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Editoriaal

e
AUBE

—

Beste lezers

Indira Gandhi zei ooit, en ik citeer:“Wacht niet af. Verdeel
een groots plan in kleine stappen en zet de eerste stap
nu.Het is met die instelling in gedachten dat we aan de
slag zijn gegaan met een nieuw 4-jarig masterplan voor
MS-Liga Vlaanderen. In dat plan staat de Persoon met
MS centraal, wat ook maar heel normaal kan genoemd
worden. Verder is voor mij, en ik hoop ook voor jullie,
daar ga ik vanzelfsprekend vanuit, solidariteit een sleu-
telwoord. Solidariteit is een grondbeginsel waarbij we
door een gevoel van samenhorigheid verbonden zijn en
waarbij dan iedere PmMS dezelfde rechten en voorde-
len heeft, maar misschien een ietsje meer rechten voor
diegenen die het echt moeilijk hebben. Daar moet MS-
Liga Vlaanderen kunnen voor instaan.

Alle geledingen van onze organisatie zijn hiervoor van
belang: de personen met MS, het personeel, al onze vrij-
willigers (waaronder vele PmMS), of we het nu hebben
over de chocoladeverkopers, de MS-begeleiders, de be-
stuursleden en ga zo maar door. Al die mensen die in de
mate van hun mogelijkheden het beste van zichzelf ge-
ven, zijn enorm belangrijk. leder op zijn manier, allemaal
radertjes in een groot geheel.

Maar hoe maak en hou je zo'n ‘masterplan’ realiseer-
baar? Om te beginnen zijn er financiéle middelen nodig
om een solidair systeem uit te bouwen. De sterke die de
zwakke steunt, waar en wanneer dan ook, is een van de
kerngedachten van de pooling van middelen. Maar ook
qua veerkracht, talent en ervaring kan een sterke per-
soon of ploeg zo veel voor anderen betekenen. Ook hier
streven we ernaar om steeds opnieuw verwezenlijkte
middelen en kennis te willen delen over alle PmMS.

MS-Liga Vlaanderen is geen eiland. Zorgen voor perso-
nen met MS, is kijken naar wat we willen en wat haalbaar
is (en blijft), is anticiperen op wat er in het zorglandschap
gebeurt, is alert zijn voor mogelijke bedreigingen, is
waar dat kan volop gaan voor mooie kansen, is mee zijn
met nieuwe verplichtingen, en is up-to-date blijven met
vernieuwingen allerhande. Dit allemaal verwezenlijken
en tegelijk onophoudelijk de focus bewaren op onze
kerndoelen vergt veel tijd, energie, en aanpassingsver-

mogen, van iedereen in onze organisatie. We hebben
een turbulent jaar achter de rug, dat is hoe alle geledin-
gen het aanvoelen. Door het sterk veranderd zorgland-
schap en de opeenvolgende minder goede financiéle
resultaten moesten we overgaan tot het transitieplan. Is
het dat wat wij bestuurders wilden? Zeker niet. Wij zijn
de visie-oefeningen nog niet vergeten. Maar wat als die
visie financieel niet meer haalbaar is? In 2019 hebben
we de eerste stappen gezet om dit plan te verwezenlij-
ken. Was de aanvang van deze veranderingen gemak-
kelijk? Neen. Maar er is een begin gemaakt. Het transi-
tieplan loopt nog 3 jaar en dan zouden we moeten rond
zijn. En ja, pessimisten zijn slechts toeschouwers. Het
zijn de optimisten die de wereld veranderen. Wil met
deze, samen met mij, optimist zijn.

Denken we even terug aan Gandhi. Het pad is uitgestip-
peld en de eerste stappen zijn gezet. Eris nog een lange
weg te gaan, maar ik zou me geen beter gezelschap
kunnen voorstellen om samen mee onderweg te zijn.
Laat ons samen, administratie, sociale dienst, bestuurs-
leden, vrijwilligers, actievoerders, sympathisanten, ...
over alle provinciale en of afdelingsgrenzen heen, een
mooie toekomst creéren voor de MS-Liga Vlaanderen.

En ik sluit af zoals vorig jaar: “Laat ons elkaar vertrou-
wen, want vertrouwens is de cruciale schakel tussen
mensen. Wel, ik heb nog steeds en nog veel meer dan
ooit, het volste vertrouwen in jullie inzet, om die schakel
van vertrouwen te behouden.

//
Maria TORFS

/7 Voorzitter MS-Liga Vlaanderen vzw

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




Uit de medische wereld

MS Symposium - AZ Groeninge Kortrijk

Op 12 december 2019 vond het jaarlijkse MS Symposium van de dienst neurologie van AZ Groeninge Kortrijk
plaats. West- en Oost-Vlaamse neurologen, assistenten neurologie en MS-verpleegkundigen waren talrijk aan-
wezig. Als afgevaardigde van de MS-Liga, vroedvrouw en sinds enkele maanden ook persoon met MS werd ik
uitgenodigd op deze boeiende avond. Naast een verhelderend overzicht en update over NMO-SD door Dr. Me-
lissa Cambron, bracht vaste spreker Dr. Danny Decoo een kritische beschouwing op wat er verandert en leeft in

het MS-landschap.

MS of NMO-SD

Dr. Melissa Cambron presenteerde de zeldzame ziekte
NMO-SD (Neuromyelitis Optica Spectrum Disorders).
NMO-SD komt voor bij 0,3 tot 4,4 op 100 000 mensen. Bij
Multiple Sclerose daarentegen is dit 1 op 1000. NMO-SD
wordt vaker op een iets oudere leeftijd gediagnosticeerd,
rond de 35 a 45 jaar. Hoewel ook 18% van de patiénten bij
diagnose kinderen of ouderen zijn. Zo'n 70 a 90% van de
mensen met NMO-SD zijn vrouwen.

Door de ontdekking van het bestaan van aquaporine-4
(AQP4) antistoffen in 2004 werd NMO niet langer als een
variant van Multiple Sclerose gezien, maar als een op zich-
zelf staande aandoening met een volledig ander en beter
gekend pathofysiologisch proces. Het eiwit aquaporine-4
vormt waterkanaaltjes die zich vooral bevinden aan de
oogzenuw en in het ruggenmerg. De aquaporine-4 an-
tistoffen, aangemaakt buiten het centrale zenuwstelsel,
kunnen via de bloed-hersenbarriére het centrale zenuw-
stelsel binnendringen, waar ze ontstekingen veroorza-
ken. Bij het grootste deel van de NMO-SD patiénten kun-
nen deze antistoffen aangetoond worden in het bloed.

85% van de patiénten met NMO-SD (vooral degene die
aquaporine-4 antistoffen positief zijn) heeft een vorm
met opflakkeringen (relapsing). De eerste opstoot is bij
45% van de patiénten ernstig. Meestal is dit een myelitis
transversa (ruggenmergontsteking) of een neuritis op-
tica (oogzenuwontsteking) of een combinatie van beide.
Deze symptomen presenteren zich bij NMO-SD door-
gaans anders dan wanneer ze voorkomen bij iemand met
MS. Een ruggenmergontsteking is bij NMO-SD vaak een
symmetrische aantasting van zowel motorische als sensi-
bele functies van de beide benen. Een oogzenuwontste-
king is vaak ernstiger, uitgebreider, met een minder goed

herstel en treft vaker beide ogen. Ruggenmerg- en oog-
zenuwontsteking blijven ook de meest voorkomende
symptomen in het verdere ziekteverloop van NMO-SD.

Een zwangerschap bij vrouwen met NMO-SD is een stuk
complexer. Men heeft bijvoorbeeld tijdens het derde tri-
mester, in tegenstelling tot vrouwen met MS, net een ho-
gere kans op opstoten. Bijgevolg is een therapiestaking
vaak niet aangewezen. Er zou ook meer kans zijn op een
miskraam en zwangerschapsvergiftiging.

Een adequate diagnose van NMO-SD of van Multiple
Sclerose is erg belangrijk in verband met de behande-
lingskeuze. Enkele klassieke therapieén bij MS zoals in-
terferonen, Tysabri® en Gilenya® geven namelijk een ver-
slechtering bij NMO-SD patiénten.

Bij een acute opstoot bij NMO-SD wordt bij voorkeur bin-
nen de 48 uur gestart met een 5-daagse intraveneuze
kuur met corticosteroiden. Indien de symptomen verer-
geren of stagneren kan men plasmaferese doen.

Als onderhoudsbehandeling van NMO-SD is er momen-
teel mofetil mycophenolate, azathioprine en rituximab.
Als nieuwe of toekomstige behandelingsopties zijn er
inebilizumab, tocilizumab, satralizumab, eculizumab en
agquaporumab.

De prognose van NMO-SD is minder gunstig dan bij Mul-
tiple Sclerose. Er is een snellere toename van invaliditeit,
alsook een belangrijke mortaliteit. Zo'n 7% van de men-
sen met NMO-SD sterft binnen het jaar en ongeveer 14%
binnen de 5 jaar. De laatste jaren is er echter meer en
meer duidelijkheid over NMO-SD, met steeds effectieve-
re behandelingsmethodes, waardoor de prognose voor
NMO-SD patiénten wellicht gunstiger zal worden.




Progressie

Dr. Danny Decoo bracht een overzicht van nieuwe be-
handelingen voor Multiple Sclerose, besprak een aantal
recente studies en diepte het hot topic ‘progressie’ uit.

Ozanimod, ponesimod en ofatumumab zijn enkele toe-
komstige onderhoudsbehandelingen bij relapsing remit-
ting MS (RRMS).

Het onlangs in Amerika goedgekeurde diroximel fuma-
rate bevat een gelijkaardig actief product als Tecfidera®,
maar veroorzaakt minder flushing en maag-darmklach-
ten. Het zou bovendien ook interessant kunnen zijn bij
een klinisch geisoleerd syndroom (CIS) en actieve secun-
dair progressieve MS (SPMS).

Ocrelizumab zou naast zijn effectiviteit bij RRMS ook voor
de behandeling van primair progressieve MS (PPMS) kun-
nen dienen. Deze patiénten vertonen minder activiteit
op MRI en doen in principe geen opstoten, maar gaan
toch achteruit.

Siponimod, een veelbelovende behandeling voor se-
cundair progressieve MS (SPMS), wordt binnenkort op
de markt gebracht in Belgié. Ongeveer de helft van de
mensen met RRMS gaat 10 a 15 jaar na de diagnose over
naar een progressieve vorm (SPMS). Voorlopig lijken de
resultaten vooral gunstig bij SPMS-patiénten die in de
zogenaamde ‘transitiefase’ zitten. Ze zijn al progressief,
maar doen ook af en toe nog opstoten. Het is echter niet
eenvoudig om te bepalen of een patiént al dan niet in
de (actieve) progressieve fase zit. De meetinstrumenten
zijn inadequaat, een uitgebreide bepaling van de EDSS
(invaliditeitsschaal) bijvoorbeeld is tijdsintensief en met
de huidige MRI-toestellen kunnen niet alle letsels gezien
worden. Een correcte diagnose van progressie is echter
wel zeer belangrijk. De 2e lijnsmedicatie zoals Tysabri® en
Lemtrada® hebben immers weinig of geen effect bij pati-
enten die progressief zijn zonder opstoten en zonder MRI
activiteit. Progressie blijkt dus contradictorisch heel vaak
gelinkt te zijn met activiteit (ontstekingsletsels op MRI).
Op heden is er nog geen effectieve behandeling voor
progressieve patiénten zonder opstoten of MRI activiteit.

Progressie correct kunnen vaststellen en meten blijkt dus
een bijzondere uitdaging. Dit gebeurt momenteel onder

andere door verschillende fysieke en cognitieve testen.
Maar er zit ook een toekomst in draagbare meetappa-
ratuur. Onlangs werd de vrij uitgebreide Floodlight ap-
plicatie voor de smartphone gelanceerd. Deze app test
dagelijks onder andere de beweging, het evenwicht,
geheugen en fijne motoriek van een patiént met MS.
De significantie hiervan zal zich nog moeten uitwijzen.
Daarnaast worden ook de MRI-toestellen steeds beter en
sensitiever waardoor mogelijks een beter onderscheid
gemaakt zal kunnen worden tussen activiteit en progres-
sie. Een PET-scan kan de graad van demyelinisatie (verlies
van de isolerende laag rond de zenuwvezels) aantonen
en kan ook ‘active smoldering lesions’iets beter in beeld
brengen. Dit zijn chronisch actieve letsels die gedurende
enkele jaren langzaam uitbreiden of niet kleiner worden.
Ook de rol van biomarkers zoals neurofilament light (NfL)
moet nog uitgediept worden in het verhaal van progres-
sie. NfL is een eiwit dat vrijkomt bij axonale beschadiging
(schade van de zenuwen zelf en niet van de myeline)
waardoor in het bloed van mensen met MS verhoogde
waarden van neurofilament light gemeten kunnen wor-
den.

De laatste jaren is de behandeling van RRMS enorm ver-
fijnd, opstoten kunnen steeds beter onder controle ge-
houden worden. De patiénten lijken stabiel, maar er kan
toch sprake zijn van een zekere achteruitgang. Dit komt
vooral voor bij de mensen die na hun diagnose niet snel
gestart zijn met medicatie. De ziekte is immers op dat
moment bovendien vaak al een hele tijd aan het slui-
meren in het lichaam van de patiént. Ook hieruit blijkt
opnieuw dat Multiple Sclerose de wetenschappers en
artsen in al zijn aspecten blijft uitdagen.

Joke SOETAERT
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nelezen, kende 5 talen.

Hij sprak Gents, een woordje Frans
en las Het Laatste Nieuws.

Op het moment dat Fernand Slagmeulders ziet dat zijn gerimpelde spiegelbeeld zijn middenvinger naar hem

opsteekt, staat hij op vanop de rand van het bed.

Uit de kleerkast haalt hij de ondertussen strakzittende
nog-als-nieuw-kostuumvest met in de borstzak de stijl-
volle witte zijden pochet waarvan enkel de punt zich laat
zien. Zijn smokingbroek met lang mat galon bekijkt hij in
zijn wat te nauw spannende glanzende lakschoenen van-
uit een kikkerperspectief. In een snelle beweging bukt hij
zich om er wat stof af te vegen. Zijn rug meldt hem dat hij
te weinig beweegt. Omdat ze nu wel ongeveer zal aanko-
men, gaat hij naar beneden.

Op de trap trippelt de pianosonate nr. 15 in D. op.28 ‘Pas-
torale’ van Beethoven hem speels tegemoet, haar lieve-
lingsmuziek. Die heeft hij al eerder opgezet. Ze zal waar-
schijnlijk weemoedig en een beetje triest zijn na haar
emeritaatsviering en ter compensatie heeft hij het huis in
sfeervolle belichting gedompeld, de tafel stijlvol gedekt
met dubbel bestek en ernaast de vierkante, zwarte ka-
toenen servetten in gevlochten bamboe servethouders
die ze er ook altijd bij wilde als er mensen uit haar wereld
kwamen dineren. Doorgaans waren dat buitenlanders
met luide stem die wisten wat ze wilden en veel vreemde
termen gebruikten om hun weloverwogen beschouwin-
gen te verwoorden. Hij schoof nooit mee aan tafel maar
speelde kok en ober. De keuken was dan voor hen het
verboden terrein waar hij zich comfortabel terugtrok met
een deuntje van Will Tura op de achtergrond.

In de ijskast staat het voorgerecht al klaar — gevulde avo-
cado met zalm - en de geur van de kabeljauw met kaas-
saus, tomaatjes en krieltjes in de oven schept samen

met de pommes dauphinois de noodzakelijke huiselijke
vredigheid. Fernand is al even met pensioen na 40 jaar
werken op de plantsoendienst van de gemeente en hij
heeft zijn ganse leven de openbare parken verzorgd.
Burgemeesters en schepenen kwamen en gingen, maar
hij bleef rotsvast het groen verzorgen als was het het
gezin dat hij nooit had gehad. Zij ontwikkelde al die tijd
een universitaire carriére en stond met de resultaten van
haar wetenschappelijk onderzoek vaak op internationale
podia en in gereputeerde tijdschriften vol complexe sta-
tistieken; ze had alle uithoeken van de wereld gezien. Zij
was belezen, kende 5 talen. Hij sprak Gents, een woordje
Frans en las Het Laatste Nieuws. Nooit had hij haar een
strobreed in de weg gelegd en hij lag er niet wakker van
dat ze driemaal meer verdiende dan hij. Hij hield van
structuur en zekerheid, zij van verandering en berekend
avontuur. Daar had haar gevecht tegen borstkanker haar
niet van kunnen weerhouden.

Hij checkt even of hij de Moét&Chandon wel in de ijskast
heeft gezet en ook de Duitse witte Silvaner glimlacht te-
rug. Dan hoort hij de auto op de oprit. Hij blijft haast on-
beweeglijk stilstaan en luistert aandachtig. Het valt hem
op dat het even duurt voor ze uitstapt. Hij gaat naar de
voordeur en als hij haar hakken op het steengruis hoort,
doet hij de deur wijd open om haar binnen te laten. Ze
heeft een enorme ruiker kleurrijke, geurende bloemen
in één hand, een grote zak met veel voorwerpen in ge-
schenkverpakking in de andere en onder de arm een op
hout geschilderde afbeelding van haar in toga met Euro-
pese sterretjes om het hoofd.



Zonder een woord te zeggen neemt hij bijna alles aan en
zij gaat enkel met de ruiker bloemen in de keuken een
vaas halen. Zij zet die gevuld op de gedekte eettafel. Hij
opent stijlvol - dus zonder geluid, zo heeft ze hem ge-
leerd - de champagnefles en vult de twee versierde fluit-
glazen in kristal die hij op de leren glasonderzetters op
het tafeltje voor de open haard heeft klaargezet. Zij doet
haar regenjas uit. Tegen haar gewoonte in legt ze die over
de stoel aan de tafel in plaats van hem meteen keurig aan
een kapstok in de kleerkast te hangen. Ze gaat in een van
de zetels aan de open haard zitten, hij in de andere. Ze
neemt traag haar bril af, legt die op haar schoot, buigt

het hoofd achterover en sluit de ogen. Beethoven is
ondertussen stilgevallen. Dan gaat ze recht zitten. Ze
kijkt hem recht in de ogen en hij blikt terug. Hij geeft
haar een glas aan. Nog steeds kijken ze elkaar aan.
Dan klinken ze. De brandende houtblokken knette-
ren ingehouden.

Nippend van hun glas kijken beiden in de dansende
vlammen. Niets verandert, mijmert hij. Alles is transi-
tie, bespiegelt zij.

Edgard EECKMAN

Edgard Eeckman is communicatiemanager van het UZ Brussel. Hij is doctor in de media- en communica-
tiestudies en gastprofessor over Patient empowerment aan de Erasmushogeschool. Hij is ook Voorzitter
van de nieuwe VZW Patient Empowerment. Je kan hem volgen op Facebook, Twitter, Linkedin en Insta-
gram. Info over hem op www.edgardeeckman.be. / www.patientempowerment.be




We zouden allemaal alles

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

Stop daarmeel!

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



Wellness

Een gedicht...

Dansen, schrijven, muziek maken, schilderen, ... zijn creatieve manier om ofwel helemaal los te komen van de
dagelijkse mallemolen, ofwel om juist je gevoelens een plaats te geven. Gedichten schrijven is een ideale ma-
nier om je gedachten te ordenen, je emoties eens vanop afstand te bestuderen, en je hoofd weer leer te maken.
Bovendien kan het gesprekken openen met mensen die zich in jouw gevoelens herkennen. Mooi wat gedichten
kunnen doen! Isabelle Dhondt schrijft pareltjes van gedichten over thema’s die wellicht heel herkenbaar zijn.

Geinspireerd geraakt? Ga zelf eens met pen en papier aan de slag!

Beperkingen kunnen lijden tot frustratie.
Gevangen in een web.
Verstrikt zitten in een vast patroon.
Mentaal ten einde raad.
Een chemie dat niet overgaat.

De uitdaging om dagelijks door te gaan is een opdracht,
maar's avonds een overwinning om op te slaan.

€0

Oordeel niet naar wat je ziet, want hoe iemand zich voelt
dat weet je niet.

Wat niet altijd zichtbaar is, wordt soms verdrongen of
verborgen.

De realiteit is moeilijk aanvaardbaar en niet omkeerbaar.

Wie het niet moet ondergaan, weet ook niet hoe het is om
in zijn of haar schoenen te staan.

Er zijn zo van die dagen dat er mij niks lukt.
Ik moet er niet om vragen en loop dan wat bedrukt.

Weten dat het overgaat en dus die dag maar oversla.

Een dag dat wordt uitgegomd en waarbij ik dan
denk...'verdomd"!

Multiple Sclerose is niet "La vie en rose".
Lopen op uitstekende doornen.
Mentaal en fysiek niet te verwoorden.
Een ziekte met veel gezichten.
Onmacht, omdat je zelf je leven niet bepaalt.
Frustratie, omdat wat je ook doet, het prijskaartje betaalt.

Confrontatie, omdat je omgeving beleeft en jij achter de
omheining blijft staan.

De meesten lopen je voorbij in deze versnelde maatschappij.
Denk niet aan wat niet gaat.
Wees geen toeschouwer vanop je eiland.

Wees dankbaar om het bestaan van nu en geniet van de
dingen die je gegeven zijn.

Mijn berg.

Deze morgen ben ik vroeg opgestaan om de uitdaging aan
te gaan.

Telkens opnieuw staar ik naar de top.

Onbereikbaar en toegeven dat het aan de voet ook mooi
wandelen is.

Klimmen kan ik niet, maar met dromen kunnen we elkaar
wel tegemoetkomen.

|.Dee.
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Sociaal beleid

Sociale Dienst in transitie:

van verandering naar verbetering
Wat betekent dit voor u als lid?

Zoals u in het vorige nummer van MS-Link kon lezen (nr. 4 december 2019, pag. 24-25) wordt MS-Liga Vlaande-
ren door grondige veranderingen getroffen. Luc De Groote beschrijft in het artikel de grote maatschappelijke
veranderingen die tegenwoordig plaatsvinden en de nood aan een andere kijk op hoe zorg- en hulpverlening
moeten geboden worden. MS-Liga Vlaanderen moet daarom nu het hoofd bieden aan een versterkte fondsen-
werving en een aangepaste dienstverlening. Een vierjarenplan werd uitgewerkt om met tal van maatregelen
MS-Liga Vlaanderen verder uit te bouwen tot een flexibele en weerbare patiéntorganisatie. Er zal uiteraard heel
wat impact zijn op de manier hoe de dienstverlening van de maatschappelijk werkers verder zal plaatsvinden.
Met dit artikel maak ik u wegwijs in de toekomstige werking van de sociale dienst.

Wat vooraf ging ...

Transitie. Hervorming. Verandering. De Raad van Be-
stuur heeft opdracht gegeven om het roer om te gooien.
Dat betekent dat er een fundamentele omslag in de wer-
king moet ontwikkeld worden.

De equipe van maatschappelijk werkers is daarom met
veel goede moed (en soms een klein hartje) reeds maan-
den bezig met het voorbereiden van een fundamentele
omslag in de organisatie van haar werkzaamheden. De
transitie betekent voor iedere individuele maatschappe-
lijk werker een grote bijstelling in denken en handelen.
De oefening in ‘omdenken’ is niet makkelijk: zij moeten
immers alle evidenties los laten, moeten vertrouwen
hebben in nieuwe denkpatronen, ideeén en systemen
die ik hen als diensthoofd voorschotel en bovenal zich
persoonlijk durven engageren in een nieuwe toekomst.
Het is waarlijk geen makkelijke periode voor hen.

In iedere verandering

verbergen zich honderden
mogelijkheden!

Maar verandering op zich is niet zozeer het probleem:
verandering creéert kansen. Kansen om intensief en
breed na te denken hoe de sociale dienst zich moet af-
stemmen op de vele vragen van de leden met MS en dit
binnen de veranderende context zoals Luc De Groote in
de vorige MS-Link beschreef ... De afgelopen maanden

ben ik vaak met de maatschappelijk werkers in dialoog
gegaan, op zoek naar de essentiéle, waardevolle veran-
deringen ten behoeve van personen met MS.

De veranderingsprocessen die voorbereid worden voor
implementatie zijn gebaseerd op volgende kernbegrip-
pen:

Vertrekken vanuit de individuele zorgvragende per-
soon met MS;

« Stap voor stap in verandering;
In dialoog met elkaar.

#KLAARVUURTRANS TIE

Zo hebben we ons voorbereid om straks op innovatieve
wijze ondersteuning voor alle personen met MS aan te

kunnen bieden. Tel daarbij de vele bevragingen die ik ge-
daan heb bij personen met MS, de talrijke gesprekken die
ik gevoerd heb met andere zorg- en hulpverleners over
zorgmethodieken en het aftoetsen van veranderproces-
sen bij procesmanagers. Zo zijn we gekomen tot een
laagdrempelige en op maat afgestemde, kwalitatieve
dienstverlening.

En nu concreet: hoe ziet die maatschappelijke
dienstverlening er voortaan uit ?

De eerste contacten met de maatschappelijk werkers zijn
vaak heel divers: via de huisarts of neuroloog, bij een ken-
nismaking tijdens een multidisciplinaire raadpleging, via
een hulpverlener, op verwijzing van een andere persoon
met MS, via een vrijwilliger, tijdens een activiteit van MS-
Liga Vlaanderen, ...

Om het iedereen veel duidelijker te




maken zal in het najaar één centraal telefoonnummer
kenbaar gemaakt worden waarmee je MS-Liga Vlaande-
ren benadert. ledere persoon met MS zal direct in contact
staan met een maatschappelijk werker. De sociale dienst
zal vanaf de tweede helft van 2020 bereikbaar zijn op vol-
gende momenten:

)

-

« Maandag: 10u00-12u00 en 14u00-16u00

Dinsdag: 10u00-12u00, 14u00-16u00 en 17u00-19u00
«  Woensdag: 10u00-12u00 en 14u00-16u00
« Donderdag: 10u00-12u00 en 14u00-16u00

Vrijdag: 10u00-12u00

De maatschappelijk werkers zullen samen met u goed
nagaan welke specifieke zorgnood u heeft. Uiteraard zal
even nagegaan worden of de persoon met MS die belt lid
is (en mocht dat nog niet zijn, dan zal de maatschappe-
lijk werker vriendelijk vragen om dat lidmaatschap snel
in orde te brengen). Er zal eveneens gevraagd worden of
u toestemming wil geven om de persoons- en gezond-
heidsgegevens in een elektronisch cliéntdossier op te
slaan (in het najaar 2019 vond reeds een grootschalige
papieren mailing plaats waarmee u in principe reeds uw
toestemming kon geven, conform de Europese regelge-
ving over de Algemene Verordening Gegevensbescher-
ming, ook wel GDPR genoemd). Een documentje zal digi-
taal of via de Post toegezonden worden indien u nog niet
in orde zou zijn. Wellicht zal u viot en deskundig geholpen
kunnen worden met uw vragen en bekommernissen. Bij
een eerste contact of indien het reeds een poos geleden
was dat u nog contact opnam, zal na het telefoongesprek
een vragenlijst toegestuurd worden waarmee de maat-
schappelijk werker een gedetailleerd beeld krijgt over
uw persoonlijke situatie. Mogelijks kunnen daarmee nog
bijkomende ondersteuningsnoden aan het licht komen.

Mocht de maatschappelijk werker samen met u oorde-
len, dat u of uw mantelzorger in staat bent om zelf het
een en het ander op te zoeken over uw zorgvragen, dan
kan het zijn dat u doorverwezen wordt naar de web-
site van MS-Liga Vlaanderen. Via de homepage komt u
terecht op de MS-GPS waar u op eenvoudige, bevattelij-
ke wijze antwoorden geformuleerd krijgt die gericht zijn
op uw specifieke situatie. Neem zeker al maar eens een
kijkje. Je zal verwonderd zijn over de mogelijkheden die
er bestaan om oplossingen te vinden (en mocht dat niet

het geval zijn: durf de telefoon terug even te nemen om
uw situatie toch verder met een maatschappelijk werker
door te spreken).

Indien de maatschappelijk werker aan de telefoon niet in
de mogelijkheid is om direct een geschikt antwoord te
formuleren op uw zorgvragen, dan zal zij bekijken of ze
u kan doorverbinden met een collega die ruimte heeft
in haar agenda om u te woord te staan. Het is natuurlijk
ook mogelijk dat zij samen met u bekijkt of het toch niet
beter is dat u eens langsgaat op een zitdag van een col-
lega-maatschappelijk werker bij u in de buurt. MS-Liga
Vlaanderen is een netwerk van zitdagen aan het uitbou-
wen, vaak in samenwerking met ziekenhuizen die vlot
(met openbaar vervoer) toegankelijk zijn, met parkeer-
gelegenheid en waar u terecht kan op het moment dat
het voor u past. U zal trouwens vanaf het najaar zelf in
de mogelijkheid zijn om een afspraak in te boeken op zo
een zitdag naar wens via een afsprakenbeheertool die op
onze website zal beschikbaar gesteld worden. Het is een
eenvoudige digitale toepassing die op dezelfde wijze
werkt zoals u gewoonlijk een afspraak bij uw huisarts of
dierenarts inplant. Je wordt bovendien automatisch nog
voorafgaand aan de afspraak via SMS of e-mail verwittigd

| 1wl MIET iomatsssh hennnend worgen 380 638 B45praak

s +

Alspeaai; bosien

zodat je de afspraak niet vergeet.

Misschien lijkt u dit alles wat omslachtig.
Wel, daarom voorzien we binnen enkele

maanden op de homepage van de web-
site een helpknop. Wanneer u daar op klikt zal een klein
schermpje verschijnen waar u uw naam, e-mail en zorg-
vraag in een korte beschrijving kan invullen. Tijdens de
beschikbare uren van de maatschappelijk werkers die
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De meest stijlvolle en discrete katheter

SpeediCath® Compact Eve - ontworpen voor het dagelijks leven

SpeediCath Compact Eve is een perfecte combinatie van vorm en functie.
De unieke driehoekige vorm zorgt voor gebruiksgemak, een betere grip en een stabiele ligging.
SpeediCath Compact Eve is makkelijk in 1 stap te openen, te gebruiken en veilig af te sluiten. Volgens ons past de

sonde even goed in uw leven als in uw handtas, maar daar beslist u uiteraard zelf over.

Meer info? Surf naar www.nl.speedicathcompacteve.coloplast.be

Coloplast
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Landelijke Thuiszorg
Is er voor jou!
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ook het centrale telefoonnummer bemannen, zullen zij
onmiddellijk kunnen reageren door met u te chatten. Bui-
ten de beschikbare uren, zal de gestelde vraag zo spoe-
dig mogelijk via e-mail behandeld worden.

Indien de maatschappelijk werker, die u via het centrale
telefoonnummer gecontacteerd hebt, van mening is dat
uw zorgvraag behoorlijk complex is en/of u nietin de mo-
gelijkheid bent om naar een zitdag of MDR te komen, zal
zij bij een collega-maatschappelijk werker een afspraak
voor u inplannen zodat deze collega zo snel als mogelijk
is, op huisbezoek zal komen. U merkt het: waar de maat-
schappelijk werkers voorheen zich voornamelijk door-
heen het Vlaamse land verplaatsten ten behoeve van alle
personen met MS (wat in functie van verplaatsing en tijd
te duur is geworden), zullen huisbezoeken beperkt wor-
den tot een eerste kennismaking en/of een cliéntcontact
op uw locatie indien het voor u niet mogelijk is om u naar
de maatschappelijk werker te begeven.

m Dit betekent dat u vanaf
de opstart van deze werk-
HU EXPGRT wijze niet altijd meer het

vertrouwde gezicht van
ker zal zien: vaak zal dat zeker nog wel mogelijk zijn, vaak
ook niet. Laat dat zeker geen belemmering zijn om con-
tact met de sociale dienst te maken: de maatschappelijk

de maatschappelijk wer-

werkers hebben eenzelfde opleiding genoten, zijn allen
werkelijk top-experten binnen hun werkdomein en we
streven ernaar om intern alle informatie steeds meer te
uniformiseren waardoor het niet echt uitmaakt welke

maatschappelijk werker u zal ontmoeten: zij bieden
voortaan allemaal dezelfde deskundige ondersteuning
aan. In het hulpverleningslandschap worden zij terecht
dé referentie voor personen met MS genoemd. lk ben
dus erg trots dat zij u verder zullen helpen om de weg
te vinden in de ingewikkelde materie van tegemoetko-
mingen, aanvragen voor hulpmiddelen, verzekeringen,
werkre-integratie, ...

In de loop van 2020 zullen
we stapsgewijze deze nieuwe
werkwijze gaan implementeren
om in het najaar op kruissnel-
heid te komen. Mochten er hier
of daar nog wat ongemakjes
voorvallen, gun de maatschap-
pelijk werker even de tijd om
zich nog beter te organiseren,
maar geef zeker wel een signaal
wat u stoorde. We zullen daar de nodige aandacht aan
schenken.

“IT ALWAYS

SEEMS$

IMPOSSIBLE

UNTIL

IT'S DONE”

~-NELSON MANDELA

Mocht u nog bijkomende informatie wensen, zet dit
even op e-mail paul.vanlimbergen@ms-vlaanderen.be of
spreek gewoon een maatschappelijk werker aan. Alvast
dank voor uw vertrouwen.

Paul VANLIMBERGEN
Diensthoofd sociale dienst
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Sociaal beleid

Van het bos en de bomen

Bij welke instantie kan u voor

wat terecht?

In onze dagelijkse contacten met personen met MS merken wij dat het niet altijd eenvoudig is om de weg te vin-
den in het landschap van instanties waar jullie mee in aanraking komen. Termen worden door elkaar gebruikt,

overheidsdiensten met elkaar verward. Tegemoetkomingen van de ene worden toegeschreven aan de andere.
Kortom niet gemakkelijk om in ditingewikkeld en complex kluwen de weg te vinden met daarenboven constant
wijzigende structuren en wetgeving. Ook de verschillende staatshervormingen hebben het er niet eenvoudiger

Samen met u moeten we vaststellen dat deze materie
veel weg heeft van een bos, of liever oerwoud, waar men
met moeite de bomen kan onderscheiden, laat staan
een goed aangeduid wandelpad. Als leek hebt u al een
bijzonder goede stafkaart nodig om er op eigen houtje
doorheen te wandelen. In elke MS-Link vindt u wel een
deeltje van de kaart maar in tijden van transitie is het mis-
schien aangewezen om de puzzel uit te leggen. Daarom
hieronder een overzicht van de vier belangrijkste instan-
ties die voor u van belang kunnen zijn.

1 Rijksinstituut voor ziekte- en
invaliditeitsverzekering - Riziv
(Belgié - federaal)

Dit is een openbare instelling van sociale zekerheid waar
elke burger van dit land bij wijze van spreken van in de
wieg tot aan het graf mee in contact komt en beroep op
doet. Het Riziv is namelijk een instelling die een cruciale
rol speelt inzake gezondheidszorg en arbeidsongeschikt-
heidsuitkeringen en staat ervoor in dat iedere verzeker-
de, ongeacht zijn situatie, effectief toegang heeft tot en
vergoed wordt voor de nodige geneeskundige zorgen.
Ook zorgt het Riziv ervoor dat de verzekerde werknemers
en zelfstandigen een vervangingsinkomen ontvangen bij
arbeidsongeschiktheid.

Het Riziv staat onder toezicht van de minister van Sociale
Zaken. Bij het schrijven van dit artikel in december 2019 is
dit nog steeds Maggie De Block. De tegemoetkomingen
die het Riziv geeft, worden gefinancierd door werkne-
mers- en werkgeversbijdragen en een dotatie vanuit de

overheid.

Het Riziv voorziet in:

De uitbetaling van arbeidsongeschiktheidsuitkerin-
gen voor loontrekkenden (waaronder ook contractu-
elen) en zelfstandigen

- Bij primaire arbeidsongeschiktheid: Dit is de uitke-
ring die u tijdens het eerste jaar ziekte ontvangt. Bij
loontrekkenden is dit 60 % van het brutoloon. Voor
zelfstandigen is dit een forfaitair (vast) bedrag varié-
rend naargelang de gezinssituatie.

- Invaliditeit: Bent u na een jaar nog steeds ziek dan
gaat de primaire arbeidsongeschiktheid over in invali-
diteit. U wordt dan 66% arbeidsongeschikt verklaard,
waardoor u aanspraak maakt op een aantal fiscale en
eventueel ook sociale maatregelen. Voor loontrek-
kenden is de uitkering terug een percentage van het
brutoloon, maar nu variérend afhankelijk van de ge-
zinssituatie. Voor zelfstandigen is dit ook hier een for-
faitair bedrag afhankelijk van de gezinssituatie.

- Inhaalpremie voor invaliden: Dit is een vorm van
vakantiegeld die in mei wordt uitbetaald indien u op
31 december van het jaar daarvoor minstens 1 jaar ar-
beidsongeschikt was en nog arbeidsongeschikt bent
in mei van het lopende jaar.

- De tegemoetkoming voor hulp van derden: Dit is
een toeslag die u bovenop uw uitkering kan ontvan-
gen indien uw zelfredzaamheid een score krijgt van
11 op 18 punten. Deze tegemoetkomin.

- De adviserend arts bekijkt of u tijdens uw arbeids-
ongeschiktheid werk kan doen dat aan uw gezond-
heid is aangepast (toegelaten arbeid) en bekijkt met
arbeidsongeschikte loontrekkenden of werklozen of




een re-integratietraject mogelijk is. Dit is een tra-
ject gericht op de terugkeer naar de arbeidsmarkt
door aangepast werk, ander werk, of een opleiding.
Tijdens het traject is er een nauwe samenwerking tus-
sen u, de adviserend arts, de behandelend arts, en de
arbeidsarts.

Terugbetaling van gezondheidszorgen (geheel of ge-
deeltelijk)

- Tegemoetkoming in de kosten van raadplegingen bij
zorgverleners zoals artsen, kinesisten, logopedisten,
tandartsen, diensten voor thuisverpleging e.d.

- Tegemoetkoming in de kosten van een ziekenhuisop-
name.

- Er is ook een terugbetaling voor geneesmiddelen:
magistrale bereidingen, farmaceutische specialitei-
ten en generische geneesmiddelen, maar ook voor
actieve verbanden, autosondage, sondevoeding en
dies meer.

- Uitbetaling van enkele forfaitaire tegemoetkomingen
zoals de forfait voor chronisch zieken en forfaits in het
kader van incontinentie.

- Tot 31 december 2018 voorzag het Riziv in de terug-
betaling van mobiliteitshulpmiddelen maar dit is
vanaf 1 januari 2019 overgenomen door de Vlaamse
sociale bescherming (zie verder).

Daar de overheid een systeem van gezondheidszorg wil
dat toegankelijk is voor zoveel mogelijk mensen, is er een
reeks maatregelen genomen die ervoor wil zorgen dat u
gemakkelijker uw gezondheidszorg kan betalen.

Enkele basismaatregelen voor iedereen

- De maximumfactuur biedt aan uw gezin de garantie
dat het jaarlijks voor geneeskundige verzorging niet
meer hoeft uit te geven dan een maximumbedrag.

- Door het globaal medisch dossier krijgt u een hogere
tegemoetkoming voor een raadpleging bij uw huis-
arts.

- Als een huisarts u doorverwijst naar een specialist,
dan betaalt u minder voor de raadpleging van die
specialist.

- Door de derdebetalersregeling betaalt u enkel het
persoonlijk aandeel, onder meer bij hospitalisatie of
bij de apotheker.

Bijkomende maatregelen, afhankelijk van uw finan-
ciéle situatie

- Dankzij de verhoogde tegemoetkoming (VT) betaalt
u minder remgeld voor raadplegingen bij artsen, ge-
neesmiddelen, ziekenhuisopnames, e.d. (code ..1/..1
op het klevertje van uw ziekenfonds).

- De sociale maximumfactuur biedt aan uw gezin de
garantie dat het jaarlijks voor geneeskundige verzor-
ging niet meer hoeft uit te geven dan een maximum-
bedrag.

- Dankzij de derdebetalersregeling betaalt u enkel het
persoonlijk aandeel als u een huisarts raadpleegt.

2 Federale Overheidsdienst Sociale
Zekerheid - FODSZ
(Belgié - federaal)

Een tweede overheidsinstantie waar u misschien mee in
aanraking zal komen, is de FODSZ.

Deze instelling heeft verschillende opdrachten en gele-
dingen, maar hierbij richt ik mijn licht

uitsluitend op de Directie-generaal Personen met een
handicap. Binnen de FODSZ is deze

dienst belast met de toekenning van rechten aan perso-
nen met een handicap en kan zo voor u van belang zijn.
Dit valt onder de bevoegdheid van Minister van Werk,
Economie en Consumenten, belast met, Armoedebestrij-
ding, Gelijke Kansen en Personen met een beperking. Bij
het schrijven van dit artikel is dit minister Nathalie Muylle.

Wat kan u aanvragen?

Tegemoetkomingen die maandelijks worden uitbe-
taald

In tegenstelling tot het Riziv vallen deze tegemoetko-
mingen onder de Sociale bijstand zoals men dit noemt
en worden ze volledig door de overheid gefinancierd.
Ze worden pas toegekend als u uw recht op socialeze-
kerheidsuitkeringen (ziekte-uitkering via het Riziv, werk-
loosheid, pensioen e.d.) hebt uitgeput. Voor deze tege-
moetkomingen worden
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dus geen sociale bijdragen via het loon betaald. Gerech-
tigden moeten er ook geen belasting op betalen (het
leefloon van het OCMW of de inkomensgarantie voor
ouderen vallen trouwens ook onder de Sociale bijstand).

Er zijn drie soorten tegemoetkomingen voor volwasse-
nen.

- Inkomensvervangende tegemoetkoming of IVT:
Dit is een tegemoetkoming die bedoeld is om het in-
komen te compenseren dat u door uw handicap niet
kan verdienen. Bij de berekening houdt men rekening
met de gezinssamenstelling, het belastbaar (gezins)
inkomen en de impact van uw handicap op uw ver-
dienvermogen.

- Integratietegemoetkoming of IT: Dit is een tege-
moetkoming die bedoeld is als compensatie voor de
bijkomende kosten die u als persoon met een han-
dicap hebt om deel te kunnen nemen aan het maat-
schappelijke leven. Een arts van de FODSZ evalueert
aan de hand van een puntensysteem uw zelfredzaam-
heid en de impact van uw handicap op uw dagelijks
leven.

- U hebt misschien ook al gehoord van de Tegemoet-
koming Hulp aan Bejaarden, maar ditis ondertussen
geregionaliseerd. Vanaf 1 januari 2017 is de aanvraag
en uitbetaling door Vlaanderen overgenomen en is
nu onderdeel van de Vlaamse sociale bescherming
(zie verder). De medische erkenning wordt echter
nog door de artsen van de FODSZ bekeken. Ook voor
Brussel en Wallonié is de bevoegdheid overgeheveld,
maar zowel de aanvragen, beslissingen en betalingen
gebeuren nog steeds volledig door de FODSZ. Op dit
moment betalen Brussel en Wallonié dus de FODSZ
om dit uit te voeren maar met de bedoeling dit vanaf
1 januari 2021 volledig over te nemen. Vanaf dan zal
voor Brussel Iriscare de uitbetaling overnemen.

Ontvangt u één van bovenstaande tegemoetkomingen
dan wordt er automatisch voor gezorgd dat u aanspraak
maakt op het verminderd tarief voor gas, elektriciteit en
water. U ontvangt ook een gratis abonnement van De
Lijn en krijgt de verhoogde tegemoetkoming in kader
van gezondheidszorg toegekend.

Evaluatie van de handicap

Velen komen niet in aanmerking voor een tegemoetko-
ming, maar toch kan het nuttig zijn om een onderzoek
aan te vragen om te bekijken of u in aanmerking komt
voor:

- Bepaalde sociale en fiscale maatregelen. U komt in
aanmerking voor de eerste vijf hieronder vermelde
maatregelen indien u van de arts de erkenning krijgt
dat er‘een vermindering is van uw verdienvermogen
tot 1/3 of minder’ en/of er een vermindering van de
zelfredzaamheid is met minimum 9 punten.

. Vermindering personenbelasting

. Vermindering onroerende voorheffing

. Vermindering erfbelasting

. Sociaal tarief telefoon en internet (hier wordt
bijkomend een inkomensvoorwaarde gesteld)

. Vermindering openbaar vervoer (indien ook de
VT inzake gezondheidszorgen)

. Vermindering kabeltarief (indien 12 punten)

. Gratis kaart voor een begeleider bij de NMBS of
De Lijn (indien 12 punten of 50 % handicap
onderste ledematen)

- Vrijstelling btw bij aankoop wagen en vermindering
verkeersbelasting. Om hiervoor in aanmerking te ko-
men moet er een erkenning zijn van 50 % handicap
aan de onderste ledematen.

- Parkeerkaart. U komt hiervoor in aanmerking indien
u twee punten ‘scoort’ op de zelfredzaamheidsschaal
wat verplaatsingsmogelijkheden betreft of een er-
kenning hebt van 50 % handicap onderste ledematen
of 12 punten krijgt toegekend.

- Verminderingskaart openbaar vervoer voor slecht-
zienden en blinden. De kaart waarborgt kosteloos
vervoer voor de houder en de geleidehond, op de
trein, de bus, de tram, of de metro. U bent blind of
slechtziend indien een permanente invaliditeit van
ten minste 90 % ten gevolge van een aantasting van
uw gezichtsvermogen.

- European Disabiltiy Card. Deze kaart kan u enkel aan-
vragen indien reeds een erkenning in een van de bo-
venvermelde items.

Aan de hand van een onlineapplicatie van de FODSZ kan
u zelf een aanvraag voor een tegemoetkoming of evalu-
atie van uw handicap indienen. U hebt daarvoor enkel
uw identiteitskaart, pincode en een kaartlezer nodig.




Via www.myhandicap.belgium.be komt u op deze appli-
catie terecht. De aanvraag gebeurt dus volledig online, er
komen op dat moment geen papieren invuldocumenten
aan te pas. Bij het aanklikken van het gewenste zal men
naast bepaalde administratieve gegevens ook vragen
stellen i.v.m. uw zelfredzaamheid. Ook zal men vragen
naar de naam en voornaam van de huisarts of specialist
die u opvolgt (eventueel ook een bankrekeningnummer
als u daarbij een aanvraag voor een tegemoetkoming
indient). Daarop zal u medische invulformulieren via de
post ontvangen die u door uw arts kan laten invullen. Als
men bij de FODSZ de gegevens van uw arts terugvindt,
zal ook hij of zij langs elektronische weg maar ook via de
post de vraag krijgen om medische gegevens door te stu-
ren.

Na enige tijd wordt u opgeroepen voor een medisch on-
derzoek in uw provincie. Tijdens dit onderzoek zal de arts
van de FODSZ u vooral vragen stellen en eventueel kleine
testjes doen.

Vanuit de sociale dienst kunnen wij, indien u dit wenst,
helpen bij het online indienen van de aanvraag. Wij heb-
ben daarvoor enkel uw identiteitskaart en pincode no-
dig. Ook het dienstencentrum van uw gemeente, sociaal
huis, OCMW of ziekenfonds kan daarbij helpen.

3 Vlaamse sociale Bescherming
—VSB (Vlaanderen - regionaal)

Waarschijnlijk klinkt de benaming Vlaamse sociale be-
scherming u ondertussen niet onbekend in de oren. Door
de verschillende staatshervormingen zijn in de loop der
jaren steeds meer bevoegdheden aan Vlaanderen toebe-
deeld, waarop de Vlaamse overheid is gaan bouwen aan
een eigen beleid op verschillende fronten. In het domein
van de zorg, dat valt onder de bevoegdheid van de minis-
ter voor Welzijn, Volksgezondheid en Gezin, Wouter Beke
werkt men reeds verschillende jaren aan de uitrol van een
Vlaamse sociale bescherming. Deze VSB zou u in zekere

zin kunnen beschouwen als een Vlaamse vorm van soci-
ale zekerheid, maar legt andere accenten dan de federale
sociale zekerheid.

Voor wie ziek is in Belgié zorgt, zoals u hierboven kon le-
zen, de federale overheid via het Riziv voor de terugbeta-
ling van dokterskosten, medicatie, kinesitherapie, zieken-
huisopname e.d. Als u echter veel zorg nodig hebt, zijn
er vaak nog een hoop andere uitgaven. Daarom heeft de
Vlaamse overheid voor wie langdurig zorg en ondersteu-
ning nodig heeft, een kader uitgewerkt waarin bepaalde
bevoegdheden en regelgeving zijn samengebracht.

Om dit te financieren is voor een soort verzekerings-
systeem gekozen waarbij elke volwassen Vlaming vanaf
het jaar waarin hij of zij 26 jaar wordt, bijdraagt aan het
systeem. Daarnaast is er ook een dotatie van de Vlaamse
overheid, zeg maar belastinggeld, waarmee de huidige
kostprijs wordt gefinancierd.

De zorgbudgetten

Met deze verplichte bijdrage financiert de VSB momen-
teel o.a. 3 zorgbudgetten waarbij mensen die veel zorg
nodig hebben eventueel maandelijks een niet-belastba-
re tegemoetkoming kunnen ontvangen. Op het ogenblik
van de aanvraag moet u in Vlaanderen of het Brussels
Hoofdstedelijk Gewest wonen en dit ononderbroken
voor de laatste vijf jaar, of voordien 5 jaar ononderbroken
in een land van de Europese Unie.

Zorgbudget voor zwaar zorgbehoevenden

Vroeger sprak men van de zorgverzekering. Dit vormde in
2001 de eerste steen van wat nu is uitgegroeid tot de hui-
dige VSB. Dit zorgbudget bedraagt 130 euro per maand
en is bedoeld voor mensen die omwille van ziekte, han-
dicap of hoge leeftijd veel verzorging nodig hebben.
Dit geldt zowel voor zwaar zorgbehoevenden die thuis,
in een serviceflat of assistentiewoning wonen, als voor
mensen die definitief in een residenti€éle zorginstelling
verblijven. In de thuissituatie kan u deze premie gebrui-
ken om niet-medische kosten zoals gezins- en poetshulp
te helpen financieren of om bepaalde hulpmiddelen aan
te kopen. Ook kan het u in de gelegenheid stellen om
familie, een gedienstige vriend of buur die regelmatig
boodschappen of allerhande klusjes voor u opknapt, fi-
nancieel te vergoeden.
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U komt in aanmerking als u 0.a. over één van onderstaan-

de attesten beschikt:

- 35 punten scoren op de BEL-schaal die gebruikt wordt
door de diensten die gezinszorg aanbieden.

- Een B of C-forfait op de Katz-schaal die gehanteerd
wordt door de thuisverpleging.

- Minimum 15 punten scoren op de schaal die gebruikt
wordt door de FODSZ bij het bepalen van de integra-
tietegemoetkoming of het zorgbudget voor ouderen
met een zorgnood.

- Een attest met goedkeuring voor de E-pathologie in
het kader van de terugbetaling kinesitherapie is gel-
dig als u al 3 jaar over een positieve beslissing beschikt
op basis van een indicatiestelling met de BEL-schaal.

Zorgbudget voor mensen met een handicap

Dit wordt ook nog wel het basisondersteuningsbudget
(BOB) genoemd. Dit zorgbudget bedraagt maandelijks
300 euro per maand maar kan u niet zelf aanvragen. Als
u in aanmerking komt, wordt het immers automatisch
toegekend. Het wordt onder bepaalde voorwaarden uit-
betaald aan volwassenen met een handicap die op de
wachtlijst staan voor gehandicaptenzorgen.

Als er onder jullie zijn die dit zorgbudget hebben, dan
is dit vooral omdat u in het verleden waarschijnlijk een
aanvraag hebt gedaan voor een PVB maar tot nu toe niet
gekregen hebt omdat er toen (en nu nog vrees ik) te veel
wachtenden voor u op de wachtlijst stonden of er geen
budget voorhanden was. Om een deel van de wachten-
den uit de nood te helpen heeft men dit budget in het
leven geroepen.

Zorgbudget voor ouderen met een zorgnood

Vroeger heette dit de ‘Tegemoetkoming voor hulp aan
bejaarden’ of afgekort THAB en werd uitbetaald door de
FODSZ. Deze bevoegdheid is zoals u eerder kon lezen op
1 januari 2017 van het federale niveau naar het Vlaams
niveau overgeheveld. De zorgkassen zijn nu het eerste
contactpunt voor vragen over deze dossiers. De FODSZ is
enkel nog bevoegd voor de erkenning van de handicap,
wat wil zeggen dat u bij een aanvraag uitgenodigd wordt
voor een medisch onderzoek bij een arts aangesteld door
de FODSZ.

Ook hier kan aan de hand van een onlineapplicatie van
de Vlaamse sociale bescherming de aanvraag worden ge-
daan. Bij de berekening van dit zorgbudget houdt men
rekening met de score die de arts van de FODSZ u heeft

toegekend, uw gezinssituatie maar ook met het inkomen

van u en uw eventuele partner. Daarbij zal men vragen
naar uw pensioen of andere maandelijkse inkomsten,
spaargelden, beleggingen, verkoop of schenking van
eigendommen en dies meer. Door al die verschillende
elementen kan dit zorgbudget dus sterk verschillen van
persoon tot persoon.

Mobiliteitshulpmiddelen

Zoals ik in de MS-Link van augustus schreef, wordt sinds
1 januari 2019 ook de terugbetaling van een mobiliteits-
hulpmiddel gefinancierd door uw zorgkas. Vanaf die da-
tum is deze regelgeving immers een onderdeel van de
VSB. Daarvoor waren deze tegemoetkomingen voor het
grootste deel een materie van de federale sociale zeker-
heid en kreeg u via uw ziekenfonds een uitbetaling van
het Riziv. In een aantal gevallen gaf ook het VAPH (zie
hieronder) een tegemoetkoming maar ook deze piste,
een aantal uitzonderingen daargelaten, is vervallen en
sindsdien overgenomen door de VSB. Het dubbele circuit
van Riziv en VAPH is dus vervangen door één aanvraag en
één dossier bij de zorgkas.

Het betreft hier mobiliteitshulpmiddelen voor de basis-
mobiliteit (die het stappen ondersteunen of vervangen)
en die u voor lange tijd of uw verdere leven nodig zal
hebben, zoals een rollator, een manuele of elektronische
rolstoel, elektronische scooter, een duwwandelwagen,
zitdriewielfietsen en drie- of vierwielfietsen.

Voor meer info hieromtrent verwijs ik naar het artikel in
de MS-Link van augustus 2019. U kan het ook opvragen
bij de maatschappelijk werker van uw regio.

4 Vlaams Agentschap voor Perso-
nen met een Handicap - VAPH
(Vlaanderen - regionaal)

Een vierde instantie die voor u van belang kan zijn is,
het VAPH. Dit valt eveneens onder de bevoegdheid van
minister Wouter Beke. In haar opdracht wil het VAPH de
participatie, integratie en gelijkheid van kansen van per-
sonen met een handicap bevorderen in alle domeinen
van het maatschappelijk leven. Concreet geeft het VAPH
dit vorm door o.a.

« tegemoetkomingen toe te kennen voor hulpmidde-

len en aanpassingen aan de woning of wagen;




« door persoonsvolgende budgetten toe te kennen en
toe te zien op de besteding ervan;

« diensten en voorzieningen te erkennen en te vergun-
nen die personen met een handicap opvangen.

Vooral de eerste twee opdrachten kunnen voor u van be-
lang zijn en worden hieronder verder toegelicht. Om aan-
spraak te kunnen maken op een tegemoetkoming vanuit
deze twee opdrachten moet u, hoe kan het ook anders,
aan een aantal voorwaarden voldoen:

« Handicap: Het is niet altijd duidelijk wat er onder de

term handicap wordt verstaan. Daarom hanteert het

VAPH de volgende definitie: “Elk langdurig en belangrijk

participatieprobleem van een persoon dat te wijten is

aan het samenspel tussen functiestoornissen van men-

tale, psychische, lichamelijke of zintuiglijke aard, beper-

kingen bij het uitvoeren van activiteiten, en persoonlijke

en externe factoren.”

« Leeftijd: U moet jonger dan 65 jaar zijn op het mo-
ment dat u de eerste keer ondersteuning vraagt. Bent
of was u jonger dan 65 bij de inschrijving, dan kan u
na uw 65ste levensjaar blijven gebruik maken van de
dienstverlening van het VAPH. Voor hulpmiddelen en
aanpassingen geldt wel dat u na uw 65ste enkel te-
gemoetkomingen kan krijgen voor zover die verband
houden met de aandoening van vooér uw 65ste.

«  Verblijf: U moet in Vlaanderen of het Brussels Hoofd-
stedelijk Gewest wonen.

Voldoet u aan deze voorwaarden dan kan u bij het VAPH

o.a. terecht voor een:

Tegemoetkoming voor een hulpmiddel of aanpas-
sing in de thuissituatie

Het VAPH geeft in 5 domeinen een tegemoetkoming, nl.
activiteiten dagelijks leven, communicatie, mobiliteit,
wonen en andere. Om het concreter te maken denk ik
hierbij aan bijvoorbeeld een tweede trapleuning, een au-
tomatische garagepoortopener, elektrificatie van de rol-
luiken maar ook ombouw van ligbad naar inloopdouche,
meerkost van automatische versnelling bij aankoop van
een nieuwe wagen, gas en rem aan het stuur e.d.

Eerst en vooral moet u ingeschreven zijn bij het Vlaams
Agentschap om een tegemoetkoming te kunnen be-
komen en moet u een concrete vraag hebben op het
ogenblik dat u zich laat inschrijven: bijvoorbeeld een
tegemoetkoming voor een handgreep, drempelbrug,
bijoouwen van een slaapkamer, douchestoel, een aange-
paste werkstoel of dergelijke.

Heeft u die concrete vraag, dan moet u zich richten tot
een dienst die door het VAPH is erkend om dergelijke
zorgvraag in te dienen. De sociale dienst van de MS Liga
is niet erkend om dergelijke aanvraag bij het VAPH in te
dienen. De meeste ziekenfondsen en revalidatiecentra
zijn dit wel (adressen van erkende instanties kan u opvra-
gen bij de sociale dienst van de MS Liga). Deze erkende
teams zullen samen met u een aanvraag opmaken. Daar-
toe beschikken zij over de nodige documenten.

Persoonsvolgend Budget - PVB

Het PVB is een budget op maat waarmee u zorg en on-
dersteuning kan inkopen binnen uw eigen netwerk, bij
vrijwilligersorganisaties, individuele begeleiders, profes-
sionele zorgverleners, en bij door het VAPH vergunde
zorgaanbieders. Een deel van de budgethouders gebrui-
ken dit budget om o.a. assistenten aan te werven die hel-
pen bij de organisatie van hun dagelijks leven en aller-
hande taken uitvoeren. U wordt dan werkgever.

Besluit

Al bij al is dit een lang artikel, maar toch is dit maar een
summiere uitleg over de bevoegdheden en regelgeving.
Daarnaast zijn er nog tal van maatregelen en instanties
die tegemoetkomingen geven waar u gezien uw beper-
kingen of handicap beroep kan op doen maar trop kan
soms teveel zijn. Vervelend is ook dat er zoveel maatrege-
len verspreid zijn over verschillende instanties waardoor
het zeer moeilijk is om door het bos de bomen nog te
zien. Het is bijna onbegonnen werk om dit allemaal zelf
op te volgen.

Ook voor ons als hulpverleners is het een hele klus maar
wij hebben een kompas. We hebben het misschien nooit
zo bekeken maar eigenlijk zijn we bosgidsen. Of we dan
ook onze portie gezonde boslucht binnenkrijgen en vol-
doende bewegen is weer een andere zaak.

Stiene CATTEEUW
Maatschappelijk Werker MS-Liga Vlaanderen vzw
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Multiple Sclerose is een eigenaardige strijd en een gegeven
waar je dag na dag mee moet leren leven.

Om je hierbij te helpen biedt MERCTK een aantal didactische
hedendaagse hulpmiddelen, zowel in print als digitaal.

Nee

Eerder niep

Misschien

Eergg, ey

Geef belangrijke

Mijn Bullet Journal
bestaat ook in
papierformaat
in de vorm van

postkaarten

Time to talk about MS MS on your terms Mijn Bullet Journal MS

om de kennis van de ziekte te om met de ziekte te leren om over je levensplannen na te
verbeteren. leven zonder compromissen denken en er met je verzorgers
(liefde, familie, sport, werk,...). over te durven praten

www.timetotalkaboutms.be

INTERESSE?

Ontdek deze hulpmiddelen online op
www.timetotalkaboutms.be
of vraag raad aan je arts!

Multiple
sclerose

Je kan ons ook volgen op Facebook
www.facebook.com/TimeToTalkAboutMS

om alles te weten over
de ziekte zelf (symptomen, verloop
en behandelingen).

MRRUK  Merck NV/SA . Brusselsesteenweg 288 - 3090 Overijse
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Bij wie kan u voor wat terecht?
Schematisch overzicht

Belgié: federaal niveau

Y

Vlaanderen: regionaal niveau

A

Ministerie Sociale Zaken en Volksgezondheid
(Maggie De Block)

Ministerie voor Welzijn, Volksgezondheid en Gezin
(Wouter Beke)

RIZIV

+ De uitbetaling van arbeidsongeschiktheidsuitkerin-
gen voor loontrekkenden, contractuelen en zelfstan-
digen

« Terugbetaling van gezondheidszorgen

«  Mobilteitshulpmiddelen (tot 31-12-2018)

.

VSB (¥)

Mobiliteitshulpmiddelen (vanaf 1-1-2019)

Zorgbudgetten

o Zorgbudget voor zwaar zorgbehoevenden (130 euro)
o Zorgbudget voor mensen met een handicap (300 euro)
o Zorgbudget voor ouderen met een zorgnood (vanaf

J 1-1-2017)

Minister van Werk, Economie en Consumenten, belast

Ministerie voor Welzijn, Volksgezondheid en Gezin

met, Armoedebestrijding, Gelijke Kansen en Perso- (Wouter Beke)
nen met een beperking (Nathalie Muylle)
FODSZ VAPH

«  Tegemoetkomingen
o Inkomensvervangende tegemoetkoming - IVT
o Integratietegemoetkoming - IT
o Tegemoetkoming hulp aan bejaarden - THAB
(tot 31-12-2016)

Evaluatie van de handicap

o Allerhande sociale en fiscale maatregelen

o Btw attest voor voertuigen

o Parkeerkaart

o Verminderingskaart openbaar vervoer voor slecht-
zienden en blinden

o European Disabiltiy Card

Tegemoetkoming voor een hulpmiddel of aanpassing aan
woning of wagen in 5 domeinen, nl.
o Activiteiten dagelijks leven, bv aangepaste werk-
stoel, douchestoel, ...
o Communicatie, bv noodzakelijke bijhorigheden
computer, brailleschrijfmachine,...
o Mobiliteit, bv draaizetel in wagen, gas en rem aan
of op het stuur,...
o Wonen, bv automatische deuropener, handgrepen,
bijbouwen badkamer,...
o Andere, bv incontinentiemateriaal
Persoonsvolgend Budget - PVB

(*) onder voorwaarden voor inwoners van het Brussels Gewest

VAPH

VLAAMS AGENTSCHAP VOOR
PERSONEN MET EEN HANDICAP

&

RIZIV

(8
Vlaamse
sociale

bescherming

/ Federale Overheidsdienst
/ Sociale Zekerheid

Directie-generaal
Personen met een handicap

VLARMSESOCIALEBESCHERMING be
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Sociaal beleid

Mantelzorg onder de loep:
nemers gezocht

dee

Een mantelzorger heeft een belangrijke socio-economische waarde binnen het huidige gezondheidszorgsys-
teem, waarbij de regering aandringt op het besparen van kosten zonder aan kwaliteit van zorg in te boeten. De

zorgverleners worden, door de hulp van mantelzorgers, gedeeltelijk ontlast en een opname in een zorginstel-
ling kan zolang mogelijk worden uitgesteld. Het wordt dus steeds belangijker om zich voor de langdurige zorg

eveneens te richten tot de mantelzorgers van de patiénten.

Ondanks de grote economische waarde van mantelzorg,
wordt echter niet altijd aandacht besteed aan de mogelij-
ke impact van mantelzorg op de gezondheid van deze in-
formele zorgverstrekkers. Uit internationaal wetenschap-
pelijk onderzoek blijkt dat mantelzorgers een verhoogde
kans hebben op psychologische en fysiologische (licha-
melijke) klachten. Gezondheidskosten van overbelaste
mantelzorgers mogen bijgevolg niet onderschat worden.
Een goed mantelzorgbeleid is dan ook essentieel.

Daarnaast worden gezondheidszorgsystemen gecon-
fronteerd met enkele belangrijke uitdagingen, waaron-
der de financiéle druk, demografische ontwikkelingen en
de hoogtechnologische evolutie. Het gekende fenomeen
van de vergrijzing en het daarmee gepaard gaand stij-
gend aantal chronisch zieken zorgt voor een toenemen-
de vraag naar meer langdurige zorg.

Momenteel voer ik, Cindy Vanderper, huidig studente
master Management en Beleid van de Gezondheidszorg
aan de Universiteit Gent en met vooropleiding bachelor
in de Logopedie, onderzoek naar de impact van deze in-
formele zorg. Dit onderzoek heeft als titel:“De combinatie
tussen mantelzorg en betaald werk: De sociale, emotio-
nele en economische impact voor de informele zorgver-
lener”. Deze verzameling van gegevens wordt uitgevoerd
onder supervisie van Prof. Dr. Vandijck Dominique.

Met deze informatiebrief wordt uw bereidwillige mede-
werking aan deze studie gevraagd. Meer specifiek gaan
we met behulp van een gevalideerde vragenlijst op zoek
naar de sociale en emotionele impact die de mantelzor-
ger mogelijks draagt. Meer specifiek willen wij nagaan of
u inboet op inkomsten, vrije tijd, gezondheid, of andere

omwille van de zorg die u opneemt als mantelzorger. Uw

]
UNIVERSITEIT =\//\:

GENT

toestemming voor participatie aan deze studie is nodig
zodat uw gegevens gebruikt mogen worden. Na het
verkrijgen van uw toestemming, willen we u vragen om
online of op papier de bovenvermelde gevalideerde vra-
genlijst in te vullen. Dit zal ongeveer 15 tot 20 minuten
van uw tijd in beslag nemen.

Deze vragenlijst toetst naar de financiéle lasten voor de
mantelzorger, de gezondheid van de mantelzorger en de
inhoud van de zorg. De onderzoeksmedewerkers bena-
drukken graag dat alle gegevens volkomen anoniem ver-
werkt zullen worden.

Na het verlenen van uw toestemming kan u toch, zolang
het onderzoek loopt, vrijwillig uw medewerking stopzet-
ten. Uw keuze zal steeds zonder enig probleem of kost
gerespecteerd worden.

In overeenstemming met de Algemene Verordening Ge-
gevensbescherming (of GDPR) (EU) 2016/679 van 27 april
2016 die vanaf 25 mei 2018 in voege is, betreffende de
bescherming van natuurlijke personen in verband met
de verwerking van persoonsgegevens en betreffende
het vrije verkeer van die gegevens, zal uw persoonlijke
levenssfeer worden gerespecteerd. Elk onjuist gegeven
kan op uw verzoek verbeterd worden.

Tenslotte geven we nog graag mee dat deze studie werd
goedgekeurd door een onafhankelijke Commissie voor
Medische Ethiek verbonden aan het Universitair Zieken-
huis van Gent en de Universiteit Gent. De studie wordt
uitgevoerd conform de richtlijnen voor de goede klini-
sche en wetenschappelijke praktijk (ICH/GCP) en de ver-
klaring van Helsinki (2000) opgesteld ter bescherming
van mensen deelnemend aan klinische studies.

FACULTEIT GENEESKUNDE EN
GEZONDHEIDSWETENSCHAPPEN
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Mocht u nog vragen hebben kan u steeds contact opnemen met de onderzoeksmedewerker, Cindy Vanderper (0472
5464 71).

De onderzoekers hopen ten zeerste uw medewerking voor dit onderzoek te verkrijgen en wensen u nu al van harte te
danken voor uw welgeapprecieerde medewerking.

Onderzoeksmedewerker Hoofdonderzoekers
Cindy VANDERPER Prof. Dr. Dominique VANDIJCK
Dr. Melissa DESMEDT

« Wie digitaal wil deelnemen kan alle informatie over het onderzoek (infobrief, toe-
stemmingsbrief) en de link naar de online vragenlijst vinden op onze website in de
rubriek nieuws (#onderzoek).

+ Wie wil deelnemen met een papieren vragenlijst, kan rechtstreeks bij de onderzoe-
kers terecht.

TRANSFORM

2 DrChr. Lenaerts - B

Doing now what patients need next
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Sociaal beleid

Het MS-werkveld:

De rol van multidisciplinaire zorg en zorgnetwerken voor PmMs

Een mantelzorger heeft een belangrijke socio-economische waarde binnen het huidige gezondheidszorgsys-
teem, waarbij de regering aandringt op het besparen van kosten zonder aan kwaliteit van zorg in te boeten. De

zorgverleners worden, door de hulp van mantelzorgers, gedeeltelijk ontlast en een opname in een zorginstel-
ling kan zolang mogelijk worden uitgesteld. Het wordt dus steeds belangijker om zich voor de langdurige zorg

eveneens te richten tot de mantelzorgers van de patiénten.

Mijn onderwerp

het beleid aan de Universiteit van Gent, wou ik mij voor
mijn masterproef meer verdiepen in de wereld van mul-
tiple sclerose. De termen MS, kinesist, vrijwilligers, sociaal
werkers en MS-vakantie kwamen in mijn jonge jaren al
heel regelmatig aan bod. Dit kwam doordat ik opgroeide
met een opa die zelf met de ziekte te kampen kreeg en
mijn moeder die zich hierdoor aansloot bij de MS-Liga als
vrijwilliger.

Om omtrent het ziektebeeld MS een masterproefonder-
werp te omschrijven dat binnen het onderzoeksgebied
van mijn opleiding lag, kruiste ik een masterproefvoorstel
omtrent multidisciplinaire zorgverlening en zorgnetwer-
ken bij chronische aandoeningen aan.

Een afspraak met de begeleidende promotor van dit mas-
terproefvoorstel gaf mij de kans om dit onderwerp ver-
der uit te werken voor MS. Hierbij zag mijn promotor de
noodzaak voor het omschrijven van dit onderwerp voor
de aandoening MS in Belgié.

Inleiding

Data uit 2005 tonen aan dat meer dan 133 miljoen per-
sonen wereldwijd aan een chronische aandoening lijden.
De verwachting is dat dit verder zal stijgen met één pro-
cent per jaar tot 2030. Dit betekent dat er dan meer dan
171 miljoen personen met een chronische aandoening
zullen zijn (Improving chronic illness care, 2018). Dit is
een probleem dat belangrijk wordt in de kostenbereke-
ning van de uitgaven in de gezondheidszorg als onder-
deel van het bruto binnenlands product (BBP).

Zorgverlening is continu in evolutie en er wordt naar
nieuwe manieren en zorgpaden gezocht om deze te
organiseren. De voornaamste strategieén om nieuwe
zorgmodellen te ontwerpen, zijn gebaseerd op drie doel-
stellingen: verbeterde patiéntenzorg, kostenreductie en
betere volksgezondheid. Belangrijk is hierbij de steun
vanuit lokale besturen, grote studie-opzetten en natio-
nale beleidscellen.

Wat heeft mijn concreet

onderzocht?

masterproef

verschillende chronische ziektebeelden dat het aanbie-
den van multidisciplinaire zorgverlening een verbetering
is zowel voor de patiént als voor het kostenplaatje van die
zorgverlening. Mijn onderzoek focust zich specifiek op de
mate waarin de Belgische zorgverlening voor MS reeds in
een multidisciplinair zorgpad verloopt en of deze zieken-
huizen zich reeds in een samenwerkingsverband zoals
een zorgnetwerk bevinden.

Zorgverlening voor PmMS

De huidige zorgverlening voor chronische aandoenin-
gen wordt beinvloed door de samenwerking in klinische
zorgnetwerken en multidisciplinaire zorgpaden. De orga-
nisatie van samenwerkingen tussen verschillende zorgin-
stellingen binnen een zorgnetwerk is een trend die opge-
nomen is in het regeerakkoord van 2014. Die netwerken
zullen een invloed hebben op welk ziekenhuis u een
specifieke behandeling zal kunnen bieden. Minister De
Block kondigde bij het begin van vorige regeerperiode
het nieuws aan dat ziekenhuizen niet alles meer zullen
kunnen aanbieden. Complexere of minder voorkomende
ingrepen worden geconcentreerd in slechts een of twee
ziekenhuizen in een netwerk. Tegen 1 januari 2020 wordt
de netwerkvorming van de ziekenhuizen verwacht com-
pleet te zijn. In heel Belgi€ mogen er maximaal 25 net-
werken komen, waarvan 13 in Vlaanderen. Die intensieve
samenwerking is een nodige efficiéntie-oefening om het
systeem betaalbaar te houden. De manier waarop een
netwerkvorming tot stand moet komen, werd echter vol-
ledig aan de ziekenhuizen overgelaten.

Binnen de chronische aandoening MS organiseren zie-
kenhuizen, huisartsen, thuisverpleegkundigen en maat-
schappelijk werkers zich op een multidisciplinaire manier.
Welke multidisciplinaire zorginitiatieven worden in Belgié
gebruikt en wat is de rol van het ziekenhuis en de patiént
hierin? Zijn de zorgnetwerken en zorgpaden effectief en
efficiént en hoe worden deze financieel onderbouwd?



Mijn gebruikte onderzoeksmethode

In een systematische literatuurstudie worden de op-
bouw, voordelen en uitkomsten van klinische zorgnet-
werken en integrated care pathways (kortweg ICP of kli-
nische zorgpaden) besproken binnen mijn masterproef.
Dit wordt eerst vanuit een algemene insteek gedaan, als
daarna ook specifiek voor MS.

Vanuit de gevonden resultaten in de literatuur werd een
vragenlijst afgenomen bij neurologen, MS-verpleegkun-
digen, huisartsen, thuisverpleegkundigen en maatschap-
pelijk werkers omtrent hun rol binnen de multidiscipli-
naire zorgverlening voor MS. De gebruikte steekproef
binnen mijn onderzoek werd gerekruteerd via purposive
sampling. Dit houdt in dat de aangesproken responden-
ten niet willekeurig werden geselecteerd.

Onderzoeksbevindingen

Voor mijn opzet was het belangrijk om te zien welke mul-
tidisciplinaire samenwerking voor MS wel al performant
werken. Een vorm van variatie binnen de respondenten
was de periode sinds wanneer een dienst neurologie of
het betreffende ziekenhuis reeds multidisciplinaire zorg-
verlening voor MS verleende.

Het verder beeld dat ik verkreeg vanuit de bevraagden
was vrij eenduidig. De respondenten werken reeds op
een performant multidisciplinaire manier samen op
zorgpadniveau en netwerkniveau. Tussen de responden-
ten bestaat echter wel nog variatie in de mate van be-
trokkenheid in zorgnetwerken.

De zorgpaden richten zich op kwalitatief hoogstaande
zorg voor de MS-patiént, waarbij de ernst en het verloop
van de aandoening primeren. Deze worden geévalueerd
aan de hand van verschillende schalen.

De effectiviteit en efficiéntie van de bevraagde zorgpa-
den wordt nog niet overal even gestructureerd geévalu-
eerd.

Conclusies

Het beeld dat ik kon vormen uit de verschillende inter-
views met respondenten uit het MS-werkveld is alge-
meen vrij gelijklopend. De organisatie van klinisch hoog-
staande multidisciplinaire zorgverlening voor MS, wordt
op basis van patiéntuitkomsten gelijkaardig beschreven
als deze uit mijn literatuurstudie.

De conclusies van mijn masterproef bestonden er voor-
namelijk uit om algemene conclusies en aanbevelingen
voor de hervorming van het zorglandschap te formule-
ren. De volledige gezondheidszorgsector onder leiding
van de bevoegde bestuursorganen/regeringen heeft
al een lange weg afgelegd. Verdere inspanningen naar
evaluatie van effectiviteit en kostenefficiéntie van zorg-
pad- en zorgnetwerkinspanningen zijn nog noodzake-
lijk. De belangrijkste conclusie uit mijn masterproef is de
volgende: de expertise omtrent zorgverlening voor MS is
aanwezig, maar de structurele overheidsfinanciering van
klinische zorgnetwerken dient verder uitgewerkt te wor-
den. De vorming van klinische zorgnetwerken waarbij er
structurele overheidsfinanciering is voor de multidiscipli-
naire zorgverlening van MS, moet vertrekken vanuit de
expertise die op heden aanwezig is.

Wat houdt dit nu concreet in?

ziekenhuis financieel haalbaar om een multidisciplinair
team samen te stellen. De vraag rest op welke manier be-
paald moet worden of een ziekenhuis deze investeringen
al dan niet maakt.

Elke gezondheidsmedewerker binnen de zorgverlening
voor MS wil meewerken aan een adequate behandeling
en prognose van de aandoening. Omwille van de finan-
ciéle haalbaarheid van de multidisciplinaire benadering,
kan niet van elke neuroloog dezelfde benadering wor-
den verwacht.

Ik kijk daarom mee uit naar de uitwerking van de net-
werkvorming binnen de Belgische ziekenhuizen. Zo zal
langzamerhand duidelijk worden bij welke ziekenhuizen
per netwerk een multidisciplinaire benadering of MDR
kan worden aangeboden. Dit in een goede samenwer-
king voor verdere ondersteuning en opvolging vanuit
het lokale ziekenhuis. Zo werken we steeds aan de beste
behandeltechnieken, prognoseresultaten binnen een
betaalbaar plaatje voor patiént en maatschappij.

Laurens SOENS
Wie graag mijn masterproef wil inkijken kan deze digitaal

toegestuurd krijgen. Neem gerust contact op via e-mail:
laurenssoens@hotmail.com.
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Bewegen en sporten

5% editie van de 3-bergentocht,
van 15 te.m. 18 september 2020

%5, Na vier succesvolle 3-daagse tochten door de mooie natuur van het Heuvelland en omgeving

\’ A
';» jaar Y& 5» wilt het enthousiast team vrijwilligers uit de regio leper en de Westhoek met heel veel plezier
'.,:‘f’_/\.;‘,\ een 5de editie van de aangename 3-bergentocht organiseren.

Kom mee genieten van de West-Vlaamse gezelligheid en de deugddoende contacten tussen lotgenoten in een
mooie omgeving.

vﬂ‘ t:'::wl

,:3‘5 Hoe ziet de planning er uit?
« Dinsdag 15 september van 17.00 uur onthaal
+  Woensdag16, donderdag 17 september 9.00 start wandelen

+ Vrijdag 18 september laatste wandeldag, 16.00 uur speciale afsluit

n.l'

oy

u\ o

3
L%
n‘ oF

Wat biedt de 3 bergentocht?

+ ontdekken van een mooi landschap in eigen land

« een blos op je gezicht van de frisse en gezonde lucht
+ deugddoende gesprekken met lotgenoten

« goed voorbereide wandelingen van ongeveer 15 km/dag op een rustig tempo
« goede begeleiding van kinesitherapeut, verpleegkundige en enthousiaste vrijwilligers

A b

‘h.{u

# Wat kost het?
« €130 (na bevestiging te betalen op rekeningnummer BE14 7380 3890 3183 van MS-Liga Vlaanderen DRIEBER-
GENTOCHT met in de mededeling je naam en 3-bergentocht.

n;i""ﬁ:wl

,a_'_

“’ﬁa

Wat krijg je ervoor?
+ Logement, maaltijden, tussendoortjes en dranken, verzekering en professionele begeleiding

n;i""ﬁ:wl

g,

' Waar logeer je?
+  B&B"“Het Neerhof’, een gezellige B&B, gelegen in Westouter

e

,\
n,_ﬂ\ Lo

$§ Hoe en tot wanneer inschrijven?
«  Erkunnen 25 personen met MS deelnemen, dus snel inschrijven is de boodschap! De mensen die voor de eerste
keer deel nemen krijgen voorrang en de datum van inschrijving telt. Inschrijven kan tot 30 april 2019 via het
formulier op de website.

Vragen of interesse? Aarzel niet om contact op te nemen met Katrien Tytgat, Projectcodrdinator MS-Liga Vlaande-
ren -00477 42 54 29 - & project.coordinator@ms-vlaanderen.be

We hopen jullie te mogen verwelkomen!

Het vrijwilligersteam en Katrien Tytgat
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DEsIG

Creatieve afdruk, sterke indruk!

Creatieve concepten - Grafische vormgeving - Webdesign (webshops)
Reclamebslstteringen - Drukwerken - Fulfillment & logistieke oplossingen

drukkerijpaesen

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

eigen weg Life:Mobility
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Bewegen en sporten

Mee stappen voor MS in Nieuwpoort

Weet jij dat wandelen een ontzettend eenvoudige maar uiterst effectieve manier is om je gezondheid, humeur
en geest een flinke positieve boost te geven. Maar wij hebben nog een extra reden: wij gaan wandelen om nog
meer wetenschappelijk onderzoek naar MS te kunnen doen.

Op zondag 7 juni 2020 organiseren wandelclub Buencamino, Zorgverblijf Ter Duinen, Stad
Nieuwpoort en MS-Liga Vlaanderen vzw een prachtige wandelnamiddag. Er is keuze tussen
verschillende afstanden. Er is een rolstoeltoegankelijke wandeling. '

Vanaf 7.00 uur is iedereen welkom in het Zorgverblijf Ter Duinen in Nieuwpoort. Inschrijven
kan tot 15.00 uur

BUENCAMINO
STEP FORWARD

Deelnameprijs 2.50 euro of 2.10 euro lid wandelvereniging ter plaatse te betalen (drankje,
stuk fruit inbegrepen).
Mogelijkheid tot middagmaal tegen democratische prijs.

Maar je kan er ook een weekendje aan zee van maken met vrije keuze van aankomst en vertrek tussen 5en 8
juni 2020

Je gaat niet alleen stappen voor MS in Nieuwpoort, je maakt er ook een ontspannend weekend van.
zierDuinen Het Zorgverblijf Ter duinen biedt daarvoor een leuke verblijfsformule aan:

Zaterdag 6 juni 2019

- Aankomst op zaterdagnamiddag vanaf 14.00 uur.

- Ontvangst met koffie en gebak.

- 's Avond een lekker feestmaaltijd met 1 glas wijn:

- cava/fruitsap met amuse

- voorgerecht

- hoofdgerecht buffet vis en vlees

- dessert

- Mogelijkheid om ontspannend optreden bij te wonen - 1 gratis consumptie

Zondag 7 juni 2019: ontbijt, middagmaal en avondmaal in buffetvorm + deelname aan de wandeling

Maandag 8 juni 2019: ontbijt en middagmaal in buffetvorm

Kamer is beschikbaar tot 10.00 uur - mogelijkheid tot plaatsen koffer in bergruimte

Deelnamegeld: 65,50 euro pp (voor lid van MS-Liga Vlaanderen)- partner kan meekomen aan dezelfde prijs. Opleg
éénpersoonskamer: 11,80 euro per nacht

Er staat altijd water op tafel, per maaltijd is er 1 ander drankje voorzien.

Maak gebruik van deze unieke kans, kom naar zee en wandel mee!

Inschrijven kan via www.ms-vlaanderen.be ‘activiteiten’ of via mail naar project.coordinator@ms-vlaanderen.be. Indien
vragen bel of mail naar Katrien Tytgat, projectcodrdinator MS-Liga Vlaanderen 0477/42 54 29.




Bewegen en sporten

Moving Spil"it (in heel Vlaanderen)

Moving Spirit is actief in heel Vlaanderen. Deze wandelin-
gen zijn ook toegankelijk voor mensen die minder mobiel
zijn.

« 23februari Provincie Antwerpen

« 26 april Provincie West-Vlaanderen (Het Zwin)
« 28juni Provincie Oost-Vlaanderen

+ 30augustus Provincie Limburg

« 25 oktober Provincie Vlaams-Brabant

+ 13 december Provincie Oost-Vlaanderen

MeethewalkietalkieS (West-Vlaanderen)
De wandelvrienden van West-Vlaanderen spreken af op
de derde maandag van de maand.

Wandelen in Limburg

20 Maart HetVinne

Ossenwegstraat 70 zoutleeuw

- Mottewandeling rood 3 km voor rolstoelen
- blauw 2 km

- groen5,5km

17 April Schulensbroek

vertrekpunt bezoekcentrum Schulensmeer
Demerstraat 60 lummen

- groen 2 km voor rolstoelen

- blauw 5 km

-

5 juni bezoek aan labiomista tuin Genk (kunst)
Marcel Habetlaan 50 Genk
Inkom 6€

11 September Nieuwenhoven

Domein Nieuwenhoven Nieuwenhovenstraat 1
St Truiden

- groene wandeling Tkm

- blauwe wandeling 2,7km

- oranje wandeling 4,1 km

16 Oktober Thor park Genk

Andre Dumontlaan Genk

- Wandelpad voor rolstoelen 2,3 km
- groene wandeling 4 km

20 November kinderboerderij “Kiewit”
Putvennestraat108 Hasselt
- Vrije wandeling voor rolstoel en wandelaars

18 december Brasserie fiets cafe “ de bosrand”
Zavelberg 12 aTessenderlo

- Rolstoelen pad 2.3 km

- Vrije wandeling 5km

Samenkomst om 13u30 en vertrek om 14 uur.

TIP: Alle wandelactiviteiten worden aangekondigd op de

website www.ms-vlaanderen.be, dus hou de kalender in
de gaten.

J
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9de \Walk for MS in Lier

Op 16 mei vindt in Lier de 9de editie van de Walk for MS plaats. Move to Sport heeft een prachtig, rolstoeltoegan-
kelijk parcours uitgestippeld van 4,8 km met de Lierse Vesten als decor.

Start- en aankomstplaats: Parking CC De Mol - Aarschotsesteenweg 3, 2500 Lier.

Starttijd: 14u30 met politiebegeleiding.

Inschrijvingen (ter plaatse) en registratie (online ingeschreven) vanaf 13u30.




® Zwitserse makelij

® Snelheid: 19 km/u

® Actieradius: 60 km
® Performante vering

Vraag een GRATIS
demonstratie bij u thuis...

! 0800-90207
 Gratis

www.mobilescooter.be

Blankenbergse steenweg 14
8000 Brugge

Tel. +32(0)5031 7918

e-mail: info@mobilescooter.be

r---------—--------------q

Gratis documentatie of gratis demonstratie 0

Naam [ gratis demonstratie I

Straat 4l 0 gratis documentatie |

Postcode Gemeente I

Tel. I
Bon terugsturen naar: " I
Blankenbergse steenweg 14A, B-8000 Brugge ( %%)%90207 [
tel. +32(0)50 3179 18 - info@mobilescooter.be W

h------—-----------------J
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| Uit de werking

Uitstap voor jongeren met een
ouder, broer of zus met MS

Je bent jong ... en je broer, zus, papa of mama heeft MS? In het voor- en najaar organiseren we twee toffe activi-
teiten met lotgenootjes.
In het najaar organiseren we ons jaarlijkse tienerweekend. En in het voorjaar ... gaan we uitwaaien in Walibi.

.

waLisl

Wanneer zijn we weg? + Hoe schrijf ik in?

Zaterdag 25 april 2020 Voor 1 april 2020

Waar is het te doen? De storting van 12 euro dient als inschrijving
aar is het te doen?

Walibi natuurlijk! « Waar spreken we af?

- Opstapplaatsen openbaar vervoer
met begeleiding:
-> Sint-Niklaas
-> Leuven

Wie mag er mee?

Kinderen tussen 10- 19 jaar met een ouder/broer/zus
met MS

We voorzien voldoende begeleiding naargelang het
aantal kinderen.

- Eigen vervoer: samenkomst Ingang Walibi
Inschrijven kan online via de website . o
Hoeveel betaal ik? www.ms-vlaanderen.be
12 euro

Neem eigen lunch en drinken mee

p
JONGERENUEEKEND

Wanneer zijn we weg?
1-2-3 oktober 2020

Waar is het te doen?

Bielebale

Zwembadweg 5 (vroeger Elshoutbaan 19), 2930 Bras-
schaat

Wie mag er mee?
Jongeren tussen 10-14 jaar met ouder/broer/zus
met MS
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Vakantie Ter Helme

In 2020 kunnen we opnieuw een binnenlandse vakantie organiseren voor leden uit de provincies Antwerpen,
Limburg en Vlaams-Brabant en Brussel in het vakantiecentrum Ter Helme te Oostduinkerke. We kunnen dit or-

ganiseren dankzij de spelers van de Nationale Loterij.

Dit jaar werken we trouwens voor de eerste keer nauw samen met de Afdeling De Glimlach uit de provincie

Antwerpen.

Datum:
van maandag 11 mei t.e.m.zondag 17 mei 2020.

Plaats:

Ter Helme - Kinderlaan 49-51 — 8670 Oostduinkerke -
tel. 058 23 45 02.

Dit gerenoveerd centrum is voorzien voor rolstoelgebrui-
kers.

Prijs:

€ 435 per persoon of € 625 voor wie een kamer voor één
persoon wenst.

Inbegrepen in de prijs: logies, drie maaltijden per dag, la-
kens, handdoeken en de nodige ontspanning.

Opgelet, het aantal singles is beperkt. Indien er teveel
singles worden gevraagd, werken we met een wachtlijst!

Organisatie:

- Gedurende de hele week is er een hulpploeg aanwe-
zig met verpleegkundigen en begeleiders. Overdag
staan zij voor u klaar om uw verlof zo aangenaam mo-
gelijk te maken. Er wordt nachtopvang voorzien.

- Tijdens de week wordt ontspanning aangeboden
waar iedereen vrij kan aan deelnemen.

- De organisatiekosten (logies en maaltijden van de
hulpploeg) en de animatiekosten worden door de
Nationale Loterij en de MS-Liga gedragen.

- De Afdeling De Glimlach uit de provincie Antwerpen
legt een bus in met opstap in Duffel. Persoonlijke bij-
drage 50 euro per persoon heen en terug.

- Bent u enthousiast om deel te nemen maar op zoek
naar een oplossing voor vervoer want de liftbus in
Duffel is geen optie, contacteer ons gerust. Misschien
vinden we samen een oplossing.

Begeleiding: Indien u veel hulp nodig hebt bij uw da-
gelijkse activiteiten is eigen begeleiding aangewezen. In-
dien het vakantiecomité vermoedt dat uw zorgbehoefte

te groot is, neemt de maatschappelijk werker van de MS-
Liga met u contact op.

Lidmaatschap:
U dient lid te zijn van de MS-Liga Vlaanderen vzw.

Inschrijven:

Om in te schrijven hebben we een volledig ingevuld in-
schrijvingsformulier nodig. Ook het voorschot moet zo
vlug mogelijk worden gestort.

De datum van betaling geldt als inschrijvingsdatum.
De inschrijving is slechts geldig mits het storten van het
voorschot.

Inschrijven kan elektronisch via onze website www.ms-
vlaanderen.be, of via een inschrijvingsstrookje.

De plaatsen zijn beperkt. Wij werken met een wachtlijst
indien er meer inschrijvingen zijn.

Voorschot:

Gelieve € 300 per persoon te storten (€ 400 indien u een
éénpersoonskamer wenst) voor 28 februari 2020 op
het rekeningnummer: BE34 7775 9518 3790 van MS-Liga
Vakantiefonds, Nieuwenhovelaan 27, 8020 Oostkamp,
met melding: vakantie mei + naam van de persoon met
MS. Indien de begeleider apart betaalt, gelieve bij deze
overschrijving ook de naam van de persoon met MS te
vermelden.

Bevestiging:

U zal in de loop van de maand maart de bevestiging krij-
gen van uw inschrijving. Indien u op de wachtlijst staat,
laten wij u dit ook weten.

Saldo:
We verwachten het saldo véér 20 april 2020.

Annulering:
Annulering kan mits medisch attest.



Ter herinnering vermelden we nogmaals dat u pas in-
geschreven bent als wij van u het inschrijvingsstrook-
je én het voorschot ontvangen hebben.

Wij zullen alles in het werk stellen opdat het voor u een
deugddoend weekje wordt!

Met vriendelijke groeten

Katrien TYTGAT
Projectcodrdinator MS-Liga Vlaanderen

Mieke VANROOSE en Chris DEGROOTE
Verantwoordelijken vakantiewerking

\

De vakantie voor de leden van Oost-Vlaanderen en West-Vlaanderen vindt plaats van 7 tot en met 13 septem-
ber 2020. In de volgende MS-Link ontvang je hierover meer info. Of volg de laatste nieuwtjes en activiteiten op

www.ms-vlaanderen.be.

33

Met financiéle steun van

Nationale
Loterij

TIP: Lukt het inschrijven niet vlot, of heeft u nog vragen?
Neem contact op met Katrien Tytgat (project.coordina-
tor@ms-vlaanderen.be, of 0477/42 54 29.)
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Jongerenwerking

Getuigen op de school

Al enige tijd gaan jongeren met MS getuigen in verschillende scholen met een zorgopleiding. Is het omdat het
leeftijdsverschil tussen hen (als dat er al is) zo klein is? Ligt het aan de ontspannen sfeer tijdens zo'n sessie? Of
is het vooral aan de leergierigheid van de studenten en de openheid van onze jongeren te danken? Wellicht is

het een combinatie, maar een succes is het zeker. Zowel voor de jongeren die achter de studiebanken zitten,
als voor de jongeren die komen getuigen, is zo'n ontmoeting een positief verhaal.

“Eind 2019 heb ik voor de eerste keer een getuigenis mo-
gen brengen in de hogeschool PXL , afdeling Verpleeg-
kunde. Ik was er wel wat zenuwachtig voor, maar ik vind
het toch belangrijk om ook de kant van de patiént te
laten zien. De studenten krijgen tijdens hun stage heel
wat ervaringen mee van de werkvloer en van de dokters,
maar het is altijd ook fijn om vanuit het standpunt te kij-
ken van de patiént.

Ik heb hun mijn verhaal kort geschetst. De hele weg naar
mijn diagnose was niet zo vanzelfsprekend. De studen-
ten toonden echt wel heel wat interesse, en er kwamen
zeer gerichte vragen. Soms ook moeilijke, persoonlijke
vragen. lk heb dan ook echt benadrukt dat voor elke per-
soon met MS de beleving van MS anders is. Ik sta heel
positief in het leven, word omringd door een goeie on-
dersteunende achterban en heb het geluk dat ik mezelf
altijd wel weet op te peppen, ondanks tegenslagen.

Maar dit is niet voor elke persoon met MS zo. En ik denk
dat het daarom net heel belangrijk is om zulke getuige-
nissen af te leggen en ze zeker te blijven afleggen. Niet
enkel voor studenten in zulke opleidingen, maar ook
middelbaar onderwijs, ... , omdat er tot op heden nog
altijd te weinig geweten is over MS, wat het inhoudt en
hoe complex het in elkaar zit.

De studenten stonden er ook van te kijken dat ik een
persoon met MS was, mama van twee jongere kinderen,
werknemer, en dat ik nog hobby’s heb. Het is heel be-
langrijk om te tonen dat dit zeker nog allemaal mogelijk
is ondanks een diagnose gekregen te hebben. Ik denk
dat die vooroordelen ook de wereld uit verholpen kun-
nen worden, door hierover te gaan getuigen, ook al is dit
heel persoonlijk en voor elk van ons anders.”

Daisy ZWAKHOVEN
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| Jongerenwerking

Reacties van de scholen, stagebegeleiders, en studenten

“Ik geef les neurologie en het onderwerp MS komt hier aan bod. Vanuit jullie vereni-
ging zijn er vorig jaar jongeren komen getuigen. De klas van dit jaar zou dat ook
graag hebben. Kunnen jullie dit nog? Benieuwd naar jullie antwoord.”

“Bedankt voor jullie getuigenis vandaag. lk heb veel positieve commentaren ge-
hoord. Hopelijk zien jullie dit volgend jaar nog eens zitten om te doen?”

“Vorig jaar ben je komen getuigen over MS. De studenten vonden dit zeer boeiend.
Zou je dit opnieuw zien zitten?”

-

\_

EScape room

Joepie, het is zover ... de eerste activiteit voor 2020 is er, en wat
voor een...

Op 15 maart worden jullie uitgenodigd om deel te nemen aan deze
bloedstollende en super spannende escape room te Brugge. Waarna er
genoten kan worden van een drankje met een hapje.

Wil je deelnemen aan de Escape room ‘casa de papel’? Schrijf je in via
de website www.ms-vlaanderen.be, of via de Facebookpagina van de
Jongerenwerking.

-

Jongerencongres:
zaterdag 24 oktober

Twee jaar geleden organiseerden we een eerste Jongerencongres in Leuven. Vorig jaar kwamen we
opnieuw samen in Leuven voor een reeks boeiende lezingen en workshops. Smaakte het naar meer,
of heb je spijt dat je er vorige keer niet bij kon zijn?

Op zaterdag 24 oktober organiseren we ons 3de Jongerencongres in Leuven. Zorg dat je erbij bent!
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De vrijwilliger, een onmisbare

schakel in een netwerk van zorg

De druk om zich steeds weer aan te passen aan veranderende maatschappelijke noden, te streven naar ef-
ficiéntieverhoging en om te bezuinigen, zorgt in het zorglandschap voor een toenemende werkdruk bij de
professionals. Maar we willen onze dienstverlening aan onze leden zo goed mogelijk verder garanderen. Ook

We kunnen al veel jaren rekenen op de enthousiaste in-
zet van veel vrijwilligers. Ze zijn nu nog meer dan vroe-
ger van kapitaal belang. Vrijwilligers worden belangrij-
ker dan ooit om sociale cohesie in de samenleving te
bevorderen en het welzijn van mensen die afhankelijk
zijn van zorg te vergroten.

In de literatuur

Bij het doornemen van literatuur kwam ik heel wat nut-
tige informatie tegen. In de literatuurstudie ‘samenwer-
king vrijwilligers en professionals in de gezondheids- en
welzijnssector;, van onderzoeker Anke Van Vossole, Tho-
mas More april 2014, las ik onderstaande opsomming.

Het werken met vrijwilligers biedt een meerwaarde op
verschillende vlakken (Jagt 201; Movisie n.d.; Roose et
al. 2011; Oudenampsen & van Vliet 2007):

- Voorde cliént:

o Vrijwilligers hebben meer tijd en aandacht voor
cliénten wat de kwaliteit van de zorg ten goede
komt

o De afwezigheid van een medische of professio-
nele blik levert hen een laagdrempelige toegang
tot cliénten

o De afstand tussen vrijwilliger en cliént is door-
gaans kleiner dan die tussen professional en cli-
ent waardoor zij een gelijkwaardigere relatie met
de cliént kunnen onderhouden

o Het welzijn en welbevinden van cliénten neemt
toe

o Vrijwilligers kunnen belangrijke rol spelen in het
bestrijden van eenzaamheid en sociaal isolement

- Voor mantelzorgers en familieleden:

o Erontstaat meer steun voor mantelzorgers en fa-
milieleden van cliénten

- Voor professionals:
o De werkdruk neemt af
0 Ze hebben meer werkplezier
o Werken met vrijwilligers kan stimulerend werken
voor het dynamisme van professionals

- Voor organisaties:

o De inzet van vrijwilligers werkt kostenbesparend

- Voor de samenleving:

o Weerspiegelt een ethiek van zorg voor slachtoffers

- Voor de vrijwilliger:
o Voldoening en persoonlijke groei
o Mogelijkheid tot training/ vorming
o Nieuwe ervaringen en uitbreiding van netwerk

Deze nuttie opsomming wordt zeker binnen het transi-
tiebeleid van MS-Liga Vlaanderen mee genomen.

Wist je dat ...

Vrijwilliger, wanneer jij op bezoek gaat bij een persoon
met MS, wanneer jij alles uit de kast haalt om een toffe
activiteit te organiseren, wanneer jij je inzet om lotge-
noten samen te brengen, wanneer jij luistert zonder te
oordelen, wanneer jij als lotgenoot anderen inspireert,
wanneer je achter je werktafel in alle stilte en met volle
moed aan de slag gaat, ... weet dan dat jouw inzet niet
alleen veel betekent voor personen met MS.

Door jouw inzet voelt een mantelzorger zich geborgen,
en is er meer ruimte om ongedwongen mee te doen, of
eens te kiezen voor een momentje om de batterijen op
te laden.

Door jouw hulpvaardigheid kunnen andere medewer-
kers zich volop smijten op een nieuw project, of de tijd
nemen dat een moeilijk probleem vraagt. Zij weten na-
melijk dat de taken waarover jullie je ontfermen in goe-
de handen zijn.



Door jouw strijdlust inspireer je anderen dat een warme
samenleving met respect en zorg voor elkaar geen uto-
pieis.

Door jouw veerkracht laat je mensen en organisaties
groeien, ook, of misschien zelf vooral wanneer het
moeilijk is. Moeilijk gaat ook, als we het samen doen.

En last but not least ontdek je door je vrijwilligerswerk
misschien wel nieuwe talenten, maak je nieuwe vrien-
den, durf je een nieuwe uitdaging aan. Prachtig om zien
en wij zijn dan mee supertrots.

]

Week van de vrijwilliger: 28 februari t.e.m. 8 maart
2020

Misschien weet je dit eigenlijk allemaal wel, maar sta je
er met al die bedrijvigheid niet altijd bij stil. Vrijwilliger,
jij bent een brok pure energie. Bedankt voor jouw inzet.

Katrien TYTGAT

Projectcodrdinator en Vrijwilligersverantwoordelijke
MS-Liga Vlaanderen vzw

WDl 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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Vrijwilligen

Vrijwilligers slikken minder pillen
en gaan minder naar de dokter.

Vrijwilligerswerk komt je gezondheid ten goede, zo blijkt uit een grootschalige studie van CM en Université
Catholique de Louvain. Wie niet deelneemt aan het verenigingsleven slikt 17 procent meer pillen en gaat 10 %

meer naar de dokter dan wie als vrijwilliger werkt.

CM gezondheidszorg en onderzoekers van de faculteit
Psychologie van UC Louvain voerden een enquéte uit
bij ruim 7.000 Belgen die ofwel actief, passief of geen lid
zijn van een vereniging, sportclub of organisatie. Bijzon-
der aan de studie is dat de onderzoekers ook toegang
kregen tot de medische gegevens van de deelnemers
om te meten of vrijwilligerswerk effectief invioed heeft
op de gezondheid.

De resultaten zijn opvallend. Zo blijkt uit het onderzoek
dat mensen die niet deelnemen aan het verenigingsle-
ven 17% meer pillen slikken en 10% meer naar de dokter
gaan dan de vrijwilligers.

Uit het onderzoek blijkt ook dat de overgrote meerder-
heid van de ondervraagden minstens één geneesmid-
del gebruikt. Maar het aandeel dat geen pillen slikt, is
bij de vrijwilligers (6,8%) opvallend hoger, dan wie niet
deelneemt aan het verenigingsleven (3,6%). Vrijwilligers
doen overigens niet alleen minder vaak beroep op de
gezondheidszorg, ze geven in de enquéte ook aan dat
ze zich gezonder voelen.

Geen verrassing

“Dat vrijwilligers zich gezonder voelen, is voor ons niet
een verrassing’, zegt Luc Van Gorp, voorzitter van de
Christelijke mutualiteit. “Vrijwilligerswerk doorbreekt
het isolement en helpt om sociale banden te smeden.
Tegelijk voelen vrijwilligers zich ook nuttig voor ande-
ren” Nog volgens Van Gorp is gezondheid meer dan
louter ziek zijn. “Gezondheid heeft ook te maken met
levenskwaliteit, zingeving of deelname aan de samen-
leving”

De conclusie van de onderzoekers van UC Louvain lig-
gen in dezelfde lijn. “Vrijwilligerswerk is niet alleen een
verrijking voor onze samenleving, maar dus ook voor de
gezondheid van zij die zich voor engageren’, zeggen on-
derzoekers Jessica Morton en Bernard Rimé van de UC
Louvain.

Bron artikel: woensdag 4 december 2019- hbvl.be
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Getuigenis van een gelukkige
vrijwilliger: Mia Bode

Dat ik ooit vrijwilliger zou worden was heel evident. Mijn ouders waren allebei zeer gedreven en geéngageerd

in verschillende verenigingen en dat voelde goed.

Toen men mij vroeg om vrijwilliger te worden van de
MS-Liga kende ik de organisatie amper. Alleen wist ik
dat er elk jaar een succesrijke kaas-en wijnavond werd
georganiseerd. Na enkele deelnames aan activiteiten
ging ik helemaal overstag en voelde mij er als een vis in
het water.

Vooral de warme vriendschap en verbondenheid met
de personen met MS was en is nog altijd een zeer be-
langrijke drive voor m’'n persoonlijke inzet en die van de
vele vrijwilligers. Via intense contacten, ervaringen en
gesprekken verwerven we specifieke kennis over MS en
ervaren we hoe deze personen elk op een eigen manier
met hun ziekte omgaan. Dit lokt je uit je eigen wereld, je
gaat mee in hun verhaal, het verruimt je blik op de per-
soon en maatschappij. Dit is voor ons vrijwilligers een
rijke ervaring waarvoor we de personen met MS dank-
baar zijn.

Op hun noden en verlangens inspelen is een belang-
rijk streefdoel en met een goeie teamspirit binnen ons
comité kunnen we veel gedaan krijgen. Zo zorgen we
voor aangepast vervoer naar, en extra omkadering bij

de revalidatie in het ziekenhuis, organiseren we aange-
name activiteiten met lotgenoten of genieten we van
een dagreisje onder vrienden.

Via wetenschappelijk onderzoek weten we dat blijven
bewegen voor personen met MS ontzettend belangrijk
is. Daarom organiseren we met een groep vrijwilligers
‘De driebergentocht * in het prachtige West- Vlaamse
Heuvelland. Het worden telkens prachtige dagen vol
vriendschap, pittige inspanningen, een deugddoende
babbel, grappen uithalen, zingen uit volle borst, ... even
zonder zorgen. Het is voor velen de warmste week van
het jaar.

Met heel veel respect en bewondering kijk ik naar onze
personen met MS en onze vrijwilligers, wie ze zijn en wat
ze kunnen elk op hun eigen manier en dan denk ik: “Wat
moet ik zonder mijn vrienden van de Liga!”

Mia BODE
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| Op de praatstoel

Op de praatstoel: Evelyne Welvaert

Liefste MS-link lezers,

Merry Christmas

Toen ik op 24 december de diagnose Relapsing Remitting
MS kreeg, was ik helemaal uit het veld geslagen. Ondanks
de voortekenen - opgenomen in het ziekenhuis met een
oogzenuwontsteking, MRI kort daarna onthulde verschil-
lende littekens in mijn hersenen - was ik ervan overtuigd
dat ik gewoon enorm oververmoeid was, want sinds de
geboorte van mijn dochtertje een klein jaar voordien slie-
pen we super slecht.

Voor mijn diagnose had ik mijn toekomst eigenlijk al min
of meer uitgestippeld: ik wou verder aan een carriére wer-
ken, ik wou nog een tweede kindje (en liefst zo snel mo-
gelijk) en had ook net een superleuke hobby gevonden: ik
volgde kooklessen aan PIVA in Antwerpen, de eerste reeks
had ik net achter de rug.

Maar dat viel nu allemaal in duigen en ik kon geen nieuwe
plannen maken, want niemand wist hoe, waar en wanneer
MS zich ging uiten.

Het eerste jaar

Kort na de diagnose ben ik gestart met Tecfidera, op dat
moment het enige geneesmiddel voor RRMS in pilvorm.
Het heeft mij een dik half jaar gekost om eraan te wennen,
ik werd de eerste maanden namelijk aan de lopende band
ziek. Elk virusje dat mijn dochtertje van 1 naar huis nam
van de creche, brak helemaal door bij mij. Ik kreeg de ene
virale infectie na de andere.

Ook de flushing, een bijwerking van Tecfidera, maakte het
er voor mij niet makkelijker op. Flushing voelt bij mij aan
alsof ik net uren op een zuiders strand heb liggen bakken
zonder zonnecréme te smeren, mijn huid voelt dan echt
verbrand aan en ik zie er dan ook enorm rood uit, je kan
er niet naast kijken. Ik ben op mijn werk in die periode
meermaals een uur op het toilet moeten gaan zitten tot
de flushing weg was.

Maar mijn grootste uitdaging was de vermoeidheid. Ik kan
het enkel vergelijken met de vermoeidheid die ik voelde
de eerste maanden van mijn zwangerschap: ook al slaap
ik bij, ik bleef uitgeput. Ik sleurde mij dag in, dag uit ver-
der en mijn gemoedstoestand begon eronder te lijden. lk
had nooit meer energie om iets te ondernemen, ook geen
dingen die mij vroeger energie gaven. Er moest iets ver-

anderen.




Op aanraden van mijn huisarts ben ik naar een therapeut
gestapt, ik raakte er zelf niet uit. Die therapie heeft mij
doen inzien dat MS niet persé moest betekenen dat ik
geen plannen meer kon maken en dat ik vanaf nu een saai,
uitzichtloos leven moest leiden. Misschien kon dat tweede
kindje er zelfs ooit nog komen, ik was uiteindelijk toch al
bijna een jaar opstootvrij. lk begon ook te aanvaarden dat
ik meer rust nodig had, en sinds ik daar ook bewust tijd
voor vrijmaak, heb ik meer balans gevonden. Regelmatig
rust nemen, betekent voor mij dat ik de rest van mijn tijd
wel actief kan invullen.

Ik plan mijn vrije tijd ook niet meer overvol in met nut-
teloze zaken. Ik besteed nu alleen maar tijd aan zaken en
mensen die voor mij belangrijk zijn. Mijn gezin komt op de
eerste plaats. Mijn man is mijn grootste steun, zonder zijn
hulp was ik nooit geraakt waar ik nu ben. Hij is de stabiele
basis waarop ons familieleven steunt. Moest het enkel af-
hangen van mij, dan zou het er een pak chaotischer aan
toe gaan. Ik kan mij geen betere partner inbeelden.

Het werd ook vrij snel duidelijk in de therapie dat mijn
toenmalige job mij veel negatieve stress bezorgde, en
toen een recruiter van een bedrijf in de haven van Ant-
werpen mij contacteerde voor een interessante rol bin-
nen hun firma, ben ik op gesprek geweest. Mijn therapeut
moedigde me aan om open kaart te spelen over mijn MS,
en na veel wikken en wegen heb ik dit ook gedaan. En
tot mijn verbazing kreeg ik als antwoord dat dit voor hen
geen probleem was. Dit had ik nooit verwacht! Een week
later was mijn contract getekend en heb ik mijn ontslag
gegeven op mijn vorig werk.

Het inwerken op mijn nieuwe job was wel zwaar. Mijn
(vooral cognitieve) vermoeidheid en geheugen speelden
mij parten. Een hele werkdag op het top van mijn kun-
nen functioneren is een oprecht een uitdaging voor mij. Ik
moet daarom rustmomenten inlassen in mijn werkweek,
dus ik werk daarom 80% en dat ga ik ook blijven doen,
want zonder voldoende rust kan ik voor de rest niet goed
functioneren.

Ik doe mijn werk heel graag en ik prijs mij gelukkig dat ik in
een bedrijf ben terechtgekomen waar zo'n open bedrijfs-
cultuur is. Er zijn weinig taboes, ook gezondheidsproble-
men niet, en er wordt dus ook openlijk over gepraat. Mijn
werkgever doet bewust moeite om werknemers er op het
top van hun kunnen te laten functioneren, er wordt naar
je geluisterd. Ik hoop dat ik nog lang binnen deze setup
mijn job kan blijven doen.

Een dikke twee jaar nadat ik ben gestart op mijn nieuwe
job, ben ik ook mama geworden van een zoontje. lk had
op voorhand kraamhulp geregeld voor de eerste maan-
den na de geboorte en ben ook vier maanden thuisge-
bleven na de geboorte in plaats van drie. Dit gaf mij ge-
moedsrust. Ik heb enorm genoten van die tijd thuis, mijn
zoontje is een de vrolijkste baby ooit en maakt mijn gezin-
netje helemaal compleet.

Net na de geboorte van mijn zoontje heeft een MRI aan-
getoond dat ik wel een opstoot had gehad tijdens mijn
zwangerschap. De eerste opstoot in 4,5 jaar, dat was wel
schrikken... Aangezien ik toen geen Tecfidera nam, is dit
voor mij het bewijs dat de medicatie bij mij echt werkt.
Ik heb wel niets gemerkt van mijn opstoot, uitgezonderd
van een nog iets slechter geheugen. Ik heb het gevoel dat
ik door het oog van de naald ben gekropen en dit maakt
mij terug alert. Constant mijn grenzen bewaren en ge-
noeg rust inlassen is cruciaal voor mij.

... ben ik nu heel blij met hoe mijn leven er nu uitziet en
hoop dat mijn gezondheidstoestand nog lang stabiel
blijft. Maar ik weet ook wel dat dit vroeg of laat zal veran-
deren. Maar dat los ik dan wel op, daar ga ik mij nu in ieder
geval geen zorgen om maken.

Groetjes, Evelyne
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Corporate Identity & Branding

| Communicatie en fondsenwerving

oftewel werken aan IDENTITEIT, POSITIONERING, ONDERSCHEIDEND VERMO-

GEN, UITSTRALING, VISIBILITEIT. ..

Voor elke onderneming, en bij uitbreiding dus ook vzw, is
het wijs om regelmatig je bedrijfsidentiteit onder de loep
te nemen. Bedrijven en vzw'’s evolueren immers. Structu-
ren evolueren. MS-Liga Vlaanderen evolueert.

Het spreekt voor zich dat samen met structuur, doelstel-
lingen en methodiek, ook de huisstijl al eens in vraag
gesteld en herbekeken wordt. Dekt de huisstijl nog de
lading van wat we doen, hoe we georganiseerd zijn?
Spreekt onze stijl onze doelgroep (nog) aan? Zetten we
met onze huisstijl en communicatie voldoende neer wie
we zijn en wat we willen uitstralen?

Alles begint met‘aandacht voor’

Het is alleszins van essentieel belang dat je, ook als vzw,
je identiteit toont en dat waarvoor je staat op de voor-
grond kan zetten. Dat je je positioneert als ‘merk’. In mul-
tinationals en grote ondernemingen (zeg maar merken!)
zoals Coca Cola, Nike, Apple, Siemens, ... gaan er miljoe-
nen euro’s/dollars en massaal veel uren/aandacht naar
branding en huisstijl.

Onze doelstellingen, prioriteiten en middelen liggen
uiteraard elders en anders: bij mensen en de zorg voor
mensen. Desalniettemin is ‘Corporate Identity & Bran-
ding’ ook voor MS-Liga Vlaanderen vzw erg belangrijk.

MS-Liga Vlaanderen ..

Willen we ons professioneel tonen in het zorglandschap,
regelmatig ons plekje in de media veroveren, nieuwe en
bestaande wegen in fondsenwerving inslaan en ten volle
benutten, een brede groep van mensen aanspreken en
mobiliseren, verjongen/vernieuwen, ... dan hoort aan-
dacht voor identiteit en imago op onze prioriteitenlijst.
Uiteraard met de middelen in tijd en geld die voor ons als
vzw haalbaar zijn.

Geschenk uit de hemel

Het besef dat de transitiebeweging gepaard zou gaan/
gaat met heel wat aandacht voor communicatie en een
kritische blik op de huisstijl is er al lang. Naast het onder-
houden van www.ms-vlaanderen.be en Facebook, het
maandelijks of driemaandelijks klaarstomen van de elek-
tronische nieuwsbrief, MS-Link en WOMS-Info, een aantal
film- en boekprojecten, fondsenwerving via De Warmste
Week en andere initiatieven, ... zitten onze communica-
tieverantwoordelijke Greet Jansen en ikzelf niet stil.

Groot was onze blijdschap toen Larah Lezy, studente
Grafische en Digitale media (graphic design) van de Ar-
tevelde Hogeschool, ons contacteerde met de melding
dat zij voor haar bachelorproef op zoek was naar een vzw
die een rebranding kon gebruiken. Met haar kunnen we
immers rekenen op een extra paar handen (hersenen,
uren, kennis) om het begin te maken van de branding
oefening.

De eerste stappen

Samen met Larah zetten we momenteel de eerste, be-
scheiden stappen in de rebranding. Larah zal zich voor
haar bachelorproef toespitsen op het herdenken van ons
merk. Hiervoor kan ze rekenen op de medewerking van
een kleine denkgroep waarmee zij van gedachten kan
wisselen. De grote tussenfases worden bij een grotere
groep mensen afgetoetst.
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De eerste stappen zijn alvast genomen. Larah deed een niet zomaar een merk. Onze organisatie bestaat uit een
vooronderzoek bij personen met MS, organiseerde een centrale werking en tal van regionale afdelingen, we wer-
brandsprint samen met de denkgroep, en werkt terwijl ken met en voor jongere en oudere mensen, we hebben
we dit schrijven aan een eerste grafische vertaling van al een kernopdracht/boodschap voor iedereen, maar ook
die verzamelde informatie. heel specifieke projecten...

We zijn er ons van bewust dat het een hele oefening zal

worden, maar de eerste stappen zijn gezet. Wat vorig jaar
De volgende stappen ppenzing gj

met Larah vol enthousiasme is gestart, daar werken we

it jaar met veel enthousiasme aan verder.
En dan ... moeten we de volgende stappen nemen. Er dit jaar met veel enthousiasme aan verde

zal daarna nog heel wat denk- en ander werk nodig zijn
om een grafisch voorstel op alle communicatiedragers en
de werking af te toetsen. MS-Liga Vlaanderen is namelijk

Liesbeth POORTERS en Greet JANSEN

De Warmste Week

Het is nog even wachten op het eindresultaat, maar we nen die zich volop ingezet hebben. 1000 keer dank aan al
kunnen nu al uit de grond van ons hart zeggen dat we die prachtige mensen die dit mogelijk gemaakt hebben.
ongelooflijk blij en fier zijn. Creatief, hartelijk, enthousi-

We telden een 90-tal initiatiefnemers, maar zij stonden er

ast, lief, onvermoeibaar, ... De voorbije maanden hebben gelukkig niet alleen voor. Met man en macht hebben zij

we heel wat prachtige mensen en organisaties leren ken- L.
P 9 g zich ingezet, met elkaar en voor elkaar. Hartverwarmend!

JOUW INITIATIEF

- MS-Liga —
Svlaanderen..s..... %‘I‘V‘g:l(
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Internationaal

Galaconcert

Met groot genoegen delen we u mede dat ons volgende Galaconcert zal plaatsvinden op maandag 30 maart
2020 om 20 uur in het Paleis voor Schone Kunsten te Brussel.

Het wordt opnieuw een uitzonderlijke avond. We luisteren eerst naar Mevrouw Sylvia Huang, Belgische Laureate en
Publiekprijs van de Koningin Elisabethwedstijd 2019 in het Vioolconcerto nr 1, opus 26, van Max Bruch. Ze wordt
vergezeld door het Symfonisch Orkest Nuove Musiche onder de leiding van Eric Lederhandler.

Na de pauze brengt het orkest hulde aan Ludwig van Beethoven, wiens 250 geboorteverjaardag in 2020 wordt ge-
vierd, en luisteren we naar de prachtige 5% Symfonie in c-mineur, opus 67.

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

Mogelijkheid tot reservering vanaf midden januari 2020 (aankondiging op site www.ms-sep.be of de Facebookpagina
van de Nationale Liga).

Reservaties voor personen met een beperkte mobiliteit dienen uitdrukkelijk via het plaatselijk comité of
secretariaat@ms-vlaanderen.be te gebeuren, dat u verdere inlichtingen zal verschaffen.

We kijken uit naar een vreugdevolle en feestelijke avond.

Christiane TIHON

Nationale Belgische Multiple Sclerose Liga vzw . . . .
S Nationale Belgische Multiple Sclerose Liga vzw

Ligue Nationale Belge de la Sclérose en Plaques asbt

CONCERT DE GALA
GALACONCERT

e_ 30.03.2020 - 20 h/u

ORCHESTRE SYMPHONIQUE
SYMFONISCH ORKEST

NUOVE MUSICHE

Max BRUCH

Ludwig van BEETHOVEN

Palais des Beaux-Arts de Bruxelles
Paleis voor Schone Kunsten te Brussel




| Vrije tijd

The Journey — A Story of Love...

"MS heeft 1000 gezichten", en "Mensen zijn meer dan hun MS". Het zijn boodschappen die we met de regelmaat
van de klok de wereld in sturen. Filmmaker Fanny Brauning brengt het portret van een van deze 1000 gezichten
tot leven, in de pakkende film 'The Journey: a story of love'. Zij brengt het verhaal van haar ouders, waarin MS
uiteraard een rol speelt, maar de hoofdrol wordt weggekaapt door de onbeschrijflijke liefde tussen mensen.

... door de ogen van een mantelzorger

“En zij leefden nog lang en gelukkig”

Veel sprookjes verhalen over de moeilijke zoektocht naar
de ideale levenspartner. Eens alle moeilijkheden over-
wonnen en deze partner gevonden, leven zij nog lang en
gelukkig. Maar wat als de relatie met je lang verwachte
en moeizaam veroverde ideale partner onder druk komt
te staan? Wat als bij voorbeeld kinderwens niet wordt
vervuld? Of als één van beiden ongeneeslijk ziek wordt?
Als je gevraagd wordt je dromen op te geven om deze
uitdagingen aan te gaan, houdt je relatie dan stand?

The Journey is een documentaire over zo'n relatie. Zij, gra-
ficus, hij fotograaf en handige Harry. Zij hebben elkaar in
de kunst- en beeldwereld gevonden en de vlam is over-
geslagen. De toekomst lacht dit paar tegemoet. Maar zij
krijgt een ongeneeslijke ziekte (MS) en raakt vanaf de nek
verlamd. De mogelijkheid om zijn vrouw in een home te
plaatsen, is voor hem geen optie. Hij accepteert zijn nieu-
we rol ten volle, hij stopt met werken en past zich aan.
En ondanks alles zijn zij beiden nooit gestopt met leven.
Het leven is alleen anders geworden, vraagt een heleboel
aanpassingen en een flinke dosis wilskracht. Hij wordt
haar mantelzorger. Voor hem is dit geen vraag, maar een
evidentie. Hij zegt daarover trouwens in de film: “lk zie in
deze toewijding een duidelijk voordeel. Als ik zie hoe ver-
schillende van onze vrienden in een midlifecrisis terecht
zijn gekomen, mij zal dat niet overkomen. Ik hoef me dat
soort vragen over zingeving niet te stellen. Mijn toewij-
ding is mijn zingeving in het leven. Daar ben ik blij om.”

Kom je dan als mantelzorger in een enkelrichtings-
traat terecht?

Hij doet niet alleen veel voor haar, ook zij doet veel voor
hem. Met haar blik en haar glimlach laat zij hem voortdu-
rend weten: “Maak je geen zorgen, het gaat goed, ik ben
blij, dank je wel ” Ook wanneer het haar af en toe veel
inspanning kost. Het is een aandoenlijke wisselwerking.
Deze liefdevolle feedback geeft hem net moed en kracht
om door te gaan.

Is het dan allemaal rozengeur en maneschijn? Zeker niet.
Voor haar valt de afhankelijkheid af en toe zwaar en voor
hem is de opdracht niet alleen zingevend maar ook een
opgave. Hij zegt daarover: “Het moeilijkste voor mij is om
de vitaliteit voor twee te moeten opbrengen.” Is zij dan
gelukkig met alles wat hij voor haar doet? Ook niet, zij
zegt: “soms zou ik willen dat hij zonder mij op reis ging,
want op reis ben ik van hem veel meer afhankelijk dan
thuis waar ik alle zorg voorhanden heb".

Het is zonder meer een van de troeven van deze docu-
mentaire dat de relatie tussen deze twee in alle eerlijk-
heid getoond wordt. Dat ook vertwijfeling en schuldge-
voel niet uit de weg wordt gegaan. Beide weten wat het
leven biedt en afneemt van hen en van elkaar. Zij ontken-
nen de last daarvan niet. Zij schrikken er niet van terug
al het zinvolle en beperkende wat hen bindt en beperkt
met ons te delen. Zij bereiken zo veel door hun wil om
niet op te geven.

The Journey is een lofdicht aan deze ingesteldheid.

Klaus KNOPS
Bestuurder MS-Liga Vlaanderen vzw
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... door de ogen van een persoon met MS

‘The Journey’ is een filmdocumentaire over een ouder
koppel waarvan de vrouw MS heeft, en haar man haar
mantelzorger is. Via filmpjes en foto's van vroeger, afge-
wisseld met beelden van nu, neemt Fanny Brauning, de
filmmaakster en dochter van dit koppel, ons mee door-
heen het leven van haar ouders, Annette en Niggi.

We zien op oude beelden hoe Annette vroeger was - een
knappe, creatieve, levenslustige dame - en op nieuwe
beelden hoe ze nu is: een volledig verlamde persoon die
dag en nacht afhankelijk is van haar omgeving. De con-
frontatie tussen vroeger en nu is hard.

Daar tussen verweven zien we ook hoe Niggi alles uit de
kast haalt om, ondanks alle beperkingen, toch nog te
kunnen doen wat ze beiden altijd graag deden: reizen.
Met een zelf ingenieus omgebouwd busje trekken ze sa-
men terug de wijde wereld in. Tijdens de reis zie je beiden
genieten, en afzien, elk op hun eigen manier.

De film had ook 'Het leven zoals het is: leven met gevor-
derde MS' kunnen heten. Maar de dochter koos voor de
ondertitel 'A story of Love' Niet slecht gekozen. Niet zo-
zeer om het romantische ideaal van de liefde te bewie-
roken, maar wel om te laten zien wat liefde echt is: geven
en nemen, ‘in goede en kwade dagen; met vallen en op-
staan, bij voorspoed en tegenslag. De realistische liefde,
dus.

RODE

ROAAN

Als persoon met MS komt The Journey hard aan.

Je weet wat er kan fout gaan met je lichaam, maar je weet
niet wat er ook effectief fout zal gaan. Dan de zwaarste
vorm van MS in beelden zien, is erg confronterend. Te-
gelijkertijd is ‘The Journey’ een mooi voorbeeld van een
prachtige levenseigenschap: aanvaarden wat je niet kan
veranderen, en aanpakken waar je wel invloed op hebt.
Leven, ondanks beperkingen, en de mogelijkheden zien,
iets waar ik mezelf helemaal kan in vinden.

Kortom, ondanks mijn dubbel gevoel bij ‘The Journey;
maakte dochter Fanny een prachtfilm over haar ouders,
die het beste maken van een leven met hindernissen en
je de essentie van een relatie laten zien. Respect voor de
ouders, en knap werk van Fanny!

Sybiel VERSTRAETE

VANAF 12 FEBRUARI
INDE ZALEN

L
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TipS & W
Seentjes =

De Lijn schaft de reserveringsplicht voor rol-
stoelgebruikers af. Vanaf 1 februari hoef je niet
langer op voorhand te reserveren als je gebruik

wil maken van een bus of tram van De Lijn. Je

kan echter wel enkel op- en afstappen aan rol-

stoeltoegankelijke haltes, en de rolstoelplaats

) op het voertuig moet nog vrij zijn. Je kan online

checken welke haltes rolstoeltoegankelijk zijn.

TE KOO P Ook aanmelden via de belbuscentrale blijft nog
mogelijk.

« Matras esri 500 (alternerende matras gekoppeld
aan pomp + wisselliggingskussen). Oproep tot de kopers en verkopers
Aangekocht in februari 2019, slechts enkele

Mogen wij aan de verkopers vragen om voor de hulpmiddelen die

maanden QEerikt. te koop aangeboden worden niet méér te vragen dan de opleg die u

. zelf (dus na aftrek van eventuele tegemoetkomingen van het Vlaams
P”JS te bespreken. Agentschap of het Riziv) diende te betalen. De koper willen wij erop
@ 0498/56 80 23, regio Roeselare 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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Comfortlift

Orona

Altijd een traplift op
maat van uw behoeften.

© Meest complete gamma trapliften
in Belgié

© Maatwerk

© Service 24/7

© Lokale, ervaren medewerkers
© Betaalbaar onderhoud

© 20.000 geinstalleerde trapliften

Q 0800 20 950
= sales@comfortlift.be
@& www.comfortlift.be

© Mannebeekstraat 3,
8790 Waregem

DIM&S I-depot 119416dds
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Redactieadres:
Centrale administratie
MS-Liga Vlaanderen

< Boemerangstraat 4
3900 Pelt

011808980

01166 22 38
secretariaat@ms-
vlaanderen.be
www.ms-vlaanderen.be
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Redactieleden:
Benoit Anthonis
Edwin Coremans
Luc De Groote

Guy De Vos
Bénédicte Dubois
Liesbeth Poorters
Greet Jansen

Paul Vanlimbergen
Katrien Tytgat
Erwin Vanroose
Aldo De Martelaere
Marlies Scheveneels

Vormgeving:
Leslie Volckaert
RB-design

Druk:

Drukkerij Paesen nv
Oudsbergen (Opglabbeek)
‘B info@drukkerijpaesen.be

Verantwoordelijke uitgever:

Maria Torfs

<1 Boemerangstraat 4
3900 Pelt

ANTWERPEN

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

Permanentie:

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

‘Y klaartje.stevens@ms-vlaanderen.be
047013 0593

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

D4 p.a. AZ Sint-Dimpna, dienst neurologie,
JB. 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

02466 5052

Permanentie:

dinsdag en donderdag van 9.30 tot 12 uur
‘% chantal.wees@ms-vlaanderen.be
047013 05 81

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

D4 p.a. KU Leuven, Willem de Croylaan 54D bus
4035, 3001 Heverlee

Permanentie: dinsdag van 9.30 tot 12 uur
“8 martine.brenard@ms-vlaanderen.be
0470130579

LIMBURG

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

‘B hilda.reijnders@ms-vlaanderen.be
047013 05 83

‘8 lut.ghaye@ms-vlaanderen.be

0470 13 05 86

‘B nicole.geers@ms-vlaanderen.be

0470 13 05 82

MS-Liga Vlaanderen..

SOCIALE DIENSTEN
EN SECRETARIATEN

OOST-VLAANDEREN

P4 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

P4 p.a. Lokaal Dienstencentrum Het Hoeksken,
Hoeksken 29A, 9940 Evergem

Permanentie: dinsdag van 9 tot 12 uur

/B lieve.mortier@ms-vlaanderen.be

047013 05 87

P4 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

P4 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

P4 Site Molenerf, Ruddershove 4, 8000 Brugge
050327292

Permanentie: donderdag van 9 tot 12 uur

/B marianne.van.heucke@ms-vlaanderen.be
0470 13 0590

P4 p.a. AZ Groeninge,

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

047013 0591

< 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

MS-Liga Vlaanderen VZW, D4 Boemerangstraat 4, B-3900 Pelt (Overpelt), 7 011 80 89 8o, YU secretariaat@ms-vlaanderen.be
www.ms-vlaanderen.be, Ondernemingsnummer: BEo424531287, RPR: Antwerpen, afdeling Hasselt



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
8 project.coordinator@ms-vlaanderen.be

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

Jongerenwerking:
“B jongerenwerking@ms-vlaanderen.be

De nieuwe MS-Link verschijnt in mei 2020

Teksten en foto's verwachten wij graag uiterlijk 16 maart 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 (ﬂ
Fondsenwerving (VEF) vzw. Dat betekent dat we transparant willen e
zijn voor wie wil weten waar zijn/haar geld naartoe gaat als men de tet 46
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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SHARING EXPERTISE
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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 73
of homecare.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



