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Beste vrienden,

Lang verwacht maar hier is hij dan, Nieuwsbrief
136. Wij zijn een beetje over tijd en we vragen jul-
lie dan ook ons hiervoor te verontschuldigen.
Hopelijk hebben jullie hiervoor begrip en weten
jullie ondertussen al wel hoe druk het voor ons
kan zijn.

De prachtige aanvang van de lente heeft onze
inspiratie nog meer aangewakkerd om van het
contactweekend iets moois te maken. Dit jaar heb-
ben wij de formule lichtjes gewijzigd. Wij vinden
dat we nooit genoeg informatie kunnen aanbieden
en daarom organiseren wij op zaterdag eveneens
informatieve sessies. Zo hebben wij nu al bevesti-
ging gekregen van de mensen van BOL die ons
uitleg zullen verschaffen over het PAB en Prof. De
Bleecker van UZ Gent. Verder zullen wij zelf een
sessie verzorgen ivm de mantelzorgers en de vrij-
willigers van ons toekomstig netwerk. Verder
wachten wij nog op een bevestiging van een aan-
tal sprekers. Maar op de website houden wij jullie
op de hoogte van het volledige programma.
Eveneens hebben wij overeengekomen met het
Belgisch Zee instituut voor Orthopedie te
Oostende dat jullie bij hen strandbuggy’s gratis
kunnen ontlenen. Deze laten toe dat personen in
een rolwagen toch tot aan de zee geraken en zelfs
in zee kunnen gaan. Laat ons nu maar hopen dat
het goed weer is en dat wij met zijn allen pootje
kunnen baden. Nog niet ingeschreven? Snel dan,
want de kamers zijn bijna volzet. 

De camionette van de hulpmiddelenwerking werd
sinds kort in gebruik genomen. Reeds verscheide-
ne personen met ALS of nabestaanden hebben wij
zo sneller hun hulpmiddelen kunnen bezorgen of
gaan terug ophalen. Over deze vorm van dienst-
verlening vinden jullie meer uitleg bij de tekst
rond de hulpmiddelen achteraan in de nieuws-
brief.
Ondertussen hebben we voor deze dienstverlening
een nieuwe aanwerving gerealiseerd. Paul zal
deze complexe en diverse materie voor zijn reke-
ning nemen. Hij heeft uiteraard nog veel vorming
en feedback nodig. Mia zal haar ervaring van de
voorbije jaren overdragen, maar daarin kunnen
jullie ook jullie steentje bijdragen. 

Nieuwsbrief van de ALS Liga 1

De hulpmiddelen-
werking blijft on-
veranderd. Dat wil
zeggen dat jullie in
eerste instantie na
registratie langs ko-
men op het secretariaat om het geschikte hulpmid-
del aan te meten.  Paul zal jullie steun en mede-
werking nodig hebben en zodoende dragen jullie
bij tot zijn vorming in de ALS materie en patiën-
tenkennis. Meer informatie over de hulpmiddelen-
werking vinden jullie achteraan in deze nieuws-
brief.

Verder doen wij opnieuw een dringende oproep
naar mensen die mee kunnen werken en denken in
onze cel onderzoek zodat deze effectief van start
kan gaan. 

De Franstalige site begint stilaan achter te lopen
op de Nederlandse, vandaar dat Karel eveneens
dringend vertalers zoekt om van het Engels naar
het Frans of van het Nederlands naar het Frans te
vertalen. Dit vertaalwerk kan zeker en vast ook
thuis gebeuren.
Vrijwilligers in het algemeen zijn ook nog steeds
welkom.

Danny.

Voorwoord:

STEUN
ALS

Rekening nummer: 
385-0680703-20
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Rubriek onderzoek !!!

(Korte samenvatting: tijdens de Algemene
Vergadering van de ALS vereniging gaven klini-
sche onderzoekers een stand van zaken over de
mogelijke toepassing van gentherapie bij ALS, ze
bespraken de combinatietherapie die momenteel
getest wordt en ook de merkers die gebruikt wor-
den om de voortgang van de ziekte te volgen, en die
toegepast kunnen worden om de klinische studies
op elkaar af te stemmen). 
De grootste uitdaging voor diegenen die ALS wensen
te genezen, ligt hem in de aard van het doelwit zelf: nl.
het afstervende motorneuron. 
Het motorneuron is een zeer complexe cel, met uitge-
waaierde vertakkingen naar andere cellen en metaboli-
sche vereisten, waaraan moeilijk kan worden voldaan. 
“De grote moeilijkheid is om de therapeutische midde-
len te krijgen waar ze werkelijk nodig zijn om het
motorneuron te helpen”, zei Lucie Bruijn, Ph.D. vice-
president en wetenschappelijk directeur van de ALS
Association, bij haar introductie van de sprekers op de
onderzoeksupdate sessie op de Leadership and
Clinical Conferentie in Newport Beach, Calif. 25 - 26
januari 2007 . 
Vele aspecten van de moleculaire ondersteuningssys-
temen, zowel in als rond het motorneuron, falen bij
ALS. 
Het is te eenvoudig te denken dat een enkele actieve
stof het verschil kan maken. Daarom ondersteunt en
test het TREAT ALS initiatief ( Transitional Research
Advancing Therapy for ALS) gelijklopend zowel com-
binaties van therapieën, als verschillende benaderin-
gen in de ontwikkeling van nieuwe medicijnen. 
Onderzoekers deden verslag over hun vooruitgang bij
de lopende klinische studies. 
Ze belichtten ook hun strategie in de piloot studies, en
vertelden over het basis onderzoek, dat spoedig ook
verder gezet wordt in de kliniek. 
Daarnaast bespraken ze ook de inspanningen die ze
gedaan hebben om de klinische studies te stroomlijnen
en zo de studies te versnellen en de tijd en het aantal
patiënten per studie te verminderen. 

Gentherapie: Een beloftevolle aanpak voor
ALS 
Nicolas Boulis, M.D., van de Cleveland Clinic,

besprak het basisidee achter de mogelijke toepassing
van gentherapie bij ALS. De meeste gentherapieën
steunen op een onschadelijk virus. Wetenschappers
kunnen de ziekteveroorzakende genen uit een virus
nemen en vervangen door het genetisch materiaal
waaruit een therapeutisch eiwit gemaakt kan worden.
Op deze manier kan het lichaam zelf de behandeling
verzekeren. 
“Een virus is gewoon de manier van de natuur om het
genetische signaal te geven”, zei Boulis, “en de laatste
tien jaar is er grote vooruitgang geboekt in het onder-
zoek naar welke virussen het best het genetisch mate-
riaal afleveren bij de zenuwen, en tegelijkertijd de
minste ongewenste effecten, zoals bijvoorbeeld ontste-
king, hebben. Genetisch manipulaties kunnen het
natuurlijke design verbeteren door elementen te com-
bineren van meer dan één virus om zo de mogelijkheid
om zenuwcellen binnen te dringen te verbeteren. 
Behandelingen met gentherapie hadden reeds bescher-
mende effecten op cellen die in het laboratorium
gekweekt werden. Ze werkten ook bij muizen met een
genetische mutatie die ALS symptomen veroorzaakt. 
In deze gevallen zorgde het afgeleverde gen voor de
productie van een groeifactor zoals IGF-1 (insulin-like
growth factor). 
Maar bij de mens zijn de motoneuronen veel langer en
het zal een uitdaging zijn om deze aanpak toe te pas-
sen bij ALS patiënten. 
Dr. Boulis en zijn collega’s creëerden met fondsen van
de ALS vereniging, een gecombineerd virus met
eigenschappen van het rabiës en het lentivirus. Dit
virus kan genezende genen afleveren die een verhoog-
de groei van zenuwvezels veroorzaken. Aan een ander
virus werd het tetanus toxine gehangen dat de zenuw-
cellen aanvalt en op die manier kan de binding van het
virus aan de zenuwcellen versterkt worden, en de
opname van het genetisch materiaal in de zenuwcel
verbeterd worden. 
Verdere samenwerking met het biotechnologie bedrijf
Ceregene zal zich richten op nog betere toepassing van
gentherapie bij ALS. 
Dr. Boulis zei ook dat zijn expertise als neurochirurg
hem zal helpen bij het plannen en testen van het ope-
ratief afleveren van gentherapie voor ALS. 
Hij demonstreerde hoe je kan luisteren naar het afvu-

Onderzoekers presenteren de vooruitgang 
van de klinische studies bij de TREAT ALS studies

Opmaak_ALS_136  29-05-2007  08:12  Pagina 2



Nieuwsbrief van de ALS Liga 3

Rubriek onderzoek !!!

ren van prikkels door de zenuwen, wanneer men een
sonde in het ruggenmerg beweegt. Zo kan je bepalen
wanneer je aan de juiste plaats voor het afleveren van
het genezende gen aankomt. 
Een ander idee is om te onderzoeken of er een gene-
zend gen kan afgeleverd worden in de bloedbaan van
het ruggenmerg. Dit doet men dan samen met een stof
die tijdelijk de (bloed-hersen-) barrière die het ruggen-
merg normaal beschermd, kan openen. 
Dr. Boulis werkt ook samen met Clive Svendsen, 
Ph. D. Aan de Universiteit van Wisconsin in Madison,
aan een gen overdracht plan. 
Zij zullen de steuncellen, genaamd astrocyten, aanpas-
sen om de productie van de groeifactor GDNF ( glial
derived neurotrophic factor) te verhogen. De astrocy-
ten zijn afkomstig van stamcellen. Wanneer ze op de
juiste plaatsen van het ruggenmerg teruggeplaatst wor-
den, kunnen ze er voor steun van de motoneuronen
zorgen. Voor deze aanpak vragen ze de goedkeuring
van de FDA ( Food and Drug Administration) om ver-
der te kunnen onderzoeken bij patiënten. 

Snelle vooruitgang van combinatiestudies. 
Paul Gordon, M.D. van de Columbia Universiteit,
besprak de vooruitgang van een studie die twee ver-
schillende combinaties van geneesmiddelen test. 
Dit onderzoek wordt gesubsidieerd door TREAT ALS.
Het aantal inschrijvingen voor deze studie was veel
groter dan voorzien. Volgens Dr. Gordon is dit waar-
schijnlijk omdat er in deze studie geen placebo wordt
meegenomen. 
Alle patiënten die deelnamen kregen namelijk een
combinatie van medicatie toegediend. 
Achttien personen hebben de studie voltooid, en de
resultaten zullen beschikbaar zijn vanaf april 2007. De
FDA had voor de studie strikte veiligheidsnormen
opgelegd waarbij de leverfunctie regelmatig gecontro-
leerd moest worden. Eén patiënt , met een reeds aan-
getaste leverfunctie, had namelijk een omgekeerde
reactie gehad op de medicatie. 
De onderzochte combinaties bevatten een vrij hoge
dosis van celoxib, die de leverfunctie kan schaden,
maar die wel werd goedgekeurd door de FDA, samen
met creatine enerzijds en samen met creatine én mino-
cycline anderzijds. Beide combinaties hadden een
heilzaam effect bij SOD1 mutante muizen (met ALS) ,
waar ze de levensduur verlengden. 
De opzet van deze combinatie studie laat de onderzoe-
kers toe om met 80% zekerheid te zeggen welke com-
binatie de beste is, ondanks dat er maximum 120

patiënten ingeschreven zijn. Maar de studie kan stop-
pen wanneer één van de benaderingen beter blijkt te
zijn dan de andere. 
De parameter die opgevolgd wordt is de ALS functio-
nele gradenschaal (een maat voor de ademhaling).
Wanneer er tussen de verschillende takken van het
onderzoek een verschil wordt gezien van drie vierde
van de standaard afwijking ( een statistisch getal)
wordt de studie gestopt. 
Volgens Dr. Gordon kan met deze opzet van klinische
studies een twaalftal verschillende behandelingen geë-
valueerd worden binnen de 20 maanden. Dat is omdat
de studie enkel zoekt naar een stof die statistisch een
goede kans heeft om beter te zijn dan de andere. In tra-
ditionele klinische studies moet met behulp van place-
bo’s bewezen worden dat een stof effectief is. Maar
men mag niet vergeten dat dit een piloot studie is. Elke
behandeling die uit zo’n studie komt, moet meer
nauwgezet getest worden in een traditionele klinische
studie met een placebo, om zeker te weten dat de stof
effectief het klinische verloop van de ziekte verandert. 

Alternatieve parameters voor klinische stu-
dies voor ALS. 
Seward Ritkove, M.D., van het Beth Israel Deaconess
Medisch Centrum in Boston onderzoekt een nieuwe
techniek om de reactie van een spier te meten, om zo
gemakkelijker de motorische functie van een ALS-
patiënt op te volgen. 
Volgens Dr. Rutkove is Elektrische Impedantie
Myografie (EIM) pijnloos en toont het de gezondheid
van het spierweefsel aan . EIM levert een specifiek
profiel af van de manier waarop de spier verandert bij
het verloop van ALS . Hij voegde er nog aan toe dat de
techniek gemakkelijk uit te voeren is. 

Momenteel wordt in een door TREAT ALS gesubsi-
dieerde studie, onderzocht of het niet mogelijk is om
de procedure te vereenvoudigen door minder elektro-
des te plaatsen. 
Volgens Dr.Rutkove ziet het er zelfs naar uit dat men
betere gegevens krijgt, wanneer er slechts twee meete-
lektrodes gebruikt worden. 
Nadien sprak Jeremy Shefner, M.D., Ph. D. , van het
State University of New York Upstate Medical Centre,
over een meer erkende maat voor spierfunctie, de
Motor Unit Number Estimation (MUNE). 
Een motor unit is het geheel van de zenuwvezels met
de door hen bezenuwde spieren. De MUNE methode
schat hoeveel van deze motor units nog werken.
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Wanneer er zenuwcellen afsterven, proberen de nabu-
rige cellen hun lege spiervezels over te nemen. Zo kan,
ondanks het uitvallen van verschillende motorneuro-
nen, de kracht van de samentrekking een tijdje behou-
den worden. 
In een andere door TREAT ALS gesubsidieerde studie
wordt onderzocht of MUNE kan gebruikt worden als
een reproduceerbare en gestandaardiseerde maat voor
de afnemende motorische functie. 
De studie loopt in acht verschillende onderzoekscentra
en is opgezet om 120 patiënten te bevatten. 

De resultaten van MUNE zullen vergeleken worden
met de gemeten spierkracht en de ALS functionele
gradenschaal. 
Door omzichtig de verschillende parameters te verge-
lijken in deze klinische studies, hoopt de ALS vereni-
ging de onderzoekswereld te voorzien van een goede
manier om nieuwe kandidaat therapieën voor de
behandeling van ALS te testen. 

Bron: www.alsa.org
Vertaling: Ineke Fonteyn

Voetbal mogelijk oorzaak zeldzame hersenziekte

Britse neurowetenschappers gaan onderzoeken of er
een verband bestaat tussen voetbal en de dodelijke her-
senaandoening Amyotrofe Laterale Sclerose (ALS). 
Dat meldt het Britse wetenschappelijke tijdschrift
Nature. Wetenschappers gaan het verband tussen voet-
bal en ALS onderzoeken, omdat drie voetballers uit
dezelfde competitie de aandoening ontwikkelden, ter-
wijl normaal 1 op de 50.000 mensen met deze aandoe-
ning kampt. 

Koppen
‘Het zou toeval kunnen zijn, maar dat lijkt me zeer
onwaarschijnlijk,’ zegt Ammar Al-Chalabi van het
King’s College in London, een van de experts die het
opmerkelijke voorval onderzoekt, tegen Nature. 
Volgens de onderzoekers is het koppen van de voetbal
een mogelijke oorzaak van de aandoening bij de drie
voetballers. Maar twee van de drie voetballers zeggen
dat zij het koppen altijd zoveel mogelijk proberen te
vermijden. Een andere theorie van de onderzoekers is
dat giftige stoffen die in het gras zitten hun weg tot de
bloedsomloop weten te vinden en vervolgens de zenu-
wen in de hersenen aantasten. 

Erfelijkheid
ALS is een neurologische ziekte waarbij zenuwcellen
afsterven. Dit leidt tot krachtsverlies en verlamming,
waarna een patiënt vrij snel kan sterven. Bekende oor-
zaken van ALS zijn erfelijkheid, een stofwisselings-

toornis en slechte voeding. 
Eén keer eerder werd een verband tussen voetbal en
ALS geopperd. In 2005 meldden Italiaanse onderzoe-
kers dat de kans op ALS onder profvoetballers die tus-
sen 1970 en 2001 in Italië speelden, zes maal groter
was dan niet-voetballers. Deze resultaten kwamen aan
het licht bij een onderzoek naar het gebruik van steroï-
den in het Italiaans betaald voetbal, maar bleven tot op
heden ongebruikt door onderzoekers. 
De Britse wetenschappers zullen de gegevens uit Italië
gebruiken voor hun onderzoek. ‘Maar iedereen moet
gewoon blijven voetballen,’ zegt Brian Dickie, direc-
teur van het instituut dat wellicht binnenkort het
onderzoek zal verrichten. ‘De aandoening is zo zeld-
zaam, dat zelfs zes keer meer dan gemiddeld heel wei-
nig is.’

Muhammad Ali
Bewijs voor een verband tussen voetbal en ALS zou
nieuw zijn, maar sport en hersenaandoeningen in het
algemeen worden al langer met elkaar in verband
gebracht. De wereldberoemde bokser Muhammad Ali
had de ziekte van Parkinson en dat stond niet los van
de klappen die hij kreeg. Ook was al bekend dat voet-
ballers bij elke kopbal weer een paar hersencellen ver-
liezen. 

Door: Jochem Meijer
Bron: www.elsevier.nl
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We horen steeds maar dat teveel cholesterol onge-
zond is, over te lage cholesterol horen we zelden iets
terwijl dit laatste ook voor gezondheidsproblemen
kan zorgen. Is er niets bekend over ALS/PLS en te
lage cholesterolwaarden ? Werd hier nooit onder-
zoek naar gedaan ?

Het is inderdaad zo dat te hoge cholesterol- en triglice-
ridenwaarden aanleiding geven tot ziekten van hart en
bloedvaten, maar voldoende cholesterol is noodzake-
lijk. Het is een belangrijk bestanddeel van celmembra-
nen van cellen waaronder bij uitstek de zenuwcellen.
Daarnaast is de inname van vetten ook belangrijk
omdat een aantal vetoplosbare vitaminen (zoals vita-
mine E) langs deze weg opgenomen worden.
Er zijn enkele neuromusculaire ziekten die veroor-
zaakt worden door te lage cholesterolwaarden en/of
een tekort aan vitamine E. Hierbij staat niet zozeer een
degeneratie van motorneuronen op de voorgrond,
zoals bij ALS, maar een poly-neuropathie met aantas-
ting van sensibele en motorische zenuwvezels.
Of lage cholesterolwaarden of een tekort aan vetoplos-
bare vitaminen een rol spelen in het ontstaan van ALS
is niet geweten. Een te laag cholesterolgehalte wordt
in elk geval niet frequent aangetroffen bij ALS patiën-
ten, maar de mogelijke rol van hypocholesterolemie
werd nooit op systematische wijze bestudeerd. Sinds
kort zijn er gegevens die erop wijzen dat een hoge
inname van poly-onverzadigde vetzuren en vitamine E
het risico op het krijgen van ALS zou kunnen vermin-
deren (1). De inname van poly-onverzadigde vetten en
vitamine E was lager bij ALS patiënten ondanks het

feit dat er een hogere dagelijkse energieinname was.
Deze hogere energie-inname kadert in een hypermeta-
bole toestand waarin sommige ALS patiënten verke-
ren. Deze hypermetabole toestand bestaat uit een
hoger energieverbruik met toegenomen afbraak van
vet- en spierweefsel, ondanks een hogere voedselinna-
me. De oorzaak hiervan is niet goed gekend, maar
behandeling van ALS muizen (die de G86R mutatie in
superoxide dismutase 1 tot over expressie brengen)
met een energie- en vetrijk dieet kon de overleving
met 20% doen toenemen (2). In deze muizen was er
een verhoogde klaring van vetten uit het bloed zodat er
geen gestegen vetgehalte optrad na het eten. Dit ver-
hoogd vetmetabolisme kon genormaliseerd worden
door een vetrijk dieet. Of een energie- en vetrijk dieet
(eventueel door vroegtijdig plaatsen van een PEG-
sonde) gelijkaardige effecten hebben bij ALS patiën-
ten is niet geweten. De mogelijkheid bestaat dat vroe-
ge plaatsing van een PEG-sonde het ziekteverloop van
ALS patiënten vertraagt (3), maar verdere studies naar
de rol van vetten en energiemetabolisme in het ont-
staan van motor neuron degeneratie en in de behande-
ling van ALS zijn vereist.

Referenties:
1. J. H. Veldink et al., J Neurol Neurosurg Psychiatry 78,

367 (Apr, 2007).
2. L. Dupuis, H. Oudart, F. Rene, J. L. Gonzalez de

Aguilar, J. P. Loeffler, Proc Natl Acad Sci U S A 101,
11159 (Jul 27, 2004).

3. H. Mitsumoto et al., Amyotroph Lateral Scler Other
Motor Neuron Disord 4, 177 (Sep, 2003).

Invloed van cholesterol op ALS

Beschikt  u  over  teksten,  gedichten,  medische 
informatie  of  wil  je  graag je  levensverhaal  

gepubl iceerd zien,  waarvan je  denkt  dat  het  de 
moei te  is  om in de nieuwsbrief  te  la ten verschi jnen.  

Stuur  ze  ons dan toe vóór  de eers te  
van de maanden 3,  6 ,  9  & 12.   

Wij  zul len deze in  de select ie  opnemen op 
voorwaarde dat  deze zich bevinden op een 
disket te  of  aan ons doorgemaild worden.  
Teksten op papier  of  ingescande teksten 

komen niet  in  aanmerking.
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Invoering OMNIO-statuut
Koninklijk besluit van 1 april 2007 tot vaststelling
van de voorwaarden voor de toekenning van de
verhoogde verzekeringstegemoetkoming, bedoeld
in artikel 37, §§ 1 en 19, van de wet betreffende de
verplichte verzekering voor geneeskundige verzor-
ging en uitkeringen, gecoördineerd op 14 juli
1994, en tot invoering van het OMNIO-statuut (BS
03-04-2007)

Vanaf 1 juli 2007 wordt in de verplichte ziektever-
zekering het OMNIO-statuut ingevoerd. Personen
met dit statuut (verder OMNIO-gerechtigden) zul-
len voor hun kosten voor geneeskundige verzor-
ging meer terugbetaald krijgen van het zieken-
fonds. Het systeem van de verhoogde tegemoetko-
ming bestaat al vele jaren maar is enkel van toe-
passing voor mensen met het vroegere WIGW-sta-
tuut en welbepaalde zwakke inkomensgroepen.
Het OMNIO-statuut breidt het systeem uit naar
alle zwakke inkomensgroepen.

- Wie komt in aanmerking?
Het statuut is bedoeld voor alle gezinnen met een
beperkt inkomen. Inkomen is ook de enige voor-
waarde die wordt gesteld. Om in aanmerking te
komen, moet het bruto belastbaar gezinsinkomen
van 2006 lager zijn dan 13.312,80 euro, verhoogd
met 2.464,56 euro per bijkomend gezinslid. Alle
bruto belastbare inkomens komen in aanmerking:
bedrijfs- en beroepsinkomens, roerende en onroe-
rende inkomens, buitenlandse inkomens, pensioe-
nen, ziekte- en invaliditeitsvergoedingen, … Om
het gezinsinkomen te bepalen, worden de inko-
mens van alle personen die op 1 januari 2007 op
hetzelfde adres zijn ingeschreven in het bevol-
kingsregister (al of niet met familieband) samen-
geteld. Onder bepaalde voorwaarden kunnen per-
sonen in een zorgafhankelijke situatie als een
afzonderlijk gezin beschouwd worden. Dit is van
belang voor personen met een handicap en voor
chronisch zieke personen, die inwonen bij een
gezin waarvan het inkomen het maximumbedrag
overschrijdt.

- Welke rechten?
Alle personen die het OMNIO-statuut toegekend
krijgen – maar ook al hun gezinsleden – hebben
recht op de verhoogde tegemoetkoming. Dit bete-

kent dat voor ziektekosten een lager remgeld of
persoonlijk aandeel moet betaald worden. Ook
zullen de OMNIO-gerechtigden in aanmerking
komen voor de sociale maximumfactuur en mag
een ziekenhuis bepaalde supplementen niet aanre-
kenen.

- Vanaf wanneer wordt het OMNIO-statuut inge-
voerd?
Vanaf 1 juli 2007 kunnen personen het OMNIO-
statuut bekomen, op voorwaarde dat ze dit voor 30
juni hebben aangevraagd. Aanvragen zijn moge-
lijk sinds 2 april laatstleden.
Voor wie het statuut aanvraagt na 30 juni van dit
jaar, start het recht op de eerste dag van het kwar-
taal volgend op de aanvraag. Een aanvraag in juli
bijvoorbeeld, geeft pas recht vanaf oktober.
Het statuut is geldig tot het einde van het kalender-
jaar volgend op het jaar waarin de aanvraag is
gedaan.

- Hoe aanvragen?
Het OMNIO-statuut moet aangevraagd worden via
een standaardformulier, dat geïnteresseerden kun-
nen bekomen bij hun ziekenfonds. Dit formulier is
een verklaring op erewoord waarop de bruto belast-
bare inkomens (van 2006) van alle gezinsleden
moeten vermeld worden. Bij de aanvraag moet een
kopie gevoegd worden van het laatste aanslagbiljet
en van de inkomensbewijzen van alle gezinsleden.
Wie al in aanmerking kwam voor het systeem van
de verhoogde tegemoetkoming, moet niets doen.
Voor hen blijft dit systeem behouden zolang zij
aan de inkomensvoorwaarde van het OMNIO-sta-
tuut voldoen.
Opgelet! Niet iedereen die in aanmerking komt, is
gekend bij het ziekenfonds. Wie denkt in aanmer-
king te komen, doet dus best een aanvraag.

- Terugbetaling van onterecht betaalde bedragen
Als na controle blijkt dat iemand het OMNIO-sta-
tuut onterecht heeft bekomen omdat deze persoon
niet het reële inkomen heeft vermeld, dan moeten
de onterecht ontvangen bedragen terugbetaald
worden. Als de verklaring op erewoord daarenbo-
ven bedrieglijk was, voorziet de wetgever een
geldboete.

Uit: Snelberichten, VIBEG vzw
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Huisbezoeken huisarts en kinesist gratis voor palliatieve patiënten

Huisarts: zowel thuis als in een palliatieve eenheid moet je als palliatieve patiënt geen remgeld betalen
voor het bezoek van je huisarts. Een attest van de hem/haar volstaat.

Kinesist: wanneer de kinesist het nomenclatuurnummer 564211 gebruikt moet er geen remgeld worden
betaald. Je moet wel erkend zijn als “palliatief thuispatiënt” bij je mutualiteit.

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. 016/29.81.40

e-mail: m.mia@scarlet.be of info@alsliga.be
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Tegemoetkomingen
Personen in een thuiszorgsituatie kunnen aanspraak maken op diverse tegemoetkomingen.  
We pikken er drie belangrijke uit.

Zorgverzekering

Zorgforfait van 95 euro per
maand voor zwaar zorgbehoe-
vende thuiszorgpatiënten.

Voorwaarden

- Zorgbehoefte aantonen met
een attest waaruit blijkt dat
men recht heeft op B- of C-for-
fait voor thuisverpleging of  15
punten scoort voor vermin-
derde zelfredzaamheid (Fede-
rale overheidsdienst Sociale
Zekerheid) of bijkomende kin-
derbijslag geniet met minstens
7 punten op de schaal van zelf-
redzaamheid( kinderen gebo-
ren tot 1-1-1996) of 18 punten
op medisch-sociale schaal
(kinderen geboren na 1-1-
1996).

- Wie niet beschikt over een van
bovenvermelde attesten, kan
de zorgbehoefte laten vaststel-
len door een maatschappelijk
werker van de CM.

Aanvraag

De aanvraag gebeurt via de
mutualiteit.

Forfait chronisch zieken

Forfait van 253,61 euro, dat één-
maal per jaar door het zieken-
fonds wordt uitbetaald.

Voorwaarden

- erkend zijn als chronisch zieke
wegens langdurige hospitalisa-
tie, bij ernstige zelfredzaam-
heidproblemen, indien recht op
E-tarief voor dagelijkse kine-
verstrekkingen of op B- of C-
forfait voor verpleegkundige
verstrekkingen.

- Remgeld van minstens 450
euro (gewoon verzekerde) of
365 euro (verzekerde met ver-
hoogde tegemoetkoming)
gedurende twee opeenvolgen-
de jaren.

Aanvraag

Het forfait wordt in principe
automatisch uitbetaald in augus-
tus.  Wie denkt in aanmerking te
komen, neem contact op met de
maatschappelijke dienst van uw
mutualiteit.

Incontinentieforfait

Forfait van 416,72 euro, dat één-
maal per jaar door het zieken-
fonds wordt uitbetaald.

Voorwaarden

- De laatste twaalf maanden
minstens vier maanden recht
hebben op het B-of C-forfait
voor thuisverpleging en 3 of 
4 punten scoren voor inconti-
nentie.

- De laatste dag van deze perio-
de niet verblijven in een ver-
zorgingsinstelling waarvoor
men een tegemoetkoming van-
uit de ziekteverzekering ont-
vangt.

Aanvraag

Het forfait wordt in principe
automatisch uitbetaald.  De aan-
vraag gebeurt via de thuisver-
pleegkundige.  Komt deze niet
aan huis, kunt u contact opne-
men met de dienst maatschappe-
lijk werk.

Bron: Visie

Lang wachten op parkeerkaart?
Heb je als PALS een blauwe parkeerkaart in aanvraag en duurt het allemaal wat lang? 
Stuur dan een e-mail naar secretariaat@alsliga.be met je naam, rijksregisternummer en 
datum van aanvraag.
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Aan’t woord.

Hoe en wanneer werd de diagnose ALS
gesteld?
In 1997 begon Rita haar vaak moe te voelen.
Het huishoudelijk werk leed hieronder en 
regelmatig was er een valpartijtje. Dit alles
werd toegeschreven aan de zware zorgen voor
haar echtgenoot, die reeds 20 jaar invalide 
was. Daarenboven zorgde zij reeds gedurende 
5 jaar voor haar ouders. Omwille van de zware
draaglast werd naar een oplossing gezocht voor
haar ouders. Zij werden opgevangen in een
privé rusthuis, waar zij een heel goede 
verzorging kregen. Dit was een ganse gerust-
stelling.
De huisdokter stelde vast dat Rita een depressie
had. Zij kreeg de opdracht om eveneens haar
echtgenoot te laten opvangen en te starten met
antidepressiva. Maar dit weigerde ze.
In 1998 overleed haar man en besloot ze om

naar een andere huisdokter te gaan. Deze dokter
verwees haar onmiddellijk door naar een spe-
cialist in de volkskliniek van Gent. Deze zei
haar dat zij PLS had. 

Kende je de ziekte? Werd je voldoende
geïnformeerd?
Rita kende de ziekte helemaal niet. Via haar
dokter kreeg ze heel wat uitleg verschaft. Door
ongeloof in de begin fase werd deze informatie
geleidelijk aan gegeven wat het gemakkelijker
maakte om te begrijpen en te verwerken.

Ziek zijn verandert je leven. Welke
invloed heeft dit op jouw huishoudelijke
taken, eventuele werksituatie, hobby’s,
…?
Gedurende een zestal jaar was Rita aktief als
medewerkster bij ziekenzorg.
Na het overlijden van haar man is ze ook een
paar keer mee geweest als vrijwilliger bij
Intersoc. Zij stak er een handje toe in de keu-
ken. Maar omdat zij toen al geregeld viel, werd
iets wat ze héél fijn vond onmogelijk.
Heel wat zaken die zij graag deed zoals fietsen,
haar dochters helpen, tuinieren, eigen geteelde
groenten diepvries klaarmaken, … heeft zij
moeten opgeven. In 1999 kreeg Rita meer en
meer moeilijkheden bij dagelijkse taken, ze
werd alsmaar sneller moe, de benen functio-

Rita Willems
Gesprek met

Rita Willems
In deze nieuwsbrief laten wij Rita Willems en haar dochter Marianne aan het woord. Zij vertelden
zeer gedreven hun verhaal aan mij tijdens het contactweekend vorig jaar. Graag delen zij hun gevoe-
lens, verwerking, ervaring, …met ons.
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neerden niet meer naar behoren … Zo besloot
zij om in 2000 met haar dochter Caroline samen
te wonen. Bij Rita haar woning werden verbou-
wingen uitgevoerd zodat ze haar eigen studio
met een aangepaste badkamer kreeg, een elek-
trisch raam als deur, … Zo woont ze niet alleen,
blijft toch op haar eigen “stek” en zowel de
dochter als zijzelf genieten nog de nodige priva-
cy. Elke dag is er de onmisbare verzorging van
Wit-gele kruis en passieve kiné. Tweemaal per
week is er de hulp van familiezorg. PLS is een
trage vorm van de ziekte, we zien in acht jaar al
een duidelijke achteruitgang.

Hoe vul je je tijd?
“Ik luister graag naar muziek, kijk naar TV,
volg wielerwedstrijden, snooker en lees korte
stukjes in mijn favoriete tijdschriften”. Maar
haar dochter voegde hieraan toe: “een dag kan
lang zijn, ma is eigenlijk graag onder de men-
sen. Zij gaat indien mogelijk naar ziekenzorg en
gaat ook met hen mee op vakantie”. 
Daarnaast doen haar kinderen nog heel wat din-
gen samen met haar: zoals haar simpelweg eens
meenemen bij boodschappen, … Zij houdt er
ook van dat zij netjes en verzorgd is.
“Ons ma is een zeer positief iemand die 
gemakkelijk in omgang is en helemaal niet
gefrustreerd is. Ondanks heeft elk wel zo zijn
mindere momenten. Zij tracht zoveel mogelijk
te relativeren en te genieten van alles wat nog
kan”.
Wat Rita als een hinderpaal ervaart is dat men-
sen je vaak niet begrijpen, zeker telefonisch
omwille van de opgetreden communicatie
stoornis. Spijtig,… het is zo fijn eens te kunnen
praten. 

Hoe kwam je in contact met de ALS
Liga? Hoe ervaar je het aanbod, de
activiteiten, …?
“Ik heb zelf via een maatschappelijk werkster
een telefoonnummer gevraagd en gauw contact

opgenomen met een verantwoordelijke van de
ALS Liga en het eerst komende kerstfeest bij-
gewoond om snel meer informatie te beko-
men”.

Is het contact met lotgenoten waarde-
vol?
Het contactweekend is zeer waardevol en het
medisch congres wil ze voor geen geld missen.
Verder leest Rita de Nieuwsbrief en volgt ze
alles nauwlettend. Zij put veel energie uit con-
tacten met lotgenoten. Ze verzamelt foto’s, tek-
sten, … Zij wilde zelfs een pc leren gebruiken,
maar het werken met de muis was te moeilijk.
De ALS Liga doet volgens haar heel wat goed
werk.

Heb je een positieve boodschap voor de
andere patiënten?
Zij gaf mij de boodschap mee om er op te druk-
ken dat je tevreden moet zijn met de kleine din-
gen des levens.

Is er nog iets speciaals dat je kwijt wil?
“Leer aanvaarden en probeer gelukkig te zijn
samen met de mensen die om je geven. Tracht
steeds zoveel mogelijk zelf te doen, maar sla
niet aan zeuren over zaken die je niet meer
kunt”. 
“Bezoek krijgen is zo waardevol. Dat koester ik
en wordt door mij als verrijkend ervaren. Hier
ben ik zo dankbaar om!”

Nogmaals dank aan Rita en haar dochter
Marianne.
Graag willen wij andere patiënten aansporen
om ook hun verhaal te vertellen in onze
Nieuwsbrief. Indien je interesse hebt, laat het
ons dan weten, dan sturen wij je een vragenlijst
door en kun je bij je thuis de vraagjes beant-
woorden. (info@alsliga.be of 016-23 95 82).
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Omwille van het grote succes van vorig jaar heeft
de ALS Liga beslist om het contactweekend
opnieuw te organiseren in het Vakantiehuis
Ravelingen te Oostende. 

Wat biedt het Vakantiehuis
“Ravelingen”?
• Zee, strand en duinen. Het vakantieverblijf is

gelegen op de zeedijk en biedt een prachtig zicht
op de zee en het strand.

• Gezellige bar, tearoom en cafetaria met zicht op zee.
• Het centrum van Oostende, de Visserskaai, de

jachthaven met de befaamde Mercator liggen op
20 minuten wandelafstand.

• De kusttram heeft een halte aan het complex
Ravelingen.

• Eigen tropisch verwarmd zwembad met 2 whirl-
pools, peuterbad, sauna, fitnesszaal en polyvalen-
te sportzaal.

Nieuwsgierig? Kijk dan snel op www.ravelingen.be

Uitwaaien op het strand of pootje baden
in zee?
Dit jaar kunnen personen met ALS gratis een
strandbuggy huren bij het Belgisch Zeeinstituut
voor Orthopedie te Oostende. Zo’n strandbuggy is
speciaal uitgerust om te rijden op het strand. Je kunt
er ook mee in de zee gaan. Deze zijn vlakbij
Ravelingen gelegen en kunnen op de Zeedijk 286-
288, te Oostende worden afgehaald. Voor meer
inlichtingen kun je terecht op het nummer 059-70
51 81. Je kan ook een kijkje nemen op de website
www.toerisme-oostende.be onder de rubriek
“Praktisch - Zeeweetjes”.

Programma:
Het weekend start met een onthaalmoment op vrij-
dagnamiddag. Naast de nodige animatie wordt er
heel wat informatie verstrekt. Dit jaar worden er
eveneens informatiesessies op zaterdag georgani-
seerd. Op zondag gaat zoals steeds het ALS
medisch congres door. 

Zaterdag 8 september
14u Persoonlijk Assistentiebudget voor per-

sonen met ALS
BOL (Budgethoudersvereniging Onaf-
hankelijk Leven) legt uit wat PAB is en de
werkwijze ervan. 

15u30 Tips voor Vrijwilligers en Mantelzorgers
ALS Liga België.

Zondag 9 september
10u30 Informatie over computerbesturing en

communicatie apparatuur
MODEM geeft uitleg over de verschillen-
de mogelijkheden rond computerbesturin-
gen en communicatie apparaten

14u Recente ontwikkelingen en wetenschap-
pelijk onderzoek op vlak van ALS behan-
delingen
Prof. De Bleeker, neuroloog aan het
NMRC UZ Gent.

Verder houden we nog een gaatje voor eventueel
baanbrekend nieuws in verband met het onderzoek
naar ALS en zijn wij tevens nog in onderhandeling
met een aantal andere sprekers.

Accommodatie:
Wij verblijven in appartementen op basis van vol
pension. Aangezien het beperkt aantal apparte-
menten, raden wij aan om zo snel mogelijk in te
schrijven.
Opgelet: voorrang wordt gegeven aan de ALS
patiënten en hun begeleider. Andere belangstellen-
den worden op een reservelijst geplaatst en wor-
den nadien in aanmerking genomen volgens
inschrijvingsdatum. 

Kostprijs:
Ook dit jaar kan de ALS Liga het weekend aanbie-
den aan een democratische prijs, want het is ons
doel om de PALS en familie op een zo goedkoop
mogelijke manier samen te brengen. Hiervoor
kunnen wij rekenen op talrijke sponsors.

ALS contactweekend 2007
Vakantiehuis Ravelingen - Oostende

Van 7 t/m 9 september
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Voor de 3 dagen, vol pension en drank bij het eten:
- 65 EUR voor de patiënt
- 75 EUR voor de begeleider, maximum 1 per

patiënt
- 125 EUR voor andere belangstellenden

Een aanzienlijke korting per deelnemend persoon
wordt gegeven indien u op zaterdag en zondag
(een) informatiesessie(s) volgt.

Wanneer u wenst gebruik te maken van de parking
(alleen voor weekendverblijf) van het Vakantiehuis
Ravelingen, wordt er een extra bijdrage van 5 EUR
per dag aangerekend. Opgelet: boek dit tijdig, want
er is slechts een beperkt aantal parkeerplaatsen
voorhanden.

Hoe deelnemen?
Inschrijven:
Op het postblad vindt u het inschrijvingsformulier.
Dit stuurt u volledig ingevuld terug vóór 1 augus-
tus naar: 

ALS Liga vzw
Kapucijnenvoer 33 / B1
3000 Leuven
Fax: 016-29 98 65
Of per e-mail naar secretariaat@alsliga.be
Of via de website www.ALSLIGA.be

Betalen:
Uw inschrijving is pas definitief wanneer u tevens
vóór 1 augustus uw bijdrage heeft gestort op het
rekeningnummer 320-4331728-69 van de ALS
Liga België vzw. Om kosten te drukken sturen wij
na ontvangst van uw storting geen bevestiging,
maar u mag steeds zelf contact met ons opnemen,
hetzij:
bij Mia Mahy op het nummer 0496-46 28 02 of per
e-mail m.mia@scarlet.be
Of bij het secretariaat op maandag of donderdag en
dit op het nummer 016-23 95 82 (vragen naar
Robert) of per e-mail secretariaat@alsliga.be of
info@alsliga.be.
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Terugbetaling 
Kinesist Behandelingen

Invoering van een volledig vergoede verstrekking voor de “palliatieve thuispatiënten” (nomenclatuur-
codenummer 564211) vanaf 1 september 2006

Door het koninklijk besluit van 1 juli 2006 (B.S. van 14 juli 2006) wordt een verstrekking ingevoerd die voor-
behouden is aan de “palliatieve thuispatiënten”. Onder “palliatieve thuispatiënt” moet worden verstaan: de recht-
hebbende waaraan het “palliatief forfait” van 483 euro is toegekend, waarvan sprake is in artikel 2 van het
koninklijk besluit van 2 december 1999. Om te weten of een patiënt als een “palliatieve patiënt” wordt
beschouwd, wendt de kinesist zich best tot de voorschrijvend geneesheer, die meestal diegene is die de medi-
sche kennisgeving heeft ingediend. Als die werkwijze niet lukt, kan de verzekeringinstelling melden of de
nomenclatuurcode (564211) al dan niet kan worden gebruikt bij die patiënt (deze informatie kan evenwel niet
gegeven worden op basis van een gewoon telefonisch verzoek).

1. De verstrekking (nomenclatuurcodenummer 564211) is uitsluitend voorzien voor de verzorging die thuis bij
de rechthebbende wordt verleend. Het honorarium stemt overeen met de best betaalde thuisverstrekking en
bedraagt thans 18 euro.

2. De verstrekking mag twee keer per dag worden verleend. Per voorschrift mag een maximum van 60 verstrek-
kingen worden geattesteerd, maar het aantal van die verstrekkingen is niet op een andere manier beperkt.

3. De verstrekking wordt integraal vergoed door de verzekering voor geneeskundige verzorging.

4. De kinesitherapeut moet door middel van die verstrekking elke verstrekking attesteren die hij aan de “pallia-
tieve thuispatiënten” verleent.

Bron: Omzendbrief RIZIV aan de kinesisttherapeuten 2006/4 – http://riziv.fgov.be

Concreet betekent dit dat je als persoon met ALS “palliatief thuispatiënt” moet verklaard zijn. Dit kan je
geneesheer doen en moet worden doorgegeven aan je mutualiteit. Zij herkennen je dan als palliatief
thuispatiënt. 

Sinds 01/09/2006 hoef je geen enkel remgeld meer betalen wanneer je kinesist het nomenclatuurnummer
564211 gebruikt. De 18 EUR wordt integraal terugbetaald. Bovendien moet er geen aanvraag gebeuren
zoals vroeger bij de E-pathologie. 

Minister Demotte liet ons het volgende weten: De technische raad voor Kinesitherapie heeft op 9 maart
2007 een voorstel geformuleerd om een tweede kinesitherapiezitting van dezelfde dag in te voeren bij pal-
liatieve thuispatiënten die lijden aan zogenaamde zware aandoeningen, ook E-pathologie genoemd.

Personen met ALS vallen onder die maatregelen. Het verzekeringcomité van het RIZIV heeft dat voorstel
goedgekeurd op 19 maart 2007, samen met een ontwerp van koninklijk besluit, waardoor de patiënt geen
persoonlijk aandeel moet betalen voor die twee palliatieve zittingen. Beide ontwerpen treden in werking
vanaf 1 september 2006 om de continuïteit van het recht op een tweede terugbetaalde zitting te garan-
deren.

Momenteel doorlopen die ontwerpen de procedure buiten het RIZIV. Het is niet mogelijk om nu reeds een
datum van publicatie voorop te stellen, maar zoals ik reeds geantwoord heb op de vraag van de Heer
Goutry, zal ik erop aandringen dat de nieuwe regeling zo snel mogelijk een feit wordt.
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AANPASSINGEN VOERTUIGEN MINDERVALIDEN
ROLSTOELLIFTEN VOLAUTOMATISCH

BEL OF MAIL ONS VOOR EEN
UITGEBREID INFORMATIEPAKKET

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

PEETERS Mobility CenterPEETERS Mobility Center

1207
Dokters van wacht beschikbaar bij nationale inlichtingen.

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

komt tegemoet aan een terugkerende vraag van de klanten van de inlichtingendienst. 
Voor deze vorm van dienstverlening verkreeg Belgacom eind 2001 de enthousiaste medewerking van 
de meeste regionale raden van de Orde der Geneesheren, waardoor de inlichtingendienst steeds kan
beschikken over een geactualiseerd wachtdienstenbestand. Meer dan 80% van de wachtkringen zijn

momenteel opgenomen.

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

automatisch wordt doorverbonden.
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Het ‘palliatief forfait’:

Deze forfaitaire tegemoetkoming van 483,39 euro
is bedoeld als tegemoetkoming voor geneesmidde-
len, verzorgingsmiddelen en hulpmiddelen nodig
voor palliatieve verzorging ten huize.

Waarvoor is deze tegemoetkoming bedoeld?

Dit forfait is bedoeld om de kosten in de thuisver-
zorging van palliatieve patiënten te vergoeden van:

- geneesmiddelen zoals analgetica, antidepressiva,
anxiolytica, geneesmiddelen voor dermatologisch
gebruik, …

- verzorgingsmiddelen zoals incontinentieverban-
den, ontsmettingsmiddelen, sondes, naalden,
infuuszakjes,    
Pijnpompen, spuitdrijvers,…

- hulpmiddelen zoals speciale matrassen en bedden,
zelfoprichters, toiletstoelen, rugsteunen,…

Deze tegemoetkoming komt naast de eventuele tus-
senkomsten, die al voorzien zijn in de gewone
nomenclatuur van geneeskundige verstrekkingen.

Wie kan deze tegemoetkoming krijgen?

De patiënt, die lijdt aan één of meerdere onomkeer-
bare aandoeningen en die ongunstig evolueert met
een ernstige algemene verslechtering van zijn fysie-
ke of psychische toestand.
En:

- bij wie therapeutische ingrepen en revaliderende
therapie geen invloed meer hebben op die ongun-
stige evolutie 

- bij wie de prognose van de aandoening(en) slecht
is en het overlijden op relatief korte termijn ver-
wacht wordt (levensverwachting meer dan 24 uur
en minder dan drie maand).

De betrokkene moet de intentie hebben om thuis te
sterven en hij/zij heeft ernstige fysieke, psychische,
sociale en geestelijke noden die een belangrijke
tijdsintensieve en volgehouden inzet vergen.
Indien nodig wordt een beroep gedaan op hulpver-

leners met een specifieke bekwaming en op aange-
paste technische middelen.
De voorschrijvende arts moet verklaren dat de
betrokken persoon voldoet aan de voorwaarden die
vermeld staan in het aanvraagformulier.

Aanvraagprocedure:

- De huisarts van de palliatieve thuispatiënt meldt
aan de adviserende geneesheer van het zieken-
fonds dat de verzekerde beantwoordt aan de voor-
waarden voor het verkrijgen van de tegemoetko-
ming.  Hij gebruikt hiervoor een typeformulier.
De ontvangst van deze kennisgeving aan de advi-
serende geneesheer opent het recht op de tege-
moetkoming( daarom is de poststempel of het
bewijs van afgifte zo belangrijk).

- Het ziekenfonds betaalt onmiddellijk na ontvangst
van de aanvraag op rekening van de begunstigde.

De forfaitaire tegemoetkoming voor palliatieve
thuispatiënten kan niet betaald worden ingeval
betrokkene op het moment van de aanvraag in het
ziekenhuis, in het ziekenhuis, in een rustoord voor
bejaarden of in een rust- verzorgingstehuis verblijft.

Na 30 dagen kan men de tegemoetkoming een
tweede keer aanvragen indien betrokkene verder
thuis verzorgd wordt.

Afgeleide rechten:

Personen, die het palliatief forfait hebben verkre-
gen, krijgen meteen ook recht op:

- volledige terugbetaling van het officiële tarief
voor patiëntenbezoek door de huisarts

- volledige terugbetaling van het officiële tarief
voor patiëntenbezoek door de kinesitherapeut
(sinds 01.09.2006)

- volledige terugbetaling van het officiële tarief
voor patiëntenbezoek door de thuisverpleegkundi-
ge dienst (eventuele aanstelling van een referen-
tieverpleegkundige palliatieve zorg).

Bron: Visie.

Forfait Geneesmiddelen, verzorgings-
middelen en hulpmiddelen voor 

palliatieve patiënten.
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Activiteiten ten voordele van de ALS Liga

VRIJDAG 22 JUNI 2007

organiseert Lieve Vervisch in samenwerking met Azymuth 

het 10de zomerconcert ten voordele van ALS Liga België vzw.

Het zomerconcert in Sint-Denijs staat weer voor de deur. 

Een lustrum dit jaar! Voor de tiende maal gaat de integrale opbrengst van deze avond naar de ALS-Liga
België vzw. 

Juni 1998 was Roland Remmerie, advocaat aan de balie te Kortrijk en zelf ALS-patiënt, samen met ons
de motor achter dit initiatief. Hij vroeg mij, zijn kinesiste, om een concertavond in te richten ten voorde-
le van de ALS-Liga. Die eerste avond in juni '98 was meteen een voltreffer: prachtige muziek, veel volk,
veel zon en een goeie opbrengst. Roland is niet meer, maar "'t Zomert in Sint-Denijs" werd een traditie.
Het sympathieke kerkje zit telkens overvol en de opbrengst groeit elk jaar. (12.000 euro in 2006).

Dit jaar heeft het concert plaats op vrijdag 22 juni om 20 u. in de kerk van Sint-Denijs en wordt
gevolgd door een sympathieke openluchtreceptie voor alle aanwezigen. 

Wij nodigden de Poolse pianist Janusz Olejniczak uit voor een volledig Chopin-recital. Net zoals in 2001
trouwens. Dat jaar ging de Gouden Palm op het filmfestival van Cannes naar "The pianist" van Roman
Polanski, film waarin Janusz Olejniczak de volledige soundtrack speelde. Wie erbij was herinnert zich die
avond (21 juni 2001) als een "midzomernacht sprookje"… 

Vooraf inschrijven is wenselijk omwille van de receptie. 

Kaarten 15 euro - studenten 5 euro. 

Reservatie per overschrijving op rekening 468-7139421-93 op naam van Azymuth met vermelding "ALS-
concert en aantal kaarten". De kaarten liggen dan klaar aan de ingang. 

Bent u niet vrij dan kan u uiteraard een bijdrage storten met vermelding "uit sympathie ALS-Liga ". Vanaf
30 euro wordt een fiscaal attest afgeleverd. 

Wij kijken uit naar vrijdag 22 juni en hopen u die avond te mogen verwelkomen! 

Organisator stichter: 

Lieve Vandenhende-Vervisch, Cloetstraat 7, 8550 Zwevegem, 056/75 66 44. 

Namens ALS Liga: Ginette Remmerie-Claerhout, Leuzestraat 98, 8510 Bellegem, 056/20 36 65.

VRIJDAG 9 FEBRUARI 2007

4de grote

HANDDOEK KAARTING
Ten voordele van de ALS Liga België vzw

Het succes van de voorbije kaart avond werd opnieuw geëvenaard. Heel wat sympathisanten namen deel
of steunden door een kaart te kopen. Tevens willen wij de sponsors langs deze danken voor de vele schit-
terende prijzen. Zoals steeds was er heel veel ambiance.
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Balder Meer mogelijk 
met minder moeite

B&S Comfort BV 
tel. 0031 (0)229 285020 • info@bscomfort.nl • www.bscomfort.nl

Verplaatsen, zitten, liggen, autorijden en zelfs staan; 
de rolstoelen van Balder maken het mogelijk! Kijk voor uitgebreide
informatie op onze website of neem direct contact met ons op.

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 wordt vergemakkelijkt, maar ook 
de taak van alle anderen zoals familie, dokters en medewerkers van de ALS-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.
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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, 02/531.53.13
lori.buggenhout@inkendaal.be

AZ VUB, Laarbeeklaan 101, 1090 Brussel, 02/477.88.16
sara.bare@az.vub.ac.be

UCL Saint-Luc, AV. Hippocrate 10, 1200 Bruxelles, 02/764.13.11
vandenbergh@nchm.ucl.ac.be

CHR de la Citadelle, Boulevard du 12ème de Ligne 1, 4000 Liège,
04/225.69.81

al.maertens@chu.ulg.ac.be

Uiteraard kan je ook steeds terecht op de afdeling neurologie van
het ziekenhuis in uw buurt of bij de plaatselijke neuroloog.

Voor wie op het internet zit!

De ALS Liga België heeft ook een home-

page. Je vindt er gegevens over ALS en de

behandeling van de ziekte, over onze ver-

eniging en de activiteiten die wij organise-

ren.  Er zijn ook heel wat links naar inte-

ressante 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.

ALS ZELF LEZEN EEN PROBLEEM IS.
LAAT HET U VOORLEZEN!

Luisterboeken gratis beschikbaar

Voor wie? Voor iedereen die het gewone gedrukte boek niet kan lezen
of hanteren.
Wat? Meer dan zestienduizend romans en non-fictieboeken, op cas-
sette en in daisy (cd-rom).
Enkele voorbeelden? Stijn Streuvels, Cyriel Buysse, Felix Timmermans,
Willem Elsschot, Marnix Gijsen, Gerard Walschap,Aster Berkhof, Louis
Paul Boon, Hugo Claus, Jef Geeraerts, Louis Couperus, Godfried Bomans,
Leo Tolstoj, Charles Dickens,Agatha Christie, Georges Simenon, Catherine
Cookson, Heinz Konsalik, Gabriel Garcia Marquez, John Irving, enz...
Hoe? Kosteloos thuisbezorgd via de post, in speciale handige
verzenddozen.Als de luisteraar klaar is met zijn lectuur, moet hij
gewoon het adreskaartje van de verzenddoos omdraaien -ons adres ver-
schijnt dan- en het boek posten.
Boekenkeuze? Aan de hand van diverse themalijsten, aanwinstenlijsten
of de hele catalogus.
Inschrijving en uitlening? Gratis.

Waar? Vlaamse Luister- en Braillebibliotheek
Schildknechtstraat 28     1020 Brussel
Tel: 02/423.04.11. Fax: 02/423.04.15.

Meer info? Bij bibliothecaris Ingrid Vandekelder.
vlbb@bibliotheek.be  http://vlbb.bib.vlaanderen.be 
tel: 02/423.04.11 fax: 02/423.04.15
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Vrijwilligers gezocht voor allerlei taken

Voor bijkomende inlichtingen in verband met één van onderstaande vacatures neem je contact op met 
het secretariaat tijdens de kantooruren op het nummer 016-23 95 82 of via e-mail info@alsliga.be. 
Tenzij anders vermeld in de aanbieding.

Medewerkers Cel Onderzoek
De “Cel Onderzoek” zoekt uit welke fondsen ter beschikking zijn of moeten gesteld worden om het
wetenschappelijk onderzoek in een stroomversnelling te brengen. De vaststellingen worden geno-
teerd in de visietekst “Bevordering ALS onderzoek” waarin eveneens de onderzoekscriteria van de
ALS Liga in worden opgenomen. Deze visietekst zal worden afgeleverd bij de bevoegde overheden,
geneesmiddelen industrie, politiekers, enz. 
Hiervoor zoeken wij patiënten, personen uit de medische en farmaceutische wereld en andere geïn-
teresseerde.

Boekhoud(st)er
Werk je graag met cijfertjes? Heeft een jaarbalans geen geheimen? Volg je graag de financiën op?
Werk je graag met Word en Excel? Of heb je ervaring met het boekhoudpakket CIEL en de nieuwe
regelgeving voor VZW’s? 
Neem dan snel contact op met de penningmeester Mia Mahy op 0496-46 28 02, tijdens de kantoor-
uren.

Hulp in thuiszorg
Doe je graag boodschappen voor of samen met zieke personen? Of wil je gaan wandelen met hen?
Of hou je hen graag gezelschap? … Wij zoeken vrijwillige oppassers die graag op sociaal en/of ver-
zorgend vlak mee helpen aan de verwezenlijking van ons project “Lacunes in opvang voor ALS
patiënten” (erkend door het ING Mecenaatsfonds van de Koning Boudewijnstichting). De ALS Liga
voorziet in een vorming en op regelmatige tijdstippen komen de vrijwilligers samen om ervaringen
uit te wisselen. 
Interesse? Bezorg ons dan je naam, adres, telefoonnummer, wanneer we je kunnen bereiken, wan-
neer je beschikbaar bent en in welke regio je wenst actief te zijn, ...

Administratieve krachten
Wie steekt een handje toe bij de administratie van de ALS liga? Door de veelheid aan taken is er
zeker iets waar je kan aan meewerken: opzoekingswerk op internet, informatie bundelen tot een dos-
sier, opstellen van brieven, opvolging van de briefwisseling, ... De vereisten liggen niet hoog. Maar
vlot werken met internet, e-mail, Word, Excel, … zijn zeker een meerwaarde.
Het leukst is als je ons kunt vervoegen op het kantoor te Leuven. Maar er zijn voldoende taken die
je ook thuis kunt uitvoeren.

Vertalers gezocht
De ALS Liga zoekt nog steeds vertalers en dan meer bepaald om het onderzoeksnieuws te vertalen
vanuit het Engels of Nederlands naar het Frans, andere talencombinaties (bijvoorbeeld Engels –
Nederlands) zijn eveneens welkom. Het vertalen mag gerust bij je thuis. Je hoeft je niet te verplaat-
sen naar ons kantoor te Leuven. De contacten gebeuren hoofdzakelijk per e-mail en telefonisch.

Andere vacatures

DRINGEND DRINGEND
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VAN HARTE DANK VOOR JE GIFT, GROOT OF KLEIN

Periode van 01/01/2007 t/m 26/03/2007

ALGOET-VANDENDRIESSCHE MARKE (Kortrijk)

BACKES Mathieu BEYNE-HEUSAY

BAETENS-SCHURGERS LONDERZEEL

BEKAERT Stefaan KORTRIJK

BELIEN Maria KERKRADE

BLEECKX Jan BONHEIDEN

BLOEMEN Frans HEVERLEE

BOERJAN Arsene BASSEVELDE

BOGAERTS August RETIE

BRAMLS Anna-Maria STERREBEEK

BRANDERS Maurice TESTELT

BRAVAGO bvba ANTWERPEN

BREDT-MARTENS ALSEMBERG

BRIJSSINCK Annemarie S GRAVENWEZEL

BUELENS Elza PELLENBERG

BUYLE Jean-Paul OOSTERZELE

CHAMPAGNE Ghislaine VELM

CLAES Lucia TIENEN

CLERCKX Christina MOL

Congregatie MONTFORTANEN LEUVEN

COUMONT Marie-France BRUXELLES

CUVELIER Heidi WEVELGEM

DE BELS Jean-François DIKSMUIDE

DE CEULENERS Magda KOERSEL

DE KEERSMAEKER Catharina SINT-NIKLAAS

DE LAAT Alfons BRASSCHAAT

DE MAERSCHALK Christa HOEILAART

DE MEYER Marc GENT

DE SMEDT Greta ASSE

DE VOS Irma LEDE  

DE VRIJ Christel SCHOTEN

DE WEER nv SINT-GENESIUS-RODE

DECLERCK paul OOSTDUINKERKE

DEDECKERS Florence ANTWERPEN

DEGRAEVE-VANDOORNE VEURNE

DEGRIECK Louis TORHOUT

DEROLEZ Christiaan SINT-ANDRIES

DESWERT Robert MAASMECHELEN

DEVIJVER-HORMANS KESSEL-LO

DEWIN Simon MEISE

DOBBELAERE Harry WINGENE

DREES Jacqueline LOMMEL

FABRE-HAESENDONCK HOLSBEEK

FONTEYN Ineke DEURNE (Antw)

FRIPPIAT-COSSE LIEGE

GRAULUS Julia DUISBERG

HAEZEBROUCK Marc WEVELGEM

HANSON Maria Rita Clara Castello di Fiemme

HEBBELYNCK-DECLERCQ DRONGEN

HEETHEM Noël ZEDELGEM

HENDRIX Bernadette BRYE

HILLEWAERE Hugo VEURNE

HUYBRECHTS Francisca ANTWERPEN

INNER WHEEL CLUB ANVERS WILRIJK

JACOBS Ingrid ALKEN

JACOBS-COUWELS GROBBENDONK

KIWANIS Aalter Baekeland AALTER

Koning Boudewijnstichting BRUSSEL

LIEVENS Gilberte KOEKELBERG

LINDEKENS Mariette DEURNE (Antw)

LIONS CLUB LIEGE AIRPORT ENGIS

LIPS-LEMAIRE OOSTDUINKERKE

LUYTEN-HORION ANTWERPEN

MALAISSE Marc JAMBES (Namur)

MERTENS Eddy NIEUWPOORT

MEYNCKENS Ludo ZOERLE-PARWIJS

MICHIELS Maria TISSELT

MILANTS Jan DIEPENBEEK

MISEREZ Dirk SINT-MARTENS-LIERDE

MULLENERS Luc TONGEREN

Nationale Loterij BRUSSEL

PAQUET Monique MONTEGNEE

PASSAGEZ Jean-Pierre LIEGE

PASSAGEZ Véronique LIEGE

PATTYN-HELDENBERGH H. IZEGEM

PEETERS-DE BRUYN LOENHOUT

PETERS Sarah HASSELT

PUPP Gerhard BOZEN (BZ)

RIBBENS Hildegarde SINT-MARIA-LIERDE

RIJCKEN Theresia HAMONT-ACHEL

ROBIN Alain BRUXELLES

ROBYN Griet LEDEGEM

SCHEVERNELS Godelieve ZWIJNDRECHT

SCHIPPERS Jean-Marie BRASSCHAAT

SCHOUTEN Chantal GELINDEN

STORKEBAUM Erik BLANDEN

STORME Guy DRONGEN

TABURAEU Raymond GENVAL

THIRIART Marie-Claire LIEGE

TIMMERMAN Marie-Jeanne SCHEPDAAL

TRAETS John ANTWERPEN

TURCQ Frank KUURNE

UTEN Clementina VEERLE

VAN HAUWENIS Edmond WILLEBROEK

VAN IMPE Christiane WOLVERTEM

VAN MAELE Eric ZEDELGEM

VAN ROEY-DE CEUSTER OUD-TURNHOUT

VANDAELE Christina ROESELARE

VANDAELE Ursmar KNOKKE-HEIST

VANDENDRIESSCHE Roger OVERIJSE

VANDER ELST Marie HERENT

VANDERHAEGEN Herman MECHELEN

VANDERHELST L. IZEGEM

VANHAUWAERT Roger WEVELGEM
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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.

VANHAUWERE-VERBEKE HESINGUE

VANHOVE Elisabeth STROMBEEK-BEVER

VANVLIJMEN-SCHOUTEDEN MEEUWEN

VERBRUGGHE Anny KORTRIJK

VERHAERT Josée GEEL

Vriendenkring BOSERF SINT-GENESIUS-RODE

WANLIN Daniël VILVOORDE

WIJNANTS Herman WOMMERSOM

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.

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

Sinds januari 2007 medisch onderzoek 
op stukken

Personen met ALS moeten sinds januari 2007 geen medisch onderzoek meer ondergaan om tussenkom-
sten te bekomen van de federale overheid. Het volstaat om de nodige documenten voor te leggen.
Daarenboven zal je aanvraag met prioriteit worden behandeld. 

Wat moet je hiervoor doen?

De sociale dienst van je mutualiteit of ziekenhuis of soms je behandelende geneesheer vult samen met jou
de aanvraagformulieren in. Bij dit invullen moet je erover waken dat zij op de formulieren 3 en 4 duide-
lijk vermelden dat je dossier met voorrang moet worden behandeld. Waak er eveneens over dat zij al de
nodige medische stukken toevoegen aan je dossier, zodat duidelijk wordt aangetoond dat je door een ern-
stige aandoening bent getroffen.

Bijkomende inlichtingen kun je krijgen bij:

FOD Sociale Zekerheid
Directie-generaal Personen met een handicap
Zwarte Lievevrouwstraat 3c - 1000 Brussel

Tel: 02-507 87 99- Fax: 02-509 81 85 
e-mail: HandiN@minsoc.fed.be
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Praktische tips 
bij dagelijkse lichaamsfuncties

Tips Tips Tips Tips Tips Tips Tips

Eten en drinken

Mensen die ALS hebben ondervinden veel proble-
men met eten en drinken. De oorzaak kan zijn dat
de mond- en kauwspieren zodanig aangetast zijn
dat het eten niet meer in de mond wordt gehouden
wat het kauwen van voedsel bemoeilijkt. Het kan
ook zijn dat de hand, arm, en schouderspieren zo
verzwakt zijn dat het vasthouden van een gewone
vork of lepel niet meer lukt. Deze problemen kun-
nen met verschillende hulpmiddelen worden ver-
holpen zodat personen met ALS toch nog zelfstan-
dig kunnen eten.

Bestek
Door vinger- en handatrofie (spierzwakte) kan het
vasthouden van het bestek problemen geven. Dit
kan worden opgelost door bestek met verdikt hand-

vat te gebruiken, wat het vasthouden
vergemakkelijkt. In de handel zijn
verschillende soorten van bestek met
verdikte handgreep, maar je kunt het
ook vrij eenvoudig zelf maken.

Neem hiervoor een stuk isolatiebuis (rubberen
schuim) en schuif dit over een gewone vork en
lepel. Een nadeel is wel dat je de schuim moeilijker
kunt schoonhouden.

Bord
Het is aangeraden om een plastiek bord te nemen
dit breekt niet als het valt en het kan tegen een

stootje. Er zijn speciale borden met
een opgezette rand. Deze rand laat
toe dat je met behulp van je vork
het eten tegen de rand kunt schui-
ven en het zo gemakkelijker kunt

opscheppen. Wanneer je zo’n bord koopt, zorg er
dan voor dat het in de magnetron mag.

Bekers
In de handel zijn verschillende soorten bekers. 
Dit gaat van gewone plastiek bekers tot bekers

met twee handgrepen al dan niet verdikt. Handig
kunnen de speciale afsluitdoppen zijn
met teuten, zodat je minder morst bij
het drinken. Bij de ALS Liga zijn even-
eens speciale houders voor rietjes te
verkrijgen. Deze bevestig je op een

gewoon glas of tas en het rietje schuif je erin. Zo
blijft het rietje op zijn plaats en kan je steeds
gemakkelijk drinken.

Knietafeltje
Een knietafeltje is ideaal voor in de auto, in bed, 
in de rolstoel, op de camping, … Om het knietafel-

tje voldoende stabiliteit
geven, moet je er opletten
dat onderaan het tafeltje
een antislip kussen zit.
Het knietafeltje kan ook
op tafel worden geplaatst
om als leesplankje te
gebruiken. Deze knie-

tafeltjes zijn ondermeer verkrijgbaar in de winkel-
keten Blokker.

Andere
- Rust met je ellebogen op tafel om je polsen en

hand gemakkelijker te bewegen
- Zit met je knieën en heupen in een hoek van 90

graden in een stoel met rechte rug
- Gebruik een rubber kleefmatje (gemaakt van

Dycem) om alles te stabiliseren op tafel
- Voedingssupplementen smaken soms beter in een

milkshake. Vraag wel aan je apotheker of deze
medicatie mag worden geplet of gemixt in sausen
om gemakkelijker te slikken of vraag aan je arts
naar vloeibare medicatie.

Aan- en uitkleden

Tijdens het aan- en uitkleden kunnen zich verschil-
lende problemen voordoen. Onder andere wordt het
moeilijker om knoopjes van een blouse open en

Praktische tips 
bij dagelijkse lichaamsfuncties
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Tips Tips Tips Tips Tips Tips Tips

dicht te doen, lukt het strikken van
schoenveters niet zo goed meer, ...
Ook hier zijn verschillende prakti-
sche hulpmiddelen voor handen:

knopen dichtmakers, aankleedstok, sokken of panty
aantrekker, schoenlepel, elastische veters… Deze
laatste rijg je in je schoenen en
strik je. Op deze wijze krijg je
een instapschoen. Deze veters
zijn verkrijgbaar in drie lengtes
en in de kleuren zwart en bruin.
De veters van 45 cm zijn ook verkrijgbaar in het
beige.
Maar de vraag blijft of je deze zelf nog kunt hante-
ren. Vroeg of laat ben je voor dit soort van zaken
aangewezen op hulp. Deze hulp krijg je van je naas-
te omgeving, thuiszorg, vrijwilligers, …

Andere
- Kleed je al zittend op een stoel met arm-

leuningen. Dit helpt je om je evenwicht beter te
houden.

- Rol van de ene kant naar de ander kant om je
broek over je heupen te krijgen. Dit kun door te
zitten op een stoel of te liggen in bed.

- Draag wijde en gemakkelijke kleding en liefst met
elastische broek- of rokband.

- Kies voor kleding waarin je gemakkelijk geraakt
(type omslag, pull-over, …). Maar zorg ook steeds
dat de kleding langs voor open gaat en niet langs
achter.

- Draag kleding met grote en platte knopen of met
Velcro sluitingen.

- Bevestig een grote lus aan je ritssluiting van je
jassen, broeken en/of rokken.

Bed

Het omdraaien in bed, alsook het opstaan kan pro-
blemen opleveren. Om gemakkelijk in- en uit het
bed te stappen, kun je het verhogen door onder de

poten houten plankjes te plaat-
sen. Of je kunt een hoog-laag
bed huren bij de thuiszorgwin-
kel of indien in voorraad bij de
ALS Liga. Het omdraaien in

bed wordt vergemakkelijkt door te slapen in satij-
nen lakens. In de handel zijn speciale matrassen

die het omrollen bevorderen en zelfs doorligwon-
den trachten te voorkomen. Verder zijn er ook
allerlei soorten van kussens om een betere onder-
steuning te geven.

Dagelijkse hygiëne

Breed is het gamma van problemen die
zich voordoen tijdens de dagelijkse hygië-
ne of het wassen. In en uit het bad stappen,
lang staan onder de douche, het open en
dicht draaien van kranen, problemen met tanden-
poetsen, het wassen van het lichaam en haren, …
Hiervoor bestaan verschillende hulpmiddelen zoals
wandbeugels, tillift, badlift, douchestoel, speciale

kranen, enz…. Een goed overzicht van
alle hulpmiddelen vind je terug op de
website van het Vlaams Agentschap voor
Personen met een Handicap of VAPH
(www.vaph.be).

Tips bij het wassen 
- Antislip matje voor bad of douche
- Gebruik een badspons op een stok
- Gebruik zeep bevestigd aan een touw, of steek de

zeep in het washandje of neem vloeibare zeep
- Neem steeds lauw water, omdat warm water je

slaperig kan maken
- Naai bandjes aan de handdoeken zodat je ze

gemakkelijker kunt vasthouden bij het afdrogen
van je rug

- Plaats een handdoek op de grond tegen het slippen
als je uit het bad of de douche stapt

- Plaats een handdoek op de rug van een stoel, zodat
je door te wrijven met je rug deze gemakkelijker
kunt afdrogen

- Een badjas kan eveneens helpen om je af te
drogen

Tips om naar het WC te gaan 
- Gebruik een WC verhoger. In de han-

del zijn ook opvouwbare toiletverho-
gers of stoelen. De verstelbare hoog-
te is over het algemeen van 45 t/m 
62 cm

- Plaats wandbeugels langs het WC,
zeker nooit steunen op het papierhoudertje of
andere.

Nieuwsbrief van de ALS Liga 25
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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.

Tips bij persoonlijke hygiëne 
- Probeer een elektrisch scheerapparaat uit, als je je

nog scheert met zeep
- Gebruik een elektrische tandenborstel. Deze heb-

ben over het algemeen een
dikkere greep. 

- Was je haar met babysham-
poo (prikt niet in de ogen)

- Was je haar in een speciale
wasbak

Omgeving

Bij het verder vorderen van ALS zul je stilaan
problemen beginnen te ondervinden bij het bedie-
nen van lichtschakelaars, stopcontacten, deuren
openen en sluiten, telefoneren, schrijven, … Om
je TV, stereo, dvd-speler, deuren, vensters, rollui-
ken en gordijnen, … te bedienen kan de ALS Liga
je advies verlenen, want in de handel zijn ver-
schillende mogelijkheden om je omgeving op
elektronische wijze te besturen.

Tips voor de eerste moeilijkheden
- Aanraak of grote schommel schakelaars.
- Gebruik een stekkerdooshouder. Deze kun je

insteken in het stopcontact en de doos op een ver-
hoog leggen zodat je er gemakkelijker bijkan.

- Gebruik timers voor bijvoorbeeld de verwarming
af en op te zetten, …

- Handvrije telefoon met luidspreker en geheugen
voor het opslaan van telefoonnummers.
Daarenboven moeten veelvuldig gebruikte num-
mers opgeroepen kunnen worden door slechts 1
toets in te drukken.

- Maak de deurkruk groter, door de hefboom te ver-
groten zodat je minder kracht hoeft te zetten.

- Vergroot de sleutelgreep.
- Bij het schrijven kun je gebruik maken van pen-

nen met extra groot uiteinde en dikkere antislip
greep.

- Om zaken te dragen kun je een schort gebruiken
of een draagband die je diagonaal rond je lichaam
of lende draagt.

- Neem een duwkarretje met antislip oppervlak (bij-
voorbeeld met Dycem) 

Bronnen:

- www.ALSLIGA.be
- www.focusonals.com/tips.htm
- Scottish MND Association (MND/ALS library and

information centre)

Tips Tips Tips Tips Tips Tips

AANDACHT – AANDACHT - AANDACHT – AANDACHT – AANDACHT

Regelmatig krijgen wij melding van deur aan deur verkoop in naam van de ALS Liga. Pas op:
mensen die hiervoor de toestemming hebben zijn drager van een officiële brief ondertekend door de
voorzitter. Daarom: vraag steeds de leurderskaart, noteer hun naam, koop niets, verwittig ons en des-
gevallend de politie zo snel mogelijk. Wij nemen dan de mogelijke acties.

Opmaak_ALS_136  29-05-2007  08:13  Pagina 26



27Nieuwsbrief van de ALS Liga

MODEM-TEST!!!
Personen met ALS kunnen bij de ALS Liga een communicatieapparaat ontlenen. 

De procedure verloopt als volgt:

1. Als je nog geen lid bent, laat je dan registreren bij de ALS Liga België
2. Neem contact op bij de ALS Liga België

3. Vervolgens verwijst de liga je door naar MODEM
4. MODEM neemt een test af om na te gaan welk apparaat het meest geschikt is

5. Is het toestel voorradig dan kun je het onmiddellijk meenemen en aan de slag gaan.
6. De waarborg van 70 EUR wordt cash betaald aan MODEM

Deze werkwijze garandeert dat je steeds beschikt over het meest optimale toestel.

Franstalige personen kunnen terecht bij het Waalse CRETH. Tussen CRETH en de ALS Liga België werd
een gelijkaardige overeenkomst afgesloten als bij MODEM

Opgelet
Wanneer je het apparaat niet meer gebruikt, moet het zo snel mogelijk terug worden gebracht naar

het secretariaat van de ALS Liga België. Zo kunnen wij andere personen snel verder helpen.
Enkel bij terugbrenging op secretariaat kan de waarborg worden teruggestort.

MODEM, Doornstraat 331 te Wilrijk, tel.: 03-820 63 50,
e-mail: modem@stichtingkinsbergen.be

CRETH, Rue de Bruxelles 61 à Namur, tel.: 081-72 44 00
e-mail: creth@psy.fundp.ac.be

MODEM en CRETH zijn geen commerciële instanties. Het zijn vzw’s die samen met jou zoeken naar 
praktische oplossingen voor jou communicatieprobleem. Zij verkopen niets, zij geven alleen advies waar 

je best terecht kunt.

Snelprocedure PAB bij ALS
Sinds eind 2006 is de snelprocedure PAB voor ALS patiënten een feit. 

Elke PALS die ingeschreven is bij het VAPH kan een PAB of Persoonlijk Assistentiebudget aanvragen. Bij

goedkeuring van de aanvraag ontvang je het maximum PAB-budget om zelf de nodige assistentie en onder-

steuning te organiseren. De budgethouder kan één of meerdere assistenten in dienst nemen om te helpen

bij de ondersteuning voor ADL (assistentie dagelijks leven) bv: bij persoonlijke hygiëne, lichaamsverzor-

ging, huishoudelijke taken, verplaatsingen, enz. maar in het bijzonder bij beademingsondersteuning, aspi-

reren en nachtassistentie. Daarenboven bepaalt de patiënt zelf welke taken door welke assistent worden uit-

gevoerd en het tijdstip en de wijze waarop de assistentie wordt verleend. 

Op onze website  www.ALSLIGA.be vind je de aanvraagprocedure terug. Indien je niet beschikt over inter-

net mag je altijd het secretariaat op 016/23.95.82 contacteren.
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Welkom bij de rubriek “Smakelijk!”. Deze rubriek
werd een tijdje terug gestart omdat samen eten een
belangrijke sociale activiteit is en waarvan je als
ALS patiënt spijtig genoeg niet meer ten volle kunt
genieten. Door de kauw- en slikproblemen kun je
immers niet steeds meer dezelfde gerechten eten als
de anderen of erger nog wordt alles gemixt tot een
onsmakelijke brij met een vreemd kleurtje.
Wie zou dan niet de neiging hebben om kleinere
hoeveelheden en om minder gevarieerd te eten.
Hierdoor ontstaan ernstige tekorten in het lichaam.

Het is daarom belangrijk dat er steeds een goed
evenwicht is tussen de verschillende voedingsstof-
fen. Naar voedingswaarde toe moet je vooral letten
dat de voedingsstoffen voldoende energie en eiwit-
ten bevatten.
De onderstaande recepten komen uit het kookboek
“Easy-to-Sallow, Easy-to-chew Cookbook” en wer-
den vertaald uit het Engels. De recepten zijn zowel
geschikt voor mensen met, als mensen zonder
kauw- en slikproblemen.
Smakelijk!!

Smakelijk!

Zoals steeds kiezen wij voor recepten uit de laatste
fase, waarin slikken een zeer ernstig probleem wordt.
In deze fase moet de voeding steeds een zeer zachte
consistentie hebben. Variatie met voeding wordt in dit
stadium moeilijker en veelal wordt overgeschakeld op
commerciële producten bij slikproblemen. De gekozen
recepten trachten dit te voorkomen en verkleinen
tevens het risico op verslikken.

Voorgerecht:

Spliterwten soepje

Ingrediënten (voor 8 personen)

• 500 gr groene
gespleten erwten
(2 tassen)

• 800 ml kipfond
• 4 tassen water
• 4 kippen bouillon-

blokjes
• 1 eetlepel plant-

aardige olie
• 1 grote gehakte

ajuin
• 3 stengels gehakte bleekselder
• 2 grote in blokjes gesneden wortels
• 1 kleine fijngehakte sjalot
• 2 fijngehakte teentjes knoflook
• 2 dikke geschilde en in blokjes gesneden aardappels
• 1/2 theelepel tijm
• 1 laurierblad
• 500 gr magere blokjes ham
• zout en peper

Bereidingswijze

• Was de erwten in een vergiet, plaats ze in een grote
kookpot met water en breng aan de kook. Neem
van het vuur en laat ze gedurende 1 tot 2 uur
weken.

• Giet het water af. Voeg de kippenfond en de 
4 tassen water toe en breng opnieuw aan de kook.
Verlaag het vuur en laat gedurende 1 tot 2 uur 
sudderen, totdat de erwten zacht en papperig wor-
den. Voeg eventueel extra water toe. (Voeg geen
andere ingrediënten toe zolang de erwten niet mals
zijn). 

• Tijdens het koken van de erwten, verwarm je de
olie in een medium braadpan en fruit de ajuin.
Voeg selder en wortelen toe en stoof alles gaar.
Voeg vervolgens de look en sjalot toe en laat nog 
1 minuut garen. Neem van het vuur.

• Wanneer de erwten zacht zijn voeg je de gestoofde
groenten, aardappels, tijm, laurier, bouillonblokjes
en ham toe. Laat alles verder koken totdat de aard-
appels zacht zijn en de soep op de gewenste dikte
is. Wanneer de soep te dik is, mag je kippenfond
toevoegen. 

• Verwijder het laurierblad alvorens te serveren en
breng op smaak met peper en zout.

Tip

Voor een gladdere soep, mix je de soep.
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Hoofdgerecht:

Kip op koningswijze

Ingrediënten (voor 6 personen)

• 3 eetlepels boter of
margarine

• 3 stukken ontbeende
en ontvelde kippen-
borsten (gesneden
in stukjes van 2,5
cm)

• 1 kleine fijngehakte
ajuin

• 250 gr verse
champignons in
schijfjes

• 1 medium in blokjes gesneden rode paprika 
• 1/4 tas bloem
• 1 tas vetarme kippenbouillon
• 1 tas magere koffiemelk
• 1/4 theelepel witte peper
• 1/4 tas gehakte peterselie
• zout en peper

Bereidingswijze

• Smelt de boter in een grote braadpan en bak de kip
gaar op een matig vuur.

• Voeg de ajuin toe en fruit hem.
• Voeg de champignons en paprika toe en stoof deze

gaar.
• Meng de bloem en de bouillon en voeg dit toe

samen met de koffiemelk bij de kip.
• Breng aan de kook onder voortdurende roeren tot-

dat de saus begint te dikken.
• Voeg extra koffiemelk toe wanneer de saus te dik is

of als ze te dun is extra bouillon met bloem.
• Voeg peterselie toe en kruid met peper en zout.
Serveer hierbij geroosterd brood of deegwaren.

Tip

Indien je kleinere stukjes wenst in de saus, mix ze
mixen tot op de gewenste dikte.

Dessert:

Rabarber Broodpudding

Ingrediënten (voor 10 personen)

• 2 tassen magere melk
• 2 grote eieren
• 2 tassen suiker
• 2 theelepels vanille suiker
• 1/2 theelepel nootmuskaat
• 1/2 theelepel kaneel
• 5 tassen droge stukken

brood 
(12 sneden)

• 4 tassen rabarber
(diepvries)

Bereidingswijze
• Verwarm de oven voor op 180 °C.
• Vet een bakvorm in van 18 x 28 cm.
• Doe in een grote mengkom de melk, eieren, vanille,

nootmuskaat en kaneel en klop dit goed op.
• Roer brood en rabarber onder het mengsel.
• Giet in de ingevette bakvorm en plaats deze in een

vorm van 23 x 33.
• Doe in deze tweede vorm een 2,5 cm water (principe

van bain-marie) en plaats dit geheel in de oven.
• Bak gedurende 60 tot 70 minuten of tot dat de pud-

ding is opgekomen in het middel.

Tip

Gebruik wit brood zonder korsten om er stukjes brood
van te snijden. Droog de stukjes op bakpapier in een
warme oven.

Tot slot:
Een maaltijd bereiden voor iemand die kauw- en slik-
moeilijkheden heeft, vraagt even veel aandacht als het
bereiden van een maaltijd voor mensen die deze moei-
lijkheden niet hebben.
Een gouden tip: mix zeker niet alles zomaar door
elkaar, maar maak van de verschillende etenswaren
aparte mixen. Het oogt mooier, de geur blijft bewaard,
de eetlust wordt aangewakkerd en bevorderd.
Wie mengt nu zijn eten tot een niets uitziende brij?

Hebt u een zoekertje of vraag.
Laat het publiceren in de nieuwsbrief.
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In 2007 zal de dienstverlening
hulpmiddelen behoren tot de
werking van ALS Mobility &

Digitalk vzw (of ALS M&D). Dit
verandert niets aan de huidige
werking. Voor meer details ver-

wijzen wij naar de 
volgende nieuwsbrief.

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-
ze te nemen. 

Handgeduwde rolwagens.
De vereniging beschikt over handgeduwde rolwa-

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 PALS
bent. Een handgeduwde rolwagen zal je waar-
schijnlijk niet lang kunnen gebruiken. Heb je één
gekocht en een tussenkomst bekomen van de
mutualiteit of van het VAPH dan moet je zeker
vier jaar wachten om een nieuwe beter aangepas-
te rolwagen in functie van je noden (bv. elektri-
sche rolwagen) terugbetaald te krijgen.

Per hulpmiddel wordt een waarborg
van € 30 betaald, met uitzondering
van communicatieapparaten € 70 en
elektrische rolwagens € 120. Deze
waarborg wordt bij teruggave van het
ontleende artikel teruggestort. Voor
sommige, veel gevraagde hulpmidde-
len, bestaat een wachtlijst. Dit wil
echter niet zeggen dat, indien jij vra-
gen hebt over hulpmiddelen of op zoek
bent naar passende oplossingen, je niet
bij ons terecht kan. Laat je vooral niet
afschrikken door de vele aanvragen die
reeds werden ingediend. Ook voor jou
vinden we beslist een passende oploss-
ing. Heb je interesse voor één van de
volgende hulpmiddelen, contacteer het
ALS secretariaat. In de mate van het
mogelijke zullen wij helpen bij het vin-
den van oplossingen. 

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

bezorg ze ons dan zo vlug mogelijk terug. Andere PALS
zullen u dankbaar zijn.
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Elektrische rolwagens:
De vereniging beschikt over diverse elektrische
rolwagens. Deze stellen wij ter beschikking van
PALS die daar nood aan hebben. In vele gevallen

beslissen wij zo’n toe-
stel te plaatsen bij men-
sen die een rolwagen
hebben aangevraagd bij
de overheid, maar die
nog een hele tijd moe-
ten wachten alvorens de
administratieve romp-
slomp is afgewerkt.
Mensen ouder dan 65
jaar en die niet meer in
aanmerking komen

voor een tegemoetkoming krijgen een prioritaire
behandeling bij het uitlenen van zo’n rolwagen.
We beschikken over allerlei modellen, gaande van
gewone elektrische rolwagens met handbesturing
tot rolwagens met kinbesturing en omgevingsbe-
diening. Alle materiaal is in perfecte staat en som-
mige toestellen zijn splinternieuw. Ben je geïnte-
resseerd laat het ons dan weten. Tegen betaling
van een borgsom kan je er al één hebben. In func-
tie van wat we ter beschikking hebben zullen we
proberen je te helpen. 

Elektrische Scooters:
Voor PALS die nog voldoende hand- en armfunc-
tie hebben, staan er een paar van deze hulpmid-
delen ter beschikking. Na een seintje kan je zo’n
driewieler eveneens tegen een waarborg bij ons
ontlenen. Ook een driewieler fietsuitvoering 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. Velen 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 aansturing-
systemen die het onze mensen mogelijk moet
maken ondanks hun diverse handicaps toch deze
computers aan te sturen.  Heb je vragen hierom-
trent en wil je aan de weet komen of ook jij zo’n
computer kan bedienen of er over beschikken,
laat het ons dan weten.

Lucy
Lucy is een universeel invoer-
hulpmiddel dat kan worden
gebruikt als toetsenvervanger
van een computer of als com-
municatiehulpmiddel. Bij de
laatste toepassing kan een

printer of spraaksynthesizer rechtstreeks worden
aangesloten. De Lucy kan worden gebruikt met
een groot aantal verschillende invoerhulpmidde-
len. Dit maakt de Lucy uitermate geschikt als
hulpmiddel voor mensen met progressieve aan-

De aanvrager komt het gevraagde hulp-
middel, zelf of met hulp van familie of
vrienden afhalen en ook terugbrengen.
Enkel indien dit echt onmogelijk is, kan
het transport verzekerd worden tegen
een vaste vergoeding van €€30 voor de

PALS uit Vlaams-Brabant en €€50 voor
alle andere provincies.
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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 vereniging beschikt
over enkele hoog-laag
zieken bedden. Patiënten

die hier nood aan hebben kunnen zich melden.
Indien niet in voorraad word je op de wachtlijst
geplaatst.

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

Kleine hulpmiddelen.
De vereniging beschikt eveneens over allerlei
klein materiaal om voorlopig verder geholpen te
worden, waaronder Anti-decubitus materialen.

doeningen. Een bijzondere vorm van invoer is de
laserlichtaanwijzer, die aan je hoofd bevestigd
wordt. Deze lichtaanwijzer is zeer goed zicht-
baar, ook in helder daglicht. Op de Lucy bevindt
zich een LCD leesregel. Op dit display verschij-
nen de ingetypte boodschappen. In het geheugen
van de Lucy kunnen meer dan 900 verschillende
boodschappen opgeslagen worden, hetgeen tot
een aanzienlijke opvoering van de communi-
catiesnelheid kan leiden.

Multicontrole of Gewa.
Dit zijn programmeerbare infrarood afstandsbe-

dieningen. Ze kunnen daar-
door de gewone afstandsbe-
diening van televisie, video en
stereoketen vervangen. De
toestellen kunnen de infrarood
codes van een bestaande
afstandsbediening aanleren. 
Zo kan je daar bijvoorbeeld
allerlei apparaten op aanslui-

ten zoals een ventilator, handvrije infrarood
telefoon, automatische deuropener, de binnen-
huisverlichting door middel van x.10 schake-
laars, 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 tillift zeer stabiel.
Ze werken op batterijen en
zijn zeer gemakkelijk te
bedienen..

Mocht je in het bezit zijn van een eigen hulp-

middel 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 voor dat deze bij de gepaste per-

soon terecht komt.
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