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A.L.S. LIGA Belgié vzw

Het best kan je ons bereiken via volgende
adressen:

Secretariaat :
Bondgenotenlaan 131

3000 Leuven

Tel. en Fax : 016/29 81 40
E-mail : alssecretariaat@pi.be
http:/www.ALS-MND.be

Voorzitter :

Reviers Danny
Klein Broekstraat 38
3350 Linter

Tel : 016/78.99.54
Fax: 016/78.11.75
GSM :0495/47 64 62

E-mail : danny.reviers@pi.be

Penningmeester :
Claerhout Ginette
Leuzestraat 98

8510 Bellegem

Tel. 056/20.36.65

Fax 056/22.89.68

E-mail : clacrhout.co@tijd.be

Secretaris :

Van Achter Alex

Bremstraat 2

1702 Groot-Bijgaarden

Tel : 02/466 92 19

GSM : 0476/57.65.70

E-mail : joskealex(@skynet.be

Codrdinator activiteiten:
Depauw Irma

Meuleveld 28

2150 Borsbeek

Tel. en fax : 03/295.52.10

E-mail : irma.depauw(@pandora.be

Bestuursleden :
Mahy Mia

Klein Broekstraat 38
3350 Linter

Tel: 016/78 99 54
Fax: 016/78.11.75
Gsm : 0496/46 28 02

Kooken Marie-Louise

De Roest d’Alkenmadelaan 3 bus 11
2600 Berchem,

Tel. 03/281.66.35

Paris Rik

Groenendallaan 240 bus 12
2030 Antwerpen,

Tel. 03/542.21.13

Schuermans Tilla

Pastoor Schelkensplein 11c
2560 Kessel,

Tel. 03/480.78.62

Luypaert Paula
Schoolstraat 73

2820 Bonheiden
Tel.Fax:015/51.53.44

Lakiere Erik en Liliane
Tulpenstraat 47

8020 Oostkamp
Tel:050/82.24.34
GSM:0475/98.23.65

E-mail: eric.lakiere@skynet.be

Spiritus Marie Jeanne
Driewilgenstraat 30
3071 Erps-Kwerps

Tel. Fax.:02/759.76.01

E-mail: jan.six@ping.be

in deze nieuwsbrief vind je de volgende
artikels en rubrieken
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Nuttige informatie..........ccoeemmrriiiiiiiccnennnnnnns 13

Hawking wordt 60.........ccccemrriiiisnmmmnnnnnnnninnns 14/15
Manu Keirse.........ccceviiimmmmmnmnnnninsssssssnnnnnn. 16/17
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Beste A.L.S.-ers

Voorstelling van de huidige
bestuursgroep.

Staande van links naar rechts:

Janssens Carine & Henrix Steven: de vader van
Carine, Wim heeft ALS. Zijzelf is medisch secre-
taresse en schrijft de verslagen van onze
activiteiten. Haar partner Steven is computer infor-
maticus. Ze wonen in Zonhoven en zetten zich in
waar kan.

Schuermans Tilla: Zet zich al jaren in voor de
Liga, haar echtgenoot
Frans overleed aan
ALS in 1996.Zij kan
goed luisteren naar
mensen en patiénten
te woord staan. Luc
en Nicole zijn haar
kinderen.

Paris Rik: op rust
gestelde, zijn
echtgenote Paula
overleed aan ALS in
1999, hij biedt hulp
waar nodig, en wordt
de grapjas van de
vereniging genoemd. Hij is reeds vijf jaar in de
vereniging aangesloten en heeft één dochter
Conny.

Claerhout Ginette: zij is de penningmeester en
lid van het dagelijks bestuur, haar echtgenoot
Roland overleed in 1998 aan ALS. Zij waren van
in het begin bij de Liga aangesloten, haar dochters
noemen Sofie en Marie.

Van Achter Alex: hij is onlangs verkozen tot secre-
taris van de vereniging en lid van het dagelijks
bestuur, hij werkt bij Renault te Vilvoorde en zorgt
dat de hulpmiddelen bij de mensen geraken. Zijn
vrouw Josianne stierf in 2000 aan de gevolgen van
ALS. De dochters zijn Nancy, Cynthia en Veerle.
Lilianne & Erik Lakiere: zij willen zich waar het

mogelijk is inzetten voor de Liga en hun langzaam
inwerken, Erik is ALS patiént en heeft door de
aandoening zijn werkzaamheden moeten stop
zetten. Mirjam, Kris, Stefaan en Patrick zijn hun
kinderen.

Kooken Marie-Louise: een ijverige vrouw, zij is
weduwe van Laurent, ze is altijd goed gezind en is
de schoonzus van Irma. Ook zij is vele jaren actief
binnen de vereniging en vooral een grote hulp bij
activiteiten. De dochters noemen Nicole en Chris.

Zittend van links naar rechts:

Depauw Irma: zij leidt al onze activiteiten in
goede banen en zorgt voor de fiscaal attesten, ook
zij is lid van het dagelijks bestuur. Samen met haar
man Armand die in 1999 overleed aan ALS, was
zij van bij de start in
de vereniging actief.
Luypaert Paula:
weduwe van Manu,
ook aan ALS overleden
in 1995. Ze is een tijd-
je weggeweest maar
wordt nu terug in onze
rangen gesloten. Ze
heeft twee dochters
Lily en Anny. Zij zijn
ook aangesloten van
bij de oprichting.
Mahy Mia: bediende,
zij schrijft de agenda‘s
en verslagen van de vergaderingen, ze is ook lid
van het dagelijks bestuur en echtgenote van
Danny, samen hebben ze twee kinderen Nico en
Evy.

Reviers Danny: voorzitter en eveneens lid van het
dagelijks bestuur, hij lijdt reeds 24 jaar aan een
trage vorm van de ziekte, A.L.S.

Staat niet op de Foto:

Spiritus Marie-Jeanne: zij werkt op de achter-
grond, aan administratieve zaken voor de Liga, zij
was secretaris van “95 tot “00. Haar echtgenoot
Luc overleed ten gevolge van ALS in 1994. Ze
heeft twee kinderen Jan en Marijke.

Nieuwsbrief van de A.L.S. Liga
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Hebt u interesse 1n een uitstapje met

RTINS

De vereniging is van plan om op vrijdag 21 juni 2002 ter gelegenheid van de internationale
ALS dag een uitstap met een aangepaste liftbus te voorzien. Waar deze bus ons naartoe gaat
leiden weten we op dit moment nog niet met zekerheid te zeggen, ook de prijs is nog niet
volledig bekend. Maar zoals gewoonlijk bij de Liga zal ook hier, tegen een minimale eigen
bijdrage, kunnen deelgenomen worden. Aangezien wij maar over €¢én bus beschikken zullen
de plaatsjes beperkt zijn, dus kortom, enkel de snelste zullen mee kunnen. Er zullen drie
opstapplaatsen voorzien worden, één in Tielt-Winge Heuvelstraat 98 vertrekplaats van de bus,
één in Nazareth aan het wegrestaurant langs de E 17 in de richting van Kortrijk naar Gent, en
één in Borsbeek aan GB/Carrefour Robianostraat 115 hoek/Autolei. Het vertrek zal voorzien
zijn in de ochtend tussen 07:00 u en 09:00 u, de thuiskomst zal in de vroege avond
geschieden. Hebt u interesse in deze verrassingstrip laat het ons dan zo vlug mogelijk weten.
Diegene die interesse hebben worden later persoonlijk op de hoogte gesteld en geinformeerd.
Uw inschrijving dient te gebeuren voor 1 juni. Wij opteren voor maximum drie personen per
gezin, patiént inbegrepen. Indien er meer personen mee willen kunnen zij zich altijd op de
reservelijst laten plaatsen voor het geval er nog plaatsen zouden open blijven.

Het inschrijvingsformulier bevindt zich op het postblad.

Voor inlichtingen of inschrijving kan je steeds terecht bij [rma Depauw
Meuleveld 28, 2150 Borsbeek Tel:03/295.52.10
e-mail: irma.depauw(@pandora.be

Het Bestuur.

. . Beschikt u over teksten, gedichten,
Verantwoordelijke van de nieuwe . . .
medische informatie of verhalen over

Franstalige A.L.S.-vereniging uzelf, waarvan je denkt dat ze de
CENTRE NEUROLOGIQUE ET DE moeite zijn om in de nieuwsbrief te
READAPTATION FONCTIONELLE laten verschijnen. Stuur ze ons dan toe

voor 20 juni 2002.
Wij zullen deze in de selectie opnemen
rue Champs des Alouettes 70 op voorwaarde dat deze zich bevinden

Nicole Dabe

4557 Fraiture-en-Condroz op een diskette of aan ons doorge-

085/51.91.09

maild worden. Teksten op papier of
ingescande teksten komen niet in

aanmerking.

Nieuwsbrief van de A.L.S. Liga 2
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Om maximaal te genieten

van zitten en slapen ...
(verkoop & verhuur)

“de Bedstee” is gespecialiseerd in het betere zit- en slaapcomfort voor particulieren en instellingen.
Voor mensen die langdurig moeten zitten of zelfs bedlegerig zijn omwille van een handicap of ziekte
heeft men aangepaste producten. Een vrijblijvend bezoek meer dan waard!

Drukverlagende matrassen (= pijnreducerend + anti-decubitus).
Hoog/laagbedden.

Verstelbare, verwarmde watermatrassen.

Tientallen soorten hoofdkussens.

Merken: Medi-Fit, Medi-Spring, ergo-relax, Swissflex, Impulse, VI-Spring, Auping, de Bedstee, ...

ERGO-RELAX

™,
/ HH%IHH. \

0,8°

De relaxzetel met het unieke, kantelbare zitvlak.

Onvergelijkbaar comfort!

Rug- en drukpijnen worden tot een minimum herleid.

Zithoogte, zitdiepte en hoogte van de armleuningen op maat.

In hoogte en dikte instelbare rugsteun.

Exclusief: R.C.PM. = Ingebouwd systeem voor “bewegend zitten”, verdrijft de ergste rugpijnen!
Ingebouwde liftfunctie om gemakkelijk op te staan of te gaan Zzitten.

Alle soorten bekledingen en kleuren.

Veel modellen en mogelijkheden. Eigentijds, prachtig design.

ﬁ,d:ﬁfﬂ-&

Mechelsestw 39
2230 Herselt Sint-Katelijne-Waver
Tel: 014/ 54 55 11 Tel: 015/ 31 07 99

f,d:;’ﬂﬂ&

Dorp 78

tgé

www.debedstee.be info@debedstee.be Open: Ma-di-do-vr: 10-12.30u. en 13.30-18.30u., za + zo: 10-12.30u. en 13.30-17u.
Wo. + feestd. gesloten.
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Tien geboden voor de
behandeling van A.L.S.

door Dr Forbes H.Norris,Jr*

De optimale behandeling van een A.L.S.-patiént vraagt dat men
zich aan volgende principes houdt:

1. Keer elke steen ondersteboven.

De diagnose is een taak van specialisten en moet onathankelijk
bevestigd worden, gezien de diagnose uitsluitend op klinisch
onderzoek is aangewezen en er voorlopig geen objectieve labo-
ratoriumtest bestaat voor deze aandoening. A.L.S. is meestal
fataal en iedere patiént heeft recht op de bevestiging van de
diagnose door een specialist.

2. Hoop doet leven.

Zelfs als een andere diagnose zeer onwaarschijnlijk lijkt, moet
men de hoop op een minder ernstige uitkomst niet opgeven.
A.L.S. kan “uitdoven” en andere vormen van Motor Neurone
Disease zijn minder kwaadaardig. Vergruizel niet alle hoop.

3. A.L.S is een ziekte van gans het gezin.

Van zodra de diagnose bevestigd wordt, zou gans het gezin
moeten betrokken worden bij de behandeling, aangezien heel
wat last ook op hun schouders zal terechtkomen, evenzeer als op
deze van de zieke zelf. Moedig gezinsleden aan om aanwezig te
zijn bij alle testen, onderzoeken enz.

4. Wees er vroeg bij om de symptomen
te verminderen.

Vele symptomen van A.L.S. kunnen gemilderd worden dank zij
een waaier van eenvoudige behandelingen die de voortschrijding
van de ziekte kunnen vertragen. Dit niet doen zou een tekort-
koming zijn en bovendien onwaardig. Stapel behandelbare
problemen niet op daar waar de toestand al moeilijk genoeg is.
Als de ziekte verergert en het terminaal stadium bereikt is, zal
een genereuze toediening van narcotica gedurende de laatste
dagen een zeker comfort garanderen, terwijl er geen gevaar voor
verslaving is.

“Vertrek in goed gemoed, met opgeheven hoofd.”

5. Je bent niet verlaten en alleen.

Vroegtijdig deelnemen aan experimentele behandelingen
bevestigt in feite dat de A.L.S.-patiént niet alleen noch verlaten is:
onderzoekers van wereldfaam zoeken actief naar een oplossing
voor zijn kwaal.

6. Hoe nederig ook, nergens is het beter
dan thuis.

In de meeste gevallen is thuisverzorging de beste oplossing.
Korte opnames in het ziekenhuis voor speciale behandelingen
kunnen in een later stadium van de ziekte aangewezen zijn.
Toch raden wij de familie aan dat minstens één gezinslid ook
gedurende de nacht aanwezig zou blijven.

7. Met een goed geinformeerde patient
bereikt men de beste resultaten.

Alle betrokkenen zo vroeg mogelijk op de hoogte brengen van
het waarschijnlijk verloop van de ziekte, getuigt van respect
voor hun intelligentie en hun integriteit. Hun besluit over wat zij
het beste vinden, moet altijd ge€erbiedigd worden. De moeilijke
beslissingen betreffende levensondersteuning en —bijstand
moeten vanaf het begin open besproken worden, zonder enig
vooroordeel. De patiént moet deze beslissingen zelf vooraf
nemen. Weigering vanwege de patiént om deel te nemen aan
onderzoek, zijn keuze betreffende levensbijstand of zijn wens
om zelf twijfelachtige behandelingen of alternatieve geneeswijzen
te volgen zoals vitaminekuren, acupunctuur, meditatie, enz...,
mag men niet belachelijk maken; professionele zorgverstrekkers
mogen hierdoor ook niet hun aandacht voor de patiént
verliezen.

8. De patiént heeft het laatste woord.

Vergeet nooit dat de patiént uiteindelijk beslist; artsen, ver-
pleegkundigen, kinesisten en andere verstrekkers van gezond-
heidszorgen, zijn er om de patiént te helpen en om zijn gezin te
ondersteunen om het leven met A.L.S. zo goed mogelijk aan te
kunnen.

9. Waak over de financiéle en familiale
toestand.

Evenveel aandacht moet besteed worden aan het gezinsleven en
de gezinsfinancién, vooral als de A.L.S.-patiént de kostwinner
of het gezinshoofd is.

10. Houd de moed erin bij de patiént en
zijn gezin.

Ondersteun het moreel van de patiént en zijn gezin, bied hen
adempauzen en assistentie tijdens deze zware periode. Dit is
misschien wel het belangrijkste gebod bij de behandeling van
mensen met A.L.S. Als de mentale veerkracht verdwijnt, zal
alles onvermijdelijk van kwaad tot erger verlopen, zelfs de
kwaliteit van de verzorging. Anderzijds kan een goed moreel
een compensatie zijn voor vele, schijnbaar rampzalige, proble-
men.

Dr. Forbes H. Norris, Jr.

Gewezen directeur van de A.L.S.- and Neuromuscular Research
Foundation,

California Pacific Medical Center Foundation, San Francisco.

Nieuwsbrief van de A.L.S. Liga
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Agenda 2002

24-02-02 Lezing Leuven, door prof. Manu Keirse
28-04-02 Steendorp, Boottocht op de Schelde
21-06-02 Wereld ALS Dag,Verrassingsuitstap met liftbus

29-06-02 Concert te St Denijs ten voordele van ALS
Inlichtingen op het secretariaat

14 & 15-09-02 Jaarlijks contactweekend,
hierover verschijnt meer info in de volgende nieuwsbrief

10-11-02 Stabroek, St. Maarten-Halloween feest

Van 21/11 tot 25/11/02 Sint-Niklaas, Gezondheid en Welzijnsbeurs

Met de draagbare motor
komt u overal

Vanaf nu kan u zich
overal laten optillen, ook in kleinere

ruimten. Daar zorgt de draagbare tilmotor
van Handi-Move voor.

"r"';ﬁ;l

Hij laat zich gemakkelijk aan een plafondrail haken
om u dan op uw toilet, in uw bad of bed te tillen.
De motor werkt op batterijen. Hij is compact, licht
en toch heel krachtig.

Naam:

Straat: Nr: Bus:

Postcode: _ Gemeente: H d-
Telefoon: an I
Gelieve mij vrijblijvend meer inlichtingen te bezorgen move

. INTERNATIONAL
over O de Handi-Move draagbare motor
O de andere Handi-Move til- en verzorgingssystemen

Stuur deze bon naar: Handi-Move, Ten Beukenboom 13, B-9400 Ninove. Fax 054 32 58 27

Nieuwsbrief van de A.L.S. Liga 5
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ledereen krijgt een groot deel van zijn gezond-
heidskosten (kosten voor o.a. dokter, genees-
middelen, kinesitherapie, ...) terugbetaald. Om
dit mogelijk te maken betalen wij allemaal elk
jaar, en dit is verplicht, een bijdrage aan de ziek-
teverzekering. Maar iedereen die dikwijls een
dokter nodig heeft of veel medicatie moet
nemen, weet hoeveel er vaak nog uit eigen zak
moet betaald worden. Langdurig zieken klagen
al lang over die hoge remgelden (dit is het per-
soonlijk aandeel in de kosten). Om tegemoet te
komen aan hun eisen werd er al een sociale en
fiscale franchise ingevoerd. Dit betekent dat het
totale remgeld dat iemand (met een laag
inkomen) per jaar moet betalen, niet té hoog
mag oplopen. Daarnaast werden de categorieén
van rechthebbenden op de verhoogde tege-
moetkoming in de ziekteverzekering uitgebreid.
Maar in het systeem van de sociale franchise vie-
len de gezinnen met een laag of bescheiden
inkomen toch nog uit de boot omdat ze niet tot
een sociale categorie behoren (want ze werken
of hun inkomen valt net boven de
inkomensgrens). Met de fiscale franchise wou
men bescherming bieden aan alle gezinnen,
maar de terugbetaling liet dan weer twee jaar
op zich wachten. De kosten die in aanmerking
werden genomen in beide systemen waren
bovendien beperkt. Geneesmiddelen werden
o0.a. niet meegerekend.

Het wordt beter!

Minister Vandebroucke wil met ‘de maximum-
factuur’ (MAF) een antwoord bieden op deze
tekortkomingen. Na een testperiode van meer
dan een jaar heeft de ministerraad enkele weken
geleden de wettekst hiervoor goedgekeurd.
Maar deze wet moet nog wel in het federale
parlement gestemd worden. In afwachting blijft
het systeem van de sociale franchise voor een
aantal gerechtigden van toepassing.

In dit nieuwe systeem zullen gezinnen in de
toekomst nooit meer dan een bepaald bedrag

EEEEEEEEEE R EE E EE R EEEE R E EE EE R EEE R R R E EE R R E EE R R R E EE R R E E R R R R E E R R E EE R R R E E R R R E EE R E R E EE R EEEEE R EEE

DE MAXIMUMFACTUUR (MAF)
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Bron handiscoop

(het remgeldplafond) moeten uitgeven voor
verzekerde en noodzakelijke gezondheidskosten.
De hoogte van dat plafond hangt af van het
gezinsinkomen. Het laagste plafond bedraagt
450 euro en het hoogste 2.500 euro. Met
"gezin" bedoelt men alle personen die op het-
zelfde adres gedomicilieerd zijn.
Inkomensgrenzen en remgeldplafonds. Vanaf 1
januari 2002 worden de volgende inkomens-
grenzen en remgeldplafond gehanteerd:

Inkomensgrens Jaarlijks
remgeldplafond

(Belastbaar netto-

inkomen) Gezinnen

die behoren tot

bepaalde sociale € 450

categorieén van

rechthebbenden

Tot € 13.730,98 € 450

Tussen € 13.730,99 -

€ 21.108,82 € 650

Tussen € 21.108,83 -

€ 28.486,66 € 1.000

Tussen € 28.486,67 —

€ 35.557,09 € 1.500

Tussen € 35.557,10 -

€ 50.825,12 € 1.800

Vanaf € 50.825,13 € 2.500

In tegenstelling tot de remgeldplafonds orden
de inkomensgrenzen gekoppeld aan de index.
Voor gezinnen waarvan één of meer
perso(o)n(en) tot één van de volgende ‘sociale
categorieén’ van rechthebbenden behoort,
wordt het laagste remgeldplafond van € 450.
-rechthebbenden op de verhoogde tege-
moetkoming in de ziekteverzekering voor zover

Nieuwsbrief van de A.L.S. Liga
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het gaat om gepensioneerden, weduwen,
weduwnaars, invaliden of wezen, personen die
het bestaansminimum genieten, het gewaar-
borgd inkomen voor bejaarden of de inko-
mens-garantie voor ouderen, en de langdurig
werklozen;

-rechthebbenden op een inkomensvervangende
of integratietegemoetkoming voor mensen met
een handicap of een tegemoetkoming voor hulp
aan bejaarden, met uitzondering van de
rechthebbenden van een integratietege-
moetkoming categorie 3 of 4, waarbij het abat-
tement (=vrijgesteld bedrag) van € 17.355 op
het inkomen van de partner effectief werd
toegepast. Afzonderlijk van de bovenstaande
plafonds (zie kader) wordt ook een remgeldpla-
fond van € 650 per kind jonger dan 16
toegepast, ongeacht het gezinsinkomen. Als het
remgeldplafond voor het volledige gezin lager is,
geldt uiteraard dit lagere maximumbedrag.
Voor een kind met een handicap dat recht heeft
op de bijkomende kinderbijslag op het ogenblik
van de publicatie van het huidige wetsontwerp
in het staatsblad geldt een remgeldplafond van
€ 450 450. Men spreekt in dat geval van ver-
worven rechten in het systeem van de sociale
franchise. Voor gehandicapte kinderen die na die
datum de bijkomende kinderbijslag verwerven,
geldt deze individuele bescherming niet.

Welke kosten worden in aanmerking genomen
voor de berekening van het remgeldplafond?
De gemaakte kosten zullen voor 100% worden
terugbetaald van zodra dat remgeldplafond
overschreden wordt. Volgende kosten komen in
aanmerking voor terugbetaling:

-erelonen van artsen en verpleegkundigen;
-kosten van technische prestaties, bijvoorbeeld
medische beeldvorming, chirurgische ingrepen,
technische onderzoeken, labo-onderzoeken;
-noodzakelijke geneesmiddelen (terug-betal-
ingscategorieén A en B). Geneesmiddelen van
categorie C worden niet in het systeem
opgenomen. Deze laatste groep betreft
geneesmiddelen die worden gebruikt om
tijdelijke symptomen te verlichten, bijv. jeuk,
buikloop, braakneiging.

-hospitalisatiekosten, namelijk het persoonlijk
aandeel in de ligdagprijs en materiaalsupple-
menten. De meegerekende hospitalisatiekosten
worden beperkt tot de eerste drie maanden van

opname in een algemeen ziekenhuis en het
eerste jaar van opname in een psychiatrisch
ziekenhuis.

De ziekenfondsen zijn verantwoordelijk voor het
concreet bijhouden van gezondheidskosten, het
bepalen van het remgeldplafond en de terugbe-
taling. De eerste drie soorten kosten worden
sinds 1 januari 2001 reeds voor iedereen bijge-
houden. Hospitalisatiekosten werden bijge-
houden vanaf 1 januari 2001 voor gezinnen van
wie het inkomen lager ligt dan € 13.400 per jaar.
Voor de hogere inkomens is dit vanaf 1 januari
2002 het geval.

Het is de bedoeling dat de ziekenfondsen
automatisch deze terugbetalingen zullen uitvoe-
ren. Niemand moet dus zelf iets aanvragen.

Hoe worden de kosten gemaakt in 2001 terug-
betaald? Gezinnen met het laagste inkomen
worden het eerst terugbetaald. Gezinnen waar-
van het inkomen lager was dan € 13.731 zullen
de kosten, die in 2001 gemaakt werden, ten
laatste half 2002 terugbetaald krijgen. Gezinnen
met een inkomen beneden € 21.109 zullen voor
het einde van 2002 een terugbetaling krijgen.

Naar verluidt zou het systeem van de maximum-
factuur vanaf 2003 verder worden uitgebouwd
en verfijnd. Wij houden je op de hoogte.

Als mensen met je meegaan
op een onbegaanbare weg
Met je struikelen over
de hobbels en kuilen

Neemt dat de blauwe

plekken niet weg
Maar verzacht wel de pijn
van het vallen

Voor uw gift groot of klein,
moet je bij de A.L.S.-Liga zijn.

385-0680703-20

is het nummer van onze bank,
de groep zegt u van harte dank.
Vanaf 30 euro ‘s jaars een fiscaal attest,
zo blijft de vereniging draaien op z'n best.
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MANTELZORG EN
WERKNEMERSSTATUUT
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Voor wie zorg wil dragen voor een zieke persoon
(gezinslid) zijn er diverse mogelijkheden om de
loopbaan te onderbreken, tijd vrij te krijgen voor
deze zorg.

A. Het nieuwe federale systeem van
het ‘Tijdskrediet

Sinds 1 januari 2002 bestaat het nieuwe stelsel
inzake loopbaanonderbreking: ‘Tijdskrediet’. De
rechten op tijdskrediet gelden alleen voor
werknemers in de privé-sector. In kleine
ondernemingen met ten hoogste 10 werkne-
mers kan men maar onder bepaalde voorwaar-
den gebruikmaken van zijn recht op tijdskrediet
of loopbaanvermindering.

Er wordt een onderscheid gemaakt tussen tijds-
krediet voor ‘min 50-jarigen’ en ‘plus 50-jari-

’

gen’.

B. Het nieuwe Vlaamse systeem van
aanmoedigingspremies

Met ingang van 1 januari 2002 werd het
bestaande stelsel van aanmoedigingspremies in
de privé-sector hervormd.

Enkel de werknemers die werken in het Vlaamse
Gewest (dus niet voor wie werkt in Brussel)
hebben recht op de premies. De woonplaats
speelt dan weer geen rol.

Men kan onder andere een premie krijgen in de
volgende gevallen:

e Zorgkrediet

Werknemers die loopbaanonderbreking nemen
om een ziek kind (tot 18 jaar), een zieke ouder
(ouder dan 70 jaar) of een zwaar ziek familielid
te verzorgen, krijgen voortaan maandelijks een

extra zorgkrediet van maximaal 150 euro. Het
zorgkrediet geldt voor 12 maanden en wordt
verlengd met 3 maanden per kind ten laste.

C. Andere Federale systemen van loop-
baanonderbreking

1.Palliatief verlof

Voor het thuis verzorgen van een terminaal zieke
bestaat de mogelijkheid om palliatief verlof te
nemen.

2.Beroepsloopbaanonderbreking voor de thuisver-
zorging van zware zieken

In geval van verzorging van een persoon die
met de thuisverzorger samenwoont of van een
familielid van de tweede graad en die lijdt aan
een zware ziekte, heeft men hierop recht.

In principe heeft iedere werknemer het recht op
een onderbreking van 12 maanden per patiént
(of maximum 24 maanden bij vermindering van
de prestaties.

Vergoeding vanuit de federale overheid voor
deze specifieke vormen van loopbaanonderbre-
king (index 01/02/2002)

1° jaar 2° jaar
Volledige
onderbreking € 536,65 € 509,82
Halftijdse
onderbreking € 268,32 € 254,91
1/5
onderbreking € 107,33 € 101,96

Heb je vragen over de Vlaamse aanmoedigings-
premies: bel dan gratis het GROENE NUMMER
‘0800-900 45°.

Voor vragen over de federale vormen van loop-
baanonderbreking, kan je terecht bij de RVA op
het telefoonnummer 02-515 45 84.

Nieuwsbrief van de A.L.S. Liga
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Generische geneesmiddelen

Even goed, minder duur...

Kwaliteitszorg voor iedereen tegen
een betaalbare prijs

Nieuwe tarieven vanaf 01-10-2001.

Wat is een generisch geneesmiddel

Wanneer een farmaceutisch bedrijf een nieuw
geneesmiddel ontwikkelt, wordt dit gedurende
een bepaalde periode beschermd door een
patent. De producent heeft zo het recht om
dit ‘referentiegeneesmiddel” als eerste en
enige op de markt te brengen

Na de beschermde periode kan een ander far-
maceutisch bedrijf dit geneesmiddel ook op
de markt brengen tegen een lagere prijs.
Indien dit geneesmiddel evenwaardig en
goedkoper is dan het oorspronkelijke, noemt
men dit een ‘generisch geneesmiddel’.

Evenwaardig

De overheid eist van de producent van een
generisch geneesmiddel het bewijs dat dit
geneesmiddel dezelfde effecten teweegbrengt
in het menselijk lichaam als het referentiege-
neesmiddel.

Om de evenwaardigheid tussen een generisch
geneesmiddel en zijn referentiegeneesmiddel
volledig te maken besliste de overheid dat
naar de letter van de wet de dosering per een-
heid en de vorm (tablet, capsule) identiek
moeten zijn.

Goedkoper

De publieksprijs van een generisch geneesmid-
del is minstens 16% lager dan zijn referentie-

geneesmiddel. Dit betekent steeds een finan-
cieel voordeel voor uzelf en/of de gemeen-
schap, of het geneesmiddel terugbetaalbaar is
of niet.

Is uw persoonlijk financiéel voordeel soms niet
zo groot of zelfs onbestaand, het gebruik van
generische geneesmiddelen helpt zeker mee
om de kosten voor de ziekteverzekering onder
controle te houden. Zo komt er geld vrij voor
het terugbetalen van nieuwe, soms zeer dure
maar levensnoodzakelijke geneesmiddelen.

Kopiegeneesmiddel

Naast referentiegeneesmiddelen en hun
generische tegenhangers zijn er ook de zoge-
naamde kopiegeneesmiddelen (zogenaamd
omdat de term ‘kopie’ wettelijk niet bestaat).
Zij kunnen voor het verstrijken van de
beschermde periode, in samenspraak met de
oorspronkelijke firma, op de markt komen. Na
deze beschermde periode kan elk farma-
ceutisch bedrijf kopiegeneesmiddelen op de
markt brengen.

Voor kopiegeneesmiddelen moet de sterkte
per eenheid, de vorm en de verpakking niet
steeds gelijk zijn aan die van de referentiege-
neesmiddelen of de generische geneesmidde-
len. Zij moeten ook niet bewijzen dat zij
dezelfde effecten hebben in het menselijk
lichaam.

Kopiegeneesmiddelen zijn doorgaans even
duur als referentiegeneesmiddelen. Ook voor
deze producten kan het gebruik van gene-
rische geneesmiddelen dus een besparing
betekenen.

Meer info kunt u krijgen bij uw mutualiteit

Aandacht '!!

Personen die de nieuwsbrief niet meer
wensen te ontvangen,
verhuisd zijn of bij een eventuele
adreswijziging, vragen wij
vriendelijk een seintje te geven aan één
van de bestuursleden.

Op deze manier hoeven wij geen
onnodige kosten te maken.

Nieuwsbrief van de A.L.S. Liga
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Eten en drinken

Mensen die ALS hebben ondervinden veel problemen met
eten en drinken. De oorzaak kan zijn dat de mond- en kauw-
spieren zodanig zijn aangetast dat ze het eten niet meer in

de mond kunnen houden en het kauwen van voedsel moei-
lijker gaat. Het kan ook zijn dat de hand, arm, en schouder-
spieren zo verzwakt zijn dat het vast houden van een gewone
vork of lepel niet lukt. Er zijn verschillende hulpmiddelen

die ALS patiénten, die nog zelf eten, kunnen gebruiken.

Bestek

Door vinger en hand atrofie of spierzwakte kan het
vasthouden van een vork problemen op leveren. Er zijn op
de markt verschillende soorten bestek met een verdikt
handvat, een verdikt handvat vergemakkelijkt het
vasthouden van het bestek. Verdikt bestek kun je ook
makkelijk zelf maken. Neem een stuk isolatiebuis (rub-
beren schuim) en schuif dit over een gewone vork en
lepel. Nadeel is wel dat je schuim niet zo gemakkelijk
schoon kan maken.

Bord

Het is aangeraden om een plasticbord te nemen, dit breekt
niet als het valt en kan tegen een stootje. Er zijn speciale
borden met een opgezette rand, je kunt het eten met
behulp van de vork tegen de rand schuiven en zo komt het
eten gemakkelijker op de vork. Bij de aanschaf van een
bord in de gaten houden dat het bord in de magnetron kan.

Bekers

Er zijn verschillende soorten bekers op de markt, zoals
plastieken bekers en bekers met twee oren, er zijn ook
verschillende soorten doppen om op een beker te bevestigen
zodat je niet snel knoeit. In de vereniging zijn er ook riet-
jeshouders te verkrijgen die je op een gewoon glas of tas
bevestigd. Je rietje blijft dan in het glas en zo kan je ten
alle tijden drinken.

Knietafeltje

Er is al enige tijd een handig knietafeltje te koop. De knie-
tafel is voor vele doeleinden geschikt ideaal voor in de auto,
op de camping, in bed, in de rolstoel, etc. Onder het knie-
tafeltje is een stabiliserend, anti slip kussen aangebracht.
Men kan het knietafeltje ook op tafel plaatsen en als
leesplankje gebruiken. De knietafel is ondermeer te verkrij-
gen bij Blokker.

Aan en uitkleden

Er kunnen verschillende problemen ontstaan tijdens het
aan en uitkleden.

Het begint meestal door dat men niet meer de knoopjes
van de blouse dicht krijgt of het strikken van de schoenen
gaat niet meer. Er zijn verschillende hulpmiddelen zoals
een knopendichtmaker en een schoenlepel maar het is de
vraag of u deze hulpmiddelen kan hanteren. U moet er
vanuit gaan dat bepaalde dingen moeilijker of niet meer
lukken en dat je aangewezen bent op hulp en die hulp kan
familie, vrijwilligers, thuiszorg of uiteindelijk een ver-
pleeghuis zijn.

Moeite met het veterstrikken omdat uw handen niet zo
goed meer willen? Probeert u de elastische schoenveters
eens. U rijgt de veters in en uw veterschoen is nu een
instapschoen geworden.De veters zijn verkrijgbaar in drie
lengtes en in de kleuren zwart en bruin. De veter van 45 cm
is ook verkrijgbaar in de kleur beige.

Bed

Het opstaan vanuit het bed en het omdraaien in bed kun-
nen problemen opleveren. Het bed kun je tijdelijk ver-
hogen d.m.v. klossen onder het bed zetten. Je kunt ook een
hoog-laag bed huren bij de thuiszorgwinkel.

Het omdraaien in bed gaat gemakkelijker als je op satijnen
lakens slaapt er zijn ook speciale matrassen die het
omrollen bevorderen

Wassen

Problemen tijdens het wassen kunnen in een breed scala
worden geplaatst.

Problemen met in en uit bad stappen, lang staan onder de
douche, het open en dicht draaien van kranen, problemen
met tandenpoetsen, en het wassen van het hele lichaam.
Hiervoor bestaan verschillende hulpmiddelen zoals tillift,
badlift, douchestoel, speciale kranen,enz.... Raadpleeg de
hulpmiddelenlijst van het Vlaams Fonds.

Toilet stoel

Als u een dagje bij familie of kennissen op bezoek gaat en
u heeft thuis een aangepast toilet, dan wil dat nog wel eens
problemen opleveren. Een opvouwbare toiletverhoger (toi-
letstoel) is een uitstekende hulp. Ook zeer geschikt tijdens
de vakanties of als u zomaar een dagje uitgaat. Er zijn ver-
schillende soorten toiletverhogers, van gemakkelijk
opvouwbaar tot een wat moeilijker bouwpakketje. De ver-
stelbare hoogte is over het algemeen van 45 t/m 62 cm.

Nieuwsbrief van de A.L.S. Liga
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Baptist Jos

Baptist Marie-Joseph
Benefit Verjesper vzw
Boerjan Arsene
Boerjan Vicky

Bollen Leon

Bulck Rozalia
Caubergh Koenraad
Carterpillar
Colpaert Annick

De Bus

De Clerck-Maerschalk
De Permentier Rene
De Ridder Juliaan
De Vos Raphael

De Witte Andre

De Wolf Alice
Delarbre Jules
Deschrijver-Nelissen
Denorme-De Kerpel
Dillen Emille
Gemeente Kluisbergen
Jacobs-Cauwels
Kloeck K

Landuyt Maria
Liekens Frans
Mangelschots
Maerschalck Maria
Maerschalck Renilde
Marien Daniel
Milants Jan
Moerenhout Marckx
Narasaki Shozo
Overmeire Karel
Paris Constance
Roelands Eddy
Seyntex nv

Spaas

Van Daele

Van Dyck Joseph
Van Der Looven

Van Mieghem-Van Pottelberg

Van Praet Georgette
Van Regenmoortel
Verreth Julien
Windey Victoire

Koersel
Koersel

St Amandsberg
Bassevelde
Brugge
Lommel
Reet-Rumst
Tongeren
Bornem
Beervelde
Erembodegem
Rumst
Berchem
Opwijk
Ooigem
Zelzate
Brugge
Zelik
Vilvoorde
Moorslede
Herent

Grobbendonk
Reet-Rumst
Aalter

Dessel

Geel

Rumst
Borgerhout
Putte
Diepenbeek
Bornem
Brasschaat
Berchem
Deurne
Brasschaat
Tielt

Schilde
Belsele
Kapellen

Gent

Reet
St-Katelijne-Waver
Nijlen
Boortmeerbeek
Ranst
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De A.L.S.-Liga dankt ook
alle familieleden en
nabestaande die hulpmid-
delen aan onze vereniging
schonken waarmee wij tal
van andere patiénten
tijdelijk kunnen verder
helpen.

Vanaf 01/01/2002 kan er pas
een fiscaal attest gegeven wor-
den als uw gift over het ganse
jaar tenminste € 30 bedraagt.
(zie artikel ministerie van financiénen
in staatsblad van 14 december 2000).
Om alle misverstanden te
vermijden, gelieve naam en
adres duidelijk te vermelden.

naar school ging.

-Papa, gisteren moesten we op school de
grootste gemene deler zoeken, zegt Pieter.
-Wat? Hebben ze die nu nog altijd niet
gevonden? Ze waren hem al kwijt toen ik nog

Geen bloemen of kransen
maar eventueel een gebaar aan de
A.L.S.-Liga Belgié vzw via rek.n° 385-0680703-20
met de vermelding “ter nagedachtenis van.....

Meer en meer maken familieleden die een
uitvaart organiseren voor hun geliefden
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

Nieuwsbrief van de A.L.S. Liga
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Nuttige informatie brochures over en voor A.L.S-ers te verkrijgen op aanvraag.

Leven met A.L.S.

Deze brochure betekent geen eindpunt, eerder een start omdat onze kennis voortdurend uitbreidt. Zij werd
opgesteld met de medewerking van mensen uit de gezondheidszorg, zoals ergotherapeuten, voedingdeskundigen,
kinesitherapeuten, ademhalingsdeskundigen, maatschappelijk werkers, logopedisten en dokters. Niet alleen de
verzorging van de patiénten word vergemakkelijkt, maar ook de taak van alle anderen zoals familie, dokters en
medewerkers van de A.L.S.-Liga.

De A.L.S.-Liga Belgié vzw.

Alles wat je wil weten over de inhoud en de werking van de A.L.S.-Liga.

De Tien Geboden van de A.L.S.

De belangrijkste leefregels om het leven van een A.L.S.-er en zijn familie zo optimaal mogelijk te houden.
Kinderbrochure.

Wat als een zeer belangrijk persoon in het leven van een kind plots A.L.S. krijgt.

Artsenklapper.

Deze klapper is enkel bedoeld voor dokters, elke patiént kan hem aan zijn huisarts laten toesturen.

De zorgverzekering.

Hoe van de zorgverzekering genieten?

PAB (Persoonlijk Assistentie Budget).

Sinds kort heeft het Vlaams Fonds PAB en PGB in het leven geroepen. Dit zijn budgetten die je kan toegewezen
krijgen om zelf je zorg op maat te organiseren. Hoe en waar aanvragen?

Handinfo gids.

Volledig overzicht van de huidige regelgeving en procedures. Deze gids helpt je in je speurtocht naar een geschikte
zorgvorm, een aangepast hulpmiddel, recreatie mogelijkheden en het aanbod van sociale en fiscale tegemoetkomingen.
De veranderingen aankunnen.

Deze bundel bevat soms harde, maar doeltreffende aanhalingen. Deze wordt enkel aangeraden voor mensen die al
een tijdje met A.L.S. te maken hebben en die al wat aankunnen.

B B B B B B B B B B B B B B B B B S S S R BB R S miR IR iy

Adverteerders
gezocht!!

Hebt u een zoekertje of vraag.
Laat het publiceren in de nieuwsbrief.

Constructie om de passagierszetel van een
personenwagen te laten draaien en naar
buiten te schuiven zodat de persoon met de sponsors die onze vereniging willen

handicap beter kan uitstappen. steunen.
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ter beschikking.
03/542.21.13

Voor inlichtingen kan u terecht op:

Monolift (traplift) van het jaar 2000
voorwaarden overeen te komen.

Inlichtingen Costers Andrée
Tel:03/235.39.79

tel. 016/78 99 54
fax 016/78 09 27
e-mail: danny.reviers@pi.be
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Hawking wordt 60.

door Dennis Overbye - Cambridge, Engeland, 8 januari.- uit de ALS-Digest
vertaald & ingestuurd door een sympatisant

Er wordt nooit geweeklaagd in de wereld van de
fysica, waar zelfs de beste vrienden elkaars werk
bij gelegenheid nonsens noemen, en waar de
meest veelbelovende theorieén koeltjes overboord
gegooid worden van zodra ze door experimenten
tegengesproken worden.

Maar vanavond trilde de emotie onder de hoge
plafonds van de grote zaal van het Gonville &
Caius-college van de universiteit, toen een butler
een deur opende en een ‘Marilyn Monroe’ in een
opvallend roze jurk met hese stem “I want to be
loved by you” zong voor Dr. Stephen Hawking,
professor cosmologie aan de universiteit van
Cambridge en bestsellerauteur. Dr. Hawking
leunde in zijn rolwagen, met een enorme grijns
op zijn gezicht, terwijl zowat 200 bekende fysici,
met hun familie en vrienden, bulderend van het
lachen toejuichten en vervolgens spontaan
“Happy Birthday” begonnen te zingen.

“Marilyn en ik, dat is een oude geschiedenis” zei
Dr. Hawking met de robotstem van zijn
spraaksynthesizer. Daarbij verwees hij naar een
scene uit de TV-serie ‘Star Trek: de volgende
generatie’ waarin een ruimte-trucage hem doet
terecht komen op Marilyn’s schoot.

Gedurende de 40 jaar dat hij werkte als fysicus,
ging Dr. Hawking zijn collega’s voor in het
onderzoek naar ‘zwarte gaten’, (gebieden in het
heelal waar de zwaartekracht zo sterk is dat er
geen materie of straling kan uit ontsnappen) en in
het formuleren van theorieén over de oorsprong
van het heelal. Toch is zijn belangrijkste realisatie
wellicht gewoon dat hij al zo lang leeft met ALS.

Vandaag, werd Dr. Hawking 60, 39 jaar nadat hij
bij wijze van spreken ‘ter dood veroordeeld
werd’ toen hij de diagnose ALS, amyotrofische
laterale sclerose, te horen kreeg. 39 jaar lang
leven met ALS is hoogst uitzonderlijk.

Volgens zijn collega’s en zijn studenten, zijn de
bekendste fysici ter wereld hier samen gedurende
vier dagen voor wetenschappelijke workshops en
om hun beroemde collega te vieren. De week
wordt bekroond met een reeks voordrachten,
waaronder één van Dr. Hawking zelf.

“35 jaar geleden” beweerde Dr. Martin Rees, een
cosmologist van de universiteit van Cambridge
die Dr. Hawking kent van in het begin van de
jaren zestig, “had niemand van ons durven ver-
hopen dat Stephen Hawking 60 jaar oud zou wor-
den, en zeker niet dat hij zoveel zou kunnen
realiseren”.

In een tekst op zijn website herinnert Dr.
Hawking zich dat hij na het aanhoren van zijn
diagnose, droomde dat hij zou geéxecuteerd wor-
den. Maar, nadat hij in het ziekenhuis getuige
was van het overlijden van een jongen ten
gevolge van leukemie, bedacht hij dat hijzelf er
op dat ogenblik nog niet zo slecht aan toe was.
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Hij trouwde en kreeg drie kinderen, en zijn car-
riére ging steeds meer in stijgende lijn naarmate
de theorie over ‘zwarte gaten’ meer in de belang-
stelling kwam.

Volgens fysici is dé belangrijkste ontdekking van
Dr. Hawking dat zwarte gaten niet echt ‘zwart’
zijn, maar dat zij hun massa kunnen uitstralen en
dat zij kunnen exploderen, een ontdekking die
dateert van 1974. Deze bevinding staat
momenteel centraal bij de pogingen om het ver-
band te leggen tussen de relativiteitstheorie van
Einstein en de quantum chaos in de cosmos .

Jarenlang heeft het gesnor van de elektrische rol-
wagen van Dr. Hawking in de gangen van een
verduisterd auditorium de debatten een drama-
tisch karakter gegeven zelfs tijdens de meest
saaie astrofysische bijeenkomsten. Zijn meest
recente boek “Het universum in een notendop”
staat, zoals zijn voorganger “Een korte
geschiedenis van de tijd”, op de bestsellerlijst.

Het was niet allemaal rozengeur en maneschijn.
In 1999 publiceerde zijn ex-vrouw, Jane
Hawking, haar memoires onder de titel “Muziek
die sterren ontroert”. In dit boek beschrijft ze hoe
hun huwelijksrelatie na jaren bezweek onder de
druk van zijn beroemdheid en van zijn ziekte. In
1990 verliet Dr. Hawking zijn gezin en kort daar-
na huwde hij met zijn verpleegster, Elaine
Mason.

De collega’s van Dr. Hawking beweren dat het
feit dat nare voorspellingen over zijn gezondheid
en over de juistheid van zijn wetenschappelijke
inzichten niet bewaarheid worden, uitsluitend te
wijten is aan zijn ijzeren gestel en zijn ijzeren
wil. “Hij heeft zulke wilskracht en zulke intel-
lectuele kracht” zegt Dr. Andrei Linde, een fysi-
cus van de Stanford universiteit die Dr. Hawking
ontmoette in Moskou in de jaren zeventig “het
hangt allemaal samen”. Zijn vastberadenheid gaat
verder dan zijn wetenschappelijk werk zegt Dr.
Linde en hij herinnert zich daarbij de gevaarlijke
snelheid waarmee Dr. Hawking de steile oprit

van zijn woning naar beneden reed tijdens zijn
bezoek aan Californie.

Trouwens Dr. Hawking miste dit verjaardagsfeest
bijna. Vrienden vertellen dat hij op vrijdag voor
Kerstmis de controle verloor over zijn gloed-
nieuwe spectaculaire elektrische rolwagen en
tegen een muur aan crashte. De rolwagen kan-
telde en de fysicus viel, stootte het hoofd en brak
zijn dijbeen. In de kliniek moest een metalen
staaf ingebracht worden, zegt Dr. Rees. Toen Dr.
Linde dat hoorde zei hij “zo is hij nu eenmaal,
net wat ik u straks vertelde”.

Toch was hij zondagavond als eregast aanwezig
op de openingsreceptie van het symposium,
weliswaar met opvallende blauwe plekken. Sinds
zijn tracheotomie in 1985 kan Dr. Hawking
alleen spreken via zijn computer. Hij richtte zich
tot de aanwezigen, klikte een controletoets aan en
zei “Tk ben zo blij U hier allemaal te zien. Het is
fantastisch dat vrijwel iedereen die uitgenodigd
werd, kon komen. Dit bewijst dat er geen gren-
zen zijn, noch aan theoretische fysica, noch aan
vriendschap”.

-Een vrouw stapt uit de trein en laat het pakje
dat ze naast zich had neergelegd, liggen. Een
heer maakt er haar attent op. “Laat maar
liggen”, zegt de vrouw. “Het is het middageten
van mijn man. Mijn man is verbonden aan de
spoorwegmaatschappij bij de afdeling

v

‘gevonden voorwerpen’.

Kent u iemand die Rilutek
neemt en hiervoor geen
tussenkomst geniet van de
Mutualiteit.

Geef ons dan een seintje!

Nieuwsbrief van de A.L.S. Liga

15

—b—



Nieuwsbrief 116 07-10-2002 15:11 Pagina 18

Zondag 24 februari 2002,

gastspreker professor

Manu Keirse.

Voorstellen van de gastspreker:

Professor Manu Keirse is momenteel kabi-
netschef van de Minister van Consumentzaken,
Volkgezondheid en Leefmilieu. Voordien was hij
Algemeen Directeur-Beheerder van het
Regionaal Ziekenhuis H. Hart te Leuven en
hoofddocent aan de Faculteit Geneeskunde van
de K.U. Leuven.

Hij studeerde klinische psychologie, familiale en
seksuologische wetenschappen, medico-sociale
wetenschappen en ziekenhuisbeleid aan de K.U.
Leuven. Hij promoveerde tot doctor in de medische
wetenschappen aan de R.U. te Leiden.

Voorts heeft hij verschillende boeken gepubliceerd.
Enkele van zijn meest recente publicaties zijn:
Vingerafdruk van verdriet. Woorden van

bemoediging (Lannoo, Tielt, 1999, 15t druk:

2000, 39¢ druk)
Afscheid van moeder. Als sterven een stuk leven

wordt (1999, reeds 69€ druk)
Wat meer is in de mens. Over zingeving aan het

ziekbed (2000, 119€ druk)

Onze gastspreker kwam op die dag spreken over
een bijzonder moeilijk onderwerp, namelijk over
“verlies en verdriet” en hoe men kan helpen met
het verwerken ervan.

Iedereen komt in contact met ziekte en/ of over-
lijden. Hoe kun je daarmee omgaan?

Verdriet heeft te maken met liefde, mensen die
houden van mensen. Zonder liefde zou je dat

verdriet of die pijn niet voelen.

Na een korte inleiding van dit thema werd door
prof. Keirse de 4 taken van rouwarbeid bespro-
ken:

Onder ogen zien van de werkelijkheid van het
verlies

“Ik wist het wel, maar ik voelde het nog niet”
Hoe helpen? Samen stil te staan bij de werke-
lijkheid, erover durven te praten, het niet stilzwij-
gen, als het gaat over ziek-zijn.

Mensen helpen om een overledene te groeten,
erover praten. Een goede uitleg geven over wat
er is gebeurd om de werkelijkheid in te zien.
Ook de kinderen erbij betrekken, kinderen een
antwoord geven op al hun vragen.

Ervaren van de pijn van het verlies

Een stukje gezondheid of functionaliteit in te
leveren zonder pijn te voelen is onmogelijk.
Geen pijn te voelen bij het verlies van een dier-
bare is onmogelijk.

Men heeft de neiging om de pijn weg te duwen.
B.v. : iemand die een kind verliest bij de
geboorte ervan, wordt getroost met de woorden;
“Je bent nog jong, je kunt er nog krijgen,...”
Neen, mensen moeten de kans krijgen om de pijn
van het verlies te ervaren.

Het verlies verwerken is recht door die pijn heen-
gaan.

En die pijn kan ieder moment opkomen, vooral
bij feestdagen, verjaardagsdagen, maar ook bij de
eerste krokus, het gefluit van een merel, ...

De pijn komt in scheuten en totaal onverwachts.
Men vraagt zich af: “waarom 1k? Ik heb dit toch
niet verdiend.” Men is agressief en opstandig.
Maar boos en agressief zijn bij ziekte, is een nor-
maal gedrag van normale mensen!

Pijn komt ook tot uiting in schuldgevoelens.
Iedereen zegt dat jij je niet schuldig mag voelen,
je hebt al zoveel gedaan.

Hoe helpen? Gevoelens van schuld laten uit-
spreken.

Agressie en boosheid is een normale reactie.
Agressie uit zich het eerst tegen de mensen die
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het dichtst bij je staan.

Men moet erover blijven praten. Het aanvaarden
van de pijn is een noodzakelijke stap om tot ver-
werking te komen.

Zich aan passen aan de wereld zonder die
andere

Zich aan passen aan de wereld die er anders
uitziet door de ziekte

Hoe helpen? Luisteren naar hun verhaal.

Opnieuw leren houden van de mensen, van het
leven

Men durft niet te genieten van het leven zonder
die andere.

De ziekte gaat met je mee door het leven. Je kan
het vergelijken met je schaduw. Soms groot,
soms klein, voor, achter of langs je. Men kan de
schaduw niet thuislaten.

Professor Manu Keirse is voorstander om ook de
kinderen voor te bereiden op verlies en verdriet,
ze leren afscheid te nemen.

Eerste confrontatie met de dood voor kinderen is
vaak bij het huisdier : de kanarie, kat of konijn.
Men kan dan het best stilstaan bij het verdriet
van de kinderen en ze laten vertellen wat het
diertje voor hen betekende. Men moet verlies en
verdriet een plaats geven in het leven.

Zorgzaam stil te staan bij het verdriet is een fun-
damentele weg naar een leven van solidariteit.

Soms willen mensen niet over hun verdriet praten.

Je kan ze niet dwingen, maar probeer toch te
laten weten dat als ze erover willen praten, dat je
klaarstaat.

Als je verdriet hebt, mag je best eens wenen. Je
moet het niet inhouden. Laat de tranen stromen,
dat lucht op.

Men moet mensen het gevoel geven dat er ver-
driet mag zijn en dat zij dat verdriet mogen uiten
op een manier waarop ze zich het meest com-
fortabel voelen.

Hoelang het duurt om verlies te verwerken, is
verschillend van persoon tot persoon.

Het is ongelooflijk hoe onze gastspreker zo een
moeilijk bespreekbaar thema op een geruststel-
lende en begripvolle manier toch bespreekbaar
maakt. Vele mensen, zoniet alle mensen die daar
aanwezig waren, voelden zich op het einde van
deze namiddag begrepen, getroost en gesterkt
door zijn woorden.

Carine Janssens

Een grote blonde toerist loopt het toeris-
tenbureau binnen, bekijkt er de folders en
richt zich tenslotte tot de man aan het
loket: “lkke ... Zweed.”

“la”, antwoordt de man, “ik ook.”

Dringend gezocht !!!

Heb je kennis van zaken om een
website te bouwen en wil je op
vrijwillige basis meewerken aan de site
van de Liga, meld je dan aan bij
iemand van het bestuur.

Want door een samenloop van
omstandigheden zit de verdere uitbouw
van onze site strop en gaan er vele
contacten met nieuwe

patiénten verloren.
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HULPMIDDELEN DIE
DE VERENIGING TER
BESCHIKKING KAN

STELLEN VOOR
MENSEN MET ALS.

Voor elk van onze hulpmidde-
len dient er een waarborg van
€ 30 betaald te worden met
uitzondering van communica--
tieapparaten € 70 en elek-
trische rolwagens. € 120, die
men teruggestort krijgt bij
teruggave van het ontleende
artikel.

Voor sommige veel gevraagde
hulpmiddelen bestaat reeds
een wachtlijst. Dit wil echter
niet zeggen dat indien jij vra-
gen hebt over hulpmiddelen of
op zoek bent naar passende
oplossingen, je niet bij ons
terecht kan.

Laat je vooral niet afschrikken
door de vele aanvragen die
reeds werden ingediend. Ook
voor jou vinden we beslist een
passende oplossing

Heb je interesse voor een van
de volgende hulpmiddelen,
contacteer dan één van de
bestuursleden.

In de mate van het mogelijke
zullen wij helpen bij het vinden
van oplossingen.

Een rollator.

i B e L
a2 P

== Een rollator is een zeer goed
hulpmiddel voor mensen
die het moeilijk krijgen met
stappen of soms wel eens
hun evenwicht verliezen.
Door te stappen met een

~ rollator krijgt de persoon

~ een goede steun in alle

| richtingen. Zo'n toestel is
o ® vooraan voorzien van kleine
wieltjes waardoor het gemakkelijk kan verplaatst
worden. Er is ook een zitje op voorzien om de
gebruiker de mogelijkheid te bieden rustpauze
te nemen.

Handgeduwde rolwagens:

De vereniging beschikt over handgeduwde rol-
wagens. Deze zijn zo goed als nieuw. We
beschikken over verschillende modellen in diverse
maten en uitvoeringen. Wenst u er een voor
een korte periode laat het ons dan gerust weten.

Belangrijke opmerking in verband met
handgeduwde rolwagens:

Zet je je eerste stappen naar een rolwagen ga dan
nooit over tot aankoop zonder ons advies, ook al
krijg je een groot deel vergoed. Je zal het je
waarschijnlijk vlug beklagen, zeker als je A.L.S.-er
bent. Een handgeduwde rolwagen zal je waar-
schijnlijk niet lang kunnen gebruiken. Heb je er
één gekocht en ook een tussenkomst bekomen van
de mutualiteit of van het Vlaams Fonds dan zal je
zeker vier jaar moeten wachten om een nieuwe
beter aangepaste rolwagen in functie van je noden
(bv. Elektrische rolwagen) te kunnen terug betaalt
krijgen.
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Elektrische rolwagens.

De vereniging beschikt
over diverse elektrische
rolwagens. Deze
stellen wij ter
beschikking van

- mensen met A.L.S. die
daar nood aan
hebben. In vele
gevallen beslissen wij
zo'n toestel te plaatsen
bij mensen die een rol-
wagen hebben
aangevraagd bij de
overheid, maar die nog een hele tijd moeten
wachten alvorens de administratieve rompslomp
is afgewerkt.

Ook mensen die ouder zijn dan 65 jaar en niet
meer in aanmerking komen voor een tegemoet-
koming krijgen een prioritaire behandeling bij
het uitlenen van zo’n rolwagen.

We beschikken over allerlei modellen gaande
van gewone elektrische rolwagens met joystick-
bediening tot rolwagens met kin-en omgevings-
besturing.

Alle materiaal is in perfecte staat en sommige
toestellen zijn splinternieuw.

Ben je geinteres-seerd laat het ons dan weten.
Tegen betaling van een borgsom kan je er al één
hebben. In functie van wat we ter beschikking
hebben zullen we proberen je te helpen.

Vanaf heden zal er gevraagd
worden of de aanvrager de
mogelijkheid heeft zijn
aangevraagd hulpmiddel zelf of
door familie of vrienden te laten
komen afhalen.

Enkel bij de onmogelijkheid
hiervan kan het hulpmiddel
eventueel thuisgebracht worden.
Ook indien het gaat over
elektrische rolwagen, tillift of
ander groot materiaal.

Een lightwriter.
Een lightwriter
is een commu-
nicatie hulpmid-
del. Je kan het
best vergelijken
met een kleine
- schrijfmachine
die als je tekst hebt ingetikt deze ook voor jou
gaat uitspreken. Vele van onze leden hebben er
reeds kennis mee gemaakt en gebruiken het.
Wens je een lightwriter uit te proberen en ben je
een persoon met A.L.S. met beginnende of ver
gevorderde bulbaire problemen laat het ons dan
weten. Wij zullen dan samen zoeken naar een
oplossing voor je spraakproblemen.

Desktop computers.

i We beschikken over
verschillende com-
. puters die allen
| voorzien zijn van
. Windows 98 en
==age Office 97.

= Hiermee kunnen
onze mensen met A L.S. aan de slag om notities
te nemen, zelf brieven te
schrijven en zo veel meer. Ook beschikken we
over verschillende aansturingsystemen die het
onze mensen mogelijk moet maken ondanks
hun diverse handicaps toch deze computers aan
te sturen. Heb je vragen hieromtrent en wil je
aan de weet komen of ook jij zo’'n computer kan
bedienen of er over beschikken, laat het ons dan
weten.

Lucy

Lucy is een universeel invoer-
hulpmiddel dat kan worden
gebruikt als toetsenvervanger
van een computer of als
communicatie hulpmiddel.

" Bij de laatste toepassing kan
een printer of spraaksynthesizer rechtstreeks
worden aange-sloten. De Lucy kan worden
gebruikt met een groot aantal verschillende
invoerhulpmiddelen. Dit maakt de Lucy uiter-
mate geschikt als hulpmiddel voor mensen met
progressieve aandoeningen.
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Een bijzondere vorm van invoer is de laserlich- Badlift:
taanwijzer, die aan je hoofd bevestigd wordt.
Deze lichtaanwijzer is zeer goed zichtbaar, ook
in helder daglicht. Op de Lucy bevindt zich een
lcd-leesregel. Op dit display verschijnen de
ingetypte boodschappen. In het geheugen van
de Lucy kunnen meer dan 900 verschillende
boodschappen opgeslagen worden, hetgeen tot
een aanzienlijke opvoering van de communi-
catiesnelheid kan leiden.

Deze kan gemakkelijk in elk
bad geplaatst worden. Hij
vergemakkelijkt het in- en
uitstappen van de patiént
en bespaart de familieleden
of verplegend personeel van
de A.L.S. patiént van zware
arbeid en tillasten.

Multicontrole of Gewa

Dit zijn programmeerbare Kleine hulpmiddelen

infrarood afstandsbedie- De vereniging beschikt ook over allerlei klein
ningen. Ze kunnen daardoor =~ materiaal zoals keukenstoel op wieltjes,
de gewone afstandsbediening wec: stoel & verhoger, eetbestek,

van televisie, video en draai-schijf, lightfeet stepper om de benen
stereoketen vervangen. en de voeten bezig te houden zodat de bloed-
De toestellen kunnen de doorstroming en de soepelheid van de gewrich-
infrarood codes van een ten zolang mogelijk optimaal blijft.
bestaande afstandsbediening  Ook halskragen om voorlopig verder geholpen
aanleren. te worden, zijn in ons bezit.
Zo kan men daar bijvoorbeeld ook allerlei Antidecubidus materialen staan ook ter
apparaten op aansluiten zoals een ventilator, beschikking van mensen met A.L.S.

handpvrije infrarood telefoon, automatische

deuropener, de binnenhuisverlichting door

middel van x.10 schakelaars, of een Heb jij soms hulpmiddelen van ons

bladomslag- in bruikleen die door bepaalde
apparaat

De vet gedrukte omstandigheden niet meer gebruikt
hulpmiddelen worden?

staan ter

beschikking van
mensen met A.L.S.

Laat ons dit dan weten, we komen ze
dan ophalen om aan andere patiénten

uit te lenen.

Tillift Heb je soms een eigen hulpmiddel van
Deze bespaart uw partner of
hulpverlener van zwaar werk, A tot Z dat niet meer van nut is en
hij kan gebruikt worden bij

: : waarvan je bereid bent het aan ons te
het in-en uitstappen van bad

of bed. schenken of in bruikleen te geven, geef
Door de uitschuifbare poten
is de tillift zeer stabiel. dan een seintje. Wij zorgen er dan voor

Ze werken op batterijen en
. zijn zeer gemakkelijk te
bedienen. komt. Deze zal u zeer dankbaar zijn.

dat deze bij de gepaste persoon terecht
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Nooit de moed opgeven
ook al is het (leven) soms zwaar
Durven om verder te leven
met en voor elkaar
Nooit zomaar accepteren
laat bet vechten niet staan
Huilen, lachen, knokken, leren
om toch weer verder te gaan
Nooit? probeer het maar
geef bet niet snel gewonnen
lemand staat altijd ergens klaar

bij elkaars levensbronnen

o000 O OO

-Gisteren kwam de familie Vanpraet op bezoek.
Ze hadden het voortdurend over jou en zeiden
dat je een oude ezel bent. Ik heb je natuurlijk
verdedigd en gezegd dat je de mensen nooit op
hun uiterlijk mag beoordelen.

Voor wie op het internet zit!

De A.L.S.-Liga Belgié heeft ook een home-
page. Je vind er gegevens over A.L.S. en
de behandeling van de ziekte, over onze
vereniging en de activiteiten die wij orga-
niseren. Er zijn ook heel wat links naar
interessante websites waar je bijkomende
informatie kan vinden.
http://www.als-mnd.be

Sommige leden wensen de Nieuwsbrief
op computer te lezen. Zou jij de tekst

ook liever van het scherm aflezen?

Dit kan vanaf nu op onze nieuwe website.

Vrijwilliger word je vrijwillig

Mensen hebben gezelschap van anderen
nodig om vreugde en verdriet te kunnen delen
en om elkaar te helpen als dat nodig is. Die
steun wordt extra belangrijk als degene
waarmee je leeft veel extra zorg nodig heeft.
Maar het is niet gezond als alle zorg op één
persoon neerkomt dat houdt een mens niet
alleen vol. Daarom kan iedereen met hart voor

twee vrijwilliger zijn.

Hulp die voor mensen vaak heel belangrijk is om
gewoon mee te kunnen draaien in de maatschap-
pij maar die niet gegeven wordt door betaalde
krachten. Door wie dan wel? Door mensen die
zich voor een ander inzetten. Vrijwillig, tegen
vergoeding van de onkosten. Mensen die in een

paar uur een leven kunnen laten veranderen.

Zomaar iets doen

Dat “zomaar iets voor een ander doen” is niet
voor niets. Je kunt het behalve om te helpen ook
doen omdat je uit ervaring weet hoe belangrijk
het is om steun te krijgen als je langdurig voor
iemand zorgt, bijvoorbeeld. Of als opstap naar
een baan. Of om even afstand te nemen van alle
dagelijkse drukte en werkdruk. Er kunnen
duizend en één redenen zijn. Maar het mag ook
gewoon leuk en gezellig zijn..

Een handje helpen kan overal

Wat voor reden je ook hebt: een handje helpen
kun je overal, zodat iemand met een rolstoel of
een andere handicap toch zo goed mogelijk mee
kan doen, kan winkelen, uitgaan, een spel doen.
Noem maar op. Met wat hulp. Van U? Van jou?
Informeer bij http://www.vrijwilligerswerk.be
wie er af en toe hulp nodig heeft in de buurt. De
coordinator geeft ook graag informatie over de
onkostenvergoeding.
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Indien ik je dragen kon...

Indien ik je dragen kon
Over de diepe grachten
Van je gesukkel en je angsten heen,
Dan droeg ik je,
Uren en dagen lang.

Indien ik de woorden kende
om antwoord te geven op je duizend vragen
over leven, over jezelf
over liethebben en gelukkig worden,
dan praatte ik met je,

Uren en dagen lang.

Indien ik vrede in je hart kon planten
Door geduldig te wachten en te hopen
Tot het zaad van de vrede in je openbrak,
Dan wachtte ik,

Uren en dagen lang.

Indien ik genezen kon wat omgaat in je hart
Aan onmacht, ontevredenheid
En onverwerkt verdriet,
Dan bleef ik naast je staan,
Uren en dagen lang.

Maar ik ben niet groter,
Niet sterker dan jij
En ik weet niet alles
En ik kan niet zoveel,
Ik ben maar een vriend op je weg,
Uren en dagen lang.

En ik kan alleen maar hopen
Dat je dit weet:
Je hoeft nooit alléén te vechten
Of te huilen
Als je een vriend hebt
Voor uren en dagen lang.

Marcel Weemaes




