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Beste vrienden,

Ik val misschien in herhaling maar ik kan het niet
dikwijls genoeg herhalen, de Liga wil samen met U
en voor U, haar 10 jarige jubileum vieren. Vieren is
nu niet de meest geschikte woordkeuze, maar we
mogen ons gelukkig prijzen dat een vrijwilligersor-
ganisatie met zo’n levensbelangrijke praktijken
voor alle ALS patiënten, zo feilloos kan blijven
meedraaien in deze (te) harde maatschappij. 
We stelden daarenboven nog tal van doelen voor-
op die we ter gelegenheid van dit jubileum wilde
verwezenlijken. We legden de lat voor onszelf
zeer hoog en zullen dan ook niet nalaten U ten
gepaste tijde te informeren van de bereikte resul-
taten.

Kijken we maar eens naar de hulpmiddelenwer-
king die de laatste jaren op volle toeren draait door
de vele tekortkomingen van het Vlaams Fonds.
We stelden als doel in 2005 er voor te zorgen dat
elke ALS patiënt die aan de criteria voldoet snel 
« zeer snel » over zijn/haar eigen hulpmiddel
dient te beschikken. We mogen vandaag voorzich-
tig zeggen dat de eerste tekenen merkbaar zijn.
Minister Vervotte van welzijn heeft al laten horen
dat mensen met een snel progressieve en degene-
ratieve aandoening zoals ALS, prioritair zullen
behandeld gaan worden. Wat dit op zeer korte tijd
zal betekenen, moet nog duidelijk worden. In het
VTM programma « de oplossing » heeft ze
tevens laten horen dat vanaf 2007 alle ALS patiën-
ten binnen 1 à 2 weken een antwoord moeten krij-
gen op hun vraag voor hulpmiddelenonder-
steuning. We blijven dit opvolgen en aan de kar
duwen.

Meer en meer begint de publieke opinie ALS te
kennen en de problematiek ervan in te zien. De
erkenning van wat een organisatie als de onze kan
betekenen voor de getroffene wordt alsmaar dui-
delijker. Dat uit zich dan weer in een wederkeren-
de sympathie en ondersteuning, bedankt. 

Qua onderzoek stellen we steeds meer vast dat
onze researchers zeer goed bezig zijn. Er bereiken
ons vele hoopvolle medische verslagen. Natuurlijk

Voorwoord:
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begrijpen we ook dat het voor de meeste onder ons
niet snel genoeg kan gaan. 
Professor Wim Robberecht, prof Ludo Vanden-
bosche en hun team zijn een nieuwe onderzoeks-
techniek begonnen, nl. op zebravissen. Er wordt
verderop al een tipje van de sluier gelicht maar de
prof zal in het volgende nummer een uitgebreid
verslag publiceren. Ook prof Peter Carmeliet en
zijn team gaan met rasse schreden vooruit in het
VEGF onderzoek. Beide heren zullen aanwezig
zijn op het medische gedeelte van het ALS con-
tactweekend in september en over hun stand van
zaken spreken. 

Het staat nu ook officieel vast dat Dr Huang
Hongyun onze rangen zal komen vervoegen.
We willen zo veel mogelijk geïnformeerd worden
over zijn OEC therapie. Ook een stand van zaken
voor wat betreft zijn behandeling en statistieken. 

Kom je enkel voor het medische gedeelte naar
Blankenberge afgezakt, schrijf je best ook tijdig in
want de plaatsen zijn beperkt. We hopen jullie zo
talrijk mogelijk te mogen verwelkomen in sep-
tember (zie programma verderop).

Dus, je merkt dat we echt werken om onze doel-
stellingen te verwezenlijken en dat we al het één
en het ander bereikt hebben. Er staan nog meer
van dit soort belangrijke doelstellingen op ons
verlanglijstje maar daarover zullen we u ten
gepaste tijde informeren. Aan de realisatie van
zo’n talrijke doelstellingen moet uiteraard veel
vrijwilligerstijd besteedt worden. We doen daarom
nogmaals een oproep naar u toe. Beschik jij over
voldoende organisatorische kwaliteiten en voel je
je geroepen om een vrijwilligerstaak op te nemen
ten dienste van alle ALS patiënten, twijfel dan niet
en neem contact op met het secretariaat. 

Voor een snelle opvolging van het nieuws over het
ALS contactweekend en het onderzoek, verwijs ik
naar onze website.

Rest mij nog enkel u een aangename vakantie-
periode toe te wensen. 

Danny
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10 - jarige bestaan ALS Liga, ipv 2 dagen maken we er voor de gelegenheid 3 dagen van. 
Het zal een informatierijk, ontspannend en aangenaam weekend worden!!

WAAR: Floréal Club Blankenberge
www.florealclub.be

WANNEER: van 09/09 t/m 11/09
We verwachten de weekendverblijvers op vrijdag tussen 14 en 16 uur.

ALS contactweekend 2005.

Programma:

VRIJDAG:

Na aankomst worden de kamers toegewezen zodat u
zich kan instaleren voor het komende weekend.
18 u : gezamenlijk avondmaal
20u30 : feestavond ‘ONDER ONS’ in de Foyer
De avond richt zich in de eerste plaats tot de aanwezi-
ge leden van de Liga,
de deuren staan ook open voor eventuele gelegen-
heidsbezoekers (de inkom is gratis)
We mogen alvast optredens verwachten van Mong en
Magda en de Illustatie, Marleen Merckx (Simonne
uit thuis), Leah Thijs (Marianne uit thuis), David
Davidse en pianist Remco en Gerd Deley, Marc
Pinte (radio Donna).

ZATERDAG:

Aangezien onze Belgische kust een aangename plaats
is om te vertoeven en er genoeg te beleven valt, is
iedereen vrij de dag naar eigen goeddunken in te vul-
len. We hopen dan wel dat de zon ook van de partij zal
zijn, ze is alvast besteld. Er kunnen eventueel wijzi-
gingen optreden (binnen activiteit) naargelang de
weersomstandigheden.
8 u – 9 u : Ontbijt, 12.30 u : Middagmaal
18 u : Gezamenlijk avondmaal
20u30 : feestavond ‘BONT IS DE AVOND’ in de
grote aula van de Floréal

Onze ambassadeurs zullen u vanaf nu de ganse avond
verwennen. Ze doen dit met behulp van tal van beken-
de Vlaamse artiesten.
Liliane St.Pierre (zang), Linda Lepomme (zang),
Andréa Croonenberghs (zang), Jacky Lafont (Rita

uit familie)(zang), Kurt Defranck (Eric uit thuis)-
(sketch), Stef Goossens (Swa uit thuis)(sketch), 
Noureddine Farihi (Mo uit thuis)( zang), Erik
Goris (Rob uit familie)(sketch), David Davidse
(zang), (Vuile) Mong Rosseel (zang en/of sketch),
Goele De Raet (zang), Leah Thijs (Marianne uit
thuis)(zang), presentatie Marc Pinte (radio Donna)
en mogelijk nog andere.
Deelnemers van het ganse weekend komen gratis bin-
nen net als alle ALS patienten.
De anderen betalen 15 euro (er wordt een goedkopere
gezinskaart voorzien)
Eventuele wijzigingen en programmaoverzicht is te
volgen via onze website.

ZONDAG:

8 u – 9  u : Ontbijt, 12.30 u : Gezamenlijk middagmaal
In de voormiddag is opnieuw iedereen vrij, maar houd
er rekening mee dat de kamers om 10 u moeten ont-
ruimd worden. Er blijven 4 kamers ter beschikking
voor personen die nog zorgen nodig hebben in de loop
van de dag.

13.30 u: verhuizen we naar het auditorium waar Marc
Pinte de toespraken zal modereren.

Peter Carmeliet Professor aan de KU Leuven afde-
ling Moleculaire Vasculaire biologie en onderzoeker
VEGF.
Wim Robrecht Professor aan de KU Leuven, UZ
Gasthuisberg, onderzoeker Klinische en Experimentele
Neurologie.
Dokter Huang Hongyun, MD& Ph.D.Professor and
Chairman Xi Shan Hospital Neurosurgery Shi jing
shan District Beijing.
Een tolk is aanwezig.
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OPROEP!!!
Aan het eind volgt een receptie in de Foyer. 
Alle medewerkers, ex-medewerkers, sympathi-
santen, sponsors, nabestaanden, medici, enz…
zijn van harte welkom. We willen jullie allen nog
eens graag terugzien in een ontspannen sfeer.

HOPELIJK TOT DAN!!!!!

HOE DEELNEMEN???
Inschrijven:

We verwachten alle inschrijvingen vóór 12 augus-
tus. Bijgevoegd vindt u het inschrijvingsformulier
(postblad), terug te sturen naar: Er kan ook via de
website www.ALSLIGA.be ingeschreven wor-
den. Indien u meer informatie wenst contacteer
Mia 0496/46 28 02  m.mia@scarlet.be . Kom je
enkel zondag en hoef geen maaltijd, dan kan dit
volledig gratis. We ontvangen dan toch ook graag
een seintje vooraf om je komst te melden omwille
van de praktische kant.

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 demo-
cratische prijzen zodat we de patiënten op een
goedkope manier kunnen samenbrengen, dit heb-
ben we ook nu weer te danken aan onze talrijke
sponsors.

Ter gelegenheid van deze speciale bijeenkomst
werd ook Koningin Paola uitgenodigd. Reeds
10 jaar staan we onder de bescherming van
H.M. We hopen op haar komst zodat we kun-
nen tonen wat de Liga inhoudelijk betekend.
Momenteel houd H.M. haar antwoord  nog in
beraad tot kort voor aanvang van het weekend.
Vermoedelijk omwille van een onvoorspelbare
agenda en het aspect, veiligheid. Haar definitief
antwoord melden we onmiddelijk op de site.
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Nuttige  contactadressen van de 
Neuromusculaire Referentiecentra (NMRC’s):

UZ Leuven, Herestraat 49, 3000 Leuven, 016/34.35.08
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.

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 ver-
pleegkundigen 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 contact-
persoon naar keuze (zie vooraan in dit boekje) minstens één maand op voorhand. De lezing wordt uitge-

voerd met behulp van een slide show.
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Rubriek onderzoek !!!
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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.
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Mutantmuizen die de symptomen van ALS ontwikkelen in het
laboratorium, vertonen een vroege, subtiele verandering in
hun manier van lopen, dat zou de onderzoekers kunnen helpen
nieuwe behandelingen voor ALS te vinden. 
In een artikel gepubliceerd in het magazine “Muscle and
Nerve” in mei 2005, tonen de onderzoekers van het Jackson
Laboratorium, die door het ALSA worden gefinancierd, aan dat
de tredmolengang bij de ALS modelmuizen achteruitgaat, lang
voordat de openlijke symptomen van de ziekte waarneembaar
worden. Dit vroege en subtiele verlies van motorfunctie zou de
wetenschappers kunnen helpen om de cruciale factoren van
ALS beter te herkennen in het begin van het ziekteproces,
gebruik makend van muizen die de ziekte modelleren. 
De tredmolentest van de manier waarop de muizen lopen is
eenvoudig, snel, en wordt geregistreerd door de computer. Als
dusdanig, kan het worden gebruikt als een onderzoekshulp-
middel voor de therapie. 
Patiënten met ALS worden vaak niet gediagnosticeerd tot de
problemen goed duidelijk zijn. Nieuwe behandelingen kunnen
het beste effect geven als ze zo vroeg mogelijk worden vers-
trekt. We moeten een therapie vinden die niet alleen de ziekte
in bedwang houdt, maar die ook verhindert dat er zich onom-
keerbare schade ontwikkelt, zei Kevin Seburn, een onderzoe-
ker in de studie. 
Lucie Bruijn van ALSA, benadrukte de waarde van het tred-
molen analysesysteem voor de onderzoekers. Het wordt niet
alleen voor de muis gebruikt, maar ook al voor de ALS rat, en
het gebruik in andere neurodegeneratieve ziekten wordt over-
wogen. 
Seburn en zijn collega’s gebruiken muizen die gelijkaardige
symptomen van ALS vertonen, de zogenaamde SOD1 mui-
zen. 

De onderzoekers introduceren het tredmolen analysesysteem
als onderdeel van het door de ALSA gefinancierde onder-
zoeksprogramma. Om dit systeem te testen, gebruikten de
onderzoekers ALS muizen met minder genetische verandering.
Deze muizen tonen de op ALS lijkende veranderingen een
maand later in vergelijking met de vroegere SOD1 muizen.
Ondanks het latere begin, kunnen de onderzoekers de vroeg-
ste tekens van de ziekte zien die ooit gemeld zijn bij muismo-
dellen van ALS, en dit dankzij het tredmolen analysesysteem.
Tot nog toe werden de eerste functieverliezen bij SOD1 mui-
zen vastgesteld na 8 weken. Nu kunnen de eerste veranderin-
gen eerder vastgesteld worden, als de jongere ALS muizen
aan de tredmolenanalyse onderworpen worden. 
De tredmolentest toont verandering in het loopgedrag aan,
voor de muizen 8 weken oud zijn. De mutantmuizen spreiden
een langere voetpas tentoon, dat is duidelijk waarneembaar op
de videobeelden die de voetplaatsing van de muizen in beeld
brengt tijdens het lopen in de tredmolen. Gezonde controle-
muizen verbeteren hun prestaties op de tredmolen na een ses-
sie, maar de ALS mutantmuizen niet. 
De wetenschappers wijzen erop dat het tijdstip voor tredmo-
lenproblemen overeenstemt met de eerste tekens van schade
aan de verbinding tussen zenuw en spier bij andere ALS 
muizen. 
Dit vroege verlies van de verbindingen tussen zenuw en spier
gaat het daadwerkelijke verlies van motorneuronen vooraf. De
openlijke tekens van de ziekte, zoals trillingen in de achterste
ledematen, beginnen pas weken later bij de muizen, zo onge-
veer op de leeftijd van 20 weken. 
De bevindingen zouden belangrijke kenmerken toevoegen aan
de muizen die ALS moeten modelleren in het laboratorium. 

Bron : www.alsa.org

Vroege motorveranderingen in ALS muizen baant de weg om potentiële medicijnen te testen
Door Roberta Friedman

ALS kan meer aantasten dan Motor Neuronen, concluderen onderzoekers in een workshop over FTD
Roberta Friedman, PhD (Dr.) Informatie coördinator van ALSA Onderzoeks departement 

Onderzoek naar het spectrum van cognitieve verandering ver-
bonden aan Amyotrofe Lateraal Sclerose, evenals de implica-
ties voor families die proberen hieraan het hoofd te bieden,
werden verricht door onderzoekers van over de hele wereld
die in Londen, Ontario, Canada van 15 tot 17 Mei 2005 bijeen
kwamen voor een workshop over dit onderwerp. Deze works-
hop wordt voor een deel door de ALS Association (ALSA)
gesponsord. Het doel was een consensus te bereiken over wat
geweten is over de biologie van de intellectuele functie die
door ALS wordt getroffen , en wat de prioriteiten voor het
onderzoek zijn. De conclusie van de onderzoekers is dat ALS
het meest waarschijnlijk één enkele wanorde is die het zenuw-
stelsel in ruime mate kan beïnvloeden. Dit is in tegenstelling
tot het idee dat ALS slechts het motorische systeem bescha-
digt. De gevarieerde symptomen van ALS met inbegrip van
motorische en cognitieve veranderingen wijzen er slechts op
waar in de hersenen en het ruggenmerg de schade wordt
berokkend. 

De cognitieve verandering is absoluut mogelijk met ALS. En
hoewel de gedragsgevolgen vaak mild zijn, of inderdaad
afwezig, kan het verlies van motorische functies, dat de stem-
pel van de ziekte is, vergezeld gaan van een duidelijke wijzi-
ging in het redeneren en de sociale interactie. Dit kan een
patiënt en getroffen families, die reeds onder enorme spanning
staan, verder ontwrichten. 
Organisator van de workshop Michael Strong, M.D, van het
Centrum van de Wetenschappen van de Gezondheid van
Londen, Ontario, die dit jaar van de Essey Award van ALSA
ontving (zie www.alsa.org/research/article.cfm, noemde de
conferentie een “vergadering die fundamenteel een gebied
verandert”. 
“ Het is een uitstekend forum voor bespreking geweest,” zei
Lucie Bruijn, PhD, directeur wetenschappen en vice-president
van ALSA. “ De interactie tussen werkers uit de gezondheids-
zorg, pathologen, celbiologen en genetici die zich allen op
deze kwestie concentreren, is onschatbaar,” zei Bruijn. 
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Frontotemporale dementie is een type van verwarring in ken-
nis die subtieler is dan dementie bij de ziekte van Alzheimer.
Het neigt om sociaal gedrag, stemming, en de capaciteit om
spraak te verwerken of te spreken, te beïnvloeden, eerder dan
het geheugen. Het beïnvloede hersengebied ligt boven de ogen
en achter de slaap. ( = frontotemporaal ) 
Vragenlijsten en papier en potlood testen door neuropsycholo-
gen kunnen cognitieve veranderingen openbaren die de patiën-
ten mogelijk ontkennen en die de familieleden niet opgemerkt
hebben. Maar het grootste deel van deze testen worden niet
geoptimaliseerd om de bijzondere veranderingen te ontdekken
die meestal verbonden zijn aan ALS, aldus de workshop pre-
sentatoren. Nieuwe en eenvoudigere testen zijn nodig, en wor-
den reeds ontwikkeld. De door de ALSA gefinancierde onder-
zoeker Cathy Lomen-Hoerth, M.D., PH D., van de Universiteit
van Californië, San Francisco, legde gegevens over deze kwes-
tie voor, evenals Stanley Appel, M.D., van de Universiteit
Baylor in Houston. 
Een andere essentiële kwestie is de specifieke schade die tij-
dens de ziekte in het zenuwstelsel plaatsvindt. De pathologen
kunnen abnormale afzettingen van proteïne in neuronen van de
hersenen en het ruggenmerg waarnemen, in gebieden die de
functies uitvoeren die door ALS worden veranderd. Deze
afzettingen zijn in zekere zin gelijkaardig aan de pathologie in
de ziekte van Parkinson en de ziekte van Alzheimer. Zij kun-
nen ook als gastheer optreden voor de oorzaken van degenera-
tieve wanorde van het zenuwstelsel. Alle deze ziekten tonen
eiwitcomplexen als pathologie. Voor ALS is de identiteit van
de abnormale afzettingen, verbonden aan cognitieve verande-
ring, nog onbekend. Onderzoek moet de exacte proteïne afzet-
ting bepalen in ALS., zeiden de workshop presentatoren . 
ALS patiënten waarbij een autopsie wordt uitgevoerd, tonen
een zichtbare verkleining (verschrompeling) van de frontale
hersengebieden en de hersengebieden gelegen aan de slaap.
Deze veranderingen kunnen ontdekt worden bij levende
patiënten door de moderne weergavetechnieken die steeds
beter worden om de actie van de werkende hersenen te meten.

Het delen van software en deskundigheid zal de capaciteit van
onderzoekers versnellen om hersenfuncties te beoordelen en
de vooruitgang te volgen, evenals het fundamentele ziektepro-
ces te ontrafelen. De onderzoekers moeten patiënten tijdens het
verloop van ALS volgen, wat een uitdaging kan zijn, gezien de
snel stijgende onbekwaamheid die met de ziekte gepaard gaat. 
Verleidelijke bewijsmateriaal wanneer en hoe genetische fac-
toren de cognitieve veranderingen bij ALS zou kunnen beïn-
vloeden, werd ook voorgelegd op de workshop door John
Hardy. Het is waarschijnlijk dat de genen van een persoon zul-
len beïnvloeden hoe de ziekte zich uit in het zenuwstelsel van
die persoon, aldus presentator Paul Ince. Volgens Bruijn moet
toekomstige onderzoek zich op het genetische ondersteunen
van de ziekte concentreren. 
Freedman Morris, M.D., van de Universiteit van Toronto,
Canada, , presentator van de workshop, wees erop dat zeer
weinig klinische proeven geneesmiddelen hebben getest die
patiënten met frontotemporale dementie zouden kunnen hel-
pen. Degelijke ontworpen klinische proeven zijn dringend
nodig. Michael Strong, M.D, merkte op dat alleenstaande cen-
tra niet genoeg zullen zijn en dat er meervoudige centra nodig
zullen zijn om adequate gegevens te verzamelen om een effi-
ciënte behandeling van de gedragsverandering en frontotem-
porale dementie te vinden, die verbonden zijn aan ALS. 
Andere sponsors van de workshop waren de ALS Society of
Canada en van Provincie Windsor/Essex, evenals het Michael
Halls Endowment. De leidingcommissie voor de workshop
omvatte Bruijn, Sterk, Freedman, Lomen-Hoerth, en Pamela
Shaw, M.D., van de Universiteit van Sheffield, UK, Gloria
Grace, PH D.,van het Centrum van de Wetenschappen van de
Gezondheid van Londen, Ontario, Canada, en Nigel Leigh,
M.D., PH D., van het King’s College, London, UK. 
De werkzaamheden van de workshop zullen worden gepubli-
ceerd, en verscheidene tastbare actiepunten werden besproken.
Verdere vergaderingen zullen bijeenroepen worden om de
vooruitgang te verzekeren in het begrip van FTD en hoe er mee
om te gaan. Bron: www.alsa.org - Vertaling Kris en Regin.

Nieuwe studie zou de oefeningskwestie kunnen uitklaren.

Zou ik oefenen of is dat niet goed voor mij? Dat is een van de
eerste vragen die nieuwe ALS patiënten stellen, zegt neuroloog
Nicholas Maragakis.
Verrassend genoeg, zegt hij, is het effect van oefening bij ALS
patiënten niet goed beschreven. Voordien waren er wel studies,
aldus Maragakis, maar zij hebben de patiënten niet geruime tijd
gevolgd, en niet grondig genoeg. Het meeste wat gepubliceerd is
bestaat uit individuele patiëntenverslagen. En er zijn de vage
ideeën dat activiteit de spierzwakheid versnelt, nog een ander
controversieel idee is dat atletisch zijn u kwetsbaarder maakt
voor ALS.
Zo plant Maragakis klinische studies met patiënten die hun 
ledematen nog kunnen bewegen, die een hoge ademhalings-
capaciteit hebben en goed scoren op de formele functie-
schalen van ALS. Eerst komt er een kleine studie om te zien of
oefening veilig is, en dan een grotere om vast te stellen of het

spierzwakheid uitstelt.
De patiënten zullen aerobic, uithouding of gewichtoefeningen
doen, in tegenstelling tot de rekoefeningen (stretching) en 
de reeks bewegingsoefeningen die nu worden aanbevolen. 
Wij willen zien of één type oefening voordelen biedt tegenover
de andere.
Wat betreft de betrokken biologie, is het wachten op de studiere-
sultaten. Maar oefening is gekend om de insulinlike groeifactor
( IGF-1 ) te verhogen dat de steuncellen handhaaft en hun ont-
wikkeling bevordert. Mogelijk zouden een aantal wegen kunnen
beïnvloed worden, met inbegrip van die in het centrale zenuw-
stelsel. Muismodellen tonen aan dat oefening zowel veilig is als
een potentieel voordeel kan opleveren.

Het Robert Packard Center voor ALS Onderzoek in Johns Hopkins

www.alscenter.org
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Aan’t woord.
Mag ik me even voorstellen: Jozef(Jef) Somers, geboren
in 1941 en gehuwd met Marie-Claire Meesemaecker.
Samen hebben wij twee zonen David en Thierry, die bei-
den wel het huis uit zijn.

24/02/1988 Een gewone werkdag, ik had ’s morgens in de ref-
ter van het ziekenhuis, waar ik werkzaam was, mijn ontbijt
genomen. Bij het rechtstaan bleef ik stomweg met één voet
achter een tafelpoot hangen, ik viel en mijn enkel was heel
zwaar gekneusd. Ik zat er wel aan de bron en zo kreeg ik vlug
zes weken gips aangemeten en na nog eens zoveel weken kon
ik terug aan de slag. Veel hinder had ik aan die valpartij niet
overgehouden, alleen wilde mijn rechter voet niet altijd mee.
Toen ik op controle bij de dokter van de verzekering moest,
had ik hem hierop gewezen, maar die wimpelde het volledig
af. Ik had, volgens hem, inbeeldingen. Ik ben maar blijven
aanboeren, met ettelijke valpartijen tot gevolg.

Februari 1989 We hadden een afspraak kunnen regelen bij
een orthopedist. Die brave man zag mij in zijn kabinet
komen en zei onmiddellijk dat mijn geval niets voor hem
was, maar voor een neuroloog. Ik kon vrij snel bij deze
terecht en na een NMR in het UZA van Antwerpen was zijn
uitspraak vrij kras. Hij noemde wel geen A.L.S., maar ver-
wees naar een oud ventje dat juist voor ons buiten strom-
pelde. Bij die dokter ben ik niet meer terug geweest.

Juni 1989 Na de nare ervaring met de eerste neuroloog
ging ik te rade bij Dr. Strauven in ons ziekenhuis. Hij liet
mij een EMG nemen, met resultaat nul. Dan volgde een
ruggenmergpunctie met als uitslag: je hebt geen M.S. Hij
liet mij wel terug een NMR nemen in Middelheim met deze
keer als resultaat: een traag evoluerende spastische parapa-
rese. Daar wisten we toen niet veel meer mee.

05/05/1990 Op die dag had ik een afspraak kunnen versie-
ren bij Dr. Piessens, neuroloog in Mechelen. Hij sprak aan-
vankelijk van een spastische spinaal paraparese. Vanaf nu
nam ik Lioresal 25mg aan 1 tablet per dag en verder niets.
Vermits ik ook een pulmonale sarcoïdose heb, brachten de
dokters dit in verband, wat later is tegengesproken.

Op 24/01/1991 ben ik in het UZA bij Prof. Martin aanbe-
land. Hij zocht de problemen in een discus hernia. Hij deed
veel testen, maar er kwam geen uitsluitsel. Hij hield het bij
een spasmodische paraplegie. Dit was voor ons voor de
zoveelste keer Latijn.

Op 29/04/1991 is er in het UZA een huidbioptie uitgevoerd
met als resultaat weer niks. We hadden het ondertussen zo
wat opgegeven. Er werd gewoon niets gevonden en er kon
dan ook niemendal tegen ondernomen worden. 

In het voorjaar van 1991 heb ik, via de mediotheek, mijn
eerste rolstoel aangeschaft, maar nog niet onmiddellijk in

gebruik genomen. Ik was er een beetje in gegeneerd en het
kon nog anders. Ik heb mij rond diezelfde periode, via het
ziekenfonds, een looprekje met 4 wielen en remmen
gehuurd en dat lukte aardig, zowel thuis als op het werk.
Met dit hulpmiddel heb ik mij nog jaren kunnen uit de slag
trekken. Het was voor mij gemakkelijk om het rekje in de
wagen te leggen en zo kon ik mij zelfstandig verplaatsen.
De rolwagen hield ik voor de langere afstanden.

Zomer 1991 Wij waren op verlof in Italië toen Marie-
Claire, mijn echtgenote, tegen mij zei, zeg heb jij gedron-
ken of zo. Ik versta je bijna niet. Het was toen alsof mijn
tong bij het praten dubbel sloeg. Veel aandacht hebben we
er niet echt aan geschonken, tenminste ik niet. Het kon er
normaal nog door wanneer ik kalm en rustig iets kon uit-
spreken, maar bij zenuwachtigheid was ik haast onver-
staanbaar en dat is tot hiertoe nog zo.

Op 08/02/1994 had ik terug een afspraak bij Dr. Piessens,
die leek zich nu plots te herin-neren in zijn stageperiode een
persoon ontmoet te hebben die dezelfde symptomen ver-
toonde als ik. Hij plakte er nu wel een naam op: P.L.S.
(Primaire Laterale Sclerose). Nu had ik wel een naam voor
mijn aandoening, maar verder bracht mij dat evenmin.

Voorjaar 1995 Toevallig lazen we in de Streekkrant een
artikel over een ALS Liga. In Boom ging een bijeenkomst
door van deze vereniging en vermits we op een boogscheut
daar vandaan wonen, wilden wij er ons licht eens opsteken.
Daar ontmoetten wij voor het eerst Prof. Robberecht. Die
leek precies heel tevreden iemand te ontmoeten met een
vertraagde vorm van A.L.S., want zo noemde hij het. De
dag daarop hebben wij een afspraak gemaakt in Leuven en
op 19/05/1995 was het zo ver. De uitslag was feitelijk niet
veel meer dan we reeds lang wisten. De dokter kon enkel
vaststellen wat ik allemaal niet meer kon. Ik vroeg of er
geen remmende medicatie bestond en zijn antwoord was:
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niet voor u. Ik kreeg geen Rilutek voorgeschreven, omdat
de ziekte bij mij zo al traag verloopt. Dat wisten we dan ook
weer. Nu ga ik om de twee à drie jaar op controle in Leuven.
Veel baat het niet, ik kan er enkel maar te horen krijgen dat
ik weer iets ben achteruitgegaan en dat voel ik en zie ik zelf
ook.

Intussen ging het gewone leven verder en het was niet omdat
er aan mij een mankement was dat ik zomaar bij de pakken
bleef zitten. Ik weet nog goed toen ik met mijn enkel in het
gips zat, dat ik op de kamer van Thierry een nieuw plafond
heb gestoken. Achteraf bezien was het niet echt verant-
woord, maar ik wilde niet lijdzaam toezien. Ik heb zo toch
nog menige klussen kunnen opknappen, zelfs al ging het
steeds minder vlug en gemakkelijk. Ik ben nu eenmaal een
doorzetter. Tot twee jaar terug ging ik nog een ladder op om
mijn schilderwerk te kunnen afmaken. Dat is niet voor ieder-
een weggelegd natuurlijk en nu lukt dat ook niet meer.

Op het werk ging het op de duur ook minder goed en de val-
partijen volgden mekaar vlugger op. Ik werkte in de afde-
ling wasserij en stond in voor de bedeling van het propere
linnen. Dat was constant sleuren met karren van rond de
600kg. In mei 1995 heb ik het voor mekaar ge-kregen om
mij over te plaatsen naar de centrale sterilisatie. Daar kon ik
mij met mijn looprek behelpen en had voor het merendeel
zittend werk. Ik was sedert mei 1994 tewerkgesteld in het
kader van CAO 26 en zo kreeg mijn werkgever een tussen-
komst in mijn loonkost van 50%.

31/08/1999 Ik had aan mijn rechtstreekse chef mijn besluit
meegedeeld om op 31 augustus 1999 te stoppen met wer-
ken. Ik had reeds lang het gevoel dat de directie mij liever
niet langer aan het werk hield.

Ondanks alle ongemakken van de steeds voortschrijdende
ziekte hebben we tot hiertoe niet nagelaten om te reizen
zoals we vroeger steeds deden. Ik kan het nog beter zo for-
muleren, vanaf het moment dat ik mijn loophulp en rolwa-
gen heb aangeschaft, zijn wij maar pas goed begonnen. Het
gaat wel iets minder goed dan enkele jaren geleden, maar
wij trekken er nog altijd op uit. Hotels boeken op voorhand
doen we nooit, we zien wel ter plaatse. We doen steeds
rondritten, vandaag hier en morgen elders. We trachten wel
een huurwagen met chauffeur te pakken te krijgen, zeker in
landen als India, Iran en zoveel meer. We tellen ons stilaan
bij de wereldreizigers, backpackers maar dan met een rol-
stoel.

Sedert een tweetal jaar heb ik er een hobby bij, namelijk op
het internet surfen. Ik heb het vroeger nooit geweten hoe-
veel informatie je hier kunt vinden. Het is een goede en
leerzame bezigheid en mijn dagen zijn altijd te kort en TV
hoeft voor mij zelfs niet veel meer.

Iets wat ik met de jaren heb moeten ondervinden is de steun
die ik van de ALS Liga krijg. Wanneer ik met een probleem
zit en met Danny bel of mail, is dat binnen de kortste keren
opgelost. Natuurlijk als er een oplossing mogelijk is.

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

Nieuwsbrief 129  07-07-2005  09:35  Pagina 15



Nieuwsbrief van de ALS Liga 16

Nieuwsbrief 129  07-07-2005  09:35  Pagina 16



Nieuwsbrief van de ALS Liga 17

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 - 3800 St.-Truiden
Tel.011/68.37.13

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

GRATIS te bekomen:
Plateautraplift voor 7 trappen of om een 

niveauverschil van +/- 1,40 meter te overbruggen
+ hellend vlak van 2,50 meter.

Info: Schepers Yvonne
Kermtstraat   112

3510 Kermt-Hasselt
011/25.02.47

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. 0496/46.28.02
Fax. 016/22.81.40

e-mail: m.mia@scarlet.be
of info@alsliga.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 ingescande teksten 

komen niet in aanmerking.

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
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VAN HARTE DANK VOOR JE GIFT, GROOT OF KLEIN

Periode van 08/03/2005 t/m 13/06/2005

ALFONS BALLET & ZONEN nv KERMT

ALGEMENE PROJECTEN vzw NIEL

AVENTIS PHARMA BRUXELLES

BANGELS-BIELEN HASSELT

BEERDEN Kristof KURINGEN

BEKKERS Leopold MAASMECHELEN

BELIEN Roger KERMT

BERCKMOES Chretien J.Van Gele

BERCKMOES Philemon UITBERGEN

BEX Jozef MAASMECHELEN

BIELEN Georgette GENK

BINST Frans HUMBEEK

BLEECKX Jan BONHEIDEN

BOGAERTS August RETIE

BORREMANS-REECKMANS R. WEMMEL

BOSQUE Paul ERPS-KWERPS

BOSTYN-CANNAERT WEVELGEM

CARMANS Mia LUMMEN

COENEN Georges LUMMEN

COOTMANS Marleen BEGIJNENDIJK

CSAPO Zsuzsanna SINT-AMANDS 

DE BRUYN Sandra BRUSSEL

DE CEULENERS Pascal KOKSIJDE

DE GRAVE Imelda GENT

DE GREEF Jean HALLE

DE KORVER Hans LANAKEN

DE MEERSMAN Cecile ANTWERPEN

DE NEUBOURG Jan SCHELLE

DE NEUBOURG Myriam HEMIKSEM

DE SCHOUWER Georgette WILLEBROEK

DE VOS Irma LEDE

DE WOLF & PARTNERS OWA SC BRUXELLES

DEDECKERS Florence ANTWERPEN

DELAM nv BRUGGE

DELARBRE Jules ZELLIK

DELECLUSE F. BRUSSEL

DELIEGE Alain CHENEE

DEPESTELE Annie KORTRIJK

DEROUSSEAUX Marie-Louise CLABECQ

DESSARD Xavier ROMSEE

DESWERT Robert MAASMECHELEN

DESWERT Stefan BRUSSEL

DEWILDE-MOYSON SINT-GENESIUS-RODE

DEWIN Simon MEISE

DILLEN Emilie HERENT

DOBBELAERE Harry WINGENE

DULLERS Maria LUMMEN

EDEGEM U.Z.Autonome Fonds EDEGEM

EKDOM Jan-Willem LOMMEL

ENGELBOS-HOUBEN SINT-TRUIDEN

ENV MERELBEKE

FRANCHIMONT Christian BRUXELLES

GABRIELS-TOELEN ZONHOVEN

GELADE-CLAESEN KERMT

Gezinsbond vzw BRUSSEL (Elsene)

GIELEN Philippe WAREMME

GOOSSENS Myriam HUMBEEK

GOVAERTS-VEECKMANS TESSENDERLO

HAGEMAN Margaretha PEER

HEEREN Denise DIEPENBEEK

HERBOTS P. KERMT

JEAN-BERNARD Aderca BRUXELLES

JENNES-HEYNINCKX Joannes BOCHOLT

JOLY Lieben EMBOURG

KERSTENS Carolus BRECHT

KEYMOLEN Leon KAPELLE-OP-DEN-BOS

KIWANIS CLUB LEUVEN LEUVEN

Kiwanis EEKLO MEETJESLAND ADEGEM

LAGAE-VRANKEN BRUSSEL 1

LECOT Karel HEULE

LUYCKX-VAN AUTRYVE HASSELT

LUYTEN Anna RETIE

LUYTEN-HORION BERCHEM (Antw)

MARIEN Chantal BEERSEL

MARTENS Antoinette HANSBEKE

MAUFORT-VANSPAUWEN KOERSEL

MERTENS Eddy NIEUWPOORT

MICHIELS Guido KONTICH

MOORS Angèle ESSEN

N. I. K. O. NEERPELT

NAUWELAERTS Bart MORTSEL

NYS-WYCKMANS HUMBEEK

OPSOMER Dany RONSE

ORLANS Raymond ESSEN

PAENHUYSEN-VANDEWIJNGAERDE HALEN

Parochie St.Brigida Koersel KOERSEL

PICARD Pierre ANGLEUR

PICARD-DELCOUR NEUVILLE-EN-CONDROZ

PIERARD Luc ANGLEUR
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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.

PIRNAY Marcel VILLERS-LEZ-HEEST

PLESSERS Mathilde OPOETEREN

POLFLIET Cyriel BORNEM

POULAR Maurice BRUXELLES

RASKIN Luc STEVOORT

RASSART Gaby SINT-TRUIDEN

RIBBENS Hildegarde LIERDE

RIGO H. BRASSCHAAT

ROMAN Hugo BREDENE

RYCKEMAN Odette KORTRIJK

SCARCERIAUX Pierre BRUSSEL

SCHEPENS Etienne ZELE

SCHEPERS Danny LUMMEN

SCHEPERS Lucien LUMMEN

SCHEPERS Roger BERINGEN

SCHEPERS Yvonne HASSELT

SCHIEPERS Florent GENK

SCHRAUWEN Antoon VREMDE

SCHROVENS Frans HOVE

SERVICE CLUB RONDE TAFEL HOEGAARDEN

SMALS-MVM BRUSSEL

SMEETS Tine EISDEN

SMEETS-VAN HOVE MAASMECHELEN

SMOLDERS Joseph KERMT

SPELEERS Rudy KLUISBERGEN

SPIRITUS Marie-Jeanne ERPS-KWERPS

STAELENS Andrea NIEUWPOORT

STEUN GEORGES HAALTERT

STEYNEN Helene BOECHOUT

STORKEBAUM Erik HEVERLEE

SUY Marie-Lucienne TONGEREN

SWINNEN Germaine LUMMEN

THEUWIS Luc STEVOORT

THONE Lucien HASSELT

TIMMERMAN Georges BERCHEM (Antw)

TIMMERMANS Jan ANTWERPEN

TIMMERMANS-GEERDENS KERMT

V.M.W. BRUSSEL

VAN CAMPENHOUT Ledent OUGREE (Liège)

VAN DE VELDE-SCHEPERS LUMMEN

VAN DER STAPPEN Patrick SCHERPENHEUVEL

VAN DER VEKEN Jan HULSHOUT

VAN GOETHEM Karel BRASSCHAAT

VAN GOETHEM-VAN PRAET HOBOKEN (Antw)

VAN IMPE Christiane WOLVERTEM

VAN MALDEGHEM L. BRASSCHAAT

VAN PAEMEL Monique HANDZAME

VANDENBORNE-DEVOS SINT-TRUIDEN

VANDER MIJNSBRUGGE Danny SCHEPDAAL

VANDERBEKE Monique SINT-ANDRIES

VANDERSTRAETEN Paul ZOTTEGEM

VANHAVERBEKE Gert GENK

VANKERKHOVEN Pelagie MEISE

VANTIEGHEM David KORTRIJK

VERBRUGGHE Anny KORTRIJK

VERHEYDEN Eric MAASMECHELEN

VERMEERSCH Luc BVBA LOPPEM

VERSWEYVELD Reinhilde VOSSELAAR

VERTHRIEST Aimé HANSBEKE

VRANKEN K. HEUSDEN-ZOLDER

WANLIN Daniël VILVOORDE

WATHION Lisette BORGLOON

WIJNANTS Herman WOMMERSOM

WILLAERT Doris TREMELO

WILLEM TELL VILVOORDE vzw VILVOORDE

WILLEMS Y. OPGLABBEEK

WITTENS Josephine BONHEIDEN

WOUTERS Lucienne MEISE

WUYTEN Gommaar LIER

XEROX nv ZAVENTEM

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.
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Familie overleden patiënt schenkt 25.000 euro aan ALS-liga 

De ALS-liga krijgt van de familie van Georges Van Den Neucker een cheque van maar liefst 25.000 euro. Leah
Thys en Marleen Merckx, beter bekend als Marianne en Simonne uit de VRT-reeks Thuis, kwamen de cheque
in ontvangst nemen, zij zijn immers beide ambassadrices van de liga.
Vrienden en familie hadden het geld voor Georges ingezameld zodat hij naar China zou kunnen afreizen om daar
een speciale behandeling te ondergaan maar daar raakte hij niet meer. Hij overleed in februari. Het was zijn uit-
drukkelijke wens dat het ingezamelde bedrag in dat geval naar de liga zou gaan.
In België lijden tussen de 800 en 1.000 mensen aan de dodelijke spierziekte ALS. Vijfenzeventig procent van
hen overlijdt na twee tot vijf jaar.
Ook Georges Van Den Neucker uit Denderhoutem werd er vier jaar geleden door getroffen. Ondanks zijn strijd-
lust en optimisme overleed hij in februari van dit jaar. Zijn geplande trip naar China haalde hij niet meer.

ALS Contactdag te LoppemALS Contactdag te Loppem

Ter gelegenheid van Pasen werd er op zondag 3 april te Loppem een patiëntencontactdag  gehouden. Plaats
van afspraak was het parochiaal centrum aldaar. Een team van vrijwilligers had ervoor gezorgd dat alles
klaar stond om de gasten goed te ontvangen. Nadat de eerste deelnemers aan de contactdag waren aange-
komen werden er al snel levendige gesprekken gevoerd. Als tegen de middag iedereen zijn plaats aan tafel
had ingenomen, was het tijd om de innerlijke mens te versterken. Men had de keuze tussen een koude vis-
of vleesschotel, voor de personen met slikproblemen was er een smakelijk alternatief voorzien. Na de maal-
tijd was er tijd om bij te praten met oude bekenden en kennis te maken met de nieuwe gezichten.
De ervaringen en tips die onderling tussen de lotgenoten worden uitgewisseld zijn de kern van menig
gesprek, elkaar proberen helpen en steunen is uiteindelijk de doelstelling van deze bijeenkomst. De stra-
lende zon lokte regelmatig wat volk naar buiten om een luchtje te scheppen, maar toen de koffie met des-
sert werd geserveerd was iedereen terug present.
Vooral de chocolademousse was overheerlijk, het zou interessant zijn om het recept hiervan eens op te
nemen in de rubriek “Smakelijk” van de nieuwsbrief. 
Voor elk van de aanwezige patiënten was er nog een leuke attentie voorzien. Meteen de afsluiter van een
gezellige dag in een ongedwongen sfeer.

Activiteiten ten voordelen van de ALS Liga:

Concert Azymuth te Sint Denijs tvv de ALS Liga

Zaterdag 25 juni 2005 organiseerde AZYMUTH  voor de negende keer een concert in de kerk Sint-Dionysius
en Genesius van Sint Denijs Zwevegem.
Ieder jaar is het een groot succes  maar telkens word het voorbije jaar overtroffen, dat was dit keer niet anders. 
Het Brussels Chamber Orchestra gaf een spraakmakend optreden met oa werken van Wolfgang Amadeus
Mozart, Edvrard Grieg, Edward Elgar en Piotr I. Tschaikowsky. De kerk barste letterlijk uit haar voegen.
Na het concert was er een openluchtreceptie waarop de aanwezigen werden uitgenodigd en met zo’n terrasjes-
weer …….
Bedankt aan alle medewerkers, sponsors, sympathisanten  die dit weer mogelijk maakte, maar vooral bedankt
aan initiatiefneemster Lieve Vervisch.
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,,Georges zou normaal gezien op 6 januari afreizen naar China voor een speciale behandeling in een ultieme
poging de ziekte op de knieën te krijgen'', vertel schoonbroer Paul Beerens. ,,Kort voor zijn vertrek ging zijn toe-
stand echter plots snel achteruit. Hij overleed in februari. Het was zijn wens dat het geld dat we voor hem inge-
zameld hadden, naar de ALS-liga zou gaan zodat andere mensen ermee geholpen konden worden.''

Gratis materiaal
De liga nam het bedrag dankbaar in ontvangst. Enerzijds steunt die het wetenschappelijk onderzoek naar de ziek-
te want wetenschappers zijn nog steeds op zoek naar een manier om ALS te genezen of te vertragen, anderzijds
koopt de liga ook materiaal aan dat ALS-patiënten gratis kunnen gebruiken.
,,We proberen iedereen zo lang mogelijk een zo hoog mogelijke levenskwaliteit te bieden door die broodnodige
hulpmiddelen gratis uit te lenen. De overheid doet ook een poging maar komt meestal rijkelijk te laat. Een
spraakcomputer bijvoorbeeld, die mag je als ALS- patiënt bij de overheid pas aanvragen op het moment dat je
niet meer kan spreken. Probleem is dat het na die aanvraag nog 15 à 20 maanden duurt voordat je aan dat mate-
riaal raakt. Voor sommigen is het dan al te laat. Wij werken veel sneller. Wie bij ons iets aanvraagt, wordt gemid-
deld binnen de twee weken geholpen.'' 

De Liga dankt de familie, vrienden en allen die er aan meewerkte deze gelden te verzamelen, van ganser
harte. Door dit zullen we met nog meer ijver en gedrevenheid onze werking verder zetten. Bedankt.

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.

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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Aanbevelingen bij snel progressieve evolutie:

Tips:

Diensten zouden snel moeten kunnen ingezet worden voor
een bepaalde patiënt wanneer uit onderzoek blijkt dat de
ziekte zeer snel voortschrijdt, bijvoorbeeld thuishulp voor de
zorgverstrekkers die snel uitgeput geraken door slaapgebrek,
en ook voor de patiënt zelf. 
Deze diensten moeten vrij flexibel zijn en proberen de dienst-
verlening te verhogen als de nood zich aandient. Maar beter
is samen met een dienst een plan op te maken om meer hulp
in te zetten naarmate de ziekte vordert in plaats van hals-
overkop in te springen, en deze planning moet kunnen
gemaakt worden door de maatschappelijk werkers.  Zij die-
nen dikwijls aanvragen in voor hulpverlening aan huis in
pakketten en dat betekent niet noodzakelijk alleen verpleeg-
hulp.  Het kunnen mensen zijn die zich bezighouden met de
zorgverstrekking, maar ook mensen die komen helpen met
poetsen en het is aan te raden van daar al vroeg mee te star-
ten en die diensten in het begin minimaal te houden, in plaats
van snel-snel in te springen wanneer er zich een crisissituatie
voordoet.  
De hele doelstelling van die diensten moet zijn om erin te
voorzien dat mensen in hun eigen huis kunnen blijven met al
het nodige comfort en al de nodige ondersteuning die ze kun-
nen geven.

Hoe je kunt omgaan met erge krampen, erge en constan-
te krampen?
Krampen zijn zeer vervelend, rekken en bewegen van de lede-
maten is echt het enige dat men kan aanbevelen.  Massage
schijnt niet te helpen.  Er bestaat ook medicatie en misschien
heb je de meest gangbare al uitgeprobeerd.  Het meest geken-
de is waarschijnlijk kinine, zoals dat in tonic zit, maar in
tabletten is het veel hoger gedoseerd.  Het wordt meestal goed
verdragen maar sommige mensen zijn er allergisch aan.  Als
dit niet helpt, zijn er twee of drie andere soorten tabletten die
je kan proberen, vooral ‘s nachts als dat het moment is waarop
de krampen zich meestal voordoen, en sommige mensen zijn
geholpen met magnesiumtabletten.  Het vraagt heel wat
inspanning en tijd om de aangepaste dosis te vinden, dus je
begint met een lichte dosis en voert dat geleidelijk aan op tot
je voelt dat het werkt, en werkt het niet, dan moet je op een
ander product overschakelen.  Krampen komen meer voor op
sommige momenten in het ziekteproces en worden dan daarna
terug een kleiner probleem.  Krampen treden meestal op in
een vroeg stadium van de ziekte.  Nochtans hebben sommige
mensen later last van spierspasmen, wat eigenlijk iets anders is
dan krampen.  Ook hier is er heel wat medicatie op de markt
die kan helpen bij spierspasmen, praat erover met je arts.

———————————-

Als een patiënt het soms zeer warm heeft zodat hij begint
te zweten, maar zijn voeten zijn ijskoud  zorgt dat vaak
voor sociale problemen en brengt dat de persoon in kwes-
tie in verlegenheid. Hier bestaan verklaringen en reme-
dies voor.

Al bij al is dit niet zo ongewoon, zeker niet wat betreft de
koude voeten wanneer de omgevingstemperatuur helemaal
niet laag is, en dan opeens heel warm krijgen, is typisch voor
deze ziekte, en andere ziekten die de motorneuronen aantas-
ten.  Het is een reflex van het controlesysteem van de aders
dat  dit doet gebeuren.  Het heeft niets te maken met slechte
bloedcirculatie.  Meestal gaat er juist dezelfde hoeveelheid
bloed naar de ledematen, maar het gaat meestal naar de dieper
gelegen weefsels en niet naar de huid om die warm te houden.
Er bestaat medicatie die op kunstmatige wijze deze aders ver-
wijdt, en die het probleem een beetje verhelpt, en die goed
verdragen worden.  Ze kunnen ook een invloed hebben op de
bloeddruk dus ze moeten zachtjes aan ingevoerd worden en de
patiënt moet goed opgevolgd worden.  Het hele lichaam goed
warm houden, zal ook helpen om de voeten warm te houden
omdat het het bloed opwarmt dat daar naartoe stroomt, dus is
het belangrijk op de temperatuur te letten en warme kledij en
goede warme wollen sokken kunnen hierbij helpen. Het pro-
bleem van het zweten – sommige mensen hebben er erg veel
last van.  Het is zeker geen algemeen probleem. In de litera-
tuur wordt verondersteld dat het autonome zenuwstelsel dat
voor deze dingen verantwoordelijk is, niet aangetast wordt
door de ziekte.  Het is waarschijnlijk waar dat dit strikt geno-
men niet het geval is, maar er kunnen andere delen van het
zenuwstelsel worden aangetast zodat de controle over het
zweten en de speekselafscheiding niet meer normaal functio-
neert.  Het is ook zo dat mensen die veel last hebben van
zenuwtrekkingen en spierspasmen hierdoor een hoop warmte
produceren en om die kwijt te geraken, zweten ze.  Het is heel
moeilijk om dit probleem onder controle te krijgen.  Dingen
die je koud en comfortabel houden, de algemene dingen waar
we het al over hadden, zorg dragen voor de huid, zijn waar-
schijnlijk de meest gangbare zaken.  Sommige medicatie heeft
een anticholinergie-effect, dat is medicatie die het zweet-
systeem blokkeert, en dat kan het probleem gedeeltelijk ver-
minderen, en het is het waard het uit te proberen.

———————————-

PEG’s.  Het beslissingsproces dat hiermee verbonden is. 
Iemand die houdt van hydrotherapie om wat verlichting te
krijgen in diverse spiergroepen, kan die dat blijven doen met
een PEG? Hier is geen juist afgebakend antwoord voor maar
we vermoeden niet dat er enig risico aan verbonden is als de
patiënt zwemt wanneer hij/zij een PEG heeft.  We slikken in
ieder geval dikwijls zwembadwater binnen, en het is niet
waarschijnlijk dat eens de wonde van de PEG genezen is en
hij goed zit, dat er daar eerder een infectie zou optreden als
op gelijk welke andere plaats.  Waarschijnlijk zijn er zwem-
centra die regels hebben voor dit soort dingen, sommige zijn
erg terughoudend om mensen toe te laten met buisjes, zoals
katheters of PEGs.  Maar dat is eerder uit bezorgdheid voor
de gezondheid en veiligheid van de andere gebruikers dan
voor iets anders. Al zien we niet in dat een PEG een gezond-
heidsrisico zou kunnen inhouden voor een ander.  Er zijn
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enkele bezorgdheden in verband met zwemmen als je ALS
hebt als je ademhaling niet zo goed meer is want wanneer je
zwemt is er heel wat waterdruk op je borstkas.  De patiënt
kan er zich ongemakkelijk bij voelen en onder deze omstan-
digheden is het beter hier dan mee te stoppen.  Als je wil
zwemmen, doe je dit best in overleg met je behandelende
arts. Vermoedelijk heeft uw arts geen bezwaar tegen zwem-
men met een PEG, maar jij kan er misschien last van hebben
en het kan zijn dat je op tegenstand stuit en dat ze in het
zwemcentrum een brief van de dokter vragen.

———————————-

Overvloedig speeksel, maar ook het tegenovergestelde.
Een van de vervelendste dingen is een constant uitgedroogde
mond.  Er wordt geen speeksel geproduceerd, water help over-
dag maar dit kan niet helpen als je slaapt, en dat resulteert in
een constant onderbroken slaap voor de patiënt en de verple-
ging.  Het is een uitputtende  vicieuze cirkel.
Inderdaad, dit is een zeer uitputtend en heel vervelend symp-
toom.  Ik denk dat we al gezegd hebben dat we dit ‘s nachts
meer opmerken, want ook in de speekselproductie is er een
dag/nachtcyclus, die op een natuurlijke manier afscheiding tij-
dens de nacht vermindert zodat we meer uitdrogen.  Water kan
overdag helpen omdat er dan meer speeksel geproduceerd
wordt en je extra vocht inbrengt, en je zit recht en dan is het
gemakkelijker onder controle te krijgen.  Iets anders waar we
ook op bedacht moeten zijn is dat je wakker wordt en je dat
droge gevoel in je mond hebt, maar dat het in feite iets te maken
heeft met je ademhaling ‘s nachts of met andere problemen die
je hebben doen ontwaken, zoals de behoefte om je lichaam te
draaien, en daardoor wordt je wakker en dan herken je die
droge mond als belangrijkste symptoom.  Maar het kan best
zijn dat er andere dingen zijn die de aandacht verdienen van je
professionele zorgverstrekkers.  Maar onze suggestie is dat je
steeds iets bij de hand moet hebben dat de mond kan smeren.
Druivenpitolie kan helpen, slechts enkele druppels laten rond-
gaan in je mond kan helpen, maar ook andere dingen zoals
vochtige gels of speekselsubstituten kunnen gebruikt worden.

Slijmoverlast

Over slijmoverlast en uitzuigen adviseerde Oppenheimer het
volgende:
De opeenhoping van slijm bij PALS (ALS-patiënten) komt
door bulbaire stoornissen die het coördineren en het effect
van het slikken en schoonhouden van de luchtwegen in de
weg staan ALS veroorzaakt op zich geen bovenmatige
afscheidingen, maar PALS kunnen er niet automatisch effec-
tief meer mee omgaan (door slikken of ophoesten). 

Wegzuigen (uitzuigen) van deze afscheidingen uit de mond
achterin is nuttig en weldadig, en waarschijnlijk de meest effi-
ciënte oplossing. Ik adviseer mijn patiënten om een goede
draagbare afzuiger (indien mogelijk een draagbare uitvoering)
met een Yankauer afzuigbuis (die is zeer handig om slijm uit
de mond weg te zuigen) te gebruiken. Methoden om de hoe-
veelheid speeksel te verminderen helpen ook (Al geven die
geen blijvend resultaat, naar wat ik gehoord heb. JHvA) 

Er is geen aanleiding te verwachten dat te vaak wegzuigen de
hoeveelheid slijm verhoogt, en ook geen studies die daarop
wijzen. De enige situatie die denk ik slijmverhogend kan wer-
ken is, wanneer het uitzuigen niet behoorlijk wordt gedaan,
niet zacht en zorgvuldig en zo irritatie van de weefsels toen
veroorzaken. 

Het gevaar van niét wegzuigen?
[1] als slijm voorin de mond is, veroorzaakt dat kwijlen; dat

is vervelend maar niet gevaarlijk.
[2] achterin de keel kan het ernstigere problemen veroorzaken:

- kokhalzen
- inademing van slijm naar de lagere delen van de long

kan longontsteking veroorzaken en ook de (slagaderlijke)
zuurstofverzadiging verlagen 

- problemen opleveren bij (niet-invasieve) ademhalings-
ondersteuning

Mensen met ALS met aantoonbaar bulbaire atrofie stoornis
moeten effectieve (doelmatige) hoesttechnieken leren, en
desnoods daarbij geholpen worden wanneer de bulbaire ver-
schijnselen verergeren. Dr. John Bach heeft dit bestudeerd 
en geeft mensen advies (zowel PALS als verzorgers) hoe zij
die hoesttechniek kunnen leren als hun ‘piekhoeststroom’
300 liter per minuut of lager wordt (dat kan/moet thuis gecon-
troleerd worden). Zijn methode wordt ook wel ‘air-stacking’
genoemd en is bij veel longartsen bekend. 
Wanneer het ophoesten op die manier ‘met de hand’ niet goed
meer lukt, kan het ook nog ‘machinaal’ met de zogeheten
CoughAssist (J.H. Emerson Co., Cambridge, Massachusetts,
de V.S.). 

Dat centrum beschikt overigens ook over een mobiele kli-
niek, welke ook on-line oproepbaar is.
Bij tracheostomie is de slijmafscheiding in de luchtwegen tij-
dens het helen en afstellen (?) hoger, (de eerste 6-12 maan-
den) en de aanpassing voorkomen. Dat zal vaker uitzuigen
vragen, alhoewel dat op zich de afscheiding niet zal verho-
gen, wanneer het met beleid wordt gedaan.
Pamela Cazzolli antwoordde op de vraag over slijm wegzui-
gen het volgende:
Het gebruik van een ‘zuigpomp’ voor het wegzuigen van
slijm is niet alleen noodzakelijk, maar tevens een veilig-
heidsapparaat om snelle reiniging van de luchtwegen te ver-
zekeren. Anders is er het gevaar van inademen of zelfs het
blokkeren van de luchtwegen wat op zich weer kan ontaarden
in plotselinge ademhalingsnood, een noodsituatie voor zie-
kenhuisopname en geheel stoppen van de ademhaling. Niet
verwijderen van slijm kan longontsteking tot gevolg hebben
of tot slijmproppen in de longen leiden. Een veelvoorkomend
probleem is dat de mensen vaak niet de optimale methodes
kennen om het slijm weg te zuigen. Dan kan de CoughAssist
in selectieve gevallen individuen doelmatig zijn bij een zwak-
ke hoest. Jammer genoeg weten veel professionelen niet hoe
ze dat apparaat goed moeten gebruiken, of missen ze de erva-
ring om te beoordelen voor wie dat apparaat al dan niet ge-
schikt is. Het kan niet bij iedereen met ALS gebruikt worden.

Met dank aan
Jan Vanatten.
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Het Vlaamse landschap van zelfhulpgroepen en orga-
nisaties van personen met een handicap of chronische
ziekte is erg versnipperd en heel ruim. Organisaties
mikken op één specifieke dan wel meerdere activitei-
ten. Ze verenigen mensen vanuit een welbepaalde ach-
terban of verdedigen de belangen van personen met
een handicap in het algemeen. Organisaties zijn actief
op diverse niveaus, werken vanuit een verschillende
ideologie of visie, voorzien in ondersteuning van één
bepaalde doelgroep of meerdere. Je hebt grote en klei-
ne verenigingen. Er zijn organisaties die beschikken
over de middelen om een professioneel secretariaat uit
te bouwen. Andere worden vooral gedragen door de
inzet van vrijwilligers.

Wanneer we kijken naar de leden van organisaties en
zelfhulpgroepen is een typisch (en begrijpelijk) ver-
schijnsel dat vele mensen met een handicap niet willen
aanzien worden als ‘patiënt’. Heel wat mensen met een
chronische ziekte vinden dan weer dat ze geen handi-
cap hebben. Samenwerking en het vinden van een
gemeenschappelijk doel en taal is dan ook niet altijd
eenvoudig.

Minstens één zaak hebben al deze mensen, en hun
organisaties, echter gemeen. Ze zijn allen burgers die
recht hebben op het genot van basisrechten. Mensen
met een chronische ziekte of handicap hebben in grote
mate te kampen met dezelfde onaangepaste omgeving,
vooroordelen, onkunde, welwillend maar paternalis-
tisch ‘bevoogdend’ gedrag, ... Men ondervindt maat-
schappelijke achterstelling tot zelfs (in)directe discri-
minatie.

Een burgerrechtenorganisatie als GRIP streeft naar de
verwezenlijking van mensenrechten op verschillende
domeinen van het leven. Een tweede belangrijke doel-
stelling van de organisatie is een betere beeldvorming
in de samenleving over mensen met een beperking te

realiseren. In haar beleidswerk probeert GRIP zo wei-
nig mogelijk handicapspecifiek te werken. We zoeken
eerder naar wat iedereen bindt in plaats van wat ons
onderscheidt. Maar het is bij beleidswerk wel zaak om
zoveel mogelijk te putten uit de diverse ervaringsdes-
kundigheid van mensen met verschillende behoeften en
beperkingen. Via getuigenissen en cases worden dan
aan bepaalde noden, die wel eens louter ‘dossiers’ drei-
gen te worden, een gezicht gegeven naar het beleid toe.

Om dat verworven recht in een volgende stap ook echt
om te zetten in gelijke kansen in het leven van alledag,
is er natuurlijk nood aan oplossingen op maat. Van een
bepaalde groep, tot zelfs het individu. Het is vooral
daarbij dat GRIP en de A.L.S.-liga (en andere organi-
saties van mensen met een chronische ziekte) elkaar
vonden. Wijlen André Carpels was één van de mensen
die jaren geleden al ijverde voor de oprichting van een
organisatie als GRIP. De huidige voorzitter van de
ALS-liga Danny Reviers zetelt als individu in de raad
van bestuur van GRIP en in diverse werkgroepen.
Vertegenwoordigers als deze slaan bruggen en helpen
GRIP om rekening te houden met de specificiteit van
mensen met Amyotrofe Lateraal Sclerose. Hun kost-
baarste goed is ongetwijfeld ‘tijd’. En laat ons eerlijk
zijn… dat was nieuw voor GRIP.

Voor mensen met ALS, of andere regressieve aandoe-
ningen, is het veel dwingender dan andere gebruikers
om de hen resterende ‘tijd’ optimaal te benutten.
Logisch dat ze dat minder doen in vergaderzalen en
jarenlange juridische procedures. Logisch dat wacht-
lijsten naar zorgvormen voor hen een enorm obstakel
zijn, logisch dat ze ijveren voor snelprocedures in het
bekomen van hulpmiddelen… Een facet wat anders
wel eens zou kunnen worden vergeten.

Rond welke beleidsthema’s wordt binnen GRIP voor-
al samengewerkt ?

Mensenrechten en visie vormen de link tussen Gelijke Rechten voor
Iedere Persoon met een handicap (GRIP) vzw en de ALS-liga
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De federale en Vlaamse antidiscriminatieregelge-
ving bijvoorbeeld. Het recht op redelijke aanpassin-
gen, wat onder andere moet leiden tot een toegankelij-
kere omgeving, is één van de belangrijkste beginselen
van deze ‘ADW’. Voor mensen met ALS of een ande-
re chronische ziekte is het bestrijden van discriminatie
op vlak van verzekeringen extra belangrijk.

Op vlak van welzijn en het beleid voor personen met
een handicap streven we naar een vraaggestuurd en
efficiënt welzijnsbeleid. Dit moet onder andere
bestaan uit een vlotte toekenning van hulpmidde-
len ‘op maat’ met zo weinig mogelijk administra-
tieve rompslomp. Ook het Vlaams patiëntenplatform
is hierin een partner. Zelfbeschikking en autonomie,
kwaliteit in zorgverlening ... kunnen verbeteren door 
een verdere invoering van het Persoonsgebonden
Budget en een uitbreiding van het Persoonlijk
Assistentiebudget.

Over verschillende beleidsdomeinen heen pleiten we
voor het vermijden van nadelige en onvoorziene effec-
ten van (nieuwe) regelgeving. Dat kan door de ont-
wikkeling van een instrument voor effectenrapporte-

ring. Dit naar voorbeeld van het milieueffectrapport,
het kindeffectrapport, ...

Voor een goed beleid voor een specifieke doelgroep en
om te kijken of de situatie van mensen verbetert dan
wel verslechtert, is er naast wetenschappelijk onder-
zoek nood aan gegevens. De overheid beschikt van-
daag amper over cijfergegevens en meetindicatoren
over de participatie van personen met een handicap of
chronische ziekte aan verschillende domeinen van het
leven.

En last but not least: het streefdoel van de verdediging
van de belangen van mensen met een chronische ziek-
te of handicap door stevig staande gebruikersorganisa-
ties, de participatie van gebruikers aan de besluitvor-
ming en de erkenning van hun ervaringsdeskundig-
heid.

Meer informatie over al deze thema’s en werkzaamhe-
den vindt u op www.gripvzw.be en in GRIP’s twee-
maandelijkse Nieuwsbrief. U kan ook bellen naar
02/214.27.60.

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.

ALS Liga België vzw. 
rekeningnummer
385-0680703-20

Voor wie op het internet zit!

De ALS Liga België heeft ook een homepage.

Je vindt er gegevens over ALS en de behan-

deling 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.

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.
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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.
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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.
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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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ALS patiënten de dupe van het PAB Beleid:

PAB: Ondersteuning in de eenentwintigste eeuw
Voor personen met een handicap kondigt de eenentwintigste eeuw zich aan met een nieuwe wind
in het Vlaamse zorglandschap. Sinds 2000 bestaat immers het PAB: Persoonlijk Assistentie
Budget. Voordien kon je als persoon met een handicap enkel beroep doen op de vrijwillige onder-
steuning van familie of de georganiseerde zorg in natura van voorzieningen. Eigenaar zijn van een
PAB betekent dat je zelf je ondersteuning organiseert. Met deze toegekende som werf je zelf jouw
assistenten aan en betaalt hen zelf. Jij kiest wie je aanwerft, wanneer en hoelang je ondersteuning
nodig hebt en hoe je die ondersteuning ontvangt. 

PAB: op maat van ALS patiënten
PAB is voor ALS patiënten de perfecte manier om ondanks deze progressieve ziekte toch nog te
kunnen genieten van het leven. PAB zorgt voor de mogelijkheid om assistenten aan te werven die
je thuis helpen bij ondersteuning. Ook familieleden en vrienden kunnen aangeworven worden om
ondersteuning te bieden. Op die manier kan je thuis blijven wonen, de dingen doen die je nog wou
doen en dat alles samen met de mensen die je dierbaar zijn.  Zij zijn jouw betaalde assistenten. En
op deze manier hoeft je aan mantelzorg geen financiële kater over te houden. Momenteel worden
ALS patiënten vaak aan hun lot overgelaten doordat ze geen gepaste opvang vinden, een SNEL
toegekend PAB “crisisbudget” is volgens ons de meest geschikte oplossing.

Wij hebben geen tijd voor wachtlijsten
Vandaag wachten drieduizend personen op de toekenning van een PAB. Sommigen wachten al
vijf jaar. Dit jaar beslist de minister dat enkel voorzieningverlaters, personen met de hoogste inte-
gratietegemoetkoming of hoogste kinderbijslag een PAB zullen krijgen, in totaal 230 personen.

Wachten is echter een hel als je weet dat jou niet veel tijd meer rest. Een PAB kan voor ons heel
wat meer levenskwaliteit bieden. We hebben echter geen tijd om te wachten. BOL vzw wees de
minister er reeds een tijdje op dat PAB’s snel moeten kunnen worden toegekend in dringende 
situaties. Door de acties van BOL vzw werden hierover in het Vlaams Parlement dan ook enkele
vragen aan Minister Vervotte gesteld. Zij reageert: ”We zijn er niet in geslaagd rond urgentie
goede afspraken te maken. Mensen die op een PAB wachten vinden hun situatie altijd
urgent.” BOL vzw zegt dat de situatie van heel veel PAB aanvragers “bvb. ALS patiënten” altijd
urgent is. Dit is geen kwestie van een subjectief gevoel, maar de objectieve realiteit. Dat de minis-
ter niet ziet dat mensen met een progressieve ziekte als ALS uiterst urgent zijn betekent dat de
situatie niet goed genoeg is bekeken. Er bestaat geen procedure waardoor snel een PAB kan wor-
den toegekend. Dit moet veranderen, en snel!
Enkel door onze stem te verheffen kunnen we er voor zorgen dat ALS patiënten in de toekomst
snel een PAB kunnen toegewezen krijgen. U vindt het volledige actieartikel op onze site.
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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.

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

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

STEUN
ALS

Rekening nummer: 
385-0680703-20
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