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HALLO ALLEMAAL,

We bevinden ons weer in de voor-
naamste feestperiode van het jaar
en dus ook in hartje winter. Voor de
één een fijne tijd, voor de ander een
minder plezante periode. Voor mij-
zelf mag dit zo snel mogelijk voorbij
zijn want ik heb aan de winter en de
koude geen bondgenoot. Ik wil zo
snel mogelijk weer opbouwend naar
de zomer toe werken. Toch wens ik u
allen een aangename kerst en einde-
jaarsperiode toe.

U merkt dat dit voorwoord langer is
dan het traditionele voorwoord van
de doorsnee ALS nieuwsbrief. Dat wil
uiteraard ook zeggen dat we niet stil-
zitten en dat de Liga blijft groeien in
haar activiteiten. Langzaam maar ze-
ker bouwen we ook aan een ALS on-

derzoeksfonds dat naar de toekomst

toe moet voorzien in financiéle mid-
delen voor research. Een paar vrijwil-
ligers, rechtstreeks betroken met deze
problematiek en thuis in de medische
wereld, werken hieraan mee.

Aan de hand van de toene-
mende activiteiten (vergade-
ringen e.d.) en de dienstver-
leningen, hebben we ook het
secretariaat moeten uitbrei-
den. We beschikken nu over
een extra communicatiestu-
dio en vergaderlokaal. We
kunnen beroep doen op tal
van vrijwilligers voor diverse
taken en die zowel van thuis
uit als van op het secretariaat
werken. Eén fulltime arbeids-
kracht en twee gemotiveerde
stagiaires. Hierover meer in
de volgende NB. U merkt dat
er ook een overschrijving is
bijgevoegd. Gelet op onze
activiteiten en uitbreidingen
zouden we het fijn vinden
mocht u ook een bijdrage wil-
lenleveren.Voor diegenen die
dit reeds deden dank u wel.

De Liga ontving in 2007 ook
een GRANT om het jaarlijks
internationaal symposium
bij te wonen. Het vond dit
jaar plaats in Toronto (Cana-
da) van 28 nov tot 3 dec. De
Alliantie heeft enorm veel
interesse in het ALS specifiek
opvangproject aan de Belgi-
sche kust. Ze willen het van
dichtbij opvolgen en willen
dat wij dit telkens aan de
andere leden (landen) van
de internationale ALS allian-
tie presenteren. Zodoende
ontstaan er misschien nog
dergelijke initiatieven/pro-
jecten onder hun leden. Bin-
nen de alliantie bestaat er
ook een enorme wetenschap
van ervaringen van andere
landen en die ervaringsdes-
kundigheid en kennis moe-
ten we uiteraard gebruiken .
De nieuwe vzw rond de op-
vangproblematiek zal ALS

DAN vzw noemen. Deze vzw
moet gaan werken rond het
creéren van een specifiek
ALS centrum te Middelkerke.
Binnen deze vzw werd een
partnership aangegaan met
Dominiek Savio vzw en Ma-
riasteen vzw.

Het zal zowel een multifunc-
tioneel als een toegankelijk
ALS opvangcenter worden.
We zijn dan ook zeer vereerd
met het toetreden van enkele
gemotiveerde en gedreven
medewerkers tot deze nieu-
we vzw. We heten Frank Turcq
en Luc Boehme van harte wel-
kom en hopen op een goede
samenwerking in de verdere
uitbouw van dit project.

In het kader van meer op-

vangmogelijkheden voor
PALS en ons project, mochten
we op het ALS secretariaat
Vlaams minister van welzijn,
gezondheid en gezin, Steven
Vanackere en zijn raadgever
Ritje Pauwels verwelkomen.
Zij waren in het gezelschap
van Vlaams volksvertegen-



woordiger Tom Dehaene. Het gesprek
met de minister was diepgaander
dan alleen het ALS opvangcenter. We
hadden het namelijk ook over het
wachtlijsteneffect op PALS en het toe-
kennen van de hoogste urgentiecode
voor PALS. De minister was enorm ge-
interesseerd in onze problematiek in
het algemeen.We hadden hier 3 men-
sen aan tafel met een luisterend oor

naar initiatieven voor men-
sen met dergelijke zware
pathologie. We hadden naar
onze mening een vruchtbaar
gesprek waar we zeker kun-
nen op verder bouwen.

De  hulpmiddelenwerking
ALS Mobility & Digitalk werd
eveneens aan de minister
voorgesteld. De minister
kreeg een rondleiding en
kennismaking met de ALS

DE LEVENSLOOP VAN EEN GENEESMIDDEL

WAT IS EEN GENEESMIDDEL?

Een geneesmiddel (of medicijn) is een
chemische stof die een bepaalde, gewens-
te werking op het (dierlijk of menselijk)
lichaam uitoefent. De wetenschap van
de geneesmiddelen heet farmacologie of
geneesmiddelenleer. Het voorschrijven
van geneesmiddelen wordt ook wel far-
macotherapie of geneesmiddelenthera-
pie genoemd.

Veel geneesmiddelen hebben een plant-
aardige, dierlijke of andere biologische
oorsprong maar de meeste worden te-
genwoordig synthetisch gemaakt

Een geneesmiddel dient niet enkel om te
genezen, maar dient ook om:

- diagnose stellen

« preventief te werken

- als pijnstiller

- verdoving

DE LEVENSLOOP VAN EEN
GENEESMIDDEL.

« Min 10 jaar voor de ontwikke-
ling

+ Kostprijs: + ‘850 miljoen
euro’/ geneesmiddel

WAT WERD ER ONS IN GROTE
MATEN DUIDELIJK GEMAAKT?

- Dat er een lange periode no-
dig is om een nieuw genees-
middel op de markt te bren-
gen (elk geneesmiddel moet
opgestart worden volgens de
Europese richtlijnen).

» De kostprijs die wij als con-
sument betalen is niet alleen
voor het farmaceutisch be-
drijf, andere tussenpersonen
hebben hier ook hun procent

op.

problematiek in zijn tota-
liteit. Hij was vooral onder
de indruk van het aantal, de
specifieke en gesofisticeerde
hulpmiddelen die wij gratis
ter beschikking stellen van
PALS.

GESCHIEDENIS VAN DE
MEDICIJNEN

2000 V. Ch => Oude Egyptische
geneesmiddelen: gebruik van
zalven, inhalatieproducten en
pillen. Men kende opium, lijn-
zaad, cannabis en senna.

Oude Grieken en Romeinen =>
gebruiken planten en kruiden.

Middeleeuwen => gebruik van
opium als anestheticum

1500 n. Ch (Arabische genees-

kunst) => medicijnen op basis

van planten en mineralen.

1675 => ontdekking micro-orga-

nismen.

18e —19e eeuw =>

« microscopische revolutie

« 1ste vaccinatie door E. Jenner

 Pasteur — Koch: ontdekking
van micro-organismen als
oorzaak van infecties.



1840 => ontdekking van ether, chloroform
en cocaine als verdovende middelen.

1856 => G. Mendel ontdekt de overerving-
wetten.

20e eeuw => ontdekking nieuw genees-
middel (Penicilline => Fleming)

1953 => James Watson en Francis Crick be-
schrijven de structuur van DNA

1975 => ontwikkeling van de techniek om
antistoffen te maken via biotechnologie

1980 => moderne biotechnologie maakt
gebruik van de techniek “recombinant
DNA technologie”. Het micro-organisme
E. Coli wordt gebruikt om menselijke in-
suline te produceren.

1982 => eerste recombinant geneesmid-
del op de markt verkrijgbaar.

2001 => het “Human Genome Project”
wordt afgewerkt.

WAT VOORAF GAAT AAN HET ZOEKEN
NAAR EN DE ONTWIKKELING VAN NIEUWE
GENEESMIDDELEN:

+ Het verwerven van kennis over wer-
kingsmechanismen van ziekte.

» Fundamenteel wetenschappelijk on-
derzoek gebeurt voor een groot deel
op universitair niveau en in de privé-
sector.

» Geneesmiddelenbedrijven ontwikke-
len 9o % van alle geneesmiddelen.

Totale duur: ongeveer 13 jaar.

STAP 1: Ontdekking nieuwe moleculen
(10.000 moleculen) => 2,9 jaar

De zoektocht naar een nieuw geneesmid-
del wordt wel eens vergeleken met het
zoeken naar een naald in een hooiberg.
Of nog meer precies: het zoeken naar 2
naalden in twee hooibergen. Enerzijds
moet men in een ziekteproces een aan-
grijpingspunt identificeren waarvan men
denkt dat, indien men hier een wijziging
op kan aanbrengen, men het verloop van
de ziekte gaat kunnen wijzigen. Ander-
zijds moet men de geschikte chemische
verbinding (nieuwe molecule) kunnen
maken die op dit aangrijpingspunt zou
kunnen inwerken. Tot slot moet de in-
vloed van de nieuwe molecule op het
aangrijpingspunt tot gevolg hebben dat
de ziekte of het ziekteverloop ook daad-

werkelijk wordt beinvloed.

In het menselijk lichaam spelen
proteinen een zeer belangrijke
rol, ook bij het ontstaan van
ziekteprocessen. Het zijn ei-
genlijk zowat de belangrijkste
sleutels tot het begrijpen van
ziekteprocessen en het zoeken
naar oplossingen.

De laatste decennia is er een
nieuwe benaderingswijze, men
tracht de aangrijpingspunten
te zoeken op het niveau van de
genen. De genen bevatten al de
erfelijke informatie die nodig
is voor de aanmaak van de be-
wuste proteine. Men gaat ook
de proteine zelf op een andere
manier bestuderen. Naast de
studie van de structuur op zich
kijkt men ook meer en meer
naar de interacties die optre-
den tussen de verschillende
proteinen.

Al deze technieken en benade-
ringswijzen worden gebruikt
om aangrijpingspunten te zoe-
ken waarop een geneesmiddel
eventueel zou kunnen inwer-
ken.

STAP 2: Preklinisch onderzoek
(testen op dieren) -> (250 mole-
culen) => 1,5 jaar

Dit is de fase waarin producten
worden getest in weefselcultu-
ren en bij dieren. Tijdens deze
fase worden er verschillende
aspecten onderzocht. Men doet
onderzoek naar de veiligheid en
toxiciteit, gentoxiciteit, studies
naar voortplanting, onderzoek
naar chemische aspecten, toe-
dieningswijze,...

STAP 3: Klinisch onderzoek (tes-
ten op mensen)

Dit is de fase waarbij een ge-
neesmiddel bij de mens wordt
onderzocht. Elke klinische stu-
die vindt plaats onder strikt
medisch toezicht en moet eerst
worden goedgekeurd door een
ethisch comité. ledereen die

deelneemt aan een studie doet
dit op vrijwillige basis en kan
op elk ogenblik zijn deelname
stoppen. De resultaten mag je
nog nooit alleenstaand bekij-
ken, ze zijn een deel van een
groter geheel.

Men begint met zeer kleine
groepjes van vrijwilligers:

Fase 1: 20 — 100 gezonde vrijwil-
ligers -> veiligheid bepalen van
het geneesmiddel.

Fase 2: 100 — 500 patiénten ->
onderzoeken of het theoretisch
model toetst aan de werkelijk-
heid.

Fase 3: 1000 — 5000 patiénten
(duur 2,5 tot 4 jaar)

STAP 4: Registratieprocedure =>
1,3 jaar

Het ogenblik dat het bedrijf
een vergunning aanvraagt aan
de betrokken overheden om het
geneesmiddel in de handel te
brengen.

Europese procedure

» Gecentraliseerde procedure:
CP (Centralised Procedure)

« Wederzijdse erkenningpro-
cedure: MRP (Mutual Recog-
nition Procedure)

« Decentrale Procedure (nov
2005): DP ( Decentralised Pro-
cedure)

Nationale Procedure

STAP s: Prijs en terugbetaling =>
1,5 jaar

Het geneesmiddel komt bij de
patiént terecht via de groot-
handel en de apotheker.

Samenstelling van een prijs voor

geneesmiddel < 24 euro:

« Prijs: 56, 56% => geneesmid-
delenbedrijf

 13,1% => Marge van de groot-
handelaar

¢ 31% => Marge van de apothe-
ker

. 6% =>BTW



Bepaling van de prijs:
 op basis v/d procedure
- goedkeuring Federale overheid

Prijsverschillen: probleem van de paral-
lelle in- en uitvoer.

=> gevolgen: minder garantie kwaliteit,
veiligheid patiént daalt,...

=> terugbetalingprocedure duurt onge-
veer 180 dagen

STAP 6: Lancering => 7 a 9 jaar

communicatie met arts en apotheker
doel: overbrengen van wetenschap-
pelijke en praktische info van genees-
middelen op maat van arts/apotheker.

monsters of productstalen geven
doel: arts en patiént vertrouwd maken
met het gebruik van een nieuw ge-
neesmiddel.

WAAROM KOST HET ZOVEEL GELD?

» Je moet meer studies ondernemen
dan vroeger
 Je hebt meer vrijwilligers nodig

NEUREN, METABOLISCHE PROGRESSIE IN

NEURONEN MEDICATIE

NEUREN IN EERSTE FASE 3 TESTEN
INAUSTRALIE . __
Sydney, Oct 15,2007 (RWE via COMTEX)

(RWE Australian Business News)
Neuren Pharmaceuticals (ASX:
NEU) en Metabolic Pharmaceu-
ticals (ASX:MBP) rapporteerden
nieuwe gegevens over dieren uit
hun co-onderzoeksprogramma
om Neural Regeneration Pep-
tides (NRPs) te ontwikkelen als
een nieuwe behandeling voor
neuropathische en neurodege-
neratieve omstandigheden.
NRP’s zijn een klasse van mense-
lijke afgeleide peptiden die een
brede waaier van biologische ef-
fecten tonen die belangrijk zijn
voor de bescherming en regene-
ratie van weefsel uit het zenuw-
systeem. Een mogelijk aanvoe-
rende kandidaat voor medicatie
met de gewenste fysische karak-
teristieken werd nu geidentifi-
ceerd uit preklinische testen.

In knaagdier studie heeft medi-
catie kandidaat NNZ-4945 laten
zien dat ze het leven van mui-
zen in een model van een motor
neuron ziekte kan verlengen en
ook functionele stoornissen ver-
mindert in een model van peri-
fere neuropathie.

NNZ-4945 getest op muizen met
de motor neuronen ziekte.
Motor neuron ziekte MND, ook
gekend als amyotrofe lateraal
sclerose (ALS), is een progres-
sieve neurodegeneratieve aan-
doening die de motor neuronen

~ o OnDeErzoek ALS

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.

aanvalt in de hersens en in het
ruggenmerg

Motor neuronen zijn de cellen
die de spieractiviteiten van het
skelet beheren zoals spreken,
wandelen, slikken en ademen.
Wanneer motor neuronen niet
langer impulsen kunnen zen-
den naar de spieren door MND,
beginnen de spierenweg te kwij-
nen wat verhoogde spierzwakte
veroorzaakt, en uiteindelijk
wordt het onmogelijk voor de
hersens om spieren te beheren
of hen het signaal te geven te
bewegen. De levensverwach-
ting voor patiénten met MND
is doorgaans twee tot vijf jaar,
waarbij de ziekte fataal kan zijn
binnen de veertien maanden na
de diagnose bij 50% van de pa-
tiénten. Nieuwe behandelingen
zijn nodig voor MND omdat het
enige bestaande voorschrift ri-
luzole is, een medicijn dat de le-
vensverwachting verhoogt met
maar maanden.

De samenstelling NRP NNZ-4945
werd getest in een muizenmo-
del van MND bij Amerikaans la-
boratorium en toonde veelbelo-
vende efficiéntie.

De langlevendheid van muizen
met MND was significant ver-
minderd door het progressieve
verlies van motor neuronen,
waarbij de dieren stierven aan
de ziekte 38 dagen na de eerste
observatie van MND sympto-
men (begin van de ziekte).

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

Alle giften zijn van harte welkom en worden beantwoor

ontvang je teve s el fiscaal attest.

t een dankbrief. Voor een gift groter dan € 30



Muizen die dagelijks behandeld werden
met dosissen NNZ-4945, vanaf het begin
van de ziekte, leefden significant langer
dan muizen die met een placebo behan-
deld werden, met een gemiddelde levens-
duur van 52 dagen vanaf het begin van de
ziekte, vertegenwoordigt dat een stijging
van 37 % in levensverwachting.

Perifere neuropathie is een relatief veel-
voorkomende en ongeneeslijke toestand
gekarakteriseerd door zenuwschade door
ziektes zoals diabetes, of als een resultaat
van medicamenteuze behandelingen zo-
als chemotherapie. Perifere neuropathie
treft zoveel als 20 miljoen mensen in de
US alleen, met tenminste 60% van alle
diabetisch patiénten die lijden aan neuro-
patische symptomen.

Op dit moment brengt de goedgekeurde
medicatie voor de behandeling van pe-
rifere neuropathie, welke een gecombi-
neerde verkoop van meer dan 2 biljoen
Amerikaanse dollar per jaar, alleen symp-
tomatisch verlichting voor pijn en behan-
delt of voorkomt niet het onderliggende
ziekteproces. Gezondheidszorg kosten ge-
associeerd met deze aandoening worden
geschat op het meer dan 11 biljoen Ameri-
kaanse dollar per jaar.

“If it is to be, it is up to me.” Unknown

PATIENT MANAGEMENT EN THERAPIE

NOGO-A 1S EEN PROGNOSTISCHE
MARKER BlJ AMYOTROFE LATERAAL
SCLEROSE

Amyotrofe lateraal sclerose kan
worden voorafgegaan door
spierslapteenatrofiealsookdoor
kleine lid fasciculaties. Hoewel,
deze klinische tekens ook kun-
nen voorkomen bij andere mus-
culaire pathologie. Een Frans on-
derzoeksteam analyseerde spier
expressie van Nogo-A, een pro-
teine geassocieerd met myeline
en inhiberende neurale groei bij
musculaire biopsies bij patién-
ten die deze tekenen vertonen.
De aanwezigheid van Nogo-A
heeft een predicatieve waarde
van 91%, 94% gevoeligheid en
88% specificiteit. De auteurs
stelden dus een introducerende
dosis van deze marker voor als
een diagnostische test teneinde
de tijdspanne te verminderen
alvorens een neuronbescher-
mende behandeling is geintro-
duceerd.

SPIER NOGO-A EXPRESSIE IS
EEN PROGNOSTISCHE MARKER
BlJ LAGERE MOTOR NEURONEN
SYNDROMEN

Pradat PF , Bruneteau G, Gon-
zalez de Aguilar JL, Dupuis L, Jo-
kic N, Salachas F, Le Forestier N,
Echaniz-Laguna A, Dubourg O,
Hauw JJ, Tranchant C, Loeffler JP,
Meininger V.

Fédération des Maladies du Sy-
stéme Nerveux, Centre référent
maladie rare SLA, Hopital de la
Pitié-Salpétriére, 47-83 Boule-
vard de T'Hopital, 75651 Paris,
France.

ONDERWERP: Een deel van pa-
tiénten met het puur lager mo-
tor neuron syndroom (LMNS)
progresseren naar amyotrofe
lateraal sclerose (ALS). Vroege
detectie van deze progressie is
onmogelijk, welke de toegang
voor patiénten voor behande-
ling vertraagd. Spier expressie

van Nogo-A is een nieuwe kan-
didaat marker van ALS. We tes-
ten of de detectie van Nogo-A in
een musculaire biopsie van pa-
tiénten met LMNS de progressie
tot ALS voorspelt.

METHODE: 33 patiénten die een
spierbiopsie ondergaan hadden
tijdens de diagnostische wor-
kup van spinaal LMNS werden
geobserveerd voor 12 maanden.
Nogo-A expressie werd gemeten
door “ Western blot” in spierbi-
opsie stalen en vergeleken met
de uiteindelijke diagnose.
RESULTAAT: Nogo-A expressie
werd gedetecteerd bij 17 patién-
ten en was afwezig bij 16 pa-
tiénten. De detectie van Nogo-
A in spierbiopsie stalen van
LMNS patiénten identificeerde
duidelijk patiénten die verder
progresseerden naar ALS met
91% accuraatheid, 94% sensi-
tiviteit en 88% specificiteit. Bij
patiénten die later typische ALS
ontwikkelen, kan Nogo-A gede-
tecteerd worden drie maanden
na de start symptomen. INTER-
PRETATIE: Nogo-A test is in staat
om ALS te identificeren vroeg in
het verloop van ziekte wanneer
diagnose van de ziekte moeilijk
is, en verder progressie bepaalt.
Het gebruik van de test in de
klinische praktijk kan de tijd
verkorten vooraleer neuropro-
tectieve medicatie worden ge-
introduceerd of meerekening in
klinische onderzoeken.

Bron: Orphanews
Vertaling: Vinci Van Roost



De ALS-Liga Belgié vzw beschikt over verschillende soorten gadgets die worden
verkocht op allerlei evenementen waarop ze aanwezig zijn.

-PENNEN

Prijs: €5
We hebben meerdere soorten balpennen Deze cd werd gemaakt door onze ambassadeur
in ons assortiment Mong Rosseel. Toen hij ambassadeur werd van de

Liga had hij ons een liedje beloofd, het zijn er uitein-
delijk 3 geworden.
De cd is te koop bij de ALS Liga.

~ W

KARTEN ) KNUFFELS

Prijs: €3 Prijs: €5

Dit zijn kaarten die door een familielid van een pa- Wie heeft er vroeger toen hij/zij klein
tiént zijn gemaakt, maar we verkopen er ook die was geen knuffel gehad? De ALS Liga
zijn gemaakt door een ALS patiént op de computer; verkoopt er ook! Het zijn leeuwtjes
allemaal mensen die er hun werk van willen maken omdat de ALS Liga wil aantonen dat
om mooie wenskaarten te maken voor elke gelegen- zij ook kunnen vechten als leeuwen
heid (verjaardag, geboorte, kerstmis, huwelijk...). tegen de rotziekte ALS.

PET T-SHIRT

Prijs: €5 Prijs: €7 Prijs: €5

In de zomer draagt ieder- SLEUTELEANGER

een wel eens graag een : :
pet op Ziin hoofd tegen de Een ywt T-shirt met het logo van
de Liga op.

warme zonnestralen.



ar

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.




VERSLAG GEZONDHEIDS- EN WELZIJNSBEURS

=N

Op vrijdag 19 oktober om 10 uur begon
in Sint-Niklaas de Gezondheids- en Wel-
zijnsbeurs. Deze ging door in de stadsza-
len (met gratis inkom). De beurs ging door
van vrijdag tot maandag. Elke dag was er
iemand van de ALS Liga aanwezig om de
mensen van informatie te voorzien.

In onze stand verkochten we ook enke-
le gadgets van de Liga. Handgemaakte
wenskaarten (door familieleden van een
patiént of door ALS patiénten zelf), bal-
pennen, kaarsen, cd’s,... Op de hele beurs
in totaal hebben we vrij veel verkocht. De
opbrengst ging integraal naar het ALS op-
vangcentrum dat we gaan opstarten.

Vrijdag (en ook op maandag) kwamen er
vooral veel studenten naar de Gezond-
heids- en Welzijnsbeurs. Zij kwamen langs
met vragenlijsten die ze vanuit de school

hadden meegekregen. De mees-
te kinderen namen een folder
mee, zodat ze die thuis nog eens
rustig konden bekijken/lezen.
Maar enkele kinderen waren
ook oprecht geinteresseerd in de
Liga en de ziekte ALS. Zij stelden
dan vragen over wat de ziekte
juist is, wat de Liga juist doet,...

Tijdens het weekend was het veel
rustiger op de beurs. De studen-
ten kwamen natuurlijk nu niet
en dan kwamen er meer andere
belangstellende bezoekers. Op
zondag kwamen er enkele PALS
onze stand bezoeken en extra
informatie verkrijgen, maar ver-
der was het een stille dag.

Over het algemeen was het een
rustige beurs. We hebben vrij
veel gadgets verkocht ten voor-
dele van het opvangcentrum. En
we hebben toch enkele mensen
kunnen informeren rond de pro-
blematiek van PALS.

We hopen op een even goede
beurs volgend jaar en zouden
het fijn vinden dat we jullie daar
ook kunnen verwelkomen!

BENEFIETCONCERT

Vrijdag 19 oktober noteert een pri-
meur in de geschiedenis van de Sint
Bernardus parochie, Nieuwpoort
Bad. We konden toen genietend
luisteren naar het dubbelconcert
met het salonorkest Panache onder
begeleiding van Dirk Boehme en de
kamerbeiaard met Els Debevere.
Voor het concert, een initiatief van
Els, door haar georganiseerd ten
voordele van de ALS Liga stelde E.H.
Bert Devloo mede in het kader van
100 jaar Sint Bernardusparochie
- viering, de kerk graag ter beschik-
king.

De opkomst oversteeg de verwach-
tingen, omtrent 300 muziekliefheb-
bers!

Verwelkoming, voorstelling van
de muzikanten en tussendoor ook
commentaar en informatie over ALS
werd verzorgd door Luc Boehme.
Schepen Geert Vandenberghe gaf
een inleidend woord.

De concertavond werd geopend
door Panache met de ouverture
Dichter en Boer van Franz von Sup-
pé. Els begon haar solospel voor bei-
aard met het Preludium in B voor
beiaard van Jef Denyn, de oprichter
van de beiaardschool in Mechelen.
Noemenswaard is het samenspel
beiaard — orkest ondermeer met
Summertimevan George Gerschwin
en Memory van Andrew Loydd Web-
ber. Werkelijk een mooie harmonie
tussen het orkest en de klanken van
de beiaard en voor de meeste luiste-
raars een revelatie.

Tenslotte zorgden de liederen van
de zingende dirigent Dirk voor een
vrolijke noot en een ontspannen
sfeer. Het concert werd besloten
met een bisnummer Komm, Zigany
van Emmerich Kalman, waarna een



TEN VOORDELE VAN ALS Lica

woord van dank aan de pastoor, het
stadsbestuur van Nieuwpoort, de Rotary
Internationaal, Nieuwpoort — Westhoek,
Diksmuide — Westhoek en de vele spon-
sors en medewerkers. Last but not least,
de overhandiging aan Danny, voorzitter
van de Liga van een cheque ten bedrage
van € 4500

Daarna, om de dorstigen te laven, werd
iedereen uitgenodigd op de receptie in
zaal Zonnebloem.

VERSLAG: JM PFAFF OoP DE KERSTMARKT TE LEUVEN.

Op 7december ging de Leuvense kerstmarkt voor de 20 ste keer van start en dit voor 10 dagen. De eerste dag was voor
de Liga al direct een voltreffer want we kregen het bezoek van JM Pfaff die een cheque kwam overhandigen van 2500
euro voor de bouw van het zorgcentrum.

De andere dagen probeerde we zoveel mogelijk te verkopen ten voordelen van het zorgcentrum. Het assortiment be-
stond uit onze traditionele Schrobbeler “uniek op de kerstmarkt” advocaat, pralines, kaarsen, snoep, leeuwtjes “mas-
cotte van de Liga” en pennen. Onze ambassadeur Mong was op vrijdag 14 december ook paraat om zijn steentje bij te
dragen en tevens zijn cd te promoten tvv de Liga.

Bedankt aan iedereen die ons deze 10 dagen gesteund heeft.

SNELPROCEDURE PAB BLAUWE PARKEERKAART
BIJ ALS

Sinds eind 2006 is de snelprocedure PAB voor ALS patiénten een feit. Heb je als PALS een blauwe
Elke PALS die ingeschreven is bij het VAPH kan een PAB of Persoon- parkeerkaart in aanvraag en
lijk Assistentiebudget aanvragen. Bij goedkeuring van de aanvraag duurt het allemaal wat lang?
ontvang je het maximum PAB-budget om zelf de nodige assistentie Stuur dan een e-mail naar:
en ondersteuning te organiseren. De budgethouder kan één of meer- secretariaat@alsliga.be met je
dere assistenten in dienst nemen om te helpen bij de ondersteuning naam, rijksregisternummer en

voor ADL (assistentie dagelijks leven) bv: bij persoonlijke hygiéne, li- datum van aanvraag.
chaamsverzorging, huishoudelijke taken, verplaatsingen, enz. maar

in het bijzonder bij beademingsondersteuning, aspireren en nacht-

assistentie. Daarenboven bepaalt de patiént zelf welke taken door

welke assistent worden uitgevoerd en het tijdstip en de wijze waarop

de assistentie wordt verleend.

Op onze website www.ALSLIGA.be vind je de aanvraagprocedure te-

rug.Indien je niet beschikt over internet mag je altijd het secretariaat

op 016/23.95.82 contacteren.




Pelgrimstocht ten voordele van de ALS Liga:

“STAP VOOR STAP VOOR ALS”

Te voet

van SANTIAGO
naar LEUVEN

Op zondag 9 maart 2008 vertrekt Leuvenaar Luc Daenen (karikatuurtekenaar op het contactweekend van
2006) van Finisterre via Santiago de Compostella te voet terug naar Leuven.
In maart 2006 was hij al van Belgié naar Santiago en Finisterre gewandeld en zal nu dus de terugreis doen.

Fin-is-terre betekent ‘het einde van de wereld’. Vanaf dit ‘einde van de wereld’ wandelt hij stapje voor
stapje terug naar zijn geboorteland, zijn vrienden, zijn familie en werk.

Hij doet deze tocht niet enkel voor zichzelf, maar ook voor de ALS Liga, die ook ALS stap per stap de wereld
uit wilt. Zo zal Luc geld inzamelen voor het ALS care center (ALS specifiek zorgcentrum - aan de Belgische
kust).

U zal het verloop van de tocht ook kunnen volgen op onze website:
www.ALSLIGA .be

Wij zullen hem met een warm en gepast onthaal opwachten bij zijn aankomst in Leuven. Alle hulp, ideeén en
sponsoring zijn welkom.

Wilt u Luc graag sponsoren?
U kan hem financieel steunen
op het rekeningnummer: 385-0680703-20
met vermelding:
“Pelgrimstocht: Stap voor stap voor ALS”



ACTIES AMB2

ACTIES VAN DE AMBASSADEURS

Marc Pinte

In 2005 heeft Marc Pinte op het contactweekend ter gelegenheid van ons 10
jarig bestaan de confrontatie tussen professor Robberecht, professor Carmeliet,
professor Betz en Dr Huang gemodereerd.

In 2007 heeft Marc Pinte ook beter bekend als presentator van radio Donna, voor
ons de ALS spot ingesproken. Deze was dan ook weer een succes op radio en tv.
Dit jaar was het de bedoeling dat de ALS Liga niet meer zou deelnemen aan de
kerstmarkt van Leuven, maar dit was buiten de steun van Marc Pinte gerekend!
Met andere woorden: de ALS Liga stond dus wel degelijk op de kerstmarkt te
Leuven met een grote stand waar we ook overdekt konden genieten van een
drankje!

Erik Goris

Eind 2003 werd ook Erik Goris bekroond als ambassadeur van de ALS Liga.

In 2004 op de boottocht was ook Erik terug te vinden voor de aangename en
plezierrijke sfeer.

In 2005 was Erik aanwezig op de Leuvense kerstmarkt om hier een handje te
komen helpen.

In 2006 heeft hij samen met Jean-Marie Pfaff een fietstocht gedaan van Mun-
chen tot in Brasschaat en dit jaar kwam hij samen met Jean-Marie Pfaff die
cheque ten voordele van het ALS zorgcentrum overhandigen op de kerstmarkt.

Mong Rosseel

In 2003 maakte we voor het eerst kennis met onze ambassadeur Mong op het
contactweekend.

Jaarlijks is Mong aanwezig op het contactweekend samen met zijn vrouw Mag-
da en de illustratie waar zij dan ook elk jaar een mooi en plezierrijk optreden
voorzien voor de aanwezigen. Mong was ook aanwezig op de uitreiking van de
SWIFT prijs 2005.

Op het contactweekend o7 stelde Mong een cd voor gemaakt met liedjes over
ALS ten voordele van de ALS Liga.

Ook was Mong dit jaar aanwezig op de Leuvense kerstmarkt.

Ondertussen verzorgde Mong ook nog een paar andere optredens die voor de
Liga geld opbrachten.

Leah Thijs

Later in 2003 maakte ook Leah haar intrede in de ALS Liga, daarna was Leah
jaarlijks aanwezig op de Leuvense kerstmarkt en op ons contactweekend.

In 2004 was Leah op de Jan Plezier Il te vinden voor een aangename boottocht
richting Tholen ‘Nederland’.

In 2005 was Leah ook van de partij bij de schenking van de cheque van 25.000
euro geschonken door de vrienden/familie Van de Neucker.

Leah was in 2006 van de partij op de BBQ in Zonhoven tvv de ALS Liga waar ze
handig gebruik maakte nog extra geld in te zamelen.




Marleen Merckx

Met Marleen maakte we voor de eerste maal kennis in 2003 op het contactwee-
kend daarna was Marleen jaarlijks aanwezig op het contactweekend en de Leu-
vense Kerstmarkt. In 2004 was er de contactdag op de boot Jan Plezier Il waar
Marleen ook aanwezig was. In 2004 droeg Marleen een toneelstuk op samen
met Annemarie Picard tvv van de ALS Liga.

In 2005 was Marleen ook aanwezig bij de overhandiging van de cheque van
25.000 euro geschonken door de vrienden/familie Van de Neucker en de uitrei-
king van de SWIFT prijs op de koning Boudewijn stichting.

Kate Ryan:

Zij is ambassadeur sedert 2005.

In 2007 heeft Kate Ryan deelgenomen aan de Q-Music Quiz waarvan de op-
brengst naar de ALS Liga ging.

David Davidse:

Ook David Davidse werd in 2003 ALS ambassadeur.

In 2004 was David aanwezig op het contactweekend in de Haan waar hij voor
onze groep een optreden gaf samen met Leah.

In 2005 was David aanwezig op het contactweekend waar hij een optreden
heeft gegeven tvv ons 10 jarig bestaan samen met nog vele andere bekende
artiesten.

Anouk Lepére:

Anouk maakte ook haar eerste intrede in de Liga als ambassadeur in 2003.

In 2005 heeft Anouk een inzamelactie gedaan ten voordele van de ALS Liga ter
gelegenheid van het huwelijk van haar moeder.

KOMENDE ACTIES:

Januari:
Mong -> persconferentie lancering Cd tvv de Liga

Ideeén:

Bij verschillende van onze ambassadeurs speelt het idee om een benefietconcert te organiseren tvv van het ALS zorg-
center aan de Belgische kust.

Dit zijn nog maar concrete ideeén maar die nog uitgewerkt moeten worden.

Misschien hebben we bij deze opsomming van activiteiten een vertegenwoordiging van een ALS ambassadeur ver-
geten te vermelden, sorry hiervoor.

We hebben begrip voor de drukke agenda’s van onze ambassadeurs en passen ons hieraan aan.

De ene is zoals je merkt al actiever dan de andere maar we hopen dat naargelang ook onze activiteiten uitbreiden,
intenser worden en aan belangrijkheid zullen winnen voor PALS, media en maatschappij, dit document zal er bin-
nenkort heel anders uitzien.

We zijn blij dat deze mensen zich de afgelopen jaren reeds ten dienste stelde voor de Liga en de PALS.

We wensen hen veel succes en een pracht van een carriére uitbouw in 2008 alsook een fantastische verdere samen-
werking ten behoeven van de ALS patiénten.

In het kader van de bekendmaking van het ALS opvangproject en de nodige inzamelacties (benefiet) hebben we de
ambassadeurs nog broodnodig.



TIPS VOOR EEN KOUDE WINTER

Algemeen:

Droge lucht binnenshuis:

De koude buiten doet ons sneller de ver-
warming hoger draaien, zodat het lekker
warm en gezellig is in huis. Maar daar-
door daalt de luchtvochtigheid, want door
de verwarming verdampt het vocht in de
lucht. Koude buitenlucht zorgt voor een
extra daling van de luchtvochtigheid in
huis.

Dus...

Draai de verwarming niet te hoog en laat
de ramen niet de ganse dag openstaan als
je je huis een beetje wil verluchten.

Preventie voor droge handen buitenshuis.

Tips iv.m. handschoenen:

» Koop steeds de juiste maat handschoe-
nen. Bij een te grote maat heb je last
van tocht, bij een te kleine maat knellen
je vingers, wanneer ze opzwellen.

+ Ga voor verwarmde handschoenen als
je vlug koud hebt.

- Bij erg koud weer zijn wanten warmer
dan handschoenen.

 Zuiver leren handschoenen zijn te koud
in de winters, anders is het als ze goed
gevoerd zijn.

» Koop ook liever geen wollen hand-

schoenen; veel mensen hebben last van
irritaties bij het dragen van wol.

+ Thermische handschoenen of wanten
zijn WEL een zinvolle aankoop.

» Wil je echt geen handschoenen dragen,
dan kan alleen een dikke laag vette
handcréme voldoende bescherming
bieden.

Tips iv.m. handverzorgingsproducten:
« Gebruik handlotion enkel preventief.
Eens je handen uitgedroogd zijn, kan

een handlotion niet meer ba-
ten. Wel biedt lotion het voor-
deel dat hij sneller intrekt dan
handcréme.

Droge handen met barsten,
die aanvoelen als schuurpa-
pier kan je enkel helen met
een rijke, voedende hand-
créeme. Kies bij voorkeur een
créme met vitaminen. Ben
je ouder dan dertig, kies dan
voor retinol of vitamine A, een
beschermende anti-oxidant
die het verouderingsproces
remt en de productie van col-
lageen stimuleert.

Geef je handen af en toe een
verzorgend masker. Je hoeft
geen speciaal handenmasker
te kopen, een gezichtsmasker
biedt de juiste bescherming.

Wat dacht je van een heuse
winterkuur voor je handen.
Smeer ’s avonds voor het
slapengaan een dikke laag
handcréme op je handen en
trek dunne, katoenen hand-
schoenen aan. Ga slapen en
laat de créeme de hele nacht
zijn werk doen.

Af en toe kan je een peeling
gebruiken die dode huidcel-
len verwijdert: hij laat je huid
terug ademen waardoor deze
voedingsstoffen van crémes
veel beter opneemt. Na de
peeling moet je wel steeds je
handen verwennen met een
rijke créme.

Op zoek naar een natuur-
lijk middeltje om je handen
te verzorgen? Meng 1 thee-
lepel honing en 1 theelepel
plantaardige olie met enkel
druppels citroensap. Wrijf
hiermee je handen in, alsook
andere droge plekken. Laat

het mengsel 10 minuten in-
trekken, waarma je het met
warm water afspoelt.

« Weet ook dat een goede be-
schermde huid in de winter
deels garant staat voor een
gezonde huid in de zomer
die beter beschermd is tegen
zonnestralen.

Tips voor je lippen in de winter:

- Ongezoutenroomboter werkt
zeer goed bij schrale lippen.

« Als je je tanden gepoetst
hebt, poets dan heel zacht je
lippen mee, zo worden je lip-
pen zacht en krijg je geen vel-
letjes.

« Wiljezachtelippen:Maakdan
elke morgen met een vochtig
washandje  ronddraaiende
bewegingen over de lippen.

« Voel je een blaartje aan je lip-
pen opkomen, meteen tand-
pasta opdoen.

« Schrale, ruwe lippen: doe een
beetje honing op je lippen,
lekker dik en goed laten in-
trekken. Niet aflikken!!!

« Schrale lippen: Niet aan je
lippen likken!lll Smeer er
een beetje babyolie op, veeg
na een minuut af met een
zachte handen of washandje.
Zeker niet aflikken!!! Wat ook
heel goed helpt tegen schrale
lippen is met je vinger zacht-
jes over je lippen wrijven,
niet met de nagels, je eigen
lichaamsvet van je vingers
zorgt ook voor zachte lippen.

+ Je kunt bij elke drogisterij
een zeer goede vetzalf krij-
gen, waarvan je niet direct
een viese smaak krijgt als je
het opbrengt. Neribas vetzalf!
Werkt ongelofelijk als al het
andere niet meer werkt!!!
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Beschikt u over teksten, gedichten, medi- AANDACHT!
scheinformatie of wilje graagjelevensver-

haal gepubliceerd zien, waarvan je denkt Personen die de nieuwsbrief
dat het de moeite is om in de nieuwsbrief niet meer wensen te ontvangen,
te laten verschijnen. Stuur ze dan toe voor verhuisd zijn of bij een eventuele
de eerste van de maanden 3, 6, 9, en 12. adreswijziging, vragen wij vriendelijk
Wij zullen deze in de selectie opnemen op gen seintje te geven aan één van
voorwaarde dat deze zich bevinden op een de bestuursleden. Op deze manier
diskette of aan ons doorgemaild worden. hoeven wij geen onnodige kosten te
Teksten op papier of ingescande teksten maken.

komen niet in aanmerking.



EVEN VOORSTELLEN: DANZO GIANNI (56 JAAR)

Op 19 oktober 2005 werd in het Erasmus
ziekenhuis te Brussel mij meegedeeld dat
ik ALS had en nog maar 2 tot 3 jaar te leven
had. Gelukkig was onze zoon mee of an-
ders hadden we de wagen niet meer kun-
nen besturen, de boodschap werd nog al
bruusk overgebracht. Drie maanden voor-
dien had de neuroloog in Doornik gezegd
dat ik waarschijnlijk ALS had en verwees
me toen door naar het Erasmus zieken-
huis te Brussel.

Na het bezoek in Doornik heb ik gezocht
op het internet en in boeken voor meer in-
formatie rond de ziekte ALS. De ziekte was
vroeger onbekend. Na het lezen van dit al-
les hebben we gezegd: “het is het ergste
wat ons kon overkomen!”

Toen de diagnose ALS is vastgesteld heb-
ben we ons verstand laten spreken, dat
was een positieve ervaring. We zijn ook
moeten verhuizen, want we hadden een
huis met veel trappen. Op 1juni 2006 ben

ik dan gestopt met werken, ik
was bankbediende.

Momenteel vul ik mijn tijd met
TV kijken en ik werk veel met
de computer. Ik ben ook snel
moe, ik slaap gemiddeld 11 uur
per nacht. Autorijden lukt niet
meer, mijn vrouw heeft op 55-
jarige leeftijd nog met de auto
leren rijden. Vroeger was ik ook
voetbaltrainer van de jongeren,
daar ben ik ook mee moeten
stoppen. Ik heb vroeger zelf ook
gevoetbald en had er veel vrien-
den. Maar ik ben wel goed opge-
vangen door mijn vrienden en
familie.

Via een dokter in Charleroi ben
ik in contact gekomen met de
ALS Liga. Via de Liga heb ik veel
nieuwe vrienden leren kennen,
we leren er ook veel van elkaar.

EVEN VOORSTELLEN: ROGER VANHAUWAERT (66 JAAR)

Enkele jaren na mijn pensioen (2001) begon
ik last te krijgen met schrijven. Mijn benen
voelden moe aan en ik zakte ook regelma-
tig door mijn rechterbeen bij het stappen. Ik
raadpleegde dokters en specialisten en die
dachten dat ik artrose had in de hals. Men
dacht zelfs aan opereren. Een andere speci-
alist beweerde dan weer dat het toch niet
van de hals kwam. Uiteindelijk heb ik zelf
gevraagd of het niet MS, Parkinson of ALS
kon zijn. [k heb me toen laten doorverwijzen
naar professor Robberecht in Leuven. Ik ken-
de namelijk de ziekte ALS, want de dochter
van mijn nicht is eraan overleden.

Op 9 januari 2004 werd dan de diagnose
ALS (in vertraagde vorm) vastgesteld door
professor Robberecht. Voor mij was het een
opluchting dat er eindelijk een diagnose
gesteld werd. Vooral door de onwetend-
heid was de periode 2001-2004 een moei-
lijke tijd. Ondanks de diagnose was het
een opluchting te weten waar we stonden.
Via mijn dochter kwam ik in contact met
Jerome Vandersteene, een andere ALS-pa-
tiént . Die leerde me de ALS Liga kennen. Ik

krijg er veel informatie en vind
het positief dat er een goeie sa-
menwerking is met de professo-
ren. Het contact met lotgenoten
doet deugd. Er met anderen over
kunnen praten en samenwerken
in één blok om iets te bekomen is
heel positief.

Ik kan binnenshuis nog een
beetje stappen op platte vloeren.
Maar uit veiligheidsoverweging
gebruik ik een rollator. Spreken
wordt stilaan moeilijk. Ik moet
ook opletten om me niet te ver-
slikken.

De ziekte verandert natuurlijk je
leven. Vroeger was ik een bezige
bij, een handige harry. Beroeps-
halve was ik politieagent, maar
had voordien de opleiding “hout-
bewerking” gevolgd. Ik was dan
ook altijd bezig met karweien,
klusjes,... Tevens was ik lid van 2
koren, was muzikant en speelde
schuiftrombone, tuba,.. Alle-

Dat is zeer interessant, want die
mensen begrijpen wat je echt
voelt en wat je nodig hebt. En
dankzij de Liga krijgen we ook
meer informatie over de rechten
als patiént.

Als laatste wil ik nog een bood-
schap meegeven voor andere
patiénten:

Hou een goede band met fami-
lie, vrienden en je partner. Dat is
echt belangrijk. Blijf naar buiten
komen, mensen zien en profiteer
van de mooie momenten die er
nog zijn. Ik besef dat mijn vrouw
en zoon veel van mij houden en
belangrijk zijn in mijn leven!

Houd moed!
Blijf positief denken!
Blijven vechten!!!

maal zaken die nu niet meer mo-
gelijk zijn. Beetje bij beetje moet
je afstand nemen van je hobby’s.
Je hele sociaal leven veranderd.
Ik rij nu rond met een scooter en
bezoek zo vrienden, kennissen en
mijn kinesist.

Nu slaap ik iets langer, lees het
dagblad en zit veel voor mijn
computer. Ik verstuur mails,

schrijf brieven, doe aan netban-
king en hou een elektronische
agenda bij.

Ik probeer te genieten van alles
wat ik nog kan en maak plannen
dag per dag.




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:

WORTELSOEP MET VERSE MUNT:

Ingrediénten: (voor 6 personen)

1soeplepel boter of margarine

1gesneden ui

2 kilo wortelen, geschild + in stukjes ge-
sneden

1/4 kopje rijst

6 kopjes kippenbouillon of vegetarische
bouillon

1/8 koffielepel witte peper

1/2koffielepel gember

6 blaadjes verse munt

1/2 koffielepel suiker

Zout en peper om op smaak te brengen
Muntblaadjes om achteraf te garneren

Bereidingswijze

Smelt de boter in een medium kookpot.
Voeg er de ui aan toe en kook tot ze door-
schijnend zijn. Voeg er dan de wortels,
rijst, bouillon, peper, gember en munt aan
toe. Laat het koken. Als het kookt, verlaag
je het vuur en bedek je de kookpot met
een deksel. Laat het zachtjes pruttelen tot
de wortels mals zijn.

Als de soep klaar is, mix je hem tot je een
mooie gladde soep. Voeg er nog extra
bouillon aan toe als de soep nog te dik is.
Voeg er suiker, zout en peper aan toe om
op smaak te brengen. Als u wenst, kan u
achteraf de soep nog versieren met extra
muntblaadjes erop te strooien.

HOOFDGERECHT:

GEBAKKEN KIP IN DE OVEN:

Ingrediénten (voor 6 personen)

6 kippenborsten

3 dl room of kippensoep

3 dl room of champignonsoep

1 kopje vetvrije zure room

3/4 kopje vetvrije kippenbouillon
1/2 koffielepel ajuinpoeder

1/2 koffielepel kippenkruiden

1/4 koffielepel peper

1/4 koffielepel paprikapoeder

Bereidingswijze

Voorverwarm de oven op 325 gra-
den. Neem een grote braadpan
(die in de oven mag) en leg er
de kippenborsten in. Neem een
andere pot en meng er de kip-
pensoep, champignonsoep, zure
room, kippenbouillon, ajuin-
poeder, kippenkruiden en peper.
Mix dit allemaal goed en giet het
daarna over de kip. Bestrooi het
met de paprikapoeder.

Bak het (niet toedekken) voor 1
uur of tot de kip mals is. Kijk ge-
regeld of je er nog extra bouillon
of water aan moet toevoegen als
de kip te droog wordt.




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:

MANDARIJN-ANANASCAKE

Ingrediénten

3,25 dl mandarijnen in sap, niet afgieten
500 gram cakemix

3 eieren

3/4 kop olie

Versiering

4,5 dl stukjes gemalen ananas in sap, niet
afgieten

40 gram suikervrije vanille pudding mix

Bereidingswijze

Voorverwarm de oven op 350 graden.
Beboter een cakevorm. Voeg alles samen
in een grote pot: de mandarijnen, cake-
mix, eieren en olie. Mix alles goed met de
mixer. Bak voor 35 minuten.

Voor de versiering: Voeg de gemalen ana-
nas en puddingmix samen in een pot. Mix
alles voor 1 minuut op een lage snelheid.
Giet het over de cake (als deze afgekoeld
is). Zet alles in de ijskast tot je hem gaat
serveren.

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 Marguez, 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@hibliotheek.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.



ALS MosBILiTY 8: DIGITALK vZW

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 BlJ 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.




www.handimove.

COMMUNICATIE-TEST!!!

Personen met ALS kunnen bij de ALS Mohility &
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 met 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.

Thuis tillen

..

com

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 wiij
andere personen snel verder
helpen.

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

IN DE THUISZORG

in de thuissituatie.

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.

zonder zorgen

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

Graag willen wij van u vrijblijvend meer informatie
ontvangen over til- en verplaatsingsoplossingen

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

Telefoon:

Naam:

Straat:

Nr: Bus: Postcode: 23

Gemeente: Handi
move

INTERNATIONAL
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GEVORDERDE INSTRUCTIES
INLEIDING

Er worden verschillende termen gebruikt,
meestal verwisselbaar,om de gevorderde in-
structies (Advanced directives) te omschrij-
ven. Bijvoorbeeld termen zoals gevorderde
verklaringen, levenswil, volmacht geven,
volmacht geven aan een advocaat, advo-
caten van de gezondheidszorg, volmacht
aan advocaten betreffende welzijn(kracht);
gevorderde gezondheidszorg instructies,
voortdurende volmacht van een advocaat,
medische instructies, gevorderde beslis-
singen, volmacht van de gezondheidszorg,
biologische wilsverklaring, gevorderde ge-
zondheidszorg richtlijnen. Dit zijn enkele
gebruikte termen (letterlijk vertaald uit het
engels).

Al deze termen worden gebruikt om over de
gevorderde instructies te praten. Maar wat
bedoelt men nu juist met de term gevorder-
de instructies (richtlijnen).

Het is een manier om anderen op de hoogte
te brengen van het type zorg dat je graag
zou ontvangen, wanneer het onmogelijk is
om nog zelf beslissingen te nemen of wan-
neer je niet meer in staat bent over deze be-
slissingen te communiceren met anderen.
Dit is niet uniek voor ALS/MND maar het
heeft een aanzienlijke relevantie tot ALS/
MND.

Waarom zouden we er ons mee bezig hou-
den?The World Medical Association’s Decla-
ration of Lisbon, betreffende patiéntenrech-
ten zegt dat: “ wanneer de patiént niet meer
bij bewustzijn is, niet meer kan communi-
ceren, er is geen legaal benoemde vertegen-
woordiger beschikbaar en eris dringend een
medische interventie nodig, als men de wil
van de patiént niet kan vermoeden behalve
wanneer het duidelijk en daarenboven zon-

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-

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.

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

der redelijke twijfel op basis van
de patiént zijn voorafgaandelijk
zekere uiting of overtuiging dat
hij of zij de interventie in die situ-
atie zou weigeren.

VOORDELEN VAN GEVORDERDE
INSTRUCTIES

Er zijn verschillende voordelen
van het hebben van gevorderde
instructies.

Eerst en vooral brengt het ande-
ren op de hoogte van jou wensen.
Het geeft jou de kans om je er van
te verzekeren dat iedereen be-
wust is van jou gevoel of mening
over medische interventies en la-
tere behoeften of eisen. Bijgevolg
je ervan te verzekeren dat je geen
behandeling zal krijgen die je niet
wil, wanneer je de dokter je wen-
sen niet meer kan vertellen.

Het kan druk op de familie en
vrienden verlichten omdat ze zich
volledig bewust zijn van jou wen-
sen en als ze een beslissing moe-
ten nemen gebeurd dit vanuit
een geinformeerde positie.
Evenzo weten wat je wil in de toe-
komst, helpt de dokters een juiste
beslissing te nemen in moeilijke
omstandigheden. Het verschaft
ook de mogelijkheid om over de
dood en zaken in verband met het
levenseinde, te bespreken. Welke
je anders moeilijk tot discussie
kunt brengen.

Het belangrijkste, voornamelijk
voor ALS/MND, is dat het je de
mogelijkheid geeft om zelf con-
trole te houden.

In het algemeen gebruikt men ge-
vorderde instructies om bepaalde
behandelingen en interventies te
weigeren. Zoals wanneer een be-
handeling ongewilde nevenwer-
kingen met zich meebrengt of de
kwaliteit van het leven niet bevor-
derd, maar het kan ook gebruikt
worden om het uiten van een pa-
tiént zijn wens om te overwegen
voor een nieuw geschikt middel
dat ontwikkeld kan worden.

BEPERKINGEN VAN GEVORDERDE
INSTRUCTIES

Ze kunnen niet gebruikt worden
om het verzoeken van dingen die
illegaal zijn.

Ze kunnen niet gebruikt worden
om het verzoeken van euthana-
sie.

Ze kunnen niet gebruikt worden
om bijzondere of ongepaste be-
handelingen of interventies te
vragen.

In het algemeen kunnen ze niet
gebruikt worden om basiszorg
zoals hygiéne, voeding en drank
via de mond te weigeren.

TYPES VAN GEVORDERDE
INSTRUCTIES

De meest gebruikte termen die
vaak worden gebruikt en kunnen
gegroepeerd worden in drie types
van gevorderde instructies. Type
wilbeschikking, type gezond-
heidszorg volmacht / advocaat en
type medische instructies.

« Type wilsbeschikking:

Dit is meestal een geschreven
plan dat je wensen staaft kijkend



naar de toekomstige zorg, ofwel in het alge-
meen of alleen gerelateerd aan specifieke
situaties en omstandigheden .

In sommige landen omvat deze term de
gevorderde instructies wanneer je wensen
niet zijn opgeschreven maar verbaal geuit.
In het algemeen, ofwel geschreven of ver-
baal, van de verklaring die je hebt gemaakt
moet een getuige zijn. Of dit type van ge-
vorderde instructies nu legaal is in je land
of niet, het geeft je de kans een klare kijk te
geven van je intenties, bedoelingen betref-
fende je wensen en dit kan de dokters hel-
pen een beslissing te nemen over de zorg
die ze wel of niet toedienen.

» Type volmacht/advocaat in de gezond-
heidszorg:
Bij deze gevorderde instructie duid je ie-
mand anders aan die verantwoordelijk
wordt gesteld om jou wensen te uiten en
beslissingen te maken over de toekomstige
zorg. Omdat je een groot gedeelte van je
kracht en je controle in de handen legt van
iemand anders, vereist deze vorm van ge-
vorderde instructies, welke ook de termen
duurzame macht van een advocaat, welzijn
macht van een advocaat, gezondheidszorg
volmachten, enz.. meestal een vorm van
legale procedures die gevolgd moeten wor-

®

Levertijd vanaf 1 week '

Overal in Belgié!
Esthetisch & discreet!
Eigen fabrikaat!

www.monolift.be

den. In de vorm van een formulier
en notarieel bekrachtigt en inge-
diend bij de geschikte autoritei-
ten.

+ Type medische instructies:
Hieronder valt de term DNR, of de
“Do Not Resuscitatie orders” (niet
reanimeren) welke opgenomen
zullen worden in het medische
dossier.

ALGEMENE PUNTEN

Een gevorderde instructie re-
flecteert alleen de wens van een
persoon op het tijdstip dat het
gemaakt is, en verschillende om-
standigheden, zoals vooruitgang
in de medische wetenschap enbe-
schikbare behandelingen kunnen
veranderen na verloop van tijd.
Om deze redenen worden men-
sen aangemoedigd zich ervan te
verzekeren dat ze hun wensen re-
gelmatig bijsturen of herzien en
voorgaande versies vernietigen.

Wanneer een gevorderde instruc-
tie wordt opgesteld, zou men het
met de familie en dokter moeten

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
011 2525 43 - 09 216 65 65

bespreken en de discussies hier
rond open houden. Hoe meer
mensen afweten van je wensen,
hoe beter, zodat ze in jou naam
kunnen spreken als de tijd daar
is.

In de meeste gevallen brengen ge-
vorderde instructies geen gecom-
pliceerde documenten met zich
mee. In vele landen is een met de
hand geschreven document dat
uw wensen aangeeft voldoende.
In sommige landen en staten zijn
er specifieke formaliteiten die
moeten voltooid worden opdat
de instructie legaal erkend zou-
den worden.

De legale status en uitvoering van
gevorderde instructies variéren
van land tot land en van staat tot
staat. Dus is het best de situatie
in jou land na te checken. Omdat
hierdoor geen definitieve verkla-
ring van de termen en de legale
status van gevorderde instructies
kan gepubliceerd worden.

ThyssenKrupp Monolift sa

Kaleweg 20 - 9030 Gent .
Fax 09 216 65 75 "

info@monolift.be

ThyssenKrupp Monolift

ALS



HOSPITALISATIEVERZEKERINGEN AANGEBODEN DOOR

EEN RECHT OP AANSLUITING

Een ziekenfonds kan met betrekking tot de
verplichte ziekte en invaliditeitsverzeke-
ring geen aansluiting weigeren. Eens aan-
gesloten mag het ziekenfonds evenmin
de aansluiting weigeren bij een hospitali-
satieverzekering of een verzekering waar
je een dagvergoeding krijgt voor een hos-
pitalisatie. Dit recht op aansluiting geldt
ook voor een persoon met een chronische
ziekte of voor een persoon met een handi-
cap. Er is één uitzondering: de betrokken
persoon mag niet ouder zijn dan 65 jaar,
tenzij hij bij zijn vorige ziekenfonds reeds
aangesloten was bij een dergelijke verze-
kering en in orde was met zijn bijdragen.

DE WACHTPERIODE

De wet garandeert naast het principe van
verplichte aansluiting en dekking, ook
de continuiteit van die dekking. ledereen
heeft immers het recht om van zieken-
fonds te veranderen. Concreet betekent
dit dat als je bij je vorige ziekenfonds reeds
een hospitalisatieverzekering had, je bij je
nieuwe ziekenfonds onmiddellijk, zonder
proefperiode of specifieke voorwaarden,
eenzelfde bescherming moet kunnen ge-
nieten.

BESTAANDE AANDOENINGEN

Het ziekenfonds is voortaan verplicht tus-
sen te komen in de kosten die verbonden
zijn aan een reeds bestaande aandoening
of ziekte. Het ziekenfonds mag daarvoor
geen hogere bijdrage vragen.

De enige beperkingen die nog

kunnen worden opgelegd zijn:

- een uitsluiting van de tussen-
komsten in de supplementen
die verschuldigd zijn wan-
neer je een eenpersoonska-
mer vraagt;

- een forfaitaire tussenkomst
voorzien in plaats van een
terugbetaling op basis van
de werkelijke kosten. Het for-
faitaire bedrag zal worden
bepaald bij koninklijk besluit
en kan al dan niet in de tijd
worden beperkt.

Het is de Algemene Vergadering
van het ziekenfonds die beslist
over het invoeren van deze be-
perkingen.

De meeste ziekenfondsen heb-
ben reeds een regeling waarbij
gedurende een periode — meestal
5 jaar — enkel forfaitair wordt
tussengekomen bij een vooraf
bestaande ziekte of aandoe-
ning. Na die 5 jaar wordt iedere
hospitalisatie omwille van de
bestaande aandoening of ziekte,
gedekt door de verzekering.

DE MEDISCHE VRAGENLIJST

Indien een ziekenfonds de dek-
king beperkt bij een vooraf be-
staande ziekte of aandoening,

moet er bij de aansluiting een
medische vragenlijst worden in-
gevuld.

Wanneer je onopzettelijk gege-
vens betreffende een ziekte of
een aandoening hebt verzwe-
gen of onopzettelijk onjuist hebt
meegedeeld in de medische vra-
genlijst, kan dit door een zieken-
fonds aangegrepen worden om
een tussenkomst te weigeren
of te beperken. Het ziekenfonds
kan zich hierop enkel beroepen:
« binnen de 24 maanden na de
aansluiting én
- met betrekking tot een ziekte
of aandoening waarvan de
symptomen zich reeds ma-
nifesteerden op het ogenblik
van de aansluiting én
- waarvan de diagnose gesteld
werd binnen diezelfde peri-
ode van 24 maanden.

Het opzettelijk verzwijgen of
onjuist meedelen van gegevens
betreffende een ziekte of een
aandoening blijft ook na die 24
maanden een reden tot weige-
ring of beperking van de dek-
king door het ziekenfonds.

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.



AANPASSING VAN BIJDRAGEN EN
VOORWAARDEN

In een aantal gevallen mogen de bij-
dragen voor de verzekering aangepast
worden bijvoorbeeld bij een gewijzigde
gezondheidsindex of een significante stij-
ging van de kostprijs van de prestaties. De
voorwaarden inzake de dekking van de
leden mogen alleen gewijzigd worden op
grond van duurzame objectieve elemen-
ten en alleen op een wijze die evenredig is
met deze elementen.

De aanpassing van de bijdragen en de
voorwaarden gebeurt door de Algemene
vergadering van de mutualiteit. De beoor-
deling ervan gebeurt door de Controle-
dienst voor de ziekenfondsen en de lands-
bonden van ziekenfondsen.

FEEDBACK SNELPROCEDURE PAB

Jullie weten allemaal dat PALS recht hebben op een Persoonlijk
Assistentie Budget (PAB) en dat de ALS Liga ervoor heeft gezorgd
dat er daarvoor een spoedprocedure werd opgesteld. Nu heeft
VAPH zijn cijfers vrijgegeven. Sinds 1 november 2006 werden er
88 PAB’s toegekend in het kader van de spoedprocedure. 60 per-
sonen zijn er effectief gestart, 7 personen zijn reeds overleden
en 1 persoon heeft het PAB stopgezet. Er zijn nu dus 53 personen
effectief bezig met PAB via spoedprocedure. De overige personen
die nog op de lijst staan moeten vermoedelijk nog starten.

Bij Bol Budiv zijn er 34 personen bekend als budgethouder via
spoedprocedure. Van deze mensen zijn er reeds 7 overledenen.
Dus hebben zij 27 van de 52 actieve budgethouders. En daarbui-
ten zijn erbij hen nog 14 personen die bekend staan als kandi-
daat-budgethouder met aanvraag voor spoedprocedure.

de beste wensen voor 2008
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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.




permgbil

The Art of Mobility

“VOOR JOU..... DE OPLOSSING”

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.

Permobil Benelux BV C500 COI"pLIS
Beitel 11

6466 GZ Kerkrade
Nederland

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

rolstoel-, communicatie en

omgevingsbesturing individueel
op maat programmeerbare
www.permobil.com elektronica
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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 Lliga 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 VAN 14/08/2007 ToT EN MET 12/11/2007
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Dhr.
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Dhr.
Dhr.
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Mevr.

Mevr.
Dhr.
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Dhr.
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Dhr.
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Mevr.
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Mevr.
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Fam.
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Dhr.
Mevr.

Dhr.
Dhr.
Dhr.
Mevr.
Dhr.
Dhr.

Fam.

ARV nv

ALUZON nv

APPELTANS Romain
AREND Guy

BNS

BAETEN Marie-Jeanne
BART’S POTATO COMPANY
BELMANS-VANNUFFELEN
BLOEMMEN Frans
BOERJAN Alice
BOGAERTS August

BOS Guido

BRACKE Nelly
BRAECKMAN Frida
BRIZON

BROUX & Zn Bouwwerken
BROUX Luc

BROUX Mazout

BURGER Nicky

CAERS Paula

Café MIMOSA

Café TROPICAL
CALLENS-LEMEY

CAMPS Willy

CELIS Marie

CLAES Freddy

COMANS Rafaél
CRAEGHS-CUYPERS

CUYT Jacqueline

D & R Aluminiumwerken
DE BACKER Gemma

DE BELS Jean-Francois

DE BRUCKER-BRACKE

DE DECKER Jozef

DE KEERSMAEKER Catharina
DE MEESTER-BLEIJENBERG
DE NEUBOURG Jan

DE POTTER Roger

DE RAEVE Ivo

DE RAMMELAERE Nicole
DE SITTER Veronique

DE SMEDT Greta

DE WIN - JANSSENS

DE ZEGHER Paul
DECHAMP Gilberta
DECOSTER Lode

DEGENS - COX
DEGENS-BAETEN
DEVUE-HENDRIKS

DEWIT Erik

DEWULF Fabienne

Dexia Limburg Centrum cvba
DOBBELAERE Harry
DOURS Jozef

ECTOR VANSPAUWEN Guido
EECKHOUT Godelieve
ENGELEN Romain
FARIPONTS W.

FORTIS

FRIPPIAT-COSSE

Frituur 2000

Frituur Cindy

Frituur Snackbar CLUBKE

ZONHOVEN
ZONHOVEN

NIEUWKERKEN (Limb)

CONTERN
HASSELT

HOBOKEN (Antw)

VLETEREN
HERENTALS
HEVERLEE
GISTEL
RETIE

SCHERPENHEUVEL

OVERIJSE
AALST
ZONHOVEN
ZONHOVEN
ZONHOVEN
ZONHOVEN
ZONHOVEN
TURNHOUT
ZONHOVEN
ZONHOVEN
TIELT
TESSENDERLO
KORTRIK
ZONHOVEN
ZONHOVEN

HOUTHALEN-HELCHTEREN
HOBOKEN (Antw)

ZONHOVEN
DEINZE
DIKSMUIDE
GANSHOREN
ZONHOVEN
SINT-NIKLAAS
WOMMELGEM
SCHELLE
HEVERLEE
ZONHOVEN
TIELT
VILVOORDE
ASSE
MECHELEN
ZARREN
WUUSTWEZEL
HECHTEL-EKSEL
ZONHOVEN
ZONHOVEN
HOESELT
ZONHOVEN
DRONGEN
ZONHOVEN
WINGENE
LUXEMBOURG
HERK-DE-STAD
MATER

GENK
ZONHOVEN
ZONHOVEN
LIEGE
ZONHOVEN
HASSELT
TESSENDERLO

Dhr.
Dhr.

Dhr.
Dhr.
Mevr.

Dhr.
Dhr.
Dhr.

Dhr.
Dhr.

Dhr.
Dhr.
Dhr.
Fam.
Dhr.
Mevr.
Mevr.
Fam.

Dhr.
Dhr.
Dhr.
Dhr.
Dhr.
Dhr.
Dhr.
Mevr.
Mevr.
Dhr.
Fam.
Dhr.
Dhr.
Dhr.
Dhr.
Dhr.
Fam.
Dhr.
Mevr.
Dhr.
Dhr.
Dhr.

Fam.
Mevr.
Dhr.
Dhr.
Mevr.
Dhr.
Dhr.
Dhr.
Fam.
Dhr.
Dhr.

Mevr.

Frituur STYLE

GEERTS H.
GEZINSBOND Afd. LINDEN
GROENWEGHE
HEEREN VERW.&SANIT. Bvba
HENDERIX Jozef
HENDRICKX
HENDRICKX Godelieve
HENGELHOEF
HINTJENS Emilius
HONGENAERT Alfons
HOSSEY Jacques
INNER WHEEL CLUB ANVERS
JACOBS INTERIEUR nv
JACOBS Luc
JANSSENS Emmanuel
KSJ Sloerodoe vzw
LAMONT Bart

LAPERE Rogier
LAVIOLA Giovanni
LEEN-RAMAEKERS
LEKEUX Jean
LINDEKENS Mariette
LUYSTERMANS Elisa
LUYTEN-HORION
MGS

MACHARIS Myriam
MAES Roger

MAURER Roger
MEEUS Andre

MEEUS August
MEEUS Ferdinand
MEEUS Guido
MEEUS Magdalena
MEEUS Margaretha
MEEUS Paul
MEEUS-COX
MELOTTE Paul
MERLIN Ludo
MERTENS Geoffrey
METTEN Bouwbedrijf
MEYRER Gaston
MOONEN-MELOTTE
MOONS Bert

MOONS Marie-Claire
NIJS Laswerken

NILIS Erwin

NULENS Eric

OFIBEL
OPRINS-PITTEVILS
OYEN Charlotte
PALM Christophe
Paul BROUX-MEEUS
PECTOR Fernande
PEERE Carlos
PELICAEN Henri
PEUSSENS
PLOEM-PENDERS
PORRES Miguel

Q8 Decabooter
Restaurant PLUTO
RIBBENS Hildegarde
ROBERT Frituur

ZONHOVEN
MECHELEN
LINDEN
HASSELT
HASSELT
HECHTEL-EKSEL
ZONHOVEN
HEUSDEN
HOUTHALEN
ZWIJNDRECHT
BRUGGE
MOUSCRON
WILRIK (Antw)
BREE

TIENEN
SINT-KRUIS (Brugge)
BOCHOLT

TIELT

REKKEM
MAMER
ZONHOVEN
VILVOORDE
DEURNE (Antw)
MECHELEN
ANTWERPEN (Berchem)
HASSELT
DENDERMONDE
ZAVENTEM
TETANGE
HASSELT
KOERSEL
ZONHOVEN
WIJCHMAAL PEER
ZONHOVEN
ZONHOVEN
ZONHOVEN
ZONHOVEN
ZONHOVEN
ANTWERPEN (Berchem)
BILZEN
ZONHOVEN
CONTERN
ZONHOVEN
ZONHOVEN
LUMMEN
ZONHOVEN
ZONHOVEN
KNOKKE-HEIST
HASSELT

GENK
ANTWERPEN
VERVIERS
ZONHOVEN
ROESELARE
BRUGGE
DENDERMONDE
HASSELT
LANAKEN
ANTWERPEN
HOUTHALEN
ZONHOVEN
SINT-MARIA-LIERDE
GENK



Fam.
Fam.
Mevr.

Dhr.
Mevr.
Fam.
Dhr.
Dhr.
Dr.
Dhr.
Dhr.
Mevr.
Fam.
Mevr.
Dhr.
Dhr.
Dhr.
Dhr.
Dhr.
Mevr.
Mevr.
Mevr.
Fam.
Mevr.
Mevr.
Fam.
Dhr.
Fam.
Dhr.
Mevr.
Mevr.
Mevr.
Fam.
Mevr.
Mevr.
Mevr.
Dhr.
Dhr.
Mevr.
Fam.
Dhr.
Dhr.
Mevr.
Mevr.
Mevr.
Mevr.
Fam.
Mevr.
Dr.
Dhr.

Mevr.
Dhr.
Dhr.
Fam.
Mevr.
Mevr.
Dhr.
Dhr.
Fam.
Fam.

ROEGIERS-DE RUYCK
ROEX-BOSMANS
ROSVELDS-DILLEN Emilie
ROTARACT CL DIEST-BERINGEN
ROTARY ANTWERPEN NOORD
ROUSSEL-SOMME Francois
SAGAERT Agnes
SALAETS-VAN HYE
SCHEPERS Geert
SCHIFFELEERS Andre
SCHMIDT Karl georg
SCHURGERS Thieu

SIBSON Christoph

SINOVE Monique
SOURBRON-VANDEWINKEL
SPEDENER Annette
STORKEBAUM Erik
STRAUVEN Omer
SZUMLARSKI Albert
TAVEIRNE Paul
THEUWISSEN

THIERIE Mady

THOELEN Erica

THYLYS Cecile
THYLYS-VERBEKE

THYS Hilda

TIMMERMANS Cecilia
TIMMERMANS-CAUBERGHE
VAES Hobby Shop

VAN DAMME-DE CLIPPELEIR F.
VAN DEN HAUWE Robert
VAN DER HEIJDEN Marie
VAN EECKHOUT-MOELANS
VAN MEERBERGEN Alphonse
VAN PETEGHEM-HAEGEMAN
VAN POLLAERT Karine

VAN ROMPU Ingrid
VANAKEN Lea
VANBOCKRYCK Robert
VANDAELE Ursmar
VANDEN BUSSCHE Cecile
VANDERVEKEN-ROBBE
VANDEWEYER Michel
VANTIJGHEM Eric
VANTIJGHEM Simonne
VEECKMANS Gerarda
VELLE Rosa

VERBRUGGHE Anny
VERELLEN-BELMANS
VERELLI Silvana
VERHOEVEN K.
VERMEIREN Ludo

VIBES

VLIEGEN Marina

WASTIN Luc

WIENEN Houthandel
WILKIN-GORIS
WILLEMOENS Rosa
WINGELAAR Cornelia
WIRIX Andreas

WOUTERS Felicien
WUYTENS-LUYPAERTS
WUYTS - VAN MOLLE

ASSENEDE
OPOETEREN
HERENT
TESSENDERLO
BRASSCHAAT
MAMER
WAREGEM
ERTVELDE
ZONHOVEN
NIEUWERKERKEN (Limb)
LUXEMBOURG
DILSEN-STOKKEM
BERTRANGE
WETTEREN
HASSELT
WALDER EDIMUS
BLANDEN
LANDEN
HOUTHALEN
BLANKENBERGE
ZONHOVEN
GALMAARDEN
ZONHOVEN
BRUGGE
SINT-ANDRIES (Brugge)
BERCHEM (Antw)
KAULILLE
ZONHOVEN
ZONHOVEN
GREMBERGEN
STABROEK
BREDENE
HOFSTADE (Brab)
AARSCHOT
ANTWERPEN
DENDERMONDE
MENDONK
OPGLABBEEK
GENK
KNOKKE-HEIST
GISTEL

NIVELLES
VLIERMAALROOT
AYLMER-ONTARIO
KORTRIJK
TESSENDERLO
STENE

KORTRIJK
WESTERLO

HOUTHALEN-HELCHTEREN

BRUGGE
KONTICH
ZONHOVEN
MEEUWEN
GREMBERGEN
ZONHOVEN
ZONHOVEN
LOMMEL
LUXEMBOURG
ZONHOVEN
HEVERLEE
ZONHOVEN
ZELLIK

B a l d e r Meer mogelijk

Ny N

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 e info@bscomfort.nl ® www.bscomfort.nl

met minder moeite

e e e |

Voor wie op het internet zit!

De ALS Liga Belgié heeft ook een
homepage. Je vindt er gegevens over
ALS en de behandeling van de ziekte,
overonzeverenigingendeactiviteiten
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, 02/764.13.11
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.

DEe 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
VRUUWILLIGERS

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
CREEREN?

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






