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Beste mensen,  

De beste jaargetijden komen er weer aan. Sta me
toe even aan te halen wat er te gebeuren staat.  
U hebt gemerkt dat de ALS problematiek de laat-
ste tijd veel in de media is verschenen.
We proberen als patiëntenorganisatie, u zo cor-
rect mogelijk te informeren en u via onze kana-
len de nieuwsbrief en website up-to-date te hou-
den.  Op onze activiteiten zal er steeds de moge-
lijkheid bestaan om met mensen in contact te
komen en informatie uit te wisselen.

U merkt dat het bestuursorgaan is uitgebreid. 
Kristiaan en Regin zijn ook actieve en betrokken
mensen waar een organisatie als de onze nood
aan heeft.  Indien u of iemand in uw directe
omgeving zich geroepen voelt om ook een taak
op te nemen in de verdere uitbouw en ontwikke-

Voorwoord:

Hé ’t is weer lente!!!!!
De zon gaat schijnen 
Wolken verdwijnen 
Het groene blad komt op
Alle planten weer in knop
'T is met de kou gedaan
De warmte staat vooraan
Kijk naar buiten
Hoor de vogels fluiten 
Kijk naar binnen 
En verzet je zinnen
Een lach op je gezicht
Nergens toe verplicht 
Genieten van het leven
Van dat wat het kan geven
Genieten van al het kleine
Vaak dat hele fijne
'T is lente buiten, maak het lente van binnen
Vrolijk, uitgerust opnieuw beginnen
Naar meer innerlijke groei
Naar meer persoonlijke bloei
En prent die beelden vast, in je gedachten
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ling van de Liga, laat het ons dan gerust weten.
U weet ons te vinden via info@alsliga.be .

Verschillende van onze ambassadeurs zijn achter
de schermen zeer actief om:  
1. de ALS zoveel mogelijk te vernoemen als ze
contact hebben met de media,
2. om ons tien jarig bestaan, contactweekend ,
een speciaal tintje te geven.  Het is hun bedoe-
ling u, een onvergetelijk weekend te bezorgen.
Daaraan gekoppeld de sprekers en hun informa-
tie en het samenzijn, raden we u aan tijdig in te
schrijven.

In week 25,  de week van de internationale ALS-
dag zal je onze ALS spot ook weer zien verschij-
nen op TV één en horen op de diverse radiosta-
tions.  

Danny

Voor als weer andere machten
Wolken doen komen 
Verdrukken je mooie dromen
Doe dan je ogen dicht
En haal die lentebeelden in 't zicht
En zeg ik besta en mag bestaan
Ik hoef niet weg te gaan
Ik ben wie ik ben en die ik zijn mag
Soms een traan, maar vaak een lach 
Ik heb mijn plaats hier op aarde
En heel veel warmte en waarde 
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Het is weer bijna zo ver, onze topactiviteit komt er
weer aan!! Dit jaar is het niet zoals gewoonlijk, maar
wordt het een speciaal contactweekend wegens ons
10 - jarige bestaan. Dus ipv 2 dagen zijn jullie uitge-
nodigd om 3 dagen te genieten van een geweldig en
informatie rijk weekend!!

WAAR: Floréal Club Blankenberge

WANNEER: van 09/09 t/m 11/09
We verwachten jullie tussen 14 en 16 uur.

Programma:
Een vast programma samenstellen zal moeilijk lukken
met zo een drukke agenda, we moeten immers reke-
ning houden met iedereen die wil meewerken, maar
we kunnen wel al een paar dingen vrijgeven die zeker
aan bod zullen komen.
Aangezien ALS veel in het nieuws geweest is de laat-
ste periode en er wereldwijd hard gewerkt wordt op
het vlak van onderzoek gaan er veel items daar rond
besproken kunnen worden. 
We beloven u alvast de persoonlijke aanwezigheid
van: professor Peter Carmeliet ‘onderzoeker KUL’ en
professor Wim Robberecht ‘neuroloog UZ
Gasthuisberg’ alsook professor Wim Bets. 
Op dit moment zijn we nog volop in onderhandeling
met de arts van de omstreden Chinese (OEC) celthera-
pie Dr. Hongyun Huang en/of zijn rechterhand Steve
Byer, we hopen dat zijn eerste reactie ook zijn defini-
tieve reactie zal zijn. Dit wordt dus niet zomaar praten
over China en andere dingen maar er komen ook dis-
cussies en een ‘leerrijke’ uitleg. 
Ook vertrouwen wij op het woord van onze ambassa-
deurs die ons beloofde doorheen het ganse weekend
ons te trakteren op tal van optredens en activiteiten.
Dus niet alleen medische uitleg en alleen maar praten
maar ook veel plezier!!!!

Alle activiteiten, optredens, medische info enz… zul-
len dit jaar als een rode draad doorheen het weekend
verlopen.

Er zal ook aan een aangename receptie kunnen deel-
genomen worden!!

HOPELIJK TOT DAN!!!!!

HOE DEELNEMEN???

Inschrijven:
We verwachten alle inschrijvingen vóór 12 augustus.
Bijgevoegd vindt u het inschrijvingsformulier (post-
blad), terug te sturen naar:

ALS LIGA
Bondgenotenlaan 131 of     
Fax.: 016/29.81.40 of secretariaat@alsliga.be 
3000 Leuven      

De betaling:

Vóór 12 augustus storten op rek. nr 320-4331728-69
van de ALS LIGA.

Vol pension drank bij het eten inclusief.
€ 50 patiënt
€ 60 1ste begeleider
€ 100 andere 
€ 25 toeslag voor éénpersoonskamer
kinderen onder de 3 jaar mogen gratis komen.

Zoals geweten verloopt dit alles weer tegen democra-
tische prijzen zodat we de mensen op een goedkope
manier kunnen samenbrengen, dit hebben we ook nu
weer te danken aan onze talrijke sponsors.

Schrijf je nu maar vlug in,
Want het weekend is echt niet te min.

Het wordt daar heel informatief en plezant,
Schuif die inschrijving niet zomaar aan de kant.

Kamers zijn er niet te veel,
schrijf je in om deel te nemen aan het geheel!!!!

ALS contactweekend 2005.
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ontwikkelt uw ergonomische doelstellingen 
van studie tot en met plaatsing

Zijn transferten een lijdensweg…?
…dan is er nog altijd Stuyck

Van Peborghlei 75, B-2640 Mortsel
TEL.: 03 449 28 09 - FAX: 03 449 57 89

www.stuyck.com - info@stuyck.com

ROOMER

Zonder breekwerk 
van één plaats 
naar een andere.

DAGEN
E r  z i j n  z o  v a n  d i e  d a g e n

D a t  t w i j f e l  w e e r  e e n s  w i n t
E r  z i j n  z o  v a n  d i e  d a g e n

Wa a r  j e  ’ t  a n t w o o r d  n i e t  v i n d
E r  z i j n  z o  v a n  d i e  m o m e n t e n

D a t  j e  d e n k t  w a a r o m ,  w a a r o m
Wa a r o m  n i e t  a l t i j d  d e  l e n t e

Wa a r o m  s o m s  r e c h t ,  s o m s  k r o m .
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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
koen.deconinck@uzgent.be

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

Maak je geen zorgen meer om spelfouten.

Sinds deze maand hoeven we ons geen zorgen meer te maken om de spelfouten in onze nieuwsbrief.
Jullie moeten maar eens de onderstaande tekst lezen en wat erin staat klop nog ook.

Vlgones een oznrdeeok op een Eglnese uvinretsiet mkaat het niet uit in wlkee vloogdre de
ltteers in een wrood saatn, het enige wat blegnaijrk is is dat de eretse en de ltaatse ltteer op de
jiutse patals saatn. De rset van de ltteers mgoen wllikueirg gpletaast wdoren en je knut
vrelvogens gwoeon lzeen wat er saatt. Dit kmot odmat we neit ekle ltteer op zcih lzeen maar
het wrood als gheeel.

Geen znrgeon meer om je slpeutfoen.
Goetren!!!!
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Frequenter voorkomen van ALS, klopt dat?

Er is enig aantoonbaar bewijs uit databases van ALS over
de ganse wereld dat ALS steeds meer voorkomt.  Er bestaat
hier geen sluitende verklaring voor.  Het is duidelijk dat de
artsen 
en centra beter worden in het stellen van de diagnose en
vele mensen zullen die diagnose niet opgeplakt gekregen
hebben enkele jaren terug, en enkele tientallen jaren terug
zullen mensen die andere problemen hadden die meer voor-
kwamen zoals verlammingen, nooit volledig onderzocht
zijn.  Er zijn nu meer neurologische diensten beschikbaar
en de mensen worden beter gediagnosticeerd.  Het zou dus
kunnen dat ze meer mensen met de diagnose ALS hebben,
omdat ze betere onderzoeksmethodes hebben.  Maar er lijkt
meer aan de hand te zijn dan dat.  We weten dat deze ziek-
te meer voorkomt naarmate je ouder bent, dus hoe langer je
leeft, hoe meer kans de ziekte heeft om tot ontwikkeling te
komen, en we leven nu eenmaal langer.
Statistieken tonen aan dat de levensverwachting de laatste
generaties constant gestegen is, dus meer mensen komen
op een leeftijd waarop de ziekte zich kan ontwikkelen.  Er
zijn ook andere theorieën zoals blootstelling aan bepaalde
dingen tijdens de kindertijd, omgevingsfactoren, en deze
worden meer en meer aanvaard, en het zou kunnen dat de
ene  mens vatbaarder is om deze ziekte te krijgen dan de
andere.

Maker Dolly mag menselijke embryo's klonen 

Ian Wilmut, de Schotse onderzoeker die in 1997 het kloon-
schaap Dolly schiep', heeft van de Engelse overheid de toe-
lating gekregen om menselijke embryo's te klonen voor
medisch onderzoek.
Wilmut, van het Roslininstituut in Schotland, en zijn colle-
ga's van het King's College in Londen willen bij mensen
met ALS (amyotrofe laterale sclerose) enkele lichaamscel-
len wegnemen en die klonen. Uit de kloonembryo's die zo
ontstaan, willen ze meer leren over de ongeneeslijkheid van
ALS. Zo hopen ze gedetailleerd te kunnen nagaan hoe de
ziekte evolueert. Cellen van de kloonembryo's zouden ook
worden gebruikt om nieuwe geneesmiddelen op uit te tes-
ten, met name middelen om de voortgang van de ziekte te
stoppen.
Het is de tweede keer dat de Engelse overheid toestemming
geeft voor dergelijk kloononderzoek. Sinds 2001 is klonen
van menselijke cellen legaal in Groot-Brittannië, op voor-
waarde dat het gebeurt voor medisch onderzoek.
Gekloonde embryo's in een baarmoeder plaatsen en gebo-
ren laten worden, is strikt verboden.
Wilmut beklemtoonde eerder al dat het niet zijn bedoeling
is gekloonde baby's te creëren en dat na het experimenteren

alle embryo's worden vernietigd.
Bron: BELGA

TCH346: geen meetbaar effect bij ALS.

Onlangs heeft Novartis Pharma een studie uitgevoerd met
een nieuw bestanddeel, TCH346 genaamd, ter behandeling
van Amyotrofische Lateraal Sclerose. 

De zogenaamde fase 2 dose-ranging studie bij de mens is
onlangs afgerond. In deze studie kreeg een deel van de
mensen met ALS het middel TCH346; een ander deel kreeg
een placebo (= per definitie niet werkzame stof) toege-
diend. Men wilde weten of TCH346 de progressiesnelheid
van de ziekte vertraagde. In de studie is gekeken naar vier
verschillende doseringen. Inmiddels werden de helaas
teleurstellende resultaten bekend gemaakt: er is geen ver-
schil in progressiesnelheid van de ziekte tussen patiënten
die TCH346 kregen of placebo en er werd geen impact op
overleving vastgesteld.

Geen bijkomende studies met TCH346 zijn momenteel
gepland of lopende.

Via deze weg wil Novartis de patiënten en hun naasten als-
ook de onderzoekers en hun verpleegkundigen, hartelijk
bedanken voor de deelname aan dit onderzoek. Novartis
Pharma is ontgoocheld door dit nieuws maar wil hierbij
haar blijvende inzet bevestigen in het klinisch onderzoek in
het domein van de neurologie.

✮ ✮ ✮

Voor bijkomende inlichtingen :  
X.Thiriar
External Affairs Manager   
e-mail : xavier.thiriar@pharma.novartis.com
Apr. M. De Ruyck
Regulatory  and ExternalAffairs Director
e-mail : mimi.deruyck@pharma.novartis.com

Onderzoekscentrum krijgt toelage bij ALS-onderzoek

Onlangs vond neurologe Kati Andreasson , medewerkster
aan het Robert Packard Center, dat prostaglandines een
diepgaande invloed kunnen hebben op de overleving van
motorneuronen in het ruggenmerg. Prostaglandines, zijn
een slecht begrepen klasse van moleculen die aan de grond-
slag  van aspirine en sommige artritisgeneesmiddelen ligt.

Onlangs werden de inspanningen van Dr. Andreasson
bekroond, zij ontving een toelage van 1,4 miljoen dollar

Rubriek onderzoek !!!
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van de overheid om het onderzoek naar de rol die ontste-
kingsprocessen in het ziekteverloop bij ALS speelt.

We zijn erg tevreden over de toelage die Dr. Andreasson
ontving, niet alleen omdat het een nieuw licht werpt op het
onderzoek naar ziekte van het zenuwstelsel maar het is ook
een goed voorbeeld hoe het Packard Centrum werkt, zegt
centrumdirecteur Jeffrey Rothstein.

Alhoewel het werk van Dr. Andreasson zich niet hoofdza-
kelijk  op ALS onderzoek toespitste, liet de financiering
haar laboratoriumgroep toe om nieuwe studies bij neurale
ontsteking bij ALS te onderzoeken. Het beoogde doel is een
medicijn te ontwikkelen die de prostaglandinenbescher-
ming kan verhogen.

✮ ✮ ✮

Het Robert Packard Center voor ALS onderzoek in Johns
Hopkins www.alscenter.org

Gevestigd in Baltimore, is het Robert Packard Center het
enige ter wereld uitsluitend gewijd aan ALS onderzoek.
Wetenschappers van over de ganse wereld werken samen
om te trachten een behandeling  tegen ALS te ontwikkelen.

De wetenschappers en medewerkers aan het Packard
Center zijn gespecialiseerd in het snel en betrouwbaar over-
schakelen van preklinische experimenten naar menselijke
proeven.
Ze zijn rechtstreeks of onrechtstreeks verbonden met de
belangrijkste geneesmiddel-en biotechnologiebedrijven,
die zowel de ervaring als de infrastructuur hebben om de
medicijnen aan te maken.

De wetenschappers van het Packard center zijn de eerste
om een combinatiebenadering van  medicijnen voor te stel-
len en te testen, een tactiek die voor AIDS, kanker en ande-
re ziektes heeft gewerkt.

Voor meer informatie over het Robert Packard Center voor
ALS onderzoek in Johns Hopkins,
met inbegrip van informatie over zijn recentste onderzoek
en behandeling,
bezoek de website: www.alscenter.org

Aanwijzing van retrovirus in bloed van ALS-patienten

Professor Roberta Friedman, Informatie-coördinator
Onderzoeksdepartement ALSA

Samenvatting: Sporen van retrovirus gevonden in stalen
van ALS-patienten laten onderzoekers onzeker over de rol
van retrovirus in de ziekte.

Onderzoekers rapporteerden deze maand in “Neurology”
dat bloedstalen verzameld van patiënten met

Amyotrofische Lateraal Sclerose (ALS) aanwijzingen bevat-
ten van een retroviraal enzym, vaker dan controles van 
stalen zonder de ziekte. De genen van het enzym, omge-
keerde transcriptie, zou stilletjes in het menselijk genoom
gedragen worden, nog veel meer werk is vereist om te
bepalen of het virus zou geassocieërd  kunnen worden met
ALS. 

De resultaten brengen opnieuw het idee dat ALS, tenminste
in een aantal gevallen, kunnen gelinkt worden aan een vir-
ale infectie, een begrip dat periodiek verscheen wanneer het
onderzoek zich concentreerde op het probleem.
Wetenschappers hebben ook virale infectie in beschouwing
genomen voor vele andere ongeregeldheden van het
zenuwstelsel van Schizofrenie en Multiple Sclerose, alsook
van ALS. Een concrete aanwijzing van virale infectie is
nooit bewezen in deze ziektes.

In de “Neurology” uitgave van 8 Februari 2005, rappor-
teerden Britse onderzoekers waaronder Ammar Al-Chalabi,
Phd in King’s College, Londen; Jeremy Garson, MD, Phd
in de University College, Londen; en medewerkers uit de
Verenigde Staten waaronder Robert Brown, Jr, MD, D. Phil
en Merit Cudkowicz, MD in Massachusetts General
Hospital, dat bloedserum van patiënten met ALS een enzym
bevatten van een retrovirus, regelmatiger dan controles van
stalen die niet-gerelateerd waren tot de patiënten. Ze von-
den activiteit van het enzym, omgekeerde transcriptie, in 47
procent van serumstalen afgenomen van 30 Amerikaanse
ALS-patiënten, en in 18 procent van de 28 controles.

De wetenschappers vonden bovendien dat 13 procent van
de stalen, afgenomen van 16 echtgenoten(s), activiteit van
omgekeerde transcriptie vertoonden. Bloedverwanten van
de ALS-patiënten hadden ongeveer gelijkaardige resultaten
van de enzym-activiteit, in 43% van de 14 stalen, als de
patiënten zelf.

“De vondst van een vergelijkbaar verhoogde invloed bij
bloedverwanten van ALS-patiënten verhogen de mogelijk-
heid dat de geobserveerde activiteit (viraal enzym) te wijten
kunnen zijn aan een erfelijk, endogeen retrovirus”, schre-
ven de onderzoekers in hun rapport.

Als de aanwezigheid van de enzym-activiteit werkelijk een
virale infectie weergeeft, zou de aanwijzing ook verwacht
worden bij echtgenoten(s), schreven de onderzoekers, aan-
gezien retrovirussen gemakkelijk doorgegeven worden bij
seksuele gemeenschap.

De onderzoekers merkten op dat stukjes van retrovirus
algemeen zijn in alle gewervelde genomen en waarschijn-
lijk ‘wijzen de resten op vroegere infecties door exogene
retrovirussen.’ Een specifiek retrovirus dat in het genoom
gedragen wordt, produceert bij muizen ‘een leeftijdsgebon-
den motorneuron ziekte met een opvallende gelijkenis tot
ALS bij mensen.’
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HIV kan neurologische symptomen veroorzaken bij men-
sen. Omdat vroeger was gebleken dat het poliovirus in staat
was om het zenuwstelsel te infecteren en te beschadigen,
stelden dokters zich de vraag of er een virus betrokken zou
kunnen zijn bij ALS.
“Gedurende de laatste 30 jaar werden verschillende virale
kandidaten voorgesteld, maar een concreet bewijs van een
virale etiologie bleef zonder resultaat.”

“We leggen aan patiënten uit dat de rol van darmvirussen
bij ALS nog niet kan bewezen worden. Een rol voor retro-
virussen is niet concludeerbaar, maar de (nieuwe) gegevens
geven duidelijk aan dat verder onderzoek nodig is.
De ALS Associatie (ALSA) heeft het debat over een virale
rol bij ALS erkend, en bezorgde fondsen aan een samen-
werkingsstudie tussen de Centra voor Ziektecontrole en
verschillende universiteitcentra die enige betrokkenheid
met darmvirus niet konden bevestigen. Poliovirus, een
darmvirus, infecteert motorneuronen en kan leiden tot een
zwakkere conditie, het post-poliosyndroom genoemd, jaren
na de aanvankelijke infectie. Het rapport van de samen-
werking in de editie van “Neurology” van Mei 2004 toont
aan dat er geen basis is voor de behandeling van ALS met
anti-enterovirale medicijnen.
http://www.alsa.org/news/article.cfm?id=381

In een krantenartikel schrijven Wim Robberecht van het
Universitair Ziekenhuis, Leuven; en Burk Jubelt van de
SUNY Upstate Medical University in Syracuse, dat de
gevonden enzym-activiteit mogelijks kan komen van een
erfelijk retrovirus in het genoom, maar een andere factor is
nodig om ziek te worden, aangezien bloedverwanten
gelijkaardige resultaten van retrovirus vertonen, maar geen
ALS hebben. De aanwezigheid van omgekeerde transcrip-
tie-activiteit, gekoppeld aan een ander (nog onbekend)
pathologisch verschijnsel, kan een belangrijke factor zijn.
“Deze studie-resultaten zijn interessant, maar mogen de
patiënten niet aansporen om antivirale behandelingen te
zoeken”, besluiten Robberecht en Jubelt.

Met dank aan: Kris & Regin.

Door ALSA gefinancierde nieuwe gentechniek is veelbe-
lovend bij dierlijke studies 

Professor Roberta Friedman, informatie-coördinator onder-
zoeksafdeling ALSA

Een nieuwe benadering, in het preclinical testen van een
specifiek gen,geeft hoop voor het vinden van een behande-
ling bij mensen met ALS. Twee verschillende onderzoek-
teams rapporteren bemoedigende resultaten, bij een muis-
model dat verschillende aspecten van de menselijke ziekte
nabootst.

De studies zijn opmerkelijk, zei Lucie Bruijn, vice-presi-
dent van ALSA, en zijn veelbelovend om erfelijke vormen

van ALS in verband te brengen met veranderingen bij
SOD1. Aangezien we meer leren over andere genen die
betrokken zijn bij de ziekte, kan een gelijkaardige benade-
ring voor de andere vormen van ALS worden gekozen met
betrekking tot de SOD1 verandering.

De muizen ontwikkelen een veranderd eiwit, Cu/Zn
Superoxide Dismutase (SOD1) verantwoordelijk voor
enkele erfelijke vormen van ALS.

De techniek van RNA interferentie (de activiteit van genen
gericht blokkeren), onderbreekt de genetische instructies
voor het maken van SOD1.De studies tonen een wezenlijke
verhoging van overleving van deze muismodellen, gebruik
makend  van de RNAi techniek in combinatie met een
viraal leveringssysteem aan de cellen betrokken bij de ziek-
te.

De door ALSA gefinancierde onderzoekers van het
Zwitserse Federaal Instituut Van Technologie en Franse
medewerkers, melden op de website van Nature Medicine
dat ALS muizen, die via het ruggenmerg met RNAi thera-
pie werden behandeld betere motorvaardigheden vertoon-
den. De behandelende muizen konden beter het zwemmen
handhaven in laboratoriumtesten,ongeveer 20 dagen langer
dan onbehandelde dieren. Op een leeftijd van 120 dagen,
hebben SOD1 muizen tweemaal zoveel tijd nodig om naar
een platform te zwemmen in vergelijking met normale mui-
zen. De behandelde muizen hadden een zwemtijd die 50%
beter was dan de onbehandelde groep.

Een Brits bedrijf, Oxford Biomedica Ltd. uit Oxford, meld-
de ook op de website van Nature Medicine, het gebruik van
een gelijkaardig viraal leveringssysteem. Zij toonden aan
dat de spierlevering van RNAi om de wijziging in SOD1
het zwijgen op te leggen, tot verhoogde overleving in het-
zelfde muis modelsysteem leidde.
Bruijn van ALSA merkte op dat het bemoedigend is, om
dergelijke snelle vordering van nieuwe technologieën zoals
RNAi te zien, door zowel de academische als de biotech
sector in een therapeutische ontwikkeling voor ALS.
Bron: www.alsa.org

Met dank aan: 
Kris & Regin.

Nieuwe Impuls voor NIV (Niet invasieve beademing).
Bericht uit Philadelphia, december 2004

Evenals het duidelijk is, dat mensen in psychologische tests
slecht presteren wanneer zij vermoeid raken, kan het moei-
lijk zijn om uit te maken of sommige veranderingen op een
oorzaak van de ziekte of slechts op een gevolg wijzen. Veel
ALS-patiënten hebben regelmatig slaapstoornissen tijdens
het liggen door zwakheid van zeer belangrijke ademha-
lingsspieren. Die tengevolge koolzuur ophoopt en als reflex
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dat zaken zoals slechte speekselcontrole, toepassing in de
weg staan. Zij toonde aan dat bij een resolute en tijdige aan-
pak, veel van de moeilijkheden kunnen worden overwonnen
en dat NIV bij de meerderheid van bulbaire ALS-patiënten
een gunstig resultaat oplevert. Ondanks het toenemende
bewijsmateriaal dat de doeltreffendheid van NIV onder-
steunt bij het verlengen van leven, het verbeteren van de
nachtrust en het verbeteren van levenskwaliteit, is een vol-
gens de regels gehouden onderzoek nog nooit gehouden,
…tot op heden!

Dr. Stephen Bourke presenteerde de resultaten van een door
de Britse MND vereniging gefinancierde  proef in
Newcastle, waarin duidelijk statistisch significant bewijs
werd geleverd, dat NIV overleving en levenskwaliteit ver-
betert bij patiënten met ademhalingsinsufficiëntie en een
matige bulbaire functie. Terwijl deze procedure niet bij alle
patiënten met ademhalingszwakheid toepasbaar zal zijn,
zou deze studie moeten helpen toepasbaarheid van NIV in
de UK (en ver daarbuiten!) te beïnvloeden. 

Met dank aan Jan Vanatten.

ontwaken zij vaak verscheidene keren elke nacht. De niet-
invasieve ventilatie kan de symptomen van slaapwanorde-
lijke ademhaling met succes behandelen, maar dat wordt in
de praktijk zelden toegepast. Minder dan 5% van ALS-
(MND) patiënten in de UK ontvangen NIV, alhoewel de
helft daar baat bij zou kunnen hebben. De reden voor deze
reusachtige discrepantie is een probleem van de artsen die,
omdat NIV niet de voortgang van de ziekte stopt (zelfs het
overleven kunnen rekken) zij het lijden in patiënten eigen-
lijk verlengen. 
Zij vergelijken de hoeveelheid leven met kwaliteit van
leven.

In een poging om daaraan iets te doen, presenteerde Dr.
Anja Kurt de resultaten van een Duitse studie, waarbij 76
patiënten met intervallen van drie maanden bijna twee jaar
werden gevolgd. Naast ademhalingsfunctie, werden de
slaapkwaliteit en de levenskwaliteit ook beoordeelt. De stu-
die bevestigde langdurig voordeel in alle metingen. 

Volgens huidige opvattingen is NIV bij bulbaire patiënten
moeilijk toepasbaar, maar een studie in Californië door
Dallas Forshew en collega's, bestreed de veronderstelling

Een elektronische rolstoel of elektrische scooter is voor heel wat mensen
de enige manier om zich te verplaatsen. Wie gebruik maakt van deze
hulpmiddelen weet dat ermee rondrijden op de openbare weg niet altijd
vanzelf gaat. Onbegaanbare voetpaden en oversteekplaatsen zijn soms
onneembare hindernissen. Wie zich de vraag stelt: "Waar rijd ik met mijn
scooter op de openbare weg?" kan vreemd opkijken van het antwoord. En
toen minister Marc Verwilghen vorige maand liet weten dat de bestuur-
ders van elektronische rolstoelen en elektrische scooters een
"autoverzekering" moeten hebben, reageerden heel wat mensen
ongelovig. 

Tijdens een overleg dat KVG had met sp.a-volksvertegenwoordigers
Greet van Gool en Anne-Marie Baeke kwamen onder meer de problemen
die rolstoelgebruikers ondervinden aan bod. Zij engageerden zich om
hierover ‘iets’ te doen. De problemen die rolstoelgebruikers ervaren zijn
echter zo verscheiden dat er twee thema’s uitgelicht werden om rond te
werken. We kozen er voor om in de eerste plaats te werken aan meer
duidelijkheid over de positie die rolstoelgebruikers innemen in het ver-
keer én over de verzekerbaarheid van elektronische rolstoelen en elek-
trische scooters. Dit zijn slechts twee problemen, maar het zijn zeker
punten waarover grote onzekerheid en onduidelijkheid heerst. En
gebruikers hebben recht op zekerheid en duidelijkheid! Wat zijn de prob-
lemen en waar staan we nu in de zoektocht naar een oplossing?  

Rolstoelen en verkeer
Op 1 januari 2004 werd de nieuwe verkeerswet van kracht. Wie gebruik
maakt van een elektronische rolstoel of elektrische scooter moet zich op
dit moment aan een aantal regels houden, die niet logisch lijken. Zo staat
er bijvoorbeeld in de verkeerswet dat wie een elektronische rolstoel
gebruikt die sneller dan stapvoets kan rijden, op het fietspad moet rijden.
De meeste mensen rijden zelden volgas met hun elektronische rolstoel en
zijn dikwijls vergezelt van een partner, ouder,… die te voet mee wandelt.  
Tijdens een overleg met Greet van Gool en mensen van de administratie
en het kabinet van minister van mobiliteit Renaat Landuyt werd reeds een
voorstel besproken om de verkeerswet zo aan te passen dat personen die

gebruik maken van een elektronische rolstoel of elektrische scooter de
plaats op de openbare weg kunnen innemen die zij verdienen. Een voor-
beeld: wanneer iemand met een elektronische rolstoel niet sneller rijdt
dan stapvoets, ook al kan de rolstoel sneller, dan moet die persoon op het
voetpad mogen rijden. Dit voorstel moet nu nog een hele weg afleggen
vooraleer dit ook echt wet kan worden. Zodra dit het geval is lees je er
meer over in dit blad. 

Rolstoelen en verzekeringen
Op 15 februari stelde sp.a-volksvertegenwoordiger Greet van Gool een
parlementaire vraag aan minister van economie Marc Verwilghen over de
verzekerbaarheid van elektronische rolstoelen en elektrische scooters. 
De minister antwoordde dat volgens de verzekeringswet elk voertuig dat
wordt aangedreven door een motor bestempeld wordt als motorvoertuig
en dat elke bestuurder van zo'n voertuig ook een burgerlijke aansprake-
lijkheidsverzekering motorvoertuigen moet hebben. Dat geldt ook voor
de elektronische rolstoel en elektrische scooter waarmee personen met
een handicap zich voortbewegen. 
De minister zei nog “de wet is hard, maar het is de wet”. 
Als KVG zouden wij er eerder voor pleiten dat de wet dan aangepast
wordt. De meerderheid van de mensen die gebruik maken van een elek-
tronische rolstoel of elektrische scooter gedraagt zich in het verkeer als
voetganger. Iemand met een elektronische rolstoel maakt gebruik van het
voetpad, steekt over op het zebrapad, rijdt traag,… Volgens ons heeft
iemand die met een elektronische rolstoel of elektrische scooter rijdt, niet
meer kans om schade te veroorzaken dan een voetganger. Waarom
zouden zij zich dan moeten verzekeren alsof ze met een bromfiets of
ander motorvoertuig rondrijden?
Dit standpunt maakten wij samen met de andere gebruikersorganisaties
duidelijk tijdens een overleg met Greet van Gool. Ondertussen wordt ook
een overleg met minister Verwilghen gepland. Er wordt aan gewerkt. En
we houden je zeker op de hoogte.

Bron: Rosie ROOTHANS
HANDISCOOP

Rolstoel verzekering:
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Voor wie op het internet zit!
De ALS Liga België heeft ook een homepage. 

Je vindt 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.ALSLIGA.be
Sommige leden wensen de Nieuwsbrief op 

computer te lezen.  
Zou jij de tekst ook liever van het scherm aflezen?  

Dit kan ook via onze website.

Callcenter helpt personen met een handicap sneller. 
Wachttijd dossiers verkort tot zes maanden.

Personen die omwille van hun handicap bij de federale overheid een uitkering vragen, moeten nog gemid-
deld zeven maanden wachten op de afhandeling van hun dossier. De bevoegde dienst zegt die termijn nog
te kunnen verlagen tot zes maanden. Vorig jaar bedroeg de gemiddelde wachttijd tien maanden en langer,
waar wettelijk acht maanden is toegestaan.

Ambtenaren worden niet meer opgehouden door telefoons.
De bevoegde federale dienst, aan de Zwarte Lievevrouwstraat in Brussel, slaagt erin de wachttijden in te
korten door een betere organisatie en de ingebruikname van een callcenter. Die telefoondienst wordt bemand
door tweeëndertig voornamelijk jonge medewerkers, die zowat 95 % van de telefonische oproepen kunnen
beantwoorden. Het callcenter werd begin januari opgericht en is bemand door medewerkers die na een selec-
tieprocedure intern werden gemuteerd. De apparatuur van het centrum kostte 450.000 euro.
De directie-generaal voor Personen met een Handicap krijgt jaarlijks ongeveer 400.000 telefoontjes, voor-
namelijk van PMH die willen weten hoever hun dossier staat, en wanneer de uitbetaling zal volgen of wan-
neer hun parkeerkaart wordt afgeleverd. Tot begin dit jaar moesten die telefoons afgewerkt worden door
ambtenaren die zich ook met de dossiers zelf bezighielden, en door de gesprekken tijd ,,verloren'' om inhou-
delijk verder te werken.
De medewerkers van het callcenter kunnen het merendeel van de gestelde vragen beantwoorden, als de bel-
ler het dossiernummer doorgeeft. Lukt dat niet, dan wordt de klant doorverwezen naar een tweede lijn, maar
dat is volgens directeur-generaal Tom Auwers uitzonderlijk. De nummers van de rechtstreekse lijnen van de
ambtenaren die over de dossiers gaan, zijn nog wel bij heel wat PMH bekend, maar zullen op termijn wor-
den uitgeschakeld.
In de eerste anderhalve maand bleek wel dat ongeveer de helft van de bellers afhaakt, nog voor ze echt con-
tact hebben gehad met de dienst. Dat heeft volgens de verantwoordelijken niet zozeer te maken met de
wachttijden, maar wel met het nieuwe systeem, waarbij de oproeper gevraagd wordt via toetsen een taal-
keuze te maken. Dat wekt volgens de dienst bij de beller ten onrechte de indruk dat hij weer eens in een sys-
teem van veel doorschakelen zal terechtkomen, zoals in het verleden het geval was. Tegen september moet
80 procent van de bellers in minder dan dertig seconden worden geholpen.

Het callcenter is bereikbaar van 8.30 tot 16.30 uur, en kent vooral pieken tussen tien en twaalf en twee
en drie. Vanaf juni zal het ook via e-mail bereikbaar zijn.

Directie-generaal voor Personen met een Handicap, telefoon 02-507.87.99

De LEIFlijn (LevensEinde Informatie Forum) is een
telefonische hulplijn (078/15 11 55) voor elke patiënt,
gebruiker, hulpverlener of organisatie die vragen heeft
over beslissingen rond het levenseinde. Zo kan iemand die
ongeneeslijk ziek is en geen gehoor vindt met zijn/haar
euthanisievraag of een bezorgt familielid  die wil dat de
patiënt thuis zou kunnen sterven, een beroep doen op
Leiflijn.
Alle mogelijke vragen die men zich rond de problematiek
"Waardig Sterven" kan stellen, zullen door de hulplijn
ernstig onderzocht en beantwoord worden.
Men kan ook terecht op www.leif.be of leiflijn@skynet.be.
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Aan’t woord.
Begin 2004 zijn we naar de huisdokter geweest met
trillingen in de linkerarm en het linkerbeen. Na het
nemen van vitamine B gedurende twee maanden,
waren deze rillingen niet voorbij en stuurde de dokter
me direct naar de neuroloog Dr Leenders. Als ik soms
zie hoelang er gewacht wordt voordat men een patiënt
doorstuurt, en dan heb ik het niet alleen over ALS
patiënten.
Bij deze afspraak vroeg de dokter of ik minder
lichaamskracht voelde. Inderdaad bij het geven van
voetbaltrainingen en het tennissen voelde ik al enkele
tijd een gemis aan kracht en precisie. Maar ik dacht “ik
ben er 55” en wil de jonge veulens nog volgen, so wat.
Na de priktesten van zenuwbanen vroeg de dokter mij
ook nog een ruggenprik in het hospitaal te ondergaan.
Midden juni was onze verlofperiode en half juli zou
deze ruggenprik plaatsvinden. 
Die dag 19 juli vergeet ik nooit want de verpleegster
die de gebruikelijke testen deed vroeg wat zo een
gezond iemand in het hospitaal kwam doen. ’s
Anderendaags wist ik wel beter toen Dr Leenders, zeer
onder de indruk, ons de diagnose meedeelde. Hijzelf
wist bij de eerste consultatie al dat het die richting zou
uitlopen. 
Wat wisten wij af van “ALS” sorry, nog nooit van
gehoord! Zeker bij mijn vrouw Gerda drong de ernst
van de situatie niet onmid-
dellijk door. Wie gelooft er
ook een dergelijke definitie-
ve diagnose. Na onze huis-
dokters gecontacteerd te heb-
ben wezen ze mij erop dat ik
hun eerste ALS patiënt was
en zij verwezen mij door
naar het UZ Gasthuisberg in
Leuven. Daar werden we
prima opgevangen door het
Neuromusculaire team onder
leiding van Prof. Robberecht,
waar ik nog altijd onder con-
trole sta.
Heel ons leven werd over-
hoop gegooid. Onze familie
en vrienden waarmee we
altijd zeer goede contacten
hadden, probeerden we met
wat we wisten over ALS te
informeren. Zelf had ik eind

juni pas mijn vader door hartstilstand verloren en 20
dagen later deze uitslag. 

2004 was me het jaartje wel!
Mijn vrouw baat een kapsalon uit, ikzelf ben jeugd-
voetbaltrainer bij Thes, en vroegen wij ons af hoe dit
alles over te brengen op de omgeving. Wij kozen voor
openheid en tot op heden hebben we veel steun van de
omgeving. Ook voor de omgeving is het niet makke-
lijk, want de vraag “ hoe is het met je” vinden de men-
sen zelf vreselijk om te stellen. Door er zelf over te
spreken worden heel wat barrières doorbroken.
Professioneel was ik gepensioneerd mijnwerker en
had ik de taak van huisman op mij genomen. In plaats
van zelf te trainen en te tennissen ga ik nu al eens kij-
ken, met de wandelstok of rolwagen. Hoe klein ze ook
zijn –mijn shotterkes-, ze weten dat er iets met hun
trainer scheelt en weten niet altijd evengoed als vol-
wassenen hoe ze me tegemoet kunnen komen. Maar
als er eentje zegt “ dag trainer Ludo” dan volgt de rest
automatisch met jeugdige overmoed. Dat geeft je een
goed gevoel.
Door de andere jeugdtrainers en bestuursleden word ik
ook nog altijd verwelkomd als een van hen en ze bren-
gen me dan ook regelmatig een bezoekje, net als mijn
tennismaten.
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De meest spectaculaire verandering in mijn leven
waren, van sportieve en alles regelende huisman kwam
ik stilaan terecht in een leven waar ik alles, of toch al
veel, aan anderen moest overlaten. De raad van de
dokters, profiteer zoveel mogelijk van het leven, wat
ik vooraf ook al deed, heb ik letterlijk ter hand geno-
men. Weekend Parijs met de metro alsook de warmere
oorden van Benidorm, regelmatig vrienden en familie-
uitstapjes laat ik niet links liggen. Probeer zoveel
mogelijk normaal te leven, natuurlijk wat het verder
zal worden weet ik ook niet maar je wegsteken is zeker
niet de beste methode. Natuurlijk met de wandelstok
en rolwagen is niet altijd zo evident en vereist soms
toch de nodige wilskracht.

Dankzij bakker Michel uit onze straat die mij aansprak
over mijn ziekte en toen hij hoorde dat het  “ALS” was
zei hij dat bij een Rotary vergadering de Liga voorzit-
ter komen praten was. Hij was ongelooflijk vol bewon-
dering over deze man die hen met zijn verhaal verbijs-
terd had. Hij nam onmiddellijk contact op met hem en
bracht mij zo in contact met de Liga. Zo heb ik, langs
Danny om, de Liga leren kennen met al zijn facilitei-
ten. Intussen heb ik een rolstoel en rollator in gebruik
van de Liga en heb enkele gesprekken met Danny en

zijn vrouw Mia gehad. De moed van deze mensen
heeft mij ook een duwtje gegeven, want ik was wel
een beetje benauwd voor deze confrontatie.
Hopelijk komt er zo snel mogelijk een oplossing voor
“ALS” maar probeer ik intussen zo goed mogelijk het
eigen leven een beetje te organiseren. Een verpleeg-
ster die in een bekend revalidatiecentrum in
Nederland werkt zei me: probeer zo veel mogelijk
professionele hulp te zoeken en hou familie en vrien-
den om de mooie en plezante dingen van het leven te
doen. In mijn leven is mijn vrouw Gerda de belang-
rijkste factor geworden, en met de mogelijkheden die
ik nog heb, probeer ik haar als mijn maatje te blijven
bezien net zoals vroeger. Vroeger was ik huisman nu
in is zij huisvrouw, verpleegster en daarbij nog een
fulltime baan met verantwoordelijkheid als kapster.
Nog een detail dat ik kwijt wil: de wachttijd die er
nodig is om een nieuw geneesmiddel voor “ALS” te
laten uittesten door patiënten, duurt nog te lang.
Waarom niet veel sneller overgaan met menselijke
proeven indien de toestemming van de patiënt er is.
Wat hebben ze te verliezen?

Ludo en Gerda Govaerts

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.pmc-bvba.be

PEETERS Mobility CenterPEETERS Mobility Center
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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.

Hamelstraat 27 - St.-Truiden
Tel.011/68.37.13

bvba.raes@skynet.be
raes.benny@skynet.be



Nieuwsbrief van de ALS Liga 14

Activiteiten ten voordelen van de ALS Liga:
Verslag: Kaartavond te Loppem.
Net zoals verleden jaar werd er op 11 februari een 2 de kaartavond ingericht in Loppem ten voordele van
de ALS Liga. 
In november 2004 zijn we gestart met de voorverkoop van de kaarten, het was nauwelijks te  geloven dat
er 1100 kaarten verkocht waren op 31 januari 2005.
In december 2004  zijn we dan op prijzenjacht gegaan. We hadden de moed wel maar toch ook was er de
vrees, de mensen krijgen immers elke dag wel iemand over de vloer die om hulp komt vragen zeker nu
met de Tsunami - ramp. Toch hadden de mensen zeker een warm gevoel voor de ALS Liga, dat bleek uit
het resultaat want we hadden het dubbele aantal aan mooie prijzen tov verleden jaar. Iedere persoon die
een omslag kocht, was zeker van een prijs en maakte ook nog een kans op verschillende mooie hoofd-
prijzen waaronder een beenhesp van +/- 6 kilo, waarvoor we onze schenkers zeer dankbaar zijn.
Gelukkig konden we weer rekenen op onze familie  en vrienden die de praktische hulp boden. We hadden
onze handen vol met de grote opkomst om alles in goede banen te leiden. Om 19.30u kwamen de eerste
kaarters aan en tegen 20.30u was de zaal goed gevuld. Rond 21 u vroegen de aanwezigen zelf om te star-
ten met de tombola. We mogen wel zeggen dat de mensen heel tevreden waren en ze beloofde ons om vol-
gend jaar terug te komen. Het deed ons enorm plezier te zien dat nog zoveel mensen het hart op de juiste
plaats hebben.                                                                                           
In naam van de ALS liga bedanken we de kaarters en al de sponsors voor de steun die we mochten ont-
vangen .

Familie Lakiere.

Verhoging van de tegemoetkomingen voor personen met een handicap.

De federale ministerraad heeft beslist de inkomensvervangende tegemoetkomingen (IVT) met 1% te ver-
hogen. Deze verhoging geldt vanaf 1 oktober 2004, bovenop de indexering met 2% die eveneens vanaf 1
oktober 2004 van kracht is.

Volgende bedragen voor de drie categorieën die van toepassing zijn:
❖ categorie A: € 4909,09 per jaar, hetzij € 409,09 per maand
❖ categorie B: € 7363,64 per jaar, hetzij € 613,64 per maandag
❖ categorie C: € 9818,19 per jaar, hetzij € 818,18 per maandag

Categorie A zijn alle personen die niet tot de categorieën B en C behoren.
Categorie B omvat de alleenstaande en de personen die in een instelling verblijven.
Categorie C zijn de personen die samenwonen, gehuwd zijn of een kind ten laste hebben.

Deze nieuwe bedragen zijn van toepassing voor de betaling van de uitkeringen van januari 2005.
De verhoging met 1 % voor de maanden oktober, november en december 2004 wordt heel binnenkort aan
de personen met een handicap overgemaakt via een éénmalige betaling.
Het gaat hierbij om de volgende bedragen:

❖ € 12,15 voor categorie A
❖ € 18,39 voor categorie B
❖ € 24,48 voor categorie C

Voor elke bijkomende informatie kan je terecht bij:
Bart Eeman
Woordvoeder
Staatssecretaris Gisèle Mändalia, bevoegd voor het Gezin en Personen met een Handicap. 0477/29.57.16



Nieuwsbrief van de ALS Liga 15

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.

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

HANDI-MOVE INTERNATIONAL:

UW SPECIALIST IN TIL- EN VERPLAATSINGSSYSTEMEN

IN DE THUISZORG

DE ZWARTSTE DAG UIT HET BESTAAN

VAN DE LIGA!!!

2005 het jaar waarin we tien jaar bestaan is voor ons niet goed 

begonnen, op 28 januari is onze camionette gecrasht.  Zowel de 

camionette als de lading werden totaal en onherstelbaar 

vernield.

Gelukkig liep de chauffeur zelf geen lichamelijke letsels op. Dit is een stapje terug in de groei 

van de Liga.

We moeten er weer doorheen en vlug uitkijken naar een oplossing. 

We kunnen onze patiënten hier niet laten voor opdraaien en willen 

uitlenen en thuisbrengen van de noodzakelijke hulpmiddelen. 

Sta ons toe U NOGMAALS OP TE 

ROEPEN voor een gift uit sympathie.

U kan uw bijdragen “met vermelding ALS camionette”

Voor een gift van meer dan 30 euro ontvangt U een fiscaal 

attest.

BEDANKT,

Danny Reviers voorzitter, 

hen zo snel mogelijk opnieuw ten diensten zijn met het  

leveren via rekening nummer 385-0680703-20.
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VAN HARTE DANK VOOR JE GIFT, GROOT OF KLEIN
Periode van 14/12/2004 t/m 07/03/2005

De Heer KALFS Joannes LEUVEN

Familie VANDEVOORDT-VANDEBEECK F. SINT-TRUIDEN

Familie GILLYNS-VANROSSUM E. DUISBURG

Mevrouw SCHOLS Elise SINT-KRUIS (Brugge)

Mevrouw VERBELEN Mireille IZEGEM

Mevrouw SCHUURMANS Florence BERCHEM (Antw)

De Heer VERBRAKEN Xavier SINT-TRUIDEN

Mevrouw TEUGHELS Marie-Louise SINT-KATELIJNE-

WAVER

De Heer ELENS Freddy HASSELT

Gemeentebestuur Kluisbergen KLUISBERGEN

De Heer KNAPEN Jules NIEUWERKERKEN 

(limb)

De Heer BALDEWIJNS Marcel KORBEEK-LO

Familie NYS-WYCKMANS HUMBEEK

De Heer VAN EYNDE Jozef WESTERLO

De Heer NAUWELAERTS Bart MORTSEL

De Heer DOBBELAERE Billiet VARSENARE

Mevrouw WILLEMOENS Rosa LOMMEL

Familie DEBOUT-VANDERHAUWAERT KESSEL-LO

De Heer EVERS Marc STROMBEEK-BEVER

Familie DEWULF-NYS NIEUWERKERKEN 

(Limb)

Mevrouw VAN HUFFEL Marjorie GENT

Mevrouw COPPENS Rita BRUSSEL

De Heer DE RIDDER Juliaan OPWIJK

Familie VERSCHELDEN-MELS G. SINT-AMANDSBERG

De Heer KERCKHOF Ph. RUMBEKE

De Heer VANDERVORST KAMPENHOUT

Mevrouw VANDERBEKE Monique BRUGGE (St.Michiel)

De Heer VERRETH Julien BOORTMEERBEEK

Mevrouw WINNE Monique BRUGGE

Mevrouw CAERS Paula TURNHOUT

De Heer DIELEMAN Luk KONTICH

De Heer VAN GOETHEM Etienne HOBOKEN (Antw)

JANSSEN-CILAG NV BERCHEM (Antw)

De Heer MILANTS Jan DIEPENBEEK

De Heer DE CAUWER Harald ZOERSEL

De Heer RONSMANS Julien MEERBEEK (Bt)

De Heer DEVISCH Noel ERPS-KWERPS

Familie VAN PETEGHEM-HAEGEMAN ANTWERPEN

Mevrouw DESCHRYVER Kim BRUSSEL

Mijnheer DEJAEGERE Rik HANDZAME

Familie DELAMEILLEURE-LAGAE Eric OOSTKAMP

Familie DE BUS-DE RIDDER EREMBODEGEM

NNER WHEEL GEEL

Familie LUYTEN-HORION BERCHEM (Antw)

Mevrouw VERBRUGGHE Anny KORTRIJK

Mevrouw DECKERS Florence ANTWERPEN

Mevrouw VANDEWINKEL Florence AARSCHOT

Mijnheer BOONEN-FAES Willem LEOPOLDSBURG

Mijnheer DEGRIECK Louis TORHOUT

Familie VANSTICHEL-VANHELLEMONT ZELLIK

Familie VAN BAELEN-AMELOOT HOOGSTRATEN

Mijnheer VANHOOREN Albert GISTEL

Familie JACOBS-COUWELS GROBBENDONK

Mijnheer VAN EYNDE Jozef WESTERLO

Mevrouw MOORS Angèle ESSEN

Mijnheer DE LAATAlfons BRASSCHAAT

Familie DEWILDE-MOYSON SINT-GENESIUS-

RODE

Mijnheer NAUWELAERTS Bart MORTSEL

Mijnheer SLOOTMAEKERS Pieter ERPS-KWERPS

Mijnheer MESTDAGH Willy DE HAAN

Mevrouw DRIESSEN Paula LANAKEN

Mijnheer EKDOM Jan-Willem LOMMEL

Mijnheer VANHAUWAERT Roger WEVELGEM

Mijnheer JANSENS André SINT-TRUIDEN

Mijnheer VERELLEN Frans WESTERLO

Mevrouw DEMAERSCHALK Christa HOEILAART

Monsieur PICARD Arnold LIEGE

Familie VAN DE PUTTE - MOENS LAARNE

Mevrouw DE SMEDT Greta ASSE

Mijnheer ROEF Alfons HOBOKEN (Antw)

Familie MATTHEUSEN - BREENS WOMMELGEM

Mevrouw CHARPENTIER Jeanne KAPELLEN (Ant)

BRAEM MARTINE BVBA WIJTSCHATE

Familie DUFOUR-BATTEAU OUDENAARDE

Familie DEVIJVER - HOREMANS KESSEL-LO

Monsieur RAICK Jean LA REID - THEUX

Mijnheer DEWIN Simon MEISE

Mijnheer DELEN Françis WILRIJK (Antw)

Monsieur HENRARD Jacques ANGLEUR

Monsieur GEVERS Georges LIEGE

Monsieur DUMOULIN Guy NEUVILLE-EN-CON

DROZ

Madame DE LONGREE Yvonne LIEGE

Mevrouw MARTENS Antoinette HANSBEKE

Monsieur HAHN Michel EMBOURG

Mijnheer DRAELANTS Ivo LINTER

Mijnheer ROOSEN Andre HEULE

Mevrouw KEES Melania DEURNE (Antw)

Familie MAZEREEL-LENIERE OOSTVLETEREN

DREVER INTERNATIONAL SA ANGLEUR

Mevrouw HEEREN Denise DIEPENBEEK

Mevrouw MATEUSEN Mathilda SCHILDE

Mevrouw GRAULUS Julia DUISBURG

Madame LAIRESSE Jeanne LIEGE 2

Mijnheer DEBOES Frans GELRODE

Mevrouw LANDUYT Maria AALTER

Mevrouw SCHEVERNELS Godelieve ZWIJNDRECHT

Mijnheer ENGELEN Frans HOBOKEN (Antw)

Familie VAN HESPEN - OSTE ZELE

Monsieur CALBERG Jean LIEGE

Mevrouw HEBBELYNCK-DECLERCQ DRONGEN

Familie LUYTEN-HORION BERCHEM (Antw)

Famille HALLEUX-BLASCETTA LIEGE



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 aan-

merking te komen voor de nieuwe maa-

tregel 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.

Aanvraag IMB.
We willen de leden er graag aan herinneren dat het

mogelijk is zelf al veel in te vullen van uw
Individuele Materiele Bijstandskorf 

via de site van het V/F
http://www.vlafo.be/nederlands/index.html

U dient op 'hulpmiddelen en aanpassingen' te klikken;
vervolgens klikt u binnen de bekomen tekst op 'Besluit

van de Vlaamse regering van 13 juli 2001'. 
U kan ook de refertelijst opvragen en uitmaken hoeveel

je terugbetaald krijgt voor het hulpmiddel of de 
aanpassing die u behoeft

Mijnheer CAMBIER Robert MENEN

Mevrouw DE CEULENERS Magda KOERSEL

Mijnheer DESIMPELAERE Luc KORTRIJK

Mevrouw BIDEE Lucienne KAPELLEN (Ant)

Madame PICARD Louise-Marie LIEGE

Familie WILLAERT-RATHE NIEUWPOORT

Mijnheer VERTHRIESTAimé HANSBEKE

Mijnheer VANDERSTUKKEN R. DE PANNE

ROTARY CLUB BERINGEN

Mevrouw VANHOVE Elisabeth STROMBEEK-BEVER

Mevrouw GILIS Angèle GEEL

Mevrouw DE WAELE Liane GENT

Familie CARMELIET-BAES P. BLANDEN

Mevrouw VERBRUGGHE Anny KORTRIJK

Mijnheer STORKEBAUM Erik HEVERLEE

Famille DALIMIER-BROUHON LIEGE

Madame THIRIART Marie-Claire LIEGE

Mevrouw MOLLY O SULLIVAN GENT

Mevrouw PIETERS Arlette BLANKENBERGE

Famille GHINS-PACCO WOLUWE-SAINT-PIERRE

Familie WUYTS-VAN MOLLE ZELLIK

Mijnheer GILIS Franciscus GEEL

Mijnheer BEKAERT Stefaan KORTRIJK

Mijnheer DESWERT Robert MAASMECHELEN

Mevrouw DE BACKER Gemma DEINZE

Mijnheer BOERJAN Arsene BASSEVELDE

Mevrouw VOLANTAnn-Michele DILBEEK

Mijnheer HINTJENS Emilius ZWIJNDRECHT

Mevrouw EECKHOUT Godelieve OUDENAARDE

Familie RUTTENS-WELLENS LEUVEN

Mevrouw WELLENS Martha LEUVEN

Mijnheer SOETE A. BLANKENBERGE

Mijnheer VANDERHAEGEN Herman MECHELEN

UNION NATIONALE DES… BRUXELLES 5

Madame MARCOTTYAndrée LIEGE

Mevrouw VAN HOVE Jackie SINT-NIKLAAS

Familie ENGELEN-VANBRABANT LOMMEL

Monsieur DELHALLE Michel ANGLEUR

ROYAL TENNIS CLUB LI   asbl ANGLEUR

Mijnheer VAN HESPEN - OSTE ZELE

Mijnheer VANDAELE Ursmar KNOKKE-HEIST

Mevrouw MOESTERMANS Reinlinde LEUVEN

Mevrouw JANSSEN Maria REKEM

Mijnheer MENTENS Noël LOMMEL

NATIONALE BANK VAN BELGIE BRUSSEL

Mevrouw VANDERHOEGHT Rita HERENT

Mevrouw LOOTS Maria KESSEL-LO

Madame TRIFIN Jean GHOY

Mijnheer DRIESSEN André PHILIPPINE

Mijnheer STORME Guy DRONGEN

Familie GOOSSENS-LAUREYS HULSHOUT

Mevrouw MELS Aime SINT-AMANDSBERG

Mevrouw VERMEIRSCH Christel HEUSDEN-ZOLDER

Mevrouw BOUCKHOUTAnn STROMBEEK-BEVER

Christelijke Mutualiteiten BRUSSEL

Mijnheer SMEETS Fernand PAAL

Mevrouw VAN GELE Denise GERAARDSBERGEN

Mevrouw DANIELS Lutgarde HEUSDEN-ZOLDER

Mijnheer SCHEPENS Etienne ZELE

Mijnheer VAN DE GRAAF Camille KOERSEL

Mevrouw LIEVENS Gilberte KOEKELBERG

MAISON LA SOLIDARITE asbl BRUXELLES 

Familie LUYTEN-HORION BERCHEM (Antw)

CONGREGATIE ZUSTERS vzw HOUTHALEN

Mevrouw MAES Christiane BRASSCHAAT

Mijnheer MERTENS Vincent MERKSEM

Mijnheer VANHOOREN Albert GISTEL

Mevrouw MARTENS Antoinette HANSBEKE

Mevrouw MEERS Maria ROSMEER

Mijnheer HUYSMAN Jean-Pierre OOSTAKKER

Mevrouw MARTENS - THIERIE GALMAARDEN

Mevrouw THEUNIS Maria KOERSEL

Inzameling Chinapioniers 26/02/2005 GISTEL



We zijn met deze rubriek gestart
omdat samen eten een belangrijke
sociale activiteit is waarvan 
spijtig genoeg veel ALS-patiënten
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 onsmakelijke 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-
swallow, 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.

Witlofsoep

Ingrediënten: 
1 kilo witlof - 1 sjalotje  - 2 plakjes achter-
ham - 25 gram boter of margarine -
125 ml runderbouillon - 250 ml slagroom
- 25 gram roquefort - 4 walnoten - zout -
peper 

Bereiden: 
Witlof schoonmaken en fijnsnijden.
Witlof wassen en goed laten uitlekken.
Sjalotje pellen en fijn snipperen. Ham in
stukjes snijden. In pan boter smelten.
Sjalotje ca. 2 minuten zachtjes fruiten.
Ham toevoegen en even omscheppen.
Witlof, bouillon en slagroom toevoegen
en aan de kook brengen. Op laag vuur
witlof in ca. 15 minuten gaarkoken.
Intussen roquefort in flinterdunne reep-
jes snijden. Walnoten heel fijn hakken.
Met staafmixer witlof pureren.
Witlofsoep boven andere pan door zeef
wrijven. Witlofsoep aan de kook bren-
gen. Op smaak brengen met zout en
peper. Soep over vier soepkommen
verdelen. Roquefort en walnoten erin
strooien. 

Kabeljauwfilets op Rodenbachs
wijze

Ingrediënten:
8 mooie kabeljauwfilets voor 4 personen
(2 filets van 100 g per persoon)
2 grote ajuinen - bieslook of gehakte
peterselie - 1 fles Rodenbach - 250 g
boter - bloem.

Smakelijk !!!
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Tot slot: 
Een maaltijd bereiden voor iemand die kauw- en
slikmoeilijkheden heeft, vraagt even veel aan-
dacht 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 verschillende etenswaren. Een
mooi ogende en een goed ruikende maaltijd
bevordert de appetijt. Smakelijk!

Bereiden:
De ajuinen of eventueel sjalotten fijnsni-
jden en een weinig in de boter laten
stoven.
De vis erbovenop schikken en 2 min.
laten meestoven, kruiden met peper en
zout.
1 fles Rodenbach toevoegen en de vis-
filets laten pocheren.
Eens gepocheerd, alles warm houden op
een schotel en de bouillon laten inkoken,
dit voor een vierde van zijn volume.
Controleer de smaak en bind de saus
met een mengsel van boter en bloem.
De saus over de visfilets gieten en alles
garneren met bieslook of gehakte
peterselie.

Gestoomde chocoladepudding:

Ingrediënten:
150 gram boter 
250 gram chocolade
100 gram lichtbruine suiker
1 theelepel vanille essence

125 ml slagroom
40 gram bloem
1/2 theelepel bakpoeder
slagroom voor het serveren. 
Bereiding:
Doe de boter, in stukjes gesneden en de
suiker bij de geraspte chocolade in de
keukenmachine. Laat de machine
werken tot alles goed gemengd is. Voeg
dan de overgebleven ingrediënten toe,
behalve de slagroom en zet de machine
aan tot het een glad mengsel vormt. Giet
het in een kom en dek deze stevig af
met magnetronfolie. Zet de schaal in de
magnetron en kook deze gedurende 5
minuten op 100% tot dat het stevig is.
Prik met een mes een gaatje in het folie
en verwijder het. Leg een bord op de
schaal zodat de inhoud heet blijft. Laat
de schaal zo 10 minuten staan. Stort de
pudding op een schaal.
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Deze checklist geeft een aantal specifieke items op 
die handig zouden zijn op reis.

Tips:

De samenstelling van een reisapotheek is persoonlijk.
Tot de reisapotheek behoren in ieder geval die
geneesmiddelen die uw dokter u voorschrijft. Ga dus op
tijd naar uw dokter voor een voorschrift, zodat u genoeg
geneesmiddelen heeft om de vakantie door te komen.
Het is aangeraden om een zodanig grote voorraad mee
te nemen, die voldoende is als de vakantie door
onvoorziene omstandigheden wordt verlengd.
Hou de reisapotheek tijdens de vakantie binnen hand-
bereik: een ongelukje is vlug gebeurd.
Gaat u een verre reis maken, ga dan op tijd langs bij uw
dokter of apotheker. Zij kunnen u vertellen welke pre-
ventieve maatregelen nodig zijn zoals vaccinaties enz.
Verder is het verstandig iets mee te nemen voor klacht-
en waar u op vakantie last van kunt krijgen, zoals
-Tabletten tegen hoofdpijn en pijn in het algemeen bvb.
aspirine of paracetamol.
-Keeltabletten 
-Tabletten tegen reisziekte 
-Geneesmiddelen tegen spijsverteringsstoornissen (mis-
selijkheid/ braken) 
Antidiarree middelen 
-Ontsmettingsmiddel en wondhelende zalf 
-Bloedstelpende watten en gewone watten/ steriel gaasver-
band/ windels 
-Zalf tegen verstuikingen 
-Insectenwerende middelen anti-insecten of muggenspray
-Oogzalf en evt. oogdruppels.
-Beschermende zonneproducten en after-sun melk, sun-
blocks, zonnebrandcrème, lippenbalsem
-Antihistamine: voor allergieën, om jeuk van insectenbeten
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
met met kleine kinderen of chronische patienten reist. 
-Schimmelwerende crème of poeder: door de hoge
vochtigheidsgraad is de kans op schimmelinfecties groter.
Vooral waneer men in de tropen reist. Desinfecterende
talkpoeder: helpt om schimmelinfecties en huidirritaties
tussen tenen, benen, oksels en knieholten zoals zgn.
Prickley Heat te voorkomen. 
-Ontsmettingsmiddelen zoals Jodium of Betadine: in som-
mige werelddelen 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 1: drink genoeg water tijdens de reis. Laat u niet leiden
door het gevoel van wel of geen dorst te hebben.
Donkerkleurige urine of een loom gevoel is een indicatie
dat u dringend water nodig heeft. Het overmatige transpir-
eren en daarbij gepaard gaande zoutverlies kan zelfs tot
spierkrampen leiden. Neem altijd een fles water mee tijdens
tochten of excursies. 
Tip 2: bij diaree helpt het drinken van lauwe cola soms ook
wel eens.
Tip 3: draag altijd een hoofddeksel als u in de zon loopt. Dit
help een zonnesteek voorkomen.
Tip 4: om een zgn. Jet Lag te voorkomen of om de gevol-
gen 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. 

Geniet van uw vakantie en kom behouden thuis!

Literatuur:

Stephen Heywood is 29 jaar als hij te horen krijgt dat hij aan de spierziekte ALS lijdt. Zijn broer Jamie onderneemt
een medische zoektocht om zijn ongeneeslijk verklaarde broer te helpen. Hij ontwikkelt zich al snel tot genetisch spe-
cialist en weet met de hulp van artsen een mogelijk werkzame therapie te ontwikkelen.

In dit dramatische, persoonlijke verhaal maakt Jonathan Weiner de lezer vertrouwd met gentherapieën, stamcellen,
hersenvaccins en nieuwe behandelwijzen van ALS, Alzheimer en Parkinson. Weiner weet zo een beladen en moeilijk
onderwerp invoelbaar en begrijpelijk te maken.
Het boek geeft inzicht in de mogelijkheden en beperkingen van de geneeskunde in de 21e eeuw, waarbij belangrijke
ethische kwesties aan bod komen: Wat kan je medisch behandelen? en Hoe ver mag je gaan?

“Zijn broeders hoeder” is een aangrijpend verhaal over een reis naar de grenzen van de medische wereld. 
Een aangrijpend, spannend relaas, met complexe en fascinerende hoofdpersonen.

{isbn 90 274 9616 1} NUR 870  www.spectrum.nl 
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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 staats-
blad van 14 december 2000).

Om alle misverstanden te vermijden, gelieve
naam en adres duidelijk te vermelden.

ALS Liga België vzw. 
rekeningnummer
385-0680703-20

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 ingescande teksten 

komen niet in aanmerking.
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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.

10/02/05

De laureaat van de 7de SWIFT-Prijs is de vzw ‘ALS
Liga België’ voor haar project ‘ALS Digitalk’.

Het ALS Digitalk-project werd gestart door de ALS Liga
België in 1996 ter ondersteuning van patiënten ALS. 
Deze organisatie, die gedragen wordt door een netwerk van
vrijwilligers, leent gratis technologische hulpmiddelen aan
patiënten met spraakproblemen uit zodat communicatie met
de directe omgeving mogelijk blijft. 

ALS Digitalk voorziet in aangepaste communicatietechno-
logie en internettoegang voor ALS-patiënten met spraakbe-
perkingen. Deze hulpmiddelen evolueren mee met de func-
tiebeperkingen van de patiënt. Een personal computer kan
worden uitgerust met spraaktechnologie en een head-con-
trolled mouse, een joystick, een Lucy keyboard, een
Lightwriter, een comunic, of een Tellus dat door een op het
hoofd bevestigde laserstraal kan gecontroleerd worden. 
Met de hulp van ALS Digitalk zullen ALS-patiënten
opnieuw in staat zijn om enerzijds duidelijk te communice-
ren met hun zorgverleners, familie en vrienden en ander-
zijds informatie op te zoeken en sociale contacten uit te
bouwen via het internet. 

De ALS Liga België vzw werd opgericht in 1995 en wil
ALS-patiënten meer levenskwaliteit bieden en snel en ade-
quaat inspelen op hun noden. Hun werking vult een belang-
rijke leemte in de ondersteuning van patiënten omdat hulp
via de ‘gewone weg’ vaak te laat komt wegens lange wacht-
tijden en zelfs in gebreke blijft voor personen ouder dan 65
jaar of voor personen die onmiddellijk behoefte aan hulp
hebben. 

Motivatie van de jury

Voor de 7de projectoproep van het SWIFT Fonds werden er
in totaal 46 kandidaturen ingediend door 11 Nederlandse en
35 Belgische organisaties. Bij de deliberatie heeft de jury
speciaal aandacht besteed aan het innoverend karakter van
de projecten, hun voorbeeldfunctie en hun meerwaarde voor
de samenleving.

Het project ALS Digitalk combineert bestaande technologie
tot een intelligent eindproduct voor patiënten met een snel
evoluerende aandoening. Digitalk ondersteunt het recht op
communicatie van deze patiënten met hun omgeving en
speelt in op een bestaande medische nood. Het is gebruiks-
vriendelijk en gemakkelijk toegankelijk voor ALS-patiën-
ten. 

Het SWIFT Fonds voor ‘technologie als schakel
tussen mensen’

De SWIFT Prijs met als motto ‘technologie als schakel tus-
sen mensen’ werd eind 1997 gelanceerd op initiatief van
SWIFT als één van hun belangrijkste sponsorship initiatie-
ven in België. Het SWIFT Fonds wordt gestuurd door het
Bestuurscomité met als voorzitter Baron Alexander
Lamfalussy en wordt beheerd door de Koning
Boudewijnstichting www.kbs-frb.be.  Elk jaar kent het een
prijs toe ter waarde van 50 000 euro aan een origineel idee
of project dat de nieuwe communicatie- en informatietech-
nologieën gebruikt om banden tussen mensen tot stand te
brengen, te verbeteren of aan te halen. Het Fonds staat open
voor zowel Belgische als Nederlandse kandidaten. Naast de
financiële inbreng van 50 000 euro geeft de prijs een aan-
zienlijke impuls aan de geloofwaardigheid van winnende
organisaties.
SWIFT is een financiële coöperatieve vennootschap die
beveiligde gestandaardiseerde berichtendiensten en inter-
face software levert aan 7 650 financiële instellingen in
meer dan 200 landen www.swift.com. 

Voor de Liga is dit een hart onder de riem en een teken
van waardering voor onze inzet. Wij danken de juryle-
den van de KBS en de organisatoren voor de goede
ontvangst in een zeer mooi kader en de fantastische
receptie die daar op volgde.  Al wie hieraan meewerk-
te en Dirk Lembrechts voor de prachtige en vakkundi-
ge Engelstalige presentatie. Uiteraard gaat ons groot-
ste dankgebaar naar Mister Leonard Schrank en het
bestuurscomité, bedankt. 

Prijsuitreiking laureaat 2004 van het SWIFT Fonds 
voor ‘technologie als schakel tussen mensen’
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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 bijdrage van 100 euro 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.

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.

GRATIS te verkrijgen :
Traplift “stoeltjeslift” voor 3 treden 

zo goed als nieuw.
Hij dient wel zelf gedemonteerd te worden.

Smeyers Jacques  Louislei 4,  2930  Brasschaat
tel 03/664.22.11

GRATIS te bekomen :
Traplift, info: Engelen François

Hertog van Brabantlei 35
2660 Hoboken 03/828.78.53

Te koop:
Citroën C8 Thalassa type 2.0 HDI

Automatisch Parking Systeem (APS)
Eerste ingebruikname 27 oktober 2004 

+/- 10 000 km
Aantal plaatsen: 6 inclusief rolwagen.
Volledig uitgerust voor rolstoelvervoer

Prijs overeen te komen.
Te bevragen: Meerstraat 5
8573   Tiegem  056/68.05.96

Te Koop:
Autodraaizetel, type TURNOUT 4 inclusief

speciaal aangepaste zetel met lagere zitting op
overstap van rolstoel naar auto te 

vergemakkelijken.  Past in elke wagen.  
Te bevragen: Tel nr 050/822434

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.

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. 016/22.81.40

e-mail: danny@reviers.be
of info@alsliga.be
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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 rol-
lator krijgt de persoon een
goede steun in alle richtin-

gen.  Zo’n toestel is 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 een rustpau-
zen te nemen.

Handgeduwde rolwagens.
De vereniging beschikt over handgeduwde rol-

gens.  Deze zijn zo goed als nieuw.  We beschik-
ken over verschillende modellen 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 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 ALS 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
terugbetaalt krijgen.

Voor elk van onze hulpmiddelen dient
er een waarborg van € 30 betaald te
worden, met uitzondering van
communicatieapparaten € 70 en elek-
trische rolwagens € 120, die men
teruggestort krijgt bij teruggave van
het ontleende artikel.  
Voor sommige, veel gevraagde hulp-
middelen bestaat reeds een wachtlijst.
Dit wil echter niet zeggen dat indien jij
vragen 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 inge-
diend.  
Ook voor jou vinden we beslist een
passende oplossing.  Heb je interesse
voor één van de volgende hulpmidde-
len, contacteer dan één van de bestu-
ursleden. In de mate van het mogelijke
zullen wij helpen bij het vinden van
oplossingen.

Heb jij soms hulpmiddelen van ons in bruikleen die door
bepaalde omstandigheden niet meer gebruikt worden laat

ons dit dan weten, we komen ze dan ophalen om aan 
andere patiënten uit te lenen.



Nieuwsbrief van de ALS Liga 25

Elektrische rolwagens:
De vereniging beschikt over diverse elektrische
rolwagens.  Deze stellen wij ter beschikking van
mensen met ALS die daar nood aan hebben.  In

vele gevallen beslissen
wij zo’n toestel te plaat-
sen bij mensen die een
rolwagen hebben aan-
gevraagd bij de over-
heid maar  die nog een
hele tijd moeten wach-
ten alvorens de admini-
stratieve rompslomp is
afgewerkt.  Ook men-
sen die ouder zijn dan
65 jaar en niet meer in

aanmerking komen voor een tegemoetkoming krij-
gen een prioritaire behandeling bij het uitlenen
van zo’n rolwagen.  We beschikken over allerlei
modellen gaande van gewone elektrische rolwa-
gens met handbesturing  tot rolwagens met
kinbesturing  en omgevingsbediening.  Alle mate-
riaal is in perfecte staat en sommige toestellen zijn
splinternieuw.  
Ben je geïnteresseerd 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.

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

Een lightwriter:
Een lightwriter
is een communi-
catiehulpmiddel.
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 ALS met beginnende of verge-
vorderde bulbaire problemen laat het ons dan
weten. Wij zullen dan samen zoeken naar een
oplossing voor je spraakproblemen

Desktop computers:
We beschikken over
verschillende com-
puters 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 schrijven en zoveel meer.  Ook
beschikken we over verschillende aansturingsy-
stemen die het onze mensen mogelijk moet maken
ondanks hun diverse handicaps toch deze compu-
ters aan te sturen.  Heb je vragen hieromtrent en
wil je aan de weet komen of ook jij zo’n compu-
ter kan bedienen of er over beschikken, laat het
ons dan weten.

Lucy
Lucy is een universeel
invoerhulpmiddel dat kan
worden gebruikt als toetsen-
vervanger van een computer
of als communicatiehulpmid-
del. Bij de laatste toepassing

kan een printer of spraaksynthesizer rechtstreeks
worden aangesloten. De Lucy kan worden
gebruikt met een groot aantal verschillende
invoerhulpmiddelen. Dit maakt de Lucy uiterma-
te geschikt als hulpmiddel voor mensen met

Er wordt gevraagd of de aanvrager de 
mogelijkheid heeft zijn aangevraagd 

hulpmiddel zelf met hulp van familie of
vrienden te komen afhalen. Enkel bij de

onmogelijkheid hiervan kan het hulpmiddel
eventueel thuisgebracht worden tegen een

vergoeding van € 0,40/KM. Ook indien het
gaat over elektrische rolwagen, tillift of

ander groot materiaal.



Badlift.
Deze kan gemakkelijk in elk
bad geplaatst worden. Hij
vergemakkelijkt het in en
uitstappen van de patiënt en
bespaart de familieleden of
verplegend personeel van de
ALS patiënt van zware
arbeid en tillasten.

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

Indien er geen in voorraad zou zijn wordt je op
de wachtlijst geplaatst.

Relaxzetel.
We hebben eveneens een
paar relaxzetels ter beschik-
king, deze kunnen door
ALS patienten eveneens
gratis uitgeleend worden.

Kleine hulpmiddelen.
De vereniging beschikt ook over allerlei klein
materiaal zoals keukenstoel op wieltjes, wc:
stoel & verhoger, eetbestek, draaischijf, 
lightfeet stepper om de benen en de voeten
bezig te houden zodat de bloeddoorstroming en
de soepelheid 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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progressieve aandoeningen. Een bijzondere vorm
van invoer is de laserlichtaanwijzer, 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 bood-

schappen. In het geheugen van de Lucy kunnen
meer dan 900 verschillende boodschappen opge-
slagen worden, hetgeen tot een aanzienlijke
opvoering van de communicatiesnelheid kan 
leiden.

Multicontrole of Gewa.
Dit zijn programmeerbare
infrarood afstandsbedienin-
gen. Ze kunnen daardoor de
gewone afstandsbediening
van televisie, video en stereo-
keten vervangen. De toestel-
len kunnen de infrarood codes
van een bestaande afstandsbe-
diening aanleren. 

Zo kan men daar bijvoorbeeld ook allerlei appa-
raten op aansluiten zoals een ventilator, hand-
vrije infrarood telefoon, automatische deurope-
ner, de binnenhuisverlichting door middel van
x.10 schakelaars, of een bladomslagapparaat,

De vet gedrukte
hulpmiddelen staan
ter beschikking van
mensen met A.L.S. 

Tillift.
Deze bespaart uw partner of
hulpverlener van zwaar werk,
hij kan gebruikt worden bij het
in en uitstappen van bad of bed.
Door de uitschuifbare poten
is de til lift zeer stabiel. Ze
werken op batterijen en zijn
zeer gemakkelijk te bedienen.

Heb je soms een eigen hulpmiddel van A tot Z 
dat niet meer van nut is en waarvan je bereid bent het 

aan ons te schenken of in bruikleen te geven, 
geef dan een seintje. 

Wij zorgen er dan voor dat deze 
bij de gepaste persoon terecht komt. 

Deze zal u zeer dankbaar zijn.
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MODEM-TEST!!!
Aan personen die in aanmerking willen komen voor een communicatieapparaat bij ons te ontlenen

wordt er altijd naar de MODEM-test gevraagd.  U kan deze test al op eigen initiatief laten uitvoeren.
Dit bespaart u tijd.

Een test kost u 25 euro forfaitaire tussenkomst maar u hebt dan wel de zekerheid dat het toestel dat zij
u aanbevelen het meest geschikte apparaat is en u onmiddellijk aan de slag kan.

MODEM Doornstraat 331 
2610 Wilrijk tel: 03/825.80.13

modem@stichtingkinsbergen.be 

CRETH-test!!!
Franstalige ALS patiënten kunnen terecht bij de Waalse collega’s  van het CRETH.  Zij gaan op

dezelfde wijze tewerk.
Ook hier is het raadzaam om de test op eigen initiatief te laten uitvoeren.

CRETH  Rue de Bruxelles  61
5000  Namur tel: 081/72.44.00

creth@psy.fundp.ac.be

Dit zijn GEEN FIRMA’s maar vzw’s die u uitsluitend adviseren over uw communicatieprobleem en prak-
tische oplossingen aanbevelen.  Deze mensen verkopen niets maar zeggen u enkel waar u terecht kan.
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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.

Voeding bij ALS.
Brochure met nuttige tips voor patiënten met bulbaire ALS.

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.

Voor personen die over internet beschikken, is alles af te printen van onze website
www.ALSLIGA.be 

Beschik je niet over internet, dan kan je de nodige brochures laten toesturen per post.

Attest RILUTEK nu voor 1 jaar geldig.
Tot voor kort moest de toestemming van de adviserende geneesheer om de 4 maanden vernieuwd wor-
den.  We zijn samen met enkele adviserende geneesheren al geruime tijd aan’t ijveren om deze periode
verlengt te krijgen. Blijkbaar -aan de reacties van sommige patiënten te horen- was niet iedereen hiervan
op de hoogte.
Luc Hutsebaut van de commissie terugbetalingen van de CM, melden ons het volgende:
Ik ben blij te kunnen melden dat deze geldigheidsduur verlengd werd tot 1 jaar, en dit vanaf
(reeds) vanaf 1 mei 2004. Praktisch: Een attest afgeleverd volgens het OUDE regime was slechts 4
maand geldig; Een vernieuwing van dit attest zou vanaf 1 mei 2004 automatisch voor 1 jaar geldig
moeten zijn. Gezien de datum van inwerkingtreding van deze wijziging zou dit ondertussen voor
alle patiënten die dit geneesmiddel gebruiken, reeds moeten gebeurd zijn. (en ik hoop dat dit
inderdaad zo is...)
Indien er andere ervaringen of noden zijn mag je ons die steeds melden.






