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Overleden — Nous ont quittés

Monsieur Laurent Leboeuf Mevrouw Christina Diehl

Né le 16/11/1983 Geboren op 5/10/1945
Décedé le 28/03/2023 Overleden op 22/05/2023
Mevrouw Simone Goen De Heer Rachid Maouane
Geboren op 15/03/1934 Geboren 14/11/1980
Overleden op 17/04/2023 Overleden op 24/07/2023
Mevrouw Christel De Sitter De Heer Philip Van Lierde
Geboren op 16/12/1962 Geboren 28/03/1958
Overleden op 13/05/2023 Overleden op 05/08/2023

De Heer Steven Van Quickelberghe Mevrouw Catharina De Bruyne
Geboren op 8/07/1976 Geboren op 14/05/1965
Overleden op 7/05/2023 Overleden op 13/08/2023

De Heer Georges MAES Mevrouw Rita Bombeke
Geboren op 3/03/1948 Geboren te Zottegem op 18/03/1950
Overleden op 9/05/2023 Overleen op 29/08/2023
Mevrouw Magda Ghysels Mevrouw Schuermans Arlette
Geboren op 10/01/1961 Geboren 0p01/02/1952
Overleden op 8/05/2023 Overleden op 03/09/2023.

Zuster Louise werd geboren te Oorderen, Antwerpen, op 1 april 1928 en

overleed te Floordam, Melsbroek op 14 juli 2023. “Wie zijn taak als mens
vervulde in dit leven, hem zal God zijn
vriendschap en zijn liefde geven”.

Met veel positief gevoel denken we aan Zuster
Louise. Haar vele leerlingen te Laken
waardeerden haar eerst als leraar wiskunde.
Nadien werd ze vele jaren hoofd in het secundair
onderwijs.

Na haar pensioen werd ze met veel aandacht en
kennis uitgenodigd in de Raad van het Bestuur
van het Nationaal MS Centrum te Melsbroek.
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1.M.S.0. vzw — Melsbroek

INTERNATIONAL MULTIPLE SCLEROSIS ORGANISATION
PATIENTEN — FAMILIE en VRIENDEN — PATIENTS — FAMILLES et AMIS

ALGEMENE VERGADERING van WOENSDAG 07 JUNI 2023 t¢ MELSBROEK

Aanwezig: Coopman Nelly, Francken Steve, Ketelaer Piet, Van Wilderode Daniel,
Ytebrouck Anne Marie, Veys Ann, Ribus Jessy, Janssens Micheline,

Van hoof Geert, Saetens Frank, Kerremans Micheline, Verschueren Livia, Verdickt Bart,
Verduyckt Joyceline, Nys Paul, Debeffe Nicole, Balbo Joseph, Zegers Maria, Eyckmans
Roger, Joostens Erica.

Verontschuldigd: Delbroek Brigitte, Leroy Yvon.

1...VERWELKOMING
De voorzitter, Nelly Coopman, verwelkomt iedereen.

2...GOEDKEURING VORIG VERSLAG van Alg Verg 2022
Geen opmerkingen.

3...FINCIEEL VERSLAG VAN 2022
Steve, penningmeester, licht alle cijfers van het jaar 2022 toe.
Volledig verslag in bijlage.
Kosten Tussenkomsten, steunfonds, vervoer, medicatiec 14.065 €
Geschenk feestdagen 4.088 €
Uitstappen 1.770 €
Diverse kosten 8.469 €
Sandeshoved 3.772 €

Inkomsten festiviteiten (spaghetti-wafels) 12.560€

Lidgelden en giften 16.300 €

Diverse opbrengsten — Trooper 724 €

NEGATIEF saldo --2.582 €  (vorig jaar 1.250 €) Covid:vervoer, geschenk,
En uitstappen.

Meer spaargeld op rekening door legaten.

4...VERGELIJK VORIGE JAREN
Tussenkomsten : 2017/2018 +/- 30.000 €
2021  8.000 €(Covid)
2022 14.000 €
Voorwaarden aanvraag opfrissen!!!
Geschenk: iets hoger bedrag door extra inkomst minder tssk, minder drukwerk
Tijdschrift
Sandeshoved: aantal overnachtingen blijft op +/--85 (weinig)
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1.M.S.0. vzw — Melsbroek

INTERNATIONAL MULTIPLE SCLEROSIS ORGANISATION
PATIENTEN — FAMILIE en VRIENDEN — PATIENTS — FAMILLES et AMIS

5... VOORUITZICHTEN 2023/2024
Spaghettifestijn // wafelverkoop// uitstappen IMSO (groot + kleine)
Uitstappen ism NMSC (lunchgarden, film, markt, muziek,...begrafenis)

6...VERKIEZINGEN HUIDIGE EN NIEUWE BESTUURSLEDEN.
Min 6 en max 11 bestuursleden

Coopman Nelly, Francken Steve, Delbroek Brigitte, Ytebrouck Anne Marie,
Van Wilderode Daniel, Ketelaer Piet, Veys Ann BLIJVEN BESTUURSLID.

Leroy Yvon GEEFT ONTSLAG wegens familiale omstandigheden, maar blijft
Interesse tonen voor 1.M.S.0.

NIEUWE BESTUURSLEDEN (6 KANDIDATEN)
Waaruit 4 verkozen :Ribus Jessy, Van hoof Geert, Verdickt Bart,
Saetens Frank.
Hartelijk welkom in ons team.

7... TAAKVERDELING
Coopman Nelly legt haar taak als VOORZITTER neer.(voorlopige uitvoering
als interim blijft van toepassing)
Dr KETELAER geeft te kennen dat hij nog 3 jaar zal meewerken aan het
tijdschrift en dan deze taak overgeven aan iemand anders.

Volledige taakverdeling zal in volgende vergaderingen besproken worden.
8...KWIITING VAN DSE BESTUURDERS

Toegestaan door alle leden

Opgesteld door Nelly Coopman

Vanheylenstraat 16 — 1830 Melsbroek info@imso.be WWW.Ims0.imso.be
Ond.Nr. 0439 841 253 ING BE63 6528 3223 3208

IMSO is een erekende VZW voor het uitreiken van fiscale attesten
IMSO est une ASBL reconnue pour la délivrance d’attestations fiscales
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Verslag I.M.S.0.- Algemene
Vergadering van 7/06/2023

Aanwezig: Coopman Nelly, Francken Steve, Ketelaer Piet, VanWilderode Daniel,
YtebrouckAnnemie, Veys Ann,RibusJessy, JanssensMicheline,

Van Hoof Geert, Saetens Frank, Kerremans Micheline, VVerschueren Livia, Verdickt,
Bart, Verduyckt Joyceline, Nijs Paul, Debeffe Nicole, Zegers Maria, Eyckmans Roger,
Joostens Erica.

Verontschuldigd: Delbroek Brigitte, Leroy Yvon,

1-Verwelkoming

Welkom aan de bestuursleden, familie, vrienden en leden van 1.M.S.O.
Ondanks de uitnodiging van Nelly, kwam de 15 de Wing niet.

2-Goedkeuring vorig verslag 2021
Geen opmerkingen.

3-Financieel verslag 2022

Steve, al 35 jaar 1.M.S.0.-penningmeester, licht alle cijfers van het huidig jaar 2022 van
het financieel verslag toe.

De volledige nota en de toelichting van Steve komt in bijlage met dit verslag.

Het huidige 2022 in vergelijking met het vorige jaar 2021. Nelly geeft een woordje uitleg
bij wijzigingen van 4 a 5 jaar geleden.

2021 was een vreemd jaar. Dit jaar 2022 is een jaar terug volop in gang met wel nog
enkele Covid-uitlopers en restricties (bv. toegang naar de kliniek).

Verlies nu (€ 2.500) is dubbel zo groot als vorig jaar (€ 1.250). Na de noodgedwongen
afbouw van 4 jaar geleden, ondertussen door Covid wat meer spaargeld op de rekening,
ook dankzij enkele legaten aan 1.M.S.O.

Tussenkomsten (materialen, medicatie, vervoerskosten)

In 2021, € 8.000, een zeer laag bedrag.

In 2022, terug € 14.000. Ter vergelijking : in 2017 en 2018, rond € 30.000.

Daarna, volledige afzwakking door corona.

Nu weer in stijgende lijn. Misschien wat meer in het boekje zetten dat er weer mag
aangevraagd worden en dat het wel goed zit. Te beslissen in Raad van Bestuur.
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Feestdagen (Pasen, moeder- en vaderdag, kerst en nieuwjaar).

Extra met Kerst dekentjes € 3.275. € 1.650 Sandeshoved goed onthaald.

Overhead € 8.500. Uit en Thuis weer verdeling deels op papier i.p.v. digitaal.

Cybercafé € 2.000. € 2.100 successiekosten legaat. V.Z.W. werkt altijd met
kasboekhouding van 1/01 tot en met 31/12 dus geen aanleg van provisies. Opbrengst van
het legaat komt binnen in 2023.

Sandeshoved dit jaar 2023 stijging van overnachtingen. Patiénten (€ 150 — 200 - 250) —

[.M.S.O. (€ 3.800) — Rotary (€ 40 per gereveerde nacht).
Nu € 120.000 op de zicht- en spaarrekeningen samen. De komende jaren, streven naar
verlies en reserves afbouwen.

4- Overzicht activiteiten

(wafelverkoop, spaghettifestijn).

Mariake was toen de leider. Nu hebben we een nieuw Mariake gevonden met Micheline
en Jessy.

Geen festiviteiten in 2021.

Wafelverkoop waarschijnlijk niet in 2023. Wel begin 2024. Spaghetti op 25/11/2023.
Voor uitstap op 9/09 liggen papieren klaar.

Micheline zoekt pannenkoekennamiddag in tent uit, uitsluitend voor patiénten.

Kleinere uitstappen. Scherpenheuvel op Pasen (Peggy Goossens). Zeer mooie zonnige
dag, taxi ingelegd door I.M.S.0.. Uitstap op namiddag, uitbreiding gaan winkelen naar de
markt en te gaan eten in Lunch Garden, overleg met Kliniek.

Wie beslist in kliniek wie meegaat.
Jurgen van de Sociale Dienst heeft dat in handen. Wie vanuit de kliniek beslist finaal ?

I.M.S.0. beslist dat niet, maar betaalt wel. Sociaal gezien, bij directeur uitzoeken door
wie en hoe dat moet georganiseerd worden.

Patiénten kunnen ook voorstellen wat kan gedaan worden, bv. Leuven-Vlaams,
Scherpenheuvel, voetbal, muziekavond, toneel, cinema iedere maand. Patiénten kunnen
dat ook voorstellen. VVoorstel Ann van bijstand en ondersteuning

om deelname van welke patiénten, welke patiéntengroepen, aan te kaarten bij directie of
bij ombudsvrouw.

Ook willen gaan naar begrafenis/overlijden van een patiént, kan iemand zo een busje
inleggen. Maar het moet aan 1.M.S.O. gevraagd worden dat patiénten daar naartoe willen
gaan. I.M.S.O. betaalt taxi naar begrafenis. Wie volgt dat op ? Familie van overleden
patiént laat vaak later weten na begrafenis. Secretariaat van de kliniek geeft het door aan
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Stefan. Stefan meldt het dan.
I.M.S.0.-tussenkomst voor medicatie (aanvraag door patiént aan Sociale Dienst, lijst
M.S.- medicatie, origineel B.V.A.C.-attest apotheek, 25 % I.M.S.0.-tussenkomst).

Taxi of eigen vervoer (attest Dr. Meurrens).

Bespreking van de voorwaarden hiervoor. Voorstel Ann wegwijs voor patiénten en
leidraad voor patiénten in Uit en Thuis. Bespreking op volgende bestuursvergaderingen.
Kippenfestijn Rotary mag niet meer in kliniek doorgaan.ldem Rotary-kerstfeest.
Cybercafé (1 PC in cafetaria) : niet veel meer uitgebaat. Astrid heeft codes. Kan enkel als
Astrid er is (niet op maandagmorgen en bij verlof). Wie in de keuken staat aan de
cafetaria en Annemie hebben ook dat paswoord. Meeste mensen hebben eigen laptop of
tablet bij. Misschien gewoon afschaffen.

5- Bestuursleden en medewerkers

Public Relations : gezicht van I.M.S.O. tonen aan sponsors, bij recepties, gaan eten of
gaan drinken, overlijden, ... Voorzitter kan niet alles overal alleen doen.

Geert Van Hoof : kandidaat-bestuurslid. Dagelijks in contact met M.S.-patiénten. In
politieke partij in Machelen, in Welzijnsraad, accent op mensen met beperking (algemene
groep, niet enkel jongeren of ouderen). Syndicaal délégué bij Taxi Hendriks.

Sinds 1980 organiseert Dr. Ketelaer “Uit en Thuis”, hij zal nog 3 j. volhouden. Luid
applaus van inzet en appreciatie. Opvolger zullen we moeten zoeken.

Nelly legt voorzitterschap neer. Sinds 1986. Luid applaus van inzet en appreciatie
weerklinkt.

6- 3-jaarlijkse verkiezingen van bestuursleden

Statuten : minimum 6, maximum 11 bestuursleden

Jessy erbij als nieuw bestuurslid. Zelf zorgt ze voor Facebook en de Melsbroekjes dat
alles erop komt. Steven moet op dropbox voor opmaak documenten en affiches. Via
Steven ook automatische betalingen bv. op spaghettifeest.

Nieuwe bestuursleden zijn ook Geert Van Hoof, Frank Saetens en Bart VVerdickt.

Later taakverdeling bespreken. Geen opleg Van taken. Het gaat over wat iedereen graag
wil doen voor 1.M.S.0O..

Bestuursvergadering is iedere eerste woensdag van de maand. Het is een open
vergadering. ledereen die wil komen, is welkom. In de winter, in de namiddag. In de
zomer, ‘s avonds. Er is altijd een agenda. samenkomst in de cafetaria en dan hangt het er
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vanaf welk zaaltje vrij is.

Verkiezing
Jessy Ribus
Geert Van Hoof
Bart Verdickt
Frank Saetens

Nelly vraagt of Roger iets had gewild voor Sandeshoved. Hij komt nog een paar keer
naar de vergadering om dat te bekijken. Het gaat vooral over de boekhouding en de
reservaties in contact met Sandeshoved. Het gaat ook over prospectie. Dat is een dag
uitstap van 1 dag per jaar waarbij het gaat over de prijzen en over reclamaties van wat in
de kamer niet in orde is. Nelly bekijkt nader met Roger Sandeshoved want tijdens de
bestuursvergadering gaat dat toch niet.

Nelly, Daniel, Ann, Steve, Brigitte, Annemie en de dokter blijven bestuurslid.

Privacy is belangrijk.
Nelly wordt terug voorzitter, ad interim.

Er zijn 3 officiéle bestuursfuncties : voorzitter, secretaris en penningmeester.
(Ondervoorzitter kan maar moet niet in vzw’s.)

Paul Nys komt naar de vergaderingen. Brigitte die altijd aanwezig is kwam deze
vergadering niet, wegens ziekte.

ledereen stuurt een e-mail naar info@imso.be zodat I.M.S.0. van iedereen het e-
mailadres heeft.

7- Kwijting aan de bestuurders

8- Varia

Uitnodiging van de 15de Wing met doopvlucht volgt in september. Verder nog geen
concreter nieuws.

Voor lidmaatschap, surf naar www.imso.be. Lidgeld voor patiénten bedraagt € 20, voor
anderen € 30 of als steunend lid € 50. Er kunnen ook giften gedaan worden. Giften zijn
fiscaal aftrekbaar vanaf € 40.
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Zuid-Holland

“Jantje zag eens.........cccovnne. “. Iedereen van ons kan deze tekst moeiteloos aanvullen. De naam
van de schrijver ligt ietwat moeilijker. Het is Hiéronymus van Alphen. Ik heb me altijd
afgevraagd waar Alphen lag. Sinds de laatste IMSO-reis weet ik het. In Zuid-Holland, ten
noorden van Rotterdam, aan de oude Rijn.

Om acht uur gingen we vertrekken, maar er zijn blijkbaar enkele mensen wier brein
averechts werkt. Die denken steevast dat ze om acht uur moeten aankomen. Ook deze keer
waren er zo een paar exemplaren bij. Om tien over acht werd dan toch de reis op gang
geschoten. Door de radio jengelde het zomerhitje 1997 “ | want to have sex on the beach.”

Als conservatief begrijp ik dergelijke openbare zedenschennis niet zo best. “ | want to have
sex on the bitch”zou ik al veel beter snappen. Maar ja, wie ben ik?

Onderweg reden de chauffeurs tot tweemaal toe een “scheve schaats”. Eerst vonden ze
Alphen niet en toen negeerden ze gewoon het bordje “Avifauna”.

In enkele minuten tijd twee Belgenmoppen. In het park zelf bezochten we onze gevederde
vrienden. Na één voliere hadden we al een Hollandermop. Een paar stoere sneeuwuilen
bevolkte de eerste kooi. Twee Hollanders komen voorbij, de eerste bekijkt de vogels en zegt
tegen zijn vriend met de blik van de echte ornitholoog: “Kijk, twee ransuilen.” Meteen wist ik
wie de échte uil was.

Om twaalf uur was er nog een zeer belangrijke activiteit: eten. Het bestond uit:
kippencocktail, balletjes met tomatensoep en vanaf dat ogenblik begon de typisch
Nederlandse potjeskermis. We kregen heerlijke varkenshaasjes. Vervolgens verschenen op
tafel: één kommetje friet, twee kommetjes gebakken aardappel en vanaf toen was het niet
meer te volgen. Andijvie in roomsaus, zure komkommers, appelmoes, sla, prinsessenbonen
en nog iets dat ik vergeten ben.

We hebben een manmoedig besluit genomen en de buit onder elkander verdeeld. Na afloop
kregen we nog een ijsje met créme fraiche.

Toen verschenen de diensters voor de dranken. En wat voor een last we hebben gehad. De
Vlamingen wilden water drinken en het hele geklooi met "plat water", "water zonder bruis",
"Spa Reine" en "water zonder bollekes" heeft langer geduurd dan het eten zelf. Met "Spa
blauw" hadden we heel wat tijJd gewonnen. Toen staken we de straat over en gingen aan
boord van een salonboot op de Oude Rijn. Als er al iemand van ons voor de middag over
het eten had gezeurd, dan hebben de Nederlanders na de middag snoeihard teruggeslagen
met een zalige "Zuid-Hollandse plassentocht" waarbij ze hun heerlijke “kikkerland" toonden.
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Omzwermd door zeilschepen, yachts en roeibootjes voeren we tussen de rietkragen door
richting Leiden. De oevers stonden eerst vol' fabrieken, dan afwisselend vol huizen met
uitzicht op het water of lager dan de rivier gelegen weides. Vanzelfsprekend stonden overal
de typische Hollandse bovenkruiers die je nodig hebt om het land droog te malen.

Af en toe kwam er een stomme koe onze boot bewonderen. De zon was intussen definitief
door de wolken gebroken en maakte alles nog mooier. Na tweeénhalf uur stopte de boot
plots. Ze werd opgewacht door een bestelwagen vanuit Avifauna zelf die voor vers proviand
zorgde.

Eerst kregen we een lekker en warm kippenpasteitje, daarna was er een broodbuffet met
krentenbrood, wit en bruin brood en kadetjes. We konden ze volstouwen met kaas, ham,
rosbief of fricandeau.

Na afloop waren er een paar patiénten die een Hollandermop op Belgische naam mochten
schrijven. Toen iedereen voor pampus zat, smeerden zij hog vlug alle overgebleven brood
en lieten het stiekem in een plastic zak verdwijnen. Kwestie van de volgende dag niet zo ver
naar de bakker te moeten.

We verlieten de boot na een heerlijke rondvaart.
Wij weer vliug de bus in en recht naar huis. Nu ja, "recht"?

De op kop rijdende chauffeur bakte het wel bijzonder bruin; hij wilde ons nog een stukje
méér Nederland tonen. Plots reden we voorbij een bordje:

Amersfoort 8

Groningen 188

Enfin, zes kilometer voér Amersfoort hebben we rechtsomkeert gemaakt. Jean Vandecauter
die de kilometers persoonlijk heeft geteld, vertelde achteraf dat we 32 maal duizend meter
waren kwijtgeraakt.

En Paulette maar sakkeren. Als vrouw is ze immers gewend de man te volgen. Plots werd
ze zich van haar eigenwaarde bewust. Met het hele zootje achter ons aan zijn we in
Melsbroek geraakt. De luxe-bus met aanhangwagen was intussen dankzij Tony al een half
uur thuis. Zo vlug mogelijk zijn we ertussen uit geknepen. We hadden ons "brood en spelen”
gehad.

André Werelds.

Door de logica komen we van A naar B, door de verbeelding komen we overal. (Albert
Einstein). Zwezer ik, zwezer jij, ja wij zwezeren allebei. (Toon Hermans).
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De veranderende rol van de MS-verpleegkundige in de zorg voor personen
met Multiple Sclerose (PmMS). Door Piet EELEN.

Doorheen de laatste 20 jaar is er een evolutie in de rol van de MS-verpleegkundige,
deze is ingegeven enerzijds door de veranderingen in de algemene benadering van de
verpleegkundige zorg, anderzijds door de veranderingen in de gezondheidszorg.

Voor 1990 was de rol van de verpleegkundige vooral georiénteerd naar zorgen voor een
stoornis. Hiermee bedoelen we dat de taken van de verpleegkundige eerder een soort
‘reactieve nursing’ waren die uitgevoerd werden in opdracht van een arts; er is een
probleem en de verpleegkundige reageert en voert een zorg uit.

Anderzijds was de verpleegkundige zorg toen over het algemeen vooral een
compenserende zorg, zorgen overnemen van de patiént en minder gericht naar het
ondersteunen en behouden van de zelfstandigheid. Educatie en training waren niet echt
verpleegkundige prioriteiten. Heden staan begrippen als ‘Patient Centered Care’
centraal in de zorg en is de ‘MS care unit’ als de gouden standaard in de
multidisciplinaire zorg voor PmMS.

Met het op de markt komen van de eerste injecteerbare ziekte modificerende
behandelingen voor MS vanaf 1995, veranderde ook de rol van de MS-verpleegkundige.
Doorheen de laatste 20 jaren is de focus van de MS verpleegkundigen geévolueerd naar
het helpen van patiénten bij het begrijpen van hun ziekte en de behandelopties en het
faciliteren bij het opstarten en het managen van een behandeling. Met de nieuwe
behandelopties die op de markt komen verhoogt mogelijk ook de doeltreffendheid, de
verdraagzaamheid t.o.v. een behandeling, de therapietrouw en het gebruiksgemak voor
de persoon met MS.

Door het steeds toenemend aantal nieuwe moleculen van ziekte modificerende
behandelingen (DMT), de toenemende complexiteit van de therapieprotocollen, de
toenemende complexiteit van het beheer en de ernst van de nevenwerkingen, het
monitoren in kader van waakzaamheid van de therapieplannen en het voorkomen van
nevenwerkingen, het kunnen omgaan met gecompliceerde therapieprotocollen, de
behoefte aan meer aandacht voor behandelingen om onregelmatig
toedieningsfrequenties en de shift van de neveneffecten van last naar risico, zijn zaken
die de veranderende rol van de MS-verpleegkundige verklaren.

De veranderingen in het behandelparadigma betekent dat de kennis en de
vaardigheden die van een MS-verpleegkundige vereist worden, onvermijdelijk zullen
toenemen, alleszins wijzigen.

De continuiteit van veranderingen vraagt levenslang en geavanceerd leren. Met MS
Nurse Pro wilt EMSP een platform aanbieden aan de MS-verpleegkundigen die dit kan
ondersteunen zodat de kennis van de MS-verpleegkundigen steeds up-to-date zal
kunnen blijven.
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M.S.-patiénte Nathalie Basteyns in Lourdes op zoek naar haar mirakel.
Ann Veys - .M.S.O-bestuurslid

Mirakel n° 71 (op VRT MAX)
Ik bekeek de documentaire “Mirakel n° 71 op VRT MAX). Hieronder geef ik met een reeks
steekwoorden weer wat er bij mij blijft hangen.

Aflevering 1 : hoop

Op Wereld-M.S.-dag, 30 mei — start van mirakel n° 71, een nieuw Canvas-programma van 3
afleveringen — over (wan)hoop, dromen, verlangen - terug kunnen stappen — droom van M.S.-
patiénte Nathalie Basteyns — als regisseur bekend van fictiereeksen ‘Clan’ en ‘Beau séjour’ — 50
jaar oud - al 10 jaar M.S. en al 8 jaar in rolstoel - alles geprobeerd — moe gezocht naar oplossingen.

Wat is een mirakel ?

katholieke betekenis : geen behandeling vooraf - therapieén hielpen niet - ongeneeslijke ziekte -
blijvende genezing.

Wetenschappelijke betekenis : een uitzonderlijke, unieke gebeurtenis - in strijd met
wetenschappelijke theorieén - verklaring met een hogere entiteit - kansberekening op een
mirakel - hoe klein ook de kans, een mirakel is mogelijk.

Nathalie :

‘Ge weet maar nooit’.

M.S. is een auto-immuunziekte — geen spierziekte - wél ziekte van het centraal zenuwstelsel

- aanval van het eigen immuunsysteem op het eigen lichaam — zenuwcel heeft

cellichaampjes - tussen 2 cellichaampjes axon — axon = zenuwvezel, de uitloper van een
zenuwcel geleidt elektrische impulsen, m.a.w. de kabel — kabel is gewikkeld in isolatielaag =
myeline — beschadigde isolatielaag - immuuncellen komen uit de bloedvaatjes en vallen de
hersenen en het ruggenmerg binnen - immuuncellen knabbelen aan de myeline en laten hierbij
een litteken achter — als litteken groot genoeg, witte vlek zichtbaar op M.R.1. —ongeneselijk, weél
stabilisatie mogelijk.

Op bedevaart naar Lourdes — vertrek op roadtrip in cabrio — samen met 2 reisgenoten —
Gustave Dikumueni, haar verpleger, ook haar steun en toeverlaat, diepgelovige christen —
en Lieve Blancquaert, haar vriendin, fotografe, niet gelovig — bij vertrek, afscheid van haar
geliefden, Kaat en de kinderen.

Aflevering 2 : geloof

Confrontatie met haar lichaam - zeer veel last van chronische pijn — allesomvattende pijn -bron
van lijden - belang van beweging — train het brein — mind body-technieken -mindfulness afleiden
van aandacht - meditatie - impact van ademen - innerlijke pijn -depressief gevoel in hersenen -
wie (nog) als vrouw in een rolstoel ? — psychedelische truffels - heel veel plezier en heel diep
verdriet.

- grensverleggend - geen slachtoffer willen zijn - vaak verstoppen van pijn - onmacht - wenen -
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aanslag op lijf : slecht mens in vorig leven ? Ontmoeting met zuster Bernadette Moriau - laatste
erkend mirakel n° 70 van Lourdes -warme gloed en liefde - tussenkomst van Maria bij Jezus ten
gunste van zuster Bernadette Moriau. Ook zien van het echte en intacte lijk van Bernadette
Soubirous van Lourdes — Nathalie vraagt God haar onziek te maken - opleven door muziek —
droom van Nathalie, het skién, lukte dankzij hangrolstoel

Aflevering 3 : liefde

Alle mensen zijn hopeloos en hopen op beterschap — confrontatie met het lelijke in een rolstoel
— confronterend - droom van Nathalie : ze loopt, nooit in een rolstoel - tocht er naartoe
belangrijker dan einddoel - altijd eenzaamheid in rolstoel - lelijk in rolstoel - wat nog als vrouw
in een rolstoel ? - geen aanvaarding - transitie - Nathalie doet wat alle pelgrims in Lourdes doen
. aan Mariagrot kaarsje branden voor Kaat en de kinderen, Heilig water drinken, deelnemen aan
kaarsjesprocessie - strijdlustig - immense lelijkheid van alles -machteloos - life-coach - Nathalie
gelooft in heling - jezelf heruitvinden - creatie van nieuweik - loslaten van oude ik - Nathalie ziet
zichzelf niet graag — niet alleen in Lourdes — mirakels bestaan niet, volgens dichter Mustafa Kor
- verlamd en ook in rolstoel - Nathalie en Mustafa over aanvaarding — verlamd verdriet - Nathalie
maakte mirakel zichzelf wijs en loog zichzelf voor.

Na Lourdes, nog naar zee en golven die eindeloos kussen - verlangen naar terugzien van Kaat en
de kinderen — Lieve : mirakel (leugens) illusies creéren in foto’s.

Artikel op website van Kerknet

M.S.-patiénte : ‘Geen mirakel, maar Lourdes heeft me veranderd’ — artikel van Lieve Wouters

in Kerknet van 26/05/2023. De Kerknet-redactie ontmoette Nathalie en Gustave in een cafeetje
(met loopplank) vlakbij haar thuis. Lieve Wouters brengt verslag uit van een gesprek met hen.

Ik herneem de vragen die in het gesprek aan bod kwamen.

De eerste maal op bedevaart ?
Nathalie : als kind in Oostakker, Banneux en zelfsi |n Fatima - mijn eerste bedevaart naar Lourdes.

Gustave : de eerste keer in Lourdes -
onmiddellijk enthousiast - Ik geloof dat
God elke dag wonderen doet - het plan
maakt Nathalie blij.

Welke voorbereiding hierop ?

Nathalie : de wil om de ervaring op me
laten afkomen - zonder me al te veel in
te werken - zou God wel aan iemand

- als mij - toch maar twijfelend gelovig -
- een wonder willen doen ?

— Theoloog Hans Geybels : God is er
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voor iedereen — iemand die jou totaal niet kent, voortaan elke dag aan je denkt in zijn gebed —
een troostrijke gedachte.

Als dag in dag uit pijn - en weet alleen maar dat het erger zal worden — dan een kunst om de moed
erin te houden.

Gustave : als verpleger poging altijd positiviteit uitstralen bij patiénten - hen opvrolijken is de
helft van mijn werk.

Bezoek aan laatste erkend mirakel van Lourdes - God kijkt niet over hoe klein of groot het geloof
IS — ‘Ga er maar voor’

Is er een mirakel aan jou gebeurd ?

Nathalie : ik vroeg me af - Wil God een mirakel doen als iemand met een Kklein geloof zoals ik -
iedereen zei dat ik het op zijn minst kon proberen.

Was je teleurgesteld ?

Nathalie :

in het begin wel - toen dacht ik nog : zuster Bernadette pas 3 dagen na haarbezoek aan Lourdes
genezen — dus misschien komt het nog dacht ik : geef het een week - nu 9 maanden later - ik ben
alleen maar verder achteruit gegaan - ik voel het elke dag.

En toch heeft het hele avontuur iets met mij gedaan — om te beginnen de ervaring in Lourdes ons
als team nog dichter bij elkaar gebracht- ook de confrontatie en ontmoeting met al die andere
zieken - diepe indruk op mij gemaakt- had nog nooit zoveel rolstoelen bij elkaar gezien - meeste
mensen er veel erger aan toe dan ik - voor het eerst dacht ik, in vergelijking met hen, heb ik niets

Gustave :

erg ontroerd door de kaarsjesprocessie - gevoel van verbondenheid met al dieonbekenden - net
als ik, verlangen naar iets, op zoek - vurig gebeden voor hen allemaal - zelf gestopt me te beklagen
voor kleinste dingen - we hebben het toch goed, eigenlijk.

Nathalie :

Lourdes heeft me wel degelijk veranderd — ik voel me niet meer alleen in mijn strijd tegen de
ziekte - ‘Je bent niet alleen’ loopt als rode draad door de serie - 00k milder geworden voor mezelf
- zegt ook mijn partner Kaat - vroeger nogal gemakkelijk sakkeren op mezelf en mezelf van alles
verwijten - doe ik niet meer - misschien is dat wel het mirakel-

als ik me eens niet goed voel, kijk ik naar boven.

Bracht de onderneming je dichter bij God ?

Nathalie : wie weet ?
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De laatste aflevering kreeg als ondertitel liefde. Waarom ?

Nathalie :

Mijn moeder sprak altijd over geloof, hoop en liefde (de goddelijke deugden)

— uit Paulus, Hooglied van de liefde (1, Korinthiérs 13)

- in serie gebruikt in andere volgorde - laatste aflevering in het teken van de liefde

- geen reisdocumentaire over M.S. en hoe je ervan kan genezen

- Wél éen over hoop, verlangen naar beterschap, wat ook jouw conditie is

- gaat over geloof, overgave, zorgen en pijn bij iemand neerleggen en openstaan voor wat die
ermee doet

- ten slotte gaat over liefde, zorgen voor elkaar, of je nu heel gelovig bent zoals Gustave, een
klein beetje zoals ik of helemaal niet zoals Lieve - in hoop en liefde zijn we allemaal gelijk.

Reacties van lotgenoten uit Melsbroek

1) 55 j. oud — gehuwd en moeder van twee volwassen kinderen

-25]. M.S. —al 10 j. in rolstoel — geen aanvaarding - want ik weet niet wat nog kan komen —
wel dagdagelijks leren omgaan met gevolgen van ziekte — zoals ook mijn gezinsleden hiermee
leren omgaan — vele punten herkenbaar - diepgelovig - Jezus en Maria zijn elke dag bij me

- al meermaals op bedevaart in Lourdes - nooit aan mirakel gedacht noch verwacht

— ik ben in Lourdes nooit alleen - goede vrienden gemaakt - wil graag lotgenoten helpen, na

diagnose, om hiermee dagelijks te leren omgaan - delen van ervaringen.

2) Vanuit mijn standpunt, begrijp ik haar volledig. Al weet ik dat het (waarschijnlijk ) niet
realistisch is om op een wonder te hopen, begrijp ik volledig dat als je ten einde raad bent en
je gezondheid zo erg achteruit gaat, dat je dan alles wil proberen om je maar beter te

voelen. Het zou maar eens moeten lukken...

3) Ik geloof niet echt in mirakel, zit hier in een bedevaartsoord in Scherpenheuvel maar ik
duim. You never know.

4) Stappen is één zaak. Het geeft wel de indruk dat MS alleen uit mobiliteitsproblemen
bestaat. Het is haar hoop en vraag. Hopelijk lukt het.

5) Deze prachtige 3-delige serie gaf het beeld weer van de realiteit. Het fysieke aspect
zoals spierpijn, gevoelsstoornissen, vermoeidheid, ... psychisch aspect. Die van het zoeken
naar wat nu... wie en wat kan helpen, blijvende hoop.

Hopend/snakkend naar een genezing, een wonder en waarom dan niet in iets geloven dat kan

helpen zoals een God, homeopathie, hypnose e.a. ... Heel herkenbare situaties die je met de
neus op de feiten duwt.
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Jaarlijkse daguitstap naar MONDO VERDE.

Op zaterdag 9 september 2023 omstreeks 8u30 zijn we met een grote
en Kleine bus van Taxi Hendrikx vertrokken vanuit Melsbroek
richting Mondo Verde (Landgraaf — Nederland).
Omstreeks 10u30 is elke patiént met zijn begeleider het park binnen
gegaan en zijn we aIIen eerst gaan ontbijten op de voorziene locatie
in het park. Na R i
het ontbijt is
ledereen kort het
park gaan
ontdekken om
dan omstreeks
12ul5 af te
spreken voor het
middagmaal dat
bestond uit soep,
hoofdgerecht en
een lekkere
dessert.
Na het middagmaal heeft iedereen de kans gekregen om het park
verder te ontdekken waaronder het bezoek aan de verschillende
dieren in de
verschillende
landen, het
, attractiepark en
de mooie tuinen
= —~== van Mondo
% Verde.
2  Omstreeks
g. | 18u00 hebben
~ " we met zijn allen
| dan opnieuw
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verzameld aan de uitgang van
=~ = het park om dan de bus
ey huiswaarts te nemen.

‘¢ Het was een stralend warme
wq dag waar al de patiénten zich
_: ontzettend hebben vermaakt.
ledereen was laaiend
enthousiast over het mooie
park, het lekkere eten en de
1 begeleiding.
| Kortom het was een
~ geslaagde uitstap waar

, ; AS_ - iedereen van genoten heeft en
waarbu |edereen het over eens was, dat dit voor herhaling vatbaar
was. De meeste patiénten hebben ook al te kennen gegeven dat ze
zich opnieuw zullen inschrijven voor uitstappen dat jullie in de
toekomst zuIIen organiseren.

Hartelijk dank voor de heel leuke daguitstap 1.M.S.O.
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1.M.S.0O. vzw — Melsbroek

Melsbroek, 5 april 2019

IMSO GRATIS SPONSEREN MET ONLINE AANKOPEN

De start-up “Trooper” uit Grimbergen bedacht een eenvoudig systeem om verenigingen geld te doen
verdienen door mensen online te laten shoppen via www.trooper.be. Zij hebben afspraken gemaakt met
een resem webshops die verenigingen en goede doelen steunen. Hoe ?

Telkens als je een bestelling plaatst via Trooper op een aangesloten webshop, wordt je doorgeklikt naar
de originele webshop. Je doet er uw bestelling waarna de webshop een percentage van het
aankoopgedrag stort aan Trooper ten gunste van de gekozen vereniging.

De gelieerde webshops betalen een commissie die gemiddeld varieert van 2 a 5% op het aankoopbedrag.
Een 200-tal gekende webshops zijn vertegenwoordigd zoals:

L
Booking
CollectaGo
(]

bol.com

N
° fred + ’
(Mc. ? DeMorgen. ginger vuellng plokker. pPros2Imus 7 brantana DEOTHON |

e,
-ﬁ:'."':'::., Landal hunkemall SN Connections [l
°e Greenparks hunkemaller e .
FARMALINE = Fun : seLexion Bl AR <. brusslsaiines |

/-0\
BR sToL b NECKERMANN
! Weckendesk D}“}“’"d homc@ Elarrm auiemn @ e Dotel ‘ onG, vtwonen

lingerie

ColliShop d jRiopsal

CenidrParcs
ol

Eshleven samen

Wat moet u doen ? aanloggen op www.trooper.be/IMSO, zoek uw webshop, en klik erop. Een pop-up
venster zal zich openen waarop je uw email kan noteren om te weten wat uw aankoop heeft opgebracht
voor IMSO; klik op verdergaan en doe uw aankoop op de originele webshop.

Breng iedereen die je kent, vrienden, familie en sympathisanten, die online shoppen, op de hoogte van
dit lovenswaardig initiatief. Zonder dat zij zelf een bijdrage storten, krijgt IMSO een commissie op hun
aankoop. Gewoon prachtig ! We hopen dat dit initiatief een succes kan worden.

En nu aan iedereen vertellen en ze aanzetten om enkel via Trooper.be/IMSO te shoppen.

Met dank aan ieder die wil meewerken.

Jean-Marie Poels, opgevolgd door Jessy Ribus. imsovzw@gmail.com
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Strategische prioriteiten NMSC

In 2022 hebben jullie een vragenlijst ingevuld om onze visie te bepalen. We hebben hier ook
een ruime bevraging onder onze medewerkers over gedaan. Op basis van deze bevragingen
hebben we onze strategische prioriteiten bepaald. We doen beroep op het FlaQuM
kwaliteitsmodel om onze prioriteiten duidelijk in kaart te brengen.

Aan elk team is dan gevraagd om enkele concrete acties uit te werken voor elk van deze
prioriteiten. ledereen is hier ondertussen mee aan de slag gegaan.

Op 25 mei en 7 juni 2023 stelden de teams de opvolging voor van hun concrete acties. Het
werden twee boeiende namiddagen met creatieve en professionele ideeén die momenteel
uitgewerkt worden. In de tweede helft van 2023 slaan we verder deze weg in.

Een greep uit de acties:

4+ Leiderschap: uitrollen van een begeleidingstraject voor nieuwe collega’s, zelfroosteren

wordt uitgeprobeerd en expertise up-to-date gehouden

+ we zetten nog meer in op digitaliseren, bijvoorbeeld via de online
verwachtingsvragenlijst, ondersteuning door IT, meer groepstherapieén organiseren
Welzijn en veerkracht: alle medewerkers kregen een opleiding over het omgaan met
stress, de teams gaan op teambuilding en er zijn gezamenlijke teamlunches
Duurzaamheid: we gebruiken onze duurzame NMSC-bekers, de apotheek gebruikt nu
papieren medicatiezakjes, we printen minder en letten op ons energieverbruik
Topklinisch en innovatief: de samenwerking tussen verpleegkundigen en therapeuten
groeit nog elke dag en patiéntparticipatie krijgt meer aandacht.

+ + &

Asbestsanering

Eind vorig jaar werd, na een inspectie door een asbest specialist, vastgesteld dat binnen de
muren van het ziekenhuis asbest aanwezig is. De verwarmingsbuizen die in de plafonds lopen
op de verpleegafdelingen zijn geisoleerd met asbesthoudend materiaal en de
verwarmingsbuizen in de stookplaatsen zijn ook met dit materiaal geisoleerd.

We stelden een expert aan die de risico’s in kaart bracht om tot een beheersplan te komen.
Deze bevestigde dat materiaal in rust geen actueel risico vormt, ook omdat het materiaal
afgeschermd ligt. Er is dus nooit reden tot paniek of ongerustheid geweest.
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Op basis van de bevindingen en aanbevelingen van de expert is een beheersplan opgemaakt
waar we de nodige acties aan gekoppeld hebben. Daarom zal tijdens de zomermaanden een
gecertificeerd bedrijf het asbest in het NMSC verwijderen. Onze preventiedienst zal er op
toezien dat alles veilig gebeurt en dat er geen gevaar is voor patiénten, bezoekers of personeel
tijdens de werken.

Opbrengst MS-run

Op zondag 9 april 2023 werd voor de derde keer de MS Run georganiseerd. Het evenement
was opnieuw een groot succes, met een totale opbrengst van 13.500 euro. De helft van dit
bedrag zal besteed worden aan wetenschappelijk onderzoek en de andere helft aan
initiatieven die onze patiénten concreet ondersteunen. Een dikke dankjewel aan de
initiatiefnemer en organisatie nl. mevr. Peggy Goossens, WACA Belgium en de Landelijke
Gilden.

Save the date

Op zaterdag 23 september 2023 gaat het Jaarlijks Symposium Wetenschappelijk Onderzoek
van het NMSC door in het Elewijt Center www.letsmeet.be. Het wordt een dag voor personen
met MS en hun naasten, waarin resultaten en inzichten worden gedeeld van wetenschappelijk
onderzoek in het Nationaal MS Centrum Melsbroek. Volledig programma en inschrijving
mogelijk vanaf juli 2023 via

Oproep vrijwilligers

Als je iemand kent die een zinvolle vrijetijdsbesteding zoekt en graag in contact komt met
andere mensen, dan is dat misschien de vrijwilliger die wij heel graag verwelkomen.
We zoeken momenteel vrijwilligers, 0.a. voor onze cafetaria, voor hulp bijaankomst en vertrek
van onze ambulante revalidatiepatiénten, maar ook andere opties zijn mogelijk.
Interesse? Graag een mailtje naar vrijwilligers@mscenter.be

A dream on wheels

Geert Swinnen beschrijft zichzelf als een chronisch
optimist. Op zijn 17de kreeg hij de diagnose MS. Sinds enkele
Q&M\ ON /1/%\ jaren is hij rolstoelgebruiker. Geert beschrijft dit niet als
Q

een stap achteruit maar een wiel vddruit. Hij begon te
dromen over sporten en grote uitdagingen. In september
2024 rijdt Geert met zijn handbike van Bordeaux naar
Santiago de Compostella. Hiermee wil hij aan de wereld laten
zien dat er ook met een beperking nog veel mogelijk is. Met
deze reis wil hij ook geld inzamelen voor de polikliniek van
het Nationaal MS Centrum in Melsbroek.

Het NMSC ondersteunt met veel plezier dit mooie project. Ogen en oren open.
Meer informatie over de activiteiten rond A dream on wheels volgt later.

Indien het lezen van dit document moeilijk is voor jou, kan je een aangepaste
versie bekomen via jouw ergotherapeut.

Voor deze en andere informatie kan je steeds terecht op onze website
www.mscenter.be
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IMSO FEESTKALENDER 2023[8

Activiteit Datum Uitvoering

Voorzien voor interne en

Jaarlijkse uitstap Zaterdag 2 september
externe patiénten
Voorzien door Micheline, en
Spaghetti Festijn Zaterdag 25 november .
de hele familie Ribus-
Janssens
Nog te . De Rotary zal zorgen voor
Kerstfeest 8 . Nog te voorzien . y.. &
voorzien het jaarlijks Kerstfeest
Voorzien voor interne en
Kerstbedeling Ma =Vr 11-15dec
externe patiénten
N

= |
Handi
move

INTERNATIONAL

| Tilsystemen

op maat

Ten Beukenboom 13
9400 Ninove
Tel. 054 31 97 26
info@handimove.com
www.handimove.be
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\ '3".‘. SPECIALIST IN
J%‘S -r_\‘!‘ ORTHOPEDISCHE

" »'%% HULPMIDDELEN

X

< oa

¢ Prothesen
€ Orthesen
¢ Steunzolen

¢ Orthopedische schoenen

WIJ HELPEN U

GRAAG VOORUIT !
Brede waaier aan diensten
Innovatie en vernieuwing
Ruime ervaring en expertise
Steeds bij u in de buurt

¢ Rolstoelen en
mobiliteitshulpmiddelen

¢ Houding en ganganalyse

WWWw.vigogroup.eu

ottobock.

de prétre
orthopedie ..

Monnikenwerve 171-173, 8000 Brugge
tel. 050/31 68 00, fax. 050/31 65 89

Braambergstraat 34, 8000 Brugge
tel. 050/34 34 23

BTW BE 415.794.755
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Hendriks

DRIVEN BY CARE @

Optimaal reiscomfort &
aangepast vervoer

voor gehandicapten en
rolstoelgebruikers

www.hendriks.be

TAXI HENDRIKS nv

Perksesteenweg 35 D | 1820 STEENOKKERZEEL
Tel: 02/752 98 00 | Fax: 02/752 98 01
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1.M.S.0O. vzw — Melsbroek

INTERNATIONAL MULTIPLE SCLEROSIS ORGANISATION
PATIENTEN — FAMILIE en VRIENDEN - PATIENTS — FAMILLES et AMIS

Rapport de PASSEMBLEE GENERALE du 07/06/2023.

Administrateurs présents: Nelly Coopman, Ann Veys, Annemie Ytebroeck, Steve
Francken, Daniél VVan Wilderode, Dr. P. Ketelaer.

Excusés : Brigitte Delbroek en Yvon Leroy.

Présents : Jessy Ribus et Micheline Janssens-Ribus.

Membres présents : Van Hoof Geert, Saetens Frank, Kerremans Micheline, Verschueren
Livia, Verdickt Bart, Verduyckt Joyceline, Nijs Paul, Debeffe Nicole, Balbo Joseph, Zegers
Maria, Eyckmans Roger, Joostens Erica.

1. Souhaits de bienvenue.

Nelly, notre présidente, remercie chacun de sa présence.

2. Approbation du rapport de la réunion du Conseil d’Administration 2021.
Pas de remarques.

3. Rapport financier 2022.

Steve, notre trésorier depuis 35 ans, commente les résultats et le bilan et donne les
explications. Comme I'année 2021, I'année 2022 s’est terminée sur un solde positif du point de
vue de 'activité pour les patients.

Les frais au 31/12/2022 se montent a - 32.167,50 EU. et |les recettes atteignent 29.585,03 EU.

- Les frais d’interventions pour les patients (matériels, médicaments, transports) : en 2022, ces
frais se sont élevés a 14.065,97 EU. En 2021, ces frais ont été limités a 8.000 EU vu I"épidémie.

- Les autres activités en 2022 concernent les Fétes (Paques, fétes des péres et meres, Noél et
Nouvel An) se montent a 4.088,87 EU, les activités et voyages (Visites Shopping Patients,
Activités Patients, Excursions Patients) a 770,00 EU et les frais divers a 8.469,76 EU.

Les frais de séjour de I'appartement a I’hotel Sandeshoved s’élevent a 10.057,90 réduits a
3.772,90 EU grace au don du Rotary de Zaventem a I'l.M.S.0. et a la contribution des patients.

Notre revue « Amicalement Vétre » a repris, a la demande, 1I’impression sur papier au lieu de la
forme digitale, ceci a colté 2.422,46 EU en 2022.
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Les recettes en 2022 concernent les festivités et activités organisées (12.560,00 EU), les
cotisations et dons (16.300,61 EU) , les recettes diverses 724,42 EU.

Pour I'année 2023, on a déja organisé une Féte a Scherpenheuvel. Sont prévus les repas
Spaghetti a Melsbroek et les participations au « « Lunch Garden ».

Micheline prévoit d’organiser un apres-midi « crépes- pannekoeken » limité aux patients du
Centre (dans des tentes.)

Les patients sont invités a proposer d’autres activités.

4. Membres du Conseil d’Administration et Volontaires.

Par Public Relations, nous montrons 1’image de notre I.M.S.O. aux sponsors, a 1’occasion de
réceptions, Plusieurs personnes se sont présentées comme candidat administrateur.

Depuis 1980 le Dr. Pierre Ketelaer, organise notre revue. Il pense arréter ce travail dans 3 ans.
Nous seront invites a lui trouver un remplacant.

5. Elections des Administrateurs : tous les trois ans.

Les Statuts prévoient un mandat de trois ans, un minimum de 6 personnes et un maximum de 11
administrateurs.

Il'y a trois fonctions dans le Conseil d’Administration, Président, Secrétaire et Trésorier.

Jessy Ribus a déja accepté d’assumer la fonction d’administrateur. Jessy organise déja des
activités via « Facebook » les « Melsbroekjes » avec son groupe d’ amis-patients en traitement a
Melsbroek.

Elle travaille pour faire des documentations et des affiches. Avec sa maman, elle organise par
exemple la féte de Spaghetti et les gaufres.

Les autres candidats sont Geert Van Hoof, Frank Saetens et Bart Verdickt. Les décision sont
prises de facon collégiale.

Il convient, avec le Conseil des Administrateurs, de déterminer les taches de chacun afin de
mieux servir les intéréts des patients de 1.M.S.O.

Les administrateurs se réunissent le premier mercredi de chaque mois.

Nelly, Daniel, Ann, Steve, Annemie, Brigitte et le Dr. Ketelaer restent Administrateurs.
Nelly Coopman reste a nouveau présidente, ad interim.

6. Décharge aux membres du Conseil.
A T’'unanimité, décharge est accordée a tous les membres du Conseil d’Administration.

Dr. Pierre Ketelaer
Secrétaire.
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Excursion annuelle a MONDO VERDE.

Le samedi 9 septembre 2023 vers 8h30, nous sommes partis
avec un grand et un petit bus des Taxis Hendriks, de Melsbroek
en direction de Mondo Verde (Landgraaf - Hollande).

Vers 10h30, chaque patient et son accompagnant entraient dans

le parc et tous se
dirigeaient pour le
petit déjeuner vers
I’endroit défini.
Ensuite, chacun
faisait un petit tour
pour découvrir le
parc. Vers 12h15, le
diner était prévu, au
menu : potage, plat
de résistance et
délicieux dessert.
Apres le repas,
chacun avait la
possibilité de

découvrir davantage le parc avec les différents animaux
provenant de différents pays, le parc d’attraction et les

magnifiques jardins
de Mondo Verde.

Vers 18h, nous
avions tous rendez-
vous a la sortie du
parc pour
reprendre le

IMSO 2023/1
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chemin du retour.
C’était un jour
rayonnant et chaud
qui a plu
énormément.
Chacun était hyper-
enthousiasmé par ce
A beau parc, les repas
s et
I’accompagnement.
= Bref, ce fut une
journée trés réussie
pour tous et une
expérience a
renouveler.

La plupart des
patients faisaient savoir qu’ils s’inscriraient encore a I’avenir
pour ce genre d’excursion.

Merci chaleureusement a I’l.M.S.O. pour cette belle journée.

Jessy et Steven.
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L'évolution du role de l'infirmier spécialisé dans les soins aux
personnes atteintes de Sclérose en Plaques.
Par Piet Eelen.

Au cours des 20 derniéres années, le role de l'infirmier spécialiste dans la
sclérose en plaques a évolué sous l'effet, d'une part, de changements dans
I'approche générale des soins infirmiers et, d'autre part, de changements dans
les soins de santé.

Avant 1990, le role de l'infirmier était principalement orienté vers la prise en
charge des plaintes. Les taches de l'infirmier s'apparentaient davantage a des
"soins infirmiers réactifs" effectués a la demande d'un médecin : ily a un
probléme, l'infirmier réagit et applique un soin ‘reactieve nursing’.

Aujourd'hui, des concepts tels que les "soins centrés sur le patient” sont au
coeur des soins et « l'unité de soins de la SEP" est considérée comme la
référence en matiére de soins multidisciplinaires pour la SEP.

Avec l'arrivée sur le marché des premiers traitements de fond injectables pour la
SEP a partir de 1995, le rdle de l'infirmier spécialisé dans la SEP a également
changé.

Au cours des 20 derniéres années, les infirmiers spécialistes dans la SEP se sont
attachées a aider les patients a comprendre leur maladie et les options
thérapeutiques et a faciliter la mise en place et la gestion d'un traitement de fond
de la sclérose en plaques.

La venue des nouvelles options de traitements, de plus en plus élevées sur le
marché, augmentent les possibilités d’efficacité et de tolérance vis-a-vis des
traitements ainsi que la confiance et la compliance pour la personne MS (SEP).

La venue croissante de nouvelles molécules de traitement pour la maladie avec
la complexité grandissante des protocoles thérapeutiques et leur gestion, la
gravité des résultats liés, le monitoring dans le cadre de vigilance des plans
thérapeutiques, la prévention des effets collatéraux, la possibilité de prendre la
mauvaise route avec des protocoles thérapeutiques compliqués, les fréquences
d’administration, les effets secondaires et le risque qui en découle, sont des
problémes qui éclairent le réle évoluant des infirmiers-spécialistes MS (SEP).

Les changements dans la pratique des traitements ont conduit a modifier et a
accentuer les exigences vis-a-vis des infirmiers-spécialistes et nécessiteront
d’apprendre tout au long de la vie.

Avec MS (SEP) Nurse Pro, EMSP veut offrir une plate-forme aux infirmiers-
spécialistes, les soutenir et maintenir leur qualité up-to-date.
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Priorités stratégiques du NMSC

En 2022, vous avez rempli un questionnaire dans le but de déterminer notre vision.
Nous avons également réalisé un large sondage auprés de nos collaborateurs. Nous nous
sommes fondés sur les résultats de ces enquétes pour définir nos priorités stratégiques.
Nous avons utilisé le modele de qualité FlaQuM pour inventorier clairement nos priorités.
Chaque équipe a ensuite été invitée a élaborer quelques actions concrétes pour chacune de
ces priorités. Chacun a apporté sa pierre a I'édifice. Les 25 mai et 7 juin 2023, les équipes ont
présenté le suivi de leurs actions concrétes. Deux aprés-midis passionnants, qui ont donné
naissance a des idées créatives et professionnelles, actuellement en cours de mise en ceuvre.
Nous continuerons sur cette lancée au second semestre 2023.

Apercu des actions

4 Leadership : déployer un programme d’accompagnement pour les nouveaux
collegues, essayer I'auto-planification, mettre a jour I'expertise.

4 Efficacité : miser davantage sur la numérisation (p. ex. questionnaire en ligne sur les
attentes), renforcer le soutien IT, organiser plus de thérapies de groupe.

4 Bien-étre et résilience: offrir une formation a la gestion du stress a tous les
collaborateurs, prévoir des team-buildings et des lunchs d’équipe.

4 Durabilité : utiliser nos gobelets NMSC durables, utiliser des sacs en papier pour les
médicaments a la pharmacie, imprimer moins, suivre la consommation d’électricité.

4 Service de pointe et innovation : renforcer la collaboration entre les infirmiers et les
thérapeutes au quotidien, accorder plus d’attention a la participation des patients.

Désamiantage

L’an dernier, une inspection réalisée par un spécialiste a révélé la présence d’amiante dans les
murs de I'hdpital. Les tuyaux de chauffage qui passent dans les plafonds des services de soins
infirmiers ont été isolés avec un matériau contenant de I'amiante, au méme titre que les
tuyaux de chauffage dans les chaufferies.

Nous avons chargé un expert d’évaluer les risques, en vue d’élaborer un plan de gestion.
Cet expert a confirmé que les matériaux au repos ne présentent pas de véritable danger,
notamment parce qu’ils ont été protégés. Il n’y a aucune raison de paniquer ou de s’inquiéter.
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Sur la base des conclusions et des recommandations de I'expert, un plan de gestion a été
élaboré et nous avons pris les mesures nécessaires. Durant I'été, une entreprise agréée
procédera au désamiantage des zones concernées du NMSC. Notre service de prévention
veillera a ce que les opérations se déroulent de maniére sire et 3 écarter tout danger pour les
patients, les visiteurs et le personnel pendant la durée des travaux.

Recettes de la MS Run

La troisieme édition de la MS Run s’est déroulée le dimanche 9 avril 2023. ’événement a une
fois de plus remporté un franc succés, avec des recettes totales de 13 500 euros. La moitié de
ce montant sera consacrée a la recherche scientifique et I'autre moiti¢ ira a des initiatives qui
apportent un soutien concret a nos patients. Nous tenons a remercier chaleureusement
Iinitiatrice et I'organisatrice du projet, Mme Peggy Goossens, ainsi que WACA Belgium et
Landelijke Gilden.

Save the date

Le Symposium annuel du NMSC sur la recherche scientifique aura lieu le samedi 23 septembre
2023, a I'Elewijt Center (www.letsmeet.be). Cette journée consacrée aux personnes atteintes
de SEP et a leurs proches sera I'occasion de présenter les résultats et conclusions des
recherches scientifigues menées au Centre national de la SEP de Melsbroek.
Programme complet et inscriptions a partir de juillet 2023 sur www.mscenter.be.

Appel aux bénévoles

Vous connaissez quelqu’un qui cherche un passe-temps intéressant et qui aime étre au
contact des autres? Cette personne est peut-étre le volontaire qu’il nous faut!
Nous cherchons actuellement des bénévoles, notamment pour tenir notre cafétéria et pour
aider a I'arrivée et au départ de nos patients en revalidation ambulatoire, mais d’autres
options sont envisageables. Intéressé(e) ? Envoyez un e-mail  vrijwilligers@mscenter.be.

A dream on wheels

Geert Swinnen se décrit comme un « optimiste chronique ».

On lui a diagnostiqué une SEP & l'dge de 17 ans.

((/N’\ ON W&é\ Geert se déplace en fauteuil roulant depuis plusieurs années.
<

QQ‘ Une étape qu’il décrit non pas comme « un pas en arriére »,

< v mais comme « une roue vers l'avant ». Geert s’est mis a réver
-H“..- de sport et de grands défis. En septembre 2024, il reliera
AT [ Bordeaux a Saint-Jacques-de-Compostelle en handbike.

, Il veut ainsi montrer qu’il est encore possible de faire

beaucoup de choses, méme avec un handicap. Il profitera de

ce voyage pour récolter des fonds pour la polyclinique du
Centre national de |la SEP de Melsbroek.

Le NMSC est ravi de soutenir ce formidable projet.
Ouvrez I'ceil : plus d’informations sur les activités liées au projet « A dream on wheels »
suivront bientot.

Si vous avez des difficultés a lire ce document, vous pouvez en obtenir une
version adaptée aupres de votre ergothérapeute.

Pour obtenir plus d’informations, rendez-vous sur www.mscenter.be

32




ct-mov-déc : 150C/sem
) '-l-:m |
Miﬂln-
an 350C/sem
m dﬂ..lhw

SANDESHOVED "

IMSO 2023/1 33




e CAILENDRIER 2023

version 03/2023
Activités Date Exécution
Excursion annuelle, Par I’ [.M.S.O. pour les
cette année a MONDO Samedi 09 Septembre | patients internes et
VERDE internes
Festijn Spaghetti Samedi (25) novembre Organise par Micheline,

Jessy et la famille Ribus-
Janssens.

Comme chaque année

Féte de Noél organisée A . )
. A prévoir | le Rotary organise cette
par le Rotary prévoir .
féte
A Par |’ I.M.S.0O. pour les
Distribution cadeaux Noél . A prévoir | patients internes et
prévoir :
internes
Le courage

Etre courageux, c’est affronter des défis, des menaces ou des difficultés.

Et cela implique aussi d’avoir des convictions et des objectifs qui guident notre
action, méme s’ils ne sont pas populaires.

Un des éléments centraux de cette vertu est le faire face a ses peurs plutot que de
les éviter.

(http//se.realiser.com)
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Mamie a la banque

Une vieille dame se présente a une agence bancaire pour effectuer
un retrait d'espéces.

Elle remet sa carte bancaire au caissier de la banque et lui dit :
- Je voudrais... retirer 10€, s'il vous plait.

Le caissier lui répond :
- Pour les retraits de moins de 100€, veuillez utiliser un guichet automatique.
- Je peux savoir pour quelle raison ? demande la vieille dame.

Le caissier lui répond en lui rendant sa carte bancaire :
- Ce sont les instructions, madame. S'il vous plait, il y a des gens derriere vous... en
attente !! S'il vous plait partez, si vous n'avez rien d'autre a demander !

La vieille dame reste silencieuse quelques secondes, puis rend la carte au caissier et dit :
- S'il vous plait, je voudrais retirer tout I'argent de mon compte.

Le caissier est étonné quand il vérifie le solde de la vieille dame et lui dit :
- Vous avez 50.000 € sur votre compte et la banque n'a pas ce montant pour le moment.
Pouvez-vous revenir demain ?

Froidement, la vieille dame demande : Mamie a la banque- Combien est-ce que je
peux retirer sur place ?

Le caissier lui dit :
- Tout montant jusqu'a 3.000 euros.
- Eh bien, s'il vous plait, donnez-moi 3.000 euros maintenant, dit la vieille dame.

Le caissier retourne avec colére dans l'armoire, en sort des paquets de 20€ et 10€ et passe
les 10 minutes suivantes a compter les 3.

Il les tend a la vieille dame et lui demande :

- Est-ce que je peux faire autre chose pour vous aujourd‘hui ?
Tranquillement la vieille dame met 10 euros dans son sac a main et dit :
- Oui, je veux déposer 2.990€ sur mon compte."

Je le dis toujours : Il ne faut pas embéter les "'vieux'* I!!
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NOUS VOUS AIDONS
A EN AVANT !

« Une large gamme de services
- Innovation et renouvellement
« Toujours dans votre quartier

SPECIALISTE EN
LORTHOPEDIE
TECHNIQUE

¢ Prothese ¢ Fauteuils roulants et
€ Orthése aides a la mobilité

¢ Semelles € Chaussures orthopédiques

WWW.vigogroup.eu

ottobock.

de préetre de prétre
orthopedie .. orthopedie ..

Monnikenwerve 171-173, 8000 Brugge Monnikenwerve 171-173, 8000 Brugge
tel. 050/31 68 00, fax. 050/31 65 89 tel. 050/31 68 00, fax. 050/31 65 89
Braambergstraat 34, 8000 Brugge Braambergstraat 34, 8000 Brugge
tel. 050/34 34 23 tel. 050/34 34 93
BTW BE 415.794.755 BTW BE 415.794.755
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INTERNATIONAL

Systemes
de transfert
Sur mesure

Ten Beukenboom 13
9400 Ninove
Tél. 054 31 97 26
info@handimove.com

www.handimove.be
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Fendriks

DRIVEN cARE @

Confort de voyage optimal &
transport adapté

pour les personnes & mobilité
réduite ainsi que les personnes
en fauteull roulant

......

www.hendriks.be

TAX] HENDRIKS MELSBROEK =
Perksesteanweg 35 D | 1820 STEENOKKERZEEL
Tel: 02/76298 00 | Fax: 02/752 801
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INTEBNATIONANSIORGANISATION

Redactieraad / Comité de rédaction : Ann VEYS, Hilde VAN VAERENBERG, Yvon LEROQY,
Luc DE WOLF en Dr. P. KETELAER.

Redactieadres / Adresse du bureau de rédaction :
I.M.S.0. v.z.w.- a.s.b.l.

VANHEYLENSTRAAT 16

1820 MELSBROEK

info@imso.be
Patiénten / Patients , €20
Familie en vrienden : €30

Familles et amis

Steunende leden / Membres de soutien : €50

Door storting op volgend rekeningnummer van de Bank ING
Par versement au compte bancaire suivant : BE63 6528 3223 3208
Op naam van I.M.S.0O./au nom d'l.M.S.O.

GRAAG VERMELDEN : RIJKSREGISTERNUMMER, BTW — NUMMER of GEBOORTEDATUM
VEUILLEZ MENTIONNER VOTRE N° DE REGISTRE NATIONAL, NUMERO TVA ou DATE DE NAISSANCE

OPMERKING: GIFTEN VAN € 40,00 OF MEER GEVEN RECHT OP FISCAAL ATTEST.

LIDMAATSCHAPSGELD DIENT EXTRA BETAALD TE WORDEN EN GEEFT RECHT OP HET

TIIDSCHRIFT. (vb. voor patiénten : gift van € 40,00 + € 20,00 lidmaatschap = € 60,00.
(voor niet-patiénten : gift van € 40,00 + € 30,00 lidmaatschap = € 70,00.

ATTENTION : UNE ATTESTATION FISCALE SERA DELIVREE POUR LES DONS DE € 40 OU PLUS
. LA COTISATION, A VERSER EN SUPPLEMENT, DONNE DROIT A L'ABONNEMENT A LA REVUE.

(p.ex. pour les patients : don de € 40,00 don + € 20,00 de cotisation = € 60,00)
(p.ex. pour toute autre personne :don de € 40,00 don + € 30,00 de cotisation = € 70,00).

.TARIEF RECLAME / TARIF PUBLICITAIRE :
1/2 BLZ./PAGE : € 125 PER NUMMER/PAR NUMERO OF € 750 PER JAAR/PAR AN
1/1 BLZ./PAGE : € 250 PER NUMMER/PAR NUMERO OF/OU € 1500 EURO PER JAAR/PAR AN.

VOOR ALLERLEI'INLICHTINGEN IN VERBAND MET LIDMAATSCHAPSGELDEN, AANKONDIGINGEN,
RECLAME :NEEM CONTACT OP MET ONZE REDACTIE.

POUR TOUS RENSEIGNEMENTS A PROPOS DES COTISATIONS,
ANNONCES OU PUBLICITES, VEUILLEZ YVOUS ADRESSER A NOTRE SECRETARIAT.

I.M.S.0. is een erkende V.Z.W. voor het uitreiken van fiscale attesten
I.M.S.0. est une A.S.B.L. reconnue pour la délivrance d’attestations fiscales.
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