda.van.berghen@ms-vlaanderen.be
047013 0592

LIMBURG

D< Heilig Hartplein 22 b1, 3500 Hasselt
0112428 82

Permanentie: woensdag van 8.30 tot 12 uur,
donderdag van 9 tot 12 uur (enkel telefonisch)
‘B hilda.reijnders@ms-vlaanderen.be
047013 05 83

/8 lut.ghaye@ms-vlaanderen.be

047013 05 86

“B nicole.geers@ms-vlaanderen.be

0470 13 05 82

OOST-VLAANDEREN

D4 p.a. OCMW Gent - EW, Antwerpsesteenweg
776, 9040 Sint-Amandsberg

Permanentie:

maandag van 14 tot 17 uur

‘B stiene.catteeuw@ms-vlaanderen.be
047013 05 84

D4 p.a. Lokaal Dienstencentrum Het Hoeksken,
Hoeksken 29A, 9940 Evergem

Permanentie: dinsdag van 9 tot 12 uur

‘B lieve.mortier@ms-vlaanderen.be

0470 13 05 87

D4 p.a. 't Punt, Lamstraat 23, 9100 Sint-Niklaas
Permanentie: donderdag van 9 tot 12 uur

/B ludwina.cleys@ms-vlaanderen.be

0470 13 05 85

D4 p.a. Huisartsenwachtpost regio Aalst,
Leopoldlaan 44, 9300 Aalst

Permanentie: maandag van 9 tot 12 uur

“B an.van.nieuwenhove@ms-vlaanderen.be
047013 05 80

WEST-VLAANDEREN

D4 Site Molenerf, Ruddershove 4, 8000 Brugge
050327292

Permanentie: donderdag van 9 tot 12 uur

‘B marianne.van.heucke@ms-vlaanderen.be
047013 0590

D4 p.a. AZ Groeninge,

President Kennedylaan 4, 8500 Kortrijk
Permanentie: maandag van 9 tot 12.30 uur
‘B truivyncke@ms-vlaanderen.be

047013 0591

D Bosdreef 5, 8820 Torhout

Permanentie: donderdag van 9 tot 12.30 uur
karmen.dewachter@ms-vlaanderen.be
047013 05 88

D4 p.a. De Zonnebloem, Zuidstraat 67, 8630
Veurne

Permanentie: dinsdag van 9 tot 12 uur

“B veronique.libeert@ms-vlaanderen.be
0470 13 05 89



Algemeen directeur:
Luc DE GROOTE
Dl Boemerangstraat 4, 3900 Overpelt
0479 27 86 19
‘8 directeur@ms-vlaanderen.be

Diensthoofd Sociale Dienst:
Paul VANLIMBERGEN
0479902273
B paul.vanlimbergen@ms-vlaanderen.be

Projectcoordinator:
Katrien TYTGAT
0477 42 54 29
B project.coordinator@ms-vlaanderen.be

Centrale administratie MS-Liga Vlaanderen:
D1 Boemerangstraat 4, 3900 Overpelt
Bereikbaar iedere werkdag van 8.30 tot 16 uur.
011808980 & 0116622 38 F secretariaat@ms-vlaanderen.be

De nieuwe MS-Link verschijnt in februari 2019

Teksten en foto's verwachten wij graag uiterlijk 24 december 2018 op de centrale administratie.

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.

MS-Liga Vlaanderen respecteert uw privacy. We gaan zorgvuldig met uw gegevens
om, rekening houdend met de wet van 8 december 1992 i.v.m. de bescherming
van de persoonlijke levenssfeer t.o.v. gegevensverwerkingen en de Algemene
Verordening Gegevensbescherming die van kracht is sinds 25 mei 2018. Op onze
website www.ms-vlaanderen.be kan u onze privacyverklaring lezen.

TRANSPARANTIE

De MS-Liga Vlaanderen is lid van de Vereniging voor Ethiek in de ﬁ
Fondsenwerving (VEF) vzw. Dat betekent dat we transparant willen e
zijn voor wie wil weten waar zijn/haar geld naartoe gaat als men de \\_,/
Liga steunt. Transparantie begint bij inzage in de inkomsten en uit-

gaven. 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 financiéle 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 ...

Sluit je nu aan

Het lidgeld bedraagt voor elk lid
(elk individu) € 20. Het lidmaat-
schap loopt vanaf de datum van be-
taling in dat jaar tot 31/12 van dat
jaar (dus per kalenderjaar).

Stort per individu € 20 op het re-
keningnummer BE30 0011 3608
4511 met in de mededeling 'LID-
GELD 2019 + voornaam en naam
van het lid'

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

ledere 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-
ficiéle 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.

S MS-Liga Vlaanderen ..
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Als je Multiple Sclerose hebt, worden steeds meer zenuwbanen

doorbroken. Je weet ook nooit zeker wanneer MS opnieuw toe-
slaat. Wat wél zeker is, is dat we alle hulp goed kunnen gebruik-

en voor onderzoek en ondersteuning.
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