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HALLO ALLEMAAL,

Op 8 maart hebben we Luc Daenen in
het station Brussel zuid uitgewuifd.

Luc is, zoals eerder en op onze website
reeds uitvoerig vermeld, op 11 maart
vertrokken vanuit Fin-is-terre via San-

tiago naar Leuven. Als alles goed gaat,
en laat ons dat ten miste hopen, ver-
welkomen we Luc op 28 juni te Leuven.
Deze verwelkoming zal plaatsvinden
op de grote markt en voorzien van de
nodige animatie die verzorgd wordt
door een aantal ALS ambassadeurs
en andere artiesten. Door de goede
samenwerking met het stadsbestuur
zal er een officiéle ontvangst receptie
voorzien zijn voor de organisatoren,
sponsors, medewerkers, patiénten
en hun entourage, medici, de pers
en sympathisanten. U bent allen van
harte uitgenodigd. Geef dus tijdig een
seintje indien je op deze receptie wil
aanwezig zijn.

Ondertussen bevind Luc zich een
endje onderweg. Via onze website
kan je al het een en het ander volgen.

We hebben enorm veel be-
wondering voor Luc gezien de
zwaarte van dergelijke tocht.
Tijdens het uitwuiven merk-
te we al dat de knoppen bij
hem op nul stonden en dat
hij volledig was opgeladen.
Bij dezen roepen wij jullie al-
len op om mogelijke sponsors
attent te maken voor deze
activiteit. Zonder de nodige
sponsoring kunnen we dit
project niet realiseren. Gif-
ten kunnen gestort worden
op rekening 385-0680703-20
met de vermelding “Stap per
stap voor ALS”.

Er zullen de komende jaren
meer van deze acties en be-
nefieten nodig zijn om deze
doelstelling te verwezenlij-
ken. Daarom doen we nog-
maals een oproep aan jullie
om de één of andere activi-
teit te ondernemen. Menige
patiénten, familieleden en
vrienden (teveel om indivi-
dueel te vernoemen), gaven
reeds het goede voorbeeld.

Nu een woordje in verband
met de hulpmiddelen. We
zijn als organisatie trots op
onze werking en doelstellin-
gen naar de PALS en hun fa-
milie toe. Neem nu de hulp-
middelen uitleendienst. Het
is een directe en soepele on-
dersteuning. We hopen dat
jullie zich dan ook voldoende
ondersteund voelen en onze
apparatuur goed kunnen ge-
bruiken. Maar, aangezien we
niet over oneindig veel toe-
stellen beschikken moeten
we u toch even attent maken
op het volgende: Beschik je
over een toestel waar je wei-

nig of geen gebruik meer van
maakt, bezorg het ons dan
aub snel terug. Door het nog
steeds ontbreken van de fi-
nanciéle tussenkomst van
de overheid, zijn we niet bij
machten om iedereen blij-
vend van een hulpmiddel te
voorzien. De personen die
gerechtigd zijn om zich een
hulpmiddel aan te schaffen,
hetzij via RIZIV hetzij via de
FONDSEN, vragen wij dit ef-
fectief te doen. Zodoende
kunnen wij iedereen helpen.

Sta me toe u er ook op te wij-
zen dat het contactweekend
2008 er aankomt (zie verder-
op in deze NB). We trekken
ditmaal naar Nieuwpoort.

Danny




ONDERZOEK

NIEUW ALS VACCIN VEELBELOVEND
Aaron Derfel, The Gazette

Onderzoekers aan de Univer- "=

siteit van Quebec en Harvard

werken aan een veelbelovend

vaccin om mensen te behan-

delen die lijden aan de ziekte

van Lou Gehrig, de destruc-

tieve neuro-musculaire aan-

doening.

Er is geen gekende oorzaak of genezing
voor de ziekte, formeel gekend als amytrofe
lateraal sclerose. Zoveel als 3.000 volwas-
sen Canadezen lijden aan ALS, en de mees-
ten zullen sterven binnen de 2 a 5 jaar na
de diagnose. Maar er is hoop aan de hori-
zon, aangezien de Amerikaanse neurowe-
tenschapper Robert Brown een genetische
mutatie heeft geidentificeerd in een klein
percentage van ALS gevallen.

Nu zijn Brown en de onderzoekers aan de
Universiteit Laval, in Quebec City, bezig
met het ontwikkelen van een vaccine dat
giftige proteinen zou aanvallen bij men-
sen met de genetische mutatie.

“De welbepaalde proteine die het onder-
werp was van vele discussies, is eentje
die aangemaakt wordt in elke cel van het
lichaam, in grote hoeveelheden,” legde
Bronw gisteren uit aan het Neurologisch
Instituut van Montreal die deze week een
symposium houdt over ALS.

“Het is uiterst belangrijk dat elk dier in de
wereld deze proteine aanmaakt. Het is een
proteine die beschermt tegen oxidatieve
schade door het inademen van lucht.”
Nochtans wordt de proteine giftig bij
mensen met de genetische mutatie.

“Het muteert op een dergelijke manier
dat het onstabiel wordt, verkeerd plooit,
en een zeer uitgebreide reeks giftige ei-
genschappen aanneemt, waardoor het
waarschijnlijk heel veel aspecten van de
motor neuronen waardoor ze sterven.”
ALS begint wanneer deze motor zenuw-
cellen sterven in het ruggenmerg. Vrijwil-
lige spieren degenereren en de zintuigen
geraken dan beschadigd.

Het idee achter het therapeutische vaccin
zou zijn, om in laboratoria antilichamen
te creéren tegen de kwaadaardige prote-
ine, en ze dan injecteren bij patiénten die

het genetische defect hebben
en die zouden kunnen lijden
aan de vroege stadia van ALS.
De antilichamen zouden het im-
muunsysteem triggeren om de
giftige proteinen aan te vallen
(SOD1 genaamd) en de patién-
ten te besparen van de schade
van ALS.

Onderzoekers aan de Universi-
teit van Laval hebben al bewezen
dat een dergelijk vaccin nuttig
is bij lab muizen die genetisch
geinduceerd waren met ALS. De
onderzoekers, onder leiding van
Jean-Pierre Julien, injecteerden
8 ALS muizen met het vaccin en
7 ALS muizen met een onschul-
dige saline oplossing.

De studie, gepubliceerd in fe-
bruari in de Proceedings of the
National Academy of Science,
toonden aan dat de gevaccineer-
de muizen een maand langer
leefden. In menselijke termen,
zou zich dat vertalen in honder-
den dagen.

Julien is nu aan het onderzoe-
ken hoe hij de antilichamen kan
“vermenselijken” zodat ze ge-
injecteerd kunnen worden bij
mensen zonder een inflamma-
toir antwoord te veroorzaken.
“Het is zeer opwindend,” vertel-
de Julien aan The Gazette. “We
hopen binnen 2 of 3 jaar met kli-
nische testen te starten.”

Een genezing is echter nog ver
weg. De genetische mutatie in
kwestie is aanwezig in enkel 20
percent van de gevallen van fa-
miliale ALS. En familiale ALS ver-
tegenwoordigt minder dan 10
percent van alle ALS gevallen.
Het derde jaarlijkse symposium
was gesponsord door de André
Delambre Foundation, in eerbe-
toon aan de entertainment exe-
cutieve uit Quebec die stierf aan
ALS in 2006.

Wat uniek is aan het sympo-
siumis dat het ALS onderzoekers
aantrekt uit Amerika en Europa,
die bereid zijn om de resultaten

van hun onderzoek te delen zelfs
voor publicatie in tijdschriften.
Gezien de intense rivaliteit in
de wetenschappelijke wereld,
zijn dit soort van coodperaties
een zeldzame zaak, bevestigden
afgevaardigden op het sympo-
sium.

“Alleen gaat niemand van ons
dit oplossen en, in feite, het ech-
te benefiet is niet het persoonlij-
ke ego — het echte benefiet is de
patiént,” zei Stanley Appel, een
geneesheer uit Houston.

‘s WERELDS EERSTE:

HADASSAH GEBRUIKT VOLWASSEN
STAMCELLEN OM PATIENTEN TE
HELPEN .
Door JUDY SIEGEL-ITZKOVICH
Neurologen van het
Jerusalem’s  Hadas-
sah-Universitair Zie-
kenhuis, Ein Kerem,
zijn de eerste in de
wereld om multiple
sclerose (MS) en amy-
otrofische  lateraal
sclerose (ALS) patién-
ten te helpen door het injecte-
ren van hun ruggenmerg met
grote hoeveelheden volwassen
stamcellen die genomen wer-
den van hun beenmerg, na ver-
menigvuldiging in cultuur.
Alhoewel “bemoedigend” en
“veelbelovend”blijft de klinische
test zeer experimenteel,alde pa-
tiénten ondergingen één enkele
injectie zonder onbehandelde
controlegroep ter vergelijking.
Daar waar de eerste patiénten
hun injectie twee jaar geleden
kregen, is het nog te vroeg om te
weten hoe succesvol dit zal zijn
op langere termijn.

Prof. Dimitrios Karousis, een se-
nior neuroloog van Griekse ori-
gine werkzaaam aan Hadassah
voor de voorbije 19 jaar, vertelde
The Jerusalem Post woensdag
dat de klinische test de “eerste
in de wereld was met dit type
stamcellen”. Er zijn evenwel on-




bewezen en veel-bekritiseerde claims ge-
weest aangaande de betwijfelbare weten-
schappelijke waarde van stamcelinjecties
bij wanhopige MS-patiénten in private
klinieken in Rusland en China.

Karousis voegde er aan toe dat een hos-
pitaal in Engeland recentelijk had aange-
kondigd dat het binnenkort een program-
ma zou lanceren voor stamcelinjecties
gelijkaardig aan die van Hadassah.

Bij zijn medewerkers zit Prof. Shimon
Slavin, de wereldvermaarde stamcel-
expert op Hadassah die juist op pensioen
ging en verhuisde naar het Tel Aviv Sou-
rasky Medical Center, en het hoofd van de
neurologie afdeling van Hadassah, Prof.
Tamir Ben-Hur. Het team experimenteer-
de eerst op laboratoriummuizen met een
model van MS en vond dat na een tweetal
maanden (een tweetal jaren in mensen-
tijd), 9o percent van hun neuronen in-
tact bleven zonder enige afbraak van hun
myelineschede, ondanks de ziekte.

MS en ALS zijn ongeneeslijk. Men kan
tientallen jaren leven met MS, maar met
toenemende handicap; ALS evenwel is ge-
woonlijk fataal binnen een paar jaren.

De onderzoekers ontvingen officiéle toela-
ting om een kleine studie te leiden met 25
patiénten — negen met MS en 16 met ALS,
waarvan er geen enkele op conventionele
medicamenteuze behandelingen reageer-
den —van het Hospital’s Helsinki Commit-
tee on Human Medical Experimentation.
Zij wachten op toelating van het Supreme
Helsinki Committee van de Minister van
gezondheid om een veel ruimere studie te
leiden, zei Karousis.

Het ministerie stelt veel vragen, zoals
welke elementen er exact zitten in het
cultuurmedium, voegde hij er aan toe.
Bovenop Israélis van verschillende delen
van het land, komen de patiénten in de
test van ver weg zoals de V.S., Zuid Afrika
en Italié om de behandeling te krijgen.
“Het is een fase 1-2 test, bedoeld om te
testen hoe veilig het is. Terwijl de conditie
van de meeste patiénten verbeterd zijn of
gestabiliseerd, is het onmogelijk te weten
hoe lang dat zal aanhouden of hoe signi-
ficant de beterschap is, aangezien er geen
controlegroep is,” zei Karousis. “Toch zijn
we aangemoedigd, nu dit patiénten zijn

met gevorderde aantasting, veel
ervan in een rolstoel. Er waren
geen bijwerkingen tot op heden
met uitzondering van een voor-
bijgaande koorts of hoofdpijn.”

Eén “dosis” van volwassen stam-
cellen wordt verwijderd met een
naald van het heupbeen, dan
bewerkt en “gezuiverd” en ge-
kweekt in een speciale cultuur.
Na twee maand zijn zo'n 50 mil-
joen zuivere volwassen stamcel-
len gekweekt en ingespoten in
het ruggenmerg van de patiént.
De ruggenmerginjectie wordt
slechts éénmaal gegeven.

“Wij zijn optimistisch,” zei Karou-
sis,“omdat het gebruik van stam-
cellen niet veraf meer ligt in de
toekomst. Ze hebben reeds wat
beloften getoond in de behande-
ling van gewrichts- en beender-
aandoeningen, immuunaandoe-
ningen en hartischemie.”

“Ik versta het niet. En ik versta
zelfs de mensen niet die het ver-
staan.” Queen Juliana

EEN VERRASSING IN EEN
LABORATORIUM HEEFT EEN DRUG
ONTDEKT OM ALS TE BESTRIUDEN __
HealthDay News

Een drug die bij-
na de levensduur
van muizen met
erfelijke  Amyo-
trofische Laterale
Sclerose (ALS) verdubbelt, is ge-
identificeerd door onderzoekers
van de Universiteit van lowa, die
het ontdekten na een onverwach-
te reactie tussen proteinen in het
laboratorium.

De studieresultaten, gepubliceerd
op 24 Januari in “Journal of Clinical
Investigation”, kunnen leiden tot
behandelingen voor één of andere
vormen van ALS (die ook wel de
ziekte van Lou Gehrig wordt ge-
noemd), een fatale neurondege-
neratieve ziekte die de cellen van
de motorzenuw in de hersenen en
het ruggenmerg vernietigt.

De onderzoekers bestudeerden
de basisbiologie van de cel toen
zij tot de onverwachte ontdek-
king kwamen dat superoxide
dismutase-1 (SOD1) - een prote-
ine die in erfelijke vormen van
ALS veranderd - inspeelt op Rac1,
een proteine in wisselwerking
die productie van de soorten van
de reactiezuurstof (ROS) door de
Nox2 complexe proteine regelt.
ROS is essentieel voor normale
celfunctie, maar de abnormale
productie ROS is een veronder-
stelde oorzaak van ALSen andere
neurondegeneratieve ziekten.
Deze onverwachte interactie
zette de onderzoekers ertoe aan
om dit eens nader te bekijken.
Zij vonden eerst dat de verwijde-
ring van de Nox2 proteine bijna
de levensduur van muizen met
erfelijke ALS verdubbelde. Dit
leverde verder bewijs dat nox-2
geproduceerde ROS een rol in de
vooruitgangvan ALS vooruitgang
kan spelen. De onderzoekers von-
den toen dat een drug apocynin
genoemd, wat Nox2 blokkeert, de
vooruitgang van ALS vertraagt
en de levensduur van muizen
met erfelijke ALS verhoogt.
Ongeveer 5 a 10 procent van ALS
gevallen in de Verenigde Staten
zijn erfelijke, terwijl 9o a 95 pro-
cent van ALS gevallen niet worden
geérfd en iedereen kan krijgen.

Er zijn geen muismodellen voor
sporadische ALS, zodat de on-
derzoekers niet konden testen
of apocynin om het even welk
effect op sporadische ALS heeft.
De onderzoekers merkten ook
op dat uitgebreide veiligheid en
doeltreffendheids testen in pre-
klinische proeven moet worden
uitgevoerd om te bepalen als
apocynin in mensen efficiént is.
De ontdekking van de interactie
tussen SOD1 en Rac1 kan blijken
om wijdverspreid belang te heb-
ben. ,Het is opwekkend niet al-
leen van het standpunt van ALS,
maar ook wegens zijn implica-



ties voor het begrip van basiscelbiologie.
Rac1 wordt betrokken bij vele cellulaire
processen met inbegrip van cellulaire mi-
gratie, proliferatie en differentiatie, en is
een belangrijke component van ontste-
kingsziekteprocessen,”“ teamleider John
Engelhardt, hoofd van anatomie en cel-
biologie in Roy J. van Ul en Lucille A. Carver
Universiteit van Geneeskunde, zei hij in
een voorbereide verklaring.

“Self-actualization ignites self-realization.”
Okeleye Adedapo Allen

ONTDEKKING BIEDT HOOP OP STOPPEN VAN ALS

Onderzoekers hebben een oorzakelijk ver-
band ontdekt tussen het gen voor een klei-
ne proteine betrokken in de vorming van
bloedvaten, en de ontwikkeling van som-
mige vormen van motor neuron ziektes.
De resultaten die gepubliceerd werden in
Human Molecular Genetics, zouden een
basis kunnen leveren voor de ontwikkeling
van methodes voor het stoppen van de pro-
gressie van sommige vormen van de ziekte.
Hun werk bouwt voort op de ontdekking
uit 2006 door een research groep in lerland
dat sommige patiénten een gemuteerde
vorm van het gen bezitten die angiogenin
produceert — een proteine betrokken bij de
vorming van bloedvaten.

In een reeks van recente papers, waaron-
der de meest recente in HMG, hebben Dr
Vasanta Subramanian en zijn collega’s van
de Universiteit van Bath aangetoond dat
naast de rol die het speelt in de vorming
van bloedvaten, angiogenin ook betrokken
is in het onderhoud van motor neuronen.
De onderzoekers hebben ook ontdekt dat
de mutante versies van de molecule ook
giftig zijn voor motor neuronen en dat ze
hun vermogen tot groeien en uitbreiden
aantast.

De onderzoekers achter het nieuwe onder-
zoek geloven dat de geleidelijke opbouw van
deze beschadigde molecules, een verklaring
zou kunnen zijn voor het late begin, en de
graduele functieverslechtering veroorzaakt
door de ziekte.

e ONDERZOEK

Door te richten op de gewijzigde
vorm van angiogenin, zou het
mogelijk kunnen zijn om de neu-
ronen van mensen met de ziekte
beter de onderhouden, teneinde
hen te weerhouden van dege-
neratie en de progressie van de
ziekte een halt toe te roepen.

De Motor Neuron Disease, die
ook gekend is als Amyotrofe La-
teraal Sclerose (ALS) treft tussen
de1ende 5 op elke 100.000 men-
sen, en ongeveer 5.000 mensen
op één bepaald punt in de tijd in
het Verenigd Koninkrijk.
Sommige ALS patiénten van
Schotse of lerse afkomst, alsook
sommige ALS patiénten in de
Verenigde Staten hebben het ge-
muteerde gen dat verkeerd an-
giogenin produceert.

“We kennen het meeste over
angiogenin door zijn rol in het
helpen van het vertakken van
bloedvaten in de boomachtige
structuren naarmate ze groeien,
vooral in tumor groei,” zei Dr
Vasanta Subramanian van het
Departement Biologie en Bioche-
mie aan de Universiteit van Bath.
“De ontdekking van vorig jaar
dat sommige patiénten met
zowel familiale en sporadische
Motor Neuron Ziektes een ge-
muteerde versie hebben van het
menselijke aniogenin gen, was
verrassend, omdat we niet wis-
ten hoe angiogenin gelinked kon
zijn met de ziekte.

“Sindsdien zijn we druk bezig
met het proberen uitvissen,en nu
hebben we aangetoond dat an-
giogenin ook een sleutelrol speelt
in het onderhoud en de ontwik-
keling van motor neuronen.

“We hebben ook ontdekt dat ge-
muteerde versies van deze mole-
cule giftig zijn voor motor neu-

ALS

ronen en dat ze hun vermogen
aantasten om extensies uit te
zetten (axons genaamd).

“Dit duidelijker beeld van hoe de
gewijzigde angiogenin werken
op de celniveaus et de molecu-
laire niveaus, stelt ons in staat
om te denken over manieren om
de ziekte te beletten om te verer-
geren.

“De symptomen van Motor Neu-
ron ziektes beginnen te verschij-
nen wanneer de neuronen die de
beweging controleren, beginnen
te degenereren.

“Als we de functie van het foute
angiogenin in patiénten waarin
het aanwezig is kunnen blokkeren,
zou dit kunnen helpen in het on-
derhoud van gezonde neuronen
en zou het verdere progressie van
de ziekte kunnen voorkomen.”
Gefinancierd door het Wellcome
Trust en de Medical Research
Council, keken de onderzoekers
na waar het angiogenin gepro-
duceerd (uitgedrukt) werd in het
ontwikkelen van muis embryo’s.
Ze hebben gevonden dat het wijd
verspreid voorkomt in het ze-
nuwstelsel, zowel in de hersenen
als in het ruggenmerg, vooral in
de neuronen.

Naarmate de muis embryo’s
ontwikkelden,verminderde het
aantal angiogenin gradueel,
maar was nog altijd aanwezig in
de hersenen en het ruggenmerg
van volwassen muizen.

Daarna hebben ze een molecule
gebruikt om de activiteit van het
angiogenin gen in de neuronen
te stoppen, en ze ontdekten dat
de afwezigheid van angiogenin
het vermogen van het neuron
aantaste om zenuwprojecties uit
te breiden; een proces gekend als
neurite pathfinding.

Aangezien er verschillende onderzoeken naar ALS lopende zijn, kunnen er via de Liga giften gestort worden. 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 vermel

Alle giften zijn van harte welkom en worden beantwoord

tevens een fiscaal attest.

:‘ten voordele van het ALS Onderzoeksfonds’

een dankbrief. Voor een gift groter dan € 30 ontvang je



Daarna hebben ze het effect onderzocht
van een gemuteerd angiogenin op motor
neuronen en ontdekten dat het molecuul
de motor neurone pathfinding beinvloedt.
Ze hebben ook ontdekt dat het gemuteerde
angiogenin giftig is voor motor neuronen
wanneer de zenuwcellen onderworpen
worden aan oxidatieve stress.

Dit suggereert dat angiogenin ageert als
een neurotrofische en neuroprotectieve
factor die neuronen helpt om te overleven.
“Er moet nog veel gedaan worden om de
precieze natuur van de ziektemechanis-
men en de rol gespeeld door de wijzigende
vormen van Angiogenin beter te begrij-
pen,” zei Dr Subramanian.

“Als we precies ontdekken wat er mis gaat,
kunnen we starten met de ontwikkeling van
manieren om de progressie van deze neu-
rondegeneratieve ziekte de voorkomen.”

Bij ALS, worden de neuronen, verantwoor-
delijk voor het doorgeven van chemische
boodschappen die de spierbewegingen
toelaten, aangetast en bijgevolg sterven ze,
wat spierzwakte en emaciatie veroorzaakt,
en leidt tot de dood door verstikking.
Bekende mensen die geleden hebben on-
der de ziekte zijn acteur David Niven, foo-
tball spelers Don Revie en Willie Maddren,
en baseball speler Lou Gehrig. Professor
Stephen Hawking is uitzonderlijk; hij over-
leeft al meer dan 35 jaar met de ziekte.

ONDERZOEKERS ONTDEKKEN EEN OORZAAK
VAN AMYOTROFISCHE LATERAAL SCLEROSE

Onderzoekers aan de Univer-

siteit van lowa hebben een

ontdekking gedaan die een

groot positief impact zou kun-

nen hebben op patiénten met
neurodegeneratieve aandoe-

ningen, in het bijzonder amyotrofische la-
teraal sclerose (ALS), ook gekend als ziekte
van Lou Gehrig.

Zijontdekten dat twee celsignaalproteines,
Nox1and Nox2, een zeer belangrijke rol blij-
ken te spelen in de progressie van een ver-
erfde vorm van ALS.

Wanneer ze of Nox1 of Nox2 genen vernie-
tigden bij muizen met die het vererfd type
van ALS hadden, verlengde hun levensduur
aanzienlijk. Er was meer effect wanneer
het vernietigde gen Nox2 was. Daarbij ver-

dubbelde de levensverwachting
bijna bij de muizen.

Niet alleen dat, maar wanneer
Nox2 was vernietigd vergrootte
ook de overlevingsindex. De over-
levingsindex is de tijd van bij aan-
vang van een ziekte tot bij het
overlijden van de patiént. Het is
de eerste keer dat één enkel gen
geidentificeerd werd in de overle-
vingsindex van ALS patiénten.
Het is de taak van Nox proteinen
om reactieve zuurstof elemen-
ten (reactive oxygen species,
ROS) te genereren. Dat zijn zeer
reactieve moleculen ondanks
hun zeer korte levensduur. Zon-
der ROS kunnen er geen normale
celfuncties zijn, ook geen signa-
lisatie, maar de hoeveelheid ROS
moet exact zijn omdat een teveel
schadelijke oxidatieve stress kan
veroorzaken. Dit type van stress
leidt tot celbeschadiging en dood
in neurologische gevallen.

De onderzoekers vonden dat er
een proteine is, genaamd super-
oxide dismutase-1 (SOD-1), dat
gemuteerd is in een vererfde
dominante vorm van ALS, dat re-
ageert met bepaalde structuren
in cellen die de hoeveelheid ROS
regelen die geproduceerd wordt
door Nox proteinen.

Deze bevinding was een aange-
name en onverwachte ontdek-
king. Zij suggereert sterk dat
Nox proteinen betrokken zijn in
de schade veroorzaakt door ALS
en het inspireerde het team om
verder te gaan en te onderzoe-
ken wat zou gebeuren als ze Nox
proteinen zouden verwijderen
bij muizen die de ALS-veroorza-
kende SOD-1 mutatie hebben.
Wanneer ze deze mogelijkheid
onderzochten dan vonden ze
dat ze, door het vernietigen van
de Nox genen, in staat waren de
aanvang van de aandoening uit
te stellen en de overlevingsduur
te verlengen. Een ander gevolg
was dat zelfs een 50% reductie
van Nox2 de aanvang van de mo-

torneuronaandoening kan uit-
stellen, wat betekent dat, zelfs als
het medicament maar gedeelte-
lijk werkt, er nog steeds wat nut-
tig effect zal zijn.

Mutaties in SOD-1 zijn verant-
woordelijk voor bepaalde vormen
van ALS en resulteren in hyperac-
tieve inflammatoire reacties in
ruggenmerg en hersenen. Wan-
neer de Nox proteinen teveel ROS
produceren in deze cellen, dan
blijkt dat een belangrijke oorzaak
te zijn van cellulaire destructie en
van verlies van motorneuronen.
Het onderzoek is nog gaande en
het team gaat nu zoeken naar
medicatie die in staat is de acti-
vatie van Nox 1 en Nox 2 te inhi-
beren, en gaat ook bekijken hoe
exact de SOD-1 mutatie bijdraagt
tot de hyperactivatie van Nox
proteinen.

De leidende onderzoeker is John
Engelhardt, Ph.D., professor en
hoofd van anatomie en celbio-
logie in het Ul Roy J. en Lucille A.
Carver College of Medicine en Roy
J. Carver Chair in Molecular Me-
dicine. De rest van het team be-
staat uit Jennifer Marden, Ph.D.,
en Maged Harraz, Ph.D., die beide
graduaat studenten waren in
het 1abo van Engelhardt toen de
studie werd uitgevoerd; Aislinn
Williams; Kathryn Nelson; Mei-
hui Luo; en Henry Paulson, M.D.,
Ph.D., die een Ul-geassocieerde
professor was in neurologie ge-
durende de studie, en die nu een
neurologieprofessor is aan de
Universiteit van Michigan.

Het onderzoek werd gesponsord
deels door de Roy J. Carver Cha-
ritable Trust of Muscatine en de
National Institutes of Health.
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N OEALS LIGA

DE ALS-LiGA BELGIE VZW BESCHIKT OVER VERSCHILLENDE SOORTEN GADGETS DIE WORDEN VER-
KOCHT OP ALLERLEI EVENEMENTEN WAAROP ZE AANWEZIG ZIJN,

PENNEN

Prijs: €2 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 uit-
eindelijk 3 geworden.
De cd is te koop bij de ALS Liga.

| KAARTEN KNUFFELS

Prijs: €3 Prijs: €8
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
ommooie wenskaarten te maken voor elke gelegen- zij ook kunnen vechten als leeuwen te-
heid (verjaardag, geboorte, kerstmis, huwelijk...). gen de rotziekte ALS.
PET T-SHIRT
Prijs: €5 Prijs: €7 Prijs: €5

In de zomer draagt ieder- S LE U-[ E LH A N G E R

een wel eens graag een ) )
pet op zijn hoofd tegen Een wit T-shirt met het logo van
de Liga op.

de warme zonnestralen.
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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.




Pelgrimstocht ten voordele van de ALS Liga:

“STAP VOOR STAP VOOR ALS”

5 Te voet
=7 van SANTIAGO
naar LEUVEN

Op zaterdag 8 maart 2008 vertrekt Leuvenaar Luc Daenen (karikatuurtekenaar op het contact-
weekend van 2006) van Finisterre via SANTIAGO DE COMPOSTELLA te voet terug naar Leuven waar
hij op 28 juni 2008 aankomt.

In maart 2006 was hij al van Belgié naar Santiago en Finisterre gewandeld en zal nu dus de te-
rugreis 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 te Middelkerke).

Op 28 junigaat er dan ook een benefiet door op de grote markt in Leuven waar optredens, versnape-
ringen en drank voorzien zijn, allemaal ten voordele van het opvangcentrum voor ALS patiénten.

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 per stap voor ALS”



Beste lezers,

Noteer alvast 12, 13 en 14 september in uw
agenda want dan zijn we weer aan de Bel-
gische kust, in hotel Cosmopolite, voor ons
contactweekend. Ditjaaris het Nieuwpoort
geworden, maar waarom Nieuwpoort?

SNELPROCEDURE PAB BIJ ALS

ALS CONTACTWEEKEND 2003 TE NIEUWPOORT

Nieuwpoort is geen badplaats
als een ander. Met zijn rijke his-
torisch verleden onderscheidt
het zich van vele andere bad-
steden. Zijn sterke verbonden-
heid met de zee staat garant voor
een vrijwel oneindig aanbod aan
watersport en waterplezier,maar
komt zeker ook tot uiting in de
vissershaven waar dagverse vis
en garnalen worden aangevoerd.

Nieuwpoort bestaat uit 4 te on-

derscheiden gedeelten.

» Vooreerst is er Nieuwpoort
—stad met zijn historische be-
zienswaardigheden.

« Er is natuurlijk ook Nieuw-
poort —bad, een jonge en dy-
namische badplaats met een
brede wandelpromenade en
zijn fijn zandstrand.

+ Verder zijn er ook nog Sint-
Joris en Ramskapelle, twee
polderdorpjes die in het na-
bije hinterland de rust en au-
thenticiteit bewaren.

Tevens heeft Nieuwpoort een

toegankelijk strand voor rolwa-

gengebruikers en een prachtige
wandeldijk.

Op en bij het strand zijn volgen-

de zaken voorzien:

- Een toegankelijke weg vanaf
de dichtstbijzijnde halte van
de kusttram (tramhalte 18).

» Voldoende voorbehouden
parkeerplaatsen in de directe
omgeving.

 Eenrolstoeltoegankelijk toilet
en een toegankelijke douche
met omkleedruimte.

» Mogelijkheid om strandrol-
stoelen te ontlenen/huren.
En dit alles vindt men links van

het Hendrikaplein.

Na een bezoekje aan het strand

kan men nog gaan rond kuieren

in het winkelcentrum dat vlak-
bij gelegen is.

BLAUWE PARKEERKAART

Sinds eind 2006 is de snelprocedure PAB voor ALS patiénten een feit.
Elke PALS die ingeschreven is bij het VAPH kan een PAB of Persoon-
lijk Assistentiebudget aanvragen. Bij goedkeuring van de aanvraag
ontvang je het maximum PAB-budget om zelf de nodige assistentie
en ondersteuning te organiseren. De budgethouder kan één of meer-
dere assistenten in dienst nemen om te helpen bij de ondersteuning
voor ADL (assistentie dagelijks leven) bv: bij persoonlijke hygiéne,
lichaamsverzorging, 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
terug. Indien je niet beschikt over internet mag je altijd het secretariaat
op 016/23.95.82 contacteren.

Heb je als PALS een blauwe
parkeerkaart in aanvraag en
duurt het allemaal wat lang?
Stuur dan een e-mail naar:
secretariaat@alsliga.be met je
naam, rijksregisternummer en
datum van aanvraag.




HoTeL COSMOPOLITE

Hotel Cosmopolite ligt nabij de zee, de
pier, de haven en de belangrijkste winkel-
straat. Het onlangs gerenoveerde hotel is
een perfecte uitvalsbasis voor degene die
de omgeving willen ontdekken.

U kunt uw dag beginnen met het ontbijt-
buffet voordat u de bezienswaardighe-
den van Nieuwpoort-bad gaat ontdekken.
's Middags en ’s avonds is eveneens eten
voorzien. Het hotel is compleet uitgerust
voor conferenties en seminars, en het is
speciaal aangepast voor rolstoelgebruikers.
Handdoeken en linnen worden dagelijks
ter beschikking gesteld.
www.cosmopolite.be

Inschrijven kan via formulier op postblad.
Wij hebben een zeer beperkt aantal
kamers ter beschikking.

Zaterdag en zondagvoormiddag zijn tra-
ditionele contactmomenten voor de pa-
tiénten. Patiénten die niet deelnemen aan
het ganse contactweekend kunnen vrijblij-
vend langskomen om contacten te leggen
en ervaringen uit te wisselen met andere
lotgenoten. Dit kan volledig gratis.

Op vrijdagavond en zaterdagavond zal er
voldoende animatie zijn.
Zondagnamiddag is er het wetenschap-
pelijke gedeelte met de professoren.

OPGELET: voorrang wordt ge-
geven aan de ALS patiénten
en hun begeleider. Andere be-
langstellenden worden op een
reservelijst geplaatst en wor-
den nadien in aanmerking
genomen volgens inschrij-
vingsdatum.

Ook dit jaar kan de ALS Liga
het weekend aanbieden aan
een democratische prijs on-
danks dat we dit jaar verblij-
ven in een hotel accommoda-
tie waardoor de prijzen iets
hoger liggen dan voorbije
jaar. Ons doel is om de PALS
en familie op een zo goedkoop
mogelijke manier samen te
brengen. Hiervoor kunnen wij
rekenen op talrijke sponsors.

Voor de 3 dagen, vol pension

Kostprijs:

Patiént: 110 euro
Begeleider: 120 euro
Andere: 150 euro

Hoe deelnemen?

Inschrijven:

Op het postblad vindt u het in-
schrijvingsformulier. Dit stuurt
u volledig ingevuld ten laatste
terug voor 1 augustus naar:

ALS Liga vzw
Kapucijnenvoer 33 / B1
3000 Leuven

Fax: 016-29 98 65

Of per e-mail naar
secretariaat@alsliga.be
Of via de website
WWwWW.ALSLIGA.be

Betalen:

Uw inschrijving is pas defini-
tief wanneer u, véér 1 augus-
tus uw bijdrage heeft gestort
op het rekeningnummer 320-
4331728-69 vande ALS Liga.Om
de kosten te drukken sturen
wij na ontvangst van uw stor-
ting geen bevestiging, maar u
mag steeds zelf contact met
ons opnemen, hetzij:

bij Mia Mahy op het nummer
0496-46 28 02 of per e-mail
m.mia@scarlet.be

Of bij het secretariaat op
maandag of donderdag en dit
op het nummer 016-23 95 82
(vragen naar Robert) of per e-
mail secretariaat@alsliga.be
of info@alsliga.be.

KAARTING TE LOPPEM:

Op 22 februari hield de familie Lakiere voor de vijfde maal in de parochiezaal in Loppem een kaartavond tvv de ALS-Liga.
December 2007 zijn ze met hulp van vrienden begonnen met de voorverkoop van de kaarten en vervolgens nog op
prijzenjacht gegaan.

Dat is niet zo gemakkelijk. Maar gelukkig mochten ze opnieuw op hun gulle schenkers rekenen. Waarvoor ze grote dank-
baarheid hebben want zo was hun doel voor de vijfde keer met succes bereikt, ledereen die een omslag kocht had zeker een
prijs en nog een extra kans om een van de vele mooie hoofdprijzen te winnen.

Om 20.u kwamen de eerste kaarters binnen. Al gauw was de zaal gevuld en iedereen voelde zich op zen gemak.

De mensen bleven met veel enthousiasme doorkaarten en toen ze vertrokken zeiden ze met een glimlach, tot volgend jaar.
In naam van de ALS.Liga bedanken we iedereen voor de steun en het aangenaam contact dat we mochten ontvangen.

De ALS Liga en de PALS bedanken de familie Lakiere en hun ruime vriendenkring voor dit initiatief.



LENTETIPS VOOR ALS PATIENTEN

Algemeen . Mondverzorging in te wrijven.Je handen zullen
« Vermijd stress of probeer ermee om te « Poets je tanden regelmatig er zachter en beter uitzien.
gaan. (3x per dag). Voor een opti- + Maak een masker voor je han-

Zorg voor veel lichaamsbeweging en dit
vooral in open lucht.

Veel en goede nachtrust laat je lichaam
toe om te rusten, te herstellen en op-
nieuw krachten op te doen. Je huid zal
er ook mee van profiteren.

LICHAAMSVERZORGING

Was tweemaal per dag je gezicht met
een zacht product zodat je huid niet
uitdroogt en dep daarna je gezicht
droog met een zachte handdoek.
Gebruik een peeling om de dode huid-
cellen te verwijderen.

Heb je ouderdomsvlekken? Laat dan
een prop watten weken in citroensap
en ga 2 keer per dag over de vlekken.
Hou er wel rekening mee dat je pas re-
sultaat ziet na 6 tot 8 weken.

Laat je huid langzaam wennen aan de
lentezon.

Smeer je dagelijks in met een body-
lotion.

Spoel je huid met koud water na het
douchen. Dan sluiten de porién zich en
voelt je huid heerlijk zacht aan.

Reinig je huid met een aangepaste rei-
nigingsmelk of gel. Dep vervolgens je
gezicht droog en breng met een watje
een aangepaste lotion aan. Dit dient
om de zuurtegraad van je huid weer
op peil te brengen, waardoor je beter
bestand bent tegen al het vuil dat van
buitenaf komt.

male poetsbeurt gebruik je
een tandenborstel die om de
3 maanden vervangen wordt,
want een nieuwe tandenbor-
stel verwijdert tot 30% meer
tandplak.

Flos je tanden voor je ze gaat
poetsen. Ben je niet gewoon
dat je dit dagelijks doet? Dan
kan het zijn dat je tandvlees
gaan bloeden, maar dit ver-
dwijnt na 10 a 14 dagen.

Je lippen hebben soms ook
de behoefte aan een goede
scrubbeurt, dit kan je al doen
met een harde handdoek, een
suikerklontje of een natte
tandenborstel. Vergeet na-
dien zeker niet je lippen te
hydrateren met een Jippen-
balsem.

Doe wat amandelolie op een
oorstokje en wrijf met het
stokje over je lippen. De dode
huidcellenwordenverwijderd
en je lippen worden mooier.
Bezoek elk jaar de tandarts
voor een controlebeurt en
maak zeker een afspraak als
jelast hebt van pijnlijk tand-
vlees.

Verwijder tandplak zoveel
mogelijk zelf, dit kan je doen
met ragers of interdentale
borsteltjes of (speciale) tan-
denstokers. Zo bezorg je het
tandvlees ook een massage
wat de doorbloeding ten goe-
de komt.

-
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Handverzorging
» Meng wat zeezout en citroen-

sap en neem een oude tan-
denborstel om je handen hier
een paar keer per week mee

den met aardappelpuree (be-
vat melk of olijfolie) en breng
dit aan op je handen. Laat dit
ongeveer 15 minuten inwer-
ken en spoel het dan af met
koud water. Dit zal je droge
handen kalmeren.

K ¢

Voetverzorging

Neem één keer per week een
voetbadje. Gebruik een voet-
badje met warm water en
voeg er enkele druppels aro-
matische olie, speciale tablet-
ten of zachte zeep aan toe.
Week hierin je voeten gedu-
rende zo'n 10 minuten. Spoel
ze daarna met zuiver water en
droog je voeten goed af.

Na het voetbadje scrub je je
voeten (zo verwijder je dode
huidcellen). Hardnekkige eelt
verwijder je met een puim-
steen, eeltvijl of —rasp. Maak
hiermee kleine draaiende be-
wegingen.

Jekan je voeten ook elke avond
insmeren met een vette créeme,
dit werkt verzachtend en helpt
kloven voorkomen.

Knip je nagels altijd recht af,
zodat ze niet in je vel kunnen
groeien. Gebruik bij voorkeur
een nagelknipper en vijl scher-
pe hoekjes bij met een nagel-
vijl.

Bij een nagel die dreigt in te
groeien, stop je je voet best 2x
per dag in een badje met zee-
zout en ontsmet je de pijnlijke,
rode nagelrand.

Scheuren of breken je nagels
af bij het knippen? Vijl ze dan
liever, zo worden ze dunner en
korter.



« Verwen je voeten op tijd eens met
een massage. Maak een papje met de
volgende ingrediénten: het sap van 1
citroen, 2 eetlepels olijfolie, 2 lepels zee-
zout. Masseer stevig met je duimen en
krijgt zachte, soepele voeten en mooie
nagels. Maak kleine draaiende bewe-
gingenvan de buitenkant naar het mid-
den van de voetzolen. Vervolgens mas-
seer je met je vingertoppen de rest van
je voet in opwaartse bewegingen. Rond
af met een voetencréme of een laagje
vaseline voor een extra zachte huid.
Droog je tenen altijd goed af met een
handdoek of een opgerolde streng keu-
kenpapier. Dit voorkomt schimmelin-
fecties tussen je tenen.

Droge voeten ondanks voetencréme?
Probeer dan een babyolie voor het sla-
pen gaan.

» Diepvriesgroenten zijn NIET

per se ongezond. De diepvries
heeft hen hun waardevolle
voedingsstoffen niet ontno-
men. Let wel op met kant-en-
klaarmaaltijden, deze kun-
nen namelijk vrij veel vetten
bevatten.

Heb je geen tijd om te ontbij-
ten? Drink het dan, koop een
kant-en-klare ontbijtdrank.
Wist je dat 1 sinaasappel
per dag voldoende is om je
dagelijkse behoefte aan vi-
tamine C te dekken? Of eet
’s ochtends een mix van kiwi
en sinaasappel en je hebt ook
al veel vitaminen binnen om
de dag goed te beginnen.

Magnesium speelt een belang-
rijke rol voor uw energiepeil
en uw dagelijkse conditie.
Vermijd zout voedsel. Zout
doet je lichaam water ophou-
den waardoor je huid er op-
geblazen kan gaan uitzien.
Vet is belangrijk voor het
menselijk lichaam. Maar niet
alle vetten zijn gezond! Geef
de voorkeur aan voedingswa-
ren die veel onverzadigde vet-
ten bevatten.

Artisjok bevat veel bruikbare
stoffen. Ze ondersteunt de
spijsvertering en een winde-
rig gevoel of helpt ook een
zware maag tegen te gaan.

Meer mogelijk
met minder moeite

+ Voor de afvoer van afvalstoffen: drink
veel water. Alcohol droogt de huid uit.

- Eet vooral goed uitgebalanceerde maal-
tijden (met veel groenten en fruit).
Want deze zijn goed voor je gezond-
heid, maar ook voor je huid.

+ Eet volgens de ‘Schijf van 5’

- Eet gevarieerd.

- Eet niet teveel en zorg dat
je voldoende beweegt.

- Gebruik minder verza-
digd vet.

- Eet volop groente, fruit
en brood.

- Ga veilig met je voedsel
om (hygiéne).

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




VOOR WIE OP HET INTERNET ZIT!
De ALS Liga Belgié heeft ook een homepage. Je www.alsliga.be
vindt er gegevens over ALS en de behandeling van

matie kan vinden.

de ziekte, over onze vereniging en de activiteiten Sommige leden wensen de Nieuwsbrief op com-
die wij organiseren. Er zijn ook heel wat links naar puter te lezen. Zou jij de tekst ook liever van het
interessante websites waar je bijkomende infor- scherm aflezen? Dit kan ook via onze website.

p
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AANPASSINGEN VOERTUIGEN MINDERVALIDEN
ROLSTOELLIFTEN VOLAUTOMATISCH

UITGEBREID INFORMATIEPAKKET

BVBA PEETERS
Klameerstraat 91
3570 ALKEN

TEL 07117311 250

FAX 011/315 680
e-mall : pme@online.be
wwwe.pme-bvba.be

OPROEP! OPROEP! OPROEP! OPROEP! OPROEP! OPROEP! OPROEP!

Beschikt u over teksten, gedichten, medi-
scheinformatie of wilje graag jelevensver-
haal gepubliceerd zien, waarvan je denkt
dat het de moeite 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.
Teksten op papier of ingescande teksten
komen niet in aanmerking.

OPROEP! OPROEP! OPROEP!

AANDACHT!!

Personen die de nieuwsbrief
niet meer wensen te ontvangen,
verhuisd zijn of bij een eventu-
ele adreswijziging, vragen wij
vriendelijk een seintje te geven
aan één van de bestuursleden.
Op deze manier hoeven wij geen
onnodige kosten te maken.



MUuUSIN JACOUELINE - 56 JAAR

Enkele jaren geleden had ik geen kracht
meer in de handen en men dacht aan de
ziekte van dactylo’s. In juni 2004 werd ik
dan ook aan de handen geopereerd. Na de
operatie “Canal Carpiére” kwam de kracht
echter niet terug. Niet alleen het feit dat
de kracht niet terug kwam, maar omdat ik
ook zomaar viel, zonder aanleiding of hin-
dernis. Ik onderging tal van onderzoeken
en kreeg na verloop van tijd Rilutek voor-
geschreven, maar er werd nog geen naam
op de ziekte gekleefd. In februari 2005 was
ik bij prof Moloto in het UCL en daar kreeg
ik voor het eerst de naam ALS te horen. ALS
was voor mij totaal onbekend en veel in-
formatie kregen we niet. Maar nu we een
naam hadden konden we op zoek gaan op
internet.

CHRISTOPHE PALM - 36 JAAR

Mijn naam is Christophe Palm en in 1998
begon ik moeilijk te spreken en ook het grij-
pen werd moeilijk. Na 6 maanden kreeg ik
de diagnose ALS van een neuroloog in Luik.
Veel uitleg kreeg ik niet. Ik moest alles op-
zoeken in boeken en op internet.

Aanvankelijk was ik heel depressief en kreeg
dan ook Prozac voorgeschreven waardoor ik
dan weer euforisch werd.

Ik werkte als bediende en heb dit zolang mo-
gelijk proberen vol te houden. Dat is me be-
trekkelijk goed gelukt tot 3,5 jaar geleden.

Nu vul ik m'n dagen met surfen op internet,
veel documentatie opzoeken, communice-
ren met anderen en het bijhouden van al
m’'n administratie alsook doe ik vertaling-
werk voor de ALS Liga.

Lezen doe ik ook veel en het bezoek van ver-
pleegster, kinesist, familiehulp zorgt ook
voor afwisseling.

Twee keer per week ga ik naar het “Centre de

M'n echtgenoot heeft een de-
pressie gehad maar ik als pa-
tiént kan het makkelijker accep-
teren. Ik ervaar het zelfs als een
godsgeschenk. Vroeger werkten
we beiden en waren bijna nooit
samen. Nu zijn we altijd samen.
M’'n man had vroeger de leiding
over 20 personen en mist het
sociaal contact wel. Hij kijkt ook
meer vooruit. [k geniet van ieder
moment. Ik internet met mijn
collega’s, lees CD’s in braille, de
verpleging komt langs, geniet
van het bezoek van de kinderen
en collega’s. Wijzelf kunnen nog
moeilijk op bezoek bij vrienden
en kennissen gaan daar velen
op een bel-étage wonen.

Op de Reva beurs zijn we voor
het eerst in contact gekomen
met de ALS- liga en hebben ge-
vraagd om als Franstalige deel
te nemen aan allerlei activitei-
ten en gebruik te kunnen ma-
ken van de gratis hulpmiddelen
uitleendienst. Voor mij is taal
een probleem, voor m'n echt-
genoot niet. We leren veel van

référence de Wallonie pour la SLA”
voor revalidatie. Daar ga ik niet
alleen voor de oefeningen, maar
ook voor de sociale contacten.

Als Waalse patiént kwam ik 1,5 jaar
geleden in contact met de ALS-liga.
(n Wallonié werkt ABMM nog,
maar niet zo als de Nationale ALS-
liga. Dat vind ik jammer en zou
liever hebben dat beide verenigin-
gen samenwerken.) Voor mij is taal
geen echt probleem, maar voor an-
dere patiénten misschien wel.

Ik vind het contact met lotgeno-
ten waardevol omdat we veel van
elkaar kunnen leren, o.a. hoe zij
zich organiseren, welke hulpmid-
delen zij gebruiken en hoe. Ik pro-
beer zo normaal mogelijk te leven
en heb geen vrees van de confron-
tatie met andere patiénten.

De ziekte heeft veel veranderd,

elkaar, zien hoe zij kleine pro-
blemen oplossen want het zijn
soms kleine details die het ver-
schil maken. We zien hoe lotge-
noten voor sommige zaken een
oplossing vinden. We leren van
elkaar hoe zij met hun hulpmid-
delen omgaan. We leren nieuwe
technieken en hulpmiddelen
kennen.

Onze ziekte accepteren,de moed
erin houden en het advies van
de dokter volgen is voorlopig
het enige wat we kunnen doen.
Ik raad iedereen aan tijdig een
maagsonde/pegsonde te laten
plaatsen om het gewichtsverlies
tegen te gaan.

We moeten onze partner regel-
matig een rustpauze gunnen
door naar een opvangcenter te
gaan. Indien we 3 keer per jaar
naar zo'n opvangcenter zouden
kunnen gaan zou dit de mono-
tonie doorbreken en ook voor
onze partner een hele verade-
ming zijn.

maar er zijn ook positieve zaken.
Het leuke aan de ziekte is dat ik
regelmatig lachbuien heb...

Ikben ook goed omringd doorm’n
vriendin, m’'n ouders en zusters
en door m'n 2 kinderen (uit een
vorig huwelijk) van 7 en 10 jaar.

—

Ik zie de toekomst hoopvol te-
gemoet. Ik ben een huis aan het
bouwen en ik word opnieuw va-
der:“Le bébé de I'espoire”.



EVEN RAP NAAR DE ZON.....

Hallo iedereen,

[k ben Frank, 45 jaar en gehuwd met Marijke
en papa van 4 kinderen.

Heb al 7 jaar ALS en zoals de meeste van
jullie ben ik ook gevangen in mijn eigen li-
chaam.

Al bij al heb ik er min of meer vrede mee ge-
sloten en probeer nog het beste te maken
van mijn leven. Van in het begin van mijn
diagnose hebben Marijke en ikzelf besloten
om heel geregeld op vakantie te gaan. De
eerste 3 jaar hebben we veelvuldig gereisd
naar Spanje, Frankrijk Turkije, ... Nadien
werd het iets moeilijker omdat de rolstoel
erbij kwam, vanaf dat moment werd reizen
moeilijker en moeilijker We moesten meer
en meer de vakantieboekjes uitpluizen om
iets te vinden dat rolstoeltoegankelijk was
en steeds meer onderhandelen met de
touroperators om de nodige garanties te
bekomen. Onze laatste reis was begin 2006
naar Egypte, een echt drama. Mijn plaats in
het vliegtuig was niet voorbehouden (laat
staan aangepast) het hotel was maar zus
en zo, het vervoer naar de luchthaven was
allesbehalve en bij mijn aankomst in Zaven-
tem was mijn rolstoel kompleet stuk. Voor
Marijke was de maat vol. Reizen gingen we
enkel nog doen met onze wagen en zo ge-
schiedde. In de zomer gingen we naar het
Gardameer en verleden zomer gingen we
enkel een weekje naar een aangepaste lo-
catie in Centerparcs in Nederland. Maar van
de winter begon het weer te kriebelen om
toch eens terug naar de zon te gaan. Ik kon
Marijke overtuigen en dit keer zou ik zelf
alles regelen via mijn computer. Ik begon
met te mailen naar Zaventem naar de as-
sistentiedienst en vertelde mijn verhaal en
vrij vlug kreeg ik een vriendelijk antwoord
terug van Annabel dat ze me verzekerden
om op een treffelijke manier me te instale-
ren op het vliegtuig en me een bevoorrechte
plaats toe te wijzen. Dit voor alle vluchten
van Brussels airlines. Haar email is gold.fr@
brusselsairlines.com.

Volgende stap was een locatie vinden , niet
te ver en waar het weer goed was. Al gauw
dacht ik aan zuid Spanje en was Benidorm
ons eerste gedacht. [k mailde naar de toeris-
tische dienst in Benidorm en kreeg onmid-
dellijk de lijst met de aangepaste hotels.
Hun mail is touristinfo_benidorm@gva.
es. Best is uw keuze te maken uit de hotels
en ze te mailen met uw specifieke vragen.

Onze keuze was hotel Agir waar
ze 2 aangepaste kamers hebben
met badkamer en een zeteldou-
che en waar de bedden zeer com-
fortabel zijn. Ik mailde direct naar
Annabel van Zaventem maar ze
had slecht nieuws Brussels air-
lines vliegt niet op Allicante. Het
kon via www.jetairflycom en
marijke stapte het reisbureaubin-
nen. Daar garandeerde ze me een
plaats op de eerste rij met extra
beenruimte. Zo geschiedde en we
boekten een 4 daagse trip naar
Benidorm op 20 januari. Voor
mijn sondevoeding schreef de
dokter een attest om de voeding
als handbagage mee te nemen.
Van Allicante naar Benidorm is
het ongeveer een 6okm. Er zijn
verschillende firma’s die aange-
paste voertuigen hebben om de
transfers te doen. Wij kozen voor
ressorthoppa, hun mail is reser-
vations@ressorthoppa.com. Kost-
Pprijs 225 euro voor 4 personen
voor de heenreis en terugreis.

We vertrokken zoals voorzien op
20 januari. In Zaventem spraken
we af met de assistentie. Mijn
sondevoeding was verpakt in
een doorzichtige pvc zak en de
assistentie wachten ons op aan
de gate. Vrij vlug werd ik (zeer be-
hoorlijk) in het vliegtuig geplaatst
op de eerste rij zoals beloofd.
Mijn manuele rolwagen werd
zorgvuldig in het laadruim ge-
stopt zonder dat ze hem mochten
plooien of demonteren. Normaal
zijn er 2 rolstoelgebruikers per
vlucht toegelaten.

Na een goeie 2 uur vliegen, land-
den we in Benidorm. Mijn rolstoel
was intact en onze chauffeur
stond ons op te wachten bij onze

aankomst. Onmiddellijk werd ik
opgeladen met het liftie en na
1uur stonden we voor de deur van
het hotel. We hadden geluk want
het was prachtig weer en de me-
teo voor de komende dagen was
gunstig. Na het inchecken wilde
we direct buiten gaan wandelen
op de dijk van het levante strand.
Prachtige dijk van een paar kilo-
meters lang volledig plat zonder
het minste putje. Langs deze pro-
menade tal van cafeetjes en res-
taurantjes waarvan de meeste vrij
toegankelijk zijn voor rolwagens.
Ik kon mijn ogen niet geloven
maar het rijdt er vol rolwagens en
scooters voor andersvaliden. Zelfs
op het strand kan je met uw eigen
rolwagen. Er is een verharde zone
(houten vloer) voor rolwagens
met nursinghuisje en je kan zelfs
tot aan het water rijden.

Je kan er alles ter plaatse huren,
van looprekje tot elektrische rol-
wagen, scooters, tilliften, enz...
Info en adressen via toeristinfo.
Kortom Benidorm is een rolstoel-
vriendelijke plaats. Alles is aan-
gepast, zelfs de voetpaden met
afgeschuinde boordstenen We
hebben er uren en vele kilome-
ters gewandeld en dit allemaal in
een zalig en aangenaam weertje.
Hotel Agir was bijzonder in orde
en onze ontvangst was er prima.
Jammer genoeg kwam er een
einde aan. Onze chauffeur van
ressorthoppa kwam ons terug
ophalen op het afgesproken uur
en een uur later waren we op het
vliegveld. Alles ging weer prima
en 2 uur later waren we op Belgi-
sche bodem.

We hebben het echt te pakken
want volgende maand vertrekken
we terug.

Veel groeten aan alle lotgenoten
en hou de moed erin.
Frank Turcq

ps, bij volgende reis ga ik checken
of er eventueel verpleegsters zijn
ter plaatse die de taal machtig
zijn en ga eveneens info inwin-
nen over klinieken in de buurt



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:

BLOEMKOOLSOEP

Ingrediénten (voor 4 personen):
Gesneden ui

3 soeplepels boter of margarine

2 soeplepels bloem

4 dl vetvrij kippenbouillon

2 kopjes volle melk

1soeplepel Worcestershire saus

1 bloemkool, gekookt en gesneden

Zout en peper (om op smaak te brengen)
Gesneden peterselie (om te versieren)

Bereidingswijze

Smelt de boter en voeg er de ui aan toe tot
ze doorschijnend is, dit is na ongeveer 5
minuten.Voeg er de bloem aan toe en ver-
hit deze gedurende 1 minuut. Doe er daar-
na de kippenbouillon bij en roer dit con-
stant.Voeg er dan de melk, Worcestershire
saus en de bloemkool aan toe. Zorg dat
alles kookt en verlaag dan het vuur. Laat
alles nog eens pruttelen gedurende een 2-
tal minuten. Breng de soep op smaak met
zout en peper en versier alles nog met een
beetje peterselie.

HOOFDGERECHT:

ZALM MET KANEEL EN ABRIKOOS

Ingrediénten (voor 4 personen):
2 soeplepels sojasaus

Y theelepel gember
1kaneelstok

3,5 dl abrikoossap

700 gr zalmfilet

Bereidingswijze

Voor de saus: voeg de sojasaus,
kaneelstok en abrikoossap sa-
men. Zorg dat het kookt en ver-
laag dan het vuur en laat het
zachtjes verder koken tot het
mengsel is afgenomen tot % kop.
Voor de zalm: verwarm de grill-
pan voor. Als er nog vel aan de
zalm hangt, verwijder deze dan.
Plaats de zalmfilets op de grill-
pan afgelijnd met folie. Laat de
zalm ongeveer 5 minuten gril-
len en voeg er dan de mengeling
met abrikoos aan toe. Ga verder
met grillen tot de zalm licht-

bruin ziet en de ene kant klaar
is. Draai dan voorzichtig de zalm
om en grill verder tot de andere
kant ook klaar is.



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?

NAGERECHT:

HONINGVLA

Ingrediénten (voor 4 personen):
1soeplepel maiszetmeel

Y. kop honing

1 kop halfvolle melk

10pgeklopt ei

2 kopjes gekookte rijst

2 lepels vanille

Kaneel en nootmuskaat als versiering

(L

Bereidingswijze

Meng het maiszetmeel en de honing in
een sauspan. Doe er daarna de melk bij
en laat het koken. Giet ongeveer ¥2 kop
melk bij het ei en voeg dit ook toe aan het
mengsel. Voeg er daarna de rijst aan toe.
Laat het koken op een laag vuur, terwijl je
er constant in roert tot het mengsel dik-
ker is geworden (dit duurt ongeveer 5 mi-
nuten). Voeg er dan de vanille aan toe.
Dien het warm op of plaats in het de ijs-
kast tot het afgekoeld is. Versier dit met
kaneel en nootmuskaat.

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, Catheri-
ne 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 adres-
kaartje van de verzenddoos omdraaien -ons adres verschijnt dan- en
het boek posten.

Boekenkeuze?
Aan de hand van diverse themalijsten, aanwinstenlijsten of de hele
catalogus.

Inschrijving en uitlening?

Gratis.

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

Meer info?
Bij bibliothecaris Ingrid Vandekelder.
vibb@bibliotheek.be http://vibb.bibyvlaanderen.be
Tel.: 02/423.04.11 fax: 02/423.04.15

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 MoBILITY 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 Leuven
worden binnengebracht. Enkel via deze
werkwijze kan de waarborg terugbetaald
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 beginnende
ofvergevorderdebulbaire proble-
men laat het ons dan weten. We
zullen dan samen zoeken naar
een oplossing voor je spraakpro-
blemen. Want kunnen blijven
communiceren met familie, ver-
zorgers en omgeving is van es-
sentieel belang. Ook voor PALS
die wensen met de PC te werken
is er aangepaste software.

OVERZICHT MOBILITEIT
HULPMIDDELEN

Gesofisticeerde rolwagens
Manuele rolwagens
Elektrische scooters

Wij beschikken over diverse elek-
trische rolwagens met aange-
paste besturingssystemen. Deze
worden ter beschikking gesteld
van PALS in afwachting van hun
eigen rolwagen.

We Dbeschikken over allerlei
modellen, gaande van gewone
elektrische rolwagens met hand-
besturing tot de meest gesofisti-
ceerde rolwagens. Alle materiaal
is in goede staat. Ben je gein-
teresseerd laat het ons gerust

weten. Tegen betaling van een
waarborg kan dit gratis in bruik-
leen 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 bepaal-
de omstandigheden niet meer
gebruikt worden of efficiént zijn,
bezorg ze ons dan zo vlug moge-
lijk 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 Mo-
bility & Digitalk vzw een communicatie-
apparaat gratis ontlenen. De procedure
verloopt als volgt:

Als je nog geen lid bent, laat je dan regi-
streren bij de ALS Liga Belgi€é vzw.

Neem contact met ons op.

We leggen een afspraak vast op het ALS
secretariaat 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
onmiddellijk 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 terug contact met ons op om de
procedure bij te stellen.

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

Franstalige personen met ALS
kunnen ook bij ons terecht maar
moeten ingeval van doorver-
wijzing voor een eventuele bij-
komende 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 se-
cretariaat van de ALS uitleen-
dienst. Zo kunnen wij andere
personen snel verder helpen.
Enkel bij terugbrenging op ons
secretariaat kan de waarborg
worden teruggestort.

MODEM, Doornstraat 331

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

CRETH, Rue de Bruxelles 61
te Namur, tel.: 081-72 44 oo
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
oplossingen voor jou communi-
catieprobleem.

Thuis tillen zonder zorgen

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 MEFGIIEELEETE [oToTdl -1 (o] [ [5

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:

s>,
Handi

Telefoon:

move

INTERNATIONAL




SPOEDPROCEDURE PERSOONLIJK-ASSISTENTIEBUDGET (PAB)

Een paar voorbeelden om te verduidelijken:
Je hebt een goede of nare ervar ing 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 hebben.

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
Remmerie 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

STAND VAN ZAKEN VAPH - 17 DECEMBER 2007

Jos Theunis (Afdelingshoofd Ondersteuning Doelgroepenbeleid) « Els Winters (Coordinator PAB-cel)

SPOEDPROCEDURE VOOR PERSONEN MET EEN

Aantal gestarte PAB’s via de spoedprocedure

Het aantal actieve, gestarte PAB’ers via de
spoedprocedure bedraagt momenteel 54
(66 gestarte personen verminderd met 1
stopzetting en 11 overlijdens: zie tabel). Dit
aantal sluit zeer sterk aan bij de prognose
die in 2006 werd gemaakt: 50 personen op
jaarbasis.

De vooropgestelde verdeling van 25 perso-
nen met ALS en 25 voor personen met ver-
wante aandoeningen wordt niet bevestigd.
Voor het merendeel gaat het om personen
met ALS (48 van 66 actieve PAB-ers). De goe-

de organisatie en ondersteuning
van de ALS-Liga liggen hierbij on-
getwijfeld aan de basis.

In tabel vindt u een overzicht van
het aantal gunstige beslissingen
(toekenningen) en het aantal ef-
fectief gestarte dossiers.
Spoedprocedure voor sneldege-
neratieve aandoeningen (situatie
op 10 december)

Deze officiéle cijfers van het
VAPH ‘Vlaams Agentschap voor
Personen met een Handicap’
geven weer dat de spoedproce-
dure voor ALS patiénten opti-
maal werkt. Aangezien deze een
succesvolle procedure is willen
wij ook een soortgelijke proce-
dure verkrijgen voor ons ALS
opvangcentrum, zodat ook het
opvangcentrum voor ALS pa-
tiénten optimaal maar via een
spoedprocedure verloopt.

Het doet ons deugd om eens
positieve commentaar te horen

vanuit het VAPH.
Aandoening Aantal toegeken- [ Overledenen na Effectief Stopzetting Overledenen
de PAB’s sinds toekenning gestart na opstart na opstart
1/11/2006 (met contract)
Amyotrofe late- 77 7 48 o 9
raalslerose (ALS)
Primaire late- 3 o 2 o o
raalsclerose (PLS)
Progressieve 2 o 2 o o]
musculaire
atrofie (P (S)MA)
Corticobasale de- 5 o 5 1 1
generatie (CBD)
Multisysteem- 7 o] 7 o 1
atrofie (MSA)
Progressieve 2 o 2 o o
supranucleaire
verlamming (PSP)
Totaal 96 7 66 1 n
Actieve PAB’s 54 (66—1-11)




GRATIS ABONNEMENT DE LUN WORDT VERLENGD

Personen die ingeschreven zijn bij het
Vlaams Agentschap voor personen met
een handicap (Vaph) of een tegemoet-
koming ontvangen van de Federale over-
heidsdienst Sociale Zekerheid (FOD) heb-
ben recht op een gratis abonnement van
De Lijn.

De huidige abonnementen (Omnipas) zijn
geldig tot eind 2007.

In de loop van de maand december 2007
zullen de nieuwe abonnementen automa-
tisch opgestuurd worden naar de rechtheb-
benden. Hiervoor moet u zelf geen stappen
ondernemen.

NIEUW STELSEL

Vrijstelling op inkomen
1. Op eigen arbeidsinkomen

2. Op inkomsten partner
3.Op alle andere inkomsten

CATEGORIE
Categorie A
Categorie B
Categorie C

De integratietegemoetkoming

Categorie A

Categorie B

Categorie C

Op inkomsten andere leden huishouden
Idem maar voor categorie Ill of hoger

Maximale integratietegemoetkoming

Categorie |
Categorie Il
Categorie Il
Categorie IV
Categorie V

Maximale tegemoetkoming per 01/01/2008

Nieuw is dat vanaf januari 2008
de abonnementen niet meer
moeten ontwaardigd worden in
de daartoe voorziene toestellen.
Bij het opstappen van bus of tram
moet de Omnipas getoond wor-
den aan de chauffeur en nadien
kan je gewoon plaatsnemen.

Mocht je in januari 2008 toch
nog geen nieuwe Omnipas ont-
vangen hebben dan neem je
contact op met de dienst abon-
nementen van De Lijn van je
provincie.

BEDRAGEN DER VOLLEDIGE TEGEMOETKOMING
De inkomensvervangende tegemoetkoming (beslissingen vanaf 01/07/2004)

jaar maand

Verplicht in volgende volgorde toe te passen:

50% tot 4.161,25€

25% tussen 4.161,25 € en 6.241,87€

2.736,93€ 228,08 €
585,80€ 48,82€
jaar maand
5.473,86 € 456,15€
8.210,78 € 684,23€
10.947,71€ 912,31€

Inkomstengrenzen(berekening tegemoetkoming na 1juli 2004)

Jaar maand
5.157,64 € 429,80€
7.736,46 € 644,71€
10.315,28 € 859,61€
1.757,40€ 146,45€
19.160,50 € 1.596,71€

Jaar maand
1.019,99 € 85,00€
3.475,75€ 289,65€
5.553,82€ 462,82€
8.001,21€ 674,27€
9.178,97€ 764,91€

A
[T —

| bz iy
/

Wanneer betrokkene enkel inkomsten uit werkelijk gepresteerde arbeid heeft mag in plaats van de hier boven-
vermelde grenzen op de inkomsten uit arbeid volgende grens toegepast worden: 19.160,50 €

Wanneer betrokkene bijkomend nog een vervangingsinkomen geniet mag dit voor maximaal 2.736,82 € mee
opgenomen worden in de vrijstzelling op inkomsten uit arbeid, tot daar de maximale grens bereikt is.



Tegemoetkoming hulp van derden

De tegemoetkoming ‘Hulp van derden’
is een aanvullende vergoeding van
12 euro per dag voor werknemers en
zelfstandigen die een ziekte — of inva-
liditeitsuitkering ontvangen en om ge-
zondheidsredenen aangewezen zijn op
hulp van anderen.

Om in aanmerking te komen, moet
men minstens drie maanden arbeids-
ongeschikt en zwaar zorgbehoevend
zijn. Dat laatste betekent dat er ernsti-
ge problemen zijn op het viak van on-
der meer verplaatsingen, huishouding,
zelfzorg, sociale contacten, enz. Op de
schaal voor zelfredzaamheidsproble-
men is dit een score van minstens 11 op
18 punten.

Bij opname in het ziekenhuis, verliest
men vanaf de derde maand het recht op
de tegemoetkoming ‘Hulp van derden’.
Na ontslag uit het ziekenhuis wordt ze
opnieuw uitbetaald. Om een viotte be-
taling toe te laten en terugvorderingen
te voorkomen, is het noodzakelijk het
ziekenfonds te informeren bij opname
en ontslag. De tegemoetkoming ‘Hulp
van derden’ is niet belastbaar.

Oud en nieuw

De tegemoetkoming ‘Hulp van
derden’ werd hervormd op 1
januari 2007. Sinds die datum
krijgen alle mensen die ervoor in
aanmerking komen een forfai-
tair dagbedrag van 12 euro. Voor
personen die voordien recht
hadden op de tegemoetkoming
en voor wie de nieuwe regeling
nadeliger is, blijft de ‘oude’ rege-
ling van toepassing zolang hun
erkenning loopt.

Wie denkt voor deze tegemoet-
koming in aanmerking te ko-
men, neemt contact op met de
plaatselijke CM-consulent of het
CAW-dienst maatschappelijk
werk van de CM.

Verbetering in ondersteuning
van personen met een handicap.

Vlaams minister van volksge-
zondheid, Welzijn en Gezin,
Steven Vanackere, tekende van-
daag het ministrieel besluit
voor de herziening van de refer-
telijst voor hulpmiddelen van
personen met een handicap.

De nieuwe lijst is van toepas-
sing vanaf 1 januari 2008.
Hieronder volgen enkele van
de belangrijkste aanpassin-
gen.

Extra taal bij communicatie-
hulpmiddelen.

Naast het Nederlands zullen
personen met een handicap
die beroep doen op dyna-
mische communicatiehulp-
middelen, teksttoestellen en
draagbare computers een
extra taal kunnen gebruiken.
Deze tweetaligheid is een zeer
welkom hulpmiddel voor b.v.
anderstaligen. Voor de com-
municatiehulpmiddelen s
een referteklasse toegevoegd
voor een extra taal ter waarde
van 180 euro.

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

Kinesist:

bezoek van je huisarts. Een attest van de hem/haar volstaat.

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.



VRUSTELLINGEN VOOR AUTOGEBRUIKERS MET EEN HANDICAP

BEPAALDE PERSONEN MET EEN HANDICAP
KRIJGEN BELASTINGVRUSTELLING BlJ DE
AANKOOP EN HET GEBRUIK VAN EEN AUTO.
DE VRISTELLINGEN GELDEN ENKEL ALS DE
WAGEN BESTEMD IS VOOR PERSOONLUK
VERVOER.

Er bestaan verschillende belastingvoor-
delen. Sommige personen met een han-
dicap zijn vrijgesteld van de belasting op
de inverkeerstelling. Zij hoeven ook de
jaarlijkse verkeersbelasting niet te beta-
len evenmin als de accijnscompenserende
belasting die geldt voor bepaalde types
voertuigen. Van de aanvullende verkeers-
belasting voor lpg-voertuigen zijn ze niet
vrijgesteld.

Er zijn ook btw-voordelen. Bij aankoop
van een nieuwe auto of tweedehands-
auto bedraagt de btw aanvankelijk 6% in
de plaats van de normale 21%. Het btw-
bedrag wordt later terugbetaald.

Het is goed om te weten dat deze gunstre-
geling enkel geldt voor auto’s aangekocht
onder de normale btw-regeling. De vrij-
stelling geldt niet voor de bijzondere rege-
ling waarbij enkel btw op de winstmarge
wordt betaald. Wie de btw-vrijstelling wil
genieten, moet aan de verkopende gara-
gehouder vragen om de normale btw-
regeling toe te passen.

Voor onderhouds- en herstellingskosten
bedraagt de btw 6%. Dit voordeel geldt
niet voor de uitrusting van de auto.

Voor wie?
De voordelen gelden voor personen die
voldoen aan één van de volgende voor-
waarden:

1207

« volledig blind zijn

- volledig verlamd zijn aan bei-
de bovenste ledematen of een
amputatie van de bovenste
ledematen of beide handen
ondergaan hebben;

 Lijden aan een blijvende in-
validiteit die rechtstreeks toe
te schrijven is aan de onder-
ste ledematen en ten minste
50% bedraagt;

« oorlogsinvalide zijn of een in-
validiteitspensioen genieten
van minstens 50% (voor de
belasting op de in verkeers-
telling en de verkeersbelas-
ting 60%)

Om de btw-voordelen te genie-
ten moet men de vrijstelling van
verkeersbelasting hebben. Deze
voorwaarde geldt niet voor oor-
logsinvaliden met een invalidi-
teitspensioen van minstens 50%.

Hoe aan te vragen?
Deaanvragenvande verkeersbe-
lastingvrijstellingen gebeuren
bij de bevoegde gewestelijke di-
recteur van de directe belastin-
gen, sector taxatie, dienst spe-
ciale taksen. U vermeldt de
nummerplaat van de auto en
voegt bij de aanvraag het attest
waaruit blijkt dat u voldoet aan
de medische voorwaarden.

De btw-voordelen worden aan-
gevraagd in het btw-controle-
kantoor van het ambtsgebied

van de woonplaats. Indien u een
geldig medisch attest voorlegt,
wordt de procedure opgestart
om de documenten te verkrij-
gen die u nodig hebt om bij de
verkoper, de hersteller of de
douanedienst de btw-voordelen
te genieten.

Voor meer informatie kunt u te-
recht bij het CAW_dienst maat-
schappelijk werk van uw zieken-
fonds.

| Persoonlijk vervoer. |

| Met persoonlijk vervoer wordt |

| bedoeld dat het voertuig met |

| belastingvrijstelling in principe
alleen mag worden gebruikt

| voor het vervoer van de persoon |

| met een handicap. Dit is ofwel |
in zijn aanwezigheid, ofwel in
functie van zijn vervoer(heen of

| terug) of zijn boodschappen.

I |
Deze regel geldt niet voor wet-
telijke vertegenwoordigers die

I over slechts één gezinswagen |

| beschikken en waar de persoon |
met een handicap een minder-
jarig kind is of het statuut ver-

| lengd minderjarige heeft. |

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.



WATERZUIVERINGSBIJDRAGE

Hilde Crevits Vlaams minister van Openbare Werken, Energie, Leefmilieu en Natuur -

Vlaams minister Hilde Crevits werkt een
nieuwe regeling uit voor sociale vrijstel-
lingen voor de waterzuiveringsbijdrage.
Voor gehandicapten en de laagste in-
komens bestond een vrijstelling van de
waterzuiveringsbijdragen. Niet iedereen,
die er recht op had, kon of deed er beroep
op omdat de regeling te ingewikkeld was.
Vanaf 2008 zou deze vrijstelling automa-
tisch worden toegekend zonder papieren-
rompslomp voor de rechthebbenden.

Vandaag bestaat een vrijstellingsrege-
ling van de waterzuiveringsbijdragen. De
volgende doelgroepen komen daarvoor in
aanmerking:

« Gehandicapten met een integratie-
tegemoetkoming;

« personen met een leefloon;

 bejaarden met een gewaarborgd inko-
men.

Minister Hilde Crevits: “Toch liepen veel
mensen deze vrijstelling mis wegens ad-
ministratieve hinderpalen. Daarom heb ik
een nieuwe, meer rechtvaardige regeling
voor de sociale vrijstellingen uitgewerkt
in overleg met de drinkwaterbedrijven. De
aanpassing zal er voor zorgen dat 9o.ooo
extra gezinnen vrijgesteld zullen worden.
In de toekomst zullen alle 180.000 ge-
zinnen hun vrijstelling zonder papieren
rompslomp ontvangen. Deze nieuwe rege-
ling wordt nu voorgelegd aan het Vlaams
Parlement.”

Wat zijn de pijnpunten van het bestaan-
de systeem?

Om in aanmerking te komen voor een vrij-
stelling moet er een aanvraag worden in-
gediend. Hiervoor moet een hele papier-
winkel in orde worden gebracht. Daarvoor
moeten de nodige documenten bezorgd
worden aan de drinkwatermaatschappij,
zoals een geldig attest van de Rijksdienst
voor Pensioenen, het OCMW of de Fede-
rale Overheidsdienst Sociale Zekerheid of
een kopie van het vonnis ‘verlengd min-
derjarigverklaring’. Pas als dit wordt goed-
gekeurd, kan de vrijstelling verrekend
worden in de waterfactuur.

Daarnaast kunnen vrijstellingen
om puur vormelijke redenen in
sommige gevallen niet worden
toegekend:

als de factuur niet op naam staat
van de rechthebbende en het
gaat over een eengezinswoning.
in gevallen van voorlopige be-
windvoering of begeleid wonen,
is het zelfs niet mogelijk deze si-
tuatie naar de toekomst te rege-
len door een overname en kon de
vrijstelling helemaal niet worden
toegekend.

Voor personen in appartements-
gebouwen met een gemeen-
schappelijke watermeter. Voor
het drinkwaterbedrijf is dit zeer
compex om de vrijstelling via de
waterfactuur te verrekenen. De
rechthebbende kan de vrijstel-
ling niet rechtstreeks van zijn
drinkwaterbedrijf ontvangen
omdat de watermeter niet op
zijn naam staat.

Hoe zal het nieuwe systeem wer-
ken?

Minister Crevits stelt op basis
van de aangehaalde knelpunten
voor om het systeem als volgt
aan te passen:

de vrijstellingen en tegemoet-
komingen worden maximaal
automatisch toegekend, dwz op
basis van gegevens die worden
bekomen bij het rijksregister en
de kruispuntbank van Sociale
Zekerheid of andere overheids-
instanties en zonder dat de
rechthebbende met een papie-
ren attest zijn recht moet aan-
vragen.

de vrijstelling wordt bekomen
voor het volledige gezin. Wan-
neer één van de gezinsleden
behoort tot één van de sociaal
gedefinieerde groepen, zal de
vrijstelling automatisch worden
toegekend als op de waterfac-
tuur enkel het huishoudelijk

verbruik van dit gezin wordt
aangerekend.

in alle andere gevallen (indien
op de factuur het verbruik van
meerdere gezinnen wordt aan-
gerekend, of indien het verbruik
wordt aangerekend aan een
persoon die niet tot het gezin
behoort of indien op de factuur
ook bedrijfsverbruik wordt aan-
gerekend), wordt de vrijstelling
verleend via een tegemoetko-
ming die rechtstreeks aan het
gezinshoofd wordt uitbetaald,
rekening houdend met het aan-
tal gezinsleden.

In vele gemeenten zal deze nieu-
we regeling ook worden toepe-
past op gemeentelijke sanerings-
bijdrage en —-vergoedingen.

Voor meer persinformatie kunt
u terecht bij:

Cybelle-Royce Buyck, woordvoer-
ster van minister Hilde Crevits
Tel: 02552 66 44

GSM: 0486141272
Email:persdienst.crevits@vlaan-
deren.be
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BEKENDHEID ALS IN DE MAATSCHAPPLJ...

We krijgen vaak te horen bij een over-
leg, of veel personen die bellen naar de
ALS Liga en zeggen dat de ziekte niet
veel naambekendheid heeft/krijgt. le-
dereen vindt dat uiteraard spijtig. Wij
willen graag deze stelling eens verdui-
delijken. Op het secretariaat komen
de laatste tijd meer en meer kranten,
tijdschriften, televisiemakers,... die een
interview willen afnemen van een ALS
patiént en/of zijn familie of een repor-
tage willen maken. Door de wet op de
privacy nemen we eerst altijd contact
op met de patiént voor zijn/haar me-
dewerking te vragen. Maar wij hebben
het steeds zeer moeilijk om een patiént

te vinden die hierin interesse
heeft. We begrijpen maar al te
goed dat het niet makkelijk is
om het verhaal voor de camera
te vertellen. Dit vergt van ons
telkens veel inzet en telefoons
en vaak zonder resultaat.

Hierdoor gaan vele interessante
mogelijkheden verlorenomonze
problematiek en deze rotziekte
naar buiten te brengen en meer
bekend te maken bij het grote
publiek. Daarom is de ALS Liga
op zoek naar patiénten die het
wel zouden zien zitten om eens

een interview te laten afne-
men. Zo kan je ook eens je
mening zeggen en krijgt ALS
ook meer naambekendheid...
Een goede tip is: je eisen te
stellen aan de journalist en te
laten weten wat voor jou kan
en niet kan, het artikel eerst
willen lezen vooraleer het ge-
publiceerd wordt, ......

Ben jij hier wel voor geinte-
resseerd?

Stuur dan een berichtje naar
info@alsliga.be

of bel op 016/23.95.82



The Art of Mobility

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
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



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.

GEZOCHT: MEDEWERKER
FONDSENWERVING...

Ben jij iemand die goed zijn woorden kan
kiezen? Of ben je een persoon die met
weinig woorden veel kan zeggen?

Dan is de ALS Liga misschien wel op zoek
naar jou...

We zijn nog op zoek naar een vrijwillige
medewerker die voor ons bij verschillende
organisaties, firma’s, overheden, fondsen
indient om financiéle steun te verkrijgen.
Met die financiéle middelen kunnen we
onze nieuwe doelstellingen rond het ALS
zorgcentrum uitwerken, hulpmiddelen
aankopen en onderzoek stimuleren voor
de PALS.

Je taak zal erin bestaan om samen met
ons fondsenwervende acties op te zetten,
uit te werken en indienen bij de desbetref-
fende organisaties. Dit kunnen nieuwe
fondsen zijn, maar ook bestaande fondsen
onderhouden bij al bekende organisaties
voor de Liga.

Het is dus zeer gevarieerd werk met veel
voldoening.

Denk je dat je de persoon bent die wij zoe-
ken? Twijfel dan niet en neem zeker con-
tact met ons op voor meer informatie:
Stuur ons een e-mail: info@ALSLIGA.be.
Of neem contact op met het secretariaat
op nummer: 016/23 95 82

DRINGEND
VERTALERS GEZOCHT

De ALS Lliga zoekt nog steeds
vertalers en dan meer bepaald
om het onderzoeksnieuws te
vertalen vanuit het Engels of
Nederlands naar het Frans, an-
dere talencombinaties (bijvoor-
beeld 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 hoofdzakelijk per e-
mail en telefonisch.

ANDERE VACATURES

MEDEWERKERS CEL

ONDERZOEK

De “Cel Onderzoek” zoekt uit
welke fondsen ter beschikking
zijn of moeten gesteld worden
om het wetenschappelijk onder-
zoek in een stroomversnelling te
brengen. De vaststellingen wor-
den genoteerd in de visietekst
“Bevordering ALS onderzoek”
waarin eveneens de onderzoeks-
criteria van de ALS Liga in wor-
den opgenomen. Deze visietekst
zal worden afgeleverd bij de be-
voegde overheden, geneesmid-
delen industrie, politiekers, enz.
Hiervoor zoeken wij patiénten,
personen uit de medische en
farmaceutische wereld en an-
dere geinteresseerde.

BOEKHOUD(ST)ER

Werk je graag met cijfertjes?
Heeft een jaarbalans geen ge-
heimen? Volg je graag de finan-
cién op? Werk je graag met Word
en Excel? Of heb je ervaring met
het boekhoudpakket CIEL en de
nieuwe regelgeving voor VZW’s?
Neem dan snel contact op met

de penningmeester Mia Mahy
op 0496-46 28 02, tijdens de
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 Teukst is als je ons kunt ver-
voegen op het kantoor te Leuven.
Maar er zijn voldoende taken die
je ook thuis kunt uitvoeren.



Alg.Ondernem.
SOETAERT-SOILTECH
ALLEMEERSCH Georgette
ALSTEEN-THAYSE

AMICALE DES PARMACIENS

APPELTANS Romain

ARGENTA - Debruyne Carl

ASSENHEIMER-DEBRAS

BALDEWYNS-VANROSSOME
BARUM TRUCK TYRE BELUX

BERGHMANS Roelof
BIDOUL - COCHEZ
BILLIAU en Zoon Garage
BI-ZHIXING HU Zhang
BLOEMMEN Frans

BLOMME-EEREBOUT en Zonen

BOECKMANS Maria
BOELAERT Fernand
BOERJAN Vicky
BOEVE-IDE
BOGAERTS August
BOSMANS Gisele
BOUTE Christian
Bouwmaterialen
Jules FRANS nv
BRAET nv
BRONSELAER Paul
BRUYNINCKX-MICHIELS
BYTEBIER Georgette
CT.LE-C.El

CALET Frans
CLEUREN Gerda
COLLIGNON Régine
COLLIGNON Robert
COLPAERT-DANEELS
CSAPO ZSUZSANNA
CUYPERS Rosita

DE BACKER Denise
DE BACKER K.

DE BELS Jean-Francois
DE CAUWER Harald
DE GRAVE - SMEETS

DE KEERSMAEKER Catharina

DE KEGEL Karel

DE LA RUE - BAILLIEUL
DE LAAT Alfons

DE MEYER Marc

DE SMET Simonna
DE TAEYE - ROMAN
DE VOS Irma

DE WAELE Walter

DE WEERDT Paul

DE ZWART Jan

WESTENDE

MARIAKERKE
PERWEZ
BRUXELLES
NIEUWERKERKEN (Limb)
NIEUWPOORT
BERCHEM (Antw)
RIXENSART
ANTWERPEN
MORTSEL
ORBAIS
NIEUWPOORT
GRIMBERGEN
HEVERLEE
NIEUWPOORT
WILRIK (Antw)
BERCHEM (Antw)
ZEEBRUGGE
WERVIK

RETIE
NIEUWENRODE
NIEUWPOORT
PUTTE

NIEUWPOORT
LIEDEKERKE
DUFFEL
HEUSDEN
BRUXELLES
FLEURUS
VLUTINGEN
ROCHEFORT
ROCHEFORT
MECHELEN
SINT-AMANDS
BONHEIDEN
BONHEIDEN
BRUGGE
DIKSMUIDE
ZOERSEL
SCHERPENHEUVEL
SINT-NIKLAAS
LEDE
BLANKENBERGE
BRASSCHAAT
GENT
OUDENAARDE
BRAKEL

LEDE
ZONHOVEN
PEPINGEN
ESSEN

GIFTEN VAN 13/11/2007 ToT EN MET 28/01/2008

DEBEVERE Elisabeth
DEBEYST Nicole
DEBO bvba

DEBOEL Maria
DEBRABANDERE Camiel
DECHAMPS Judith
DEDOBELEER Denis
DEFERME Jos
DEFEVERE Maria
DEGIMNEE Pierre
DEGRIECK Louis
DEJARDIN-SCHLECK
DELL nv

DELPORTE Noél

DEMEULEMEESTER Lodewijk

DEN DRIES vzw

DEN OUDEN ADVOKAAT bvba

DENDRITE Belgium nv
DEREZ Christiane
DESCHRIJVER Catherine
DESIMPELAERE Francoise
DESNYDER-OHNEMUS
DEVIJVER - HOREMANS
DEVISCH Noél

DEVLOO Albert

DEVOS Frank

DEVOS Rafaél

DEWAELE Thérése
DEWALHEYNS Lucien
DEWIN Simon

DION Marcel
DOBBELAERE-BILLIET
Raphael MADOU bvba
DOSOGNE-VANHAELEN
DREESSEN-LAUWERS
DRIESSEN Paula
Drukkerij DEWAELE

NIEUWPOORT
RONSE
KOKSIJDE
KASTERLEE
OOSTROZEBEKE
KRAAINEM
ZELLIK
KOERSEL
OVERIJSE
BRAINE-LALLEUD
TORHOUT
PERWEZ

ZELLIK
WITSCHATE
ZARREN
EVERGEM
SINT-NIKLAAS
DROGENBOS
GULLEGEM
GRIMBERGEN
MELLE

BERTEM
KESSEL-LO
ERPS-KWERPS
NIEUWPOORT
OESELGEM
OOIGEM
HERSEAUX
TIENEN

MEISE
WOLUWE-SAINT-PIERRE
VARSENARE
ZWINDRECHT
WATERLOO
MAASMECHELEN
LANAKEN
NIEUWPOORT

“DUCO “Ventilation& Sun Control” VEURNE

DUFOUR Jan
DUFOUR Paul
DUSSART Arlette
DVV- Boonefaes

DVV- RONDELEZ Patrick
ELAN LANGUAGES nv
ENGELEN Frans
EVENEPOEL Martine
EVERS Marc
FASTENAEKELS Walter
FIEVET Pierre

FLEBUS Maria
FRESON - VRIJSEN
FRIPPIAT-COSSE
GAGNEPAIN Nicole

BONHEIDEN
OUDENAARDE
LIMAL
OOSTDUINKERKE
OOSTDUINKERKE
ZOLDER
HOBOKEN (Ant)
DILBEEK
STROMBEEK-BEVER
KOKSIDE
WATERLOO
SCHOTEN
BRUSTEM

LIEGE

BRUXELLES



GALAXI-Rapport
GAMMA BELGIE nv
GEKIERE Victorine
Gemeente KLUISBERGEN
GILIS Angele
H.JW.HEEMELS EO
HENDRIX Bernadette
HENKENS-DEFERME
HERMANS Luc

HOSSEY Mercedes
HUYBRECHTS Francisca
Immo Sea Coast
JACOBS Anita
JACOBS-COUWELS
JACOMIN Francine
Jean Marie PFAFF FONDS
JUMA nv

KADIC Michel - Dokter
KBC Bank nv
KEMPS-VAN CRAEN
Koning Boudewijnstichting
KOPPIE-KOPIES
KUYPERS-ANDRE
LAGAE Ria

LALMAND Maguy
LAMOTE-YPERMAN
LANDUYT Etienne
LANDUYT Maria
LANDUYT Nico
LAUWERS Louis
LAUWERS-FAUCONNIER
LEMAIRE Jos

LEMEY Marie-Joseph
LEYMAN Maria

LIBERT Catherine
LODEWYCKX Johan
LOUETTE-RILLAERT
LUYTEN-HORION
MAHIEU Thérése
MARCOEN Godelieve
MARCOEN Hilda
MARIEN Chantal
MERTENS Bart
MILANTS Jan

MIROUX Henri
MIROUX-VANNESTE
MIULLENERS Luc
MOELANS Hortense
MOMMEN Maria
MOUTON Aimée
MULTIPHARMA sprl
Nationaal MS-Centrum vzw
NYSSEN Nathalie

BRASSCHAAT
ANTWERPEN
BONHEIDEN
KLUISBERGEN
GEEL

LINNE (Nederland)

BRYE
TESSENDERLO
GEEL
HERSEAUX
ANTWERPEN
NIEUWPOORT
SCHOTEN
GROBBENDONK
DION-VALMONT
BRASSCHAAT
MECHELEN
MOLENSTEDE
BRUSSEL
MUIZEN (Mech)
BRUSSEL
OOSTENDE
SPRIMONT
OOSTKAMP
LIMAL

BRUGGE
LOPPEM
AALTER
LOPPEM
MECHELEN
SCHENDELBEKE
OUDENAKEN
PITTEM
OOSTERZELE
WAVRE
SCHOTEN
LIMAL

ANTWERPEN (Berchem)

LANDEGEM
KURINGEN
KURINGEN
BRAINE-LALLEUD
BEERSE
DIEPENBEEK
ESTAIMPUIS
ESTAIMPUIS
TONGEREN
ZEMST

LINTER

LIEGE
BRUXELLES
MELSBROEK

‘s GRAVENWEZEL

B,

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

Via rek.nr. 385-0680703-20 met
de vermelding ‘ter nagedachte-
nisvan ..

Meer en meer maken familie-
leden die een uitvaart organise-
ren voor hun geliefden van deze
mogelijkheid gebruik!

Hiermede proberen ze hun res-
pect voor onze werking uit te
drukken en een bijdrage te leve-
ren 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 worden als
uw gift over het ganse jaar ten-
minste €30 bedraagt (zie artikel
ministerie van financién in staats-
blad van 14 december 2000). Om
misverstanden te vermijden, ge-
lieve 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.



OLBRECHTS-VANDERVORST

PARLIDIS

Paroisse SAINT-PAUL
PASMAS Franky
PEETERS Jan
PELGRIM bvba

Pharmacie VANDERBRUGGEN

PHILIPSEN Jan

PICART Paula

POLLET Maria

POTTEAU Joseph
PRINCESS nv

QUARTIER Ann
QUINTENS Willy
QUINTENS-DE SMEDT
RAYMACKERS - BOUDART
RIJCKEN Theresia
RIJKEN-BECKERS
ROELANDT Arie
ROELSTRAETE Gilbert
ROEX-BOSMANS
ROGIERS Marc

ROLLAND Anne Francoise
ROMBAUTS Jan

ROTARY CLUB MECHELEN
ROTH Renate
RUYSSINCK Marcel
RYKEN Alfons

KAMPENHOUT
BRUXELLES
WOLUWE-SAINT-PIERRE
EKEREN

MOL
NIEUWPOORT
STOUMONT

GEEL

VILVOORDE
TIELT-WINGE
HEULE
ANTWERPEN
HEVERLEE
KNOKKE-HEIST
EVERBERG
PERWEZ
HAMONT-ACHEL
MOL

HAALTERT
REKKEM
OPOETEREN
MAASMECHELEN
REBAIX
BONHEIDEN
RIJMENAM
WOLUWE-SAINT-PIERRE
‘s GRAVENWEZEL
BALEN

SANOFI-AVENTIS - Callewier Rein DEERLIK

SCHELFHOUT Lydia
SCHELTENS Frans
SCHIPPERS Jeran-Marie
SCHOLLIERS Thilda
SIX-DELTOMBE

SPEL Rudy - Tandarts
SPIRITUS Maria
STORKEBAUM Erik
STRALE Anne
SVHNEIDER Monika
TACK Griet

TEUGHELS Marie
THEUNIS Irena
THIEBAUT André
THULLIEZ Andrée
TIBERGHIN Jacques
TODTS Leo

TRUYENS Stefan (Optiek)
TRUYERS-VERBEECK
UTEN Clementina
UYTTEBROECK Imelda
V| B vzw

VALLEE Thérése

VAN AMMEL August

KEMZEKE
ERPS-KWERPS
BRASSCHAAT
LEEFDAAL

IEPER

BERCHEM (OV1)
ERPS-KWERPS
BLANDEN
BEAUVECHAIN
WOL.ST.LAMBERT
WEVELGEM
SINT-KATELIJNE-WAVER
BERINGEN
FROYENNES
BRUXELLES

GENT

TEMSE

HOUTHALEN
LANGDORP

VEERLE

LINTER
ZWIINAARDE
LOUVAIN-LA-NEUVE
KASTERLEE

VAN BORTEL Christophe
VAN BREEDAM Jean

EDEGEM
ORBAIS

VAN CAEKENBERGHE Godelieve LIEDEKERKE

VAN CAN Karel

VAN CRAEN-WITTENS
VAN DAMME Frans
VAN DE PLAS Paul

VAN DER VEKEN Jan
VAN DER VORST Bart
VAN DER VORST Beatrix
VAN DER VORST Chris
VAN DER VORST Fernand
VAN DER VORST Lutgart
VAN DOOREN Eddy
VAN DRIESSEN Mieke

VAN EECKHOUT-MOELANS

VAN EEGHEM Ghislaine

VAN GOETHEM - VAN PRAET

VAN HAUWENIS Edmond
VAN HELLEMONT Etienne
VAN HERCKR.

VAN LIEMPT Filip

VAN MALDERGEM Catharina

VAN RIE Willy

VAN ROEY-DECEUSTER
VAN SEVEREN-DE FLEYT
VAN TRIMPONT Dirk
VAN USSEL Boudewijn
VANACHTER - DE WAEL
VANDECASTEELE Rene
VANDENDAELE Jean
VANDEPLAS Theophile
VANDER ELST Marie
VANDEVELDE Henri
VANHAERENTS nv
VANHAUWAERT Roger
VANHOVE Elisabeth
VANNESTE Dominica
VANNESTE-LEVEUGLE
VANROSSOMME André
VANROY-DEFERME
VERBELEN Mireille
VERBOVEN Maria
VERBRUGGHE Anny
VERCRUYSSE Gerard
VERDAASDONK Virginie

TERVUREN
MECHELEN
GREMBERGEN
HOLSBEEK
HULSHOUT
MECHELEN
DUFFEL
MECHELEN
MECHELEN
MECHELEN
ZELLIK
MERELBEKE
HOFSTADE (Brab)
BRUGGE 2
HOBOKEN (Ant)
WILLEBROEK
LEUVEN
NEERPELT
BRUSSEL
KESSEL-LO
GALMAARDEN
OUD-TURNHOUT
GENT
GERAARDSBERGEN
BRASSCHAAT
BRUXELLES
OOSTENDE
RENAIX
SINT-MICHIELS
HERENT

HEERS
TORHOUT
WEVELGEM
STROMBEEK-BEVER
POTTES
ESTAIMPUIS
LIMAL

HASSELT
IZEGEM
HERENTALS
KORTRIJK
ROESELARE
LONDERZEEL

VEREN.HANDELAARS NIEUWPOORT

VERHEYEN Stef
VERHULST Bart
VERSCHAEREN Filip
VERSCHELDEN Gustaaf
VRANCKEN Annie
VRIS Guy

TURNHOUT
KUURNE
BONHEIDEN
SINT-AMANDSBERG
HASSELT

PAAL



WAVREILLE Anne

BRUXELLES r—— - - — — — — — —

WEYLAND Roland SCHRASSIG | H
WILLEMAN Carrosserie KAPELLEN | EBT U EEN ZOEKERTJE OF
WINNE Monique BRUGGE EEN VRAAG?
WINSOL nv IZEGEM I L
WITTENS Josephine BONHEIDEN | AAT HET PUBLICEREN IN
WITTENS Prosper HEIST-OP-DEN-BERG DE NIEUWSBRIEF.
WITTORSKI Henri SERAING |
ZONNEBLOEM NIEUWPOORT L — — — D e e e ===
Fo—
| SINDS JANUARI 2007 MEDISCH ONDERZOEK OP STUKKEN
I
I Personen met ALS moeten sinds januari 2007 geen medisch 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.
I
| Wat moet je hiervoor doen?
| De sociale dienst van je mutualiteit of ziekenhuis of soms je behandelende geneesheer vult samen met jou de
| aanvraagformulieren in. Bij dit invullen moet je erover waken dat zij op de formulieren 3 en 4 duidelijk vermel-
I den dat je dossier met voorrang moet worden behandeld. Waak er eveneens over dat zij al de nodige medische
stukken toevoegen aan je dossier, zodat duidelijk wordt aangetoond dat je door een ernstige aandoening bent
| getroffen,.
I
| Bijkomende inlichtingen kun je krijgen bij:
FOD Sociale Zekerheid
| Directie-generaal Personen met een handicap
| Zwarte Lievevrouwstraat 3c
| 1000 Brussel
Tel: 02-507 87 99
| Fax:02-509 8185
| e-mail: HandiN@minsoc.fed.be
L
Wacht niet Wacht niet

op zorgeloze dagen

om gelukkig te zijn,

want altijd zal een probleem
je bekommernis geven.

Wacht niet

op waardering van iedereen
om gelukkig te zijn,

want altijd zal er iemand
kritiek op je hebben.

Wacht niet

op een dag zonder fouten
om gelukkig te zijn,

want altijd maak je ergens

een grote of een kleine blunder.

tot iedereen vriendelijk voor je is
om gelukkig te zijn,

want altijd zal er iemand

jaloers op je zijn.

Wacht niet

tot ze je “genoeg” betalen

om gelukkig te zijn,

want altijd zal je minder verdienen
dan je meent waard te zijn.

Wacht niet

tot je bij iedereen gelijk haalt
om gelukkig te zijn,

want altijd zal iemand denken
intelligenter te zijn.

Valeer Deschacht
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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@azvub.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 BlJ 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.



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




