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Editoriaal

e
AUBE

I

Beste lezers

Het is wat geweest de laatste tijd. Overal was het alle
hens aan dek, denken en doen telkens weer. Bedrijven,
organisaties, mensen, ... alles en iedereen moest zich
herdenken en de dingen op een andere manier gaan
doen, soms heel kort om dan vlug opnieuw te schake-
len, dan weer wat langer als een stilte voor een nieuwe
storm.

En tijdens dat drukke heen-en-weergeloop zaten heel
wat mensen thuis, werkloos (al dan niet letterlijk) toe te
kijken. Wat wilden zij ook graag helpen! En dat deden
ze, op allerlei manieren. Initiatieven werden opgericht,
mensen organiseerden zich in hulpgroepen, ... Ook
thuis werden er voor, tijdens en na de uren nieuwe vaar-
digheden geleerd of aangescherpt. Plots werd Jef die
al te veel computeren lastig vindt een krak in zoomen.
Amina spijkerde tussen het typen en telefoneren door
haar pedagogische skills aan nu haar kinderen noodge-
dwongen afstandsonderwijs volgden. Erika die zich als
vrijwilliger opgaf in de zorg en daar zo veel voldoening
van ondervond, overweegt nu een carriéreswitch. Kot-
student Pieter die het zonder wekelijkse knapzak vol
diepvriesrestjes van thuis moest stellen, leerde dat met
wat geduld, een boek, een beetje YouTube en vooral
veel oefening zelfgekookte maaltijden misschien niet
even lekker smaken als die van ‘moeke), maar wel sma-
ken naar succes!

We hebben het hier uiteraard over meer dan tijdelijke
successen, over competenties die ook op een werkvloer
van pas komen. Jef is meer dan ooit digitaal mee en
Amina scherpte planningsvermogen en krachtig com-
municeren aan. Erika ontdekte dat haar empathische en
organisatorische vaardigheden ook in hele andere sec-
toren van pas komen, en Pieter leerde niet alleen koken,
maar vooral dat hij heel wat meer kan dan hij dacht en
dat af en toe een keer falen (een aangebrande kipfilet)
nu eenmaal hoort bij een leerproces.

Van een crisis kan men leren, zo blijkt. En dat is niet an-
ders voor personen met MS. Omwille van hun tegen-
slag leerden zij al tijden voor deze wereldwijde crisis
noodgedwongen vaardigheden aan, maar kwamen ze
door organisatorische obstakels toch nog te weinig aan

de bak. Organisaties die op zoek zijn naar mensen met
verscherpte organisatorische, communicatieve en em-
pathische vermogens, weten waar zij ze kunnen vinden.
Ook een extra portie veerkracht, goesting en loyaliteit
krijg je erbovenop. En de puntjes die minder eenvoudig
zijn? Daar kan open over worden gepraat. We zijn het nu
stilaan toch gewoon geworden om te vragen hoe het
met iemand gaat en een iets substantiéler antwoord te
krijgen dan enkel “goed” of “ca va" Vaak genoeg zal blij-
ken dat hindernissen niet zo groot meer zijn als eerder
gedacht. Zou het niet mooi zijn als, wanneer de lucht
weer wat opklaart, iemand bedenkt dat een aantal van
deze noodscenario’s die nu halsoverkop opgericht wer-
den tijdens de coronacrisis, zonder al te veel moeite in-
geschakeld kunnen worden voor al die mensen die heel
graag mee willen doen maar nog al te vaak aan de kant
moeten blijven staan?

Hoe vaak hebben we het woord‘samen’niet gehoord de
voorbije weken en maanden. Ik hoorde het graag zeg-
gen. Hopelijk gaat de kracht die uitgaat van dit woord
na de crisis niet verloren, maar wordt er samen met ie-
dereen bekeken hoe we ons als maatschappij en als or-
ganisatie willen organiseren, nu en in de toekomst.

In deze editie van MS-Link brengen we jullie handige
tips voor personen met MS (p.15), voor mantelzorgers
die werk en zorg combineren (p. 12), de echte verhalen
van hier, (p. 42, 44) en nog veel meer. Ook op weten-
schappelijk gebied worden jullie deze keer extra in de
watten gelegd. WOMS-Info brengt jullie belangrijke be-
vindingen uit de medische wetenschap, door experten
voor jullie geselecteerd en omgezet in ‘mensentaal’ In
MS-Link stellen we jullie trouwens ook drie boeiende
projecten voor die dit en volgend jaar gesteund worden
in het onderzoek.

> Maria TORFS
/‘> Voorzitter MS-Liga Vlaanderen vzw
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Extra verwena

Deze editie worden jullie extra verwend met medisch-wetenschappelijke informatie. Samen met MS-Link bren-
gen we jullie namelijk ook verslag uit van belangrijke ontwikkelingen uit de wetenschap, door experten voor
jullie geselecteerd, vertaald en verwerkt in een gloednieuwe uitgave van WOMS-Info.

Misschien is het jullie trouwens opgevallen dat in de voorbije uitgaven van MS-Link in deze rubriek regelmatig een on-
derzoeksverslag gepubliceerd werd met daarbij de expliciete vermelding dat het onderzoek mede ondersteund werd
door MS-Liga Vlaanderen. Promoten en ondersteunen van wetenschappelijk onderzoek naar MS namelijk is één van
de pijlers van MS-Liga Vlaanderen. Daarom wordt op regelmatige basis een oproep gelanceerd naar onderzoekers om
hun onderzoeksprojecten in te dienen. Aangezien we zelf geen wetenschappers zijn, laten we ons voor de selectie van
projecten bijstaan door buitenlandse experten en een wetenschappelijk adviescomité.

Drie van de ingestuurde projecten worden in 2019 en 2020 mee ondersteund door MS-Liga Vlaanderen. We stellen ze
hieronder graag aan jullie voor. Het eerste onderzoek is een onderzoeksverslag en projectvoorstelling in één.

We wensen alle onderzoekers veel succes toe met hun project.

Waarom doen sommige personen met MS
veel opflakkeringen en andere niet?

Voor personen met MS is één van de belangrijkste vragen hoe de ziekte hun leven op lange termijn zal beinvloe-
den, met name of, hoe en wanneer ze beperkingen zullen ontwikkelen en hoe hun levenskwaliteit zal verande-
ren. Als voorbeeld zullen sommige personen met MS frequent aanvallen of opflakkeringen ontwikkelen zodat
een vroege start met een agressieve behandeling noodzakelijk is om de ontwikkeling van beperkingen tegen
te gaan. Andere personen met MS daarentegen blijven aanvalsvrij gedurende langere periodes, zelfs zonder
dat een behandeling, met de eventuele neveneffecten daarvan, nodig is. Met de steun van MS-Liga Vlaanderen
(2018-2020) onderzochten we welke factoren deze verschillen tussen personen met MS kunnen verklaren en
voorspellen.

In een eerste onderzoekslijn legden we ons toe op gene-
tische factoren. De laatste jaren boekten we veel voor-
uitgang in het bepalen van de genetische factoren die
iemands risico op MS mee bepalen. We kennen nu meer
dan 200 genetische risicofactoren die op een belang-
rijke rol van het immuunsysteem of afweersysteem in ie-
mands vatbaarheid voor de ziekte wijzen. Door te begrij-
pen hoe deze risicofactoren precies werken, hebben we
een beter inzicht gekregen in het ziekteproces en in hoe
behandelingen daarop kunnen ingrijpen (zie ook WOMS-
Info Mei 2020). In tegenstelling tot deze vooruitgang op

het vlak van vatbaarheid, blijven de grote verschillen in
ziekteverloop tussen personen met MS nog grotendeels
onverklaard. De huidige instrumenten om de evolutie te
voorspellen zijn daarbij ook nog zeer beperkt.

Onze onderzoeksgroep speelde een pioniersrol in het on-
derzoek naar die heterogeniteit of verschillen tussen per-
sonen met MS. Daarvoor bestuderen we het genetisch
materiaal en de gedetailleerde medische gegevens, zo-
als aanvalsfrequentie en behandelingsgeschiedenis, van
grote groepen personen met MS. Dat is mogelijk dankzij
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de deelname van meer dan 500 Vlaamse personen met
MS aan het onderzoek in UZ Leuven. We sloegen ook de
handen in elkaar met twee andere MS onderzoeksgroe-
pen uit het buitenland. Zo verbleef en werkte onze on-
derzoekster Marijne Vandebergh dankzij een beurs van
het Fonds voor Wetenschappelijk Onderzoek Vlaanderen
drie maanden (september-december 2019) aan de uni-
versiteit van Tasmanié in Australié voor dit onderzoek en
werkten we ook samen met de universiteit van Miinchen
in Duitsland. De gegevens die we samen ter beschikking
hebben, zijn uniek en maakten dit onderzoek mogelijk.

In dit onderzoek stelden we eerst vast dat de genetische
factoren die iemands vatbaarheid mee bepalen niet het
verdere ziekteverloop, zoals de aanvalsfrequentie, kun-
nen voorspellen. Andere genetische factoren zijn hier dus
in het spel. Vervolgens identificeerden we factoren die
juist belangrijk zijn voor de verschillen in aanvalsfrequen-
tie. De precieze rol van deze factoren vraagt nog verder
onderzoek, maar ze lijken vooral te wijzen op de rol van
de aanmaak van myeline. Myeline vormt de beschermen-
de isolatielaag rond de uitlopers van de zenuwcellen en
wordt bij MS beschadigd door het immuunsysteem. Een
goede herstelcapaciteit om terug myeline aan te maken,
kan hier de schade beperken.

In een tweede onderzoekslijn onderzochten we biomer-
kers (biologische merkers of testen op lichaamsmateri-
aal) die al heel vroeg kunnen voorspellen wie met veel
opflakkeringen geconfronteerd zal worden en wie niet.
In dit onderzoek onderzochten we eiwitten in het lum-
baal vocht. Lumbaal vocht wordt afgenomen tijdens een
lumbaalpunctie of lendenprik die vaak uitgevoerd wordt
om de diagnose van MS te kunnen stellen. Bij een groep
van 143 personen met MS vonden we dat de hoeveelheid
van een bepaald eiwit op het moment van de diagnose
verband houdt met het aantal opflakkeringen per jaar tot
6 jaar later. De naam van dit eiwit is chitinase-1 (CHIT1) en
het is een eiwit-merker voor de hoeveelheid en de acti-
viteit van de microglia. Microglia komt uit het Grieks en
betekent letterlijk “kleine cellen die de lijm vormen tus-
sen de andere hersencellen”. Die microglia doen echter
veel meer dan alleen maar lijm of steun vormen. Het zijn
ook de cellen van het immuunsysteem in de hersenen
die normaal nuttig zijn door het opruimen van schade.
Aan de keerzijde van de medaille kunnen ze, wanneer ze
te hard werken, ook zelf schade toebrengen aan de my-
elinelaag. We stellen vast dat microglia die al heel vroeg
in de ziekte heel actief zijn, wijzen op een actieve ziekte

met veel te verwachten opflakkeringen de volgende ja-
ren. We zien deze verbanden in grote groepen personen
met MS.

In een vervolgstudie, opnieuw dankzij steun van de MS-
Liga Vlaanderen (2020-2022), gaan we de volgende jaren
verder onderzoeken of dit ook voldoende voorspellende
waarde heeft voor individuele patiénten. We zullen dus
nagaan of er een test ontwikkeld kan worden die op in-
dividuele basis kan voorspellen of iemand veel opflak-
keringen zal krijgen en dus een actief ziekteverloop zal
vertonen.

In dit project, gesteund door MS-Liga Vlaanderen, iden-
tificeerden we factoren die de verschillen in aanvalsfre-
guentie tussen personen met MS verklaren en mogelijk
kunnen voorspellen. Deze nieuwe inzichten geven ons
nieuwe aanknopingspunten voor behandelingen en dra-
gen ook bij aan precisie-geneeskunde. Precisie-genees-
kunde betekent dat de behandeling afgestemd wordt op
de situatie van een individuele patiént. Precisie-genees-
kunde wordt al volop toegepast bij bijvoorbeeld kanker,
en met dit onderzoek zetten we verdere stappen om dit
ook werkelijkheid te laten worden voor MS.

Wetenschappelijke publicaties waarin we over dit project
gesteund door MS-Liga Vlaanderen verslag uitbrengen:

Kelly Hilven, Marijne Vandebergh, Ide Smets, Klara Mallants, An
Goris en Bénédicte Dubois: Genetic basis for relapse rate in mul-
tiple sclerosis: association with LRP2 genetic variation. Multiple
Sclerosis Journal 2018, 24(13):1773-1775.

Emanuela Oldoni, Ide Smets, Klara Mallants, Marijne Vandebergh,
Lies Van Horebeek, Koen Poesen, Patrick Dupont, Bénédicte
Dubois, An Goris: CHIT1 at diagnosis reflects long-term multiple
sclerosis disease activity. Annals of Neurology 2020, 87(4):633-645.

Prof. An GORIS
Laboratorium voor Neuroimmunologie, KU Leuven
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Moeten de huidige trainingsrichtlijnen
voor personen met MS herzien worden?

Momenteel wordt personen met MS aangeraden om twee tot drie keer per week 40 tot 50 minuten te sporten
om zo hun ziekteverloop mee te helpen stabiliseren. Uit eerder wetenschappelijk onderzoek is immers bekend
dat dit uitstekend werkt om functionele parameters zoals fysieke conditie en spierkracht, nodig om dagelijks

goed te blijven functioneren, te verbeteren.

Helaas lijkt het erop dat deze trainingssessies weinig ef-
fect hebben op gezondheidsfactoren zoals bijvoorbeeld
lichaamsgewicht, de bloedsuikerspiegel en de bloed-
druk, wat belangrijke risicofactoren zijn voor het krijgen
van hart-, vaat- en suikerziekte. En dit is echt een pro-
bleem! MS-symptomen resulteren immers vaak in een
relatief inactieve levensstijl en als gevolg hiervan hebben
personen met MS een aanzienlijk verhoogd (+30%) risico
om te overlijden aan hart- en vaatziekten ten opzichte
van personen zonder MS. Sterker nog, deze risicofacto-
ren versnellen vaak ook het MS-ziekteverloop. Het is dus
uiterst relevant om te onderzoeken of en hoe we de hui-
dige trainings/revalidatiestrategieén voor personen met
MS kunnen optimaliseren om ook deze risicofactoren te
reduceren en/of onder controle te houden.

In de wetenschappelijke literatuur is al aangetoond dat
langdurig zitten een belangrijke risicofactor is op het al
dan niet krijgen van chronische aandoeningen. Met an-
dere woorden, hoe meer tijd iemand door de dag zittend
doorbrengt, hoe hoger het gezondheidsrisico wordt.
Sterker nog, dit verhoogde gezondheidsrisico van veel
zitten kan niet gecompenseerd worden door extra te
sporten. Daarom is het belangrijk dat personen met MS
niet enkel meer sporten, maar ook minder zitten. We ver-
moeden evenwel dat personen met MS, omwille van hun
symptomen, beduidend meer zitten en zo onbedoeld
diverse risicofactoren aanzienlijk verhogen. Daarom wil-
len we in eerste instantie de zittijd van personen met MS
onderzoeken om zo na te gaan of dit het eerder vermelde
verhoogde gezondheidsrisico kan verklaren.

Hiernaast toont wetenschappelijke literatuur in andere
populaties zoals onder andere mensen met suikerziekte,
obesitas, reuma en mensen met een beroerte aan dat
wanneer zitten vervangen wordt door gewoonweg meer
staan en rustig wandelen, de gezondheid aanzienlijk ver-

betert. Wij willen onderzoeken of dit voor personen met
MS ook zo is. Hiervoor zal onze onderzoeksgroep een
eerste onderzoek uitvoeren waarbij personen met MS
enkele dagen enerzijds veel moeten zitten, en anderzijds
weinig moeten zitten en meer staan en rustig wandelen.
Hier is het verschil in zittijd heel groot, om duidelijk het
verschil en de negatieve invloed van zitten aan te kunnen
tonen. Verder zullen we onderzoeken of mensen met MS
meer gaan zitten wanneer ze meer sporten, als een soort
van compensatie. Dit zou kunnen verklaren waarom de
klassieke trainingsrichtlijnen niet werken om de gezond-
heid te verbeteren bij personen met MS. Als laatste zul-
len we een ‘lifestyle’ interventie ontwikkelen, waarbij we
dan niet enkel fysieke conditie en spierkracht (nodig voor
het dagelijkse functioneren) willen verbeteren via sport/
revalidatiesessies, maar ook gezondheid door een indivi-
dueel aangepast schema om mensen met MS minder te
doen zitten.

Prof. dr. Bert OP‘T EIJNDE
Drs. Ine NIESTE

Wie wil deelnemen aan dit onderzoeksproject, kan con-
tact opnemen met de onderzoekers via het e-mailadres
ine.nieste@uhasselt.be.
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Vermoeibaarheid tijdens het wandelen:
onderzoek naar nieuwe evaluatiemetho-
dieken en het effect van een interventie

Personen met MS kunnen problemen ervaren met het wandelen, zoals een daling van de snelheid. We spreken
van vermoeibaarheid als een persoon geleidelijk vertraagt tijdens het wandelen. Dit komt voor bij ongeveer de

helft van de personen met duidelijke wandelproblemen.

Wandel-gerelateerde vermoeibaarheid kan gemeten
worden tijdens een zes minuten durende wandeltest.
Hierbij wordt de afstand tijdens de eerste en laatste mi-
nuut met elkaar vergeleken. Het is abnormaal als je meer
dan 10% minder afstand aflegt in de laatste ten opzichte
van de eerste minuut. Wandel-gerelateerde vermoeibaar-
heid is invaliderend, omdat het maakt dat personen min-
der actief zijn. Denk hier bijvoorbeeld aan niet mee gaan
wandelen in het park, of vermijden om boodschappen te
doen in de supermarkt.

Een eerste deel van het onderzoeksproject gaat na of
nieuwe evaluatiemethodes betrouwbaar zijn, en wandel-
gerelateerde vermoeibaarheid kan verklaren. Wandelen
vergt immers ook concentratie (cognitie) en codrdinatie
tussen linker- en rechterbeen. Onderstaande tests wor-
den tweemaal uitgevoerd om de nauwkeurigheid van de
test te kennen.

« Cognitieve vermoeibaarheid. Er zal onderzocht wor-
den of personen met wandel-vermoeibaarheid, ook
cognitieve vermoeibaarheid vertonen. Er zullen tests
worden afgenomen waarbij de prestatie op een cog-
nitieve test, waar je concentratie voor nodig hebt, ver-
slechtert als je deze langer moet uitvoeren. Denk hier-
bij aan het uitvoeren van rekensommen gedurende
bijvoorbeeld 3 minuten.

+ Coordinatie vermoeibaarheid. Er zal onderzocht wor-
den of personen met wandel-vermoeibaarheid, ook
problemen hebben met de codrdinatie tussen lin-
ker- en rechterbeen. Het maken van gecodrdineerde
bewegingen vergt immers langdurige programmatie
vanuit de hersenen. Deelnemers zullen op een stoel
zitten, en met de knie buig- en strekbewegingen ma-
ken. We onderzoeken of personen een hoog ritme
kunnen aanhouden gedurende zes minuten en hoe
groot de kniebeweging is.

Een tweede deel van het onderzoeksproject wil nagaan
of je kan trainen omde wandel-gerelateerde vermoei-
baarheid te verminderen (zodat je wél langdurig kan
stappen zonder te vertragen). We willen ook weten of je

cognitieve vermoeibaarheid kan verminderen en coordi-
natie kan verbeteren. We gaan personen vragen om deel
te nemen aan een revalidatieprogramma. Deze zijn de
volgende:

« Danstraining. Het is meer en meer bekend dat bewe-
gen op muziek gemakkelijker is en minder vermoei-
end ervaren wordt dan zonder muziek te bewegen.
Dansen is bewegen op muziek en vergt codrdinatie.
In deze training worden ook choreografieén aange-
leerd, wat vereist dat je ook werkt aan je geheugen en
concentratie. We denken dat dansen dus meerdere
effecten kan hebben en zo zal leiden tot het volhou-
den van wandelen, met minder vertraging.

« Evenwichtstraining en stretching. Het is al bekend
dat deze training goed is, en het wandelen kan ver-
gemakkelijken door stabieler en met minder stijfheid
in de spieren te wandelen. We vergelijken de effecten
van deze training met deze van de dansgroep.

De resultaten van het project zullen leiden tot nieuwe
evaluatie- en behandelingsmethodes. Het is een uniek
project, omdat enkel personen met wandelvermoeid-
heid zullen geincludeerd worden voor de training. Bij
goede resultaten, kan er verder diepgaander onderzoek
gebeuren waarbij ook de aansturing vanuit de hersenen
kan onderzocht worden tijdens de motorische en cogni-
tieve taken. Dit zal toelaten om ook mechanismes te be-
grijpen van wandel-gerelateerde vermoeibaarheid.

Professor Peter FEYS, Lisa TRICCAS TEDESCO
REVAL revalidatie onderzoekscentrum
Faculteit Revalidatiewetenschappen, UHasselt

Dit project wordt uitgevoerd in samenwerking met de
professionals en personen met MS uit de revalidatiecen-
tra Noorderhart Pelt (llse Lamers, Bart Van Wijmeersch,
Liesbet Erens), Nationaal MS centrum Melsbroek (Daphne
Kos, Tom Meurrens, David Seffer). Dit onderzoek bouwt
verder op de onderzoeksresultaten van Fanny Van Geel.




Het geheime protest

Hij is niet meer dan een zwarte silhouet aan het venster van zijn kantoor. De zes bureaus achter hem zijn leeg,
zijn collega’s zijn al lang naar huis. Het licht van de pc creéert een sfeer waarop een filmregisseur jaloers zou zijn.
Op het gemeenteplein beneden ziet hij hoe José met houten panelen zijn frituur afsluit. Fernands echtgenote is

in New York, waar ze de keynote speaker is op een wetenschappelijk congres. Hij kan best zonder haar en toch
lijkt hij nu op zijn schoonvader vroeger die, toen die weduwnaar werd, geen zin had om op z’'n eentje nog een

belegen bruin biertje te ontkurken. De zin was weg.

Fernand draait zich om en de lege aanblik van het kan-
toor maakt hem opnieuw duidelijk waarom hij een land-
schapsbureau haat, ook al is hij hoofd van de groendienst
van de gemeente. Hij sluit de deur achter zich, de regen-
mantel onder de arm, en gaat met de metalen draaitrap
de twee verdiepingen naar beneden. Zou ze er weer zijn?

Als laatste sluit hij de buitendeur van het gemeentege-
bouw in dubbel slot. Hij doet twee stappen en blijft staan.
Zijn longen lijken alle lucht op te zuigen die er nog is. Hij
voelt het aan als een soort heerlijke frisheid, alsof hij 1000
muntjes in één keer opzoog. Hij zet zijn aftandse boeken-
tas even op de grond om zijn jas aan te doen en houdt
ondertussen de omgeving nauwlettend in de gaten.

En dan ziet hij hoe ze naar hem toeloopt, miauwt en zacht
tegen zijn benen strijkt. Hij buigt zich voorover en laat zijn
hand stevig over haar rug glijden. Forte ronkt van plezier,
gaat even op de rug liggen en kronkelt. Samen steken ze
mooi naast elkaar het zebrapad over.

“Papa’, roept Eddy die voor het venster zit op de vijfde
verdieping van het appartementsgebouw op de hoek
van het kruispunt en opgewonden naar beneden wijst,
“daar steekt een grijze man met naast hem een kat de
straat over!” “Naar uw bed!”, tiert de vader kwaad, “Fan-
tast!”.

De koelwitte bungalow waar vroeger de stijlvolle villa met
strooien dak stond, stappen ze ingetogen voorbij, hij en
zij. Daar woonde Forte bij de oude schooldirecteur. Jaren
had Fernand zich na diens overlijden tegen de afbraak
verzet omdat hij de stijl van de leefomgeving wilde be-
schermen. Maar de buren lagen er niet wakker van en de

lokale politici nog minder, die speelden onder één hoedje
met de bouwheren. Hij stond er alleen voor en hij stopte
met procederen toen het hem verplichtte een kostelijke
advocaat in te schakelen en de aannemer hem dreigend
had gevraagd of hij zijn job graag deed. Niemand kende
Fernands grote geheim: hij wilde ook de woonplaats van
Forte bewaren.

Zo ging het al lang in de gemeente. Het meerderheids-
bestuur deed alsof ze burgers liet participeren om achter
de schermen vooral zoveel mogelijk appartementen op
te trekken om zo de 25.000 inwoners te bereiken. Zou het
feit dat burgemeester en schepenen dan meer betaald
worden, daar vreemd aan zijn? Dat vraagt Fernand zich
soms af. En als het geen appartement is, wordt het een
aardslelijke blok beton met hier en daar wat glas. Elke
vierkante meter wordt gebetonneerd en een boom meer
of minder lijkt niet van belang. Soms zat hij in de tuin bij
de schooldirecteur een speels eekhoorntje in de beuk te
observeren. Het terrein rond het huis bestaat nu uit kie-
zelsteentjes en namaakgras. Waar zou het diertje naartoe
gevlucht zijn? Dat frustreert als je voor je job hebt geko-
zen uit liefde voor groen. Maar de poes heeft hij kunnen
redden. Het was zijn heel eigen, geheime protestactie.

“Miauw’, zegt Forte. “lIk weet het”, antwoordt Fernand, “ik
weet het”. Dan stappen ze het omhooglopende eenrich-
tingsstraatje in, naar zijn huis. “We zijn er’, zegt Fernand,
alsof Forte dat zelf niet weet. Hij opent de voordeur, gaat
binnen en trekt de deur dicht zonder een woord te zeg-
gen. Hij steekt in één ruk en in het duister het huis door
tot achteraan in de keuken. Fernand giet wat melk in een



schaaltje in enkel het lichtje van de geopende ijskast en
zet het buiten aan de achterdeur. Daar zit Forte al vol ver-
trouwen te wachten. “Miauw’, zegt ze. “Graag gedaan’,
antwoordt hij.

Edgard EECKMAN

Edgard Eeckman is communicatiemanager van het UZ Brussel. Hij is
doctor in de media- en communicatiestudies en gastprofessor over Pa-
tient empowerment aan de Erasmushogeschool. Hij is ook Voorzitter
van de VZW Patient Empowerment. Je kan hem volgen op Facebook,
Twitter en Linkedin. Info op www.edgardeeckman.be.
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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
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SpeediCath® '
Compact Eve

Onze 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.

Coloplast g

Care
0800-12888

Bel ons op het gratis nummer 0800 12 888

en ontvang dit klein, maar handig étui

om uw sondes op te bergen.

SpeediCath®Compact Eve®

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

=— coloplast Het Coloplast logo is een geregistreerd handelsmerk van Coloplast A/S. ® 2020-06). Alle rechten voorbehouden. V.U Erina Binnemans.
' c oplast.be

oloplast Belgium NV/SA, De Gizeleer Industrial Park, Guido Gezellestraat 121, B-1654 Beersel / Huizingen.

ms-viaanderen 2020

Ferm Warme zorg. Altijd dichtbij.

_ Onze verzorgenden helpen jou met persoonsverzorging en
th urszo rg huishoudelijke ondersteuning, overdag en als dat nodig is ook
's nachts.

Wij begeleiden je met het aanpassen van je woning en onze
karweidienst helpt je comfortabel en langer thuis te blijven wonen.
In onze kleinschalige dagopvang en gastopvang kan je terecht voor
een babbel, dagbesteding en begeleiding.

Bij Ferm Thuiszorg kan je een persoonsvolgend budget gebruiken om
jouw zorgassistentie te financieren. We organiseren je gezinszorg,
poetshulp of karweihulp en helpen bovendien met de administratie.

'Fred Fr el

SamenFerm.be/thuiszorg

Bel gratis 0800 112 05
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Wellness

Beter omgaan met angst en spanning

Multiple sclerose (MS) gaat gepaard met grote onzekerheid. Er is onzekerheid over mogelijke opflakkeringen,
over de evolutie van de ziekte, over de impact ervan op relaties en werk, over mogelijke afhankelijkheid. Deze
onzekerheid kan angst met zich meebrengen. Als deze te hevig wordt, kunnen je spieren opspannen en kan
hyperventilatie ontstaan. De volgende tips kunnen een houvast bieden om met de angst om te gaan.

Kijk je angst in de ogen + Aanvaard een ‘slakkentempo’: als je het langzamer
'''''''''''''''''''''''''''''''''''''''''''''''''''''' doet, gaat het soms sneller.
Besef dat angst een gevoel is. Neem de tijd om die angst

er te laten zijn. Dat kan op verschillende manieren:

« Ook gezonde mensen hebben ‘baaldagen’ Probeer
die door te komen en te denken “Ik heb het gered,

- Probeer rustig te ademen: haal diep en rustig adem
door de neus en adem langzaam uit door de mond.
Leg eventueel de handen op de buik om de bewegin-
gen te voelen.

- Aanvaard de angst: mogelijk word je net nerveus of
banger als je probeert om je adem te sturen. Laat het
dan los en probeer te aanvaarden dat er hier en nu
een angstgolf over je lichaam gaat. Je kan niet kiezen
dat jouw lichaam stopt met zweten of dat je hart rus-
tiger slaat. Je kan wel kiezen om niet nog meer angst
toe te voegen. Met andere woorden: “You cannot con-
trol the waves, but you can learn to surf them.”

+ Relativeer je gedachten: neem je gedachten niet te
serieus. Het zijn tenslotte maar gedachten, geen fei-
ten. Klopt het wel wat jij denkt? En vooral: wat levert
het op om negatief te denken? Het vreet energie. Je
kan toch nooit weten wat de toekomst brengt.

- Zoek kalmte op: hoed uzelf voor mensen die doem-
denken. Telefoneer en chat met goede luisteraars, be-
dachtzame mensen die met hun beide voeten op de
grond staan. Niet alleen angst, maar ook kalmte werkt
aanstekelijk.

Onderschat je eigen veerkracht niet

Leef je leven dag per dag. Kijk niet te ver vooruit.
Zorg voor je lichaam door gezond te bewegen, vol-
doende te slapen en in de buitenlucht te zijn.

Breng structuur in je dag en doe activiteiten die rust
en veiligheid bieden.

Stel je doelen bij. Denk niet in termen van alles of
niets. Doe wat je nog kan.

morgen een nieuwe dag.”’
Doe dingen die je gelukkig maken.

Durf hulp vragen. Anderen kunnen niet in je hoofd
kijken en zien wat je nodig hebt.

Help zelf ook anderen. Dat verdrijft machteloosheid.
Blijf in verbinding. Geef lucht aan je gevoelens, praat

erover en zoek steun. Grijp zeker niet naar medicatie
of alcohol.

Neem zelf initiatief en zoek contact. Er vliegen geen
vogeltjes rond die anderen in de oren fluiten dat je
graag een bezoekje hebt.

Plaats het gedrag van anderen in perspectief. Som-
mige mensen hebben drempelvrees om iemand te
bezoeken die chronisch ziek is. Ze weten niet wat ge-
zegd.

Geef ook de ander ruimte als die reageert op stress.
Jaag jezelf niet op, adem rustig.

Verzamel mopjes of kijk naar grappige video's of te-
levisieprogramma’s. Ook humor helpt om je zorgen
even te vergeten.

Linda STANS
Psychologe, dienst longziekten UZ Leuven
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Sociaal beleid

De erkenning als mantelzorger
en het mantelzorgverlof

Mensen met een ziekte of handicap willen zo lang mogelijk thuis blijven, ook als ze zorgbehoevend en afhan-
kelijk worden van de hulp van derden. De slaagkans daarop wordt in grote mate mee bepaald door de inzet
van mantelzorgers. En veel mensen zorgen voor een zieke of hulpbehoevende partner, ouder, kind, vriend of
buur. De bereidheid om te zorgen is meestal geen probleem maar mantelzorg is meer dan alleen zorgen voor
een dierbare. Er komt heel wat organisatie bij kijken, zeker als de zorg moet gecombineerd worden met een job.

Daarom wordt reeds jaren geijverd voor een officieel
statuut voor de mantelzorger maar de erkenning bleef
uit. Vorig jaar werd echter een nieuw wetsvoorstel aan-
genomen en vanaf 1 september 2020 is deze nieuwe
wet in voege. Je kan nu een erkenning als mantelzorger
aanvragen met daarnaast ook het mantelzorgverlof. Dit
zorgverlof past in het rijtie van de andere thematisch
verloven zoals ouderschapsverlof, verlof om medische
bijstand en palliatief verlof. Maar zoals dit gewoonlijk bij
nieuwe wetten gaat, komen er wel wat voorwaarden bij
kijken. Hieronder een overzicht.

Erkenning als mantelzorger

Vraag je enkel de erkenning als mantelzorger aan zonder
daarbij de vergoeding van het mantelzorgverlof, dan kan
je bij je ziekenfonds een daartoe bestemd document op-
vragen of downloaden van hun website. Het ingevulde
document dat zowel door de mantelzorger als zorgvrager
moet worden ondertekend, bezorg je binnen de dertig
dagen na de ondertekening aan het ziekenfonds van de
mantelzorger. Wordt de aanvraag aanvaard, dan ontvang
je een bevestiging van het ziekenfonds en ben je erkend
als mantelzorger vanaf de datum van ondertekening van
de verklaring. Deze erkenning is onbeperkt geldig.

Het biedt je als mantelzorger op dit moment wel geen
financieel of ander voordeel, maar indien nodig kan je er-
mee aantonen dat je mantelzorger bent van een persoon
die zorg en hulp nodig heeft.

Voorwaarden

(0]

De geholpen persoon heeft zorg en ondersteu-
ning nodig omwille van zijn/haar hoge leeftijd,
gezondheidstoestand of handicap en verblijft in
Belgié. Deze persoon hoeft niet noodzakelijk een
familie- of gezinslid te zijn.

De mantelzorger biedt regelmatig hulp en/of on-
dersteuning op een niet-professionele basis.

De mantelzorger houdt rekening met de noden
en wensen van de geholpen persoon of zorgvra-
ger.

De mantelzorger heeft een vertrouwensrelatie of
een nauwe affectieve of geografische relatie met
de zorgvrager.

De mantelzorger is ingeschreven in het bevol-
kings- of vreemdelingenregister en verblijft in
Belgié.

Er is minstens één professionele zorgverlener die
de mantelzorger bijstaat in de zorg.

Zowel minderjarigen als meerderjarigen kunnen
erkend worden als mantelzorger.

Stopzetting van de erkenning

(0]

Op verzoek of bij overlijden van de mantelzorger
of zorgvrager.

Indien de mantelzorger niet langer aan de erken-
ningsvoorwaarden voldoet of veroordeeld wordt
wegens geweld, mishandeling, oplichting of ver-
waarlozing.

Wanneer de zorgvrager permanent opgenomen
wordt in een voorziening gedurende meer dan 90
dagen.




o Wanneer de zorgvrager niet langer hulp nodig
heeft.

Erkenning als mantelzorger met sociaal recht

Deze erkenning heb je nodig om aanspraak te kunnen
maken op het mantelzorgverlof. De voorwaarden zijn de-
zelfde als hierboven maar met enkele uitbreidingen. Ook
hier kan je het aanvraagformulier opvragen bij je zieken-
fonds of terugvinden op de website. Het ingevulde docu-
ment bezorg je eveneens binnen de dertig dagen na de
ondertekening aan het ziekenfonds van de mantelzorger.
Wordt de aanvraag aanvaard, dan ontvang je een attest
van het ziekenfonds en ben je erkend als mantelzorger
vanaf de datum van ondertekening van de verklaring.

Er kunnen tot drie mantelzorgers met sociaal recht voor
één zorgbehoevende in eenzelfde periode worden er-
kend.

« Bijkomende voorwaarden voor de mantelzorger

o De mantelzorger verleent doorlopend of regelma-
tig gratis hulp en zorg aan de zorgvrager. Het mag
dus niet om occasionele hulp gaan.

o Endit voor minstens 50 uur per maand of 600 uur
per jaar.

« Bijkomende voorwaarden voor de zorgvrager

Om de erkenning van dit mantelzorgverlof met sociaal
recht te bekomen, moet de zorgvrager ook voldoen
aan ten minste een van de medisch criteria van zorg-

behoefte. De zorgvrager kan daarbij jonger zijn dan
21 jaar, maar ik vermeld hierbij enkel de belangrijkste
criteria indien de zorgvrager minstens 21 jaar oud is.

o De graad van zelfredzaamheid werd vastgesteld
op ten minste 12 punten en dit door de Federale
Overheidsdienst Sociale Zekerheid (FODSZ) in het
kader van de integratietegemoetkoming of het
zorgbudget voor ouderen met een zorgnood.

o Als ambtenaar bij de medische oppensioenstel-
ling door Medex 12 punten toegekend gekregen
hebben bij de beoordeling van de zelfredzaam-
heid.

o Het zorgbudget voor zwaar zorgbehoevenden
ontvangen (130 euro).

o Detegemoetkoming‘Hulp van derden’bij de inva-
liditeitsuitkering ontvangen.

o volgens de KATZ-schaal recht hebben op het B- of
C-forfait (wordt meestal gescoord door de thuis-
verpleging).

o Minstens 13 punten scoren op de BelRAI screener
of 6 punten op de som van de modules IADL en
ADL van deze screener.

o Voldoen aan de medische criteria voor het zorg-
forfait voor chronisch zieken.

Stopzetting van de erkenning

In tegenstelling tot de gewone erkenning als mantel-
zorger eindigt deze erkenning na 1 jaar indien deze
niet verlengd wordt.
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Het mantelzorgverlof + Hoeveel bedraagt de uitkering?

o Bij een voltijdse onderbreking ontvangt men
851,59 bruto of 765,33 euro netto. Voor een al-
leenstaande ouder is er een verhoogde uitkering
tot 1 400,01 euro bruto en 1 258,19 euro netto

Zoals hierboven reeds vermeld, is het mantelzorgverlof
een nieuw thematisch verlof naast het ouderschaps-
verlof, het verlof om medische bijstand en het palliatief
verlof. Het grote verschil met deze andere stelsels is dat

voorzien.
je het mantelzorgverlof ook kan opnemen voor bijvoor-
beeld een vriend of buur en dat de hulpbehoevende dus o Bij 1/2 of 1/5 onderbreking is de onderbrekings-
niet noodzakelijk een gezins- of familielid hoeft te zijn. vergoeding ongeveer in verhouding met voor be-

. paalde categorieén eventueel een toeslag naarge-
+ Modaliteiten .
lang de leeftijd.

o De erkenning van mantelzorger met sociaal recht
I « Hoe aan te vragen?
van je ziekenfonds op zak hebben.
. . o Breng minstens zeven dagen vo6r je het man-
o Deze regeling geldt alleen voor werknemers in de .
telzorgverlof wenst op te nemen je werkgever
schriftelijk op de hoogte. Je kan dit doen door een

schrijven te overhandigen of een aangetekende

privésector en voor ambtenaren. Zelfstandigen,
werklozen en gepensioneerden kunnen dit niet

aanvragen. . . .
zending te versturen. Voeg het bewijs van je er-
o Onderbrekingsmogelijkheden: kenning als mantelzorger met het sociaal recht
+ Alsjevoltijds werkt, kan je 1/2 of 1/5 onderbre- toe.
ken. o Dien de aanvraag bij voorkeur elektronisch in via

de website van de RVA . Je kan je aanvraag ook
schriftelijk indienen via het document C61. In dit
laatste geval stuur je het volledig ingevuld en on-
dertekend formulier naar het RVA-kantoor van je

« Ook een volledige schorsing is mogelijk en dit
voor maximaal 1 maand. Hierbij mag je minder
dan voltijds werken.

Sommige mantelzorgers zorgen voor verschil-

woonplaats.
lende zorgvragers. Per zorgvrager kan je één
maand mantelzorgverlof opnemen. Over je
hele loopbaan kan je maximum 6 maanden vol- Meer info lees je op de website van je ziekenfonds of op
tijds mantelzorgverlof opnemen of 12 maan- www.rva.be.

den als je het halftijds of deeltijds opneemt.
Dus in totaal 6 maanden voltijds verlof voor 6

verschillende zorgbehoevende personen. Stiene CATTEEUW
Maatschappelijk Werker MS-Liga Vlaanderen vzw

@ W1:{o [0l 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

telefoonnummer is CD 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-
pleegkundigen.




Sociaal beleid

Tewerkstellingsmaatregelen:

een duwtje in de rug voor mensen met MS die op zoek zijn naar een

job of aan het werk zijn

Over MS en tewerkstelling valt veel te zeggen. En gelukkig maar want als de diagnose van MS wordt gesteld
brengt dit heel wat vragen, angst en onzekerheid voor de toekomst met zich mee. Het werk is daarbij een grote
bekommernis. Werk speelt immers een belangrijke rol in ons leven. Het is niet alleen een bron van inkomsten,
maar zorgt ook voor sociale contacten, onafhankelijkheid, zelfontplooiing en opbouw van kennis.

Omdat het voor mensen met een chronische aandoening
of een beperking niet altijd evident is om het werk te be-
houden of een nieuwe job te vinden, heeft de overheid
een aantal maatregelen uitgewerkt die de tewerkstelling
wil ondersteunen en stimuleren. Op die manier tracht
men meer mensen met een arbeidshandicap, zoals men
dit benoemt, aan het werk te krijgen of te houden. De
onderstaande maatregelen en begeleiding kunnen een
duwtje in de rug geven en hopelijk een antwoord bieden
op je vragen.

Je bent werkzoekend

Toegegeven, werkzoekend zijn en daarbij de diagnose
van MS hebben, is geen gemakkelijke combinatie. Maar
de ervaring van mensen met MS leert dat het vinden van
een job niet onmogelijk is. Misschien kan onderstaande
informatie je daarbij helpen.

Hulp in je zoektocht naar werk

Ben je pas afgestudeerd of werkloos geworden en vind
je het moeilijk om uit te maken welke job bij je past of
weet je niet goed hoe eraan te beginnen? Neem dan con-
tact op met de werkwinkel van de VDAB in jouw regio.
Als je aangeeft dat je omwille van je ziekte problemen
ondervindt bij het zoeken naar werk, zal je door een
VDAB-consulent worden uitgenodigd voor een gesprek.
Op basis van een aantal vragen zal de consulent nagaan
hoe hij je het best kan helpen. Misschien volstaat het om
een aantal zaken op een rijtje te zetten, sollicitatietips te
geven of je een sollicitatietraining te laten volgen. Ook
een bijkomende opleiding adviseren kan tot de moge-
lijkheden behoren. Maar misschien blijkt uit de screening
dat je toch wel nood hebt aan een intensievere en meer
gespecialiseerde ondersteuning.

In dat geval zal de VDAB-consulent je doorverwijzen
naar het Gespecialiseerd Team Bemiddeling (GTB). Deze
dienst biedt begeleiding op maat. Een trajectbegeleider
zal je competenties en beperkingen in kaart brengen en
op zoek gaan naar een haalbare en realistische beroeps-
keuze. Samen met jou zal worden opgelijst welke acties
nodig zijn om gepast werk te vinden.

De trajectbegeleider van de VDAB of GTB kan indien
nodig ook beroep doen op de Gespecialiseerde Oplei-
dings- en Begeleidingsdiensten (GOB). Bij de GOB kun-
nen personen met een indicatie van arbeidsbeperking
via een stage op de werkvloer een opleiding volgen en
eventueel werkervaring opdoen.

De Vlaamse ondersteuningspremie (VOP)

Deze premie voor de werkgever wil de integratie van
werknemers met een arbeidsbeperking in het gewone
arbeidscircuit bevorderen en de impact van de ziekte
of handicap op het functioneren compenseren. Deze
belangrijke financiéle tegemoetkoming kan werkgevers
dus stimuleren om een werknemer met een arbeidsbe-
perking aan te werven of in dienst te houden.

Ook al heb je op dit moment geen job, toch kan je het
recht op de VOP bij de VDAB aanvragen. Zo heb je deze
maatregel al‘in handen’en kan je dit eventueel aanhalen
in een sollicitatiegesprek.
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Hieronder lees je meer over de voorwaarden, de aan-
vraag en andere modaliteiten.

Nuttige brochure

Tips en tricks voor elke fase van een sollicitatieproce-
dure kan je lezen in de brochure ‘Solliciteren met een
chronische ziekte of aandoening; een uitgave van het
Vlaams Patiéntenplatform (VPP). Op www.vlaamspatien-
tenplatform.be klik je bovenaan op ‘Publicaties’ om deze
brochure te vinden met onder andere antwoorden op
vragen zoals “Ben je verplicht om je ziekte te vermelden?
Schrijf je er iets over in je sollicitatiebrief?” en dergelijke.

Je bent werknemer

Misschien ondervind je dat een aantal taken minder viot
lopen of dat je wat vaker afwezig bent op het werk. Daar-
bij merk je dat het soms zoeken is hoe een evenwicht te
bewaren tussen de eisen die je job vraagt en de onvoor-
spelbaarheid en invloed van MS. Om dit voor een stuk op
te vangen kunnen onderstaande maatregelen een duw-
tje in de rug geven.

De Vlaamse ondersteuningspremie (VOP)

Je kon het hierboven al lezen. Deze premie is bedoeld als
compensatie voor inspanningen die de werkgever doet
om het werk voor jou aan te passen en een eventueel
rendementsverlies op te vangen. Jijzelf hebt er niet di-
rect financieel voordeel bij, maar als je voelt dat het een
dag eens minder gaat, hoef je daar dan niet direct mee
in te zitten. Je werkgever wordt er immers voor gecom-
penseerd.

Voorwaarden

« Diagnose van MS aantonen via een attest van de neu-
roloog (zie verder bij‘Hoe vraag ik de VOP aan?’).

+ InVlaanderen wonen (je mag echter in Brussel of Wal-
lonié werken). Het Brussels Hoofdstedelijk Gewest
heeft op dit moment geen gelijklopende regeling. De
VOP is voor deze regio begin 2019 afgeschaft.

+  Werken in een bedrijf of instelling met privaatrechte-
lijk statuut (bijvoorbeeld bvba’s, nv’s, vzw’s en uitzend-
bureaus).

«  Werken in een school.

«  Werken bij een lokaal bestuur, OCMW of provinciaal
bestuur.

Let wel, hierbij kan de VOP enkel worden aangevraagd
indien de start van je tewerkstelling ten vroegste dateert
van 1 juli 2008.

Hoeveel bedraagt deze premie?

Bij elke nieuwe aanvraag, of het nu gaat om de aanwer-
ving van een nieuwe werknemer of een werknemer die
reeds in dienst is, bedraagt de premie de eerste 5 kwarta-
len 40 % van de loonkost, Daarna zakt dit naar 30 % (kwar-
taal 6 tot 9) en vervolgens naar 20 % (kwartaal 10 tot 20).
Tezamen gaat het dus minstens over 20 kwartalen (5 jaar).
Verlenging is mogelijk. Verander je van werkgever, dan
begint de cyclus opnieuw.

Er is echter een maximumloon waarop de VOP berekend
wordt. Dit bedraagt momenteel 3 251,44 euro (tweemaal
het gemiddeld gewaarborgd minimum maandinkomen,
afgekort GGMMIL. Dit bedrag kan wel wat variéren naarge-
lang leeftijd en maanden dienst.). Er is wel een begrenzing
volgens de tewerkstellingsbreuk. Werk je 80 %, dan is het
begrensde referteloon gelijk aan 80 % van 3 251,44 euro.

Hoe vraag ik de VOP aan?

« Stap 1: De aanvraag voor het recht op de VOP gebeurt
bij de VDAB. Daarom is het noodzakelijk dat je daar een
dossiernummer hebt. Als je je ooit hebt ingeschreven
bij de VDAB, dan heb je dit. Ben je nog niet ingeschre-
ven, maak dan online zelf een account aan of bel naar
0800 30 700 (elke werkdag van 8.00 tot 19.00 uur). Aan

de operator kan je dan melden dat je een dossiernum-

mer bij de VDAB nodig hebt om de VOP aan te vragen.

Samen met jou zal hij een aantal vragen overlopen en

een dossier aanmaken.



« Stap 2: Heb je een dossiernummer bij de VDAB, vraag
dan met het formulier dat je terugvindt op www.
vdab.be/arbeidshandicap het recht aan. Geef een
seintje aan de sociale dienst van MS-Liga Vlaanderen
(078 48 20 82) als je daarbij vragen hebt.

- Stap 3: De aanvraag moet gestaafd worden met een
medisch attest. Vraag daarom aan je neuroloog of aan
het medisch secretariaat van je neuroloog om een
attest op te maken waarop de diagnose van MS ver-
meld staat en wanneer de diagnose is gesteld.

De VDAB hoeft geen uitgebreid medisch verslag te
ontvangen met vermelding van je medische voor-
geschiedenis, de onderzoeken, de medicatie die je
neemt, ... Meer dan de diagnose en de datum hoeven
ze niet te weten.

Een andere mogelijkheid is dat je geen attest mees-
tuurt maar vraagt aan je neuroloog om een voorge-
drukt formulier in te vullen, namelijk de ‘schriftelijke
verklaring. Dit document vind je eveneens terug via
www.vdab.be/arbeidshandicap. Dit invullen zal waar-
schijnlijk echter meer werk voor hem of de dienst vra-
gen.

« Stap 4: Beide documenten (zie stap 2 en 3) stuur je
dan via de post of e-mail naar de dienst die voor jouw
provincie staat genoteerd.

Na enige tijd zal je een document ontvangen met de ver-
melding dat het recht op de VOP is toegestaan. Met dit
document stap je dan naar je werkgever.

Hoe vraagt de werkgever de uitbetaling van de VOP
aan?

Heb je het recht gekregen, dan zal je werkgever online de
effectieve aanvraag moeten doen bij het Departement
Werk en Sociale Economie via de website www.vlaande-
ren.be/vlaamse-ondersteuningspremie. Op deze website
kan hij, maar ook jij meer informatie terugvinden.

De datum van aanvraag door de werkgever geldt als aan-
vraagdatum.

Kan de premie verhogen als mijn situatie verandert?

De premie kan flexibel worden aangepast aan verande-
rende omstandigheden. MS is immers geen statisch ge-
geven. Vindt je werkgever dat het percentage het rende-
mentsverlies onvoldoende compenseert, dan kan hij te
allen tijde bij het Departement Werk en Sociale Economie
(DWSE) een gemotiveerde aanvraag indienen. Zij bezor-

gen daarop de aanvraag aan de dienst arbeidsbeperking
van de VDAB. Een expert arbeidsbeperking zal langsko-
men en zowel jij als je werkgever uitgebreid bevragen. Zo
kan eventueel overgeschakeld worden op een hoger per-
centage tegemoetkoming (maximaal 60% van het gepla-
fonneerde referteloon). Bereid dit gesprek dus goed voor.

De toekenning van de premie wordt sowieso na 5 jaar
geévalueerd. In het kwartaal voordat de premie wegvalt,
wordt de werkgever verwittigd dat hij mits motivering
een verlenging van de premiebetaling kan krijgen. Ook
hier zal een expert arbeidsbeperking in het bedrijf langs-
komen om een inschatting te maken van het toe te ken-
nen percentage rendementsverlies. Oordeelt de expert
echter dat het rendementsverlies minder dan 20 % be-
draagt, dan valt de premie weg (wat naar onze ervaring
voor mensen met MS heel zelden gebeurt).

Andere tegemoetkomingen via de VDAB

Onder bepaalde voorwaarden is er vanuit de VDAB ook
een tegemoetkoming mogelijk voor arbeidsgereed-
schap- en kleding, terugbetaling voor aanpassing van de
werkplek en een terugbetaling voor verplaatsingskosten.
Meer info vind je eveneens op www.vdab.be/arbeidshan-
dicap.

Toegelaten arbeid

Een belangrijke maatregel in het zoeken en hopelijk ook
vinden van een evenwicht tussen werk en aandacht voor
je gezondheid, is het systeem van toegelaten arbeid.

Als je na een periode van ziekte het werk terug wilt her-
vatten maar aanvoelt dat het niet haalbaar is om je activi-
teiten weer volledig op te nemen, bestaat er de mogelijk-
heid om, mits toestemming van de adviserend arts van
je ziekenfonds, progressief je werkzaamheden terug op
te bouwen. Je blijft arbeidsongeschikt, maar je krijgt toe-
stemming om het werk voor een deel te hervatten. Op die
manier behoud je naast het loon voor de gepresteerde
uren ook (een deel van) de ziekte-uitkering die via het zie-
kenfonds door het Riziv wordt uitbetaald.

Hoe aan te vragen?

Om in dit systeem te stappen moeten drie partijen ak-
koord zijn: eerst en vooral je arts want je moet ziek ge-
schreven worden/zijn. Daarnaast de adviserend arts van
je ziekenfonds, want hij moet de toestemming geven om
het werk met verminderde prestaties terug op te nemen.
En tenslotte ook je werkgever, want je werk moet anders
georganiseerd worden. Hieronder meer uitleg.
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Je arts oordeelt dat je niet kan werken

Je kan maar in dit systeem stappen als je door je behan-
deld arts (huisarts of neuroloog) arbeidsongeschikt wordt
verklaard. Deze arbeidsongeschiktheid meld je aan het
ziekenfonds via het ‘Getuigschrift van arbeidsongeschikt-
heid’ (het vroegere ‘vertrouwelijk’). Je kan dit formulier
vinden op de website van je ziekenfonds of vragen het via
de post te bezorgen.

Ook het akkoord van je werkgever is noodzakelijk

Vooraleer de toestemming aan de adviserend arts de vra-
gen, bespreek je je werkhervatting met je werkgever. Is hij
bereid om je voor minder uren terug te laten starten? Kun-
nen je taken gereorganiseerd of aangepast worden?

Toegelaten arbeid aanvragen via het daartoe bestemde
formulier

Als je na overleg met je behandelend arts en werkgever
het werk gedeeltelijk wil hervatten, kan je via het daartoe
bestemde formulier de datum van werkhervatting mee-
delen en de toestemming voor toegelaten arbeid indie-
nen. Dit kan reeds in de periode van gewaarborgd loon.
Ook dit formulier kan je veelal op de website van je zie-
kenfonds terugvinden.

Het ingevulde document moet uiterlijk de laatste werkdag
voor je effectieve werkhervatting opgezonden worden
naar de adviserend arts van je ziekenfonds (de poststem-
pel geldt als bewijs van een tijdige aanvraag). Je kan het
ook afgeven aan het onthaal van je lokaal ziekenfonds-
kantoor tegen afgifte van een ontvangstbewijs of door-
mailen. Vraag aan je ziekenfonds via welk e-mailadres dit
best gebeurt.

De adviserend arts beoordeelt je aanvraag

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

Indien de adviserend arts een aantal zaken met je wenst
te bespreken, kan hij je oproepen voor een onderhoud.
Het is altijd nuttig om dan een motiverend verslag van je
neuroloog mee te nemen.

Je hebt de toestemming maar je werkschema of het
aantal werkuren wijzigt

Wijzigt het aantal uren en/of de dagen waarop je werkt,
dan moet je steeds een nieuwe aanvraag bij je adviserend
arts indienen. Werken in een variabel werkschema kan
ook. Stop je met de toegelaten activiteit, dan moet je dit
eveneens melden.

De toelating is beperkt in de tijd

De toelating om in dit systeem aan de slag te mogen gaan
is beperkt in de tijd, namelijk maximum 2 jaar. Deze ter-
mijn is wel steeds verlengbaar met een maximumduur
van terug 2 jaar. Dit wil zeggen dat je na 2 jaar zelf een
nieuwe aanvraag moet indienen en de adviserend arts
van het ziekenfonds je gezondheidstoestand opnieuw
zal evalueren. Blijf je in dit systeem werken, hou dan je
erkenningsdatum in de gaten en dien tijdig een nieuwe
aanvraag in.

Hoe wordt de uitkering bij toegelaten arbeid bere-
kend?

Bij de berekening van de uitkering baseert men zich op
het aantal gepresteerde uren. Afhankelijk van het aantal
uren dat je het werk hervat, wordt een deel van je uitke-
ring ingehouden.

+ Berekening bij volledige arbeidsongeschiktheid

Bij volledige arbeidsongeschiktheid bedraagt je
uitkering het eerste jaar ziekte 60 % van je bruto-
loon. Na 1 jaar ziekte kom je op invaliditeit en be-
paalt de gezinssituatie het percentage, namelijk
65 % van je brutoloon indien je gezinshoofd bent,
55 % als je alleenstaande bent en 40 % indien je
samenwoont met een persoon die een inkomen
heeft dat een grensbedrag overstijgt.

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

- Berekening bij toegelaten arbeid

Er wordt geen rekening gehouden met de eerste
20 % werkhervatting. Voor elk percentage dat bo-
ven die 20 % uitstijgt, wordt je uitkering met een-
zelfde percentage verminderd.

Concreet:

« Jewerkte voltijds en je hervat het werk met één
dag in de week (20 %), dan behoud je je vol-




ledige ziekte-uitkering. Je ontvangt dus loon
voor 1 dag en daarnaast ontvang je tijdens het
eerste jaar arbeidsongeschiktheid 60 % van je
brutoloon.

+ Je hervat het werk met 40 %, dan ontvang je
nog 80 % van je uitkering

« Je hervat het werk met 50 %, dan ontvang je
nog 70 % van je uitkering

« Je hervat het werk met 60 %, dan ontvang je
nog 60 % van je uitkering

« Je hervat het werk met 80 %, dan ontvang je
nog 40 % van je uitkering

« Ben je niet langer arbeidsongeschikt en je her-
vat het werk volledig, dan ontvang je geen ziek-
te-uitkering meer.

Wat als ik contractueel ben bij een overheidsdienst?

De regeling van toegelaten arbeid kan ook worden toege-
past indien je tewerkgesteld bent bij een overheidsdienst
en niet vastbenoemd bent. Je kan dus terugvallen op de
ziekteregeling voor ambtenaren (tenminste als ook hier
de werkgever akkoord gaat).

Je bent zelfstandige

Ondernemer zijn en daarbij de diagnose van MS hebben,
is geen evidente combinatie. Als zelfstandige heb je mis-
schien de vrijheid en de flexibiliteit om een en ander zelf
te plannen, werktijden te kiezen of momenten van rust
in te lassen, toch blijft het een hele uitdaging om je zaak
rendabel te houden. Om daaraan een stuk tegemoet te
komen, voorziet de overheid ook hier een aantal maatre-
gelen die de tewerkstelling wil ondersteunen.

Vlaamse ondersteuningspremie (VOP)

Deze premie die, zoals je hierboven kon lezen, aange-
vraagd kan worden door werkzoekenden en werknemers,
is ook van toepassing voor zelfstandigen en wil het func-
tioneren in de zaak voor een deel compenseren. Dit zowel
voor zelfstandigen in hoofd- en bijberoep.

Bijkomende voorwaarden

Je bent vanaf 1/10/2008 zelfstandige in hoofd- of bij-
beroep geworden, of je was véor die datum reeds zelf-
standige maar kreeg pas na die datum de erkenning
van arbeidshandicap.

Daarnaast moet er ook voldoende bedrijfsactiviteit
zijn. Aan de hand van een kopie van het recentste fis-
caal aanslagbiljet zal het Departement Werk en Sociale
Economie (DWSE) nagaan of het jaarlijks belastbaar
netto bedrijfsinkomen hoger is dan 13 500 euro. Het
DWSE stelt deze grens om te vermijden dat de premie
de belangrijkste bron van inkomsten zou zijn

Ben je minder dan een jaar zelfstandig, dan moet je
een gunstig advies over de leefbaarheid van de zaak
aan het DWSE bezorgen. De gegevens van de organi-
saties die over dergelijk advies gaan en een 'Attest op
leefbaarheid' kunnen afleveren, kan je verkrijgen bij
het’Agentschap Innoveren & Ondernemen’(via e-mail:
info@vlaio.be of telefonisch via 0800 20 555).

Zij geven een gunstig advies wanneer zij inschatten
dat je inkomen voor het kwartaal van de aanvraag van
de premie en de vier daaropvolgende kwartalen hoger
geraamd wordt dan 13.500 euro.

‘-~-A.B—§ |
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Hoe vraag ik VOP aan?

Net zoals bij werknemers vraag je eerst het recht aan
bij de VDAB (zie hierboven). Is het recht op de VOP toe-
gestaan, dan surf je naar www.vlaanderen.be/vlaamse-
ondersteuningspremie-voor-zelfstandigen waar je bij
het luik ‘Aanvragen en dossier opvolgen’ de aanvraag
online indient.

Hoeveel bedraagt deze premie en hoe verloopt de
uitbetaling?

Het bedrag van de VOP voor zelfstandigen wordt be-
paald op basis van het gewaarborgd gemiddeld mini-
mummaandinkomen (GGMMI). Sinds 1 maart 2020 be-
draagt het GGMMI 1.625,72 euro.

De premie bedraagt van het eerste tot en met het vijfde
kwartaal 40 % van dit GGMMI (dus ongeveer 1 950 euro
per kwartaal), vanaf het zesde tot en met het twintigste
kwartaal is dit 20 % (dus ongeveer 975 euro per kwar-
taal). Daarna is verlenging mogelijk. Een verhoging van
de VOP tot maximaal 60 % kan ook hier, mits motivatie
en na evaluatie door VDAB.

«  Opdat de premie verder kan worden toegekend,
moet er steeds voldoende bedrijfsactiviteit zijn. Het
DWSE zal dus ieder jaar het recentste fiscaal aanslag-
biljet opvragen.

« DeVOP wordt om de 3 maanden uitbetaald. Je ont-
vangt het bedrag voor een bepaald kwartaal steeds
aan het einde van het volgende kwartaal.

« De premie is niet belastbaar in de vennootschaps-
belasting, wel in de personenbelasting.

Je bent ambtenaar of contractueel

Laat ons starten met de vaststelling dat het overheids-
huis vele kamers kent. Zo zijn er federale diensten, maar
ook Vlaamse, provinciale en gemeentelijke. Je kan wer-
ken bij de NMBS, een universiteit of universitair zieken-
huis, een OCMW, tewerkgesteld zijn in het onderwijs, ...
Al deze overheidsdiensten kunnen hun eigen tewerk-
stellingsondersteunende maatregelen hebben. Hier en
daar zullen grote lijnen overeenkomen maar veel kan
verschillen van overheid tot overheid. Ook zal het bij
bepaalde maatregelen een verschil maken of je al dan

niet vastbenoemd bent. Informeren bij jouw overheid
is hier de regel.

De Vlaamse ondersteuningspremie

Elders in het artikel hebben we al stilgestaan bij hoe de
VOP aan te vragen, wat de voorwaarden en dergelijke.
zijn. Niet alle overheidsdiensten kunnen echter beroep
doen op de VOP. De belangrijkste die dit wel kunnen zijn
het onderwijs, een lokaal bestuur, OCMW of provinciaal
bestuur. Ben je tewerkgesteld bij deze drie dan kan de
VOP enkel worden aangevraagd indien de start van je te-
werkstelling ten vroegste dateert vanaf 1 juli 2008. Werk je
bij een federale of Vlaamse overheidsdienst, dan kan deze
VOP niet worden aangevraagd. We denken hierbij aan mi-
nisteries, parlementen, KM, politie, ... maar ook Proximus,
bpost, NMBS en dergelijke komen niet in aanmerking.

De Vlaamse overheid heeft een andere regelgeving voor
haar medewerkers uitgewerkt, namelijk Tewerkstellings-
ondersteunende maatregelen. De dienst Diversiteitsbe-
leid beheert het centrale budget voor deze maatregelen.
Voor aanwijsbare kosten die uit een integratieprotocol
blijken, kunnen entiteiten beroep doen op dat budget.
Mogelijke kosten zijn bijvoorbeeld: hulpmiddelen in het
kader van aanpassing van de arbeidspost, gespecialiseer-
de jobcoaching, een vorming of opleiding toegankelijk
maken, een tegemoetkoming in aangepast vervoer en
dergelijke. Op dit moment is er geen mogelijkheid om
rendementsverlies financieel te compenseren.

Bijna alle entiteiten van de Vlaamse overheid komen in
aanmerking voor deze maatregelen (d.w.z. de departe-
menten, intern verzelfstandigde agentschappen, De Lijn,
K&G, OVAM, VDAB, VMM, VRT, ...).

Stelsels verminderde prestaties

Als je voelt dat bijvoorbeeld voltijds werken te moeilijk
wordt, bevraag bij je bestuur naar de mogelijkheden van
de systemen van verminderde prestaties omwille van me-
dische redenen of chronische ziekte. De benaming kan
soms verschillen naargelang de overheid waar je bij werkt
alsook de modaliteiten, maar veelal is er een systeem
waarbij je met verminderde prestaties het werk kan her-
vatten en waarbij je naast je loon een deel ziektevergoe-
ding krijgt. Meestal wordt dit voor een bepaalde periode
toegestaan maar kan dit verlengd worden.



Interessante websites

In je zoektocht naar werk

www.gtb.be - www.wheelit.be - www.poolstok.be -
www.dewerkbank.be

Als je een ondernemer bent met een chronische
ziekte of handicap

www.talenticap.be - www.unizo.be
Andere

www.vdab.be/arbeidshandicap - www.vlaanderen.be/
vlaamse-ondersteuningspremie

Kuschall

UNLIMIT YOUR WORL D .
Yes, you can.

v/ Hydrogevormd voorframe

v/ Super compact

v Uniek vouwsysteem

v/ Licht actieve rem

v Hybride buigingsmechanisme

Werk is een belangrijke manier om niet op een zijspoor
te belanden en volwaardig te kunnen participeren aan
het maatschappelijk leven. Voor mensen met een chro-
nische aandoening of een beperking is dit niet altijd
evident. Omdat mensen met een handicap vragende
partij blijven en ontzettend gemotiveerde werknemers
blijken te zijn, wil men door bovenstaande maatregelen
meer mensen met een arbeidshandicap aan het werk
krijgen of houden en hoopt men dat deze groep van
werkzoekenden en werkgevers elkaar vlotter vinden.
De bedoeling van de overheid is alvast dat steeds meer
mensen met een arbeidsbeperking in het reguliere eco-
nomische circuit instromen. Ik hoop het met hen mee.

Stiene CATTEEUW
Maatschappelijk Werker MS-Liga Vlaanderen vzw

fO D

@Invacare Belgium
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Sociaal beleid

Jonge mantelzorg: de beleving van

jongvolwassenen die een ouder hebben
met verhoogde ondersteuningsnoden

Binnen de huidige maatschappelijke context is er een opkomende aandacht voor jonge mantelzorgers merk-
baar. Denk hierbij bijvoorbeeld aan initiatieven zoals het online platform ZoJong!, het project‘Samen naar een
mantelzorgvriendelijke school’ van Samana en de sensibiliseringscampagne ‘Young heroes’ van Kinderrechten-
coalitie Vlaanderen. Desondanks blijven het specifieke perspectief en de ondersteuningsnoden van jongvol-
wassenen (tussen 18 en 25 jaar) onderbelicht in zowel Vlaams als internationaal wetenschappelijk onderzoek.
Aandacht voor jongvolwassen mantelzorgers is nochtans belangrijk. Zij bevinden zich immers in een kritieke
ontwikkelingsfase, die door Arnett (2000) ook benoemd wordt als ‘emerging adulthood'".

Enerzijds komen jongvolwassenen los van de afhanke-
lijkheid die kenmerkend is voor de kindertijd en de ado-
lescentie. Anderzijds staan ze nog los van de langdurige
verantwoordelijkheden die kenmerkend zijn voor de
volwassenheid. Er is binnen deze periode ruimte om di-
verse mogelijkheden te exploreren op het viak van liefde,
werk/studies en wereldvisie. Het opnemen van zorg voor
een familielid kan echter een omstandigheid zijn die de
mogelijkheden bij het maken van keuzes kan limiteren.
Bovendien botsen jongvolwassen mantelzorgers op bij-
komende uitdagingen in vergelijking met minderjarige
mantelzorgers. Jongvolwassenen begeven zich immers
op de arbeidsmarkt of zijn bezig met verder studeren.
Bovendien zijn ze bezig met het ontwikkelen van intieme
relaties en het creéren van hun eigen huishouden (Bou-
mans & Dorant, 2018).

Door het gebrek aan aandacht voor jongvolwassen
mantelzorgers wilde ik met mijn masterproefonderzoek
(in het kader van mijn opleiding als Master in de Ortho-
pedagogiek) een stem geven aan jongvolwassen man-
telzorgers in Vlaanderen. In dit artikel licht ik graag de
bevindingen van mijn onderzoek toe. Hierbij schonk ik
aandacht aan zowel positieve als nadelige gevolgen op
hun leefsituatie, aanwezige beschermende factoren en
de ondersteuning die zij als wenselijk beschouwen. Via
de afname van interviews werd de beleving in kaart ge-
bracht van vijftien personen die als jongvolwassene een
ouder hebben of hadden met een langdurige lichame-
lijke ziekte of beperking, waaronder multiple sclerose,
kanker, een visuele beperking, reuma, fibromyalgie, chro-
nisch vermoeidheidssyndroom of andere chronische
pijnklachten. Vervolgens werden alle interviews neerge-
schreven en uitvoerig geanalyseerd. Op basis van deze
analyse kon ik vijf verschillende thema’s identificeren.

Thema 1:

De invulling van de rol als mantelzorger door de par-
ticipanten en hoe zij zich hiertegenover verhouden

Doorheen de interviews kwam meermaals het aanwezig
zijn bij de ouder naar voor om emotionele steun te bie-
den, de ouder gezelschap te houden of omwille van fy-
sieke veiligheidsredenen. Het merendeel van de partici-
panten bleek bovendien instrumentele ondersteuning te
bieden aan de ouder door bijvoorbeeld assistentie in het
huishouden, lichamelijke zorg, vervoer van de ouder, of
hulp bij klusjes. Veel participanten lijken het bieden van
ondersteuning als vanzelfsprekend en logisch te ervaren.
Daartegenover lijken sommigen een druk te ervaren om
bepaalde taken op zich te nemen door verwachtingen




van de ouder of door afwezigheid van broers/zussen, de
andere ouder die voltijds werkt, ...

De manier waarop de participanten een druk ervaren
op hun eigen leven als jongvolwassene

Het bieden van ondersteuning blijkt een druk te plaatsen
op de eigen identiteit als jongvolwassene. Doorheen de
interviews vergeleken sommige participanten zich expli-
ciet of impliciet met leeftijdsgenoten. Daarnaast beschre-
ven sommigen een verschil met het leven voér de ziekte.
De ondersteuning vraagt veel van sommige participan-
ten wat betreft tijd en energie. Sommigen zetten hierbij
hun eigen leven op de tweede plaats. Enkele participan-
ten haalden bovendien aan weinig tijd te hebben voor
zichzelf. Gaandeweg vonden sommigen meer tijd voor
zichzelf door de routine van de zorg gewoon te worden
of makkelijker te kunnen inspelen op bepaalde crisissi-
tuaties. Bij hen was dit voornamelijk bij aanvang van de
ondersteuning een zoekproces waardoor zij tijd verloren.
Het is daarom aangewezen dat zij in dit zoekproces on-
dersteund worden door anderen, door bijvoorbeeld het
proactief delen van informatie en tips. Daarnaast werd
het belang om zichzelf te begrenzen in functie van haal-
baarheid meermaals aangehaald.

Bovendien blijkt de combinatie met werk of studies voor
uitdagingen te zorgen. Door een aantal participanten
wordt de combinatie met studies als lastig ervaren. Ver-
schillende aspecten helpen blijkbaar echter om de com-
binatie met studies haalbaar te houden, zoals een goede
planning, begrip vanuit de opleiding of op stage voor de
flexibiliteit die eventueel nodig is bij noodgevallen, op
kot of ergens anders kunnen studeren, hulp van anderen
bij het studeren of bij de ondersteuning, en het krijgen
van tijd om te bekomen van school. Daarnaast blijken
meerdere participanten de combinatie met hun job ver-
moeiend te vinden. Er werd meermaals een behoefte aan
meer rust na het werk geuit. Er kwamen eveneens een
aantal helpende aspecten aan bod, zoals begrip op het
werk voor de nood aan flexibiliteit en mogelijkheden tot
flexibiliteit.

Veel participanten benoemden eveneens positieve ge-
volgen op hun eigen leven als jongvolwassene. Zo blijkt
het ondersteunen van de ouder te zorgen voor persoon-
lijke groei, bijvoorbeeld op vlak van zelfstandigheid.
Bovendien kan het bevorderend zijn voor het zelfbeeld
door meer inzicht in de eigen capaciteiten. Bij sommigen

heeft de ziekte een impact op de eigen levensvisie met
gevolgen zoals doorzettingsvermogen, meer genieten
van kleine dingen, en oog hebben voor de krachten van
mensen. Daarnaast blijkt ook professionele groei. Som-
migen zetten hun ervaringen immers op een zinvolle ma-
nier in op het werk of tijdens hun opleiding.

De impact op het voelen en denken van de partici-
panten

In de verhalen van de deelnemers keerden vier aspecten
terug die een mogelijke druk uitoefenen op hun emotio-
nele draagkracht, namelijk

«+ zich zorgen maken over de ouder;

+ het ervaren van onbegrip bij anderen;

- een moeilijk verwerkingsproces van de ziekte;

- en het ervaren van stress, drukte en vermoeidheid
door de ondersteuning.

Alhoewel het op emotioneel vlak niet altijd even gemak-
kelijk (geweest) is, vertonen meerdere participanten
emotionele draagkracht door de ziekte of de ondersteu-
ning te relativeren of optimistisch te zijn. Sommigen ha-
len ook voldoening uit het bieden van ondersteuning.
Daarnaast halen meerdere participanten voldoening uit
de appreciatie die ze krijgen. Velen genieten daarnaast
enorm van goede momenten van en met de ouder.

Doorheen de interviews gaven participanten eveneens
aan hoe zij omgaan met de ervaren emotionele draag-
last. Hierbij stonden twee zaken centraal. Enerzijds haal-
de het merendeel van de participanten het belang aan
om te kunnen praten en ventileren over eigen zorgen of
moeilijkheden. Sommigen praten erover met hun part-
ner, vrienden, gezinsleden of familie, terwijl anderen er
eveneens of liever over praten met een professionele
hulpverlener zoals een psycholoog. Er is namelijk ook een
terughoudendheid merkbaar om er met anderen over te
praten. Zo blijkt er bij velen een geslotenheid om over
de thuissituatie te praten, voornamelijk in groep of bij
mensen zonder een vertrouwensband. Daarnaast blijkt
het voor sommigen moeilijk om hun eigen zorgen of
moeilijkheden te delen omdat ze anderen daar niet mee
willen belasten. Sommigen willen het daarom ook niet la-
ten merken binnen het eigen gezin of aan de ouder zelf.
Anderzijds uitte het merendeel van de participanten het
belang van een moment voor zichzelf om de gedachten
te kunnen verzetten en tot rust te komen.

23




24

Thema 4:

De impact op de sociale relaties van de participanten

In diverse interviews werden spanningen of ruzies in het
gezin aangehaald door onderlinge frustraties. Voor meer-
dere participanten is het een aanpassing dat de ouder al-
tijd thuis is. Zo gaf iemand aan dat dit voor meer ruzies
zorgde. Daarnaast vinden anderen dit lastig door bijvoor-
beeld continu met de ziekte geconfronteerd te worden of
minder privacy en ruimte voor zichzelf te hebben. Daarte-
genover gaven participanten aan dat het gezin hechter is
geworden door de ziekte of dat het voor meer openheid
heeft gezorgd. Bovendien heeft het bij sommigen ge-
zorgd voor een sterkere band met de ouder, bijvoorbeeld
door veel tijd samen met de ouder door te brengen of de
ouder op een andere manier te leren kennen. Sommigen
tonen ook veel appreciatie voor de ouder of zijn de ouder
meer gaan appreciéren.

Wat het opbouwen van sociale relaties betreft, blijkt bij
sommigen een terughoudendheid om een liefdesrelatie
op te bouwen, bijvoorbeeld door onzekerheid over wat er
van de ziekte gedacht zou worden of bindingsangst die
deels te maken heeft met de ziekte. Wat het onderhouden
van sociale relaties betreft, zorgt het bieden van onder-
steuning voor velen voor minder vrijheid om af te spreken
met anderen. Op liefdesvlak hebben sommigen minder
tijd voor hun partner door de drukte in combinatie met
de ondersteuning van de ouder. Daarnaast zorgt het voor
spanningen door bijvoorbeeld stress of door frustraties af
te reageren. Sommigen vinden het bovendien vervelend
om geconfronteerd te worden met (voor)oordelen van
anderen. Er kwamen echter ook positieve implicaties aan
bod. Een aantal participanten benoemden eigenschap-
pen zoals behulpzaamheid, zorgzaamheid en empathie
als gevolg van de ziekte en de ondersteuning. Door zich
beter te kunnen inleven, waren sommigen bovendien een
steun voor anderen in een gelijkaardige situatie.

Het belang van (onder)steun(ing) op verschillende ni-
veaus

Veel participanten beklemtonen het belang van steun in
de eigen omgeving, bijvoorbeeld door de partner, vrien-
den, collega’s, ... Het eigen gezin blijkt bovendien een be-
langrijke bron van steun. Het onderzoek toont eveneens
de waarde van aanvullende praktische en vooral emotio-
nele ondersteuning. Terwijl voor sommigen steun van de

eigen omgeving voldoende bleek te zijn, hadden ande-
ren eveneens baat bij professionele psychologische on-
dersteuning door te kunnen praten zonder beoordeeld
te worden, tot nieuwe inzichten te komen en zaken an-
ders te gaan bekijken. Vaak volstond dit op tijdelijke ba-
sis, tot zij zich terug beter in hun vel voelden.

Sommigen voelden zich eveneens ondersteund door
externe huishoudelijke hulp of hulpverleningsinstanties
die thuiszorg bieden. Enkelen van hen ervaren hierdoor
niet enkel praktische hulp, maar ook emotionele steun.
Daarnaast blijkt het voor sommigen helpend om te we-
ten dat ze niet alleen zijn.

Meerdere participanten blijken het contact met lotge-
noten, bijvoorbeeld via praatgroepen of een online plat-
form, dan ook wenselijk te achten. Enkele participanten
hadden reeds positieve ervaringen met lotgenotencon-
tact door het onderling begrip en het uitwisselen van
tips en ervaringen, alhoewel het eveneens als confron-
terend ervaren wordt. Tot slot werden nog enkele hiaten
vastgesteld. Veel participanten beklemtoonden het be-
lang van meer informatie over mogelijke ondersteuning.
Zo blijkt er veel onduidelijkheid over waar ze beroep op
kunnen doen of terechtkunnen. Bovendien rapporteren
meerdere participanten een gebrek aan aandacht voor
jonge mensen die voor iemand zorgen. Zij vinden het
wenselijk dat er meer bewustzijn rond wordt gecreéerd.

Conclusie:

Druk, maar ook veel positieve ervaringen

Op basis van deze thema’s kwam ik tot de conclusie dat
de ziekte en de bijbehorende ondersteuningsnoden van
de ouder bij de betrokken jongvolwassenen een druk te-
weegbrengen op hun eigen leven als jongvolwassene en
hun verschillende rollen, hun emotionele draagkracht en
hun sociale relaties. Hoe deze druk zich uit, is echter uit-
eenlopend en hangt af van het ziektebeeld, de intensiteit
van de ondersteuning die zij bijgevolg bieden en hoe zij
zich hiertegenover verhouden. Wat het ziektebeeld be-
treft kan het bij progressieve ziektebeelden bijvoorbeeld
emotioneel zwaar zijn om de gezondheidstoestand van
de ouder achteruit te zien gaan en brengt dit eveneens
zorgen over de toekomst met zich mee.

Daarnaast kwamen er heel wat positieve ervaringen aan
bod die de betrokken jongvolwassenen als waardevol
beschouwen en waar zij kracht uit halen. Aandacht voor



de draagkracht van jongvolwassen mantelzorgers is ech-
ter belangrijk, voornamelijk op emotioneel vlak. Daarom
is het aangewezen dat zij op steun en begrip kunnen re-
kenen binnen hun eigen omgeving en dat het professio-
nele netwerk rond de zieke ouder voldoende aandacht
heeft voor de aanwezige gezinsleden, welke ondersteu-
nende rol zij op zich nemen en hoe het met hun draag-
kracht gesteld is, zodat zij voldoende geinformeerd en
doorverwezen kunnen worden naargelang hun speci-
fieke noden.
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Sociaal beleid
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Communiceren over je ziekte

op het werk

Mensen met een chronische ziekte worden meer en meer aangemoedigd om, indien mogelijk, het werk te her-
nemen na een periode van langdurig ziek zijn. Dat is niet altijd vanzelfsprekend en kan voor wat onwennigheid,
angst en onzekerheid zorgen. Toch kan een goed voorbereide herstart leiden tot meer welzijn, verbondenheid,
voldoening en nieuwe arbeidsvreugde. Wil je graag terug aan de slag, maar weet je niet zo goed hoe je de com-
municatie met je werkgever, leidinggevende en collega’s best aanpakt? De toolbox ‘Hoe communiceer ik over
mijn ziekte op het werk?’ van het VPP en Trefpunt Zelfhulp ondersteunt je daarbij.

De Britse filosoof Alain De Botton beschrijft in zijn boek
‘Een ode aan arbeid’ hoe verschillend mensen hun werk
ervaren. Voor de ene is werk een zinvolle bezigheid die
zorgt voor voldoening en persoonlijke ontplooiing. Voor
de ander is werk een middel om dromen te realiseren
en de rekeningen te betalen. Het werk dat iemand doet
bepaalt echter ook voor een groot gedeelte zijn of haar
identiteit als medewerker, collega, teamlid, expert of
kostwinner. Men is iemand, men hoort ergens bij en men
wordt gewaardeerd en vergoed voor het geleverde werk.

De confrontatie met een chronische ziekte zet dit op de
helling en brengt twijfel en onzekerheid met zich mee.
Niet alleen de gezondheid wordt bedreigd maar ook
de professionele identiteit. Een chronische ziekte kent
vaak een grillig en onvoorspelbaar verloop. Soms zijn de
symptomen mild en op de achtergrond. Maar soms zijn

de klachten zo groot dat men (tijdelijk) het werk moet
onderbreken. Dat is best ingrijpend voor de zieke zelf en
zijn omgeving, maar ook voor de werkgever en collega’s
op het werk.

Na een periode van ziekte en afwezigheid is het op een
dag dan toch zover; een terugkeer naar het werk is mo-
gelijk, wenselijk of zelfs noodzakelijk. Uit vele gesprek-
ken met mensen met een chronische aandoening blijkt
dat het vaak heel onwennig aanvoelt om na een lange
periode van afwezigheid terug aan de slag te gaan. Dat
is voor iedereen anders. De ene staat te popelen om de
draad terug op te nemen, de ander gaat met een klein
hartje terug aan de slag. Kan je je job nog blijven doen?
Zijn er aanpassingen of hulpmiddelen nodig? Hoe gaan
je collega’s reageren op je terugkeer? Wat zeg je best wel
of best niet?

Maar hoe pak je dat nu concreet aan? Hoe communiceer
je over je ziekte op het werk op een manier die voor jou
comfortabel is een goede (her)start mogelijk maakt? Het
Vlaams Patiéntenplatform en Trefpunt Zelfhulp gingen
daarom op pad en verzamelden ervaringen en tips bij
zowel werknemers met een chronische aandoening als
bij werkgevers. Onze belangrijkste conclusie hieruit was
vooral: communicatie is een werkwoord! Om je te helpen
op een constructieve manier te communiceren over je
ziekte op het werk, stelden het Vlaams Patiéntenplat-
form en het Trefpunt Zelfhulp een toolbox samen.

De toolbox bestaat uit vier onderdelen:

« een folder met communicatietips voor werknemers;
« een folder met communicatietips voor werkgevers;
- een werkboek met oefeningen;

+ eenvorming.
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Tijdens de vorming ligt de focus vooral op communicatie
tijdens drie belangrijke momenten: de periode van af-
wezigheid, het moment van werkhervatting en tenslotte
enkele weken later. We laten aan de hand van interviews
een aantal mensen met multiple sclerose aan het woord.
Wat betekent werk voor hen? Wat kan nog wel? Waar
moeten ze rekening mee houden? Welke tips kunnen
ze geven aan mensen in een vergelijkbare situatie? We
bieden bovendien enkele oefeningen aan die je in groep
of individueel kan maken. Ten slotte staan we ook even
stil bij de bekommernissen van een werkgever of dienst-
hoofd als iemand na een lange afwezigheid terug aan de
slag gaat.

Benieuwd? De toolbox zal beschikbaar zijn vanaf januari
2021. De twee folders zal je gratis kunnen downloaden
op de website van het Vlaams Patiéntenplatform en Tref-
punt Zelfhulp. De vorming, met bijhorende werkboek,
kan enkel aangevraagd worden door patiéntenvereni-
gingen.

Is jouw vereniging nog op zoek naar een activiteit in
20217 Aarzel dan niet om contact op te nemen met Eline
of Annemie! Zij bekijken graag met jou wanneer ze dit
kunnen inplannen en of dit fysiek of digitaal plaatsvindt.

Eline BRUNEEL
(eline.bruneel@vlaamspatientenplatform.be)

Annemie VANDERMEULEN
(annemie.vandermeulen@kuleuven.be)

TIP: Over dit belangrijke thema wordt nu ook een filmpje
ingeblikt dat ergens rond de jaarovergang live gaat. Drie
personen met MS deelden hun verhaal. Wil je deze drie
kanjers al leren kennen? Blader dan door naar pagina 44
in de rubriek Portret.
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Bewegen en sporten

De movement minutes op YouTube

De MS Gym heeft intussen heel wat online kanalen: onder meer twee Facebookgroepen, de RISE movement pa-
gina op Facebook, Instagram, YouTube, de MS Gym podcast en tenslotte de website natuurlijk. Het mooie is dat
elk kanaal levendig wordt gehouden. Trevor Wicken (‘coach T.) studeert voortdurend bij, en hij en zijn (kleine)
team - waaronder enkele personen met MS van de Gym - houden een frisse vinger aan de pols van wat er leeft

in de groep.

Op de website na zijn alle kanalen vrij (de website kost
momenteel 300 dollar per jaar - nog geen dollar per dag)
en de prijs blijft op hetzelfde niveau van bij de instap. De
meeste mensen leren zijn werk kennen via een vrij kanaal
en zetten, eens overtuigd van wat het voor hen kan bete-
kenen, de stap naar de website.

Slechts aanwijzingen

In dit korte artikel vertel ik vooral iets meer over één van
die kanalen: YouTube. Maar dit zijn slechts enkele aanwij-
zingen. Er bestaat geen betere manier om de MS Gym te
leren kennen en te zien wat het voor jou kan betekenen
dan er zelf in te duiken. De kennis en kunde die hier leeft,
kan ik heus niet imiteren. Hopelijk zet dit korte artikel je
op weg.

Het drieluik: beweging, mindset, gemeenschap

Beweging en kennis van beweging blijven natuurlijk de
hoeksteen van de MS Gym. Tot kennis behoren onder
meer inzicht in hoe onze hersenen en centrale zenuw-
stelsel werken en waarom beweging zo'n verschil maakt
(het kernwoord hier is neuroplasticiteit), maar ook waar-
om correct bewegen zo belangrijk is en hoe je dat doet.

Een positieve mindset is ook erg belangrijk, al was het
maar om je te motiveren om consistent en correct te
oefenen. Negatieve gedachten hebben natuurlijk de
neiging om iedereen te overstelpen en daarmee leren
omgaan is voor iedereen belangrijk. MS maakt dingen
echter nog moeilijker, door relapsen, progressie (in de
zin van achteruitgang), dagelijkse schommelingen (soms
onder invloed van het weer), het niet-lineaire karakter
van vooruitgang door beweging en ongevallen (meestal
ongemakkelijk vallen).

Ten slotte valt het belang van gemeenschap niet te on-
derschatten. Een gemeenschap van mensen met gelijk-

aardige problemen. Een positieve gemeenschap van
mensen die natuurlijk hun problemen kunnen uiten,
maar die elkaar ook ondersteunen, motiveren en infor-
meren (hoe divers MS ook is, in een grote groep zijn er
altijd weer mensen die een gelijkaardig probleem heb-
ben, en dit of dat behulpzaam vinden).

Het minutieuze drieluik op YouTube

Op YouTube zijn de meeste luiken vertegenwoordigd
met minuten: movement minutes, mindset minutes,
neuroplastic nuggets. De uitleg van Trevor duurt een mi-
nuut. De uitvoering, of het verteren van de inhoud, kan
natuurlijk langer duren.

Movement Minutes

Elke movement minute richt zich op één enkele oefening.
In één minuut wijst coach T. op alles wat belangrijk is om
die oefening correct uit te voeren. Het zijn vooral zitten-
de oefeningen die je op veel plaatsen kan doen (lk doe
ze dikwijls in een koffiehuis - als ze open zijn - om mezelf
draaiende te houden). De uitleg is telkens weer interes-
sant om horen. Voor mij zijn het vaak goede reminders
dat een oefening bestaat en dat ik ze ook alleen kan uit-
voeren, los van een volledig programma van oefeningen.

Waarom de website dan nog?

Je kan natuurlijk niet alles kwijt in minuten. En dat geldt

voor elkluik. YouTube vangt enkele dingen op, maar zeker
niet alles. Zo heeft gemeenschapsvorming geen plaats
op YouTube. Daarvoor bestaat de vrije Facebookgroep
en de MEMBERS ONLY CORNER - de Facebookgroep die
gekoppeld is aan de website. Tegenwoordig wordt ook
meer ingezet op buddy groups. Dat zijn kleine groepen
van mensen die regelmatig (online natuurlijk) ervaringen



uitwisselen. Zo ben ik zelf deel van TMI of - hoe kan het
anders - The Musically Inclined (mensen die naast MS ook
een passie delen voor muziek).

Wat beweging betreft, blijven de kernprogramma’s,
welja, de kern. Dit zijn programma’s van zes weken (3x2)
die systematisch werken aan alles wat men nodig heeft
om correct te bewegen (zij het wandelen, manoeuvreren
in je stoel of bed). Ze zijn en blijven de dagelijkse prio-
riteit, maar staan op YouTube noch Facebook, enkel op
de website. Aan die programma’s wordt ook niets veran-
derd.

Wel zijn er over de jaren een aantal bijgekomen. Onder
andere een paar kortere programma’s, voor mensen die
ofwel de tijd ofwel de energie niet hebben voor langere
programma’s (die meestal rond de 40 minuten duren). Of
mildere oefeningen voor mensen die bijvoorbeeld kam-
pen met een relaps (beweging helpt je daar sneller van
af). Het laatste nieuwe heet bedbuild, en is in eerste in-
stantie bedoeld voor mensen die - permanent of tijdelijk
(bijvoorbeeld door een opstoot) - moeilijk uit hun bed
geraken.

Naast de kernprogramma’s, die ongeveer dagelijkse
kost zijn (zondag is een rustdag; je hersenen hebben de
tijd nodig om te resetten), zijn er hier ondertussen ook
veel companion guides, die inzoomen op een specifiek
probleem (de voeten, de knieén, de heupen, de rug, de
handen, de schouders, de nek, de ogen, evenwicht, en-
zovoort).

Ook de langere en meer fundamentele kennis over be-
weging (zowel theoretisch als praktisch) staat enkel op
de website.

Nieuw ook (enfin, sinds een paar jaar nu) zijn de Move-
ment Maps en Office Hours. De movement maps zeg-
gen je wat - op basis van je meest hardnekkige proble-
men - de beste core programs en companion guides zijn.
Office Hours is hulp van Trevor himself, als je nog vragen
hebt over de beste aanpak.

Van lopen tot zingen

Tijdens de lockdown ben ik beginnen zingen (lk heb al-
tijd een liefde gehad voor muziek en speelde vroeger
dwarsfluit). Het is ongelofelijk hoeveel goeie zangcoa-
ches je vindt via YouTube! Ik kocht onlangs ook een boek

over zang en het viel op hoe die benadering gebaseerd
is op dezelfde neurologische principes als Trevors bena-
dering van MS.

Niet toevallig hebben die twee een gelijkaardige achter-
grond; niet toevallig hebben ze beide ooit gewerkt met
topatleten (waaronder Olympiérs). Het gaat blijkbaar om
kennis die op dat niveau circuleert en atleten nog beter
maakt, maar duidelijk ook andere toepassingen heeft.
Van MS tot zang. Trevors grote gave bestaat erin te weten
hoe deze kennis te vertalen naar programma’s die nut-
tig zijn voor mensen met neurologische aandoeningen.
Hij wordt daartoe alom bewonderd op dat niveau, en
terecht. Zijn grote leergierigheid maakt ook dat hij deze
programma’s voortdurend aanvult en verfijnt.

Maar dit terzijde.

Vaardigheden (life skills)

De ultieme bedoeling van alle oefeningen is natuurlijk
dat bewegen doorheen het dagelijkse leven een stuk
makkelijker wordt. Een stuk veiliger. Dat is hooggegre-
pen voor een personen met MS, zeker in de progressieve
fase, maar het blijft ons doel. Mij is ondertussen duidelijk
dat MS een voortdurend management game is dat ons
steeds weer voor nieuwe uitdagingen stelt. Het is mij ook
duidelijk dat correct en veilig bewegen nooit meer een
volledig ‘automatisme’ zal worden, maar constant onze
aandacht blijft vergen.

Een belangrijk aspect van de MS Gym is de aandacht voor
activiteiten van het dagelijks leven: hoe geraak ik veilig
op en van de vloer, hoe neem ik correct de trap (op en
af), hoe wandel ik correct met trekking poles of een rolla-
tor (één wandelstok valt te vermijden: je lichaam zet zich
daar asymmetrisch naar en dat maakt wandelen alleen
maar moeilijker), hoe stap ik in en uit de wagen, waaraan
moet een AFO of een goede schoen voldoen, enzovoort
enzovoort. Slechts een zeer beperkt (maar wel essentieel)
deel van die life skills vind je ook terug op YouTube.

Aldo DEMARTELAERE
Redactielid MS-Link

3 YouTube
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z0als steeds deskundig advies
maar in een nieuw kleedje

In eerdere nummers van MS-Link berichtte ik over de verschillende wijzingen die de sociale dienst van MS-Liga

Vlaanderen zou ondergaan. Die veranderingen waren immers noodzakelijk om de dienstverlening te kunnen
blijven garanderen aan al onze leden, binnen de veranderende maatschappelijke context én de aanpassingen
die we binnen de werking van onze organisatie moesten maken. Vanaf nu staan alle veranderingen op punt en

is het tijd om een overzicht te geven over hoe de maatschappelijke dienstverlening voor jou is georganiseerd.

Je kan voortaan op de volgende manieren contact opnemen met de maatschappelijk werkers:

1. Via het centrale telefoonnummer 078/48.20.82 (tegen normaal zonaal tarief): kies vervolgens voor nummer '1' om

in gesprek te komen met een maatschappelijk werker.

Tijdens werkdagen zal je onmiddellijk geholpen worden van 09u00 tot 12u00 en van 13u00 tot 16u00 (met uitzon-
dering van vrijdagnamiddag).

2. Stuur een e-mail met jouw hulpvraag naar socialedienst@ms-vlaanderen.be: een maatschappelijk werker zal jouw
e-mail normaal gezien dezelfde dag nog beantwoorden.

3. Via een chatmodule op de homepage van onze website (www.ms-vlaanderen.be) kan je online chatten met een

maatschappelijk werker na het ingeven van je naam, e-mailadres en je hulpvraag.

4. Maak een afspraak op een zitdag met een maatschappelijk werker, op een locatie en/of op een moment naar keuze.

Op de pagina 'contact' van onze website (www.ms-vlaanderen.be) kan je op het icoontje “zitdag” klikken en krijg je

toegang tot de agenda’s van de maatschappelijk werkers. Deze zitdagen vinden voornamelijk plaats in de Vlaamse
ziekenhuizen (met parking en toegankelijk gebouw).

Overzicht van alle zitdaglocaties

1. West-Vlaanderen

a.

Brugge (Sint-Jan Ziekenhuis)

b. Kortrijk (Algemeen Ziekenhuis Groeninge)
C.
d

Veurne (Dienstencentrum Zonnebloem)

. leper (Algemeen Ziekenhuis Jan Yperman - in

voorbereiding)
Oostende (Algemeen Ziekenhuis Sint-Daminaan -
in voorbereiding)

2. Oost-Vlaanderen

e mpaong

Gent centrum (Universitair Ziekenhuis Gent)
Sint-Amandsberg (Woonzorgcentrum Het Heiveld)
Evergem (Dienstencentrum 't Hoeksken)

Sijsele (Sanapolis)

Aalst (Huisartsenwachtpost)

Sint-Niklaas (Dienstencentrum Het Punt)

Eeklo (Algemeen Ziekenhuis Alma)

Zottegem (Algemeen Ziekenhuis Sint-Elisabeth -
in voorbereiding)



3. Antwerpen

a. Wilrijk (Universitair Ziekenhuis Antwerpen)

b. Brasschaat (De Mick)

¢. Mechelen (Algemeen Ziekenhuis Sint-Maarten)
d. Geel (Algemeen Ziekenhuis Sint-Dimpna)

Vlaams-Brabant/Brussel

a. Brussel centrum (Nationale MS-Liga)

b. Zellik (Het Mankement)

c. Halle (Algemeen Ziekenhuis Sint-Maria)
d. Heverlee (Katholieke Universiteit Leuven)
e. Tienen (Regionaal Ziekenhuis Heilig Hart)

5. Limburg
a. Pelt (Revalidatie & MS-Centrum)
b. Tongeren (Algemeen Ziekenhuis Vesa-
lius)
c. Hasselt (Kinderopvang Papilio)

d. Lanaken (in voorbereiding)

Live ontmoeting

Daarnaast is het mogelijk om ook persoonlijk in contact
te komen met een maatschappelijk werker:

1.

Wanneer je door de neuroloog/MS-verpleegkundige
uitgenodigd bent om naar een multidisciplinaire
raadpleging (MDR) in het ziekenhuis te komen. Een
maatschappelijk werker van MS-Liga Vlaanderen is
daar steeds bij aanwezig zodat je jouw ondersteu-
ningsvragen kunt stellen.

Wanneer je nieuw lid bent geworden bij MS-Liga
Vlaanderen en je hebt behoefte aan hulp van een
maatschappelijk werker: via het telefoonnummer
078/48.20.82 (kies “1") kan een afspraak voor een in-
takegesprek ingepland worden. In overleg met de
maatschappelijk werker wordt dan bepaald op welke
locatie dit gesprek plaatsvindt: tijdens een zitdagmo-
ment of bij jou thuis.

3. Wanneer je één of meerdere complexe ondersteu-

ningsvragen hebt én indien je niet mobiel bent (om-
wille van fysieke klachten of omdat je niemand in
jouw omgeving hebt die je naar een zitdag kan bren-
gen), kan je een afspraak maken voor een huisbezoek
door een maatschappelijk werker (via 078/48.20.82 of
via socialedienst@ms-vlaanderen.be).

31




32

In de volgende ziekenhuizen wordt een multidiscipli-
naire raadpleging georganiseerd in samenwerking
met de dienst neurologie:

1. West-Vlaanderen 3. Antwerpen

a. Kortrijk (Algemeen Ziekenhuis Groeninge) a.
b. Brugge (Algemeen Ziekenhuis Sint-Jan) b.

¢. Brugge (Algemeen Ziekenhuis Sint-Lucas)

2. Oost-Vlaanderen
a. Gent Centrum (Universitair Ziekenhuis Gent)
b. Eeklo (Algemeen Ziekenhuis Alma)
¢. Sint-Niklaas (Algemeen Ziekenhuis Sint-Nicolaas —
in voorbereiding)

@ = o o0

Wilrijk (Universitair Ziekenhuis Antwerpen)
Antwerpen centrum (Algemeen Ziekenhuis Mid-
delheim)

Brasschaat (Algemeen Ziekenhuis Klina)

Mechelen (Algemeen Ziekenhuis Sint-Maarten)
Turnhout (Algemeen Ziekenhuis Sint-Elisabeth)
Geel (Algemeen Ziekenhuis Sint-Dimpna)

Mol (Algemeen Ziekenhuis Heilig-Hart)

4, Limburg
Pelt (Revalidatie & MS-centrum)
Tongeren (Algemeen Ziekenhuis Vesalius)

a.
b.

Tot slot: heb je een postzending (die je niet kan inscannen sneller en doeltreffender zijn dan een postzending op te
en vervolgens doormailen naar socialedienst@ms-vlaan- sturen naar een adres waar de maatschappelijk werkers
deren.be), stuur deze dan op naar MS-Liga Vlaanderen een zitdag hebben. Hou er ook rekening mee dat Bpost
(ter attentie van de maatschappelijk werker voor wie voortaan niet meer alle dagen postzendingen behan-

de zending bedoeld is), Boemerangstraat 4, 3900 Pelt. deld.

De medewerkers op de centrale administratie zullen dan
via de interne post jouw zending bezorgen aan de betrok-
ken maatschappelijk werker. Deze manier van werken zal

Paul VANLIMBERGEN

Waarnemend Algemeen Directeur
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Lidmaatschapsbrief

Heb je het al gezien? Onze MS-Link kreeg traditiegetrouw gezelschap van het tijdschrift WOMS-Info (dat weer
boordevol interessant en belangrijk nieuws uit de medische wereld staat) en van een brief over het lidmaat-
schap in 2021.

« Wil je ook volgend jaar lid blijven van onze organisatie en op
de hoogte blijven van wat we samen met en voor jou verwe-
zenlijken?

« Wil je nog eens graag doornemen wat we eigenlijk allemaal
doen?

« Ben je de informatie over het lidmaatschap kwijtgespeeld?
In de ledenbrief staat alles nog eens haarfijn uitgelegd.

En heb je toch nog een vraag? Dan kan je terecht bij Mieke Bollen
(mieke.bollen@ms-vlaanderen.be, of op ons nummer
078/48 20 82).

Alle drukwerk voor handel & industrie

Creatieve afdruk, sterke indruk!

uitdrukkelijk goed!

Creatieve concepten - Grafische vormgeving - Webdesign (webshops) s assen

Reclamebeletteringen - Drukwerken - Fulfillment & logistieke oplossingen industrieweg noord 1199
3660 opglabbeek
to89-85 5515

f089-85 65 56
info@drukkerijpaesen.be
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Krijtlijnen voor een sterke
positionering van MS-Liga
Vlaanderen voor de toekomst

De titel van dit artikel is ook de titel van een intern memorandum dat tijdens de zomermaanden uitgewerkt
werd door een werkgroep, samengesteld door een aantal bestuursleden, enkele personen met MS en de direc-
teur. Die werkgroep boog zich over de werking van onze organisatie en beschreef in een korte nota hoe MS-Liga
Vlaanderen zich best in het veranderende zorglandschap positioneert, rekening houdend met de eigen moge-
lijkheden en beperkingen. Dit memorandum werd door de raad van bestuur in het najaar goedgekeurd.

Het was niet de bedoeling van de werkgroep om een el-
lenlange visietekst uit te schrijven. In het recente verle-
den was die denkoefening al meerdere keren gebeurd
waardoor iedereen van oordeel was dat er niet direct iets
veranderd moest worden. De werkgroep vond het wél
belangrijk om te accentueren dat de continuiteit van de
werking van MS-Liga Vlaanderen moet verzekerd blijven
en dat MS-Liga Vlaanderen zich moet blijven positioneren
als een sterke ledenorganisatie die (rekening houdend
met de bestaande juridische, financiéle, organisatorische
en maatschappelijke uitdagingen) het verschil kan blij-
ven maken voor personen met MS en hun netwerk.

De werkgroep duidde eveneens op het behoud van het
dienstverlenend karakter van MS-Liga Vlaanderen op
een eigentijdse manier, gebaseerd op de doelstellingen
zoals bepaald in de statuten van de vzw, zijnde het be-
vorderen van het welzijn en de levenskwaliteit van perso-
nen met MS, hun familieleden en hun omgeving, en het
bevorderen van wetenschappelijk onderzoek inzake MS.

Om dit te realiseren, is het noodzakelijk dat een aantal ac-
centen binnen de werking worden gelegd. Die zullen de
volgende periode stapsgewijze vorm moeten krijgen.

1. Vooreerst zal de herwaardering van de functie
maatschappelijk werk binnen MS-Liga Vlaanderen
verder gestalte moeten krijgen. De maatschappelijke
dienstverlening wordt immers beschouwd als een
belangrijk onderdeel van de werking van onze orga-
nisatie (denk daarbij aan psychosociale en sociaaleco-
nomische ondersteuning). Daarbij worden volgende
kernopdrachten onderscheiden:

a. Het gebruik van de centrale telefoonlijn
078/48.20.82 (opgestart tijdens het begin van
de Coronatijd), waarmee alle personen met MS
in Vlaanderen en Nederlandstalig Brussel op een
laagdrempelige manier contact kunnen opnemen
in functie van deskundige informatie en advies op
maat. Ook het centrale e-mailadres socialedienst@
ms-vlaanderen.be en de chatmodule zullen daar-
bij een belangrijke rol kunnen spelen.
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b. Het deskundig verwijzen en faciliteren van een
warme overdracht naar eerstelijnshulpverleners,
zoals thuisverpleegkundigen, thuiszorgdiensten,
kinésitherapeuten, huisartsen, ... (met andere

woorden: de maatschappelijk werkers maken -

indien gewenst door de persoon met MS - afspra-
ken met één of meer hulpverleningspartners en

kaderen de hulpvraag).

¢. Multidisciplinaire samenwerking met instellingen
(door hen mee gefinancierd) zodat een holisti-
sche ondersteuning mogelijk wordt. Hulpvragen
kunnen immers niet los van de totale persoon en
de context bekeken worden.

d. Het rekruteren, vormen, ondersteunen en en-
thousiasmeren van vrijwilligers die lokaal overal
in Vlaanderen als MS-begeleider of buddy de ver-
binding leggen met onze doelgroep.

De werkzaamheden van de centrale administratie
worden permanent bekeken en waar nodig wordt
gezocht naar efficiéntie om meer zuurstof te ge-
ven aan de noodzakelijke bedrijvigheden. Die op-
drachten zijn immers essentieel voor de naleving van
de vele wettelijke verplichtingen, ter ondersteuning
van de maatschappelijke dienstverlening en de vrij-
willigerswerking. Daarenboven wordt ook heel wat
tijd en energie voorzien ten bate van de fondsenwer-
ving, het verspreiden van de toiletpas, ...

. De operationeel verantwoordelijke (directeur) zal zich

meer dan ooit dienen te focussen op de fondsenwer-
ving, belangenverdediging en externe relaties.

MS-Liga Vlaanderen wil een stabiele en betrouwbare
werkgever zijn, die toekomstperspectief biedt voor
alle medewerkers. Medewerkers worden positief
gemotiveerd. Voor het inzetten van die medewerkers
zal er meer dan voorheen vertrokken worden vanuit
hun vaardigheden en competenties in plaats van
uit hun huidige functies. Er wordt een professionele

fondsenwerver aangeworven. Voortaan zal slechts
één centrale leidinggevende, met name de directeur,
aanspreekpunt zijn voor alle medewerkers.

Vrijwilligers verenigen zich in lokale afdelingen en
geven gestalte aan de Vakantiewerking, de Jongeren-
werking, de MS-campagne, ... Heel wat vrijwilligers
bieden ook een luisterend oor; zij organiseren lotge-
notencontact en individuele ontmoetingsmomen-
ten: ze helpen de draagkracht van personen met MS
te versterken en betrekken hierbij de familie van de
persoon met MS. Deze vrijwilligers worden gevormd
(buddy en MS-begeleider) en gecoacht in afstem-
ming met het maatschappelijk werk.

De website en het gebruik van sociale media zijn
uiterst belangrijk, voor de profilering van MS-Liga
Vlaanderen en de fondsenwerving (via een online-
givingplatform). De modernisering van de website
wordt verdergezet. Onze communicatie zal steeds
meer en intensiever verlopen via de website ms-
vlaanderen.be en de sociale media.

Er zullen in de komende periode verdere stappen ge-
nomen worden om de bestuurlijke capaciteit van
MS-Liga Vlaanderen te versterken en de bovenver-
melde punten consistent gerealiseerd te krijgen.

Er ligt dus heel wat werk op de plank om de reguliere wer-

king van onze organisatie transparanter, meer gefocust

en standvastiger vorm te geven. Dit zal niet het werk van
slechts één persoon of slechts enkele belanghebbenden
zijn. Dit is een opdracht waar iedereen die deel uitmaakt
van MS-Liga Vlaanderen (zowel vrijwilligers als medewer-

kers over alle geledingen) een bijdrage in kan leveren. La-

ten we allen samen onze verantwoordelijkheid daarvoor

opnemen en in een positieve verbinding met elkaar MS-
Liga Vlaanderen sterker naar de toekomst leiden.

Paul VANLIMBERGEN
Waarnemend Algemeen Directeur
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® 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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Weekend van de kinderen

Na heel wat onzekerheid konden we toch het weekend voor 12 jongeren organiseren. Het programma werd
aangepast en alle veiligheidsmaatregelen werden correct gerespecteerd. We hebben maximaal buitenactivi-
teiten gedaan zoals een toffe lasershoot en een bosspel. De gasten werden getrakteerd op een lekkere, gezel-
lige winterbbq die dankzij de enthousiaste hulp van 2 vrijwilligers van SBE uit St-Niklaas werd verzorgd.

Wat het weekend betekent voor deze tieners? Hiervoor laten we een trouwe deelneemster aan het woord:

"Ik vond het tof om nog eens oude gezichten te zien, maar
ook om nieuwe gezichten te ontmoeten. Dankzij MS-Liga
Vlaanderen kan ik mezelf zijn en begrijpen ook andere kin-
deren en begeleiders hoe ik mij voel.

Net als elk jaar hadden we een leuke planning voor het
weekend, maar met COVID-19 hebben we geen activiteiten
gedaan met mensen van een ander bubbel. Ondanks alles
was het super gezellig, echt een toffe groep!

Ik kijk weer uit naar volgend jaar."

MS-Liga Vlaanderen, bedankt voor alles!

Groetjes, Amina Aouam

6 nationale
loterij

MEER DAN SPELEN
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Jongerenwerking

Verslag 3¢ Jongerencongres

Op zaterdag 24 oktober ging ons 3e jongerencongres van start, ditmaal in digitale vorm. Zowel jongeren met
MS als hun omgeving werden uitgenodigd om deel te nemen aan dit webinar. Na een warm onthaal en een
korte inleiding over de Jongerenwerking door Feline, kon de eerste sessie beginnen.

Muziektherapeute Beatrijs De Klerck vertelde enthousi-
ast over wat muziektherapie is en hoe dit als revalidatie
bij MS aangewend kan worden, bijvoorbeeld om stress
te verminderen, als medium om uit te drukken wat on-
zegbaar is of om het geheugen te verbeteren. Zij sloot af
met 2 rake (en herkenbare) liedjes, door haar patiénten
geschreven.

Vervolgens gaf klinisch neuropsycholoog Wouter Lam-
brecht een boeiende presentatie over de emotionele im-
pact van de diagnose en de symptomen van MS. Hij had
bijzondere aandacht voor verliesverwerking, zoomde in
op depressie als frequent symptoom bij MS en gaf ons
praktische tips & tricks mee.

’

Dr. Melissa Cambron, neuroloog, gaf in‘MS & seksualiteit
uitgebreid informatie over de oorzaken én praktische op-
lossingen voor frequente seksuele problemen. Zij legde
ook de nadruk op hoe normaal deze problemen zijn en
hoe belangrijk het is om hierover te (durven) praten met
je arts. Aansluitend had dr. Cambron het uitvoerig over
de risico’s en de voordelen tijdens én na de zwanger-
schap, het gebruik van medicatie en de positieve impact
van borstvoeding op zowel moeder als kind.

In‘MS One to One’ gaf Dorine D'Huyvetter ons een exclu-
sief eerste kijkje in de toekomstige website ‘MS Mindset;
die de bedoeling heeft om te informeren, Personen met
MS (PmMS) te ondersteunen, praktische tools aan te bie-
den en te ‘empoweren’ Zij vroeg ook om onze input aan
de hand van enkele polls.

Met steun van

2. Y
Biogen saNoFi

Stiene Catteeuw, maatschappelijk werkster van MS-Liga
Vlaanderen, maakte ons wegwijs in de sociale wetgeving.
Zowel inkomen bij ziekte, sociale en fiscale maatregelen,
tegemoetkomingen voor (para)medische verstrekkingen
en voor hulpmiddelen en aanpassingen als verzekerin-
gen kwamen aan bod.

Als afsluiter kwam Anja Hermans praten over de tewerk-
stellingsondersteunende maatregelen (TOM) van de
VDAB die financiéle en inhoudelijke ondersteuning bie-
den. Dit zijn onder andere de Vlaamse ondersteunings-
premie (VOP), de tegemoetkoming in arbeidspostaan-
passing, arbeidsgereedschap en -kledij, en aangepast
vervoer.

Dankzij het digitale format konden we ook in tijden van
corona toch vele jongeren en hun omgeving bereiken.
Wij hopen volgend jaar terug een fysiek congres te kun-
nen organiseren, maar we kijken terug op een zeer ge-
slaagd webinar. We danken graag alle sprekers voor hun
verhelderende presentaties en de deelnemers voor hun
talrijke aanwezigheid en boeiende vragen. Bijzondere
dank aan Deborah, Feline en Koen om het geheel in goe-
de banen te leiden.

Ellen VAN RAEMDONCK
Lid kernteam Jongerenwerking
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Jongerenwerking
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HET KERNTEAM
ZOEKT VERSTERKING

Jouw profiel?

We zijn op zoek naar iemand die ons kan helpen
met de praktische voorbereiding en opvolging
van onze verschillende activiteiten en projecten.

Kortom jij ...

bentiemand die graag lijstjes maakt en afvinkt.
bent graag bezig met praktische to do's.

bent iemand die goed het overzicht kan bewa-
ren.

kunt jezelf ongeveer 4 keer op een jaar vrijma-
ken om met ons rond de tafel te zitten.

bent iemand die om kan gaan met verschil-
lende mensen, meningen, en ideeén.

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

bent gelukkig wanneer je in een team kan wer-
ken, maar daarin wel een eigen afgelijnde taak
hebt.

hebt nog extra (verborgen) talenten die in ons
team van pas komen.

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

welkom.

Ook in 2021 ligt er heel wat op ons bordje. Het kernteam is alvast met heel veel enthousiasme
begonnen met de bereiding, maar we zijn op zoek naar nog dat kleine beetje éxtra garnituur
dat het plaatje compleet maakt.

Wat bieden wij?

- We hebben er nog geen wetenschappelijk be-
wijs voor gevonden, maar al onze bevindingen
wijzen tot nu toe uit dat jong zijn besmettelijk
is. Vrijwilligen bij de Jongerenwerking is dus
een ideale verjongingskuur.

- Je komt terecht in een hecht team met heel
verschillende mensen, maar met één geza-
menlijk doel: jonge mensen met MS zo goed
mogelijk ondersteunen.

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

- De Jongerenwerking wordt onder-
steund door Katrien Tytgat (codrdinator
vrijwilligers en projecten), en onze me-
ter Anneke De Blende (persoon met MS).
Kortom, je krijgt ondersteuning van twee
‘oude rotten’ in het edele vak van het vrijwil-
ligerswerk.

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

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

- De dankbaarheid van jongeren met MS in heel
Vlaanderen.

Word jij onze superheld? Neem contact op
met vrijwilligerscodrdinator Katrien Tytgat
(project.coordinator@ms-vlaanderen.be,
0477 42 54 29). Jouw cape ligt al klaar!
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uit het leven moeten halen.
Heb jij besloten om genoegen
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om dat te beschermen.

Vraag meer. Haal meer.

Y

SANOFI

™ i
Date of approval: 06/2020 '—] ' 'h\\,._‘
| ™
s




Vrijwilligerskracht

5 DECEMBER
Internationale Dag
van het Vrijwilligerswerk

Vrijwilliger, wat een jaar. Een jaar van afstand houden, contacten beperken, voorzichtig zijn, je gezicht ver-
stoppen achter een masker ... Misschien mocht je zelfs (even) niet vrijwilligen, of werd je gedwongen de activi-
teiten van je vereniging in de diepvries te steken. Mogelijk heb je te maken gehad met een verlies in je directe
omgeving of ben je bang dat jij of een van je naasten ziek wordt?

We delen de bezorgdheden en wensen je het beste. Bin-
nenkort, nog even volhouden, kan je weer kracht putten
uit je vrijwilligerswerk.

Gelukkig was het niet allemaal kommer en kwel. Deze
hele coronacrisis onderstreept nog maar eens hoe be-
tekenisvol het vrijwilligerswerk wel is, hoe belangrijk
jij, vrijwilliger bent: want vaak de laatste strohalm voor
diegenen die het moeilijker hebben. We zagen mooie
staaltjes van warme solidariteit tussen mensen, jij die
het verschil maakte.

Ik bewonder je ongeziene veerkracht om er, van zodra
je een gaatje zag, weer tegenaan te gaan en ondanks
onzekerheden terug activiteiten te organiseren, ervoor
te zorgen dat er een vleugje van plezier bleef bestaan.
Niet gemakkelijk en best frustrerend, omdat de onzeker-
heid vreet.

ledereen kon met eigen ogen vaststellen dat vrijwil-
ligers, met dat palet aan diverse talenten altijd paraat
stonden en staan. Door met de fanfare lichte muziek te
spelen voor de opgesloten ouderen in het woonzorg-
centrum, digitale activiteiten aan te bieden voor kinde-
ren en jongeren, er te staan tijdens de schoolvakanties,
voedsel te bedelen, digitale rondleidingen in het mu-
seum of erfgoedsite te verzorgen, ...

Vaak moest je alleen opereren. Dat is zo on-vrijwilligers.
Je miste het sociaal contact. Normaal biedt het vrijwil-
ligerswerk dynamisch gewemel het hele jaar door. Nu
bleven de deuren van je repetitielokaal gesloten, kon je
geen eetfestijnen organiseren, geen culturele uitstap-
pen plannen. Wat een verschraling van ons landschap.

Het lijkt of de hele biotoop van het vrijwilligerswerk
door elkaar is geschud. Kijken en afwachten, berusten in
de hoop dat de tijden snel weer normaliseren. Vervelen-
der kan het niet worden.

Ondanks al die tegenslagen vragen we je de moed niet
te laten zakken en positief naar de toekomst te kijken.
Dat is de beste optie en kenmerkt jou, vrijwilliger: heb jij
je al laten kisten? De passie voor je vereniging verloren?

Nee, natuurlijk niet, ook al zit je nu noodgedwongen toe
te kijken, als een passieve toeschouwer, terwijl je kracht
net zit in je energetische inzet: om dingen te verande-
ren, te doen bewegen, actie te ondernemen.

Beschouw deze rust als een welkome stilstand, het mo-
ment om je voor te bereiden om straks weer je activitei-
ten op te nemen, ervoor te zorgen dat zoveel mensen
plezier en genot kunnen halen uit wat je voor hen in
petto hebt. Nog krachtiger dan voordien.
Het gaat ons allemaal deugd doen. Straks.

Vergeet vooral niet, beste vrijwilliger, dat je sterk bent,
je van samenwerken en netwerken houdt en de meest
krachtige factor voor deze samenleving bent.

Die vrijwilligerskracht, die krijgt niets of niemand kapot.
Dank je wel voor het geduld.
Dank voor je inzet.

Eva HAMBACH
Directeur Vlaams Steunpunt Vrijwilligerswerk vzw
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| Op de praatstoel, Johan Cardoen

Op de praatstoel met Johan CARDOEN

[Nt wile: wavi spgever!

Voor een afspraak met onze volgende gast moesten we niet ver zoeken en ook niet ver rijden. Naar aanleiding
van een artikel in De Tijd, in juni 2020, zijn we bij de directeur van het Vlaams Instituut voor Biotechnologie
terechtgekomen. Deze afscheidnemende CEO heeft zijn professionele carriére dit jaar in julinoodgedwongen
moeten beéindigen, nadat ongeveer 20 jaar geleden bij hem MS werd vastgesteld.

Zoals nu steeds meer gebruikelijk is, verliep dit onder-
houd via Skype. Geen comfortabele zetel, aangenaam
terrasje of bij ondergaande zon, maar een interview
vanuit de rustige woonkamer, de luchtige veranda of
mijn stoffig kantoor.

Samen met Dr. Martinus Desmet, voormalig diplomaat,
lid van de Raad van Bestuur van de MS-Liga Vlaanderen
en provinciale voorzitter voor Oost-Vlaanderen, werd
het een zeer aangename en openhartige babbel. Geluk-
kig werden we niet onderbroken door een gebrekkige
serververbinding.

Op 1 juli 2023 zou Johan afscheid nemen van het VIB,
het kloppend hart van de bio-techscéne. Maar zijn ge-
zondheidstoestand heeft daar anders over beslist. In
2020 vindt nieuwe audit plaats alsook de ontwikkeling
van een belangrijk strategisch plan dat de krijtlijnen van
VIB voor de komende vijf jaar uitzet, maar fysiek botste
hij op zijn limieten met toenemende afhankelijkheid
van anderen.

In de herfst van 1998 manifesteerden zich de eerste
symptomen. Tijdens een intense periode van buiten-
landse opdrachten, verplaatsingen en vluchten, tus-
sen San Francisco, Tokio en Hongkong rezen de eerste
twijfels over zijn gezondheid. "lk was een fervent spor-
ter, had altijd mijn loopkledij bij. Op een ochtend op de
loopband in het hotel wilde mijn linkervoet niet mee!”
Na een geruststellend telefoontje naar de huisarts wordt
een trombose zeker uitgesloten.

Maar na een verontruste en onderbroken bosloop later
op het jaar, gevolgd door een uitgebreid neurologisch
onderzoek, kwam het verdict aan als een slag in het ge-
zicht.

Op dat moment stond Johan op een keerpunt in zijn
carriére. Hij zou ontslag nemen bij Agrevo om aan de
slag te gaan bij CropDesign, een jong bedrijf in genver-
betering van zaden.

“Bij Agrevo had ik een groepsverzekering, maar ik wou
geen risico nemen. Ik had ook tijd nodig om de klap te
verwerken en ik kon niet liegen over de ziekte. De per-
sonen die het moesten weten, heb ik op de hoogte ge-
bracht. Maar ik kon het ook niet onder stoelen of banken
steken. Al kon je amper zien dat ik MS had.”

In juni 1999 is hij toch begonnen bij CropDesign, een VIB
startup van nog geen jaar oud. “Dat vergt zeer veel van
je, dat wist ik op voorhand, maar ik wilde ervoor gaan.
In mijn bureau ligt er een matje om spierversterkende
oefeningen te doen. Ik wilde absoluut in vorm blijven.”

Na een wijziging aan de top, een moeilijke kapitaalsver-
hoging en morrende investeerders komt het bedrijf in
woelige wateren terecht. Johan krijgt de vraag om CEO
te worden. “lk heb er niet lang over nagedacht. Ik kreeg
het schip weer op koers en kon een deal sluiten met
BASF. De beurs was de volgende stap. Plotseling klopte
Monsanto aan de deur met een vraag die besloten werd
met een niet te weerstaan bod. Ik schaakte dus op drie
borden: de beurs, Monsanto en BASF”




“Professioneel beleefde ik mijn beste jaren,"aldus Johan.
“Dat gaf allemaal veel energie. Ik sliep vier uur per nacht
en ik kon dat. MS verdween een stuk naar de achter-
grond. Veel mensen met MS hebben last van vermoeid-
heid, maar dat had ik niet. Ik zit niet graag stil. Dat is nu
echt een groot probleem.”

Na een ziekenhuisopname tijdens het EK in 2000 richt
hij een fietsclubje op. “Joggen ging steeds moeilijker,
dus ging ik fanatiek fietsen, zo'n 200 km per week. lk
richtte een fietsclubje op, de Avalonfietsers. Met mijn
vrouw en met vrienden organiseerden we vele jaren
lange vakanties met fiets en tent: van Burgos naar Bar-
celona, Compostella, Rome, door Costa Rica en Nieuw-
Zeeland!

In 2012 vertrekt Johan Cardoen bij BASF. Via een be-
stuursmandaat bij Argenx en het voorzitterschap van
FlandersBio in juni 2012 belandt hij aan het roer van het
Vlaams Instituut voor Biotechnologie. MS begint zich
echter meer en meer te manifesteren zodat hij in een
nieuwe fase van de ziekte belandt.

“Veel personen met MS worstelen met mentale proble-
men. Ze hebben moeite met concentratie en geheugen,
maar mentaal voel ik mij even sterk als voordien. Intel-
lectueel heb ik gelukkig nergens last van. Ik maak mij
daar ook niet echt zorgen over. Ik denk er gewoon niet
aan. Voor mijn werk gebruik ik nu soms een rolstoel. 1k
reisde er al mee naar Londen en Barcelona. Het is een
drempel die je over moet maar uiteindelijk valt dat nog
goed mee," geeft Johan toe.

“Er zijn medicijnen die de vooruitgang van MS redelijk
goed afremmen, en de ziekte staat hoog op de agen-
da van de farmabonzen. lk volg de wetenschap op de
voet, ik lees studies. Vanuit het VIB weet ik hoe moeilijk
en uitdagend het is om medicatie te vinden voor auto-
immuunaandoeningen. Ze zijn nu eenmaal enorm com-
plex.”

“De oplossing zit op termijn in een meer gepersonali-
seerde geneeskunde. En in het onderzoek naar de fun-
damenten: hoe werken de mechanismen? Ik ben daar
nuchter in, dat is misschien weer de wetenschapper in
mij.’

Johan kan het verloop van zijn ziekte aflezen aan het
type fiets in zijn garage: eerst een racemodel, later een-
tje met een kleine motor (zoals Cancellara) en uiteinde-
lijk een speedpedelec. “Maar ik kon weer mee, tot ook
dat niet meer lukte. Ik heb daarnet gezegd dat ik MS
mijn leven niet wou laten domineren, maar vandaag
moet ik erkennen: MS domineert mijn leven. En dat is
moeilijk te aanvaarden.”

“Tijdens mijn professionele jaren was sport mijn thera-
pie. Dat mis ik enorm. lk zie mijn vroegere fietsmakkers
op Strava zoveel kilometers maken. Ik had erbij kunnen
zijn. Daar moet je je over zetten, ik weet het.”

“Daarnaast kan ik nog meedelen dat ik naast sport nog
een enorme muziekliefhebber ben. Ik had de voorbije
maanden tickets voor Gent Jazz voor een 7-tal optre-
dens maar Covid-19 heeft er anders over beslist”

Na zijn afscheid in juli 2020 als VIB-directeur zal hij actief
blijven, als adviseur. “Dat wil ik graag zo lang mogelijk
doen. lk heb het nodig om mentaal bezig te blijven. Ik
wil ook niet alleen iemand met MS zijn. Ik ben bestuur-
der bij verschillende bedrijven. Ook dat wil ik graag blij-
ven doen, anders ben ik continu met mezelf bezig. En
dat is heel vervelend. ledereen zegt: profiteer ervan als
het goed gaat, aanvaard dat het soms minder is. Ik weet
dat het klopt. Maar aanvaarden, dat lukt niet altijd.”

“Meten, weten, nooit opgeven is mijn motto! Ik heb
biologie gestudeerd. Ik ben en blijf een wetenschapper.
Mijn vrouw wordt er soms zot van. Ik wil alles kwantifi-
ceren: hoe snel ga ik de trap op en gaat het dan beter
dan gisteren? En eergisteren? Zij zegt: laat het toch los.
Maar het is sterker dan mezelf. Ik kom uit een wereld
van tellen en rekenen. Nu heb ik leren omgaan met een
enorme onbekende factor, met onvoorspelbaarheid.”

Niettegenstaande we elkaar niet fysiek ontmoet heb-
ben en enkel het beste van onszelf zagen, sloot ik het
gesprek noodgedwongen maar veel te vroeg af. Die
agenda’s toch!

Ik had de indruk dat er een sfeer van energie, enthousi-
asme en kracht bleef hangen. Ik had het gevoel dat we
elkaar nog meer konden vertellen en nog meer konden
delen. Maar de contacten zijn gelegd, de intenties zijn
er. We wachten op een positief signaal om elkaar te kun-
nen ontmoeten.

Of om met een mooie metafoor af te sluiten: wie straalt
loopt nooit in het donker.

Benoit ANTHONIS
Lid redactieraad

(Dit artikel is een synthese voor Op de Praatstoel van het uitgebreide
interview dat met Johan Cardoen is verschenen in De Tijd; zie www.
tijd.be/ondernemen/farma-biotech/ms-domineert)

Wie graag contact opneemt met Johan Cardoen kan
hem bereiken via het e-mailadres van de MS-Liga Vlaan-
deren: secretariaat@ms-vlaanderen.be.
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Portret

Portret

Communiceren over je ziekte op het werk, hoe begin je daar aan? In de rubriek Sociaal Beleid stelden

we jullie op p. 26-27 het mooie project voor van Trefpunt Zelfhulp en Vlaams Patiéntenplatform. Zij

ontwikkelen samen een toolbox om mee aan de slag te gaan. En om de boodschap kracht bij te zet-

ten, wordt er ook een filmpje ingeblikt met verhalen van échte mensen. Deze drie kanjers gingen op

het aanbod in en besloten hun ervaringen te delen. We stellen ze alvast graag aan jullie voor.

Hallo, ik ben Eve Van Rompaey - 49 jaar - en getrouwd met
Dirk. Wij hebben samen twee kinderen, een zoon van 25
en een dochter van 23. Ik heb mijn MS-diagnose gekregen
in mei 2002, mijn wereld stond even stil. Ik was toen aan
het werk als kok in een grootkeuken
en deed dit heel graag. Twee jaar ge-
leden heb ik dit werk echter moeten
onderbreken, omdat mijn gezond-
heidstoestand het niet meer toeliet.

Toen ze me vroegen om mee te wer-
ken aan een filmpje over communi-
ceren over ziekte op het werk, was ik
snel paraat. Ik vind het zelf fantastisch
dat er organisaties bestaan die het
mogelijk maken om dit onderwerp
bespreekbaar te maken. Ik heb het er
zelf ook nog altijd moeilijk mee dat ik niet meer kan gaan
werken en kan geen afstand doen van mijn werk. Ik wil me
ook altijd graag op een positieve manier inzetten en aan
dergelijke initiatieven meewerken.

Ik hoop daarmee mensen te helpen die zich in een gelijk-
aardige situatie bevinden, die na een lange periode van

ziekte niet meer of nog maar deeltijds aan het werk kunnen
gaan. Dat ze weten dat ze niet alleen staan, welke wegen
ze kunnen inslaan en welke info ze kunnenvinden. Welke
rechten en plichten ze hebben. Hoe je dit je collega’s en
werkgever het best kan vertellen en
welke reacties je kan verwachten.

Het is voor iedereen anders om hier-
mee om te gaan, voor jezelf en de
werkgever is het geen gemakkelijke
opgave om er de juiste weg in te vin-
den. Je job kunnen uitoefenen is veel
meer dan alleen een manier om geld
in het laatje te krijgen, het helpt je ook
om jezelf nuttig te voelen en de sociale
contacten niet te verliezen.

Ik hoop door mijn deelname een positieve bijdrage te leve-
ren in dit proces.

Hopelijk herkennen veel mensen zichzelf in onze bood-
schappen en halen ze er positieve energie uit om voor zich-
zelf de juiste weg te vinden.

Eve




Eind 2019 heb ik samen met mijn echtgenote Irene deel-
genomen aan de cursus "MS-begeleider”. In een groep
waar iedereen hetzelfde meegemaakt is er een natuurlijke
band ontstaan. Door de coronacrisis
is het echter zeer moeilijk om met el-
kaar af te spreken.

Vanuit MS-Liga Vlaanderen (die het
initiatief neemt voor deze cursus)
is ook de vraag gekomen om in een
kort filmpje ervaringen te delen over
het leven met MS en werk.

Mijn diagnose is gesteld in augustus
2009, een slag bij heldere hemel die
iedereen wel kent die een acute ver-
andering in zijn/haar leven krijgt. Als zelfstandig onder-
nemer onderkende ik in eerste instantie de symptomen
niet. De uitval van mijn zicht was vervelend, maar op dat
moment ook niet meer. Toen echter ook uitval van de
rechterledematen zich begon aan te dienen, was er geen
houden meer aan: ziekenhuisbezoeken, allerlei testen en
tenslotte het verdict MS.

Als zelfstandige val je dan letterlijk in een diep gat, finan-
cieel en daarnaast ook emotioneel als mens. Doordat ik
een ontzettend sterk gezin heb, zijn wij de zware periode
doorgekomen. Na de donkere periode
zie ik nu ook de voordelen van het veel
noodzakelijk thuis zijn. Mijn echtgeno-
te is fulltime gaan werken en ik heb de
kinderen veel meer gezien.

Uiteindelijk na een paar jaar van niet
kunnen en met veel dank aan de MS
Kliniek, Professor Van Wijmeersch en
zijn collega's, ben ik het arbeidscircuit
toch weer ingegaan. Dat alles gaat met
vallen en opstaan, met terugvallen,
opstoten, frustratie, ..., maar de mo-
tivatie om vooruit te gaan en MS ons niet klein te laten
krijgen is groot. En zo slaag ik erin samen met mijn echt-
genote, twee dochters en een zoon te leven, te werken en
te genieten ondanks MS.

ledereen heeft een eigen verhaal, maar als dat van mij kan
helpen omdat iemand zich erin herkent, dan deel ik het

graag.
Glenn

MS-Liga Vlaanderen ligt mij nauw aan het hart. Toen ik ge-
vraagd werd om een tekstje te schrijven voor de rubriek
'portretten, heb ik niet lang geaarzeld.

Ik ben Nicole Rombaut, 52 jaar en reeds 28 jaar gelukkig ge-
huwd met Hans. We zijn trotse ouders van Eline (24 jaar). Al
een paar jaar merkte ik dat mijn been niet altijd meewilde.
Toen ik in de zomer van 2010 tijdens
een fietstochtje na 10 km moest af-
haken wegens ongekende vermoeid-
heid, vonden we het nodig om dit
toch verder te laten onderzoeken. Na
drie weken kwam het verdict: RRMS.
Ondertussen is deze diagnose veran-
derd naar SPMS.

We zijn nu tien jaar verder en er is
best veel veranderd in ons leven.
Chronisch ziek zijn, heeft gevolgen
voor het hele gezin. Sinds een drietal jaar ben ik op medisch
pensioen en kwam er opnieuw wat rust, zowel lichamelijk
als mentaal. Op die manier kon ik toch weer wat meer huis-
houdelijke taken aan. Heel even heb ik in het‘zwarte gat’ge-
zeten, dus ging ik op zoek naar nieuwe uitdagingen.

Meewerken aan wetenschappelijk onderzoek naar MS
was soms een grote uitdaging. Ook volgde ik de cursus
MS-begeleidster, gegeven door Annemie Vandermeulen
van het Trefpunt Zelfhulp. Van haar kregen we de vraag
om mee te werken aan de Toolbox door onze eigen er-
varingen te laten opnemen. Ook hier ging ik graag op
in, omdat ook ik destijds met verschillende vragen en
' twijfels zat. Vertel je op het werk over
je ziekte? Hoe vertel je de leidingge-
vende dat je iets niet kan uitvoeren
omdat de cognitie niet meer is wat het
zou moeten zijn? Hoe vertel je dat je
het werk niet meer aankan?

Het horen van ervaringen van lotge-
noten zou zeker een meerwaarde ge-
weest zijn. Deze Toolbox kan een hulp-
middel zijn om je eigen weg te vinden
in de communicatie tussen jou en de
werkgever. Neem vooral de tijd die je nodig hebt om be-
slissingen te nemen en laat je goed informeren. Ik hoop
dat ieder van jullie zo lang mogelijk kan blijven werken,
en wanneer dat niet meer lukt, dat je dan kan afsluiten
op een goede manier. Daarin is communicatie zeer be-
langrijk.

Nicole
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Communicatie en fondsenwerving

Twee extra redenen om in 2020
te steunen

De overheid stimuleert haar burgers om dit jaar extra te denken aan wie het moeilijk heeft door een uitzon-
derlijk fiscaal voordeel te bieden voor schenkers die een gift doen in 2020.

De belastingvermindering voor giften in 2020 wordt « Je doet een gift van € 20 euro in 2020. Je ontvangt
opgetrokken van 45% naar 60%. Ook het plafond voor in 2021 géén fiscaal attest (omdat je niet aan de voor-
belastingvermindering voor giften wordt verhoogd van waarde van minimaal € 40 op jaarbasis voldoet).

10 naar 20% van het netto-belastbaar inkomen. Jouw bijdrage is € 20.

Help jij mee? Steun ons met € 40 of meer en geniet van

+ Jedoet een gift van € 50 in 2020. In het voorjaar van
dit uitzonderlijk belastingvoordeel.

2021 ontvang je je fiscaal attest. Via de belastingen
Een klein rekensommetje kan je in 2021 tot € 30 recupereren.

+ Jedoet een gift van € 100 in 2020. In het voorjaar Jouw werkelijke bijdrage is dan € 20.
2021 ontvang je je fiscaal attest. Via de belastingen

Merk op dat in de twee laatste gevallen je persoonlijke
kan je in 2021 tot € 60 recupereren.

bijdrage telkens € 20 bedraagt, maar dat het bedrag dat
Jouw werkelijke bijdrage is dan € 40 euro. MS-Liga Vlaanderen ontvangt meer dan het dubbele is!
Je doet een gift van € 40 in 2020. In het voorjaar 2021 Een beetje rekenwerk levert dus al snel veel voordeel op.
ontvang je je fiscaal attest. Via de belastingen kan je

in 2021 tot € 24 recupereren.

Jouw werkelijke bijdrage is dan € 16.

eigen weg Life:Mobility




48

Communicatie en fondsenwerving

Solidariteitsactie 2.0

Wij gaven een belletje

Inmiddels al twee tijdschriften geleden brachten we jul-
lie op de hoogte van de solidariteitsactie die omwille van
de coronacrisis werd opgericht. Met vereende krachten
slaagden we erin om de meest kwetsbare mensen in
onze organisatie op te sporen en te ondersteunen. Via
de telefoon zocht de ene een oplossing voor de meest
dringende zorgnoden, de andere stond klaar met een be-
moedigend woord en op tijd en stond een babbeltje. De
sociale dienst, vrijwilligers, personen met MS, MS-bege-
leiders, ... iedereen hielp mee. Moeilijk gaat immers ook.

Niet alleen de kwetsbare personen met MS waren posi-
tief over deze actie. Ook iedereen die een steentje bij kon
dragen hield er een positief gevoel aan over. We ontdek-
ken dat we nood hebben aan elkaar, aan een klein gebaar
waaruit samenhorigheid blijkt. En bovenal: we merken
dat het niet alleen leuk is om een leuke attente opmer-
king te krijgen, maar dat het eveneens warm aanvoelt als
we - zelfs in deze moeilijke tijd - iets kunnen betekenen
voor elkaar.

Geef jij een belletje terug?

Tijdens de zomermaanden is de grote storm wat gaan
liggen, maar nu de contactopties door de overheid weer
sterker ingeperkt worden en de dagen donkerder en kou-
der worden, willen we jullie laten weten dat we er nog
steeds voor jullie zijn.

In het voorjaar gingen de collega’s van de sociale dienst
volop zelf aan de slag om de meest kwetsbare mensen
op te sporen. Daarnaast werd er ook opgeroepen om zelf
contact op te nemen wanneer dat nodig is.

Ook nu gaan we volop zelf aan de slag, maar we willen
ook een oproep plaatsen naar jullie. Zit je met vragen die
je niet opgelost krijgt? Heb je nood aan eens een babbel-
tje met iemand die jouw situatie gewoon begrijpt? Ken je
iemand die het momenteel extra moeilijk heeft en extra
steun kan gebruiken? Grote noden, kleine probleempjes?
Neem de telefoon vast en geef ons een belletje.

We laten niemand achter. Samen solidair voor en met el-
kaar!

Hilda REIJNDERS

Maatschappelijk Werker MS-Liga Vlaanderen vzw
Katrien TYTGAT

Vrijwilligerscoérdinator en projectcodrdinator MS-Liga
Vlaanderen vzw

VOOR AL JE VRAGEN QVER MS:
7078/48 20 82
OF SOCIALEDIENST@MS-VLAANDEREN.BE
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MS-Campagne 2020

Het is lang spannend geweest of de jaarlijkse MS-Campagne zou kunnen doorgaan. Het werd al snel duidelijk
dat alles niet zou lopen zoals eerst gepland. Mits wat geduld en creativiteit is er echter veel mogelijk. Dat to-
nen jullie elke dag opnieuw.

Bedankt aan iedereen die met volle moed, energie, en
een enorm aanpassingsvermogen aan de slag is gegaan.
Jullie maken werkelijk het verschil!

De overschakeling van de vroegere MS-Week (met een
verkoop gecentraliseerd rond begin september) naar
de MS-Campagne (die loopt over het hele najaar) wordt
deelnemen en helpen des te gemakkelijker. Wie nog mee
het verschil wil maken, kan terecht op www.mscampag-
ne.be. Aarzel ook niet om bij vragen contact op te nemen
(project.coordinator@ms-vlaanderen.be).

Katrien TYTGAT
Vrijwilligerscodrdinator en projectcodrdinator MS-Liga
Vlaanderen

: Dr.Chr. Lenaerts - B
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Doing now what patients need next
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De Belgische gids voor patiénten

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.

Neg

Eerder pjg,

Misschian,

Ferder

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!

Multipte
sclerose

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

MRRUK  Merck NV/SA . Brusselsesteenweg 288 - 3090 Overijse

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

Virtuele participatie
vOor personen met MS

Met de vrienden naar een leuk concert gaan en meezingen met al je favoriete nummers? Of ga je liever eens
naar een museum en leer je graag allerlei dingen bij over het leven van een bepaald persoon? Of lekker ont-
spannen bij een goed theaterstuk? Dat is wat de Vlaming vandaag de dag graag doet. Onze Vlaamse cultuur-
sector biedt dan ook tal van cultuurvormen aan. Voor ieder is er wel wat wils, maar is cultuur wel even toegan-
kelijk voor iedereen? En zo nee, kan de huidige technologie dan geen volwaardig alternatief bieden?

Als student Grafische & Digitale Media aan AP Hoge-
school ben ik zelf steeds op zoek naar creatieve oplos-
singen. Als afsluiter van mijn studierichting draaide mijn
bachelorproef daar dan ook helemaal rond. Zo heb ik
onderzocht hoe personen met Multiple Sclerose be-
perkt worden in het deelnemen aan culturele activitei-
ten en hoe virtual reality eventueel voor een volwaardig
alternatief kan zorgen.

Wat is Virtual Reality?

Virtual Reality of VR is een nieuw opkomende toepas-
sing. In de gamewereld wordt het al hard ingezet, maar
ook in bedrijven en museums vind je vaker zo'n toepas-
singen terug. VR zorgt ervoor dat je volledig onderge-
dompeld wordt in een nieuwe wereld. Door middel van
een VR-bril kan je rondom je kijken en de nieuwe wereld
waarnemen. Het brengt je met andere woorden tijde-
lijk weg van de werkelijkheid. De nieuwe wereld kan
gemaakt worden door de computer of door beelden
uit een 360°-camera. Deze toepassing zou dus kunnen
simuleren dat je aanwezig bent bij een concert zonder
dat je er echt bent.

MS en cultuur

Bij de start van mijn onderzoek heb ik aan de hand van
verschillende bronnen onderzocht of personen met
MS beperkt worden om cultuur te ervaren. Ter aanvul-
ling heb ik ook bij verschillende personen met MS in-
terviews afgenomen. In deze interviews hadden we het
over welke moeilijkheden ze ervaren bij het deelnemen
aan cultuur en of VR hiervoor een oplossing kan bieden.
Daarnaast heb ik ook een aantal interviews gehad met
personen die nauw in contact staan met hen.

Hoe MS deelname aan cultuur belet

De resultaten van mijn onderzoek waren duidelijk. Be-
paalde personen met MS worden wel degelijk belet om
deel te nemen aan cultuur, vooral personen die al in een
verder stadium van de ziekte zitten. Verschillende facto-
ren van de ziekte spelen hierbij een rol. Zo zijn culturele
activiteiten zeer vermoeiend. De onvoorspelbaarheid
van de ziekte speelt ook een rol in dit verhaal. Zo ge-
ven personen met MS aan dat ze moeilijk op voorhand
kunnen inschatten wanneer ze zich goed of slecht voe-
len. Bij het op voorhand bestellen van tickets is het dus
moeilijk om in te schatten hoe belastend de activiteit
gaat zijn.
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Daarnaast hebben personen met MS vaak aangepast
vervoer nodig. Aangepaste parkings zijn niet altijd ver-
licht of liggen er soms minder goed bij. Voor evene-
menten zoals concerten is het altijd zeer druk op het
openbaar vervoer, waardoor dit niet voor iedereen een
optie is. Culturele plaatsen zijn vaak aangepast, maar dat
maakt ze nog niet volledig toegankelijk. Zo zijn er bij-
voorbeeld aangepaste toiletten, maar is de weg er naar
toe niet even toegankelijk. Denk maar aan een trap of
een drempel. In een museum hangen schilderijen vaak
te hoog voor personen in een rolstoel of staan er vaak
mensen voor hen, waardoor ze niks kunnen zien. Uit de
interviews kwam ook naar voren dat er vaak te weinig
aangepaste plaatsen voorzien zijn en dat je er snel moet
bij zijn om deze te reserveren. Daarbovenop zal het voor
een persoon met MS over het algemeen duurder zijn om
deel te nemen aan culturele activiteiten dan voor een
persoon zonder MS.

Alle bovenstaande zaken zorgen daarbij nog eens voor
een hoop stress waardoor sommigen be-
sluiten om niet deel te nemen. En dat is
jammer, want uit de interviews blijkt dat
ze toch graag eens mee willen praten en
op één of andere manier willen deelne-
men aan cultuur.

VR als alternatief

Uit het interview blijkt ook dat VR voor
hen wel een leuk alternatief kan zijn.
Op een soort van platform zouden ze
dan verschillende concerten, theaters,
musea, ... kunnen bekijken in een aan-
gename omgeving aan een goedkoper
tarief. Dit is zeker een interessante optie
omdat ze zo toch kunnen deelnemen in
een vertrouwde omgeving.

Zelf heb ik voor mijn bachelorproef een
virtuele museum tour gemaakt. Het re-
sultaat hiervan kan je via deze link bekij-
ken: https://vimeo.com/423577133. De
tour is helemaal aangepast. Je kan deze
met een VR-bril bekijken maar ook zon-
der. Je hoeft je er niet voor te bewegen
(enkel maar rond te kijken), wat maakt
dat de tour voor iedereen toegankelijk is
en vervolgens een ontspannend alterna-
tief is. Aan de hand van vragenlijsten heb
ik onderzocht wat er allemaal interessant

your partner
in MS

BE/CPP/19/0003(2)/TevaPharmaBelgium/04.2020

is om in zo'n tour te steken en hoe deze toegankelijk is
voor iedereen.

De tour die ik gemaakt heb, is slechts een voorbeeld van
hoe het kan zijn. Mijn voorbeeld is een fictief museum,
maar ook bestaande musea kunnen via deze weg van
thuis uit bekeken worden. Maar niet enkel museums, ook
concerten, theaters, ... kunnen via deze weg bezocht
worden. VR zal nooit de echte ervaring vervangen, maar
ik geloof dat voor personen die problemen hebben met
het deelnemen aan cultuur, dit zeker een interessant al-
ternatief kan zijn. En als dit op professioneel vlak verder
wordt uitgewerkt, kan dit misschien wel een nieuw busi-
nessmodel worden voor de cultuursector en neemt bin-
nenkort iedereen op zijn eigen manier deel aan cultuur.

Karen PAUWELS
Student AP Hogeschool, grafische & digitale media,
crossmedia-ontwerp




Tips &
Seintjes

\ TE KOOP

Scootmobiel

Zeer goed onderhouden, weinig gebruikte &
elektrisch ondersteunde scootmobiel van het merk
Handicare (type: Fortress Calypso).

Dit type is heel eenvoudig in gebruik en zeer stabiel
omwille van de 4-wielsbasis.

Contact: Voor meer info/bezichtiging neem contact
op via 1 0477/55.82.18. Regio: groot Antwerpen

Nieuwe elektrische rolstoel met kinbediening
(Quickie Q700). De rolstoel is nog beschermd met
plastic, geen enkele keer gebruikt. Er kan ook iemand
langskomen om de rolstoel af te stellen en uitleg te
geven.

Prijs: € 10 000

Bed in bed systeem 190 op 80 cm, hoog-laagbed
Prijs: € 500

Tillift Mollift + 2 toilet toldoeken + 3 batterijen en
oplader.

Heeft jaarlijks nazicht gehad.

Prijs: € 950

Alterneringsmatras 8 op 200 cm + pomp
Prijs: € 650

Rolstoel met zitschelp Ottobock. Zwart-zilver met
tafeltje
Prijs: € 300

Citroén Space tourer monovolume. Aangepaste
wagen waar je met rolstoel kan inrijden. Diesel &
automatische schakeling. Bouwjaar 2020 (eerste
inschrijving juli 2020). Ongeveer 1500 km mee gere-
den.

Prijs: € 33 500

Regio: Westerlo

Van alle materialen zijn ook foto’s beschikbaar.
Contact: maddy.siongers@hotmail.be
of 00472 85 20 32

Oproep tot de kopers en verkopers

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

Omuwille van de coronacrisis zijn onze diensten tijdelijk herschikt. Wij blijven
ons echter 100% voor jou inzetten. Heb je een vraag voor ons, dan kan je op
volgende manieren bij ons terecht. We houden je verder op de hoogte via
onze kanalen.

Redactieadres:

Centrale administratie
MS-Liga Vlaanderen

< Boemerangstraat 4
3900 Pelt

011808980

01166 22 38
secretariaat@ms-
vlaanderen.be
www.ms-vlaanderen.be

o o 3

o

Redactieleden:
Benoit Anthonis
Edwin Coremans
Luc De Groote

Guy De Vos
Bénédicte Dubois
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

(W

Telefoon

We zijn telefonisch bereikbaar van 9u-12u en van 13u-16u en dat van
maandag tot en met vrijdag.

Om ons te contacteren, bel je naar het nummer 078/48 20 82 (standaard
zonaal tarief)

. Keuze 1: sociale dienst

. Keuze 2: centrale administratie

Je wordt automatisch verbonden met de medewerker die op dat mo-
ment beschikbaar is.

E-mail

Wie liever per e-mail contact opneemt, kan op volgende adressen terecht.
. Vragen met betrekking tot sociale dienst:
socialedienst@ms-vlaanderen.be

. Vragen met betrekking tot vrijwilligerswerking:
project.coordinator@ms-vlaanderen.be

. Vragen met betrekking tot communicatie en algemene informatie:
greet.jansen@ms-vlaanderen.be

. Vragen met betrekking tot boekhouding en financién:
rudi.snellinx@ms-vlaanderen.be

. Vragen met betrekking tot algemene werking, organisatie (o.a.
iv.m. de dienstverlening), fondsenwerving en directie-aangele-
genheden:
directeur@ms-vlaanderen.be

Post

Heb je documenten die per post bezorgd moeten worden? Stuur ze dan
naar de maatschappelijke zetel in Pelt. Wij zorgen ervoor dat je documen-
ten bij de juiste medewerker terechtkomen. Wie in de buurt is, kan de
poststukken ook rechtstreeks in onze brievenbus komen deponeren.

MS-Liga Vlaanderen vzw
Boemerangstraat 4
3900 Pelt

TIP: Zijn je documenten bedoeld voor een specifieke persoon of dienst
(bijvoorbeeld de sociale dienst), dan kan je dit al meteen vermelden op
de omslag.

MS-Liga Vlaanderen VZW, <] Boemerangstraat 4, B-3900 Pelt (Overpelt), 7 078/48 20 82, VI 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
Y 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.
078/48 20 82 (zonaal tarief) & 011 66 22 38
‘B secretariaat@ms-vlaanderen.be

Jongerenwerking:
“B jongerenwerking@ms-vlaanderen.be

De nieuwe MS-Link verschijnt in februari 2021

Teksten en foto's verwachten wij graag uiterlijk 15 december op de centrale administratie.

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

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

TRANSPARANTIE

De MS-Liga Vlaanderen is lid van de Vereniging voor Ethiek in de (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



