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BESTE VRIENDEN,

Hier zijn we weer. Je zult merken dat
deze nieuwsbrief weer heel wat inte-
ressant nieuws te bieden heeft.

Sinds onze uitbreiding op het secreta-
riaat is de sturing van deze organisatie
te vergelijken met het leiden van een
heuse KMO. Laat me dit even uitleg-
gen. Onze werking telt 1 fulltime ar-
beidskracht (Evy), 2 stagiaires (Laura en
Berdien), samen met Mia en mezelf, die
meerdere zitjes invullen, nog 4 andere
vrijwilligers (Robert, Kristien, Mattias,
Agnes) en draaien er constant 6 pc’s.
We tellen daarbovenop nog 15 thuis-
vertalers (Katrien, Joke, Doris, Hendrik,
Thierry, Christophe, Roger, Jonathan, Jo-
hanna,Raymond, Isabelle, Karina, Marc,
Ineke, Fanny), 8 bestuurders in ALS
DAN vzw namelijk (Frank, Luc, Pierre,
Dirk, Bart, Marnix) en 4 medewerkers
(Robert, Jan Jan) in ALS Mobility & Di-
gitalk vzw. Los hiervan zijn er nog een
tiental vrijwilligers (Paula, Eric, Liliane,
Veronique, Johan, ........ ) actief die gere-
geld of sporadisch andere taken voor
hun rekening nemen en waarvoor onze
administratie ook het nodige moet
doen. Daarnaast zijn tientallen vrijwil-
ligers actief bij het organiseren van di-
verse benefieten en activiteiten.

We zijn deze mensen enorm dankbaar
maar gelet op onze groei en aange-
zien we nog steeds niet gesubsidieerd
worden is er nog meer nood aan vrij-
willigers. De taken voor deze speci-
fieke doelgroep zijn enorm divers en
veeleisend. We hebben hier te maken
met een ernstige materie, wat diver-
se kwalitatieve medewerkers vereist
en nog steeds moeten we oproepen
doen naar meer en diverse vrijwilli-
gers (zie vacaturepagina in deze NB).
In deze oproep/vacature vind je bv de
noodkreet aan een extra boekhouder,
fondsenwerver, extra vertalers Frans,
administratieve krachten, reporter,
technieker (handige Harry) en oppas-
sers. Voel je je geroepen om dit team

te versterken, aarzel dan niet
en neem contact met ons op.
Er zijn nog zo vele taken niet
ingevuld op terreinen waar
nog veel progressie mogelijk
is mits meer inspanningen
en meer man/vrouwkracht.
bvb. We moeten roeien met
de riemen die we hebben en
iedereen doet zijn uiterste
best op het voor hem/haar
meeste geschikte terrein.
Maar, extra hulp en onder-
steuning is dringend nodig.

De Liga telt momenteel 4 PALS
als actieve vrijwilligers. Na-
tuurlijk is het voor de meeste
PALS niet mogelijk om actief
deel te nemen aan dergelijke
bestuursorganen gezien hun
snelle evolutie. Toch moeten
we ook onder de populatie,
ALS patiénten rekruteren, om
een eventuele bestuursfunctie
binnen de Liga of aanverwante
vzw,s op te nemen. Patiénten
zijn en blijven heel belangrijk
voor de ervaringsdeskundig-
heid binnen de organisatie.

Véila, dit gezegd zijnde hoop
ik op de nodige reactie en be-
grip van uw kant want deze
vereniging kan niet zonder
voldoende en gemotiveerde
vrijwilligers.Vrijwilligers ZIJN
en BLUVEN van levensbelang.
Dat neemt niet weg dat we
moeten blijven pleiten en
ijveren bij de overheid voor
een werkingssubsidie voor
de Liga. Ook vrijwilligers heb-
ben veel paperassen in te vul-
len om in regel te zijn met de
wetgeving en verzekering.
Ze verdienen als geen ander
een goed gestructureerde en
aangename werkomgeving.

We zijn iedereen die op dit
moment meewerkt en ooit
meegewerkt heeft, of bin-
nenkort zal meewerken, ont-
zettend dankbaar.

In deze nieuwsbrief worden
jullie nogmaals uitgenodigd
om op 28 juni met zen allen
op het marktplein van Leuven
aanwezig te zijn ter gelegen-
heid van de aankomst van
Luc Daenen. Voor zover u het
nog niet zou weten, Luc is de
pelgrim die vanuit Santiago
de Compostella naar Leuven
stapt ten voordele van het
ALS zorghotel en die aankomt
te Leuven op 28 juni. Sponso-
ring is nog steeds welkom.

Stametoe uer ook op te wijzen
dat er nog maar een paar ka-
mers vrij zijn voor het ALS con-
tactweekend 2008 te Nieuw-
poort. Het programma vind je
verderop in dit nummer.

Danny

Als je...
wat je bent,
mag doen,

en er iets mee in beweging brengt,

wat zinvol is,

dan...

ga je in jezelf geloven,
meetellen in de groep,
en je gedragen voelen.



ONDERZOEK

NIEUW GEN ONTDEKT VOOR MOTORISCHE
NEURONEN

Australische onderzoekers
hebben een genetische mu-
tatie ontdekt die afwijkingen
in de motorische neuronen
veroorzaakt. Deze ontdekking
geeft nieuwe hoop op behan-
deling van dodelijke zenuw-
degenererende ziekten.

Autopsies op personen met een afwijking
aan hun motorische neuronen (motor neu-
rone disease, MND) toonden aan dat grote
hoeveelheden eiwit aangemaakt werden
door het gen TDP-43, maar wetenschap-
pers zijn niet zeker of het gen het lichaam
aanviel of net hielp om te herstellen.

Een onderzoeksteam van het ANZAC Re-
search Institute in Sydney heeft de gene-
tische samenstelling van MND-patiénten
bestudeerd en ontdekt dat sommigen een
afwijking vertoonden in het gen. Door deze
ontdekking, zegt Professor Garth Nicholson,
kan bevestigd worden dat het gen “giftig”
was in alle gevallen van MND.

Dit is pas het tweede gen dat rechtstreeks
gekoppeld wordt aan de ziekte. Deze ont-
dekking is een eerste stapnaar een reeks van
mogelijke nieuwe therapieén in een gebied
waar te weinig behandelingen bestaan.

“Dit is enorm spannend,” zei Prof Nichol-
son, een oudere auteur van het onderzoek,
dat gepubliceerd werd in het internatio-
nale tijdschrift Science. “We stelden ons
al een tijdje vragen bij dit gen. We wisten
al dat er rook was toen we hoge waarden
aantroffen bij mensen met MND, maar
nu we een mutatie hebben gevonden bij
sommige mensen, hebben we het vuur
ontdekt. De volgende stap is uitzoeken
hoe we het vuur kunnen blussen.”

Op elk moment lijden meer dan 1000
Australiérs lijden aan deze ziekte, die al-
lemaal geleidelijk aan hun vermogen om
te bewegen, eten, drinken en ademen ver-
liezen, omdat de zenuwen die de wervel-
kolom en de spieren aan de hersenen kop-
pelen langzaam verzwakken.

De meeste mensen sterven binnen vijf
jaar na de diagnose, maar de meest be-

kende patiént, fysicus Stephen
Hawking, is een uitzondering.
Hij leefde immers meer dan 40
jaar met de ziekte.

Sommige gevallen worden ge-
erfd binnen families; het gaat
hier om ongeveer 10%. In het
algemeen komt de ziekte echter
sporadisch voor en meestal op
latere leeftijd.

Er zijn weinig behandelingen
voorhanden en ze zijn niet erg
effectief, maar Prof Nicholson
zegt dat de nieuwste ontdek-
king de baan ruimt voor veel-
belovende therapieén. “Nu we
weten dat dit gen betrokken is,
zullen we, samen met een hele-
boel anderen, op zoek gaan naar
medicijnen die het uitschakelen
of de hoeveelheden terugbrengt
(van het eiwit dat het gen produ-
ceert) tot een normaal niveau,”
zei hij. “Dit is uiteraard een lan-
ge weg om af te leggen, maar er
is hoop dat wij de ontwikkeling
van de ziekte zullen kunnen ver-
tragen of zelfs stoppen.”

TESTS OP MENSELIJKE STAM-
STELLEN MISSCHIEN ERG DICHTBU

Geron CEO is van plan
dit voorjaar embryo-
nale stamcellentests
uit te voeren bij de
mens als deze bio-
technologie de hoge
eisen van de FDA kan
vervullen.

NEW YORK (CNNMoney.com)
— Binnen een paar maanden
kunnen de eerste experimen-
ten met menselijke embryo-
nale stamcellen bij menselijke
proefpersonen beginnen, zo zei
de hoofduitvoerder van biotech
Geron maandag.

Op de jaarlijkse BIO CEO-confe-
rentie in New York, zei Dr Thomas
Okarma dat Geron van plan is

om met embryonale stamcellen
studies te beginnen bij mensen
met ruggenmergletsels tegen
het einde van het tweede kwar-
taal. Okarma zei dat meer dan
40 menselijke patiénten zouden
deelnemen aan de tests, terwijl
alle eerdere tests met ratten
werden uitgevoerd.

Daarbij wordt veronderstelt dat
de Food and Drug Administra-
tion (voedsel- en geneesmidde-
lenadministratie) Geron groen
licht zal geven om door te gaan
met de menselijke test. Okarma
zei dat de FDA de lat hoog zal
leggen in de reglementering
van deze nieuwe vorm van we-
tenschap.

Ren Benjamin, analist voor Rod-
man & Renshaw, denkt dat het
regelgevende proces tijdrovend
kan zijn,omdat het gaat om een
studie zonder precedent.

“Dit is de eerste keer dat bij de
FDA een aanvraag wordt inge-
diend voor menselijke embryo-
nale stamcellen, zodat de kans
groot is dat er vragen zullen rij-
zen,” zei hij.

Geron (GERN), gevestigd in Men-
lo Park, Californié€, is ook in een
vroeg stadium bezig met onder-
zoek naar op stamcellen geba-
seerde medicijnen voor diabetes
en hartfalen. Al deze experimen-
tele behandelingen zullen pas
binnen jaren hun mogelijke toe-
gang tot de markt vinden.

Advanced Cell Technology Inc (Ge-
avanceerde Celtechnologie) en
Novocell Inc maken ook gebruik
van menselijke embryonale stam-
cellen, maar Geron is het enige
van deze bedrijven dat genoteerd
staat op de Nasdaq. Advanced Cell
plant ook om dit jaar te beginnen
testen bij de mens, maar Novocell
is verder achterop.



Neuralstem (CUR) maakt gebruik van
stamcellen van geaborteerde foetussen
om mogelijke behandelingen voor rug-
genmergletsels te onderzoeken. Net als
Geron en Advanced Cell Technology, is
Neuralstem van plan om dit jaar te be-
ginnen met het testen van de mens, in de
veronderstelling dat de FDA groen licht zal
geven.

Cytori Therapeutics (CYTX) en Osiris The-
rapeutics (OSIR) gebruiken stamcellen van
volwassen menselijk weefsel, waardoor
het losstaat van de controverse rond het
gebruik van menselijke embryonale stam-
cellen die zijn verkregen door middel van
in vitro-fertilisatie.

Menselijke embryonale stamcellen wor-
den door onderzoekers geprezen voor hun
vermogen om zich snel te vernieuwen en
te transformeren in verschillende soor-
ten cellen. Voorstanders zijn van mening
dat het gebruik ervan mensen met rug-
genmergletsels ooit opnieuw zou kunnen
helpen lopen of patiénten met degenera-
tieve ziekten als Alzheimer en Parkinson
zou kunnen helpen.

Maar het pro-life (pro-leven) contingent,
waaronder president Bush, verzet zich te-
gen het gebruik van menselijke stamcel-
len, op grond van het feit dat het alleen
embryo’s schept om ze te vernietigen.
Voorstanders van de wetenschap betwis-
ten deze stelling, zij zeggen dat de blasto-
cystes, die gebruikt worden als stamcel-
lenbron, weggegooid zouden worden als
medisch afval als ze niet werden gebruikt
in het onderzoek.

In 2001 heeft president Bush de federale
financiering voor de menselijke stamcel-
len beperkt tot de mogelijkheden die be-
stonden op dat moment. In 2007 heeft hij
zijn veto gesteld bij een wetsvoorstel in
het Congres tot opheffing van die beper-
kingen.

Maar op 21 november onthulden weten-
schappers een nieuw soort van experi-
mentele technologie dat de voorraad van
Geron deed tollen. Onderzoeksteams van
de Universiteit van Wisconsin in Madison

en de Universiteit van Kyoto in
Japan kondigden apart aan dat
ze volwassen cellen hadden “ge-
reprogrammeerd” om te hande-
len zoals embryonale stamcel-
len.

De voorraad van Geron is sinds-
dien gedaald met meer dan 40
procent, hoewel Okarma de po-
tentiéle bedreiging van de her-
programmering  afwimpelde
omdat deze techniek nog in zijn
kinderschoenen staat.

“De natuurlijke menselijke em-
bryonale stamcellen vormen
de gouden standaard en iets
nieuws valt nog af te wachten,”
zei Okarma op de BIO CEO confe-
rentie maandag.

Maar Benjamin van Rodman &
Renshaw gelooft niet dat her-
programmering een directe be-
dreiging vormt voor de Geron.

“Ik denk dat [herprogramme-
ring] zeer intrigerend is en veel
potentie heeft, maar het be-
vindt zich nog in een beginnend
stadium dat ik meer beschouw
als lawaai dan iets anders,” zei
Benjamin.

Mark Gross, een natuurkun-
deprofessor aan de California
State University, die de BIO CEO
conferentie bijwoonde als een
potentiéle investeerder, vond
eveneens dat de herprogram-
meringstechnologie nog in een
te vroeg stadium is om Geron te
bedreigen.

“[Herprogrammering] is veelbe-
lovend, maar deze dingen duren
even en we weten niet welke
weg zal leiden tot bloei en welke
zal doodlopen,” zei hij.

PROTEINE INJECTIES KUNNEN DE
SYMPTOMEN VAN ALS VERTRAGEN

Een onderzoeks-
team van de
Wake Forest Uni-
versity School of
Medicine is het
eerste die aan-
toont dat de injectie van een
proteine dat normaal gezien ge-
vonden wordt in menselijke cel-
len, de levensverwachting kan
verhogen en de aanvang van de
symptomen kan vertragen bij
muizen met ALS (amyotrofe la-
terale sclerose) of de ziekte van
Lou Gehrig.

In een verslaggeving in de uitga-
ve van Journal of Neuroscience’
van 28 november, zeggen de on-
derzoekers dat behandelingen
met ‘recombinant heat shock
proteine 70’ (hsp70) de totale
levensduur verhoogde met 10
percent — beduidend meer dan
Riluzole®, de enige behande-
ling goedgekeurd door de U.S.
Food en Drug Admistration. Ze
waarschuwden dat hoewel het
onderzoek een nieuwe behan-
delingsaanpak voor ALS sugge-
reert, het nog niet gereed is voor
studies bij patiénten.

“Dit is een nieuw stuk in de puz-
zel naar de oorzaak van ALS en
hoe dit het beste behandeld
wordt”, zei David Gifondorwa,
schrijver en Ph.D. kandidaat bij
Wake Forest. Het is mogelijk dat
op een dag een behandeling
gebaseerd op deze ontdekking,
een deel kan uitmaken van een
‘cocktail’ om de ziekte op ver-
schillende fronten aan te pak-
ken.

ALS is een ziekte die de dood van
motor neuronen veroorzaakt, de
zenuwecellen die de spieren con-
troleren. Er zijn twee sets van
motorneuronen die aangetast



worden bij ALS; hogere motor

neuronen gelegen in de her-

senen en hersenstam, en de

lagere motor neuronen gele-

gen in het ruggenmerg maar

die zenuw vezels uitzenden,
of “transmissie lijnen” om te verbinding
te maken met spieren.

De studie concentreerde zich op de lagere
motor neuronen. Vroeger onderzoek door
Wake Forest en anderen toonde aan dat
een motor neuron zich eerst losmaakte
van de spier of ontzenuwde voor hij af-
stierf.

“Eriseen groeiend aantal onderzoeken dat
suggereert dat ontzenuwing het eerste is
wat gebeurt,” zei Carol Milligan, Ph.D,, se-
nior onderzoeker. “Onze hoop is dat het
resultaat van ons onderzoek zal helpen bij
het gericht denken over wat er gebeurt bij
het verbindingspunt van zenuw en spier.
Indien we behandelingen kunnen ont-
wikkelen om het contact tussen zenuw
en spier te behouden, is het mogelijk dat
we de gezondheid van de motorneuronen
langer kunnen behouden.”

De huidige studie gebruikte muizen die
genetisch bewerkt waren om ALS te ont-
wikkelen. Ze hebben hetzelfde genetisch
defect dat in 2 tot 3 percent van de men-
selijke ALS gevallen gevonden wordt. De
muizen werden behandeld met ofwel een
placebo, Riluzole of Hsp7o, een proteine
dat gemaakt wordt door cellen van zowel
dieren als mensen. Heat shock proteinen
worden aangemaakt door cellen als on-

derdeel om zich te beschermen
tegen verwondingen. In ver-
schillende dierlijke modellen
voor ALS, stellen motor neuro-
nen zich niet op als een typische
stress reactie.

De onderzoekers onderzochten
indien het inspuiten van de mui-
zen met Hsp7yo, de bescherming
van de motor neuronen zou hel-
pen. De muizen in de studie kre-
gen inspuitingen met Hsp7o 3
maal per week en dit beginnend
50 dagen na hun geboorte. De
inspuitingen hadden het effect
om de levensduur te verlengen,
de symptomen uit te stellen, de
motor functie te behouden en
de overleving van motor neuro-
nen te verlengen. De overleving
verhoogde met 10 dagen bij de
muizen behandeld met Hsp7o,
vergeleken met 1dag bij de mui-
zen van de Riluzole groep. Rilizo-
le verhoogt de levensduur met
ongeveer 60 dagen bij mensen.

De behandeling werd niet waar-
genomen in het centrale zenuw-
stelsel, wat de onderzoekers
ertoe bracht te geloven dat het
niet werkt in het ruggenmerg,
maar waar de neuronen vast-
hangen aan de spieren. Behan-
deling met Hsp7o resulteerde
in een verhoogd aantal geinner-
veerde spieren vergeleken met
andere groepen.

“Het proteine schijnt te werken
bij de neuromusculaire verbin-
ding”, zei Gifondorwa. “Aange-
zien huidige ALS behandelingen
in het ruggenmerg werken, sug-
gereren onze bevindingen dat
de mogelijkheid van een cocktail
die werkt om schade op beide
plaatsen te voorkomen, heilza-
mer zou zijn.

Wake Forest bestudeert mo-
menteel nieuwe ALS behande-
lingen, alsook proberen ze beter
te begrijpen wat er misgaat om
de ziekte te veroorzaken. Het
Wake Forest ALS centrum, geleid
door James Caress, M.D.; zal bin-
nenkort deel uitmaken in een
klinisch onderzoek van Arimo-
clomol, een geneesmiddel dat
werkt om het stress antwoord
van de zenuw cellen te verbe-
teren. En een team van negen
onderzoekers van vijf departe-
menten die Milligan en Caress
meetellen, is een reeks projec-
ten aan het ontwikkelen met
het doel meer te begrijpen over
de vroege gebeurtenissen bij de
ontwikkeling van ALS.

De onderzoekers zullen bij mui-
zen veranderingen bestuderen
die voorkomen in de spieren, ze-
nuwen en ruggenmerg met ont-
zenuwing. Ze zullen ook probe-
ren te bepalen welke zenuwen
en spieren het eerst aangetast

e ONDERZOEK ALS o

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 vermelden: ‘ten voordele van het ALS Onderzoeksfonds’. Het reke-
ningnummer is 385-0680703-20.

Alle giften zijn van harte welkom en worden beantwoord met een dankbrief. Voor een gift groter dan € 30 ontvang je
tevens een fiscaal attest.



zijn. Bij mensen met ALS hopen ze naar
vroege spierwijzigingen te kunnen kijken
met geavanceerde beeldtechnologie.

AANDACHT!  AANDACHT!  AANDACHT!
DEUR AAN DEUR VERKOOP

Mede onderzoekers bij de huidige studie
waren Mac Robinson, Ph.D., Crystal Hayes,
M.S., Anna Taylor, Ph.D., David Prevette,
B.S., Ronald Oppenheim, Ph.D., en James
Caress, M.D.

Regelmatig krijgen wij melding van deur aan
deur verkoop in naam van de ALS Liga.

|
|
|
[
|
| Pas op: mensen die hiervoor de toestemming
I hebben zijn drager van een officiéle brief onder-
Bewerkt aan de hand van materi- tekend door de voorzitter.
aal geleverd door Wake Forest Uni- f |
versiteit Baptist Medical Center. | |
“In stilte kan de mens het snelste I
zijn integriteit bewaren.”
|
|

Meester Eckhart

Daarom: vraag steeds de leurderkaart, noteer de
naam, koop niets, verwittig ons en desgevallend
de politie zo snel mogelijk. Wij nemen dan de no-
dige acties.

'r ZOMER IN SINT-DENUIIS 2008:
“MIDZOMERNACHTCONCERT”
vrijdag 20 juni 2008 om 20 u
benefietconcert t.v.v. de Belgische ALS Liga

“Gelukkig heb ik mijn spieren niet nodig om van muziek te genieten”, waren de woorden van Roland Remmerie, die van
1991 tot oktober 1998 leed aan ALS. Advocaat in hart en nieren werd dit voor hem een verhaal van delen en delen: persoon-
lijke inzet bij het oprichten van de ALS Liga in Belgié, ontelbare contacten met mede-ALSers via internet in binnen- en bui-
tenland, het regelmatig uitbrengen van zijn tijdschriftje ALS-jeblief, altijd positief en zacht-humoristisch.

En dan, 1997, het helpen organiseren van ons eerste zomerconcert in Sint-Denijs. De respons was meteen enorm. Juni 1998
maakte Roland ook nog mee en sedertdien is 't Zomert in Sint-Denijs een begrip geworden en een traditie die we, in dank-
bare herinnering, graag verder zetten.

Het sympathieke kerkje zit telkens afgeladen vol, de receptie achteraf is een voltreffer en de opbrengst ( de laatste jaren
ongeveer 12.000 € ) wordt door de ALS Liga meer dan nuttig besteed.

Voor het concert dit jaar nodigden wij de Belgische top-celliste France Springuel en haar strijkkwartet uit. Samen brengen
ze twee prachtwerken : het aangrijpende strijkkwartet n® 8 van Shostakovitch, geschreven na zijn bezoek aan het platge-
bombardeerde Dresden, en het enig mooie strijkkwintet van Schubert, door velen beschouwd als een absoluut hoogte-
punt van kamermuziek. Rudolf Werthen, echtgenoot van France en voor de meesten bekend als dirigent van | Flamminghi,
zal telkens de stukken inleiden. Op zijn charmante manier maakt hij klassieke muziek voor iedereen toegankelijk, wat van
bij de aanvang van Zomert in Sint-Denijs’ onze bedoeling was. Succes gegarandeerd!

De inkom voor concert en receptie bedraagt 15 €. Voor patiénten en hun begeleider is dit gratis. Wij zorgen ook voor par-
king vlak aan de kerk. Wil ons dus in elk geval van uw komst verwittigen.

Een hartelijke groet en hopelijk tot midzomer 2008!
Lieve Vandenhende-Vervisch Ginette Remmerie-Claerhout

056/75 66 44 056/20 36 65
vervischlieve@hotmail.com claerhout.gin@skynet.be




Pelgrimstocht ten voordele van de ALS Liga:

“STAP VOOR STAP VOOR ALS”

Te voet
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”



ALS cCONTACTWEEKEND 2008 TE NIEUWPOORT

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?

——— — =

Nieuwpoort is geen badplaats als een an-
der. Met zijn rijke historisch verleden on-
derscheidt het zich van vele andere bad-
steden. Zijn sterke verbondenheid met de
zee staat garant voor een vrijwel oneindig
aanbod aan watersport en waterplezier,
maar komt zeker ook tot uiting in de vis-
sershaven waar dagverse vis en garnalen
worden aangevoerd. Nieuwpoort bestaat
uit 4 te onderscheiden gedeelten.

« Vooreerstis er Nieuwpoort —stad met
zijn historische bezienswaardigheden.

« Eris natuurlijk ook Nieuwpoort —bad,
een jonge en dynamische 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.

HoTEL COSMOPOLITE

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

U kunt uw dag beginnen met
het ontbijtbuffet voordat u
de bezienswaardigheden van
Nieuwpoort-bad gaat ontdekken.
's Middags en ’s avonds is even-
eens eten voorzien. Het hotel is
compleet uitgerust voor con-
ferenties en seminars, en het is

speciaal aangepast voor rolstoel-
gebruikers.

Handdoeken en linnen worden
dagelijks ter beschikking ge-
steld.

www.cosmopolite.be

Inschrijven kan via formulier op
postblad zie vorige nieuwsbrief
of website.

Wij hebben een zeer beperkt
aantal kamers ter beschikking.
Zaterdag en zondagvoormiddag
zijntraditionele contactmomen-
ten voor de patiénten.

Patiénten die niet deelnemen
aan het ganse contactweekend
kunnen vrijblijvend langsko-
men om contacten te leggen en
ervaringen uit te wisselen met
andere lotgenoten. Dit kan vol-
ledig gratis.



Op vrijdagavond en zaterdagavond zal
er voldoende animatie zijn afhankelijk
van het weer.

Op zaterdag zijn er informatie momen-
ten voorzien!
Zondagnamiddayg is er het traditionele
wetenschappelijke gedeelte met ver-
schillende sprekers die de stand van
zaken komen weergeven en ons op de
hoogte brengen van de komende on-
derzoeken of dergelijke.
De sprekers voor zondag zijn:
 professor Wim Robberecht en dokter
Philippe Van Damme KU Leuven, zij
spreken over de trials lithium, trop-
hos, talampanel en VEGF.

» Dokter Paul Jenet komt praten over
de FOD (federale overheidsdienst)
 ivm aanvragen die voor mensen met

ALS snel moeten gaan. Parkeerkaar-

ten, tegemoetkomingen, enz.
Vermoedelijk zal er ook gedurende deze
drie dagen voetreflex-massage-thera-
pie voorzien zijn voor diegene die hier
gebruik van willen maken!

OPGELET: voorrang wordt gegeven
aan de ALS patiénten en hun bege-
leider. Andere belangstellenden wor-
den op een reservelijst geplaatst
en worden 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:

Er zijn nog enkele kamers
ter beschikking!!!

Op het postblad zie vorige
nieuwsbrief of website vindt u
het inschrijvingsformulier. Dit
stuurt u volledig ingevuld ten
laatste terug véér 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
www.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.

1ste Warmoesloop te Koolkerke-Brugge

Zaterdag 21 juni 2008

N13.45 u.: 500 m. (tot 8 jaar) — 1000 M. (9-10 jaar)
—1500 M. (11-12 jaar)

N14.30 u.:5en 10 km.

Inschrijven: in de parochiezaal (Arendstraat - Koolkerke)
tot 13.30 uur

Ntot 12 jaar: 2,5 euro (met uitslag)

»jeugd + volwassenen: g euro (indien vooraf ingeschre-
ven) - 7 euro (dag zelf)

+ Parcours: vlak en (voor 95%) geasfalteerd.

« Mét tijdsklok

+ Prijzen: trofee + attentie voor de winnaars van elke
reeks (m/v)

 Naturaprijzen voor alle deelnemers

 Kleedruimte en douchegelegenheid in de Sportzaal
(Arendstraat)

« Meer info bij Filip Rondelée: 050/339940 of
meron@skynet.be of www.martinematthys.be

» Aanbevolen om je vooraf in te schrijven en dit tot 1 juni
2008 door storting op fin. rek. feestcomité Koolkerke
751-2009085-61 met vermelding van ‘warmoesloop
—naam —geboortedatum- afstand’

» » Vanaf 16 uur prijsuitreiking op het podium op het dorpsplein « «



ZOMERTIPS

De zon zorgt met zijn warme stralen voor
een beter humeur bij vele mensen, en
bovendien zorgt ze voor de aanmaak van
vitamine D, maar we mogen niet vergeten
dat diezelfde UV stralen ook erg gevaarlijk
kunnen zijn. Het is aangeraden om directe
zonnestralen zoveel mogelijk te vermij-
den. Als u toch een langere tijd aan de zon
wordt blootgesteld is het belangrijk je te
beschermen tegen die UV stralen.

Dat kan je doen d.m.v. kleding, hoeden en
petten, een zonnebril (CE-label!) en zon-
necreme.

« Geniet van de zon, maar denk aan uw
huid

+ laat uw huidlangzaam wennen aan de
zon

 Zoek de schaduw op tussen 12 en 15 uur

« Draagin de volle zon een petje of hoed

- Gaat ulanger in de zon? Smeren is de
boodschap!

Niet alleen de zonnestralen kunnen ge-
vaarlijk zijn, je moet ook rekening hou-
den met de temperatuurstijgingen. Aan-
gepaste kleding dragen is bijvoorbeeld
heel belangrijk. Je moet er ook voor zor-
gen dat de ruimte waarin je zit goed ver-
lucht is, en de ramen afgeschermd zijn
van de zon. Het ideale tijdstip om een
ruimte te verluchten bij heel erg warm
weer is 's avonds na zonsondergang of

’s ochtends als er nog geen zon
te zien is. Tijdens de warmste
uren is het best de ramen dicht
te laten en zelf af te dekken.

VOEDING

Tijdens de zomer wil ook je li-
chaam zomerse energie op doen,
niet enkel de zon kan daar voor
zorgen, maar ook hetgeen je eet
en drinkt. Fruit en groenten zijn,
nu nog meer dan in de winter,
onontbeerlijk voor een gezond
lichaam.

Als u zomer denkt, denkt u ook
automatisch aan slaatjes. De
zomer is dan ook het leukste sei-
zoen om u fantasie de vrije loop
te laten als het gaat om slaatjes.

-

Veel mensen ervaren in de zo-
mer een verminderd honger-
gevoel en zijn dan geneigd om
maaltijden over te slaan. Je 1i-
chaam vraag jouw niet om niet
te eten, maar om anders te eten.
In de winter heb je meer energie
nodig om bijvoorbeeld tegen de
koude te kunnen, in de zomer
zijn lichtere maaltijden aange-
wezen.

WEETJE:

Het Nederlandse onderzoeks-
bureau AC Nielsen heeft zelf het
verband tussen de zomer en de
eetgewoonte onderzocht. En
wat blijkt, de slechte zomer van
vorig jaar heeft heel wat tand-
bederf met zich mee gebracht,
hoe slechter de zomer hoe meer
zoetigheid er over de toonbank
gaat.

DE BARBECUE

Nu het langzaamaan zomer
wordt komen de barbecues ook
weer boven. Niets gezelliger dan
op een mooie zomeravond sa-
men rond de tafel te zitten bij
het vuur van de barbecue. Toch
moet je daar ook opletten, recht-
streeks contact tussen het voed-
sel en de vlammen veroorzaakt
kankerverwekkende stoffen, en
die zijn vanzelfsprekend beter te
vermijden.

o Zet de barbecue vooraf mini-

mum 30 minuten aan, zo is
hij heet genoeg als het vlees
erop gaat.

» Het vlees dat je op de barbe-
cue legt moet net uit de koel-
kast komen.

+ Laat de vlammen van het
vuur nooit tot tegen het vlees
komen

BARBECUEWEETIJE:

Je kan ook groentjes poffen op
de barbecue door ze gekruid in
aluminiumfolie te draaien en ze
op de gloeiende kolen te leggen.

DRINKEN

Drinken, drinken en nog eens
drinken, dat is de boodschap
als het warmer wordt. En dan
nog liefst water. Ons lichaam
heeft eigenlijk enkel water no-
dig, enkel water lest de dorst.
Frisdranken en alcohol zorgen
eerder voor dehydratatie van
het lichaam en zijn dus beter te
vermijden.




EEN WATERTJE... MET OF ZONDER IJSBLOKJES?

"liskoud water is niet zo dorstlessend, en
is ook minder goed voor de spijsvertering.
Enkele ijsblokjes om een glas water koel te
houden kunnen geen kwaad, maar hier-
mee mag je niet overdrijven.

ledereen weet dat UV stalen gevaarlijk
kunnen zijn, en dat er verschillende zon-
neproducten zijn die u daar tegen kunnen
beschermen. Maar hoe zit het nu juist met
al die verschillende ‘factors’, merken, en
uitvoeringen.

De Sun Protection Factor (SPF) of gewoon
beschermingsfactor geeft aan welke
graad van bescherming het zonneproduct
heeft. Om zo veel mogelijk beschermd te
zijn tegen de zon is de hoogste bescher-
mingsfactor altijd de beste. Maar als het
de bedoeling is zo snel mogelijk bruin te
worden kies je best voor een iets lagere
beschermingsfactor die geschikt is voor
jouw huidtype.

Niet alleen je huid, maar ook je haar kan
een slachtoffer worden van de zon. Kleur
je haar best niet net voor je het aan de zon
bloot stelt. Ook een permanent zorgt er-
voor dat je haar al brozer is dan normaal,
en de zon zal het enkel brozer maken. Hoe-
den en petten zijn niet te missen tussen
12 en 16 uur, want dan staat de zon hier in
Belgié het hoogst, en is direct contact met
de zon ook af te raden.

Na een duik in het zwembad of in de zee
spoel je best direct je haar uit, om al het
zout of chloor te verwijderen.

Ook je voeding is belangrijk voor je haar,
gebalanceerde voeding zorgt ervoor dat
er ook genoeg vitaminen over zijn om je
haar er goed uit te laten zien.

KLEDING

In de zomer zijn we geneigd
om heldere kleuren te dragen,
wit, beige, geel,... zijn echte zo-
merkleuren maar eigenlijk zijn
donkere kleren een veel betere
beschermer tegen UV stralen.
Katoen is een lichte stof en heel
aangenaam bij warmere tem-
peraturen, maar om de schade-
lijkheid van UV stralen tegen te
gaan is polyester veel beter.
Omutegende UV stralenvande
zon te beschermen doet u er dus
eigenlijk best aan om een zwar-
te polyester broek aan te doen,
maar erg fijn zal dat niet aan-
voelen. Er dient ook rekening ge-
houden te worden met de tem-
peratuur, en het belangrijkste is
dat u zich makkelijk voelt in de
kleren die u aan heeft.

BEESTJES

Als je op een terrasje zit zie je
sommige mensen vervaarlijk
heen en weer zwaaien, de oor-
zaak van hun bewegingen zal
hoogst waarschijnlijk een beest-
je zijn. Meer bepaald een wesp,
een bij, of een hommel. Een
hommel zal vrijwel niet steken
tenzij je er bij wijze van spreken
gaat op zitten. Wespen zijn meer
dan de bijen nog de grootste
stekers. De steek van een wesp
op zich kan niet zoveel kwaad
hij kan verlicht worden met een
zuur, citroen of azijn. De steek
van een bij evenmin, deze kan
behandeld worden met licht ba-
sische stof,dubbel koolzure soda
of sterk verdunde ammonia op
de beet.

Sommige mensen zijn echter
heel erg allergisch voor deze ste-
ken, zij dragen meestal noodme-
dicatie op zak.

Muggen zijn ook van die lastige
beestjes, ze komen af op geuren
envooral op het koolzuurgas dat
we uitademen (en niet op ons
‘zoet’ bloed zoals sommigen wel
denken), ze zijn wel op zoek naar
bloed om hun eieren te voeden.
Ze steken van zonsondergang
tot zonsopgang, en mede daar-
door zijn ook wij mensen een
gemakkelijk slachtoffer.

Een efficiénte manier om deze
lastpakjes buiten te houden is
een muskietennet boven het
bed, of voor het raam. Insectici-
den zijn ook effectief maar hier
moet mee opgelet worden, deze
kunnen heel giftig zijn.

Verder bestaan er heel wat zalf-
jes, crémes, ... die je als je ze aan-
brengt de eigen lichaamsgeur
verbergen en zo de muggen weg
houden.

Een muskietennet of ook wel een
Klamboe is een boeddhistische
uitvinding, het was voor hun de
enige manier om te slapen of te
mediteren zonder (letterlijk) een
vlieg kwaad te doen.
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| VOOR WIE OP HET INTERNET ZIT!

I De ALS Liga Belgié heeft ook een homepage. Je www.alsliga.be

| Vvindter gegevens over ALS en de behandeling van

I 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

I interessante websites waar je bijkomende infor- scherm aflezen? Dit kan ook via onze website.

I matie kan vinden.
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&\ PEETERS Mobility Center

AANPASSINGEN VOERTUIGEN MINDERVALIDEN
ROLSTOELLIFTEN VOLAUTOMATISCH

BEL OF MAIL ONS VOOR EEN

UITGEBREID INFORMATIEPAKKET

BVBA PEETERS
Klameerstraat 91
3570 ALKEN

TEL 011/311 250

FAX 011/315 680
e-mail : pmc@online.be
www.pmc-bvba.be

OPROEP! OPROEP! OPROEP! 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.

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.



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.

/

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 L E U I E l_ H 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.

¥




MATTIAS THIJS — VRUWILLIGER ALS Liga

Ik ben Mattias Thijs en ik wil mij graag
voorstellen als nieuwe vrijwilliger bij de
ALS Liga. [k woon in de stad Leuven en ik
ben 19 jaar oud. Als studie heb ik in het
middelbaar de richting Grafische Technie-
ken gevolgd. In die richting heb ik ook mijn
diploma secundair onderwijs behaald. Op
school heb ik veel geleerd over het maken
van een drukwerk. De praktijk was meest-
alonderverdeeld in twee belangrijke groe-
pen. Aan de ene kant had je het ontwer-
pen en voorbereiden van een drukwerk
en aan de andere kant had je het drukken
en afwerken van datzelfde drukwerk. Ik
heb altijd een voorkeur gehad voor het
ontwerpen van folders, affiches, brieven,...
Deze richting had ik daar dan ook speciaal
voor uitgekozen. Ik heb geleerd om teke-
ningen en logo’s te maken op de compu-
ter, foto’s te bewerken en alles uiteindelijk

samen te voegen tot een goed
document. In de ALS Liga houd
ik mij dan ook vooral bezig met
dit soort taken. Ik heb bijvoor-
beeld affiches ontworpen voor
de voettocht van Luc Daenen en
momenteel ben ik bezig met het
ontwerpen van brochures voor
kinderen. Maar als het nodig is
help ik ook met andere dingen.
Zo heb ik bijvoorbeeld meege-
holpen bij de stand van de ALS
Liga op de kerstmarkt. In mijn
vrije tijd houd ik mij bezig met
verschillende hobby’s. Net zoals
mijn twee broers houd ik heel
veel van sporten. Ik vind het heel
tof om zelf sporten zoals voet-
bal, tennis, basketbal of tafel-
tennis te spelen. Maar ik kijk ook
graag naar sport op de televisie.
In mijn vrije tijd houd ik mij ook
graag bezig met het maken van
tekeningen en schilderijen. Al
ben ik daar tegenwoordig niet
meer zo veel mee bezig. Ik ben
delaatste maanden vooral bezig
geweest met het schrijven van
boeken. Maar als er een goede
reden is om een tekening te ma-
kendan zalik daar zeker tijd voor
vrij maken. Mijn tekeningen zijn

EvyY REVIERS — NIEUWE MEDEWERKER ALS Liga

Ik ben Evy Reviers en ben 21 jaar oud. Ik ben
sinds 13 september administratief mede-
werker van de ALS Liga. Ik heb al vele jaren
ervaring opgedaan als vrijwilliger binnen
de Liga en heb ook mijn eindwerk geba-
seerd op de ziekte ALS en de problematiek
daar rond.

Niet alleen zo heb ik ervaring met
ALS opgedaan, ik ben opgegroeid
met een thuissituatie rond ALS.
Mijn vader (Danny Reviers) heeft
ook ALS. Daardoor is mijn band
bij de Liga zeer groot en ik draag
deze dan ook een warm hart toe,
zodoende hoop ik een meerwaar-
de te zijn voor u. Ook ben ik met
succes afgestudeerd als verzor-
gende, heb daarnaast een cursus
informatica en blind typen achter
de rug waardoor mijn job voor
mij ook doeltreffender word en
ik van de materie op de hoogte
ben. Ik heb ook een vriend Kristof,
waar ik ook mee samen woon.
Mijn hobby’s heb ik grotendeels
opgegeven omdat ik iemand ben

bijzonder kleurrijk. En ik kies er
altijd voor om ze heel eenvou-
dig te houden. Daardoor stra-
len mijn tekeningen een grote
kracht uit. Er zijn verschillende
mensen die bij mijn manier van
tekenen moeten denken aan de
werken van Keith Haring. Onge-
veer een jaar geleden ben ik se-
rieus begonnen met het schrij-
ven van boeken. In het verleden
had ik wel enkele korte verhalen
geschreven, maar ik had nooit
beseft dat ik ook in staat was
om hele boeken te schrijven.
Daar is de afgelopen maanden
verandering in gekomen. Zo
heb ik ondertussen al drie vol-
ledige boeken geschreven. Mo-
menteel ben ik met nog twee
nieuwe boeken bezig. En ik heb
nog genoeg ideeén om daarna
verder te doen. Mijn boeken zijn
meestal niet waar gebeurd. Tot
nu toe zijn al mijn boeken een
combinatie van echte dingen
uit de wereld samen met ideeén
uit mijn fantasie.In de toekomst
hoop ik nog veel nuttig werk te
kunnen doen voor de ALS Liga.

die de dingen die ze doet echt
goed wil doen. Mijn vader heeft
veel doelstellingen die hij wil
verwezenlijken binnen de Liga
ter ondersteuning van PALS en ik
sta hier voor de volle 100 % achter
en ga er alles aan doen om deze
doelstellingen samen met hem
te realiseren, waardoor de PALS
een kwaliteitsvoller leven kunnen
leiden. De meeste onder jullie zul-
len mij wel kennen van op de ALS
contactweekends of een bezoekje
aanhet secretariaat,maarbijdeze
weten ook de nieuwe patiénten,
sponsors, familieleden en medici
wie ze aan de andere kant aan de
lijn hebben. Tot binnenkort.



PAULETTE SCHAMP - 48 JAAR

Mijnnaam is Paulette, ik ben 48jaar en sinds
oktober 20071eid ik aan de ziekte ALS.Na een
stemheesheid in oktober 2007 begon ik aan
de zoektocht, wat mankeer ik. Vermoeid-
heid, depressief, de huisdokter bemerkte
een spraak hapering die hem verontrustte.
Van toen af gingen we naar de specialist in
Gent Maria Middelares bij Mr Dr Algoed. Na
onderzoeken stelde hij ons voor om ook eens
prof De Bleeckere Uz Gent te raadplegen
voor een tweede opinie. De diagnose werd
ons midden december 2007 gemeld. Prof De
Bleeckere melde ons zonder omweg U hebt
“ALS” en je zal hulp moeten zoeken. We wis-
ten niets van deze ziekte. Via onze huisarts
en Dr Algoed werden we voorzichtiger inge-
licht over het te verwachten ziektebeeld. Via
het internet bemerkten we de ernst van het
probleem. Mijn symptomen zijn pas begon-
nen in oktober en ik ben snel mijn kracht in
mijn handen en mijn spraak verloren. Mijn
man en ik hebben reeds 25 jaar een zelfstan-
dige zaak die ook nog onze hobby is. Daarbij
is mijn huishouden, gezin en sociaal zijn ook
een hobby van mij. Nu neemt die ziekte mij
alles maar nu eens alles af. Ik heb het daar
moeilijk mee. Mijn stemming is wel verbe-
terd door de mantelzorg, poetsdiensten en
andere diensten die ons helpen en dat is wel
een opluchting, maar toch blijft het nog pijn
doen geen handenactiviteiten te kunnen
doen, verdorie toch!!! Mijn vrije tijd vul ik op
door op mijn zelfstandig werk nog wat typ
en pc opdrachten te doen, wat niet met de
handen gaat probeer ik dan via een getypte
opdracht door mijn huisgenoten te laten
uitvoeren. Dit gebeurt wel wat later maar
ja beter dan niet en ik moet zeggen het valt
mee.

Ik heb dankzij het internet de ALS Liga ge-
vonden. Ik ben verwonderd wat deze groep
allemaal doet zonder subsidie, met vrijwil-
ligers zo iets doen is super. Ik heb de ziekte
nog maar pas en kon dus nog nooit mee-
doen aan een activiteit, maar nu in septem-
ber komt hier verandering in, want ik heb
me ingeschreven voor het contactweekend.
Ik heb de ziekte nog niet lang maar ik be-

merk wel dat moedig, hopen, en
eens boos worden en in mijn ge-
val eens tien minuten schreien en
roepen op het VIP kamerke met
de lichten uit echt eens deugd
kan doen. Door mijn zelfstandig
beroep dat ik samen met mijn
man reeds 25 jaar uitvoer heb ik
daar wel een pluspuntje dat ik
veel verstrooiing heb en al wat ik
nog kan en dat is niet veel meer
met alle ongemakken kan en mag
uitvoeren.

Ik wil daarmee zeggen, zoek soci-
aal contact ook al heb je geen pc,
zoek naar trucjes en foefjes om
die wel te vinden!!!

Meer mogelijk
met mmder moeite

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

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



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: HOOFDGERECHT:
CURRY POMPOENSOEP_ . GEGRILDE TONIJN MET
Ingrediénten (voor 6 personen): AVOCADOBOTER __ ...
1grote ui fijngesnipperd Ingrediénten
1teentje knoflook fijngehakt 1 grote of 2 medium avocado’s
2 theelepels currypoeder ontpit en gepeld
2 eetlepels boter of margarine 1eetlepel boter of margarine
2 eetlepels bloem 1 eetlepel citroensap
2)» kopjes vetarme kippenbouillon /2 eetlepel olijfolie
2 kopjes volle of halfvolle melk 2 theelepels chilipoeder NAGERECHT:
2 kopjes pompoen 1theelepel komijn
Zout en peper voor de smaak Y4 theelepel zout en lookpoeder MET KANEEL GEBAKKEN BANANEN.
1Y% pond tonijnsteak Ingrediénten (voor 4 personen):
4 kleine rijpe bananen geplet
4 eidooiers
Bereidingswijze 1kop magere melk
Verwarmdegrillopeenmatigvuur. % kop lichtbruine suiker
U doet avocado, boter en citroensap /2 theelepel kaneel
in een mixer. Mix dit tot een gladde Bereidingswijze
massa. Voeg, indien gewenst, olijf- ~ Meng alle ingrediénten en giet

olie toe om te verdunnen. Schep ~ ze in 4 vlakommen. Plaats de
in een klein kommetje, dek af met kqmmet]es op een bakplaat.
plastic folie en zet in de koelkast ~ Giet heet water in de bakplaat.

Bereidingswijze tot klaar voor gebruik. Meng chili- Bak onbedekt op 350 graden
Stoof uien, look en currypoeder in boterin  poeder, komijn, zout enlookpoeder. ~ gedurende 30 minuten. Dien
een grote kookpot tot ze zacht zijn, onge- Wrijf de tonijnsteak met deze mix warm of koud op.

veer 5 minuten. Voeg de kippenbouillon, in. Plaats de tonijn onder de grill Edd

melk en pompoen toe. Breng aan de kook. VvooT 10 a 15 minuten. Serveer de to- .

Zet het vuur zachter en laat gedurrende nijn met de avocadoboter. >

10 minuten sudderen met het deksel op V o\ S48
de kookpot. Breng op smaak met zout en Nota: Indien u mildere kruiden
peper. wenst, laat de komijn en chilipoe- :

der weg. Besprenkel de vis met
zout, peper en andere kruiden naar
keuze.




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?

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

HUISBEZOEKEN HUISARTS EN KINESIST GRATIS
VOOR PALLIATIEVE PATIENTEN

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

Kinesist: sinds 7-06-2007 is er een KB dat een tweede dagelijkse zit-
ting voor palliatieve thuispatiénten met zware aandoening
mogelijk maakt. Deze tweede zitting mag slechts worden
aangerekend als zij minimum 3 uur na de eerste werd uit-
gevoerd. Door nomenclatuurnummer 564233 te gebruiken
betaal je geen persoonlijk aandeel en valt de verstrekking
eveneens onder grote risico’s. Deze KB is met terugwerken-
de kracht vanaf 1-09-2006 geldig.



ALS MoBILITY 8 DIGITALK VZW

DIENSTVERLENING MOBILITEIT EN COMMUNICATIE HULPMIDDELEN

WAT HOUDT DEZE DIENSTVERLENING IN?

» ledereen ongeacht de leeftijd kan gra-
tis allerlei hulpmiddelen ontlenen.

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

 Snelle en gratis ter beschikkingstelling
van de hulpmiddelen.

o Adviserenbij de aanvraagprocedure bij
de verschillende openbare instanties.

Alle reparaties en aanpassingen aan
hulpmiddelen van ALS M&D moeten aan-
gevraagd worden aan de organisatie. De
werken worden in opdracht van ALS M&D
door professionele uitgevoerd. Indien de
reparaties niet via ALS M&D verlopen
worden deze reparatiekosten sowieso
niet terugbetaald.

VOORWAARDEN BIJ UITLENING VAN
MATERIAAL

Eigendom van de ALS M&D vzw wordt aan
de lener voor de periode van wachttijd
op zijn/haar aangevraagd hulpmiddel in
bruikleen gegeven voor een maximum
duur van zes maanden. Een verlening
dient schriftelijk te worden aangevraagd
aan de ALS M&D vzw. Bij niet naleving
van de voorwaarden of niet toegestane
afwijking op deze overeenkomst heeft de
ALS M&D het recht een huurprijs te vra-
gen afhankelijk van het type hulpmiddel.
Alle hulpmiddelen via wie/waar dan ook
ontleend en die eigendom zijn van ALS
M&D, dienen op het secretariaat te 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
of vergevorderdebulbaire 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 beschikken 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, 1aat je dan regi-
streren bij de ALS Liga Belgié 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 be-
taald 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

Graag willen wij van u vrijblijvend meer informatie ALS 08
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: Bus: Postcode: nts>,
Gemeente: Hal'ldl

move

INTERNATIONAL




weten.

Naar goede gewoonte zijn er ook dit jaar een
aantal aanpassingen gebeurd aan de refer-
telijst voor hulpmiddelen bij het VAPH. De
aanpassingen gelden voor aanvragen vanaf
1januari 2008. We zetten de belangrijkste op
eenrijtje

Maxima afgeschaft. De maximumbedra-
gen per hulpmiddelendomein zijn een
erfenis van het systeem met bijstands-
korven met een termijn van vier jaar. Het
behouden van de maxima zou een vlotte
dienstverlening in de toekomst in de weg
staan. Daarom werden ze uit de refertelijst
geschrapt.

Computers. De tegemoetkomingen voor
een aangepaste bediening van de com-
puter zijn een stuk gedetailleerder uitge-
werkt. Er zijn nu diverse refertebedragen
van eenvoudige aanpassingen tot toetsen-
bordalternatieven en muisalternatieven.
Speciale bedden. De tegemoetkoming voor
verzorgings- en verhoogde bedden geldt
vanaf nu niet alleen voor een volledige be-
perking aan de onderste ledematen, maar
ook voor een gedeeltelijke beperking. De
tegemoetkoming werd verlaagd om ze
markcomfort te maken.

OP VAKANTIE MET ASSISTENTIE OP DE
LUCHTHAVEN

In het verleden was er op de luchthavens
assistentie voorzien voor personen met
een beperkte mobiliteit. Er was echter
geen eenduidig antwoord op de vraag
wie hiervoor moest zorgen. Een nieuwe
Europese verordening over assistentie op
luchthavens aan personen met beperkte
mobiliteit verandert dit. Midden 2008
moet ze ingevoerd zijn in alle Europese
Tuchthavens.

OP WIE IS ZE VAN TOEPASSING?
Denieuweregelgeving geldt voor alles wat
assistentie en ondersteuning aan mensen

ALS-jeblief is een rubriek die je telkens opnieuw zal zien verschijnen. We willen de PALS op deze manier bereiken
met interesant of onlangs gewijzigd nieuws. Heb je iets gemerkt via internet, de krant, TV, radio, .... 1aat het ons

ALS-jeblief wordt ingevoerd met de bedoeling dat zowel PALS, familieleden, verpleging, medici, e.a. hun ervarin-
gen of bevindingen - zowel positief als negatief - kwijt kunnen.
Een paar voorbeelden om te verduidelijken:

Je hebt een goede of nare ervaring met de toegankelijkheid van de Lijn of bij jouw arts. Je krijg om de een of andere
reden een medicatie of een hulpmiddel niet toegewezen of terugbetaald en je denkt dat anderen er baat bij heb-
ben het te weten, vertel het via ALS-jeblief.

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

met een beperkte mobiliteit be-
treft: personen die permanent
gebruik maken van een rolstoel,
personen met beperkingen zo-
als occasioneel gebruik van rol-
stoel, niet ver kunnen stappen,
kinderen, personen met sensori-
ele handicap,...

De regeling geldt zowel voor
grote als voor kleine luchtha-
vens. Reis je van een Europese
luchthaven naar een niet-Euro-
pese, dan geldt deze wetgeving
zolang je op Europese bodem
bent. De luchthavens zijn zelf
verantwoordelijk voor de uitvoe-
ring en niet de grondhandelaars
of luchtvaartmaatschappijen.
De luchthavens kunnen de as-
sistentie uitbesteden of zelf op-
nemen.

OPGELEGDE CRITERIA.

De luchthavens moeten voor-
zien in een goede informatie-
doorstroming, toegankelijk voor
iedereen. De dienstverlening
moet ‘seamless’ zijn wat bete-
kent dat je door één zelfde assi-
stent wordt begeleid gedurende
het ganse traject.

De regelgeving is slechts van toe-
passing op het moment dat je in
het vliegtuig plaats hebt geno-
men. Men legt op de luchthaven
plaatsen vast waar je op assisten-
tie een beroep kan doen.

Alle Tuchthavenpersoneel (niet
alleen assistenten, maar ook
bijvoorbeeld  baliepersoneel,
personeel van de check-in, air-
hostesses,...) krijgt een basistrai-
ning uitgebreider omdat ze ook
verschillende beperkingen en
specifieke behoeften belicht.

Wat kost deze ondersteuning mij?
Volgens de nieuwe wetgeving
is het verboden om extra kos-
ten aan te rekenen. De kosten
worden gedekt door een solida-
riteitsbijdrage (0,40 euro) die
door alle passagiers wordt be-
taald.

AANDACHTPUNTEN VOOR DE
PERSOON MET EEN BEPERKTE
MOBILITEIT

« De assistentie dient mini-
maal 48 uren op voorhand
aangevraagd te worden bij de
luchthaven. Anders kan niet
gegarandeerd worden of kan
er een lange wachttijd zijn
vooraleer de assistent komt
helpen.

 Je mag niet vergeten om ook
vooraf te boeken bij de lucht-
haven van aankomst en voor
de terugreis. Dit wordt niet
automatisch doorgegeven.

+ Het aantal assistentiehonden
en personen met beperkte
mobiliteit wordt beperkt
per vliegtuig. Als je in groep
wil reizen, geef je dit best op
voorhand door.

« De nieuwe regelgeving ver-
biedt dat een luchthaven een
persoon weigert die doof of
slechthorend is en niet wordt
vergezeld van een horend
persoon.

« Omwille van veiligheidsre-
denen kan je niet in je eigen
rolstoel blijven zitten. Vlieg-
tuigen zijn hiervoor meestal
ook niet aangepast. De (elek-
trische) rolstoel moet via de
bagageruimte vervoerd wor-
den en jijzelf moet in de ge-
bruikelijke accommodatie in
het vliegtuig plaatsnemen.



KLACHTEN?

Aangezien enkel de luchthaven aanspra-
kelijk is, is dit bijgevolg het enige meld-
punt voor klachten. Voor Zaventem is dit
de BAC (Brussels Airport Corporation, het
vroegere BIAC).

Bron: VPP

EEN TOEGANKELIJK STRAND

Rolstoelgebruikers, personen met een vi-
suele handicap, moeilijke stappers, het
jonge gezin met de kinderwagen, tijdelijk
geblesseerden, ... botsen vaak op hinder-
nissen bij een bezoek aan het strand: ob-
stakels op de weg tussen de tramhalte en
het strand, geen rolstoeltoegankelijk toi-
let in de omgeving van het strand, ...

Vanaf 2 juli 2007 kan iedereen probleem-
loos genieten van een dagje aan zee op
het strand van Middelkerke, Westende en
Nieuwpoort. Op en bij het strand zijn on-
der andere rolstoeltoegankelijke toiletten,
verharde paden op het strand, voldoende
parkeerplaatsen, toegankelijke weg vanaf
de dichtstbijzijnde halte van de kusttram,
... voorzien.

Tijdens de maanden juli en augustus is
er ook assistentie voorzien. Bijvoorbeeld
mensen met een visuele en/of motorische
handicap begeleiden van bij de tramhalte
of de parking tot op het strand, assistentie
bij persoonlijke verzorging (toilet, omkle-
den,...). De assistenten kunnen enkel in-
gezet worden in de directe omgeving van
hun uitvalsbasis en voor beperkte tijd.

Dit initiatief van de provincie West-Vlaan-
deren en de drie kustgemeenten is elke
dag voorzien van 10u3o tot 18u3o van 2
juli 2007 tot 31 augustus 2007. Voor meer
informatie
www.westvlaanderen.be/gelijkekansen.
Bron: VPP

THUISVERZORGING VOOR ZWAAR
ZORGBEHOEVENDE PATIENTEN WORDT BETER
TERUGBETAALD

Sedert 1 februari 2008 worden de hono-
raria voor thuisverzorging voor patién-
ten met forfait B en C terugbetaald tegen
85 %. Deze terugbetaling was vroeger ge-
lijk aan 8o %. Deze maatregel geldt voor
personen zonder voorkeursregeling en die
fysisch zwaar zorgbehoevend zijn. Ze zal
de factuur verlichten voor tienduizenden
zieken die thuis verzorgd worden.

Personen met forfaits B en C
hebben hun zelfredzaamheid
verloren voor dagelijkse activi-
teiten zoals zich wassen, zich
aankleden, zich verplaatsen,
eten of naar het toilet gaan.
Het RIZIV heeft de bijkomende
kosten voor deze bescherming
geneeskundige verzorging be-
cijferd op 6.750.000 € voor het
jaar 2008. In 2006 bedroeg het
totaalbedrag van de terugbeta-
lingen voor forfaits B en C thuis
311.643.962 €.

Bron: FOD

ZORGREGIE: DE BASICS
WAAR GAAT HET OVER EN WAT
VERANDERT ER?

Zorg is meer dan alleen een
zaak van veel extra plaatsen.
Een goede afstemming tussen
vraag en aanbod is even nood-
zakelijk. Ideaal is dat elke cliént
precies die zorg krijgt die hij no-
dig heeft, op het moment dat hij
die nodig heeft. Om die afstem-
ming te stroomlijnen, heeft de
Vlaamse Regering in 2006 een
Besluit Zorgregie goedgekeurd.
Dat besluit wordt nu stapsge-
wijs in werking gezet.

De bedoeling van het Besluit
Zorgregie is vooral om een co-
herent en transparant systeem
op te zetten, zegt Janick Appel-
mans, projectcodrdinator zorg-
regie bij het VAPH. ‘Zorgregie
heeft als doel om voorrang te
geven aan de dringende zorg- of
ondersteuningsnoden. Daarbij
moeten mensen zoveel mogelijk
aangepaste opvang of onder-
steuning krijgen. Die regie van
de zorg moet transparant en in
heel Vlaanderen hetzelfde zijn.

Zorgregie is niet de grote revo-
lutie. ‘De provinciale werkingen
van de Centrale Registratie van
Zorgvragen (CRZ) leveren nu al
goed werk. Wat nu gebeurt, is
een reeks bijsturingen om het sy-
steem uniformer te maken. Ook
wordt een aantal hulpmiddelen
gecreéerd om de mensen in het
werkveld te ondersteunen.’

‘Dat alles is zeker niet het werk
van het VAPH alleen. We hebben
met alle betrokkenen samen ge-
zeten: voorzieningen en diensten,
gebruikersverenigingen, de ver-
wijzende instanties, de provinci-
ale coordinatiepunten handicap,
enzovoort. Samen zijn we, op ba-
sis van wat al bestond, gekomen
tot criteria en procedures die voor
heel Vlaanderen gelijk zijn.

DATABANK

Zorgregie is in de eerste plaats
een zaak van correcte registra-
tie. ‘De Centrale Registratie van
Zorgvragen loopt goed en wordt
hier en daar nog verbeterd. Er
komt binnenkort ook een inte-
gratie van de PAB aanvraagdos-
siers, om een volledig zicht te
krijgen op de vraag. We werken
daartoe onder meer aan een
databank die voor heel Vlaan-
deren alle zorgvragen en open-
staande plaatsen registreert. Zo
kunnen bijvoorbeeld mensen
die op de grens van twee provin-
cies wonen, gemakkelijker wor-
den geholpen. Ook nu al kijken
de provinciale werkingen over
het muurtje, maar de databank
wordt een handig hulpmiddel
om dat nog beter te doen’

De databank word in 2008 stel-
selmatig verder uitgebouwd.
Ze is overigens niet alleen nut-
tig om de bemiddelaars tussen
vraag en aanbod een goed over-
zicht te geven. ‘VAPH vergemak-
kelijkt ook de planning. Via de
databank kunnen we zien aan
welke plaatsen en diensten op
langere termijn veel nood is,
aan welke minder, en ons beleid
daaraan aanpassen.

GECOMBINEERDE URGENTIECODES

Correct registreren betekent ook
de urgentie van een zorgvraag
correct inschatten. Daarvoor
bestaan urgentiecodes, met een
schaal van1tot 5.Codes1en 2 be-
tekenen dat de zorgvraag (heel)
dringend is.



Die codes worden nu verfijnd. ‘Het komt
erop neer dat er voortaan twee urgentieco-
des zijn die altijd samen worden bekeken’,
zegt Janick Appelmans. ‘De eerste code
wordt voortaan door het multidisciplinair
team toegekend. Dat gebeurt op basis van
criteria die voor heel Vlaanderen dezelfde
zijn. Dat is nieuw: tot nu toe waren er geen
centraal opgelegde criteria en werden de
teams maar in beperkte mate ingescha-
keld voor de toekenning van de urgentie-
code. Tweede nieuwigheid: er is nu ook een
subjectieve urgentiecode. Daarin geeft de
persoon met een handicap zelf aan hoe
dringend hij de vraag ervaart.

De bedoeling van de gecombineerde code
is om een beter beeld te krijgen van de
dringendheid van de zorgvraag. ‘De eerste
code geeft aan hoe neutrale specialisten er,
op basis van objectieve criteria, over den-
ken. Zij kunnen bijvoorbeeld code 1 toeken-
nen, wat betekent: zeer dringend. Maar het
is goed mogelijk dat de persoon met een
handicap liever nog een tijdje thuisblijft,
en voor zichzelf een code 3 toekent. Het is
dan duidelijk dat hij niet onmiddellijk in
een aangeboden plaats zal stappen.

‘Het is de bedoeling dat de codes goed
worden opgevolgd, en dat ze aan verande-
ringen worden aangepast. Als een multi-
disciplinair team urgentiecode 3 toekent
en de toestand van de cliént verslechtert,
moet die code snel kunnen worden aan-
gepast naar1of 2/

CONTACTPERSONEN

De registratie van de zorgvraag wordt dus
eenstukgenuanceerder danvroeger. Maar
uiteraard is dat maar één deel van het ver-
haal: het is de bedoeling dat die zorgvraag
ook een adequaat antwoord krijgt. Daar-
voor krijgt elke cliént een contactpersoon
toegewezen. Dat kan iemand zijn van een
voorziening, zoals nu vaak het geval is,
maar bijvoorbeeld ook gebruikersvereni-
gingen en verwijzende instanties mogen
dergelijke contactpersonen afvaardigen.

‘De contactpersonen bekijken de precieze
zorgvraag en ondernemen actie om daar
het passende aanbod aan te koppelen. In
de praktijk komt iemand bijvoorbeeld bij
de sociale dienst van een voorziening te-
recht, die misschien onmiddellijk een op-
lossing voor de zorgvraag kan bieden — of
niet. In dat laatste geval kan de contact-
persoon via de frequent gemelde beschik-

bare plaatsen in de databank
zoeken of elders wel geschikte
opvang is. Bij elke plaats, waar-
bij er doorgaans toch een tien-
tal kandidaten zijn, zal hij de
belangen zijn cliént behartigen.
Regelmatig komen alle contact-
personen en andere belangheb-
benden in een regio bij elkaar
om knelpunten te bespreken
en een oplossing te zoeken voor
dringende gevallen/

Voor die bemiddelingsopdracht
zijn een aantal regels en leidra-
den opgesteld. ‘Ook hier heb-
ben we het warme water niet
uitgevonden, maar hebben we
de bestaande beste praktijken
gebundeld. Zo is bijvoorbeeld
voorzien in een opleiding voor
de contactpersonen en zijn er
controles ingebouwd opdat ze
werkelijk actief op zoek gaan
naar een goede oplossing voor
hun cliénten. En de cliénten heb-
ben zelf natuurlijk inspraak in
hun dossier’

MENSENWERK

De maniervanbemiddelen wordt
dus gestroomlijnd, maar met de
bemiddeling zelf wil het VAPH
zich zo weinig mogelijk bemoei-
en, benadrukt Janick Appelmans.
‘Bemiddelen is mensenwerk: of
iemand past in een voorziening,
hangt van heel veel verschillende
factoren af. Je zet, om maar iets
te noemen, meestal geen jonge
cliént in een leefgroep vol ou-
dere mensen. Maar er zijn wel
regels. Bijvoorbeeld: wie iemand
weigert met urgentiecode 1 (en
een passend profiel) en iemand
opneemt met urgentiecode 3,
zal dat moeten motiveren. Want
normaal moet de dringendste
zorg voorrang krijgen.

Dit artikel geeft een eerste, be-
knopt overzicht van de kracht-
lijnen rond Zorgregie. Niet alle
details worden hier uitgediept.
In de volgende nummers van
Handblad zullen geregeld nog
andere aspecten van Zorgregie
aan bod komen.

GELEIDELIJKE OVERGANG

De uitvoering van het besluit
Zorgregie is belangrijk, maar
het wordt geen grootse om-
wenteling die op één dag
doorgevoerd moet worden.
‘Alles wordt geleidelijk inge-
voerd’, zegt Janick Appelmans.
‘De gecombineerde urgentie-
code wordt in het begin alleen
uitgevoerd voor nieuwe aan-
vragen waarvoor een nieuw
multidisciplinair verslag moet
worden opgesteld. Voor wie al
in het systeem zit, verandert
voorlopig niets. Naarmate
er meer nieuwe zorgvragen
binnenkomen, de bestaande
zorgvragen worden ingevuld
en de oude urgentiecodes aan
evaluatie toe zijn, zullen er
steeds meer gecombineerde
urgentiecodes bijkomen.
Bron; Handblad

PRESTIGIEUZE PRIJS VOOR
LEUVENSE ALS ONDERZOEKER.

(BELGA) = De American Aca-
demy of Neurology heeft haar
Sheila Essey Award voor ALS
onderzoek toegekend aan pro-
fessor Wim Robberecht, dienst-
hoofd Neurologie van het Uz
Gasthuisberg in Leuven.

Amyotrofische Laterale Scle-
rose (ALS) is een verlammende
spierziekte. Doordat motori-
sche zenuwcellen in ruggen-
merg en hersenstam afster-
ven, verliezen hersenen hierbij
het vermogen om spierbewe-
gingen te controleren. De ziek-
te is vooralsnog ongeneeslijk.

Robberecht krijgt de prijs ter
waarde van 25.000 dollar voor
zijn onderzoek om de mecha-
nismen die aan de basis lig-
gen van deze degeneratie van
motorische neuronen te ont-
rafelen en doelen te identifi-
ceren om te interveniéren.

De academie, die meer dan
21.000 wetenschappers over-
koepelt, reikt de prijs de ko-
mende week uit in China tij-
dens haar jaarlijks congres.



PATIENTEN RECHTEN

De Internationale Alliantie van ALS / MND
Vereningen ondersteunt de volgende fun-
damentele rechten van haar leden:

1. Onpartijdige toegang tot redelijke en
aanvaardbare normen van de gezond-
heidszorg.

2.Toegang tot informatie die het mogelijk
maken de individuele ALS/MND patiént
een actieve rol te laten spelen in de per-
soonlijke gezondheidszorg.

3. Keuze met betrekking tot
a. de gezondheidswerkers die behande-
ling of advies voorzien.

b. de plaats waar de zorg plaatsvindt,
en

c.de aard van de behandeling die wordt
voorzien. Dit omvat ook het recht te aan-
vaarden, te weigeren of de behandeling
of interventie te beé€indigen binnen het
wettelijk kader van het eigen land.

4. Individuele mogelijkheid om te partici-
peren in de gezondheidszorg, door mid-
del van consumentenvertegenwoordi-
ging, in de planning en evaluatie van
het systeem van de gezondheidszorg,
het type en de kwaliteit van de dienst-
verlening, en de voorwaarden waaron-
der ze worden geleverd.

5. Behoud van de persoonlijke waardig-
heid en de toegang tot de humane zorg,
wat betekent dat elke patiént, goed of
ziek, het recht heeft om te worden be-
handeld met zorg, aandacht en respect,
zonder discriminatie.

6. Verzekering van de vertrouwelijkheid,
waarin de privacy gewaarborgd wordt
totdat de patiént de publicatie goed-
keurt of tenzij er dwingende medische
of juridische redenen zijn om de infor-
matie openbaar te maken.
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DE BIJZONDERE
BIJSTANDSCOMMISSIE

TERUGBETALING VAN BIJZONDE-
RE HULPMIDDELEN OF AANPAS-
SINGEN

Om de beperkingen van een per-
soon met een handicap te ver-
minderen of op te heffen, kan
het Vlaams Agentschap voor Per-
sonen met een Handicap (VAPH),
het vroegere ‘Vlaams Fonds’ on-
der bepaalde voorwaarden tus-
senkomen in de (meer)kosten
van hulpmiddelen, aanpassin-
gen en bijstand. Wie echter een
hulpmiddel nodig heeft dat niet
op de refertelijst met terugbe-
taalde hulpmiddelen staat, kan
een aanvraag doen bij de Bijzon-
dere Bijstandscommissie(BBC).
Deze bepaalt dan of het hulp-
middel al dan niet terugbetaald
wordt. Hoe deze autonome com-
missie tewerk gaat kom je in dit
artikel te weten.

Eenmaal per maand vergadert
de Bijzondere Bijstandscommis-
sie die samengesteld is uit vijf
leden. Deze zijn gekozen op basis
van hun medische, technische
en/of gebruikersdeskundig-
heid.”Er zijn dokters bij, verte-
genwoordigers van de mutua-
liteiten en vertegenwoordigers
van organisaties van personen
met een handicap. Het grote
voordeel van deze samenstelling
is dat de dossiers niet louter een
administratieve  behandeling
krijgen, maar dat deskundigen
per aanvraag oordelen of deze

al dan niet gegrond is”. In 2006
werden 1.490 aanvragen behan-
deld waarvan er 1.120 gunstig
werden beoordeeld voor een
totaalbedrag van iets meer dan
twee miljoen euro. ”"De commis-
sie heeft de beschikking over
10 procent van het bedrag dat
ingeschreven is in de begroting
rond materiéle bijstand. Omdat
dat laatste bedrag in 2006 der-
tig miljoen euro bedroeg, was er
zo'n 3 miljoen euro aan financi-
ele middelen beschikbaar.

CUMULATIEVE VOORWAARDEN

Om een aanvraag te kunnen in-
dienen moet er aan een aantal
voorwaarden voldaan worden.
“Het moet gaan over een hulp-
middel dat niet op de referte-
lijst staat. Dit is een lijst met
de gangbare hulpmiddelen en
het bedrag dat per hulpmiddel
terugbetaald wordt. Bovendien
moet het gevraagde hulpmid-
del of de gewenste aanpassing
ten minste 250 euro kosten.
Ook hulpmiddelen en aanpas-
singen die wel op de refertelijst
staan maar die uitzonderlijk
meer kosten dan wat de lijst
aangeeft,komen in aanmerking,
op voorwaarde dat de betrokke-
ne deze absoluut nodig heeft”.
“We zien niet in waarom je in
geval van ALS anders een aan-
vraag zou doen.”

Uiteraard moet de aanvrager
ingeschreven zijn bij het Vlaams
Agentschap voor Personen met
een Handicap (VAPH).

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.



VIA MULTIDISCIPLINAIRE TEAMS

Elk dossier moet ingediend worden
via de zogenaamde ‘multidisciplinaire
teams’(MDT), de diensten die personen
met een handicap bijstaan voor de in-
schrijvingsprocedure bij het VAPH. De
meeste mutualiteiten zijn hiervoor door
het Vlaams Agentschap erkend.’

“Vaak kan je hiervoor ook terecht in je
NMRC waar je als PALS ingeschreven
bent.”

De dossiers worden voorbereid en gemo-
tiveerd door de multidisciplinaire teams.
“De motivatie moet vanzelfsprekend ver-
der gaan dan ‘we vragen de terugbetaling
van ... omdat het meer kost dan voorzien'.
Het is niet omdat iets meer kost dat de bij-
zondere Bijstandscommissie zomaar toe-
stemming zal geven”.

“Je voegt best een gefundeerde motivatie
toe die aantoont dat dit product voor u
van levensbelang is. In geval van ALS is de
noodzakelijkheid van het aangevraagd
product meestal aantoonbaar.”

Belangrijk is ook dat de aanvraag moet
worden ingediend vooraleer het hulpmid-
del wordt aangekocht. “Enkel hulpmid-
delen, aangekocht na het indienen van
een aanvraag, worden bij een positieve
beslissing terugbetaald. Bij een negatieve
beslissing echter draait men dan volle-
dig zelf op voor de kosten. Als men echt
zeker wil zijn van terugbetaling wacht
men best op de beslissing vooraleer tot
de aankoop over te gaan”. Probleem is wel
dat het enige tijd kan duren alvorens een
beslissing volgt. “Dat is een pijnpunt van
deze werking. Men moet rekenen op een
gemiddelde van 6 a 7 maanden vooraleer
men antwoord krijgt, afhankelijk van de
complexiteit van de aanvraag. Sommige
zaken hebben een groter vooronderzoek
nodig. En dat vraagt tijd. De gewone din-
gen echter gaan vrij vlot”.

! Het Vlaams Agentschap voor Personen :
met een Handicap geeft de hoogste
prioriteit aan ALS-dossiers. Dit bete- I
kent dat het VAPH er alles aan doet om |
vragen naar bijstand van personen met
ALS zo snel mogelijk te behandelen.

| Het VAPH spant zich op 2 viakken in:
I

| Enerzijds wordt er een inspanning ge- |
| Teverd voor reglementaire wijzigingen |
| waardoor er in onze reglementering |
| een echte snelprocedure ontstaat. |

Vorig jaar heeft het VAPH een !
spoedprocedure PAB ontwik- !
keld voor mensen met een !
snel degeneratieve aandoe- !
ning. Hiervan wordt uiter- !
aard ook gebruik gemaakt |
door mensen met ALS. |
In de loop van dit jaar wil !
het VAPH een gelijkaardige !
spoedprocedure ontwikkelen |
voor vragen naar materiéle |
bijstand. |

|
Anderzijds levert het VAPH |
ook een inspanning binnen |
de bestaande reglemente- |
ring. |
In de praktijk is het zo wan- |
neer een bijstandsvraag de |
provinciale afdeling, in het |
kader van |
een procedure voor de Pro- |
vinciale  Evaluatiecommis- |
sie, of het Hoofdbestuur, in |
het kader van een procedure |
voor de Bijzondere Bijstands- |
commissie, bereikt, de vraag |
onmiddellijk |
wordt voorbereid voor de |
volgende zitting. De vraag |
hoeft niet eens geagendeerd |
te worden, maar kan op de |
zitting “ter tafel” bespro- |
ken worden. Dit vraagt een |
inspanning van de admini- |
stratie en de leden van de |
commissie, maar verkort de |
procedure aanzienlijk. |

AUTONOME BESLISSINGEN

De Bijzondere Bijstandscommis-
sie is ontstaan naar aanleiding
van een zwaar protest vanuit de
gehandicaptenwereld op bespa-
ringsmaatregelen van Wivina
De Meester op het vlak van ma-
teriéle bijstand aan personen
met een handicap. Als blijk van
tegemoetkoming werd de BBC
opgericht binnen het Vlaams
Agentschap. De Bijzondere Bij-
standscommissie is een raadge-
vend comité, dat echter volledig
autonoom kan beslissen. Het is
een aparte entiteit die los staat
van het Vlaams Agentschap
voor Personen met een Handi-
cap (VAPH). “De grote meerder-
heid van de beslissingen wor-

den genomen met consensus,
maar als het moet op basis van
een stemming meerderheid
tegen minderheid. Zolang een
beslissing van de Bijzondere Bij-
standscommissie niet in strijd is
met de wet, wordt ze ook uitge-
voerd. Deze beslissing is - zoals
alle beslissingen van het Vlaams
Agentschap zelf - aanvechtbaar
voor de arbeidsrechtbank. Voor
wie niet akkoord gaat met onze
beslissing, is dat een mogelijke
volgende stap”.

”Deze moet wel binnen 1 maand
nadat u de beslissing van het
VAPH hebt ontvangen.”

ALS EEN GOEDE HUISVADER

De commissie wordt beheerd
als een goed huisvader. Zo han-
teert ze maxima voor bepaalde
hulpmiddelen, voor andere dan
weer niet. Soms is het onmoge-
lijk om een beperking op te leg-
gen zoals bij aanpassingen van
de auto. Door het gebruik van de
elektronica kan een aanpassing
al snel tot enkele tienduizenden
euro’s oplopen. Zij kijken ook na
wat de betrokkene al heeft. Niet
ieder nieuw snufje wordt terug-
betaald”. Momenteel worden
geen echte hernieuwingstermij-
nen gehanteerd maar de betrok-
kene moet wel aantonen dat
een aanpassing of hulpmiddel
echt wel nodig is. “Wie een auto-
aanpassing heeft en na een jaar
weer een nieuwe aanpassing
wil, zal bot vangen”.

In 2006 hadden de meeste aan-
vragen van ALS patiénten be-
trekking op auto-aanpassingen,
omgevingsbediening, commu-
nicatietoestellen,douchestoelen
en liften. Ook trappen klimmers
en eethulptoestellen, werden
veel gevraagd en in de meeste
gevallen ook toegekend, evenals
aanpassingen bij nieuwbouw
en vernieuwbouw.

ALS Mobility & Digitalk Mahy
Mia en BBC
Bron kader: VAPH



Overal in Belgié!
Esthetisch & discreet!
Eigen fabrikaat!

www.monolift.be

Informatie :

@auo 94 365 - GRATIS

Regionale centra:

050 34 54 50

Ja, stuur mij uw GRATIS documentatie

ADRES .

BEKENDHEID ALS IN DE MAATSCHAPPLJ...

We krijgen vaak te horen bij een overleg, of
veel personen die bellen naar de ALS Liga
en zeggen dat de ziekte niet veel naambe-
kendheid heeft/krijgt. ledereen vindt dat
uiteraard spijtig. Wij willen graag deze
stelling eens verduidelijken. Op het se-
cretariaat komen de laatste tijd meer en
meer kranten, tijdschriften, televisiema-
kers,... die een interview willen afnemen
van een ALS patiént en/of zijn familie
of een reportage willen maken. Door de
wet op de privacy nemen we eerst altijd
contact op met de patiént voor zijn/haar
medewerking te vragen. Maar wij hebben
het steeds zeer moeilijk om een patiént te
vinden die hierin interesse heeft. We be-

grijpen maar al te goed dat het
niet makkelijk is om het ver-
haal voor de camera te vertel-
len. Dit vergt van ons telkens
veel inzet en telefoons en vaak
zonder resultaat.

Hierdoor gaan vele interessan-
te mogelijkheden verloren om
onze problematiek en deze rot-
ziekte 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

02217 37 84-03 2392143
011 25 25 43 - 09 216 65 65

ThyssenKrupp Monolift sa
Kaleweg 20 - 9030 Gent

Fax 09 216 65 75 @
info@monolift.be ) 4

ThyssenKrupp Monolift

ALS

afnemen. Zo kan je ook eens je
mening zeggen en krijgt ALS
ook meer naambekendheid...
Een goede tip is: je eisen te stel-
len aan de journalist en te laten
weten wat voor jou kan en niet
kan, het artikel eerst willen le-
zen vooraleer het gepubliceerd
wordt, ......

Ben jij hier wel voor geinteres-
seerd?

Stuur dan een berichtje naar
info@alsliga.be

of bel op 016/23.95.82




The Art of Mobility

Permobil Benelux BV

Beitel 11

6466 GZ Kerkrade
Nederland

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

www.permobil.com

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

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

Onze elektrische rolstoelen kunnen
individueel aangepast worden

Sinds 1968 fabrikant van elektrische
rolstoelen.

rolstoel-, communicatie en

omgevingsbesturing individueel
op maat programmeerbare
elektronica



VRUWILLIGERS GEZOCHT
VOOR ALLERLEI TAKEN

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

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



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

ANCIAUX-DECKERS
BALDEWYNS-VANROSSOMME
BALISTRIERI Magali
BASIBEI Germaine
BASTIINS Alfons
BEKAERT Stefaan
BLEECKX Ben
BLOEMMEN Frans
BLOMME Georges
BOCQUEZ Victorina
BOERJAN Arsene
BOGAERTS August
BRANDERS Maurice
CALLENS Etienne
COUDER Walter
COUMONT Marie-France
CUYT Jacqueline
DAENEN Luc

DANZO Gianni
DANZO-FISCHER

DE BACKER Denise

DE BELS Jean-FranAois
DE KEERSMAEKER Catharina
DE RYCCK Willy

DE WIN Simon

DEFERME G.

DELANGHE Magda
DELHAIZE FRERES Le Lion sa
DEROLEZ Christiaan
DESOETE-TRUYENS
DESWERT Robert
DEVIS-VERELST

DEWAELE Hugo
DIERAERT Eddy

DUSSART Agnes
Entreprises JONET sa
FRESON Laurent
FRESON-VRIJSEN
FRIPPIAT - COSSE
Gemeenschap GOEDE HERDER
GENOT-VAN CAMP
Gezinsbond - afd.LINDEN
HAELEWYN Andre
HAEZEBROUCK Marc
HALON-GEENS
HASSELT-MOTOR nv
HEBBELINCK-DECLERCQ
HELLEMANS Suzanne
HELLINCKX Gunther
HENDRICKX Godelieve
HORION-LUYTEN

KEMPS

KIA MOTORS BELGIUM sa
LAEVERS Lorenz

ROCHEFORT
RIXENSART
JONCRET
LESSINES
ASSEBROEK
KORTRIJK
MECHELEN
HEVERLEE
BRUGGE 2
NIEUWPOORT
BASSEVELDE
RETIE

TESTELT
TIELT-WINGE
ALSEMBERG
BRUXELLES
HOBOKEN
LEUVEN
LESSINES
LESSINES
BONHEIDEN
DIKSMUIDE
SINT-NIKLAAS
KAGGEVINNE
MEISE

GENT

DEURNE (Antw)
BRUXELLES
SINT-ANDRIES
MELLET
MAASMECHELEN
LIMAL
ZEVERGEM
ZOTTEGEM
LIMAL
VILLERS-LA-VILLE
BRUSTEM
BRUSTEM

LIEGE
DENDERMONDE
SOMBREFFE
LINDEN
TORHOUT
WEVELGEM
ERPENT
HASSELT
DRONGEN
BONHEIDEN
NIEUWPOORT
HEUSDEN (OVI)
ANTWERPEN
MUIZEN (Bt)
DIEGEM
SCHERPENHEUVEL

LAMBERT Lisette
LIEVENS Gilberte
LINDEKENS Mariette
LUNDBECK sa
LUYSTERMANS Elisa
LUYTEN-HORION
MATEUSEN Mathilda
MATHIEU Marie-ThErEse
MATHYS Bernadette
MATTHEUSEN-BREENS
MEDATS Ghislaine
MELLEBEEK Walther
MERLIN Ludo
MOENECLAEY Gerarda
MOUREAU Hugues
NISOL FranAoise
ORLANS Raymond
PAQUET Monique
Parochie O.LVrouw
PASSAGEZ Jean-Pierre
PASSAGEZ Veronique
PROVOOST AndrE
PROVOOST Gilbert
REDASCO sprl
REVIERS-MAHY

ROOSE An
ROSVELDS-DILLEN
ROTARY CLUB MECHELEN
SCHAMP-DHONT
SCHOTERS Juliette
SCHOUTEN Reine
SEGAERT Chris
STORKEBAUM Erik
STORME Guy
THIRIART Marie-Claire
TILLIET Martine

VALKENEERS-VAN THIENEN

VALLEE Christine

VAN DER BIEST Magdalena

VAN DER STRAATE Cathy
VAN DER VORST Fernand
VAN HAUWENIS Edmond
VAN IMPE Christiane
VAN PAEMEL Monique
VAN REGEMEUTER Jeanne
VANDERHAEGEN Herman
VANHOOMISSEN C.
VERBRUGGHE Anny
VERHAEGHE-DIERICK
WELLENS Martha
WIJNANTS Herman
WINDELS Andre

LOKEREN
BRUSSEL
DEURNE (Antw)
BRUXELLES
MECHELEN
ANTWERPEN (Berchem)
EDEGEM
OTTIGNIES
HOBOKEN
WOMMELGEM
HANNUT
MEERHOUT
BERCHEM (Antw)
GENT

BRYE

BRUXELLES
ESSEN
MONTEGNEE
TIELT

LIEGE

LIEGE
OOSTDUINKERKE
NIEUWPOORT
BRUXELLES
LINTER
BERCHEM (Antw)
HERENT
RIJMENAM
OUDENAARDE
TESSENDERLO
ENGELMANSHOVEN
BRUGGE 2
BLANDEN
DRONGEN

LIEGE

RONSE
HAMONT-ACHEL
BRUXELLES
HAALTERT
KONTICH
MECHELEN
WILLEBROEK
WOLVERTEM
HANDZAME
VILVOORDE
MECHELEN
HUMBEEK
KORTRIJK
ZWEVEGEM
LEUVEN
WOMMERSOM
LENDELEDE



Het Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap
geeft de hoogste prioriteit aan ALS-dossiers. Dit betekent
dat het VAPH er alles aan doet om vragen naar bijstand van
personen met ALS zo snel mogelijk te behandelen.

Het VAPH spant zich op 2 vlakken in:

|

|

|

|

|

|

|
Enerzijds wordt er een inspanning geleverd voor reglemen- |
taire wijzigingen waardoor er in onze reglementering een |
echte snelprocedure ontstaat. |
Vorig jaar heeft het VAPH een spoedprocedure PAB ontwik- |
keld voor mensen met een snel degeneratieve aandoening. |
Hiervan wordt uiteraard ook gebruik gemaakt door mensen |
met ALS. |
In de loop van dit jaar wil het VAPH een gelijkaardige spoed- |
procedure ontwikkelen voor vragen naar materiéle bij- |
stand. |
|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

Anderzijds levert het VAPH ook een inspanning binnen de
bestaande reglementering.

In de praktijk is het zo wanneer een bijstandsvraag de pro-
vinciale afdeling, in het kader van een procedure voor de
Provinciale Evaluatiecommissie, of het Hoofdbestuur, in het
kader van een procedure voor de Bijzondere Bijstandscom-
missie, bereikt, de vraag onmiddellijk wordt voorbereid voor
de volgende zitting. De vraag hoeft niet eens geagendeerd
te worden, maar kan op de zitting “ter tafel” besproken wor-
den. Dit vraagt een inspanning van de administratie en de
leden van de commissie, maar verkort de procedure aan-
zienlijk.

BLAUWE PARKEERKAART

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

SNELPROCEDURE PAB B1IJ ALS

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.

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.



Ce nt ru m Prothesen en orthesen

Rolwagens en handbikes

TeCh N |SCh e Mobiliteitshulpmiddelen
. Positioneringsapparaten
Orthopedle Lig- en zitfietsen

www.cto.eu Driewielfietsen
Bandages

Steunzolen
Loopanalyses

Biezeweg 13
B-g230 Wetteren
T+ 3292725810
F+32927258 48
info@cto.eu

TRAPLIFT:

lengte: +/- 4.30m

Hoek: +/- 45°

Merk: ThyssenKrypp

Prijs OTK

Swinnen André 011/27.33.60 of 0472/94.25.26

AUTO:

HEBT U EEN ZOEKERTJE OF
EEN VRAAG?
LAAT HET PUBLICEREN IN
DE NIEUWSBRIEF.

Peugeot Partner I
BJ 08/01/1998 |
1900 cc [
ombouw: Mees

Rolstoelift langs achter I
Prijs: 4000 € |
Swinnen André 011/27.33.60 of 0472/94.25.26 o



SINDS JANUARI 2007 MEDISCH ONDERZOEK OP STUKKEN

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.

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-
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,.

Bijkomende inlichtingen kun je krijgen bij:
FOD Sociale Zekerheid

Directie-generaal Personen met een handicap
Zwarte Lievevrouwstraat 3c

1000 Brussel

Tel: 02-507 87 99

Fax: 02-509 81 85

e-mail: HandiN@minsoc.fed.be

DE STEM IN MIJN HOOFD VINDT MIJN MOND NIET MEER

ALS heeft mijn mond dichtgesnoerd en mij het
zwijgen opgelegd

Ik wilde nog tegenspreken maar werd gedwongen
sprakeloos gemaakt

Mijn woorden werden al snel slechts klanken
Mensen dachten die vent is dronken en ik kon wel
janken

Het letterslot kwam op mijn stembanden

Geen letter komt er meer verstaanbaar uit

Mijn woorden verstommen

Mijn keel is droog

Mijn spraakwater is op, mijn woordenschat ver-
dwenen

Hier zit ik slechts met mijn gedachten
Aap Noot Mies heb ik niet meer nodig
Ik wil erover praten en zoek een luisterend oor

Maar bijna niemand luistert naar mijn onverstaan-

baar gebrabbel
en praat gewoon door

Woorden zijn heel ver weg
Als ik de woorden had
Dan had ik ze gelijk in mijn mond genomen

De stem in mijn hoofd vindt mijn mond niet meer
Niet eens meer kunnen zeggen, ik hou van jou
Dat doet me pijn, dat doet me zeer

Ik hoop dat je mijn gedachten kunt lezen

Dan kan ik je zo nog eens laten weten hoeveel ik
van je hou

Soms zijn woorden voor jou gelukkig overbodig

Je leest vaak in mijn ogen wat er is

Kon ik maar hele zinnen naar mijn ogen sturen
Dan kon je lezen wat ik mis

Ik zou het uit willen schreeuwen van woede

Zelfs een afscheidswoord met een spraakgebrek is
mij niet meer gegund

Want door ALS zijn alle zinnen gezegd

met achter het laatste woord een dikke punt.

Gerard Rollenberg



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,
09/232.38.87
koen.deconinck@uzgent.be

UZ Antwerpen, Wilrijkstraat 10,
2650 Edegem, 03/821.45.08
Iris.Smouts@uza.be

De Bijtjes, Inkendaalstraat 1,
1602 Vlezenbeek, 02/531.53.13
lori.buggenhout@inkendaal.be

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

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

CHR de la Citadelle, Boulevard du 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 B1J ALS

Brochure met nuttige tips voor
patiénten met bulbaire ALS.

DEe TIEN GEBODEN VAN DE ALS

De belangrijkste leefregels om
het leven van een ALS-er en zijn
familie zo optimaal mogelijk te
houden.

KINDERBROCHURE

Wat als een zeer belangrijk per-
soon in het leven van een kind
plots ALS krijgt.

ARTSENKLAPPER

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

MANTELZORGERS EN
VRUUWILLIGERS

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

HANDLEIDING FYSIOTHERAPIE

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

Voor personen die over internet be-
schikken, is alles af te printen van
onze website www.ALSLIGA.be
Beschik je niet over internet, dan
kan je de nodige brochures laten
toesturen per post.
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ALS ZORGHOTEL: ALS DAN vzw

Amyotrofische Lateraal Sclerose - Dienstverlening Aangepaste Nursing

Ditisde maquette van het ALS zorghotel aan de Bel-
gische kust. Dit is een project dat de ALS Liga gaat
bouwen in samenwerking met de vzw’s Maria-
steen en Dominiek Savio uit Gits.

Het zorghotel zal gelegen zijn aan de Westende-
laan te Middelkerke. Aan de Belgische kust zullen
PALS volledig tot rust kunnen komen en opnieuw
energie kunnen opdoen hetzij voor korte of voor
langere perioden naar gelang de patiént zijn/haar
behoeften.

WAAROM WILLEN W1J EEN ALS ZORGHOTEL BOUWEN?

In Belgié bestaat er tot op heden geen ALS gespecia-
liseerd zorgcenter. 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 modern, toe-
gankelijk, gesofisticeerd en gespecialiseerd zorgcen-
ter oprichten dat de thuissituatie zo dicht mogelijk
benaderd en met de daarvoor opgeleide professio-
nele ondersteuning, gekoppeld aan een netwerk van
vrijwilligers en mantelzorgers. Bovendien biedt de
zeelucht niet alleen patiénten met ademhalingspro-
blemen 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.

NatuurlijkkandeALSLigaditnietalleencreéren.Deze
vereniging ontvangt geen werkingssubsidie van de
overheid. Alles wat deze vereniging tot nu toe heeft
verwezenlijkt gebeurde dankzij sponsors, service-
clubs, giften en sympathisanten. Op deze steun kun-
nen wij al zeker rekenen, waarvoor dank. Maar voor
dergelijk omvangrijk project is dit onvoldoende. Een
gespecialiseerd zorghotel oprichten en de bestaande
werking 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 aan-
spreken om dit project mee te helpen 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 zorghotel.

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
ALS DAN vzw




