
NIEUWSBRIEF

A M Y O T R O F I S C H E  L A T E R A A L  S C L E R O S E
LIGA BELGIE VZW

D
rie

m
aa

nd
el

ijk
se

 N
ie

uw
sb

rie
f 

va
n 

de
 A

LS
 L

IG
A

 B
el

gi
ë 

vz
w

n°
12

5,
 m

ei
, 

ju
ni

, 
ju

li 
20

04
VU

: 
Re

vi
er

s 
D

an
ny

, 
Bo

nd
ge

no
te

nl
aa

n 
13

1,
 3

00
0 

Le
uv

en
A

LS
 L

IG
A

 B
el

gi
ë 

vz
w

 -
 id

en
tif

ic
at

ie
nu

m
m

er
 9

89
8

A
fg

ift
ek

an
to

or
: 

26
40

 M
or

ts
el

 1
 -

 P
 2

09
16

0

België-Belgique

PB-BP
2640 Mortsel 1

8/5419

Laetitia Humble

O
nt

w
er

p

Onder de Hoge Bescherming van H.M.de Koningin 
Lid van de Internationale Alliantie van ALS/MND verenigingen. Erkend als expert en Vlaams Fonds gemachtigde organisatie.



ALS LIGA België vzw

CONTACTADRESSEN

Secretariaat :
Bondgenotenlaan 131
3000 Leuven
Tel. en Fax : 016/29 81 40
E-mail : alssecretariaat@pi.be
http://www.ALS-MND.be
Openingsuren: Ma.& Vr.
Van 10.00 u tot 16.00 u andere 
dagen op afspraak of bij een contactpersoon naar
keuze.

Voorzitter :            
Reviers Danny
Klein Broekstraat 38
3350 Linter 
Fax: 016/78.11.75
GSM :0495/47 64 62 
E-mail : danny.reviers@pi.be

Secretaris:
Claerhout Ginette
Leuzestraat 98
8510 Bellegem
Tel. 056/20.36.65
Fax 056/22.89.68
E-mail : claerhout.co@tijd.be 

Penningmeester :
Mahy Mia
Klein Broekstraat 38
3350 Linter 
Fax: 016/78.11.75
Gsm : 0496/46 28 02
m.mia@pi.be

Ondervoorzitter:
Lakiere Eric
Tulpenstraat 47
8020 Oostkamp
Tel:050/82.24.34 
GSM:0475/98.23.65 
E-mail: eric.lakiere@skynet.be

Coördinatoren activiteiten:  
Gyles Ingrid
Peter Benoitlei   55
2930 Brasschaat
03/653.04.73
ingrid.gyles@skynet.be
En:
Depauw Irma
Meuleveld 28
2150 Borsbeek
Tel. en fax : 03/295.52.10
E-mail : irma.depauw@pandora.be

En:
Bulcke Liliane
Tulpenstraat 47
8020 Oostkamp
Tel:050/82.24.34 
GSM:0475/98.23.65 
E-mail: eric.lakiere@skynet.be

Bestuursleden :     
Kooken Marie-Louise
De Roest d’Alkenmadelaan 3 bus 11
2600 Berchem,  
Tel. 03/281.66.35

Luypaert Paula
Schoolstraat 79
2820  Bonheiden
Tel.Fax:015/51.53.44

Spiritus Marie-Jeanne
Driewilgenstraat 30
3071 Erps-Kwerps 
Tel. Fax.:02/759.76.01
E-mail: jan.six@ping.be

Inhoud
in deze nieuwsbrief vind je de 
volgende artikels en rubrieken

ALS contactweekend in De Haan . . . . . . . . . . . . . . . . . 2

Rubriek onderzoek . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 4

Nieuwe gegevens . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 7

Hortense Van Molle aan het woord  . . . . . . . . . . . . . . . . . .10

Activiteiten ten voordele van de ALS Liga .11

Overzicht sociale en fiscale maatregelen 

voor personen met een handicap  . . . . . . . . . . . . . . . . .14 

Smakelijk!!!  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .18

Tips voor op reis  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 20

Patiëntenrechten  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 22

Hulpmiddelen . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 24

In memoriam: de wet van 1 juli 2003  . . . . . . . . . . . . . . . . . 27

Nuttige informatie  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 28



Beste lezer

De zomer lijkt traag op gang te komen
maar hopelijk breekt hij nu door en kun-
nen we tot lang in het najaar van mooi
weer genieten.
Als het aan ons lag zou het zeker niet
mankeren want wij hebben een heel 
programma klaar.
Het contactweekend "zie verderop"
belooft weer een kraker te zullen worden
als we de reacties en boekingen die al
binnen zijn, in acht nemen.
We hebben al enkele activiteiten gehad,
"je leest de verslagen verderop" het jaar-
lijks concert van Azymuth was zoals
gewoonlijk fantastisch.
We brengen verslag uit in het volgend
nummer.
Soms gebeurt het dat organisaties
gewoon bescheiden en in stilte ook
werken voor het goede doel.
Zo was er bijvoorbeeld een benefiet
georganiseerd door "Meteor Zwijndrecht"
in samenspraak met Godelieve
Schevernels.
We kregen na het gebeuren, bericht wat
de actie opgebracht had voor de Liga,
gewoon fantastisch.
Vele "nieuwe" leden die niet zo regel-
matig contact hebben met ons en toch
informatie opvragen per e-mail of tele-
foon, vragen zich nogal eens af met wie
ze meestal contact hebben.
We zouden het liefst van al eens visueel
contact hebben maar dit is niet altijd 
evident aangezien de Liga voor 100%
draait op vrijwilligers.

Voorwoord:

Onze nieuwe website is op Wereld ALS
dag, 21 juni operationeel geworden.
Nog wat aanpassingen en enkele kleine
foutieve weergaven corrigeren en hij
wordt nog informatiever en gebruiksvrien-
delijker.
Week 26 was zoals u wellicht weet de
"ALS mediaweek".
We hadden 25 radiospots en 5 tv-spots
op de openbare omroep.
De belangstelling was zeer goed en
bracht veel reacties met zich mee, wat
ons natuurlijk weer het bijbehorende werk
opleverde.
Belangrijst is dat we het onbekende van
ALS weer wat meer doorbroken hebben.
Stap voor stap moeten we werken aan
die bekendheid, maar we komen er wel,
er wordt alleszins binnen de Liga alles
aan gedaan.

Nieuwsbrief van de ALS Liga 1



Nieuwsbrief van de ALS Liga 2

18-19 september 2004
ALS Contactweekend in De Haan

Zoals gewoonlijk wordt ook dit jaar een jaarlijks contactweekend gehouden . Gezien het succes van
verleden jaar  willen we dit gebeuren nogmaals laten doorgaan in Hotel Atlanta in De Haan. Ga
alvast eens een kijkje nemen op http://www.hotelatlanta.be/Atlanta/ Het weekend vangt aan op
zaterdag 18 september in de voormiddag rond 10 uur en eindigt op zondag 19 september rond 
17 uur.

Het is wel nodig dat al onze deelnemers een lijst ingevuld met de nodige vragen beantwoorden
zodat wij op voorhand kunnen nakijken welke kamers we voor u moeten reserveren. Diegenen
onder u die verleden jaar ook van de partij waren weten dat het mooie kamers zijn maar sommige
rolwagengebruikers moeten wel een aangepaste kamer hebben.
Hebt u moeilijkheden met slikken, u kan altijd gemixt eten vragen, het personeel van het hotel zal
het graag voor u fijn malen

Bedlinnen is er voorzien maar toiletbenodigdheden dienen jullie zelf mee te brengen. In het hotel is
er mogelijkheid om handdoeken en washandjes te huren aan een voordelige prijs. Indien u hulp
nodig hebt voor het toilet, verpleging "1 mannelijke en 1 vrouwelijke" is ter plaatse.
Patiënten die over onvoldoende zelfredzaamheid beschikken dienen wel van begeleiding voorzien
te zijn. Vervoer van patiënten is mogelijk, hier dient wel een bijdrage van € 0,37 per km voor
betaald te worden. Enkel de kilometers tussen uw woonplaats en het verblijf heen en weer worden
aangerekend. U kan ook zelf zorgen voor transport via een minder mobiele centrale uit uw buurt. 

Hotel Atlanta is gelegen vlakbij de zeedijk. Het is een mooi en verzorgd complex met rondom ruime
parking. Het is makkelijk te bereiken.

Met de wagen: E 40, uitrit 6 Jabbeke
dan richting De Haan
Atlanta is gesitueerd op de hoek Maria Hendrikalaan  20 en Koninklijke Baan.
Met de trein: Oostende (12 km. Blankenberge 10 km) dan verder met de tram: halte De Haan aan
Zee  ongeveer 600 meter.

Telefoon Atlanta:  W.Decroos -Verheyden
Maria Henriettalei, 20
8420 De Haan
Tel/ 059/233.301

Het overzicht van ons programma:
Zaterdag 18 september

10,00 uur: Onze deelnemers worden ontvangen met een kopje koffie en een welkomstwoordje.
Iemand van het bestuur brengt u naar de respectievelijke kamer.

12,30 uur: We eten te saam een middagmaal in de eetzaal, daarna ben je vrij.
14,00 uur: zal een gepaste activiteit ingelast worden.

18,00uur: Gezamenlijk avondmaal

20,00 uur: verrassingsavond
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Zondag 19 september

8,30 uur: ontbijt

Vanaf 10 uur: Zal er in het ontmoetingscentrum d’Annex doorlopend gedemonstreerd worden met hulp-
middelen, deze  kunnen onderbroken worden rond 12 uur voor onze warme maaltijd in hotel Atlanta.
De firma’s zijn bereid u in alle rust en tijd en zonder verkoopsintenties te informeren over de hulpmidde-
len die voor u het meest geschikt zijn. Zij zullen ook de allernieuwste creaties tonen en eventueel laten
testen.

14,30 uur: professor Carmeliet zal ons alles komen vertellen ivm de nieuwste ontwikkelingen rond ont-
dekking en werking van het VEGF.

+/- 17 uur: Spijtig genoeg, ook aan dit weekend komt een einde, zoals jullie ondertussen al wel weten:
wij zitten niet stil en zoeken voor volgend jaar weerom iets om het 10 jarig bestaan van onze Liga op een
passende wijze te vieren. Wordt vervolgd…

HOE INSCHRIJVEN ?

Kom je voor het weekend ?

Dan verwachten we je inschrijving vóór 1 september. Gebruik het ingesloten inschrijvingsformulier 
"postblad" en stuur het naar Irma Depauw, Meuleveld 28, te 2150 Borsbeek. Tel 03: 295 52 10
e-mail : irma.depauw@pandora.be

De betaling voor het verblijf  doe je vóór 1 september 2004 op het rekeningnummer: 320-4331728-69.
Als patiënt betaal je € 35,00 , als begeleider betaal je € 45,00 
Andere personen betalen € 60,00 Kinderen onder de 12 j. betalen €30,00 , kinderen minder dan 
3 jaar gratis. Dit alles excl. dranken.
Wij hebben enkele singel kamers maar daar moet je 10 € voor bijbetalen.

Wens je alleen de contactdag mee te maken?

U hebt dan 2 keuzes:
- Ofwel kom je van s’ morgens, dit om kennis te maken met de hulpmiddelen infostanden.
- Ofwel kom je enkel naar de lezingen .

Wens je zondagmiddag met ons samen een middagmaal te gebruiken dan verwachten we je 
inschrijving vóór 1 september 2004 via het speciaal inschrijvingsformulier "postblad" voor de 
contactdag. Je stort per persoon €15 .dit voor het middagmaal excl. drank op rekeningnr: 
320-4331728-69 . Het ingevuld formulier stuur je naar  Irma Depauw, Meuleveld, 28, te 2150
Borsbeek.

Kom je zondag 19 september onaangekondigd naar De Haan
Ook dan ben je uiteraard welkom.

Opgelet: het inschrijvingsformulier bevindt zich op het postblad
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De vinding van professor Peter Carmeliet en zijn team
Genetisch onderzoek van Peter Carmeliet en zijn team
van VIB (het Vlaams Interuniversitair Instituut voor
Biotechnologie) werkzaam aan de K.U.Leuven leidde al
tot het verrassend inzicht dat de vasculaire endotheliale
groeifactor (VEGF) een belangrijke rol speelt in dit
proces. 

VEGF is een signaalstof die de aangroei van de bloed-
vaten controleert. Een weefsel in zuurstofnood maakt
het eiwit in hoge mate aan. Daardoor groeien nieuwe
bloedvaten aan zodat de zuurstofnood terug afneemt.
VEGF helpt zenuwcellen ook te overleven in stressom-
standigheden. Vorig jaar toonde het werk van het team
van Peter Carmeliet aan dat personen die te weinig
VEGF aanmaken – omwille van bepaalde variaties in
het gen dat codeert voor VEGF – meer kans hebben om
ALS te ontwikkelen.

Nu, een jaar later toont Peter Carmeliet, samen met
Oxford Biomedica (een biotech bedrijf in Oxford), dat
een injectie van het VEGF-gen in spieren de aanvang
en de ontwikkeling van ALS in muizen vertraagt. Ook
een behandeling die pas start bij de eerste verlam-
mingsverschijnselen en dus na afsterven van zenuwba-
nen, behaalt goede resultaten. Dit is belangrijk voor de
klinische toepassing, want ALS kan in meer dan 90%
van de gevallen niet voor de aanvang vastgesteld worden.

De VEGF-behandeling verhoogt de levensverwachting
van de ALS-muizen met 30%, en er zijn geen toxische
bijwerkingen.  Dit maakt deze behandeling één van de
meest veelbelovende therapieën van het moment.
Gentherapie is vooralsnog omstreden; de vorsers zijn
echter hoopvol dat de methode die het Engelse bedrijf
heeft ontwikkeld om het VEGF-gen in zenuwbanen tot
expressie te brengen, veilig en bruikbaar zal zijn – en
mogelijks onmisbaar voor deze ongeneeslijke spierziekte.

Alhoewel deze resultaten hoopgevend en veelbelovend
zijn, is er nog een lange weg af te leggen vooraleer
er sprake kan zijn van een nieuw geneesmiddel.
Gereglementeerde studies in ALS-patiënten zullen
het therapeutisch effect van VEGF voor ALS moeten 
aantonen, vooraleer het een beschikbaar geneesmid-
del kan worden – dergelijke procedures kunnen
gemakkelijk 10 jaar in beslag nemen.

Gentherapie met groeifactor lijkt 
veelbelovende therapie voor ALS

Rubriek onderzoek !!!

Biotechnologie voor onze gezondheid
De biotechnologie gebruikt levende organismen, of
delen ervan, om producten te maken of te wijzigen,
planten of dieren aan te passen of micro-organismen
voor specifieke doeleinden te ontwikkelen. Ze geeft ons
steeds meer inzicht in de biologische processen van
mens en dier, en dus ook in wat er fout kan gaan.
Naarmate de wetenschappers een beter beeld krijgen
van de oorzaken van diverse ziekten, zijn ze beter in
staat om afwijkingen te herstellen. 

De biotechnologie is een machtig wapen van de mod-
erne geneeskunde. Ze schenkt ons nieuwe geneesmidde-
len en vaccins, nieuwe methoden om ziekten en gene-
tische afwijkingen op te sporen, en nieuwe technieken
om ziekten te behandelen en te voorkomen. Een groot
aantal toepassingen wordt reeds in heel de wereld
gebruikt en is onmisbaar geworden. Andere staan nog
in de kinderschoenen en zijn soms omstreden. 

Wat is gentherapie?
Vele ziekten of aandoeningen worden veroorzaakt door
het niet of slecht functioneren van een eiwit in ons
lichaam.  De fout is te vinden in de DNA-code of het
gen dat het recept levert voor de aanmaak van het eiwit.
Dergelijke ziekten kunnen we genezen door een extra
kopie van het gen dat het eiwit produceert in de cel
binnen te brengen.  De nieuwe DNA-code zal de rol
van het foute gen overnemen. In theorie kan deze thera-
pie - gentherapie - alle ziekten die door slecht func-
tionerende genen worden veroorzaakt genezen.

Sommige wetenschappers menen dat gentherapie een
nieuwe revolutie aankondigt in de geneeskunde.
Anderen zijn veel sceptischer en voorspellen een eerder
bleke toekomst voor gentherapie. Zij leggen steevast de
nadruk op de technische moeilijkheden en het gebrek
aan langdurig succes van de huidige gentherapie-experi-
menten.

Genen invoegen met behulp van buitenaf met
behulp van een virus
Om genen op de juiste plaats te krijgen, hebben onder-
zoekers de hulp ingeroepen van een groep van onze erg-
ste vijanden: de virussen.  Virussen zijn meesters in het
binnensmokkelen van genetisch materiaal in onze cellen.
Daarom gebruikt men ze bij gentherapie-experimenten
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als vervoerders van therapeutische genen. Dergelijk
virus heet dan ‘een vector’. Artsen gebruiken verschil-
lende soorten virussen in gentherapie. Onder andere ook
retrovirussen, adenovirussen, lentivirussen of her-
pesvirussen. Allemaal hebben ze hun eigen karakte-
ristieken en voordelen, maar ook nadelen. Een aantal
van deze nadelen zijn overigens gemeenschappelijk. Zo
zijn onderzoekers er als de dood voor dat het nieuwe
gentherapievirus samensmelt met een natuurlijk virus
of genetische eigenschappen uitwisselt. Ze doen er alles
aan om de kansen dat dit gebeurt tot een strikt mini-
mum te herleiden. Alvorens een gentherapie door de
bevoegde authoriteiten wordt goedgekeurd voor klini-
sche toepassing, zullen de onderzoekers moeten aantonen
dat de gebruikte vectoren veilig zijn.

Een vector wordt gebruikt om het VEGF gen tot
expressie te brengen
De vector die door het Britse bedrijf Oxford Biomedica
werd ingeschakeld om het VEGF gen in de ALS muizen
op de juiste plaats tot expressie te brengen, is gebaseer
op een lentivirus.  Het is een recent ontwikkelde vector
die genen aflevert in de zenuwbanen.  De vector werd
uitgebreid getest.  Zo werd hij eerst gebruikt om een
testgen in te brengen.  Dit gen veroorzaakt een kleuring
daar waar het geproduceerde eiwit actief wordt.  Zo
kunnen de vorsers nagaan waar en in welke mate de
activiteit optreedt.  Uit deze studies bleek dat de vector
van Oxford Biomedica uiterst geschikt en zeer efficiënt
was om genen af te leveren in de zenuwbanen en het
ruggenmerg, en dit na injectie in de spieren.  

Vervolgens werd het VEGF gen met deze vector in ALS
muizen ingebracht, met de hierboven beschreven resul-
taten.  

Meer over VEGF
Voortdurend worden er in ons lichaam nieuwe bloedva-
ten bijgemaakt en sterven er andere af.  Dit natuurlijk
proces wordt gereguleerd door een reeks groeifactoren,
waaronder de vasculaire endotheliale groeifactor
(VEGF).  Deze groeifactor krijgt de laatste jaren veel
aandacht onder andere als mogelijk geneesmiddel tegen
hart- en vaatziekten.  Anderzijds staan remmers van
VEGF dan weer in de belangstelling als antigroeimid-
del tegen tumoren.  Om te groeien hebben tumoren
immers zuurstof en energie nodig.  Alleen bloedvaten
die tot in de tumor groeien, kunnen dat aanvoeren. Als
men de aanmaak van die bloedvaten kan tegengaan, is
het mogelijk om de tumor in zijn groei af te remmen.

Vorig jaar toonde het werk van het team van Peter

Carmeliet aan dat personen die te weinig VEGF aan-
maken – omwille van bepaalde variaties in het gen dat
codeert voor VEGF – meer kans hebben om ALS te
ontwikkelen.  Deze aanwijzigingen van een rol van
VEGF bij ALS, leidden tot meer onderzoek. Het resul-
taat is er vandaag, een jaar later, Peter Carmeliet en zijn
team toont aan dat een injectie van het VEGF-gen in
spieren de aanvang en de ontwikkeling van ALS in
muizen vertraagt (voor meer detail zie vroeger).

Wie is VIB?
VIB, het Vlaams Interuniversitair Instituut voor
Biotechnologie, is een onderzoeksinstituut waar 800
wetenschappers gentechnologisch onderzoek verrichten
in domeinen van de levenswetenschappen, zoals de
menselijke gezondheidszorg en met name neurodege-
neratieve ziekten zoals ALS.  VIB werkt nauw samen
met vier Vlaamse universiteiten: UGent, K.U.Leuven,
UA en VUB.  De VIB-onderzoekers in de verschillende
onderzoeksgroepen (60 in het totaal) zijn gehuisvest op
de campussen van de verschillende universiteiten.  
Via zijn technologie transfer activiteiten beoogt VIB de
omzetting van de onderzoeksresultaten in producten
ten dienste van de consument en de patiënt.  VIB ver-
strekt ook wetenschappelijk onderbouwde informatie
over alle aspecten van de biotechnologie aan een breed
publiek.

Meer over VIB en het onderzoek vind je op www.vib.be.

Met vragen over dit en ander medisch gericht onder-
zoek kan u terecht op een emailadres dat VIB hiervoor
ter beschikking stelt: patienteninfo@vib.be.

Dit artikel werd geschreven door Dr. Ann Van Gysel,
communicatieverantwoordelijke van VIB, in samen-
werking met Professor Peter Carmeliet.

WETENSCHAPPERS VINDEN EEN VIERDE
GEN VOOR ERFELIJKE ALS

Een internationaal onderzoeksteam heeft het gen voor
ALS4 aangewezen, tot nu toe het vierde gen dat ontdekt
is voor een aan ALS-gelinkte ziekte. 

De zeldzame vorm van de ziekte komt vroeger voor dan
de meer gewone sporadische voorkomende vorm van ALS.
Zij beïnvloedt jongens in hun tienerjaren en vrouwen
in de hun dertiger jaren. 
Ook leven patiënten met het ALS4 gen een normale
levensduur, omdat het de spieren van het ademhalen en
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het slikken niet beschadigt. Wel kunnen zij rolstoel-
afhankelijk worden als de ziekte progressief is. 

Met deze informatie, kan het Packerd Center muismo-
dellen ontwikkelen die ons beter zullen helpen de speci-
fieke biologie van deze ziekte, en van ALS in het alge-
meen, te begrijpen.
Nu hopen we om de aard van ALS4 proteïne te begrijpen.
Het brengt ons dichter bij het vinden van gemeen-
schappelijke principes die aan alle vormen van de ziekte
ten grondslag ligt.

Het gen in kwestie is gevonden nadat onderzoekers het
specifieke gebied van de ziekte hardnekkig versmalden. 
Het gen is dominant, wat betekent dat patiënten de
gevolgen alleen zien als ook een van de ouders het gen
draagt en wanneer het wordt gedragen op een niet-ge-
slachtschromosoom, een autosoom.

De onderzoekers vonden dat bij mutatie van het ALS4
gen het een abnormaal hoeveelheid van DNA/helicase
van RNA produceert, een enzym dat betrokken is bij
het herstellen van schade aan twee belangrijke mole-
culen. 

De ontdekking brengt het totale aantal van de aan ALS-
gelinkte ziekten op vijf.
ALS1 is ook het resultaat van een dominant gen, maar
één die een agressieve ziekte bij volwassenen bewerk-
stelligt. 
ALS2 wordt veroorzaakt door een recessief gen op chro-
mosoom 33 en heeft zijn typisch begin op de leeftijd
van twaalf. 
ALS3 is verbonden met chromosoom 18 en slaat toe bij
volwassenen. 
ALS5 is toe te schrijven aan een recessief gen op chro-
mosoom 15.

Bron: Robert Packard Center News Network

NIEUWE ONDERZOEKSPUNTEN: TOXINE
VAN HERSENEN ALS OORZAAK VAN ALS-

GELIJKAARDIGE ZIEKTE IN GUAM 

Wetenschappelijke onderzoekers hebben een mogelijk
verband tussen een ALS-gelijkaardige ziekte gevonden
en een giftige substantie die door cyanobacteria, micro-
scopische organismen, wordt geproduceerd.

Het onderzoek, dat door de ALS Vereniging wordt gefi-
nancierd, stelt de vraag of de milieuneurotoxinen in het
dieet een rol kunnen spelen in de ontwikkeling van één

of andere vormen van neurodegeneratieve ziekten.
In de studie vonden de onderzoekers dat het dieet van
de inheemse mensen Chamorro van belang is voor de
hoge weerslag van de neurologische ziekte ALS-PDC,
die symptomen heeft van ALS, Parkinson of Alzheimer.

Dit onderzoek voegt aan de inventaris de verdenking
toe dat het milieu een rol kan spelen in de ontwikke-
ling van ALS/PDC, aldus Dr. Lucie Bruijn, weten-
schapsdirecteur en vice-president van ALSA. 
De zaden van cycadbomen, die cyanobacteria in hun
wortels bevatten en het neurotoxine B-methylamino-l-
alanine (BMAA) produceren, veroorzaakt een blijvende
opwinding van neuronen, die uiteindelijk de cellen uit-
put tot zij niet meer kunnen functioneren 

Bron: www.alsa.org.

Nog meer nieuwe ontwikkelingen?

De ziekte van Charcot-Marie-Tooth (CMT) is een erfe-
lijke aandoening van het perifeer zenuwstelsel die 1 op
2500 personen treft. De toenemende verzwakking van
de spieren leidt uiteindelijk tot het verdwijnen van
spieren in de onderbenen, voeten en handen.
Onderzoekers van VIB achterhaalden een stukje van de
moleculaire puzzel van deze ziekte. Twee kleine 'heat
shock' eiwitten blijken cruciaal te zijn; fouten in de
coderende genen leiden tot de ziekte.  Nader onderzoek
toonde aan dat deze eiwitten een belangrijke rol spelen
in tal van andere neurodegeneratieve aandoeningen. Dit
onderzoek is een stap verder in de ontwikkeling van
nieuwe therapieën.

Voor meer info, surf naar
http://www.vib.be/VIB/NL/Nieuws+en+pers/Persberichten/

Adverteerders Gezocht!!

Wij zijn op zoek naar bedrijven en
sponsors die onze vereniging willen

steunen. Hiervoor stellen wij 
advertentieruimte ter beschikking.
Voor inlichtingen kan u terecht op:

Tel. 016/78.99.54
Fax. 016/78.11.75

e-mail: danny.reviers@pi.be
of alssecretariaat@pi.be
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Op voorstel van
Adelheid BYTTEBIER:

De Vlaamse regering past het besluit aan van
13 juli 2001 dat de criteria, de voorwaarden en
refertebedragen vaststelt van de tussenkomsten
in de individuele materiële bijstand voor de
sociale integratie van personen met een handi-
cap. Het nieuwe besluit wijzigt de regelgeving
inzake de toekenning van een vierjarige bij-
standskorf. Vanaf 2002 werd op basis van een
integraal behoefteonderzoek een persoonlijke
lijst van hulpmiddelen voor vier jaar toegekend.
Binnen het globale budget van de korf is ook
intering mogelijk, d.w.z. dat een duurder hulp-
middel mag worden aangeschaft wanneer een
ander hulpmiddel wordt geschrapt. Deze regel
leidde tot het kunstmatig opvullen van een zo
groot mogelijke bijstandskorf. Ook het feit dat de
bijstandkorf voor vier jaar vastligt, zorgde ervoor
dat het meest ruime bijstandsscenario werd
aangevraagd. Het nieuwe besluit probeert aan
deze ongewilde effecten te verhelpen door het
verlaten van de vaste vierjarige periode en de
afschaffing van het interingsprincipe.

Nieuwe gegevens:

Op vrijdag 14 mei werd door een beslissing van
de Vlaamse Regering het systeem van de 
aanvraag voor 4 jaar afgeschaft. Hierdoor
moeten mensen met een handicap niet langer
hun behoeften voor de komende 4 jaar in schatten.

Dit zou positief zijn mocht de termijn waarbinnen
aanvragen en herzieningen verwerkt worden
redelijk zijn én mits voldoende hoge budgetten.
Dat is nog steeds niet het geval. 

Op vrijdag 14 mei werd ook de intering
afgeschaft. De intering zorgde ervoor dat men
via het schuiven met middelen toch de nodige
hulpmiddelen konden aankopen zonder uit eigen
zak grote sommen te moeten bijpassen.
Sommige personen kochten een bepaald hulp-
middel niét aan om het geld te sparen voor de
aankoop van een ander hulpmiddel waarvan de
kost veel hoger lag dan op de refertelijst. 

Het nieuwe besluit treedt op 1 juli 2004 in wer-
king. Dit zorgt voor veel verwarring.

Wat is er mis met de IMB regelgeving?

1. Het IMB besluit is in strijd met het PGB
decreet dat de persoon met een handicap zelf
via directe financiering een oplossingspakket op
maat laat samenstellen. 

2. MDT’s (multidisciplinaire teams) combineren
twee jobs met elkaar die eigenlijk van elkaar
gescheiden zouden moeten zijn. Zij schatten de
behoeften van de mensen in en kennen tegelijk
bedragen toe om met hulpmiddelen aan die
behoeften tegemoet te komen. Hierdoor
ontstaan er wachtlijsten én de MDT’s zijn geen
deskundigen op het vlak van de hulpmiddelen
zelf. Ze zijn hiervoor niet opgeleid. 

3. Als persoon met een handicap word je door
het huidige systeem erg beperkt in de keuze die
je kunt maken. De refertelijst die gehanteerd
wordt is niet up to date, sluit veel hulpmiddelen
uit en de aangegeven prijzen vallen onder de
kostprijs. Personen met een ernstige handicap
en een complexe hulpvraag kunnen geen
oplossing vinden omdat standaard hulpmiddelen
wel zijn opgenomen en sommige gespe-
cialiseerde hulpmiddelen niet. De procedure
voor een aanvraag van een hulpmiddel dat niet
op de refertelijst staat duurt erg lang. De
mensen met een complexe ondersteuningsvraag
vallen met dit beleid dus uit de boot. Net als al
wie slechts een klein inkomen heeft. Door de
lage bedragen op de refertelijsten worden armen
met een handicap uitgesloten van hulpmiddelen.

4. Het hulpmiddelenbeleid is pure Kafka. De
persoon met een handicap moet een ganse weg
afleggen om te bewijzen dat hij een hulpmiddel
nodig heeft. Dit kost veel energie en tijd van
deze mensen. Iemand die verlamd is moet elk
jaar opnieuw bewijzen dat zij/hij verlamd is en
welke hulpmiddelen er nodig zijn. 

5. De procedure voor een herziening van een
beslissing loopt vlug op tot 6 maanden. Ook als
het om dringende situaties gaat zoals snel
evoluerende ziektes. Dit leidt tot mensonwaardi-
ge situaties. 

6. De uitbetaling laat soms zeer lang op zich
wachten. Dit is een ramp voor de mensen in
kwestie die hierdoor in een financieel onzekere

▲
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- Voor de aankoop van uitzonderlijk dure hulp-
middelen komt er een bijzondere procedure en
een bijzonder budget. Belangrijk hier is dat de
bewijslast omgekeerd moet worden. Nu moet de
persoon met een handicap bewijzen dat zij/hij
een bepaald hulpmiddel nodig heeft. Wij willen
dit omkeren. Leg de verantwoordelijkheid voor
de bewijslast bij het Vlaams Fonds. Er wordt
tegelijk een strikte termijn vastgelegd waarbin-
nen de aanvraag verwerkt moet worden.

- Het IMB voorziet in een jaarbudget aangepast
aan de individuele noden van elke gebruiker.
Met dit budget worden lopende kosten betaald.
Hierdoor verdwijnt de plicht om telkens voor 4
jaar een aanvraag in te dienen en om voor elke
extra kost een herzieningsprocedure te moeten
doorlopen. 

Een voldoende groot globaal budget in de
begroting van het Vlaams Fonds voor Sociale
Integratie van Personen met een Handicap is
vanzelfsprekend een noodzakelijke voorwaarde.
Maar de problemen die zich nu voordoen zijn
niet zozeer van budgettaire aard maar worden
veroorzaakt door de organisatie van het hulp-
middelenbeleid zelf. 

Het volledige beleidsvoorstel IMB van GRIP
vindt u op de website http://www.gripvzw.be als
u links klikt op ‘dossiers’ en daarna op ‘recht op
ondersteuning’.  

situatie terecht komen. Hopelijk is hier geen
sprake van een bewuste begrotingspolitiek door
de overheid. 

Het alternatief dat GRIP voorstelt
bevat de volgende krachtlijnen:

- Hulpmiddelen zijn instrumenten die een handi-
cap geheel of gedeeltelijk compenseren en die
een antwoord ‘op maat’ moeten bieden op een
individuele – en dus unieke – behoefte. De
inschaling moet onafhankelijk van het aanbod
(bvb. leveranciers van producten) gebeuren, het
moet een vaststelling zijn van de individuele
behoefte. 

- Iemand die zelf een handicap heeft en zelf met
hulpmiddelen werkt, is een ervaringsdeskundige
op dit vlak. Deze ervaringsdeskundigheid wordt
erkend en geprofessionaliseerd door de oprich-
ting van onafhankelijke adviescentra met 2/3de
budgethouders. Hierdoor zal de toekenning van
budgetten correcter gebeuren omdat de
adviezen meer op maat van het individu zullen
zijn.

- Binnen de maand na aanvraag wordt een IMB
startbudget toegekend. Dit is uiterst belangrijk
voor mensen die met een plotse handicap of
chronische ziekte geconfronteerd worden.
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Aan’t woord.

Hortense Van Molle aan het woord…

Hoe en wanneer werd de diagnose ALS gesteld?
Kende u de ziekte?  Werd u voldoende geïn-
formeerd?
Twee jaar geleden zag ik op TV een uitzending over
een ALS patiënte in Engeland die het recht op
euthanasie voor de rechtbank wou afdwingen.
Immers, indien haar man haar leven zou beëindigen,
zou hij vervolgd worden wegens moord. Het werd
haar geweigerd.
Ik had gelijkaardige symptomen in de beginfase:
moeilijkheden met slikken en verkrampingen van de
slokdarm.  Na de bewuste uitzending heb ik drie
maanden met een briefje in mijn zak rondgelopen
met het woordje ALS erop. 
Aanvankelijk stelde de neuroloog een verkeerde
diagnose (Myastenia
Gravis).  De
voorgeschreven med-
icatie gaf geen verbe-
tering en de neuroloog
deed verder onderzoek.
Hij sprak geen diagnose
uit, maar liet aanvoelen
dat het over een ergere
ziekte ging.  In de
daaropvolgende week
ben ik veel in de biblio-
theek gaan zoeken naar
mogelijke diagnoses
n.a.v. de symptomen
die ik bij mezelf vast-
stelde. Een week later
was er de bevestiging van wat ik vreesde: ALS.
Daarna gaf de neuroloog volledige informatie over
de ziekte en de evolutie.  Hij drukte erop dat elke
patiënt anders evolueert en het ziekteverloop moei-
lijk te voorspellen is.
Tevens nam hij de nodige tijd om het verschil uit te
leggen tussen Myastenie, ALS, MS en om vragen te
beantwoorden.  Hij gaf informatie over de ALS Liga
en stelde voor me te laten begeleiden door het
Neuromusculair Referentie Centrum.  Ik werd er
goed opgevangen door de sociaal verpleegkundige
en het hele team. 

Ziek zijn verandert je leven.  Welke invloed heeft dit
op uw huishoudelijke taken, eventuele werksituatie,
hobby's?  Hoe vult u uw vrije tijd in?
Je aanpassingsvermogen wordt constant op de proef
gesteld.  Je maakt er het beste van. Van een actieve
huismoeder verval je in een louter raadgevende rol.
Mijn broer raadde mij aan om zo vlug mogelijk een
computer te leren bedienen om me later nog ver-

staanbaar te kunnen maken als de spraak volledig
weggevallen zal zijn.  Daarmee vul ik nu ook mijn
vrije tijd in,  naast lezen (met behulp van een
bladomslagapparaat).  
Ik mag ervaren dat mijn vrienden een grote steun
zijn.  Ik geniet intenser van alle kleine attenties van
familie en vrienden.  Er worden regelmatig uitstap-
pen gedaan. 

Hoe kwam u in contact met de Liga?  Hoe ervaart u
het aanbod, de activiteiten.?  Is het contact met
lotgenoten waardevol?  Hebt u een positieve bood-
schap voor andere patiënten?
Mijn eerste contact met de Liga was niet gemakke-
lijk, ik moest een drempel overschrijden.  Nochtans
was het de moeite waard.  Ik had het geluk om met
de voorzitter en zijn echtgenote kennis te maken en
te ervaren hoe zij, ondanks hun eigen beperkingen,

een enorme levenslust
uitstralen.  Dat wilde ik
ook. En daarin steunen
mijn familieleden mij.
De familiebanden zijn
er hechter op gewor-
den. Van een uitzicht-
loze toekomst is er
geen sprake meer.  Alles
is veel intenser gewor-
den,  zowel de
vreugdemomenten als
het verdriet.  En
daarom is het contact
met anderen waarde-
vol, ook met
lotgenoten.  

Waar in het begin de handicap primeert, gaat nu de
aandacht naar de verhoudingen tussen de mensen.
Ik denk hierbij aan een uitspraak van onze ambas-
sadrice, Leah Thijs, die tegen mij zei: "Er is communi-
catie: jij verstaat mij en ik versta u.  Je spreekt met je
ogen, ik zie een persoon en geen handicap.  Al kun
je je handen niet gebruiken, al lig je in je bed, je
bent altijd een persoon met wie ik kan commu-
niceren, al is het met je blik." 
Ook Marleen Merckx en Eric Goris monteren ons op
door hun vriendelijke aanwezigheid en persoonlijke
aandacht. 

Is er nog iets speciaals dat u kwijt wil?
Een welgemeend "dankjewel", ook aan het bestuur,
die de problemen bespreekbaar maakt, de nodige
informatie doorgeeft en diepmenselijk aanwezig is. 

Nota van de redactie: bedankt Hortense.  Wij zijn met
ons hart bij de patiënten.  Ook uit uw woorden putten
wij energie om verder te gaan.
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LOPEN VOOR HET GOEDE DOEL !!!

SPORTS COMMUNICATION, Kerkplaats 7, 2990 WUUSTWEZEL organiseert

RUN 42
RUN FOR TWO

Bedoeling is 4 km te lopen voor één van de goede doelen, waaronder de ALS Liga België vzw.
Datum: 28 augustus 2004 om 14u15.
Plaats: L. De Winterstadion, Gemeentepark te Brasschaat.
Deelnameprijs: € 50 per deelnemer, waarvan minimum € 30 naar het goede doel gaat van zijn of
haar keuze.
Aan de aankomst is een pakket voorzien voor elke deelnemer.

Wil u meelopen of supporteren?  Graag verwelkomen wij u in Brasschaat.

Activiteiten ten voordelen van de ALS Liga:

Kaartavond
In december 2003 hadden men ouders een voorstel om een kaarting in te richten ten voordele van
de ALS Liga, die zou gaan plaats vinden op 2 april 2004 in Loppem. In januari 2004 zijn we gestart
met een voorverkoop tegen eind februari was de verkoop heel goed want we hadden al 650
kaarten verkocht. Zo hadden we ook besloten om nog een tombola in te richten maar de vraag is
natuurlijk van waar de prijzen halen? Toen ben ik met mijn broers op prijzenjacht geweest, het was
schitterend wat we allemaal geschonken kregen Iedere deelnemer die een omslag kocht had prijs
en maakte zelfs nog kans op een van de hoofdprijzen waaronder een beenhesp van 6 kilo. We zijn
de vele gulle schenkers dan ook zeer dankbaar.

Uiteraard kwam er ook nog veel werk bij kijken de dag zelf, allevoorbereidingen treffen en zorgen
dat alles in goede banen kon verlopen was ook een hele klus. Gelukkig konden we rekenen op hulp
van onze vrienden en kennissen. Dave en Evy hebben tussen het glazen wassen door, nog tombo-
lalotjes gaan verkopen. De vele prachtige prijzen waren door het grote solidair gevoel van de aan-
wezigen in een mum van tijd de deur uit. Mijn pa deed de inschrijving en prijsuitreiking. Wat we
hoopte van de kaartavond is ons zeker gelukt. Zoveel mensen die heel tevreden waren en die bij
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het naar buiten gaan al "tot volgend jaar" riepen, wordt vervolgd…...

Mirjam en Dave Lakiere,                                                                                                              

Familie Lakiere, we waren getuigen, het was fantastisch en tot in de puntjes
georganiseerd, jullie verdienen allemaal een pluim. De kaartavond bracht een zeer mooi
bedrag op dat we in hulpmiddelen zullen investeren voor mensen met ALS. De Liga dankt
jullie van ganser harten.

Verslag Salon Brigitte:
Op zondag 6 juni 2004 ging, zoals je al kon lezen in de vorige nieuwsbrief, de benefiet 
"Salon Brigitte" door te Mortsel.  De driehonderd "sympathisanten, patiënten" aanwezigen kon-
den genieten van twee prachtactrices die daar vol enthousiasme een dijk van een voorstelling
gaven. Je kon zo merken dat deze mensen gedreven zijn en het hart op de juiste plaats hebben. De
afwezigen hadden nogmaals ongelijk, er is heel wat gelachen.
De regie, belichting, klank, kortom alles was professioneel georganiseerd.  Het bracht de Liga een 
mooi bedrag op dat we weer kunnen investeren in de hulpmiddelenwerking voor mensen met ALS.
Op deze wijze kunnen we de levenskwaliteit van onze patiënten zo hoog mogelijk houden en hen
door middel van gesofisticeerde rolwagens en spraakcomputers zo lang mogelijk aan het
maatschappelijk leven laten deelnemen.

Bedankt aan ieder die hieraan meewerkte: Marleen, Annemarie, Pol, Gerd, Vanessa,
Hugo, Herman, Roel, Rene, Herman, Spotlight, haartooi Remi, kappersspeciaalzaak
Mado, Citafor, Theater Cartouche.

Verslag boottocht

Het begon allemaal vroeg in de ochtend, voor sommigen eigenlijk te vroeg. Het moest een dag
worden om niet te vergeten, zoals alle ALS – dagen. Maar ook deze keer vroeg ik mij af, wie zou er
zijn, wie niet? Met deze vraag vertrokken we naar Antwerpen

Omstreeks 9u waren wij al aangekomen in Antwerpen. Daar hebben we geduldig gewacht tot de
andere ALS’ers ook  verzamelde aan het Kattendijkdok te Antwerpen. Daar aan de Schelde lag onze
boot Jan Plezier II klaar

Door werken aan de Leie en aan de HST, was er een deel van Antwerpen onderbroken, door deze
obstakels konden enkele mensen niet tijdig bij de boot geraken. Anderen werden nog ergens in’t
"stad" opgehaald door Mia en Rik.
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Na enige tijd wachten zijn we ingescheept, dit was geen koud kunstje, aangezien we via een 
speciale rolstoellift van het bovendek naar het benedendek moesten. Dit gebeurde rolwagen per
rolwagen en was een werkje van lange duur, maar door de goede coördinaten van Mia die de lift
bediende liep alles goed af.
Natuurlijk was het ons al opgevallen dat er enkele BV’s rondliepen, waaronder onze ALS ambas-
sadeurs Marleen Merckx, Lea Thys en Eric Goris.

Nadat iedereen op het benedendek was gearriveerd is de boot vertrokken en nam iedereen rustig
plaats, wat niet altijd evident is met al die rolwagens aanboord.

Nu kwam er een klein officieel gedeelte, waar Irma een toespraak hield gevolgd door een babbel
van de ambassadeurs. Ze werden met een geschenkje verwelkomt als ambassadeurs.

Tijdens de rondvaart konden we verder genieten van de Schelde en de Antwerpse haven. Dit kon
van het benedendek maar kon ook op het buitendek. Er was tijd om met andere ALS  patiënten te
praten en met hun familieleden en vrienden. Zo konden we eens van gedachten wisselen. Rond 12
u dienden de ALS vrijwilligers een maaltijd op, waar we met volle teugen hebben van genoten.

Ondertussen maakten de B.V’s met iedereen een praatje. Natuurlijk had onze voorzitter, Danny
Reviers ook tijd voor patiënten en hun familieleden.

Rond 17 à 18 uur zijn we terug aangemeerd aan het Kattendijkdok te Antwerpen. Wij zijn bij de
eerste uit de boot gegaan. 
Maar ik heb uit goede bron vernomen dat er nog een probleempje is geweest met de lift. Zo
hebben ze een aantal patiënten op mankracht van het benedendek naar het bovendek moeten 
dragen en er zijn altijd mensen die speciaal moeten doen. Dus speciaal voor Danny is de schipper
nog naar een andere aanlegplaats gevaren, daar waar het water even hoog stond als de wal. Zo is
Danny toch nog veilig van boord geraakt en dit via een ongewone weg.

Ik vond deze ALS dag, weer eentje om niet te vergeten en ik hoop dat ik in september nog vele
gezichten mag terug zien op het contactweekend in De Haan.

Nathalie Jacobs – Benny Oostvogels

1207
Dokters van wacht beschikbaar bij nationale inlichtingen.

Sinds 9 februari 2002 zijn de nummers van de dokters van wacht beschikbaar bij de nationale
inlichtingendienst. Het initiatief van Belgacom, gesteund door minister van sociale zaken, Frank

Vandenbroucke, komt tegemoet aan een terugkerende vraag van de klanten van de 
inlichtingendienst.  Voor deze vorm van dienstverlening verkreeg Belgacom eind 2001 de 

enthousiaste medewerking van de meeste regionale raden van de Orde der Geneesheren, 
waardoor de inlichtingendienst steeds kan beschikken over een geactualiseerd 

wachtdienstenbestand. Meer dan 80% van de wachtkringen zijn momenteel opgenomen.

Praktisch vorm je het nummer 1207, vermeld je de gewenste gemeente en binnen enkele 
seconden geeft de operator het nummer van de wachtdienst, waarmee je desgewenst 

automatisch wordt doorverbonden.
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1. Percentagebepaling

Bij het ontstaan van een bepaalde handicap kan men eventueel
aanspraak maken op een aantal sociale en fiscale maatregelen.
De meeste verminderingen of vrijstellingen krijgt men pas
toegekend na voorlegging van een officieel attest dat het vereiste
invaliditeitspercentage vermeldt.
Er zijn twee overheidsinstanties die dergelijke percentages
toekennen die voor u van belang zijn, nl. het RIZIV
(Rijksinstituut voor Ziekte en Invaliditeit): indien men als
werknemer (privésector) of zelfstandige ziek wordt, komt men
na een jaar ziekte op invaliditeit. Op dat moment krijgt men
automatisch 66 % handicap toegekend.
De andere instantie is de Federale Overheidsdienst Sociale
Zekerheid (FOSZ). Deze dienst kan, na medisch onderzoek, 
3 percentages wat graad van handicap betreft toekennen, nl. 
66 %, 80 % en 50 % handicap aan de onderste ledematen. Dit
onderzoek kan u zelf aanvragen. De aanvraagformulieren zijn te
verkrijgen op het gemeentehuis van uw woonplaats. Ook de
sociale diensten van de MS-Liga beschikken over deze for-
mulieren.

2. De mogelijke maatregelen op een rijtje.

2.1 Maatregelen verbonden aan 66 %
2.1.1 Vermindering personenbelasting.

-Attest 66% invaliditeit van het RIZIV of van de FOSZ bij uw
belastingaangifte voegen.
-Rubriek ‘zware handicap’ op de tweede bladzijde van uw
aangifte aankruisen.
-U wordt dan bij de berekening aanzien als een persoon ten laste.
-Voor de personenbelasting telt de toestand op 1 januari van het
aanslagjaar. 
Als u het invaliditeitspercentage toegekend kreeg op 1 maart
2004 dan kan u dat niet inbrengen bij de aangifte die u in juni
van dit jaar zal invullen. Op 1 januari van dit jaar had u immers
nog niet het vereiste invaliditeitspercentage. U zal dit kunnen
inbrengen vanaf het aanslagjaar 2005.

2.1.2 Vermindering onroerende voorheffing.

-Eigenaars hoeven zelf niets te doen. De bevoegde administratie
zoekt via de kruispuntbank e.d. op wie het benodigde inva-
liditeitspercentage heeft om aanspraak te kunnen maken op deze
vermindering. Huurders daarentegen moeten wel zelf een aan-
vraag indienen (via een meldingsformulier). De eigenaar krijgt
dan de vermindering, maar moet het bedrag aftrekken van de
huurprijs.
-De vermindering is een forfaitair bedrag dat varieert naargelang
het aantal opcentiemen die de betrokken gemeente en provincie
hanteert bij het berekenen van de belasting (komt overeen met
de vermindering voor 2 kinderen).
-Hier telt eveneens de toestand op 1 januari van het aanslagjaar.

2.1.3 Sociaal telefoontarief (Belgacom)

-Attest van 66% kunnen voorleggen of 65 jaar zijn.
-Het brutto-inkomen van alle gezinsleden samen mag niet hoger
zijn dan 12.732,29 euro, verhoogd met 
2.357,09 euro per persoon ten laste (in aanmerking komen voor
het voorkeurstarief in de ziekteverzekering).
-Men krijgt dan een vermindering op de aansluitingsvergoeding,
het tweemaandelijks abonnementsgeld en op de huur van een
standaard telefoontoestel.
-Een vermindering van 6,20 euro per twee maanden op binnen-
landse gesprekken.

2.1.4 Sociale huisvesting

-Met een attest van 66% kan u vermindering krijgen op de
onroerende voorheffing van de sociale huurwoning.
-Ook wordt men beschouwd als persoon ten laste, wat invloed
heeft op de huurprijsberekening.

2.1.5 Vermindering openbaar vervoer.

-De personen met een handicap die in de ziekte-verzekering
onder het voorkeurstarief vallen en de personen die zij ten laste
hebben, kunnen bij de NMBS een vermindering krijgen van
50% (kaart is 2 jaar geldig). Bij De Lijn kan men een jaarabon-
nement verkrijgen voor 25 euro i.p.v. 190,30 euro (wie een
inschrijvingsnummer heeft bij het Vlaams Fonds krijgt een
gratis kaart van De Lijn).
-Documenten zijn beschikbaar bij de NMBS-stations en De Lijn.

2.1.6 Verhoogde kinderbijslag voor kinderen van arbeid-
songeschikte werknemers.

-Werknemers met 66% arbeidsongeschiktheid (vanaf de 7de
maand).
-Werknemers die minstens 66% arbeidsongeschikt waren vóór
zij effectief begonnen te werken.
-Invalide pensioengerechtigden of invaliden met brugpensioen.
-Personen met een handicap met een inkomensvervangende
tegemoetkoming of een integratietegemoetkoming categorie II
(FOSZ).
-De rechthebbende en de partner mogen geen vervang-
ingsinkomen hebben dat meer bedraagt dan 1.639,86 euro bruto
per maand. De partner mag een beperkt beroepsinkomen hebben
van 247,07 euro per maand.

2.2 Maatregelen verbonden aan 50% handicap onderste
ledematen.

2.2.1 Vrijstelling btw bij aankoop van de wagen.

-Attest 50% handicap aan de onderste ledematen toegekend
door de FOSZ.
-Vóór de aankoop van de wagen moet men zich wenden tot het

Overzicht sociale en fiscale maatregelen 
voor personen met een handicap.



S
w

o
t

Thuis tillen zonder zorgen

Met een minimum aan
lichaamsbelasting tilt u als
begeleider uw patiënt of
familielid naar bed, rolstoel,
bad, douche of toilet.

Handi-Move:
specialist in til- en 

verplaatsingssystemen 
in de thuiszorg

Graag willen wij van u vrijblijvend meer informatie 
ontvangen over til- en verplaatsingsoplossingen 
in de thuissituatie.

Stuur deze bon naar: Handi-Move International, Ten Beukenboom
13, B-9400 Ninove, Tel 054 31 97 26, Fax 054 32 58 27,
info@handimove.com

Naam: ...................................................................................................................................................

Straat: ...................................................................................................................................................

Nr: .................... Bus: ....................... Postcode: ...................................................................

Gemeente: .......................................................................................................................................

Telefoon: ............................................................................................................................................

Gratis advies Terugbetaalbaar door het fonds www.handimove.com
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btw-kantoor. Daar zal men formulieren geven waardoor de
garagist de factuur naar rato van 6% btw kan opmaken. Later
krijgt men dan ook deze 6% terug.
-Bijkomend voordeel is dat ook de onderhoudsfacturen aan 6%
btw kunnen worden opgemaakt.
-Bij erkenning van een handicap van 50% aan de onderste lede-
maten heeft men ook recht op vrijstelling van de verkeersbelasting.
-Voorwaarde om het bovenvermelde te verkrijgen, is wel dat de
wagen op naam van de persoon met de handicap staat en dat de
wagen in functie van die persoon wordt gebruikt.

2.2.2 Parkeerkaart.

-Handicap te bewijzen door een officieel attest van de FOSZ.
-Of 2 punten of meer scoren in de rubriek verplaatsingsmo-
gelijkheden (op formulier 4 van de FOSZ).

2.2.3 Kaart voor begeleider bij de NMBS en De Lijn.

-De kaart voor begeleider laat toe dat de gehandicapte persoon
zich gratis kan laten vergezellen teneinde hem te helpen het
openbaar vervoer te gebruiken.
-De kaart is strikt persoonlijk.
-Aanvraag richten aan de NMBS of De Lijn.
2.3 Maatregelen verbonden 80%

2.3.1 Parkeerkaart

-Bij 80% invaliditeit kan men eveneens de parkeerkaart verkrij-
gen. Zie verder hierboven.

2.3.2 Vermindering kabeltarief

-Attest van 80% invaliditeit kunnen voorleggen (FOSZ).
-Bij voorlegging van dergelijk attest kan men bij de meeste
kabelmaatschappijen een vermindering verkrijgen.

2.3.3 Kaart voor begeleider bij de NMBS.

-Ook bij 80% invaliditeit kan men een gratis kaart verkrijgen
voor de begeleider.
-Aanvraag richten aan de NMBS.

2.4 Andere maatregelen.

2.4.1 Sociaal gas- en elektriciteitstarief

-Het leefloon ontvangen.
-Of het gewaarborgd inkomen voor bejaarden.
-Of een tegemoetkoming genieten van de FOSZ in categorie II,
III, IV of V.
-Voldoet men aan één van bovenvermelde voorwaarden dan kan
men een vrijstelling van het elektriciteitsabonnement of vermin-
dering van het gastarief (enkel indien aansluiting voor klein
gebruik) krijgen.
Bron: De Sleutel
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VAN HARTE DANK VOOR JE GIFT, GROOT OF KLEIN

VERMEEREN J. NIVELLES
T KRANTENKOPKE bvba WILRIJK
AERYTHMIC vzw SINT-NIKLAAS
BENOY Jacques ANTWERPEN
BONNE Tony SLEIDINGE
CEURVELT Maria ST.GILLIS 

DENDERMONDE
CROES Prosper HASSELT
DE CEULENERS Magda KOERSEL
DE CLEEN Josephine KRUIBEKE
DE DECKER Brigitte AFFLIGEM
DE HANTSETTERS Marc DIKSMUIDE
DE LAAT Alfons BRASSCHAAT
DE NEUBOURG Myriam HEMIKSEM
DE SCHOUWER GeorgetteWILLEBROEK
DE VOS Irma LEDE
DE WIN - CHERRIER MECHELEN
DE ZEGHER Tijl KOKSIJDE
DEBELS Robert ZARREN
DELAGAYE Rene GREMBERGEN
DELAM nv BRUGGE
DEMAN Eric LEDEGEM
DEMARCKE Herwig KOTRIJK
DEMARCKE Stefaan OOSTKAMP
DEMEULEMEESTER Lodewijk

ZARREN
DEPICKERE-DEVELTERE HOOGLEDE
D'HULSTER Nele AALTER
DIERICKX Joost DENDERMONDE
DOBBELAERE Harry WINGENE
DOCHY Joanna KORTRIJK
EECKHOUT-DE GELISSEN P.& A.
MECHELEN a/d MAAS
ENGELBOS-HOUBEN SINT-TRUIDEN
FOBE Gabrielle GENT
Gemeente KORTEMARK KORTEMARK
GHISLAIN Urbain MERELBEKE

GOES Suzanne BRUSSEL
(Koekelberg)
GULIKER Rita LOMMEL
HEBBELYNCK-DEXCLERCQ

DRONGEN
HOOGEWYS Maria DENDERMONDE
JAN ECKER Raoul S GRAVENWEZEL
JANSSEN Daniëlle HASSELT
Kantoor Koen TYBERGHIEN

KLERKEN
KENNES Pauwel OOSTENDE
KERSTENS Carolus BRECHT
KNOCKAERT Francis KNOKKE-HEIST
LA VIEILLESSE ABANDONNEE

LOVENDEGEM
LAMBRECHT D. KORTEMARK
LAMOTE Gabriëlle HOOGLEDE
LAUWERS Paula ZAVENTEM
LEGIERS T. GRIMBERGEN
LIONSCLUB MENEN LAUWE
LUYTEN-HORION BERCHEM (Antw)
MARTENS Eric GALMAARDEN
MOLLY O SULLIVAN GENT
MOMMERENCY-PENNINCK

LAUWE
MORLION Ferdinand BRUGGE
NELISSEN Jean SINT-TRUIDEN
ORLANS Raymond ESSEN
OSSIEUR-DERVEAUX Karel & G. GENT
OXFAM WERELDWINKEL vzw

DENDERMONDE
ROMAN Hugo BREDENE
ROSVELDS-DILLEN Emilie HERENT
RYKEN Alfons BALEN
SABBE Dirk BRUGGE
SANOFI-SYNTHELABO nv BRUSSEL
SCHEVERNELS Godelieve ZWIJNDRECHT

SEGERS Serge ST NIKLAAS
SPITTAELS A. DENDERMONDE
SPITTAELS Michel DENDERMONDE
STORME Dominique DRONGEN
STRUBBE Willy ZARREN
TILLEMAN Daniël DIKSMUIDE
TILLEMAN Gerard LEUVEN
TILLEMAN Jan BRUGGE
TILLEMAN Michel WEZEMAAL
TOMMELEIN Linda LICHTERVELDE
VAN CAEKENBERGHE Godelieve

LIEDEKERKE
VAN DAELE Rita KORTEMARK
VAN DEN BOSSCHE - Notaris

VORSELAAR
VAN DOORSLAER Luc WACHTEBEKE
VAN HAUWENIS Iris LONDERZEEL
VAN HOORICKX Micheline BRUGGE
VAN MOLLE Hortense ZELLIK
VAN ROSSEM Erik AALST
VAN ROSSEM Etienne DENDERMONDE
VAN TIL Diane WOMMELGEM
VANBUYTEN Chritsian OUDEGEM
VANTOMME Filip ZARREN
VERBANCK Agnes ZARREN
VERBRUGGHE Anny KORTRIJK
VERMEEREN J. NIVELLES
VERMEIRE Leopold KNOKKE-HEIST
VERSCHELDEN-MELS G. SINT-

AMANDSBERG
VRIJE BASISSCHOOL OPSTAL

BUGGENHOUT
WALLECAM Erna KESSEL-LO
WANLIN Daniël VILVOORDE
WILLEMOENS Rosa LOMMEL
Ziekenzorg ZARREN ZARREN

Geen bloemen of kransen maar eventueel 

een gebaar aan de ALS Liga België 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.

Vanaf 01/01/2002 kan er pas een fiscaal attest
gegeven worden als uw gift over het ganse jaar 

tenminste € 30 bedraagt. (zie artikel ministerie van
financiënen in staatsblad van 14 december 2000).
Om alle misverstanden te vermijden, gelieve naam

en adres duidelijk te vermelden.

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



Tip bij het gebruik van de parkeerkaart:

Mensen die nog gebruik maken van het
vorige type van de blauwe parkeerkaart "deze
met adres vermelding" leggen vaak het adres

naar onder.  De politie ziet dit vaak als
overtreding en schrijft dan ook een boete uit.

Omdat de nummer van die kaart en de
geldigheidsdatum ook op die zijde staan moet

deze kant echt naar boven gelegd worden.  
Je mag wel je adres afplakken zodat mensen

met minder goede bedoelingen het niet 
kunnen lezen.  Indien je om de één of andere

reden toch een boete zou krijgen, heeft de
politie meestal wel oren naar de reden.  Is die

reden gegrond dan wordt de klacht door-
gaans wel aanvaard en de boete verworpen.
De nieuwe kaarten "het Europese type met
foto" moet eveneens met de geldigheidsda-
tum naar boven gelegd worden en niet met

de foto naar boven.

Huisbezoek huisarts gratis
voor palliatieve patiënt.

Palliatieve patiënten die thuis of in

een palliatieve afdeling van een

ziekenhuis bezocht worden door

hun huisarts hoeven hiervoor sinds

1 juli 2002 geen remgeld meer te

betalen. Om in aanmerking te

komen voor de nieuwe maatregel

volstaat een attest van de huisarts.
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De ALS Liga dankt ook alle familieleden en nabestaande die hulpmiddelen
aan onze vereniging schonken waarmee wij tal van andere patiënten

tijdelijk kunnen verder helpen.



Welkom bij onze nieuwe rubriek
Smakelijk! We zijn met deze rubriek
gestart omdat samen eten een
belangrijke sociale activiteit is waar-
van spijtig genoeg veel ALS-patiën-
ten niet meer kunnen genieten. Door
de kauw- en slikproblemen kan men
immers vaak niet meer dezelfde
gerechten eten als de anderen of
wordt alles gemixt tot een onsmake-
lijke brij met een vreemd kleurtje.
Men is dan ook geneigd om zowel
kleinere hoeveelheden als minder
gevarieerd te eten, waardoor er 
ernstige tekorten kunnen ontstaan in
het lichaam. De recepten uit
Smakelijk! zijn overgenomen van het
"The I-can’t-chew cookbook" van
Randy Wilson en het "Easy-to-swal-
low, easy-to-chew cookbook" van
Weihofen, Robbins en Sullivan en zijn
bedoeld voor vier personen, en
zowel voor mensen met als mensen
zonder kauw- en slikproblemen.
Smakelijk!

Aardappelsoep met gebakken 
champignons

Benodigdheden:
500 gr. Kruimige aardappelen
1 ui
4 eetlepels olijfolie
1 flesje Maggi Basis voor groentesoep
250 gr. champignons
1 theelepel tijm
Zout en vers gemalen peper

Bereidingswijze:
-Schil de aardappelen en snijd ze in stukjes.
Pel en snipper de ui. Verhit 2 eetlepels olie in
een soeppan en fruit de ui zachtjes glazig. Bak

de aardappel al omscheppend ca. 2-3 minu-
ten mee.
-Voeg de Maggi Basis en 11/8 liter water toe
en laat de soep ca. 15 min. Zachtjes koken.
-Veeg intussen de champignons schoon en
snijd ze in stukjes.
-Verhit 2 eetlepels olie in een wok of koeken-
pan en bak de champignons op hoog vuur in
ca. 5 min. gaar. Strooi de tijm, zout en peper
naar smaak erover. Giet daarna deze bij de
aardappelsoep.
-Pureer nu de aardappelsoep met een staaf-
mixer tot een mooi gebonden soep. Breng de
soep eventueel op smaak met zout en peper. 

Fajitas met rundvlees

Benodigdheden:
1 ui
1 knoflookteentje
2 koffielepels olijfolie
_ paprika naar keuze
3 tomaten
1 courgette
240 gr. Americain natuur
4 eetlepels rode bonen
8 koffielepels Mexicaanse saus
4 fajitas (Mexicaanse pannenkoekjes)
peper en zout

Bereidingswijze:
Pel de ui en het knoflookteentje en hak fijn.
Verhit de olie in een pan en fruit er de ui en 
de knoflook in. Was de halve paprika, verwijder
de zaadlijsten en snij in stukjes. Was de 
courgette en snijd in dobbelsteentjes. Doe de
paprika en de courgettestukjes in de pan en
laat 5 minuten stoven op een laag vuur. Was
de tomaten, pel ze en snijd ze in stukjes. Doe
de tomaten, de rode bonen en de Mexicaanse
saus bij de andere groenten en kruid met
peper en zout. Laat 15 minuten sudderen.
Verwarm de oven voor op 200°C (stand 6).
Plooi de fajitas tot hoorntjes en vul ze op met
de saus. Leg de fajitas in een ovenschotel en
plaats ze gedurende 10 minuten in de oven
zodat ze krokant worden. Dien de fajitas op
met een groene salade of met een rauwkost-
schoteltje.

Smakelijk !!!
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Tiramisu met aardbeien

Benodigdheden:
250 gr. mascarpone
500 gr. aardbeien
10 cl. kirsch
1 eetlepel suiker
4 eetlepels zoetstof
8 eiwitten
16 lepelkoekjes (lange vingerkoekjes)
1 eetlepel ongesuikerde cacao

Bereiding:
-Doe de mascarpone in een kom. Was de
aardbeien en verwijder de steeltjes en snij ze
in stukjes.
-Meng ze in een kom samen met de kirsch
en de suiker en laat gedurende één uur
trekken.
-Laat ze vervolgens uitlekken en vang het
sap op. Kook het sap gedurende 2 min (laat
even afkoelen).
-Klop het eiwit tot schuim, meng de mascar-
pone met de zoetstof en voeg daarna het
opgeklopte eiwit toe.
-Dompel de lepelkoekjes (lange vingers)
even onder in het uitgelekte aardbeiensap
en leg ze één voor één in een rechthoekige
schotel. Leg er de stukjes aardbei op en giet
daarna de mascarpone erover.
-Laat gedurende 4 u afkoelen in de koelkast.

Tot slot: Een maaltijd bereiden voor iemand
die kauw- en slikmoeilijkheden heeft, vraagt
even veel aandacht als het bereiden van een
maaltijd voor mensen die deze moeilijkheden
niet hebben. Mix niet alles zomaar door
elkaar maar maak aparte mixen voor de ver-
schillende etenswaren. Een mooi ogende en
een goed ruikende maaltijd bevordert de
appetijt. U mengt uw eten toch ook niet tot
een brij? 

Verantwoordelijke van de nieuwe 
Franstalige ALS vereniging

CENTRE NEUROLOGIQUE ET DE 
READAPTATION FONCTIONELLE

Secretariaat ABMM
rue Champs des Alouettes 70

4557 Fraiture-en-Condroz
085/51.91.09

Hebt u een zoekertje of vraag. 
Laat het publiceren in 

de nieuwsbrief.

Te koop:
Wegens overlijden, opvouwbare elektrische 

4 wiel scooter met krukhouder. 
Model shopmate silver van Practicomfort.

Het stoeltje kan apart als zit gebruikt worden.
Aangekocht mei 2003, slechts enkele 

malen gebruikt.
Aankoopprijs 3155 euro, vraagprijs 

2000 euro in perfecte staat.
Bevragen bij, 

Mevrouw Niemegeers-Van Caekenberghe
Gladiolenlaan   22 te 1770 Liedekerke

053/66.96.30

Gratis af te halen na afspraak: 
sondevoeding.

3 x 1l. Osmolite + 4 x 0,5 l. Osmolite
3 x 1 l. Nutrison standard + 
4 x 1 l. Nutrison multi fibre

Allerlei koppelstukken voor de sondevoeding.

Gratis te bekomen:
Hydraulische plateaulift om hoogte over 3

niveaus (gelijkvloers, 1ste en 2de verdieping) 
te overbruggen.

Te bevragen bij Gerd Tahon tel: 03/448.06.93

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.

STEUN
ALS

Rekening nummer: 
385-0680703-20
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AANPASSINGEN VOERTUIGEN MINDERVALIDEN
ROLSTOELLIFTEN VOLAUTOMATISCH

BEL OF MAIL ONS VOOR EEN
UITGEBREID INFORMATIEPAKKET

BVBA PEETERS
Klameerstraat   91
3570   ALKEN
TEL 011/311 250
FAX 011/315 680
e-mail : pmc@online.be
www.peeterswerner.be

PEETERS Mobility CenterPEETERS Mobility Center

Vele patiënten en hun familie gaan in deze periode op reis. Laten we in
onze traditionele rubriek daar eens wat meer aandacht aan besteden.

Tips:

Deze checklist geeft een aantal specifieke items op
die handig zouden zijn op reis.
Aspirine of paracetamol en natuurlijk uw traditionele
medicatie.
Antihistamine: voor allergieën, om jeuk van insecten-
beten te verlichten en om wagen of zeeziekte te
voorkomen.
Loperamide of immodium: dit zijn diareestoppers,
erg handig voor als men lang moet reizen. 
ORS-Oral Rehydration Salts: poederoplossingen van
een mix van zout en glucose die uitdroging moeten
voorkomen bij diaree of voedselvergiftiging. Vooral
belangrijk wanneer men met kleine kinderen reist of
zieke personen. 
Anti-insecten of muggenspray: het is aan te bevelen
de zgn. DEET preparaten mee te nemen, verkrijgbaar
bij Tropenzorg in 40 en 50% DEET concentratie, in
zowel druppels als spray.
Sunblocks, zonnebrandcrème, lippenbalsem en evt.
oogdruppels. 
Schimmelwerende crème of poeder: door de hoge
vochtigheidsgraad is de kans op schimmelinfecties
groter. Vooral wanneer men in de jungle reist. 

Desinfecterende talkpoeder: helpt om schimmelinfec-
ties en huidirritaties tussen tenen, benen, oksels en
knieholten zoals zgn. Prickley Heat te voorkomen. 
Ontsmettingsmiddelen zoals Jodium of Betadine: in
de tropen duurt het langer voordat wondjes helen en
is de kans op infectie groter. Verzorg en ontsmet deze
dan ook goed. 
Pleisters, snelverband 
Reisthermometer (kwik thermometers zijn vaak in
het vliegtuig verboden)
Tip: drink genoeg water tijdens de reis. Laat u niet
leiden door het gevoel van wel of geen dorst te
hebben. Donkerkleurige urine of een sloom gevoel is
een indicatie dat u dringend water nodig heeft. Het
overmatige transpireren en daarbij gepaarde zoutver-
lies kan zelfs tot spierkrampen leiden. Neem altijd
een fles water mee tijdens tochten of excursies. 
Tip: bij diaree help het drinken van lauwe cola soms
ook wel eens.
Tip: draag altijd een hoofddeksel als u in de zon
loopt. Dit help een zonnesteek voorkomen.
Tip: om een zgn. Jet Lag te voorkomen of om de
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gevolgen te minimaliseren zijn er een aantal dingen
die u kunt doen. Rust voor vertrek goed uit. Vermijdt
overmatig eten en gebruik van alcohol tijdens de
vlucht. Drink veel drankjes zonder koolzuur. Rook
niet. Neem een masker mee en eventueel oordopjes
die u helpen om in slaap te komen gedurende de
vlucht. Drink bij aankomst veel water en eet licht
verteerbare maaltijden (weinig vet). 
Je raadpleegt best je arts voor je vertrek ivm vacci-
naties en zeker als je naar een ver of tropisch land
reist.

Indien u een arts nodig heeft kunt u zich het beste
wenden tot de receptie van uw hotel. U kunt dan
informeren naar een voor u verstaanbare arts. Indien
de arts u bezoekt in uw hotel zal hij in velen gevallen
direct de medicatie meebrengen. De betaling van het
bezoek alsmede van de medicatie moet u direct betal-
en, en meestal accepteert hij of zij alleen Euro’s of
Amerikaanse dollars, cheques of creditcard worden
meestal niet geaccepteerd. Houd u ook rekening met
de hoogte van het tarief, dat in veel gevallen enkel
honderden euro’s/dollars kan bedragen. U krijgt wel
netjes een nota zodat u deze kosten kan verrekenen
met uw reisverzekering.  In geval u ALS patiënt bent
spreek je hier best al over met de arts tijdens de

oproeping zodat hij kan rekening houden met de
geschikte medicatie.

U kunt het beste een klein bedrag in cash geld mee-
nemen voor de heen en terugreis. Daarnaast is het het
beste om travelers cheques in kleine coupures mee te
nemen, u kunt deze niet verzilveren bij normale
banken, maar wel bij speciale wisselkantoren. Ook
kunt meestal uw travelers cheques verzilveren bij de
receptie van uw hotel, al is hier de wisselkoers niet
zo gunstig. Het voordeligste is geld op te nemen met
uw pinpas, dit kan bij vele banken.  Zorg hiernaast
altijd in bezit te zijn van een creditcard.

Ga voor uw vertrek ook na welk het noodnummer is
van het land van uw vakantiebestemming.

Mensen die reizen met elektronica zoals
gesofisticeerde rolwagen, spraakcomputer, enz…kun-
nen best altijd voorzien zijn capes, doorzichtige
diepvrieszakjes en plasticfolie om bij regenval de
elektronica in te pakken. Op die manier kan water
niet binnendringen en blijft alles bruikbaar en
doorzichtig.

We wensen iedereen een fijne vacantie toe.

DE KLAPROOS

ROOD IS DE KLAPROOS

DE KLEUR VAN HET HART.

MAAR JUIST IN HET HARTJE,

ZIT OOK NOG WAT ZWART.

ZO HEB JE IN JE LEVEN

EN IN IEDER VERTREKJE,

OOK WELEENS EEN DONKER PLEKJE.

MAAR IK ZEG JE VAN HARTE:

LET MEER OP HET RODE

DAN OP HET ZWARTE...

Ingezonden door : Walter Verberne.

Nuttige  contactadressen van de 
Neuromusculaire Referentiecentra

(NMRC’s):
UZ Leuven, Herestraat 49, 3000 Leuven, 016/34.75.70

marielle.verbeek@uz.kuleuven.ac.be
UZ Gent,  De Pintelaan 185, 9000 Gent, 09/240.38.87

koenraad.deconinck@rug.ac.be
UZ Antwerpen, Wilrijkstraat 10, 2650 Edegem,

03/821.34.23
iris.smouts@uza.uia.ac.be

De Bijtjes, Inkendaalstraat 1, 1602 Vlezenbeek,
02/531.52.50

AZ VUB, Laarbeeklaan 101, 1090 Brussel, 02/477.56.94
isabelle.hofman@az.vub.ac.be

UCL Saint-Luc, AV. Hippocrate 10, 1200 Bruxelles,
02/764.28.61

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

Uiteraard kan je ook steeds terecht op de
afdeling neurologie van het ziekenhuis in uw

buurt of bij de plaatselijke neuroloog.
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Oud-minister Magda Aelvoet kwam de patiënten-
rechten die sinds eind 2002 gelden nog eens
toelichten op een infosessie van ’t Lichtpuntje, de
vereniging van chronische pijnpatiënten. 
Vrijwel alle beoefenaars in de gezondheidssector
moeten deze rechten eerbiedigen. Zo heeft onder-
meer de patiënt recht op informatie. Niet enkel
over zijn of haar gezondheidstoestand, maar ook
over de mogelijke behandelingen. 
De zorgbeoefenaar zal de patiënt informeren over
de geplande behandeling, over de mogelijke alter-
natieven, over het verwachte resultaat en de bij-
werkingen. De patiënt zal de kans krijgen hier
mee in te stemmen of een andere keuze te maken. 
Een belangrijk element in deze nieuwe wet is de
oprichting van ombudsdiensten waar de patiënt
terecht kan als hij of zij van oordeel is dat zijn
rechten niet of slecht gerespecteerd worden. 

Samengevat: Wat zijn je rechten? 

1. Je hebt recht op een kwaliteitsvolle gezondheids-
zorg met respect voor je menselijke waardigheid en
zelfbeschikking en zonder enig onderscheid op welke
grond ook. 

2. Je hebt recht op de vrije keuze van zorgverlener.
Als patiënt kun je zelf kiezen door wie je je laat
behandelen. Je hebt het recht op elk moment een
andere zorgverlener te kiezen of verschillende
zorgverleners over hetzelfde probleem te raadplegen
(de zogenaamde ‘second opinion’). Je mag dus gerust
meerdere artsen contacteren. 

3. Je hebt recht op informatie over je gezondheidstoe-
stand en de vermoedelijke evolutie ervan. Dit moet in
een duidelijk en begrijpelijke taal gebeuren. Je hebt
echter ook het recht niet geïnformeerd te worden of
te vragen dat de informatie aan een vertrouwensper-
soon wordt meegedeeld. Deze kies je dan zelf. Het
kan een familielid of een vriend zijn, maar in elk
geval iemand die je vertrouwt om, wanneer je dit zelf
niet kunt, in jouw plaats beslissingen over je gezond-
heid te nemen. Bij opname in het ziekenhuis zal je
steeds gevraagd worden een vertrouwenspersoon aan
te duiden. De arts zal je bijvoorbeeld bij een besmet-
telijke ziekte toch informeren over je gezondheid,
zelfs al heb je een vertrouwenspersoon aangeduid. 
Slechts in uitzonderlijke gevallen mag de zorgverle-
ner informatie onthouden als de patiënt of een derde
hierdoor ernstig nadeel zou ondervinden. 

Patiëntenrechten:
De arts is ook verplicht je uit te leggen welke behan-
delingen mogelijk zijn en welke risico’s eraan verbon-
den zijn. Je moet ook ongeveer weten hoeveel de
behandeling zal kosten. 

4. Je hebt recht op toestemming. Dit betekent dat de
zorgverlener voor elke behandeling je toestemming
moet vragen. Als je akkoord gaat met een behandel-
ing, dan ga je ook akkoord met elk onderdeel van die
behandeling. Je kunt op ieder moment je toestemming
weigeren of intrekken. Tenzij het een noodgeval be-
treft, mag hij geen onderzoek, ingreep of behandeling
uitvoeren zonder je toestemming. Je beslist dus zelf of
je wel of niet behandeld wil worden. 

5. Je hebt recht op inzage en recht op een kopie van je
medisch dossier. Dit recht kun je zelf uitoefenen of
via een door jezelf aangewezen vertrouwenspersoon.
Ook de nabestaanden hebben recht op inzage en
afschrift van het medisch dossier. 

Voor de inzage in de persoonlijke notities van de
zorgverlener moet je wel een beroep doen op een
andere beroepsbeoefenaar. Ten laatste binnen de 15
dagen na ontvangst van je vraag tot inzage, moet men
je (of vertrouwenspersoon) het dossier laten zien. 

6. Je hebt recht op de bescherming van je persoonlijke
levenssfeer. De privacy van de patiënt moet geres-
pecteerd worden. Hierop kan enkel een uitzondering
gemaakt worden als dit nodig is voor de bescherming
van de volksgezondheid of voor de bescherming van
de rechten en vrijheden van andere personen. De arts
mag niemand anders iets vertellen, dat hoort bij zijn
beroepsgeheim. Personen wiens medewerking
beroepshalve nodig is bij de uitvoering van de behan-
deling, zijn natuurlijk wel volledig geïnformeerd. 

7. Je hebt recht op klachtenbemiddeling. Je kunt als
patiënt een klacht in verband met de uitoefening van
de patiëntenrechten indienen bij een lokale of federale
ombudsdienst dat tegenwoordig in elk ziekenhuis
opgericht is. Deze dienst is gratis.
Bron: www.hulporganisaties.be

Beschikt u over teksten, gedichten, medische informatie of wil
je graag je levensverhaal gepubliceerd zien, waarvan je denkt
dat het de moeite is om in de nieuwsbrief te laten verschijnen.

Stuur ze ons dan toe vóór de eerste van de maanden 3,6,9 & 12.
Wij zullen deze in de selectie opnemen op voorwaarde dat
deze zich bevinden op een diskette of aan ons doorgemaild

worden. Teksten op papier of in gescande teksten komen niet
in aanmerking.
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Vakantie op maat!!!

Zorgvakanties S.L. is een nieuwe organisatie in de zorgsector aan de Spaanse Costa Blanca. Ik,
Koen Van der Donck, gegradueerd in de sociale verpleegkunde en Marieke Kerselaers,
gegradueerde in de orthopedagogie staan in voor het dagelijkse bestuur en de contacten naar
België toe. Tevens verzorgen wij beiden de zorgverlening, catering en alles wat bij een geslaagde
vakantie komt kijken. onze hoofdaktiviteit is het organiseren van vakanties voor mindervaliden en
rolstoelgebruikers. Deze vakanties kunnen geboekt worden per week. In België genieten we een
uitstekende samenwerking met officieel reiskantoor Aro-Travel, Woeringenstraat 5A, 2560 Nijlen
met telefoonnummer 03/411.07.42. Aro-Travel verdeelt ook de brochures in België. Ondertussen
zijn er enkele brochures onderweg naar u per post vanuit Aro-Travel. Het systeem van de korte
vakanties is alsvolgt: Per twee personen is het mogelijk om een volledig aangepaste vakantiebun-
galow te huren. Wij hanteren evenwel verschillende vakantiepakketten naargelang de zorgbe-
hoefte. In elk pakket is het gebruik van een gsm op lokaal netwerk voor noodoproepen inbe-
grepen. Dan is er een onderverdeling van de pakketten in A, B, C en D. Pakket A is enkel de gsm
waarbij de hulpverlener van Zorgvakanties S.L. steeds te bereiken is voor eventuele interventies.
Gelieve nota te nemen dat de interventies die niet in de zorgpakketten zijn inbegrepen, apart ver-
rekend worden. Daarom is het belangrijk om de juiste zorgpakketten te boeken. Pakket B is
inclusief de ochtendverzorging, wassen en aankleden. Pakket C is inclusief 's morgens en 's
avonds ADL-zorg, en pakket D is inclusief tweemaal per dag ADL-zorg en toilethulp+ inconti-
nentiezorg. De transfers van en naar de luchthaven van Alicante zijn inclusief de
prijs. De bungalows zijn aangepast aan mindervaliden, er is een openluchtzwembad met een tillift,
er zijn uitstappen mogelijk,......om een fantastische vakantie te beleven, voor iedereen! In de bun-
galows zijn keukens om zelf te koken, maar via Zorgvakanties kan u ook volpension boeken.
Als u in België een tegemoetkoming geniet voor thuiszorg, kan u de zorg die verleend is door
Zorgvakanties S.L. zelfs terugtrekken van uw ziekenfonds. Op eenvoudige aanvraag stellen wij
een formulier van verstrekte hulp op. Met ons initiatief hopen wij enigszins de personen met een
handicap te kunnen bereiken die normaliter niet op vakantie kunnen gaan door hun zorg-
of hulpafhankelijkheid. Bij deze heten wij hen allemaal hartelijk welkom!! Ook is mogelijk om
met een groep te komen, ook niet-zorgbehoevenden zijn welkom als vriend, familie,...
Voor informatie, gelieve niet te aarzelen om ons te contacteren. 
Ons emailadres is info@zorgvakanties.com, onze website is
www.zorgvakanties.com. Voor informatie, reserveringen en boekingen kan u
ook steeds terecht bij reiskantoor Aro-Travel op telefoonnummer 03/411.07.42.

Aan de verantwoordelijken van verenigingen, scholen of organisaties 
die wensen geïnformeerd te worden over ALS.

Indien u een info wenst te organiseren over de aandoening ALS kan je deze ten alle tijde door ons laten
toelichten. Dit kan echter al gebeuren tegen een vrijwillige bijdrage aan de Liga. Deze bijdrage zal dan

integraal gebruikt worden voor de aankoop van hulpmiddelen voor patiënten die dringend een hulpmiddel
nodig hebben. Maar ook is het ons te doen om de bekendheid van onze aandoening te versnellen, want
meestal is de onbekendheid de grootste tegenstander. Ook het verplegend personeel en de studenten 

verpleegkundigen zullen hierdoor een stapje voor zijn als er zich een patiënt meldt voor verzorging. Zo’n
toelichting duurt ongeveer 2 x 45 minuten met een pauze van 15 minuten. Elke deelnemer zal door ons

van een ALS informatiepakket voorzien worden. Neem contact op met het secretariaat of met een 
contactpersoon naar keuze (zie vooraan in dit boekje) minstens één maand op voorhand. 

De lezing wordt uitgevoerd met behulp van een slide show.
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HULPMIDDELEN DIE 
DE VERENIGING TER
BESCHIKKING KAN

STELLEN VOOR MENSEN
MET ALS DIE LID ZIJN

VAN ONZE VERENIGING.

Een rollator.
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
vooraan voorzien van kleine wieltjes waar-
door het gemakkelijk kan verplaatst wor-
den.  Er is ook een zitje op voorzien om
de gebruiker de mogelijkheid te bieden
een rustpauzen te nemen.  

Handgeduwde rolwagens.
De vereniging beschikt over handgeduwde

rolwagens.  Deze zijn zo goed als nieuw.
We beschikken over verschillende model-
len in diverse maten en uitvoeringen.
Wenst u er één voor een korte periode
laat het ons dan gerust weten.  

Belangrijke opmerking in verband met
handgeduwde rolwagens.
Zet je je eerste stappen naar een rolwa-
gen 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 ALS er bent.  Een
handgeduwde rolwagen zal je waarschijn-
lijk 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

Voor elk van onze hulpmiddelen
dient er een waarborg van 
€ 30 betaald te worden, met
uitzondering van communicatie-
apparaten € 70 en elektrische
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 vragen hebt
over hulpmiddelen of opzoek 
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 één van de volgen-
de hulpmiddelen, contacteer dan
één van de bestuursleden.  In de
mate van het mogelijke zullen 
wij helpen bij het vinden van
oplossingen.
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noden (bv. Elektrische rolwagen) te kun-
nen terugbetaalt krijgen.

Elektrische rolwagens:
De vereniging beschikt over diverse elektri-

sche rolwagens.
Deze stellen wij ter
beschikking van
mensen met ALS die
daar nood aan heb-
ben.  In vele geval-
len beslissen wij zo’n
toestel te plaatsen
bij mensen die een
rolwagen hebben
aangevraagd bij de
overheid maar  die
nog een hele tijd

moeten wachten alvorens de administratie-
ve rompslomp is afgewerkt.  Ook mensen
die ouder zijn dan 65 jaar en niet meer in
aanmerking komen voor een tegemoetko-
ming krijgen een prioritaire behandeling bij
het uitlenen van zo’n rolwagen.  We
beschikken over allerlei modellen gaande
van gewone elektrische rolwagens met
handbesturing  tot rolwagens met kinbestu-
ring  en omgevingsbediening.  Alle mate-
riaal is in perfecte staat en sommige toe-
stellen zijn splinternieuw.  Ben je geïnteres-
seerd laat het ons dan weten.  Tegen be-
taling van een borgsom kan je er al één heb-
ben.  In functie van wat we ter beschikking
hebben zullen we proberen je te helpen. 

Elektrische Scooters: 
Voor mensen met ALS die nog voldoende
hand en armfunctie hebben, staan er een
paar van deze hulpmiddelen ter beschik-
king. Na een seintje kan je zo’n driewieler
eveneens tegen een waarborg bij ons ont-
lenen. Ook een driewieler fietsuitvoering is
bij ons te verkrijgen.

Een lightwriter:
Een lightwri-
ter is een
communica-
tiehulpmiddel.
Je kan het
best vergelij-
ken met een

kleine schrijfmachine die, als je tekst hebt
ingetikt, deze ook voor jou gaat uitspre-
ken.  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 ALS met begin-
nende of vergevorderde bulbaire proble-
men laat het ons dan weten. Wij zullen
dan samen zoeken naar een oplossing
voor je spraakproblemen

Desktop computers:
We beschikken
over verschillende
computers die
allen voorzien zijn
van Windows 98
en Office 97.
Hiermee kunnen

onze mensen met ALS aan de slag om
notities te nemen, zelf brieven te schrij-
ven en zoveel 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
invoerhulpmiddel dat kan
worden gebruikt als toet-
senvervanger van een
computer of als commu-

nicatiehulpmiddel. Bij de laatste toepas-
sing kan een printer of spraaksynthesizer
rechtstreeks worden aangesloten. De Lucy
kan worden gebruikt met een groot aantal
verschillende invoerhulpmiddelen. Dit
maakt de Lucy uitermate geschikt als

Er wordt gevraagd of de aanvrager de 
mogelijkheid heeft zijn aangevraagd 

hulpmiddel zelf of door familie of vrienden te
laten komen afhalen. Enkel bij de onmogelijk-

heid hiervan kan het hulpmiddel eventueel
thuisgebracht worden. Ook indien het gaat

over elektrische rolwagen, tillift 
of ander groot materiaal. 



ken op batterijen en zijn zeer gemakkelijk
te bedienen.

Badlift.
Deze kan gemakkelijk in
elk bad geplaatst wor-
den. Hij vergemakkelijkt
het in en uitstappen van
de patiënt en bespaart
de familieleden of ver-
plegend personeel van
de ALS patiënt van
zware arbeid en til-
lasten.

Elektrisch verstelbaar bed. 
De Liga beschikt ook
over enkele hoog-laag
zieken bedden.
Patiënten die hier
nood aan hebben kun-

nen zich melden. Indien er geen in voor-
raad zou zijn wordt je op de wachtlijst
geplaatst.

Relaxzetel.
We hebben eveneens
een paar relaxzetels ter
beschikking, deze kun-
nen door ALS patienten
eveneens gratis uitge-
leend worden.

Kleine hulpmiddelen.
De vereniging beschikt ook over allerlei
klein materiaal zoals keukenstoel op
wieltjes, wc: stoel & verhoger, eetbe-
stek, draaischijf, lightfeet stepper om
de benen en de voeten bezig te houden
zodat de bloeddoorstroming en de soepel-
heid van de gewrichten zolang mogelijk
optimaal blijft. Ook een halskraag om
voorlopig verder geholpen te worden, zijn
in ons bezit. Anti decubitus materialen
staan ook ter beschikking van mensen
met ALS.
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hulpmiddel voor mensen met progressieve
aandoeningen. Een bijzondere vorm van
invoer is de laserlichtaanwijzer, die aan je
hoofd bevestigd wordt. Deze lichtaanwij-
zer 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 ver-
schillende boodschappen opgeslagen wor-
den, hetgeen tot een aanzienlijke opvoe-
ring van de communicatiesnelheid kan lei-
den.

Multicontrole of Gewa.
Dit zijn programmeerbare
infrarood afstandsbedie-
ningen. Ze kunnen daar-
door de gewone afstands-
bediening van televisie,
video en stereoketen ver-
vangen. De toestellen
kunnen de infrarood
codes van een bestaande

afstandsbediening aanleren. Zo kan men
daar bijvoorbeeld ook allerlei apparaten
op aansluiten zoals een ventilator, hand-
vrije infrarood telefoon, automatische
deuropener, de binnenhuisverlichting door
middel van x.10 schakelaars, of een
bladomslagap-
paraat,
De vet gedrukte
hulpmiddelen
staan ter
beschikking van
mensen met
A.L.S. 

Tillift.
Deze bespaart uw part-
ner of hulpverlener van
zwaar werk, hij kan
gebruikt worden bij het
in en uitstappen van bad
of bed. Door de uit-
schuifbare poten is de til
lift zeer stabiel. Ze wer-
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In memoriam de wet op de tegemoetkomingen voor personen met een handicap 1 juli 2003.

Tot mijn vreugde kan ik u meedelen dat de
nieuwe wet op de tegemoetkomingen voor perso-
nen met een handicap sinds enige maanden van
ons is heengegaan. Ik geef toe, een ongewoon
begin voor een In Memoriam, maar inderdaad
zullen weinig mensen met droefenis gestemd zijn
bij het ter ziele gaan van deze wet.

In de vorige Sleutel kon u uitgebreid lezen omtrent
deze nieuwe regelgeving. Omwille  van lacunes in
de wet en praktische problemen is beslist om de wet
met terugwerkende kracht uit te stellen tot 1 juli 2004.
Naar mijn weten waren er nog geen berekeningen of
herzieningen gebeurd volgens de nieuwe bereken-
ingswijze, daardoor zijn er ook nog geen slachtoffers
te betreuren. 
Alles dus terug naar af. Bij nieuwe aanvragen of
herzieningen zal men tot die datum de regels vóór 
1 juli 2003 toepassen.
Tegen dan zal er echter een nieuwe Programmawet
komen die een en ander definitief zal vastleggen. 
Zo zal men waarschijnlijk sleutelen aan de nieuwe
definitie van huishouden en dus aan de nieuwe 

categoriebepalingen A, B en C. Ook de nieuwe
berekeningswijze en de manier waarop het inkomen
in rekening wordt gebracht, zullen waarschijnlijk
veranderen.
De verbeteringen die door deze wet van kracht wer-
den, blijven behouden, zoals bijvoorbeeld de invoer-
ing van de vijfde categorie voor de integratietege-
moetkoming.
In juli zal ik dus een reïncarnatie mogen aankondi-
gen. In welke gedaante de wet zal terugkeren valt
nog af te wachten. Ik hoop althans op een eenvoudi-
ge en bevallige verschijning.

Bron: De Sleutel

ALS

ALS JE IN JE LEVENSSTRIJD,
WARMTE OM JE HEEN HEBT VERSPREID.
ALS JE IEMAND DIE DAAR TREURT,
HEBT GETROOST EN OPGEBEURD.
ALS JE HIELP WAAR HET KON,
AAN WAT WARMTE EN WAT ZON.
ALS JE EEN GOED VOORBEELD GEEFT,
HEB JE NIET VOOR NIETS GELEEFD...

Ingezonden door : Walter Verberne,
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Nuttige informatie brochures over en voor ALS-ers te verkrijgen op aanvraag.

ALS TOTAAL:
Deze uitgebreide brochure omvat de volgende indeling, je vindt hem ook integraal op onze website.
1. Wat is ALS.
2. Wie zijn we?
3. Wat doen we?
Alles wat je wil weten over de inhoud en de werking van de ALS Liga.
4. Leven met ALS.
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 patiënten word vergemakkelijkt, maar ook de taak van alle anderen zoals familie, dokters en
medewerkers van de A.L.S.-Liga.
5. Revalidatie bij ALS.
Zeer nuttige en leerrijke brochure met ondervindingen en tips van gespecialiseerde centras en geleerde die 
studies verricht hebben aangaande de ALS problematiek. Je vindt er alle info over hulpmiddelen, behandelingen,
net na de diagnose en in een verder gevorderd stadium.

De Tien Geboden van de ALS.
De belangrijkste leefregels om het leven van een ALS-er en zijn familie zo optimaal mogelijk te houden.

Kinderbrochure.
Wat als een zeer belangrijk persoon in het leven van een kind plots ALS krijgt.

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

PAB (Persoonlijk Assistentie Budget).
Het Vlaams Fonds heeft 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?

Alle informatiebrochures aangaande het Vlaams Fonds zijn bij ons gratis te verkrijgen.

Voor wie op het internet zit!
De ALS Liga België heeft ook een homepage.   Je vind er gegevens over ALS en de 

behandeling van de ziekte, over onze vereniging en de activiteiten die wij organiseren.  
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 via onze website.

Ziehier de gadgets die de Liga verkoopt en waarvan de opbrengst besteed wordt aan de aankoop
en onderhoud van de hulpmiddelen en de uitbreiding van de informatiedienst.
Je kan deze vinden op de beurzen en markten waar de liga vertegenwoordigd is maar ook
afhalen op het secretariaat of bestellen via je contactpersoon.

T shirt: € 7   Balpen:  € 2  Grote leeuw met opdruk:  € 10

Om de Liga te steunen kan je deze in je club of vereniging aan de man brengen.






