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BESTE VRIENDEN,

Gelukkig ligt de winter weer achter ons
en met de zomer in zicht voelen we ook
de moraal weer verbeteren. U vindt ver-
derop in dit nummer interessante tips
om de lente nog beter voorbereid tege-
moet te gaan. Waarschijnlijk ben je al
volop bezig om een vakantie of trip te
boeken. Deze en andere tips uit de voor-
bije Nieuwsbrieven kunnen een aantal
meerwaarden hebben bij het nemen
van uw beslissing of informatie verstrek-
ken voor op het vliegtuig, zoals inenting
en andere voorzorgsmaatregelen. Deze
nieuwsbrieven kan je op onze website te-
rugvinden.

We kenden in 2008 een zeer goed con-
tactweekend en medisch congres voor
PALS te Nieuwpoort. Het mag eens ge-
zegd zijn om allen die zich er hebben
voor ingezet te danken. Bij dezen. Niet te-
genstaande de positieve reacties hebben
we toch besloten om geen ALS weekend
meer te organiseren. Dat was geen ge-
makkelijke beslissing maar deze beslis-
sing kent verschillende redenen.

1. Sommige informatie moet te lang
wachten om gepresenteerd te kunnen
worden op een moment van samen-
komst. We willen de informatie of pre-
sentatie brengen als ze vers is en een
informatiedag of infonamiddag organi-
seren op het moment dat het nieuws nog
nieuws is.

Deze essentiéle informatie wordt maar
gebracht op het einde (zondagnamid-
dag) van het weekend en dan zijn vele al
te moe en of huiswaarts getrokken. Dus
je mag in de toekomst meerdere infomo-
menten verwachten, verspreid over het
land.

2. Er bieden zich te weinig vrijwilligers
aan die dergelijke intensieve organisatie
mee willen organiseren en een verant-
woordelijkheid willen opnemen.

Het is niet onze bedoeling om u in deze
eerste ALS Nieuwsbrief van 2009 met
minder goed nieuws te beladen maar
noodgedwongen moeten we deze drasti-
sche maatregelen nemen. Ik hoop dat u
begrip kan opbrengen voor deze beslis-
sing. Misschien is het wel tijd voor een
andere aanpak die veel informatierijker

kan zijn en minder intensiviteit
vraagt van onze beperkte orga-
nisators. De contact/praatmo-
menten voor de PALS en hun fa-
milie zullen hierin ook perfect
kunnen ingelast worden.

Op onze website vind je bij ALS
TRIALS de laatste stand van za-
ken over de afgelopen, begon-
nen, uitgestelde of komende
studies met producten die mo-
gelijks iets kunnen betekenen
ter bestrijding van ALS. Aan de
reacties van de Patienten te ho-
ren, zijn de verwachtingen naar
het VEGF toe, zeer groot. [k wil
er op wijzen om toch op geen
al te hoge verwachtingen, laat
staan op genezing, te rekenen.
De meeste PALS zullen wellicht
al gehoord hebben over “trials”
of experimentele studies naar
nieuwe behandelingen waar-
van men de werking en de re-
sultaten nog onderzoekt.
Sommigen schrikken bij contact
name om deel te nemen aan
een trial. Ze hebben het gevoel
te dienen als proefkonijn. Niets
is minder waar want de selec-
tiecriteria om hieraan deel te
nemen worden uitermate goed
overwogen want niet iedereen
komt in aanmerking. Toch is het
belangrijk dat patiénten hier-
voor open staan want de mo-
gelijkheid bestaat dat ze baat
hebben bij deze behandeling.
Trials zijn geheel vrijwillig en
er wordt dan vanzelfsprekend
ook een protocol opgesteld voor
de personen die in aanmerking
komen voor de studie, met alle
mogelijke informatie over de
behandeling en hoe ze uitge-
voerd wordt.

Wil je deelnemen en wordt je
geselecteerd, denk eraan, het
kan U en ANDERE ALS-patién-
ten ten goede komen en het
onderzoek naar ALS een flinke
stap vooruit helpen.

Indien u of iemand in uw fami-

lie of vriendenkring interesse
heeft kan u altijd contact op-
nemen met het secretariaat
NMRC 016/34 35 08, u wordt
dan doorgeschakeld met de
juiste persoon.

Danny

Oproep.

Wereldwijd wordt 21 juni uit-
geroepen tot Wereld-ALS dag.
Ook in Belgié trachten wij op
deze dag de ALS problema-
tiek onder de aandacht te
brengen. Elke ALS organisatie
organiseert in eigen land een
specifieke actie voor ALS. In
Belgié komt het 21 juni idee
van 2009 van PALS Elli.
ledereen heeft wel ergens
spulletjes liggen die men niet
meer gebruikt. Elli stelt voor
dat ieder deze spulletjes op
21 juni te koop zet op eBay of
een andere online handels-
plaats tvv ALS Liga Belgié vzw,
samen met het vet tekstje.
Deopbrengstmaggestortwor-
denoprek.nr.385-0680703-20
mvv ACTIE ELLI.
Dank bij voorbaat voor uw
medewerking. Gelieve ons te
informeren via ALS contact
zodat wij een inventaris kun-
nen opstellen en opvolging
doen.




HET POTENTIEEL VAN MARIHUANA MOEDIGT ONDERZOEKERS AAN IN DE

BEHANDELING VAN ALS

Onderzoekers onderzoeken een nieuw an-
tidepressivum en pijnstiller die hetzelfde
werkt als cannabis (marihuana), zonder
de illegale neveneffecten.

Een decennium geleden, toen Daniele Pi-
omelli naar wetenschappelijke conferen-
ties ging, was hij dikwijls de enige onder-
zoeker die cannabinoiden bestudeerde, de
klasse van chemicalién die de gebruikers
van marihuana high maakt. Zijn werk
wekte vaak gehinnik en gelach op, maar
niet meer. Op de recente jaarlijkse Society
for Neuroscience conferentie, hebben on-
derzoekers hier bijna 200 verslagen opge-
leverd rond dit onderwerp.

Waarom al die aandacht? Vele weten-
schappers geloven dat cannabisachtige
medicatie in staat zou kunnen zijn om
een brede waaier aan ziektes te behande-
len, ver buiten de misselijkheid en chro-
nische pijn, die typisch behandeld wordt
met medische cannabis. Onderzoekers
stelden hier uitdagend bewijs voor dat de
cannabinoide medicatie kan helpen in de
behandeling van amyotrofe lateraal scle-
rose, ook gekend als ALS of de ziekte van
Lou Gehrig, de ziekte van Parkinson en
zwaarlijvigheid.

Andere onderzoekers bestuderen of deze
componenten slachtoffers van een be-
roerte of multiple sclerose kunnen helpen.
Hoewel de chemicalién in dezelfde regio
werken van het zenuwsysteem, zijn de
nieuwe medicatie geraffineerder en meer
doelbewust dan cannabis, met weinig van
zijn neveneffecten.

“Cannabinoides hebben veel farmaceu-
tisch potentieel,” zei Piomelli, een neuro-
wetenschapper aan de Universiteit van
California in Irvine.

“Veel mensen zijn erg enthousiast”

Hoewel de federale overheid tégen het
gebruik van medische marihuana is, be-
perkt het in het algemeen het cannabino-
ide onderzoek niet, waarvan het overgrote
deel de cannabisplant zelf niet betrekt.
Wetenschappers die Marinol gebruiken,
een legaal maar streng gereguleerd mari-
huana-achtige medicijn, hebben hiervoor
overheidsgoedkeuring nodig.

Omdat het cannabinoide sy-
steem pas in de late jaren 8o
ontdekt was, decennia na se-
rotonine, dopamine en andere
neurotransmitters, weten on-
derzoekers nog relatief weinig
over hoe het werkt. Zoals alle
neurotransmitter  netwerken,
bestaat het cannabinoide sy-
steem uit een serie van chemi-
sche paden door het brein en
het zenuwstelsel.

Cannabis produceert zijn effec-
ten door zijn pad te activeren,
vooral door de effecten van te-
trahydrocannabinol, of THC, het
belangrijkste ingrediént van de
drug.

In het laatste decennium, heb-
ben onderzoekers deze over-
vloedige testen gevolgd om hun
echte doel vast te leggen.

“Je hebt ze daar niet, om stoned
te worden. Dus, moeten er inter-
ne redenen zijn,”zegt Andrea Gi-
uffrida, een neurowetenschap-
per aan de Universiteit van de
Texas Health Sciences Center in
San Antonio.

Onderzoekers hebben geleerd
dat endogene cannabinoides,
interne hersenchemicalién die
het systeem activeren, een rol
spelen in de weefselbescher-
ming, immuniteit en ontste-
king, zijnde enkele van de func-
ties. Het cannabinoide systeem,
blijkt ook grote invloed uit te
oefenen, door het moduleren
van de vrijgave van dopamine,
serotonine en andere neuro-
transmitters.

Giuffrida en anderen geloven
dat cannabinoides degenera-
tieve ziektes zoals Parkinson en
ALS kunnen behandelen.

Op de conferentie, kondigde Gi-
uffrida aan dat een cannabino-

ide medicijn, Parkinsonachtige
effecten bij muizen afwendt.

De ziekte, die meer dan 1 miljoen
Amerikanen aantast, vernielt
neuronen in een sleutelgedeel-
te van het brein, waardoor de
patiénten de controle verliezen
over bewegingen.

Giuffrida, met collega’s David
Price en James Roberts, injec-
teerden muizen met een che-
mische stof die MPTP genoemd
wordt, die de schade van Parkin-
son nabootst.

Toen sommige van de beesten
vervolgens een medicijn kregen
dat cannabinoide receptoren
blokkeert, zagen hun zenuwcel-
len veel minder af dan de cellen
van andere muizen.

Dit was de eerste demonstra-
tie dat een cannabinoide me-
dicijn dit effect kan hebben.
Hoewel hij niet zeker is hoe de
anti-cannabinoide component
werkt, vermoedt Giuffrida dat
het neuronen beschermt door
de ontsteking te verminderen,
een belangrijke component bij
Parkinson.

Cannabinoides zouden ook ALS
kunnen vertragen, dat de neu-
ronen vernietigd die de spieren
beheren, tot dat de slachtoffers
verlamd geraken, niet in staat
om zelf te ademen.
Neurowetenschapper Mary
Abood werd eerst geinteres-
seerd in cannabinoides na het
horen over ALS patiénten die
wat verlichting kregen door het
roken van cannabis. Dus begon
ze dierlijke experimenten in het
California Pacific Medical Center
in San Francisco.

In haar studie, kregen muizen
met een ALS variant een com-
binatie van THC en cannabidiol,
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een andere component die in cannabis
gevonden kan worden.

Beide substanties waren cannabinoide
agonisten, chemicalién die het cannabi-
noide systeem activeren. Abood mat het
verloop van de ziekte door te testen hoe
lang de muizen op een staaf konden staan
die traag roteert.

De behandeling vertraagde de vooruit-
gang van de ziekte met meer dan 7 dagen
en verlengde de overleving met 6 dagen.
In menselijke termen, zou dit neerkomen
op ongeveer 3 jaar. Dat is een aanzienlijke
verbetering ten opzichte van het enige
ALS medicijn, riluzole, die de levensduur
verlengt met 2 maanden.

“Ik was erg enthousiast toen ik mijn initi-
ele resultaten kreeg, “ zei Abood.

Ook op de conferentie, kondigden onder-
zoekers aan het Institute of Neurology in
London resultaten aan die haar resultaten
bevestigden. Cannabinoides hebben ook
sommige menselijke ALS patiénten gehol-
pen in één kleine test, en Abood probeert
financiering te krijgen voor een grotere.
Als cannabinoides menselijke neuronen
kunnen beschermen tegen schade, zeg-
gen de onderzoekers, kunnen ze mis-
schien nuttig blijken in de strijd tegen
andere neurologische ziektes, waaronder
mentale ziektes.

Wetenschappers bekijken ook of cannabi-
noides multiple sclerose kan behandelen,
alsook epilepsie en de ziekte van Hunting-
ton, terwijl Giuffrida een studie begint op
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hun effect op schizofrenie.
Pleiters voor medische canna-
bis hebben lang getwist dat de
drug nuttig kan zijn voor de
behandeling van vele aandoe-
ningen, vooral chronische pijn,
misselijkheid en glaucoom (bij
dat laatste, werkt cannabis door
tijdelijk verminderde druk rond
het oog)

Hoewel ze deze visie niet be-
twisten, geloven de meeste on-
derzoekers dat er betere, meer
precieze manieren zijn om het
cannabinoide systeem te stimu-
leren.

Ze geloven dat cannabis te veel
negatieven heeft om een echt
effectief medicijn te zijn, met
neveneffecten waaronder ge-
heugenproblemen, verminder-
de immuniteit en mogelijk ver-
slaving. (Sommige onderzoekers
betwisten deze “verslavende”
vordering)

Cannabis heeft een andere keer-
zijde. Vanuit een wetenschap-
pelijk standpunt, zegt Giuffrida,
is het “ een heel vuile drug.” Het
bevat meer dan 300 componen-
ten, waarvan 60 het cannabino-
ide systeem aantasten. Weten-
schappers begrijpen niet wat
de meeste van deze substanties
doen, of hoe ze samen werken.

AANDACHT!

Deze complexiteit maakt het
moeilijk voor onderzoekers om
de effecten van cannabis vast te
pinnen.

Een cannabinoide, Marinol, is
legaal beschikbaar. De compo-
nent die THC in een pil-vorm be-
vat, wordt meestal voorgeschre-
ven voor misselijkheid en voor
verlies van eetlust onder AIDS
patiénten. Maar Marinol heeft
dezelfde psychoactieve effecten
als cannabis.

“Dus de sleutel”, zegt Piomelli,
“is de effecten te krijgen zonder
de neveneffecten.”

Te dien einde, heeft Piomelli
een component ontwikkeld die
URB597 noemt, en die het li-
chaam niet overstroomt met
cannabinoides, zoals Marinol en
cannabis doen.

In plaats daarvan, vertraagt het
de afbraak van de cannabino-
ides in het systeem. Hij denkt
dat het medicijn kan helpen bij
pijnbehandeling, angst en zelfs
depressie, zonder de patiénten
high en vergeetachtig te voeren.
Hij en anderen zijn dit aan het
testen op dieren.

AANDACHT!

Regelmatig krijgen wij melding van deur aan deur verkoop in naam van de ALS Liga.
Het gebeurd ook aan supermarkten en op marktplaatsen.

Pas op: mensen die hiervoor de toestemming hebben zijn drager van een offici€le brief ondertekend door de voorzit-

ter of penningmeester.

Daarom: vraag steeds de leurderkaart of hun toestemming van de ALS Liga.

Noteer steeds de naam van de verkoper.

Bij twijfel, koop niets, verwittig ons en desgevallend de politie zo snel mogelijk.

Wij ondernemen de nodige acties.

AANDACHT!



UW WETENSCHAPPERS VERTRAGEN ALS DOOR STAMCELLEN

UW wetenschappers hebben met succes
de voortgang van ALS (Amyotrofe laterale
sclerose) weten te vertragen door gebruik
van bewerkte volwassen stamcellen van
beenmerg door direct een groeifactor toe
te dienen in verschrompelende spieren bij
ratten.

Deze bevindingen werden donderdag ge-
publiceerd in het blad ‘Molecular Therapy'.

Hoewel het in een relatief vroeg stadium
bevindt, geeft het onderzoek hoop dat
dit proces ooit voor een nieuwe therapie
zal zorgen voor mensen die lijden aan de
verzwakkende en fatale ziekte, die veroor-
zaakt wordt het voortschrijdend verlies
van motorneuronen en zijn verbinding
met de spieren.

Er zijn momenteel geen werkzame behan-
delingen voor ALS.

“Ik wil de patiénten niet te veel verwach-
tingen geven,” zei Masatoshi Suzuki, de
wetenschapper van UW-Madison, die de
studie leidde vanuit het ‘Waisman Center".
“Maar tot nu toe toont de toepassing veel
belofte”.

De studie steunt op een vorig onderzoek
dat aantoonde dat motorneuronen, de
sleutelcellen die de spieren verbinden
met het centrale zenuwstelsel, beschermd
konden worden door stamcellen die een
sleutel groeicomponent droegen nl. glial

cell line-derived neurotrophic
factor (GDNF).

Vorig werk van Suzuki en Clive
Svendsen, een professor neuro-
logie aan UW-Madison, toonde
dat transplantatie van neurale
stamcellen in het ruggenmerg,
de motorneuronen kon bescher-
men die aftakelen in een ALS rat
model. Maar de motorneuronen
verbonden zich nog steeds niet
doeltreffend met de spieren die
verzwakten door ALS.

In de nieuwe studie gebruikten
Suzuki en zijn collega’s volwas-
sen beendermerg dat bewerkt
was om GDNF onmiddellijk in
de spier vrij te geven als een
soort van ‘Trojaans paard’ om
een groei factor af te geven. In
het verleden werd aangetoond
dat beendermerg stamcellen op
zich een mild effect hadden, mo-
gelijk door hun eigen bescher-
mende factor vrij te geven.

Maar in het nieuwe onderzoek
vertraagden de wetenschap-
pers de voortgang van de ziekte
en verlengden ze de levens-
verwachting van de betroffen
dieren. De groep uit Wisconsin
rapporteerde dat de aange-
maakte cellen goed overleefden
wanneer ze in de spieren wer-

STATINS VERHOGEN HET RISICO OP ALS NIET?

Een verslag van de Food and Drug Admi-
nistration toont aan dat het gebruik van
cholesterol verlagende medicijnen, sta-
tins genaamd, de kans op amyotroop la-
teraal sclerose (ALS), algemeen gekend als
de Lou Gehrig’s ziekte, niet verhoogt. Ten
gevolge hiervan raadt de FDA aan, de ma-
nier van voorschrijven en het gebruik van
statins niet te veranderen.

Volgens Wikipedia is ALS of de Lou Gehrigs
ziekte een progressieve, meestal fatale,
neurodegeneratieve ziekte veroorzaakt
door een degeneratie van de cellen in het
centraal zenuwstelsel waardoor de be-

wuste spierbewegingen aange-
tast worden. In de United States
lijden ongeveer 1 a 2/100 o000
personen aan de ziekte.

De FDA analyse gepubliceerd op
Maandag 29 September 2008
in Pharmacoepidemiology and
Drug Safety, werd uitgevoerd in
antwoord op het ontvangen van
een onverwacht hoog aantal
rapporten betreffende statins
bij ALS patienten.

Voor de uitgave analyseerden
Dr. Eric Colman en collega’s ge-

den ingebracht en het aantal
neuromusculaire verbindingen
en motorneuronen in het rug-
genmerg in de middelste fases
van de ziekte aanzienlijk ver-
hoogden.

“De positieve effecten die ge-
rapporteerd werden in de studie
waren niet zo groot”, zei Suzuki.
“Maar ze zijn belangrijk. We zijn
nu aan het werken om onze me-
thode te veranderen en de posi-
tieve effecten te verbeteren.”
Hoewel de studie eens zou kun-
nen leiden tot behandelingen
voor de ziekte, waarschuwde Su-
zuki dat nog veel werk moest ge-
daan worden vooraleer dit kon
geprobeerd worden bij mensen.

Mede-auteurs van de nieuwe
moleculaire behandeling zijn Ja-
calyn McHugh, Craig Tork, Bran-
don Shelley en Antonio Hayes,
allen van UW-Madison; llaria
Bellantuono van het Royal Man-
chester kinderhospitaal, United
Kingdom; en Patrick Aebischer
ven de ‘Ecole Polytechnique Fé-
drale de Lausanne’, Zwitzerland.
De nieuwe studie werd onder-
steund dor de ‘ALS association’,
het nationale gezondheidsin-
stituut, de universiteit van Wis-
consin Foundation en de Les
Turner ALS Foundation.

gevens van 41 klinische onder-
zoeken die op lange termijn uit-
gevoerd werden. Zij besloten dat
patienten die statins gebruiken
geen groter risico vertonen tot
het ontwikkelen van ALS dan die
personen die de medicijnen niet
gebruikten.

Statins of HMG-CoA-reductase
inhibitoren worden gebruikt
om het cholesterol gehalte in
het bloed te verminderen. Cho-
lesterol zou aan de basis liggen
van hartziektes. Toch beweren
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sommige studies dat cholesterol slechts
een kleine rol daarin zou spelen. Studies
toonden aan dat deze medicatie effectief
een positieve invloed heeft bij patienten
die onderliggende hartziektes hebben.
Het zou geen invloed spelen bij patienten
die geen voorgaande hartproblemen ver-
toonden.

De onderzoekers van deze studie toonden
aan dat bij 9 van de 64 ooo patienten be-
handeld met statins (4.2 gevallen per 100
000 patient-jaren), ALS gediagnostiseerd
werd, dit in vergelijking met 10 van de 56
ooo patienten die geen statins namen
(5.0 gevallen per 100 ooo patient-jaren).
“Terwijl de FDA de verminderde stijging
van de incidentie van amyotroop lateraal
sclerose (ALS) in patienten behandeld met
statins, in klinische onderzoeken, gerust-
stellend vindt, toch wordt het verdergaan
met deze studie gerechtvaardigd gezien
het grootschalig gebruik van dit medicijn
en de serieuze aard van ALS”, zei Dr. Mark
Avigan, co-auteur van dit tijdschrift.

De FDA verwacht dat in de komende 6 a
9 maanden een epidemiologische studie
over ALS en statins voltooid zou worden
en welke meer informatie zou verschaf-
fen. De studie wordt geleid door Dr. Lorene
Nelson, hoofd van de afdeling epidemio-
logie van de Stanford University School
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dokters van wacht beschikbaar bij nationale inlichtingen

of Medicine, en collega’s van de
research afdeling, Kaiser Perma-
nente.

Een gezondheidsobservator die
niet genoemd wilde worden
stelde voor dat het nemen van
een toevlucht tot vroege proe-
ven die de betrouwbaarheid van
post-marketing rapporten van
ALS en de ongunstige effecten
op statins trachten te weerleg-
gen geen correcte aanpak zou
zijn, dit omdat de gegevens van
klinische proeven niet van toe-
passing zouden zijn in klinische
omgevingen losstaand van de
proeven.

Alhoewel dat de onderzoe-
kers 41 klinische onderzoeken
doorgrondden, enkele andere
studies sugereren dat statins
de nerveuse functies in ALS pa-
tienten wel zou verslechten.
Toch moet er meer onderzoek
gedaan worden om na te gaan
of het verband van oorzakelijke
samenhang is.

Eén studie gepubliceerd in de
Aug 2008 uitgave van Amyo-
tropic lateral sclerosis — officiele

publicatie van het World Fede-
ration of Neurology Research
Group on Motor Neuron Disea-
ses —vond dat ALS patienten die
statins nemen een 63 procent
hogere afname van de ALS func-
ties vertonen vergeleken met
die patienten die geen statins
namen.

De studie omvat 164 patienten
die ALS hebben en waarvan er 32
statins namen tussen Jan 2006
en Sept 2007 Hierbij vonden
Zinman Lvan de universiteit van
Toronto en zijn collega’s dat pa-
tienten die statins namen een
duidelijke verhoging vertonen
in het aantal spierkrampen en
de intensiteit ervan in vergelij-
king met die patienten die geen
medicijn namen.

De onderzoekers stellen voor
“Alhoewel deze organisatie geen
oorzakelijk verband aantoont, is
het goed om voorzichtigheid uit
te oefenen en het stoppen of
het vervangen van statins me-
dicatie in patienten met ALS te
bespreken.”

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 in-
lichtingendienst. Voor deze vorm van dienstverlening verkreeg Belgacom eind 2001 de enthousiaste medewerking van de meeste
regionale raden van de Orde der Geneesheren, waardoor de inlichtingendienst steeds kan beschikken over een geactualiseerd
wachtdienstenbestand. Meer dan 80% van de wachtkringen zijn momenteel opgenomen.

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

ALS' ~e ONDERZOEK ALS e Onperzoex ALS

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.

ONDERZOEK

Indien u zo een gift doet via de Liga, gelieve dan te verme :‘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.



ORTHOPEDIE MARIASTEEN vzw

- Orthopedische schoenmakerij

- Technische Orthopedie

- Apparaten, spalken, maatwerk,...

- Volledig gamma rolwagens, scooters,fietsen,...
- Alle individuele aanpassingen

- POW depannagedienst: 7 dagen op 7 bereikbaar via
oproep naar 0496/523.755

kortom, steeds tot uw dienstl]
met de beste oplossing voor uw vraag!

Koolskampstraat 39b ) _
8830 Gits www.orthopedie-mariasteen.be

@ 051/230.875 orthopedie@mariasteen.be
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I Om de ALS Liga meer naambekendheid en financiéle ondersteuning te bieden, organiseren verschillende organisaties, serviceclubs |
| en sympathisanten vaak interessante activiteiten tvv ALS Liga. Hieronder vind je de lijst van de activiteiten en het zou leuk zijn je |
daar te mogen ontmoeten! Ook voor de organisators is uw aanwezigheid van groot belang. Kijk dus eens wanneer er bij u in de
buurt een activiteit plaatsvindt en je de Liga kan vertegenwoordigen! Wij en alle andere PALS zouden dit zeer op prijs stellen. Geef
I een seintje indien je zo een activiteit wil bijwonen. |

oo o oo e s omm omm omm omm omm omm o mm o mm o e e e e e o o omw owl
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| REVA BEURS 2009

23 tem 25 april 2009

BOUNCE XL

28 april 2009 22.30 u tot 05.00 uin zalen LIDO & ODIL in
de Boogaardenstraat 33,3000 Leuven.
Dit evenement is gedeeltelijk tvv de ALS Liga Belgié vzw.

FUIF met DJ Cause (BoardX, fataal), DJ Dysfunkshunal
(TMF coolsweat, Killa Tactics), TLP (TMF coolsweat, Culture Club)

De beurs REVA 2009 wordt
| georganiseerd in Flanders Expo te Gent. REVA is de be- |
langrijkste Belgische informatiebeurs met exposanten

I uit binnen- en buitenland. Zij richt zich tot personen met I VVK: € 4 —Aan de kassa: € 5 —Drank: € 1.6
een handicap, ouderen met beperkingen, hun familie,
professionelen en vrijwilligers.

| Deats Liga Belgié doet eveneens mee. Breng ons een be- I De 30°° editie van de 20 km door Brussel vindt plaats op
zoekje op standnummer 10.26 31 mei 2009, om 15 u op de Esplanade van het Jubelpark .

| Voor meer info rond de Reva beurs kun je terecht op www. I Deze editie krijgt een speciaal kleurtje, de organisatie heeft
reva.be. Op de website van REVA 2009 kun je terecht voor heel wat verrassingen in petto.

| gratis toegangskaarten (vanaf begin 2009 beschikbaar) u

kan ook gratis toegangskaarten verkrijgen via de ALS Liga. IS EE 2 216 1 S A G RN

Federale overheid tvv de ALS Liga Belgié vzw, ook zal er aan
de stand van de Federale overheid de actie HAR(d)T voor

iU GRS ————

't ZOMER IN SINT-DENDIS 2009 A5 ockoppeld worden.
vrijdag 19 juni 2009 om 20 u
13 de benefietconcert t.v.v. de Belgische ALS-liga LENTEKRIEBELS
Sint-Dionysius- en Genesiuskerk Concert 15 mei 19u30

Sint Denijs (N50 Kortrijk-Doornik, via Kooigem)
met openluchtreceptie na het concert
IIMEER INFORMATIE VOLGT NOG!!!

Salonorkest Panache en Stadbeiaardier van
Nieuwpoort in concert

Panache o.lv. Ditk Boehme en Els Debevere, stadsbeiaar-

Wie tot nog toe geen uitnodiging ontving voor de zomer- di?r . . o
concerten in Sint Denijs kan zijn gegevens doorsturen naar Vrl](%agavon‘d 15 mei gaat in het kerkje ‘Sint Bemarc‘ilus-
Lieve Vandenhende-Vervisch, vervischlieve@gmail.com kerk’ van Nieuwpoort-bad het dubbelconcert door “Sa-

lonorkest Panache en Stadsbeiaardier van Nieuwpoort in
concert”. Zij brengen de mooiste melodieén uit lichtklas-

De 30 Dwars door Brakel Wandeltocht siek, film en zoveel meer en musiceren zowel afzonder-

gaat ditmaal door tvv ALS Liga Belgié VZW lijk als samen. Dit concert wordt georganiseerd door de

. stadsbeiaardier, de kerkfabriek St. Bernardus, een aantal

Deze wandeltocht gaat door op zondag 26 april 2009. vrijwilligers en met medewerking van het stadsbestuur
Een speciaal 6km parcours voor andersvaliden - rolwagens. van Nieuwpoort.

Vele gratis bevoorradingen en leuke attracties!! De opbrengst van het concert gaat integraal naar de ALS-

Speciale toiletvoorzieningen en parkeergelegenheden voor
minder mobielen!!
Brakel het wandelmekka van Vlaanderen!!

Liga en dit jaar specifiek voor het project ALS-DAN, wat
staat voor ALS-Dienstverlening Aangepaste Nursing. Zij
zijn druk in de weer met de plannen om een vakantie-
zorgcentrum te bouwen. Dit vakantie-zorgcentrum
Lentehappening wordt gebouwd in samenwerking met Dominiek-Savio-
Instituut van Gits en komt in Middelkerke op grond gele-
gen tussen de school ‘Ter Strepe’ en de woonwijk aan de

WAT? Een beurs om frisse ideeén op te doen,
professioneel advies in te winnen of om gewoon ontspan-

nen alles te bezichtigen. Nieuwpoortsesteenweg.
WANNEER? 10 april tot 13 april 2009 Zoals vorige keer zetten het salonorkest Panache en
WAaAR? In de Site Oud Sint-Jan, Mariastraat 38, 8ooo Brugge stadsbeiaardier Els Debevere zich in om u een fijne, ont-

spannende, leuke en onvergetelijke avond te bezorgen.

Na het concert wordt u de mogelijkheid geboden om nog
In het kader van Wereld ALS dag hebben wij onze aan- even bij een glaasje na te praten.

vraag ingediend bij VRT voor het project rond de gratis
zendtijd. Dit project is ons toegekend en de ALS TV spot
I zal dus de week van 22 juni 2009 tot 26 juni 2009 te zien
zijn op Eén. Ook op de radio zal een spot te horen zijn
van de ALS Liga, deze kan je horen op volgende radio’s:
radio 1, radio 2, Klara, Studio Brussel, MNM!!!
| Deze spots zullen op afwisselende tijdstippen te zien en
te horen zijn!

r—————————1

I Kaarten voor dit concert kosten 15 euro en zullen van-
I af begin april te verkrijgen zijn via overschrijving op
779-5977113-07 (met vermelding van uw naam en het
I aantal kaarten) of bij de toeristische dienst van Nieuw-
poort-stad en Nieuwpoort-bad.

[
ol

U kan ook kaarten verkrijgen na weekeindvieringen in de
St. Bernarduskerk.

L—————————



Cerais een cooperatie van zo'n half miljoen vennoten en
investeert samen met hen op financieel en maatschap-
pelijk vlak.

Cera controleert ruim 30 % van de aandelen van KBC
Groep. Deze investering zorgt voor de stabiliteit en de
verdere ontwikkeling van deze groep. Zo creéren we kan-
sen voor directe en indirecte werkgelegenheid.
Cerainvesteert ook in de samenleving via maatschappe-
lijke projecten op regionaal, nationaal en internationaal
vlak. Deze projecten sluiten aan bij de waarden van onze
cooperatie: samenwerking, solidariteit en respect voor

Zo'n half miljoen vennoten bouwen elke dag mee aan de
maatschappelijke projecten en verstevigen de fundamenten

van een sterke financiéle groep

De domeinen waarin Cera investeert zijn: Armoe-
de en sociale uitsluiting, Cera Expertisecentrum
Ondernemen,Kunst en cultuur, Land- en tuinbouw, en
platteland, medisch- sociaal, Lokale onderwijsinitiatie-
ven en Solidair bankieren en verzekeren in ontwikke-
lingslanden via BRS.

Onze investeringen dragen bij tot de welvaart van alle
betrokkenen en tot het welzijn van de hele samenleving.
ALS Mobility & Digitalk vzw werd in 2009 met 11 000 €
ondersteunt.

het individu.

LEUVENSE KERSTMARKT

De Leuvense Kerstmarkt geeft elk jaar de
kans aan een ‘goed doel’ om geld in te za-
melen. Dit jaar was de ziekte ‘amyotrofi-
sche laterale sclerose’ (ALS) aan de beurt.
Dat ALS extra steun en aandacht verdient
behoeft geen betoog. Het onverminderd
wegkwijnen van motorneuronen (de ze-
nuwecellen die de spieren aansturen) geeft
immers aanleiding tot verlammingen
van de spieren in de ledematen, maar ook
van de spieren die instaan voor de spraak,
het slikken en de ademhaling. Vooral
de aantasting van deze laatste maakt

dat patiénten gemiddeld 2 tot
5 jaar na het begin overlijden
aan deze vreselijke aandoe-
ning. Een afdoende behande-
ling bestaat tot op heden niet,
maar dat wil niet zeggen dat de
patiénten aan hun lot worden
overgelaten. De patiéntenver-
eniging (de ALS liga) met haar
secretariaat in Leuven, het neu-
romusculair referentiecentrum
te UZ Leuven en het KULeuven
laboratorium  Neurobiologie,
werken elk op hun manier aan

de ondersteuning en behande-
ling van ALS patiénten: de ALS
liga door onverminderde inzet
voor patiénten en hun belan-
gen, en een goed georganiseer-
de verdeling van hulpmiddelen
(van rolstoelen tot spraaktech-
nologie); het neuromusculair
referentiecentrum door het be-
geleiden en behandelen van pa-
tiénten die zich steeds opnieuw
moeten aanpassen aan bijko-
mende motorische beperkingen
tijdens het ziekteverloop; en het




labo neurobiologie dat de mechanismen
die aanleiding geven tot het afsterven van
de motorneuronen probeert te doorgron-
den in de hoop hier betere behandelingen
uit te kunnen distilleren.

Op de kerstmarkt, van 12 tot en met 21 de-
cember 2008, gaven vrijwilligers van deze
drie organisaties het beste van zichzelf
om een zo groot mogelijke opbrengst in te
zamelen. In een gemoedelijke Kerstsfeer
werd van iedere voorbijganger begrip en
steun gevraagd voor deze aandoening.
Ook was het voor ons opvallend dat we 7
jaar geleden toen wij eveneens het goede
doel waren op de Leuvense Kerstmarkt
aan nagenoeg iedereen moesten verdui-
delijken wat ALS juist was; dit jaar was
dit slechts bij uitzondering het geval. Dit
duidt er toch op dat ALS steeds meer be-
kendheid krijgt. De hulp van acteurs van
‘Thuis’ - Leah Thijs was meter van dit pro-
ject - was een hart onder de riem en mede
dankzij de goedgeoliede organisatie van
de Leuvense Kerstmarkt werd het goede
doel van deze editie een groot succes.

Op vraag van de patiénten, zal de op-
brengst van deze kerstactie gaan naar het
wetenschappelijk onderzoek. In het labo
neurobiologie gebeurt al jaren onderzoek
naar de ontstaansmechanismen van ALS.
Als steun voor het onderzoek zal een ‘bead
beater homogenizer’ en een PCR-toestel
aangekocht worden ( ter waarde van €
14.000). Het homogeniseertoestel vormt
de eerste stap voor het analyseren van
DNA, RNA of eiwit uit cellen of weefsels en
versnelt hiermee dramatisch de handma-
tige methode die voorheen gebruikt werd.
Het PCR-toestel wordt gebruikt om DNA
fragmenten te versterken en analyseren.
Zo wordt de opbrengst van deze actie ge-
investeerd in toestellen die het onderzoek
naar ALS aan de KULeuven in jaren aan-
zienlijk zullen verbeteren en versnellen.
Deze toekomstgerichte investering en het
blijvend vertrouwen van patiénten, hun
families en zorgverleners in het onder-
zoek naar ALS vormt een enorme stimu-
lans in de strijd tegen ALS.

Alle foto’s van de kerstmarkt kan je bekij-
ken op onze website!

KERSTCONCERT LIERDE.

Ik ben Ellen Rigaux, 23 jaar. Zingen is voor
mij een passie, het maakt me gelukkig en
het biedt me de kans anderen mooie mo-
menten te bezorgen.

September
vrienden muzikanten besluiten

2008: met mijn

we een benefiet kerstconcert te
organiseren tvv een goed doel.
Over een doelgroep hoeven we
niet na te denken: het wordt de
ALS liga.

Voor mij is dit vanzelfsprekend,
want sinds 3 generaties woedt
in mijn familie, langs moeders-
zijde, een erfelijke vorm van ALS.
We hebben aan deze ziekte te-
veel dierbaren verloren en nog
anderen moeten met deze vre-
selijke ziekte leven.

Met dit concert wilden we alle
ALS patiénten een hart onder
de riem steken en aandacht vra-
gen voor deze weinig gekende
ziekte.

Er volgden drukke maanden van
organisatie en repetities.

De pastoor van Sint-Martens
Lierde stelde ons heel genereus
zijn stemmige en prachtige kerk
ter beschikking. In een mum van
tijd verkochten we alle kaarten.
Op de valreep nog bood de meis-
jesgroep “ELLE” spontaan aan
om enkele nummers te vertol-

ken.

12 december: stipt 20 u. vangt
het concert aan. 270 mensen
vulden de kerk waar normaal
150 stoelen staan.

Een greep uit ons programma:
Stille Nacht / Entre le boeuf et
I'ane gris / great are you Lord /
Amazing grace / Oh happy day...
Gerrit Jalet (piano), Sven Bee-
rens (percussie), Geert Baeke-
landt (gitaar),

Anne Ahonen en ik (zang) en
de meisjes van “ELLE” gaven het
beste van zichzelf. Veerle de Pes-
semier praatte het geheel aan
elkaar, zij zorgde tevens voor
treffende teksten.

En het publiek genoot hoorbaar.
Het was voor iedereen een war-
me en emotionele avond.

Deze avond maakte me zeer
gelukkig: de gratuite inzet van
alle muzikanten en vrijwilligers,
de aandacht voor de patiénten
en de ziekte, de vertegenwoor-
diging van de liga, het enthou-
siasme van het publiek, de op-
brengst (€ 4.000). En ik hoop
van ganser harte dat we dit in
de toekomst nog kunnen herha-
len.




KAARTING TE LOPPEM:

Op 13 februari 2009 hield de familie Lak-
iere voor de zesde maal in de parochie-
zaal in Loppem een kaartavond tvv de
ALS-Liga.

December 2008 zijn ze met hulp van
vrienden begonnen met de voorverkoop
van de kaarten (1002 verkocht) en vervol-
gens nog op prijzenjacht gegaan.

Dat is niet zo gemakkelijk. Maar gelukkig
mochten ze opnieuw op hun gulle schen-
kers rekenen. Waarvoor ze grote dank-
baarheid hebben want zo was hun doel
voor de zesde keer met succes bereikt.
ledereen die een omslag kocht had zeker
een prijs en nog een extra kans om een
van de vele mooie hoofdprijzen te win-
nen. (180 verkochte loten)

Om 20.u kwamen de eerste kaarters bin-
nen. Al gauw was de zaal gevuld en ieder-
een voelde zich op zen gemak.

De mensen bleven met veel enthousi-
asme doorkaarten en toen ze vertrokken
zeiden ze met een glimlach, tot volgend
jaar. De opbrengst van deze kaarting be-
draagt minstens € 1200.

In naam van de ALS Liga bedanken we ie-
dereen voor de steun en het aangenaam
contact dat we mochten ontvangen.

De ALS Liga en de PALS bedanken de fa-
milie Lakiere en hun ruime vriendenkring
voor dit

KBC WANDELWEEK

De KBC wandelweek ten voor-
dele van de ALS liga en de ziekte
van Duchenne gaat van start op
5 oktober 2008, na een receptie
in het KBC kantoor in Gent. De
bedoeling is zoveel mogelijk
geld in te zamelen voor weten-
schappelijk onderzoek naar ALS
(Amyotrofe Lateraal Slerose) en
de ziekte van Duchenne, beiden
progressieve spierziektes met
de dood tot gevolg. De verte-
genwoordigers van de ALS liga
en B4M (bikers for Maarten)
lichten toe over de ziektes en
geven uitleg over het doel van
de actie. Ook patiénten en fa-
milie van patiénten doen hun
getuigenis. Veel collega’s en
hoogwaardigheidsbekleders
waaronder Mong Rosseel, peter

van de ALS liga, wensen hen een
succesvolle wandelweek toe.

De toch loopt van Gent naar
Antwerpen met een ommetje
van 300 km ‘rondom Brussel’.
Onderweg logeren de stappers
in Jeugdherbergen. Het eten
werden verzorgd door vrijwilli-
gers die de wandelaars volgden
in hun mobilhome..

Op 1 oktober komen de wande-
laars aan in Antwerpen waar ze
met veel dank- en lofbetuigin-
gen ontvangen worden op een
receptie “Op 't schoon verdiep”.
De stappers zijn het erover eens
dat dit een grandioos sportief
succes was en nemen er de bla-
ren en spierpijn graag bij. De
tocht bracht 9.386,32 euro op
aan sponsoring en KBC rondde
dit bedrag af tot 20.000 euro en
mag bijgevolg een groot succes
genoemd worden.

r—————————————————————1

BEKENDHEID ALS IN DE MAATSCHAPPUJ...

We krijgen vaak te horen bij een overleg,
of veel personen die bellen naar de ALS
Liga en zeggen dat de ziekte niet veel
naambekendheid heeft/krijgt. ledereen
vindt dat uiteraard spijtig. Wij willen
graag deze stelling eens verduidelijken.
Op het secretariaat komen de laatste tijd
meer en meer kranten, tijdschriften, te-
levisiemakers,... 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 begrijpen maar al te
goed dat het niet makkelijk is
om het verhaal voor de camera
te vertellen. Dit vergt van ons
telkens veel inzet en telefoons
en vaak zonder resultaat.

Hierdoor gaan vele 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

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

L—————————————————————J



Mobility by Olivier

Elektro scooters ¢ Rolstoelen ¢ Elektro rolstoelen ¢ Hulpmiddelen

4 Light Drive Solo GBS 4
¢ Rolstoelmotor -
¢ afneembaar in 10 seconden
¢ zeer licht
* 10 km/u
Solo p

* super comfort
* cruise control
* 4 veersystemen

Classic DX w

* tot 45 km/u

* voor zware prestaties -
o e e 4 Oprijplaat Decpac
e super licht !

*van 70cm tot 2 meter

Balder Finesse p

* uniek hooglaag-
systeem

* meer bewegings -
vrijheid G

* binnens- en <
. 4

buitenshuis

Volledige begeleiding voor terugbetaling ¢ 7//7 dagen service ® comfort toestellen

Mobility by Olivier * Holstraat 115 ¢ 1770 Liedekerke « M 0487 22 80 22 °+ E info@mobilitybyolivier.obe ¢ W www.mobilitybyolivier.be




TIPS VOOR DE LENTE

VOETVERZORGING .
Onze voeten hebben al weer wat maan-
den afgesloten gezeten. Denk aan sokken,
panty’s en zware schoenen. Dit was ook
nodig natuurlijk in deze koude winter.
Toch worden de voeten - een zo'n belang-
rijk lichaamsdeel- weliswaar in de dage-
lijkse verzorging vaak vergeten. Het is tijd
voor extra aandacht.

Loop of zit zoveel mogelijk op blote voe-
ten, binnen en buiten wanneer de tem-
peratuur het toe laat. ‘s Morgens bij de
vroege frisse dauw even je blote voeten
in het gras zetten, een weldaad. Zo nu en
dan een heerlijk voetenbad, verzorg de na-
gels, doe voetoefeningen en zeker niet te
vergeten het masseren van de voeten.
Liefst ‘s morgens en ‘s avonds voor het sla-
pen gaan met een heerlijke vette goed in-
trekkende bodymelk.

HEB JE LAST VAN VOORJAARSMOEHEID EN
WIL JE WAT AANSTERKEN,

WAT KAN JE ZELFDOEN? .
Een eenvoudige theekuur doet won-
deren, bv. brandnetel, driekleurig
viooltje,paardenbloem, zijn voor deze ver-
moeidheid heel geschikt. Tevens hebben
zij een sterk reinigende werking. Ze wer-
ken bloedzuiverend en vochtafdrijvend. Je
kunt ze dus ook gebruiken bij onzuiver-
heden van de huid zoals acne Drink drie
maal per dag een kopje voor de maaltijd.

UITSTAPJES

Dierenpark Planckendael met de boot,
met de trein tot station Mechelen en daar
kan je de boot nemen. Je kan een hele
dag verblijven in het midden van de na-
tuur. De inkomsten van je bezoek worden
bovendien gebruikt voor wetenschappe-
lijk onderzoek in Planckendael maar ook

in de natuur, zodat we meer te
weten komen over de dieren. In
de lente worden er ook vele jon-
gen geboren, en die zijn toch zo
schattig.

Paradisio, met de trein tot sta-
tion Cambron-Casteau. Hier kan
je gaan kijken naar wilde dieren,
tropische vissen en een specta-
culaire roofvogelshow bijwo-
nen. Nieuw is een prachtige In-
donesische tuin van 7 hectaren
met mooie bloemen en geurige
struiken maar ook hier zitten
wilde dieren.

Mini-Europa, met de trein tot
station Brussel-Centraal,en dan
rit met MIVB. Europa in het mi-
niatuur. In totaal 350 gebouwen
over 2,5 hectare. Mogelijkheid
om aan verschillende spelen
deel te nemen zoals het virtuele
spel.

Flandria

MEMBER OF THE BRABOC GROUP

Scheldetocht met de Flandria,
met de trein tot station Antwer-
pen-Centraal en dan rit met De
Lijn. Je maakt een rondvaart van
50 minuten zodat je een beeld
krijgt van Antwerpen. Je kan ge-
nieten van een prachtig panora-

misch zicht op de oude stad.
Info over al deze trips vind je op
www.b-rail.be

TRAINYOURBRAIN
Is je brein een beetje stilgeval-
len deze winter, braintraining
kan je terug wakker schudden.
Onderzoek wijst uit dat we her-
senen kunnen trainen. Zo zijn
we dus in staat ook mentaal
langer fit te blijven. Verschil-
lende fabrikanten spelen slim in
op deze ontwikkeling. Een goed
voorbeeld hiervan is de sudo-
ku-puzzel. Ook de zogenaamde
braingames bewijzen het: brain-
fitness is hot. Je kan surfen naar
www.neurocampus.nl. Hier vind
je een hele hoop hersenkrakers,
je hoeft je enkel te registreren
voor toegang. Je kan bv taal
maar ook rekenen of ruimtelijk
inzicht oefenen.

LITERAIRELENTE
De literaire lente zet 24 eigen-
tijdse boeken in de kijker die
samen een een boeiend voor-
jaarsaanbod vormen. In deze
lijst staan boeken van Vlaamse
schrijver of vertaalde werken,
zowel van gekende schrijvers
als van nieuw talent. Bij deel-
nemende boekhandels kan je
terecht voor informatie, voor-
proefjes en ook kortingsbonnen
voor ieder boek. Alle info vind je
op www.boek.be

LEREN TEKENEN EN SCHILDEREN ___
Ontwerp je eigen wallpaper,
schilderij, posters en kunstwerk.
Draw&paint is een GRATIS on
line programma waarmee u
in 10 minuten uw eigen wall-
paper (bureaublad) ontwerpt



voor je beeldscherm en GSM mobieltje of
een prachtig kunstwerk creéert zoals een
schilderij, aquarel, tekening of poster ...
ledereen kan schilderen en tekenen met
Draw & Paint.

Draw & Paint is geschikt voor alle leeftijds-
groepen, voor beginners en gevorderden.
Het heeft een ook kleurboek voor kin-
deren, een kleuren leerprogramma en
honderden soorten potloden, penselen
en borstels om een spetterend kunst-
werk te ontwerpen. Je kunt ook met
letters, figuren, vormen en foto’s schil-
deren. Het programma hoeft niet ge-
download of geinstalleerd te worden en is
100% virus- en spamvrij. Info op www.

drawpaint.nl.

FOTOGRAFIE
De lente is een ideale tijd om foto’s te
nemen, verschillende soorten bloe-
men beginnen te bloeien, de bomen
staan terug in knop. En mensen ko-
men meer buiten. Als de zon dan nog
schijnt lijkt de wereld terug kleur te
krijgen. Een minicursusje voor fotografie
vind je op www.xs4all.nl/~wiskerke/arti-
kelen/basis1.htm

KRUIDTUINEN
Leuven

De lente is het ideale moment om eens
een kruidtuin te bezoeken, het is de tijd
dat de meeste planten en bloemen begin-
nen te bloeien.

Leuven is één van de weinige steden in
ons land die een plantentuin bezitten.
In Belgié is de kruidtuin van Leuven de
oudste. Hij dateert van 1738. De eerste we-
tenschappelijke tuinen waren kruidtui-

nen, verzamelingen en tegelijk
voorraden van geneeskrachtige
planten. De kruidtuinen hadden
dus een rechtstreeks verband
met de geneeskunde. Later wer-
den meer zuiver plantkundige
tuinen ingericht met in de col-
lectie planten met sierwaarde,
potentieel economische gewas-
sen, merkwaardige planten,
planten als studie-objecten.
Men verliet het eng begrip
‘kruidtuin’ en de eerste plan-
tentuinen of botanische tuinen
en arboreta zagen het licht. Op
een oppervlakte van ca. 2,2 ha
bevindt zich een uitgebreide
verzameling bomen, heesters en
struiken. Naast de verzameling
kruidachtige planten, kruiden,
water- en kuipplanten, stelt het
serrecomplex een verscheiden-
heid van tropische en subtropi-
sche soorten tentoon. (450 m?)
Geleide bezoeken (anderhalf
uur) worden verzorgd door een
plantentuingids en zijn gratis.
Ze worden georganiseerd na
afspraak (bellen tijdens de kan-
tooruren naar 016 23 24 00) voor
groepen van maximaal 30 per-
sonen.

De kruidtuin is heel het jaar
gratis toegankelijk voor
het publiek: van 1 mei tot
30 september: van 08.00 uur
tot 20.00 uur; op zon- en feest-
dagen van 09.00 uur tot 20 uur;
info: www.leuven.be, Adres: Ka-
pucijnenvoer 30, 3000 Leuven,
groendienst tel 016/29 44 88

Brussel

Deze tuin werd in 1759 aange-
legd onder Frans bewind. Na
een bewogen geschiedenis en
een grootscheepse restauratie-
actie heeft dit monument zijn
oorspronkelijke uitstraling van
rust en charme teruggevonden.
Je kan er langs de vijvers kuie-
ren of de rozentuin, de bronzen
beelden en de zeldzame boom-
soorten bewonderen. Niet te
versmaden zijn de irissen, het
symbool van Brussel. Van april
tot juni zorgt de iristuin met zijn
40 verschillende soorten voor

een waar kleurenspektakel. Het
gebouw zelf, beter bekend onder
zijn Franse naam ‘Botanique’, is
nu een cultureel centrum met
een kwalitatief aanbod aan con-
certen en tentoonstellingen.
Gelegen langs de Koningstraat,
aan het kruispunt Schaarbeekse
Poort, 1210 Sint-Joost-ten-Node,
Vervoer: bus 38, 58, 61— tram 92,
93, 94 — metro Kruidtuin, info op
www.botanique.be

Antwerpen

De Plantentuin aan de Leopold-
straat in Antwerpen is een plek
waar je tot rust kunt komen. U
vindt hier een aanzienlijk aantal
uitzonderlijke bomen en strui-
ken. De collectie kruiden telt
een 2.000-tal stuks, waarvan er
verscheidene bij wet beschermd
zijn. In de serre is er een grote
collectie cactussen en uitheem-
se planten. De Plantentuin heeft
een geschiedenis van meer dan
200jaar.Aanvankelijk was hetde
tuin met geneeskrachtige plan-
ten van het aanpalende Sint-
Elisabethhospitaal.  Ongeveer
125 jaar geleden werd hier be-
langrijk botanisch en weten-
schappelijk onderzoek verricht.
Sedert 1926 wordt de tuin be-
heerd door het stadsbestuur. In
1950 werd de Plantentuin ge-
klasseerd als waardevol land-
schap.

Gratis toegang alle dagen van

8 tot 18 uur, info op
www.antwerpen.be

Gent

De Plantentuin bevindt zich aan
de rand van het Citadelpark te
Gent (Belgié). Op 2,75 ha zijn
Tuim 10 ooo plantensoorten on-
dergebracht.

Tijdens je bezoek kun je kennis-
maken met bijzondere planten,



meer leren over de planten en hun relatie
met de mens, of gewoon rustig wandelen
in een mooi kader. Als onderdeel van de
Universiteit Gent ondersteunt de Planten-
tuin ook het wetenschappelijk onderzoek.
De Plantentuin organiseert regelmatig
activiteiten en biedt diverse diensten aan.
Info op

www.plantentuin.ugent.be

LENTEGROENTEN
Waarom zijn er asperges in de lente en
niet in het najaar? Waarom zien we een
grote aanvoer van kropsla, andere sla-
soorten, broccoli en tomaten in april en
mei? Het antwoord komt uit de natuur
(met een beetje hulp van de mens): lente-
groenten bevatten precies die vitaminen,
mineralen en oligo-elementen die we no-
dig hebben om voorjaarsmoeheid te be-
strijden en nieuwe vitaliteit krijgen na de
afgelopen lange winter.

Voorjaarsmoeheid is een heel natuurlijk
verschijnsel. De winter —en zeker wanneer
die zo lang geduurd heeft als de voorbije!
- heeft onze reserves uitgeput en daarom
kan ons lichaam in de eerste weken van de
lente best wat pep gebruiken. Uit weten-
schappelijk onderzoek is nu gebleken dat
lentegroenten tot de meest gezonde, lek-
kere en natuurlijke pepmiddelen behoren.
Niet toevallig zorgen de natuur en de
mens er samen voor dat we juist in de pe-
riode tussen eind maart en eind mei kun-
nen genieten van een grote aanvoer van

BLAUWE PARKEERKAART

groente- en fruitsoorten die rijk

zijn aan de genoemde vitami-

nen, mineralen en aminozuren.

- Asperges: bevatten veel vita-
minen B1en B6 en zink.

 Broccoli: voor zijn hoge ge-
halte aan vitaminen B1, B3 en
C en aan foliumzuur, magne-
sium en zink.

- Tomaten:vooral de aanwezig-
heid van het aminozuur tyro-
sine maakt van de tomaat
een antidepressivum!

» Kropsla, veldsla, eikenbladsla,
lollo bionda en lollo rossa: be-
langrijk wegens het gehalte
aan foliumzuur.

- ljsbergsla en Romeinse sla:
forse leveranciers van vita-
mine B1.

» Bloemkool: nodig voor de vi-
taminen B6 en C.

- Spinazie: zorgt voor een ech-
te pepkuur wegens de hoge
gehaltes aan de vitamine B,
foliumzuur, magnesium, se-
lenium, zink, tryptofaan en
tyrosine.

» Paprika: heel nuttig voor de
vitaminen B6 en C, maar ook
voor het magnesium.

- Peterselie en waterkers: hoge
gehaltes aan de vitaminen B,
B3, B6 en C, aan magnesium
en tryptofaan.

- Aardbeien:in de lente een be-
langrijke bron van vitamine C.

Zo vers mogelijk en liefst
rauw

Om u te wapenen tegen voor-
jaarsmoeheid doet u er goed
aan minimaal 300 g per dag
van de genoemde soorten
te eten - uiteraard met de
nodige afwisseling. 300 ¢
groenten per dag is trouwens
een goede gewoonte in elk
seizoen van het jaar én een
aanbeveling vanuit de actie-
ve voedingsdriehoek.

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 Persoonlijk Assistentiebudget aanvragen. Bij goedkeu-
ring van de aanvraag ontvang je het maximum PAB-budget om zelf de nodige assistentie en ondersteuning te
organiseren. De budgethouder kan één of meerdere assistenten in dienst nemen om te helpen bij de ondersteu-
ning voor ADL (assistentie dagelijks leven) bv: bij persoonlijke hygiéne, lichaamsverzorging, huishoudelijke taken,
verplaatsingen, enz. maar in het bijzonder bij beademingsondersteuning, aspireren en nachtassistentie. Daar-
enboven 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.



\L*

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.



E ALS LIGA

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

‘IPENNEN mtﬂ

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.

KNUFFELS

K& ARTEN

Prijs: €3 Prijs: €8

Dit zijn kaarten die door een familielid van een ALS Wie heeft er vroeger toen hij/zij klein
patiént zijn gemaakt, maar we verkopen ook kaar- was geen knuffel gehad? De ALS Liga
ten die zijn gemaakt door een ALS patiént op de heeft ook knuffels die ze verkopen. Het
computer. Dit zijn allemaal mensen die er hun tijd zijn leeuwtjes omdat de ALS Liga wil
en werk van willen maken om mooie wenskaarten aantonen dat zij ook kunnen vechten
te maken voor elke gelegenheid (verjaardag, ge- als leeuwen tegen de rotziekte ALS.
boorte, kerstmis, huwelijk...).

PET T-SHIRT

Prijs: €5 Prijs: €7 Prijs: €5

In de zomer draagt ieder- S LE U -[ E L HA 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.



A : WENST U MEE TE WERKEN?
ANDACHT II!
I Beschikt u over teksten, gedichten, medische

| informatie of wil je graag je levensverhaal

| gepubliceerd zien, waarvan je denkt dat het de
| Moeite is om in de nieuwsbrief te laten verschijnen.
I

I

I

I

I

I

I

I

|

Personen die de nieuwsbrief niet meer '
|

|

Stuur ze ons dan toe voor de eerste van |
|

I

|

I

I

I

I

I

I

I wensen te ontvangen, verhuisd zijn of bij
| een eventuele adreswijziging, vragen
I

I

I

I

I

I

de maanden 3, 6,9 & 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.

één van de bestuursleden.

Op deze manier hoeven wij geen onnodige

|

|

|

|

|

|

wij vriendelijk een seintje te geven aan |
|

|

|

kosten te maken. I
|

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:

I |
I |
I |
I |
! Enerzijds wordt er een inspanning geleverd voor reglementaire wijzigingen waardoor er in onze reglemente- :
| ring een echt snelprocedure ontstaat. |
| Vorig jaar heeft VAPH een spoedprocedure PAB ontwikkeld voor mensen met een snel degeneratieve aandoe- |
| Ning. Hiervan wordt uiteraard ook gebruik gemaakt door mensen met ALS. |
In de loop van dit jaar wil het VAPH een gelijkaardige spoedprocedure ontwikkelen voor vragen naar materiéle
I bijstand. |
I |
| Anderzijds levert het VAPH ook een inspanning binnen de bestaande reglementering. I
I |
I |
I |
I |
I |

In de praktijk is het zo wanneer een bijstandsvraag de provinciale afdeling, in het kader van een procedure
voor de Provinciale Evaluatiecommissie, of het Hoofdbestuur, in het kader van een procedure voor de Bijzon-
dere Bijstandscommissie, 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 worden. Dit vraagt een
inspanning van de administratie en de leden van de commissie, maar verkort de procedure aanzienlijk.

ALS Liga Belgie vzw

rekeningnummer
385-0680703-20




RENE BOEHME - 77 JAAR

Rene (77) is ALS-patiént en kreeg de diag-
nose toen hij 74 was.

Bron: Sandy Verbrugghe en Sylvie Vanoost, 6 GWW,
Onze-Lieve-Vrouwe-instituut Poperinge

Hoe is het allemaal bij jou begonnen
(waaraan merkte je dat er iets fout was),
en hoe reageerde je er op?

Het begon met een dagverblijf in het zie-
kenhuis waar men vaststelde dat ik af en
toe een woord verkeerd uitsprak. Ikzelf had
er tot dan eigenlijk geen aandacht aan ge-
schonken. Toch verwees men mij naar een
neuroloog. Toen die op 23 augustus 2005
mij zijn diagnose bekend maakte stortte
mijn wereld ineen. De schok was zelfs zo
groot dat ik enkele minuten later, toen
we twee verdiepingen lager aan de kassa
stonden, volledig buiten westen ging.

Hoe is het om te leven met ALS?

Je moet noodgedwongen leren aanvaar-
den dat je nog weinig dingen zelfstandig
kunt doen, maar toch, hoe gering ook, elke
kans aangrijpen om zelf je plan te trekken.

Wat heb je aangepast in je leven, wat heb
je allemaal moeten laten vallen?

Ik ben bestuurslid van de OKRA trefpunt
Konterdam - Meiboom. De vergaderingen
gebeuren bij mij thuis zodat ik mij niet
hoef te verplaatsen. Verder hou ik mij be-
zig met lectuur, mijn computer, admini-
stratieve zaken en waar mogelijk hulp aan
mijn echtgenote. Toch heb ik in de OKRA
veel activiteiten moeten opgegeven. Zo
vertegenwoordigde ik ons trefpunt in de
gewestelijke werkgroep belangenbeharti-

ANNE TORBEYNS - 53 JAAR

ging en was ik verantwoordelijk
voor het turnen en het dansen.
Fietsen en autorijden zit er niet
meer in, noch tuinieren en al-
lerhande klusjes. En ook het
Sint-Gregoriuskoor heb ik moe-
ten verlaten. Ik ben gedurende
13 jaar voorzitter geweest van
de SARO. (Senioren Advies Raad
Oostende) Eind 2006 werd, pa-
rallel aan de gemeenteraadsver-
kiezingen, een nieuw bestuur
voor de SARO gekozen. Mede
omwille van mijn gezondheids-
toestand heb ik mij niet meer
kandidaat gesteld.

Welke hulpmiddelen heb je al-
lemaal en hoe ben je eraan ge-
raakt?

1.Via de thuiszorgwinkel: aan-
passingen van de badkamer
en de toiletten, 2 looprekjes,
rolstoel, 2 wandelstokken, een
papegaaibek boven het bed.

2. Door aankoop buiten de thuis-
zorgwinkel: monolift, rups,
aanpassing van de inkomtrap,
aanpassing van het bed met
elektrische oprichting aan
hoofd- en voeteinde.

3.Via de ALS liga: een lightwri-
ter, een communicatiemiddel
voor spraakgebrek.

Welke medicatie neem je en
waarvoor dient het?

De dokter heeft RILUTEK voorge-
schreven. Volgens hem remt dit

Hallo, lieve mensen

Mijn naam is Anne en ik ben 53
jaar. Ik heb een zoon Peter en
woon 27 jaar samen met Theo.
In december 2007 werd bij mij
ALS vastgesteld. Van mijn 14de
tot mijn soste heb ik gewerkt bij
nv Philips. Toen ik door reorgani-
satie op prepensioen kon en veel

geneesmiddel de evolutie van
de ziekte.

Welke raad of welke zaken zou
je nog willen vertellen aan het
brede publiek in verband met je
ziekte?

Als zieke en gehandicapte maak
je kennis met een heel andere
wereld. Een wereld waarin je
met dankbaarheid en waarde-
ring naar al die mensen die dag
en nacht belangloos hulp en bij-
stand bieden. Aan alle patiénten
zeg ik: ‘denk niet voortdurend
aan je toestand maar zoek aflei-
ding. Geef je dag een indeling in
functie van jouw medische be-
handeling en hou je bezig met
dingen die je zelf kunt doen.
Sluit je niet op maar profiteer
van elke aangeboden ontspan-
ning, zij het een wandeling, een
gezellig samenzijn, een vakantie
met ziekenzorg” En tenslotte
nog dit: ‘voor sommige zieken
kan het gebed een bron van rust
en kracht

plannen begon te maken, wilde
plots mijn voet niet meer mee.
Na een reeks onderzoeken kre-
gen we te horen dat ik ALS had.
Wij wisten niets van deze ziekte
en zijn beginnen zoeken op in-
ternet naar meer uitleg. Zo kwa-
men we terecht op de site van
de liga. Na een paar dagen twij-
felen of dat wel iets voor ons zou



zijn hebben we een afspraak gemaakt. Na
ons bezoek daar hadden we er spijt van
dat we dat niet eerder gedaan hadden.
Het weekend aan zee met lotgenoten was
heel aangenaam en leerrijk en bij de vol-
gende editie zullen we er hopelijk weer bij
zijn.

Nu trekt de kracht stilaan verder weg uit
mijn linker been en voel ik licht krachtver-
lies in mijn linker hand. Maar we blijven
positief denken.

JAN PLESSERS — 24 JAAR

Als nieuwe medewerker aan de Nieuws-
brief van de ALS liga ging ik mijn eerste ge-
sprekspartner interviewen in Lommel. Sinds
mijn schoonvader in de jaren negentig de
ziekte kreeg, was ik niet meer in contact ge-
komen met een ALS patiént. Maar tijdens
ons gesprek troffen me de overeenkomsten
in houding, manier van spreken en ook de
levensvisie: dankbaar zijn om wat nog kan
en hoopvol blijven. Jan spreekt vrijuit over
de symptomen en de behandeling maar hij
legt vooral de nadruk op de band met fa-
milieleden en vrienden die hem steunen in
zijn strijd. De vader van Jan verduidelijkte
wat Jan wou zeggen aangezien Jan moei-
lijk kon spreken.

In een rustige buitenwijk in Lommel
woont de 24-jarige Jan Plessers met zijn
ouders en broer. Sinds april 2005 weet Jan
dat de genadeloze ALS de kracht in zijn
spieren afbreekt. Bij deze jonge, belofte-
volle voetballer kwam de slag hard aan.
Na enkele maanden zocht hij zijn heil in
Peking waar de omstreden dokter Huang
met stamceltherapie de ziekte probeerde
te stabiliseren. Driemaal reisde Jan naar
Peking, voor twee behandelingen en een
controle. Maar na een korte periode waar-

ledere dag, als het weer het
toelaat, gaan we even buiten
en soms komt mijn vriendin of
mijn zus me halen om te gaan
bloemschikken. De pcis ook een
goede vriend geworden.

Omdat uitstapjes aangeraden
worden, doen we dat ook en
zo zijn we met nieuwjaar voor
de eerste keer met de rolstoel
en het vliegtuig weg geweest.

in hij zich beter voelde en de
bewegingen wat vlotter gingen,
knaagde de ziekte verder. Jan
wordt in Belgié behandeld door
de Leuvense professor Robbe-
recht. Die was geen voorstander
van het bezoek aan de Chinese
dokter omdat zijn resultaten
niet wetenschappelijk bewe-
zen zijn en er te veel risico’s aan
verbonden zijn. Maar Jan heeft
geen spijt dat hij de kans waag-
de omdat hij nu weet dat hij
alles geprobeerd heeft wat mo-
gelijk was. Jan wil vooral een zo
normaal mogelijk leven leiden.
Zijn kamer is knus ingericht met
een breed ligbed, enkele rekken
boordevol dvd’s, een computer
en een prachtig aquarium met
tropische vissen. In de veranda
staat de jacuzzi waarin hij da-
gelijks zijn spieren laat ontspan-
nen. Jan heeft een uitgebreide
kring van vrienden die hem steu-
nen en meenemen in de buiten-
wereld. Met zijn vrienden praat
hij liever niet over zijn ziekte. Hij

ADVERTEERDERS GEZOCHT!!

Wij zijn op zoek naar bedrijven en sponsors die onze vereniging willen steunen.
Hiervoor stellen wij advertentieruimte ter beschikking.
Voor inlichtingen kan u terecht op:
Tel.: 0496-46 28 02 — Fax: 016-29 81 40
E-mail: m.mia@scarlet.be of info@alsliga.be

De service voor rolstoelreizigers
is super zowel in Zaventem als
in Tenerife, dus daar moet nie-
mand bang voor zijn.

Hopelijk komt er viug een door-
braak in een of ander onderzoek,
maar aan alle lotgenoten geef ik
de raad: blijf positief denken!

wil het met hen vooral hebben

over muziek, films en zijn ge-
liefde voetbalsport. De pc is voor
hem onmisbaar. Daarmee kan
hij chatten met vrienden over
zijn gevoelens, pokeren, emailen
en de wereld via internet in zijn
kamer binnen halen. Ondanks
de verlamming in armen en be-
nen en het moeizame spreken
is Jan positief ingesteld. “Ik heb
het niet moeilijk, alles lukt.” zegt
hij. Met de zorg van zijn moeder
die verpleegster van beroep is en
een toegewijde vader maakt hij
er het beste van.



BRUNI MORTIER

Een goed gesprek opent harten

Toen in de vorige Nieuwsbrief van de ALS-
liga een oproep verscheen voor vrijwil-
ligers die als reporter willen fungeren,
voelde ik me dadelijk aangesproken.
Sinds september 2008 heb ik na meer
dan dertig jaar dienst in het onderwijs,
TBS aangevraagd. Dat betekent dat ik
niet langer als lerares Nederlands en Es-
thetica voor de klas sta en dat ik tijd heb
om mij met andere boeiende taken bezig
te houden. Ik ben sinds enkele jaren voor-
zitter van het Aquarelinstituut van Belgié
en leid een groep van 200 enthousiaste
schilders die jaarlijks een Aquarelsalon en
vijfjaarlijks een internationaal Aquarel-
festival organiseren. Maar ook op sociaal
en maatschappelijk vlak wil mijn steentje
bijdragen en de ALS-liga biedt mij daartoe
de gelegenheid.

Ik heb bewust deze keuze voor de ALS-
groep gemaakt omdat ik bijna twee jaar
gezorgd heb voor mijn schoonvader Jules
die vijftien jaar geleden deze ziekte kreeg
toen hij 75 was. Hij maakte na de dood van
zijn vrouw deel uit van mijn gezin en is
bij ons gebleven totdat de laatste weken
zijn gezondheid zo achteruit was gegaan
dat hij opgenomen werd in een RVT. Daar
heeft hij nog een drietal weken geleefd.

KATRIEN SIMONS - 28 JAAR

Hallo, ik ben Katrien Simons, 28 jaar jong/
oud en doe aan vrijwilligerswerk bij de
ALS Liga. Ik heb een paar problemen met
mijn gezondheidstoestand: ik 1ijd sinds
mijn geboorte aan een erfelijke zenuw-
aandoening, de zenuwen naar mijn even-
wicht en ogen sterven langzaam af. Mijn
kindertijd heb ik zorgeloos beleefd, maar
de ziekte maakt mijn leven iets moeilij-

De behandelende specialist
bracht mijn schoonvader ervan
op de hoogte dat er een zelf-
hulpgroep voor ALS-patiénten
bestond. Die stond toen nog in
zijn kinderschoenen maar er
werden al contactdagen ge-
organiseerd en ik nam mijn
schoonvader mee naar zo’'n ont-
moetingsdag in het hotel An-
them in Grobbendonk. Jules had
toen vooral last van wat hij ‘tin-
telingen’ noemde en van slecht
functionerende spieren in han-
den en benen. Hij had nog nooit
met andere patiént gesproken
en ik herinner mij hoe ontroerd
hij was toen hij in de hal van het
hotel Armand ontmoette, die
hem moeizaam probeerde een
hand te geven en die dezelfde
symptomen had als hij. Samen
hebben zij die dag lang gepraat
over hun problemen, hun hoop
en verwachtingen.

Het is mijn bedoeling om voor
de ALS-Nieuwsbrief mensen te
contacteren die mij hun verhaal
willen doen en die aan de ande-
ren willen beschrijven hoe hun

ker sinds mijn 20 levensjaar
Ik heb vooral problemen in de
fijne motoriek. Sinds enkele ja-
ren ben ik aangesloten bij een
organisatie die betaald werk
voor me zoekt, ik bezit namelijk
een Ai-diploma Public Relations.
Na ontelbare sollicitatiebrieven,
verwoedde pogingen en ver-
schillende stageplaatsen, heb
ik de hoop op een betaald werk
opgegeven en me toegespitst op
vrijwilligerswerk. Na een paar
omwegen ben ik bij de liga te-
rechtgekomen. Nu kan ik mijn
opleiding en ervaring ten dien-
ste stellen van deze onmisbare
schakel in de maatschappij!

De dagen dat ik op de liga ben,
houd ik me bezig met projecten

ziekte verloopt, welke moeilijk-
heden zij ervaren en wat zij ho-
pen voor de toekomst. Van dat
gesprek maak ik een tekst, door-
lopend of in interview-vorm,
en die verschijnt in een van de
volgende nieuwsbrieven. Wie
graag aan anderen vertelt hoe
hij of zij het redt als ALS-patiént
en goede of minder goede da-
gen beleeft, mag mij mailen of
bellen. Ik hoop dat wij samen
een vonk kunnen ontsteken in
de harten van de anderen.

Bruni Mortier
info@aquarelinstituut.be

014 311774 of 0496 081955

opvolgen, brieven schrijven, tek-
sten opstellen en andere din-
gen waardoor ik me nuttig kan
bezig houden.

In mijn vrije tijd houd ik me
vooral bezig met mijn vrienden
en vriendinnen. Op stap gaan,
winkelen, (culturele) uitstapjes,
dingen organiseren (een quiz of
feestjes —in mijn jonge jaren-), ...
Mijn beperkte mobiliteit weer-
houdt me om intensief te spor-
ten, evenals mijn gebrek aan
zin. In de zomer kan ik me nog
amuseren met zwemmen en
in de zon te vertoeven. Ik woon
in Leuven en -samen met mijn
(wilde) kat Tilli — ben ik zinnes in
deze leuke stad te blijven han-
gen!



(E/\ Peeters Mobility Center

UW MOBILITEIT IS ONZE ZORG

ROLSTOELLIFTEN RICON
DOORZAKSYTEMEN
DRAAIZETELS
OPBERGSYSTEMEN ROLSTOELEN
VERGRENDELINGSYSTEMEN
BUSINRICHTING

PEETERS BVBA TEL 011 311 250

KLAMEERSTRAAT 91 FAX 011 315 680

3570 ALKEN pmc@online.be
www.pmc-bvba.be

Rekening nummer:
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Welkom bij de rubriek “Smakelijk!”. Deze rubriek werd een tijdje terug gestart omdat samen eten een belangrijke
sociale activiteit is en waarvan je als ALS 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 hoeveelhe-
den en om minder gevarieerd te eten. Hierdoor ontstaan ernstige tekorten in het lichaam. Het is daarom belangrijk
dat er steeds een goed evenwicht is tussen de verschillende 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-Swallow, 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.

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 moeilijkheden niet hebben. Een gouden tip: mix zeker niet alles zomaar door
elkaar, maar maak van de verschillende etenswaren aparte mixen. Het oogt mooier, de geur blijft bewaard, de eetlust
wordt aangewakkerd en bevorderd. Wie mengt nu zijn eten tot een niets uitziende brij?

VOORGERECHT:

Ingrediénten:

2 stokken prei, gesneden en gewassen
4 flinke uien in blokjes

1 klontje boter

250 gr witte bonen, geweekt en gekookt
250 gr boterraapjes, in blokjes

500 gr aardappelen, geschild in blokjes
1savooikooltje, ontnerft en in reepjes
500 gr wortelen, in blokjes

300 gr kleine spruitjes

4 rundsbouillonblokjes

Blaadjes laurier

3 liter water.

Bereidingswijze

Stoof de prei en de uien glazig in de boter.
Voeg hierbij de aardappelblokjes, de helft
van de wortelen en de helft van de savooi-
kool. Bevochtig met water en voeg de bouil-
lonblokjes toe. Breng op smaak met peper,
zout, muskaatnoot en enkele blaadjes lau-
rier. Breng aan de kook en laat 20 minuten
koken. Mix de soep fijn, voeg de overige
geneden groenten toe en laat nog 10 minu-
ten doorkoken.

HOOFDGERECHT:

OVENSCHOTEL VAN GEHAKT,
CHAMPIGNONS EN TOMATEN

Ingrediénten

800 gr champignons

500 gr tomaten

50 gram boter of margarine
2 sneden brood zonder korst
400 gr runder- of varkensgehakt
Puree van 750 gram a

1kg aardappelen
Paneermeel

20 gram boter of margarine
Peper, zout en nootmuskaat

Bereidingswijze

De champignons en de gehal-
veerde tomaten met zout en peper
smoren in de boter, laten uitlek-
ken en overdoen in een beboterde
vuurvaste ovenschaal. Het brood
laten weken in het smoorvocht
en het gehakt met peper, zout en
nootmuskaat hiermee zeer voch-
tig aanmaken. Het gehakt al roe-
rende gaar maken en op de cham-
pignonlaag uitspreiden. De schotel
afdekken met een laag puree en
de schotel in een voorverwarmde
oven doen van 230 a 260 graden C.
gedurende ongeveer 15 minuten.
Er moet een bruin korstje op de
schotel komen.

NAGERECHT:

Ingrediénten

4 X 3 gr gelatineblaadjes
1liter melk

8 eieren

350 gr griessuiker
1kop sterke koffie
Snuifje zout

3 dl room
Bloemsuiker
Cacaopoeder

Bereidingswijze

Week de gelatineblaadjes in een
kommetje koud water. Breng de
melk voorzichtig aan de kook.
Splits de eieren. Klop de eidooiers
los met de suiker en klop verder
tot een lichtgeel mengsel. Giet
de melk van het vuur op het eier-
suikermengsel en verwarm terug
op een zacht vuurtje terwijl u
met een houten spatel goed blijft
roeren totdat de créme indikt.
Had van het vuur en voeg de uit-
geknepen gelatineblaadjes toe.
Voeg de koffie toe en laat verder
afkoelen terwijl u af en toe roert.
Klop de eiwitten met een snuifje
zout tot stevige sneeuw en spatel
voorzichtig onder de afgekoelde
koffiecréme. Giet de mousse in in-
dividuele koffiekopjes en laat een
nachtje opstijven. Klop vlak voor
het serveren de room lichtjes op
met de bloemsuiker. Bedek elke
coupe met de schuimige room en
bestrooi met de cacaopoeder.



OPROEP!!!

Beschikt u over teksten, gedichten, medi-
scheinformatie of wiljegraagjelevensver-
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 eventuele adreswijziging, vragen wij
vriendelijk een seintje te geven aan éénvan
de bestuursleden. Op deze manier hoeven
wij geen onnodige kosten te maken.

VOOR WIE
OP HET INTERNET ZIT!

De ALS Liga Belgié heeft ook een home-
page. Je vindt er gegevens over ALS en
de behandeling van de ziekte, over onze
vereniging en de activiteiten die wij or-
ganiseren. Er zijn ook heel wat links naar
interessante websites waar je bijkomende
informatie kan vinden.

www.alsliga.be

Sommige leden wensen de Nieuwsbrief
op computer te lezen. Zou jij de tekst ook
liever van het scherm aflezen? Dit kan ook
via onze website.

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.bibvlaanderen.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 MosBILITY 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 Adviserenbijde 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 Viaams-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

W(C 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:

 Alsjenoggeenlid bent,laat je dan regi-
streren bij de ALS Liga Belgié vzw.

+ Neem contact met ons op.

« Weleggen 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
doorverwijzing voor een eventuele bijko-
mende 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@vzwkinsbergen.be

CRETH, Rue de Bruxelles 61
te Namur, tel.: 081-72 44 0o
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.

Zoals u weet is de hoofdactiviteit
van de ALS Liga het uitlenen van
hulpmiddelen. Deze worden volle-
dig gratis uitgeleend. Wijvragen wel
een waarborg die uiteraard wordt
terugbetaald op het moment dat
rolstoel, tillift, WC-stoel enz. worden
teruggebracht. Deze hulpmiddelen
zijn op het moment dat ze uitge-
leend worden in goede en werkende
staat, gereinigd en gedesinfecteerd.
Het spreekt voor zich dat deze hulp-
middelen bij ons terugkomen in de
staat waarin ze werden uitgeleend,
dit wil zeggen dat ze niet stuk zijn,
maar zeker even belangrijk, dat ze
schoon zijn. De desinfectie nemen
wij voor onze rekening. Regelmatig
echter ontvangen wij hulpmiddelen
die niet gereinigd zijn. Dit brengt
reinigingskosten met zich mee, die
de ALS-Liga moet betalen. Wij wil-
len dan ook vragen aan familie en
vrienden van de ALS patiént om de
hulpmiddelen schoon te maken al-
vorens deze terug in te leveren. Zo
niet zullen wij, jammer genoeg, een
gedeelte van de waarborg moeten
inhouden voor deze reiniging.

Wij danken u voor uw begrip.

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

UGN Terugbetaalbaar door het fonds

Telefoon: INTERNATIONAL

: Graag willen wij van u vrijblijvend meer informatie ALS 08 :
1 ontvangen over til- en verplaatsingsoplossingen 1
: in de thuissituatie. :
1 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 :
I Naam: |
1 1
: Straat: :
: Nr: Bus: Postcode: It>, :
1 H 1
1 Gemeente: Handl 1
move !

1

www.handimove.com



Volgens een studie van de Onafhankelij-
ke Ziekenfondsen stegen in 2007 de Bel-
gische uitgaven voor palliatieve zorg tot
76,8 miljoen euro: een klein budget dat
verhoogd werd tussen 2003 en 2007. Is dit
voldoende?

Palliatieve Zorg is eigenlijk een beschei-
den kost in vergelijking met andere mas-
todonten als de rusthuizen, de medische
honoraria of farmaceutische specialitei-
ten. De sector haalt zijn financiering uit
verschillende takken van de ziekteverze-
kering. In 2007 had ze nationaal 76,8 mil-
joen euro nodig. Het leeuwenaandeel van
die uitgaven ging naar de verpleegkun-
dige zorg ongeveer 50 miljoen), naar de
multidisciplinaire equipes (10 miljoen) en
naar de fameuze ‘palliatieve forfaits’.

Toename van 16,7% per jaar

Maar het zijn vooral de uitgaven, sinds
2003 constant toenemend met gemid-
deld +16,7% per jaar, die onze aandacht
trekken.

Ten eerste (en dat is niet verwonderlijk)
betreffen de forfaits voor palliatieve zorg
aan huis voornamelijk bejaarde personen,
terwijl bij de patiénten in hospitalisatie
de gemiddelde leeftijd 73 jaar is en de ver-
blijfsduur gemiddeld 20 dagen bedraagt.
Ten tweede doet slechts één palliatieve pa-
tiént op de drie een tweede aanvraag voor
een palliatief forfait voor zijn overlijden.
De meerderheid van de anderen overlijdt
nog voor ze een tweede aanvraag kunnen
indienen. We constateren dat 63% van de
palliatieve patiénten binnen de 6o dagen
na het indienen van hun eerste aanvraag
sterft. Wat vooral opvalt, is dat 10% van de
patiénten geen tweede aanvraag indient
en dit om onbekende redenen. Een vorm
van fatalisme?

Palliatieve patiénten die palliatieve kine
krijgen, ondergaan gemiddeld 27 kineses-
sies om hun pijn te verlichten.

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

Code huisbezoek
Andere vaststelling: wanneer de
wetgeving de arts toelaat een
bezoek aan een palliatief pa-
tiént onder een bepaalde code
te factureren - zodat die geen
remgeld hoeft te betalen- blijkt
systematisch dat dat voor
slechts één patiént op drie ge-
beurt bij een bezoek van de
huisarts. In een derde van de ge-
vallen factureren de artsen vol-
gens de standaardcode van een
huisbezoek.

Een besparing voor de ziekte-
verzekering, maar een meerkost
voor de patiént.

Een eenvoudige manier om dit
euvel te verhelpen, bestaat erin
de artsen toe te staan een attest
op te maken met dezelfde code
voor een huisbezoek aan een
palliatieve als voor een andere
patiént. De mutualiteit zal dan
zelf het aan de patiént terug te
betalen bedrag uitrekenen op
basis van het statuut van de pa-
tiént waarover zij beschikt. Dit
ligt in lijn met een veel ruimere
beschouwing over de admini-
stratieve vereenvoudiging die
op dit moment bediscussieerd
wordt in de medicomut: minder
verschillende codes voor de art-
sen en de mutualiteiten zullen
zelf het onderscheid tussen de
attesten maken en de adequate
terugbetalingen voorzien.

BRON: Onafhankelijke ziekenfonds

PALLIATIEVE ZORG NIET VOOR

IEDEREEN EVEN TOEGANKELUK
Palliatieve zorg is niet voor alle
terminale patiénten even toe-
gankelijk. Oudere patiénten
worden doorgaans later door-

verwezen dan hun jongere lot-
genoten. En kankerpatiénten
komen dan weer sneller dan
patiénten met andere ziektes
terecht bij palliatieve zorgen.
Dat blijkt uit een studie van de
onderzoeksgroep ‘Zorg rond het
Levenseinde’ van de Vrije Uni-
versiteit Brussel (VUB).

Toegankelijkheid

De onderzoeksgroep ontdekte
dat de palliatieve thuiszorge-
quipes meestal pas zeer laat in
het ziekteproces ingeschakeld
worden. Zo blijven de voordelen
van palliatieve zorg voor veel
patiénten onbenut. De onder-
zoekers roepen op tot meer en
dringender inspanningen om
de toegankelijkheid tot gespe-
cialiseerde palliatieve thuiszorg
voor iedereen gelijk te maken,
zodat die aan ieders behoeften
kan voldoen. Veel patiénten zijn
nog altijd niet op de hoogte

van het bestaan van zulke orga-
nisaties.

Doorverwijzingen

Bijna de helft van de door-
verwijzingen gebeurde door
tweedelijnszorgers (verplegers
en artsen van rust- of zieken-
huizen), en eerstelijnszorgers
(huisartsen en thuisverplegers)
waren goed voor een derde van
de doorverwijzingen. Net geen
kwart kwam dankzij de eigen
familie bij de palliatieve zorg te-
recht. Slechts 2 procent nam zelf
het initiatief.

Aantal dagen

Voor hun onderzoek baseerden
de onderzoekers zich op de 325
mensen die tussen juni 2005 en



maart 2006 bij Omega, een palliatief thuis-
zorgteam, terechtkwamen. De gemiddelde
leeftijd van de patiénten bedroeg 71jaar, en
83 pctvanhenleed aan kanker. Meest opval-
lend vonden de onderzoekers de sterke ver-
schillen tussen de patiénten in het aantal
dagen tussen doorverwijzing en overlijden.
Gemiddeld bedraagt dat aantal dagen 26,
maarpatiéntenouderdanysoverledenalna
12 dagen na de doorverwijzing. Voor jon-
gere patiénten was dat na 33 dagen. Ook
de ziekte speelde een rol: zo werden kan-
kerpatiénten gemiddeld 30 dagen voor
hun overlijden doorverwezen, terwijl
mensen met andere ziektes gemiddeld
12 dagen voor het overlijden werden door-
verwezen.

Bron: MEDINEWS

Nog meer informatie ivm palliatieve op
www.ALSLIGA be -> nuttige artikels

NIEUW IN DE ZORGVERZEKERING
Dit jaar zijn er verschillende wijzigingen
bij de zorgverzekering. De maandelijkse
vergoeding stijgt. Voortaan kan deze voor
nieuw ingediende dossiers met terug-
werkende kracht worden uitbetaald. De

aansluitingstermijn in Brus-
sel wordt gelijkgeschakeld met
Vlaanderen. Ten slotte is er in
bepaalde gevallen vrijstelling
voor wie een schorsing opliep.
Voor de bijna 100.000 zorgbe-
hoevende mensen die maan-
delijks een zorgvergoeding ont-
vangen, is er goed nieuws. In
maart stijgt de zorgvergoeding
van 125 naar 130 euro voor men-
sen die thuis worden verzorgd.
Personen die in een rustoord,
rust- en verzorgingstehuis of
psychiatrisch verzorgingstehuis
verblijven, krijgen het hogere
bedrag vanaf de uitbetaling van
april.

Terugwerkende kracht

Er is altijd voor geijverd dat
mensen die zorgbehoevend
worden, recht zouden hebben
op een zorgvergoeding, zon-
der daarvoor een aanvraag te
moeten indienen. Dat principe
is nog niet gerealiseerd. Maar
voor nieuw ingediende dos-
siers mogen de zorgkassen aan

(Permobil

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.nl

zorgbehoevende mensen vanaf
nu een vergoeding toekennen
met terugwerkende kracht. De
erkenning start vanaf het be-
gin van de zorgbehoevendheid
of de opname in de residentiéle
instelling. De vergoeding mag
maximaal gedurende zes maan-
den met terugwerkende kracht
worden uitbetaald. Tot nog toe
bepaalde de datum van de aan-
vraag wanneer de uitbetaling
kon starten. Dat was ten vroeg-
ste de eerste dag van de vierde
dag na de aanvraag.

Volgend voorbeeld toont aan
dat de nieuwe regeling een ver-
betering is. Marieke is 8 jaar. Ze
is zorgbehoevend en heeft recht
op verhoogde kinderbijslag
sinds 10 mei 2006. Op 1 febru-
ari 2009 wordt haar aanvraag
voor de zorgverzekering inge-
diend. In de oude regeling zou ze
haar eerste zorgvergoeding ten
vroegste in juni 2009, de vierde
maand na de aanvraag, ontvan-
gen. De nieuwe regeling erkent
haar vanaf 10 mei 2006. De ver-



goeding mag worden uitbetaald vanaf zes
maanden voor de aanvraagdatum. In dit
geval vanaf augustus 2008. Tegenover de
vroegere regeling betekent dat een extra
vergoeding gedurende tien maanden.

Termijn

Wie in Brussel gaat wonen of er 26 jaar
wordt, moest tot nu toe binnen de zes
maanden aansluiten bij een zorgkas. Dat
verandert. De termijn om tijdig aan te
sluiten in Brussel wordt gelijkgeschakeld
met Vlaanderen. Aansluiten kan in prin-
cipe tot het einde van het jaar volgend op
de inschrijving in Brussel of de 26ste ver-
jaardag.

Vrijstelling schorsing

Wie een schorsing opliep door laattijdige
betaling van de bijdrage en zorgbehoe-
vend werd, moest tot nu toe een periode
wachten vooraleer de zorgvergoeding
werd uitbetaald. Nu is er een vrijstelling
voorzien voor een aantal situaties waar
de persoon zelf geen schuld heeft aan de
laattijdige betaling. Deze wijziging geldt
met terugwerkende kracht vanaf mei
2006.

Vlaamse zorgverzekering
Personen met een OMNIO-statuut moe-
ten voortaan slechts 10 euro bijdrage voor
de Vlaamse zorgverzekering betalen in
plaats van 25 euro.

Bron: VISIE

PAB’ERS MOGEN NIET LANGER ONBEPERKT
DIENSTENCHEQUES GEBRUIKEN ______________
(BELGA) = Personen met een handicap die
van de Vlaamse overheid een Persoonlijk
Assistentie Budget (PAB) krijgen om hun
zorg te organiseren, kunnen niet langer
onbeperkt huishoudelijke hulp beta-
len met dienstencheques. De RVA heeft
sinds 1juli een maximumgrens van 2.000
dienstencheques ingesteld voor minder-
validen die erkend zijn door het Vlaams
Agentschap voor Personen met een Han-
dicap (VAPH).

PAB-houders kunnen gebruikmaken van
dienstencheques om huishoudelijke hulp
aan te kopen. Tot 1 juli konden ze een on-
beperkt aantal dienstencheques aanko-
pen, maar nu is er een maximumgrens.
Volgens Vlaams parlementslid Bart Van
Malderen (sp.a) ligt die grens voor bepaal-
de mensen te laag. Voor de betrokkenen is

hulp aankopen via het reguliere
circuit immers te duur.
Van Malderen vroeg Vlaams mi-
nister van Welzijn Veerle Heeren
(CD&V) in de commissie Welzijn
van het Vlaams parlement of
ze de kwestie zou aankaarten
bij federaal minister van Werk
Joélle Milquet. Minister Heeren
zei dat het nooit de bedoeling
is geweest om het volledige PAB
met dienstencheques te beta-
len. “Het systeem van diensten-
cheques moet ook voor de over-
heid leefbaar zijn”, zei ze.

Bron: BELGA

GEEN GROTE LIEFDE!
De NMBS en personen met een
handicap

Sinds november 2008 heeft de
NMBS haar dienstverlening
voor personen met een handi-
cap aangepast. ‘Reizigers met
een beperkte mobiliteit’ kunnen
in 103 Belgische stations ‘aan-
gepaste dienstverlening’ krij-
gen en dit van de eerste tot de
laatste trein, 7 dagen per week.
Ook in Brussel-Centraal! En dat
is goed nieuws, want tot nu
toe mochten rolstoelgebruikers
daar tijdens de spitsuren niet op
of van de trein stappen.

In één van de bijlagen van de
nieuwe beheersovereenkomst
(2008-2012) van de NMBS lezen
we dat Belgié 548 stations telt.
Dat niet een in 1 station op 5
assistentie geboden wordt aan
rolstoelgebruikers, is ronduit
pover. Er wordt wel gezegd dat
in sommige andere stations
personen met een handicap -
uitgezonderd rolstoelgebruikers
- wel zouden kunnen geholpen
worden bij het op- en afstappen
van de trein: als er personeel
aanwezig is en als dit personeel
dan voor assistentie kan/mag
ingezet worden. En altijd wordt
gesteld: ‘in de mate van het mo-
gelijke’. Dit biedt geen enkele
zekerheid voor mensen met een
handicap!

In de nieuwe beheersovereen-
komst staat dat de NMBS verder

inspanningen zal leveren om
haar diensten beter toeganke-
lijk te maken voor personen met
een beperkte mobiliteit. Maar de
plannen blijven vaag: de NMBS
zal erover waken dat de bestaan-
de begeleiding in de 103 stations,
door middel van een reservering
via het Call Center, in stand wordt
gehouden ... De NMBS zal voor
eind 2008 een concreet voorstel
doen om in haar stations tot een
uitbreiding en optimalisering
van de aangeboden dienstverle-
ning voor minder mobiele reizi-
gers te komen ... Ten laatste in de
loop van 2009 zal de NMBS haar
website aanpassen aan de noden
van slechtzienden .. De NMBS
verbindt zich ertoe om bij de aan-
koop van nieuw rollend materi-
aal te zorgen voor specifieke uit-
rustingen voor personen met een
beperkte mobiliteit, evenals voor
slechtzienden en slechthorenden.
Zij zal alles in het werk stellen
om in de treinen slechtzienden
en slechthorenden te informeren
over de vertragingen, de wijzigin-
gen van het aantal haltes of van
de aansluitingen, en dit zowel
via omgeroepen berichten al via
realtime aanduiding op de infor-
matieschermen van het hiermee
uitgeruste materieel” Daarmee
moeten wij het stellen .. tot
2012!

Belofte maakt schuld!

Wie een beroep wil doen op as-
sistentie van het treinpersoneel
moet hiervoor 24 uur op voor-
handeenaanvraagdoen.Ditkun
je bij het Call Center (dagelijks
van7tot2iuuroptel.:02/5282828)
of met het online reserve-
ringsformulier (http://limmowe.
b-rail.be/lang/nl). Je geeft de
datum van je reis door, het tra-
ject, het vertrek- en aankom-
stuur en de aard van de bijstand
die je nodig hebt. 15 minuten
voor vertrek, moet je in het sta-
tion aanwezig zijn. Wanneer
je online reserveert neemt de
NMBS telefonisch contact met
je op voor de nodige afspraken.
Wij hebben er moeite mee dat




mensen met een handicap hun reis 24 uur
op voorhand moeten reserveren. Een on-
verwachte treinreis is niet mogelijk, of het
nu om een ongeplande uitstap gaat of om
een dringende verplaatsing

De NMBS slaagt er bovendien zelfs niet in
om de assistentie volgens de gemaakte
afspraken te organiseren. Dit leren wij uit
de vele klachten die gemeld worden. In
het station is de beloofde assistentie niet
te vinden, ook al ben je ruim voor de af-
gesproken tijd aanwezig. Andere reizigers
met een handicap worden wel op de trein
geholpen, maar als ze willen afstappen is
de gevraagde assistentie nergens te be-
speuren. Gelukkig kunnen mensen dan
vaak rekenen op behulpzame medepas-
sagiers. Of de trein vertrekt zonder de pas-
sagier met een handicap omdat het ver-
plaatsbaar hellend vlak niet tijdig wordt
klaargezet.

En de prijs?

Mensen met een visuele handicap reizen
gratis met de trein. Rolstoelgebruikers
betalen de volle pot, maar zij mogen gra-
tis een begeleider meenemen. De NMBS
heeft blijkbaar nog altijd niet door dat
heel wat rolstoelgebruikers zelfstandig
op pad gaan. Zij betalen dan de volle pot
voor een plaats in het ‘halletje’ van de
trein. Té smalle deuren verhinderen hen
om tussen de andere reizigers plaats te
nemen. Rolstoelgebruikers betalen ook de

volle pot om niet eens op hun
bestemming te geraken, want
zij kunnen allen maar op- op af-
stappen in één van de 103 (min
of meer) toegankelijke stations.

Een tandje bijsteken...

We begrijpen dat de NMBS niet
in een paar jaar tijd alle Bel-
gische stations en alle treinen
perfect toegankelijk kan maken.
Maar het tempo waarin men
nu werkt aan een betere toe-
gankelijkheid is echt te laag. Er
wordt veel geld geinvesteerd in
de NMBS. Mogen wij dan niet
verwachten dat haar dienst-
verlening alle mensen te goede
komt. Wij vragen dat de NMBS
bij alle nieuwe initiatieven die
genomen worden, bij alle aan-
kopen,... uitgebreid de bruik-
baarheid voor mensen met een
handicap naagaat. De NMBS
moet dit niet alleen doen, orga-
nisaties van personen met een
handicap zullen graag meewer-
ken. Bovendien kan de dienst-
verlening voor personen met
een handicap ook zonder grote
kosten al verbeterd worden:
een vriendelijk onthaal aan de
telefoon bij het reserveren, een
goede doorstroming van de ge-

maakte afspraken, de reserva-
tietijd zo kort moegelijk houden,
de haltes en eventuele uur- en
spoorwijzigingen afroepen en
duidelijk tonen, het prijskaartje
voor mensen die niet op een
volledige NMBS-service kunnen
rekenen aanpassen,.. Overleg
met mensen met een handicap
levert zeker nog veel haalbare
ideeén op!

Bron: Handiscoop

AUTOVERZEKERING VERPLICHT
VOOR ELEKTRISCHE ROLSTOEL ______
Door een vergetelheid in de wet
zijn gebruikers van een elektri-
sche rolstoel verplicht om een
verzekering ‘burgerlijke aan-
sprakelijkheid’ te nemen als ze
op straat komen.

Sinds maart 2007 mag de elek-
trische rolstoel officieel op de
openbare weg, maar het gevolg
van die aanpassing in de weg-
code is dat de familiale verze-
kering niet meer betaalt bij een
verkeersongeval.

Want een ‘gemotoriseerd voer-
tuig’ mag alleen de straat op
met de bekende groene kaart
van de burgerlijke aansprake-
lijkheidsverzekering. (belga/adv)
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VRIJWILLIGERS GEZOCHT
VOOR ALLERLEI TAKEN

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

DRINGEND
VERTALERS GEZOCHT

De ALS Liga zoekt nog steeds vertalers
en dan meer bepaald om het onder-
zoeksnieuws te vertalen vanuit het En-
gels of Nederlands naar het Frans, andere
talencombinaties (bijvoorbeeld Engels-
Nederlands) zijn eveneens welkom. Het
vertalen mag gerust bij je thuis. Je hoeft
je niet te verplaatsen naar ons kantoor te
Leuven. De contacten gebeuren hoofdza-
kelijk per e-mail en telefonisch.

ANDERE VACATURES

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, overhe-
den, 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 zoeken? Twijfel dan niet
en neem zeker contact 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

MEDEWERKERS
CeEL 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.

TECHNIEKER OF
MECANICIEN GEZOCHT

De ALS Liga is nog op zoek naar
vrijwilligers die een beetje han-
dig zijn. We hebben nog enkele
vrijwilligers nodig die de hulp-
middelen mee onderhouden
zodat we ze in perfecte staat
kunnen uitlenen aan onze pa-
tiénten.

Om welke hulpmiddelen kan het
gaan:
Communicatieapparatuur
Manuele rolwagens

Elektrische rolwagens ...

Steek je graag de handen uit de
mouwen? En heb je een beetje
kennis van techniek?

Neem dan zeker contact met ons
op, want dan ben jij de persoon



die we zoeken: Stuur ons een e-mail: info@ B e r Meer mogelijk
alsliga.be of neem contact op met het se- a .
cretariaat op het nummer: 016/23 95 82 met minder moeite

REPORTERS

Heb je nog wat vrije tijd en wil je die graag
benutten?

Zou je graag de ALS Liga een handje willen
helpen?

Werk je graag met een fototoestel? Praat
je graag met mensen en ben je mondig?

Dan ben jij misschien wel de persoon die
wij zoeken!

De ALS Liga is nog op zoek naar reporters
voor de nieuwsbrief.

Wat zijn je mogelijke taken:
Interviews afnemen

Interviews verwerken op de computer, B&S biedt een compleet pakket aan
Foto’s nemen ... diensten en producten op het gebied
Ben je geinteresseerd? Neem dan zeker yanmebiliteit bij lichamelijke beper- \

kingen. Van wandelstok tot complete
contact met ons op:

i . X auto-aanpassing, u vindt eralles  , auto-ganpassing # Revalidatietechniek
stuur een e-mail naar: info@alsliga.be of over op onze nieuwe website: # Mobiliteits- en hulpmiddelen

contacteer het secretariaat op het num-
mer 016/23 95 82 lméa/&ahkf 'h 5awa7o‘h7.h/

telefoon: 0031 (0)229 285022 - e-mail: info@onbeperktinbeweging.nl

Ce nt ru m Prothesen en orthesen

Rolwagens en handbikes

Technische Mobiliteitshulpmiddelen
I Positioneringsapparaten
Orthopecjle Lig- en zitfietsen
www.cto.eu Driewielfietsen
Bandages

Steunzolen
Loopanalyses

IO

Biezeweg 13
B-9230 Wetteren
1 e lie i le et o dita
F+ 32927258 48
info@cto.eu
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Abid Rachida Sint Baafs Vijve
Allergan N.V. County Mayo Ireland
Arickx Dina KESSEL-LO
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AVGI PHARMA,be ~ WATERMAAL-BOSVOORDE
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B.V.B.A. Koppen & Cie STEKENE
Becquart Yvette Bruxelles
Bekaert Stefaan Kortrijk
Belien Maria Kerkrade
BELMANS Tinne OLEN
BERGHMANS Roelof MORTSEL
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Blux-De Cauter Haacht
BMW Lievens mechanics ZOTTEGEM
BOECKMANS Maria WILRIJK (Antw)
BOECKX Ida DIEST
Boelaert - Guilmet T& M RELEGEM
Boerjan Arsene Bassevelde
BOERJAN Vicky BRUGGE
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BOUWWERKEN BEERTS nv TONGEREN
BOVEE Tom ANTWERPEN
BRAMAC ST MARTENS LIERDE
Brood en banket LIEVENS OPHASSELT
BULCKE-WINTERS PAAL
Buttiens - Ponsaerts WESPELAAR

BVBA Architect Wouter Cassiman ZOTTEGEM
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BVBA Schrijnwerkerij Persoons ZOTTEGEM
Caers Paula Turnhout
Capelle - Detailleur D & E OOSTNIEUWKERKE
Cas Willy Wuustwezel
CASIER Daniel LO-RENINGE
Cera CV.BA. HEVERLEE
Cimenteries CBR Cementbedrijf Bruxelles
Claeys Optisch Centrum ZOTTEGEM
Clincke Geert BOEKHOUTE
Cockaerts Marcel KAMPENHOUT
Cocquyt Catherine Boekhoute

Collier - Peeters Daniel & Anja
KAPELLE-OP-DE-BOS

CONCEPT GROUP MALLE
COPPENS Luc BRAKEL
Coremans-Mattan Haacht
Coumont Marie-France Jette
CRAPS Magda BIERBEEK
Creemers Reinhilde BRUSSEL
Daems Josepha Mol
Daenen Marc MEENSEL-KIEZEGEM
De Backer Gemma Deinze
De Becker Yvonne Haacht
De Belder Arthur Booischot
De Bels Jean Francois Diksmuide
De Beul-Reid Dendermonde
De Block Armand ANTWERPEN
De Bock Andre WAASMUNSTER
De Borger - Callens L & L WILRUK (Antw)
De Bot Dirk KESSEL-LO
De Camps - Van Droogenbroeck R & C
SCHEPDAAL
DE CAUWER Harald ZOERSEL
De Cleyn Gustaaf Herentals
De Coker - Eeckhoudt Pieter & Magda
NAZARETH
DE COSTER Guilielmus VILVOORDE
DE COSTER Patricia VILVOORDE
De Groot - Van Bedts A & S HERSELT
De Keersmaeker Catherina Sint Niklaas
De Laat Alfons Brasschaat

DUFFEL
Gent

De Mey - Van Winkel Karel & Gerda

De Meyer Marc

De Neef - Crabbe Herman & Lucette
SINT-ULRIKS-KAPELLE

De Pauw - Van Opstal P & M OPWIJK
DE POTTER Roger HEVER
DE RUWE KASSEI GENT
De Ryck Willy Kaggevinne
DE SMEDT Marcella EVERBERG

De Smedts - Dewals Dirk & Danielle TERVUREN
De Smet Kristien SINT-GILLIS-WAAS

De Vos Irma Lede
DE WAELE Liane GENT
DE WEERDT Paul PEPINGEN
De Wilde Anna ANTWERPEN
De Win Nathalie MECHELEN
DE WIN Simon MEISE
DE WINTER Leo KAPELLEN
DE ZEGER Paul ZARREN
Debaere-Vroman Waregem
DEBOES Frans GELRODE
DEBRABANDERE Camiel OOSTROZEBEKE
DECHAMP Gilberta WUUSTWEZEL
D’Eer - Gorrebeeck B & A STEKENE
D’Eer Els STEKENE
DEFOORT Carine KESSEL-LO
Degens Rita Brussel
Degrieck Louis Torhout
Degryse-Callens bvba Waregem
DELVAUX Lucas GENT
Denhaene Bernadette Bruxelles
Derito nv OPHASSELT
Derolez Christiaan Sint-Andries
DESNYDER Herve BERTEM

Maasmechelen
Kapellen Antwerpen

Deswert Robert
Devos Marcel

DEVOS-T’KINT Frank&Marie OESELGEM
Dexia ZOTTEGEM
DEZEURE Guido MIDDELKERKE
D’Hose Lucien BRAKEL
Dieraert Eddy Zottegem
DOBBELAERE -BILLET VARSENARE
DOCHTERS OLV v/h HEILIG HART BRUSSEL
DREESSEN-LAUWERS MAASMECHELEN
Drukkerij Surdiacourt BRAKEL
Dufour Paul Oudenaarde
Duliere Lenka LEEFDAAL
DURAN Didier LENDELEDE
Eraly Verzekeringen N.V. KEERBERGEN
ETABLISSEMENTS DOLVEL DILBEEK
Euroclaer Bank nv Brussel
EVERS Marc STROMBEEK-BEVER
Fastre - Gyselinck KORTRIJK
Fisc Service AALST
FLEBUS Maria SCHOTEN
Fonteyn - Urgel J & A BLANDEN
FRESON-VRIJSEN BRUSTEM
Frippiat Celine La Roche-en-Ardenne
Frippiat-Cosse Liege
Garage Stephan Vanbelle = GERAARSBERGEN
GEMEENTE KLUISBERGEN KLUISBERGEN
GERITS Johannes LOMMEL
GILIS Angele GEEL
GOOS Magda WERVIK
GOOS-VANDECAPPELLE RUMBEKE
Goris Leo OUD-TURNHOUT
Govaerts - Van Herck Guido & Monique
WOMMELGEM
Govaerts Willy HASSELT

GRODENT Veronique Grace-Hollogne

GRUWIER bvba ZONNEBEKE
Gryson Knokke-Heist
Guillemyn Johny Kachtem
Hairstudio Annick LIERDE
Hellemans Suzanna Bonheiden
Henderycks Kathleen LIER
Hendrickx Bart Leuven

Hout en platenhandel Van Cauwenberge nv

ZOTTEGEM
Huenaerts Francois KNOKKE-HEIST
JACOBS Anita SCHOTEN
Jacobs Jozef Alken
Jacobs-Couwels Grobbendonk
Jennen - Van de Velde H & C SINT-NIKLAAS
Jochmans Edeline Aartselaar
Kapsalon Elsy BRAKEL

KBC Directie Boekhouding & Fiscaliteit

BRUSSEL
KBC Verzekeringen DENDERHOUTEM
KBC Wandelclub STEKENE

Kelchtermans - Haezebrouck P & J OOSTENDE

KINEPRAKTIK VANDECAPPELLE ROESELARE
Lacourt Renee MECHELEN
Lambeets Lutgarde HASSELT
Landuyt Etienne Loppem
Landuyt Maria Aalter
Landuyt Nico Loppem
LAPERE Rogier REKKEM
LAUWERS-LOUIS Pierre MECHELEN
LEMAIRE Suzanna ZEDELGEM
LODEWYCKX Johan SCHOTEN
LUYSTERMANS Elisa MECHELEN
Luyten-Horion Antwerpen
Lybeert Lisette Deurne-Antwerpen
MARISSIAUX Therese LIEGE
Marnikxring Sotteghem
Martens Sebastiaan SINT-NIKLAAS
MATHYS Bernadette HOBOKEN
MATTHEUSEN-BREENS F&C WOMMELGEM
Mennen - Lauwers S & J RILLAAR
Merlin Ludo Berchem
Meyvisch - Vandersteegen G & V
SCHERPENHEUVEL
MICHIELS Kristiane DUFFEL
Milants Jan Diepenbeek
Moens llse MECHELEN
MOLLEN Maria BERLAAR
Mulleners-Coenen Tongeren
NV STEENFABRIEK HEYLEN VELTWEZELT
OLBRECHTS-VANDERVORST KOKSIJDE

Onsea - Van der Veken Karel & Hilde MERKSEM

Otten Veerle KASTERLEE
Paquet Monique Montegnee
PEETERS Gerda BRASSCHAAT
PEETERS-VANSPAUWEN BREE
Permobil Benelux bv Kerkrade
Petre Marcel LINTER
Polese-Blyth Rudy Boncelles
POLLET Maria TIELT-WINGE
PORRES-BORMANS Gabriel ZEMST
PROVOOST Gilbert NIEUWPOORT
PUT-SMOLDERS ALKEN
QUARTIER Ann HEVERLEE
Quintens Willy Knokke-Heist
Rabe Bea BERCHEM (Antw)
RASSART Gaby SINT TRUIDEN
Renders Maria KESSEL-LO
RENTY Marleentje BOORTMEERBEEK
Rijcken Theresia Hamont-Achel
RIJKEN-BECKERS MOL



Robin-Robin
ROELSTRAETE Gilbert
ROEX-BOSMANS Jean
ROGIER-MARIEN
Rollier Herman
Rombouts Luc
ROMBOUTS Robert
RONDE TAFEL NEERPELT 71
Roose Erik
ROSVELDS-DILLEN
Rousselet-Carels
SAGAERT Agnes
Scailteur Veronique
Schamp-Dhont

Scheir Aurel
Schelfhaut Hilde
Schelfhout Lydia
SCHEYS BETON nv
SCHIPPERS Jean Marie
SCHOTS Frederic
SIMONS Godelieve
SIX-DELTOMBE

Skil N.V.

SOUDRON Cecile
SOUDRON Christiane
SOUDRON Jean Louis
SPIRITUS Maria Joanna
Stokx - Van de Perre J & G
Storkebaum Erik
Storme Guy

Swaelen Renaat

Tack Griet

Taveirne Paul

TEUGHELS Marie
Thienpont Bea
THIERIE Mady
TIBERGHIN Jacques

Schaarbeek
REKKEM
OPOETEREN
BONHEIDEN
STEKENE
MECHELEN
BRECHT
HECHTEL-EKSEL
BRUGGE
HERENT
Braine-Le-comte
WAREGEM
Bruxelles
Oudenaarde
WATERVLIET
STEKENE
Kemzeke
LUBBEEK
BRASSCHAAT
TIELT-WINGE

DILSEN-STOKKEM

IEPER

GENT
HERSTAL
AMPSIN
LIEGE
ERPS-KWERPS
LEUVEN
Blanden
Drongen
AARTSELAAR
Wevelgem
Blankenberge

SINT KATELIJNE WAVER
Sint Amandsberg

GALMAARDEN
GENT

SCHOTEN

Tiebos - Boecks Herman & Roza
Timmers - Hendrikx Antoon & Rita
HOUTHALEN-HELCHTEREN

Tuincentrum Brambroek OPHASSELT
Tuinhuizen Van Mello OPHASSELT
Tuymans Emiel Bonheiden
Tuyteleers - Deckers Ludo REET
Uten Clementina Veerle
UYTTEBROECK Imelda LINTER
Van Ammel August Kasterlee
VAN BRAEKEL Eric KESSEL-LO
VAN CALSTER Paula HAACHT
VAN CAN Karel TERVUREN
VAN DE MOORTEL-MOENS DIEST
VAN DE PLAS Paul HOLSBEEK
VAN DEN BROECKE Johan SINT ANDRIES
VAN DRIESSEN Mieke MERELBEKE
Van Droogenbroeck Greet HERENT
Van Duyse Nicole STEKENE
Van Dyck - Van Lint Jan & Eliane MUIZEN
VAN HAMME Veronique OOSTENDE

VAN HAUWAERT-VERHULST Andre MARKE
VAN HERCK-VAN BELLEGHEM R NEERPELT
VAN HESPEN Marcella WERCHTER
Van Impe Christiane Wolvertem
Van Leuven Ann Hove
Van Lierde Bernard Zottegem
VAN MALDERGEM Catharina KESSEL-LO
Van Meir-De Sobri Antwerpen
Van Stighel Joseph Zellik
VAN TRIMPONT Dirk GERAARDSBERGEN
VANDAELE Ursmar BRUGGE
Vandamme Clarette Oostende
Vandemeulebroucke M Zwevegem
VANDEN BERGHE Pierre TIELT
VANDEN BUSSCHE Cecile GISTEL

Vandenbussche - Vanden Bossche

SINT MICHIELS
Vandendriessche - Verhaeghe L& M MARKE

Vanderhaegen Herman Mechelen
Vanderlinden Johan OUDENAARDE
VANDERPYPEN Pascale BORNIVAL
VANDERPYPEN Theo BORNIVAL
VANDEWALLE Karin SINT MARTENS LATEM
VANGOETHEM-VAN PRAET HOBOKEN
Vanhauwaert Roger Wevelgem
Vanheuverzwijn Paul LEUVEN
Vanhove Elisabeth Strombeek-Bever
VANLERBERGHE Bart GENT
VANLERBERGHE Patrick IZEGEM
Vanvoorden Katia HASSELT
Verbrugghe Anny Kortrijk
Vercruysse Gerard Roeselare
Vereecken Christiane ELVERSELE
Verheyen Van Roy E & M SINT AMANDS
VINDEVOGHEL Lucie DEINZE
VRIS Guy PAAL
Vroman-Vanlaere Bellem
WENTIJENS-PIETERS Paul BOCHOLT
Wellens Hubertina HEVER
Wijckmans en Cie nv Kwaadmechelen
Wijnants Herman Linter

Willaert - Lejon Tony & Rita
HEIST-OP-DEN-BERG

WILLEMOENS Rosa LOMMEL
WINNE Monique BRUGGE
Wittens Josephine Bonheiden
Wittens Wim MECHELEN
WITTORSKI Henri BONCELLES
Wouters Lode WINKSELE
Wuyts-Van Molle A&H ZELLIK
ZUSTER Marthe ELEWAUT OPWIJK

Om misverstanden te vermijden, gelieve naam en adres duidelijk

te vermelden.

Voor uw gift groot of klein,
moet je bij de ALS Liga zijn.
385-0680703-20 is het
nummer van onze bank,
de groep zegt u
van harte dank.
Vanaf 30 euro’s jaars
een fiscaal attest,
zo blijft de vereniging
draaien op z'n best.




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 reglementaire wijzigingen waardoor
er in onze reglementering een echte snel-
procedure ontstaat.

Vorig jaar heeft het VAPH een spoedproce-
dure PAB ontwikkeld 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 ge-
lijkaardige spoedprocedure ontwikkelen
voor vragen naar materiéle bijstand.

Anderzijds levert het VAPH ook een inspan-
ning binnen de bestaande reglementering.
In de praktijk is het zo wanneer een bij-
standsvraag de provinciale afdeling, in het
kader van een procedure voor de Provinciale
Evaluatiecommissie, of het Hoofdbestuur,
in het kader van een procedure voor de Bij-
zondere Bijstandscommissie, 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 worden. Dit
vraagt een inspanning van de administratie
en de leden van de commissie, maar verkort
de procedure aanzienlijk.

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

GRATIS traplift:

Bouwjaar: 1997

merk: Thuyssen Dereus
Lengte: De trap is ongeveer
6 meter lang in 1 bocht (dus
geen rechte stukken).

Locatie:

Dottenijs 0474/42 0418

Aangepaste auto TE KOOP:
Citroén Berlingo Bouwjaar
2004

33000 km, aangepast aan rol-
wagen

Prijs: 14 ooo euro

Contact: 0477/5119 18

Te Koop: minibus VIVARO
Gegevens:

Opel Vivaro:

Motor: 2000 cdti

Brandstof: diesel

Kleur: zwart

Binnenbekleding: stof grijs

2 schuifdeuren
Parkeersensoren voor —en ach-
teraan

Airco voor —en achteraan
Radio CD en MP3 speler
Voorzien voor GPS
Volautomatische rolstoelpla-
teaulift met knipperlichten,
handpomp en handsteunen

4 gordels met zelfopspanner
(automatisch), haak en dub-
bele eindfitting

Extra heupgordel voor de per-
soon in de rolstoel
Vochtbestendige aluminium-
vloer met daarop een anti-
slip-kunststoflaag.

De aluminium verankerings-
rails zijn geintegreerd in de
vloer.De rails lopen over de vol-
ledige lengte van het voertuig
en dienen voor het vastzetten
van zowel de rolstoel als de
demonteerbare zetels.Name-
lijk 2 één-zitsbanken met au-
tomatische 3 puntsgordel en
armsteunen.Mogelijkheid om
zetels bij te plaatsen, de extra
rails zijn reeds voorzien.

Eerste eigenaar + eerste in-
dienststelling is 22/08/2008.
KM stand is momenteel 3200
km

Voor info:
056 40 30 88 of 0478 449 439



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

Verhuizen... dat nooit!
Alle verdiepingen weer bereikbaar

Vraag vrijblijvend informatie | Overal in Belgié - 24u/24u!
Esthetisch en discreet!

. \9800 94 365 - GRATIS | Eigen fabricaat!

ThyssenKrupp

www.monolift.be
NIEUW - ook voor smalle trappen!

Trapliften - Huisliften

Ja, stuur mij uw GRATIS documentatie ALS

ThyssenKrupp Monolift nv
Kaleweg 20 - 9030 Gent - Fax 09 216 65 75 - info@monolift.be - Regionale centra: 02 217 37 84 - 03 239 21 43 - 011 25 25 43 - 09 216 65 65 - 050 34 54 50




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,

09/332.38.87
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 1a Citadelle, Boulevard du 12éme
de Ligne 1, 4000 Liége,

04/225.69.81

al.maertens@chu.ulg.ac.be

Uiteraard kan je ook steeds terecht op de
afdeling neurologie van

het ziekenhuis in uw buurt of bij de plaat-
selijke neuroloog.

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

ALSTOTAAL:

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 ondervindingenen
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.

VoEDINGBUALS
Brochure met nuttige tips voor
patiénten met bulbaire ALS.

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

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

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

Haspelstraat 29
9000 Gent

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

tel 09 236 39 45
fax 09 236 11 71
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ALS ZORGCENTRUM: ALS DAN vzw

ALS zorgcentrum: ALS DAN vzw
Amyotrofische Lateraal Sclerose — Dienstverlening Aangepaste Nursing
Dit is de maquette van het ALS zorgcentrum aan de Belgische kust.
Dit is een project dat de ALS Liga gaat bouwen in samenwerking met de vzw’s
Mariasteen en Dominiek Savio uit Gits.
Het zorgcentrum zal gelegen zijn aan de Westendelaan te Middelkerke.

Aan de Belgische kust zullen PALS volledig tot rust kunnen komen en opnieuw energie kunnen
opdoen hetzij voor korte of langere perioden naar gelang de patiént zijn/haar behoeften.
Waarom willen wij een ALS zorgcentrum bouwen?

In Belgié bestaat er tot op heden geen ALS gespecialiseerd zorgcentrum. Er is een te lange
wachtlijst en de pati€énten kunnen nergens terecht wegens hun te zware zorgvraag.

Daarom ijveren wij voor:
diegenen waar thuisopvang niet mogelijk is, om een modern, toegankelijk, gesofisticeerd en
gespecialiseerd,
zorgcentrum op te richten dat de thuissituatie zo dicht mogelijk benadert, en met de daarvoor opgeleide
professionele medewerkers, gekoppeld aan een netwerk van vrijwilligers en mantelzorgers.
Bovendien biedt de zeelucht niet alleen patiénten met
ademhalingsproblemen meer comfort, maar vinden alle patiénten er hun gading.

Aan de Belgische kust worden ook tal van activiteiten georganiseerd die zorgen
voor voldoende en welkome verstrooiing .

Natuurlijk kan de ALS Liga dit niet alleen creéren. Deze vereniging ontvangt geen enkele
werkingssubsidie van de overheid.

Alles wat deze vereniging tot nu toe heeft verwezenlijkt gebeurde dankzij sponsors, serviceclubs,
giften en sympathisanten. Op deze steun kunnen wij al zeker rekenen, waarvoor dank. Maar voor
dergelijk omvangrijk project is dit onvoldoende. Een gespecialiseerd zorgcentrum 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
aanspreken om dit project mee te helpen realiseren.

Alle giften en steun zijn dan ook hartelijk welkom. U krijgt hiervoor een fiscaal attest en een bedanking.
Voor grote giften krijgt u daarenboven een extra certificaat naargelang de gradatie van de gift en een
vermelding in het zorgcentrum.

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
met de vermelding tvv ALS DAN vzw




