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Geef ALS uw steun! 
Geef ALS een stem! 
Geef om ALS!

Wanneer ALS je leven  
overvalt… valt je lichaam stil.©

Ambassadeurs
HERMAN VAN ROMPUY 
(Ambassadeur Project Mine)
SIMON MIGNOLET 
(Ambassadeur Project Mine)
DAVID DAVIDSE 
(zanger-acteur)
ERIC GORIS 
(acteur) Rob uit familie
ANOUCK LEPÈRE 
(model)
MARLEEN MERCKX 
(actrice) Simonne uit thuis
MARC PINTE 
(radiopresentator) Radio 2
MONG ROSSEEL 
(cabaretier) vuile Mong
KATRIEN VERBEECK 
(zangeres) Kate Ryan
LEAH THIJS 
(actrice) Marianne uit thuis

Contact
Secretariaat
ALS Liga België vzw 
Campus Sint Rafaël 
Blok H, 4de verdieping, lokaal 463 
Kapucijnenvoer 33 B/1 
3000 Leuven 
Tel.: +32(0)16-23 95 82 
Fax: +32(0)16-29 98 65 
info@alsliga.be 
www.ALSLIGA.be
Openingsuren
ma., di., do. en vr. 
9.00 u tot 12.00 u / 13.00 u tot 16.00 u 
Woensdag is het secretariaat GESLOTEN
Langskomen is altijd op afspraak
Coördinator 0496 46 28 02

facebookALS LIGA BELGIËVIND ONS OP 

BEZOEK ONZE WEBSITE
alsliga.be

Nieuwsflash !
TOUR FOR LIFE

Meer dan een wielertocht! 
29 aug. t/m 5 sept. 2015
Tour for Life is een volledig 
ondersteunde achtdaagse 
wielertour ten voordele van 
ALS Liga België die je leven 
zal veranderen. 
Website: http://alsliga.be/Tour-for-Life

A CURE FOR ALS

Onderneem iets en steun het wetenschappelijk 
onderzoek naar ALS
Website: http://alsliga.be/nl/cure-als-onderneem-iets

In bijlage:

mailto:info@alsliga.be
http://www.alsliga.be
https://www.facebook.com/ALSLiga
http://www.alsliga.be
http://alsliga.be/nl/Tour-for-Life
http://alsliga.be/nl/cure-als-onderneem-iets
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INHOUD&VOORWOORD

Bedankt,
Laat me beginnen met u allen nogmaals 
te danken voor de inzet die u al die ja-
ren voor de liga heeft geleverd. Enkel met 
die steun van u, in welke vorm ook, kun-
nen wij iets betekenen en dat kunnen we 
niet genoeg beklemtonen.  Elke euro telt, 
geen gift is te klein.

In deze sociaal gevoelige periode 
en tijd van crisis wil ik toch even een 
woordje plaatsen over de middelen die 
u ons ieder jaar weer toevertrouwd. 
Het woord transparantie wordt vaak in de 
mond genomen maar of er door ieder-
een ook effectief uitvoering aan gegeven 
wordt, is de bedenking die ik voor mezelf 
maak. Bij de liga voegen we daar graag 
nog flexibiliteit en verantwoordelijkheid 
aan toe. Wij gaan de verantwoordelijk-
heid om uw geld efficiënt te investeren 
NIET uit de weg. Alles begint bij  ons 
vanaf de donatie en dus de donateur 
zelf. De ALS-donateur bepaalt name-
lijk zelf waar hij of zij in wil investeren. Is 
dat voor wetenschappelijk onderzoek, 
dan zijn wij daar blij mee en worden de 
middelen integraal aan de geselecteerde 
onderzoekers overgemaakt. Investeert 
men liever in gesofisticeerde hulpmid-
delen zoals spraakapparatuur of mobili-
teitshulpmiddelen, dan zijn we daar even 
blij mee en zal een patiënt rechtstreeks 
door ons ondersteund worden. Wil men 
liever een pALS en zijn of haar mantelzor-
ger eens laten genieten van een moment 
aan zee in MIDDELPUNT, dan doen we 
dat gewoon. Niet iedereen kan dezelfde 
mening toegedaan zijn en voelt iets voor 
de wetenschap of een instituut maar 
gunt liever een patiënt betere mobiliteit 
of een aangenaam moment aan zee. De 
levenskwaliteit van mensen die getroffen 
worden door ALS is evenzeer belangrijk. 
Doordat er ook donateurs zijn die achter 
dit alles de sensibilisatie, mobilisatie, de 
werking, enzovoort zien en daarin inves-
teren, kunnen alle andere donaties inte-
graal in de door u vooropgestelde doe-
len besteed worden. Honderd euro aan 
één van onze doelstellingen blijft honderd 
euro aan de eindgebruiker. Daarenboven 
kan elke donateur aan zijn of haar gift 
nog een extra tintje toevoegen door de 
strategie mee te bepalen. Sommige von-

den het vreemd dat een donateur in likes 
op Facebook wilde investeren. Wij heb-
ben deze wens onmiddellijk ingewilligd. 
Doordat meer en meer mensen ons gaan 
volgen op het internet merken we dat 
de ziekte meer en meer bekend raakt, 
onze berichten steeds meer gevolgd 
worden, enzovoort. Natuurlijk is er nog 
veel werk aan de winkel en moeten we 
blijven knokken om deze relatief kleine 
doelgroep – maar daardoor niet minder 
ernstig - blijvend bekendheid te geven. 
De Liga staat open voor alle vormen van 
donatie en ideeën rond investeringen en 
respecteert, indien u dat wenst, alle ano-
nimiteit IKV de privacywetgeving.

Een sterke werking kunnen uitbouwen 
heeft ook zijn belang. Op alle ons aanbe-
langende beleidsdomeinen zijn we actief. 
Gesprekken met ministers en overheden, 
organiseren van symposia, voordrach-
ten geven, het zit allemaal in ons pakket, 
en dit kan enkel met uw steun en hulp. 
De ALS Liga is de enige nationale non-
profit organisatie die op alle fronten vecht 
tegen ALS. Binnen de 6de staatshervor-
ming werken we mee aan het nieuwe 
hulpmiddelenbeleid. We pleiten voor een 
betere palliatieve/supportieve zorg, en 
aan het verhaal PAB/PVF schrijven we 
mee. Overal vertegenwoordigen we onze 
fragiele ALS-patiënten die specifieke no-
den hebben en voldoende ondersteuning 
moeten krijgen. Maar wetenschappe-
lijk onderzoek “om ALS de wereld uit te 
krijgen” staat bovenaan op ons prioritei-
tenlijstje. De ALS Liga geeft hoop en ver-
hoogt de levenskwaliteit terwijl het mee 
zoekt naar nieuwe behandelingen en een 
genezing. 

Ondertussen hebben we een fantas-
tisch internationaal symposium te Brus-
sel achter de rug en alle records van 
de vorige versies gebroken (meer hier-
over verderop in dit magazine). Ik ver-
wijs u voor alle verdere informatie, cij-
fers, foto- en videomateriaal graag door 
naar onze website en social media. 
Hier is nogmaals gebleken dat er wel 
degelijk wereldwijd hard wordt gezocht 
naar oplossingen.

Danny

‘Gaandeweg’
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2 
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2 
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United in the worldwide fight against ALS/MND

ALSLIGA.BE/TRIALS
trials
BEZOEK DE ALS

Meer over deze en andere onderzoeken kun je steeds terugvinden op onze website ALSLIGA.be onder de topic 
ALS-onderzoek, bij de rubriek Actueel.

OPROEP A CURE FOR ALS & PROJECT MINE

Grensverleggend genetisch onderzoek op zoek 
naar een behandeling voor ALS

ALS Liga België maakt officieel deel uit van het baanbrekende initiatief Project MinE. Dit grootschalige en 
internationale project heeft als doel om DNA-profielen van 15.000 ALS-patiënten te vergelijken met de 
DNA-profielen van 7.500 controlepersonen. Zo wil men de genetische verschillen opsporen die verant-
woordelijk zijn voor het ontstaan van ALS. Deze inzichten kunnen leiden naar een behandeling voor ALS.
Project MinE is eerder van start gegaan 
in Nederland. De Nederlanders Bernard 
Muller en Robert Jan Stuit werden alle-
bei de afgelopen jaren geconfronteerd 
met de diagnose ALS. Beiden hebben 
hun ondernemende karakter ingezet om 
frontaal in de aanval te gaan tegen hun 
ziekte. Ze sloegen de handen in elkaar en 
gingen van start met Project MinE.

Om de genetische verschillen tussen 
ALS-patiënten en gezonde controleper-
sonen in kaart te brengen, is het nodig 
een groot aantal DNA-profielen te verza-
melen. Naast Nederland neemt ook Bel-
gië deel aan het project. Andere landen, 
waaronder Duitsland, Groot-Brittannië, 
Zwitserland en de Verenigde Staten zul-
len volgen. Een internationale aanpak op 
grote schaal is nodig om voldoende en 
verschillende DNA-profielen te verzame-
len.

Project MinE wil in 6 stappen een reme-
die vinden tegen ALS. De eerste stap 
is het verzamelen van bloedstalen. Uit 
deze bloedstalen wordt DNA-informatie 
verzameld om DNA-profielen te creëren 
(stap 2). Deze profielen worden dan ver-
geleken (stap 3) om genen te ontdekken 
die gerelateerd zijn aan ALS (stap 4). Met 
die informatie worden patronen en me-

chanismen van de ziekte geïdentificeerd 
(stap 5). Uiteindelijk wil men op die ma-
nier een behandeling voor ALS vinden.

In België wordt Project MinE ondersteund 
door de ALS Liga. Herman Van Rompuy, 
voorzitter van de Europese Raad; Simon 
Mignolet, goalkeeper Liverpool F.C. & 
Rode Duivels; zijn ambassadeur voor het 
project. Het genetisch onderzoek wordt 
geleid door prof. Philip Van Damme, di-
recteur van het neuromusculair referen-
tiecentrum van UZ Leuven. Als klinisch 
neuroloog doet hij onderzoek naar ALS 
bij het Vesalius Research Center van het 
VIB. 

Onderzoek naar DNA is duur. Het kost 
€1.950 om 1 volledig DNA-profiel te be-
palen. Het doel voor België 
is om 750 DNA-profielen in 
kaart te brengen. Daarvoor 
is dus €1.462.500 nodig. 
Ondertussen werd 25% 
van dit bedrag ingeza-
meld. Maar er is veel meer 
nodig.

De ALS Liga wil iedereen 
warm maken om mee te 
helpen aan dit grootse 
onderzoek. Doneren kan 

makkelijk via de website www.pro-
jectmine.com/nl/country/belgium, 
voor één of vier chromosomen, een half 
of een heel DNA-profiel, of een bedrag 
naar keuze. Het is ook mogelijk om een 
campagne op te starten om zo geld in te 
zamelen ten voordele van Project MinE. 

Project MinE is een project van levensbe-
lang voor alle ALS-patiënten, wereldwijd. 
De bevindingen kunnen ook inzicht ge-
ven in andere ziekten waaronder neuro-
logische aandoeningen zoals Alzheimer 
en Parkinson, diabetes, en bepaalde ty-
pes kanker. Alle steun is welkom om het 
project te doen slagen. Met de slogan 
“Project MinE, make it yours!” nodigen 
we iedereen uit om deel te nemen aan dit 
unieke project.

Indien u een gift doet via de Liga, gelieve dan te ver-
melden Project MinE.  Alle giften zijn van harte welkom 
en worden beantwoord met een dankbrief.  Voor een 
gift vanaf 40 euro per jaar ontvangt u een fiscaal attest. 
BE28 3850 6807 0320 en BIC BBRUBEBB

Oproep 
Het onderzoeksfonds van de ALS Liga

ONDERZOEKER, DIEN UW AANVRAAG IN OP ALSLIGA.BE ONDER DE TOPIC 
A CURE FOR ALS , BIJ DE RUBRIEK ALS LIGA

http://www.alsliga.be/trials
http://www.alsliga.be
http://www.alsliga.be/nl/als-onderzoek
http://www.alsliga.be/nl/als-liga-magazine
https://www.projectmine.com/nl/donate/?donation_country=1316&donation_amount=0
https://www.projectmine.com/nl/donate/?donation_country=1316&donation_amount=0
http://www.alsliga.be/nl/node/3359
http://www.alsliga.be/node/151
http://www.alsliga.be
http://www.alsliga.be/nl/ALSfonds
http://www.alsliga.be/nl/wie-zijn-wij
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De lichtgewicht oprijplaat
licht, handig, rationeel en veilig

toegankelijkheidsspecialist
spécialiste en accessiblité

La rampe ultra légère
léger, pratique, rationnelle et secure

Lite Ramp
Lifting platform

Antano stairclimber

Lite ramp

Exellent ramp kits

Folding ramp

Built-in ramp

Roll a ramp

www.mobimed.be info@mobimed.be

Fijne feestdagen!
Één van de gezelligste tijden van het jaar is weer 
aangebroken en de ALS Liga wil van deze gele-
genheid gebruik maken om iedereen nogmaals 
te bedanken voor de steun en donaties die we 
het voorbije jaar hebben ontvangen.
We schenken graag een bijzonder woordje van dank aan 
iedereen die een steentje heeft bijgedragen aan de groeien-
de bekendheid van ALS. De hulp van zoveel mensen in de 
strijd tegen ALS is voor onze liga het mooiste kerstcadeau. 
Hopelijk wordt 2015 een even geslaagd jaar. We wensen 
jullie in deze eindejaarsperiode alvast veel feestvreugde en 
magische momenten met familie, vrienden en geliefden. 

Uiteraard gaan onze beste wensen eveneens uit naar iedereen die leeft met ALS. De feestdagen staan in het teken van gezelligheid 
en verbondenheid en zijn daarom perfect voor het creëren van mooie herinneringen met onze naasten. En natuurlijk vergeten we 
ook de verzorgers niet. Net zoals de vele kerstlampjes die deze dagen de donkere straten verblijden, zorgen zij het hele jaar door 
voor prachtige lichtpuntjes in het leven van ALS-patiënten. We hopen van harte dat ook zij verdiend genieten van een vreugdevolle 
kerst.

De ALS Liga wenst iedereen hartverwarmende kerstdagen en een gelukkig Nieuwjaar!

MET VERMINDERING VAN BELASTING SCHENKEN KAN NOG DIT JAAR.
Wilt u dit jaar nog een fiscaal aftrekbare schenking doen, zorg er dan voor dat de som vóór 31 december op onze 
rekening staat! 
Wilt u meer weten over schenken aan de ALS Liga op BE28 3850 6807 0320 ..., www.ALSLIGA.be
Mogen we ook in de komende periode (weer) op uw steun rekenen? 
U vindt bijgevoegd een overschrijvingsformulier.

http://www.alsliga.be/node/151
http://www.alsliga.be
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Yes, you can.®Yes, you can.®

Invacare® biedt u dé totaaloplossing

Download onze productcatalogi op www.invacare.be !

 Invacare nv   I    Autobaan 22    I    B-8210 Loppem    I    Belgium   I    Tel +32 (0)50 83 10 10    I     

belgium@invacare.com

Invacare nv   I    Autobaan 22    I    B-8210 Loppem    I    Belgium   I    Tel +32 (0)50 83 10 10    I     belgium@invacare.com

GADGETS

ALSshop.be

ALS Liga biedt aan...
Binnenkort is het mogelijk om ook heel ons assortiment aan gadgets online 
te kopen via onze ALSshop.be, aangevuld met tijdelijke aanbiedingen zoals 
aquarellen, schilderijen, muziek & literatuur, ... !!!

Indien u inmiddels onze standaard gadgets wenst te bestellen, kunt u via bericht aan 
info@alsliga.be de gewenste artikelen/aantal laten weten.  We zullen u zo snel mogelijk 
beantwoorden en de afrekening bezorgen.

http://www.alsshop.be/
http://www.alsshop.be/
mailto:info@alsliga.be
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TEL 053 43 02 32

Mobility by Olivier

Mobility by Olivier bvba  •  Affligemsestraat 437, bus 1  •  1770 Liedekerke  •  M  0487 22 80 22  •  E  info@mobilitybyolivier.be  

Volledige begeleiding voor terugbetaling • Hoogwaardige toestellen  

Elektro scooters • Rolstoelen                                     Elektro rolstoelen • Hulpmiddelen

Etac Balder 
E 800

Progeo
Aktieve rolstoel

Levo C3
Sta-op rolstoel

Permobil C350
Elektrische rolstoel

Armon
Armondersteuning

Doorbreek de kloof 
tussen u en uw huis... 
Kies voor de oplossing van ThyssenKrupp Encasa 
en uw ganse woning wordt weer toegankelijk.

Platformliften Huisliften Trapliften

0800 94 365
Bel gratis

www.tk-encasa.be 

Vraag geheel vrijblijvend

een offerte op maat

van uw wensen en behoeften.

0914-0981_Adv ALS Liga_NL.indd   1 9/09/14   17:10
§
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ACTIVITEITENKALENDER

Agenda&acties
We kunnen niet alle acties en agendapunten bespreken. 
Lees op ALSLIGA.be de volledige agendapunten en acties onder de 
topic Activiteiten, bij de rubriek Actueel.

Benefietconcert                          
Lemmensinstituut
LEUVEN,
Op zaterdag 19 september 2015 willen 
enkele studenten van het Lemmensinsti-
tuut een benefietconcert organiseren ten 
voordele van neuromusculaire ziekten. Als 
modelziekten wordt er voor kinderen de 
ziekte van Duchenne gekozen, en voor vol-
wassenen ALS. Het stuk van de opbrengst 
voor volwassenen is bedoeld voor Project 
Mine.

za 19 september 2015

Minivoetbaltor-
nooi Brandweer
LAUWE,
Jaarlijks organiseert Brandweer Lauwe een 
minivoetbaltornooi voor brandweerkorpsen 
waarvan de opbrengst naar een goed doel 
gaat. Tijdens dit tornooi worden onder 
andere gadgets verkocht. De opbrengst 
van de editie van 2015 zal naar de ALS 
Liga gaan

za 4 april 2015

Tour for Life
Tour for Life is een volledig ondersteunde 
achtdaagse wielertour ten voordele van 
ALS Liga België die je leven zal verande-
ren. In een wielerploeg van vier tot twaalf 
renners ga je de uitdaging aan de Alpen, 
Jura, Vogezen en Ardennen te overwinnen 
om te finishen op de Muur van Geraards-
bergen. De indrukwekkende landschap-
pen, de intense teamspirit en de sfeer in 
het Tour for Life-kamp bezorgen jou en je 
ploegmaten een onvergetelijke ervaring!

Meer dan een wielertocht!
http://alsliga.be/Tour-for-Life

za 29 augustus t/m za 5 september 2015

Sponsortocht 
KTA Lier
LIER,
Op vrijdag 3 april organiseert Het Koninklijk 
Technisch Atheneum Lier een sponsor-
tocht voor de ALS Liga. Directeur Chris-
tophe

Van Wambek daagde de directeurs van 
de andere Lierse GO-scholen uit om hun 
leerlingen en leerkrachten warm te maken 
om aan de sponsortocht deel te nemen.

http://www.alsliga.be/Sponsortocht-
KTA-Lier

vrijdag 3 april 2015

Gala 20 jaar ALS Liga 
SINT-TRUIDEN,
Stayen Evenementenhal RVue
In 2015 bestaat de ALS Liga 20 jaar.  Wij gaan deze gelegenheid vieren met een gala 
avond op zaterdag 20 juni 2015 in de Stayen evenementenhal RVue in Sint-Truiden.  20 
Juni is als datum niet lukraak gekozen, maar sluit naadloos aan bij de jaarlijkse Wereld 
ALS-Dag op 21 juni.

Noteer deze datum alvast in uw agenda.

za 20 juni 2015

A cure for ALS / Onderneem iets
Het wordt tijd dat deze smerige ziekte gestopt wordt. 
DOE HET NU en steun het wetenschappelijk onderzoek. 
Het is eenvoudig om mee te doen!

1. Kies je voornemen en beslis hoeveel je wilt doneren. 
- Ga een weddenschap aan 
- Doe aan sport en zamel geld in 
- Neem je goede voornemens (drinken, roken, ...). Het geld dat je niet uitgaf, leg je opzij.

2. Houd het bij en maak je donatie over aan het ALS-onderzoeksfonds.

3. Zet een bericht op je Facebook, Twitter, Netlog of Linkedin pagina om je vrienden aan 
te moedigen om mee te doen.

Indien U zo een gift doet via de Liga, gelieve dan te vermelden ‘A cure for ALS’. 
Alle giften zijn van harte welkom en worden beantwoord met een dankbrief. 
Voor een gift vanaf 40 euro over een gans jaar ontvang je tevens een fiscaal 
attest.

http://alsliga.be/nl/cure-als-onderneem-iets

Jason Becker: 
Not Dead Yet

http://www.jasonbeckermovie.com/#

Deze gedocumenteerde film gaat over 
het leven van Jason Becker, een bekende 
gitarist en zijn strijd over 22 jaar ALS. De 
documentaire ontroert, verbaast en geeft 
hoop, maar is terzelfder tijd ook een docu-
mentaire die aanzet tot denken.

Comming soon - ism ALS Liga

http://www.alsliga.be
http://www.alsliga.be/nl/activiteiten
http://www.alsliga.be/nl/als-liga-magazine
http://alsliga.be/nl/Tour-for-Life
http://www.alsliga.be/Sponsortocht-KTA-Lier
http://www.alsliga.be/Sponsortocht-KTA-Lier
http://www.jasonbeckermovie.com/#
http://www.jasonbeckermovie.com/#
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28-01-2015  |  KINEPOLIS

http://www.imdb.com/title/tt1198156/
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ALS/MND-SYMPOSIUM

Intl. ALS-Symposium 
2014 in Brussel

22ste Jaarlijkse Alliance Meeting

Maandag 1 December
Vele weken van druk organiseren gingen vooraf aan het offici-
ële startschot op maandag 1 December. Om 9u verzamelden 
we met alle vrijwilligers in het THON EU Hotel in Brussel. Na 
de briefing over ieders taken werd de infostand van de ALS 
Liga opgesteld in de lobby van het hotel,  en de eerste deelne-
mers – in totaal 110, waaronder pALS van over de hele wereld 
– verwelkomd.  Om het drukke programma te koppelen aan 
een aangenaam verblijf werd hen de mogelijkheid geboden om 
tussen de vergaderingen en presentaties door van een relaxa-
tietherapie te genieten, die veel bijval genoot. 

De Board of Directors van de Internationale Alliantie van ALS/
MND Associaties, met vertegenwoordiging door Evy Reviers 
van de ALS Liga, vergaderde die dag al druk.

Om ons helemaal op te laden voor de intensieve dagen die zou-
den volgen, brachten we die avond als teambuilding een be-
zoek aan de sfeervolle Brusselse kerstmarkt, onder het motto 
‘friendship … dedication … but safety first’.

Dinsdag 2 December

Tijdens de Jaarvergadering van de Internationale Alliantie van 
ALS/MND Associaties stelden de delegaties van de 45 aange-
sloten ALS-patiëntenverenigingen uit 30 landen hun verwezen-
lijkingen in 2014 en plannen voor 2015 aan elkaar voor. 2014 

was een wel zeer bijzonder jaar voor de Internationale Alliantie, 
omwille van het overweldigende succes van de ALS Ice Bucket 
Challenge die deze zomer in alle landen voor bewustwording 
rond ALS heeft gezorgd en fondsen voor onderzoek heeft ver-
zameld.

In de avond ging de Warm and Fuzzy Dinner van de Interna-
tionale Alliantie door met muzikale opluistering door sopraan 
Chantal Krekels. Een kippenvel moment was ook het optre-
den van het Turkse duo pALS Alper Kaya op mondharmonica 
gemonteerd op zijn rolwagen, samen met zijn dochter Ece op 
akoestische gitaar. Met een mooi cadeautje bedankte hij daar-
na de ALS Liga voor de Turks – Belgische samenwerking rond 
humanitair transport van hulpmiddelen in 2014.

Woensdag 3 December
In de ochtend bogen verschillende werkgroepen van de Inter-
nationale Alliantie zich over specifieke thema’s. 

Na de middag vervoegden Belgische pALS, hun begeleiders, 
familie en overige geïnteresseerden de reeds aanwezige leden 
voor de Ask the Experts-sessie.

Een 80-tal aanwezigen volgde de presentaties van:
•	Prof. Orla Hardiman (Trinity College, Ierland) legde de lange 

weg uit die een potentieel medicijn tegen ALS volgt vanaf de 
laboratoriumtafel tot een vergevorderde klinische proef, en 
schetste de vele valkuilen op dit traject.

•	Prof. Leonard van den Berg (UMC Utrecht, Nederland) 
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bracht een begeesterende presentatie over Project MinE,  
het grootschalige genetisch onderzoek naar de oorzaak van 
ALS. Hij bracht in bevattelijke woorden over waarom dit type 
onderzoek wereldwijd dient te worden gevoerd, en hoe de 
fondsen die worden verzameld door de verschillende interna-
tionale partners worden ingezet om tot een genezing van ALS 
te kunnen komen.

•	Dr. Lucie Bruijn (The ALS Association, USA) bracht een over-
zicht van de onderzoeksinitiatieven die The ALS Association 
dankzij hun Ice Bucket Challenge fondsen kan steunen. De 
projecten die reeds zijn geselecteerd omvatten o.a. geneti-
sche studies, stamceltherapie en gentherapie. Bij elk van 
deze projecten staat intensieve samenwerking voorop, niet 
alleen tussen onderzoekers uit academische- en klinische la-
boratoria onderling, maar ook met de industrie.

Na elke presentatie kon het publiek ruimschoots met de spre-
kers in interactie gaan. Tijdens de aangeboden receptie werd 
nog druk nagepraat bij een glas lekker Belgisch bier uit het 
gamma van Brouwerijen Moortgat en Westmalle.

Het is een jaarlijkse traditie dat het organiserende land een Host 
Dinner verzorgt voor ingeschreven delegaties en plaatselijke 
genodigden. Allen werden gebracht door drie liftbussen.

Al van bij het onthaal waren de aanwezigen onder de indruk van 
het automuseum Autoworld als unieke kader voor het diner. 
Voor en na het tafelen konden wagens uit de periode 1900 
tot vandaag worden bewonderd.  Iets ongezien, bleek uit de 
lovende commentaren nadien! Onze sponsors hadden voor ie-
dereen ook nog een geschenk voorzien.
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Donderdag 4 December Meer dan 210 zorgverleners namen de hele dag deel aan het 
Allied Professionals Forum. Presentaties van goede praktijk-
voorbeelden uit de zorg voor pALS vormden daarbij de aanzet 
voor uitwisseling van informatie tussen de verschillende landen. 
Het was een zeer levendige en interactieve sessie met een ge-
varieerd aanbod aan onderwerpen.  O.a. het Flanders’ Care 
demonstratieproject ‘Proeftuin ALS Digitalk’ van ALS Mobility & 
Digitalk werd er gepresenteerd.

Parallel vergaderde het European Network for the Cure of ALS 
(ENCALS), een samenwerkingsverband van toonaangevende 
Europese ALS-wetenschappers. Ze bespraken er de voort-
gang van lopende ALS-projecten, en maakten plannen om bij-
komende onderzoeken te starten.

Ook deze deelnemers werden door onze sponsors op een Bel-
gisch biertje getrakteerd. 

25ste Internationaal ALS Symposium

Vrijdag 5 December
Een recordaantal van meer dan 900 deelnemers nam vanoch-
tend plaats in de Gold Hall van het SQUARE Brussels Meeting 
Center. Professor Wim Robberecht leidde als voorzitter van het 
Programma Committee de opening in, gevolgd door de speech 
van Evy Reviers.

De plechtige opening van het 25ste Internationaal ALS-Sym-
posium werd mee verzorgd door Vlaams minister van Welzijn, 
Volksgezondheid en Gezin Jo Vandeurzen, 

in aanwezigheid van Zijne Koninklijke Hoogheid Prins Laurent 
die een mand met typisch Belgische producten aan de MNDA 
schonk voor hun 25ste jubileum.

Na de plenaire openingslezing door het medisch hoofd van far-
mabedrijf BioGen Idec, werden  de International Alliance Huma-
nitarian Award aan Wendy Abrams (Les Turner ALS Foundati-
on), de Forbs Norris Award aan Prof. Matthew Kiernan (Sydney, 
Australië), en de Paulo Gontijo Award aan Dr. Clotilde Lagier-
Tourenne (San Diego, USA) uitgereikt.
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Het vervolg van het wetenschappelijke programma verliep via 
meerdere parallelle sessies in drie zalen (Gold, Silver en Cop-
per), elk geconcentreerd rond een specifiek thema, molecule, 
testmodel, of technologie. Op vrijdag werd diepgaand ingegaan 
op de rol van RNA- en eiwittoxiciteit, autofagie, diagnosestel-
ling, ontwerp van klinische studies, en gebruik van assistieve 
technologie.

Omdat niet alle nieuwe wetenschappelijke inzichten via een 
mondelinge presentatie aan bod konden komen, werd in de 
vooravond een postersessie georganiseerd.  Ook de ALS 
Liga was er vertegenwoordigd met een eigen poster die onze  
missie, visie, doelstellingen en activiteiten beschreef en in een 
poster van KULeuven.

Zaterdag 6 December
Een drukke dag voor de ALS-wetenschappers, want er liepen 
3 parallelle sessies op hetzelfde moment. Er moest dus door-
dacht gekozen worden welke presentatie men op welk moment 
wilde bijwonen, met keuze uit volgende thema’s: celculturen en 
stamceltechnologie, celbiologie en pathologie, genetica, muis-
modellen, biomerkers, zorgverlening, epidemiologie, besluitvor-
ming rond het levenseinde, ondersteuning bij het ademhalen. 
Ook na deze sessies met mondelinge presentaties werd in de 
vooravond een postersessie georganiseerd.

Zondag 7 December
Ook zondag is voor ALS-wetenschappers geen rustdag. In de 
ochtend liepen er parallelle sessies over het SOD1 eiwit, be-
trokkenheid van niet-neuronale cellen, voeding, en cognitieve 

verandering.

In de namiddag werd tijdens de slotceremonie de algemene 
balans van het Symposium opgemaakt. Twee sprekers presen-
teerden een beknopt overzicht van de nieuwe inzichten die het 
ALS Symposium 2014 heeft bijgebracht in de domeinen ba-
siswetenschap en klinisch onderzoek. Net voor afsluiten werd 
zelfs nog een wetenschappelijke bevinding heet van de naald 
over het nieuwe ALS-gen TBK1 gepresenteerd.

Niet alleen de organisatie in zijn geheel, maar ook de ALS 
Liga, maakt een positieve balans op van het ALS-Symposium 
2014. Niet minder dan 5 KULeuven ALS-wetenschappers 
die een mondelinge presentatie over hun onderzoek moch-
ten brengen, werden gesteund  via het ALS-onderzoekfonds 
(A cure for ALS). Op basis van het record aan aanwezigen dat 
werd gebroken, en de vele positieve reacties en felicitaties die 
we tijdens en na het evenement ontvingen, blikken we welis-
waar een beetje moe, maar vooral zeer tevreden terug op deze 
bijzondere organisatie.

Gedurende het ganse symposium was een shuttledienst met 8 
auto’s, waaronder aangepaste auto’s, voorzien die deelnemers 
tussen het Thon hotel EU en het SQUARE Meeting Center ver-
voerde.

Volg zeker onze website www.ALSLIGA.be voor uitge-
breide foto- en videoreportages en uitgebreide verslag-
geving over het ALS Symposium 2014. 

http://www.alsliga.be
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Ga de Tour for Life uitdaging aan 
ten voordele van de ALS Liga 
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van Italië naar België
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Van Italië naar België in
8 dagen

Legendarische etappes en
mytische cols

4 a 12 renners per
ploeg

2 a 4 begeleiders per
team

Deelnamefee 450 euro
Sponsorfee van 2500 euro 
ten voordele van de ALS Liga

Samen met je ploegmaten beklim je de meest prestigieuze cols van de 
Ronde van Frankrijk. Met niet minder dan 1250 km en 20.000 hoogte meters 
laat Tour for Life niemand onberoerd! 

Naast de sportieve uitdaging, gaat u ook een uitdaging aan ten voordele 
van het goeie doel! Voor deze 3de editie, fietst het Tour for Life peloton ten 
voordele van de ALS Liga, meer bepaald 'Project MinE' een internationaal 
grensverleggend genetisch onderzoek naar Amyotrofe laterale sclerose. 

Ga de challenge aan!

WWW.TOURFORLIFE.BE

tflbe_advertentie_a4NL.pdf   2   11/11/14   11:46
tflbe_advertentie_a4NL gecorrigeerd tijd1 bis.pdf   1   10/12/2014   15:07:49
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De lat hoger leggen voor 
de opties voor verplaatsing
Zorgen voor iemand met ALS is een gebaar van liefde, en soms ook een gebaar dat kracht vereist. Hier 
kan de “patiëntenlift” – waarvan er veel types zijn – een levens- en rugreddend middel zijn. Liften kunnen in 
huis gehaald worden wanneer beperkte mobiliteit één van de problemen is waarmee onze dierbaren, en 
daardoor ook zorgverleners, kampen.
De apparaten, die soms “lifters” worden 
genoemd, zijn vaak ontworpen op basis 
van de wetenschap van de waterbouw-
kunde, zoals ziekenhuisbedden met hun 
doeltreffende combinatie van beweging 
en mechanieken om te helpen met het 
herpositioneren, wat voor meer comfort 
zorgt. Vooral in het geval van liften zorgen 
ze voor veiligere verplaatsingen doorheen 
een kamer van mensen met ALS die niet 
genoeg spierkracht hebben of niet kun-
nen rechtstaan zonder hulp.

Lifters kunnen op verschillende manie-
ren genoemd worden, zoals een water-
bouwkundige, een zit-sta, een hijsband. 
De hijsbenaming komt van het materiaal 
dat gebruikt wordt om mensen veilig te 
dragen terwijl ze worden overgebracht 
tussen een stoel en een bed, een bed en 
een zetel, of de rolstoel en de kleerkast. 
Volgens Dr. Charlotte Chatto, PT, Ph.D., 
een assistent-professor en fysisch thera-
peut bij de ALS Association, is een an-
dere belangrijke praktische overweging 
de vraag of de Tillift-hijsband onder de 
persoon gelaten moet worden als hij of zij 
eenmaal verplaatst is. “Het wordt meestal 
aangeraden dat je de hijsband weghaalt 

voor het comfort en de bescherming van 
de huid,” legt Dr. Chatto uit, vooral om-
dat een persoon die leeft met ALS beper-
kingen heeft wat betreft het veranderen 
van houding om druk of irritatie te verlich-
ten. “De hijsband zou zeker verwijderd 
moeten worden voor het zitten of neerlig-
gen voor langere tijd,” zegt ze, en voegt 
daaraan toe dat het een algemene regel 
is om te communiceren met elkaar en om 
altijd “…voorzichtige aandacht te geven 
aan de plaatsing van de hijsband zodat 
de huidbescherming en het comfort van 
de patiënt optimaal is.” 

Toch maken niet alle liften gebruik van 
een hijsband. Andere ontwerpen gebrui-
ken riemen en bandjes die aan vesten 
gehecht zijn om de verplaatsing van punt 
A naar punt B veilig te doen verlopen. 
Omdat mensen in verschillende maten 
en vormen komen, is dat ook het geval 
bij liften, met verschillende modellen ont-
worpen om fysieke diversiteit te onder-
steunen.

De juiste maat in termen van gewicht in 
kilo’s is belangrijk, voor de veiligheid van 
zowel de persoon met ALS, als de zorg-
verlener. Zo is ook de juiste positionering 
van personen in een lift belangrijk om 
rugproblemen voor de zorgverlener te 
vermijden. In het geval van de lifters, is de 
stelling, “De kortste afstand tussen twee 
punten is een rechte lijn,” van toepassing. 
Met andere woorden, de directe afstand 
tussen bijvoorbeeld de stoel en het bed 
van een persoon, moet zoveel mogelijk 
ingekort worden, zodat de afstand die de 
lift moet afleggen of draaien beperkt is, 
en er minder kans is op een blessure van 
de patiënt en de zorgverlener. Het volgen 
van de 10 gouden regels tijdens een ver-
plaatsing is een waardevolle leidraad.

Een persoon met dementie 
helpen: 10 gouden regels tijdens 
een verplaatsing
1) De medewerking van de persoon vragen, met 
eenvoudige en stapsgewijze instructies, zelfs als u 
denkt dat de persoon niet zal begrijpen wat u vraagt. 

Laat voldoende tijd voor reacties. U zou alleen moe-
ten bijstaan, niet doen in plaats van het individu. 
Soms heeft een zieke in de begin- en middelste 
stadia eigenlijk slechts één hand op de onderrug en 
één op de schouder nodig om hem zachtjes verder 
te begeleiden.

2) Gebruik hulpmiddelen waar mogelijk om te schui-
ven, duwen of trekken in plaats van fysiek op te hef-
fen. U hebt meer succes als U zelf ongedeerd blijft.

3) Houd je apparatuur klaar. Houd het looprek in de 
buurt of plaats de rolstoel dicht bij het bed of de 
stoel en vergrendel de wielen. Verwijder, indien mo-
gelijk, de armsteunen en verschuif de beensteunen 
in de voorbereiding van de verplaatsing. Controleer 
de trajectzone op wanordelijke boeltjes waarop U of 
de patiënt(e) eventueel zou trappen.

4) Gebruik je lichaam goed. Houd rekening met uw 
lichaamstype en met deze van de patiënt(e). De 
plaatst van uw handen en uw benaderingswijze zal 
verschillen volgens uw lichaamstype en dat van de 
patiënt(e). Maar de gouden regel is: houd je in een 
positie die toelaat om een ‘neutrale’ stand van uw 
wervelkolom te handhaven. Telkens wanneer je je 
natuurlijke lumbale curve verlaat, is er gevaar voor 
een letsel in de rug. Het zijn de kleine micro trauma’s 
die tot een blessure uitgroeien in plaats van één en-
kele alleenstaande gebeurtenis.

5) Zet de patiënt(e) in een goede houding. Bijvoor-
beeld: 
•	 Voor staande verplaatsingen, zorg ervoor dat de 

voeten van de patiënt(e) iets onder zijn of haar 
knieën zijn geplaatst. 

•	 Voor zittende verplaatsingen, zorg ervoor dat uw 
patiënt(e) zijn of haar kop/schouders buigt naar 
het oppervlak waar hij of zij naartoe wordt over-
geplaatst. Met andere woorden, leiden met de 
“okole” (Hawaiiaans voor billen).

6) Ken het potentieel en de tekorten van de 
patiënt(e). U wilt het potentieel van de persoon 
maximaal benutten zodat de persoon het maxi-
mum wat hij/zij aankan ook doet - en u als ver-
zorger het minst moet tussenkomen. Houd reke-
ning met het therapeutisch nut voor uw patiënt(e) 
om zichzelf zo veel mogelijk te behelpen om-
dat het zijn spierkracht en mobiliteit handhaaft. 
Bijvoorbeeld: 
•	 Als uw patiënt(e) een sterkere linker of rechtse 

kant heeft, zorg ervoor dat U met die kant hem 
of haar leidt. 

•	 Als uw patiënt(e) de neiging heeft om te duwen 
of te grijpen, leid met de andere kant van de per-
soon of kontroleer de ‘duwende/grijpende’ arm 
door de positie van je handen.

7 ) Communiceer. Geef eenvoudige en stapsge-
wijze instructies, vooral wanneer u klaar bent voor 
de verplaatsing. Daarom is tellen tot drie nuttig op 
het moment van de verplaatsing van uw patiënt(e).  
Maar laat meer tijd als de patiënt(e) de ziekte van 
Parkinson heeft omdat een beweging initiëren  
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Ontdek deze en andere nuttige tips op onze website ALSLIGA.be , onder de topic Tips bij de rubriek Zorg.

Neem contact met ons op als U sug-
gesties of ideeën heeft of als U be-
hoefte heeft om over dit onderwerp te 
praten.

moeilijker zal zijn.

8) Gebruik een momentum, zoals schommelen en 
tellen tot drie om te verplaatsen.

9) Geef de persoon tijd om zich aan te passen aan 
elke nieuwe positie. Mensen met dementie reage-
ren langzamer dan wij doen, en het haasten van een 
dergelijk patiënt(e) kan rampzalig zijn.

10) Volg professioneel advies. Veel verzekerings-
maatschappijen dekken fysieke therapeutische 
raadplegingen met specifieke versterkende oefenin-
gen voor de patiënt(e) en opleiding voor uw speci-
fieke situatie. Van alle manieren om een persoon te 
helpen te verplaatsen, is één misschien de veiligste 
specifiek voor de situatie van uw patiënt(e). Houd 
in gedachten dat, met personen met dementie, wat 
vandaag werkt misschien niet meer zal werken bin-
nen één maand. Het is dus belangrijk permanent 
professioneel advies te krijgen van een specialist.

Meer dan je denkt
De keuzes voor lifters eindigen hier 
niet. Sommige zijn manueel bestuur-
baar, sommige elektrisch, en andere 
accu-aangedreven. Hiertoe behoren ook 
staanmodellen en hangende onderdelen 
zoals een plafond. Liften kunnen gehuurd 
of gekocht worden. Kosten variëren na-
tuurlijk, net zoals de terugbetaling door 
de verzekering.

Gezien het aantal opties en veiligheids-
maatregelen aanbevolen door professi-
onals in het algemeen, is het belangrijk 
om je huiswerk te doen, te overleggen 

met je huisarts of medische professi-
onal alvorens een cheque uit te schrij-
ven voor het bedrag. YouTube bevat 
al demonstraties, trainingsvideo’s voor 
zorgverleners, informatieve how-to’s, 
lift-en-verplaatsingstechnieken en veel 
meer beschikbaar van verschillende pro-
ducenten. “How-to’s” voor Hoyer Lifts 
zijn ook beschikbaar maar zouden enkel 
als aanvulling voor professionele bijstand 
moeten dienen in het leren van het juiste 
en veilige gebruik van een lift. Je kan ook 
meer leren over de mobiele staanliften 
en plafondonderdelen uit online bron-
nen zoals de Lift Doctor, die een aan-
bod van advies heeft over alles van ergo-
nomie tot het voorkomen van blessures. 
Hoewel het aanbod van tutorials en de-
monstraties een goede manier is om de 
liften te leren kennen, is de beste aanpak 
het overleggen met een medische pro-
fessional over de sturing en begeleiding 
in veiligheidsprocedures en over de de-
tails van hoe ze op de juiste manier toe 
te passen

Bron: The ALS Association

Aanvraag 
verminderingskaart NMBS 

eenvoudiger
Dankzij het statuut ‘verhoogde tegemoetkoming’ in de ziekteverzekering kan men de ‘verminderings-
kaart 50 % voor het openbaar vervoer’ aanvragen.
Vanaf 2015 is de aanvraag vereenvou-
digd: u hebt geen attest meer nodig van 
het ziekenfonds om uw verminderings-
kaart te verlengen. Elke loketbediende 
van de NMBS kan nu nakijken of u ‘ver-
hoogde tegemoetkoming’ geniet.

Wat te doen?

•	neem de elektronische identiteitskaart (van elk gezinslid) mee naar het station 
•	vraag aan het loket de ‘verminderingskaart verhoogde tegemoetkoming’ (tussen 

7.30 en 19 u.) 
•	vervolgens kunt u ook een kortingskaart aanvragen bij De Lijn

Meer info leest u op de website van de NMBS.

Bron: Christelijke Mutualiteit

http://www.alsliga.be
http://www.alsliga.be/nl/tips
http://www.alsliga.be/nl/spoedprocedure-pab
https://www.youtube.com/watch?v=jaUXo3BPUTc&noredirect=1
http://www.wikihow.com/Use-a-Hoyer-Lift
http://www.safeliftingportal.com/patientlifts/index.html
http://www.safeliftingportal.com/patientlifts/index.html
http://www.safeliftingportal.com/ask-the-lift-doctor
http://mm.cm.be/853/system/newsletter.asp?id=3835330D3130300D3139310D34333338380D3133320D300D39414436453633390D310D0D300D37390D372E352E322E31303139300D31
http://www.belgianrail.be/nl/vervoersbewijzen/korting/~/link.aspx?_id=6651DF94ABC043AD9AAA089000D68D92&_z=z&utm_source=Christelijke_Mutualiteit&utm_medium=email&utm_campaign=122014_NMBS+VT&utm_term=853.43388.191.0.43388&utm_content=all+customers
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HULPMIDDELEN

TRANSPORTVERGOEDING
Het door jou gewenste hulpmiddel 
in uitleen dient bij ons in Leuven 
zelf afgehaald en later ook  terugge-
bracht te worden.  Indien dit echter 
onmogelijk is kan het transport door 
ons verzorgd worden tegen vergoe-
ding.  Die vergoeding bedraagt 0,40 
euro per kilometer, met een mini-
mumvergoeding van 20 euro.

Materiaal Bedrag 
waarborg

Communicatieapparatuur 80 EUR

Elektrische rolwagens 120 EUR

Overige 40 EUR

ALS Mobility & Digitalk
HET PROJECT HELPDESK ALS DIGITALK (COMMUNICATIEHULPMIDDELEN VOOR PALS) 
WORDT MOGELIJK GEMAAKT DOOR DE DIENST WELZIJN EN GEZONDHEID VAN DE 
PROVINCIE VLAAMS-BRABANT.
Op deze pagina vind je hoe pALS een hulpmiddel bij ALS Mobility & Digitalk vzw gratis kunnen ontlenen.

De ALS-hulpmiddelen 
uitleendienst
Eén van de redenen voor het ontstaan 
van deze eigen dienstverlening is de lan-
ge wachttijd bij de overheidsinstanties. 
Door de administratieve rompslomp bij 
de openbare instanties moeten mensen 
met ALS vaak te lang wachten op hun 
hulpmiddelen. Vandaar dat de beslissing 
i.v.m. het aangevraagde hulpmiddel dik-
wijls pas toekomt wanneer de aandoe-
ning al zodanig geëvolueerd is dat het 
aangevraagde hulpmiddel al niet meer 
toereikend en functioneel is. Of met an-
dere woorden; door het snel evolutieve 
aspect van de ALS komt de beslissing 
van de overheden vaak te laat.

Daarenboven moet je voor je 65ste ver-
jaardag ingeschreven zijn bij de bevoeg-
de instanties om aanspraak te kunnen 
maken op tussenkomsten en/of terug-
betalingen bij de aankoop van hulpmid-
delen. Wanneer je na je 65 jaar wordt 
getroffen door ALS moet je bijna àlles 
zelf bekostigen, wat financieel een zware 
dobber is.

De ALS M&D werkt o.a. met toestellen  
geschonken na overlijden van de pALS, 
of met schenkingen van serviceclubs of 
met door ALS M&D aangekochte toe-
stellen.

Al deze hulpmiddelen worden onder-
houden en aangepast door specialisten, 
zodat de service optimaal en vakkundig 
verloopt. 

Alle aanvragen voor  reparaties en aan-
passingen aan hulpmiddelen ontleend 

bij ALS M&D moeten aangevraagd wor-
den bij de organisatie zelf. De werken 
worden enkel in opdracht van ALS M&D 
uitgevoerd. Indien de reparaties niet via 
ALS M&D verlopen of wanneer bescha-
digingen door nalatigheid van de ont-
lener werden veroorzaakt worden deze 
reparatiekosten sowieso niet door ALS 
M&D ten laste genomen.

Voorwaarden bij uitlening van 
materiaal
De hoofdactiviteit van ALS Mobility & Di-
gitalk vzw is het adviseren over en uit-
lenen van hulpmiddelen. Het ontlenen 
van een hulpmiddel is volledig gratis. 
ALS M&D vraagt enkel een waarborg, 
die afhankelijk is van het aangevraagde 
materiaal. De pALS dient wel ‘gratis’ ge-
registreerd te zijn bij de ALS Liga.

Deze waarborg wordt teruggestort na te-
ruggave van het ontleende toestel. 

Bij het ontlenen zijn deze toestellen 
steeds in goede staat van werking, ge-
reinigd en gedesinfecteerd. Vanzelfspre-
kend verwachten wij dan ook dat ze 
proper terugkomen. Het desinfecteren 
gebeurt op kosten van de ALS M&D. Re-
gelmatig worden er echter hulpmiddelen 
teruggebracht die niet proper zijn. Wij wil-
len dan ook vragen aan familie en vrien-
den van pALS er op toe te zien dat de 
hulpmiddelen schoongemaakt worden 
alvorens ze in te leveren. Zo niet zullen 
wij jammer genoeg de waarborg, of een 
gedeelte ervan, moeten inhouden voor 
het betalen van de reinigingskosten. 

Terzelfder tijd willen wij u attent maken 
op het feit dat de uitgeleende hulpmid-
delen niet altijd te gepasten tijde terug-

gebracht worden, maar soms heel lang 
nadat de patiënt ze niet meer gebruikt of 
kan gebruiken of na overlijden. Dit is niet 
alleen in het nadeel van andere patiënten 
die misschien wachten op deze hulpmid-
delen, maar ook voor ons brengt dit pro-
blemen mee. We zullen derhalve hiermee 
ook rekening houden bij het terugbetalen 
van de waarborg. 

Er wordt een contract opgesteld waarin 
het ontleende materiaal wordt genoteerd 
alsook de waarborg die werd betaald. 
Aan de achterzijde van dit contract staan 
de algemene voorwaarden vermeld. Zo 
blijven de ontleende hulpmiddelen eigen-
dom van ALS M&D en bij niet-naleving 
van de voorwaarden heeft ALS M&D het 
recht een huurprijs te vragen afhankelijk 
van het terug te vorderen type hulpmid-
del of het hulpmiddel. Alle hulpmiddelen 
via wie/waar dan ook ontleend en die ei-
gendom zijn van ALS M&D, moeten op 
het secretariaat te Leuven worden bin-
nengebracht. Enkel op deze wijze kan de 
waarborg terugbetaald worden

Uw aanvraag bij de Belgische 
overheidsinstanties
Bij het opstellen van uw eventuele aan-
vraag bij de door u gekozen instantie 
(MDT, maatschappelijk assistent, …) 
moet aandacht worden besteed aan het 
snelle evolutieve karakter van ALS. De 
aanvraag moet dan ook toekomstgericht 
zijn. Hiermee bedoelen wij dat, wan-
neer je bijvoorbeeld een aanvraag voor 
een rolwagen doet, deze ook mee moet 
kunnen evolueren met de ziekte en de 
daaraan verbonden aanpassingen. Ver-
geet niet dat het door de overheid aan u 
toegewezen apparaat pas na 4 jaar kan 
worden vernieuwd. 

Ook voor communicatieapparatuur mag 
je zeker niet wachten tot je spraak vrijwel 
volledig is weggevallen.

Uitgebreide informatie vindt u bij 
de rubriek ALS M&D, op onze web-
site ALSLIGA.be

http://www.alsliga.be/nl/hulpmiddelen
http://www.alsliga.be
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Vermeiren
Grensverleggend in mobiliteit

Timix SU met sta-op functie geeft je een
nieuwe kijk op de wereld.

Carpo 2 sport  
18 km/u en 90 Ah batterijen met LCD 
display, luxe zetel en sportieve velgen.
Verkrijgbaar in 5 kleuren!
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Ga voor vrijheid.
Onze productfamilie
zonder opleg!

Permobil staat al ruim 40 jaar voor het allerbeste in mobiliteit, comfort en controle. 

Waar uw wensen ook naar uitgaan, wij hebben de elektronische rolstoel die aansluit 

bij uw specifi eke behoeften en levensstijl. Ook de betaling vormt geen beperking; 

de  M300 Corpus 3G, C300 Corpus 3G en C350 Corpus 3G zijn opgenomen in 

de Nomenclatuurlijsten en worden volledig vergoed. www.permobil.com

GIFTEN

Voor uw gift groot of klein, moet je bij de ALS Liga zijn. ©

Meer info vindt u onder de topic 
Giften, bij de rubriek Steunen, op 
onze website ALSLIGA.be

GEEN BLOEMEN OF KRANSEN MAAR 
EVENTUEEL EEN GEBAAR AAN DE 
ALS LIGA BELGIË VZW.
Via rekeningnummer 

BE28 3850 6807 0320 en BIC 
BBRUBEBB 
met de vermelding 

“TER NAGEDACHTENIS VAN …”
Meer en meer maken familieleden, die 
een uitvaart organiseren voor hun gelief-
den, van deze mogelijkheid gebruik!

Hiermede proberen ze hun respect voor 
onze werking uit te drukken en een 
bijdrage te leveren tot ondersteuning 
van lotgenoten getroffen door dezelfde 
ziekte.

Voorstel van de ALS Liga België voor iedereen die bij een bijzondere 
herdenking, gelegenheid of “In Memoriam” een speciaal gebaar wil 
stellen in de strijd tegen ALS.
Er zijn zo van die momenten waarop je 
graag een persoonlijk diepste gevoelen 
wilt delen met al diegenen die je graag 
hebt.  Dat kan zijn: een overlijden of de 
herinnering aan een verlies dat je diep 
heeft getroffen of een meer heuglijke ge-
beurtenis zoals een jubileum,  een ver-
jaardag….  Je brengt mensen samen 
en je bent dankbaar dat je dat diepe ge-
voelen kunt delen met mensen die je een 
hart onder de riem steken of die samen 
met jou een feestelijk glaasje heffen.  Je 
vraagt hen geen geschenken, geen bloe-
men of geen kransen.  

Maar je gasten van hun kant komen 
niet graag met lege handen. Dat is 
een mooie gelegenheid om je uitno-
diging te kaderen in een goed doel, 
bv. de ALS Liga en haar doelstellingen 
door storting op rekeningnummer BE28 
3850 6807 0320 en BIC BBRUBEBB.

Achteraf brengen we jou in een dank-
brief verslag uit van de totale opbrengst 
van je initiatief, en op het einde van het 
jaar vermelden wij jouw initiatief in onze 
Nieuwsbrief. Alle individuele schenkers 
die ingaan op jouw uitnodiging krijgen 
van ons een dankbrief en een Fiscaal 
Attest indien hun gift 40 euro of meer 
bedraagt.

http://www.alsliga.be/nl/giften-doorlopende-opdracht
http://www.alsliga.be/nl/steunen
http://www.alsliga.be
http://www.alsliga.be/node/151
http://www.alsliga.be/node/151
http://alsligabe.webhosting.be/nl/giften-doorlopende-opdracht#In Memoriam gift
http://www.alsliga.be/node/151
http://www.alsliga.be/node/151
http://www.alsliga.be/sites/default/files/uploads/ALS_Liga_fiscale_attesten_02.pdf
http://www.alsliga.be/sites/default/files/uploads/ALS_Liga_fiscale_attesten_02.pdf
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Handi-Move

Til & Verzorgings
systemen

 ■ van en naar rolstoel, toilet, 
bad, douche, bed...

 ■ advies over woningaanpassing 
& subsidies

 ■ demo's in toonzaal of thuis

www.handimove.be
Tel 054 31 97 26
info@handimove.be 

PEETERS BVBA   TEL 011 311 250 
INDUSTRIE KOLMEN 1114  FAX 011 315 680 
3570 ALKEN     pmc@online.be 
      www.pmc-bvba.be 

• ROLSTOELLIFTEN RICON 
• DOORZAKSYTEMEN 
• DRAAIZETELS 
• OPBERGSYSTEMEN  ROLSTOELEN 
• VERGRENDELINGSYSTEMEN 
• BUSINRICHTING  

UW MOBILITEIT IS ONZE ZORG 
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Grote Markt 21
3440 Zoutleeuw
Tel: 011/78.54.01
Fax: 011/78.54.22
RPR Leuven
BTW:  BE  0466.709.263
BIBF 205926

Stiers & Velkeneers
Boekhouding & Fiscaliteit

FISCALE ATTESTEN & DUO LEGATEN

De ALS Liga heeft officieel de verlenging ontvangen om t/m 
2018 fiscale attesten uit te schrijven aan schenkers voor hun 
giften vanaf 40 euro.

Belangrijke fiscale wijziging 
voor de aftrek van giften
Vanaf aanslagjaar 2013 (inkomstenjaar 
2012) werden de bepalingen met betrek-
king tot giften gewijzigd.  Giften (mini-
maal 40 euro op jaarbasis) gaven vroeger 
recht op een belastingaftrek: hoe hoger 
je inkomen was, hoe groter het bijbeho-
rende voordeel. Vanaf nu geven giften 
recht op een belastingvermindering van 
45% van de werkelijk gedane gift, los van 
de hoogte van je inkomen.

Belastingvermindering
De belastingaftrek wordt een belas-
tingvermindering.
Voor het aanslagjaar 2013 geven de in 
2012 gedane giften recht op een belas-
tingvermindering van 45% van de betaal-
de sommen, en niet meer op een belas-
tingaftrek.

Wijzigingen van het Wetboek van de 
inkomstenbelastingen 1992.
De bepalingen onder 3° tot 8° van het 
artikel 104, en de artikelen 107 tot 111 
worden opgeheven en vervangen door 
het artikel 14533,§ 1, eerste lid, 1°, e, 
van het Wetboek van de inkomstenbe-
lastingen 1992.

Wettelijke verwijzing
Wethoudende fiscale en financiële bepa-
lingen van 13 december 2012 (Belgische 
Staatsblad 20.12.2012).

Voorwaarden fiscaal attest.
Wanneer de ALS Liga giften ontvangt 
van 40 euro en meer per kalenderjaar 
is zij gemachtigd een fiscaal attest uit te 
schrijven voor de schenker.

Dit fiscaal attest moet aan een aantal 
voorwaarden voldoen om als geldig be-
schouwd te worden bij de Federale Over-

heidsdienst Financiën.

Zo mag een gift, waarvoor een 
fiscaal attest afgeleverd wordt, 
slechts een belastingvoordeel op- 
leveren voor de schenker(s) wan-
neer deze afgestaan wordt zonder 
tegenwaarde. Er mag ook geen 
fiscaal attest afgeleverd worden 
voor stortingen die ontstaan zijn uit 
collectieve geldinzamelingen. Ook 
niet voor stortingen die niet recht-
streeks op de rekening gestort 
werden van waaruit een fiscaal at-
test kan uitgeschreven worden.

Deze voorwaarden kunt u ook na-
lezen op onze website onder de 
topic Giften, bij de rubriek Steunen.

Wij raden u aan bij twijfel, en 
om misverstanden te vermij- 
den, ons secretariaat te con-
tacteren op info@alsliga.be of 
016/23 95 82.

Neem de ALS Liga op in uw 
testament en/of duo-legaat
Wat is het duo-legaat?
Het duo-legaat is een legale methode 
die een erflater de mogelijkheid geeft 
één deel van zijn/haar vermogen aan een 
goed doel te schenken en een ander deel 
aan zijn/haar erfgenamen na te laten.

Dankzij dit duo-legaat slaat de erflater 
twee vliegen in één klap:

1.	Een deel van het geld gaat naar een 
goed doel

2.	Het duo-legaat kan fiscaal voordelig 
zijn: Artikel 64 van het Wetboek van 
Successierechten bepaalt immers dat 
men een persoon als erfgenaam kan 
aanstellen zonder dat deze succes-
sierechten dient te betalen, echter op 
voorwaarde dat een andere persoon 
of een vereniging de successierechten 
voor zijn rekening neemt.

Dit betekent concreet dat de erfgenamen 
meer uit hun erfenis ontvangen omdat 
ze minder successierechten (= belasting 
op de nalatenschap) moeten betalen. 
Wie houdt er op het einde van de rit niet 
graag meer over dan verwacht…

Er is echter een maar… Een duo-legaat 
geeft erfgenamen weliswaar de mogelijk-
heid meer nalatenschap te krijgen, maar 
jammer genoeg geldt dit niet in elke situ-
atie: er zijn immers specifieke voorwaar-
den waaraan voldaan moet worden.

Bezoek onze website ALSLIGA.be 
voor meer gedetailleerde informa-
tie onder de topic Minder belastin-
gen bij nalatenschap, bij de rubriek 
Steunen.

Fiscale Attesten & 
Duo legaten

http://www.alsliga.be/nl/giften-doorlopende-opdracht
http://www.alsliga.be/nl/steunen
mailto:info@alsliga.be
http://www.alsliga.be
http://www.alsliga.be/nl/testament-minder-belastingen-nalatenschap
http://www.alsliga.be/nl/testament-minder-belastingen-nalatenschap
http://www.alsliga.be/nl/steunen


21

NUTTIGE ADRESSEN
VAN DE NEUROMUSCULAIRE

REFERENTIECENTRA
(NMRC’S)

FONDSEN

Gezocht: vrijwilligers
voor allerlei taken zoals vertalen (NL-FR-EN-DE), fondsenwerving, adminis-
tratieve krachten, technieker of mecanicien, social media, …
Bezoek op onze website www.ALSLIGA.be, de topic Werken bij de Liga bij 
de rubriek ALS Liga, voor meer vrijwillige taken en informatie.

UZ Leuven
Herestraat 49, 3000 Leuven 
016 34 35 08
marielle.verbeek@uz.kuleuven.ac.be

UZ Gent
De Pintelaan 185, 9000 Gent
09 332 38 87
secretariaatnmrc@uzgent.be

UZ Antwerpen
Wilrijkstraat 10, 2650 Edegem
03 821 45 08
Iris.Smouts@uza.be

Revalidatieziekenhuis 
Inkendaal
Inkendaalstraat 1, 1602 Vlezenbeek
02 531 53 13
florence.moreau@inkendaal.be

AZ VUB
Laarbeeklaan 101, 1090 Brussel
02 477 88 16
sara.bare@az.vub.ac.be

UCL Saint-Luc
AV. Hippocrate 10, 1200 Bruxelles
02 764 13 11
vandenbergh@nchm.ucl.ac.be

CHR de la Citadelle
Boulevard du 12ème de Ligne 1, 
4000 Liège
04 225 69 81
al.maertens@chu.ulg.ac.be

Erasmus Bruxelles
Bâtiment Bucopa (3è étage)
Route de Lennik 806, 1070 Bruxelles
Professeur Diederik Zegers de Beyl:
02 555 68 55;
Docteur Françoise Degreef:
02 555 33 94;
Assistante Géraldine Decrolière:
mgeraldine.decroliere@erasme.ulb.ac.be

A cure for ALS® 

& MaMuze®
ALS ETHISCHE FONDSENWERVERS HEBBEN WIJ DE PLICHT OM DE GELDEN 
DIE WIJ BIJ HET PUBLIEK INZAMELEN MET EEN BEPAALDE DOELSTELLING ON-
DER TE BRENGEN IN HET DAARVOOR BESTEMDE FONDS. HIERMEE GARANDE-
REN WIJ ONZE SCHENKERS EEN CORRECTE BESTEMMING VAN HUN FINAN-
CIËLE STEUN.

Zorg voor pALS is en blijft wat ons dag 
in dag uit aan het werk houdt.  Maar uit-
eindelijk willen wij onze pALS het mooist 
denkbare geschenk geven: de overwin-
ning in de strijd tegen de vreselijke ziekte 
ALS.  Daarom wenst de ALS Liga België 
samen met u een actieve bijdrage te le-
veren aan het wetenschappelijk onder-
zoek naar ALS.

Met het ALS-onderzoeksfonds stimu-
leren we belangrijke wetenschappelijke 
projecten en moedigen we Belgische 
onderzoekers aan met financiële onder-
steuning.  Deze steun kan door de onder-
zoeker worden ingezet voor alle materiële 
middelen die het onderzoek bevorderen, 
zoals apparatuur en onmisbare wer-
kingsmiddelen.  Bovendien houden we 
als ALS Liga de vinger aan de pols en 
zijn we meteen op de hoogte van nieuwe 
ontwikkelingen in de strijd tegen ALS.   
Onder het motto A cure for ALS wordt 
uw gift, samen met die van vele anderen, 
vanuit het onderzoeksfonds ter beschik-
king gesteld aan een uitverkozen onder-
zoeksproject.  Jaarlijks in de kerstperiode 
overhandigen we officieel de bijdrage aan 
een onderzoeksteam dat zich in de strijd 
tegen ALS verdienstelijk maakt.

Wat vandaag nog een onwaarschijnlijk 
wonder lijkt, is morgen een stap vooruit 
in het gevecht tegen ALS.  Daarom kijken 
wij samen met u uit naar de vorderingen 
van wereldwijde onderzoeken.

Soms lukt het ons om dankzij de bijdra-
gen van velen een mirakel waar te ma-
ken. In januari 2012 werd gestart met de 
bouw van een zorgverblijf specifiek voor 
patiënten met ALS. Intussen is het zorg-
verblijf plechtig geopend. In het zorgver-
blijf ‘Middelpunt’ aan onze Belgische kust 
bieden wij de pALS een zorgverblijf aan. 
We bieden hen de mogelijkheid om ‘er 
even uit te zijn’, terug op adem te komen, 
frisse zeelucht op te snuiven… om dan 
terug te keren naar huis. Ook kunnen zij 
hier in contact komen met lotgenoten. 
Bovendien geven we zo ook de familie 
en verzorgers van onze pALS de nodige 
ruimte om even op adem te komen.

Het zorgverblijf ‘Middelpunt’ is thans 
gerealiseerd. Maar om onze gasten een 
aangenaam en kwalitatief verblijf aan te 
kunnen bieden, blijft uw bijdrage belang-
rijk. Door nieuwe giften in het MaMu-
ze-fonds, kunnen we patiënten onder-
steunen om hun verblijf in Middelpunt 
mogelijk te maken.

In Middelpunt worden, naast een aan-
tal relaxatie - en verwentherapieën, ook 
tal van ontspanningsmogelijkheden en 
hulpmiddelen aangeboden. Zo zorgen 
we voor een vakantiegevoel voor onze 
gasten.

Wij nodigen u uit om, samen met ons, 
de pALS een verblijf zonder zorgen te 
schenken en hen even hun dagdagelijkse 
strijd te doen vergeten.

Indien u een gift doet via de Liga, 
gelieve dan te vermelden A cure for ALS of MaMuze. 
Alle giften zijn van harte welkom en worden beantwoord met een dank-
brief. Voor een gift vanaf 40 euro ontvangt u een fiscaal attest. 
BE28 3850 6807 0320 en BIC BBRUBEBB

http://www.alsliga.be
http://www.alsliga.be/nl/werken-bij-de-liga
http://www.alsliga.be/nl/wie-zijn-wij
mailto:marielle.verbeek@uz.kuleuven.ac.be
mailto:secretariaatnmrc@uzgent.be
mailto:Iris.Smouts@uza.be
mailto:florence.moreau@inkendaal.be
mailto:sara.bare@az.vub.ac.be
mailto:vandenbergh@nchm.ucl.ac.be
mailto:al.maertens@chu.ulg.ac.be
mailto:mgeraldine.decroliere@erasme.ulb.ac.be
http://www.alsliga.be/nl/ALSfonds
http://www.alsliga.be/nl/mamuze
http://www.alsliga.be/nl/mamuze
http://www.alsliga.be/nl/ALSfonds
http://www.alsliga.be/nl/mamuze
http://www.alsliga.be/node/151


KOST HET VEEL MOEITE OM

UW PORTEFEUILLE TE OPENEN ? 

DAN ZIT U MISSCHIEN IN

DE EERSTE FASE VAN

AMYOTROFISCHE LATERALE 

SCLEROSE. IN DAT GEVAL

HEEFT U HELAAS

NOG DRIE JAAR TE LEVEN.

ALS of Amyotrofische Laterale Sclerose is

een ongeneeslijke aandoening die de motorische 

zenuwcellen aantast. Daardoor verliezen patiënten 

stapsgewijs de controle over hun lichaam en treedt 

verlamming in. Spiergroep na spiergroep valt uit,

vaak beginnend met de bovenste ledematen,

tot de patiënt na 3 jaar sterft, bij vol bewustzijn.

Want ALS tast de cognitieve functies meestal

niet aan. De oorzaak is nog onduidelijk en

het proces voorlopig onomkeerbaar.

Met uw gift steunt u het broodnodige onderzoek

naar ALS en de begeleiding van ALS-patiënten.

WWW.ALSLIGA.BE

DONEER
BE 28 3850 6807 0320
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