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HALLO,

Misschien merkte je het al op, onze
nieuwsbrief zit in een nieuw kleedje. De
look op tijd en stond eens wijzigen kan
zeker geen kwaad, maar in dit geval gaat
het hoofdzakelijk om de samenwerking
met een nieuwe drukkerij en daar maken
we tergelijkertijd dankbaar gebruik van
om het één en het ander te verbeteren.
De rubriek ALS-jeblief is terug. Vele onder
u zullen dit onderwerp nog kennen uit de
beginperiode van de vereniging (zie ver-
derop). We hopen dat de wijzigingen in
uw smaak vallen. Zo niet, laat het ons dan
gerust weten, aub.

Je leest via de nieuwsbrief en de website
dat we niet stilzitten met het creéren
van nieuwe regelgevingen en projecten
ten behoeven van de PALS. Door de snel
evolutieve aard van deze rotziekte en de
traagheid van de instanties, wordt deze
doelgroep vaak tekort gedaan. Denk maar
aan de ondersteuning die je moet krijgen

via VAPH/AWIPH, RIZIV/INAMI, de FOD, e.a.

Al is het de laatste tijd merkbaar verbe-

terd, mede door het ijveren van de Liga. De

keuze voor onze organisatie en de PALS is
beperkt tot 3 keuzes:

-1. wachten tot er iets gebeurd (is geen op-
tie voor PALS).

-2.dat wachten proberen te verkorten
door sensibilisatie van de overheden en
de bevoegde personen.

-3.het heft in eigen handen nemen en het
zelf proberen te doen.

De 3de keuze is niet evident als je geen

enkele vorm van gestructureerde onder-

steuning (subsidie) ontvangt. Schrijnend,
in een land als Belgié, in de 21ste eeuw.

Qua medisch onderzoek naar de oorzaak
van ALS, is de 3de keuze niet mogelijk en
dus moeten we daar onze overheden blij-
ven bespelen om meer financiéle midde-
len vrij te krijgen voor onze vorsers.

We hebben al menig project succesvol
afgerond dankzij de steun van sponsors
en sympathisanten. De sympathie van
sponsors met een hart van waaruit een
enorme kracht ontstaat, zijn van onschat-
bare waarden. We weten reeds lange tijd,
aan de hand van de vorige projecten, hoe
essentieel die steun is. En dat we daarop

kunnen rekenen, bezorgd ons
enige geruststelling.

Het project ALS Opvangcentrum
aan de Belgische kust is natuur-
lijk een ander paar mouwen.
Doch, door de vele onderhan-
delingen van de afgelopen we-
ken/maanden is ook dit, toch
wel omvangrijk project, in een
stroomversnelling terechtgeko-
men. Daarom zijn we genood-
zaakt om ALLE, maar dan ook
ALLE hands aan dek te roepen.
ledereen waarvan je denkt dat
hij/zij een belangrijke/invloed-
rijke rol kan spelen in het welsla-
gen van dit gigantische project
rond de ALS Opvang problema-
tiek, mag je met ons in contact
brengen. Een uitgebreide op-
roep naar sponsoring toe vind je
achteraan op de cover van deze
NB en op de ALS-website. Moge-
lijke geinteresseerden, kunnen
op aanvraag een uitgebreid dos-
sier bekomen.

Op basis van de vraag die we krij-
gen naar opvangmogelijkheden
voor PALS, stellen we de dossiers
en aanvragen naar overheden
en mogelijke partners op. We
voorzien 20 plaatsen, maar wat
we spijtig genoeg niet kunnen
inschatten is, of de vraag naar
opvang gaat toenemen eens het
centrum er zal zijn. Met opvang
bedoelen we zowel PALS die per-
manent (nursing) in dit gespeci-
aliseerd care center willen ver-
blijven, als mensen die op basis
van logement/kortopvang, de
batterijen terug willen opladen.
Daarom hadden we graag van u
geweten of u van dergelijk cen-
trum gebruik zou willen maken
indien het effectief bestaat?
Stuur dan aub een berichtje met
wat uitleg naar het ALS secreta-
riaat indien dat zo is. Zodoende
krijgen we een duidelijker zicht
op de totale situatie.

We doen dit vooral voor:

- de gezinnen waar de draag-
kracht vaak wordt overschre-
den en men er even tussenuit
moet om de batterijen weer
op teladen

- voor PALS
vangnet

- voor PALS zonder PAB

- alleenstaanden PALS

- patiénten die zeer snel evolu-
eren

- PALS die in een onaangepaste
woning verblijven, bvb een ap-
partement op een verdieping
met een te kleine of geen lift

- financieél minder gegoeden
patiénten

zonder sociaal

We willen d.mwv. dit eigen cen-
trum een alternatief bieden aan
de ALS doelgroep.

Want, door de lange wachlijsten
en de grote zorgvraag, kunnen
PALS niet in de bestaande en tra-
ditionele voorzieningen terecht.
Dus moeten we ook op vlak van
deze specifieke opvang voor ALS
patiénten het heft in eigen han-
den nemen.

Er moeten DRINGEND meer le-
vensperspectieven komen voor
PALS zodat er minder snel naar
euthanasie dient gegrepen te
worden.

Danny




MELDINGEN IN EEN JAARLIJKSE MEETING VAN NEUROLOGEN IN BOoSTON

Nu al werden meer dan 135 mutaties van
het SOD1 proteine geidentificeerd bij ALS
patiénten. Er is meer en meer indicatie van
een mogelijke rol van de paraoxonase enzy-
men (PON) die helpen te beschermen tegen
toxines en die veronderstelde omgevingsge-
bonden risicofactoren voor de aandoening
zouden kunnen verklaren.

Recente experimenten onthullen dat mutan-
te SOD1 wordt uitgescheiden door cellen van
het zenuwstelsel, maar normale SOD1 blijft in
de cel. Mutante SOD1 kan inwerken op glia.

Een nieuwe benadering, de gen tot zwijgen
brengende aanpak die antisense wordt ge-
noemd, zou al in 2008 klinisch getest kun-
nen worden. Ondertussen tonen onderzoe-
kers dat vaccinatie met SOD1 het leven in
diermodellen met ALS kan verlengen.

DETAILS VAN NIEUWE HINTS OVER
GENASSOCIATIES MET ALS

Paraoxonase genen hebben varianten die
frequenter verschijnen bij ALS patiénten,
maar wat die functioneel dan wel teweeg-
brengen is nog niet bekend.

Het gen voor het proteine progranuline zou
een regulator kunnen zijn van de progressie
van ALS symptomen. Progranuline stimu-
leert de productie van het helperproteine,
vasculaire endotheliale groei factor (VEGF).

Er werden vijf varianten van het angioge-
ninegen beschreven die te samen optreden
bij ALS patiénten). Die mutaties produceren
een vermindering in DNA-translatie als zij
worden geintroduceerd bij cellen die groei-
en in het labo.

Een link tussen SOD1 mutaties en VEGF werd
voorgesteld. Men vond dat het plaatsen van
het SOD1 mutante gen in glia de productie
van VEGF stillegde. Een genanalyse werd
uitgevoerd van een VEGF mutante muis die
motorneuron symptomen ontwikkelt. Ge-
nen betrokken bij het energiemetabolisme,
cholesterol metabolisme en DNA vertaal-
instructies vertoonden veranderingen nog
voor aanvang van de symptomen, bij de
aanvang, en in latere stadia.

Een verhoogd voorkomen van andere neuro-

degeneratieve aandoeningen bij
verwanten werd gemeld. De Euro-
pese ALS patiénten gegevensbank
vertoonde geen toegenomen in-
cidentie van ALS tijdens recente
jaren, zoals sommige andere stu-
dies suggereerden.

Men toonde aan dat een receptor
op glia mutant SOD1 kan binden.
Een antilichaam tegen die recep-
tor (CD14) onderdrukte het losla-
ten van ontstekingsmediatoren
van de glia en zou een nieuwe weg
naar therapeutica kunnen bieden.
Zowel ALS patiénten als SOD1 mu-
tante muizen hebben verhoogd
mMRNA voor die receptor.

Prof. Robberecht en zijn team
rapporteerden eerder al een ver-
hoging van de p38 mitogeen ge-
activeerde kinase, (MAK) en een
inhibitor ervan helpt de overle-
ving van motorneuronen in cul-
tuur. Deze celsignaalversterkings-
molecule zit zowel in glia als in
motorneuronen. Een ander team
bracht eveneens p38 MAK in ver-
band met een proces van celdood
dat salpeteroxyde betrekt en dat
specifiek is voor motorneuronen.

Een studie van gliale cellen toon-
de dat 59 van 61 genen worden
onderdrukt door de aanwezigheid
van SOD1. De genen zijn betrok-
ken bij motiliteit en adhesie. Zo
zouden in een vroeg stadium de
gliale cellen eventueel hun werk
niet doen als de mutatie daar is.
Als gliale cellen apoptotische cel-
len verwijderen, worden ze veron-
dersteld ontstekingsremmende
signalen te produceren. Activi-
teitstesten tonen dat ze traag zijn.
Mutante glia blijken in het labo
meer reactief doch hun adheren-
tievermogen aan andere cellen
was verminderd.

Een model werd voorgesteld om

aan te tonen dat gliale cellen,
genoemd astrocyten, zouden
kunnen tussenkomen bij som-
mige schadelijke aspecten in ALS.
Wanneer de astrocyten overwel-
digd worden stapelen reactieve
moleculen zich op, de glutamaat
overbrenger raakt verloren, en de
glutamaatniveau’s stijgen viakbij
de motorneuronen. Een selectieve
blokker van een particuliere calci-
umheropname glutamaat recep-
tor gelocaliseerd op astrocyten,
gegeven voor een maand, blijkt
glutamaatopname in stand te
houden en spaart de motorneu-
ronen in SOD1 mutante muizen.

RESULTATEN VAN KLINISCHE TESTEN

In een fase Il veiligheids- en do-
sisverhogende studie blijkt natri-
umfenylbutyraat veilig en goed
verdragen te worden. 40 Patién-
ten die deze histone deacetylase
(HDAC) inibitor namen werden
vergeleken met een placebogroep
van de test met Celecoxib in ALS.
Een betekenisvolle marker, His-
toneacetylatie, was bij aanvang
verlaagd en het geneesmiddel
verhoogde dit maar niet tot te-
rug normale niveau’s, en even-
min verhoogden hogere doses dit
verder. Dit geneesmiddel vergt
aanvullende toxiciteitstesten bij
dieren opdat de FDA een fase IlI
test in ALS zou toestaan.

Een fase lll studie van Minocycline
toonde een nadelig effect bij de
eerste resultaten, met subjectief
nadelig resultaat zonder overtui-
gend effect op de objectief meet-
bare gegevens.

ANTISENSE OP WEG NAAR EEN
KLINISCHE TEST

De antisense aanpak om de pro-
ductie van mutante SOD1 prote-
ine uit te schakelen bij familiale
ALS zit in het stadium van veilig-
heidstesten bij primaten. Geen
problemen werden vastgesteld.



De vereiste ratten-toxiciteit testen worden
gefinancierd en zullen spoedig starten. Fase
| veiligheidstesten op mensen zouden dan
starten in 2008.

Men rapporteerde dat de antisense behan-
deling bij de SOD1-mutante rat de produc-
tie van mutante proteine met 30-40% redu-
ceerde. Dat volstaat om de overlevingsduur
bij deze behandelde dieren te verlengen
met 30%, alhoewel het de aanvang van de
aandoening niet beinvloedt.

MOGELIJKE BIOMARKERS

Op de bijeenkomst waren een set bevindin-
gen gerelateerd aan het zoeken naar bio-
markers, indicatoren die zouden toelaten
bloed of andere lichaamsvochten te testen
om vroegtijdige tekens van ALS te detecte-
ren en ook om klinische testen van potenti-
ele behandelingen te stroomlijnen.

Het vermogen van een molecule genaamd
Nogo A om te dienen als ziektemarker in
spieren werd onderzocht .De molecule komt
voor bij de meeste ALS patiénten en ook bij
patiénten met andere neuromusculaire
aandoeningen. Het proteine werd niet ge-
detecteerd in spieren van gezonde contro-
lesubjecten. Men zal nagaan of Nogo A in
staat is te differentiéren tussen specifiek
ALS en andere aandoeningen.

Japanese onderzoekers suggereren een
mogelijke biomarker rol voor bepaalde im-
muunsysteemproteines.

Er wordt gewerkt aan een prototype spier-
krachttestings-opstelling die een manier
zou moeten verschaffen om klinische tests
te stroomlijnen. Andere posters over bio-
markers toonden dat de resterende inner-
vatie van de deltoidspier in bepaalde mate
correleert met de uitgebreidheid van inner-
vatie van het diafragma (83% sensitiviteit,
61% specificiteit) en dat de zogenoemde
‘timed get up and go” test (meet de tijd no-
dig om een reeks van functioneel belang-
rijke taken te volbrengen) een bruikbare en
gemakkelijk bereikbare maatstaf zou kun-
nen zijn voor klinische tests op ALS.

Er werd aangetoond dat patiénten met
ademhalingsinsufficiéntie vet verbruiken

in plaats van koolhydraten, om-
dat het vetmetabolisme minder
CO2 produceert en de ademha-
ling minder belast. ALS patiénten
gebruiken ook minder proteine

Voor details over posters en pre-
sentaties vernoemd in deze sa-
menvatting, zoek op Google met
als trefwoorden AAN Meeting
2007: ALS Advances at a Glance.

in hun metabolisme. De veran-
deringen in metabolisme correle-
ren met de ALS functional rating
scale. Deze bevindingen kunnen
richting geven aan hoe voeding
bij ALS moet aangepakt worden.

Bron: www.alsa.org
Vertaling en samenvatting: Hendrik Clara

UK STUDIE ONDERZOEKT VERBAND TUSSEN
VOETBAL EN ALS

Maart 2007: een studie rapporteert ons over drie amateur voetbal-
spelers van dezelfde club die simultaan MND ontwikkelden.

De auteur discussieerde over de mogelijke factoren die kunnen bij-
gedragen hebben bij de drie mannen die MND ontwikkelden, waarbij
voetbal spelen een aspect kon zijn. Uit de studie concludeert men dat
de vrienden verschillende andere vermoede risico factoren gemeen
hadden, dat we moeten opletten vooraleer men hun simultane Amy-
trofe Lateraal Sclerose (ALS) aan voetbal alleen toeschrijft.

ALS is de meest courante vorm van MND. De studie moet gepubliceerd
worden in ‘The Medical Journal of Amyotrophic Lateral Sclerosis’. Spre-
kend over de studie, mede auteur Dr. Ammar AL-Chalabi, Kings Col-
lege in Londen zei:”We weten nog steeds niet wat de oorzaak is van
MND en iedereen heeft zijn eigen theorie. Wat ongebruikelijk is bij
deze groep is dat het allemaal vrienden zijn die MND ontwikkelden
op het zelfde moment. Elk jaar zijn er twee op 100000 mensen die
MND ontwikkelen dus een cluster zoals deze kan toevallig voorkomen,
maar de kans is zeer klein.”

Onderzoekers suggereerden dat het risico om MND te ontwikkelen
gepaard gaat met een combinatie van een brede waaier van geneti-
sche en omgevingsrisicofactoren, die mogelijks jaren voor de eerste
symptomen plaats vinden.

Dr. Brian Dickie, onderzoeksdirecteur van de MND Associatie zei: “ Bij-
na 140 jaar na dat de ziekte voor het eerst beschreven werd, verstaan
we nog steeds, in 95% van de gevallen, de oorzaak niet. Het begrijpen
van de oorzaak is de eerste stap in het ontwikkelen van een effectieve
behandeling en misschien zelfs het voorkomen dat de ziekte optreedt.
We werken nauw samen met onderzoekers zoals Dr. Al-Chalabi in het
proberen losmaken van verschillende factoren die mensen vatbaar
maken voor deze slopende ziekte. Momenteel is MND een onder gefi-
nancierde ziekte. Meer onderzoek is nodig om de oorzaken van MND
vast te stellen en bij te dragen aan een eventuele uitroeiing van een
wrede en fatale ziekte die jaarlijks duizenden mensen treft.

Bron: Mndanz Newsletter
Vertaling: Vinci van Roost



ABMM STEUNT FRUITVLIEG ONDERZOEK NAAR ALS

ABMM (Association Belge contre les Mala-
dies neuro-Musculaires) is een organisatie
die zich tot doel stelt om met alle mogelij-
ke middelen de strijd aan te binden tegen
neuromusculaire ziekten, en het welzijn
van de patiénten te verbeteren. ABMM
kan beschouwd worden als de Waalse te-
genhanger van NEMA. Het richt zich ook
op andere neuromusculaire ziekten, zoals
spierziekten en neuropathién. Om hun
doel te bereiken organiseert ABMM de TE-
LETHON-activiteiten om geld in te zame-
len (een beetje te vergelijken met “Kom op
tegen kanker”) en het ingezamelde geld
wordt o.a. gebruikt om onderzoek naar
neuromusculaire ziekten te financieren.
Omderzoekers die in aanmerking wil-
len komen voor financiering door ABMM
kunnen jaarlijks een onderzoeksproject
indienen. Om een selectie te maken uit de
ingestuurde projecten worden ze beoor-
deeld door wetenschappelijke experten
en besproken in een wetenschappelijke
commissie.

DE FRUITVLIEG ALS MODEL VOOR ALS

Door een tip van de ALS Liga werd dit jaar
het onderzoek van Erik Storkebaum en
Patrick Callaerts geselecteerd. Zij ontvan-
gen €20.000 ter ondersteuning van hun
onderzoek. Deze onderzoekers maken
gebruik van de fruitvlieg “Drosophila me-
lanogaster” als model voor ALS. Zij hopen
op die manier het onstaansmechanisme
van ALS beter te begrijpen, en zo nieuwe
therapeutische aangrijpingspunten te
ontdekken. Dit onderzoek wordt ook ge-
steund door de ALS Liga zelf, en het werd
reeds voorgesteld in onze vorige nieuws-
brieven (nummers 132 en 134).

WAAROM IS DEZE STEUN VOOR HET
FRUITVLIEG ONDERZOEK NAAR ALS
ZO BELANGRUIJK?

“Het feit dat ons project ge-
selecteerd werd door een jury
van experten wijst erop dat zij
geloven in de mogelijkheden
van dit onderzoek, en dat zij
het gebruik van fruitvliegmo-
dellen voor ALS, als een belang-
rijke sprong voorwaarts zien in
het onderzoek naar ALS”, aldus
Erik Storkebaum. “Het is tevens
een stimulans om het fruitvlieg
onderzoek naar ALS verder uit
te bouwen. De financiéle steun
van ABMM en andere organi-
saties laat ons toe om met een
team op dit project te werken,
waardoor we sneller resultaten
zullen kunnen boeken. We zijn
dus erg verheugd dat ABMM ons
onderzoek steunt.”

OOK HET ONDERZOEK VAN LUDO
VANDENBOSSCHE VAN CAMPUS
GASTHUISBERG LEUVEN WERD MET
EEN BEDRAG VAN 20 000 EURO
ONDERSTEUND.

De erfelijke distale motorische
zenuwziekten zijn motorische
stoornissen van het perifere ze-
nuwstelsel die een belangrijke
atrofie veroorzaken en een ver-
lies van de spieren van de lede-
maten. Sinds enkele jaren, heeft
men ontdekt dat er vijf verschil-
lende mutaties bestaan in het
gen HSP27 die de erfelijke distale
motorische zenuwziekten

De realisatie van deze studie ba-
seert zich op twee complemen-
taire delen.

- Ten eerste wil men weten of
het mutant Hsp27 interfe-
reert in het axonal vervoer
van de primaire motorneuro-
nen. Het is reeds aangetoond
dat Hsp27 een belangrijke rol
speelt in de organisatie van
het netwerk van neurofila-
menten, dat belangrijk is voor
het vervoer en het in stand
houden van axonal cytoske-
let.

- In het tweede deel van dit
project, zullen zij transgeneti-
sche muizen ontwikkelen die
geen Hsp27 uiten of die ver-
schillende mutanten Hsp27
overuiten.

De resultaten van deze expe-
rimenten zouden ons toelaten
om op de vraag te antwoorden
of de mutaties op het van Hsp27
niveau de motorneuropathie
“een verlies van functie” of “een
winst van functie” kunnen ver-
oorzaken.
Meer nog, door het creéren van
één of meerdere modellen van
transgenetische muizen, hoopt
men een studiehulpmiddel te
verkrijgen om verschillende the-
rapeutische benaderingen te
testen tegen de motorische ze-
nuwziekten.

Verslag: Vinci Van Roost
Voor ALS Liga.

e OnDERzOEK ALS e

Aangezeien er verschillende onderzoeken naar ALS lopende zijn, kunnen er via de Liga giften gestort wor-
den. Die giften worden integraal overgemaakt aan universiteiten of teams die naarstig op zoek zijn naar

oplossingen voor ALS.

Indien u zo een gift doet via de Liga, gelieve dan te vermelden: ‘ten voordele van het ALS Onde: zoeksfonds'



FRONTOTEMPORALE DEMENTIE BIJ ALS

Men dacht dat ALS een ziekte was die zich
beperkte tot de motorneuronen. Nu denkt
men meer en meer dat ALS geassocieerd
is met een variéteit van frontotemporale
syndromen. Deze syndromen bevatten
ook cognitieve en gedrag- symptomen,
een dysexecutief syndroom en in uitzon-
derlijke gevallen een bloeiende fronto-
temporale dementie. In het tweede in-
ternationale onderzoekworkshop wordt
gesproken over de overlapping tussen de
frontotemporale degeneratie en ALS.In de
eerste workshop hield men zich vooral be-
zig met de basis anatomie, biochemie en
pathologie van deze twee ziektes. In deze
workshop wil men verder onderzoek doen
naar het klinische en de fenomenologi-
sche , genetische en neuropathologische
overlapping tussen de twee.

Nieuw in de 2007 onderzoeksworkshop is
dat er een sessie was gefocust op het on-
derzoeken van behandelingen voor FTDs ,
en hoe deze een bron van informatie kun-
nen zijn voor een betere behandeling van
gelijkaardige symptomen bij ALS.
Alhoewel ALS traditioneel beschouwd
word als een progressieve neurodegene-
ratieve ziekte bij welke het motorisch sy-
steem het selectief doelwit is, heeft het
vinden van dementie of cognitieve stoor-
nissen bij een significante groep van ALS
patiénten dit concept uitgedaagd.

De aanwezigheid van FTLD (fronto tempo-
rale lobaire ziekte) is biologisch belangrijk.
In een aantal gevallen, inclusief de wes-
tern pacific variant van ALS en een aantal
sporadische vormen van ALS, kunnen pa-
thologische bevindingen typisch voor FTLD
worden geobserveerd. Dit suggereert, op
een bepaald niveau, een overlapping van

Onbperzoek ALS

ALS met andere degeneratieve
ziektes. Deze veronderstelling
wordt benadrukt door het vin-
den van ubiquitin immunore-
actieve intraneuronale aggrega-
ten in beide bulbaire en spinale
motor neuronen in een popula-
tie van FTLD autopsies bij welke
er geen duidelijk antemortem
bewijs is van een motor neuro-
nen ziekte.

In toenemende mate, kunnen de
niet motorische cognitieve ma-
nifestatie van ALS beschouwd
worden als een heterogene
groep van ‘frontotemporale
dysfuntie syndromen” die cog-
nitieve dysfuntie (inclusief het
dysexecutief syndroom), ge-
dragsstoornissen en in propor-
tie een floriede FTD samenhang
met de Neary criteria bevatten.
Maar de stoornissen in een vas-
te meerderheid van deze syn-
dromen zijn relatief subtiel en
hebben niet het karakter van
een fulminante dementie.
Bijgevolg word er meestal over-
gekeken over de cognitieve en
gedragsstoornissen bij het neu-
rologisch onderzoek bij een ALS
patiént. De dag tot dag variatie
in beslissingsname, impulsivi-
teit en emotionele labiliteit zijn
minder kritische bevindingen in
een individu bij wie de slopende
ziekte een multi-systeem en een
multidisciplinaire benadering
nodig heeft. Het concept dat ALS
een zuivere motorische systeem

ziekte is heeft een radicale revi-
sie nodig.

Het volledige verslag staat te le-
zen op www.ALSLIGA.be.

Bron: Strong et al. ALS FTD consensus criteria
Vertaling: Vinci Van Roost.

e OnDERzOEK ALS e

Alle giften zijn van harte welkom en worden beantwnord met een dankbrief. Voor een gift groter dan € 30

ontvang je tevens een fiscaal attest.



ALS MEDISCH ONDERZOEK: VERKLARING VAN JUIST GEBRUIK

INLEIDING

De ALS/MND associaties wensen samen te
werken met medici, onderzoekers en com-
merciéle sponsors om het tempo te ver-
snellen en het bereik van medisch onder-
zoek te verbreden. Medisch onderzoek dat
ten goede komt aan de patiénten nu en
in de toekomst. In vele landen zijn de ver-
enigingen in actief contact met een groot
aantal patiénten en kunnen ze een uniek
communicatie kanaal aanbieden voor in-
formatie, educatie en het aanwerven van
nieuwe leden.

De verenigingen herkennen de belangrijk-
heid van samen te werken met nationale
en internationale gedragslijnen en ethiek,
en dit volgens de principes van een juiste
klinische aanpak en wetenschappelijke
methode. Aan elk ALS/MND onderzoek
partij wordt gevraagd hun aandacht te
vestigen op deze bewering, welke de be-
zorgdheid van patiénten en zorgverleners
reflecteert en vertrokken is van observatie
en ervaring van de eerste grote onderzoe-
ken.

1. DE ZIEKTE

+ ALS/MND is momenteel onomkeerbaar
en steeds fataal.

« het interval tussen de definitieve diag-
nose van de ziekte tot overlijden, kan
een paar maand tot vele jaren zijn, met
een algemene levensverwachting van 2
tot 3 jaar.

« onzekerheid is een gevolg van de ziekte
dat de psychische effecten overdekt.

« aspecten van de organisatie en klini-
sche onderzoeken zijn specifiek ge-
vormd door de natuurlijke geschiede-
nis, het verloop van de ziekte.

« de ziekte ondermijnt de menselijke
waardigheid en onafhankelijkheid.
Klinische onderzoeken mogen dit niet
verergeren en alle onderzoekspartijen
moeten stappen ondernemen om deze
menselijke rechten te behouden.

2. KLINISCHE ONDERZOEKEN

« Tot de klare aanbevelingen voor thera-
pie bevestigd zijn, moeten onderzoe-
ken van een mogelijke therapeutische
vertegenwoordiger of techniek aange-

moedigd worden.

Het is erkend dat dit momen-
teel medische experimenten
zijn, geen behandeling.

Het doel van elk onderzoek
zou moeten met maximale
zekerheid de graad van werk-
zaamheid bevestigen, of an-
ders van de onderzoeksvast-
stellingen of techniek.
Observatie studies zijn wel-
kom zolang de gegevens ook
zorgvuldig opgenomen zijn
en de grenzen of beperkingen
van de gemaakte conclusies
erkend zijn.

. DE VRIJWILLIGERS

de Helsinki “Declaration of
Human Rights” maakt duide-
lijk dat de verwachte voorde-
len van medische experimen-
ten moeten doorwegen op
elke verwachte schade of ne-
venwerkingen of deze moe-
ten compenseren.

de waarheid van de ziekte
blijft dat ze onveranderlijk
fataal is en dat onderzoeken
routinematig de kwaliteit van
het leven moeten vaststellen.
de voorwaarde voor elke vrij-
willige deelname aan een
onderzoek moet goedge-
keurd worden. Dit legt een
verplichting op aan de onder-
zoekers om patiénten en hun
verzorgers van adequate en
verstaanbare informatie te
voorzien.

deelname aan onderzoeken
en behandelingen van vrijwil-
ligers moeten alle discrimi-
natie vermijden. Discrimina-
tie op basis geslacht, leeftijd,
handicap of beperking, etni-
sche afkomst, politiek of re-
ligie, seksuele geaardheid of
nationaliteit, uitgezonderd
wanneer uitsluiting op basis
van leeftijd of handicap deel
uitmaken van de onderzoeks-
opzet waar zo een uitsluiting

de nauwkeurigheid of cor-
rectheid van de onderzoeks-
uitkomsten zal verbeteren.
deelname aan onderzoeken
brengt steeds de last mee
van de vermindering van
hulpbronnen van ALS/MND
patiénten en verzorgers, deze
moeten erkend worden.

na de conclusie van een of-
ficieel onderzoek, moeten de
onderzoeksvaststellingen be-
schikbaar gemaakt worden
voor alle vrijwillige deelne-
mers, terwijl bovendien gege-
vensanalyses en/of wettelijke
procedures gevolgd zijn.

. DE ONDERZOEKERS

de biomedische wetenschap
wordt in het algemeen wei-
nig begrepen doorlekenende
uitleg van het rationele van
gecontroleerde onderzoeken
in het bijzonder vraagt tijd en
moeite.

een plan is nodig voor een
onderzoek begint, voor de
mogelijke uitkomsten en mo-
gelijke ethische en praktische
dilemma’s die tot stand kun-
nen komen.

onderzoekers zullen onzeker-
heid helpen te verminderen
door zich strikt te houden aan
de onderzoeksvoorschriften
en door het beveiligen van de
meegaandheid van hun klini-
sche collega’s tot op het hoog-
ste niveau.

persoonlijke begeleiding en/
of psychologische steun moe-
ten voorzien zijn, passend bij
het onderzoeksprotocol.

. METHODOLOGIE

lokale ethische toestemming
of goedkeuring is in elk cen-
trum nodig in overeenstem-
ming met de declaratie van
Helsinki en de ‘Nuremberg
Code”

controles, insluiting en uit-



sluiting criteria’s, methodes van me-
dicijnen, administratie en andere as-
pecten van de methodologie moeten
zorgvuldig overwogen worden, zodat
ze zo weinig mogelijk fysische en psy-
chische last aan de zieke bezorgen.
Onderzoeksprotocollen moeten psy-
chologische metingen bevatten om de
impact van het onderzoek op de vrijwil-
ligers te meten en dit te evalueren als
een mogelijke significante variabele.
gegevens en conclusies moeten zo snel
mogelijk gepubliceerd en verspreid
worden na het einde van het onderzoek,
in overeenstemming met wetenschap-
pelijke integriteit en nauwkeurigheid.
waar medicatie is toegediend buiten
het onderzoeksprotocol, moet het de-
monstreren of aangeven dat dit het on-
derzoek niet zal beinvloeden.

. DE VERENIGINGEN

ze moeten op elk moment het persoon-
lijke vertrouwen beschermen.

ze moeten neutrale en weloverwogen
informatie verschaffen welke beant-
woord aan de interesses van de patién-
ten en de zorgverleners.

ze kunnen assisteren in het rekruteren
van vrijwilligers door juiste educatie
en het voorzien van informatie onder-
worpen aan de “Data Protection Law”,
de welke bestaat in het land van onder-
zoek.

ze kunnen educatie geven
aan het ALS/MND publiek in
verband met de noodzaak
van de wetenschappelijke
methode en de noodzaak van
experimenten voor correct
ontworpen “blinded placebo”
controleonderzoeken.

ze adviseren en/of waarschu-
wen onderzoekers en fabri-
kanten van kwesties die pa-
tiénten en hun zorgverleners
ongunstig beinvioeden.

ze moeten assisteren in de
eerlijke verdeling en recht-
vaardige toegang tot onder-
zoeken en/of onderzoeksvast-
stellingen.

7. DE FARMACEUTISCHE INDUSTRIE

ze moeten de unieke proble-
men die aan deze ziektes ge-
relateerd zijn herkennen.

ze moeten de nood van het
verschaffen van zo volledig
mogelijke informatie op alle
niveaus van planning en uit-
voering van onderzoeken en
toestemming erkennen in
overeenstemming met com-
merciéle vertrouwelijkheid.
ze moeten eisen van onder-
zoekers dat ze een juiste edu-
catieve rol op zich nemen.

ze moeten druk uitoefenen
om te verzekeren dat onder-
zoeksprotocollen  geobser-
veerd worden totdat onder-
vindingen compleet zijn en
dat zulk vasthouden een deel
moet zijn van het gedocu-
menteerd onderzoeksproto-
col.

ze moet voorzieningen tref-
fen voor de kosten van de
continue administratie van
onderzoeksvaststellingen van
vrijwilligers totdat de analyse
en/of toestemming volledig
is.

ze moeten verzekeren dat wat
de resultaten ook zijn van het
onderzoek, alle resultaten
worden gecommuniceerd en
er toch gepaste voorzichtig-
heid in acht genomen wordt
in mediaverslagen of repor-
tages, zodat de onrealistische
verwachtingen niet stijgen.
ze moeten voorzieningen
treffen in de kosten van de
vrijwilligers, zoals reisuitga-
ven, enz...

ze moeten rekening houden
met de kosten van informatie
en educatie in het budget van
het onderzoek.

Bron: www.alsmndalliance.org

Vertaling: Vinci Van Roost

SINDS JANUARI 2007 MEDISCH ONDERZOEK OP STUKKEN

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

doening bent getroffen,.

FOD Sociale Zekerheid
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 er-
over waken dat zij op de formulieren 3 en 4 duidelijk
vermelden dat je dossier met voorrang moet worden
behandeld. Waak er eveneens over dat zij al de nodige

1000 Brussel
Tel: 02-507 8799
Fax: 02-509 81 85

medische stukken toevoegen aan je dossier, zodat dui-
delijk wordt aangetoond dat je door een ernstige aan-

Bijkomende inlichtingen kun je krijgen bij:

Directie-generaal Personen met een handicap
Zwarte Lievevrouwstraat 3c

e-mail: HandiN@minsoc.fed.be



BELUUDENISSEN VAN DE ZORGVERLENER

Zelfverdediging van de zorgverlener: vier boodschappen om na te leven

1. Kies ervoor om de leiding over je leven te nemen. We komen dikwijls terecht in zorgverlening door een onverwach-
te gebeurtenis, maar ergens onderweg, moet je een stap terugzetten en bewust zeggen, “Ik kies ervoor om deze
zorgverlenende rol op te nemen.” Het is een lange weg om het gevoel van slachtoffer te zijn, weg te werken.

2. Hou van jezelf, eer en waardeer jezelf. Zelfzorg is geen luxe. Het is je recht als mens. Zet een stapje achteruit en
erken hoe uitzonderlijk je wel bent. En onthoud dat je eigen goede gezondheid, het beste geschenk is dat je aan je
dierbare kan geven.

3. Zoek, accepteer, en eis bij wijlen hulp. Zorgverlening, vooral op zijn meest intense niveau’s, is beslist meer dan een
éénpersoonstaak. Hulp vragen is een teken van je sterkte en een erkenning van je capaciteiten en je beperkingen.

4. Sta recht en tel mee. Erken dat zorgverlening bovenop het ouder zijn, het kind zijn en het partner zijn komt. Prijs
je zorgverlenende rol, en spreek luidop over je verdienstelijke erkenning en rechten. Word je eigen advocaat, zowel
binnen je eigen onmiddellijke zorgverlenende omgeving, als daarbuiten.

Bron: www.nfcacares.org)

Vertaling: Joke Mulleners

TRO 19622, EEN POTENTIEEL GENEESMIDDEL DAT RESULTAAT VERTOONT BIJ ALS
MUIS MODELLEN.

Amyotrofe lateraal sclerose is een fatale neurodegeneratieve ziekte gekarakteriseerd door een progressieve dood van
de corticale en de spinale motorische neuronen, waarvoor er geen effectieve behandeling is. Trophos een franse bio-
farmacologisch bedrijf gespecialiseerd in de ontwikkeling van medicijnen voor neurodegeneratieve ziekten, heeft
verschillende verbindingen ontwikkeld die instaat zijn de dood van motorische neuronen te voorkomen in vitro. In
deze studie, verbeterde een van deze verbindingen, TRO19622 motorische prestatie,vertraagde het begin van de klini-
sche ziekte en verlengde overleving in transgenetische muis modellen van deze ziekte.

Gebruik makend van een cel-gebaseerd onderzoek voor verbindingen die in staat zijn motor neuron cel dood te voor-
komen in vitro, werden een collectie van ongeveer 40.000 laag-moleculair-gewicht verbindingen gescreend om po-
tentiéle kleine-molecule geneesmiddelen te identificeren. We rapporteerden de identificatie van cholest-4-en-3-one,
oxime (TRO 19622) als een potentiéle drug kandidaat voor het behandelen van ALS. In vitro bevorderde, TRO 19622
motorische neuronen overleving in de afwezigheid van trofische ondersteuning in een dosis-afhankelijke manier. In
vivo, TRO19622 redde motorische neuronen van axotomy-geinduceerde celdood bij neonatale ratten en bevorderde
zenuw regeneratie als gevolg van ischiatische zenuwknelling bij muizen. In SOD1(G93A) trangenetische muizen, een
model voor familiale ALS, de TRO19622 behandeling verbeterde de motorische voorstelling, vertraagde het starten
van de klinische ziekte, en verlengde de overleving.

TRO 19622 begrensde onmiddellijk twee componenten van de mitochondriale permeabiliteit transitie porie: Het
voltage-afhankelijke anion kanaal en het translocator proteine 18 kDa (of peripheral benzodiazepine receptor), een
potentieel mechanisme voor zijn neuroprotective activiteit suggererend.

TRO19622 kan therapeutisch potentieel hebben voor ALS en andere motorische neuronen en neurodegeneratieve
ziekten.

The motor neurone disease handbook
Bevat een up-to-date bespreking van de meest belangrijke aspecten van motorische neuronen ziektes, met de nadruk
op Klinisch management en behandeling.

Author: Matthew C. Kiernan, -Ed
Publisher: Australasian Medical Publishing Co, 2007
Vertaling Vinci Van Roost,
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De Nationale Loterij speelt een bijzonder actieve rol in de maatschappij.
Ze laat een groot deel van haar winst terugvloeien naar de samenleving en
ondersteunt hiermee honderden projecten van sociale, culturele, sportieve
en wetenschappelijke aard. De Nationale Loterij ‘creéert kansen’ voor een
betere integratie van de minderbedeelden in de maatschappij door hen te la-
ten deelnemen aan concerten, sportmanifestaties....; kansen voor talentvolle
jongeren om via de sportclub of culturele vereniging de top te bereiken; kan-
sen voor nieuwe opstartende initiatieven en innoverende projecten; kansen
voor iedereen want de Nationale

Loterij is overal aanwezig, zelfs

daar waar je het niet verwacht.




ALS CONTACTWEEKEND VAN 7 TOT 9 SEPTEMBER 2007 TE OOSTENDE

Jaar najaar zoekt de ALS Liga naar een ge-
schikte locatie die heel wat te bieden heeft
voor de ALS patiénten. Oostende biedt vele
mogelijkheden en steunt op een rijk verle-
den. Zo kun je kiezen uit bv een bezoekje
aan de zeehaven, de jachthaven, het Kur-
saal met casino, de Wellingtonrenbaan en
vele andere bezienswaardigheden. Op cul-
tureel vlak concurreert Oostende met an-
dere kuststeden en word niet zomaar de
koningin der badsteden genoemd. Daar-
naast is Oostende een waar winkelpara-
dijs met verscheidene handelszaken die
op zondagvoormiddag open zijn en ook
de marktdagen op donderdag en zater-
dagvoormiddag, alsook de bloemenmarkt
op zondagvoormiddag. Natuurlijk hoorde
eens lekker uitwaaien en wandelen op de
zeedijk ook tot de partij.

Genoeg over Oostende.

Op vrijdagnamiddag kwamen de ALS le-
den, in het vakantieverblijf Ravelingen
met mondjesmaat toe. De kamerverde-
ling verliep vlotjes. Mia verrichte weer
puik werk met de verdeling van de appar-
tementen en zoals elk jaar trachtte ze nu
ook met iedereen zijn wensen rekening te
houden en gaf de PALS een zakje met de
sleutel, een inlichtingenblad en drank-
en eetbonnetjes. Van de drankbonnetjes
maakten iedereen onmiddellijk gebruik
om de droge kelen van de lange reis te
smeren en wat te bekomen. Dit alles ge-
beurde in een aangename sfeer van de
ACORDEONIST NEDOZZA die vrijwillig het
ganse weekend zorgde voor een schitte-
rende ambiance.

Om zes uur was het verzamelen
geblazen om met zijn allen de
hongerige te spijzen. Na plaats
te hebben genomen in de eet-
zaal wachtte er ons een buffet
van overheerlijke vlees-, vis- en
kaassoorten, verse garnituur
van sla, tomaatjes, ... of een wit-
loofsoepje. Een dessert mocht er
natuurlijk niet aan ontbreken.
Nadien troffen de meesten el-
kaar in de bar. Anderen verko-
zen even de rust en stilte van
de slaapkamer. Een beetje extra
energie was nodig om met volle
teugen te kunnen genieten van
de show en lancering van de
“ALS cd” die MONG, MAGDA en
de ILLUSTRATIE brachten.

De CD met 3 liedjes over ALS is
te verkrijgen op het secretariaat
aan 5 euro/stuk.

Mong is een echte entertainer
die veel variatie brengt. Hij wis-
selt liedjes af met moppen “die
soms pikant waren” en met
grapjes. Omstreeks elf uur ein-
digde het muzikale entertain-
ment. Dit jaar bevonden Mong
en Magda zich in een hogere
extase. Wat wil je als je een paar
uur ervoor voor de vijfde maal
opa en oma bent geworden,
nogmaals proficiat.

Uitgeput maar voldaan bleven
sommige nog wat napraten in
de bar en andere zochten hun
bed op.

Na een welverdiende nachtrust
vonden we elkaar weer aan de

ontbijttafel. Velen waren druk
bezig met het plannen van de
vrijevoormiddag.Anderegingen
pootje baden met de strandbug-
gy’s die we gratis ter beschikking
kregen van het BELGISCH ZEEIN-
STITUUT VOOR ORTHOPEDIE TE
OOSTENDE.

's Middags aan tafel was het
weerom genieten van een heer-
lijke, lekkere, warme maaltijd.
De namiddag was volledig in-
gevuld met nuttige informatie.
Eerst kwam BOL info geven over
het PAB of Persoonlijk Assiten-
tie Budget. Daarna was het de
beurt aan de VKV of Vlaamse ki-
nesistenvereniging.




Na deze boeiende namiddag en het
avondmaal konden we lekker nagenieten
in de bar en werden we nog verwend door
de Acordeonist.

“Oei, 't is alweer zondag?”

In de voormiddag gaf MODEM een uiteen-
zetting over de verschillende mogelijkhe-
den ivm communicatie en pc bediening.
Wim demonstreerde verschillende toe-
stellen. Mensen die nood hebben aan deze
apparatuur kunnen steeds terecht op ons
secretariaat na afspraak.

De meeste onder ons begon-
nen een klein hartje te krijgen,
want het weekend liep stilaan
ten einde. Maar toch vonden de
patiénten, hun begeleiders en
de andere deelnemers nog even
de tijd om voor het middageten
een frisse neus te halen. Het zon-
netje was immers weer van de
partij en de wind was in kracht
verminderd.

Na het
middag-
eten wa-
ren er nog
twee voor-
drachten
die werden
aangekon-
digd door
onze andere ambassadrice Mar-
leen Merckx die met veel warm-
te in de stem en betrokkenheid
met de patiénten de mensen
hun aandacht wist te trekken:
De eerste voordracht was van
Prof. Dr. De Bleecker van Gent.
Hij sprak over de ‘Diagnose en
variatie in verloop van ALS’. Wat
betreft de diagnosestelling had
hij het over 4 parameters, name-
lijk:

« Combinatie van ONDERSTE
én BOVENSTE motor neuron
aantasting

+ Progressie van symptomen

» Geen andere verklaring van

het ziektebeeld
+ Rol van ondersteunende on-
derzoeken (Bloedonderzoek,
Electromyogram (EMG), Lum-
baalpunctie). De Prof. wees er
wel op dat er geen enkele test
wijst op 100% zekere ALS-di-
agnose.
Verder had de Prof. het over het
verloop van de ziekte, dat hij
aantoonde door een 5-tal voor-
beelden te presenteren van pa-
tiénten die bij hem in behande-
ling zijn. Het klassiek verloop
van de ziekte is 2-5 jaar (steeds
progressieve ziekte), maar kan
ook langer zijn (bv. > 10 jaar),
wat aantoont dat het verloop
van patiént tot patiént zeer wis-
selend kan zijn.
Algemeen genomen is er een
slechtere prognose als er een
korte tijd is tussen eerste symp-
tomen en de diagnose, de ziekte
bulbair begint en bij oude leef-
tijd.

Er werd eveneens uitleg gegeven
over andere ziektes die op ALS
lijken zoals ‘progressieve spinale
spieratrofie’ en ‘multifokale mo-
tore neuropathie’.

Wees ervan overtuigd dat het
verloop van de ziekte niet voor-
spelbaar is. De raad die de Prof.
meegeeft is: ‘bereid u voor dat
het zal verslechten, maar HOOP
toch op het beste’.




Tijdens de vragenronde achteraf werden
nog antwoorden gegeven op o.a. genees-
middelen-toediening.

Prof. De Jonghe van Antwerpen beant-
woorde vragen voornamelijk gericht naar
erfelijkheid bij ALS.

Als algemene regel geldt: ‘indien niemand
in uw familie (ouders, tantes, nonkels, ne-
ven, nichten,...) met ALS: quasi geen risico
voor erfelijkheid, niets te vrezen’.

Daarom wordt ook bij patiénten, waar ALS
een geisoleerd geval is in de familie, geen
erfelijkheidstesten uitgevoerd.

Er werd eveneens gezocht naar het aantal
patiénten wereldwijd met ALS. Over dit
cijfer bestaat onzekerheid, de frequentie
is wel in alle landen vergelijkbaar (Azié en
Afrika minder frequent).

In de Westerse populatie denkt men aan
1/100.000 patiénten die ALS ontwikkelen,
meestel tussen 45 en 75 jarige leeftijd.
ALS komt echter niet frequenter voor dan
vroeger, er wordt wel meer over gesproken
(mede dank zij ALS-liga), eerlijkheid van
artsen over diagnose,...

Een vraag die velen van ons be-
zighoudt, is of er een invloed kan
zijn van bepaalde regio’s/steden
op de ontwikkeling van ALS. Ook
daar blijkt geen concrete info
over te bestaan, door het gebrek
aan studies.Wel zijn er gegevens
over een bepaald eiland waar
de Cicas-palm voorkomt en een
toxische stof zou zijn voor mo-
torneuronen (overgebracht door
vleermuizen).

Er werd ook gesproken over an-
dere invlioeden: bij voetballers
(koppen, spierletsels,...?), Vete-
ranen bij Golfoorlog (chemische
wapens,...?).

De voordrachten van de profes-
sors werden opgenomen en kun
je opnieuw bekijken op onze
website www.ALSLIGA.be onder
de rubriek “Activiteiten”. Hier
vind je van elke voordracht een
uitgebreide samenvattingterug.
Ook alle foto’s van het weekend
zijn via de website te bekijken.

Nadat Marleen onze professo-
ren bedankte voor hun leerrijke
lezing nam Danny, onze voor-
zitter, het woord. Hij dankte de
sprekers en de deelnemers van
het congres en het weekend.
Met spijt nam iedereen afscheid
van dit leuk, informatief maar
vermoeiend weekend.

Daarenboven willen wij langs
deze weg nogmaals alle vrij-
willigers bedanken die op een
of andere manier hun steentje
bijdroegen om van dit weekend
een succes te maken. De patién-
ten die assistentie hadden bij
hun verzorging vroegen ons om
uitdrukkelijk ook Maddy en Her-
man te bedanken voor de uitste-
kende hulp en zorgen.



Vrijdag 19 oktober 2007

SALONORKEST PANACHE EN STADSBEIAARDIER VAN NIEUWPOORT IN CONCERT

Panache o.lv. Dirk Boehme en Els Debevere, stadsbeiaardier

Voor de eerste keer wordt in Nieuwpoort een concert ge-
organiseerd ten voordele van de ALS Liga Belgié vzw.

Dit concert gaat door in de sfeervolle Sint-Bernarduskerk
van Nieuwpoort-bad. In dat weekend viert de parochie
zijn 100 jarig bestaan.

Het salonorkest Panache is een tijdloos ensemble dat
lichtklassieke muziek in de ruimste zin van het woord
vertolkt. Voor het salonorkest is 2007 een jubileumjaar,
daar zij hun 20ste verjaardag vieren.

Els Debevere is sinds januari 2003 stadsbeiaardier van
Nieuwpoort. Zij is momenteel organiste van de Sint-Ber-
narduskerk. In deze kerk is geen beiaard, maar zij zal voor
deze gelegenheid op een kamerbeiaard spelen.

Het salonorkest en de stadsbeiaardier zullen een licht,
leuk programma brengen en musiceren zowel afzonder-
lijk als samen.

Na het concert wordt u door het Stadsbestuur van
Nieuwpoort een receptie aangeboden in “Zonnebloem”

- Meeuwenlaan, 2, Nieuwpoort-Bad - Dit hotel is gelegen
op enkele minuutjes wandelen van de kerk.

Kaarten aan €15,- voor dit concert zijn te verkrijgen via
overschrijving op rekeningnummer “dubbelconcert” 778-
5995633-21 met vermelding van uw naam en het aantal
kaarten. De kaarten zullen aan de ingang klaar liggen.
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.

Organisatie:

Stadsbeiaardier Els Debevere.

Rotary Nieuwpoort-Westhoek en Diksmuide-Westhoek.
Stad Nieuwpoort.

Parochie Sint-Bernardus

Verdere inlichtingen kunt u bekomen bij Els Debevere,
058/24 38 25 of via mail: els.debevere@skynet.be




KLEDINGTIPS

ledereen voelt zich beter als zijn kleding
comfortabel, keurig en makkelijk zit. On-
derstaande kledingtips geven enkele idee-
en van hoe je je bestaande kleding het best
gebruikt of aanpast, maar geven ook raad
bij het kopen van nieuwe kleding.

ALGEMENE BESCHOUWINGEN

De meeste mensen met ALS brengen heel
wat tijd door al zittend. Daarom kies je best
een kledingstijl met dit feit in het achter-
hoofd.

- vermijd het zitten op rechtopstaande
naden, kreukelende kleding of strakke
broeksbanden

- kleding moet gemakkelijk aan en uit
kunnen, want aan- en uitkleden kan ver-
moeiend zijn

- lichte en makkelijk zittende kleding is
comfortabeler dan zware of strakke kle-
dingstukken die een beperkte de bewe-
gingsvrijheid hebben

- het veranderen van de sluiting kan het
aan- en uitkleden vergemakkelijken. Bji
het kopen van nieuwe kleding contro-
leer dan altijd het type sluiting of indien
mogelijk kies kledingstukken zonder
sluiting

Veel mensen met ALS voelen scherp de
koude (in het bijzonder in de handen en de
voeten), terwijl anderen plotseling onuit-
staanbare hitte kunnen voelen

Warmte

- thuis in een gewatteerde zak zitten is
aangenamer dan een deken, dat weg-
glijdt en dikwijls de achterzijde van de
benen niet beschermt

- de beste isolatie wordt verstrekt door
opgevangen lucht tussen lagen van los-
zittende, lichtgewicht kleding

- hoewel slechts de handen en de voeten
koud kunnen voelen, is het belangrijk
om heel het lichaam te isoleren en het
warm te houden

- start warm: indien mogelijk, verwarm
uw kledingstukken alvorens hen aan te
trekken, en zorg ervoor dat de slaapka-
mer verwarmd is terwijl je je aankleed

- de keuze van de stof: gewatteerde stof-
fen, wol of acrylmaterialen, die lucht op-
vangen en samendrukking voorkomen

Voor mensen die plotseling zeer

warm hebben

- kies los zittende kledingstuk-
ken, met open halslijnen

- een gebreid jasje of een vest,
dat makkelijk uitgetrokken
kan worden, kan over een ka-
toenrijk overhemd of blouse
worden gedragen

- voor de nacht, draag een ka-
toenrijk nachthemd

- dekeuze van de stof: katoen of
katoenen mengsels met een
hoog deel van katoen en een
laag deel kunstmatige vezels.
De absorberende vezels (zo-
als katoen, viscose of modaal)
zijn het best als zweten een
probleem is. Vermijd nylon en
polyester in de mate van het
mogelijke.

In openlucht

Bij koud weer, draagt de wind het

meest bij tot het koude gevoel:

- start met een warm gevoel.

- bedek zo veel mogelijk van het
lichaam (vergeet het hoofd
niet). Als een hoed onaan-
vaardbaar is kan een dikke
sjaal rond de oren gewikkeld
worden.

- draag lagen van lichtgewicht
maar warme kleren.

- bovenaan draag je een wind-
vrij en bij voorkeur regenbe-
stendig kledingstuk

- gewatteerde windjasjes of
anoraks zijn comfortabel, in-
dien de ritssluiting moeilijk te
hanteren is, kies dan een jasje
met een klep die met druk-
knopen wordt vastgemaakt, of
waar je een touwtjessluiting
kan opnaaien. Velen hebben
ook een Velcro sluiting.

- de ski-afdelingen in grootwin-
kelbedrijven of sportwinkels
hebben lichtgewicht en zeer
warme broeken en vesten

- thermisch ondergoed kan
eveneens gekocht worden bij
een postorder bedrijf

- voor rolstoelgebruikers geven

de speciale waterdichte capes
en zitzakken de beste bescher-
ming tegen de koude.

- de wollenlegging, de beenver-
warmers of de kniesokken zijn
aantrekkelijk en praktisch.

- van schapenhuid, met bont
gevoerd of gewatteerde wan-
ten houden de handen warm.

Bij zonnig weer:

- draag een zonnehoedje want
zonnebrand en/of zonnesteek
zijn zeer onplezierig.

Bloezen

Bloezen die op rokken of broe-
ken kunnen worden gedragen
mogen niet te lang zijn. De grote
halsopeningen, armopeningen
en gemakkelijke mouwen verge-
makkelijken het aankleden.
Wanneer je neerzit, worden
hoofd en schouders eerst gezien
en kan een aantrekkelijke hals-
lijn of een mooie sjaal of halsket-
ting een meerwaarde geven aan
een kleding.

Het traditionele mannenhemd
is moeilijk aan te doen en vast te
maken. Vrijetijdskleding van een
gebreide stof rekken gemakkelijk
en kunnen soms met een strop-
das worden gedragen.

Rokken en kleedjes
Om er goed uit te zien als je zit,

kies dan voor een rok die de knie-
en voldoende bedekt. Kleedjes en
rokken met elastische middels
zijn eenvoudig om aan te trekken
en geven mee wanneer je zit.
Zeer wijde rokken kunnen een
hinder zijn bij rolstoelen doordat
ze in de wielen verstrikt kunnen
raken.

Indien de sluiting van een rok



moeilijk te hanteren is, kan men deze ver-
vangen door Velcro.

Mooie avondkledij gemaakt uit lichtge-
wicht stoffen zitten gemakkelijk en zijn
eenvoudig uit te trekken wanneer je naar
toilet moet. Zowel rechte als strakke avond-
kledij zijn moeilijker hanteerbaar.

Bij het gebruik van het toilet, kan een rok in
een riem of rokband worden gestoken, of
zelfs tussen de tanden worden genomen.
Een overslagjurk gedragen met de overslag
achteraan is nuttig omdat het eenvoudig
te openen is.

Voor rolstoelgebruikers kan een overslag
vooraan of een volledig geknoopte stijl
nuttig zijn, doordat de jurk uitgedaan kan
worden en achtergelaten kan worden op de
rolstoel wanneer men het toilet gebruikt.

Broeken

Ritssluitingen zijn makkelijker te openen
en te sluiten wanneer en sleutelring door
het oog wordt gestoken.
Broeken met smalle broeks-
pijpen maakt het aankleden
moeilijker. Kies daarom voor
broeken met redelijk lange
pijpen, want als je zit kruipt
de stof altijd een weinig naar
omhoog.

Vele mensen vinden een
trainingspak comfortabel en
praktisch, maar let op dat de
voering niet pluizig is. Dit
heeft de neiging om te kle-
ven bij het uitkleden.
Broeken die een volledige of gedeeltelijke
elastische broeksband hebben, zijn het
eenvoudigst te hanteren. Aangepaste stij-
len met platte plooien in de broekband zijn
makkelijker uit te trekken dan diegene die
strak aanpassen.

Om een broek gemakkelijker aan en uit
te trekken zet je een ritssluiting van 30
c¢m in elke zijnaad van de broeksband. Op
deze manier kunnen de zijdelingse naden
worden geopend en wordt het ondergoed
vastgemaakt met een stukje Velcro aan de
broeksband. Dit maakt het mogelijk de vol-
ledige achterzijde van de broek af te laten
zakken voor het gebruik van het toilet. Dit
houdt ook in dat het ondergoed moet wor-
den aangepast.

Kuitlange kledingstukken zijn veiliger dan

de volledige lengte, in het bijzon-
der voor het op en afgaan van
trappen.

Een volledig doorknoopt nacht-
kleed is makkelijk om aan te
trekken en vermijd de nood naar
pyjamabroeken.

Indien je je moeilijk kunt omke-
reninbed, kun je best nachtkledij
van een gladde glanzende stof,
zoals satijn, polyester of nylon
kopen. Sommige mensen geven
de voorkeur om naakt te slapen.

Ondergoed

Ondergoed gemaakt uit kunstve-
zel kan veel statische elektriciteit
voortbrengen; katoenen onder-
goed doet dit -
niet en is koeler
bij warm weer.
Onderbroeken
zijn beschikbaar
in verschillende
stijlen. ~ Hoog
uitgesneden
broeken hebben
geen elastiek.
Broeken = met
lange  pijpen
zijn warmer. Slipjes zijn makke-
lijker naar omlaag te doen.
Zowel boxer shorts als slipjes zijn
makkelijker en vlugger handel-
baar dan de y-vorm mannen on-
derbroeken.

Indien de pijpjes wijd genoeg
zijn, kan het kruis naar één kant
geschoven worden bij het plas-
sen.

Eten

Indien extra bescherming nodig
is voor de kleding tijdens het
eten, probeer dan een zeer grote
servet in de kraag te stoppen
of rond de hals te binden. Deze
servet kan eventueel bovenop
een schort worden gedragen. Een
tabberd met waterdichte naden
en speciale schorten met klem-
men zijn beschikbaar bij gespe-
cialiseerde leveranciers.

Schoeisel

Aanstekers zijn makkelijk aan te
trekken. Elastische veters maken
het mogelijk de schoenen aan te
trekken zonder de veters los te
maken. Schoenen en pantoffels
met Velcro sluiting kunnen in
verschillende winkels gevonden
worden. Pantoffels met sokken
zijn warm voor mensen die niet
lopen.

Wijde schoenen met een lange
opening zijn ook zeer makkelijk
om aan te trekken.

Wat natuurlijk het belangrijkste
is, is dat de sluitingen veilig zijn
en dat de schoenen of pantoffels
steun geven en niet uitvallen als
je er mee stapt.

Sluitingen

Velcro kan gebruikt worden om
allerlei sluitingen te vervangen.
Het bestaat uit twee strips: één
samengesteld uit haakjes en de
andere uit lusjes. Een Velcro slui-
ting wordt eenvoudig gesloten
door de beide strips tegen elkaar
te duwen n geopend door ze van
elkaar te trekken. De zijde met de
haakjes wordt weg van de huid
aangebracht, want het is ruwer
dan de zijde met lussen. In het
algemeen is het uitzicht beter en
is het makkelijker hanteerbaar
als Velcro in kleine stukjes wordt
aangenaaid in plaats van in één
lange strip. Velcro kan verkregen
worden in verschillende kleuren
en breedtes. Het is belangrijk de
Velcro sluiting dicht te maken
wanneer het kledingstuk wordt
gewassen, anders komen de Vel-
cro haakjes vol met pluisjes te
zitten.

Knopen vervang je als volgt:
plaats aan de zijde van de knoop
de haakjes. Naai vervolgens het
knoopsgat dicht en plaats daar-
op een stukje Velcro met lusjes.
Tenslotte wordt de knoop bo-
venop het knoopsgat genaaid
om het normale uitzicht terug te
krijgen.



Soms kan het voldoende zijn om de be-
staande knopen of haakjes te vervangen
door grotere.

Mantelhaken en touwtjessluitingen zijn
zowel decoratief als functioneel en zijn
vooral zeer bruikbaar bij buitenkleding.
Setjes van drukknopen zijn beschikbaar om
drukknopen netjes aan de kleding te hech-
ten. Deze zijn makkelijk te openen, maar
om te sluiten is de bekwaamheid vereist
om de twee helften van de drukknopen
nauwkeurig te plaatsen.

Bron: www.mndassociation.org

-]
Meer mogelijk
B a ld e r met minder moeite

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.

B&S Comfort BV

tel. 0031 (0)229 285020 ¢ info@bscomfort.nl ® www.bscomfort.nl

oproep! oproep! oproep! oproep! oproep! oproep! oproep! oproep! oproep! oproep!

Beschikt u over teksten, gedichten,
medische informatie of wil je graag
je levensverhaal gepubliceerd zien,
waarvan je denkt dat het de moei-
te is om in de nieuwsbrief te laten
verschijnen. Stuur ze dan toe voor
de eerste van de maanden 3, 6, 9,
en 12. Wij zullen deze in de selectie
opnemen op voorwaarde dat deze
zich bevinden op een diskette of
aan ons doorgemaild worden. Tek-
sten op papier of ingescande tek-
sten komen niet in aanmerking.

AANDACHT!"

Personen die de nieuws-
brief niet meer wensen te
ontvangen, verhuisd zijn of
bij een eventuele adreswij-

ziging, 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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TODE ZOMERCONCERT IN SINT-DENUJS
GEORGANISEERD DOOR LIEVE VERVISCH
1.5.M. AZYMUTH

Dit jaar was het een lustrum! Reeds voor
de tiende maal gaat de integrale op-
brengst naar de ALS Liga Belgié vzw. De
kerk wordt stilaan te klein. Dit jaar waren
wij met meer dan 580.

Op het programma stond dit jaar Janusz
Olejniczak (top in Europa), één van de
meest vooraanstaande Poolse pianisten.
Zijn fascinerende persoonlijkheid en zijn
prachtige vertolking van Chopin’s muziek
inspireerde Roman Polanski hem uit te
kiezen voor de film “The Pianist”.
Olejniczak speelde voor ons verschillende
werken van Chopin met een enorme vir-
tuositeit. Het was één van de beste con-
certen van het afgelopen Lustrum, aldus
Lieve. De stukken die hij vertolkte, speelde
hij vrij agressief. Dit was hoogstwaar-
schijnlijk te wijten aan het recent overlij-
den van zijn vader. De pianist zelf vond ‘ de
kwaliteit van de stilte’ van de toehoorders
uitzonderlijk en liet er zich zeker door in-
spireren. Op de receptie die volgde praatte
iedereen nog lang na over de schitterende
uitvoering van Janusz Olejniczak want
wat hij daar die avond neerzette was vol-
gens kenners een niet te evenaren Chopin.
De opbrengst van dit prachtconcert 't Zo-
mert in Sint Denijs leverde de ALS LIGA 12
269,18 euro op. Bedankt!!!

Dit jaar wordt er een dvd uitgegeven van
het concert voor diegene die dit spektakel
moesten missen. De dvd wordt verkocht
aan 15 EURO en kan besteld worden bij
Lieve Vandenhende-Vervisch, 056-75 66 44
of op het secretariaat van de ALS Liga Bel-
gié.

A

=y

BARBECUE
TE ZONHOVEN

De tweede editie van deze gran-
dioze barbecue ten voordele van
de ALS Liga Belgié vond plaats
op 7 en 8 juli. Weerom was de
opkomst super en bracht voor
de ALS LIGA +/- 12 500 euro op.
Dit mede dankzij de hulp van de
familie van PALS Erwin Pieters
uit Zonhoven. Wij mochten 1200
hongerige bedienen. Aangezien
de deelnemers vorig jaar laai-
end enthousiast waren over de
formule, kozen we ook dit jaar
voor hetzelfde concept.

Het welslagen hebben wij te
danken aan de onbaatzuchtige
inzet van de vele vrijwilligers
die hielpen bij het kuizen van
de groenten, het bakken van de
gratis friet, het tappen van de
natjes en het grillen van de tal-
rijke soorten vlees.

Jong en oud amuseerde zich.
De kinderen konden zich uit-
leven op de springkastelen of
werden op de grimestand ge-
transformeerd naar spiderman
en beeldschone prinsessen. Als
gast mochten wij Danna Winner
verwelkomen en de Zonhovense
Big Band Yentl was opnieuw van
de partij. Zij gaven het allerbeste
van zichzelf, waardoor de sfeer
er al snel inkwam.

De gezelligheid en het lekkere
eten gecombineert met de ac-
cordeonmuziek van mr Nardoz-
za maakten de Zonhovense bbq
van de vrienden van Fons Thys
compleet.

Na een ganse week van wissel-
vallig weer, konden wij in het
weekend zowel op zaterdag als
op zondag op prachtig weer
rekenen. Hoogstwaarschijnlijk
hebben wij dit te danken aan
Fons, die vanuit de hemel waak-
te over dit gebeuren.

SNELPROCEDURE PAB
B1IJ ALS

Sinds eind 2006 is de snelproce-
dure PAB voor ALS patiénten 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 bud-
gethouder kan één of meerdere
assistenten in dienst nemen om
te helpen bij de ondersteuning
voor ADL (assistentie dagelijks
leven) bv: bij persoonlijke hygi-
ene, lichaamsverzorging, huis-
houdelijke taken, verplaatsin-
gen, enz. maar in het bijzonder
bij beademingsondersteuning,
aspireren en nachtassistentie.
Daarenboven bepaalt de patiént
zelf welke taken door welke assi-
stent worden uitgevoerd en het
tijdstip en de wijze waarop de
assistentie wordt verleend.

Op onze website www.ALSLIGA.
be vind je de aanvraagprocedu-
re terug. Indien je niet beschikt
over internet mag je altijd het
secretariaat op 016/23.95.82
contacteren.



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 patiént 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 ge-
mixt 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 verschil-
lende voedingsstoffen. Naar voedingswaarde toe moet je vooral letten dat de voedingsstoffen voldoende energie en
eiwitten bevatten.

De onderstaande recepten komen uit de kookboeken “I-Can’t-Chew Cookbook” en “Easy-to-Sallow, Easy-to-chew
Cookbook” en werden vertaald uit het Engels. De recepten zijn zowel geschikt voor mensen met, als mensen zonder
kauw- en slikproblemen.

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 commerciéle producten bij slikproblemen. De gekozen recepten trachten dit te

voorkomen en verkleinen tevens het risico op verslikken.

VOORGERECHT:

TUINGROENTENSOEP

Ingrediénten (voor 2 personen)

1 a 2 gesneden sneetjes spek - 2 uien in
blokjes gesneden -

2 gesneden preien (alleen witte) - 2 wortels
in stukjes gesneden - 1 pastinaak(wortel)
instukjes gesneden -1aardappelin blokjes
gesneden - 3 kopjes vet vrije rundsbouil-
Ton - 1 blik (250gr) tomaten - 2 blaadjes
laurier - 1 theelepel gedroogde tijm -
1 eetlepel gesneden peterselie

Bereidingswijze

Kook het spek in een grote sauspan op ge-
middelde warmte tot het krokant is.

Voeg de groenten toe en stoof ze geduren-
de 8 minuten tot ze een licht bruine kleur
hebben.

Voeg al de anderen ingrediénten toe, uit-
gezonderd zout en peper.

Verwarm tot het kookt; verminder het
vuur en laat het ongeveer 20 minuten
afgedekt sudderen, tot de groenten mals
zijn.

Verwijder de laurier blaadjes.

Mix alles tot het zacht is.

Kruid met zout en peper volgens smaak.

HOOFDGERECHT:

ZALMBROOD MET DILLE SAUS

Ingrediénten (voor 6 personen)
425 gr uitgelekte zalm uit blik
—2 eieren licht geplet - 11/2 kop-
je droge broodkruimels — 300 gr
selder roomsoep uit blik

Dille Saus: 1/2 kopje mayonaise
- 1/4 kopje zure room - 1 eetlepel
citroensap - 1/2 theelepel dille
—peper en zout

Bereidingswijze

Verwarmen de oven voor tot
180 °C graden.

Vet een bakvorm in van 19 x
9,5¢m

Verwijder de graten en de zwar-
te huid van de zalm.

Voeg de zalm, de eieren, de
broodkruimels en de soep in en
kom en mix

Schep alles in de bakvorm.

Laat het 50 tot 60 minuten bak-
ken.

Maak ondertussen de dille saus.
Voeg in een kleine kom alle in-
grediénten voor de saus samen
en serveer het met het zalm-
brood.

Dit brood kan niet in sneetjes
worden gesneden die samen
blijven, omdat het zeer zacht is.
Gebruik daarom een brede spa-
tel om te bedienen.




ToT sLOT:

Een maaltijd bereiden voor iemand die
kauw- en slikmoeilijkheden heeft, vraagt
even veel aandacht als het bereiden van
een maaltijd voor mensen die deze moei-
lijkheden niet hebben.

Een gouden tip: mix zeker niet alles zo-
maar door elkaar, maar maak van de ver-
schillende etenswaren aparte mixen. Het
oogt mooier, de geur blijft bewaard, de
eetlust wordt aangewakkerd en bevor-
derd.

Wie mengt nu zijn eten tot een niets uit-
ziende brij?

DESSERT:

CITROEN-PUDDING CAKE

Ingrediénten (voor 8 personen)

11/4 tas suiker - 1/3 tas bloem - 1/8 theele-
pel zout - 1 tas melk — sap van 1/2 citroen -
2 eetlepels gesmolten boter of marga-
rine - 1 grote eierdooier, lichtjes geklopt -
2 theelepels geraspte citroenschil - 4 eiwit-
ten - 1/4 kopje poedersuiker als garnituur

Bereidingswijze

Verwarm de oven voor op 180 °C.

Neem een 23 cm diepe taartvorm.

Voeg 1 kop suiker, bloem en zout samen in
een kom. Maak een putje in de droge in-
grediénten en voeg melk, citroensap, bo-
ter, eidooier en citroenschil toe.

Klop het op tot een glad beslag.

In een andere kom, klop je het eiwit stijf.
Voeg geleidelijk aan het overgebleven 1/4
kopje suiker toe en klop tot het beslag
glad is. Meng het eiwit in het beslag.
Lepel dit alles in de taartvorm. Plaats de
taartvorm in een grotere ondiepe vorm.
Voeg genoeg heet water toe tot halfweg
de randen van de taartvorm.

Bak het 30 tot 40 minuten of tot de cake
goudbruin ziet.

Een laag cake zal zich vormen aan de top
met daaronder zachte citroenpudding.
Stroei poedersuiker over de cake na het
bakken en dien warm op.

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 cassette 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 verschijnt dan- en het boek posten.

Boekenkeuze?
Aan de hand van diverse themalijsten, aanwinstenlijsten of de hele catalo-
gus.

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.
vibb@bibliotheek.be http://vlbb.bib.vlaanderen.be
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 officiéle brief ondertekend door de voorzitter.
Daarom: vraag steeds de leurderkaart, noteer de naam, koop niets,
verwittig ons en desgevallend de politie zo snel mogelijk.

Wij nemen dan de nodige acties.
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DIENSTVERLENING MOBILITEIT EN COMMUNICATIE HULPMIDDELEN

WAT HOUDT DEZE DIENSTVERLENING IN?

« ledereen ongeacht de leeftijd kan gratis
allerlei hulpmiddelen ontlenen.

« Hulpmiddelen worden aangepast aan
de noden en behoeften van de gebrui-
ker

 Snelle en gratis ter beschikkingstelling
van de hulpmiddelen.

 Adviseren bij de aanvraagprocedure bij
de verschillende openbare instanties.

VOORWAARDEN BIJ UITLENING VAN
MATERIAAL

Eigendom van de ALS M&D vzw wordt aan
de lener voor de periode van wachttijd
op zijn/haar aangevraagd hulpmiddel in
bruikleen gegeven voor een maximum
duur van zes maanden. Een verlening
dient schriftelijk te worden aangevraagd
aan de ALS M&D vzw. Bij niet naleving
van de voorwaarden of niet toegestane
afwijking op deze overeenkomst heeft de
ALS M&D het recht een huurprijs te vra-
gen afhankelijk van het type hulpmiddel.
Alle hulpmiddelen via wie/waar dan ook
ontleend en die eigendom zijn van ALS
M&D, dienen op het secretariaat te Leu-
ven worden binnengebracht. Enkel via
deze werkwijze kan de waarborg terugbe-
taald worden.

Een waarborg wordt gevraagd van:

30 euro voor alle hulpmiddelen met uit-
zondering voor een communicatie hulp-
middel

70 euro en voor elektrische rolwagens 120
euro contant te betalen.

Je komt het gevraagde hulpmiddel, 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
euro voor de PALS uit Vlaams-Brabant en
50 euro voor alle andere provincies.

OVERZICHT COMMUNICATIE
HULPMIDDELEN

Lightwriter

PC software

Lucy

Allora

Dubby

Spock

Mudikom

Tellus
Canoncommunicator

Ben je een PALS met beginnen-
de of vergevorderde bulbaire
problemen laat het ons dan
weten. We zullen dan samen
zoeken naar een oplossing voor
je spraakproblemen. Want kun-
nen blijven communiceren met
familie, verzorgers en omgeving
is van essentieel belang. Ook
voor PALS die wensen met de PC
te werken is er aangepaste soft-
ware.

OVERZICHT MOBILITEIT

HULPMIDDELEN

Gesofisticeerde rolwagens
Manuele rolwagens
Elektrische scooters

Wij beschikken over diverse
elektrische rolwagens met aan-
gepaste  besturingssystemen.
Deze worden ter beschikking
gesteld van PALS in afwachting
van hun eigen rolwagen.

We beschikken over allerlei
modellen, gaande van gewo-
ne elektrische rolwagens met
handbesturing tot de meest
gesofisticeerde rolwagens. Alle
materiaal is in goede staat. Ben

je geinteresseerd laat het ons
gerust weten. Tegen betaling
van een waarborg kan dit gratis
in bruikleen gegeven worden.

OVERZICHT OVERIGE
HULPMIDDELEN

Tilsystemen

Badliften

WC douchestoelen
Driewielfietsen
Bladomslagapparaten
Elektrische verstelbare bedden
Omgevingbesturingssystemen
Relaxzetels

Antidecubitus materiaal
Rollators

Rolstoelfiets

Heb jij soms hulpmiddelen van
ons in bruikleen die door be-
paalde omstandigheden niet
meer gebruikt worden of ef-
ficiént zijn, bezorg ze ons dan
zo vlug mogelijk terug. Andere
PALS zullen u dankbaar zijn.

Mocht je in het bezit zijn van een
eigen hulpmiddel 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 persoon
terecht komt.

De ALS Liga dankt ook alle fami-
lieleden en nabestaanden die
hulpmiddelen aan onze vereni-
ging schonken, waarmee wij tal
van andere patiénten tijdelijk
verder helpen.




COMMUNICATIE-TEST!!!

Personen met ALS kunnen bij de ALS Mobility &
Digitalk vzw een communicatieapparaat gratis
ontlenen. De procedure verloopt als volgt:

Als je nog geen lid bent, laat je dan registreren
bij de ALS Liga Belgié vzw.

Neem contact bij ons op.

\We leggen een afspraak vast op het ALS secre-
tariaat te Leuven.

Vervolgens nemen we een kleine test af om na
te gaan welk apparaat geschikt is.

Is het toestel voorradig dan kun je het onmid-
dellijk meenemen en aan de slag gaan.

Een waarborg van 70 EURO wordt betaald aan
ALS Mobility & Digitalk vzw.

Naar gelang de ziekte zich manifesteert en het
toestel minder functioneel wordt neem je te-
rug contact met ons op om de procedure bij
te stellen.

Deze werkwijze garandeert dat je steeds be-
schikt over het meest optimale toestel.

Franstalige personen met ALS kun-
nen ook bij ons terecht maar moe-
ten ingeval van doorverwijzing voor
een eventuele bijkomende test naar
het Waalse CRETH.

Opgelet

Wanneer je het apparaat niet
meer gebruikt, moet het zo
snel mogelijk (op afspraak)
terug worden gebracht naar
het secretariaat van de ALS
uitleendienst. Zo kunnen wij
andere personen snel verder
helpen.

Enkel bij terugbrenging op
ons secretariaat kan de
waarborg worden terugge-
stort.

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

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

MODEM en CRETH zijn geen
commerciéle instanties. Het zijn
vzw's die samen met u en ons in
overleg zoeken naar praktische op-
lossingen voor jou communicatie-
probleem.

Thuis tillen zonder zorgen

www.handimove.c

om

IN DE THUISZORG

Met een minimum aan lichaamsbelasting tilt u als
begeleider uw patiént of familielid naar bed, rol-
stoel, bad, douche of toilet.

HANDI-MOVE INTERNATIONAL:
UW SPECIALIST IN TIL- EN VERPLAATSINGSSYSTEMEN

Gratis advies MG EETE [oToTdl -V (o] [ [S

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 10, Fax 054 32 58 27, info@handimove.com

Naam:

Straat:

Nr: : Postcode:

Gemeente:

>,
Handi

Telefoon:

move

INTERNATIONAL




ALS-jeblief is een nieuwe rubriek die je vanaf de volgende versie in de nieuwsbrief zal zien verschijnen. Nieuw?
Hoor ik sommige al vragen. Niet helemaal want 10 jaar geleden was dit een idee van ALS patiént Roland Rem-

merie die de PALS op deze manier wilde bereiken met positief nieuws.

ALS-jeblief wordt terug ingevoerd met de bedoeling dat zowel PALS, familieleden, verpleging, medici, e.a. hun

kleine ervaringen —zowel positief als negatief- kwijt kunnen.

Een paar voorbeelden om te verduidelijken:
Je hebt een goede of nare ervaring met de toegankelijkheid van de Lijn of bij jouw arts. Je vond op het internet
een berichtje over medicatie of een tip/hulpmiddel waarvan je denkt dat andere PALS er ook baat bij zullen heb-

ben.

Stuur dan een e-mailtje naar info@alsliga.be of via de ideeénbus op www.ALSLIGA be.

MEDICATIE: REMGELD VOOR SPOEDAFDELING
WUZIGT

Vanaf1juli 2007 wordt het remgeld bij ge-
bruik van de spoedafdeling in het zieken-
huis gewijzigd:

Patiénten die rechtstreeks naar de
spoed in het ziekenhuis gaan en niet
via de huisarts, moeten voor het ge-
bruik van de spoed een persoonlijk
aandeel(=remgeld) betalen van 18
euro;

Patiénten die eerst via de huisarts gaan,
moeten slechts 4 euro persoonlijk aan-
deel betalen voor de spoed. Hierbij moet
nog wel het persoonlijk aandeel van de
huisarts gerekend worden (variérend
van 3 tot 5 euro). Samengeteld bete-
kend dit maximum 9 euro wat slechts
de helft is van een rechtstreeks gebruik
van de spoeddienst. Voor patiénten die
een voorkeurregeling genieten, zijn
remgeldbedragen lager.

Voor het gebruik van de spoed wordt dus
een persoonlijk aandeel betaald. Er mag
echter geen persoonlijk aandeel meer ge-
vraagd worden voor de prestatie van de
arts op de spoedafdeling. Dit is reeds in-
begrepen in het persoonlijk aandeel van
het spoedgebruik.

In bepaalde situaties kan je als patiént
niet eerst langs de huisarts gaan omdat
de situatie echt dringend is. Patiénten:

die zijn doorverwezen door hun huis-
arts

die per ambulance of politiewagen
worden binnengebracht

die een gipsverband moeten krijgen
die hospitalisatie nodig hebben

of die tussen middernacht en 6 uur’s

morgens dringende hulp no-
dig hebben.
Moeten slechts 4 euro persoon-
lijk aandeel betalen.

Bron: VPP

MOBILITEIT: ELEKTRONISCHE
ROLSTOELEN IN HET VERKEER

Op 15 maart 2007 trad een Ko-
ninklijk Besluit in werking dat
een elektronische rolstoel of
elektrische scooter in het ver-
keer definieert als ‘voortbewe-
gingstoestel. Een voortbewe-
gingstoestel is:

- ofwel niet gemotoriseerd: elk
voertuig dat geen rijwiel (een
fiets, drie-of vierwieler, hand-
bike) is, dat met spierkracht
wordt voortbewogen en niet
met een motor is uitgerust;

ofwel gemotoriseerd: elk motor
. voertuig met twee of
meer wielen dat niet sneller
rijdt dan 18 km/uur.

Manuele rolstoelen behoren
vanaf 15 maart 2007 tot de niet
gemotoriseerde en elektroni-
sche rolstoelen en scooters tot
de gemotoriseerde voortbewe-
gingstoestellen.

Welke regels volgen in het ver-
keer?

De snelheid waarmee wordt
voortbewogen, bepaalt of je de
regels voor voetgangers of voor
fietsers moet naleven. Als je niet
sneller dan stapvoets rijdt, volg

je de regels die van toepassing
zijn voor voetgangers. Rij je
sneller dan stapvoets, dan zijn
de regels voor fietsers van toe-
passing.

Door de aanpassing van de ver-
keerswet erkent de wetgever
dat het gevaar voor rolstoelge-
bruikers en gebruikers van een
elektrische scooter, eerder gele-
gen is in de snelheid dan in de
technische kenmerken, het ver-
mogen of het aantal wielen van
het toestel.

Verzekering voor elektronische
rolstoelen?

Hoewel de nieuwe regelgeving
de plaats van de elektronische
rolstoel in het verkeer verdui-
delijkt, blijft er nog steeds een
probleem bestaan voor het af-
sluiten van een verzekering voor
je elektronische rolstoel.

Het is steeds van belang om een
juiste verzekering af te sluiten
voor je elektronische rolstoel.
Het is immers verplicht om een
motorvoertuig, dat op de open-
bare weg wordt gebruikt, te
verzekeren tegen schade aan
derden. Het verzekeren van een
elektronische rolstoel kan via
een uitbreiding van de familiale
polis of via een burgerlijke aan-
sprakelijkheidsverzekering (BA).

Bron: VPP



ROLSTOEL REAGEERT OP GEDACHTEN

Een team van onderzoekers van de Leu-
vense universiteit legt de laatste hand
aan een revolutionaire rolstoel die voort-
beweegt dankzij prikkels in de hersenen.
Concreet moeten rolstoelgebruikers een
soort badmuts opzetten waar elektroden
aan vastzitten. Die sensoren sporen drie
hersensignalen op: links of rechts draaien
en vooruit rijden. Die verschillende sig-
nalen worden dan door het computer-
systeem omgezet in bewegingen. Op die
manier kunnen rolstoelgebruikers door
een deuropening rijden, obstakels ontwij-
ken, zich aan tafel zetten, ...

Momenteel zit de hersengestuurde rol-
stoel in een laatste testfase. Het rolwa-
gensysteem is volgens onderzoeker De-
meester nog niet gebruiksvriendelijk
genoeg om nu al op de markt te brengen.
“Momenteel duurt het ruim een half uur
vooraleer de elektrodenmuts goed op het
hoofd zit. Achteraf moet je ook steeds je
haar wassen, want er wordt een gel op de
hoofdhuid gesmeerd om het contact tus-
sen je hersenen en de sensoren te bevor-
deren. We zoeken ook nog een manier om
de computer af te stemmen op de ondui-

Levertijd vanaf 1 week ' !

Overal in Belgié!
Esthetisch & discreet!
Eigen fabrikaat!

www.monolift.be

delijke wensen van de rolstoel-
gebruiker en we willen de mo-
gelijkheden nog uitbreiden.”

Bron: Dialoog

AANPASSINGSPREMIE
EENVOUDIGER

Als u wegens uw handicap aan-
passingen moet uitvoeren aan
uw woning, kunt u daarvoor
een tegemoetkoming krijgen.
Tot voor kort waren dat eigen-
lijk twee tegemoetkomingen: de
toenmalige afdeling Rohm (nu
het Agentschap Wonen Vlaan-
deren) gaf maximum 1.250 euro
en het VAPH paste dat bedrag
eventueel bij tot maximum het
refertebedrag van de aanpas-
sing. Die regeling was voor de
personen met een handicap een
hele rompslomp, want ze moes-
ten voor twee administraties
een dossier opstellen. Daarom is
de regeling nu vereenvoudigd:
wie voor zijn vijfenzestigste is
ingeschreven bij het VAPH en

Huisliften

Informatie :

Regionale centra:

050 34 54 50

Ja, stuur mij uw GRATIS documentatie

@800 94 365 - GRATIS

02 217 37 84 - 03 239 21 43
011252543 -09 216 65 65

aanpassingen wenst uit te voe-
ren, klopt voortaan aan bij één
dienst: het VAPH. Het bedrag
van de tegemoetkoming blijft
hetzelfde: het VAPH betaalt het
factuur terug tot maximaal het
refertebedrag.

Alleen wie ouder is dan 65 en op
dat moment nog niet ingeschre-
ven is bij het VAPH, richt zich tot
het Agentschap Wonen Vlaan-
deren. Ook daar blijft de premie
dezelfde: 1.250 euro.

Daarnaast kan iedereen, ook
personen met een handicap, bij
het Agentschap Wonen Vlaan-
deren terecht voor een gewone
renovatie- of verbeteringspre-
mie.

Meer info over die laatste pre-
mie vindt u bij wwwwonen.
vlaanderen.be.

ThyssenKrupp Monolift sa
Kaleweg 20 - 9030 Gent
Fax 092166575 | /\ "
info@monolift.be '

ThyssenKrupp Monolift

ALS




TEGEMOETKOMING VOOR PALLIATIEVE
THUISZORG

Patiénten die terminaal ziek zijn en thuis
worden verzorgd, hebben recht op een
forfaitaire tegemoetkoming van 483,39
euro. Daarmee kunnen ze dure genees-
middelen, hulp- en verzorgingsmidde-
len betalen. Dit forfaitaire bedrag komt
bovenop de tegemoetkoming waarop de
patiént eerder al recht had.

Patiénten die thuis worden verzorgd en
lijden aan een onomkeerbare aandoening
die ongunstig evolueert, komen in aan-
merking voor het palliatief forfait. Als het
overlijden wordt verwacht op relatief kor-
te termijn (minder dan drie maanden) en
ingrepen of therapieén geen beterschap
meer brengen, kan de behandelende arts
het palliatief forfait aanvragen. De pa-
tiént moet wel intensieve verzorging no-
dig hebben en thuis willen sterven.

Aanvraag

Komt de patiént in aanmerking voor het
palliatief forfait, zal de huisarts dit mel-
den aan de adviserend geneesheer van
het ziekenfonds waarbij de patiént is aan-
gesloten. Hiervoor kan de huisarts gebruik
maken van een typeformulier. Meteen na
ontvangst van de aanvraag, stort het zie-
kenfonds 483,39 euro op de rekening van
de rechthebbende. Enkel wanneer de pa-
tiént op het moment van de aanvraag in
het ziekenhuis of een rusthuis verblijft,
zal het bedrag niet worden uitbetaald. Als
de rechthebbende na dertig dagen nog
steeds thuis wordt verzorgd, kan de huis-
arts het forfait opnieuw aanvragen.

Doel

Met het palliatief forfait kun-
nen patiénten hun kosten voor
thuisverzorging vergoeden.
Voorbeelden daarvan zijn: het
remgeld voor bepaalde genees-
middelen, verzorgingsmateriaal
zoals incontinentieverbanden,
ontsmettingsmiddelen, son-
des, naalden en pijnpompen
en hulpmiddelen zoals speciale
matrassen en bedden, zelfop-
richters en rugsteunen. Patién-
ten die in aanmerking komen
voor het palliatief forfait, heb-
ben ook recht op volledige te-
rugbetaling van het officiéle ta-
rief voor huisbezoeken door de
huisarts, de kinesitherapeut en
de thuisverpleegkundige.

Voor meer informatie kunt u
terecht bij de dienst maatschap-
pelijk werk of de consulent van
uw regionale ziekenfonds.

Bron: Visie

MiINIBUS ALS LiGA

Dankzij onze talrijke sponsors
werd het project MINIBUS ALS
LIGA met succes beéindigd. Je
begrijpt dat dergelijk initiatief
over langere periode, meer dan
€én jaar, financierbaar moest
zijn. We rekende op een to-
taalbudget voor vier jaar qua
“aankoop, BIV, autorijtaks, om-

nium verzekering, onderhoud
en uiteraard de brandstof”. Een

paard aankopen dat je achteraf
geen eten kan geven had wei-
nig zin. Geen eenvoudige op-
dracht dus voor een kleine niet
gesubsidieerde organisatie als
de onze. Toch, bestaat er zoiets
als sponsors en sympathisanten
met een hart van waaruit een
enorme kracht kan ontstaan. We
weten reeds lange tijd, aan de
hand van de hulpmiddelenwer-
king , hoe essentieel uw steun is.
Opnieuw mochten we dat met
zeer veel respect ervaren. Het
project kwam er dankzij: UFB
(United Fund Belgium), de BBQ

HUISBEZOEKEN HUISARTS EN KINESIST GRATIS VOOR PALLIATIEVE PATIENTEN

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

Kinesist: sinds 7-06-2007 is er een KB dat een tweede dagelijkse zitting voor palliatieve thuispatiénten met zware
aandoening mogelijk maakt. Deze tweede zitting mag slechts worden aangerekend als zij minimum 3 uur
na de eerste werd uitgevoerd. Door nomenclatuurnummer 564233 te gebruiken betaal je geen persoonlijk
aandeel en valt de verstrekking eveneens onder grote risico’s. Deze KB is met terugwerkende kracht vanaf

1-09-2006 geldig.



vrienden van Fons Thijs uit Zonhoven, fa-
milie Van Goethem-Bertin, Firma Peeters
Alken, diverse activiteiten, serviceclubs en
vele vrijgevige sympathisanten.

Op naar het volgende project “ALS OP-
VANGCENTRUM”.

Op de uitreiking van UFB waren we in
goed gezelschap.

Onze Koninklijke Hoogheid (prinses Ma-
thilde) toonde interesse, wenste ons pro-
ficiat en veel succes in de toekomst. Van
deze gelegenheid maakten we dankbaar
gebruik om haar onze grieven over te
brengen.

DANK U WELIl!

De BBQ vrienden van Fons Thijs uit Zonhoven waren ook trots met het
resultaat dat er bereikt is met de investering van de opbrengst van de
overheerlijke BBO.

1207
DOKTERS VAN WACHT BESCHIKBAAR BlJ NATIONALE INLICHTINGEN

Sinds g februari 2002 zijn de nummers van de dokters van wacht beschikbaar bij de nationale inlichtingendienst. Het
initiatief van Belgacom, gesteund door de minister van sociale zaken 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 regi-
onale raden van de Orde der Geneesheren, waardoor de inlichtingendienst steeds kan beschikken over een geactua-
liseerd wachtdienstenbestand. Meer dan 80% van de wachtkringen zijn momenteel opgenomen.

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




The Art of Mobility

Permobil Benelux BV

Beitel 11

6466 GZ Kerkrade
Nederland

Tel +31 (0)45 5645480
Fax +31 (0)45 5645481
info@permobil.nl

www.permobil.com

Individueel instelbare zitsystemen
Geveerd chassis daardoor geschikt voor
binnen en buiten gebruik.

Uit te breiden met bijzondere besturings-
systemen zoals onder andere hoofd, kin
en vinger besturing

Onze elektrische rolstoelen kunnen
individueel aangepast worden

Sinds 1968 fabrikant van elektrische
rolstoelen.

rolstoel-, communicatie en

omgevingsbesturing individueel
op maat programmeerbare
elektronica



VRUWILLIGERS 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.

DRINGEND
VERTALERS GEZOCHT
DRINGEND

De ALS Liga zoekt nog steeds vertalers
en dan meer bepaald om het onder-
zoeksnieuws te vertalen vanuit het En-
gels 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 verplaatsen naar ons kantoor te
Leuven. De contacten gebeuren hoofdza-
kelijk per e-mail en telefonisch.

ANDERE VACATURES

MEDEWERKERS CEL ONDERZOEK
De “Cel Onderzoek” zoekt uit welke fond-
sen ter beschikking zijn of moeten gesteld
worden om het wetenschappelijk onder-
zoek in een stroomversnelling te brengen.
De vaststellingen worden genoteerd 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 patiénten, personen
uit de medische en farmaceutische we-
reld en andere geinteresseerde.

BOEKHOUD(ST)ER

Werk je graag met cijfertjes? Heeft een
jaarbalans geen geheimen? Volg je graag
de financién op? Werk je graag met Word
en Excel? Of heb je ervaring met het boek-
houdpakket CIEL en de nieuwe regelge-

ving voor VZW’s?

Neem dan snel contact op met
de penningmeester Mia Mahy
op 0496-46 28 02, tijdens de
kantooruren.

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 gezel-
schap? ... Wij zoeken vrijwillige
oppassers die graag op sociaal
en/of verzorgend vlak mee hel-
pen aan de verwezenlijking van
ons project “Lacunes in opvang
voor ALS patiénten” (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,
wanneer 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 mee-
werken: opzoekingswerk op in-
ternet, informatie bundelen tot
een dossier, opstellen van brie-
ven, opvolging van de briefwis-
seling, ... De vereisten liggen niet
hoog. Maar vlot werken met in-
ternet, e-mail, Word, Excel, ... zijn
zeker een meerwaarde.

Het leukst is als je ons kunt ver-
voegen op het kantoor te Leuven.
Maar er zijn voldoende taken die
je ook thuis kunt uitvoeren.

Geen bloemen of kransen maar
eventueel een gebaar aan de ALS
Liga vzw.

Via rek.nr.  385-0680703-20
met de vermelding ‘ter nage-
dachtenis van ...’

Meer en meer maken familiele-
den die een uitvaart organiseren
voor hun geliefden van deze mo-
gelijkheid gebruik!

Hiermede proberen ze hun res-
pect voor onze werking uit te
drukken en een hijdrage te le-
veren tot ondersteuning van lot-
genoten getroffen door dezelfde
ziekte.

ALS Liga Belgié vzw.
Rekeningnummer
385-0680703-20

Vanaf 01/01/2002 kan er pas
een fiscaal attest gegeven wor-
den als uw gift over het ganse
jaar tenminste €30 bedraagt
(zie artikel ministerie van finan-
cién in staatsblad van 14 decem-
ber 2000). Om 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.



GIFTEN 27/03/2007 ToT EN MET 13/08/2007

LIPS-LEMAIRE

AZYMUTH ZWEVEGEM-KULTURELE

BAERT Eric

BASIBEI Germaine
BEKAERT Stefaan
BERGHMANS Roelof
BLOEMMEN Frans
BOEHME-SIBIET

BOEVE Frans

BOEVE Ide

BOEVE Margaretha
BOGAERTS August
BORGONJON Adrien
BOSSE Jean
BOUCKAERT-MEKEIRELE
BOUCQ Gineste
BRABANT Francois
BRACKE Carlo
BREUGHELMANS Augusta
BRIDOUX-DENIL
BRUYNEEL Rudy
BRUYNINCKX Gerrit
CAPPELLE Godfried
CAPPELLE Lieven
CAPPON André

CASSART John
CAUWELS-NORREE Etienne
CHERLET-DE DECKERE
CLAEYS Lucie
COESSENS Louis
COLAERS-PARREN
CORTEEL Julien
DANZO-FISCHER

DE BELS Jean-Francois
DE CEULENERS Magda
DE CUYPER Herman

DE DECKER Hendrik

DE FAYS Jules

DE GEYTER Willem

DE GRANDE-VIAENE

DE GRAVE Imelda

DE GROOF Maria

DE KEERSMAEKER Catharina
DE LAET Madeleine

DE NEUBOURG Myriam
DE SCHOUWER Georgette
DE SMET Carine

DE WILDE Rudi
DEBOCK Rene
DEKEYZER-SINAEVE
DEKLERCK Lucien
DELAM nv
DEMOLDER-ACKE Luc

OOSTDUINKERKE

ZWEVEGEM
IZEGEM
LESSINES
KORTRIK
MORTSEL
HEVERLEE
OOSTENDE
ZEDELGEM
GELUWE
KOKSIJDE
RETIE
MALDEGEM
EGHEZEE
ZEDELGEM
WARNETON
BRUXELLES
GRIMBERGEN
ZOERSEL
EGHEZEE
IZEGEM
DUFFEL
MIDDELKERKE
IZEGEM
ZEDELGEM
NAMUR
OOSTENDE
KNOKKE-HEIST
TIENEN
NEDERBRAKEL
LANDEN
ANTWERPEN
LESSINES
DISKMUIDE
KOERSEL

ZELE

TIENEN
HANNUT
LAUWE
KOOLKERKE
GENT
BERENDRECHT
SINT-NIKLAAS
ANTWERPEN 6
HEMIKSEM
WILLEBROEK
HANSBEKE
BELSELE
DILBEEK
BRUGGE
ARDOOIE
BRUGGE
SINT-ANDRIES

DEPRO PROFILES nv
DEVLIES Carl

DEWANDELEER-VANWAEYENBERGH

DEWILDE Marc

DEWIN Simon

DIERAERT Eddy

DURAN Didier
DURNEZ-VANDEWALLE
EWEN Marguerite
Feestcomite KOOLKERKE
FRANCIS Christiane
FRERE-DE BLOCK
FRIPPIAT-COSSE
Gemeentebestuur van en te
GISBERTS-COOLEN

GOBERT Dominique
HAELEWYN Andre

HARRE Bernard
HAVELANGE-COPPE
HELDENBERGH Greta
HELDENBERGH Tillo
HELDENBERGH-VERSCHEU
HESELMANS Alfons
HESELMANS-GEUKENS
HILLEWAERE Hugo

ICARUS vzw

INNER WHEEL CLUB BRUGGE
ISTACE Jean-Marie

KIAMFU Kapita

KRIDI nv

KUBISCH Gerard

KVOO - LEUVEN Intern

LA VIEILLESSE ABANDONNEE
LABAERE Georgette
LAMBERT-PITTERY
LAMBOTTE Jean-Luc
LAMBOTTE Michel
LAMOTE-YPERMAN

LANNOY Inge

LECLERCQ Anne

LEDOCQ Irma

LEDOCQ Madeleine

LEGEIN Louis

Les Amis Ayudame Luxemb.

LIONS CLUB BRUGGE-ZEEHAVEN

Lions Club Leliedaal
LUYSTERMANS Elisa
LUYTEN-HORION
MAHR Jean-Robert

MAISSIN Philippe
MARRIOTT Janet
MATHYS Bernadette

KOMEN
LEUVEN
DIEGEM
SINT-GENESIUS-
RODE

MEISE
ZOTTEGEM
LENDELEDE
MENEN

DE PANNE
KOOLKERKE
LINTER
BRUGGE

LIEGE
OOSTKAMP
OPGLABBEEK
SAINT-GHISLAIN
TORHOUT

DE PANNE
FERNELMONT
DEURLE
IZEGEM
IZEGEM

VEERLE
LAAKDAL
VEURNE
HASSELT
VARSENARE
BONNEVILLE
PATURAGES
LEBBEKE
CONTERN
WIJGMAAL (Brab)
LOVENDEGEM
ROESELARE

DE PINTE
COGNELEE
WIERDE
BRUGGE
IZEGEM

ATH

LIERNU
AISCHE-EN-REFAIL
DE PANNE
EGHEZEE
ASSEBROEK
LELIEDAAL
MECHELEN
ANTWERPEN
MONDORF-LES-
BAINS

ARLON

BRISTOL
HOBOKEN (Antw)



MATTHYS-VERSCHEUREN
MAUFORT-VANSPAUWEN
MELOTTE Nelly

MERLIN Ludo

MERTENS Eddy
MESTDAGH Willy
MEYNCKENS Ludo
MICHAUX Josée
MICHIELS Kristiane
MIEGHEM Marita
MOERNAUT Rita
NOTTEBAERT-ANSELYN J.
NYS Marc

ORLANS Raymond
PEETEN Eric

PIRET Alain

PLESSERS Rosa

RASQUIN Edgard
RENARD Pol

RIGAUX Luc

RISSE Jacques

ROMAN Hugo
RONDELEE-SNAUWAERT
ROOBAERT Francois
ROSSEEL Marc
ROSVELDS-DILLEN Emilie
ROTARY CLUB DENDERMONDE
RYDANT-ZWAENEPOEL Marc
SABBE Delphin

SAEY Eric

SANDERSON Albert

SCHELFHOUT Lydia
SELVAIS-MOLLE
SEVERI Ivan

SIX Marc

SNOECK Laurent

STORKEBAUM Erik
STYNEN Julienne
TABUREAU A.
TAILLIEU Sibylle
TECOMENNE Nadia
THIJS Martine
THYLYS Guido
THYLYS-ANNICAERT
THYLYS-SUVEE
TIELEMANS Gabriella
TITE Simon

TREKELS Tony
T'SJOEN-VAN STEELANT
TUYPENS Laurent

UNITED FUNDS FOR BELGIUM

TESSENDERLO
KOERSEL
ZONHOVEN
BERCHEM (Antw)
NIEUWPOORT
DE HAAN
ZOERLE-PARWIIS
HINGEON
DUFFEL

ZELE

BORNEM
ANTWERPEN
KORTRIJK

ESSEN

LOMMEL
DENDERMONDE
VEERLE
CONTERN
MIECRET
ZOTTEGEM
MEDINGEN
BREDENE
KOOLKERKE

DE PANNE
ZELLIK

HERENT
DENDERMONDE
DENDERMONDE
ZEDELGEM
TIELT
OPHAIN-BOIS-
SEIGNEUR-ISAAC
KEMZEKE
HEMPTINNE
HOUTHALEN
IEPER
SINT-GENESIUS-
RODE

BLANDEN
SCHILDE
GREZ-DOISEAU
BRUSSEL
BUGGENHOUT
TURNHOUT
SINT-MICHIELS
ASSEBROEK
ASSEBROEK

LIER

LA HULPE
TIENEN
SCHERPENHEUVEL
WATERMAAL-
BOSVOORDE

LA HULPE

VALGAEREN Maria

VALKENEERS-VAN THIENEN

VAN DE CAUTER Pierre

VAN DEN BROECK Gabriélla
VAN DEN HAUWE - DE WULF

VAN DEN POEL - MEURIS
VAN DEUN Maria

VAN DOOREN Eddy

VAN EECKHOUT Gustaaf
VAN GELE Denise

VAN HAUWENIS Iris

VAN HULLE-WIEME

VAN OOST Johanna

VAN PETEGHEM Guy
VAN RIE Willy

VAN SAN - ROSSEELS
VANDENBROUCKE Guido
VANDEPUTTE Jacqueline
VANDERPYPEN Pascale
VANHELLEMONT Etienne
VANHULLEBUSCH Martin
VANLERBERGHE Bart
VANLERBERGHE Brecht
VANLERBERGHE Freddy
VEEVAETE Christine
VERBEKE-HELDENBERGH
VERBRUGGHE Anny
VERHAEGHE-DIERICK
VERPLANCKE-MOEYAERT
VERSCHUEREN Hubert

VERSCHUEREN-DE WEERDT

VIERDAAGSE VAN DE IJZER
VINDEVOGHEL Lucie

VLAAMSE MEDIA MAATSCHAPPIJ

WASTIJN-VAN DER STEEN
WATERSCHOOT Denise
WELLENS Martha
WEYDERT-FOHL Marthe
WIELANDTS J.

Woon- en Zorgcentrum

A
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BRUGGE
HAMONT-ACHEL
BRUGGE
LAAKDAL
KONTICH
DEURNE (BRAB)
TURNHOUT
ZELLIK
HOFSTADE (Brab)
GERAARDSBERGEN
LONDERZEEL
DEINZE

EDEGEM
FORVILLE
GALMAARDEN
MECHELEN
IZEGEM

IZEGEM
BORNIVAL
LEUVEN

BRUGGE

GENT
OOSTDUINKERKE
OOSTDUINKERKE
SERSKAMP
IZEGEM
KORTRIJK
ZWEVEGEM
ZEDELGEM
ZWINAARDE
KONTICH
NIEUWPOORT
DEINZE
VILVOORDE
KNOKKE-HEIST
HAMME (0.-V1)
LEUVEN
CONTERN
DENDERMONDE
DE PANNE
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EVEN VOORSTELLEN: VINCI VAN ROOST

Mijn naam is Vinci Van Roost, ik ben 26
jaar, ben afkomstig van Mechelen maar
woon voorlopig in Leuven. Sinds kort ben
ik vrijwilliger bij de ALS Liga. Ik doe al
een aantal jaar vrijwilligerswerk zo ben
ik begonnen rond mijn 15de, toen ik ging
helpen in het CKG (centrum voor kind en
gezinsondersteuning) in Mechelen. Ver-
volgens heb ik gewerkt in de bibliotheek
van de Katholieke Hoge School Mechelen.
Daarna heb ik vrijwilligerswerk gedaan in
een rusthuis in de buurt waar ik mij voor-
al bezig hield met demente bejaarden. Tot
vorig jaar heb ik vrijwilligerswerk gedaan
bij het Vlaams Kruis waar mijn taak zich
vooral

afspeelde rond het vervoeren van patién-
ten van en naar ziekenhuizen of rusthui-
zen.

Tijdens mijn vrijwilligerswerk hield ik mij
vooral bezig met studeren. Zo ben ik na
mijn ASO naar de universiteit van Brussel
gegaan en heb daar een jaar psychologie
gestudeerd dit vond ik echter te theore-
tisch en heb ik het iets meer praktischer
gezocht, zo ben ik terecht gekomen in de

opleiding verpleegkunde. Hier
heb ik twee jaar algemene ver-
pleegkunde gedaan en een jaar
psychiatrische verpleegkunde.
Na mijn studies verpleegkunde
ben ik gaan werken in een PVT
(psychiatrisch  verzorgingste-
huis) bij demente bejaarden.
Hier heb ik ongeveer zes maand
gewerkt, maar de studeermicro-
ben bleven mij bijten. Ik heb ver-
volgens een opleiding medisch
secretaresse gevolgd. En last
but not least heb ik dit jaar een
postgraduaat, verpleegkunde
in andere culturen gevolgd wat
heel interessant was en mijn
droom om in het buitenland te
gaan werken kan vervullen.

Ik heb de eerste keer van ALS
gehoord tijdens mijn studies
verpleegkunde, maar aan deze
ziekte werd toen maar een paar
zinnen besteed, ik vermoed om-
dat er weinig van geweten was.
In augustus vorig jaar leerde ik

mijn huidige vriend kennen en
toen bleek dat zijn vader ALS
had. Hij had de diagnose juist
vernomen. Mijn vriend vertelde
veel over zijn vader en had het
vooral over de frustraties van
het niet meer kunnen commu-
niceren. Helaas is de ziekte bij
zijn vader snel verlopen en is
deze in februari overleden. Ik
stond versteld dat het zo snel
kon gaan. Omdat ik wou weten
wat er precies met zijn vader ge-
beurde zocht ik de website van
de ALS Liga meerdere malen op
en zo stootte ik op het feit dat
deze nog vrijwilligers zocht. En
toen ging de bal aan het rollen.

Ik hou mij binnen de ALS Liga
vooral bezig met het vertalen
van teksten van het Engels naar
het Nederlands. lets dat mij ligt
omdat ik zo ook meer te weten
kom over de ziekte.

¢\ PEETERS Mobility Center

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




Ten voordele van het ALS zorgcenter

Mong en Magda CD met drie liedjes
met De lllustratie ‘ over ALS is te koop
en Filip de Fleurquin op het secretariaat
zingen en spelen . aan 5 euro per stuk
voor de ALS Liga A\ . +verzendingskosten

Voor wie op het internet zit!

De ALS Liga Belgi€ heeft ook een homepage.Je vindt er gegevens over ALS en de behandeling
van de ziekte, over onze vereniging en de activiteiten die wij organiseren. Er zijn ook heel
wat links naar interessante websites waar je bijkomende informatie kan vinden.

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.



NUTTIGE CONTACTADRESSEN
VAN DE NEUROMUSCULAIRE
REFERENTIECENTRA (NMRC’s)

UZ Leuven, Herestraat 49, 3000 Leuven,
016/34.35.08
marielleverbeek@uz.kuleuven.ac.be

UZ Gent, De Pintelaan 185, 9ooo Gent,
09/240.38.87
koen.deconinck@uzgent.be

UZ Antwerpen, Wilrijkstraat 10, 2650 Ede-
gem, 03/821.45.08
Iris.Smouts@uza.be

De Bijtjes, Inkendaalstraat 1, 1602 Vlezen-
beek, 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, 02/764.13.1
vandenbergh@nchm.ucl.ac.be

CHR de 1a Citadelle, Boulevard du 12éme
de Ligne 1, 4000 Liége,

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 plaat-
selijke neuroloog.

NUTTIGE INFORMATIE BROCHURES OVER EN VOOR
ALS-ERS TE VERKRIJGEN OP AANVRAAG

ALS TOTAAL:

Deze uitgebreide brochure om-

vat de volgende indeling, je

vindt hem ook integraal op onze

website.

1. Wat is ALS?

2. Wie zijn wij?

3. Wat doen wij?
Alles wat je wil weten over de
inhoud en de werking van de
ALS Liga.

4. Leven met ALS
Deze brochure betekent geen
eindpunt,eerdereenstartom-
dat onze kennis voortdurend
uitbreidt. Zij werd opgesteld
met de medewerking van
mensen uit de gezondheids-
zorg, zoals ergotherapeuten,
voedingdeskundigen, kinesi-
therapeuten, ademhalings-
deskundigen, maatschappe-
lijk werkers, logopedisten en
dokters. Niet alleen de verzor-
ging van de patiénten wordt
vergemakkelijkt, maar ook de
taak van alle anderen zoals
familie, dokters en medewer-
kers van de ALS Liga.

5. Revalidatie bij ALS
Zeer nuttige en leerrijke bro-
chure met ondervindingen en
tips van gespecialiseerde cen-
tras en geleerde die studies
verricht hebben aangaande
de ALS problematiek. Je vindt
er alle info over hulpmidde-
len, behandelingen, net na de
diagnose en in een verder ge-
vorderd stadium.

VOEDING BIJ ALS

Brochure met nuttige tips voor
patiénten 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 per-
soon in het leven van een kind
plots ALS krijgt.

ARTSENKLAPPER

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

MANTELZORGERS EN
VRUJWILLIGERS

Handige tips in de omgang met
een persoon met ALS. Daarnaast
vind je er ook tips in terug van
hoe je best met je eigen gevoe-
lens en verwerking omgaat.

HANDLEIDING FYSIOTHERAPIE

Deze brochure is bestemd voor
kinesisten. Er zijn verschillende
oefeningen in opgenomen, spe-
cifiek op maat voor personen
met ALS.

Voor personen die over internet be-
schikken, 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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Skil nv

Haspelstraat 29
9000 Gent

info@skil-nv.com
www.skil-nv.com

tel 09 236 39 45
fax 09 236 11 71
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Dit is een fictief beeld van ons ALS opvangcentrum
het project dat de ALS Liga wil creéren ten laatste
in het jaar 2010. Zoals je ondertussen reeds verno-
men hebt zal het huis gelegen zijn aan de Belgische

kust waar PALS volledig tot rust kunnen komen en
opnieuw energie kunnen opdoen hetzij voor korte
of langere perioden naar gelang de patiént zijn/
haar behoeften.

Waarom willen wij een ALS Opvangcentrum
creéren?

In Belgié bestaat er tot op heden geen ALS gespeci-
aliseerd zorgcentrum. Er is een te lange wachtlijst
en de patiénten kunnen nergens terecht wegens
hun te zware zorgvraag. Daarom ijveren wij voor:
diegenen waar thuisopvang niet mogelijk is, een
gespecialiseerd opvangcentrum op te richten met
de daarvoor opgeleide professionele ondersteu-
ning, gekoppeld aan een netwerk van vrijwilligers
en mantelzorgers. Bovendien biedt de zeelucht
niet alleen patiénten met ademhalingsproblemen
meer comfort, maar vinden alle patiénten er hun
gading. Aan de Belgische kust worden ook tal van
activiteiten georganiseerd die zorgen voor vol-
doende en welkome verstrooiing.

Natuurlijk kan de ALS Liga dit niet alleen creéren
aangezien deze vereniging geen enkele subsidie
ontvangt en alles wat zij tot nu toe heeft verwezen-
lijkt gebeurde dankzij sponsors, serviceclubs, giften

en sympathisanten. Op deze steun kunnen wij al
zeker rekenen, waarvoor dank. Maar, voor dergelijk
omvangrijk project is dit onvoldoende, want een
opvangcentrum oprichten en de bestaande wer-
king in stand houden, daar is een groot financieel
budget voor nodig. Hopelijk willen jullie samen
met ons aan één touw trekken en welstellende
firma’s of organisaties, kennissen, e.a. hieromtrent
aanspreken om dit project mee te realiseren.

Alle giften en steun zijn dan ook hartelijk welkom,
krijgen een fiscaal attest en een bedanking.

Grote giften krijgen daarenboven een extra certi-
ficaat naargelang de gradatie van de gift en een
vermelding in het opvangcentrum.

Bronzen gift: 2.500 euro
Zilveren gift: 5.000 euro
Gouden gift: 10.000 euro
Diamanten gift: 15.000 euro
Briljanten gift: 25.000 euro
Platina gift: 50.000 euro

REKENINGNUMMER 385-0680703-20
IBAN BE28 3850 6807 0320 en BIC BBRUBEBB
ALS Liga Belgié vzw




