
Onder de Hoge Bescherming van H.M. de koningin
Lid van de Internationale Alliantie van ALS/MND verenigingen

België-Belgique

P.B./P.P.

B/43

Dr
ie

m
aa

nd
el

ijk
se

 N
ie

uw
sb

rie
f v

an
 d

e A
LS

 LI
GA

 B
el

gi
ë v

zw
 

 n
r. 1

44
 

 a
pr

il-
m

ei
-ju

ni
 20

09
 

  P
20

91
60

 G
en

t X
VU

: R
ev

ie
rs

 D
an

ny
, K

ap
uc

ijn
en

vo
er

 33
/B

1, 3
00

0 
Le

uv
en

 
 A

LS
 LI

GA
 B

el
gi

ë v
zw

 
 id

en
tifi

ca
tie

nr
. 9

89
8

ALS Liga België vzw

Nieuwsbrief



inhoud
Voorwoord 1
Onderzoek  2
Activiteiten 7
Verslagen 8
Tips 10
Blauwe parkeerkaart 12
Het Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap  13
Gadgets van de ALS Liga 14
Aan ‘t woord 16 
Smakelijk! 19
Oproep 21
Als zelf lezen een probleem is 21
Huisbezoeken huisarts en kinesist gratis voor palliatieve patiënten 21
ALS Mobility & Digitalk vzw 22
Communicatietest 23
ALS-jeblief 24
Gezocht! 28
Giften 30
Sinds januari 2007 Medisch onderzoek op stukken 31
Nuttige adressen en brochures 32

contact

David Davidse

(zanger-acteur)
Eric Goris

(acteur) Rob uit familie
Anouck Lepère

(model)
Marleen Merckx

(actrice) Simonne uit thuis
Marc Pinte

(radiopresentator) Radio 2
Mong Rosseel

(cabaretier) vuile Mong
Katrien Verbeeck

(zangeres) Kate Ryan
Leah Thijs

(actrice) Marianne uit thuis

ambassadeurs

Secretariaat:   
ALS Liga België vzw
Campus Sint Rafaël
Blok H, 4de verdieping, lokaal 463
Kapucijnenvoer 33 B/1
3000 Leuven
Tel.: +32(0)16-23 95 82
Fax: +32(0)16-29 98 65
info@alsliga.be of secretariaat@alsliga.be 
www.ALSLIGA.be 
Openingsuren:
ma., di., do. en vr. van 09.00 u tot 16.00 u
Woensdag is het secretariaat GESLOTEN
Langskomen is altijd op afspraak
Coördinator 0496 46 28 02



[1]

In de aanloop naar de verkiezingen van  
7 juni toe hebben we enorm gelobbyd bij 
verschillende politieke partijen. We ho-
pen uiteraard dat dit lobbywerk ons na 
de verkiezingen bij het vormen van een 
nieuwe regering, geen windeieren zal 
leggen. Na 7 juni zullen we opnieuw onze 
taak opnemen om onze grieven 
aan de nieuw verkozenen / parlements-
leden / ministers over te brengen. We 
houden jullie via de NB en de website op 
de hoogte.

Beste sympathisanten, we stellen regel-
matig vast dat de naam van de ALS Liga 
betrokken wordt bij privé-initiatieven. 
Wanneer privé personen fondsen wen-
sen in te zamelen op eigen initiatief, en 
dit voor de Liga, kan men:
– ofwel de potentiële schenkers verzoe-

ken stortingen te doen op een door de 
organisator aangemaakte speciale re-
kening, ten voordele van de Liga.

 Deze ingezamelde fondsen kun-
nen dan, op eer en geweten, door de 
initiatiefnemer(s) overgemaakt wor-
den aan de Liga, met vermelding van 
naam en adres van de schenkers en de 
gestorte som (als bewijs gelden kopie 
van de bankuittreksels) met het oog op 
de boekhoudkundige verwerking in de 
Liga, en het uitschrijven van de betref-
fende fiscale attesten voor giften van 
30 EUR of meer.

– ofwel kunnen de schenkers ook een 
directe storting doen aan de Liga via 

de rekening 385-0680703-20, 
waarna zij ook een fiscaal at-
test toegestuurd krijgen. 

Voor uitgebreide informatie 
hier rond kan men uiteraard 
steeds terecht op het ALS secre-
tariaat.

Kortom komt het hierop neer 
dat wanneer de naam van de 
ALS Liga gebruikt wordt voor 
privé-initiatieven – en om mis-
verstanden te vermijden – er 
steeds voorafgaandelijk ak-
koord en/of inspraak moet zijn 
van de Liga. 

Ook in verband met de deur 
aan deur verkoop en de stand-
jes aan de warenhuizen die in 
naam van ALS Liga plaats vin-
den, vindt u een artikel verder-
op in deze nieuwsbrief. Vraag 
deze mensen gerust naar hun 
toestemmingsformulier dat ze 
van de Liga hebben ontvangen. 
Kunnen ze dat niet voorleggen 
dan schakel je best de Politie in 
en meld je het misbruik bij ons. 
Dank u wel voor uw begrip. 

Aan allen die met goede bedoe-
lingen inzamelacties onder-
nemen tvv de Liga, een welge-
meende dank u.. 

Danny

Beste vrienden,

voorwoord

We stellen regelmatig vast dat de naam van de ALS Liga betrokken wordt bij privé-initiatieven.  
Wanneer privé personen fondsen wensen in te zamelen op eigen initiatief, en voor de Liga, kan men 
– ofwel de potentiële schenkers verzoeken stortingen te doen op een door de organisator aangemaakte speci-

ale rekening, ten voordele van de Liga.
 Deze ingezamelde fondsen kunnen dan, op eer en geweten, door de initiatiefnemer(s) overgemaakt worden 

aan de Liga, met vermelding van naam en adres van de schenkers en de gestorte som (als bewijs gelden copie 
van de bankuittreksels) met het oog op de boekhoudkundige verwerking ervan in de Liga, en ook het uit-
schrijven van de betreffende fiscale attesten voor giften van 30 EUR of meer.

– ofwel kunnen de schenkers ook een directe storting doen aan de Liga via de rekening 385-0680703-20, waar-
na zij ook een fiscaal attest toegestuurd krijgen. 

Voor specifieke informatie kan men uiteraard steeds terecht bij de Liga.
Kortom komt het hierop neer dat wanneer de naam van de ALS Liga gebruikt wordt voor privé-initiatieven – en 
om misverstanden te vermijden - er steeds voorafgaandelijke akkoord en/of inspraak moet zijn van de Liga. 
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Dierlijke modellen benadrukken het ef-
fect van dieet en geslacht in het begrijpen 
van ALS.
Amyotrofe lateraal sclerose (ALS) is een 
fatale ziekte die sleutelneuronen in de 
hersenen en het ruggenmerg beschadi-
gen. De ziekte veroorzaakt progressieve 
verlamming van natuurlijke spieren en 
dikwijls de dood binnen de 5 jaar na de 
symptomen. Hoewel ALS (de ziekte van 
Lou Gehrig) ruim een eeuw geleden ont-
dekt werd, is noch de oorzaak nog een 
remedie tot nu toe gevonden, maar ver-
schillende mechanismes lijken een rol te 
spelen in de ontwikkeling, waaronder 
oxidatieve stress.
 
KofFIe, cafeïne en ALS

Onderzoekers gaan akkoord dat ALS een 
multifactoriele ziekte is dat een complex 
samenspel inhoudt tussen een genetische 
predispositie en omgevingsfactoren. Een 
omgevingsfactor is dieet. 

Met oxidatieve stress (dat de cellen be-
schadigt), een algemene bezorgdheid in 
de ALS pathologie, is het de moeite waard 
te onderzoeken welke rol de antioxidan-
ten (die voordelen aan de cellen aanrei-
ken) zouden kunnen spelen. 

Antioxidanten (de vitamines en voedings-
stoffen die de cellen beschermen tegen 
schade) kunnen teruggevonden worden 
in gebruikelijke geconsumeerde dranken 
en voedsel.  

Vooral koffie kreeg aandacht als een po-
tentieel dieet antioxidant. Het is de moei-
te om op te tekenen dat koffie aanzienlijk 
meer antioxidante capaciteiten heeft dan 
cacao en groene, zwarte of kruidenthee. 
Toch, bevat koffie verschillende onderde-
len, waarvan de grootste cafeïne en chlo-
rogene zuren, een dieet polyphenol dat 
heilzaam is voor het immuunsysteem.

Eerdere studies hebben positieve effecten 
aangetoond met koffie, cafeïne of chloro-
gene zuur supplementen in de verbete-
ring van oxidatieve stress en zijn verbon-
den celdood mechanismes.

Een nieuwe Studie

Een nieuwe studie onderzoekt 
de rol van dieetinterventie met 
de focus op een antioxidant die 
populair is in de dieetwereld – 
koffie. De onderzoekers onder-
zochten de effecten van koffie, 
cafeïne en chlorogene zuren 
supplementen op de markers 
van oxidatieve stress, antioxi-
dante enzymen proteïne inhoud 
en celdood bij mannelijke en 
vrouwelijke muismodellen van 
ALS.
De studie, genaamd “Cafeïne 
vermindert de motor capaci-
teit en de antioxidant enzymen 
capaciteit in de hersenen van 
vrouwelijke G93A muizen, een 
dierlijk model van Amyotrofe 
Lateraal Sclerose (ALS)” werd ge-
leid door Rajini Seevaratnam1 
onder toezicht van Mazen J. 
Hamadeh1,2 , en werd mede ge-
schreven door Sandeep Raha2 
en Mark A. Tarnopolsky2 (1School 
of Kinesiology and Health Scien-
ce, York University, Toronto, ON, 
Canada; 2Department of Pedi-
atrics and Medicine, McMaster 
University Hamilton, ON, Ca-
nada). De onderzoekers zullen 
hun resultaten voorstellen op 
de 122e jaarlijkse bijeenkomst 
van de American Physiological 
Society (APS; www.the-aps.org/
press), dat deel uitmaakt van de 
wetenschappelijke conferentie 
Experimental Biology 2009. De 
bijeenkomst zal gehouden wor-
den op 18-22 april, 2009 in New 
Orleans.

Studie design

51 G93A muizen werden wil-
lekeurig verdeeld in 8 groe-
pen: controle (6 mannetjes,  
8 vrouwtjes), koffie (5 man-
netjes, 7 vrouwtjes), cafeïne  
(5 mannetjes, 8 vrouwtjes), 
chlorogene zuren (5 mannetjes,  

7 vrouwtjes). De controle groe-
pen kregen een standaard 
knaagdierendieet en kregen 
geen bijkomende supplemen-
ten. De interventiegroepen wer-
den respectievelijk voorzien van 
koffie, cafeïne en chlorogene 
zuurextracten, in aantalen die 
je kunt vinden in 5 tot 10 tassen 
koffie per dag, gecontroleerd 
voor het lichaamsgewicht. 
Klinische maatregelen: voed-
selinname, lichaamsgewicht,  
lichaamstoestand, mogelijkheid 
tot bewegen, klinische score, en 
motor capaciteit weren allemaal 
afgewogen voor het effect van di-
eet en tijd, voor de dierlijke opof-
fering.Moleculaire maatregelen: 
markers van oxidatieve stress 
(4-HNE; 3-NY), antioxidante en-
zymen proteïne inhoud (MnSOD; 
CAT; GPx1; GR; GPx1 tot GR ratio), 
en celdood (Bax; Bcl-2) werden 
geanalyseerd aan de hand van 
de hersenen van deze muizen op 
een leeftijd van 108 dagen. 
Statistische analyse werd apart 
uitgevoerd voor mannetjes en 
vrouwtjes.

Aan het einde van de studie, 
vonden de onderzoekers dat:

Bij mannen:
Koffie: de voedselopname 
met 21% verhoogde, de mar-
kers van oxidatieve stress 
verminderde met 39-65%, de 
markers van antioxidante en-
zymen proteïne inhoud ver-
hoogde met 46-139%, en de 
markers van celdood vermin-
derden met 34-36%.
Cafeïne: de voedselopname 
verhoogde met 22%, de mar-
kers van oxidatieve stress 
verminderde met 45-81%, de 
markers van antioxidante 
enzymen proteïne inhoud 
verhoogde met 21-99% en de 
markers van celdood vermin-
derde met 17-22%

Cafeïne lijkt heilzaam te zijn bij mannen – niet bij vrouwen –  
met de ziekte van Lou Gehrig
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Chlorogene zuren: verhoogden de voed-
selopname met 12 %, verminderde de 
markers van oxidatieve stress met 25-
35%, verhoogde de markers van antioxi-
dante enzymen proteïnes met 23-44%, 
en verminderde de celdood met 41-44%

Bij vrouwen:
Koffie: de voedselopname met 30% 
verhoogde, de markers van oxidatieve 
stress verminderde met 64%, maar de 
markers van antioxidante enzymen of 
de markers van celdood verhoogden niet
Cafeïne: de voedselopname verhoogde 
met 28%, de motor capaciteit vermin-
derde met 20%, de markers van oxida-
tieve stress verminderde met 58%, de 

markers van antioxidante en-
zymen proteïne inhoud ver-
laagde met 11-48% en de mar-
kers van celdood verhoogde 
met 23-74%
Chlorogene zuren: verhoogde 
de markers van oxidatieve 
stress met 178%, en had twee-
ledige effecten op de markers 
van antioxidante enzymen 
proteïne inhoud, en vermin-
derde de celdood met 33-39%

Conclusie

Volgens Ms. Seevaratnam, “Als 
we deze resultaten zouden ex-

trapoleren naar menselijke pa-
tiënten met ALS, dan lijkt koffie 
heilzaam te zijn voor mannen, 
door zowel het reduceren van 
oxidatieve stress en celdood, en 
het verhogen van antioxidan-
ten. Maar voor vrouwen, lijkt ca-
feïne schadelijk te zijn. Vrouwen 
met de ziekte, kunnen beter 
het cafeïne verbruik beperken, 
of overgaan of gedecafineerde 
producten die de antioxidanten 
bevatten, maar met weinig cafe-
ine.”

AANDACHT! AANDACHT! AANDACHT! AANDACHT! AANDACHT! 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 officiële 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. 

DEUR AAN DEUR VERKOOP

1207 
dokters van wacht beschikbaar bij nationale inlichtingen

Sinds 9 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. 
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‘Eerste stukje van de puzzel, ‘  

zegt onderzoeker 

Een Italiaanse studie heeft een gen ge-
identificeerd dat de zenuwdodende ziekte 
Amyotrofe Lateraal Sclerose (ALS) regelt.
“Dit is het eerste, maar zeer belangrijke 
stukje van de puzzel in het ontdekken van 
wat de trigger is van deze mysterieuze en 
verminkende ziekte,” zei de leidinggeven-
de onderzoeker Adriano Chio’ van het La 
Molinette ziekenhuis in Turijn.
De studie, die verschijnt in de huidige 
editie van het blad Human Molecular Ge-
netics, werd vorig jaar uitgevoerd door 10 
Italiaanse onderzoekscentra, 5 in Amerika, 
2 in Londen en 2 in Duitsland.
De coördinatie gebeurde door de neuro-
logie afdeling van La Molinette onder de 
leiding van Roberto Murani.
Er werden testen uitgevoerd bij 2161 pa-
tiënten, waaronder 900 Italiaanse. De an-
deren waren Amerikanen en Duitsers.
De tweede studiefase van 1.5 miljoen 
euro, die kijkt naar de zogenaamde ‘spo-
radische’ types van ALS en niet de erfelijke 
types, identificeerde een gen dat Sunc1 
noemt, dat een overheersende rol lijkt te 
spleen in het regelen van ALS. 

Maar Chio’ zei dan Sunc1 ‘waarschijnlijk 
maar het tipje van de ijsberg’ was.
Hij zei dat de studie nu in een derde fase 
zal terechtkomen waarin er 300 nieuwe 
patiënten zullen onderzocht worden, al-
lemaal Italianen.
“Het doel zal zijn om de andere genen pro-
beren te vinden,” zei Chio’.

Chio’ hielp de Turijnse openbare aankla-
ger Raffaele Guariniello bij het onder-
zoek naar het schijnbaar disproportionele 
voorkomen van ALS, of de ziekte van Lou 
Gehrig, in de Italiaanse voetbalwereld.
Maar de onderzoeker benadrukte dat ‘ALS 
bij iedereen kan toeslaan’.
‘We ontdekten recent een hogere aan-
wezigheid (van de ziekte), ook tussen de 
boerderijwerkers en lassers die frequent 
bepaalde types metaal hanteren”, zei hij.

Desalniettemin, waarschuwde 
Chio dat ‘tot nu toe, de epide-
miologische studies van de ver-
spreiding van de ziekte, vèr van 
de ontdekking van hun ware 
oorzaak zit.” 

‘Het belangrijkste is dat we ver-
der doen met onderzoek, zeker 
nu dat deze belangrijke resulta-
ten geleid hebben tot een groot 
bouwblok.” De studie in 2008 
werd gefinancierd door de Itali-
an Soccer Federation (FIGC), het 
Gezondheidsinstituut van de 
Italiaanse overhead en de regio-
nale regering van Piedmont.
De derde fase werd al goed-
gekeurd en het Italiaanse ge-
zondheidsministerie heeft al 
400.000 euro onderscheiden 
voor deze fase. 

Voetbaldoden

Guariniello, de Turijnse openba-
re aanklager die door Chio’ geas-
sisteerd wordt, onderzoekt al 10 
jaar verdachte voetbaldoden.
Hij onderzoekt de dood van 35 
vroegere voetbalspelers.
De ALS financiering kreeg vorig 
jaar een stimulans toen de vroe-
gere AC Milaan en Fiorentina 
aanvaller Stefano Borgonovo, 
44, onthulde dat hij aan de ziek-
te lijdt.
De Italiaanse financieringsdrijf-
veer begon vorig jaar in oktober 
toen de ex-ploegmaten van Bor-
gonovo waaronder Ruud Gullit 
en Roberto Baggio optraden in 
een liefdadigheidswedstrijd in 
Florence. Baggio noemde Bor-
gonovo ‘’een moderne held”.

De FIGC en andere instanties 
hebben Borgonovo’s oproep om 
een “nieuwe penicilline’ te vin-
den gesteund.

Vóór Borgonovo, was de vroe-
gere Genoa trainer Gianluca 
Signorini het meest bekende 
slachtoffer van ALS. Hij stierf  
6 jaar geleden aan de ziekte op 
42 jarige leeftijd.

De vroegere Juventus aanval-
ler Gianluca Vialli steekt ook 
geld in het ALS onderzoek, en 
benadrukt dat de aangegeven 
oorzaken voor de voetbal geval-
len zoals doping, traumatische 
verwondingen en pitch chemi-
caliën niet bewezen zijn. 

In Amerika is ALS gangbaar ge-
kend als de ziekte van Lou Ge-
hrig, naar de eerste topsporter 
die stierf aan de ziekte, een le-
gendarische baseball speler bij 
de New York Yankees die stierf 
aan de ziekte in 1941 op de leef-
tijd van 37. 
De Britse fysicus Stephen Haw-
king is waarschijnlijk de meest 
bekende persoon die leeft met 
ALS.
ALS is één van de meest gang-
bare neuronmusculaire ziektes 
wereldwijd, en mensen van alle 
rassen en etnische achtergron-
den worden getroffen. Eén tot 
twee mensen per 100.000 ont-
wikkelen elk jaar ALS.
Onder de algemene bevolking, 
slaat ALS het meest toe bij men-
sen tussen de 40 en de 60 jaar. 
Mannen worden ietsje meer ge-
troffen dan vrouwen. Onderzoe-
kers zoeken al decennia lang te-
vergeefs naar een oorzaak voor 
ALS.
De start van de ziekte wordt ge-
linkt aan verschillende factoren, 
waaronder een virus, blootstel-
ling aan neurotoxines of zware 
metalen, DNA defecten, abnor-
maliteiten in het immuunsy-
steem en enzymen zwaktes.

Italianen ontdekken ALS gen 
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Leuvense Professor Peter Carmeliet ontvangt 2de Internationale 
Medicine PG award.

De winnende thesis zal gepre-
senteerd worden tijdens het 
achtste MND/ALS symposium, 
georganiseerd door AbrELA in 
São Paulo (Brazilië)

Na de periode van indienen en 
daarna het analyseren van de 
wetenschappelijke onderzoeken 
van Amyotrofische Lateraal Scle-
rose, het Instituto Paulo Gontijo 
(IPG) presenteert de winnende 
thesis van de 2de Internationale 
Medicine PG award. De win-
naar voor de award editie van 
2009 is Dr. Peter Carmeliet, uit 
België, en de titel van zijn werk 
is “Nieuwe rol voor VEGF recep-
tor-1 en VEGF-B in Motor Neuron 
degeneratie”. 

De taak van het evalueren van 
al de ingediende werken en het 
uitkiezen van de winnaar, was 

onder de verantwoordelijkheid 
van de beoordelingscommissie, 
samengesteld uit: Dr. Mamede 
de Carvalho uit Portugal, Pro-
fessor Olga Hardiman uit Ier-
land, Professor Walter G. Brad-
ley uit de Verenigde Staten,  
Dr. Francisco Rotta uit Brazilië 
en professor Mayana Zatz uit 
Brazilië.

De studie van Dr. Carmeliet zal 
bekend gemaakt worden op 
20 juni om 3 uur ‘s middags tij-
dens het Symposium. De cere-
monie om de winnaar te eren 
zal plaatsvinden op het Câmara 
Municipal in São Paulo, op de 
eerste dag van het evenement 
op 19 juni om 7 uur ’s middags. 
De prijs is een gouden medaille 
en een geldprijs van $50.000 
wat overeenkomt met ongeveer 
18.000 EUR.

€
€ €

€
Aangezien er verschillende onderzoeken naar ALS lopende zijn, kunnen er via de Liga giften gestort worden. Die giften 
worden integraal overgemaakt aan universiteiten of teams die naarstig op zoek zijn naar oplossingen voor ALS. 

Indien u zo een gift doet via de Liga, gelieve dan te vermelden: ‘ten voordele van het ALS Onderzoeksfonds’. Het reke-
ningnummer is 385-0680703-20.

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

ONDERZOEK ALS ONDERZOEK ONDERZOEK ALS 
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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 

 
             
 

www.orthopedie-mariasteen.be

orthopedie@mariasteen.be

Mobility by Olivier
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Om de ALS Liga meer naambekendheid en financiële 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 
een seintje indien je zo een activiteit wil bijwonen.

In het kader van Wereld ALS dag hebben wij onze aanvraag ingediend bij VRT voor het project rond de gratis 
zendtijd. Dit project is ons toegekend en de ALS TV spot 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!

6de menevent ’t Zavelke
30 augustus 2009

Hoge Zavel 6, 9660 Brakel

Samengestelde menwedstrijd
                  Start om 09u00 ……dressuurproeven
                 ..….wegtraject
                     .……hindernissen   
                  .……kegelrijden

Aperitiefconcert – aanvang 11u00
aangeboden door Ellen Rigaux & Gerrit Jalet 

Vanaf 11u30 – 15u  Eetfestijn
Warme gebraisseerde ham met mosterdsaus, 

fijne rauwkostgroenten
En nootaardappelen à volonté…

12 euro

Als afsluiter een demonstratie van de 
hondenafrichtingsclub Belgian K9-friends

De opbrengst van het hele gebeuren wordt geschonken 
aan netwerk palliatieve zorg Zuid-Oost-Vlaanderen  

en de ALS Liga.

Reservatie:  Christine 0494/70 82 64
Luc 055/42 47 14 
Nadine 0474/46 72 45

activiteiten

HAR(d)T VOOR ALS
Waarom deze actie?

 
Tot op heden bestaat geen enkele adekwate therapie 
tegen deze verschrikkelijke ziekte en met deze ‘hartelijke’ 
en ludieke actie wil de ALS Liga haar oproep voor meer 
wetenschappelijk onderzoek ‘gesteund door pharmaceu-
tische bedrijven en de overheid’ rond ALS kracht bijzetten. 
De dag dat het wetenschappelijk onderzoek resulteert in 
een echt  functioneel medicament zal deze actie met cho-
coladen hartenpillen met véél plezier vervangen worden 
door de echte medicatie!
Deze 30-daagse hartenkuur is voor iedereen van toepas-
sing, ook voor de ALS patiënten die enkel deze chocoladen 
hartenpillen als toevlucht hebben de dag van vandaag 
door het gebrek aan effectieve medicatie en dit terwijl 
ALS een fatale neurodegeneratieve aandoening is.
We zijn fier dat een ALS patiënt zelf dit originele initiatief 
nam en wij maken ons sterk dat deze ‘hartenkuur’ een-
zelfde rol in de beeldvorming rond ALS kan spelen als de 
plantjes bij Kom op tegen kanker, de stickerverkoop van 
het Rode Kruis of de chocoladerepen voor de MS Liga.  
Als we maar ons best doen. 

Daarom een warme oproep naar u, geacht publiek,  
maak van deze harten-actie een echte knaller! 
Alvast onze dank! 
Deze ‘hartenkuur’ is het initiatief van Gerda en haar echt-
genoot Marc Vroman, een ALS patiënt.

Contact: 056/60.70.72,
marc-vroman@hotmail.com of gerda-vervaeke@hotmail.com 

De onderliggende gedachte voor deze kuur is dat harte-
lijkheid levensnoodzakelijk is, en al zeker wanneer ALS je 
treft… De hardheid van ALS heeft onze harten nodig…

Concreet:  een pillendoosje, gevuld met chocoladen 
hartjes, spiegeltje & bijsluiter.
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tie, aangeboden door het stads-
bestuur Nieuwpoort.
Velen spraken van ‘meer van dit…’

Na deze hoogstaande muzikale 
beleving konden de toehoorders 
nog lang napraten op de recep-

Na een succesvol dubbelconcert met het 
Salonorkest Panache en kamerbeiaard in 
oktober 2007, nam Elisabeth Debevere het 
initiatief om een tweede benefietconcert 
te organiseren. Elisabeth is stadsbeiaar-
dier van Nieuwpoort en organiste van 
de St.-Bernarduskerk te Nieuwpoort-Bad. 
Ook deze keer was het benefietconcert 
een dubbelconcert waarbij het Salonor-
kest Panache aantrad onder leiding van 
Dirk Boehme en concerteerde met Elisa-
beth Debevere op kamerbeiaard. De op-
brengst van dit evenement was opnieuw 
voor de ALS liga.

De talrijke muziekliefhebbers genoten 
vrijdagavond 15 mei in de St. Bernardus-
kerk van de muzikale talenten van Elisa-
beth en van het orkest Panache.
Samen brachten ze zowel licht klassieke 
muziek, jazz als Franse chansons.
Het publiek was erg enthousiast over wat 
hen werd geboden…: warme, hartelijke 
muziek op hoogstaand niveau.

Zo’n concert organiseren vraagt heel wat 
inspanning: sponsors aanspreken… af-
spraken maken met stadsbestuur… zor-
gen voor degelijke klank- en lichtinstal-
latie… affiches drukken… en publicatie, 
vulden alle vrije uren van Elisabeth in de 
voorbije maanden.

Maar de oogst is groot!
Elisabeth mocht een cheque van € 5.000 
overhandigen aan de ALS Liga als bijdrage 
aan de bouw van een ALS zorgcentrum in 
Middelkerke voor ALS patiënten en hun 
partner.

verslagen
BeneFIetconcert voor de ALS liga was opnieuw een succes
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deze niet besmettelijke, maar 
fatale ziekte kon men hier beko-
men. Hierdoor wordt hopelijk de 
onbekendheid van deze aandoe-
ning weer een beetje verkleind. 

Dit jaar bracht ‘Dwars door Bra-
kel’ 2500 euro op en dit bedrag 
gaat integraal naar de werking 
van de ALS Liga Belgiê vzw. We 
danken de familie Coessens en 
hun ganse team voor hun inzet 
en initiatief.

Uitgebreide informatie vind je 
op de website van de Liga.

Op zondag 26 april 2009 ging de  
30ste wandeling ‘dwars door Brakel’, een 
klein dorpje in Oost- Vlaanderen, door. En 
de opbrengst van deze wandeltocht gaat 
naar de ALS Liga.

Brakel ligt in een zeer mooie streek. Een 
uitstapje naar dit idyllisch plekje is zeker 
de moeite waard. En ook de weergoden 
waren ons die dag goed gezind, de zon 
was af en toe van de partij! Er was ook een 
speciaal aangepast wandelparcours van 
6 kilometer, aangepast aan mensen met 
een beperking.

“De ideale omstandigheden voor een 
mooie wandeling…” Zo dachten wij en 
nog bijna 6000 andere wandelaars.

Voor de wandeltocht kon je kiezen tussen 
verschillende afstanden, namelijk 6, 12, 21 
of 28 km. Individuele wandelaars, evenals 
wandelclubs waren aanwezig. Traditio-
neel was er ook randanimatie (muziek-
optredens, gesprekken, foto’s, ballonwed-
strijd,…) en gratis consumpties voorzien. 
De ALS Liga was ook vertegenwoordigd 
met een standverkoop van allerlei gad-
gets. Ook bijkomende informatie over 

Dwars door Brakel

France & Friends & Brahms

Vrijdag 19 juni was er weer een prachtig 
concert in de Sint-Dionysius- en Genesius-
kerk in Sint-Denijs.
Het benefietconcert, ten voordele van de 
ALS liga, is altijd een ontspanning voor 
iedereen die er komt van genieten. Voor 
de ALS Liga is het al een lange traditie om 
hier het goede te mogen zijn. Dit was al de 
13e keer dat het doorging tvv de Liga. Dat 
is zeker en vast iets om trots op te zijn al je 
ziet hoe groot de opkomst telkens weer is. 
Dit jaar was er weer een fantastisch groot 
aantal sympathisanten, en de muziek was 
grandioos, maar dat kan moeilijk anders 
met zo’n prachtige muzikanten. Het was 
een strijksextet, waar Gheorge Marian 
Taché en Wietse Beels de viool vertolkte, 

’t Zomert in Sint-Denijs

Anne Leonardo en Marie-Chris-
tine Springuel de altviool, en 
France Springuel samen met 
Frédéric Borsarello de cello. Zij 
speelden samen verschillende 
stukken van Johannes Brahms. 
In de anders zo stille kerk kwam 
de muziek volledig tot zijn recht 
door de goede akoestiek.
De kerk was volledig gevuld net 
als andere jaren. iedereen werd 
bedankt, vooral de mensen die 
als vrijwilliger of als sponsor 
hebben meegeholpen aan de 
voorbereiding. Natuurlijk werd 
ook de massale opkomst enorm 
gesmaakt. Als het concert op 
zijn einde kwam, kregen de mu-
zikanten natuurlijk een bulde-

rend applaus. Iedereen was na 
afloop zeer enthousiast over het 
klankenspel. Dan was er nog een 
receptie na het concert waar er 
kon nagepraat worden. Daar 
werd natuurlijk met veel com-
plimentjes gesmeten naar het 
strijksextet.
Daarna vond er ook nog een an-
dere actie tvv de ALS liga plaatst, 
namelijk de actie HAR(d)T VOOR 
ALS.
Een groot succes was het zeker 
en vast! Bedankt aan Lieve, Jo en 
Ginette.

Ilke: vrijwilliger
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Ongeveer een derde van ons leven bren-
gen we in bed door. Meestal slapend, 
soms ook rusteloos woelend en wakend. 
De uren lijken dan eindeloos. In het don-
ker kunnen problemen en angsten im-
mers enorme proporties aannemen. Ook 
pijn, zowel fysisch als psychisch worden 
heviger. De gedachte dat je moet slapen 
om de volgende dag te kunnen functione-
ren, wordt een obsessie

Je zou van minder wakker liggen! 
“Toch zijn veel slaapproblemen te verhel-
pen”, zegt neurologe Ilse De Volder van het 
slaapcentrum van het universitair zieken-
huis in Antwerpen.
‘Stilte hier slaapt men’, staat er op een 
bordje wanneer we in de lange gang van 
het slaapcentrum op zoek gaan naar dok-
ter Ilse De Volder. 
“Hier komen mensen met slaapproble-
men voor een uitgebreid slaaponderzoek”, 
verduidelijkt dokter De Volder. “De slaap-
laboranten vangen de patiënten op, ver-
welkomen ze, stellen ze gerust en doen de 
observatie tijdens de nacht”.

Een complex probleem

Ilse De Volder: “Mensen met slaappro-
blemen komen eerst op consultatie. Hun 
probleem wordt besproken en ook hun 
medicatie wordt zorgvuldig bestudeerd. 
Slapeloosheid kan immers een bijwerking 
zijn van een bepaald medicament. Nadien 
krijgen ze enkele tips en opdrachten mee. 
Zo moeten ze goed noteren wanneer ze 
slapen, wanneer ze wakker liggen, hoe 
slaperig ze zijn overdag. Met die gegevens 
komen ze naar de tweede consultatie en 
meestal, tenzij het probleem met enkele 
raadgevingen en aangepaste medicatie 

kan opgelost worden, brengen 
ze één, meestal twee nachten 
door in het slaapcentrum.

Zo’n slaaponderzoek kan heel 
nuttig zijn om de exacte diag-
nose van het slaapprobleem te 
stellen. Vaak liggen er immers 
verschillende oorzaken aan de 
basis. Bovendien beïnvloeden 
stress, angst, slaapgewoontes en 
onderliggende medische aan-
doeningen elkaar. Daarom wer-
ken we hier ook met een multi-
disciplinair team bestaande uit 
een psychiater, een neuroloog, 
een neus- keel- en oorarts, een 
longspecialist en een kinesist. 
Samen zoeken we dan naar een 
aangepaste behandeling”.

Slaapapneu

Snurken veroorzaakt niet alleen 
slaapproblemen bij de partner, 
maar ook bij de snurker zelf. 
Vooral het obstructief slaap-
apneusyndroom kan gevaarlijk 
zijn en moet behandeld worden.
Een slaapapneu is de stopzet-
ting van de ademhaling tijdens 
de slaap. Dit gebeurt met tus-
senpozen, gedurende een peri-
ode van 10 seconden of langer. 
De hervatting van de ademha-
ling valt gewoonlijk samen met 
een heel kort ontwaken of een 
verlichting van de slaap. Ieder-
een kan wel eens een slaap-
apneu hebben, maar als er ten 
minste tien per uur zijn, wordt 

de situatie zorgwekkend. Slaap-
apneus veroorzaken micro-
ontwaaktoestanden. De slaap 
wordt dan gefragmenteerd en 
men is vaak overdag slaperig, 
men voelt zich slecht, heeft 
problemen, is prikkelbaar en 
voelt zich niet lekker in zijn vel. 
Slaapapneus kunnen ook wij-
zen op aandoeningen van hart- 
en bloedvaten. Daar tegenover 
staat dat slaapapneu best te 
behandelen is.

Slapen e cn pijn

“Ongeveer 5% van de mensen die 
hier komen zijn pijnpatiënten. 
Pijnpatiënten geraken vaak wel 
in slaap maar worden tijdens 
de nacht terug wakker van de 
pijn en kunnen daardoor moei-
lijk terug in slaap geraken. Veel 
pijnpatiënten liggen ook veel in 
bed, vooral dan mensen die als ze 
liggen minder pijn voelen. Op die 
manier vallen ze tijdens de dag 
regelmatig in slaap waardoor ze 
’s nachts minder slapen.  

Veel pijnpatiënten denken dat 
ze de pijn moeten onderdruk-
ken om in slaap te geraken. 
Maar pijnstillers kunnen de 
slaap ook compromitteren. Zo 

Eindeloze nachten…
SLAAPPROBLEMEN ZIJN TE VERHELPEN

De tijd dat men wakker ligt wordt vaak overschat

Een patiënt met slaapstoornissen overschat vaak de wakkere tijd. 
Door het slaaponderzoek kan men exact volgen hoelang iemand 
effectief wakker ligt. De patiënten vertellen ’s anderendaags hoe-
lang ze hebben wakker gelegen. Meestal is die tijd overschat. Ze 
denken bv. een uur, terwijl het eigenlijk maar 20 minuten was. 
Voor sommigen, vooral bij hen voor wie slapen een obsessie is ge-
worden, is dat een echte geruststelling.
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Relaxatie, autohypnose, mind-
fullness… kunnen heel nuttig 
zijn voor de pijnpatiënten. Het 
is dan wel belangrijk dat men 
die technieken op een rustig 
moment aanleert en ze overdag 
goed leert gebruiken. Slechts in 
dat geval kunnen ze ook tijdens 
de nacht soelaas brengen want 
het is niet zo dat je van relaxatie 
alleen in slaap valt.

zijn er bijvoorbeeld pijnstillers die cafeïne 
bevatten. Als men deze dan combineert 
met koffie en thee kan dat nefast zijn voor 
de nachtrust. 

Andere medicamenten onderdrukken 
dan weer de ademhaling. Er zijn medi-
camenten die sufheid geven overdag zo-
dat met vaak verkeerdelijk concludeert 
dat de sufheid komt door een tekort aan 
slaap.

Syndroom van rusteloze benen

“Veel mensen kunnen niet sla-
pen door pijn in de benen. Zij 
hebben alleen last wanneer 
ze naar bed gaan of voor de tv 
zitten. Als ze rondwandelen 
verdwijnt de pijn. Dit kan een 
bijwerking zijn van medicatie. 
Maar het kan ook een ziekte zijn 
die men het ‘rusteloze benen 

tips
Tips voor een goede slaaphygiëne

De meeste slaapproblemen kan men oplossen door 
een goede slaaphygiëne aan te leren. Via tips en 
raadgevingen probeert men zo de vicieuze cirkel te 
doorbreken.

20-minuten regel

Als je 20 minuten klaarwakker ligt, blijf dan niet lig-
gen, maar sta even op en doe iets in een andere ka-
mer. Begin niet te werken, maar doe een rustige acti-
viteit: wat tv kijken, een ontspannend boek lezen, een 
eenvoudig kruiswoordraadsel oplossen, iets drinken. 
De bedoeling hiervan is om af te leren continu je best 
te doen om in slaap te vallen.

Doorbreek het zwart/wit denken

Met ‘niet geslapen’ bedoelt men vaak ‘slecht gesla-
pen’. Enkele nachten ‘slecht slapen’ kan ook geen 
kwaad. Meestal slaap je dan de volgende nachten wel 
beter. Probeer ook foute gedachten te doorbreken zo-
als ‘ik moet acht uren slapen’ of ‘mijn partner is wel 
uitgerust dus moet ik ook zoveel uren slapen’ of ‘ik 
ben moe dus heb ik slecht geslapen’.

Respecteer je ritme

Als je slecht hebt geslapen, ga de volgende avond dan 
niet extreem vroeg slapen. Ieder mens heeft zijn rit-
me waaraan hij zich het beste houdt. Als je heel moe 
bent en je gaat vroeger slapen, dan val je misschien 
onmiddellijk in slaap, maar word je ’s nachts wakker 
en begin je te woelen. Meestal val je dan tegen de 
ochtend in slaap en sta je opnieuw op met het gevoel 
dat je slecht hebt geslapen.

Niet teveel variatie

Varieer niet te veel in het uur van naar bed gaan, maar 
zeker ook niet in het uur van opstaan. Het is niet goed 
om ’s ochtends lang in bed te blijven. Mensen denken 

soms dat ze zeker zeven tot acht uur slaap nodig heb-
ben en blijven dan liggen. Een foute redenering, men 
kan beter op het gewone uur opstaan en de slaperig-
heid en de moeheid erbij nemen.

Middagdutje

Doe eventueel een dutje in de namiddag, maar nooit 
op andere momenten van de dag. De slaap moet ge-
spreid worden over twee etmalen: de eerste tijdens 
de nacht en eventueel een tweede na de middag. Dat 
dutje mag echter niet langer dan driekwart uur du-
ren anders hypothekeer je terug de slaap van de vol-
gende nacht

Soms zijn het heel simpele dingen die de slaap belet-
ten zoals:
Teveel licht: maak het dan donker
Teveel lawaai: gebruik oordoppen
Een snurkende echtgenoot: overweeg dan op in een 
andere kamer te slapen of gebruik oordoppen

Hygiëne

De duurste matrassen zijn daarom nog niet de beste. 
Een goede hygiëne, zoals op tijd lakens wassen, is wel 
belangrijk. En een slechte matras zorgt uiteraard voor 
een slechte slaap.

Opletten met ‘te veel’

Te veel koffie drinken overdag, zelfs in de voormiddag, 
kan problemen geven. Overmatige alcoholconsump-
tie vergemakkelijkt het inslapen, maar bemoeilijkt 
het doorslapen.

Gedragstherapie

Bij hardnekkige vormen van slapeloosheid kan de 
cognitieve gedragstherapie soelaas brengen. In zeven 
sessies van telkens een uur krijgt men een gedrags-
matig programma aangeleerd, gericht op het behan-
delen van slapeloosheid. Men leert er ook relaxatie-
technieken aan.
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zichtig met het voorschrijven 
van slaapmiddelen en maken 
duidelijke afspraken. Een of twee 
nachten slaapmedicatie gebrui-
ken om het slaapritme te her-
stellen, kan niet zoveel kwaad, 
maar het is niet de bedoeling 
om deze avond na avond te ge-
bruiken. In tegenstelling tot wat 
je zou verwachten, vermindert 
bij langdurig gebruik de diepe 
slaapfase en treedt er gewen-
ning op. Een slaappil werkt be-
ter als je ze maar af en toe ge-
bruikt zodat er geen gewenning 
kan optreden”.

Bron: Maczimaal

slaapmedicatie hebt genomen, 
ook al is het maar een paar 
maanden, moet je ervan uitgaan 
dat er een paar slechte nachten 
zullen volgen als je de medicatie 
afbouwt. Dat moet je dus incal-
culeren en gewoon doorbijten. 
Opgelet! Plots stoppen met me-
dicatie die je al jaren neemt is 
gevaarlijk. Bespreek daarom de 
wijze van verminderen of stop-
pen steeds met je arts!

Tegenwoordig gaan artsen en 
ook meer patiënten bedachtza-
mer om met slaappillen. Geluk-
kig heeft de nieuwe generatie 
van slaapmiddelen minder de 
neiging slaapnegatief te wer-
ken. Toch blijven we heel voor-

syndroom’ noemt. Men moet dit zeker 
vermelden aan de huisarts want het syn-
droom is met medicatie te verhelpen.

Ook krampen zijn dikwijls een moeilijk en 
hardnekkig probleem. Het komt vaak voor 
bij mensen die plaspillen nemen omdat 
ze daarmee mineralen verliezen. Groot-
moeders trucje om twee bananen of een 
kiwi te eten voor het slapen gaan, is het 
proberen waard”.

Slaapmedicatie

“Vroeger begonnen veel oudere mensen 
met slaapmedicatie tijdens een zieken-
huisopname. Er werd niet besproken wan-
neer ze er moeten mee stoppen en zo ge-
raakten velen er gewoon aan elke avond 
een pilletje te nemen. Als je chronisch 

Sinds eind 2006 is de snelprocedure PAB voor ALS patiënten 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 hygiëne, lichaamsverzorging, huishoudelijke taken, 
verplaatsingen, enz. maar in het bijzonder bij beademingsondersteuning, aspireren en nachtassistentie. Daar-
enboven bepaalt de patiënt 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.

Snelprocedure PAB bij ALS

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. 

Blauwe parkeerkaart
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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. Iedereen 
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 patiënt en/of zijn 
familie of een reportage willen maken. 
Door de wet op de privacy nemen we eerst 
altijd contact op met de patiënt voor zijn/
haar medewerking te vragen. Maar wij 
hebben het steeds zeer moeilijk om een 
patiënt 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 patiënten 
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 geïnteres-
seerd?
Stuur dan een berichtje naar 
info@alsliga.be 
of bel op 016/23.95.82

Bekendheid ALS in de maatschappij…

Behoed u voor mondelinge afspraken!

Lente en zomer zijn meestal de maanden waarin mensen activiteiten organiseren voor het goede doel. 
Zo organiseerde de ALS-Liga vorige zomer een benefiet op de grote markt in Leuven. Er werden contacten ge-
legd voor een DJ. Op de vooravond van de geplande activiteit laat deze het afweten en moest er beroep gedaan 
worden op een invaller.
Via de radiopresentator Marc Pinte kwamen wij terecht bij DJ Keustermans (CLIP) uit Leuven, voor de muzikale 
achtergrond tijdens de acts. 
Wat bleek nadien : bij het ontvangen van zijn factuur stelden wij vast dat de mondeling afgesproken prijs  
VERDUBBELD werd! Wat een nare verrassing voor de Liga.  
Gelukkig heeft niet iedereen slechte bedoelingen met de Liga en kunnen we meestal rekenen op eerlijke men-
sen die er niet op uit zijn om ons als melkkoe te gebruiken. 
Wat wij vooral willen benadrukken is voorzichtig te zijn bij het in zee gaan met personen die hun gegeven 
woord niet houden en vooral alle afspraken schriftelijk vast te leggen.
Een verwittigd man is er twee waard!

Lieve Van Helleputte

Hebt u een zoekertje of
een vraag? 

Laat het publiceren in 
de nieuwsbrief.



gadgets

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

We hebben meerdere soorten balpennen 
in ons assortiment

Deze cd werd gemaakt door onze ambassadeur 
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.

Dit zijn kaarten die door een familielid van een ALS 
patiënt zijn gemaakt, maar we verkopen ook kaar-
ten die zijn gemaakt door een ALS patiënt op de 
computer. Dit zijn allemaal mensen die er hun tijd 
en werk van willen maken om mooie wenskaarten 
te maken voor elke gelegenheid (verjaardag, ge-
boorte, kerstmis, huwelijk…).

Wie heeft er vroeger toen hij/zij klein 
was geen knuffel gehad? De ALS Liga 
heeft ook knuffels die ze verkopen. Het 
zijn leeuwtjes omdat de ALS Liga wil 
aantonen dat zij ook kunnen vechten 
als leeuwen tegen de rotziekte ALS.

Pennen CD

Kaarten Knuffels

Pet

In de zomer draagt ieder-
een wel eens graag een 
pet op zijn hoofd tegen 
de warme zonnestralen.

Een wit T-shirt met het logo van 
de Liga op. 

T-Shirt

Sleutelhanger

Prijs: € 2 Prijs: € 5

Prijs: € 3 Prijs: € 8

Prijs: € 5 Prijs: € 7 Prijs: € 5

van de ALS Liga
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Wenst U mee te werken?
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.
Stuur ze ons dan toe voor de eerste van 

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.

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 
één van de bestuursleden.

Op deze manier hoeven wij geen onnodige 
kosten te maken.

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 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 materiële 
bijstand.

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

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 België vzw
rekeningnummer
385-0680703-20



[16]
Een gesprek met Dirk Ronsse 

man van 50 jaar en hij wordt 
geholpen door zijn twee zussen. 
Als ingenieur bouwkunde helpt 
hij met zijn advies de raad van 
bestuur bij het bouwen van een 
zorghotel aan zee. Zijn motto is 
‘Bezig blijven en creatief zijn in 
het zoeken van oplossingen voor 
kleine probleempjes!’. Voor zijn 
lotgenoten heeft hij enkele tips 
op een rijtje gezet:

Schaf tijdig hulpmiddelen 
aan zodat je voldoende tijd 
hebt om eraan te wennen.
Test een toestel eerst uit voor 
je het aanschaft. 
Regel alles ivm nalatenschap 
en erfenis zodat je je daar-
over geen zorgen meer moet 
maken
Leef zoals de andere mensen, 
pluk de dag en pieker niet te 
veel!

Bruni Mortier

Voor Dirk Ronsse bleef de wereld drie jaar 
geleden stil staan toen hij vernam dat hij 
aan ALS leed. 

Voordien was de ziekte hem totaal onbe-
kend. Maar op een dag kreeg hij de ver-
schijnselen die aan alle patiënten zo be-
kend zijn. De kracht in benen en armen 
nam af en dat ging geleidelijk verder tot-
dat Dirk moest vaststellen dat autorijden 
niet meer verantwoord was. Na twee jaar 
was hij aan de rolstoel gekluisterd. In het 
derde jaar van zijn ziekte is hij noodge-
dwongen moeten stoppen met werken, 
onder meer omdat ook zijn spraakver-
mogen verminderd was. Hij voedt zich 
nu met een maagsonde en kan enkel nog 
rechtstaan als hij ondersteund wordt. Om 
zich verstaanbaar te maken heeft Dirk 
zich de spraakcomputer Lucy aangeschaft 
maar hij vindt de situatie verre van ideaal. 
Hij heeft problemen om zijn hoofd recht-
op te houden en kan daardoor het appa-
raat moeilijk bedienen. Op mijn vraag of 
hij zijn optimisme kan bewaren en hoe hij 
dat doet antwoordt hij dat hij alle proble-
men steeds weer als nieuwe uitdagingen 
tracht te bezien die hij tot een goed einde 
wil brengen. Het feit dat er mensen zijn 
die het nog slechter hebben, zet hem er-
toe aan de dingen te relativeren. Dirk be-
seft dat België een paradijs is en dat het 
belangrijk is om je niet thuis op te slui-

ten en zoveel mogelijk bezighe-
den te hebben. Via de website 
is hij in contact gekomen met 
de ALS Liga en de nieuwsbrief 
houdt hem op de hoogte van de 
nieuwe ontwikkelingen op me-
disch gebied. Omdat hij weinig 
andere ALS patiënten kent, is 
de nieuwsbrief een middel om 
iets meer te weten te komen 
over lotgenoten. Hij vindt het 
belangrijk dat de liga zich in-
zet voor alle betrokkenen want 
op die manier biedt ze steun in 
moeilijke momenten. 

De dag begint voor Dirk rond 8 
uur ‘s morgens als een verpleeg-
ster van het wit-geel kruis hem 
komt verzorgen. Met een PAB-
assistente ontbijt hij en neemt 
hij de krant door. Daarna gaan 
ze samen wandelen met de 
hond. ’s Middags is er tijd voor 
eten en toilet en daarna rust hij 
wat voor hij naar de kiné gaat. In 
de late namiddag gaat hij win-
kelen of maakt hij een uitstapje 
en in de vooravond is er tijd voor 
wat ontspanning via computer 
of tv. Na de sondevoeding leest 
Dirk nog wat en tegen elven 
komt de verpleging om hem 
klaar te maken voor de nacht-
rust. Dirk is een alleenstaande 

aan ‘t woord

ALS – Niet met mij? 

De spierziekte Amyotrofische 
Laterale Sclerose, afgekort ALS, is 
nog voor veel mensen een grote 
onbekende. Dat heb ik zelf tot 
mijn grote schade en schande 
moeten ondervinden. Enkele ja-
ren geleden vertelde mijn broer 
mij over een kennis van hem die 
aan deze ziekte overleden was, 
over diens aftakeling en over 
hoe verschrikkelijk diens dood-
strijd geweest was. Toen dacht 
ik nog: “Wat een vreselijke ziek-
te! ”, maar ook “Gelukkig is de 

kans dat ook ik deze ziekte krijg 
wel heel erg klein en hoef ik mij 
geen al te grote zorgen te ma-
ken”. Maar kijk: nog geen twee 
jaar later bleek dat ik ALS had. 
Vandaar mijn boodschap: maak 
niet dezelfde fout als ik door 
te denken dat het je niet kan 
overkomen. De kans 1 op 20.000 
lijkt misschien klein, maar is 
desalniettemin reëel. Je hebt 
evenveel kans om MS te krijgen 
maar ALS-patiënten overleven 
gemiddeld veel minder lang dan 
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uurtje fitnessen om de spieren 
die me nog resten zoveel moge-
lijk te behouden. Toch takelen ze 
verder af.

Om problemen met slikken en/
of spreken te voorkomen volg 
is sedert juni 2008 logopedie. 
Sinds kort heb ik hulp nodig om 
een bad te nemen. Mijn rechter-
arm kan ik niet meer opheffen. 
Rechtkomen van de zetel of het 
bed gaat zeer moeizaam. Tus-
sen januari en juni 2008 ben ik 
zes keer gevallen met de fiets bij 
het op- of afstappen of bij het 
starten. Telkens met kneuzin-
gen en schaafwonden aan heup, 
handen en ellebogen tot gevolg. 
In juli ben ik voor het eerst ge-
vallen zonder fiets. Gevolg: ge-
kneusde ribben. Sedertdien ben 
ik nog enkele keren gevallen. 
Eén keer moest hierdoor een 
wonde boven mijn oog gehecht 
worden, een andere keer had 
ik een zware kneuzing en een 
schaafwonde aan de onderrug. 
Fietsen werd me te gevaarlijk.

Ik weet wat me te wachten staat 
maar probeer er zo weinig mo-
gelijk aan te denken. Ik focus 
mij op de hoop dat er redding 
op komst is dankzij het weten-
schappelijk onderzoek van onze 
Belgische specialisten die tot de 
wereldtop behoren. 
 
Maar ik weet ook dat het voor 
mij, zoals voor zovele anderen, 
erop of eronder is. Dat elke dag 
telt, dat het een race tegen de 
tijd is. En dat dus ook elke euro 
voor het ALS-onderzoek telt.

Ik wil iedereen die haar of zijn 
steentje bijdraagt bij voorbaat 
bedanken, niet alleen namens 
mezelf, maar namens honderd-
duizenden van overal ter wereld.

Patrick

spectaculair, die in mijn buik-
spieren in iets mindere maar 
nog steeds bevredigende mate.

Ondertussen had de schoon-
broer van mijn toenmalige 
vriendin mij met Kerstdag ge-
zien op een familiefeest. Hij is 
radioloog in het OLV-Ziekenhuis 
in Aalst. Hij begreep niet dat er 
geen oorzaak voor mijn proble-
men kon worden gevonden. Hij 
nodigde mij uit voor een NMR-
scan van mijn ruggenmerg en 
een daaropvolgend onderzoek 
door zijn collega-neuroloog. Hij 
was ervan overtuigd dat ze de 
oorzaak wel zouden vinden.

Op 31 januari 2008 was het zo-
ver. De NMR-scan bracht geen 
significante letsels aan het licht, 
die een oorzaak zouden kunnen 
vormen voor mijn bewegings-
problemen. Na een uitgebreid 
klinisch onderzoek kwam de 
neuroloog echter tot de diagno-
se: ALS. Een bijkomend EMG be-
vestigde deze diagnose.Ik keer-
de terug naar mijn neuroloog in 
Kortrijk voor verdere verzorging 
maar ook voor een second opi-
nion. Hij kon de diagnose enkel 
bevestigen. Ik werd doorverwe-
zen naar professor Debleeckere 
van het Universitair Ziekenhuis 
Gent. Ook daar kreeg ik alleen 
maar bevestiging. Ik schreef mij 
in in het Neuromusculair Refe-
rentiecentrum van het UZ voor 
de coördinatie van mijn behan-
deling. Daar werd ik ook gehol-
pen voor de aanvraag van aller-
hande hulpmiddelen.

In juli 2008 heb ik mij krukken 
moeten aanschaffen om nog te 
kunnen stappen en korte tijd 
later was een rollator meer dan 
welkom. Lange afstanden afleg-
gen was niet meer mogelijk zon-
der rolstoel. Sedert september 
kan ik geen bad nemen zonder 
badlift. Dankzij een extra trap-
leuning sedert oktober 2008 
kan ik nog net de trap op en af. 
Ik heb 5 dagen per week kiné 
nodig en ik ga elke weekdag een 

MS-patiënten (met alle respect voor de  
MS-patiënten en zonder hun lijden te wil-
len onderschatten). Daardoor is de groep 
ALS-patiënten veel kleiner en is ALS veel 
minder bekend bij het grote publiek.

Een relaas van de evolutie van mijn ziekte

In april 2007 begon ik last te krijgen van 
knikkende knieën bij het tennissen in 
competitieverband maar nog niet bij 
het zogenaamde recreatief tennissen in 
mijn club. Ik dacht dus dat het ‘de zenu-
wen’ waren en maakte mij niet al te on-
gerust. Maar week na week verergerden 
deze symptomen. Ik begon krachtverlies 
te ondervinden in mijn rechterbeen en 
deze symptomen deden zich ook voor in 
het dagelijks leven. Daarbij kreeg ik ook 
meer en meer evenwichtsproblemen. 
Mijn huisarts zei dat het de leeftijd was, ik 
was toen dus 49. In juli 2007 kon ik al niet 
meer lopen. De uitspraak van mijn huis-
arts indachtig begon ik met “Start to Run” 
om opnieuw te leren lopen. Gaandeweg 
verbeterde mijn conditie, maar ik moest 
steeds een extra inspanning leveren om 
te verhinderen dat mijn rechtervoet te-
gen de grond sleepte. Bij de aankoop van 
nieuwe loopschoenen vond de verkoop-
ster dat ik mijn rechtervoet op een eigen-
aardige manier afrolde. Ze raadde mij aan 
mij eens te laten onderzoeken door haar 
schoonbroer die kinesist is. Deze had er 
ook geen verklaring voor en verwees mij 
door naar een neuroloog. Na de standaar-
donderzoeken richting MS en hersenlet-
sels kwam er nog steeds geen oorzaak 
aan het licht. Mijn neuroloog vond dit ge-
ruststellend en vond dat we maar verder 
af moesten wachten. Misschien was het 
een psychosomatische aandoening. Eind 
september 2007 kon ik 5 km lopen zonder 
onderbrekingen maar nog steeds kon ik 
niet verhinderen dat mijn rechtervoet af 
en toe sleepte. Begin oktober echter kwam 
het er enkele dagen na elkaar niet van om 
te gaan trainen en meteen was mijn con-
ditie met de helft verminderd. Daarna is 
mijn toestand snel verslechterd. Fietsen 
kon wel nog. In augustus 2007 ben ik zelfs 
nog met de mountainbike van Zwevegem 
naar de Kluisberg gereden, erop en erover, 
en terug naar Zwevegem. Omdat ik ook 
last had van mijn rug schreef mijn reva-
lidatiearts mij een revalidatieprogramma 
voor de rug- en buikspieren voor. Hierdoor 
verbeterde de kracht in mijn rugspieren 



aan ‘t woord
Een vrijwilligster vertelt…  

het nodig is. Ondertussen ben ik 
ook al helemaal vertrouwd met 
het reilen en zeilen van de ver-
eniging, uiteraard ook door de 
continue vorming/info die op 
mij afkomt.   

Ondertussen heb ik ook de ge-
legenheid gehad enkele events 
voor het goede doel mee te 
maken zoals bv. persvoorstellin-
gen, de kerstmarkt, REVA-beurs, 
Dwars door Brakel, e.a.  

In een ongedwongen sfeer kan 
ik mij aan mijn knusse bureau-
tje in Leuven bij de Liga goed 
uitleven in mijn taken. Alhoewel 
er hard gewerkt wordt, wordt er 
ook wel eens goed gelachen, en 
gesnoept! Benevens nog andere 
administratieve taken neem 
ik vooral de vertalingen (N/F – 
F/N) voor mijn rekening. Op die 
manier kunnen we een service 
aanbieden aan Franstalige pa-
tiënten en hun familie, zowel 
telefonisch, schriftelijk of via de 
website.  

Ik hoop dat onze samenwerking 
nog lang mag blijven duren en 
dat ik dat “goed gevoel” kan blij-
ven koesteren.  

Lieve Van Helleputte

Vier jaar geleden heb ik een punt gezet 
achter mijn professionele loopbaan. Na 35 
jaar hield ik het voor bekeken. De zinloze 
“challenges” en “deadlines” hingen mij 
de keel uit. De dagelijkse urenlange files 
van en naar mijn werkplaats speelden ook 
mee in mijn beslissing om te stoppen.  

Alhoewel ik deze overgang naar non-actief 
rustig voorbereid had, was de werkelijk-
heid wel even anders. De eerste maanden 
voelde ik mij zoals in vakantie voor onbe-
paalde duur… Ik vulde mijn dagen met 
reizen, shoppen, citytrips, daguitstappen. 
De winter kwam eraan, ik las veel, schreef 
mij in voor workshops over alles en nog : 
alternatieve geneeskunde, ontstressing, 
Reiki, mindfulness, enz…

Na een paar jaar had ik er ook allemaal 
genoeg van. Ik wilde iets doen waar ik 
een “goed gevoel” zou aan overhouden 
en waarbij ik andere mensen van dienst 
kon zijn in een ongedwongen sfeer van 
“ik KAN dit wel doen, ik WIL dit wel doen, 
maar ik MOET dit NIET doen…

Toevallig kwam ik terecht op de website 
van vrijwilligerswerk. Ik had de vacatures 
even doorlopen en voelde mij niet meteen 
aangetrokken… Ik wou ook niet opnieuw 
in de file staan en zocht dus in de nabij-
heid van mijn woonplaats Overijse. Het 
heeft nog een paar maanden geduurd al-
vorens ik de stap zette en een afspraak re-
gelde. Mijn eerste job als vrijwilligster was 
een flop! Een ervaring rijker maar geen 
inleving… een loutere commerciële uit-

buiting. Enkele maanden later 
probeerde ik het opnieuw. Mijn 
voorkeur ging naar de zorgsec-
tor en ik opteerde voor een ver-
eniging waarvan ik niets wist, 
die ik niet kende : de ALS-Liga. 
Dat was pas de uitdaging! 
Op de computer begon ik zo-
veel mogelijk informatie op te 
zoeken over de aandoening ALS 
en besloot contact op te nemen 
met de Liga. Na een gezellige 
babbel en een kleine rondlei-
ding in hun burelen was de deal 
gesloten. Ik zou de ploeg vervoe-
gen. In het begin was het even 
wennen – voor beide partijen 
vermoed ik – maar de sfeer zat 
er snel in, en in plaats van 1 dag 
per week werd het 2 dagen per 
week. Ja, zelfs thuis kunnen er 
nog een paar uurtjes van af als 

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
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[20]smakelijk !
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 patiënt 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 commerciële 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?

Zachte kerriesoep (10 personen)  

Ingrediënten:
Voor de kippenbouillon:

1 braadkip
1 fl inke prei
3 uien
1 groene selder
3 wortelen
Peper, zout, thijm en laurier
2 l water

Voor de soep:
50 gr boter
5 golden-appels (geschild, zonder klokhuis, 
in blokjes)
4 uien
100 gr bloem
1 koffi elepel kerriepoeder
1dl room

Bereidingswijze
Trek van de ingrediënten voor de bouillon een 
fl inke kippenbouillon. Haal de kip eruit, pel 
en ontvlees ze en snij het kippenvlees in klei-
ne blokjes. De overgebleven bouillon zeven. 
De appels en de uien aanstoven in de bakbo-
ter en goed laten uitzweten. Dit mengsel be-
strooien met de bloem en het kerriepoeder, 
goed doorroeren, bevochtigen met de kip-
penbouillon en 30 minuten laten doorkoken. 
De soep mixen en op smaak brengen met pe-
per en zout, eventueel nog een beetje kerrie-
poeder en een kippenbouillonblokje toevoe-
gen. De soep nogmaals door een fi jne zeef 
drukken en vlak voor het serveren de room 
en de kippenblokjes toevoegen.Ovenscho-
tel van gehakt, champignons en tomaten 
(4 personen)

Voorgerecht: Hoofdgerecht:
Gestoofde zalm met spinazie 

en zure room (4 personen)

Ingrediënten
400 gr zalmfi let (ontdaan van vel 
en graten)
1 ui (fi jngesneden)
Dille (enkele takjes)
300 gr spinazie
1dl zure room
1 l water
40 gr bakboter
2 bouillonblokjes vis

Bereidingswijze
Spoel de spinazie grondig en leg 
opzij. Stoof het uitje glazig in 
20 gr bakboter. Voeg 1 liter water 
toe en breng aan de kook. Voeg 
vervolgens de spinazie en de bouil-
lonblokjes toe en laat 20 minuten 
pruttelen. Mix de soep volledig 
glad en zeef deze. Verhit de reste-
rende bakboter en voeg de spina-
zie toe. Roer deze op een hoog vuur 
door met een keukenvork en breng 
op smaak met peper en zout. Snij 
de zalm in plakken van maximaal 
1 cm laat ze rustig in de kokende 
soep vallen. Door de hitte zullen ze 
al na 1 minuut gaar zijn. Serveer in 
een diep bord en garneer met dille 
en enkele spinazieblaadjes.

Witte chocolademousse 

(4 personen) 

Ingrediënten
150 gr witte chocolade
1/2 l room
2 zakjes vanillesuiker

Bereidingswijze
Smelt de witte chocolade au 
bain-marie. Klop de room lichtjes 
op met de vanillesuiker en zet er 
voorzichtig de witte chocolade 
onder. Laat rustig opstijven in de 
koelkast.

Nagerecht:
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Luisterboeken gratis beschikbaar
Voor wie? 
Voor iedereen die het gewone gedrukte boek niet kan lezen of hanteren.
Wat? 
Meer dan zestienduizend romans en non-fi ctieboeken, 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, Cathe-
rine 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.
  vlbb@bibliotheek.be http://vlbb.bib.vlaanderen.be
  Tel.: 02/423.04.11 fax: 02/423.04.15

Als zelf lezen een probleem is.
Laat het u voorlezen!

Huisarts: zowel thuis als in een palliatieve eenheid moet je als pal-
liatieve patiënt 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 thuispatiënten 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.

Sinds 1 mei 2009 moeten de andere palliatieve patiënten dan de-
genen die van het “palliatieve statuut” genieten, onder bepaalde 
voorwaarden geen persoonlijk aandeel meer betalen op de hono-
raria voor een huisbezoek.
Deze reglementering geldt eveneens voor patiënten die in een in-
stelling met een gemeenschappelijke woonplaats verblijven.

Huisbezoeken huisarts en kinesist gratis 
voor palliatieve patiënten

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

OPROEP!!!

A DV E RTE E R D E R S 
G E ZO C HT ! !

Wij zijn op zoek naar bedrijven en spon-
sors 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

A A N DAC HT ! !

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

Voor wie 
op het internet zit!

De ALS Liga België 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 afl ezen? Dit kan ook 
via onze website.
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Wat houdt deze dienstverlening in?

Iedereen ongeacht de leeftijd kan gra-
tis allerlei hulpmiddelen ontlenen.
Hulpmiddelen worden aangepast aan 
de noden en behoeften van de gebrui-
ker
Snelle en gratis ter beschikkingstelling 
van de hulpmiddelen.
Adviseren bij de aanvraagprocedure bij 
de verschillende openbare instanties.

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

Voorwaarden bij uitlening van 

materiaal

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

Een waarborg wordt gevraagd van:
30 euro voor alle hulpmiddelen met uit-
zondering voor een communicatie hulp-
middel
70 euro en voor elektrische rolwagens 120 
euro contant te betalen.

Je komt het gevraagde hulpmiddel, zelf of 
met hulp van familie of vrienden afhalen 
en ook terugbrengen. Enkel indien dit echt 
onmogelijk is, kan het transport verzekerd 
worden tegen een vaste vergoeding van  
30 euro voor de PALS uit Vlaams-Brabant 
en 50 euro voor alle andere provincies.

ALS Mobility & Digitalk vzw
Dienstverlening mobiliteit en communicatie hulpmiddelen

Overzicht communicatie 

hulpmiddelen

Lightwriter
PC software
Lucy
Allora
Dubby
Spock
Mudikom
Tellus
Canoncommunicator

Ben je een PALS met beginnende 
of vergevorderde bulbaire 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 geïn-
teresseerd laat het ons gerust 
weten. Tegen betaling van een 
waarborg kan dit gratis in bruik-
leen gegeven worden.

Overzicht overige 

hulpmiddelen

Tilsystemen
Badliften
WC douchestoelen
Driewielfietsen
Bladomslagapparaten
Elektrische verstelbare bedden
Omgevingbesturingssystemen
Relaxzetels
Antidecubitus materiaal
Rollators
Rolstoelfiets

Heb jij soms hulpmiddelen van 
ons in bruikleen die door bepaal-
de omstandigheden niet meer 
gebruikt worden of efficiënt 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 patiënten tijdelijk 
verder helpen.
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COMMUNICATIE-TEST!!! doorverwijzing voor een even-
tuele bijkomende test naar het 
Waalse CRETH. 
OPGELET
Wanneer je het apparaat niet 
meer gebruikt, moet het zo snel 
mogelijk (op afspraak) terug 
worden gebracht naar het se-
cretariaat van de ALS uitleen-
dienst. Zo kunnen wij andere 
personen snel verder helpen.
Enkel bij terugbrenging op ons 
secretariaat kan de waarborg 
worden teruggestort.

MODEM, Doornstraat 331 
te Wilrijk, tel.: 03-820 63 50,
e-mail:
modem@stichtingkinsbergen.be
CRETH, Rue de Bruxelles 61 
te Namur, tel.: 081-72 44 00
e-mail: creth@psy.fundp.ac.be

MODEM en CRETH zijn geen 
commerciële instanties. Het zijn 
vzw’s die samen met u en ons in 
overleg zoeken naar praktische 
oplossingen voor jou communi-
catieprobleem. 

Personen met ALS kunnen bij de ALS Mo-
bility & Digitalk vzw een communicatie-
apparaat gratis ontlenen. De procedure 
verloopt als volgt:

Als je nog geen lid bent, laat je dan regi-
streren bij de ALS Liga België vzw.
Neem contact met ons op.
We leggen een afspraak vast op het ALS 
secretariaat te Leuven.
Vervolgens nemen we een kleine test af 
om na te gaan welk apparaat geschikt is.
Wanneer de test te gecompliceerd is 
kunnen wij u doorverwijzen naar ad-
viesinstanties.
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 

Zoals u weet is de hoofdactiviteit van de ALS 
Liga het uitlenen van hulpmiddelen. Deze 
worden volledig kosteloos ter beschikking 
gesteld van de patiënten. Wij vragen wel een 
waarborg die uiteraard wordt terugbetaald 
bij het inleveren van vb. een rolstoel, een til-
lift, een WC-stoel enz. Bij het ontlenen zijn 
deze toestellen steeds in goede staat van wer-
king, gereinigd en gedesinfecteerd. Vanzelf-
sprekend verwachten wij dan ook dat ze pro-
per terugkomen. Het desinfecteren gebeurt 
op kosten van de Liga. Regelmatig worden er 
echter hulpmiddelen teruggebracht die niet 
proper zijn. De kosten voor het reinigen moet 
de ALS-Liga dan ook betalen. Wij willen dan 
ook vragen aan familie en vrienden van ALS 
patiënten erop toe te zien dat de hulpmid-
delen schoongemaakt worden alvorens ze in 
te leveren. Zo niet zullen wij jammer genoeg 
de waarborg, of een gedeelte ervan, moeten 
inhouden voor het betalen van de reinigings-
kosten.
Terzelfder gelegenheid willen we u attent 
maken op het feit dat de uitgeleende hulp-
middelen niet altijd ten gepaste tijde terug-
gebracht worden, maar soms heel lang nadat 
de patiënt ze niet meer gebruikt of kan ge-
bruiken. Dit is niet alleen unfair tegenover 
andere patiënten die misschien wachten op 
deze hulpmiddelen, maar ook voor de Liga 
brengt dit problemen mee. We zullen der-
halve hiermee ook rekening houden bij het 
terugbetalen van de waarborg.   

Wij danken u voor uw begrip.

Thuis tillen zonder zorgen
Met een minimum aan lichaamsbelasting tilt u als

begeleider uw patiënt of familielid naar bed, rol-

stoel, bad, douche of toilet.

Graag willen wij van u vrijblijvend meer informatie
ontvangen over til- en verplaatsingsoplossingen
in de thuissituatie.

Stuur deze bon naar: Handi-Move International
Ten Beukenboom 13, B-9400 Ninove
Tel 054 31 97 10, Fax 054 32 58 27, info@handimove.com

Naam: ...................................................................................................................................................

Straat: ...................................................................................................................................................

Nr: .................... Bus: ....................... Postcode: ...................................................................

Gemeente: .......................................................................................................................................

Telefoon: ..................................................................................................................................................

Gratis advies Terugbetaalbaar door het fonds

www.handimove.com

HANDI-MOVE INTERNATIONAL:

UW SPECIALIST IN TIL- EN VERPLAATSINGSSYSTEMEN

IN DE THUISZORG

ALS 08
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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, …. laat 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 ideeënbus op www.ALSLIGA.be

ALS-jeblief ALS-jeblief 

Mededeling VAPH: Cel PAB

Spoedprocedure voor personen met een 
sneldegeneratieve aandoening (SDA)

Aantal gestarte PAB’s via de spoedproce-
dure voor kinderen en jongeren
Er zijn momenteel 10 attesten voor kinde-
ren/jongeren binnengekomen in de PAB-cel. 
1 kind kwam niet in aanmerking voor de 
spoedprocedure omdat er geen snelle 
progressie geattesteerd kon worden.  

Aantal gestarte PAB’s via de spoedproce-
dure voor volwassenen
Het aantal actieve, gestarte PAB’ers via de 
spoedprocedure bedraagt momenteel 86 
(129 gestarte personen verminderd met  
6 stopzettingen en 37 overlijdens: zie tabel). 

Aantal actieve budgethouders

Begin april 2009 was er een totaal van 
1.667 actieve budgethouders.

NACHTZORG

Verschillende thuiszorgdien-
sten, vrijwilligersorganisaties 
en woon- en zorgcentra slaan de 
handen in elkaar op nachtzorg 
te organiseren. Iedere zorgbe-
hoevende van Vlaams-Brabant 
en het Brussels Hoofdstedelijk 
Gewest kan beroep doen op dit 
zorgaanbod.

Door ’s nachts toezicht en on-
dersteuning te bieden aan 
zorgbehoevende personen 
willen de initiatiefnemers de 
mantelzorger(s) ontlasten. Man-
telzorgers zijn immers diegenen 
die het belangrijkste deel van de 
zorg op zich nemen en dankzij 
nachtzorg kunnen zij zelf tot rust 
komen. Op die manier kunnen zij 
de zorg voor hun partner, ouder 
of familielid beter volhouden en 

kan de zorgbehoevende langer 
thuis wonen. Een definitieve op-
name van de zorgbehoevende in 
een residentiële voorziening kan 
hiermee worden voorkomen of 
uitgesteld.

Waaruit bestaat het zorgaan-
bod?
Afhankelijk van de thuissitu-
atie en de mogelijkheden van de 
zorgbehoevende wordt een van 
volgende drie formules, of een 
combinatie ervan, aangeboden:

de zorgvrager krijgt nachtop-
pas aan huis van een ervaren 
vrijwilliger,
de nachtzorg aan huis wordt 
geboden door een gediplo-
meerde verzorgende, of
er wordt ’s nachts verblijf 
voorzien in een woon- en 
zorgcentrum.

Aandoening

Aantal 
toegekende 
PAB’s sinds 
1/11/2006

Overledenen 
na

toekenning 

Effectief
gestart

(met contract)

Stopzetting 
na opstart

Overledenen 
na opstart

Amyotrofe lateraalslerose (ALS) 130 10 101 5 31

Primaire lateraalsclerose (PLS) 8 0 6 0 0

Progressieve musculaire atrofie (P (S)MA) 6 0 4 0 0

Corticobasale degeneratie (CBD) 5 0 5 1 2

Multisysteematrofie (MSA) 11 1 11 0 4

Progressieve supranucleaire verlamming (PSP) 4 0 2 0 0

Totaal 164 11 129 6 37

Actieve PAB’s 86 (129–6-37)

Spoedprocedure voor sneldegeneratieve aandoeningen (situatie op 22 april)
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ALS-jeblief ALS-jeblief

ALS-jeblief

Kostprijs
Nachtzorg kan geboden worden van 22u ’s 
avonds tot 7u ’s morgens en kost € 25,00 
per nacht.

Wie komt hiervoor in aanmerking?
Zwaar zorgbehoevende personen, demen-
terende personen, gezinnen waar een tij-
delijke ontlasting van de mantelzorger 
noodzakelijk is, of mensen in een palliatie-
ve situatie. Elke aanvraag wordt besproken 
tijdens een huisbezoek door de coördinator.

Voor meer info en aanvragen:
Arrondissement Leuven
www.nachtzorgvlaamsbrabant.be
Annelies Bonneux, Remylaan 4b,
3018 Wijgmaal
Tel.: 016/24 20 96
e-mail:
leuven@nachtzorgvlaamsbrabant.be

Arrondissement Halle-Vilvoorde, Tervuren 
en het Brussels Hoofdstedelijk Gewest
Ha-Na-Lee Gijsen, Remylaan 4b,
3018 Wijgmaal – Tel.: 02/ 481 08 92
e-mail:
hvb@nachtzorgvlaamsbrabant.be

Elders in Vlaanderen

Nachtzorg Antwerpen
(voor zorgbehoevenden die in de 
fusiestad Antwerpen of Zwijn-
drecht wonen)
Meer informatie kunt u vinden 
op www.nachtzorg.be of bij Kris 
Rotthier of Mieke Verhoeven, 
Nationalestraat 111, 2000 Ant-
werpen, tel.: 03/220 17 77
e-mail: info@nachtzorg.be

Nachtzorg Kempen
U kunt uw aanvraag doen bij 
Familiehulp Herentals of bij 
coördinator Rita Gorts, Grees-
straat 11c, 2200 Herentals, 
tel.: 014/28 32 32
e-mail:
nachtzorgkempen@familiehulp.be

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

Een geheel eigen klasse
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ALS-jeblief ALS-jeblief 

Hallo lieve mensen
Wij zijn behouden terug goed hé
Hier lezen jullie versie Paulette babbel

Het was prachtig, leerrijk,
Vier dagen waarvan twee volle Lourdes zelf Ons avon-
tuur met TGV was best meegevallen wel enkel doen-
baar als je nog uit rolstoel kan stappen ik was al op 
het nippertje en eerste classe kunt reizen
wij hebben de twee manieren ervaren je heb soms 
geen keuze bv, onze
lijn Brussel-Lourdes had een overstap in Bordeaux 
vandaar uit tweede classe naar Lourdes
Nu geen problemen hoor ! op ieder TGV stuk waren 
de mensen super behulpzaam
Zelfs nog om mij uit trein te tillen nu voor de eerste 
keer hebben we overal hulp besproken en die was 
telkens op post
Wat spannend was het over stappen met maar tien 
minuten tussen gelukkig daar station hulp want 
Bordeaux geen gezever daar geen goede aanwijzin-
gen als er spoed bijkomt en weekend zijn
maandag alles veel rustiger daar één half uur tus-
sen eens tijd om in station
TGV systeem uittepluizen nu je ziet al doende leren hé

in Lourdes aan gekomen terug met taxi naar hotel en oke vriendelijk , ligging aan de rivier GAVE en vijf minuten 
van de zij ingang dus direct aan bij grote kathedraal
vrijdagavond na avond eten gaan slapen te moe om nog eventjes op verkenning tegaan
zaterdag naar Nederlandse mis gegaan en kunnen met een deel van deze mensen
de grote kruisweg gevolgd met dezelfde priester Mark west-Vlaming zeer goed uitgelegd, verstaanbaar, zeer emo-
tioneel door lijden van Jezus te plaatsen in onze tijd dit blijft ons blijvend bij zéér zeker
tussendoor wel hotel eten en rust
wij hebben van toen niet verder weten deze grote kruisweg gevolgd ook dankzij drie stevige mannen die mij toch 
wilden meenemen en gedragen veel inspanning , zweet maar zo een mooie tocht wel dankzij die lieve mensen en 
priester Mark
jammer priester niet kunnen spreken te veel activiteiten waar hij aanwezig moest zijn
Tussendoor wel zovele mogelijk naar de grot proberen bidden toch niet simpel hoor! ! !
Terug te vlug avond deze keer om kaars processie te volgen
Door een speciaal weekend met als gasten ORDE VAN MALTA zij nemen eerste zondag van mei al jaren in om dan 
met hun zieken naar Lourdes op bedevaart te komen
Ik kan vertellen zoveel volk hebben we nog nooit samen gezien en overdag geen echte opval tezien enkel bij een 
bedevaartdienst en dan daar zo georganiseerde onopvallende disciplines ongeloofl ijk
Info ORDE VAN MALTA internet natuurlijk
ik vond het erover niet van hun goede organiseren en rustige houding maar per zieke één vrouwelijke in een chi-
que Uitfi t , mooie geschminkt en per twee zieken één mannelijke ook in het één verzorgde overall
ik had het daar moeilijk mee ja hetzij zo hé kaarsProcessie had dan ongeloofl ijk veel volk maar mooi en zeker in 
zes talen en zo rustig vriendelijk
wat ook opviel deze tijd minderheid toeristen meer gelovigen als men Lourdes bezoekt in periode grote vakantie 
dan meer toeristen en gevoel, sfeer heel anders , respect is weg dan ,, jammer
dan zondag om acht uur naar een INTERNATI0NALE VIERING in de ondergrondse kerk waar wij bestaan niet van 
wisten wat een massa :mensen bij elkander
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volgens info vijf duizend zieken in rolstoel en tien duizend staande mensen, drie honderd priesters , twintig kardi-
naals en speciale gastbisschop uit Boston
na viering van drie uur zijn we naar HET BAD gegaan aan schuiven was er niet door rolstoel voorrang daar ik niet 
stappen werd ik op brankaar gelegd en zonder wachten naar een voorplaatske gebracht met overal wit blauw 
gestreepte gordijnen, beetje internaatachtig waar normaal per zes vrouwen de voorbereiding gebeurd
ik in het midden met zes verpleegsters gemengd van zusters , vrijwilligers en stagepersonen
daar pas kom je sereniteit tegen zowel in de ruimte en van de mensen rondom ons ongelooflijk! ! !
natuurlijk hadden ze nog niemand gehad zoals mij waar niets nog gaat wel
kan huilen met klank en toch niet praten , die verlamt is en geen pijn heeft, alleé wel als ik val natuurlijk! !
ik kon hen begrijpen zowel in hun frans, Engels, Spaans maar kregen van mij enkel Een half stil gehuil amai amai
voor ik binnen rolde was ik al lichtjes aanstalte aan het geven dat emotioneel niet de goede richting uitging maar 
deze zachte mensen probeerden toch om mij te troosten
tijdens ontkleden merken ze mijn sonde op die water vast is maar ik kon het niet uitleggen
ondertussen hadden zij een Nederlandse verpleegster gevonden die alles vertaalde en vroeg om mijn naam en 
weer geen antwoord natuurlijk oh oh oh nu ik heb nergens pijn ook zeldzaam in hun terrein! !
Normaal mogen mannen daar niet binnen maar door mijn huilen die wel onder controle was en die sonde had-
den ze al de ruimte leeg gemaakt van andere bezoekers om mij met een doek te
bevochtigen van het bron water om over mij teleggen e n samen te bidden ook werd Kristiaan er bijgehaald nog-
thans huilen half onder controle, 
Verpleegster uitleg waarom doek maar door Kristiaan te melden sonde watervast is kreeg ik toch een onderdom-
peling
Amai amai grote schok door koude water en toch wat schrik maar was vlug voorbij, door de zachte warme ver-
zorging en praten van die mensen
Is zeker de moeite maar wel met een open hart en geest! !
Wij waren daarna van zin aan de grot tegaan bidden maar door het weinige volk konden we netjes en stil aan 
schuiven om Maria ’s grot en bron water eens aan te raken
Ik blijf oooh zo gevoelig man man man toch ! ! !
Daar wat blijven nog bezinnen –bidden daarna om twee kaarsen op het terrein zelf er was ene bij op vraag en 
andere voor iedereen terug naar de grot om te bidden avondeten hotel inpakken moe en voldaan
maandag onbijt, lunchpakket gekregen, afrekenen, taxi naar station , om elf uur TGV op en negen uur nadien al 
in Brussel –zuid
één Uur later door taxi Melsen daar hadden Ellen en Pepijn één visschotel klaar gemaakt lekker lekker en wat een 
verwenning dinsdag terug om zes uur op om gelukkig te mogen werken
wij zijn zeer blij dit samen nog te kunnen doen je kan geen mirakel verwachten zo een ziekte kan niet hersteld 
worden

wat we wel hebben - onze voeten staan terug beter op de aarde je kan ook zeggen “kracht en sterkte “
hoe en waar dit vandaan komt wel door dit bezoek aan Frans Lourdes , de massa mensen met verdriet en hun 
gezichtstaal die genoeg vertellen , door prachtige duidelijke verklaring van priester Mark,
Een gevoel dat er nog geloof is ook met alle onjuiste beelden rondom ons en op onze aarde
onze bezoek aan Lourdes was prachtig nu op naar volgend traject naar ons verlof
we blijven dit jaar in België even Afwerkingen doen op een rustig tempo eens naar de Gentse feesten komen met 
de kinderen die dat nog nooit hebben gezien aja campeer vakantie winkel dan veertien gesloten tof tof ons seni-
oorkes bezoeken o, o, o, zo babbel ons Lourdes belevenis staat op papier oef oef! ! !
lieve mensen tot we zien wel hé
veel warme knuffels
Paulette

Bedankt Paulette 
om via jou aangepaste spraakcomputer dergelijk uitgebreid reisverslag 

ten dienste van andere neer te schrijven. 
ALS Liga

ALS-jeblief
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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 financiële steun 
te verkrijgen. Met die financiële 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 
Cel Onderzoek

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

Boekhoud(st)er
Werk je graag met cijfertjes? 
Heeft een jaarbalans geen ge-
heimen? Volg je graag de finan-
ciën 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 patiënten” (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-
tiënten.

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

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, 
Foto’s nemen …
Ben je geïnteresseerd? Neem dan zeker 
contact met ons op:
stuur een e-mail naar: info@alsliga.be of 
contacteer het secretariaat op het num-
mer 016/23 95 82
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Giften van 10 maart 2009 tot en met 25 mei 2009 
Bleeckx Ben Mechelen
Bogaerts August Retie
Cera Leuven
Coenegrachts Leonard Tongeren
Corne Eduard Borgerhout
Corne Viviane Borgerhout
Cuyt Jacqueline Hoboken
Daman Jose Baasrode
De Bels Jean Francois Diksmuide
De Ceuleners Magda Koersel
De Coster Guilielmus Vilvoorde
De Keersmaeker Catherina Sint-Niklaas
De Schouwer Georgette Willebroek
Debaere-Vroman Waregem
Degens Rita Brussel
Degreve Aline Halle
Delameilleure Oostkamp
Delanghe Jenny Oostende
Derijnck Frank Oostende
Devijver-Horemans Kessel-Lo
Dewilde Marc Sint-Genesius-Rode
Freson-Vrijsen Brustem
Frippiat Celine La Roche-en-Ardenne
Frippiat-Cosse Liege
Gezinsbond Afdeling Linden Linden
Hebbelynck-Declercq M Drongen

Hellemans-Bervoets Bonheiden
Heyrman-Maes Zwijndrecht
Jopart Alain  Sint Pieters Leeuw
Krom en/of Ridders Amsterdam
Laquiere Jean-Marie Ledeberg
Leemans Fernand Montenaken
Libotton Liza Kessel-Lo
Loconsole Franco Paal
Luyten-Horion Antwerpen
Matthys-Verschueren Tessenderlo
Ravago Plastics nv Arendonk
Rogiers Viviane Maasmechelen
Ronde Tafel  Tienen
Rosvelds-Dillen Emilie Herent
Rotary  Harelbeke
Scheirs Jan Antwerpen
Schouten Chantal Engelmashoven - Sint 
Truiden
Simon Marie-Therese Nassogne
Siroux Fabienne Meise
Storkebaum Erik Blanden
Suetens Annyta Koningshooikt
Teker Nazli Willebroek
Tielemans Gabriellla Lier
Van Buyten Hilde Oostakker
Van Den Troost Greta Londerzeel

Van Der Vorst Fernanad Mechelen
Van Dooren Eddy Zellik
Van Dycke-Hernou Zedelgem
Van Echelpoel-Moris Alex Berlaar
Van Hoeyland Reinhilde Breskens
Van Lancker William Zottegem
Van Mele-Aerts Antwerpen
Van Mol Hugo Erembodegem-Aalst
Van Petegehem-Haegeman Antwerpen
Vandenhende-Vervisch J Zwevegem
Vandesanden Steenfabriek Kleine Spouwen
Vandewalle Karin Sint-Martens-Latem
Vanhauwaert Katrien Gent
Vansant E Sint-Katelijne-Waver
Vanspauwen-Marie Koersel
Verbrugghe Anny Kortrijk
Vergauwen Mario Brussel
Volkaerts-Van Rompay P&L Putte
Warnez Sofi e Muizen
Weyn Patrick Beveren-Waas
Wienerberger nv Kortrijk
Wijckmans Gilberte Sint Genesius Rode
Windels-Van Iseghem Lendelede
Wittens Josephine Bonheiden

ALS Liga België vzw.

Rekeningnummer 385-0680703-20

Vanaf 01/01/2002 kan er pas een fi scaal attest gegeven worden als 
uw gift over het ganse jaar tenminste € 30 bedraagt (zie artikel 
ministerie van fi nanciën in staatsblad van 14 december 2000). 

Om misverstanden te vermijden, gelieve naam en adres duidelijk 
te vermelden. 

Voor uw gift groot of klein, 
moet je bij de ALS Liga zijn. 

385-0680703-20 is het 
nummer van onze bank, 

de groep zegt u 
van harte dank. 

Vanaf 30 euro’s jaars 
een fi scaal attest,

zo blijft de vereniging 
draaien op z’n best.

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 jaarsVanaf 30 euro’s jaars
een fi scaal attest,

zo blijft de vereniging
draaien op z’n best.
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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
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ALS TOTAAL:

Deze uitgebreide brochure om-
vat de volgende indeling, je 
vindt hem ook integraal op onze 
website.
1. Wat is ALS?
2. Wie zijn wij?
3. Wat doen wij?
 Alles wat je wil weten over de 

inhoud en de werking van de 
ALS Liga.

4. Leven met ALS
 Deze brochure betekent geen 

eindpunt, eerder een start om-
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 patiënten wordt 
vergemakkelijkt, maar ook de 
taak van alle anderen zoals 
familie, dokters en medewer-
kers van de ALS Liga.

5. Revalidatie bij ALS
 Zeer nuttige en leerrijke bro-

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

Voeding bij ALS

Brochure met nuttige tips voor 
patiënten met bulbaire ALS.

De Tien Geboden van de ALS

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

Kinderbrochure

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

Artsenklapper

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

Mantelzorgers en 

Vrijwilligers

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.

Nuttige informatie brochures over en voor 
ALS-ers te verkrijgen op aanvraag

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

UZ Gent, De Pintelaan 185, 9000 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@az.vub.ac.be

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

CHR de la Citadelle, Boulevard du 12ème 
de Ligne 1, 4000 Liège,
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 contactadressen 
van de Neuromusculaire 
Referentiecentra (NMRC’s)





ALS Zorgcentrum: ALS DAN vzw


