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Editoriaal

R0DE

—

Beste lezers

Tijdens het lezen van deze MS-Link, nip je misschien
wel van een kopje koffie. Een beetje gezellige warmte
tijdens deze koude dagen.

Als je er even bij stilstaat, is er heel wat voorafgegaan
aan dat koffiemomentje. lemand verzorgde de planten
en verzamelde de koffiebonen. Weer ergens anders
werden ze gebrand en gemalen. lemand stond in om
te checken of de koffie de kwaliteitstesten doorstond
en nog iemand zorgde voor een verpakking. Wellicht
heeft er meer dan eens iemand rondgereden met een
heftruck waar onder andere jouw pakje koffie op stond.
Weer iemand anders chauffeerde jouw pakje tot aan de
winkel, waar weer een ander paar handen het zorgvul-
dig in het juiste rek zette. Tot uiteindelijk iemand uit het
gezin het pakje koffie meer naar huis nam er een net
voor/door jou een heerlijk kopje werd gezet. Dat jij daar
zit met je MS-Link en je tasje dampende koffie ... dat is
teamwork. Elk radertje in dat ruime netwerk van men-
sen en taken telt. leder droeg op zijn manier bij.

Ook bij MS-Liga Vlaanderen werkt het zo. Onze organi-
satie is maar wat ze is doordat er samen wordt gewerkt
op alle fronten, door heel diverse mensen. Professionele
medewerkers, vrijwilligers, personen met MS, partners
en leveranciers, actievoerders, ... Ze zijn stuk voor stuk
een belangrijke schakel met als uiteindelijke doel de
persoon met MS en zijn omgeving zo goed mogelijk
omringen.

Het is over de tweede groep mensen dat we het deze
MS-Link hebben. Denkers, doeners, zwijgzame werkers,
vlotte babbelaars, jong, niet meer zo jong als ze zouden
willen, de voorzichtige twijfelaars, de ongeduldige aan-
pakkers, .... Vrijwilligers zijn er in alle soorten en maten.
Gelukkig maar! Want zij en hun talenten vormen elk een
stukje van de grote puzzel.

Hebben vrijwilligers dan geen zaken gemeen? Jawel,
meer dan je misschien op het eerste zicht zou denken
mochten ze elk naast elkaar op eenrij staan. In deze MS-
Link zal je heel wat overeenkomsten lezen waarin jij je
als (toekomstige?) vrijwilliger zal herkennen.

Ook ik zie heel wat gelijkenissen. Wat ik vaak hoor wan-
neer mensen spreken over hun vrijwilligerswerk, is de
zoektocht naar nut, betekenis, een zinvol engagement.
In ons voorbeeldje van daarnet met de koffie, gebeurt
het wel eens dat iemand in die lange rij schakels denkt:
“Wat zit ik hier te doen? Waarom zit ik hier rondjes te rij-
den van A naar B en weer terug. Wat voor zin heeft dat?”
Jouw koffiemomentje als eindpunt van al die inspan-
ningen is voor die persoon dan eventjes een ver-van-
zijn-bed-show. Niet zo bij MS-Liga Vlaanderen, want wat
je doet heeft meteen zin, betekent iets voor een ander.
Dat is ook teamwork, maar dan toch nog op een ander
niveau. Een die ik een heel warm hart toedraag.

Vrijwilligers, bedankt dat jullie er zijn! Dit themanum-
mer is voor jullie.

Nog geen vrijwilliger, maar heb je na het lezen van deze
MS-Link zin gekregen in zinvol werk? Niet twijfelen. Je
bent van harte welkom in ons team.

Maria TORFS
Voorzitter MS-Liga Vlaanderen vzw

P.S.: Reacties, opmerkingen en suggesties zijn zoals
steeds welkom bij de redactie.

/./

—




Uit de medische wereld

Vrijwilliger, deelnemer of lid?
Wat is het verschil?

Mensen kunnen verschillende petjes op hebben in je organisatie: deelnemer, lid en vrijwilliger. Soms combine-
ren ze die petjes. Die verschillende combinaties maken het niet altijd gemakkelijk, maar MS-Liga Vlaanderen is
zeker blij dat leden zich voor sommige activiteiten vrijwillig inzetten. Alleen als ze helpen zijn ze ook echt vrij-
williger. Op dat moment is de vrijwilligerswet van toepassing

Wanneer alles goed verloopt, is het verschil vrijwilliger, + en die niet door dezelfde persoon en voor dezelfde

deelnemer of lid niet zo'n belangrijk. Maar bij een onge- organisatie wordt verricht in het kader van een ar-
lukje komt de kat op de koord. Een vrijwilliger is verze- beidsovereenkomst, een dienstencontract of een sta-
kerd, een deelnemer of lid niet. Daarom willen we in dit tutaire aanstelling.
speciale nummer rondvrijwilligerswerk hier toch even stil Ook de bestuurders, die aan bovenstaande criteria vol-
staan. doen, worden als vrijwilliger beschouwd.
Een vrijwilliger is volgens de vrijwilligerswet elke natuur- Deelnemers, bezoekers en leden zijn geen vrijwilligers.
lijke persoon die een activiteit uitoefent: Een vrijwilliger steekt een handje toe in de organisatie.
« die onbezoldigd en onverplicht wordt verricht; Soms kan hij er ook deelnemen aan een activiteit, maar
+ ten behoeve van één of meer personen, andere dan helpt hij niet. Hij kan al dan niet lid zijn, maar alleen op
degene die de activiteit verricht, van een groep of or- het moment dat hij helpt, beschouwt de wet hem als vrij-
ganisatie of van de samenleving als geheel; williger.
. die ingericht wordt door een organisatie anders dan
het familie- of privé-verband van degene die de acti- Bron: www.vlaanderenvrijwilligt.be

viteit verricht;

Enkele voorbeeldjes uit de praktijk.

Lien

Lien is persoon met MS en sinds kort lid. Ze besluit om deel te nemen aan de gespreksgroep en schrijft zich in voor de
infoavond. Ze hoopt er mensen tegen te komen die haar verhaal begrijpen.

Lien is lid. Tijdens de activiteit is ze eveneens deelnemer.

.

Frederik

Frederik is al een hele tijd lid en doet mee met de sportieve activiteiten telkens hij er tijd voor heeft. Het contact met
nieuwe mensen vindt hij leuk en wordt erg gewaardeerd. Hij krijgt de opmerking dat de vorming tot buddy op zijn lijf
geschreven is. Frederik is lid en ook deelnemer tijdens de sportactiviteiten. Zodra Frederik de stap neemt om zich te
vormen tot buddy is hij ook vrijwilliger. Tijdens de sportactiviteiten is Frederik nog steeds gewoon deelnemer. Plant
hijzelf een ontmoeting als buddy, dan is hij op dat moment vrijwilliger.

. J




Ellen
De beste vriendin van Ellen heeft MS en heeft het gevoel er vaak alleen voor te staan. Om haar een hart onder de riem
te steken, helpt Ellen graag een handje bij de organisatie van activiteiten. Haar vriendin schrijft zich in voor een uitstap
en vraagt Ellen of ze interesse heeft om mee te gaan. De twee vriendinnen gaan samen op stap.
Wanneer Ellen helpende hand is bij activiteiten, is ze vrijwilliger. Tijdens de uitstap is Ellen gewoon deelnemer.
Wilfried
Wilfried heeft momenteel geen tijd voor activiteiten of vrijwilligerswerk, maar draagt de organisatie een warm hart. Hij
stort ieder jaar een gift en daarnaast betaalt hij ook €20 euro lidmaatschap als steun. Hij leest trouw MS-Link om op de
hoogte te blijven van het reilen en zeilen van de organisatie. Wilfried is lid en donateur.

.
-

José

José is enkele jaren geleden op pensioen gegaan en mist toch een beetje de sfeer van onder collega’s te werken aan een
project. Ze besluit zich op te geven als vrijwilliger voor het lokale bestuur. Als voormalige office manager heeft ze heel
wat kennis en vaardigheden te bieden die van pas komen. Ze kruist ook aan dat ze interesse heeft in fotografie. Om de
sfeer al eens op te snuiven gaat ze naar de eerstvolgende activiteit van de lokale ploeg.

José is tijdens de eerste ontmoeting deelnemer. Tijdens de bestuursvergaderingen die na het eerste contact volgen, is
José vrijwilliger. Ook als vliegende reporter/fotograaf is José vrijwilliger. Tijdens het pastafestijn van een naburige afde-
ling laat José haar fototoestel thuis en komt ze gezellig tafelen samen met haar man en kinderen. José is nu deelnemer.

. J

WAAG JE KANS EN

WIN EEN

Wat als uw rolstoel
elektrisch zou

worden?

1 Nino One

Gro -strijd

elektrische
De elektrische handbike Nino One M .
handbike
van 15 maart tot 31 oktober 2019 | - (Glstoclen gy o pAREER
Het bevorderen van uw mobiliteit is altijd - combineert een modern design met < % uioltonl

een van de prioriteiten van Coloplast
geweest. Daarom bieden wij u de kans
om een Nino One elektrische handbike te
winnen voor meer bewegingsvrijheid.

comfort en bewegingsvrijheid
- is compact, licht en wendbaar
« heeft een autonomie van 15 a 20 km
- heeft een max. snelheid van 10 km/u

2% tot 10% prijs : Design
spaakbeschermers voor rolstoel

11% tot 600°¢ prijs : Eco design
Equa® waterfles zonder BPA

Gratis wedstrijd zonder aankoopverplichting, uitsluitend voorbehouden aan rolstoelgebruikers woonachtig in Belgié of Groothertogdom Luxembourg, die op de einddatum van de wedstrijd lid zijn van
ons Coloplast Care programma. De wedstrijd loopt van 15/03/2019 tot en met 31/10/2019. Er zijn 600 loten te winnen: 1 Nino One van Nino Robotics™, 9 Design rolstoel spaakbeschermers, 590
herbruikbare Coloplast Equa waterflessen. Het volledig reglement kan gratis gedownload worden op de website www.coloplast.to/nino-one-wedstrijd.

Om deel te nemen aan
de wedstrijd:

Surf naar
www.coloplast.to/nino-one-wedstrijd

Scan deze
QR code




We zouden allemaal alles

uit het leven moeten halen.
Heb jij besloten om genoegen
te nemen met minder?

Stop daarmee!

Praat met je arts over wat je het
meest belangrijk vindt. Samen
kunnen jullie een plan maken
om dat te beschermen.

Reset uw levensverwachting
op TheWorldvsMS.com

Vraag meer. Haal meer

GZBE.MS.19.02.0023a
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Uit de medische wereld

Oproep Cogkx studie

Graag vestigen we uw aandacht, op de internationale studie CogEx die gericht is op het verbeteren van cogni-
tieve functies bij personen met een progressieve MS vorm, en die momenteel rekruteert.

Wat is CogEx en wie kan deelnemen?

CogEx is een prestigieuze multicentrische studie met als opdrachtgever University of Toronto onder leiding van Prof. Dr.
A. Feinstein. Ze verloopt in samenwerking met 11 onderzoekscentra gelegen in 6 landen. Voor Belgié is de Universiteit
van Hasselt de studiepartner, onder leiding van Prof. Dr. Peter Feys, faculteit Revalidatiewetenschappen. Deze RCT heeft
het doel 360 personen met progressieve MS te includeren in 2019-21.

CogEx is specifiek en exclusief bedoeld voor personen met de primaire of secundair progressieve MS vorm en onder-
zoekt een gecombineerde aanpak van cognitieve en fysieke (sham) trainingals behandelmethode voor primair cogni-
tieve disfunctie.

Wat houdt de studie in?

Gedurende 12 weken wordt er 2x per week individueel getraind onder toezicht van ervaren en opgeleide therapeuten,
met een totaal van 48 contacturen. De sessies op maat worden gradueel opgebouwd in volume en moeilijkheidsgraad.
De training is op dit ogenblik mogelijk te REVAL, onderzoeksgroep UHasselt te Diepenbeek of het Revalidatie- en MS
Centrum Pelt (RMSC). De evaluaties voor- en na de training, alsook follow-up, worden uitgevoerd op de universitaire
campus.

Peter FEYS
Prof. dr. Peter Feys (Universiteit Hasselt) is codrdinator van de studie

CogEx

Improving cognition in people
with progressive multiple sclerosis

Interesse om deel te nemen?

Op www.ms-vlaanderen.be werd een nieuwsbericht gepubliceerd met hierin eveneens een uitgebreide infoflyer en
een inclusiekaart (die aangeeft wat de vereisten zijn om deel te kunnen nemen). Heb je toch nog vragen, dan kan je
uiteraard vrijblijvend contact opnemen.

Universiteit van Hasselt:

. E-mail: mieke.dhooge@uhasselt.be
. Anne Bogaers, Tel: 011 26 93 05

. E-mail: anne.bogaers@uhasselt.be
RMSC Overpelt:

. llse Bosmans, Tel: 011 8091 19
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MET ME MEE!

GA NAAR
NEURO-BIONICS.EU

Ontdek op onze website hoe
innovatieve technologie MS-
patiénten met drop-/klapvoet-
symptomen kan helpen opnieuw
op een natuurlijk manier te
bewegen, te stappen, te fietsen
en trappen te lopen.

O Voor meer mobiliteit

O Voor meer therapeutische
resultaten

O Voor meer levenskwaliteit

e
NEURO-BIONICS "

is een onderdeel van Ortho-Medico, Mutsaardstraat 47, 9550 Herzele, Belgié. .
) o P d by Ortho-Med
Contacteer ons: info@neuro-bionics.eu of +32(0)54 50 40 05 oweredby Ortho-ledico YEC/UM/W for a new ﬁu‘u[‘e



Wij vrijwilligen

1 op de 8 Belgen doet aan vrijwilligerswerk. Dat zijn meer
dan 1.160.000 vrijwilligers volgens een onderzoek (2016)
van de Koning Boudewijn Stichting, met uitschieters voor
sport en (socio-) culturele verenigingen. Het is echter niet
zo duidelijk of ‘vrijwilligerswerk’ geteld wordt volgens de
Belgische wetgeving, of dat de definitie van de Interna-
tionale ArbeidsOrganisatie (IAO) hiervoor gebruikt werd.
Bij de Belgische definitie worden zij die hulp geven aan

familieleden of andere personen niet meegerekend.
Naar mijn aanvoelen zijn er dat dus nog eens zoveel.

Honderden organisaties die werken op terreinen zoals
hulp, zorg, sport, opvang, vrijetijdsbesteding en educatie
zouden niet kunnen functioneren zonder vrijwilligers. Dit
vrijwilligerswerk is behoorlijk anders dan betaald werk.
Blijkbaar biedt vrijwillig werk iets extra bij voor hen die
zich belangeloos inzetten voor anderen.

Als we zoeken naar de drijfveren voor vrijwilligerswerk,
zien we enkele boeiende zaken terugkomen. Vooreerst
valt het werkwoord ‘moeten’ grotendeels weg en wordt
dit vervangen door ‘willen’ Het zelf kunnen beslissen of
men deze of andere inspanning wil leveren, geeft de vrij-
williger het gevoel van een zekere vorm van autonomie,
van zelfbeschikking. Bij betaald werk wordt de nodige
ruimte voor zelfstandigheid vaak in de handen van de
leidinggevende gelegd. Onderzoeken naar burn-out en
andere vormen van stress in bedrijven, wijzen vaak in
de richting van een gebrek aan het hebben van zeggen-
schap op eigen werk en beinvioedende factoren. Bij vrij-

willigerswerk is de mogelijkheid om die invloed te heb-
ben een stuk groter.

Een tweede belangrijk element is zingeving. Men wil
iets betekenen en dit kan via zijn inzet voor het vrijwil-
ligerswerk vaak gerealiseerd worden. Of het nu om een
voetbalploeg gaat, een culturele organisatie, bijstand
aan hulpbehoevenden of ander engagement, elk van ons
beslist over de zin of onzin van zijn inspanning en weegt
die inspanning hiertegen af. Het kan een uitlaatklep zijn
voor hen die weinig voldoening hebben aan de vorm van
betaald werk waarin ze elke dag ingedompeld worden.
Plezier maken of diepere betekenissen van zingeving
kunnen passen bij zijn vrijwillige inzet.

Zeer vaak wordt de stap naar vrijwilligerswerk ingegeven
door de drang om ergens bij te horen, de drang om deel
uit te maken van een groep of entiteit. Het heeft vaak ook
met identiteit te maken, zich kunnen identificeren en zich
herkennen in de groep, haar gedachtegoed, haar visie
of roeping. Als we ons goed voelen in de groep, los van
de opdracht die deze groep heeft, is dit al voldoende om
zich te blijven inzetten om dit gevoel vast te houden.

De dwang om economisch verantwoord bezig te zijn
vervalt, wat een opluchting is voor hen die zich van-
uit eigen wil, zonder financieel belang inzetten. Helaas
komt door de druk om te presteren en mee te zijn met
de steeds hogere verwachtingen en ontwikkelingen, het
vrijwilligerswerk ook onder druk te staan. Het is moeilij-
ker om jongeren aan te trekken, gepensioneerden gaan
alsmaar later op pensioen, het enorme aanbod aan ont-
spanningsmogelijkheden soupeert veel vrije tijd op, door
onze toenemende levensverwachting zien we ook een
groeiend aantal zorgbehoevenden, wetgeving maakt
het vrijwilligersorganisaties soms erg lastig, en nog vele
andere redenen zorgen ervoor dat men minder mensen
vindt die zich als vrijwilliger inzetten.

Vrijwilligerswerk wordt wel eens de lijm van de maat-
schappij genoemd. Geen dynamische, gezonde gemeen-
schap zonder vrijwillige inzet voor mekaar. Laat ons alle
vrijwilligerswerk koesteren en de vrijwillliger waarderen
voor zijn belangeloze inzet.

Dikke pluim voor de vrijwilliger!

Dirk HUYSMANS
Erkend bemiddelaar
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Wellness

De kracht van een knuffel

Een knuffel is een klein gebaar, maar kan soms oh zo veel betekenen. Een warme omhelzing van een geliefde, of
het nu je partner, een vriend(in) of een familielid is, maakt vaak een wereld van verschil.

Fysiek contact met de medemens zorgt ervoor dat er een
heleboel hormonale en emotionele processen starten
in ons lichaam. Deze processen hebben niet alleen een
impact op onze fysieke, maar ook op onze mentale ge-
zondheid. Vooral de aanmaak van oxytocine, ook wel het
knuffel- of gelukshormoon genoemd, speelt hierbij een
cruciale rol.

Medicijn tegen fysieke klachten

ledereen die regelmatig knuffelt met zijn geliefden, weet
dat het helpt tegen tal van fysieke ongemakken. Knuffels
worden niet zomaar een natuurlijke pijnstiller genoemd.

Tijdens het geven of ontvangen van een knuffel dalen zo-
wel je hartslag als je bloeddruk, wat het risico op hartpro-
blemen meteen doet dalen. Verder stijgt je hemoglobi-
neniveau, waardoor er meer zuurstof in je bloedsomloop
terechtkomt en naar je organen vloeit. Zelfs je immuun-
systeem verbetert door te knuffelen. Door de verhoging
van het aantal natuurlijke gezonde cellen in je lichaam,
ben je minder vatbaar voor ziektes. Een warme knuffel
voor het slapengaan kan er zelfs voor zorgen dat je min-
der gespannen bent en dus ook beter zult slapen.

Remedie tegen psychische klachten

Een knuffel zorgt er echter niet alleen voor dat je je licha-
melijk beter voelt. Het is ook een natuurlijk antidepres-
sivum dat een positieve invloed heeft op je mentale wel-
zijn en je gemoedstoestand.

Knuffelen zorgt ervoor dat de hoeveelheid cortisol, ook
wel het stresshormoon genoemd, in het lichaam vermin-
dert. Je lichaam ervaart dus minder stress en je bent rus-
tiger en meer ontspannen. Het gevolg hiervan is dat je
je minder zorgen zal maken en dat er meer ruimte komt
voor een glimlach. Als je regelmatig een knuffel krijgt
van je geliefden, word je automatisch ook minder prik-
kelbaar. Het fysieke contact geeft je het gevoel dat er ie-
mand om je geeft en dat je er niet alleen voor staat. Het
maakt je simpelweg gelukkig(er)!

Voor een groter gevoel van verbondenheid

Een knuffel is een uiting van gevoelens. Zoals in het vo-
rige deeltje al kort aangehaald is, zorgt het voor meer
verbondenheid met anderen, of het nu met je partner, fa-
milie of vrienden is. Elkaar een knuffel geven en aanraken
zZit gewoonweg in onze aard. De meeste mensen voelen
zich goed bij fysiek contact en krijgen er een hechtere
band met hun geliefden door.

Verder geeft een knuffel je een groter gevoel van vei-
ligheid. Je voelt je geborgen in iemands armen en het
biedt je de steun, troost en liefde die je op moeilijke mo-
menten kan gebruiken. Fysiek contact helpt je ook met
het opbouwen van je zelfvertrouwen. Je gevoel van ei-
genwaarde versterkt doordat iemand de tijd en moeite
neemt om je even vast te houden.

Een knuffel is een krachtig gebaar. Het is oh zo simpel,
maar kan een wereld van verschil betekenen. En zoals
je hierboven hebt kunnen lezen, heeft knuffelen alleen
maar positieve effecten. Knuffel er dus maar op los!



Nog een leuk weetje

Het is wetenschappelijk bewezen dat mannen en vrou-
wen evenveel oxytocine aanmaken, toch heeft het hor-
moon niet hetzelfde effect op beide geslachten. Vrou-
wen hebben meer baat van het stofje, omdat oestrogeen
(het vrouwelijke geslachtshormoon) de werking ervan
versterkt. Testosteron (het mannelijk geslachtshormoon)
daarentegen vermindert het effect van oxytocine.

7
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Meer dan geven en nemen

De lijn tussen een knuffel geven en krijgen is heel dun.
Je strekt je armen uit naar de ander en voor je het weet,
voel je een ander paar armen om jou heen sluiten. Wie
een knuffel geeft, krijgt er dus gratis en voor niets eentje
voor in ruil terug. Zo geef je een ander en tegelijk ook
jezelf een gezond cadeau. Welke reden heb je nog meer
nodig om straks eens iemand goed vast te pakken?

Sarah MAZZEI

Aanmaak van oxytocine

(het gelukshormoon)

Natuurlijke pijnstiller/
antidepressivum

Lagere hartslag
en bloeddruk

Versterking van
immuunsysteem

Minder
stress(hormoon)

De kracht van een knuffel
Hoe meer hoe beter

Minder
prikkelbaarheid

Uiting van
liefde

Meer verbondenheid
met anderen

Groter gevoel
van vertrouwen
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Sociaal beleid

Organisaties:

Hoge Raad voor vrijwilligers

+ Steunpunt vrijwilligerswerk

Als vrijwilliger sta je er niet alleen voor. Je kan rekenen op de lokale vrijwilligersverantwoordelijke en op de
vrijwilligerswerking van MS-Liga Vlaanderen. Maar ook zij staan er gelukkig niet alleen voor. Heel wat vragen en
thema’s zijn belangrijk voor ieder type vrijwilliger, over heel Vlaanderen, voor welke organisatie ze zich ook in-

zetten. Deze materie wordt opgevolgd door organisaties die zich inzetten voor vrijwilligers én vrijwilligerswerk.

We stellen ze even aan jullie voor.

Het Vlaams Steunpunt Vrijwilligerswerk: sterker
vrijwilligen

Het Vlaams Steunpunt Vrijwilligerswerk vzw ondersteunt
het vrijwilligerswerk in Vlaanderen. Ons doel? Samen-
werken aan ‘sterker vrijwilligen. We richten ons vooral
tot organisaties en lokale besturen die met vrijwilligers
werken, in alle sectoren. Maar ook relevante spelers in
het middenveld, diverse overheden en partners uit het
bedrijfsleven horen tot onze doelgroep. We zetten als
codrdinerende partner mee in op het Vlaams Gecoérdi-
neerd Vrijwilligersbeleid van de Vlaamse Regering. We
ondersteunen het vrijwilligerswerk met:

* Advies & instrumenten (publicaties, helpdesk, mo-
deldocumenten en tools, ...)

Je krijgt bij ons advies over de vrijwilligerswet, rechten
en plichten in het vrijwilligerswerk en hoe je de regelge-
ving kan implementeren en interpreteren. We ontwikke-
len hiervoor instrumenten en geven op vraag advies op
maat. Bij complexe vragen naar juridisch advies, doen we
een beroep op de expertise van Curia, waarmee we in
2013 een overeenkomst sloten.

« Informatie (website, nieuwsbrief, social media, tele-
fonisch en per e-mail)

Op onze website geven we de meest belangrijke informa-
tie over de vrijwilligerswet, verzekeringen, nieuws over
het vrijwilligerswerk, ... Je leest er tips en tricks. Dit alles
bundelen we in onze maandelijkse gratis nieuwsbrief en
delen we op Twitter, Facebook en LinkedIn. In onze pu-
blicaties kom je informatie over specifieke thema’s aan
de weet. Je kan ook in onze gespecialiseerde bib komen
zoeken na afspraak op bib@vsvw.be. Deze bib maken we
binnenkort online doorzoekbaar.

« Vorming & studiedagen (wetgeving, specifieke the-
ma'’s)

Voor een vorming of lezing over de vrijwilligerswet ben
je bij het steunpunt aan het juiste adres. We organiseren
elk jaar een thematische studiedag in de week van de vrij-
williger. Een paar keer per jaar kan je je kennis over de
wet bijschaven tijdens een infosessie. Nieuwe publicaties
van het steunpunt koppelen we soms aan een boekvoor-
stelling over het specifieke thema van de publicatie. Op
vraag kunnen we spreken op studiedagen of congressen,
werkgroepen modereren, etc. Neem contact om te kijken
wat er mogelijk is.

« Promotie & sensibilisering (campagnes met de week
van de vrijwilliger, internationale dag vrijwilligers-
werk, www.vrijwilligerswerk.be)

We zetten het vrijwilligerswerk in de kijker met de week
van het vrijwilligerswerk en de internationale dag. We sti-
muleren organisaties om hun vrijwilligers te waarderen
en zoeken persaandacht voor het fenomeen. Op vrijwilli-
gerswerk.be promoten we vrijwilligerswerk bij potentiéle
vrijwilligers en brengen we aanbod en vraag bij elkaar.
Organisaties kunnen gratis hun vacatures posten. Het
steunpunt bewaakt in eerste plaats de kwaliteit van het
aanbod.

« De Gratis Vlaamse Vrijwilligersverzekering

Vanaf 1 januari 2018 zorgt Vlaanderen voor een gratis ver-
zekering voor vrijwilligers. Deze collectieve verzekering is
vooral interessant voor occasionele of tijdelijke initiatie-
ven. De organisatie kan gratis maximum 100 mandagen
verzekeren. Deze verzekering vervangt de voormalige
collectieve verzekering voor vrijwilligers die aangeboden
werd door de Provinciale Steunpunten Vrijwilligerswerk.
Voortaan kunnen vrijwilligersorganisaties bij het Vlaams
Steunpunt Vrijwilligerswerk terecht om hun erkennings-
nummer voor deze verzekering aan te vragen.
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« Beleidsadvies (bij de lokale besturen, Vlaams, Belgi- opdracht van de Raad is burgers en overheid in contact
sche en Europese overheid) te brengen met elkaar in functie van het vrijwilligers-
werk. De Raad adviseert de overheid over alle aspecten
van het vrijwilligerswerk en de rechten van de vrijwilliger.
Mensen kunnen er terecht met specifieke vragen over
vrijwilligerswerk en wetgeving. Het Vlaams Steunpunt
Vrijwilligerswerk zit de Hoge Raad.

Ons bestuur en de algemene ledenvergadering verzeke-
ren een intersectorale kijk op vrijwilligerswerk. Ook onze
vertegenwoordiging in de Hoge Raad voor Vrijwilligers
is daarbij een pluspunt. We werken aan een vrijwilligers-
vriendelijk klimaat met opiniestukken die regelmatig de

pers halen. We formuleren deze standpunten ook bij de Meer info over de Hoge Raad voor Vrijwilligers kan je le-
betrokken overheden. zen op: http://hogeraadvrijwilligers.belgium.be

Bron:  www.vlaanderenvrijwilligt.be/het-vlaams-steunpunt-vrijwilligers- Bron: www.vlaanderenvrijwilligt.be/hoge-raad-voor-vrijwilli-
werk-sterker-vrijwilligers gers-2011-2015

Hoge Raad voorVrijwilligers .. Katrien TYTGAT

De Hoge Raad voor Vrijwilligers is de federale adviesraad Projectverantwoordelijke MS-Liga Vlaanderen vzw

voor vrijwilligerswerk bij de FOD Sociale Zekerheid. De

TRANSFORM

Doing now what patients need next
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Sociaal beleid

Wie mag vrijwilligen?

Vrijwilligen mag pas als je vijftien jaar bent en je de eerste 2 studiejaren van het secundair onderwijs achter de
rug hebt. Zo niet, moet je wachten tot je 16 bent. De Belgische nationaliteit hebben, is geen vereiste. Alle men-
sen uit de Europese Unie, mensen met een geldige verblijfsvergunning en bepaalde asielzoekers mogen zonder
problemen vrijwilligerswerk doen. Kandidaat vrijwilligers met een vervangingsinkomen hebben een meldings-
plicht ontvangen. De MS-Liga Vlaanderen informeert je en helpt je daarbij.

Meldingsplicht bij vervangingsinkomens

De vrijwilliger ontvangt een uitkering van de RVA?

Deze vrijwilligers in spé hebben meldingsplicht en moe-
ten op voorhand specifieke formulieren invullen. Het
gaat om:

+ volledige uitkeringsgerechtigde werklozen

+ deeltijdse werklozen, die een aanvullende uitkering
ontvangen van de RVA

+ tijdelijk werklozen

« werklozen met bedrijfstoeslag (de vroegere brugge-
pensioneerden)

De vrijwilliger vult het formulier C45B in en laat dit door
de organisatie ondertekenen. Hij geeft het ingevulde for-
mulier door aan de vakbond, hulpkas of rechtsreeks aan
de RVA. De vrijwilliger mag meteen nadat de melding is
gedaan, starten. De RVA heeft 12 dagen de tijd om op de
melding te reageren. Afhankelijk van de reactie van de
RVA kan hij blijven vrijwilligen, moeten de taken aange-
past worden, of moet het vrijwilligen zelfs stoppen.

Tip! MS-Liga Vlaanderen vzw heeft een algemene toela-
ting C45F voor uitkeringsgerechtigde vrijwilligers die we
aan onze vrijwilligers in spé ter beschikking stellen om de
aanvraag te ondersteunen.

De vrijwilliger ontvangt een leefloon van het OCMW?

Hij brengt zijn persoonlijke dossierbeheerder bij het
OCMW vooraf op de hoogte. Die moet zijn akkoord ge-
ven. Wie dit niet doet, riskeert zijn uitkering te verliezen.

De vrijwilliger krijgt een ziekte- of invaliditeitsver-
goeding van het ziektefonds?

De vrijwilliger in spé doet een aanvraag aan de hand van
een basisdocument dat we ter beschikking stellen. De
adviserend geneesheer van de mutualiteit moet eerst

akkoord zijn én vooraf een schriftelijke toelating geven.
Deze geneesheer zal kijken of het vrijwilligerswerk de ge-
zondheid niet in gevaar brengt. Een gewoon briefje van
de huisdokter volstaat niet!

Ambtenaren

Ambtenaren moeten in theorie toelating aan hun overste
vragen om te mogen vrijwilligen. In de praktijk gebeurt
dit steeds minder, maar kandidaat-vrijwilligers vragen dit
toch best even na op hun dienst.

Rechten en plichten

De vrijwilligerswet beschermt vrijwilligers en organi-
saties. We leggen hier de rechten en plichten uit voor
organisaties en vrijwilligers. Waar nodig stippen we
aandachtspunten van het Vlaams Decreet op Vrijwilli-
gerswerk aan.

Informatieplicht van de organisatie

De organisatie moet de vrijwilliger informeren voor hij/zij
met activiteiten start. De wet legt vast wat de vrijwilliger
minstens moet weten:

« Het doel van je organisatie: waar is ze mee bezig?

« Het soort organisatie: vzw, feitelijke vereniging, ge-
meentebestuur, ...

« De verzekeringen die er voor vrijwilligers zijn afgeslo-
ten

« Dekosten die eventueel terugbetaald worden, en hoe
en wanneer dit gebeurt

« Dat de vrijwilliger zich moet houden aan de discre-
tieplicht en mogelijk ook aan een geheimhoudings-
plicht.

Al deze informatie hebben we opgenomen in een ont-
haalmap en kan schriftelijk of per e-mail aan de kandi-
daat-vrijwilliger bezorgd worden.




MS-Liga Vlaanderen is erkend door Het Vlaams Decreet
Vrijwilligerswerk. Hierdoor heeft de Liga een bijkomen-
de verplichting. Voor de vrijwilliger het vrijwilligerswerk
start, ondertekent hij/zij samen met de organisatie een
vrijwilligersovereenkomst op papier. De vrijwilliger krijgt
een papieren of digitale kopie van deze vrijwilligersover-
eenkomst.

Verzekeringsplicht van de organisatie

De vrijwilligerswet en het decreet hebben de bedoeling
vrijwilligers beter te beschermen. MS-Liga Vlaanderen
vzw heeft een goede vrijwilligersverzekering afgeslo-
ten. Het zou ons te ver lijden om alle info hierover in dit
tijdschrift te noteren, maar alle info wordt aan een kan-
didaat-vrijwilliger bezorgd en is terug te vinden op onze
website (www.ms-vlaanderen.be).

Kosten en vergoedingen

MS-Liga Vlaanderen vzw waardeert de inzet van haar vrij-
willigers. Daarom is ze bereid om gemaakte kosten aan
vrijwilligers te vergoeden. De vrijwilliger heeft er niet au-
tomatisch recht op. De kostenvergoeding compenseert
gemaakte kosten. Het is geen inkomen. Betaalde vrijwil-
ligers bestaan immers niet.

We maken graag aan het begin van het engagement af-
spraken met vrijwilligers over eventuele kostenvergoe-
dingen. Daarom is de keuzemogelijkheid opgenomen
in de vrijwilligersovereenkomst. We voorzien een stan-
daardformulier om gemaakte kosten te kunnen indienen.

Volledigheidshalve noteren we hier de systemen om kos-
ten van vrijwilligers te vergoeden:

« de reéle kostenvergoeding met bewijsstukken, waar-
onder de kilometervergoeding

« de gewone forfaitaire kostenvergoeding, eventueel
aangevuld met een beperkte kilometervergoeding.
Deze is beperkt tot 2000km, behalve voor vrijwilligers
die het regelmatig vervoeren van personen met ei-
gen wagen als activiteit hebben.

« de verhoogde forfaitaire kostenvergoeding, eventu-
eel aangevuld met een kilometervergoeding.

+ occasionele geschenken

Opgelet!

« Deze systemen kan je als vrijwilliger niet zomaar met
elkaar combineren. We leggen bij elk systeem uit wat
je wel en niet mag combineren.

+  Sommige vrijwilligers, die in meerdere verenigingen
actief zijn, krijgen kostenvergoedingen op verschil-
lende plaatsen. Dit neemt niet weg dat ze bepaalde
systemen niet mogen combineren, ook niet als ze
deze van andere organisaties ontvangen. Let goed op
dat de som van de kostenvergoeding niet overschre-
den wordt.

« De afspraken gelden ten minste voor het lopende ka-
lenderjaar. Als de afspraken wijzigen, worden de vrij-
willigers hiervan op de hoogte gebracht in het kader
van de informatieplicht.

+ Is je vzw onderworpen aan de vennootschapsbelas-
ting? Dan mag je wel met vrijwilligers werken, maar je
kan hen volgens de fiscale regels geen belastingvrije
kostenvergoeding geven. MS- Liga Vlaanderen is ene
gewone vzw.

Op de website van vzw Vlaams Steunpunt vrijwilligers-
werk (www.vlaanderenvrijwilligt.be/wetgeving) staat
een zeer nuttig en duidelijk schema hierover. Het is zeer
belangrijk om dit goed te bekijken en alles te bevragen
om achteraf geen problemen te hebben indien je een
vervangingsinkomen hebt.

Wanneer betaalt de vzw kostenvergoedingen?

Volgens de fiscus moet de betaling van de kostenvergoe-
ding gebeuren in hetzelfde jaar waarop de vergoeding
betrekking heeft. Dus: een vrijwilliger die in december
2019 vrijwilligt en hiervoor een forfaitaire kostenvergoe-
ding krijgt, ontvangt zijn vergoeding bij voorkeur in 2019.

Kostenvergoedingen voor mensen met een vervan-
gingsinkomen?

Ook mensen met een vervangingsinkomen mogen kos-
tenvergoedingen als vrijwilliger ontvangen. Zolang je de
regels respecteert, zijn de kostenvergoedingen vrijge-
steld van belastingen en sociale zekerheidsbijdragen.

Katrien TYTGAT
Projectcodrdinator MS-Liga Vlaanderen vzw

Bron: www.vlaanderenvrijwilligt.be

15




16

Bewegen en sporten

49 3-bergentocht smaakt naar meer

Geen najaar zonder 3-daagse in het mooie West-Vlaanderen. Al voor de vierde keer op rij zetten vrijwilligers uit
de regio’s leper en Westhoek een mooi wandelprogramma op poten waar personen met MS en de begeleiding
met volle teugen van konden genieten. Knap werk!

Evenis er de twijfel ... voor de vierde keer deelnemen, zal deze 3 dagen van elkaar en de streek konden genieten.
dit niet vervelend worden? Nee hoor! Vanaf de aankomst En genieten deden we, het was terug een fantastische
was het‘leuk thuiskomen bij een groep vrienden- gevoel’ en leuke driedaagse. Bedankt allemaal voor de leuke en
( dit mag ik ondertussen wel zeggen, denk ik X). De ge- boeiende dagen!

kende gezichten terugzien en enkele nieuwe mensen
leren kennen in ons gekende Westouter is altijd aange-
naam.

Sandrine HALLOSSERIE

A

De eerste dag hebben we een stukje Frans-Vlaanderen
ontdekt. De tweede dag trokken we van de Pont D’Amour
tot het Hazekasteel met schitterende vergezichten on-
derweg. En om af te sluiten op dag drie trotseerden we
de Kemmelberg tot boven. Zelfs als streekbewoner heb
ik terug nieuwe stukjes Heuvelland ontdekt.

De weergoden waren ons dan ook fantastisch goed ge-
zind en de sfeer zat er goed in. Een fantastisch team zorg-
de ervoor dat alles tot in de puntjes vlot verliep en wij

Beste vrienden, in het Heuvelland.

Ao ie dagen
cer voorbij dié moole dag itie neergezet.

We hebben weerom een geslaagde ede1vﬁendSChap
; -ullie allen VOOT de warme £
Dank . % begin december OD de repm 1d
rII‘ﬂoen Wandeiing ig al uitgestippeld

Het is W

i1l
Van harte, wWilly —

; ..-""-—""-e’,'-

e g
e

Het wa,s voor mij een verkorte versie van de 3 B-Tocht .

Toen ik, midden in de Karaoke arriveerde in ‘t Neerhof, had ik direct het
gevoel dat er weer een supertoffe en enthousiaste groep Personen met MS,
Vrijwilligers en Medewerk(st)ers deelnamen aan de 4de editie.

Wat een ambiance en gezelligheid bij een glaasje en een “Béregoeie Dd,

- Jean-Pierre“ :
De tocht van vrijdag op, rond, beneden, langs, naast, achter, voor en boven
de Kemmelberg was TOP.

P e Hilde
s e - = = . T N
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drukkerij@paesen EIge Weg

Alle drukwerk voor handel & industrie

uitdrukkelijk goed!

drukkerij paesen nv
industrieweg noord 1199
3660 opglabbeek
t089-85 55 15

£089-85 65 56
info@drukkerijpaesen.be
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Expeditie Chamonix ...

25 tot en met 29 september 2019 zal nog lang in het geheugen gegrift staan. Samen met Comopsair (Lucht-
macht) werd namelijk de verovering van de Alpen op het programma gezet, al wandelend weliswaar. Een ploeg
van 160 enthousiaste wandelaars gaf een nieuwe betekenis aan het woord teamspirit, want van de eerste tot de
laatste persoon haalde iedereen de top. Deelneemsters Monique en Linn schreven neer wat Expeditie Chamonix

voor hen en vele andere deelnemers betekent.

“Mooie omschrijving van wat een hoogtepunt, voor velen
van ons, zou worden i.v.m. onze sportieve prestaties. Ik pro-
beer uit te leggen waarom het voor mij zo MOOI was. Almag
je van mooi het grootste superlatief wel gebruiken hoor bv.
‘fantastisch’!

Mooie omgeving, zoals veel mensen rustig worden van de
zee, vind ik de bergen ‘Machtig’

Mooie locatie, leuk vakantiehuis om met grote groep te ver-
toeven.

Mooie nieuwe contacten, weer nieuwe mensen leren ken-
nen, zowel personen met MS als helpers.

Mooi stralend weer, de zon met af en toe een wolkje of wolk
die voorbij schoof.

Mooie vriendschappen gesmeed en verdergezet. Ook al zie
je elkaar niet elke dag, je weet dat, wanneer je ze ziet, het
terug feest is.

Mooie wandelingen, in het dierenpark, en als topper de
wandeling naar de 2300m van de Mont Blanc.

Zwaar, voor sommigen heel zwaar en misschien wel zeer
zwaar, maar ... we zijn er allen geraakt. Hier en daar met
wat hulp van diegenen die we echt nodig hadden. Al was
het om een drinkbus aan te geven, of net nog een duwtje
om niet terug achteruit te struikelen, om de rugzak even te
nemen zodat je een truitje aan of uit kon doen. Gewoon om
een woordje van steun. “Kom op we zijn er binnen een half
uurtje!” (al werden dat wel 3 keer halve uurtjes, hihi)

Mooie organisatie van Comopsair, met als leidende (of met
een ij?) kracht Patrick, die met zijn luide stem en imposante
figuur de moeilijkste taak op zich neemt: een 160 verschil-
lende persoontjes gedurende 4 dagen een super mooie, fan-
tastische, megacoole tijd bezorgen.

En ... Volgens mij is het hem gelukt!!!!lll (Samen met zijn
achterban natuurlijk).

Aan iedereen gewoon een dankjewel, voor deze mooie er-
varing!

Blij dat ik erbij mocht zijn!
Tot ziens!”

Monique VERBEEK




Het was voor mij een uitgemaakte zaak: na het afzeg-
gen voor de tocht naar de Mont-Ventoux (gewoon niet

durven), waarvan ik achteraf enorm veel spijt had, ging
ik deze uitdaging wel aan. Ik moest en ik zou. Ik ben be-
ginnen trainen en wandelen, ondanks een sportblessure.
Hierbij veel dank aan Ella en Thomas, mijn kinesisten van
het AZ Lokeren, en aan de MS-Liga en ComOpsAir voor
de voorbereidende wandelingen. De blessure was al een
geluk net op tijd onder controle, maar de twijfel begon
terug de kop op te steken. Patrick van ComOpsAir be-
weerde dat deze tocht drie keer zo zwaar zou zijn als het
beklimmen van de Mont Ventoux. Met een bang hartje
vertrok ik met de nachtbus van de luchtmacht richting
Chamonix.

Vakantiegevoel

Mijn lichte angst bleek gedeeld, iedereen was zenuwach-
tig. Maar door mijn voorbereiding had ik er toch vertrou-
wen in. Wakker worden op de bus met het zicht op de
bergen, omringd door zoveel lieve en toffe mensen, ik
leefde helemaal op. lk had een beetje het kampgevoel:
samen iets ondernemen, het avontuur tegemoet, op zo'n
prachtige locatie ... ja, dit was het. Ik schrijf niet graag
over hoe het weer is geweest, maar dit moet ik toch even
vermelden. Het was fan-tas-tisch! Een zonnetje, geen
spatje regen, de sneeuwtoppen tegen de felblauwe lucht
vergezeld van een paar wollige wolkjes. Ideaal om de
eerst twee dagen Chamonix en zijn omgeving te verken-
nen.

Dankzij ComOpsAir en een mysterieuze sponsor kregen
we een paskaart om onbeperkt gebruik te maken van de
télépherique, de kabelbaan waarmee je op en af de berg
kan gaan, en de bergtreintjes. We hebben een uitstap ge-

maakt naar de gletsjer en naar een bergtop op 3 842 me-
ter, vanwaar we zicht hadden op de Mont Blanc. Opeen
gepropt in zo'n bakje omhoog getrokken worden door,

naar mijn gevoel een heel dun kabeltje, was wel even zeer
spannend. Gewoon ogen toe en doen, want het uitzicht
op die hoogte was geweldig! De Alpen strekten zich voor
me uit, zo ver ik kon kijken, met een mini-stadje aan mijn
voeten. Cliché, maar de nietigheid van het leven sloeg
toch even op mein.

En dan was het moment daar, onvermijdelijk ... zaterdag:
D-day.”"Welke kleren trek ik aan, wat neem jij mee?’, “Gaan
er genoeg momenten zijn om naar het toilet te gaan?’, dat
waren toch de meest gestelde vragen. Mijn buddy was
mijn man, die steun deed me wel deugd. We gingen op
pad met de gedachte dat je de tijd niet stil zet en dat het
sowieso vijf uur ging worden. De eerste stappen werden
gestapt, de toon werd gezet: van bij het begin van de wan-
deling ging het al sterk omhoog. Een stijgingspercentage
van tussen de 20 en 30% was voorspeld. Patrick bepaalde
het tempo, samen met Mike (aka G.I. Joe), de buddy van de
personen die als eersten startten. De trage pas maakte het
voor iedereen te behappen. Zo ging het verder de bossen
in. Het eerste doel was de bomengrens, dan zouden we op
de middag aan het uitkijkpunt van de gletsjer onze eerste
pauze houden. Naar mijn gevoel ging het viot, er werd ge-
zellig gebabbeld, veel gelachen en ondertussen klommen
we stap voor stap, uur voor uur. lk had de raad van Pa-
trick en van een goede collega (en tevens topsportvrouw)
opgevolgd om veel te eten en te drinken. Mijn man heeft
zijn werk gehad met het voortdurend op- en afhalen van
de rugzak om aan mijn bevoorrading te voorzien. Volgens
mij ben ik de enige die in gewicht is aangekomen die dag.

Bij de middagpauze, met een prachtig uitzicht op de pun-
tige bergen, vergezeld van zijn dromerige slierten wit en
een nog steeds felblauwe lucht, strekte de gletsjer zich
voor ons uit. Jammer genoeg al heel wat minder statig
dan enkele jaren geleden ... De opwarming van de aarde




keek ons recht in de ogen. Maar veel tijd om te mijmeren
was er niet. Hop, terug op de beentjes richting eindpunt.

Boven de bomen

Het landschap veranderde van groen naar beige en
grijs, het punt waarop vegetatie niet meer mogelijk is
door de hoogte, die mij ook een beetje parten speelde.
Lichte hoofdpijn, een vaag misselijk, opgeblazen gevoel.
Dju, ik moest weer naar het toilet. Maar zonder bomen
als natuurlijke afscherming, waar ga je dan? In de verte
zag ik een stenen muurtje, gebouwd door de rangers van
het natuurgebied om (steen)lawines tegen te houden.
Maar gehurkt achter een muurtje, terwijl je hoofd erbo-
ven uitsteekt en een lange sliert van 160 mensen aan je
passeert, maakt het natuurlijk onmogelijk te gaan! Dan
maar wachten op een beter moment. Wandelen met een
opgeblazen gevoel en een volle blaas, dat was voor mij
de grootste uitdaging, samen met het veranderende pad
onder de voeten. Van aangename zanderige paadjes in
de bossen naar ineens stenen, stenen en nog eens ste-
nen. Verschillende groottes, hoogtes en vormen ...
jammer voor het uitzicht, maar ik moest de hele tijd
naar beneden kijken om te zien waar ik mijn voeten
kon zetten. De vermoeidheid sloeg toe, bij velen
van ons. Er was meer ondersteuning nodig, som-
migen werden naar voor gedirigeerd voor meer
omkadering. Wat heb ik bewondering voor deze
mensen!

Kronkelende smalle bergpaadjes vol onbere-
kenbare stenen voerden ons hoger en hoger. En
dan ineens in de verte, het eindpunt! Frederik,
de Fré, een van de militairen, had ons gewaar-
schuwd voor dit moment. Hij had eerder die week

de tocht al gemaakt ter voorbereiding, en zei ons dat
we niet moesten beginnen juichen. Het zou nog zeker
twee uur duren vooraleer we aan dat huisje zouden ge-
raken. Het was 14.30 uur, we hadden nog 2,5 uur om de
top te halen. Dan moesten we zeker op de télépherique
zitten want die sloot om 17.30 uur. Aan dit tempo gin-
gen we dat nooit halen. Fré had de tocht gemaakt met 4
fitte collega’s, terwijl wij op weg waren met 160 mensen
waarbij het tempo onvermijdelijk stilviel: het harmonica-
effect deed zijn werk, we stonden meer stil dan dat we
vooruit gingen. In de verte kon ik mijn vriendin Mieke
onderscheiden door haar fluogele fleece. Zij zat voorop
bij Patrick, dat ging daar vlotter. Maar achteraan was het
even paniek. Dit ging te traag! Eenmaal dat het allemaal
tot ons was doorgedrongen, probeerden we de tijd in te
halen. En dat ging ten koste van het ideale tempo.

Helden

Om 15.30 uur was bij mij het vat af, de pijp uit en nog
meer van deze typische zegswijzen. Tot Luc, de buddy
van ons groepje, me wist te vertellen dat de mensen

van de télépherique waren gewaarschuwd dat we eraan
kwamen en dat ze ons zeker niet op de berg gingen laten
zitten. Dat gaf even nieuwe moed. Maar het huisje in de
verte kwam maar niet dichterbij! De beentjes wilden nog
wel, maar de mentale klop was er. Ik heb me laten van-




gen aan datgene waarvoor Fré me nog zo had gewaar-
schuwd! De laatste twee uren waren al heel wat stiller, dit
was het stuk waarbij karakter en doorzettingsvermogen
van tel waren.

De laatste 200 hoogtemeters heb ik bijna gelopen, langs
Katrien van de MS-Liga heen, mee vooruit getrokken
door mijn echtgenoot, ik was het beu, het moest nu ge-
daan zijn. De ontlading was er voor mij niet meteen. Ik
was gewoon te moe, ik moest even zitten en vijf minuten
nemen. Natuurlijk niet te lang want de laatste télépheri-
que vertrok net. Snel een foto genomen en onderweg
naar beneden al mijn vrienden en familie boodschapjes
verstuurd: “We zijn er geraakt!’, “Het is gelukt!” En dan
kreeg ik ineens een mailtje dat ik met de Lotto had ge-
wonnen. Ok, het was een klein bedrag, maar zo onwerke-
lijk; in een klein bakje, bengelend aan dat smalle kabeltje
met 50 lotgenoten die elkaar feliciteerden. Ik had bijna
“Tournée générale!” geroepen, maar met € 27,30 kom je
niet ver natuurlijk.

's Avonds terug in het hotel was er een fuif gepland. Maar
niet voor mij, de pijp bleef uit. Na een welverdiende wijn-
tje kroop ik tevreden mijn bedje in. Het dringt eigenlijk
nu pas, bij het schrijven van dit artikel, tot me door wat
we allemaal gedaan hebben. Wat een zot plan, wat een
fijne tijd, wat een gevoel van ‘wij tegen de wereld’ lk
zou iedereen willen bedanken die dit mogelijk heeft ge-
maakt. (Waarom denk ik nu ineens aan de Oscars?) Maar
eerlijk, we kunnen niet bevatten hoeveel inspanning en
inzet de mensen van ComOpsAir hebben getoond, de
vrijwilligers, de medische staf, de MS-Liga, de familie en
vrienden, en natuurlijk wijzelf. We hebben allemaal het-
zelfde doel gehad en we hebben het gehaald, we zijn al-
lemaal helden!

Linn TORFS

Foto’s: Dirk Louwagie, groepsfoto p16 : Jozef Vanden Broeck

INVACARE

Making life's experiences possible

De wielen wegen slechts 7,8 kg per stuk

alle rijparameters zijn vrij instelbaar, per wiel afzonderlijk

e De terugrolvertraging zorgt ervoor dat het gemakkelijk is om hellingen en

obstakels te nemen

Op zoek naar een rolstoel met motorische ondersteuning?

Probeer de Alber e-motion M25!

e ————

Meer info op www.invacare.be

Een sensor registreert het hoepelen en activeert de elektrische motoren
Groot bereik en betrouwbare levensduur dankzij de lithium-ion batterijen
Ondersteuningsniveau volledig af te stellen op behoeften van de gebruiker -

Yes, you can.
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Bewegen en sporten

Lokale sportinitiatieven

MS-Liga Vlaanderen vzw vindt het belangrijk om leden enthousiast te maken om te sporten en bewegen. We
denken hierbij bijvoorbeeld aan de aanmoedigingspremie. Meer info hierover kan je op de website vinden, of
geef een seintje aan Yvonne Bogaerts (yvonne.bogaerts@ms-vliaanderen.be of 011/ 80 89 88).

Maar ook concrete initiatieven worden aangemoedigd.
Een aantal enthousiaste personen met MS, familieleden
en sympathisanten namen het initiatief om wandelclubs
op te richten. Zij zetten zich vrijwillig in om op regelma-
tige tijdstippen wandelingen te organiseren. Zij gaan op
voorhand het traject verkenning om zeker te zijn dat de
geplande locatie aan de noden voldoet.

We denken hier aan Moving Spirit die om de 2 maan-
den, telkens in een andere provincie, een toeganke-
lijke wandeling van ongeveer 6 km organiseert. Graag
geeft ik de data voor 2020 mee: zondag 23 februari, 26
april, 28 juni, 30 augustus, 25 oktober en 13 december
2020. De uitnodigingen komen telkens op de website
www.ms-vlaanderen.be.

In West-Vlaanderen namen 2 vrouwelijke personen met
MS het voortouw om maandelijks een grotere wande-
ling van ongeveer 10km te organiseren. Met dit initi-
atief richten ze zich naar mensen die deze afstand nog
vlot kunnen stappen. Hun planning is: een samenkomst
telkens de 3de maandag van de maand. Wens je hier-
voor uitgenodigd te worden, neem contact op met
meethewalkietalkies@ms-vlaanderen.be.

Ook de provincie Limburg heeft veel mooie hoekjes om
eens te verkennen. Wil je graag mee op pad? De uitnodi-
gingen voor de wandelmomenten vind je op de website
www.ms-vlaanderen.be.
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W00l GRATIS INFONUMMER |

Het Nationaal MS-Centrum stelt een 0800-lijn ter beschikking van alle personen (MS-patiénten,
therapeuten, thuisverpleging...) die informatie wensen omtrent multiple sclerose (medisch, soci-
aal, verpleegkundig...). Het betreft een gratis telefoonlijn met de benaming: ‘MS-infolijn" en het

D 0800 93 352

Deze infolijn is bereikbaar tijdens de kantooruren (tot 16 uur) en wordt bemand door daartoe
opgeleide MS-verpleegkundigen, ondersteund door ervaren artsen, paramedici en sociaal ver-

telefoonnummer is

pleegkundigen.
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Grondige veranderingen in

onze organisatie

Bijna dagelijks komen er berichten dat in banken of verzekeringsmaatschappijen maar bv. evengoed bij mutua-
liteiten of in ziekenhuizen grondige veranderingen aan het gebeuren zijn, die - spijtig genoeg - veelal tot gevolg
hebben dat mensen hun baan verliezen. MS-Liga Vlaanderen (MSLV) leeft niet op een eiland te midden van die

veranderingen. Ook wij ervaren ze aan de levende lijve.

Wat verandert er nu allemaal? We leven in een IT-gedre-
ven maatschappij. In ons privéleven zijn Google en de
sociale media nooit ver weg. Maar in organisaties is de
omschakeling naar een dienstverlening die steeds meer
geautomatiseerd en geinformatiseerd verloopt nog gro-
ter. Ook vzw’s ontsnappen daar niet aan. Er is een dui-
delijke dominantie van het concept kostefficiéntie (meer
doen met minder) bij overheden, maar ook in de non- of
social profit. De nieuwe vzw-wetgeving waarbij vzw'’s
sinds mei vallen onder het vennootschapsrecht, is een
duidelijke exponent van de wijze waarop de overheid de
sociale en culturele sectoren wil laten functioneren. De
‘markt van de vrijgevigheid’ waar die culturele en sociale
organisaties (dus ook wij) grotendeels van afhangen voor
hun financiering, wordt steeds efficiénter benaderd door
grote actoren die ervoor zorgen dat fondsenwerving gro-
tendeels een professionele activiteit wordt. De overheid
kan/wil de kost van de zorg niet meer dragen, met als
gevolg dat de zorgmarkt enerzijds geliberaliseerd wordt
en anderzijds men de burger responsabiliseert om zoveel
mogelijk zelf de zorgrol op te nemen.

De MSLV is dankzij grote inspanningen in het verleden
van bestuurders, vrijwilligers en personeel kunnen uit-
groeien tot een actieve, daadkrachtige en financieel
sterke organisatie. Eén van de verdiensten daarbij is dat
dankzij een overeenkomst met de Vlaamse overheid er
gesubsidieerd gespecialiseerd personeel kon aangewor-
ven worden om de dienstverlening voor PmMS en hun
omgeving te realiseren. Dat maakt dat de MSLV een eer-
der unieke en atypische positie inneemt tussen de pati-
entverenigingen, net door de mix van haar twee pijlers:
vrijwilligerswerking en professionele dienstverlening.

Maar MSLV kampt al jaren met grote zorgen om het ge-
heel van onze werking financieel gezond te houden. We
hebben een fantastische dienstverlening georganiseerd
doorheen de jaren dankzij grote inspanningen van de
maatschappelijk werkers, de vrijwilligers en de centrale
werking, maar de kosten van het personeel die jaarlijks
stijgen, worden onvoldoende gecompenseerd door vas-
te inkomsten. Lobbywerking bij overheden om erkend
en dus ook structureel gefinancierd te worden, kostenbe-
sparingen en de uitbouw van de fondsenwerving zowel
lokaal als via legatenwerving, hebben ons een hele tijd
kunnen behoeden voor drastische maatregelen, maar
volstaan uiteindelijk niet om de toekomst van onze wer-
king veilig te kunnen stellen.

De hierboven geschetste problematiek is niet nieuw. We
kennen al jaren een zeer grillig verloop van de inkomsten
terwijl de grootste kosten, met name de personeelskos-
ten stijgen. Onze dienstverlening, waar iedereen, zowel
PmMS als vrijwilligers vierkant achter staat, dat zijn in fei-
te grotendeels de personeelskosten van de maatschap-
pelijk werkers en hun leiding. En daar verkijkt men zich
helemaal op. Dikwijls krijgen we te horen: ‘ja, maar als ik
geld stort dan mag dan niet naar het personeel gaan’ Dat
betekent dat men eigenlijk zegt dat de dienstverlening
niet gefinancierd moet worden, met andere woorden, de
maatschappelijk werkers niet betaald moeten worden.
Andere patiéntorganisaties kijken met grote ogen naar
wat wij uitgebouwd hebben en zijn vaak ook vragende
partij om voor hun cliénten iets dergelijks op te zetten,
maar zien het niet zitten wegens te weinig eigen exper-
tise en vooral wegens te weinig vaste inkomsten om jaar
in jaar uit maatschappelijk werkers te betalen voor het
continu aanbod aan dienstverlening ter plaatse.

En zo komen we met onze rug tegen de muur te staan.
Nog meer fondsen werven? Op papier is dat een nobel
streven, maar we weten allen —en dat hebben al heel wat



vrijwilligers ons terecht duidelijk gemaakt- aan hun in-
spanningen komt er ook een einde. Centraal ontwikkelen
we sinds een aantal jaren een centrale fondsenwerving
die intussen al instaat voor de financiering van de centra-
le werking zelf, maar dan hebben we nog altijd niet vol-
doende inkomsten om al de maatschappelijk werkers te
blijven betalen. Dat is zeer triest om vast te stellen, maar
nu eenmaal ook de harde realiteit.

Midden 2018 besliste de Raad van Bestuur om stappen
te zetten die de MSLV op 4 jaar tijd uit het financieel slop
zouden moeten halen. Sindsdien zetten we de goedge-
keurde geplande stappen telkens om in een uitgewerkt
jaarplan. Twee absolute prioriteiten moesten we zo snel
mogelijk aanpakken. Enerzijds moesten de investerings-
middelen voorzien worden, die wegens zeer strakke be-
sparingen jarenlange uitgebleven. Anderzijds moest een
oplossing gevonden worden voor de steeds verder oplo-
pende personeelskosten.

Voorafgaand aan de beslissing midden 2018 hadden
we daarom reeds een MS Ronde van Vlaanderen geor-
ganiseerd in de provincies om met de vrijwilligers en de
PmMS in een open dialoog te communiceren hoe we er-
voor stonden. Belangrijk was aan te kunnen brengen hoe
we hun financiéle steun komende uit hun ‘slapende’ re-
serves echt nodig hadden om die stappen te kunnen zet-
ten. Dit was, en is, uiteraard een moeilijke stap, want de
vrijwilligers hebben zich jaren ingezet om financiéle mid-
delen bijeen te krijgen. Met onderlinge solidariteit om de
werking van de MS-Liga in zijn geheel te ondersteunen,
geraken we zo wel een noodzakelijke stap vooruit. En dit
gebeurt niet ten koste van de provincies en afdelingen,
want zij kunnen hun werking voor de PmMS op jaarbasis
zonder zorgen blijven verder zetten aangezien hun mid-
delen, centraal bijeengebracht via ‘pooling, transparant
en gekend blijven ‘plakken’ aan hun afdeling. Concreet
kunnen ze ieder moment weer aan de middelen geraken
die ze zelf bijeen gewerkt hebben.

Was de ‘pooling’ een moeilijk verhaal, de volgende stap
was minstens zo moeilijk. En zo werd aan de Raad van
Bestuur van september, op basis van zo objectief mo-
gelijke criteria, een plan voorgelegd om te besparen op
personeel, met name maatschappelijk werkers. Het plan
werd goedgekeurd en leidde tot ontslag om economi-

sche redenen. Dit was een zeer harde noot om te kraken,
uiteraard in eerste instantie voor de 4 maatschappelijk
werkers waarvan we afscheid moeten nemen, maar even-
eens voor alle betrokkenen (bestuur, directie, collega’s,
...). De ontslagen werden zo correct mogelijk uitgevoerd
met een meer dan begripvolle overeenkomst en aanbod
voor verdere begeleiding. Eén maatschappelijk werker in
Oost-Brabant is inmiddels reeds niet meer aan de slag.
Uiteraard werden de PmMS uit haar regio hiervan op de
hoogte gebracht.

De bedoeling van het 4-jarenplan is om tegelijk met deze
maatregelen een grondige herdenking door te voeren
van de dienstverlening. Want niet alleen het zorgland-
schap verandert. Ook de behoeften van PmMS veran-
deren. Niet iedereen wil via huisbezoeken geholpen
worden. Er is veel meer zelfredzaamheid en daar moet
absoluut rekening mee gehouden worden, terwijl we er
ook van overtuigd zijn dat er ook heel veel PmMS ons
echt nog in hun thuisomgeving nodig hebben. Dat wil
dus zeker niet zeggen dat we mensen in de steek laten,
maar het gewoon anders en ook efficiénter zullen aan-
pakken.

De multidisciplinaire raadplegingen bestaan nu reeds
10 jaar en bewijzen nog meer dan verwacht hun waarde
om PmMS net die efficiénte omkadering te bezorgen. Zit-
dagen zullen daar aan gekoppeld worden. En er komen
zeker ook nog stapsgewijs andere maatregelen die de di-
rectie samen met de maatschappelijk werkers zal uitwer-
ken om de dienstverlening 2.0 te verzekeren. Meer daar-
over vind je in het eerste nummer van MS-Link 2020 dat
volledig gewijd zal zijn aan transitie in heel wat facetten.

Wie vragen heeft, kan terecht bij mij (directeur@ms-
vlaanderen.be) of het diensthoofd sociale dienst (paul.
vanlimbergen@ms-vlaanderen.be)

Luc DE GROOTE
Directeur MS-Liga Vlaanderen vzw
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Verslaggeving

Weekend kinderen

Van 4 tot en met 6 oktober vond het tienerweekend plaats in Merelbeke. Dit weekend speciaal voor tieners met
een ouder, broer of zus met MS is steeds weer een hoogdag voor de tieners en de begeleiders.

“Mijn 2 kinderen gaan al 4 jaar mee met het tienerweekend
van de MS-Liga. Het eerste weekend leken ze een beetje on-
der de indruk: ze hadden een blok aan hun been gekregen
(is dat dan bij jou altijd zo moeke?), met handschoenen
aan geschreven (of geprobeerd), met een bril rondgelopen
waar ze ander zicht mee hadden, in een rolstoel gereden, ...,
en ze hadden geluisterd naar de verhalen van anderen die
ook met een mama of papa met MS geconfronteerd zijn. Ik
weet niet of ze daar zelf veel vertelden over hoe zij zich daar
bij voelen maar gewoon het feit dat ze met lotgenoten zijn,
daarvan hoop ik dat ze zoveel kracht putten (net zoals ik
kracht put uit het samen zijn met mijn MS-maatjes.)

En zo gingen ze na dat 1ste jaar, een 2 de x mee en een 3de

... en toen ik dit jaar zei: “jullie zitten nu in het 3de middel-
baar en het zal misschien te druk zijn met schoolwerk’; zei-
den ze alle 2: “moeke, het is de laatste x dat we meekunnen,
dus gaan we zeker nog eens mee dit jaar!"

Ze kregen er telkens een heel mooie foto mee met mooie
commentaren op van iedereen hoe geweldig ze wel zijn
en die komt steevast naast die van de vorige jaren op
hun kamer te hangen. Ze leerden er ook vriendjes kennen
waarmee ze dan afspraken om het jaar daarop weer mee
te gaan ... Dus beste vrijwilligers van het Jongerenweek-
end: een dikke dankjulliewel voor die mooie weekends die
jullie aan mijn kinderen gaven! En de mijne kunnen nu niet
meer mee maar doe zeker voort voor andere kinderen die
wel nog mee kunnen!

Bedankt!”

Krista (mama van Noah en Luka)

“We worden altijd hartelijk ontvangen door toffe gastvrou-
wen, enerzijds mensen die voor de MS-Liga werken en an-
derzijds door vrijwillige jongeren die ervaringsdeskundige
zijn omdat één van de ouders ook MS heeft. Dit wordt ver-
gezeld met een lekkere koffie en koekjes.

Er wordet rustig tijd genomen voor een gesprek en je kan
kennis maken met andere ouders om zo ervaringen uit te
wisselen als je dit wenst. Er is steeds een ongedwongen
sfeer.

Ook bij het afhalen van de kids worden we op de hoogte
gebracht omtrent het weekend door middel van een foto-
reportage met de nodige, vaak grappige, momenten als
gevolg.

Er ontstaan nieuwe vriendschappen en gsm-nummers
worden druk uitgewisseld. Voor ons kortom top.”

Karin BUERMS




“lk vind de MS-Liga Vlaanderen een goede en leuke orga-
nisatie.

Ze zorgen ervoor dat kinderen wiens ouder MS heeft, het
leren aanvoelen en info krijgen hoe het is om MS te hebben.
Natuurlijk is dat niet op een saaie manier zoals op school
zitten. Nee, dat is op een leuke en speelse manier door din-
gen echt te voelen en zelf te doen, bijvoorbeeld met zware
schoenen lopen en met handschoenen schrijven.

Je leert ook andere mensen kennen en je kan er jezelf zijn.
De begeleiding staat altijd klaar met een luisterend oor.”

Imme VANDENBRUANE (deelnemer 2019)

4 1\
Wist je dat de Nationale Loterij dankzij de spelers ook
projecten kan ondersteunen? En wist je ook dat onder

andere ons tienerweekend daar bij hoort?

Deze editie bracht een filmploeg in beeld waarom pro-
jecten zoals dit zo belangrijk zijn. Op 9 november 2019
werd een korte uitzending gepland rond 20 uur. Wil je
de video graag (her)bekijken? Op de website van de
Nationale Loterij kan je de beelden bekijken. Het linkje
vind je via onze website www.ms-vlaanderen.be.

Nationale
Loterij
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E-mail: info@liftconstruct.be - website: www.liftconstruct.be
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FEEST in Ter Helme omwille van de
355 MS-vakantie aan zee!

We werden enthousiast ontvangen door het Vakantiecomité en de hulpploeg. In de namiddag werd ons een

welkomstdrink aangeboden, het feest was begonnen.

Telkens in de ochtend konden we onze spieren en ge-
wrichten versterken en losmaken tijdens de bewegings-
therapie onder leiding van de studenten.

ledere namiddag stond een ploeg vrijwilligers klaar om
met de personen met MS te gaan wandelen, uitwaaien
aan zee, kuieren in de winkelstraat, iets lekker snoepen
of drinken of liefst allebei. Alles kon en niets moest.

Ook was er een verwendag. De studenten van het Athe-
neum Calmeyn verwende ons met een heerlijke, rustge-
vende gelaatsverzorging en manicure. Zelfs je haar kon
je laten brushen of stylen. Wat een luxe ...

Op een namiddag nodigde Paul Vanhee ons uit om, on-
der zijn deskundig oog en leiding, een schilderij te ma-
ken. Dit was een avontuurlijke expeditie met verf, mate-
rialen en kleuren. Elke deelnemer toverde een bijzonder,
magnifiek schilderij op zijn doek. Een wondermooie
ervaring.

's Avonds konden we gezellig samen genieten van een
lekker drankje, een goed gesprek, een leuk spelletje en
maar liefst 4 spetterende optredens van stuk voor stuk
muzikale talenten.

Erwin en Heather, een liefdevol duo bracht ons allen in
een muzikaal mooie sfeer met hun banjo, gitaar ,fluit,
mondharmonica en hun mooi stem.

Doink bracht gezellige ambiance, ze verraste ieder met
een verhaal en een muziekske. Hun vrolijke en geestige
teksten maakte ons allen aan het lachen.
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Duo Adentro kregen door hun dromerige samenklan-
ken van gitaar en piano het voor elkaar om ons te laten
genieten van een poétische klankenwereld.

De laatste namiddag werden we getrakteerd op een
tiptop verzorgde receptie, gevolgd door een delicieuse
feestmaaltijd voor de 35ste vakantie.

Nadien werden we verwonderd door 't Schoon Vertier.
We kwamen ogen en oren te kort. Deze cabaretband
bracht een vermakelijke vertiershow met snaren, drum-
sticks, koper en flatteuze danseressen. Een schitterende
afsluiter van een fantastische vakantieweek.

We zijn allen dankbaar dat we dit feest samen konden
vieren en we wensen dat we er de 36ste keer opnieuw
bij kunnen zijn.

Welgemeende dank aan het Vakantiecomité, de hulp-
ploeg en alle vrijwilligers.

We stellen jullie inzet enorm op prijs.

Met erkentelijke groetjes,
Kris MORREN

De datums voor de vakantie in mei (editie voor leden uit Antwerpen, Limburg, en Vlaams-Brabant) liggen vast. We
verblijven van maandag 11 t.e.m. zondag 17 mei 2020 in de vertrouwde locatie Ter Helme in Nieuwpoort.

Opgelet: inschrijven kan pas vanaf januari 2020. Hou daarvoor de website www.ms-vlaanderen.be in de gaten.
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Impressies van de reis naar Turkije

“Met een klein hartje en een grote onwetendheid kwam ik toe op de luchthaven voor mijn eerste reis met de
Vakantiewerking. Aangezien mijn jonge leeftijd voelde ik me het eerste moment overdonderd bij het zien van

de leeftijd van de medereizigers."

"Al vlug kwam iemand van de begeleiding zich voorstel-
len en na het zien van de angstige blik in mijn ogen zei ze
dat we er een leuke reis van zouden maken. Na een vlek-
keloze vlucht, kwamen we aan in een mooi (toegankelijk)
hotel, met verzorgde kamers. Na een lekkere lunch was
een sprong in het zwembad, de ideale ontspanning van de
dag. De reis was zo opgebouwd dat we telkens een dag rust
hadden afgewisseld met een uitstap vol cultuur, prachtige
steden, een indrukwekkende zee en interessante weetjes
over het Turkije van vroeger en nu.

Op de vrije dagen was er de keuze tussen aan het zwem-
bad liggen, naar het strand gaan, shoppen of er zelf op uit
trekken.

Van de organisatie uit hadden ze er ook voor gezorgd dat je
voor een schappelijke prijs kon genieten van een massage,
verzorging, scrub, ... Tot in de puntjes werden we verzorgd,
geépileerd, ... Zo konden we helemaal uitgerust en terug
met een opgeladen batterij naar huis vertrekken. Daar-
naast heb ik genoten van de prachtige zonsondergangen,
mooie waterschildpadden, een parasail viucht, ...

Ik vond het een mooie reis, waar de warmte deugd deed, ik
omringd werd door lieve mensen die op elk moment klaar
stonden om te helpen, plezier te maken of om een leuke
babbel te slaan, ...

Zeker voor herhaling vatbaar, een aanrader!”

Feline

Reizen met MS-Liga naar Turkije =
+ Zien wat nog kan en niet meer kan.
+ Ervaren dat je niet alleen bent.

+ Horen dat je veel kan vertellen en niet alles gezegd
krijgt.

+ Leren dat er in Turkije veel Russen zijn.
 Dat er mensen zijn die kijken en mensen zijn die zien.

« Dat er mensen zijn die weten en mensen die begrij-
pen.

- Dat er mensen zijn die zeggen en mensen die doen.

- De mensen die zien, begrijpen en doen heten in Tur-
kije: Smurfen.

Rika en Bert




| Uit de werking

Lidmaatschap 2020
MS-Liga Vlaanderen

Een nieuw kalenderjaar staat voor de deur. Het ideale
moment om bij onze leden de vernieuwing van het
lidmaatschap onder de aandacht te brengen.
Hopelijk is hij niet aan jouw gezichtsveld ontsnapt: de
brief met informatie over het lidgeld voor 2020, die je
kan terugvinden als bijlage bij deze MS-LINK.

Vind je de bijgevoegde brief niet terug, surf dan even
snel naar www.ms-vlaanderen.be/word-lid en je vind
daar de brief en alle informatie.

De brief bevat alleszins volgende informatie:
- waarom je lid bent of zou worden van de MS-Liga

(ondersteuning & voordelen)

- praktische informatie over hoe je lid wordt / blijft

- toelichting bij enkele aandachtspunten n.a.v. de wijzi-
gingen sedert 2019

2019 betekende voor iedereen een overgangsjaar. We re-
kenen er op dat we na de 3-maandelijkse informatie in
2019 en nu met deze brief en info in MS-Link iedereen
voldoende geinformeerd en geénthousiasmeerd te heb-
ben om de praktische richtlijnen te volgen.

Op die manier wordt de verwerking van lidgelden, maar
ook de organisatie van het aanmaken van de lidkaarten
weer veel eenvoudiger. Is jouw lidmaatschap eind januari
in orde, dan ontvang je jouw lidkaart via het schutblad
van de eerste editie van MS-Link in februari.

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

Dank je wel en hartelijk welkom bij MS-Liga Vlaanderen!
Liesbeth POORTERS
Diensthoofd Centrale Administratie

Hoe word je LID?

Het lidgeld bedraagt voor elk lid (elk individu)

€ 20.

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

Stort per individu € 20 op het rekeningnummer
BE300011 3608 4511

met in de mededeling ‘LIDGELD 2020 +

voornaam & naam van het lid’

Stort begin januari, zodat je direct in orde bent met je
lidgeld en direct kan genieten van de dienstverlening
en MS-Link.

Stort je voor meerdere personen vanuit 1 rekening-
nummer, vermeld dan zeker telkens de naam van

het lid.
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Jongerenwerking

Verslag Jongerencongres

Op zaterdag 26 oktober trokken een 80-tal jongeren en hun familie en vrienden naar Leuven, om een beetje
wijzer te worden over het grote MS vraagstuk. We mochten bekende en nieuwe gezichten verwelkomen. Uit-
gerust met onze goodiebag, nam iedereen plaats in de zaal en het 2e Jongerencongres ging van start.

Na een verhelderende inleiding over de werking van
zowel de MS-Liga Vlaanderen als de Jongerenwerking,
volgde de dappere getuigenis van Evi, jongere met MS.
Hierna gaf neuropsycholoog Wouter Lambrecht een
toegankelijke en interactieve presentatie over MS &
emoties. Hierbij kwamen stress, verlies, en de wisselwer-
king tussen lichaam en geest aan bod. Er werd afgeslo-
ten met enkele praktische tips. Het eerste deel van de
namiddag sloten we af met de getuigenis van Anneke,
de meter van de Jongerenwerking, die ons goede raad
en een hart onder de riem meegaf.

Tijdens de pauze werden lichaam en geest gevoed met
lekkere en gezonde versnaperingen, waarna we, weer
opgeladen, in twee groepen naar de workshops trok-
ken. In zaal 1 stak ergotherapeute Sofie Ferdinand van
wal over het thema ‘MS in het dagelijkse leven; waarin
zij ons tips en tools meegaf om dagelijkse obstakels
te overwinnen, alsook het belang benadrukte van een
goede balans tussen zelfzorg, productiviteit én ont-
spanning. Hierna gaf neuroloog Prof. dr. Guy Laureys
zijn ongezouten mening over‘de zin/onzin van dieet’ Hij
startte met de melding dat de gezonde versnaperingen
tijdens de pauze MS-proof waren. Vervolgens benadruk-
te hij dat PmMS zeker gebaat zijn met gezonde voeding,
maar gaf ook mee dat ‘hét’ bewezen wonderdieet
(voorlopig nog?) op zich laat wachten.

Zaal 2 ging van start met de workshop ‘rol
van omgeving’ waarin Anne Dedry, ex-
perte mantelzorg, verduidelijkte wat of
wie mantelzorgers zijn en welke rol zij
kunnen spelen in het leven van een
PmMS. Ook praktische zaken zoals de
mantelzorgpremie kwamen aan bod.
Coordinator inclusief onderwijs, Valé-
rie Van Hees, gaf vervolgens in ‘MS en
studeren’uitgebreid informatie over de
vereisten maar ook mogelijkheden van
het aangepaste traject, alsook de rechten
van en eventuele financiéle tegemoetko-
mingen voor studenten met MS.

Na een korte pauze nam iedereen terug plaats in de zaal
voor onze laatste spreker. Prof. dr. Bart Van Wijmeersch
legde zeer duidelijk en visueel uit wat MS precies is en
hoe de verschillende vormen zich manifesteren, om
daarna de huidige en toekomstige behandelingen en
doelen te bespreken, alsook het belang van de juiste
therapie. Als afsluiter van deze boeiende presentatie
onthulde prof. Van Wijmeersch enkele nuttige tips om
mee te nemen naar elk neuroconsult.

Als afsluiter kregen onze breinen even welverdiende
rust. Het modern koor Voix-la zorgde voor een harmo-
nieuze en vrolijke noot, en gaf aan deze leerrijke namid-
dag een schwung. Dank aan iedereen die erbij was en
graag tot op het 3e Jongerencongres, op 24/10/2020.

Ellen VAN RAEMDONCK




Jongerenwerking

Dit Zijn wij ...

\ormcrcm‘:erk‘.ng

NS-Liga yiaanderen ~

KERNTEAN\ Jongerenwerk’mg

Dit kernteam wordt ondersteund door de centrale adm'\n'\strat'\e ende
adviesraad yan Ms-Liga Vlaanderen VZW.-

Feline pepoortere
sociale media / mede-organisator events

Ik ben op jonge |eeftijd al gediagnost'\ceerd met MS en toen waren er
nog niet zoveel aangepaste activiteiten voor Jongeren met MS. Daarom
heb ik mij onm'\dde\\'\]k ingezet voor de .\ongerenwerking toen die
opgencht werd. Nu zijn het niet alleen \otgenoten, maar ook yrienden
geworden‘.

\Woonplaats: Kortrijk

peborah Seys
Penningmeester/ mede-organisator events /
Lid adviesraad Ms-Liga viganderen vZW

3\

‘Sinds jonge |eeftijd ben ik in contact gekomen met MS-Liga
Vlaanderen yzw. Daarom is mijn persoon\uke ambitie oM jongeren
te ondersteunen in hun zoektocht naar correct informatie, hen te
motiveren €n te inspireren pinnen hun moge\'\]kheden"
\Woonplaats: Leuven

Daisy zwakhoven
mede—organisator events

Toen ik in 2013 de diagnose van MS kreesg, pestond er nog geen
.\ongerenwerking yan Ms-liga Vlaanderen. Via de maatschappe\'\]k
werker kwam ik wel met 2 lotgenoten van dezelfde \eeftijd in contact per

woorden pegrepen worden, elkaar motiveren, dit gaf een goed gevoe\. 1k
pen daarom heel blij dat ik mijn steentje Mas bijdragen aan de
Jongerenwerking. op die manier wil ik jongeren pijstaan met een

g\im\ach, een \ms’cerend oor, keitoffe activiteiten een gezellig samenziin“
\Woonplaats: Maasmeche\en

Jon N
Jo gerenwerking
-Liga Vlaanderen...

\()ngen‘mwmXing_
MS-Liga Vlzanderen-—

Evi pemaeyer

Mede—organisator events / lid MS-Liga vlganderen
vZW comité Antwerpen en Adviesraad MS-Liga
vlaanderen vZW

l?“.I-

MS is geen ‘stoppunt‘, maar een ‘gewone heuvel' OP de weg. \k wist
meteen, toen ik de diagnose van MS kreeg, dat ik me yerder wou
inzetten voor de Jongerenwerk'\ng. Want weé zouden jedere jongere die
de zware diagnose van MS krijgt, direct moeten kunnen pereiken en
ondersteunen- Want zodra J& peseft je niet alleen staat, sta je sterker.
Woonplaats: Burcht

Jana Valcke
Mede-organisator events/
Lid MS-Liga vlaanderen vZW comité Gent

Toen ik in september 2017 de Mont Ventoux peklom samen met de
Ms-Liga Vlaanderen vaw & Comopsair, voelde ik direct een intense
Verbondenheid met de andere |otgenoten- De Jongerenwerk'mg was
yoor mij dan ook een \ogische keuze. Het is fantastisch noe elke
activiteit je even doet yergeten dat je MS hebt en dat jeer gewoon kan
zijn voor elkaar. Als sén grote groep yrienden die voor elkaar door het
vuur gaan'.

\Woonplaats: Aalter

Dietger Haeck

Projectleider FitaMS / mede-organisator events
3

"Het is Mijn persoon\ijke ambitie oM samen met de Jongerenwerk'mg en
MS-Liga \laanderen VW, Multiple sclerose meer onder de aandacht te
brengen. Als Persoon met MS en kinesitherapeut wil ik \otgenoten
motiveren en inspireren om meer te sporten ente bewegen‘.
\Woonplaats: Zulte
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dit doen we . ..

]ongerenwerk’mg
MS-Liga Vlaanderen..

Geplande projecten

. 16/11/2019 Bezoek Mas Antwerpen
« Begin 2020 Start to run

Gerea\iseerde activiteiten

. 12/11/2017 Praatcafé te Wachtebeke

. 31/03/2018 Eet-en filmavond te Leuven

. 01/04/2018 Pannenkoekenbak te Gent

. 14/07/2018 Eet-en bow\'\ngavond te Brugge
. 16/09/2018 Run & Roll te Ronse

. 20/10/2018 Optreden Bazart te Antwerpen
d 10/11/2018 Jongerencongres te Leuven

. 23/02/2019 etfestijn té Wwijgmaal

. 09/03/2019 Escape room te Gent

. 27/04/2019 Eet-en bow\inga\lond te Brugge
. 17/08/2019 7omeretentje en bowling te Tienen
. 21/09/2019 gellewaerde te leper

. 22/09/2019 Zeildag te Nieuwpoort
26/10/2019 2@ Jongerencongres te Leuven

Lopende projecten

yoordrachten scholen
. Fondsenwerving

. Uitbreiding kern vrijwilligers
. Uitbreiding Jongerenwerking
. Getuigenissen sociale media
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... en wij zoeken

Ook in 2020 ligt er heel wat op ons bordje. Het kernteam is alvast met heel veel enthousiasme begonnen met
de bereiding, maar we zijn op zoek naar nog dat kleine beetje éxtra garnituur dat het plaatje compleet maakt.

Jouw profiel? Wat bieden wij?

We zijn op zoek naar iemand die ons kan helpen met - We hebben er nog geen wetenschappelijk bewijs

de praktische voorbereiding en opvolging van onze ver- voor gevonden, maar al onze bevindingen wijzen tot

schillende activiteiten en projecten. nu toe uit dat jong zijn besmettelijk is. Vrijwilligen bij
de Jongerenwerking is dus een ideale verjongings-

Kortom jij ... kuur.

- bentiemand die graag lijstjes maakt en afvinkt. - Je komt terecht in een hecht team met heel verschil-

- bent graag bezig is met praktische to do's lende mensen, maar met één gezamenlijk doel: jon-

bent iemand die goed het overzicht kan bewaren.
kunt jezelf ongeveer 4 keer op een jaar vrijmaken om
met ons rond de tafel te zitten.

bent iemand die om kan gaan met verschillende
mensen, meningen, en ideeén.

bent graag bezig met concrete projecten waar je
snel resultaat van ziet.

bent gelukkig wanneer je in een team kan werken,
maar daarin wel een eigen afgelijnde taak hebt.
hebt nog extra (verborgen) talenten die in ons team
van pas komen.

bent jong van geest. Jong zijn is geen vereiste. Ook
mensen in hun 2de, 3de, ... jeugd zijn zeer welkom.

ge mensen met MS zo goed mogelijk ondersteunen.

- Weet je nog niet veel over MS, over MS-Liga Vlaan-
deren, over de Jongerenwerking, ...? Geen nood, je
krijgt een korte basis mee zodat je je helemaal thuis
kan voelen in onze organisatie en je taken nog beter
kan opnemen.

- De Jongerenwerking wordt ondersteund door Ka-
trien Tytgat (codrdinator vrijwilligers en projecten),
en onze meter Anneke De Blende (persoon met MS,
voorzitter van de Adviesraad). Kortom, je krijgt on-
dersteuning van twee ‘oude rotten’ in het edele vak
van het vrijwilligerswerk.

MS-Liga Vlaanderen vzw sloot een verzekering af
voor haar vrijwilligers. Tijdens je taken als vrijwilliger
ben je dus voor een aantal zaken ingedekt.

- Vrijwilligerswerk mag dan wel onbetaald en onbe-
taalbaar zijn, ..., het is niet de bedoeling dat jij kos-
ten gaat maken. Daarom spreken we op voorhand
met jou een kostenvergoeding af.

- De dankbaarheid van jongeren met MS in heel
Vlaanderen.

Word jij onze superheld? Neem contact op met vrijwil-
ligerscodrdinator Katrien Tytgat (project.coordinator@
ms-vlaanderen.be, 0477 42 54 29). Jouw cape ligt al
klaar!



Jongerenwerking

\Verslag: MS sessions 2019

Van 25 tot en met 27 oktober vond in Boekarest MS Sessions plaats, een Europees festival/congres voor jon-
geren met MS. Onze eigen Feline vertegenwoordigde de Belgische jongeren met MS. De eerste indrukken
van dit indrukwekkende congres konden we nog op de valreep nog opnemen in het tijdschrift. Meer over dit

boeiende congres lees je op de website.

Met een klein hartje nam ik eind oktober het vliegtuig
richting Boekarest, maar tegen dat ik aan het hotel was
had ik al kennis gemaakt met een andere jongere van
Macedonié. Eenmaal aangemeld in het hotel en de goo-
diebag ontvangen, was het tijd om aan tafel te gaan en
te socializen met anderen en ‘s avonds was mijn kennis-
senkring al een heel stuk uitgebreid over alle landen van
Europa. Ik had al interessante gesprekken gehad, en het
festival moest nog maar beginnen.

De volgende ochtend begon het congres dat zo opge-
bouwd was dat er genoeg variatie was tussen dokters/
psychologen, getuigenissen, filmpjes en Q&A’s. Het was
een zeer leerrijke, maar vermoeiende dag met 1 lijn ...
BEWEGEN. Het belang van bewegen voor personen met
MS kwam heel veel aan bod. Niet enkel is het belangrijk
voor je conditie en fysiek, maar ook om je mentaal en
psychisch op punt te houden. Ook de getuigenissen wa-
ren zeer leerzaam.

Na het congres konden we even ontspannen, op krach-
ten komen of de stad bezoeken, waarna we ‘s avonds
met de hele groep samen gingen eten in een typisch
Roemeens restaurant. Vervolgens gingen we gezellig
nog iets drinken, wat er voor zorgde dat we elkaar be-
ter leerden kennen en ook weer even echt konden leven
met andere jongeren die hetzelfde meemaken.

De volgende ochtend zaten we allemaal weer in de zaal
voor het vervolg van het congres. Ook die dag was be-
wegen belangrijk, en ook over seks, relaties en psycholo-
gische thema’s werd gesproken. Na afloop van het con-
gres werden gegevens uitgewisseld en werd er afscheid
genomen, om weer elk uit te wijken naar ons eigen land.
Maar contact zouden we zeker blijven houden.

Het was zeer vermoeiend, maar ook leerrijk.

Feline DEPOORTERE

Tip: enkele interessante websites om eens te bekijken
http://www.brainhealth4ms.com
https://shift.ms

http://www.emsp.or




Vrijwilligen

In MS-Liga Vlaanderen vzw is vrijwilligerswerk erg belangrijk. Een groot deel van de werking is maar mogelijk

dankzij de actieve inzet van vrijwilligers.

Jouw ervaringen, talenten en inbreng kunnen een grote meerwaarde betekenen. We willen deze graag ten
volle benutten voor de verdere uitbouw van onze werking en om de dienstverlening voor mensen met MS en

hun familie te garanderen.

ledereen die tijd kan vrijmaken en zich op een geénga-
geerde wijze wil inzetten voor personen met MS en hun
familie.

Personen met MS, hun familie, vrienden, buren, colle-
ga’s, ...kunnen zich inzetten voor de organisatie.

Leeftijd noch geslacht spelen een rol om vrijwilliger te
worden. ledereen die gemotiveerd is, is welkom!

Een vrijwilliger getuigt:

“Door het vrijwilligerswerk kom ik onder de mensen. Het is
fiin om te weten dat de mensen je dankbaar zijn door iets te
doen wat mij minstens even gelukkig maakt.”

Helpen kan op veel verschillende manieren. Vrijwil-
ligerswerk is even divers als de mensen die zich willen
inzetten.

Heb je veel of minder vrije tijd, alle begrip. Alle hulp,
groot of klein, zal zeker het verschil voor ons maken. le-
dereen is welkom!

Ontdek wat je allemaal als vrijwilliger kan doen. Hieron-
der krijg je een idee van de taken die je als vrijwilliger
kan opnemen. Niet gevonden wat je zocht? Of wens
je meer informatie over bepaalde taken? We helpen je
graag verder.

- Je bent sociaal, communicatief, commercieel inge-
steld en weet van aanpakken? Dan kan je misschien
helpen fondsen te werven, chocolade en koekjes te
verkopen, ...

- Je houdt van administratief werk? Dan is een functie
als secretaris misschien iets voor jou?

- Ben je een doener, praktisch en/of technisch inge-
steld en steek je graag de handen uit de mouwen?
Dan kan je zeker helpen om activiteiten te organise-
ren

- Je bent vlot ter taal, zowel mondeling als schriftelijk,
en je kan goed overweg met de computer? Dan kan
je helpen om teksten te schrijven, voordrachten te
geven, ...

- Heb je wat vrije tijd en deel je graag leuke momen-
ten en activiteiten met iemand anders? Dan kan je
misschien buddy worden?

Meer info over alle mogelijke taken vind je op de web-
site www.ms-vlaanderen.be.

We vinden het zeer belangrijk om onze vrijwilligers
warm te onthalen en goed op weg te helpen. Daarom
bieden we aan alle vrijwilligers in spe een basisoplei-
ding aan met uitleg over MS, wat de MS-Liga is en doet,
waarvoor ze staat. Onze vrijwilligers zijn verzekerd voor
burgerrechtelijke aansprakelijkheid, voor rechtsbijstand
en lichamelijke ongevallen. We voorzien een kosten-
vergoeding. Er is een aanspreekpersoon waar je altijd
terecht kan. Elke vrijwilliger ontvangt een uitgebreide
onthaalmap met alle nuttige info.
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Voor het ogenblik zijn we dringend op zoek naar MS-begeleiders. Deze functie vraag wel om wat meer uitleg.

Gezocht: MS-begeleiders
Jij bent als luisterend oor de brug met de sociale dienst.
Profiel en omschrijving:

- Je hebt MS of bent partner, ouder, kind van een persoon met MS.

- Je bent bereid om jouw ervaringen over leven met MS te delen met anderen en een luisterend oor te zijn voor
lotgenoten.

- Je hebt geen MS of geen rechtstreeks binding met MS, maar bent zeer sociaal ingesteld en weet dat het belangrijk
is dat mensen met MS of hun naasten eens in vertrouwen kunnen ventileren.

- Je werkt graag samen met professionelen om zo de dienstverlening te helpen versterken.

- Je gaat discreet met persoonlijke info om.

- Je bent bereid om een zeer interessante opleiding waarin o.a. leren luisteren, gesprekstechnieken, ethiek en be-
roepsgeheim aan bod komen over 4 dagen te volgen. Deze opleidingen worden in de loop van 2020 provinciaal
georganiseerd.

Herken je je in deze omschrijving? Dan kan je veel betekenen voor personen met MS en hun naaste omgeving. Maar

ook voor de maatschappelijke werker. Je wordt haar rechterhand. Je gaat op bezoek bij mensen met MS die nood

hebben aan een goed gesprek, of je helpt leden hun weg te vinden in de MS-GPS (op de website van MS-Liga Vlaan-
deren).

Getuigenis van een persoon met MS die bezoek kreeg van een MS-begeleider:

“Leven met MS is moeilijk omdat het voor iedereen zo anders is. Daarom vind ik het hebben van een luisterend oor, iemand
die je niet veroordeelt, maar weet wat ‘ziek’ zijn is, zo belangrijk.” - anoniem

TIP: Hou je meer van ontspannende ontmoetingen, samen eens op de koffie gaan of sporten, dan past buddy mis-
schien beter bij jou. Tegen een buddy zeggen ze ook wel eens‘maatje’ Dit woord schetst het onderscheid tussen MS-
begeleider en buddy heel duidelijk.

Gezocht: comitévoorzitter regio Meetjesland
Jij maakt voor de vrijwilligers van MS-Liga regio Meetjesland het verschil!
Profiel:

Je houdt van organiseren, plannen en overleg. Je werkt graag samen met mensen en kan goed luisteren, maar ook op
tijd een gesprek terug tot onderwerp brengen. Een vergadering leiden vind je een uitdaging.

Omschrijving:

MS-Liga Vlaanderen vzw heeft als doel het bevorderen van het algemeen welzijn van personen met MS, hun familie-
leden en hun omgeving.



Om zo dicht mogelijk bij de gezinnen met MS te staan hebben we lokale vrijwilligerscomités die aangename activitei-
ten organiseren voor hun leden. Het comité organiseert ook een fondsenwervingsactiviteit.

We zoeken een voorzitter voor het vrijwilligerscomité Meetjesland. Alle leden zetten zich enthousiast in om de lokale
werking voor mensen met MS uit te bouwen. Ze zouden graag een persoon in hun team hebben die terug wat struc-
tuur in de werking brengt. Het zijn allemaal ‘doeners’en missen nu de leidende hand.

Heb je wat vrije tijd, kan je overweg met Word en wil je samen met de vrijwilligersequipe de werking uitbouwen, dan
ben jij de persoon die we zoeken.

De MS-Liga voorziet een verzekering voor haar vrijwilligers en ook een kostenvergoeding en ondersteunt je zo veel
mogelijk.

Gezocht: bestuurslid met organisatietalent
Kom jij het bestuur van provincie Antwerpen versterken?
Profiel:

Het provinciaal bestuur van Provincie Antwerpen wenst volgend jaar een provinciale dag voor alle personen met MS
en hun familie te organiseren in 2020. Dit vraagt heel wat extra organisatiewerk en daarvoor zoeken ze versterking.

We zoeken enthousiaste vrijwilliger(s) die 1 of meerdere taken in het provinciaal bestuur wil opnemen.
Omschrijving:

- Ondersteuning bij de organisatie van de provinciale dag (spreker contacteren, verwelkomen deelnemers, ...).
- Ondersteuning bij communicatie en promotie (opstellen uitnodiging, initiatief ruim bekend maken, ...).
- Praktische hulp (klaarzetten zaal, tafels mooi aankleden, materiaal voor spreker voorzien, ...).

Samen met de bestuursleden wordt de provinciale dag voor personen met MS en hun familie georganiseerd. Het
thema en mogelijke spreker(s) wordt in overleg vastgelegd. Daarna volgen alle organisatorische en praktische taken.

Is een van deze oproepen op jouw lijf geschreven? Stuur een bericht naar project.coordinator@ms-vlaanderen.be, of
bel Katrien op het nummer 0477 42 54 29.

Heb jij zin in zinvol vrijwilligerswerk? Dit is slechts een kleine greep uit ons aanbod. We kunnen versterking gebruiken
in de regiowerking, voor ondersteuning van Vlaamse projecten, ... Je kan aan de slag als vast teamlid, of als tijdelijke
vrijwilliger voor specifieke projecten.

Katrien TYTGAT
Projectcodrdinator en verantwoordelijke vrijwilligerswerk
MS-Liga Vlaanderen vzw
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| Op de praatstoel

Op de praatstoel met Freddy ERNOTS

Op een zonnige doordeweekse dag richting Duitsland rijden was een mooi vooruitzicht. Zeker omdat de grens
niet moest overschreden worden en de bestemming het mooie Tongeren was. Dit maal was de reporter van dienst

te gast in de mooie fruitstreek van Haspengouw.
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De medereiziger was Anne Dedry uit Leuven. Anne is een
zeer gedreven jong-ogende zestiger die een super lang
politiek engagement heeft (gekend). Zij is tevens het
nichtje van mijn gesprekspartner. Sinds de vorige verkie-
zingen net niet verkozen voor Groen, maar nog steeds fel
sociaal geéngageerd. Haar stokpaardje: mantelzorg, in de
meest ruime zin van het woord.

Maar hier hebben we het er niet over. Dit thema zal uit-
gebreid in een later nummer van MS-Link worden bespro-
ken. En daar nemen we de tijd voor.

Mijn gast is deze keer Freddy ERNOTS, geboren en geto-
gen in Tongeren. Samen met zijn viouw Mariette woont hij
in een gezellige woning in de meest centrale straat van het
dorp waar iedereen iedereen kent.

“Het wegvallen van mijn mobiliteit staat nog niet gelijk met
het wegvallen van mijn sociaal leven. In feite ben ik een ver-
wend nest gebleken. Familie, vrienden en ex-collega’s komen
mij regelmatig halen om één of andere activiteit te doen.

Voor mijn dagdagelijkse verzorging staat mijn lieve vrouw
Mariette 7/7, 24/24 in; hetgeen een heel grote opdracht is.
Hartelijk dank, zonder haar zou ik gewoonweg niet kunnen
functioneren.

Ik ben 41 jaar werkzaam geweest in het woon- en zorgcen-
trum van het OCMW Tongeren waar ik verantwoordelijk was
voor het bijhouden van het persoonlijk budget van de resi-
denten. Vanaf 1/9/2019 ben ik gepensioneerd.

In de lente van 2016 ben ik een drietal maanden opgenomen
geweest in het Revalidatie en MS centrum van Overpelt. Daar
hebben ze mij destijds heel goed geholpen en nu nog steeds.

Een dikke merci aan alle personeelsleden voor hun beroeps-
ernst en vriendelijke behulpzaamheid. Je werd er zeker niet
als een nummer behandeld maar als persoon.

Mijn grote passie is het prehistorisch boogschieten. De boog
en pijlen dienen gemaakt te zijn van natuurlijk materiaal, zo-
als het indertijd was. Eén keer per jaar gaan wij op prehistori-
sche wijze boogschieten in de bossen van Ramioul (Flémalle)
en om de twee jaar op de heide van Zonhoven.

We jagen uiteraard niet op levend wild. We schieten op schij-
ven met de afbeelding van één of ander dier. De afstand va-
rieert van 8m (duif) tot 26m (beer). Het grootste plezier voor
mij zijn de internationale contacten met de andere deelne-
mers.

Verre verplaatsingen in het bos en op de heide zijn echter
voor mij onmogelijk. Maar mijn vrienden hebben hier iets op
gevonden: de joéllette! Het is een zetel met een veiligheids-
gordel, gemonteerd op één groot wiel. Alles wordt voortge-
trokken door één iemand en voortgeduwd door een duwer/
remmer. Een helse karwei voor die mensen. Het voertuigje is
ontwerpen door een zekere Joél; vandaar dat men zijn naam




aan het karretie gegeven
heeft. Er bestaat geen verta-
ling van maar er zijn afbeeldin-
gen te vinden op internet.

Maar hét jaarlijkse evenement
is mijn reis naar Tenerife met mijn
nichtje Anne. Het is een reis waar ik jaar-
lijks naar uitkijk en waar ik echt niets mag
doen én daarenboven ook nooit néén mag zeg-
gen.

Tijdens ons verblijf aldaar vullen we onze dagen met uitstap-
jes, terrasjes, zonne-baden. Letterlijk en figuurlijk. In een aan-
gepaste rolstoel word ik vastgemaakt en het water ingeduwd.
Uiteraard niet tot aan de lippen ... Echt genieten, dat wel !

We verblijven steeds aan de Costa del Silencio; echt rustig
gelegen en ontspannend. In Tenerife staat het leven voor mij
een beetje stil; gaat alles trager in vergelijking met het echte
leven. Het is ook in dat gedeelte van Tenerife dat we de mees-
te wandelingen en uitstappen doen. Voor Anne is het duwen
en trekken; voor mijis het genieten en glimlachen ... Maar zij
doet dat graag.

De aanwezigheid van Anne is hier niet toevallig. Zij heeft een
ontspannende, verrijkende en louterende invloed op mijn ge-
moed en in mijn leven. Het is precies alsof ik een beetje herbo-
ren word en een nieuwe drive vind voor de dagen dat ik weer
thuis zal zijn.

Merkwaardig is wel dat de mensen rustiger zijn/worden naar-
mate men zuidelijker reist. Men zou veel meer moeten uitwij-
ken naar die warme zuidelijke streken.

Een pluim voor ons Anne die niet nalaat om als een echte
mantelzorger voortdurend aan mij te denken en voor mij te
zorgen! Zij nodigt mij regelmatig uit om naar het apparte-
ment in Mariakerke te gaan en heeft recentelijk ook initiatief
genomen om een elektrische rolstoel voor mij aan te schaf-
fen.

Wat voor energie gaat er toch van haar uit! Je zou er moe van
worden van er naar te kijken ...!

Ik wil nog vermelden dat wij twee kinderen en twee kleinkin-

deren hebben. Deze laatste, Jarno en Laura zijn mijn oogap-
peltjes.

Uiteraard ben ik Limburger en een felle fan van de Kanaries.
Nee, geen geel-blauwe vogeltjes, maar de geel-blauwe-spe-
lers van Sint-Truiden ... 't Is maar dat je het weet.”

Intussen weten we allemaal dat de Limburgse voetbal-
derby goed sportief is begonnen maar naar het einde toe
op een zeer bedenkelijke wijze is geéindigd.

Maar dat is hier niet het geval. We besloten met nog een
blik te werpen in het familiealbum en genoten nog na van
een lekkere kop koffie. De terugweg was nog lang maar
met Anne als medereiziger, sprongen alle lichten op groen

Benoit ANTHONIS
Lid redactieraad

Wie graag contact opneemt met Freddy Ernots kan hem
bereiken op het emailadres ernotsfreddy@hotmail.com




42

De Warmste Week

Wakker jij mee

het

vlammetje aan?

Naar goede traditie is de zomervakantie niet langer de
warmste periode van het jaar. Nee, daarvoor kijken we
reikhalzend uit naar De Warmste Week. Deze intussen
iconische week staat garant voor een aangename sfeer
van oprechte solidariteit, knuffelige warmte, en gezel-
lige samenhorigheid. En jij kan daar deel van uitmaken.
Mogen we ook op jouw steun rekenen?

Organiseer ee

actie

Organiseer een actie

Zo begin je eraan:

Bedenk een toffe actie om zelf of met je vrien-
den uit te werken.

Surf naar de website van De Warmste Week
(www.dewarmsteweek.be) en registreer je ac-
tie. Je vindt ons als goed doel onder de naam
MS-Liga Vlaanderen.

Breng ons op de hoogte van je actie zodat wij
mee promotie kunnen maken. Vermeld zeker
de naam van de actie, maar heb je een Face-
bookpagina, of een inschijvingsmodule? Laat
het zeker ook weten in je mailtje naar liesbeth.
poorters@ms-vlaanderen.be.

Bezorg tijdens en na je actie foto's of beelden
van je team, je actie, je mooie product, je gulle
schenker aan greetjansen@ms-vlaanderen.
be. We zetten jullie graag bij op onze 'Wall of
Flame' onderaan.

Tip: VRT is ook op zoek naar videomateriaal.
Twee vliegen in één klap dus.

Communicatie en fondsenwerving

handje toe als
vrijwilliger

MS-Liga Vlaanderen is steeds op zoek naar vrijwil-
ligers om een handje toe te steken tijdens een van
de vele initiatieven, maar ook om mensen met MS
te ondersteunen.

Je vindt inmiddels een concreet vrijwilligerspro-
ject terug tussen de vrijwilligersprojecten van
De Warmste Week. Uiteraard kan je je steeds als
vrijwilliger aanmelden bij Katrien en Yvonne via
vrijwilligerswerking@ms-vlaanderen.be

Bezoek of
steun een actie

%

Wil je graag delen in de vreugde? Bezoek of steun een

van de geplande acties. Hoe?

Je vindt alle acties op de website van De Warmste
Week.

Tip: je kan sorteren op goed doel.

De activiteiten met een specifieke datum, die
open staan voor publiek, verschijnen ook www.
ms-vlaanderen.be. Je kan filteren op het thema
#DWW om enkel deze activiteiten te selecteren.

Of volg onze Facebookpagina, waar we al onze
vlammetjes in de kijker zetten!
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Loop of wandel individueel of als groep ()
mee met de Warmathon in:

Wil je MS-Liga Vlaanderen vzw liever recht-
streeks een gift overmaken?

* Kortrijk op 18/1 Dan kan op dit rekeningnummer:

 Brusselop 19/12 BE97 0000 0001 4649.
« Gentop 20/12

« Antwerpenop 21/12

« Leuvenop 22/12

« Beringen op 23/12
Zoek je een wandelpartner of wil je lotgeno-
ten ontmoeten? Laat ons zeker weten waar jij

meeloopt of -wandelt via secretariaat@ms- : M[]EEN wu []5] J[]U HEH[NEH?

vlaanderen.be. Vergeet niet om je in te schrij-

Vanaf €40 op jaarbasis heb je recht op een
fiscaal attest.

ven voor de Warmathon(s) van jouw keuze op ‘m .
. | RM
de website van De Warmste Week! ’ S S e ﬂ& WEEK

| - 1december: Warmste Week Wandeling (Tessenderlo)

1 december: Urban Run (Kortrijk)

12 december:  Janssen Pharmaceutica Kerstmarkt

13-15 december: Spaghetti a volonté & golfbiljart for life (Wichelen)
14 december:  Hartjes for Life (Ardooie)

14 december: ~ Massage for life - part 2 (Lanaken)

15 december: ~ De Warmste Dag van Olen (Olen)

20 december: ~ De Warmste Straat (Meerhout)

De Warmste Week draait momenteel
op volle toeren. Bij het drukken van

dit tijdschrift zijn de eerste acties en - 20 december:  De Warmste Winterbar (Lievegem)

activiteiten al achter de rug énkrijgen - 20-21 december: Cafe clochard de winter editie (Wingene)
? we meldingen binnen van nieuwe - 21 december:  Huiskamerconcert (Waregem)

initiatieven. Hieronder volgt (dus)een . 22 december:  4e Run/Walk For MS (Opwijk)

beperkt overzicht van de publieke eve- . 99 december:  Mega Smakelijk ontbijt bestrijdt MS

nementen van december, maar weet
dat je via onze digitale kanalen een
volledig aanbod kan raadplegen.

22 december:  Alle centjes tellen (Aalter)
22 december:  Blacklight volleybal tvv MS-Liga Viaanderen (Brecht)
23 december:  Kortijk Drumt for Life (Kortrijk)

lédereen kan zijn of haar steentje bijdragen! Laten we er samen een succes van maken!
Liesbeth POORTERS

liesbeth.poorters@ms-vlaanderen.be

T.011 808980
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Communicatie en fondsenwerving

Filmproject:

The Journey — A Story of Love

Een man en een vrouw reizen de wereld rond in hun mi-
nibusje. Hij is een fotograaf en handige harry, en zij, de
liefde van zijn leven, is reeds 20 jaar verlamd vanaf de nek
en is de klok rond afhankelijk van hulp en zorg. De bus
stelt hen in staat om, ondanks alle beperkingen, toch te
kunnen reizen. Met veel moed, humor en charme reizen
ze door het feeérieke Europese land en halen ze alles
uit wat het leven hen biedt. Hoe is het eens zo jong en
wild echtpaar erin geslaagd om de uitdagingen op hun
weg het hoofd te bieden? Wat gebeurt er met de liefde
als het leven zo radicaal verandert? Hun dochter, film-
maker Fanny Brauning, vergezelt haar ouders op reis en
gaat vol nieuwsgierigheid en verwondering op zoek naar
antwoorden op de grote levensvragen en het verhaal van
een grote liefde.

The Journey - A Story of Love

Een film van Fanny Brauning

Zwitserland

2018

Tu 30min

Duits gesproken, Nederlands en Frans ondertiteld

Een bijzonder project

In het voorjaar van 2020 wordt dit mooie familieportret
ook vertoond in de Belgische bioscoop. Aangezien een
van de twee hoofdpersonages MS heeft, grijpen we de
kans om een van de 1000 gezichten van MS mee naar het
grote publiek te brengen.

Je leest meer over dit bijzonder samenwerkingsproject
op onze website www.ms-vlaanderen.be, op onze Face-
bookpagina en in onze elektronische nieuwsbrief.

Biogen Belgium sa-nv 'Culliganlaan 2G, 1831 Diegem 32 (0)2 219 12 18 www.biogen.be
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The Silver Lining

En we blijven nog even in de film-sfeer. Een aantal van jullie zal het al gezien hebben - en anders is het een aan-
rader - maar Alexander is op Youtube gestart met een videokanaal ‘The Silver Lining. Het waarom en hoe van dit

concept lees je hier.

“Mijn verhaal begint eigenlijk pas nu. Er is veel te zeggen
over het lang en bang afwachten op de diagnose om dan
nog maar te zwijgen over wat er met je gebeurt eens je
ze eindelijk hebt. Dan was het wachten misschien toch
zo slecht nog niet. Mensen met MS weten waarover ik
het heb, mensen die dit niet hebben doorgemaakt ... Wel,
't Is als de geboorte van je kindje, en de gevoelens die
daarmee gepaard gaan. Er zijn van die dingen die je moet
beleven om ze echt te kunnen begrijpen. Dus hierover ga
ik het maar gewoon niet hebben, why bother ...

Ik zei dat mijn verhaal net is begonnen en dat voelt ook
echt zo aan. Nee, ik kan niet meer werken, ik ben heel
vaak heel moe, begin soms een gesprek en vergeet hal-
verwege waar ik het nu ook alweer over had. Mijn sleutel
in de deur krijgen is een ware uitdaging en een trap af-
gaan een heus avontuur. Ben ik het één en ander kwijt-
geraakt de laatste jaren? Zeker, maar heb ik er iets voor in
de plaats gekregen? O ja, en zo veel meer dan ik ooit had
durven dromen. Ik prepareer mijn twee Uberschattige
dochtertjes elke morgen om naar school te gaan: fruit-
je zit in de rugzak, eventuele papieren zijn ingevuld en
mee, parapluutje bij de hand mocht het regenen en ruim
op tijd op school voor een lang afscheid met alle kusjes
en knuffels waar ze nu nog zo van houden. Mocht kindjes
van school afhalen een olympisch discipline zijn, kon ik
elke 80+'er van het land van een gouden gebit voorzien.
Altijd ruim op tijd om mijn kabouterkes, voor de grote
drukte, veilig thuis te brengen. Papa zijn is een prachtige
job, en ik durf zomaar te zeggen dat ik er intussen vrij
goed in ben.

Het schuldgevoel naar mijn partner toe, want zij had
het ook wel anders gezien waarschijnlijk, is al minstens
gehalveerd en ook zij ziet nu de voordelen in van een
stay-home dad. Ook mijn prinsesjes verdienen soms net
iets meer, maar dat maak ik ruimschoots goed op de mo-
menten dat het wel goed gaat. Dus er is nog ruimte voor
verbetering, but all in good time ...

Maar is dit nu genoeg? Wel, dit is al heel erg veel en ik
ben dus eigenlijk wel een beetje een gelukzak. Want wel-

ke papa kan zoveel tijd met zijn kindjes doorbrengen als
ik? En geen zorgen, ik ben mij hier ook ten volle van be-
wust. Maar wil ik eigenlijk toch ook nog net iets meer, iets
voor mezelf? Goh ja, in feite wel, dus dacht ik zo, wat zou
ik nu kunnen doen wat ik vroeger niet kon, waar ik zelf
beter van word, iets van waarde dat intussen misschien
ook wel leuk kan zijn voor anderen. En met anderen be-
doel ik dan vooral die mensen die weten wat het is, leven
met sterretjes in je hoofd. Ik wou in de eerste plaats iets
achterlaten voor mijn schattekes Lisa en Ellis. Ik kan nu
wel superdad proberen zijn, maar hoe lang hou ik dit vol
en zullen ze zich het wel allemaal herinneren mocht een
fout opstootje binnen een paar jaar of morgen de kaar-
ten opnieuw schudden?
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Et voila, ‘The Silver Lining’ was geboren. In plaats van mij
weer maar eens druk te maken over het feit dat ik dit en
dat niet meer kan, leek het mij een veel beter idee om
elke dag op zoek te gaan naar wat ik nu wel kan. Dingen
waar ik vroeger de tijd niet voor had, of wou vrijmaken.
Welke dingen zijn nu perfect haalbaar, waar ik vroeger al-
leen maar van droomde? Wel, er zijn er een hoop en ze
geven me veel meer voldoening dan wat ik altijd dacht
dat ik moest doen. Ik giet mijn nieuwe avonturen elke
week in een vlog en gooi ze op het wereldwijde web.
Natuurlijk mis ik ook vaak mijn oude leven: mij gewoon
goed en vol energie te voelen, een mooi project tot een
goed einde brengen en vooral het samenwerken met cre-
atieven met minstens evenveel ambitie. But that ship has
sailed, daarbij stilstaan helpt niemand, dus vergeten zal ik
het nooit, but we're moving on.

Ik heb al een hoop fantastische jaren achter de rug en
het is nog lang niet gedaan, gewoon een beetje anders ...
In de laatste vier, vijf jaar voel ik mijn lichaam langzaam
achteruitgaan en meer en meer dingen worden moei-
lijk. Toen ik nog werkte, viel ik af en toe eens een tijdje
uit, maar kwam altijd zo snel mogelijk weer terug. Ach-
teraf gezien was het geen al te best idee om altijd voor
de snelle comeback te gaan, maar zomaar plooien is veel
moeilijker dan je denkt. Maar op een dag draaide ik m'n
buraeaustoel naar m'n collega's en zei ik: “'t Is op, 'k ga
naar huis.” Zij hadden dit blijkbaar al veel langer dan mij
zien aankomen, en lieten me met alle begrip van de we-
reld rustig vertrekken. En dat is nu bijna een jaar geleden.
De maanden die volgden waren zonder twijfel de moei-
lijkste van allemaal. Ik was heel ongelukkig en iets moest
veranderen. En dat iets bleek ikzelf te zijn.

The Silver Lining heeft me langzaamaan terug de nodi-
ge motivatie gegeven om te blijven vechten en terug te
durven dromen. En om eventjes heel specifiek te zijn, is
mijn volgende droom om een wei achter mijn tuin in han-
den te krijgen en daar een plaats te maken voor mensen
met MS. ‘The garden of The Silver Lining’ Een plaats om
tot rust te komen, te praten, tips uit te wisselen, interes-
sante workshops te volgen, even helemaal niks te doen,
te tuinieren en vooral gewoon te zijn tussen mensen die
het helemaal snappen. lk kreeg op mijn Facebook eens
volgend berichtje van een mede lotgenoot en het is in-
tussen zowat mijn levensmoto geworden:

Ilied and said I was busy.

I was busy,

but not in a way most people understand.
I was busy taking deeper breaths.

I was busy silencing irrational thoughts.

I was busy calming a racing heatrt.

I was busy telling myself | am okay.
Sometimes, this is my busy,

and | will not apologize for it.

Dit is exact de manier waarop ik graag wil bezig zijn, in
The garden of The Silver Lining met mensen die het 'echt’
begrijpen om me heen. De weinige energie die me rest,
na het zorgen, spelen, knuffelen en vechten met mijn en-
geltjes, steek ik hier nu in. Ik zal nog vaak om hulp moe-
ten vragen, wat ik echt, maar dan ook echt, niet graag
doe maar die wei wordt van mij ... Excuses, van ons en de
dag dat dit lukt, dat ik deze plaats kan creéren, zal de dag
zijn dat ik eindelijk echt terug rust zal vinden. Dat wordt
de dag dat ook mijn niets doen, samen metanderenin de
tuin, plots heel waardevol zal zijn. Ik kijk uit naar die dag,
and | will not apologize for it

Alexander VAN WAES

'Wat is ‘The Silver Lining’?

We zoeken het allemaal, het zilveren randje rond een
grijze donderwolk. Dat randje zonneschijn dat een grijze
lucht doet oplichten en sombere wolken verjaagt, is wat
The Silver Lining wil zijn.

Alexander maakt een videoblog (met intussen al heel wat
afleveringen) over zijn zoektocht naar dat zilveren randje.

Waar vind je de video's van Alexander?

Als je op Youtube ‘the silver lining ms’ typt, kom
je op het kanaal terecht. Maar uiteraard kan je op
www.ms-vlaanderen.be ook een linkje vinden.

Geinspireerd geraakt? Een vraag? Wil je ook met
dit concept aan de slag gaan? Laat het weten via
project.coordinator@ms-vlaanderen.be.

L
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| Internationaal

RIMS conferentie in Ljubljana — deel |l

Van donderdag 20 tot en met zaterdag 22 juni vond in de Sloveense hoofdstad Ljubljana de jaarlijkse conferen-
tie RIMS plaats. RIMS staat voor Rehabilitation in MS en is een internationaal wetenschappelijk congres over
herstel bij Multiple Sclerose.

Uit alle hoeken van Europa waren maar liefst 255 zorg-
en hulpverleners aanwezig op het jaarlijks RIMS-congres.
Thema van het jaar was‘Crossing the Interface to Explo-
re New Possibilities’: nieuwe mogelijkheden verkennen
door de informatie-uitwisseling met elkaar begrijpelijk te
maken. In dit tweede deel (eerste deel: zie MS-Link 2019
nr. 3) laat ik je kennis maken met nog enkele bijzonder
interessante resultaten van diverse onderzoeken.

Drs. Alice Schippers gaf een vernieuwende visie op maat-
schappelijke participatie: waar we tot op heden vooral de
nadruk legden op ‘zorgen voor jezelf, ziet zij een tendens
naar ‘zorgen dat je erbij hoort De internationale classi-
ficatie van functioneren (Wereldgezondheidsorganisatie,
2001) legde de nadruk op de patiéntgerichtheid, de uni-
versaliteit, het geintegreerde model (bio-psycho-sociaal),
het contextuele en de culturele context. De vraag stellen
over wie aan het maatschappelijk leven kan deelnemen,
is de idee ontkennen dat personen met een bepaalde
beperking er misschien mogen bijhoren. Er heerst een
soort ‘normaal’ dat ons zegt hoe we ons in de samenle-
ving moeten gedragen. Personen met een beperking
voelen zich daardoor geconfronteerd met normen die
opgelegd worden waardoor ze niet in staat zijn om een
‘normaal leven’ te leiden. De gemeenschap (met andere
woorden: ieder van ons) heeft echter een verantwoorde-
lijkheid om zorg te dragen voor iedereen. Er zal dus een
maatschappelijke waardering van iedere persoon met
een beperking moeten gemaakt worden door te zoeken

naar welke gelijkwaardigheden mensen hebben, binnen

Annual RIMS Conference

; Crossing the Interface
.? to Explore New Possibilities

LY

“  June 20 - 22, 2019
Ljubljana, Slovenia
www.rims-annualconference.org/Ljubljianaz019
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de diversiteit van al die mensen.

Prof. Walter Sermeus presenteerde een interessante
studie over co-design voor het implementeren van pati-
entparticipatie in ziekenhuizen. Co-design is het proces
waarbij de patiénten betrokken worden om de zorgpro-
cessen zo klantgericht mogelijk te ontwikkelen. De zorg-
verlening onderging heel wat evoluties: van medische
dominantie naar interprofessionele samenwerking, van
passieve naar actieve patiént, van focus op de ziekte of
beperking naar focus op de ganse persoon, en van re-
actieve zorg naar proactieve, evidence-based zorg. De
grootste aandacht gaat tegenwoordig naar chronische
aandoeningen waarbij in het kader van de behandeling
gedragsveranderingen noodzakelijk zijn en de motivatie
om de meest bekende therapieén te volgen zich situeert
bij het uitstellen of beperken van de gevolgen van de
aandoening. Denk daarbij aan de ziekte van Alzheimer,
Diabetes, astma, bipolaire stoornissen, zwaarlijvigheid,
... Aandoeningen zoals HIV, epilepsie, allergieén, MS, ...
krijgen vanuit dit denkkader minder aandacht. Dit bete-
kent dat er nog werk aan de winkel is.

Hedendaagse zorg gebruikt geen model waarin de pa-
tiént centraal staat, maar waarin de patiént partner is
geworden van alle betrokken zorg- en hulpverleners
(vandaar de vele aandacht ook ten behoeve van ‘patient
empowerment’ — het versterken van de capaciteiten van
de patiént). De rol van de patiént staat in verhouding
met de rol van de zorgleverancier waarbij deze laatste de



patiént vooral moet informeren, open staan voor raad-
pleging en adviesverstrekking, terwijl de patiént verbon-
denheid moet zoeken met de zorg- en hulpverleners die
hij nodig acht. Het is de patiént die uiteindelijk het laatste
woord mag/moet hebben over zijn zorgtraject. Er zijn tal
van methoden om de cliénten/pati€énten daarbij te be-
trekken: PROMS (= patient reported outcome measures)
meten de effecten van zorg zoals patiénten die ervaren
en de kwaliteit van zorg. PREMS (= patient reported ex-
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perience measures) meten de ervaringen van patiénten
over het zorgproces via tevredenheidsvragenlijsten. Vaak
worden ook interviews en focusgroepen gebruikt, wor-
den ze betrokken bij experimenten of worden er 'mystery
patients' ingezet om zorgprocessen te toetsen.

Vanuit het universitair ziekenhuis van Ljubljana kwam
prof. David Vodusek toelichting geven over de commu-
nicatie met betrekking tot bekkenproblemen. Het leek in
eerste instantie een vreemd thema binnen het congres-
programma, niettemin zijn plasproblemen en pijn tij-
dens het vrijen niet ongewoon bij de meeste mensen. De
prevalentie (= het voorkomen op een bepaald moment)
verhoogt evenwel met de leeftijd én indien je getroffen
wordt door MS. Mensen met blaas- en stoelgangproble-
men worden vaak doorverwezen naar urologen, gynae-
cologen, neurologen, pijnspecialisten, psychiaters, kine-
sitherapeuten, seksuologen, ... Er wordt dan gesproken
over blaascapaciteit, het legen van de blaas of ontlasten
van de stoelgang, sensatiegevoel, ... Wanneer gesproken
wordt over het seksueel functioneren wordt voorname-
lijk gesproken over de erectie, het ejaculeren, het orgas-
me, ... maar ook over aantrekkelijkheid, liefde, begrip en
schaamte (lees: de psychosociale context). Reeds 20 jaar
geleden stelde men in studies vast dat urinaire, anorecta-
le en seksuele symptomen wel degelijk negatieve effec-
ten hebben op de kwaliteit van leven bij personen met
MS. Goede diagnoses van deze problemen kunnen lei-
den tot goede behandelingen. Goede behandeling van

bekkenbodemspieren vereist specifieke neurale controle,
maar dat kan worden getraind zodat de behandelingen
gelukkig heel vaak tot kwaliteitsvolle resultaten leiden.
Voorwaarde is uiteraard wel dat de patiént hierover durft
praten met de arts en dat er effectieve communicatie
ontstaat op basis van wederzijds vertrouwen. De onder-
linge communicatie tussen patiént en arts staat onder
druk omwille van de beperkte consultatietijd, de zwakke
gespreksvaardigheid van de zorgverlener om over deze
thema’s te praten, de focus op de ‘technologische oplos-
sing; de cultuur van medicalisering, de gevoeligheid van

deze thema’s, ... Toch is er nog grote behoefte aan meer
1

specifiek onderzoek bij personen met MS.

Wearables, draagbare en goedkope gadgets voor mo-
nitoring, evaluatie en revalidatie voor personen met MS
zijn vandaag de dag niet meer weg te denken. Het on-
derzoek van de Italiaanse prof. Massimiliano Pau is erg
actueel en toont aan hoe personen met een chronische
aandoening in de nabije toekomst opgevolgd zullen
worden door hun arts. Dit onderzoek vond plaats op het
eiland Sardinié waar MS beduidend meer voorkomt dan
elders (330 tot 425 gevallen per 100.000 inwoners tegen-
over Europa met 108 gevallen per 100.000 inwoners). Het
‘internet van dingen’ is het netwerk van elektronische,
software-gestuurde sensoren (= ‘slimme’ apparaten) die
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het mogelijk maakt om gegevens te verzamelen en uit
te wisselen via het internet. Sedert 2003 worden deze
‘slimme’ apparaten overal en steeds meer ingezet: bij
fabricageprocessen, bij transport, bij verkoop, in de tuin-
bouw én ook meer recent in de gezondheidszorg (mo-
nitoring, automatische administratie van behandeling en
revalidatie). De sensoren zijn de basiscomponenten om
data te verzamelen zodat mensen en processen betere
beslissingen kunnen maken. Daarbij is ‘connectie’ tussen
de sensoren en de mensen en processen essentieel. Denk
daarbij aan WiFi, Bluetooth, wide-area networks (WAN),
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... Professor Pau deed onderzoek bij personen met MS
om de gemiddelde en piekloopsnelheid in hun respec-
tievelijke wonen te meten door middel van sensoren en
beveiligde datatransmissie in real-time zodat resultaten
onmiddellijk beschikbaar waren voor het onderzoeks-
team. Via de sensoren werden cardiovasculaire waarne-
mingen gedaan, werd de spieractiviteit gemeten, werd
traagheid/snelheid van bewegingen geregistreerd en
werden val- en looppatronen vastgesteld. Conclusies van
het onderzoek bestonden eruit dat het gebruik van mi-
cro-elektronica een belangrijke rol gespeeld hebben bij
de ontwikkeling van de draagbare systemen (met andere
woorden: hoe kleiner de sensoren, hoe beter deze draag-
baar waren voor de personen met MS) en dat het lage ver-
bruik van de apparaten ten goede kwam aan het langdu-
rig monitoren van de deelnemers. Grote meerwaarde van
de sensoren lag in de combinatie van het tegelijkertijd
opvolgen van fysiologische kenmerken (hartslag, adem-
haling, bloeddruk, zuurstofverzadiging van het bloed,
spieractiviteit, evenwicht en mobiliteit) en de toepassing
tijdens revalidatiesessies (bewegingsdetectie). Ondanks
het feit dat we nog maar in de eerste ontwikkelingsfase
van ‘slimme’ wearables (smarthorloges, smartbrillen, fit-
nesstrackers, ...) staan, zijn deze toestellen al behoorlijk

‘volwassen’ en in de handel verkrijgbaar. Een tweede ge-
neratie van ‘slimme’ wearables komt er weldra aan waar-
bij deze in onze kleding standaard kan verwerkt worden
en de kostprijs drastisch daalt. Continue monitoring door
uw arts zal dan mogelijk worden waardoor consultaties
minder noodzakelijk worden. De data zal niet alleen voor
de behandelende arts beschikbaar worden maar ook
voor de patiént zelf zodat deze mee kan oordelen over
het behandeltraject.

Een thema dat met de regelmaat van de klok belangstel-
ling krijat, is cannabisgebruik door personen met MS en
spasticiteit. Uit Californié kwam Prof.
Cinda Hugos toelichting geven over

_— de impact van spasticiteit op de acti-
- viteiten, maatschappelijke participatie

Emergency en kwaliteit van leven van personen

met MS. In de Verenigde Staten wordt

- ruim 80% van hen daardoor getroffen.
Aangezien het gebruik van marihuana

Family (of cannabis) over de grote plas vaak

illegaal is, is er in principe ook geen

medicinale cannabis beschikbaar. Een
SMP (= spasticity management pro-
gram) voor personen met MS werd op-
gezet. De klachten waren voornamelijk
ongewone tintelingen in de beenspie-
ren, repetitief wiebelen met de voeten, spierkrampen in
armen en benen, ... Binnen de groep respondenten werd
gevraagd naar: of men cannabis gebruikt; zo ja met wel-
ke frequentie, welke toedieningswijze werd gehanteerd
en welke voordelen werden waargenomen. Zo gaf 40%
van de personen met MS aan dat zij enkel orale medi-
catie namen, dat een kwart géén medicatie innam; dat
een kwart orale medicatie en cannabis combineerde en

dat 8% enkel medicinale cannabis toediende. Bijna twee
derde van de onderzochte populatie gebruikte minstens
één keer per dag cannabis. Eén derde gebruikte ten min-
ste éénmaal per week tot éénmaal per maand. Het me-
rendeel werd ofwel op cannabisbladen gekauwd ofwel
in een eetbare vorm (soms met toegevoegde smaakstof)




gebruikt. Cannabis roken of vapen kwam minder voor.
Bijna alle deelnemende personen met MS rapporteerden
dat het cannabisgebruik heel heilzaam was voor pijn;
75% vond dat cannabis erg goed hielp tegen spasticiteit.
ledereen gaf aan dat cannabis heilzaam was voor min-
stens één van de volgende symptomen: pijn, spasticiteit,
slaapproblemen, depressie, angst of stress.

Een mooi overzicht van probleemervaringen bij het krij-
gen van een MS-diagnose werd gepresenteerd door dr.
Gogem Topcu uit het Verenigd Koninkrijk. Zij bracht
samen met haar team een aantal invloeden en stressfac-
toren in kaart waar personen die een diagnose kregen
mee geconfronteerd worden. 33 kwalitatieve studies in
12 landen werden gevonden over dit thema. Het krijgen
van een MS-diagnose leidt tot emotionele reacties (in

stoornissen, emotionele steun van zorg- en hulpverle-
ners, emotionele steun van vrienden en familie, nood aan
steun van gebruikersorganisaties en lotgenotencontact.
Informatiebehoeften bestaan uit diagnose- en ziektege-
relateerde vragen, specifieke vragen met betrekking tot
de hulpverleningsdienst, vragen over hoe te reageren op
vragen vanuit de omgeving, vragen naar algemene voor-
lichting over MS. Het onderzoek wees uit dat er een grote
nood bij de personen met MS was naar een transmurale
verbinding tussen het ziekenhuis en de eerstelijn, grote
nood om tijdig individuele zorg op maat en informatie te
bekomen en grote behoefte aan emotionele steun van
de zorg- en hulpverleners.

Een mooie presentatie werd voorzien door Stijn Denis-
sen van het Nationaal MS Centrum Melsbroek over de
effecten van multidisciplinaire revalidatie voor perso-
nen met MS. Aangezien MS een grote impact heeft op
de functionele mogelijkheden, revalidatie van essentieel
belang is om die functies, activiteiten en maatschappe-
lijke participatie te herwinnen, en er een grote verschei-
denheid is in de ontwikkeling van MS en de symptomen
bij de patiénten, geldt multidisciplinaire revalidatie als
gouden standaard. Om de effectiviteit van deze revali-
datie vast te stellen, werd een poos geleden een metho-
dologische studie opgezet met bijna 600 patiénten van
het NMSC. Zij kregen een op maat gemaakt dagelijks pro-

shock geraken, ontkenning, ver-
driet en depressieve gevoelens,
hopeloosheid, angst en zorgen,
boosheid en isolement). Als
stressoren werden opgegeven:
de professionele zorgverleners,
familie en vrienden, het diag-
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noseproces, stigma en vooroor-

delen en de onzichtbare symptomen. Heel wat personen
vertoonden coping-gedrag op het moment dat zij de di-
agnose kregen (vraag naar een tweede beoordeling van
diagnose, het tonen van vechtlust, overschakelen op po-
sitief denken, men ging zich focussen op het heden, MS
werd geaccepteerd, men ging op zoek naar bijkomende
informatie, men nam de zelfregie op, sommigen gre-
pen terug naar hun geloof, anderen gingen ontkennen
en vermijden). Om de diagnose te kunnen vatten, scha-
kelden velen over op het begrijpen van de symptomen,
voorafgaand aan de diagnose, anderen kozen voor een
valse beeldvorming of stelden vast dat ze te weinig ken-
nis over MS hadden, nog anderen gingen zoeken naar
verklaringen of samenhang met andere zaken. Emotio-
nele ondersteuningsnoden zijn algemene emotionele

steun, het opsporen en behandelen van stemmings-

gramma van drie uur per dag, en vijf keer per week dat
bestond uit kinésitherapie, ergotherapie, ademhalings-
oefeningen, psychosociale bijstand en verpleegkundige
ondersteuning. Daarbij werden specifieke tests gebruikt.
De handvaardigheid, energiehoeveelheid en het uithou-
dingsvermogen namen toe. De mentale en emotionele
gezondheid verbeterden en ook de hersteltijd werd be-
ter.

Tot zover een greep uit de vele presentaties. Volgend jaar
zal RIMS in Leuven plaatsvinden. Van harte aanbevolen
om mee aanwezig te zijn !

Paul VANLIMBERGEN
Diensthoofd Sociale Dienst
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| Vrije tijd

Boekreview:

volunteering, chickensoup for

the soul

Deze duik in het complexe thema van vrijwilligerswerk is hoofdzakelijk gebaseerd op een lectuur van het boekje
‘Chicken Soup for the Soul: Volunteering & Giving back - 101 inspiring stories of purpose and passion.

Hoewel dit boekje boordevol Amerikaanse verhalen zit,
is de situatie gemakkelijk over te planten naar ons land.
De fundamentele karakteristieken van vrijwilligerswerk
zijn immers dezelfde. En veel van de voorbeelden die ik
geef, bestaan hier ongetwijfeld ook, naast wellicht nog
veel dingen waar ik niet over spreek.

Hieronder probeer ik een overzicht te geven van wat vrij-
willigerswerk is.

Vrijwilligerswerk dicht kloven

Er bestaat meestal een asymmetrie tussen vrijwilliger en
doelgroep, tussen hulpgever en hulpontvanger. De eer-
ste woont ergens, de tweede is dakloos,

De eerste heeft een volle maag, de tweede lijdt honger,
de eerste is gezond, de laatste ziek, de eerste geletterd,
de laatste kan niet lezen, de eerste is vrij, de laatste leeft
in de gevangenis, de eerste heeft veel vrienden, de laat-

ste is eenzaam. En ga zo maar door.

Maar vrijwilligerswerk dicht deze kloof voor een stuk.
Mensen gaan elkaar persoonlijk appreciéren en beseffen
dat ze uiteindelijk allemaal in hetzelfde schuitje zitten,
maar dat het leven per toeval de ene beter bedeeld heeft
dan de ander, dat de ene brute pech gehad heeft en de
anedere niet. Ze zijn dankbaar voor elkaar - de ene voor
de hulp, de andere voor de erkenning - en hebben dus
in feite elkaar nodig. Daarom maakt men wel eens de cy-
nische bedenking dat de motivatie voor vrijwilligerswerk
fundamenteel egoistisch is, een bedenking die - zullen
we later nog zien - ongegrond is.

... En sticht gemeenschap

Vrijwilligerswerk doorbreekt de isolatie van sommige
groepen en voedt ons gemeenschapsgevoel. Ze schept
banden tussen mensen, die vaak erg persoonlijk ge-
kleurd zijn en soms zelfs uitmonden in vriendschap, maar
alleszins in relaties waarin mensen elkaars afwezigheid
echt gaan missen.

Een algemene stroompanne in een stad na een orkaan
illustreert dit. Natuurlijk zijn enkele technische diensten
onmiddellijk actief in het verhelpen van deze panne.
Maar daarnaast helpen buren elkaar met provisoire ver-
lichting en extra dekens voor de korte en koude dagen
die er zaten aan te komen. Zo leren buren elkaar kennen.

Voorbij de comfortzone

Helpen ‘voor geen geld’ (de definitie van ‘vrijwilligen’)
confronteert je onvermijdelijk met mensen en situaties
waar je in je ‘normale’ leven niet mee te maken krijgt, en
dat kan een grote stap zijn; een duik in het onbekende.

Zoals voor de vrouw die een lezersclub vormde voor
vrouwen in de lokale gevangenis, en eerst schrik had van
die tralies en van wie erachter zat. Tot ze die mensen leer-
de kennen en zag hoe gewoon ze waren - met een flinke



dosis brute pech dan. Het initiéle ongemak verdween als
sneeuw voor de zon.

Soms is een rechtstreekse confrontatie te moeilijk. Zo
heb je dat meisje dat te verlegen was om mensen te zien
honger lijden, gewoon als ze was aan een overvolle koel-
kast. Maar voedselpakketten klaarmaken deed ze met
overgave, en zo ontstond een blijvend engagement met
de voedselproblematiek. Ze zou en moest weten hoe
voedzaam de pakketten waren die ze samenstelde, en
waar ze precies naartoe gingen.

... In nieuwe werelden

Een jongetje begreep niet waarom zijn moeder dikwijls
zo plots weg moest terwijl ze aan het spelen waren. Hij
werd er lastig van. Tot zijn moeder hem eens meenam
naar de kliniek waar ze buiten haar werkuren mee zorgde
voor zieke kinderen van vluchtelingen.

Daar ontmoette hij hector, zwaar ademend en aan enkele
baxters in een ziekenhuisbedje. Voor je het wist waren ze
aan het spelen. Sindsdien begreep hij zijn moeder, vroeg
regelmatig naar hector en ging soms vrijwillig mee naar
de kliniek. Eens volwassen bleef hij zich vrijwillig inspan-
nen voor vliuchtelingen.

Professionele hulp en vrijwilligerswerk

Voor de meest prangende problemen bestaan dikwijls
organisaties die zich daar beroepsmatig over ontfermen:
voeding, wonen, taal, dat soort dingen. Maar hoe je het
ook draait of keert, moreel besef en empathie staan aan
de wortel van deze organisaties; de spontane neiging om
te helpen dus, ofwel vrijwilligerswerk.

Een moeder berispte haar zoontje die zijn zakgeld wou
geven aan een bedelaar langs de straat. Zelf staat ze aan
het hoofd van een organisatie voor honger in een be-
paald district. Gewoon als ze was aan cijfers en statistie-
ken, vond ze het gedrag van haar zoontje maar insignifi-
cant. Tot ze er even bij stilstond en zag dat hier eigenlijk
de basis lag van haar werk. En dat vrijwilligers meer ge-
ven dan voeding. Ze geven ook liefde en zorg; de bood-
schap mee te tellen.

Veel meer dan professionele hulp houdt vrijwilligerswerk
ook een vinger aan de pols van wat er leeft onder men-

sen en waar hun noden liggen. En dat is meer dan voe-
ding, een dak boven het hoofd en medische zorg. Maar
ook een sinterklaasgeschenk voor kinderen, een huis ver-
ven en de nodige herstellingswerken doen, cliniclowns
of tot de laatste snik aanwezig blijven bij eenzame termi-
nale patiénten, al duurt die snik drie dagen.

Daarnaast zijn er altijd gevallen die tussen de mazen van
het professionele net glippen, lege magen, koude lijven
en zieke zielen. Vaak kunnen die dingen ook niet wach-
ten. Dan spelen vrijwilligers een belangrijke rol.

... En je gewone job

Soms zijn mensen op zoek naar een zinvolle tijdsbeste-
ding. Omdat ze werkloos zijn, of opgezadeld zitten met
saai kantoorwerk (een cliché misschien, maar je verstaat
me wel). En vrijwilligerswerk is steevast zinvol, door zijn
morele aard en het vaak erg persoonlijke contact met
mensen.

En dikwijls nemen mensen kwalificaties mee uit hun pro-
fessionele leven. Neem de volleybalcoach die kinderen
van een school leert volleyballen. Of de zangeres die elke
week gaat zingen in een bejaardentehuis. Of bouwvak-
kers die het huis renoveren van een oud koppel dat daar
geen geld voor heeft. Of de vrouw die heel haar leven ge-
werkt heeft in een bejaardentehuis en als 80-jarige - als
vrijwilliger nota bene - actief blijft in een hetzelfde tehuis.

Mantelzorg en vrijwilligerswerk

Vrijwilligerswerk is geen mantelzorg. Mantelzorg is de
continue zorg voor een behoeftig familielid, niet iets dat
men er zomaar even bijneemt voor enkele dagen of uren
per week. Terwijl vrijwilligerswerk vaak energie geeft, kan
mantelzorg fysiek en mentaal heel uitputtend zijn.

Een moeder die voor haar autistisch zoontje zorgde
kan ervan meespreken. Ze besefte dat er zo nog tal van
moeders rondliepen en kwam tot de lumineuze idee om
jaarlijks een dag te organiseren voor moeders met een
autistisch kind. Een dag voor hen waarop ze niet de hele
tijd over hun kind moesten praten, want in hun dagelijks
leven deden ze niet veel anders. Een dag waarop ze weer
konden lachen. Dat is vrijwilligerswerk.
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Het belang van consistentie

Cruciaal aan geslaagd vrijwilligerswerk is dat men het
vertrouwen wint van de tegenpartij. Dat vertrouwen is
zeker niet gegarandeerd. Men weet vaak niet of en wan-
neer men een positieve respons gaat krijgen. Men kan al-
leen maar vertrouwen geven. En daartoe is consistentie
erg belangrijk: mensen moeten op je aanwezigheid kun-
nen rekenen, wat een continue inspanning vergt.

Denk aan het jongetje dat te stug is om mee te volley-
ballen, ondanks alle inspanningen van de coach. Maar na
zoveel sessies en met haar arm rond zijn schouders durft
hij het uiteindelijk toch aan en stapt het plein op, verwel-
komd door de andere jongetjes.

Mensen kijken ook uit naar ontmoetingen met vrijwilli-
gers, die doorgaans gekoppeld zijn aan vaste dagen en
uren. Zoals de zangeres die elke donderdagavond ging
zingen in het bejaardentehuis.

De logica van de gift

De gift is een thema dat onder etnologen, antropologen
en filosofen ruimschoots is bestudeerd en heel wat toe-
passingen kent, waaronder moraal en de kunsten. Maar
ook vrijwilligerswerk.

De standaard voorbeelden van giften zijn materieel. Stel
je geeft enkele preien aan je buurman in de lente en over
de haag van zijn tuin krijg je van hem een paar courget-
ten in de zomer. Een simpel voorbeeld.

Om de gift te verstaan maak je best het contrast met een
contractuele relatie. Een contract stipuleert duidelijk wel-
ke prestaties van beide partijen worden verwacht, onder
welke voorwaarden, wanneer, etc. Na het volbrengen van
die prestaties gaan beide partijen hun eigen weg. Vol-
doet één van de partijen niet, dan heet dat contractbreuk
en volgen juridische consequenties. Contracten probe-
ren de onzekerheden te elimineren.

Bij giften echter zijn er erg veel onzekerheden. Men weet
niet of, wanneer en wat de tegenpartij gaat geven. Geven
vraagt dus erg veel vertrouwen in de ander. Maar als hij of
zij iets geeft, dan betekent dat zoveel meer. Dan ontstaan
dankbaarheid en wederzijdse erkenning, en voor je het
weet, een persoonlijke band die de oorspronkelijke geste
ruimschoots overstijgt. Dan ontstaat een blijvende herin-
nering aan de ander.

Hoewel in de standaard voorbeelden van een gift de
tegenprestatie materieel is, is ze dat in vele vormen van
vrijwilligerswerk niet. Als je voeding geeft aan daklozen,
krijg je zeker geen voeding terug, maar wel dankbaarheid
en stukken van hun levensverhaal. Sommige mensen hel-
pen ouderen met shoppen in grootwarenhuizen en die
hebben vaak heel wat levenswijsheid te delen.

Wel staat men er soms op iets materieel terug te geven.
Zoals de spaanse dakloze die nieuwe sportschoenen wil
schenken aan de politicus die hem bezoekt en graag bar-
revoets rondloopt. Het was de trots van die man om iets
materieel te kunnen teruggeven en het zou grof geweest
zijn om dat te weigeren. Voor de politicus een les in ne-
derigheid.

Soms is een gift materieel zowel als geestelijk. Zoals in
het cinderella project, waarin ex-afgestudeerden jurken
recycleren voor de eindejaarsceremonie aan een univer-
siteit. Niet elke student kan het geld ophoesten voor een
splinternieuwe jurk. Maar de ceremonie is zo belangrijk
voor het gevoel erbij te horen.

De logica van de gift verklaart waarom vrijwilligerswerk
niet egoistisch is. Dat is precies omdat de tegenprestatie
nooit gegarandeerd is. Moest ze de motivatie zijn om te
geven, dan zou men niks geven.

Een goed voorbeeld is vluchtelingenwerk. Vluchtelingen
hebben vaak zulke traumatische dingen meegemaakt
dat het kan lijken of ze niet eens dankbaar zijn voor het
dak boven hun hoofd en het bord soep.

Maar in de meeste gevallen is er wel een return, en dat
verklaart volgende uitspraak: “one of the great ironies of
life is this: he or she who serves almost always benefits
more than he or she who is served.” (Gordon b. Hinckley).

Maar dikwijls haalt de vrijwilliger plezier uit het werk zelf,
return of niet. Zoals de mensen die tuinieren voor ande-
ren.

A call a day keeps loneliness away

Er zijn veel eenzame zielen. Vaak door ouderdom, door

het verlies van vrienden en familie. Maar ook het verlies
van mobiliteit en de tegendraadse neiging die een mens
kan hebben om zich af te zonderen bij pijn en/of depres-
sie (problemen die PmMS goed verstaan). Ruimer op-
gevat omsluit elke vorm van exclusie (ook door honger,
dakloosheid, handicap, etc.) eenzaamheid, in de zin van




isolatie van de rest van de samenleving. Maar strikt geno-
men is eenzaamheid het gevoel alleen te zijn.

Het is ontstellend wat één telefoontje per dag aan een-
zaamheid kan doen. Sommige vrijwilligers specialiseren
zich daarin. De realisatie dat eenzaamheid iedereen kan
overvallen is vaak ook de motivatie om als gepensioneer-
de actief te blijven als vrijwilliger.

De grenzen van vrijwilligerswerk

Dierenliefhebbers helpen dieren in nood, en er zijn nogal
wat dieren in nogal wat noden, dus aan mogelijkheden
om te helpen geen gebrek. Al bestaat hier misschien
geen erkenning of dankbaarheid in normale zin, volgens
liefhebbers krijgen ze zeker liefde terug van die dieren.
De tegengift is zo mogelijk nog abstracter voor natuur-
liefhebbers, maar ook fundamenteler; er is geen leven
zonder natuur.

Soms zijn de mensen die men helpt erg ver weg. Zoals het
project dat hulpbehoevende moeders en baby’s helpt in
Uganda en kinderen in Amerika optrommelt om op lu-
cratieve manieren geld voor die mensen in te zamelen.

Er ontstaan dan misschien niet echt persoonlijke banden,
maar zeker wel een interesse in de problematiek.

Sommige vrijwilligers begeleiden stervenden die nau-
welijks nog bij hun bewustzijn zijn. Ze geven die mensen
niet veel meer dan hun aanwezigheid; soms ook een ver-
haal dat ze vertellen of een ‘human touch’ En ze krijgen
op het eerste gezicht ook niet veel terug, want die men-
sen zijn te ver weg om nog dankbaarheid te uiten; ze zijn
‘te ver weg'" Maar wat ze krijgen is een stilzwijgend besef
van de eigen sterfelijkheid.

Conclusie

En ga zo maar door. Het aantal gevallen - en randgevallen
- van vrijwilligerswerk is legio, en voortdurend in evolutie.

Hoewel samenlevingen erg complex zijn en talrijke
krachten ze vormgeven, is en blijft de spontane neiging
om dingen te doen voor mensen ‘met problemen’ - de
kern van vrijwilligerswerk - een cruciaal bindmiddel, dat
de vele tegenstellingen die samenleven kenmerkt min-
stens ten dele overstijgt.

Aldo DE MARTELAERE
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56

Tips en seintjes

Poézie, proza, en meer: Weerbaarheid

De afgelopen drie jaar leefde ik in een droom.

Mijn lichaam reageerde op de nieuwe generatie medica-
tie en mijn conditie verbeterde miraculeus. Opeens had ik
tonnen energie. Mijn geluk kon niet op, terwijl ik intuitief
toch aanvoelde dat dit een gevaarlijk spel ‘Russische rou-
lette’ was. De medicatie brak de witte bloedcellen af die
verantwoordelijk waren voor de aanvallen op de myeline
rond mijn zenuwbanen. Die witte soldaten gedroegen
zich vaak als anarchistische terroristen in mijn lichaam.
Tegelijk had ik natuurlijk ook wel nood aan wat verdedi-
ging. Het leven bestaat uit meerdere gevaren dan alleen
maar MS. En daarom was een strenge opvolging nood-
zakelijk. Drie jaar lang balanceerden mijn bloedwaarden
op een gevaarlijk randje van té weinig witte bloedcellen.
Maar ondanks de lage weerstand voelde ik me prima in
mijn vel. Eindelijk bevrijd van de beperkingen, leefde ik
helemaal op en ging ik gulzig op zoek naar die heerlijke
nieuwe grenzen. lk kan niet zeggen dat ik deze nieuwe
energie onbenut heb gelaten.

Ik vond de moed om de draad van mijn oude passie op te
nemen. Toen ik een aanbod kreeg om opnieuw te gidsen,
dacht ik geen twee keer na en stortte ik me in dit nieuwe
avontuur.

Het gidsen was een uitdaging waar ik mijn handen vol
mee had, maar vol overmoed ging ik nog een stapje ver-
der. Ik publiceerde mijn boek ‘Bouillonblokjes van 't le-
ven’ en verkocht iets meer dan vijfhonderd exemplaren
in een tijdspanne van anderhalf jaar. Alles in eigen be-
heer. Elk boek ging door mijn handen en elke lezer die
me aansprak kreeg een reactie. Ik gaf voordrachten in het
hele land. Als kers op de taart mocht ik mijn verhaal gaan
brengen in Athene, waar een hele delegatie farmaceuti-
sche medewerkers oor hadden naar het wonderlijke pad
dat ik had belopen dankzij hun onderzoek. Het was een
succesverhaal. Een sprookje met een happy ending, een
project dat ik in alle schoonheid heb kunnen afhandelen.

Ergens in mijn achterhoofd bleef een hardnekkige vraag
sluimeren:“Wat als het effect van de medicatie verdwijnt?
Wat als je terug wordt geconfronteerd met je oude be-
perkingen? Wat als je terug moet afgeven nu je alles op-
nieuw hebt geproefd?”

En dan gebeurde het onvermijdelijke ... mijn grootste
angst werd waarheid.

Mijn lichaam paste zich wonderwel aan en de beper-
kingen kwamen terug. Onaangekondigd en extreem
zelfverzekerd nestelden ze zich in mijn lichaam dat al ge-
wend was aan die vrijere grenzen van kracht en uithou-
dingsvermogen. Het stappen ging steeds moeilijker en
de hittegolven van de warme zomer van 2019 ontnamen
me mijn laatste veerkracht. Ik was uitgeput. Ik strom-
pelde letterlijk voort en trachtte al de verwachtingen in
te vullen die ik in mijn stoutmoedigheid torenhoog had
opgebouwd.

Mijn wereld werd plots terug heel klein.

Het onderhoud van mijn prachtig stuk bos woog me
zwaar. Twintig jaar geleden kochten mijn moeder en ik
nog een aanpalend stuk van de buren aan. Het perceel
bezat twee kleine weekendhuisjes en was perfect om
mijn moeder een pied-a-terre te geven. Mama was die
periode weduwe geworden en de opbouw van haar ei-
gen buitenverblijf gaf haar een nieuwe uitdaging en een
doel. Het werd haar stukje paradijs en ik beloofde haar
het onderhoud op mij te nemen. Het leverde ons jaren
met héél veel momenten van quality time, maar de druk
werd loodzwaar en de logeerpartijen van mama werden
steeds vaker ontluisterd door banale ruzies die ontston-
den door mijn onmacht en frustratie. Ik had te hoog ge-
grepen met mijn ridderlijke belofte.

Het besluit haar kavel te verkopen en terug te vallen op
mijn eigen stuk grond voelde aan als een amputatie,
maar tegelijk was dit de enige haalbare weg. Het verklei-
nen opende nieuwe mogelijkheden om te blijven overle-
ven in mijn bucolisch nestje dat ik zo nodig heb.

Ook het gidsen werd me te zwaar ... Het was tijd om de
betrokken partijen in te lichten dat de sterkte van mijn fa-
cade verbrokkeld was. Hun positieve reactie verraste me.
Als mensen in je blijven geloven gaan er nieuwe deuren
open.

Weerbaar zijn is niet een middel om terug te
vechten, maar om in eerste plaats een gevecht
te voorkomen.

Het staat voor zelfvertrouwen tijdens een
spannende situatie




Weerbaarheid ... dat éne woord kwam me steeds voor
de ogen op dit kruispunt van beslissingen. Ik googelde
en vond:

En zoals zo vaak werd alles me plots heel duidelijk ...

Ik zou kunnen berusten in verbittering omdat ik op moet
geven, of ik kan dankbaar zijn om wat is geweest en hoe
het mijn wereld verder kan verrijken. Zelf ben ik klaar
om me terug te plooien en verder te gaan met de mooie
bouwstenen van mijn wereld. Tijd om te geloven in mijn
eigen weerbaarheid.

Dit is niet opgeven, dit is verder leven.

Carine SCHELKENS
31 augustus 2019

Carine ontdekte in zichzelf schrijverstalent en bundelde
haar verhalen in het boek ‘Bouillonblokjes van 't leven'
Schrijven, schilderen, dansen, zingen, .... zijn creatieve
manieren om je gedachten en emoties te ordenen, een
plaats te geven, te tonen aan anderen, of vanuit een an-
der standpunt te bestuderen. Het kan heel heilzaam zijn,
en tegelijk ook rustgevend.

Een ideetje nodig om mee te starten? Donderdag 30
januari is het gedichtendag in Vlaanderen en Neder-
land. Schrijf je mee? Deel je op 30 januari je gedicht met
#Gedichtendag op sociale media. Het thema van de ko-
mende Poézieweek (van 30 januari tot 5 februari) is ‘De

toekomst is nu!’
.
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« Tillift van arjo huntleigh, aankoop omstreeks
2004
Bediening met handfuntie, elektronisch.
Met grote oplader
© 0498/568023, regio Roeselare

«  Walk-Aide kit
Prijs € 500. Aangekochtin 2013 en tot 2014 ge-
bruikt. Bevragen bij annemiewijns@hotmail.com,
afhalen regio Wilrijk.
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Bijsluiters

Wist je dat de website www.fagg.be (Federaal
Agentschap voor Geneesmiddelen en Gezond-
heidsproducten) bijsluiters digitaal bewaart?
Zijn de kleine lettertjes lastig voor jou, dan kan
je een versie in een groter lettertype downloa-
den of de bijsluiter opladen in een tool voor
slechtzienden.

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
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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
047013 0593

‘8 kaltoum.ghazaoui@ms-vlaanderen.be
0470130578

< 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
‘B chantal.wees@ms-vlaanderen.be

0470 13 05 81

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

< 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

LIMBURG

D1 Heilig Hartplein 22 b1, 3500 Hasselt
Permanentie: afspraak enkel na telefonisch
contact of via e-mail

‘¥ 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, 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

% lieve.mortier@ms-vlaanderen.be
047013 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
047013 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
Pl Boemerangstraat 4, 3900 Pelt
0479 27 86 19
B 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:
Dl Boemerangstraat 4, 3900 Pelt
Bereikbaar iedere werkdag van 8.30 tot 16 uur.
011808980 & 0116622 38 F secretariaat@ms-vlaanderen.be

De nieuwe MS-Link verschijnt in februari 2020

Teksten en foto's verwachten wij graag uiterlijk 24 december 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 2020 + 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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Actreen® blijft tot 60 min. op
hetzelfde niveau van lubrificatie.

Actreen® sondes zijn de lichtste
gelubrifieerde sondes op de markt.

De beschermende verpakking van
Actreen® is recycleerbaar en milieu-
vriendelijk.

Wenst u gratis stalen?
Neemt contact met ons via +32 (0)2 712 86 50

of customercare.be@bbraun.com
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ACTREEN®

Eco-innovatie en design in één sonde

B. Braun Medical N.V. | +32 (0)2 712 86 50 | customercare.be@bbraun.com | www.bbraun.be




