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Tot voor kort bestond er in België nog geen in ALS gespecialiseerd zorghotel. Dankzij het 
initiatief en de jarenlange inzet van de ALS Liga is er nu het zorgverblijf Middelpunt. In 
Middelpunt te Middelkerke, kunnen onze pALS (patiënten met ALS) terecht voor een 
vakantie, een weekendje weg of een langer verblijf, in een omgeving die volledig 
aangepast is aan hun noden en waar de klok rond gespecialiseerde zorg aanwezig is. 
Zeelucht, de rolstoeltoegankelijke zeedijk en het aangepast gemeentelijk zwembad zijn 

maar enkele van de ingrediënten die garant staan voor een echt vakantiegevoel. 

Wij willen voor iedere pALS een onvergetelijk verblijf in Middelpunt mogelijk maken. Met 
dit doel werd het MaMuze fonds opgericht. Het MaMuze fonds ondersteunt ALS-patiënten 
ter plaatse. Hun familie, vrienden en verzorgers kunnen op adem komen en de zorgtaak 
voor even aan anderen overlaten. In Middelpunt worden, naast een aantal relaxatie- en 
verwentherapieën, ook tal van ontspanningsmogelijkheden en hulpmiddelen aangeboden. 
Zo zorgen we voor een vakantiegevoel voor onze gasten. Op elke verdieping is een 
badkamer met Parkerbad voorzien. Ontspannen kan in de lounge of op het buitenterras. 

Ook vergaderruimtes voor seminaries, meetings en presentaties werden voorzien.

Dankzij het                         fonds maken we dit alles mogelijk voor onze pALS.

Vakantie, de batterijen opladen en ontsnappen aan de dagelijkse sleur, we hebben er 
allemaal af en toe nood aan. ALS-patiënten kunnen niet zomaar hun koffers pakken en 
vertrekken. Wij nodigen u uit om, samen met ons, de pALS een zorgeloos verblijf te 
schenken en hen even hun dagdagelijkse strijd te doen vergeten. We willen met 
Middelpunt mooie dagen maken voor onze pALS. Elke gift is belangrijk en maakt een 
verschil. Voor uw gift vanaf 40 euro krijgt u een fiscaal attest. Voor grote giften krijgt u 

een extra certificaat en een erevermelding.

Bronzen Gift: 2.500€
Zilveren Gift: 5.000€

Gouden Gift: 10.000€
Diamanten Gift: 15.000€
Briljanten Gift: 25.000€

Platina Gift: 50.000€
Rekeningnummer BE28 3850 6807 0320 - BIC: BBRUBEBB

met vermelding: ‘MaMuze’fonds

Geef ALS Uw steun! Geef ALS een stem! Geef om ALS!
©

Onder de Hoge Bescherming van H.M. de koningin
Lid van de Internationale Alliantie van ALS/MND verenigingen
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E-BIKE heren €1.099,00 incl. BTW E-BIKE dames

Frame: aluminium, 7005
Vork: Suntour
Voorvork: verend
Banden: met zijre�ectie
Wielmaat: 28”
Remmen: Shimano V-brake voor en achter
Versnelling: Shimano Acera 7 versnellingen met gripshifter
Motor: high speed gear 36V/250 WATT,
               weggewerkt in het voorwiel
Accu: Li-ion 36V/11.8 AH, afneembaar onder bagagedrager
Actieradius accu: +100 km

Ondersteuning: traploos d.m.v. computer op het stuur
Acculevel: op het stuur
Stuurpen: verstelbaar
Kettingkast/Velgen: aluminium, dubbelwandig, 700C
Pedalen: aluminium sportief
Verlichting voor/achter: batterijverlichting
Spatborden: PVC zilver/argenté SKS
Slot: Axa SOLID
Bagagedrager: aluminium, max 25 kg
Gewicht: 25 kg
Hoogte frame: heren 53 cm / dames 49 cm

SOS ALS E-BIKE

€599,00 incl. BTW

Alu frame -
24 versn. Shimano Sora mixte - 

carbon vork -
A-Headset stuurpen
zwarte spaakwielen

SOS ALS 
RACE BIKE

Webshop: www.shopsport.be
         www.ALSLIGA.be

Levering aan huis + 3 jaar omniumgarantie aan huis

ALS-FIETSKLEDIJ 2014
Vanaf heden voor iedereen te koop
Kwaliteitsvolle �etskledij, speciaal ontworpen 
door B and B voor “ALS Liga Cycling Team”. Dit 
team �etst ten voordele van ALS Liga België om 
samen een positieve boodschap uit te brengen 
naar de samenleving en om ALS Liga België nog 
meer in de aandacht te brengen. ALS Liga België, 
een vereniging met een prachtige en 
hartverwarmende missie. 
Iedereen kan mee�etsen met
“ALS Liga Cycling Team”,
mits aanschaf van deze prachtige �etskledij, 
waarvan de opbrengst integraal aan ALS Liga 
België wordt geschonken.

Bekijken en bestellen:
b-and-b.be/shop  |  www.ALSLIGA.be

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 THYS
(actrice) Marianne uit Thuis

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
www.ALSLIGA.be
Openingsuren:
ma., di., do. en vr. van 09.00u tot 16.00u
Woensdag is het secretariaat GESLOTEN
Langskomen is altijd op afspraak
Coördinator +32(0)496-46 28 02

E-BIKE heren €1.099,00 incl. BTW E-BIKE dames

Frame: aluminium, 7005
Vork: Suntour
Voorvork: verend
Banden: met zijre�ectie
Wielmaat: 28”
Remmen: Shimano V-brake voor en achter
Versnelling: Shimano Acera 7 versnellingen met gripshifter
Motor: high speed gear 36V/250 WATT,
               weggewerkt in het voorwiel
Accu: Li-ion 36V/11.8 AH, afneembaar onder bagagedrager
Actieradius accu: +100 km

Ondersteuning: traploos d.m.v. computer op het stuur
Acculevel: op het stuur
Stuurpen: verstelbaar
Kettingkast/Velgen: aluminium, dubbelwandig, 700C
Pedalen: aluminium sportief
Verlichting voor/achter: batterijverlichting
Spatborden: PVC zilver/argenté SKS
Slot: Axa SOLID
Bagagedrager: aluminium, max 25 kg
Gewicht: 25 kg
Hoogte frame: heren 53 cm / dames 49 cm

SOS ALS E-BIKE

€599,00 incl. BTW

Alu frame -
24 versn. Shimano Sora mixte - 

carbon vork -
A-Headset stuurpen
zwarte spaakwielen

SOS ALS 
RACE BIKE

Webshop: www.shopsport.be
         www.ALSLIGA.be

Levering aan huis + 3 jaar omniumgarantie aan huis

ALS-FIETSKLEDIJ 2014
Vanaf heden voor iedereen te koop
Kwaliteitsvolle �etskledij, speciaal ontworpen 
door B and B voor “ALS Liga Cycling Team”. Dit 
team �etst ten voordele van ALS Liga België om 
samen een positieve boodschap uit te brengen 
naar de samenleving en om ALS Liga België nog 
meer in de aandacht te brengen. ALS Liga België, 
een vereniging met een prachtige en 
hartverwarmende missie. 
Iedereen kan mee�etsen met
“ALS Liga Cycling Team”,
mits aanschaf van deze prachtige �etskledij, 
waarvan de opbrengst integraal aan ALS Liga 
België wordt geschonken.

Bekijken en bestellen:
b-and-b.be/shop  |  www.ALSLIGA.be

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 THYS
(actrice) Marianne uit Thuis

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
www.ALSLIGA.be
Openingsuren:
ma., di., do. en vr. van 09.00u tot 16.00u
Woensdag is het secretariaat GESLOTEN
Langskomen is altijd op afspraak
Coördinator +32(0)496-46 28 02

www.facebook.com/ALSLiga
info@alsliga.be 
www.ALSLIGA.be

Voorwoord 1

Onderzoek 2

Activiteiten 8

Gadgets 14

Aan ‘t woord 16

Tips 20

Smakelijk 22

Te koop 24

ALS Mobility & Digitalk vzw 26

Communicatietest 26

Proeftuin ALS Digitalk 28

Giften 30

Nalatenschap en duo-legaten 35

ALS-jeblief 38

Nuttige adressen en brochures 41

Gezocht! 42

Fondsen 44

www.facebook.com/ALSLiga
info@alsliga.be 
www.ALSLIGA.be

Voorwoord� 1

Onderzoek� 2

Activiteiten� 8

Gadgets� 14

Aan ‘t woord� 16

Tips� 20

Smakelijk� 22

Te koop� 24

ALS Mobility & Digitalk vzw� 26

Communicatietest� 26

Proeftuin ALS Digitalk� 28

Giften� 30

Nalatenschap en duo-legaten� 35

ALS-jeblief� 38

Nuttige adressen en brochures� 41

Gezocht!� 42

Fondsen� 44

SOS ALS E-Bike & ALS-fietskledij� 3Binnenkant kaft achteraan

mailto:info@alsliga.be
http://www.ALSLIGA.be
https://www.facebook.com/ALSLiga


Geef ALS uw steun! Geef ALS een stem! Geef om ALS!  
Wanneer ALS je leven overvalt... valt je lichaam stil.

Hallo,
Op 16 december vond de Grote Gift finale van het 3M 
fonds plaats in Zoeterwoude, Nederland. We waren al 
heel blij dat we in de finale geraakt waren, dus we gin-
gen volledig uit de bol toen we die finale ook nog won-
nen. Deze prijs wordt binnenkort samen met de MFL 
giften en inzamelacties uitgereikt ten voordele van we-
tenschappelijk onderzoek.

De actie Music For Life van Studio Brussel heeft naast 
de ingezamelde centen ook veel publiciteit opgeleverd 
voor de ALS-problematiek in het algemeen. We haalden 
in totaal het prachtige eindbedrag van 24.995,56 euro 
op. We danken alle initiatiefnemers en sympathisanten 
van harte!  ZIe rubriek “Activiteiten” pagina 8.

A cure for ALS reikte een cheque van 102.590 euro uit 
aan wetenschappers van de KU Leuven. Uitgebreide 
verslagen van de gesponsorde onderzoeken vindt u in 
de rubriek onderzoek. We steunen ook het ENCALS ALS-
symposium dat plaatsvindt in Leuven van 22 tot 24 mei 
2014.

Ondertussen loopt ook nog steeds onze Like To Strike-
Actie op facebook. Voor elke like van onze ALS Liga face-
bookpagina geeft een sponsor 1 euro aan wetenschap-
pelijk onderzoek en dit tot 20.000 likes en dus in totaal 
20.000 euro. De eerste 10.000 likes zorgden er reeds 
voor dat wij in 2013 het bedrag van 10.000 euro konden 
doneren aan Prof. Philippe Van Damme voor het MinE-
project. De actie is verlengd tot 31 december 2014. Tot 
dan kan er nog zo’n 8000 euro verdiend worden voor 
wetenschappelijk onderzoek door jullie likes. Bovendien 
zorgt deze actie en het grote aantal likes van onze face-
bookpagina voor meer bekendheid van ALS bij het gro-
tere publiek.

De ALS Liga werkt samen met lokale ALS-verenigingen 
uit verschillende landen om patiënten ter plaatse te 
voorzien van hulpmiddelen. Zo loopt momenteel een 
tweede project in Letland. Er gaan ook een aantal hulp-
middelen naar Moskou, Rusland.  Verder werken we sa-
men met de lokale ALS-vereniging in Zwitserland voor 
de ondersteuning met hulpmiddelen aan ALS-patiënten 
daar.

Van 1 tot en met 7 december 2014 vindt het 25ste jaar-
lijkse internationale ALS/MND symposium plaats. Dit 
jaar wordt het symposium voor het eerst georganiseerd 
in Brussel. Eerdere gaststeden waren onder meer Milaan, 
Chicago, Sidney, Orlando en Toronto. Op 3 december 
gaat de sessie ‘Ask the experts’ door, een moment waar-
op u vragen kan stellen aan de aanwezige experten.  U 
kan hier gratis aan deelnemen. Aansluitend houden we 
een receptie. De ALS Liga is gastheer van het symposium. 
Wij doen een oproep om u als vrijwilliger te engageren 
en om samen met ons mee te werken aan het sympo-
sium. We hebben verschillende mogelijke taken voor u 
als vrijwilliger. Bovenal hebben we nood aan chauffeurs 
en helpende handen ter plaatse.

Maar eerst vindt het jaarlijkse contactweekend plaats 
in MIDDELPUNT van 5 tot en met 7 september. Dit jaar 
besteden we niet alleen aandacht aan patiënten en hun 
onmiddellijke omgeving. Ook nabestaanden zijn wel-
kom en kunnen op het weekend in contact treden met 
lotgenoten. Op deze manier proberen we een eerste 
stap te zetten om, op vraag van een aantal nabestaan-
den, samen te praten over verlies en het verwerkings-
proces… Up to date informatie vindt u op onze website 
en facebook.

Danny



Stamcellen (IPSC) - Philip Van Damme

Amyotrofische Laterale Sclerose (ALS) 
is een neurodegeneratieve aandoe-
ning die in de eerste plaats het moto-
risch systeem treft.  Zoals bij andere 
neurodegeneratieve aandoeningen is 
het verlies van elektrische contacten 
tussen zenuwcellen of tussen zenuw-
cellen en spierencellen een vroege 
gebeurtenis in het ziekteverloop, nog 
voor de zenuwcellen effectief afster-
ven.  Tot voor kort waren transgene 
diermodellen het belangrijkste model-
systeem om de mechanismen van neu-
rodegeneratie te bestuderen.  De geïn-
duceerde pluripotente stamcel (iPSC) 
technologie stelt ons in staat om vanuit 
bijvoorbeeld bindweefselcellen uit de 
huid van ALS-patiënten, stamcellen te 
genereren.  Bindweefselcellen kunnen 
geherprogrammeerd worden tot stam-
cellen door het inbrengen van bepaal-
de factoren.  Deze stamcellen (IPSCs) 
kunnen op hun beurt worden omgezet 
in verschillende celtypes, waaronder 
zenuwcellen of zelfs motorische ze-

nuwcellen, het celtype dat afsterft in 
ALS.  Op deze wijze kunnen menselijke 
motorneuronen bestudeerd worden 
van ALS-patiënten en controle perso-
nen.  Deze technologie heeft een groot 
potentieel om nieuwe ziekte inzichten 
te verwerven.  Een van de belangrijk-
ste kenmerken van zenuwcellen is hun 
elektrische prikkelbaarheid.  Dit wordt 
gebruikt om signa-
len uit te wisselen 
tussen verschil-
lende zenuwcellen.  
Patch-clamp me-
tingen, zijn elektro-
fysiologische me-
tingen, die zullen 
gebruikt worden 
om motorneuronen 
van patiënten met 
ALS en controles 
te karakteriseren.  
Bij deze metingen 
kunnen de elektri-
sche signalen in ze-

nuwcellen rechtstreeks gemeten wor-
den.  Op deze wijze hopen we vroege 
verschillen in elektrische prikkelbaar-
heid en elektrische contacten tussen 
zenuwcellen te identificeren die enkel 
voorkomen bij motorneuronen van 
ALS-patiënten.
Dit onderzoek is door A cure for ALS ge-
sponsord.

Oligodendrocyten: belangrijke spelers in het ALS-ziektemechanisme

Motorische zenuwcellen hebben een 
grote behoefte aan voedingsstoffen 
en ook aan een goede structurele 
ondersteuning. Hiertoe leveren de 
oligodendrocyten een belangrijke 
bijdrage. Echter, bij ALS werken deze 
steuncellen niet zoals het hoort. Wat 
is er aan de hand met de oligoden-
drocyten bij ALS?
ALS is een ongeneeslijke aandoening 
die gekenmerkt wordt door het se-
lectief afsterven van de motorische 
zenuwcellen. Deze cellen zijn een be-
langrijke schakel in het overbrengen 
van commando’s van de hersenen 

naar de spieren. Ze zorgen ervoor dat 
onze spieren samentrekken wanneer 
actie ondernomen moet worden en 
verslappen in rust. Voor het uitvoeren 
van deze belangrijke opdracht, bezit-
ten de motorische zenuwcellen lange 
zenuwuitlopers. De keerzijde hiervan is 
echter dat ze de nodige structurele on-
dersteuning vereisen en veel energie 
verbruiken. Hier komen de oligoden-
drocyten in het spel. Deze steuncellen 
staan namelijk in nauw contact met de 
motorische zenuwcellen en vervullen 
een dubbele functie. Enerzijds voorzien 
ze de zenuwuitlopers van een vetach-
tig myeline-omhulsel, dat onder meer 

is opgebouwd uit het MBP-eiwit. Op 
deze manier voorzien ze de motorisch 
zenuwcellen met de nodige onder-
steuning en verzekeren ze een snelle 
prikkelgeleiding doorheen het centraal 
zenuwstelsel (Figuur 1, 1 ). Anderzijds 
bevoorraden ze de motorische zenuw-
cellen met de nodige voedingsstoffen 
via MCT-1 transporteiwitten (Figuur 1,
2 ).

Muizen dragen hun steentje bij

Wereldwijd worden ALS-muizen inge-
zet als laboratoriumdieren bij het neu-
robiologisch onderzoek. Hiermee kan 
men namelijk meer inzicht verwerven 
in het ziektemechanisme dat aan de 
basis ligt van ALS. Deze muizen dragen 
net zoals sommige ALS-patiënten een 
erfelijke afwijking in het SOD1 gen. 
Door deze afwijking in het DNA sterven 
de motorische zenuwcellen geleidelijk 
aan af. Dat leidt zowel bij de patiënt als 
in het muismodel tot verlamming en 
uiteindelijk tot de dood. 

Oligodendrocyten falen bij het 
uitvoeren van hun functie bij ALS

Bij deze ALS-muizen en ALS-patiënten 
sterven de oligodendrocyten af nog Figuur 1. Oligodendrocyten vervullen een dubbele functie

Voorbeeld van cultuur van menselijke zenuwcellen die 
gevormd worden vanuit stamcellen.  De zenuwcellen zijn 
groen gekleurd door de neuronale marker Tuj1, de steuncel-
len (astrocyten) zijn rood gekleurd door de marker GFAP



United in the world-wide fight against ALS/MND

voor de ziekte doorbreekt. De afge-
storven steuncellen worden vervan-
gen door nieuwe oligodendrocyten, 
maar bij ALS werken deze niet zoals 
het hoort. Hun MBP en MCT-1 produc-
tie is namelijk gedaald. Het resultaat 
is dat de motorische zenuwcellen een 
belangrijke bron van ondersteuning 
verliezen. Men vermoedt dat een be-
paalde signaalweg de uitgroei van oli-
godendrocyt voorlopercellen tot func-
tionele oligodendrocyten verhindert. 
Om deze hypothese te staven, onder-
zochten we of het blokkeren van deze 
weg bij ALS-muizen hierop een gunstig 

effect zou kunnen hebben.

Blokkering van signaalweg verbetert 
de functie van oligodendrocyten bij 
ALS-muizen

We weten dus dat bij ALS de oligoden-
drocyten niet goed werken. Zal het stil-
leggen van deze signaalweg de functie 
van deze cellen verbeteren? Onder-
zoek wees uit dat ALS-muizen waarbij 
de weg was geblokkeerd met behulp 
van genetische manipulatie, een stij-
ging van MBP en MCT-1 vertoonden 
in het ruggenmerg, in vergelijking met 
de ALS-muizen waarbij de signaalweg 

normaal functioneerde (Figuur 2). Aan-
gezien beide eiwitten een idee geven 
over de werking van de oligodendro-
cyten, wijst deze waarneming op een 
betere functie van deze steuncellen na 
het stilleggen van deze signaalweg bij 
ALS.
Samengevat kunnen we stellen dat 
het blokkeren van deze signaalweg de 
werking van de oligodendrocyten ver-
betert bij ALS-muizen. In verder onder-
zoek zullen we evalueren wat het effect 
is van deze bevinding op het ziekte-
verloop bij deze genetisch gemanipu-
leerde ALS-muizen. Met deze ontdek-
king kunnen we ALS waarschijnlijk niet 
genezen, maar het geeft ons misschien 
wel de mogelijkheid om de ziekte af te 
remmen.

i  Proeven met muizen neemt een gro-
te hap uit het onderzoeksbudget. Dit 
project wordt dan ook mede mogelijk 
gemaakt door de financiële steun van 
de ALS Liga via haar fonds ‘A cure for 
ALS’.  Het laboratorium Neurobiologie 
is de ALS Liga en alle patiënten dan ook 
bijzonder dankbaar voor deze bijdrage. 
Dit onderzoek werd uitgevoerd in sa-
menwerking met Annelies Nonneman 
en onder supervisie van Prof. Wim Rob-
berecht en Prof. Ludo Van Den Bosch.

Caroline Eykens 
Laboratorium Neurobiologie, 

Experimentele Neurologie, KU Leuven 
en Vesalius Research Center (VIB)

Caroline Eykens ontving voor dit onder-
zoek de EOS-prijs 2013 voor de beste 
scriptie in de exacte wetenschappen.

	

C9orf72 GGGGCC repeat expansie mutaties in ALS
een internationale genexpressie studie

Recent werd een expansie van een 
GGGGCC hexanucleotide in het 
C9orf72 gen geïdentificeerd als een 
belangrijke oorzaak van amyotrofische 
laterale sclerose (ALS). C9orf72 is een 
slecht gekarakteriseerd eiwit met onbe-
kende functie. Hoe de expansie neuro-

degeneratie veroorzaakt is ongekend. 
Verlies van expressie van het mutante 
allel en een toxische “gain-of-function” 
van RNA of dipeptide eiwitten, afkom-
stig door transcriptie of translatie, res-
pectievelijk, van de expansie werden 
voorgesteld als ziektemechanismen. 

Het C9orf72 gen codeert voor tenmin-
ste 3 verschillende mRNA transcripten 
(figuur). Een verschil in transcriptie-
initiatie en alternatieve splicing resul-
teert in drie C9orf72 mRNA transcript 
varianten. Voor transcript variant 1 (V1) 
is de GGGGCC expansie gelegen in de 

Figuur 2. Blokkering van de signaalweg resulteert in een betere werking van de 
oligodendrocyten. Hoeveelheid MBP-eiwit (a) en MCT-1 transporteiwit (b) in het 
ruggenmerg van ALS-muizen en ALS-muizen waarbij de signaalweg werd geblok-
keerd. Het GAPDH-eiwit werd gebruikt als interne controle. Er werd een stijging in 
de hoeveelheid van het MBP-eiwit (c) en het MCT-1 transporteiwit (d) vastgesteld 
bij ALS-muizen waarbij de signaalweg werd geblokkeerd (witte balken) in vergelij-
king met gewone ALS-muizen (zwarte balken). De resultaten zijn weergegeven als 
‘arbitrary units’ (a.u.) en er werden twee muizen per groep bestudeerd.

http://www.alsmndalliance.org/


Vraag kosteloos* bij LEIF je LEIFkaart aan!
Deze geplastificeerde LEIFkaart heeft het formaat van een bankkaart en met daarop de melding van de wilsverkla-
ringen die je verklaart te bezitten. De kaart is bedoeld om in je portefeuille te bewaren. Ze biedt een bijkomende 
garantie dat artsen en hulpverleners op de hoogte zijn van je wettelijke wilsverklaringen en dat ze rekening houden 
met je documenten aangaande voorafgaande zorgplanning.

Hoe je LEIFkaart bestellen?
Je kan je LEIFkaart op 2 manieren bij LEIF bestellen.
•	 Je vult een formulier in met al je noodzakelijke gegevens (zie het formulier in het LEIFblad - 

vanaf de 6de druk - p.56) en verzendt het gefrankeerd naar 
LEIF, J. Vander Vekenstraat 158, 1780 Wemmel.

•	 Je bestelt de LEIFkaart online door te surfen naar www.leif.be

Wat staat er op je LEIFkaart ?
Je LEIFkaart bevat uiteraard enkel deze gegevens die je zelf wil.
Op de LEIFkaart staat je naam en alle wettelijke documenten waar-
over je verklaart te beschikken en die je kenbaar wil maken.
Op de kaart kan ook de naam van je vertrouwenspersoon aange-
duid zijn met zijn telefoonnummer of mailadres. Hiernaast vind je 
een voorbeeld van hoe zo’n LEIFkaart er kan uitzien.

promotor regio, in transcript variant 2 
(V2) en variant 3 (V3), is het gelegen in 
intron 1 (figuur).
Het doel van deze studie is om 
transcriptspecifiek de C9orf72 mRNA 
expressie te bestuderen in sporadische 
en familiale ALS-patiënten die als dan 
niet drager zijn van de repeat expansie 
mutatie.
Door gezamenlijke inspanningen met 
het UMC Utrecht, Nederland en de 
Universiteit van Brescia, Italië, zijn in 
Leuven stalen beschikbaar van ge-
zonde controlepersonen, sporadische 
ALS-patiënten, ALS-patiënten met 
eenC9orf72 repeat expansie mutatie 
en presymptomatische individuen met 
een C9orf72 GGGGCC expansie muta-
tie. Assays die specifiek C9orf72 V1, V2 
en V3 en alle theoretische transcripten 
van C9orf72 kunnen meten, werden 
ontwikkeld en uitgebreid gevalideerd 
met betrekking tot hun specificiteit en 
efficiëntie.
Deze assays kunnen gebruikt worden 
om kwantitatieve polymerase ketten 
reacties (PCR) uit te voeren, wat ons 
toelaat om:
1.	 de correlatie na te gaan tussen de 
expressie van de verschillende C9orf72 
transcripten en de leeftijd van controle 
personen,
2.	 de correlatie te bestuderen tus-
sen de expressie van de verschillende 
C9orf72 transcripten en het begin van 
de ziekte en overleving bij sporadische 

ALS-patiënten,
3.	 de invloed van de GGGGCC expan-
sie na te gaan op de expressie van de 
verschillende C9orf72 transcripten bij 
ALS-patiënten en
4.	 bij presymptomatische personen 
met een C9orf72 GGGGCC expansie 
na te gaan of de mutatie de expressie 
reeds aantast vooraleer de ziekte zich 
manifesteert.
Validatie van de resultaten zal worden 
uitgevoerd door gebruik te maken van 
de allernieuwste technologie inzake 
polymerase ketting reacties, genaamd 
‘druppel digitale PCR’.
Geen enkele studie werd reeds gedaan 
om de exacte transcript- specifieke ex-
pressie van C9orf72 te bepalen, met of 

zonder de GGGGCC expansie mutatie, 
in een groot cohort van ALS-patiënten 
en controles. De resultaten zullen ons 
leren of er verlies is van expressie van 
het mutante allel door aanwezigheid 
van de mutatie. Bijgevolg zal dit aange-
ven of C9orf72 haploïnsufficientie een 
mogelijke oorzaak is van neurodege-
neratie in ALS. Dit heeft belangrijke im-
plicaties inzake (i) het ontwikkelen van 
diermodellen voor onderzoeksdoelein-
den en (ii) het gebruik van C9orf72als 
ALS-biomarker in de kliniek, niet alleen 
bij de definitieve diagnose van ALS, 
maar ook als ALS-predictor.

Louis De Muynck 
Vesalius Research Center, 

VIB ‐ KULeuven

http://www.leif.be


Fruitvliegonderzoek toxisch mechanisme

In 2011 werden voor het eerst mutaties 
beschreven in het gen dat codeert voor 
C9orf72.  Er werd een expansie vast-
gesteld van een GGGGCC nucleotide 
herhaling, die ook wordt aangeduid 
als ‘tandem repeat expansie’.  Deze 
mutaties zijn de belangrijkste gekende 
oorzaak van het ALS/FTLD ziektespec-
trum.  Gezien deze bevindingen nog 
zeer nieuw zijn is er tot op heden wei-
nig gekend omtrent de manier waarop 
deze tandem repeat expansie tot de 
ziekte leidt.  Enkele studies, waaron-
der ook studies binnen onze onder-
zoeksgroep, tonen aan dat een vermin-
derde C9orf72 proteïne expressie een 
mogelijk pathogeen mechanisme is.  
Daarnaast zijn er verschillende argu-
menten om aan te nemen dat ook RNA 
afkomstig van het aangetaste allel een 
toxisch mechanisme in werking stelt.  
Om dit laatste mechanisme in kaart te 
brengen, stellen we voor om de fruit-
vlieg te gebruiken als modelorganisme.  
Bijgevolg zullen we verschillende fruit-
vlieglijnen creëren en karakteriseren.  
We zullen twee types fruitvlieglijnen 
maken: een lijn voor de studie van de 
toxische RNA species en een lijn die kan 

gebruikt worden om toxische eiwitten 
te bestuderen.  Op deze manier zijn we 
in staat zijn om enerzijds na te gaan of 
en op welke manier repeat RNA neu-
rotoxisch is en anderzijds zullen deze 
modellen ons in de toekomst toelaten 
om op grote schaal te gaan zoeken 
naar genen die het ziekteproces beïn-

vloeden.  Dit kan aanleiding geven tot 
het identificeren van nieuwe therapeu-
tische doelwitten.
Dit onderzoek is door A cure for ALS ge-
sponsord.

Elke Bogaerts 
Laboratorium voor Neurobiologie, 

VIB - KULeuven



Oproep ALS-Onderzoeksfonds

A cure for ALS
ALS Liga België en het ALS-onderzoeksfonds steunen 
wetenschappelijk onderzoek.
De ALS Liga België is een patiëntenvereniging voor men-
sen die lijden aan Amyotrofe Lateraal Sclerose (ALS). De 
vereniging richt zich naar alle Belgische ALS-patiënten en 
biedt een gediversifieerde dienstverlening aan. Vooreerst 
verstrekt zij informatie over alle aspecten van de ziekte aan 
patiënten, hun intieme kring, en het ruimere publiek. Daar-
naast wordt wetenschappelijk onderzoek naar hun ziekte 
gefinancierd. Daarom volgen wij aandachtig de resultaten 
van dat onderzoek naar de aandoening. Vanuit deze func-
tie als onderzoekscommunicator verspreidt de ALS Liga de 
informatie via de website en nieuwsbrief, en worden er we-
tenschappelijke symposia georganiseerd. 

We leveren ieder jaar een actieve bijdrage aan een versnel-
ling van dat wetenschappelijk onderzoek naar ALS door 
fondsen ter beschikking te stellen van onderzoekers. Wij 
richten ons daarbij tot vorsers die zich in België specifiek 
toeleggen op deze ziekte, tot Belgische wetenschappers die 
er in het buitenland onderzoek naar verrichten, en tot toon-
aangevende internationale wetenschappers in het domein.

Als ethische fondsenwervers hebben wij besloten om de 
gelden die wij bij het publiek inzamelen voor steun aan 
wetenschappelijk onderzoek onder te brengen in het  
ALS-onderzoeksfonds. Daardoor garanderen wij onze schen-
kers een 100% correcte bestemming van de opgehaalde 
financiële steun. Onder het globale motto ‘A cure for ALS’ 
worden de giften vanuit dat ALS-onderzoeksfonds uitge-
reikt.  Afhankelijk van de hoeveelheid ingezamelde fondsen 
kent de ALS Liga deze ondersteuning toe.  Ook uw gift of 
actie ten voordele van A cure for ALS is hartelijk welkom.

Aanvraag tot steun vanuit het ALS-onderzoeksfonds

Modaliteiten
1.	 Alle onderzoekers die zich in België specifiek toe-
leggen op ALS, en Belgische wetenschappers die in het 
buitenland onderzoek naar ALS verrichten, worden uit-
genodigd om een aanvraag tot financiële steun aan het 
ALS-onderzoeksfonds te richten, ongeacht hun vordering 
in het carrièrepad (bv. professor, geneesheer-specialist, 
postdoc of doctoraatstudent onder supervisie van een 
promotor) of affiliatie (bv. universiteit, (universitair) zie-
kenhuis, erkend Neuromusculair Referentie Centrum). 
Daarnaast kan ALS Liga België toonaangevende internati-
onale wetenschappers identificeren en hen aanmoedigen 
voor steun vanuit het ALS-onderzoeksfonds te appliceren.
2.	 Alle aspecten van wetenschappelijk onderzoek naar ALS 
zijn steunbaar, zowel vanuit een fundamentele, toegepaste 
als een klinische benadering.
3.	 Steun vanuit het ALS-onderzoeksfonds kan zowel kade-
ren in een nieuw op te starten onderzoeksproject naar ALS, 
als een lopend onderzoeksproject naar ALS waarvoor de 
steun een versnelling of verdieping kan betekenen.
4.	 Steun vanuit het ALS-onderzoeksfonds kan door de 
onderzoeker voor alle materiële middelen worden ingezet 
die het onderzoek bevorderen (apparatuur, onmisbare wer-

kingsmiddelenloonkost, …). De toegewezen financiële mid-
delen dienen integraal aan onderzoek naar ALS te worden 
besteed en hiervoor een duidelijke meerwaarde te beteke-
nen.
5.	 De onderzoeker die steun vanuit het ALS-onderzoeks-
fonds ontvangt, verbindt er zich toe regelmatig met de 
ALS Liga te communiceren over de voortgang van zijn/haar 
onderzoek naar ALS en de bereikte resultaten. Tevens zal hij/
zij visibiliteit aan de ALS Liga verlenen door bekendmaking 
van de steun via mediakanalen, en bij presentatie van het 
onderzoek aan derden.
6.	 Het ALS-onderzoeksfonds beoogt een jaarlijkse totale 
enveloppe aan financiële middelen van minimum € 20.000. 
Die wordt toegewezen afhankelijk van het aantal ingedien-
de projectaanvragen en hun belang voor het wetenschap-
pelijk onderzoek. Het is wenselijk de bestemming van het 
aangevraagde bedrag te concretiseren.
7.	 De toegewezen financiële middelen dienen integraal 
aan onderzoek naar ALS te worden besteed. Het is de ont-
haalinstelling waaraan de onderzoeker is verbonden niet 
toegestaan een gedeelte van de financiële middelen te 
gebruiken voor haar algemene werking (geen overhead af-
name toegestaan).
8.	 De beoordelingscommissie bestaat uit medewerkers van 
de ALS Cel Onderzoek aangevuld met wetenschappelijk ad-
viserende externen.
9.	 Telkens het onderzoeksfonds voldoende middelen bevat 
en ons kwaliteitsvolle projectvoorstellen hebben bereikt, 
kent ALS Liga deze fondsen toe. Indieners van een project-
aanvraag ontvangen maximaal een maand na hun indiening 
een antwoord.

Hoe een steunaanvraag indienen?
U kan doorlopend een steunaanvraag indienen bij de 
ALS Liga door het verzenden van:
1.	 Een Engelstalig geïntegreerd document (pdf ) naar het 
e-mailadres info@alsliga.be met vermelding “aanvraag ALS-
onderzoeksfonds”.  Dit document moet omvatten:

–– Identiteit, contactgegevens en affiliatie van de onderzoe-
ker.

–– Kort wetenschappelijk cv (max. 1 blz. ; inclusief max. 5 be-
langrijkste publicaties).

–– Korte uiteenzetting van het nieuw op te starten onder-
zoeksproject naar ALS, of het lopend onderzoeksproject 
naar ALS waarvoor de steun een stimulans kan beteke-
nen (max. 1 blz.).

–– Welke (concrete) bestemming zal aan de steun vanuit het 
ALS-onderzoeksfonds gegeven worden?

–– Via welke mediakanalen en verwachte presentaties van 
het onderzoek aan derden zal u deze steun bekendma-
ken?

2.	 Samen met een beknopte Nederlandstalige en Fransta-
lige samenvatting van dit document.

De ALS Liga België kan zelf toonaangevende internatio-
nale wetenschappers aanduiden en aanmoedigen om on-
dersteuning vanuit A cure for ALS te ontvangen. 

http://alsliga.be/index.php?id=actieorganiseren
mailto:info@alsliga.be


Uw gift in het ALS-onderzoeksfonds
Aangezien er verschillende onderzoeken naar ALS lopende zijn, 

kunnen er via de Liga giften gestort worden. 
De ALS Liga ondersteunt regelmatig het onderzoek. 

Indien U zo een gift doet via de Liga, gelieve dan te vermelden ‘A cure for ALS’ . 
Alle giften zijn van harte welkom en worden beantwoord met een dankbrief. 

Voor een gift vanaf 40 euro over een gans jaar ontvangt U tevens een fiscaal attest.

BE28 3850 6807 0320 - BIC BBRUBEBB

BE28 3850 6807 0320
BIC BBRUBEBB

ALS Liga België vzw
Rekeningnummer

RWS-HANGERTJE
Sinds 28 Mei 2013 kan je bij RWS een hangertje krijgen waar belangrijke (medische) infor-
matie kan opgeslagen worden. Hier volgen een paar praktische richtlijnen:
Indien je lid bent van RWS is het juweeltje gratis, zoniet betaal je 20€.
Elk hangertje is uniek en klaar voor gebruik, je kan het zelf registreren met behulp van een 
computer en smartphone, maar je kan dit ook door MediBling laten doen mits een kleine 
meerprijs.
Om uw registratie zo doeltreffend mogelijk te kunnen invullen hebben we een aantal ge-
gevens van u nodig, zoals de naam en telefoonnummer van een contactpersoon in geval 
van nood en/of een belangrijke boodschap voor de hulpverleners. Vergeet ook niet om een 
duidelijke foto toe te voegen aan je bestelling !
Elk hangertje is voorzien van een roestvrijstaal bolletjes ketting. Je hebt daarbij de keuze 
tussen 3 lengtes :

50cm of 70cm (om rond de hals te dragen).
10cm (om te bevestigen aan een kledingstuk - of als sleutelhanger).

We raden je in elk geval aan dit juweel op een zo zichtbaar mogelijke plaats te hangen zodat hulpverleners het snel 
kunnen vinden !

Hoe aanvragen? 
Vul het formulier die je vindt op http://www.rws.be/web/over-rws/rws-hangertje/ (link onderaan de informe-
rende tekst) en stuur het samen met een duidelijke (pas)foto naar RWS, Lange Gasthuisstraat 35-37, 2000 Ant-
werpen. Tél.: 03 272 51 63 tijdens de daguren - émail: info@rws.be

http://www.rws.be/web/over-rws/rws-hangertje/


Music for ALS Liga

Het einde van 2013 was druk en 
intens.  Er zijn wel meer acties 
voor het goede doel in deze pe-
riode van vree en vreugd, ook 
bij de ALS Liga.  Maar dit jaar 
ging het hek van de dam dankzij 
Studio Brussel en Music for Life.  
Het ging anders dan vroeger: er 
was geen glazen huis meer en 
er waren honderden goede doe-
len.  Natuurlijk liet de ALS Liga deze buitenkans niet liggen.  
Studio Brussel bereikt met deze actie een groot publiek en 
vormt een enorme mediamachine die we graag gebruiken.

Eigenlijk was deze ‘warmste week’ van StuBru voor de ALS 
Liga een schitterende afsluiter van een zeer actief en pro-
ductief 2013.  Wij willen iedereen bedanken voor alle steun 
die u ons gaf tijdens deze warmste week van Music for Life.

Intussen is ook het totaalbedrag van alle acties en giften 
gekend.  Het levert de ALS Liga de prachtige som van bijna 
25.000 euro op!

Onze bijzondere dank voor alle 
sympathisanten die een actie 
organiseerden of een verzoek-
plaatje lieten draaien tijdens Mu-
sic for Life en aan allen die eraan 
meehielpen.  Uiteraard willen we 
ook Studio Brussel bedanken en 
alle mensen van hun crew die 
hieraan meehielpen, soms in 
erg moeilijke omstandigheden.  
Zonder hun steun zou dit nooit 
mogelijk zijn geweest.

We kijken al uit naar volgend jaar en we hopen dat we dan 
ook op Studio Brussel en op jullie, sympathisanten, mogen 
rekenen voor een volgende editie van de ‘warmste week’.

Winter BBQ en party door de 
Ladies Circle Tongeren

Op 1 februari 2014 organiseerde de Ladies Circle Tongeren 
een winter BBQ met een aansluitende party in het WPC 
(World Pigeon Center) in Hoeselt.  Hier reikten ze twee che-
ques uit aan het goede doel, waarvan eentje aan de ALS 
Liga. De cheques zijn het resultaat van al hun acties voor het 
goede doel  het afgelopen jaar.

De ALS Liga, vertegenwoordigd door Luc & Sabine en Tristan, 
kreeg een cheque met het prachtige bedrag van 8.000 euro 
overhandigt, waarvoor onze dank aan de vrouwen van de 
Ladies Circle en aan allen die hieraan hebben meegewerkt.

In het vroegere centrum voor duivensport dat nu is omge-
doopt tot een eet- en feestzalencomplex (“LOFT”), ging deze 
activiteit door in de grote zaal, met hoge plafonds, die net 
zoals het ganse gebouw een typische architectuur van staal 
erop nahoudt zoals we die ook bij de gebouwen van diverse 
mijnsites in Limburg vinden.  Momenteel vormt het een erg 
modieus en trendy kader voor feesten en buffetten.

De BBQ en het buffet stonden buiten op het winterterras op-

gesteld dat werd verwarmd met een speciaal verwarmings-
systeem met stalen pijpen.

Na de uitreiking van de cheques en het lekkere eten, konden 
de aanwezigen genieten van fijne dansmuziek uit de jaren 
’70 en ’80 met aangepaste belichting, terwijl op een groot 
projectiescherm een knetterend haardvuur geprojecteerd 
werd.

Alleen spijtig dat er geen sneeuw buiten lag, het was hele-
maal perfect geweest!

Kerstconcert te Waanrode
Op 21 december 2013 organiseerde Saartje Polleunis een 
optreden in de Sint-Bartholomeuskerk van Waanrode.  Haar 
oma overleed in 2012 aan ALS.  Samen met Laura Ramae-
kers, Davy Dupont en Bart Hermans bracht ze akoestische 
versies van hits van o.a. Adele, Ed Sheeran, Emeli Sandé en 
Norah Jones.

Een kerk is een speciale plek met een heel eigen serene sfeer 
en een gevoelige akoestiek waar de muzikanten zich tvv de 
ALS Liga graag aan waagden.  En met succes!  De lichten 
waren gedimd 
zodat een erg 
intieme kerst-
sfeer ontstond 
en de gebrachte 
muziek was in 
diezelfde lijn, se-
reen, zacht.  Wij 
herinneren ons 
van de vele co-
vers toch vooral 
het ongelooflijk 
prachtige “Hal-
lelujah” van Leo-
nard Cohen, be-
ter gekend in de 



schitterende versie van wijlen Jeff Buckley, en beide zange-
ressen deden het nummer alle eer aan.  Zittende in een kerk 
had dit nummer een nog specialere weerklank dan normaal.

Proficiat en dank jullie voor jullie steun!

4000km: Benefietfeest “vALSplat”
Op zaterdag 25 januari 2014 gaven Geert en Gino samen 
met het Feestcomité Waasland ikv van de 4000km-actie een 
eetfestijn, gevolgd door een dansfeest in het College van 
Sint-Niklaas.  De grote zaal was zeer goed gevuld.  De men-
sen zaten aan verschillende tafels die elk de naam van een 
col uit de Tour de France droeg, een leuk detail.

Na het eten gaf 
Mong Rosseel, am-
bassadeur van de 
ALS Liga, samen 
met Geert op de 
ukele een korte 
show ten beste.  
Ze brachten het 
nieuwe 4000km-
lied, een aangepas-
te versie van het 
“Apekot” van Vuile 

Mong.  Dat Mong nog steeds weet hoe een zaal te entertai-
nen bewijst hij met de vele kwinkslagen in zijn bindteksten, 
en natuurlijk zingt iedereen graag mee met het gekende 
deuntje “parlez-vous…”.

Nadien komt de DJ in actie en mogen Geert en Marco de 
dans openen, waarna ze al snel gevolgd worden door an-
dere enthousiastelingen.  Met de uren gaat de muziek luider 
en de spots feller en wordt het meer een echte party waarop 
jong en oud hun beste beentje kunnen voorzetten! 

Toch ook onze dank aan het Feestcomité Waasland dat de 
praktische organisatie hiervan voor zijn rekening had geno-
men.

Fietsen op Rollen
In de aanloop naar kerstmis organiseerden Geert en Gino 
van de 4000km-actie op 22 december 2013 een namiddag-
activiteit tvv de ALS Liga.  Samen met Marco konden zij de 
splinternieuwe outfits van het ALS Liga Cycling Team in de 
verf zetten bij een fictieve race op de piste.  Er stonden twee 
keer 4 racefietsen op rollen opgesteld met middenin een 
elektronisch bord met lichtjes die de positie van elke rijder 
aangaf op de ovale piste.

Er waren heel wat deelnemende teams die allen streden om 
de wisselbeker.  Er werd meestal in teams van twee gere-
den, weliswaar in korte maar krachtige manches waar alle 
rijders het volle pond moesten geven.  Snelheden boven 
de 70 km/h waren geen uitzondering!  In de toch erg goed 
gevulde zaal van de Broederschool in Sint-Niklaas werd het 
dan ook erg warm van al het explosief fietsgeweld.

Al bij al toch wel een speciaal gebeuren dat je eens gezien 
moet hebben, en dat hopelijk, voor herhaling vatbaar is.

Verslag: ALS Liga: Tristan

Verslag Kerstmarkten 2013 – Kris Van Reusel

Vorig jaar werd ik gecontacteerd door Liesbeth De Ceulaer, 
wiens vader aan ALS gestorven is, om een kerstmarkt te or-
ganiseren voor het koor.  Zij deden dat elk jaar, maar zagen 
het niet meer zitten hier tijd en werk in te steken.  Wij deden 
dat elk jaar voor ons voetbalploegske, dus wij hadden hier 
ervaring mee.  De opbrengst mochten we houden.  Ik stelde 
zelf voor dit te doen tvv ALS Liga omdat wij beiden hiermee 
geconfronteerd zijn.  Zij via haar vader, ik ben zelf patiënt… 
Liesbeth vond dit een uitstekend idee.  Aan vele mensen 
werd dit verder verteld, want je hebt uiteraard hulp nodig.  
Zij vond de mensen van CADEP (hobbyclub die handwerk-
jes maakt) bereid om voor dit initiatief enkele handwerkjes 
te maken die we mochten verkopen op de kerstmarkt.  Zelf 
kende ik Erik Goris.  Hij is in een ver verleden nog mijn klasti-
tularis geweest en is nu bekend acteur en ambassadeur van 
de ALS Liga.  Hij werd bereid gevonden om zijn naar eigen 
zeggen “bekende kop” te verlenen aan dit initiatief.  Ik had 
ondertussen ook kennisgemaakt met Nicole Van Grieken, 
partner van de vorig jaar aan ALS overleden Mil Boeckx, en 

Gert Lemmens, de bezieler van de grote benefiet SOS ALS 
Mil Boeckx.  Samen besloten we de kerstmarkten van Heren-
tals en Westerlo aan elkaar te koppelen.  Ongeveer in dezelf-
de periode sprak ik met een collega van mij, Eef Van Thielen, 
die elk jaar tvv een goed doel op de kerstmarkt in Noorder-
wijk staat.  Ik vroeg haar om dit nu voor de ALS Liga te doen, 



en ook zij was hiermee akkoord.  Kerstmarkt nummer 3 was 
een feit.  Na veel voorbereiding, bloed, zweet en tranen en 
een hoop reclame heeft dit geleid tot een mooi resultaat.  
Ondertussen brachten we mensen op ideeën.  De mensen 
van scholengemeenschap KOSH in Herentals hebben cup 
cakes verkocht.  Een speciale dank hiervoor aan de 14-jarige 
(!) Nore Cools die met dit idee op de proppen kwam.  De 
fanfare van Noorderwijk speelt elk jaar rond kerstmis een 
concert tvv het goede doel.  Dit jaar ook tvv de ALS Liga.  
Mijn dank gaat daar uit naar Marlies De Beukeleer, een stu-
dente farmacie, die vorig jaar in het kader van haar eindwerk 
een interview met me deed over ALS.  Op de kerstmarkt zelf 
kwamen mensen me vragen of ze het vuurfeest tvv de ALS 
Liga mochten organiseren.  Daarop zeg je uiteraard geen 
nee.  Al deze initiatieven samen brachten de mooie som van 
10.000 euro op.

Met trots kon ik vorige week alvast een cheque ter waarde 
van 6.000 euro overhandigen aan de liga (opbrengst Heren-
tals en Noorderwijk).  De rest wordt nog op rekening gestort 

door de vrienden van wijlen Mil Boeckx uit Westerlo.

Meer sfeerbeelden van de kerstmarkt in herentals: 
http://www.youtube.com/watch?v=gBPXEijdUAU

Handdoekkaarting Loppem

De handdoekkaarting te Loppem was opnieuw goed met 
16 tafels bezet. Een mooie tombola en lekkere hesp van 7 
kg werd verloot. De deelnemers waren heel tevreden dat 
ze hun steentje konden bijdragen voor het onderzoek naar 
ALS. In naam van de liga heeft de familie Lakiere iedereen 
bedankt.

De opbrengst was bij het perse gaan nog niet bekend en zal 
later via facebook meegedeeld worden.  

 

Kapaza veiling

Welkom in de webwinkel voor het goede doel wetenschappelijk onderzoek naar ALS.

Alles wat in deze webwinkel verkocht wordt is ten voordele van ALS, een ongeneeselijke en dodelijk spier-
en zenuwziekte waar nog maar weinig over geweten is.

Webwinkel: http://shop.kapaza.be/team-for-als

AANDACHT!	 AANDACHT!	 AANDACHT!	 AANDACHT!	 AANDACHT!	 AANDACHT!

DEUR AAN DEUR VERKOOP
Regelmatig krijgen wij melding van deur aan deur verkoop in naam van de ALS Liga. 
Het gebeurt ook aan supermarkten en op marktplaatsen.
Pas op: mensen die hiervoor de toestemming hebben zijn drager van een officiële brief ondertekend 
door de voorzitter 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.

http://www.youtube.com/watch?v=gBPXEijdUAU
http://shop.kapaza.be/team-for-als


25ste jaarlijks internationale ALS/MND Symposium

1 t/m 7 december 2014

ALS is een ongeneeslijke zenuw-spierziekte, een neurodegeneratieve aandoening 
van de zenuwcellen die de motoriek activeren.  Door de aangetaste motorneuronen 
verlammen een groot aantal spieren in het hele lichaam.  In een korte periode van 
meestal drie tot vijf jaar is ALS fataal wanneer de ademhalingsspieren of de slikspieren 
uitvallen.  Wereldwijd wordt er wetenschappelijk onderzoek verricht naar ALS om zo 
snel mogelijk een afdoende therapie voor de ziekte te bekomen.  Ondanks het feit dat 
dit einddoel nog niet is bereikt, worden er op wetenschappelijk en medisch vlak forse 
stappen vooruit gezet.

Daarom wordt jaarlijks het Internationale ALS Symposium georganiseerd , een in-
ternationaal gerenommeerd symposium dat patiënten met ALS, wetenschappers, 
medici en verpleegkundigen bij elkaar brengt.  Zoals u weet is de ALS Liga gast-
heer voor het symposium dat voor het eerst in Brussel doorgaat.  Eerdere gastste-
den waren onder meer Milaan, Chicago, Sidney, Orlando en Toronto.

Dit symposium is de grootste medische en wetenschappelijke bijeenkomst die 
specifiek gericht is op ALS. Hier worden jaarlijks de recentste vooruitgangen be-
sproken zowel op medisch vlak als wat betreft de zorg en ondersteuning voor ALS 
patiënten.

De 25th Annual International Symposium on ALS/MND zal plaatsvinden in het 
Square, Brussels Meeting Centre van 4 tot 7 december 2014.  Het zal worden voor-
afgegaan door de 22nd Annual Alliance Meeting in het Thon Hotel EU van 1 tot 3 
december 2014.  Meer informatie op: www.alssymposium.be

http://www.alssymposium.be/


Beschik je over een smartphone dan kan je deze 
QR-code inscannen en ons rechtstreeks Liken.

Like to strike ALS! 
Zit u op Facebook?  LIKE dan de ALS Liga België Facebook-pagina!  Met 1 muisklik doneert u zo 1 euro aan weten-
schappelijk onderzoek.  Nodig ook uw vrienden uit.  DEEL onze actie LIKE TO STRIKE ALS en vraag uw vrienden om 
op hun beurt onze pagina te ‘Liken’ en te delen.  Elke LIKE is 1 euro waard.  Met deze vele kleine beetjes hopen we 
ALS de wereld uit te helpen!

Voor élke LIKE (Vind ik leuk) ontvangt ‘A cure for ALS’ één euro van een gulle gever voor wetenschappelijk onderzoek, los 
van het onderzoeksbudget dat ieder jaar tot stand komt via pALS en hun activiteiten, sponsors en sympathisanten….

Wilt u mee ALS de wereld uit helpen dan kan u naast uzelf, ook uw vrienden, uw familie en kennissen aansporen om ons 
te liken. Solidariteit en samenwerking zijn belangrijke factoren om ALS te bestrijden. Deze actie kreeg de naam LIKE TO 
STRIKE ALS.

Uw LIKE helpt ons om op een innovatieve wijze aan fondsenwerving te doen met 20.000 mensen achter ons, en later mis-
schien nog meer, die onze strijd tegen ALS steunen.

Ook zal uw like meehelpen om meer bekendheid te geven aan de ziekte ALS.  Op die manier 
slaan we twéé vliegen in één klap!  En net dat is de bedoeling van deze sponsoring.

Wij gaan door met deze actie tot 31 december 2014, de datum van evaluatie. Dan bepalen wij sa-
men met de gulle gever of deze actie succesvol is en eventueel kan verder gezet worden om nog 
meer likes en euro’s in te zamelen. Deze actie kent een maximum bedrag van € 20.000, waarvan 
10.000 euro werd uitgereikt in 2013.

Alvast bedankt voor uw steun uit naam van alle pALS!

www.facebook.com/ALSLiga

Bepijlde Motorrit en BBQ 
Oosterzele - zaal Het Ganzenhof 
zaterdag 17 mei 2014

Bepijlde Motorrit 
in de omgeving van Zottegem – Oosterzele 
Starten tussen 8u en 10u30 
Deelnemingskosten piloot: € 12 - Passagier: € 6

BBQ 
Om 18 uur heeft er een BBQ plaats. 
Volwassenen: € 15 - Kinderen onder 10 jaar: €10 
Waar? zaal Het Ganzenhof 

Houte 33 
9860 OOSTERZELE

Flyer: http://www.alsliga.be/uploads/media/Affiche_Bepijlde_motorrit_-_BBQ.pdf

United in the world-wide 
fight against ALS/MND

Wereldwijd wordt 21 juni uitgeroepen tot internationale ALS-dag. Ook in België trachten wij deze dag 
elk jaar in de kijker te plaatsen en de ALS-problematiek onder de aandacht te brengen van de overhe-
den en het brede publiek. 
Dat gebeurt vooral via activiteiten, onze ambassadeurs en ook in de media.

Maar wij rekenen ook op jullie. Als iemand ideeën heeft of zich geroepen voelt een of andere activiteit te ontplooien in 
dit kader, zullen wij dat ten zeerste waarderen. Hoe meer ruchtbaarheid we aan deze vreselijke ziekte geven, hoe beter 
de problematiek er rond kan aangepakt worden. 

ALS-dag mag niet zomaar voorbijgaan. Patiënten en hun familie mogen niet als enigen de betrokkenen zijn op deze 
dag. 

Samen met hen kunnen wij ons steentje bijdragen om bv. op eigen initiatief, in onze buurt of omgeving, iets te onder-
nemen en alzo deze aandoening een herkenbaar “gezicht” te geven bij het grote publiek. Niet alleen op 21 juni, maar 
ook nadien… ALS onder de aandacht brengen is noodzakelijk, nu en altijd.

Meer over contact opnemen met media vindt u in onze rubriek Tips

https://www.facebook.com/ALSLiga
http://www.alsliga.be/uploads/media/Affiche_Bepijlde_motorrit_-_BBQ.pdf


4000 km - Frankrijk

29 juni t.e.m. 5 augustus 2014
Nu de lentezon weer doorbreekt haal je misschien de racefiets opnieuw van stal, smeer je de ketting en maal je de 
eerste trainingskilometers op zondagmorgen. Sommigen doen dit alleen, maar velen groeperen zich met vrienden of 
collega’s, of zijn aangesloten bij een Wieler Toeristen Club. Herken jij jezelf hierin? Of ken je dergelijke sportievelingen 
in je familie, vriendenkring, of onder collega’s?

Als fietsliefhebber nodigen we je uit om samen met initiatiefnemers Geert Ghesquière en Gino De Meester de 
‘4000km voor ALS’ te rijden, een fietstocht in Frankrijk tussen 29 juni en 5 augustus over meer dan 4.000 km waarbij 
meer dan honderd kleine maar vooral grote cols worden beklommen. Marco Bastiaens verzorgt de coördinatie en 
ondersteuning vanuit het thuisfront. Deelnemen kan aan de volledige tocht of aan één of meerdere ritten. 

Niet alleen de sportieve uitdaging staat daarbij centraal, maar vooral het goede doel. De ingezamelde fondsen wordt 
aan de ALS Liga geschonken om het wetenschappelijk onderzoek naar ALS te steunen.

Kriebelt het bij jezelf? Of wil je er familie, vrienden, het bedrijf waarvoor je werkt, een Wieler Toeristen Club die je 
kent, de plaatselijke zelfstandige die sponsort, …, warm voor maken? Breng dan zeker een bezoek aan 
www.ALSLIGA.be, www.4000km.be, www.fb.com/4000kmVoorAls, 
www.fb.com/ALSLigaCyclingTeam, en vraag het volledige sponsordos-
sier aan via cyclingteam@alsliga.be.

Wil je ons project steunen, dan kan je dit door uw gift te storten op reke-
ningnummer van de ALS Liga BE28 3850 6807 0320 - BIC BBRUBEBB 
met vermelding van 4.000km.

Alle giften -klein of groot- zijn van harte welkom.
Wil je echter een extraatje geven: doneer per km die wij rijden, 1 cent 
aan de ALS Liga.  In totaal maakt dit dus 40 euro (vanaf dit bedrag hebt u 
meteen ook recht op een fiscaal attest).

Om in jouw agenda te prikken, schrijf u nu al in om zeker te zijn van een plaatsje! 
Bijgevoegd bij deze nieuwsbrief vindt U het inschrijvingsformulier (klik in dit omkaderd gebied in de digitale NB)

http://www.ALSLIGA.be
http://www.4000km.be
http://www.fb.com/4000kmVoorAls
http://www.fb.com/ALSLigaCyclingTeam
mailto:cyclingteam@alsliga.be
http://www.alsliga.be/uploads/media/Inschrijvingsformulier_ALS-contactmoment_2014.pdf


Deze cd werd gemaakt door onze ambassadeur 
Mong Rosseel (Vuile Mong). Toen hij ambassa-
deur werd van de  ALS Liga had hij ons een lied-
je beloofd, het zijn er uiteindelijk 3 geworden. 
Deze cd is te koop bij de ALS Liga.

Ten voordele van de ALS Liga vzw werden deze 
kaarten gecreëerd door twee ALS-patiënten  
zonder handfunctie maar wel met behulp van 
hoogtechnologische computerapparatuur.

De ALS Liga heeft ook knuffels te koop. Dat 
zijn leeuwtjes die een slogan dragen omdat 
de ALS Liga wil aantonen dat zij samen met de 
ALS-patiënten en hun entourage als leeuwen 
wil vechten tegen deze ziekte.

Ook hebben we meerdere soorten balpennen 
in ons assortiment. Onze pennen zijn te verkrij-
gen in het lichtblauw, donkerblauw of grijs. Ze 
zijn blauw- of zwartschrijvend.

Een witte polo waarop het logo van de ALS Liga staat.  
Op de rugzijde staat het SOS ALS-logo

Prijs: € 10

De ALS Liga vzw verkoopt verschillende soorten gadgets die aangeboden  
worden op allerlei evenementen waarop wij vertegenwoordigd zijn.

In aanbieding bij de ALS Liga: 
Gadgets, onmisbare vrienden die je knuffelt wanneer het leven tegenzit en je troost nodig hebt of een favoriete leeuw aan 
wie je geheimen vertelt die geen mens mag weten. Of hoor je nog eens graag de stem van Vuile Mong die als geen ander 
een waar verhaal nog echter kan maken. Neem dan gauw een pen en schrijf ons om een bestelling op te geven, of heb je 
geen pen, bel ons dan en bestel meteen een extra pen.

Extra tip: op een feest, activiteit, dorpsmarkt of gewoon zomaar kan je ook knuffels, cd’s of pennen verkopen aan je vrienden 
terwijl je hen vertelt wat je weet van ALS en van de ALS Liga. Je leeuwtje zal tevreden brullen en Vuile Mong zal speciaal voor  
nog eens zingen!





Kris Van Reusel

Kris, hoe en wanneer werd bij jou de diagnose ALS ge-
steld?

Het begon op 29 november 2009 toen ik plots en zonder re-
den een fles La Chouffe uit mijn handen liet vallen.  Ik had 
ineens een onverklaarbaar krachtverlies.  Op dat moment 
wist ik wel dat ik twee discushernia’s in mijn nek had, dus ik 
dacht dat die waarschijnlijk op een zenuw duwden of iets 
dergelijks.  Ik hechtte er toen niet zo veel belang aan.  Het 
ging maar niet over en een scan wees uit dat de hernia’s de 
oorzaak niet konden zijn.  Pas later in april 2010 kwam de 
diagnose ALS.

Kende je de ziekte ALS toen al? Werd je voldoende geïn-
formeerd?

Wanneer de naam ALS viel was mijn eerste gedacht: goed, 
ze weten eindelijk wat er mis met me is, nu kunnen we eraan 
gaan werken.  De dokter kwam dan echter met het ontnuch-
terend verhaal dat ALS-patiënten 
in 80% van de gevallen nog maar 
3 à 5 jaar te leven hebben.  Ik was 
toen 35.  Een tweede opinie in het 
UZ Leuven bevestigde deze diag-
nose.  Mijn ervaring is dat je wel in-
formatie ontvangt, maar toch nog 
achter veel informatie en papieren 
zelf aan moet gaan.  Info vergaren 
bij alle mogelijke instanties: Mutu-
aliteit, overheid en niet te vergeten 
de ALS Liga zelf.  Ik heb nu een Per-
soonlijk Assistentiebudget.  Zon-
der mijn eigen navraag bij de ALS 
Liga zou ik dit vandaag niet gehad 
hebben…

Ziek zijn verandert je leven.  
Welke invloed heeft dit op jouw 
huishoudelijke taken, eventuele 
werksituatie, hobby’s, …?  Waar-
uit put jij moed?

Ik deed 9 keer per week sport terwijl een week maar 7 dagen 
telt.  Sportaholic heet dat zeker?

Wie weet was het mee een oorzaak van ALS…  Langzaam 
aan heb ik noodgedwongen het sporten moeten laten val-
len.  Voetbal, squash en lopen.  Dat laatste pas in een later 
stadium.  Ik heb andere uitlaatkleppen moeten zoeken.  Di-
rect na de diagnose heb ik één nacht gehuild als een klein 
kind, maar de ochtend nadien al heb ik gedacht: kom op 
man! Vandaag begint de rest van je leven! Stoor je niet aan 
futiliteiten, doe enkel nog wat je graag doet, en vooral ge-
niet!! Een gouden raad voor alle patiënten: focus je op de 
dingen die je wel kan en lig niet wakker van de dingen die je 
niet (meer) kan.  Het is misschien raar om te zeggen, maar ik 
ben gelukkiger dan vroeger…

Hoe vul je je tijd? Hoe belangrijk is je familie voor jou?

Ik doe wat ik graag doe.  Dat is dan vooral een filmpje kijken, 
gezelschapsspelletjes spelen, maar vooral hou ik van veel 
sociaal contact.  Vrienden en familie zijn belangrijk, maar 

die kunnen er enkel voor je zijn als je open en eerlijk over je 
ziekte praat.  Je mag je er vooral niet achter wegsteken.  Als 
vrienden niet weten wat ze moeten zeggen, dan raak je ze 
kwijt.  Mijn vrienden weten dat ze zonder schroom met mij 
over eender welk onderwerp kunnen praten.  Ook over mijn 
ziekte zelf.  Mensen moeten zichzelf kunnen zijn bij jou, kun-
nen ze dat niet, dreig je ze te verliezen.

Hoe kwam je in contact met de ALS Liga?

Ook door zelf informatie in te winnen.  Ik ben er op een dag 
gewoon naartoe gereden om een babbeltje te doen.  Het 
was zeer nuttig, leerrijk en kreeg veel informatie ivm aanvra-
gen, ondersteuning met hulpmiddelen, e.a.

Elke activiteit van de liga heeft zijn meerwaarde.  Ieder doet 
daarmee wat hij wil.  Ikzelf bijvoorbeeld voel vandaag niet 
de behoefte om veel in contact te komen met andere pa-
tiënten.  Ik heb mijn verhaal, zij dat van hen.  Het is nooit 

een leuk verhaal, en ik hoef ze niet te horen.  
Daartegenover staat dat elke patiënt me mag 
contacteren met vragen, tips, info.  Graag zelfs!

Overweeg jij om een korte vakantie te boe-
ken in Middelpunt?  Of heb je dat al ge-
daan?

Ik vertrek vannacht naar Tenerife.  De warmte 
dat is goed voor de spieren.  Ik ben nog sterk 
genoeg om een stukje van de wereld te zien 
en dat laat ik niet schieten.  Vakantie is voor 
mij heel belangrijk.  Nu lukt alles gelukkig nog 
zelf, weliswaar met assistentie.  Als dit ooit te 
moeilijk zou worden is Middelpunt een mooie 
oplossing.  Ik zal het dan zeker niet nalaten 
daar een keertje heen te gaan om mijn zin-
nen te verzetten.  Maar laat dat nog maar even 
wegblijven…

Is het contact met lotgenoten waardevol?

Elk contact biedt een meerwaarde.  Je weet 
dat je niet alleen bent…

Heb je een positieve boodschap voor de andere patiën-
ten?

Ik kan het niet genoeg herhalen: focus op de dingen die je 
hebt, lig niet wakker van de dingen die je niet hebt.  Je kan 
veel, je moet alleen willen!!

Soms moet je durven een egoïst zijn.  Doe alleen dingen die 
je leuk vindt.  Je moet ook niet overdrijven, familie en vrien-
den zijn heel belangrijk, dus jaag ze niet in het harnas door 
steeds je zin door te drijven.  Ik heb al met hen gebotst, dus 
wees voorzichtig in je aanpak.  Maar toch, zelfs als iets je niet 
interesseert, doe het dan niet uit beleefdheid.  Daar kom je 
nergens mee.  Vul je tijd nuttig in!

Is er nog iets speciaals dat je kwijt wil?

Eind december is de periode van de kerstmarkten.  Dit jaar 
hebben we voor het eerst met een aantal mensen, die ge-
confronteerd geweest zijn met ALS, een drietal kerstmark-
ten en een vuurfeest op touw gezet.  De opbrengst gaat in-
tegraal naar de ALS Liga.  Met trots kan ik vertellen dat deze 



evenementen om en bij de €6.000 hebben opgebracht.  Ver-
mits ik een trage vorm van ALS heb, hoop ik nog jaren het 
gezicht te kunnen zijn van deze acties.

Mensen die info willen, of met me willen praten kunnen mij 
bereiken via kvanreusel74@gmail.com.

Kris Van Reusel in Tenerife
Ik wil dit verslag vooral maken uit het oogpunt van een 
ALS-patiënt.  Bedoeling van onze reis (mijn ouders, Katerina 
(mijn vriendin) en ons zoontje Jasper) was vooral om even 
uit de winterkou in België weg te zijn.  De warmte deed me 
effectief goed.  Het stappen ging veel vlotter en mijn spie-
ren voelden beter aan.  De ongemakken van de koude hier, 
zoals knikkende knieën, pijnlijke spieren enzovoort waren 
even weg.  We hadden een huis gehuurd, waar alles zich op 
de benedenverdieping bevond.  Trappen zijn moeilijk, dus 
daar hoefde ik me geen zorgen over te maken.  De schrik, 
die ik had, toen ik over Tenerife hoorde, was vooral dat je het 
terrein daar niet bepaald vlak kunt noemen.  Op enkele kilo-
meters ga je van zeeniveau naar 3.700 meter, de hoogte van 
de Teide, de grootste berg van Spanje.  Toch viel dat reuze 
mee.  Het eerste wat me opviel: heel veel rolstoelpatiënten.  
En effectief: de voorzieningen voor mindervaliden zijn per-

fect.  Je geraakt overal zonder trappen te doen.  Bijna elke 
horecazaak beschikt over een rolstoeltoegankelijk toilet, en 
je vindt er voldoende parkeerplaatsen voor mindervaliden.  
Onze verblijfplaats bevond zich in Costa Adeje, vlakbij Playa 
de las Americas en Los Cristianos.  Qua weer ook de beste 
regio.  We hebben vele uitstappen gedaan, zodat ik mag 
zeggen dat ik het volledige eiland gezien heb.  Vaak was het 
weer op andere plaatsen (zeker het noorden) een pak min-
der warm.  Kortom, laat je als ALS-patiënt niet tegenhouden 
om dergelijke reis te maken.  Het is een mooi eiland, lekker 
weertje, dus goed voor de spieren en vooral: het leven is er 
niet duur.  Voor 15 euro eet je zeer, zeer lekker!

Op naar de volgende reis!

Kris

Rudi De Wilde

“ALS stopt het leven, maar het leven 
hoeft niet te stoppen omdat je ALS hebt.”

Op het eet- en dansfeest in Sint-
Niklaas voor de actie 4000km en het 
ALS Liga Cycling Team, hadden we een 
gesprek met een patiënt uit de streek 
die op de benefiet aanwezig was, Rudi 
De Wilde en zijn vrouw Erna.  We laten 
hen nu aan het woord.

Wanneer en hoe werd bij u de diag-
nose van ALS gesteld?  Hoe is dat ver-
lopen?

Nu in maart is het 10 jaar geleden.  De 
diagnose kregen we in Sint-Niklaas van 
de neuroloog op 1 juni.  Die heeft ons 
doorgestuurd naar prof. Robberecht van 
het UZ in Leuven en op 1 oktober 2004 
kregen we daar de diagnose.  Eerst had 
ik PLS, gedurende een jaar of vijf, dat na-
dien geëvolueerd is naar ALS.  Een jaar of vier geleden ben 
ik gestart met Rilutek, en ik vind dat ik er goed mee ben.  
De laatste jaren is het vooral het spreken, de stem, die fel is 
achteruit gegaan.  Het stappen gaat moeilijk maar lukt nog 
moeizaam, slikproblemen heb ik nog niet.

En hoe is het bij jou begonnen, met welke symptomen?

Eigenlijk is het eerst begonnen met het struikelen, mijn 
been dat niet meewilde.  De huisdokter dacht dat ik een her-
senbloeding had of iets dergelijks en heeft ons direct door-
gestuurd.

Kenden jullie ALS toen al? Zijn jullie voldoende geïnfor-
meerd geweest?

De diagnose van ALS bij prof. Robberecht in 2004 was een 

regelrechte klop, de initiële diagnose 
was PLS, we kregen wel voldoende in-
lichtingen, maar ik wilde er op dat mo-
ment àlles van weten, ik zei dat ook te-
gen de prof, ik wil alles weten, van begin 
tot einde.

Zijn er dingen die beter konden? Din-
gen waarover je beter geïnformeerd 
had kunnen worden?

Nee, wij hebben een hele goede erva-
ring met het UZ in Leuven.  Daar gaan 
we het liefst, maar het moet wel haalbaar 
zijn.  Ik moet elk jaar enkele dagen in de 
slaapkliniek voor testen, en dat gebeurt 
nu in Sint-Niklaas omdat dat dichter bij 
huis is, terwijl ik dat liever in Leuven zou 
doen.

Is er veel veranderd in je leven, je 
werksituatie, je hobby’s?

Ik was juist één jaar in brugpensioen toen de diagnose werd 
gesteld.  Mijn hobby was de politiek en de vakbond.  Ik ben 
lang nog blijven deelnemen aan alle vergaderingen, tot een 
paar jaar terug mijn stem te fel achteruit begon te gaan en ik 
met een spraakcomputer moest beginnen werken, dat bleek 
-spijtig genoeg- te moeilijk voor een heleboel collega’s om-
dat de communicatie moeilijker verloopt en vooral trager.  
Ik heb me dan meer en meer op de achtergrond beginnen 
houden als toeschouwer.

Geleidelijk aan is er een nieuwe passie ontstaan, de wereld 
nog gaan verkennen.  Ik ga samen met mijn vrouw en fami-
lie toch een 5 à 6 keer per jaar op reis.  Omdat ik niet langer 
dan 6 uur aan één stuk mag vliegen ben ik beperkt in mijn 

mailto:kvanreusel74@gmail.com


actieradius, maar daarbinnen ben ik intussen al een paar ke-
ren in Egypte geweest, op Tenerife, verscheidene cruises, ik 
vertrek weldra naar Rusland en nadien ga ik WO I herbele-
ven in de Flanders Fields en ook naar Normandië voor WO 
II.  Uiteraard verblijven we ook regelmatig aan onze eigen 
Belgische kust.  Ik steek erg veel tijd in de voorbereiding van 
de reizen, om alles op te zoeken, wat er toegankelijk is met 
de rolstoel, wat er te zien valt, musea…

Hoe kijk je nog tegen het leven aan?

Ik heb alles al geregeld dat ik zelf kan beslissen wanneer de 
ziekte te erg zou worden.  Ik put nog wel moed uit de passie 
om nog zoveel mogelijk van de wereld te zien, de voorbe-
reiding van de reizen, de herinneringen.  Ik wil wel zeggen 
dat als mijn vrouw morgen eerder dan mij zou sterven, dat 
ik dan ook wil gaan, dan zie ik het niet meer zitten om nog 
verder te gaan.

Maar ik ben wel heel optimistisch, ik probeer nog te leven 
zoals ik dat nu nog kan en tracht er het beste van te maken.  
Doen wat ik nog graag doe!

Overwegen jullie in Middelpunt op vakantie te gaan?

We denken van niet.  Ik zit nog in een gewone rolstoel die 
mijn vrouw moet duwen.  In Middelpunt lijkt ons dat toch 
iets te ver van de dijk om de rolstoel te duwen.  Ook de bor-

duren overal zijn daarbij het grootste probleem, niet enkel in 
Middelkerke, maar eigenlijk overal.

Hoe ervaar je het contact met lotgenoten?

Ik hou niet zo van veel contact met andere patiënten, niet 
omdat ik moeilijk kan spreken, ik werk vlot met e-mail, dus 
het zou perfect kunnen, maar ik heb zelf simpelweg die be-
hoefte niet.  Ik heb regelmatig contact met één patiënt, en 
dat is voor mij voldoende.  Als iemand me om goede raad 
komt vragen zal ik die geven, maar zelf ga ik niet op zoek 
naar andere patiënten.

Heb je een positieve boodschap die je aan andere lotge-
noten zou willen meegeven?

ALS is niet het einde.  Het hoeft dan niet te stoppen.  Wij 
hadden nooit zoveel reizen gemaakt als ik géén ALS had 
gekregen.  Met het vliegtuig reizen en ALS, als je het wil, 
het kan nog, laat je niet ontmoedigen, uiteindelijk lukt het 
praktische allemaal wel.  ALS stopt het leven, maar het leven 
hoeft niet te stoppen omdat je ALS hebt.  Je moet wel veel 
beperkingen aanvaarden, maar binnen die beperkingen zijn 
er wél nog mogelijkheden.

Wilde je zelf nog iets toevoegen?

Mijn hoed af voor Danny en Mia en het ganse ALS Liga team, 
wat zij doen is heel erg belangrijk en verdient alle respect. 





Spierpijn, spiertrekkingen en tremors
Veel mensen met spiertrekkingen vrezen dat ze ALS 
hebben.  Spiertrekkingen worden dikwijls geassocieerd 
met de ziekte.  Wanneer iemand dagelijks spiertrekkin-
gen heeft, kan dat dan het begin zijn van ALS? Spiertrek-
kingen komen dikwijls voor, vooral wanneer mensen te 
veel koffie drinken, of te veel stress hebben, of te weinig 
slaap.  Klinkt dat vertrouwd?
Het eerste wat mensen doen als ze een symptoom hebben, 
is controleren wat Google daarover te zeggen heeft op het 
internet.  Ik heb dat zonet eens gedaan en ik kreeg 1.390.000 
resultaten in 0,25 seconden.  Een van eerste items was een 
Wikipediadefinitie die leidde 
tot het begrip ‘fasciculaties’ (dat 
staat voor spiertrekkingen).  
Hierbij werd gesuggereerd dat 
de symptomen wel eens zouden 
kunnen geassocieerd zijn met 
ALS.  Logisch dat u daarvan in 
paniek geraakt.  Dus, als u niet 
onder stress stond voor u op het 
internet ging, dan kreeg u zeker 
wel stress nadat u op Google ge-
zocht had.
Maar wacht even.  Er zijn vele 
dingen die spiertrekkingen 
kunnen veroorzaken, zoals ver-
moeidheid, angst, of zelfs een zenuwklemming in de nek.  
Spierkrampen komen ook zeer veel voor, en kunnen veroor-
zaakt worden door problemen als overbelasting of zelfs de-
hydratatie.  Kijk maar naar een basketbalspel: blijkbaar ligt 
daar altijd iemand op de grond met belangrijke spierkram-
pen.
Symptomen zoals spiertrekkingen en spierkrampen beteke-
nen niet veel op zichzelf; ze komen erg veel voor en zijn niet-
specifiek.  Om ALS te diagnosticeren moet een arts tekens 
zien van progressieve spierzwakte.
Wat veroorzaakt fasciculaties? Ze ontstaan op de uiteinden 
van de zenuwen ( axonen genoemd), daar waar zij dichtbij 
contact met de spier komen.  Men denkt dat de uiteinden 
van de axonen overgevoelig zijn aan depolarisatie.  Dat is de 
elektrische ontlading, die de samentrekking van een spier 
uitlokt.  Wanneer een zenuw ontlaadt, elke dag onnoemelijk 
dikwijls op bevel, dan begint een elektrische impuls in de 
zenuw.  Die impuls beweegt zich voort in de richting van de 
spier, en lokt de loslating van een chemische stof uit.  Dat is 
acetylcholine.  De stof ‘zwemt’ over de tussenruimte tussen 
het zenuwaxon en de spier en zet zich vast op een receptor 
op de spier.  Daar veroorzaakt ze een ontlading en daardoor 
een contractie of samentrekking .  Dit ingewikkelde proces 
duurt maar een kleine fractie van een seconde.  Wanneer iets 
daarvan onwillekeurig gebeurt, dan trekken de spiervezels 
ongewild samen en veroorzaken een spiertrekking of fasci-
culatie!
Sommige mensen met ALS vragen zich af of de aanwezig-
heid van spiertrekkingen betekent dat ze een slechte of snel 
voortschrijdende vorm hebben van de aandoening.  Eigen-
lijk hangen fasciculaties niet samen met hoe snel de aandoe-
ning vooruitgang vertoont.
Ik zou voorstellen dat mensen met fasciculaties of spier-

krampen enkele maanden afwachten – al is er geen harde 
of vaste regel – voor ze een medisch onderzoek vragen.  Dik-
wijls zal het trekken of zullen de krampen gewoon uit zich-
zelf stoppen.  Als dat niet zo is, laat u beter uw probleem 
onderzoeken.
Een internist of neuroloog zal u enkele vragen stellen en 
meer willen vernemen over wat u hebt ervaren.  Hij of zij 
zal uw lidmaat in een ontspannen positie houden om trek-
kingen te bestuderen.  Hij of zij zou misschien een spiertest 
(EMG) willen afnemen om te begrijpen wat precies aan de 
hand is. Bloedtesten kunnen ook nodig zijn.

Dikwijls zullen de resultaten normaal blijken, 
maar de dokter zal u voorstellen om nog een 
beetje af te wachten.  Hij of zij wil nagaan of 
er een verdere ontwikkeling is in de komende 
maanden.  Zelfs in de 21ste eeuw is er soms 
geen pasklare test of procedure die u een 
duidelijk antwoord over een probleem kan 
geven.  Met fasciculaties is dat zeker zo.
Wachten is een uitdaging voor de meeste 
mensen.  Toch hebt u meer kans dat u geen 
ALS heeft.  Zoals men zegt ‘veel voorkomen-
de dingen komen veel voor’ en ALS is niet 
veelvoorkomend, vooral niet in vergelijking 
met overmatig koffiegebruik en stress.

Hoe kunnen ALS patiënten omgaan met  spierpijn en tremors?

ALS patiënten (pALS genoemd) ervaren spierpijn en tre-
mors.  Ze hebben daarover vele vragen.  Ze vragen ook naar 
het verschil tussen beide en hoe ze best te behandelen.  Dit 
artikel vertrekt vanuit die vragen.
Spierpijn en tremors hebben één ding gemeen: zij hebben 
betrekking op spieren.  Maar verder verschillen ze sterk van 
elkaar.  In letterlijke zin is een tremor een sterk ritmische be-
weging die u opmerkt bij patiënten met de ziekte van Par-
kinson.  Het is een heen-en-weer gaande ritmische, onvrij-
willige beweging.  De beweging lijkt op een gecoördineerde 
verfijnde activiteit zoals die van een naaister.  Sommige pALS 
gebruiken de term ‘tremor’ wanneer zij eigenlijk over het fa-
len van spieren spreken.  Wanneer mensen hun spieren tot 
het uiterste spannen, ziet u die spieren reageren.  Dat merkt 
u bijvoorbeeld bij gewichtheffers op de Olympische Spelen .  
Voor pALS lijkt de limiet (of de grens) erg vlug bereikt te zijn.  
Zo kan het oplichten van de pols van het tafeloppervlak al 
een gevecht met de zwaartekracht zijn.  En de spiertrekking 
die er op volgt, kan op een tremor lijken omdat die actie niet 
kan volgehouden worden.
De bron van spierpijn bij ALS is ingewikkelder.  Mensen voe-
len dikwijls onbehaaglijkheid in hun spieren, van kramp tot 
spasme.  Iedereen heeft wel eens een spierkramp, bijvoor-
beeld na lang zitten of liggen in een benauwde positie.  
Sommigen krijgen ’s nachts krampen.  Dergelijke dingen 
komen dikwijls voor bij ALS.  En nog een gelijkaardig feno-
meen is normaal bij pALS.  Een ander soort spierpijn komt 
voor wanneer mensen proberen zich te bewegen met ge-
bruik van bijna al hun kracht.  Dit gebeurt bij pALS voor acti-
viteiten die soms doodgewoon zijn, zoals het borstelen van 
hun haar.  Anderen kunnen dan weer gewrichtspijn voelen 
in hun schouder.



Deze en alle voorgaande nuttige tips kun je steeds terugvinden, ofwel in de nieuwsbrieven van de 
ALS Liga of op onze website www.ALSLIGA.be onder de titel ‘ALS en de Liga’, subtitel ‘Tips’.

B e h a n d e l i n g e n 
voor spierpijn zijn 
vooral gericht op 
het verminderen 
van spierspanning 
of spiertonus (dat is 
een voortdurende 
en passieve gedeel-
telijke samentrek-
king van spieren) en 
spasticiteit.  Genees-
middelen die via de 
mond ingenomen 
worden, zoals Ba-
clofen en tizanadine 
(Zanaflex) worden 
dikwijls gebruikt.  De startdosis is klein en stilletjes aan 
worden de doseringen groter.  Die doses worden langzaam 
opgevoerd omwille van de gevolgen.  De verminderende 
spiertonus maakt het moeilijker om rechtop te staan, om 
van een stoel op te staan of te om te wandelen.  Baclofen 
heeft gewoonlijk heel weinig bijeffecten.  Maar tizanadine 
kan duizeligheid en een droge mond veroorzaken.  Dat kan 
dan weer een pluspunt zijn om speekselvloed (saliva) te 
beheersen.  Spijtig genoeg hebben sommige mensen het 
moeilijk om deze geneesmiddelen in om het even welke 
mate te verdragen.  Als die twee geneesmiddelen niet wer-
ken tegen spierpijn, kunnen andere gebruikt worden: cyclo-
benzaprinte (Flexeril) en metaxalone (Skelaxen).
Soms slagen pALS er niet in om voldoende vloeistof in te ne-
men en ze vermijden dikwijls drank omwille van hun bewe-
gingsmoeilijkheden.  Maar hydratatie (of genoeg vloeistof 
binnenkrijgen) kan soms helpen om spierkramp en spas-
men te verminderen.  Het is ook nodig om de elektrolyten in 
het lichaam op een gezond peil te houden.  Sommige men-
sen weten goed hoe spierkrampen te vermijden.  Dat komt 
omdat ze goed ingelicht werden, meestal door een fysiothe-
rapeut.  Bijvoorbeeld, wanneer uw kuitspier in een kramp 
trekt, hef dan uw voet en tenen op.  Zo wordt uw spier in 
een tegengestelde richting getrokken wordt dan de spier 
die de kramp veroorzaakte.  Daardoor wordt de oorzaak van 
de kramp vermeden.  Er bestaat een manier om voor een 
tegenkracht te zorgen voor de meeste spieren die verkram-
pen.  Bezigheidstherapie kan ook een hulp zijn.  U leert de 
moeilijkheden veroorzaakt door spierproblemen verhelpen 
omdat u leert om te gaan met aangepaste hulpmiddelen 
of met andere strategieën.  Zelfs als een geneesmiddel een 
tijdje kan werken, kan het soms minder doeltreffend wor-
den.  Het is belangrijk om regelmatig te controleren of de 
therapie of de behandeling die u gebruikt nog steeds de 
beste aanpak van uw probleem is.
Spierproblemen zijn zeer ingewikkeld en kunnen een over-
weldigende invloed hebben op het dagelijks leven van 
pALS.  Dit bewijst hoe belangrijk het is op consult te gaan 
in een kliniek die door de ALSA erkend werd.  In de kliniek 
is een team van experten beschikbaar dat verscheidene dis-
ciplines vertegenwoordigt: medicatie, beademingstherapie, 
fysiotherapie, bezigheidstherapie en verpleging De teamle-
den werken samen om uw problemen aan te pakken.

Een aantal voorstellen voor pALS die pijn hebben.
1.	 Oefen specifieke bewegingen en doe aan stretching, al-

leen of met de hulp van een familielid of verzorger.  Zo 
kunt u stramme spieren en stijve gewrichten helpen 
voorkomen of verlichten en mobiel blijven.  Vergeet ook 
niet uw armen regelmatig boven schouderhoogte te hef-
fen, want dat kan helpen bij schouderpijn.  En vergeet 
ook uw vingers, ellebogen, heupen, polsen, enkels en 
tenen niet.

2.	 Gebruik uw spieren niet verder dan ze kunnen.  Bewaar 
ze voor de activiteiten die voor u het belangrijkst zijn.

3.	 Gebruik een zachte halskraag om het gewicht van het 
hoofd te helpen tillen.  Zo voorkomt u nekpijn en nek-
spanning.

4.	 Neem niet-steroïdale anti-inflammatoire geneesmidde-
len (afgekort: NSAID’s), zoals ibuprofen, om ontsteking te 
helpen verlichten.  Neem producten met aspirine alleen 
op voorschrift van een arts, want ze kunnen bloedingen 
en zweren veroorzaken.  (tenzij voorgeschreven door 
een arts).

5.	 Probeer zachtjes te wrijven of druk toe te passen bij fas-
ciculaties.Baclofen wordt aanbevolen voor de behande-
ling van fasciculaties.

6.	 Therapie zakken gevuld met rijst, vlaszaad, maïs of an-
dere vulstoffen kunnen in de magnetron verwarmd wor-
den of gekoeld in de diepvries.  Ze werken vooral goed 
achteraan de nek en over de toppen van de schouders, 
zeker bij mensen die lange tijd aan de computer hebben 
gezeten .

7.	 Dagelijks staan, alleen of met hulp, wanneer het maar 
kan. Dit bevordert de bloedsomloop, vooral voor de voe-
ten. Het helpt ook de wervelkolom te rekken.

8.	 Breng uw voeten omhoog tot dezelfde hoogte als uw 
hart of hoger. Zo helpt u de zwelling verminderen, die 
soms komt door lang in een rolstoel te zitten.

9.	 Plaats uw armen op uw rolstoel armleuningen. Het helpt 
de ribbenkast uit te zetten en zorgt voor een betere 
ademhaling.

10.	Goede zithouding door ondersteuning met kussens, de-
kens of ander materiaal…

11.	Denk eens aan neuromusculaire “trigger punt” mas-
sage. Triggerpunten zijn harde plaatsen (“knopen”) in 
spierweefsel die kunnen leiden tot pijn in de directe 
omgeving of in andere delen van het lichaam. Trigger 
punt massage therapie is speciaal ontworpen om pijn 
te verminderen en te elimineren door massage op deze 
specifieke punten. Zoek het eens uit: sommige massage 
therapie klinieken hebben therapietafels die tot op de 
grond zakken. Mensen met beperkte mobiliteit kunnen 
daar gemakkelijker op gaan liggen, alleen of met hulp. 
De massage werkt therapeutisch en pijnstillend. Drink 
veel water na een massage, dat helpt afvalstoffen aan-
gemaakt door spieren tijdens de massage te spoelen en 
houdt de spieren gehydrateerd.

Bron: The Exchange; 
 MDA/ALS Newsmagazine

http://www.ALSLIGA.be


ALS slikken een probleem wordt.
Meer informatie vind je op www.ALSLIGA.be

Eenvoudige tips om te genieten van je maaltijd

Als kauwen en slikken een probleem worden, zijn er heel wat kleine, eenvoudige tips die ervoor kunnen zorgen dat je nog 
steeds plezier kunt beleven aan een goed gerecht. Piet heeft samen met de ALS Liga een aantal handige weetjes verzameld 
die je zeker zullen helpen om zo lang mogelijk te blijven genieten van een lekkere maaltijd. 

➠➠ Probeer je gerecht steeds zo aantrekkelijk mogelijk te presenteren. Dat kun je doen door genoeg te variëren met kleur. 
➠➠ Ook een mooi bord en een goede schikking van alle ingrediënten op het bord maken je maaltijd een plezier voor het oog
➠➠ Geniet vooral van de geur van lekker eten. Vooraleer je proeft, ruik je de heerlijke geur van je maaltijd. De geur van het 

eten prikkelt je geheugen voor smaken en stelt je in staat om volop van je maaltijd te genieten.
➠➠ Er zijn verschillende manieren om zoveel mogelijk de goede smaak van je eten te bewaren. Ik som er hier graag een paar op. 

☞☞ �Je kunt de zuivere smaak van voedingswaren behouden door je groenten, vis of vlees te stomen of te grillen.
☞☞ Lichte sauzen behouden veel meer de oorspronkelijke smaak, terwijl roomsauzen vaak veel verhullen.
☞☞ Zorg voor veel afwisseling in je voeding.
☞☞ Serveer je gerechten altijd op de juiste temperatuur. Een te koude of te warme maaltijd verliest zijn smaak.
☞☞ Door voldoende te kruiden te gebruiken, krijgt een maaltijd de smaak die ze verdient.
☞☞ Wees niet te zuinig met kruiden.

Voorgerecht:
Posteleinsoep (4 personen)

Ingrediënten: 
500 g postelein - 150 g kruimel aardappels - 1 liter kippenbouillon - 
2 eetlepels olijfolie - 6 snuifjes muskaatnoot – zout & peper

Bereidingswijze:
–– Postelein spoelen en de harde stelen weghalen;
–– De aardappels schillen en in blokjes snijden;
–– Olijfolie in een grote gietijzer kookpot verwarmen en de aardappels erin fruiten;
–– Postelein toevoegen, kruiden met peper & zout en muskaatnoot, goed roeren;
–– Kippenbouillon toevoegen en gedekt aan de kook brengen.  Gedurende 30 min 

laten koken en af en toe roeren;
–– Wanneer het klaar is, het mengsel pureren, en onmiddellijk serveren;
–– voor het eten, in elke bord een schuitje olijfolie en enkele druppels citroensap  

toevoegen.  Kruiden met peper naar smaak.

http://www.ALSLIGA.be


Piet puur 
Gerechten die vlot naar binnen gaan

•	 Typische Piet Huysentruyt-recepten gepureerd!
•	 Chef-kok en tv-personality Piet Huysentruyt neemt de ALS-problematiek zeer ter harte 
en creëerde een 35-tal ‘normale’ gerechten die hij dan ook tot purees, stoemps, shakes 
en smoothies omtoverde.

•	 Dit boekje is niet alleen voor ALS-patiënten bedoeld, maar voor iedereen die proble-
men heeft met kauwen, slikken of vast voedsel.

•	 De winst van dit mooie boekje wordt gedoneerd aan de ALS Liga.
Het boek is enkel te verkrijgen via het ALS Secretariaat te Leuven (info@alsliga.be). 	
De prijs is 15 euro inclusief verzendkosten, buiten België 19 euro.
�Gelieve dit bedrag over te schrijven op volgend rekeningnummer:	
BE28 3850 6807 0320 - BIC: BBRUBEBB + vermelding:  
PIET PUUR met uw NAAM & ADRES.

Hoofdgerecht:
Bonenpuree met munt en Parmezaanse kaas (6 personen)

Voorbereiding: 30 minuten

Ingrediënten: 
5 kg verse bonen met peul (of 1 kg verse bonen zonder peul of 
bevroren) - 3 knofloken - 24 muntblaadjes - 4 eetlepels olijfolie - 50 
g Parmezaanse kaas - 1 of 2 eetlepels water – zout & peper

Bereidingswijze:
–– De bonen dopen.  Aan de kook brengen in een grote pan met 

veel water, 2 minuten laten blancheren;
–– De bonen uitlekken, en in een grote kom met koud water zetten om het gemakkelijker te kunne schillen. 

Als het bevroren bonen zijn, die in een grote kom met warm water overgieten en laten koelen;
–– Behoud 200 g bonen ter garnering.  De rest in de blender mixen. De gepureerde bonen kunnen tot vier dagen houden in 

de vrieskast;
–– Juist voor het serveren, de gepureerde bonen in een pan zetten, water toevoegen en vaak roeren.

Nagerecht:
Smoothie Yofu banaan & kiwi

Ingrediënten: 
500 g Alpro soya Yofu Nature - 1 banaan geschild en in stukjes - 
250 g kiwi Geschild en in stukjes

Bereidingswijze:
–– Doe alles in een blender, mix even en serveer direct.

mailto:info@alsliga.be


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.: 016/23.95.82 – e-mail: info@alsliga.be

Aanbieding voor gratis woninglift
Een gedemonteerde kokerlift (Vector 300 21521) met het ver-
mogen om 400 kg te heffen tot op een hoogte van maximaal 3 
meter. Die lift kan in een woning geplaatst worden door een ge-
specialiseerde firma voor de prijs van 4.300 euro zonder BTW (6 % 
voor een woning ouder dan 6 jaar). 

Daarbij moet rekening gehouden worden met het feit dat deze 
lift na eerder gebruik bij een tweede montage wat optische 
schoonheidsfoutjes kan vertonen, die echter niets afdoen aan de 
werkingsmogelijkheden. 

De geplaatste lift neemt op de vloer een oppervlakte van 1.630 
mm op 1.405 mm in beslag. Met de foto hiernaast kan u zich een 
visueel beeld vormen van de lift, zoals hij geplaatst wordt in een 
woning. Een gespecialiseerde firma komt vooraf bij u thuis vrijblij-
vend nagaan of het mogelijk is deze lift in uw woning te plaatsen. 

Interesse ? Aarzel niet en neem contact op met het ALS Secretari-
aat voor informatie.

De Lift

Jij wacht beneden…	 Hij staat boven 
Dan denk ik dat hij met een druk op de knop 
komt aangestoven 
	 En jij: tevreden!

trappenklimmer Stairmate standard

De Stairmate standard is sporadisch gebruikt en in perfecte staat. 

Te koop voor 2800 euro (Nieuwprijs: 5617,88 euro)

Gelieve iets te laten weten indien u interesse heeft: 
Luc Boehme 
Tel: 058/24 38 25 
luc.boehme@skynet.be

mailto:info@alsliga.be
mailto:luc.boehme@skynet.be




ALS Mobility & Digitalk vzw uitleendienst

Het project Helpdesk ALS Digitalk (communicatiehulpmiddelen voor pALS) wordt mogelijk gemaakt door 
de Dienst Welzijn en Gezondheid van de Provincie Vlaams-Brabant.

Op deze pagina vind je hoe pALS een hulpmiddel bij ALS Mobility & Digitalk vzw gratis kunnen ontlenen. 

De ALS-hulpmiddelen uitleendienst 
Eén van de redenen voor het ont-
staan van deze eigen dienstverlening 
is de lange wachttijd bij de overheids-
instanties. Door de administratieve 
rompslomp bij de openbare instanties 
moeten mensen met ALS vaak te lang 
wachten op hun hulpmiddelen. Van-
daar dat de beslissing i.v.m. het aan-
gevraagde hulpmiddel dikwijls pas 
toekomt wanneer de aandoening al 
zodanig geëvolueerd is dat het aange-
vraagde hulpmiddel al niet meer toe-
reikend en functioneel is. Of met an-
dere woorden; door het snel evolutieve 
aspect van de ALS komt de beslissing 
van de overheden vaak te laat.	

Daarenboven moet je voor je 65ste 
verjaardag ingeschreven zijn bij de 
bevoegde instanties om aanspraak te 
kunnen maken op tussenkomsten en/
of terugbetalingen bij de aankoop van 
hulpmiddelen. Wanneer je na je 65 jaar 
wordt getroffen door ALS moet je bijna 
àlles zelf bekostigen, wat financieel een 
zware dobber is.

De ALS M&D werkt o.a. met toestellen  
geschonken na overlijden van de pALS, 
of met schenkingen van serviceclubs 
of met door ALS M&D aangekochte 
toestellen.

Al deze hulpmiddelen worden onder-
houden en aangepast door specialis-
ten, zodat de service optimaal en vak-
kundig verloopt. 

Alle aanvragen voor   reparaties en aan-
passingen aan hulpmiddelen ontleend 
bij ALS M&D moeten aangevraagd wor-
den bij de organisatie zelf. De werken 
worden enkel in opdracht van ALS M&D 
uitgevoerd. Indien de reparaties niet via 
ALS M&D verlopen of wanneer beschadi-
gingen door nalatigheid van de ontlener 
werden veroorzaakt worden deze repara-
tiekosten sowieso niet door ALS M&D ten 
laste genomen.

Communicatiehulpmiddelen 
Overzicht van hulpmiddelen voor  
communicatie
•	 Tablet
•	 Lightwriter
•	 PC software
•	 Lucy
•	 Allora
•	 Dubby
•	 Spock
•	 Mudikom
•	 Tellus
•	 Canoncommunicator
•	 Oogbolbesturing, e.a. …

  

Ben je een pALS met beginnende of 
vergevorderde bulbaire problemen 
laat het ons weten. We zullen dan sa-
men zoeken naar een oplossing voor 
je spraakproblemen. Blijven communi-
ceren met familie, verzorgers en omge-
ving is van essentieel belang. Ook voor 
pALS die wensen met de PC te werken 
is er aangepaste software. 

COMMUNICATIETEST! ! ! 
Personen met ALS kunnen bij de 
ALS M&D vzw gratis een communica-
tieapparaat ontlenen. De procedure 
verloopt als volgt: 
•	 �Als je nog geen lid bent, laat je dan 

gratis registreren bij de ALS Liga Bel-
gië vzw op www.ALSLIGA.be

•	 Neem contact op met ons.
•	 We leggen een afspraak vast op het 

ALS-secretariaat te Leuven.

•	 Vervolgens nemen we gratis een 
kleine test af om na te gaan welk 
apparaat het meest geschikt is voor 
jou.

•	 Wanneer de test te gecompliceerd 
is kunnen wij u doorverwijzen naar 
adviesinstanties.

•	 Is het toestel voorradig dan kun je 
het onmiddellijk meenemen en er-
mee aan de slag gaan.

•	 Een waarborg van 80 euro wordt 
betaald aan ALS Mobility & Digitalk 
vzw.

Naargelang de ziekte voortschrijdt en 
het toestel minder functioneel wordt 
neem je terug contact op met ons om 
de procedure bij te stellen. 

Deze werkwijze garandeert dat je 
steeds beschikt over het voor jou meest 
optimale toestel. Franstalige personen 
met ALS kunnen ook bij ons terecht 
maar moeten in geval van doorverwij-
zing voor een eventuele bijkomende 
test naar het Waalse CRETH.

OPGELET
Wanneer je het apparaat niet meer 
gebruikt, moet het zo snel mogelijk 
(op afspraak) terug worden gebracht 
naar het secretariaat van de ALS M&D 
uitleendienst. Zo kunnen wij andere 
personen snel verder helpen. Enkel bij 
terugbrenging op ons secretariaat kan 
de waarborg worden teruggestort. 

Nederlandstalige personen met ALS 
kunnen in geval van doorverwijzing 
voor een eventuele bijkomende test 
naar: 
MODEM, Doornstraat 331, Wilrijk 
tel.: 03 820 63 50  
e-mail: modem@vzwkinsbergen.be 

Franstalige personen met ALS kunnen 
in geval van doorverwijzing voor een 
eventuele bijkomende test naar:
CRETH, Rue de Bruxelles 61, Namur 
tel.: 081 72 44 00 
e-mail: creth@psy.fundp.ac.be 

MODEM en CRETH zijn geen commerci-
ële instanties. Het zijn vzw’s die samen 
met u zoeken naar praktische oplos-
singen voor jouw communicatiepro-
bleem. 

De testen van MODEM en CRETH zijn 
niet gratis...

Transportvergoeding

Het door jou gewenste hulpmiddel in uitleen dient bij ons in Leu-
ven zelf afgehaald en later ook  teruggebracht te worden.  Indien 
dit echter onmogelijk is kan het transport door ons verzorgd wor-
den tegen vergoeding.  Die vergoeding bedraagt 0,40 euro per ki-
lometer, met een minimumvergoeding van 20 euro.

http://www.ALSLIGA.be
mailto:modem@vzwkinsbergen.be
mailto:creth@psy.fundp.ac.be


Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap: www.vaph.be - RIZIV – INAMI: www.riziv.fgov.be -  
Agence Wallonne pour l’intégration des personnes handicapées: www.awiph.be - Dienststelle für Personen  
mit Behinderung: www.dpb.be - Brussels Aanmeldingspunt voor personen met een handicap: www.brap.be - 
Le Service bruxellois Phare – Personne Handicapée Autonomie Recherchée: www.phare.irisnet.be

Mobiliteitshulpmiddelen 
Overzicht van hulpmiddelen voor mo-
biliteit
•	 Gesofisticeerde elektrische rolwa-

gens
•	 Manuele rolwagens
•	 Elektrische scooters

Wij beschikken over diverse elektri-
sche rolwagens met aangepaste be-
sturingssystemen. Deze worden gratis 
ter beschikking gesteld van pALS in 
afwachting van hun eigen rolwagen. 
We beschikken over allerlei modellen, 
gaande van gewone elektrische rolwa-
gens met handbesturing tot de meest 
gesofisticeerde rolwagens. 

Hulpmiddelen allerlei

•	 Tilsystemen (actieve en passieve)
•	 Badliften
•	 WC-douchestoelen
•	 Bladomslagapparaten
•	 Elektrisch verstelbare bedden
•	 Omgevingbesturingssystemen
•	 Relaxzetels
•	 Antidecubitusmateriaal
•	 Rollators
•	 Rolstoelfiets
•	 Elektronische trappenklimmer
•	 Alterneringsmatrassen

Heb jij soms hulpmiddelen van ons in 
bruikleen die door bepaalde omstan-
digheden niet meer gebruikt worden 
of niet meer efficiënt zijn, bezorg ze 
ons dan zo vlug mogelijk terug. Andere 
pALS zullen u dankbaar zijn. 

Mocht je in het bezit zijn van een ei-
gen hulpmiddel dat niet meer van nut 
is en waarvan je bereid bent het aan de 
ALS M&D vzw te schenken, geef ons dan 
een seintje. Wij zorgen ervoor dat het bij 
de gepaste persoon kan ingezet worden. 
De ALS Mobility & Digitalk vzw dankt 
ook alle familieleden en nabestaanden 
die hulpmiddelen aan onze vereniging 
schenken of schonken, waarmee wij tal 
van andere patiënten tijdelijk verder kun-
nen helpen. 

Voorwaarden bij uitlening van 
materiaal 
De hoofdactiviteit van ALS Mobi-
lity & Digitalk vzw is het adviseren 
over en uitlenen van hulpmiddelen. 
Het ontlenen van een hulpmiddel is 
volledig gratis. ALS M&D vraagt enkel 
een waarborg, die afhankelijk is van 
het aangevraagde materiaal. De pALS 
dient wel ‘gratis’ geregistreerd te zijn bij 
de ALS Liga.

Materiaal Bedrag 
waarborg

Communicatieapparatuur 80 EUR

Elektrische rolwagens 120 EUR

Overige 40 EUR

Deze waarborg wordt teruggestort na 
teruggave van het ontleende toestel. 

Bij het ontlenen zijn deze toestellen 
steeds in goede staat van werking, 
gereinigd en gedesinfecteerd. Van-
zelfsprekend verwachten wij dan ook 
dat ze proper terugkomen. Het des-
infecteren gebeurt op kosten van de 
ALS M&D. Regelmatig worden er ech-
ter hulpmiddelen teruggebracht die 
niet proper zijn. Wij willen dan ook vra-
gen aan familie en vrienden van pALS 
er op toe te zien dat de hulpmiddelen 
schoongemaakt worden alvorens ze in 
te leveren. Zo niet zullen wij jammer 

genoeg de waarborg, of een gedeelte 
ervan, moeten inhouden voor het be-
talen van de reinigingskosten. 

Terzelfder tijd willen wij u attent maken 
op het feit dat de uitgeleende hulp-
middelen niet altijd te gepasten tijde 
teruggebracht worden, maar soms 
heel lang nadat de patiënt ze niet meer 
gebruikt of kan gebruiken of na overlij-
den. Dit is niet alleen in het nadeel van 
andere patiënten die misschien wach-
ten op deze hulpmiddelen, maar ook 
voor ons brengt dit problemen mee. 
We zullen derhalve hiermee ook reke-
ning houden bij het terugbetalen van 
de waarborg. 

Er wordt een contract opgesteld waarin 
het ontleende materiaal wordt geno-
teerd alsook de waarborg die werd be-
taald. Aan de achterzijde van dit con-
tract staan de algemene voorwaarden 
vermeld. Zo blijven de ontleende hulp-
middelen eigendom van ALS M&D en 
bij niet-naleving van de voorwaarden 
heeft ALS M&D het recht een huurprijs 
te vragen afhankelijk van het terug te 
vorderen type hulpmiddel of het hulp-
middel. Alle hulpmiddelen via wie/
waar dan ook ontleend en die eigen-
dom zijn van ALS M&D, moeten op het 
secretariaat te Leuven worden binnen-
gebracht. Enkel op deze wijze kan de 
waarborg terugbetaald worden.

Uw aanvraag bij de Belgische 
overheidsinstanties

Bij het opstellen van uw eventuele aan-
vraag bij de door u gekozen instantie 
(MDT, maatschappelijk assistent, …) 
moet aandacht worden besteed aan 
het snelle evolutieve karakter van ALS. 
De aanvraag moet dan ook toekomst-
gericht zijn. Hiermee bedoelen wij dat, 
wanneer je bijvoorbeeld een aanvraag 
voor een rolwagen doet, deze ook mee 
moet kunnen evolueren met de ziekte 
en de daaraan verbonden aanpassin-
gen. Vergeet niet dat het door de over-
heid aan u toegewezen apparaat pas 
na 4 jaar kan worden vernieuwd. 

Ook voor communicatieapparatuur 
mag je zeker niet wachten tot je spraak 
vrijwel volledig is weggevallen. 

http://www.vaph.be/vlafo/view/nl/
http://www.riziv.fgov.be/homenl.htm
http://www.awiph.be
http://www.dpb.be
http://www.brap.be
http://www.phare.irisnet.be


Vroeg begonnen is half gewonnen: begin tijdig met het gebruik van een 
communicatiehulpmiddel

Een groot aantal pALS ervaart tijdens 
het verloop van hun ziekte communi-
catiemoeilijkheden ten gevolge van 
het verlies van het spraakvermogen 
en/of de handfunctie (schrijven, ty-
pen).

Ze zitten boordevol visies, ideeën, 
dromen, wensen en noden, …, maar 
kunnen die steeds moeilijker of niet 
meer uiten aan hun omgeving.  Om-
dat communicatie de hoeksteen 
vormt voor zelfstandigheid, dreigt 
hun leven volledig te worden bepaald 
door anderen.  Dit kan leiden tot gela-
tenheid en sociaal isolement.

Gelukkig schiet de ingenieurs- en ICT 
wereld hier te hulp.  Sedert geruime 
tijd worden hulpmiddelen ontwik-
keld die de communicatie onder-

steunen.  Bekende voorbeelden zijn 
tablets waarop softwaretoepassingen 
voor communicatie (‘apps’) zijn geïn-
stalleerd, tekst-naar-spraak toestellen 
(bv Lightwriter), laserpointer aange-
stuurde bedieningsklavieren voor 
een (spraak)computer (bv Lucy), of 
zijn variant op basis van oogbolbestu-
ring, waarmee pALS hun mondigheid 
kunnen behouden of herwinnen.  
Deze sector van ondersteunende 
technologie is volop in ontwikkeling.  
Geregeld wordt nieuwe apparatuur 
ontworpen.  Vanuit ALS Mobility & Di-
gitalk juichen wij dit uiteraard toe.

We beseffen evenwel dat het gebruik 
van communicatiehulpmiddelen niet 
altijd vanzelfsprekend is en dat niet 
iedereen een techneut is.

Men moet soms een drempel nemen 
en veel inzet tonen om vertrouwd te 
raken met de werking en de mogelijk-
heden van een toestel.  vooral in de 
beginfase kan dit soms vermoeiend 
zijn.

We adviseren pALS met (beginnende) 
communicatiemoeilijkheden dan ook 
om het gebruik van een communica-
tiehulpmiddel niet uit te stellen maar 
er zo spoedig mogelijk mee aan de 
slag te gaan.  Zo geeft u zichzelf de 
nodige tijd om aan te leren hoe u 
een toestel ten volle kan benutten, 
tot plezier van uzelf en uw naasten! 
Voor meer informatie en gratis 
uitlenen van deze hulpmiddelen 
neem contact op met ALS M&D, 
016/23.95.82.

Het demonstratieproject met ondersteunende communicatietechnologie ‘’Proeftuin ALS Digitalk’’ binnen 
de vzw ALS M&D wordt mogelijk gemaakt door: Flanders’ care.

Ons project “Proeftuin ALS Digitalk” gaat van start!
Flanders’ Care is een initiatief van de 
Vlaamse overheid, kaderend in het toe-
komstproject Vlaanderen In Actie (ViA), 
om door innovatie het aanbod van 
kwaliteitsvolle zorg te verbeteren.

Het project heeft als doel Nederlands-
talige pALS die in Vlaanderen wonen, 
met een communicatieprobleem, waar-
bij de gangbare verbale en schriftelijke 
communicatie niet langer mogelijk is, 
ondersteunende communicatietech-
nologie op maat aan te reiken, het opti-
maal gebruik ervan systematisch op te 
volgen, en waar nodig bij te sturen.  Op 
deze manier kan u als pALS steeds over 

het best passend hulpmiddel beschik-
ken waardoor communicatie met uw 
omgeving steeds mogelijk blijft.  Op re-
gelmatige tijdstippen wordt daarbij de 
impact op uw kwaliteit van leven be-
vraagd, met de focus op preventie van 
sociaal isolement.  Veel ALS-patiënten 
komen naarmate de ziekte vordert in 
een steeds groter wordend isolement 
terecht.  Een snel afnemende mobili-
teit, problemen met de spraak en niet 
te vergeten de vele ongemakken die 
zich tijdens de ziekte manifesteren, zor-
gen vaak voor een terugtrekking uit de 
maatschappij.

De patiënteninformatie en de video die 
het project illustreert vindt u op onze 
website:
www.ALSLIGA.be – rubriek ALS Mobi-
lity & Digitalk - hulpmiddelen.

pALS kunnen zich voor deelname 
doorlopend aanmelden via: 
Secretariaat ALS Mobility & Digitalk  
Tel: 016 23 95 82 
E-mail: MenD@alsliga.be

http://www.flanders-care.be/nl/showcases/demonstratieproject-proeftuin-als-digitalk-call-2
http://www.alsliga.be/index.php?id=371
http://www.alsliga.be/index.php?id=371
mailto:MenD@alsliga.be
http://www.alsliga.be/index.php?id=1784


Aandacht !!!
Personen die de nieuwsbrief niet meer wensen te ont-

vangen, verhuisd zijn of bij een eventuele adreswijziging, 
vragen wij vriendelijk een seintje te geven aan 

het secretariaat (016 23 95 82)

Op deze manier hoeven wij 
geen onnodige kosten te maken.

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 per mail voor de  

15de van de maanden 2, 5, 8 & 11.
Wij zullen deze in de selectie opnemen op voorwaarde  

dat ze aan ons doorgemaild worden.
Teksten op papier of ingescande teksten komen  

niet in aanmerking.

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

Luisterboeken gratis beschikbaar

http://www.luisterpuntbibliotheek.be/nl/

Blauwe parkeerkaart

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

Vrijstelling BTW op voertuigen

PALS, indien jullie een voertuig wensen te 
kopen en je hebt nog geen vrijstelling van 
BTW via het FOD, dan kan je beter eerst een 
aanvraag doen voor die vrijstelling BTW 
vooraleer een voertuig aan te schaffen.

Snelprocedure PAB bij ALS
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 goedkeuring 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 ondersteuning voor ADL (as-
sistentie dagelijks leven) bv. bij persoonlijke 
hygiëne, lichaamsverzorging, huishoudelijke 
taken, verplaatsingen, enz. maar in het bij-
zonder bij beademingsondersteuning, aspi-
reren en nachtassistentie. Daarenboven be-
paalt de patiënt zelf welke taken door welke 
assistent worden uitgevoerd en het tijdstip 
en de wijze waarop de assistentie wordt ver-
leend.  

Op onze website www.ALSLIGA.be vind je de 
aanvraagprocedure terug. Indien je niet be-
schikt over internet mag je altijd het secreta-
riaat op 016 23 95 82 contacteren.

Voor wie op het internet zit!
De ALS Liga België heeft ook een website. Je 
vindt er gegevens over ALS en de behande-
ling van de ziekte, over onze vereniging en 
de activiteiten die wij organiseren. Er zijn 
ook heel wat links naar interessante websites 
waar je bijkomende informatie kan vinden:

www.ALSLIGA.be

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

http://www.luisterpuntbibliotheek.be/nl
mailto:info@alsliga.be
http://www.ALSLIGA.be
http://www.ALSLIGA.be


Voor uw gift groot of klein, moet je bij de ALS Liga zijn.
BE28 3850 6807 0320 - BIC: BBRUBEBB is het nummer van onze bank.

De groep zegt U van harte dank.
Vanaf 40 euro ‘s jaars een fiscaal attest, zo blijft de vereniging draaien op z’n best.

Er bestaat niet zoiets als een te kleine donatie! Iedere cent helpt.

Giften van 12/11/2013 tot en met 10/02/2014
A Huppertz KG 	 Sankt-Vith
A. M. van de Pol	 Nederland
Adams Roeland	 Sint-Martens-Lierde
Adelhof Marie-Louise	 Lummen
Aerden-Vandevoort	 Sint-Truiden
Aerts Magda	 Willebroek
Alderweireldt Yentl	 Lokeren
ALS SOS	 Waasmunster
AM van de Pol 	 Nederland
Apotheek Xavier Ameloot BV  
	 Poperinge
Appermont Maria	 Diepenbeek
Arens Alain	 Gouvy
Baetens Paul	 Erpe-Mere
Beankens-Appermont	 Diepenbeek
Beddegenoodts Goele	 Zichtem
Bekaert-Demey	 Harelbeke
Belmans-Vannuffelen	 Herental
Bernaert-Deserrano	 Middelkerke
Bert-De Backer	 Wetteren
Bertels Toon	 Boortmeerbeek
Bethune-Verstraete	 Veldegem
Beyers Phaedra	 Brasschaat
Bidée  Lucienne	 Kapellen
Biesmans Alfrieda	 Lummen
Bils Alida	 Lubbeek
Bioclin Consult sprl 	 Fleron
Bleeckx  Ben	 Mechelen
Bockx Danny	 Gierle
Bodson-François 
   Biologie Clinique bvba 	 Aywaille
Boerjan Vicky	 Lissewege
Boes Steven	 Sint-Pieters-Leeuw
Bogaerts August	 Turnhout
Bosmans Gerda	 Opoeteren
Boveroux Raymond	 Sankt-Vith
Bracke Djolien	 Nederename
Breugelmans Gudrun	 Kapellen
Bulinckx Nathalie	 Sint-Genesius-Rode
Byn Andy	 Wetteren
Cambier-Vanooteghem	 Wevelgem
Camps Florent	 Tessenderlo
Cappittel Daniel	 Overijse
Casteleyn Ineke	 Torhout
Chen Ming 	 Mechelen
Christa De Rijcke	 Balen
Claes-Ooms	 Westerlo
Claessens Sylvia	 Oostende
Claeys Caroline	 Ottenburg

Cleeren Patrice	 Antwerpen 1
Coenen-Hauspie	 Zoutleeuw
Colaris - Haep	 St-Vith
Colonne Xavier	 Geetbets
Colpaert Eric	 Gent
Cooman Raphaël	 Evergem
Creten Piet	 Kaggevinne
Crikemans Dirk	 Leuven
Crollet Albertina	 Hove
Cromsource BVBA 	 Kraainem
Cuyt Jacqueline 
	 Hoboken (Antwerpen)
Cuyx-Brone	 Tongeren
Danneels Guy	 Gent
De Backer Gemma	 Deinze
De Bels Jean-François	 Diksmuide
De Beuckeleer-Peeters	 Noorderwijk
De Buck Freddy	 Destelbergen
De Canniere Frederik 
	 Bossut-Gottechain
De Ceuster-Mertens	 Herentals
De Cock Hannah	 Aalst
De Coen Georgette	 Embourg
De Goeyse Elke	 Kessel-Lo (Leuven)
De Goeyse Karel	 Herent
De Groof Hendrik 
	 Merksem (Antwerpen)
De Haen  Marie-Rose	 Aalst
De Keersmaeker Catharina 
	 Sint-Niklaas
De Klerck Simonne	 Dilbeek
De Laat Alfons	 Brasschaat
De Maziere Anna	 Wielsbeke (Ooigem)
De Mazière Leire	 Kortrijk
De Meyer Marc	 Gent
De Neubourg Myriam	 Hemiksem
De Raet Leo	 Heist-Op-Den-Berg
De Ras - Bruggeman	 Gent
De Rijcke Christa	 Balen
De Rijcke Marijke	 Gentbrugge
De Roeck Eric	 Hove
De Smedt Johan	 Meise
De Smet-Van Canegem	 Ruislede
De Sobri Chantal	 Merksem
De Vos Irma	 Lede
De Vroede Roelof	 Tienen
De Vylder Sophie	 Brussel
De Wandeleir Stefan	 Sint-Amands
De Weerdt Gaetan	 Halle

De Weerdt Paul	 Pepingen
De Wilde Anna	 Antwerpen 1
De Win Simon	 Meise
De Wit Gustaaf	 Bornem
De Witte Sandra	 Stekene
Debaere - Vroman	 Waregem
Debakker Pierre	 Deerlijk
Deboes Frans	 Gelrode
Debuysscher Carine	 Ellezelles
Debuysscher-Tuypens	 Dikkelvenne
Declerck Frans	 Wielsbeke (Ooigem)
Declercq-Vandemeulebroucke 
	 Brugge
Decock Klaas	 Waregem
Degeeter Marijke	 Edegem
Degens Rita	 Brussel
Degrieck - Decombele	 Torhout
Delanghe Jenny	 Oostende
Delcourt Marc	 Wambeek
Demanck Janine	 Uccle
Demartelaere  Els	 Horebeke
Dendooven Jurgen	 Merelbeke
Deneef Jean	 Gent
Denissen Valeria	 Deurne (Antwerpen)
Denys Bernard	 Heverlee
Desie-Perriens	 Herent
Desnyder Hervé	 Bertem
Dewanckel-Malfait	 Brugge
Dewilde Marc	 Sint-Genesius-Rode
D’Hondt E.K.L.	 Nijmegen (Nederland)
Di Nezza Domenica	 Maasmechelen
Dienststelle Für 
   Personen mit Behinderung 
 	 Sankt Vith
Dobbelaere Harry	 Wingene
Dochters OLV van het Heilig Hart 
	 Deurne
Dr. H. De Cauwer BVBA 	 Mol
Dries-Biesmans	 Meeuwen-Gruitrode
Driessen Paula	 Lanaken
Drukkerij Baudoin & Co NV 	 Lichtaart
Du Bin Jan	 Mechelen
Dufour Paul	 Oudenaarde
Eeckhout Lieve	 Oudenaarde
EMPC, DIV. ESSO Belgium 	 Antwerpen
Engelen Annelies	 Leuven
Engelen Frans	 Hoboken (Antwerpen)
Evers Marc	 Strombeek-Bever



Fieuw - Van Den Broeck, M. en N. 
	 Hove
Fogiel Frank	 Brussel
Fransens-Vandeweyer	 Meldert
Franssen Dennis	 Tongeren
Frederickx Jan	 Willebroek
Freson - Vrijsen	 Brustem
Freson-Vrijsen Laurent	 Brustem
Frippiat Celine	 La Roche-en-Ardenne
FWH-Consultants bvba 	 Edegem
Gabriels Helena	 Knokke-Heist
Geerinck Denise	 Laarne
Geerts Hendrik	 Mechelen
Geerts-Van den Brandt	 Merksplas
Gelaesen Blanche	 Sint-Truiden
Gemeentebestuur Kluisbergen 
	 Kluisbergen
Gemeentebestuur Tervuren 	 Tervuren
Gemeentebestuur Zandhoven 
	 Zandhoven
Gerits Eddy	 Londerzeel
Gestels B. en Holvoet L.	 Heverlee
Gestels Christiane	 Manage
Gestels-Dickmans	 Tessenderlo
Gestels-Kenis	 Lummen
Geuens Els	 Aarschot
Gezins- en Welzijnsraad 	 Anzegem
Ghelen Kathleen	 Sint-Katelijne-Waver
Ghysels Hubert	 Halle
Gilis Ysebaert	 Desselgem
Goffin Veronique	 Herne
Gogne Flora	 Brugge
Gommers Lore	 Wuustwezel
Goodseels Alfons	 Oud-Heverlee
Goovaerts David	 Puurs
Goyvaerts Markus	 Schriek
Grodent Véronique	 Grace-Hollogne
Grootaert Johan	 Wondelgem (Gent)
Guns-Machiels	 Huldenberg
Handi-Move NV	 Ninove
Hannes Linda	 Kasterlee
Hansoul Claudia	 Kessel-Lo
Heijmans Bouw NV 	 Munsterbilzen
Helin Marc	 Kortrijk
Hemelaers Jacques	 Blankenberge
Hendrickx-Prinsen	 Oud-Turnhout
Hendriks-Van Rooijen	 Lubbeek
Herftijd André	 Tielt-Winge
Hintjens Emilius	 Zwijndrecht
Hornung-Owsiany	 Schaarbeek
Houben Alfons	 Lummen
Huens Kris	 Haacht
Hustinx Aquaristiek NV 	 Hasselt
Huybrechs Thierry 
	 Wilrijk (Antwerpen)
Huygen Inge	 Kontich
Infrax CVBA	 Brussel
Jacobs - Couwels	 Grobbendonk
Jacobs Anita	 Schoten
Jacobs Frank	 Mechelen
Jacques-Houdart 
	 Rhode-Saint-Genèse

Jansen Simonne	 Zoersel
Janssens Maria	 Kampenhout
Janssens Marleen	 Antwerpen
Jehaes Guido	 Hoeselt
Jennes Jan	 Bocholt
Joossens Simonne	 Tremelo
Jordens Kevin	 Sint-Truiden
Junius Joseph	 Asse
KA Boom 	 Boom
Katholieke Universiteit Leuven 
	 Leuven
Kempenaers-Van Rompaey 
	 Grimbergen
Kenis Dirk	 Lummen
Kenis Jan	 Zelem
Kenis-Corthouts	 Hasselt
Kinthaert Hilde	 Brugge
Koffiehoeve Boorsem Geluk 	 Boorsem
Koning Boudewijnstichting	 Brussel
KVLV Afd. Doornzele Langerbrugge 
	 Evergem
KVLV Afdeling Meldert 	 Meldert
Lammens Florentina	 Hoboken
Lampaert Gaby	 Gent
Larrange Annie	 Lo-Reninge
Lauwers-Cnapelinckx	 Wolvertem
Lauwers-Louis	 Mechelen
Le Begge  Renée	 Mechelen
Leijskens Rik	 Gruitrode
Leire Jacques	 Wervik
Leplae - Watthez	 Court-Saint-Etienne
Leyman Peter	 Aalst
Libotton Andre	 Bonheiden
Lievens Gilberte	 Koekelberg
Lindekens Mariette 
	 Deurne (Antwerpen)
Li-Yu 	 Mechelen
Lodewyckx Johan	 Schoten
Luyckx Robbie	 Assebroek
Machiels-Kellens	 Diepenbeek
Maebe Piet	 Gent
Maene Norbert	 Mol
Majoros-Claes 
	 Bruxelles (Molenbeek-Saint-Jean)
Marien Annelies	 Retie
Mateusen Mathilda	 Edegem
Matthys Rita	 Beveren Waas
Matthys William	 Kruishoutem
Mens-Devoght	 Beerse
Mertens Bart	 Beerse
Michiels Luc	 Lubbeek
Michiels Maria	 Tisselt
Milants-Stegen	 Diepenbeek
Miserez-Imschoot 
	 Sint-Martens-Lierde
Moeys Lutgarde	 Neerijse
Moeys Lutgarde	 Neerijse
Mommaerts Bram	 Kessel-Lo
Moustie Frank	 Elewijt
Mulleners - Coenen	 Tongeren
Mulleners Baudouin	 Tongeren
Mulleners Tim	 Tongeren

Mulleners-Janssens	 Tongeren
Muyllaert Jacqueline	 Antwerpen
Nationale loterij	 Brussel
Naveld Gerard	 Bonheiden
NDL Belgium NV	 Kobbegem
Ndodi Miezi Maguy	 Roeselare
Neven Marc	 Linter
Nijs Ludovicus	 Broechem
Nimmegeers-Deygers	 Merelbeke
Noordman Nicolaas	 Schilde
Noppen Flor	 Dessel
Norcini Danila	 Beverlo
Nouwen Julia	 Dilbeek
Novicare b.v. 	 CB Best
O.C.M.W. Van Edegem 	 Edegem
Okra Trefpunt Goede Herder SKW 
	 Sint-Katelijne-Waver
Olbrechts Monique	 Koksijde
Orroi-Rigole	 Avelgem
Otte Theodoor	 Antwerpen
Oudermans Patricia	 Schoten
Palmaers-Van Deneynde	 Veerle
Paternoster-De Martelaere	 Mechelen
Patry Lorraine	 Tremelo
Pauwels Johan	 Gent
Peeters Gerda	 Brasschaat
Peeters Louis	 Herent
Peeters Lutgarde	 Meise
Peeters Rita	 Herent
Peeters-Eyckens	 Peer
Peeters-Vanspauwen	 Bree
Pereaux Jeannine	 Wilrijk (Antwerpen)
Permobil Benelux BV 
	 Kerkrade - Nederland
Picart Paula	 Steenokkerzeel
Pierreux-De Jans	 Dilbeek
Pipeleers Kathleen	 Genk
Plaum Wim	 Kontich
Plexilux EBVBA 	 Maasmechelen
Polleunis Saartje	 Waanrode



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

Via rekeningnummer BE28 3850 6807 0320 - BIC BBRUBEBB 
met de vermelding “Ter nagedachtenis van …”

Meer en meer maken familieleden, die een uitvaart organiseren voor hun 
geliefden, van deze mogelijkheid gebruik!

Hiermede proberen ze hun respect voor onze werking uit te drukken en 
een bijdrage te leveren tot ondersteuning van lotgenoten getroffen door 
dezelfde ziekte.

Poret Catherine	 Brussel
Porres-Bormans	 Zemst
Potoms Lucia	 Willebroek
Pottie-Lammertyn 	 Ardooie
Prinsen Elisabeth	 Kontich
Prinsen- Meulders 	 Vosselaar
Prinsen-Janssens 	 Turnhout
Putmans Jean	 Kontich
Putmans Mark	 Lier
Quartier Ann	 Heverlee
Radeur Gilberte	 Nivelles
Ranber Comm. V 	 Moen
Renkens Ine	 Alken
Reunbrouck Joke	 Leffinge
R-Events bvba 	 Brasschaat
Reyniers Sabine	 Bellem
Rijken-Beckers	 Mol
Rits-Hendrickx	 Boortmeerbeek
Roelandt Arie	 Haaltert
Roelstraete Gilbert	 Menen
Roesems-Asselman 
	 Onze-Lieve-Vrouw-Lombeek
Rogiers Management & Sales BVBA 
	 Kasterlee
Roman Iris	 Sint-Martens-Lierde
Rosvelds-Dillen Emilie	 Herent
Round Table Neerpelt 71	 Overpelt
Rubben Ilse	 De Pinte
Rubben Ingeborg 
	 Sint-Amandsberg (Gent)
Ryken-Beckers	 Balen
Rymenants Elza 
	 Troisdorf - Deutschland
Saerens Martje	 Schaarbeek
Sagaert Agnes	 Waregem
Salon Anja 	 Liempde - Nederland
Samaey Angèle	 Oudenburg
Savenberg Marijke	 Overijse
Scheerder Jacobus	 Langdorp
Schelfhout Lydia	 Kemzeke
Scheppers-Patry	 Tremelo
Schietgat Katelijne	 Geluwe
Schils - Gelaesen Roland	 Borlo
Schockaert Nico	 Herent
Schoonooghe Marleen	 Assebroek
Schots Frederic	 Tielt-Winge

Schroyens Lucienne	 Antwerpen
Sebreghts Lieve	 Malle
Segaert Willy	 Zwevegem
Sere Marie-Louise	 Hasselt
Serreyn Rudolphe	 Zwijnaarde
Severijns - Gilles, Natalis en Sabine 
	 Edegem
Siemoens Matthias	 Roeselare
Simaels Kristine	 Westerlo
Simoens Rosita	 Oudenaarde
Simons Erwin	 Sint-Agatha-Berchem
Slock Roland	 Zwijnaarde
Smeyers Ronald	 Wilrijk (Antwerpen)
Smits Lies	 Ternat
Sneijers Willy	 Hasselt
Sneijers-De Paepe	 Roeselare
Soontjens-Baelus	 Olen
Spiessens Peter	 Herentals
Spiritus  Maria	 Erps-Kwerps
Spiritus -Weytjens	 Drieslinter
Stadsbestuur van Genk 	 Genk
Stappaerts Steven	 Berendrecht
Stealth Wheels	 Stekene
Stichting 3M Fonds 
	 Zoeterwoude - Nederland
Stoquart Josephus	 Diepenbeek
Storkebaum Erik	 Lier
Swerts-Prinsen	 Turnhout
Swinnen Roger	 Meldert
Tandartspraktijk R. Speleers bvba 
	 Kluisbergen
Taziaux Catherine	 Bertrix
Terweduwe Jozef	 Laakdal
Theeten Franck	 Rixensart
Theeten Gérard	 Rixensart
Theuninck Freddy	 Zarren
Theunis Irena	 Beringen
Theys Anna	 Gent
Thielemans Willy	 Humbeek
Thierie Mady	 Galmaarden
ThyssenKrupp Encasa NV	 Gent
Toelen-Marzee	 Sint-Truiden
Torfs - De Deken	 Hove
Torfs Chris	 Mechelen
Torfs Timothy	 Wilrijk
Torfs-Onzia	 Rumst

Tsang-Lang 	 Mechelen
Ulens Maria	 Kessel-Lo
Ulrich Marcel	 Ekeren
United Fund for Belgium	 La Hulpe
Uyttebroeck Imelda	 Linter
Van Acker Robert	 Winksele - Herent
Van Ballaer Amina	 Antwerpen
Van Ballaer-Van Hoyweghen 
	 Antwerpen 
Van Belle Tom	 Ternat
Van Beurden Linda	 Beveren Waas
Van Bouwel Chris	 Heverlee
Van Broekhoven Rosette	 Antwerpen
Van Caekenberghe Godelieve	 Ninove
Van Calster Erna	 Brecht
Van Calster Johan	 Leuven
Van Campenhout Christel	 Kontich
Van Canneyt Simona 
	 Sint-Pieters-Leeuw
Van de Plas Paul	 Holsbeek
Van de Sompele Genoveva	 Asse
Van De Velde - Maes	 Beringen
Van de Velde Willy	 Deurne
Van Den Berg Rosalie 
	 Sint-Genesius-Rode
Van Den Bosch Dirk	 Wetteren
Van den Bosch Emiel	 Merksplas
Van den Bosch Eveline	 Vosselaar
Van Den Bosch Peter	 Turnhout
Van Den Brandt-Malfait	 Turnhout
Van Den Broeck - Moris 
	 St-Katelijne-Waver
Van Den Broucke Johan	 Sint-Andries
Van Den Hauwe Tom	 Aalst
Van Der Auwera Godelieve 
	 Antwerpen
Van der Elst Jozef	 Strombeek-Bever
Van der Putten Lisette	 Sankt-Vith
Van Der Steen Frieda	 Brasschaat
Van der Straeten Patrick	 Opwijk
Van der Veken Jan	 Hulshout
Van Driessen Mieke	 Merelbeke
Van Dyck-Bartholomeeusen Alfons 
	 Loenhout
Van Dyck-Meert	 Eksaarde
van Ecken Birgit	 Beveren



Voorstel van de ALS Liga België voor iedereen die bij  
een bijzondere herdenking of gelegenheid  
een speciaal gebaar wil stellen in de strijd tegen ALS.

Er zijn zo van die momenten waarop je graag een persoonlijk diepste gevoelen wilt delen met al 
diegenen die je graag hebt.  Dat kan zijn: een overlijden of de herinnering aan een verlies dat je diep 
heeft getroffen of een meer heuglijke gebeurtenis zoals een jubileum,  een verjaardag….  Je brengt 
mensen samen en je bent dankbaar dat je dat diepe gevoelen kunt delen met mensen die je een 
hart onder de riem steken of die samen met jou een feestelijk glaasje heffen.  Je vraagt hen geen 
geschenken, geen bloemen of geen kransen.  

Maar je gasten van hun kant komen niet graag met lege handen. Dat is een mooie gelegenheid om 
je uitnodiging te kaderen in een goed doel, bv. de ALS Liga en haar doelstellingen door storting op 
rekeningnummer BE28 3850 6807 0320 - BIC: BBRUBEBB.

Achteraf brengen we jou in een dankbrief verslag uit van de totale opbrengst van je initiatief, en op 
het einde van het jaar vermelden wij jouw initiatief in onze Nieuwsbrief. Alle individuele schenkers 
die ingaan op jouw uitnodiging krijgen van ons een dankbrief en indien hun gift 40 euro of meer 
bedraagt zullen wij hen ook een Fiscaal Attest bezorgen dat zij kunnen inbrengen bij hun belas-
tingsaangifte. Wij danken je hartelijk bij voorbaat en hopen ooit eens partner te mogen worden bij 
jouw speciale intentie.

van Ecken Sam	 Meerdonk
Van Eechaute Ben 
	 Scherpenheuvel-Zichem
Van Elsacker-Mortelmans	 Zandhoven
Van Endert Jozef	 Lommel
Van Eycken  Jan	 Opwijk
Van Eylen Joannes	 Merksem
Van Eynde Anit	 Boom
Van Geert Fik	 Melsele
Van Gele Denise	 Geraardsbergen
Van Heester Paula	 Brasschaat
Van Herck-Van Belleghem	 Neerpelt
Van Himbeeck Marleen	 Aalst
Van Houtven Marina	 Wilrijk
Van Iseghem Frank	 Brugge (Sint Kruis)
Van Kerkhoven Claire	 Diest
Van Kerschaver-Tratsaert	 Oostende
Van Kollenburg Cornelius	 Vosselaer
Van Labeke Philippe	 Gontrode
Van Laeken Lodewijk	 Destelbergen
Van Maele-Decoussem	 Eke
Van Maldeghem-Delanoo	 Brasschaat
Van Mierlo Matthijs	 Berchem
Van Moer Marcel	 Edegem
Van Nieuwerburgh Julia	 Gent
Van Noppen Magdalena	 Vosselaar
Van Noppen Maria	 Turnhout
Van Quaille Melissa	 Gent
Van Quaille-De Sloover	 Zevergem
Van Reusel-Peeters	 Westerlo
Van Rie Willy	 Galmaarden
Van Rooy-Moonen	 Ravels
Van Thielen Luc	 Aarschot
Van Tichelen - Van Leuven, W. en M. 
	 Tongeren
Van Trimpont Dirk	 Geraardsbergen
Vanbrabant Simone	 Boechout
Vandamme Ilse	 Tielt

Vande Velde Etienne 
	 Merksem (Antwerpen)
Vandemarliere Hilde	 Hove
Vanden Berghe Hans	 Waasmunster
Vanden Bussche Cécile	 Gistel
Vanden Eynden-Peeters	 Bierbeek
Vandenbroucke Christ	 Izegem
Vandenhoudt Godelieve	 Lummen
Vandenhoudt-Luyten	 Lummen
Vandennoortgaete Gilb.	 Gent
Vanderhaegen Bart	 Lier
Vanderper Leen	 Haacht
Vanderpypen Theo	 Bornival
Vandersmissen Lieven	 Mechelen
Vanderveken Wina	 De Klinge
Vanderwegen Ben	 Herent
Vanderwegen Jos 
	 Onze-Lieve-Vrouw-Waver
Vanderwegen Leo	 Bierbeek
Vanderwegen Lie	 Kessel-Lo
Vanderwegen-Bex	 Tienen
Vandroogenbroeck Annie	 Machelen
Vanhauter Luc	 Elewijt
Vanhoorebeeck Carine 
	 Wezembeek-Oppem
Vanhooren Ann	 Gistel
Vanhulst-Bourguignon	 Uccle
Vankerckhoven  Stijn	 Itegem
Vanlerberghe Bart	 Tollembeek
Vanneste Willem	 Deinze
Ventriglia Antonio	 Dilsen-Stokkem
Verbeke Valentijn	 Avelgem
Verbelen Mireille	 Izegem
Verbustel - Baetens	 Grembergen
Vercauteren André	 Vezon
Vercruyssen Rita	 Wilrijk (Antwerpen)
Verdonck Jef	 Linden
Verhaegen - Dils	 O-L-V-Waver

Verhoeven  Marc	 Beringen
Verhoeven Lilly	 Muizen
Vermeyen Bram	 Kessel-Lo (Leuven)
Vermeylen Lea	 Keerbergen
Vernieuwe Jan	 Brugge
Verschaeren Marc	 Gralingen
Verschelden Gustaaf 
	 Gent (Sint-Amandsberg)
Verstockt Johan	 Geraardsbergen
Verstraeten Annelies	 Antwerpen
Verstraeten-Van Goethem	 Vilvoorde
Verthé Leonie	 Zulte
Vertommen Hilda	 Mortsel
Vervoort Lucienne	 Lummen
Verwilt Karel	 Boechout
Vinckier Bea	 Roeselare
Vishnevecki Elionora	 Hasselt
Voet Tom	 Turnhout
Volders Caroline	 Antwerpen
Vollekindt-Meire	 Kortemark
Vriendenkring Pers. OCMW 
	 Sint-Truiden
Vrijs Guy	 Paal
Vynckier-Debaere	 Wevelgem
Willems Sonja	 Zelem
Winne Monique	 Brugge
Wittens Josephine	 Bonheiden
Wouters Timothy	 Boortmeerbeek
Wuyts-Vos	 Retie
Wyckmans Gilberte 
	 Sint-Genesius-Rode
Wynants Francine	 Noorderwijk
Wynants-Jacobs	 Linter
Wyns Arthur 	 Grimbergen
Zanette Irma	 Saint-Georges-sur-Meu
	



‘In Memoriam’ Gift

Memories make us who we are 
They are a celebration of life and tell our stories

Misschien overleed een dierbare aan ALS, of misschien zorgde je voor iemand met die ziekte en is voor jou een do-
natie een zinvolle manier om deze persoon met respect te herinneren en te herdenken. 
Hierbij geven we je enkele tips om je geliefde met respect te herdenken.

1.	 Schenk een gift op de verjaardag van je dierbare overledene of doneer een regelmatige gift door het geven van 
een lopende opdracht aan je bank.

of 

2.	 Organiseer zelf een ‘in memoriam plechtigheid’ en nodig je familie en vrienden uit op een brunch, een koffie met 
gebakje, of eventueel een klein feestje waarop je de dierbare overledene nog een keertje in de bloemetjes zet, 
en vraag de genodigden of ze in plaats van een geschenk een gift willen doen aan de ALS Liga of één van haar 
fondsen. 

of 

3.	 Vraag je familie en vrienden om op je verjaardag een gift aan de ALS Liga over te maken als herdenking van je 
geliefde in plaats van een cadeautje te schenken. 

Hoe je die gift ook schenkt, en hoe klein of groot het bedrag ook is, je kan ervan verzekerd zijn dat het dankbaar in 
ontvangst zal worden genomen en dat het zinvol zal worden gebruikt voor één van onze projecten dat je zelf kiest.
Elke storting vanaf € 40 over een gans jaar is bovendien goed voor een fiscaal attest. Je krijgt ook voor elke gift, een 

aan jou persoonlijk gerichte dankbrief toegestuurd. 

Doorbreek de kloof 
tussen u en uw huis... 
Kies voor de oplossing van ThyssenKrupp Encasa 
en uw ganse woning wordt weer toegankelijk.

Platformliften Huisliften Trapliften

0800 94 365
Bel gratis

www.tk-encasa.be 

Vraag geheel vrijblijvend

een offerte op maat

van uw wensen en behoeften.

0613-0284_Adv ALS Liga_NL.indd   1 2/07/13   08:51
§



Fiscale attesten
De ALS Liga heeft officieel de verlen-
ging ontvangen om t/m 2018 fiscale 
attesten uit te schrijven aan schen-
kers voor hun giften vanaf 40 Euro.

Belangrijke fiscale wijziging voor de 
aftrek van giften

Vanaf aanslagjaar 2013 (inkomsten-
jaar 2012) worden de bepalingen met 
betrekking tot giften gewijzigd.  Gif-
ten (minimaal € 40 op jaarbasis) ge-
ven voortaan geen recht meer op een 
aftrek van het totale netto-inkomen, 
maar op een belastingvermindering 
van 45% van de werkelijk gedane gift.  
Voordien gaven giften recht op een 
belastingaftrek: hoe hoger je inkomen 
was, hoe groter het bijbehorende voor-
deel.  Vanaf nu geven giften recht op 
een belastingvermindering van 45% en 
dit los van de hoogte van je inkomen.

Belastingvermindering

Als u 40 euro of meer schenkt, geeft 
de fiscus een fikse belastingverlaging.  
In de tabel hieronder ziet u wat u be-
spaart.

De belastingaftrek wordt een belas-
tingvermindering.
Voor het aanslagjaar 2013 geven de in 
2012 gedane giften recht op een be-

lastingvermindering van 45% van de 
betaalde sommen, en niet meer op een 
belastingaftrek.
Wijzigingen van het Wetboek van de 
inkomstenbelastingen 1992.
De bepalingen onder 3° tot 8° van het 
artikel 104, en de artikelen 107 tot 111 
worden opgeheven en vervangen door 
het artikel 14533,§ 1, eerste lid, 1°, e, 
van het Wetboek van de inkomstenbe-
lastingen 1992.

Wettelijke verwijzing
Wet houdende fiscale en financiële be-
palingen van 13 december 2012 (Belgi-
sche Staatsblad 20.12.2012).

Voorwaarden fiscaal attest

Wanneer de ALS Liga giften ontvangt 
van 40 euro en meer per kalenderjaar is 
zij gemachtigd een fiscaal attest uit te 
schrijven voor de schenker.

Dit fiscaal attest moet aan een aantal 
voorwaarden voldoen om als geldig 
beschouwd te worden bij de Federale 
Overheidsdienst Financiën.

Zo mag een gift, waarvoor een fiscaal 
attest afgeleverd wordt, slechts een 
belastingvoordeel opleveren voor de 
schenker(s) wanneer deze afgestaan 
wordt zonder tegenwaarde.  Bv. Wan-
neer een gift gedaan wordt met het 

oog op sponsoring, tickets, gadgets, 
e.d. kan geen fiscaal attest afgeleverd 
worden vermits er iets tegenover staat 
voor de schenker.

Dat wil dus zeggen dat voor de giften 
die, geheel of gedeeltelijk, een presta-
tie of een tegenwaarde vertegenwoor-
digen, er geen fiscaal attest kan uitge-
schreven worden door de Liga, noch 
voor de totaliteit, noch voor een ge-
deelte van de gestorte sommen.  Ma-
teriële zaken kunnen ook niet omgezet 
worden in geldwaarde om een fiscaal 
attest te bekomen.

De schenker mag dus geen enkel voor-
deel ondervinden (eventueel iets van 
zeer geringe waarde, zoals een plooi-
foldertje, een brochure,…).  Er mag ook 
geen fiscaal attest afgeleverd worden 
voor stortingen die ontstaan zijn uit 
collectieve geldinzamelingen en die 
dus niet voortkomen van individuele 
schenkers.  Ook niet voor stortingen 
die niet rechtstreeks op de rekening 
gestort werden van waaruit een fiscaal 
attest kan uitgeschreven worden.

Daarom raden wij u aan bij twijfel, 
en om misverstanden te vermijden, 
ons secretariaat te contacteren op 
info@alsliga.be of 016/23 95 82

Nalatenschap en duo-legaten

Neem de ALS Liga België vzw op in uw 
testament

Meer en meer mensen beslissen reeds 
bij leven om een deel van hun nalaten-
schap te schenken aan een goed doel.  
Dat kan zelfs voordelig zijn, vooral voor 
mensen die geen erfgenamen in rechte 
lijn hebben.  Dankzij de techniek van 
het duo-legaat laat u evenveel (of zelfs 

meer) na en u steunt 
tegelijk een goed doel.  
Het duo-legaat steunt 
op artikel 64, tweede 
alinea van het erfrecht.  
Het principe is eenvou-
dig: u stelt een testa-
ment op ten voordele 
van de vereniging.  Die 
krijgt de opdracht om 
specifieke legaten die 
u vastlegt voor uw an-
dere erfgenamen uit te 
voeren.  De vereniging 
neemt de totaliteit van 

de erfenisrechten op zich tegen de 
aanslagvoet die op elk van hen van 
toepassing is.

Samengevat kan een duo-legaat uw 
erfgenamen ontslaan van de betaling 
van successierechten, terwijl u ook de 
ALS Liga België een legaat nalaat.  Op 
deze manier zullen de erfgenamen net-
to een groter bedrag ontvangen.

Nalatenschap

Wilt u uw vermogen of een deel ervan 
bij legaat nalaten aan de ALS Liga Bel-
gië, dan moet dit bij testament gebeu-
ren.  Meestal schrijven mensen hun tes-
tament eigenhandig en geven ze het 
bij een notaris in bewaring.  De notaris 
zorgt voor de registratie.

Legaten zijn onderworpen aan suc-
cessierechten.  Erfgenamen in rechte 
lijn (kinderen, echtgenoten of part-
ners, ouders of grootouders) betalen 
in Vlaanderen per erfgenaam 3% op de 
eerste 50.000 euro en 9% tot 250.000 
euro, en daarboven 27%.  Erfgenamen 
in zijlijn (broers en zusters) betalen 
30% op de eerste 75.000 euro, 55% 
tot 125.000 euro, en daarboven 65%.  
Ooms, tantes, neven of nichten betalen 
45% op de eerste 75.000 euro, 55% tot 
125.000 euro, en daarboven 65%.  Het 
tarief voor legatarissen in vreemde lijn 
wordt toegepast op het geheel van de 

mailto:info@alsliga.be


nalatenschap.  Het bedraagt 45% op 
de eerste 75.000 euro, 55% tot 125.000 
euro, en daarboven 65%.

De tarieven van de successierechten 
zijn verschillend afhankelijk van de 
woonplaats.  U kan de tarieven raad-
plegen bij het ministerie van financiën 
(http://www.minfin.fgov.be/portail2/
nl/themes/family/decease/inheritance.
htm)

De ALS Liga België als vzw betaalt in het 
Vlaams Gewest slechts 8,8%, in Brussel 
12,5% en in Wallonië 7% op de totaliteit 
van het legaat.  De betaling van hoge 
successierechten door de oorspronke-
lijke erfgenamen kan ten dele worden 
vermeden via een duo-legaat.

Duo-legaat

Via een duo-legaat is het wettelijk mo-
gelijk om uw erfgenamen minder suc-
cessierechten te laten betalen indien 
er tegelijkertijd, naast de legataris(sen) 
een vereniging zonder winstoogmerk, 
zoals de ALS Liga, mee opgenomen 
wordt in uw testament.  Vzw’s betalen 
een sterk verlaagd erfenisrecht.

Bij gebrek aan een testament wordt 
uw erfenis geregeld zoals de wet het 
voorziet.  Bij gebrek aan erfgenamen 
gaat uw volledige nalatenschap naar 
de Staat.

Hoe te werk gaan voor een duo-
legaat?

U schrijft eigenhandig uw testament 
met vermelding van datum en hand-
tekening en geeft het ter bewaring aan 
uw notaris, die ook zorgt voor de regis-
tratie.

In uw testament laat u een deel van uw 
nalatenschap na aan één of meerdere 
personen.  Het resterende deel schenkt 
u aan de ALS Liga, die verplicht wordt 
de successierechten te betalen die ver-
schuldigd zijn voor uw ganse nalaten-
schap.  Het bedrag hiervan hangt af 
van het bedrag van de nalatenschap en 
de graad van verwantschap tussen de 
erflater en de erfgenamen.

Organiseer het testament zo dat het 
legaat verkleint voor de erfgenaam die 
volgens het hoogste tarief wordt be-
last.  En tegelijk verhoogt u het legaat 
voor de erfgenaam die een lager belas-
tingtarief geniet.

Het duo-legaat is vooral voordelig als 
de erfgenamen hoge successierechten 
zouden moeten betalen: erfgenamen 
in vreemde lijn (verre verwanten, vrien-

den…) en/of hoge vermo-
gens.

Het duo-legaat is vooral 
voordelig als de erfge-
namen hoge successie-
rechten zouden moeten 
betalen: erfgenamen in 
vreemde lijn (verre ver-
wanten, vrienden…) en/of 
hoge vermogens.  Enkele 
voorbeelden:

Jan woont in Oostende en 
heeft geen kinderen.  Hij 
laat in zijn testament 25.000 
euro na aan zijn vriend Pie-
ter.  Pieter betaalt 11.250 
euro successierechten 
(45%) en krijgt netto 13.750.  
Bij een duo-legaat laat Jan 
ook 25.000 euro na.  Maar 
hij beslist om 15.000 euro 
te schenken aan zijn vriend 
Pieter en 10.000 euro aan 
de ALS Liga.  De ALS Liga 
betaalt alle successierech-
ten zodat Pieter netto 15.000 euro ont-
vangt.  De ALS Liga krijgt netto 2.370 
euro.

Lode is weduwnaar en heeft geen kin-
deren.  Hij wil 100.000 euro nalaten 
aan zijn nicht Mimi.  Bij een gewoon 
legaat betaalt Mimi 55.000 euro suc-
cessierechten (55%) en houdt ze netto 
45.000 euro over.  Bij een duo-legaat 
van bijvoorbeeld 60.000 euro aan Mimi 
en 40.000 aan de ALS Liga België, die 
ook de opdracht krijgt om de succes-
sierechten van Mimi te betalen, krijgt 
Mimi netto 15.000 euro meer.  De ALS 
Liga België, die alle successierechten 
betaalt (27.000 euro op het legaat van 
Mimi (45%) en 3.520 op het eigen le-
gaat) ontvangt netto 9.480 euro.

Hoe hoger het vermogen, des te groter 
het voordeel voor de erfgenamen.

Bij zeer hoge vermogens (van meer dan 
250.000 euro) levert het duo-legaat 
zelfs voordelen op voor erfgenamen in 
rechte lijn. 

Maria wenst haar enige zoon Karel 
1.000.000 euro na te laten.  Bij een ge-
woon legaat krijgt Karel 730.000 euro 
netto en betaalt hij 270.000 euro suc-
cessierechten (27%).  Maar als Maria 
ook de ALS Liga België in haar testa-
ment opneemt, 750.000 euro nalaat 
aan Karel en 250.000 euro aan de liga, 
erft Karel netto 20.000 euro meer.  De 
ALS Liga België, die geniet van een 
voordeliger tarief, betaalt de successie-

rechten voor een bedrag van 224.500 
en houdt netto 25.500 euro over, een 
waardevolle schenking waarmee de 
Liga ALS-patiënten kan ondersteunen.

Pas op! Dit zijn maar enkele voorbeel-
den.  Hou ook rekening met het vol-
gende:

•	 Voor de beste resultaten moet deze 
techniek rekening houden met uw 
familiale situatie en vermogens-
toestand, maar ook met de bereke-
ningswijze van de successierechten 
van het gewest waar uw woont (zie 
link van de website van de Belgische 
Federale Overheid, hierboven ver-
meld), en met de hoedanigheid van 
uw erfgenamen.

•	 De waarde van uw vermogen wijzigt 
zolang u leeft.  Daarom is het aan te 
raden eerder een percentage van 
uw vermogen via legaat toe te wij-
zen, dan een vast bedrag.

Door de techniek van het duo-legaat 
steunt u het wetenschappelijk onder-
zoek van wereldvermaarde ALS-onder-
zoekers.  Hun ultieme uitdaging is het 
ontdekken van de medische oorzaken 
van ALS om uiteindelijk de ziekte ALS 
te kunnen genezen.  Een duo-legaat 
ten voordele van de ALS Liga vzw op-
nemen in uw testament kan dus in het 
voordeel zijn van zowel uw erfgena-
men als de ALS-patiënten.  Overweegt 
u om deze techniek toe te passen? In-
formeer u bij uw notaris, een eerste ge-
sprek is meestal gratis. 
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Deel uw ervaringen over ALS gerelateerde lotgenotensteun

Praat u regelmatig met andere pALS over uw ALS ervarin-
gen, bent u actief lid van een vereniging/zelfhulpgroep, of 
communiceert u in online fora over ALS?  Dan zou ons on-
derzoeksteam van de Universiteit Antwerpen u graag uitno-
digen om deel te nemen aan een studie die peilt naar uw 
wedervaren met lotgenotensteun.  In een diepte-interview 
(duur: ongeveer 30 minuten, plaats: te bepalen iom geïnter-
viewde) stellen we u vragen over wat uw motivaties zijn om 
ervaringen te delen en wat hiervan voor u de belangrijkste 
meerwaarde is.

Wij wensen u alvast van harte te bedanken voor uw mede-
werking!

Voor meer info en afspraak:

E-mail: sarah.vanoerle@ua.ac.be

Tel.: 03/265.41.05 of 0475/83.97.23

Wanneer beslis je als ALS-patiënt om te stoppen met werken

Van ALS-patiënten, die werken in een intellectueel veel-
eisende job met weinig mobiliteit, komt zeer frequent de 
vraag of het mogelijk is om toch nog een tijdje verder te blij-
ven werken en hierop aansluitend wanneer de tijd is aange-
broken de job op te geven.

Spijtig genoeg bestaat hiervoor geen echt pasklaar ant-
woord. Elke persoonlijke situatie is anders. Beslissen over 
wanneer je zou moeten stoppen met werken is een per-
soonlijke beslissing die van veel factoren afhangt:
•	 Welke voordelen – psychologisch en financieel – haal je 

uit je werk? Eerst zou je best een plan uitwerken om uw 
inkomen en uw gezondheidskosten te regelen. Daarna 
zal je inderdaad een weg moeten vinden om op de één of 
andere manier betrokken te blijven bij iets dat je interes-
seert, want de meeste mensen halen immens veel psy-
chologisch voordeel uit het werk en andere dingen die ze 
doen. Wat zou je kunnen doen om dat te vervangen? Een 
boek schrijven? Vrijwilligerswerk doen met je fysieke mo-
gelijkheden? Reizen? Op langere termijn zal je inderdaad 
je levensdoel moeten herdefiniëren. Dit is een vrij stan-
daard advies, dat van toepassing is op mensen die met 
pensioen gaan, maar het is ook toepasselijk op mensen 
met ALS. 

•	 De progressiesnelheid van uw aandoening: hoe heeft ALS 
je tot nu toe aangetast? Wat heeft je neuroloog je verteld 

over wat je moet verwachten voor de komende maan-
den?

•	 De aard van het werk dat je doet: hoe zouden wijzigingen 
in de impact van ALS een invloed hebben op wat je ver-
wacht te doen op het werk? 

Voor handarbeiders, zoals mekaniekers of bouwvakkers, kan 
de werkplaats nogal gevaarlijk zijn als je wat spierzwakte 
hebt. Maar iemand die werkt aan een bureel kan inderdaad 
langer in staat zijn te werken. Zelfs mensen die detailwerk 
doen, zoals tandartsen of juweliers, kunnen in staat zijn te 
blijven werken, zo lang hun spiermogelijkheden het hen 
toelaten. 

Veel mensen met ALS blijven, zeker in de beginfase, nog een 
tijdje doorwerken. Doorgaans krijgen ze van hun werkgever 
een aangepaste job. Spreek er in ieder geval over met je arts. 
Hij of zij kan hierover dan rechtstreeks spreken met je werk-
gever. 

Je moet je er ook bewust van zijn, dat wanneer je besluit je 
job op te geven en op invaliditeit komt te staan, de aanvraag 
en de administratie erond heel wat tijd zal vergen, ook al be-
staan er speciale regelingen rond ALS. Het is dus zeker goed 
nog te blijven verder werken zolang je aanvraag in behande-
ling is.

Bewerkt: Bea Peeters

Schenking Volkswagen Caddy

Karina Mayer schonk na het overlijden van haar echtgenoot Alain Robin 
pALS zijn rolstoelaangepast voertuig Volkswagen Caddy aan het MaMuze-
fonds. Hierop kan vanaf heden beroep gedaan worden door pALS om zich 
tegen km-vergoeding naar MIDDELPUNT te laten brengen.

Wij zijn Karina ontzettend dankbaar voor het prachtig gebaar.

mailto:sarah.vanoerle@ua.ac.be


ALS-jeblief  is een rubriek die je telkens opnieuw zal zien verschijnen.  We willen de pALS op deze manier bereiken 
met interessante en/of geactualiseerde informatie.  Heb je iets interessants opgemerkt via internet, de krant, TV, ra-
dio,…. laat het dan ons weten.  Deze rubriek wordt ingevoerd zodat zowel pALS, familieleden, verpleging, medici, e.a. 
hun ervaringen of bevindingen - zowel positief als negatief - kwijt kunnen.

Een paar voorbeelden om dit te verduidelijken:

Je hebt een goede of nare ervaring met de toegankelijkheid van de Lijn of bij jouw arts.  Je krijgt om de één of andere 
reden een medicijn of een hulpmiddel niet toegewezen of terugbetaald en je vindt dat anderen er baat bij hebben 
om dat te weten, vertel het via ALS-jeblief.  Stuur ons dan een e-mailtje naar info@alsliga.be of via de ideeënbus op 
www.ALSLIGA.be

Hoe doe ik een aanvraag voor tegenmoetkoming of andere maatregel voor 
personen met een handicap?
Kom ik in aanmerking voor een tegemoetkoming of andere 
maatregel voor personen met een handicap? En hoe zorg 
ik ervoor dat mijn aanvraag zo vlot mogelijk verloopt? Op 
onze website kan je enkele tips terugvinden.  Ontdek ook de 
nieuwe simulatietool waarmee je kan inschatten of de FOD 
Sociale Zekerheid je handicap zal erkennen.  

Kom ik in aanmerking voor een tegemoetkoming?

Het heeft weinig zin om een aanvraag in te dienen als je in-
komen of dat van je huishouden te hoog is of als je je in het 
dagelijkse leven best kan beredderen. Je kan immers alleen 
maar een tegemoetkoming krijgen als je inkomen of dat van 

je huishouden bepaalde grensbedragen niet overschrijdt 
en als je beantwoordt aan minstens één van onderstaande 
voorwaarden:
•	 je behaalt minstens 7 punten op de schaal van zelfred-

zaamheid (integratietegemoetkoming, tegemoetkoming 
voor hulp aan bejaarden)

•	 je verdienvermogen is beperkt tot één derde of minder 
van wat een gezond persoon door te werken op de gewo-
ne arbeidsmarkt kan verdienen (inkomensvervangende 
tegemoetkoming).

Meer informatie vindt u op onze website 
http://alsliga.be/index.php?id=aanvragenfod

Vervallen parkeerkaarten voor personen met een handicap: 
wat ermee doen?
In de politiezone Midow (Meulebeke, Ingelmunster, Den-
tergem, Oostrozebeke en Wielsbeke) circuleerden in totaal 
1.213 vervallen parkeerkaarten voor personen met een han-
dicap. De politie heeft een groot deel daarvan ingezameld 
en helpt zo om misbruik te voorkomen.

In totaal zijn er 342.943 geldige parkeerkaarten voor perso-
nen met een handicap in omloop in België. Een kaart kan 
vervallen om verschillende redenen: einde van de termijn 
van erkenning van de handicap, einde geldigheidsduur van 
sommige kaarten, overlijden van de gerechtigde (in onge-
veer 80 % van de gevallen).

173.878 vervallen kaarten werden niet terug bezorgd. Wel-
licht om verschillende redenen:
•	 wie de kaart moet terugbezorgen kent de procedure niet 

(in de meeste gevallen);
•	 de vervallen kaart werd vernietigd door de nabestaan-

den.

In sommige gevallen worden de vervallen kaarten toch 
nog gebruikt. Uit de resultaten van gerichte acties in de 
provincie Oost-Vlaanderen bleek dat misbruik van kaarten 
in hoofdzaak te maken heeft met parkeren zonder kaart op 
een voorbehouden plaats. In een minderheid van de geval-

len parkeerde men met een geleend, vervallen of vervalst 
exemplaar. 

Een belangrijke les is dat gebruikers duidelijk niet weten wat 
ze moeten doen met een vervallen kaart. Daarom zijn de ge-
voerde acties belangrijk: ze dragen bij tot sensibilisering en 
ze hebben meteen ook een ontradend effect. Uiteraard kan 
de pers daar ook aan bijdragen. Vervallen parkeerkaarten 
moeten gewoon terug bezorgd worden aan de DG Perso-
nen met een handicap.

Meer informatie op onze website: 
http://alsliga.be/index.php?id=aanvragenfod

Zie omzijde: Umoove iPhone app-spel gebruikt Oog- en gezichtsherkenning in spelen
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ALS Untangled helpt patiënten met Amyotrofe Lateraal 
Sclerose om alternatieve en niet erkende ALS-behandelingen te 
onderzoeken. Instructies voor het gebruiken van ALS Untangled 
evenals, de gepubliceerde onderzoeken kunnen gelezen worden 
op de website van de ALS Liga.

Hebt u weet van een alternatief medicament of therapie,  
meldt het dan hier en laat het ook aan de Liga weten.

www.alsuntangled.com  

WAAROM???
Na het stellen van de diagnose heb ik geruime tijd geworsteld met de ‘waarom ik’ vraag, waarom moet mij 
dat nu overkomen…?
Ik denk dat eenieder die met een ziekte (van welke aard ook) geconfronteerd wordt zich die vraag wel stelt.
Er waren zelfs momenten dat ik dacht gestraft te worden, of had ik misschien het verkeerde serienummer 
meegekregen, kwam ik uit een slecht lot, probeerde men mij iets te vertellen…? Je hebt er geen idee van 
hoe hard je jezelf pijnigt in het zoeken naar een uitleg…
Wat ik ondertussen weet, is dat het stellen van die vraag en het zoeken naar antwoorden jezelf geen bal 
vooruithelpt.
Je kan de tijd die je eraan spendeert catalogeren in de rubriek ‘zinloze negatieve energie’, tijd die je spen-
deert ten koste van ‘Quality time’, …

Umoove iPhone app-spel gebruikt Oog- en gezichtsherkenning in spelen

De Umoove iPhone app is een nieuw soort spel dat je ei-
gen oog- en gezichtsherkenning gebruikt om te kunnen 
spelen ….  Geen andere toetsen nodig!

Door The Inquisitr eerder vermeld, is Umoove  een Israëlisch 
bedrijf dat hun technologie voor meerdere uitvoeringen 
ontwikkeld.

Opgericht in 2010, is hun gezichtsherkenningstechnologie 
gevorderd tot het punt waar je je ogen en hoofd kan gebrui-
ken om te bladeren, tekenen, en de apps controleren.  Ze 
kwamen met dit idee bij het 
proberen te begrijpen hoe 
ze mensen konden helpen 
die lijden aan Amyotrofische 
Laterale Sclerose (ALS), een 
zenuwstelsel aandoening dat 
ook de beroemde Stephen 
Hawking trof.  Terwijl de tech 
in eerste instantie ontwikkeld 
werd voor de gehandicapten, 
blijkt vrijwel iedereen, met in-
begrip van gamers, kunnen profiteren van hun ideeën.

Hun mobiele ontwikkelingsset werd vorig jaar vrijgegeven 
aan ontwikkelaars en nu beginnen we de vruchten van hun 
arbeid zien.  Als showcase voor het concept die ze hebben 
uitgebracht is Umoove iPhone spel onder de naam Flying 
Experience die u toelaat om te bewegen over de gaming 
wereld alleen door kleine bewegingen met je hoofd.  Dit 
spel is vrij beperkt in omvang, maar, is meer als een tech 
demo want het is volledig gratis.  Het idee is dat je in een 

3D-dorp rondloopt door het verzamelen van drankjes die u 
in staat stellen om te vliegen.

Maar hoewel Umoove game niet beschikt over enige traditi-
onele controles, zegt CEO Yitzi Kempinski dat het de idee is 
om de ervaring te vergroten:

“We praten over het toevoegen van een andere mogelijk-
heid voor aanraking, vergelijkbaar met wat de muis deed 
met het toetsenbord - ze gooiden het toetsenbord niet weg.  
Het heeft eigenlijk opeens de mogelijkheid toegevoegd om 

een andere mogelijkheid van wisselwerking, 
het is dus hetzelfde soort dingen hier.  Het 
zou iets moeten zijn dat real-world ervaring 
nabootst.  Ik zal je een voorbeeld geven ….  
Als je denkt aan een first-person schutter, die 
games je speelt en waarbij je moet schieten, 
dan heb je de joystick om te bewegen en je 
moet het scherm slepen om door de kamer 
te bewegen.  Eigenlijk wat we doen is sim-
pel: waar je naar kijkt is waar je op richt.”

En het is niet alsof Umoove niet met andere technologie kan 
worden geïmplementeerd.  Ze werken reeds samen met Mi-
crosoft om de tech te bouwen in Windows 8 en HDTV bedrij-
ven zijn eveneens geïnteresseerd.  Maar omdat de de tech 
gefocusd lijkt te zijn op de oog-volging zouden mogelijk an-
dere technologieën zoals Oculus Rift en Valve’s new virtual 
reality headset een geweldige combinatie vormen.  Kun je je 
voorstellen niet alleen te kunnen kijken over de hele wereld, 
maar ook door gebruik van uw ogen te controleren en te 
richten?  

http://www.alsuntangled.com


Hebt u een zoekertje of een vraag? 

Laat het publiceren in de Nieuwsbrief.

We weten dat het voor mensen met de bulbaire vorm niet altijd 
even gemakkelijk is zich te uiten bij de openbare diensten, politie 
controle, enz. Op verzoek van een paar patiënten kan je bij de Liga 
een duurzaam geplastificeerd pasje bekomen. Dit past perfect in 
de geldbeugel of bij je identiteitskaart. Je hoeft geen overdreven 
moeite meer te doen zodat men u zou begrijpen. Men zal ook min-
der gaan roepen en gebaren maken alsof je doof bent.

De ALS-problematiek motiveert regelmatig verenigingen, 
Serviceclubs, sympathisanten en pALS om evenementen in te 
richten ten voordele van de Liga. Om die diverse activiteiten 
onder eenzelfde herkenbaar logo te organiseren en op die 

manier grotere naambekendheid te bereiken stellen wij voor 
om de gemeenschappelijke noemer  

SOS ALS te gebruiken.

Dit logo kan ten allen tijde bekomen worden via het  
ALS Secretariaat info@alsliga.be 

Palliatieve netwerken

Vlaanderen telt 15 netwerken palliatieve zorg. Ze coördineren de 
palliatieve zorg in hun regio en bevorderen de samenwerking tus-
sen de verschillende diensten die bezig zijn met palliatieve zorg in 
een instelling of erbuiten. Je vindt de lijst van netwerken op

www.palliatief.be/netwerken

Bron: maczima

Nuttige informatiebrochures over en voor 
ALS-ers te verkrijgen op aanvraag

Voor personen die over internet beschikken, 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. 

Neem contact met het secretariaat.

Nuttige contactadressen 
van de Neuromusculaire 

Referentiecentra (NMRC’s) 

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 
secretariaatnmrc@uzgent.be

UZ Antwerpen 
Wilrijkstraat 10, 2650 Edegem 
03 821 45 08 
Iris.Smouts@uza.be

Revalidatieziekenhuis Inkendaal 
Inkendaalstraat 1, 1602 Vlezenbeek 
02 531 53 13 
florence.moreau@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

Erasmus Bruxelles 
Batiment Bucopa (3è étage) 
Route de lennik 806, 1070 Bruxelles 
Professeur Diederik Zegers de Beyl: 
02 555 68 55; 
Docteur Françoise Degreef: 
02 555 33 94; 
Assistante Géraldine Decrolière: 
geraldine.decrolière@erasme.ulb.ac.be

Uiteraard kan je ook steeds terecht op de 
afdeling neurologie van het ziekenhuis in 
uw buurt of bij de plaatselijke neuroloog.
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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 verschil-
lende organisaties, firma’s, overheden, 
e.d. aanvragen indient om financiële 
steun te verkrijgen. Met die financi-
ële middelen kunnen we onze nieuwe 
doelstellingen rond het ALS-zorgver-
blijf waarmaken en optimaliseren, 
hulpmiddelen aankopen en onderzoek 
stimuleren voor de pALS.

Je taak zal erin bestaan om samen met 
ons fondsenwervende acties op te zet-
ten, uit te werken en in te dienen bij de 
desbetreffende organisaties. Je taak zal 
erin bestaan nieuwe fondsen te wer-
ven, maar ook de contacten met voor 
de Liga reeds bekende fondsen onder-
houden.

Het is dus zeer gevarieerd werk dat veel 
voldoening kan geven. Denk je dat je 
de persoon bent die wij zoeken? Twij-
fel 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 secretari-
aat op nummer: 
016/23 95 82

Medewerkers Cel Onderzoek

De “Cel Onderzoek” zoekt uit welke 
fondsen er ter beschikking zijn of moe-
ten gesteld worden om het weten-
schappelijk onderzoek in een hogere 
versnelling te brengen. De vaststellin-
gen worden genoteerd in de visietekst 
“Bevordering ALS-onderzoek” waarin 
eveneens de onderzoekscriteria van 

de ALS Liga worden opgenomen. Deze 
visietekst zal worden afgeleverd bij de 
bevoegde overheden, geneesmidde-
lenindustrie, politici, enz.  

Hiervoor zoeken wij patiënten, perso-
nen uit de medische en farmaceutische 
wereld en andere geïnteresseerden.

Hulp in thuiszorg

Doe je graag boodschappen voor of 
samen met een zieke persoon? Of wil 
je graag samen een wandeling gaan 
maken? Of wil je hem/haar graag ge-
zelschap houden? …

Wij zoeken vrijwillige oppassers die 
graag op sociaal en/of verzorgend vlak 
mee helpen aan de verwezenlijking 
van ons project “Lacunes in opvang 
voor ALS-patiënten” (erkend door het 
ING Mecenaatsfonds van de Koning 
Boudewijnstichting). De ALS Liga voor-
ziet in een vorming en op regelmatige 
tijdstippen kunnen de vrijwilligers sa-
menkomen om ervaringen uit te wis-
selen.

Interesse? Bezorg ons dan je naam, 
adres, telefoonnummer, wanneer we je 
kunnen bereiken, wanneer je beschik-
baar bent en in welke regio je wenst 
actief te zijn …

Administratieve krachten

Wie steekt  graag een handje toe bij de 
administratie van de ALS Liga? Door de 
veelheid aan taken is er zeker iets waar-
aan je kan meewerken: opzoekings-
werk op internet, informatie bundelen 
tot een dossier, opstellen van brieven, 
opvolging van de briefwisseling …. De 
vereisten liggen niet hoog. Maar vlot 
kunnen werken met internet, e-mail, 
Word, Excel … zijn zeker een meer-
waarde.

Het leukste is als je ter plaatste bij ons 

kunt kunt werken op het kantoor te 
Leuven. Maar er zijn ook voldoende ta-
ken die je thuis kunt uitvoeren.

Reporters

Heb je nog wat vrije tijd en wil je die 
graag zinvol benutten?
Zou je de ALS Liga graag 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 nieuws-
brief.

Ben je geïnteresseerd?

Neem dan zeker contact met ons op: 
stuur een e-mail naar: info@alsliga.be 
of contacteer het secretariaat op het 
nummer 016 23 95 82

Grafisch ontwerper/vormgever 
(dringend)

Voor de opmaak van ons ALS-Nieuws-
brief op kwartaalbasis. Deze persoon 
ontvangt bijdragen in de vorm van ar-
tikels, teksten, advertenties, afbeeldin-
gen en foto’s. Die brengt hij/zij samen 
tot een tijdschrift van ongeveer 30 tot 
40 bladzijden. Deze persoon moet bij 
voorkeur kunnen werken met Adobe 
Indesign of QuarkXPress. Zijn of haar 
activiteit moet uitgevoerd worden op 
het secretariaat in Leuven.

Vrijwillig rekentalent gezocht

Werk je graag met cijfertjes? 
Heeft een jaarbalans geen 

geheimen voor jou? 
Volg je graag de financiën op?

Wel dit kan je doen bij de ALS Liga Bel-
gië. Wij zoeken een vrijwilliger met 
rekentalent die samen met de pen-

DRINGEND	 Vertalers gezocht� DRINGEND

De ALS Liga zoekt nog steeds vertalers en dan meer bepaald om het onderzoeksnieuws te vertalen vanuit het Engels 
naar het Nederlands en/of het Frans. Ook andere talencombinaties, zoals vertalingen naar het Duits, zijn eveneens 
welkom om onze website DRINGEND te vertalen. Het vertalen mag gerust van bij je thuis uit gebeuren. Je hoeft je 
niet te verplaatsen naar ons kantoor in Leuven. De contacten gebeuren hoofdzakelijk per e-mail en telefonisch. Daar-
naast zijn we ook dringend op zoek naar vertalers die wél naar het secretariaat kunnen komen om teksten te vertalen 
vanuit het Engels naar het Nederlands of omgekeerd.

mailto:info@alsliga.be
mailto:info@alsliga.be


Vrijwilligers Middelpunt

Het gespecialiseerde ALS-zorgverblijf Middelpunt te Middelkerke is een feit.  Dit is het enige centrum in België met 
aangepaste en gespecialiseerde ondersteuning voor mensen met ALS, een zeer snel evoluerende en progressieve ze-
nuw-spierziekte die leidt tot totale verlamming.  In Middelpunt kunnen patiënten met ALS (pALS) terecht voor een kort 
verblijf.  We geven hen de mogelijkheid om er even uit te zijn, terug op adem te komen, frisse zeelucht op te snuiven… 
om dan terug te keren naar huis.  Zij kunnen hier ook in contact komen met lotgenoten.  Bovendien geven we zo ook 
de familie en verzorgers van onze pALS de nodige ademruimte.  Speciaal opgeleide professionele medewerkers zorgen 
voor een optimale ondersteuning van onze pALS in samenwerking met een netwerk van vrijwilligers.  Bepaalde vor-
men van Wellness zoals een Parker bad en kinesitherapie zijn voorzien en op geregelde tijdstippen bieden we diverse 
relaxatietherapieën aan.

Om onze pALS en ook hun mantelzorgers een echt vakantiegevoel te kunnen geven, zijn wij op zoek naar vrijwilligers 
die hen ter plaatse helpen en begeleiden bij hun dagelijks leven, bij allerlei activiteiten en ontspanning.  Samen met 
de professionele medewerkers vorm je een sterk netwerk van goede zorg voor onze pALS.  Wanneer je niet vertrouwd 
bent met de ziekte is dit geen probleem.  De ALS Liga voorziet in vorming.  Op regelmatige tijdstippen komen de vrij-
willigers samen en kunnen zij ervaringen uitwisselen.

Samen met jou kunnen wij onze pALS een gedenkwaardige vakantie bezorgen en de dagelijkse zorgtaak van hun 
verzorgers en familie even verlichten.  Ben je geïnteresseerd om als vrijwilliger mee te werken aan een onvergetelijke 
vakantietijd voor onze pALS, neem dan contact op met het secretariaat van de ALS Liga op het nummer 016/239582 of 
stuur een e-mail naar info@alsliga.be

ningmeester en andere vrijwilligers het 
financiële plaatje mee uittekent.

Ervaring: pluspunt is kennis hebben 
van de nieuwe regelgeving voor vzw’s. 
Computerkennis van Word en Excel. 

Interesse? Neem dan snel contact op 
met het  secretariaat  op het nummer 
016-23 95 82 of met de penningmees-
ter Mia Mahy op 0496-46 28 02. Of 
stuur een e-mail naar info@alsliga.be

Vrijwillige eventorganisator

ALS-Evenementen
Voor de ALS Liga is het van heel groot 
belang dat de ziekte ALS meer bekend 
wordt bij het grote publiek. Wij proberen 
zoveel mogelijk in de media te verschij-
nen maar ook direct contact is enorm be-
langrijk om giften in te zamelen. 

Op dit moment zijn er een aantal grote 
evenementen op til. Hiervoor zoeken 
wij vrijwilligers die deze volledig kunnen 
organiseren, dit wil zeggen van A tot Z. 
(zaal boeken, mailings versturen, arties-
ten contacteren, catering verzorgen …).

Organiseer je graag grote evenemen-
ten, die ook leuk zijn en wil je jezelf 
eens volledig uitleven? 

Dan ben jij de geknipte persoon voor 
ons! 

Wij zijn constant op zoek naar nieuwe 
vrijwilligers die voor ons evenementen 
op poten willen zetten! De organisatie 
van een evenement neemt veel tijd in 
beslag, die wij momenteel helaas nog 
onvoldoende hebben. 

Profiel:

–– �Je bent laatstejaars of hebt een di-
ploma in evenementenorganisatie, 
of je hebt er ervaring in 

–– �Je bent sociaal geëngageerd en/of 
doet graag vrijwilligerswerk 

–– �Je bent punctueel en kunt goed af-
spraken nakomen 

–– �Je bent communicatief sterk en or-
ganisatorisch ingesteld. 

Aarzel dan niet en neem contact met 
ons op! 

Vrijwillige technieker of 
mecanicien gezocht

De ALS Liga is nog op zoek naar vrijwil-
ligers die een beetje handig zijn. We 
hebben nog enkele vrijwilligers nodig 
die de hulpmiddelen mee onderhou-
den zodat we ze in perfecte staat kun-
nen uitlenen aan onze patiënten.

Om welke hulpmiddelen kan het gaan:
Communicatieapparatuur
Manuele rolwagens
Elektrische rolwagens

Steek je graag de handen 
uit de mouwen? 

En heb je een beetje kennis 
van techniek?

Neem dan zeker contact met ons op, 
want dan ben jij de persoon die we 
zoeken:

Stuur ons een e-mail: info@alsliga.be

Of neem contact op met het secretari-
aat op het nummer: 016/23 95 82

Poetsvrouw/man 
Wij zijn op zoek naar een gemotiveerde 
persoon die bereid is om op vrijwillige 
basis onze kantoren en hulpmiddelen 
te komen poetsen.

Het betreft het onderhoud van de keu-
ken, het afstoffen van de bureaus, het 
dweilen van de vloeren en het reinigen 
van hulpmiddelen, vooral dan van de 
rolstoelen.

Voel jij je hiervoor geroepen en wil jij 
ons vrijwilligersteam versterken, con-
tacteer ons dan via info@alsliga.be of 
0496/46.28.02

Vrijwilliger gezocht: Social 
media!!

Heb jij een creatief brein? 
Ben je goed met de PC? 

Ben jij sociaal geëngageerd? 
Beschik jij over gevorderde kennis van 

de sociale media?

Dan ben jij de geschikte persoon om, 
in samenspraak met ons, de sociale 
media van de Liga bij te werken en 
up-to-date te houden!! Dit kan enkel 
vanop het ALS-secretariaat.

Voor meer info: 
016-23 95 82 of info@alsliga.be

Voor bijkomende inlichtingen in 
verband met één van de vacatu-
res kan je contact opnemen met 
het secretariaat tijdens de kantoor-
uren op het nummer 016  23  95  82 
of via e-mail info@alsliga.be (tenzij an-
ders vermeld in de aanbieding). 
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Als ethische fondsenwervers hebben wij de plicht om de gelden die wij 
bij het publiek inzamelen met een bepaalde doelstelling onder te brengen 
in het daarvoor bestemde fonds.  Hiermee garanderen wij onze schenkers 

een correcte bestemming van hun financiële steun.

Zorg voor pALS is en blijft wat ons dag in dag uit aan het werk houdt. Maar uiteindelijk willen wij onze 
pALS het mooist denkbare geschenk geven: de overwinning in de strijd tegen de vreselijke ziekte ALS. 
Daarom wenst de ALS Liga België samen met u een actieve bijdrage te leveren aan het wetenschappelijk 
onderzoek naar ALS.

Met het ALS-onderzoeksfonds stimuleren we belangrijke wetenschappelijke projecten en moedigen we 
Belgische onderzoekers aan met financiële ondersteuning. Deze steun kan door de onderzoeker worden 
ingezet voor alle materiële middelen die het onderzoek bevorderen, zoals apparatuur en onmisbare 
werkingsmiddelen. Bovendien houden we als ALS Liga de vinger aan de pols en zijn we meteen op de 
hoogte van nieuwe ontwikkelingen in de strijd tegen ALS. Onder het motto ‘A cure for ALS’ wordt uw 
gift, samen met die van vele anderen, vanuit het onderzoeksfonds ter beschikking gesteld aan een 
uitverkozen onderzoeksproject. Jaarlijks in de kerstperiode overhandigen we officieel de bijdrage aan 
een onderzoeksteam dat zich in de strijd tegen ALS verdienstelijk maakt.

Wat vandaag nog een onwaarschijnlijk wonder lijkt, is morgen een stap vooruit in het gevecht tegen ALS.  
Daarom kijken wij samen met u uit naar de vorderingen van wereldwijde onderzoeken.

Indien u een gift doet via de Liga, gelieve dan te vermelden ‘A cure for ALS’.
Alle giften zijn van harte welkom en worden beantwoord met een dankbrief.

Voor een gift vanaf 40 euro ontvangt u een fiscaal attest.

BE28 3850 6807 0320 - BIC: BBRUBEBB

 
Soms lukt het ons om dankzij de bijdragen van velen een mirakel waar te maken. In januari 2012 werd gestart met 
de bouw van een zorgverblijf specifiek voor patiënten met ALS. Intussen is het zorgverblijf plechtig geopend. In het 
zorgverblijf  ‘Middelpunt’  aan onze Belgische kust bieden wij de pALS een zorgverblijf aan. We bieden hen de 
mogelijkheid om ‘er even uit te zijn’, terug op adem te komen, frisse zeelucht op te snuiven… om dan terug te keren 
naar huis. Ook kunnen zij hier in contact komen met lotgenoten. Bovendien geven we zo ook de familie en verzor-
gers van onze pALS de nodige ruimte om even op adem te komen.

Het zorgverblijf ‘Middelpunt’ is thans gerealiseerd. Maar om onze gasten een aangenaam en kwalitatief verblijf 
aan te kunnen bieden, blijft uw bijdrage belangrijk. Door nieuwe giften in het mamuze fonds, kunnen we 
patiënten ondersteunen om hun verblijf in Middelpunt mogelijk te maken.

In Middelpunt worden, naast een aantal relaxatie - en verwentherapieën, ook tal van ontspanningsmogelijkheden 
en hulpmiddelen aangeboden. Zo zorgen we voor een vakantiegevoel voor onze gasten.

Wij nodigen u uit om, samen met ons, de pALS een verblijf zonder zorgen te schenken en hen even hun dagdage-
lijkse strijd te doen vergeten.

Indien u een gift doet via de Liga, gelieve dan te vermelden ‘MaMuze’ fonds.
Alle giften zijn van harte welkom en worden beantwoord met een dankbrief.

Voor een gift vanaf 40 euro per jaar ontvangt u een fiscaal attest.

BE28 3850 6807 0320 - BIC: BBRUBEBB



E-BIKE heren €1.099,00 incl. BTW E-BIKE dames

Frame: aluminium, 7005
Vork: Suntour
Voorvork: verend
Banden: met zijre�ectie
Wielmaat: 28”
Remmen: Shimano V-brake voor en achter
Versnelling: Shimano Acera 7 versnellingen met gripshifter
Motor: high speed gear 36V/250 WATT,
               weggewerkt in het voorwiel
Accu: Li-ion 36V/11.8 AH, afneembaar onder bagagedrager
Actieradius accu: +100 km

Ondersteuning: traploos d.m.v. computer op het stuur
Acculevel: op het stuur
Stuurpen: verstelbaar
Kettingkast/Velgen: aluminium, dubbelwandig, 700C
Pedalen: aluminium sportief
Verlichting voor/achter: batterijverlichting
Spatborden: PVC zilver/argenté SKS
Slot: Axa SOLID
Bagagedrager: aluminium, max 25 kg
Gewicht: 25 kg
Hoogte frame: heren 53 cm / dames 49 cm

SOS ALS E-BIKE

€599,00 incl. BTW

Alu frame -
24 versn. Shimano Sora mixte - 

carbon vork -
A-Headset stuurpen
zwarte spaakwielen

SOS ALS 
RACE BIKE

Webshop: www.shopsport.be
         www.ALSLIGA.be

Levering aan huis + 3 jaar omniumgarantie aan huis

ALS-FIETSKLEDIJ 2014
Vanaf heden voor iedereen te koop
Kwaliteitsvolle �etskledij, speciaal ontworpen 
door B and B voor “ALS Liga Cycling Team”. Dit 
team �etst ten voordele van ALS Liga België om 
samen een positieve boodschap uit te brengen 
naar de samenleving en om ALS Liga België nog 
meer in de aandacht te brengen. ALS Liga België, 
een vereniging met een prachtige en 
hartverwarmende missie. 
Iedereen kan mee�etsen met
“ALS Liga Cycling Team”,
mits aanschaf van deze prachtige �etskledij, 
waarvan de opbrengst integraal aan ALS Liga 
België wordt geschonken.

Bekijken en bestellen:
b-and-b.be/shop  |  www.ALSLIGA.be

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 THYS
(actrice) Marianne uit Thuis

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
www.ALSLIGA.be
Openingsuren:
ma., di., do. en vr. van 09.00u tot 16.00u
Woensdag is het secretariaat GESLOTEN
Langskomen is altijd op afspraak
Coördinator +32(0)496-46 28 02
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Als ethische fondsenwervers hebben wij de plicht om de gelden die wij 
bij het publiek inzamelen met een bepaalde doelstelling onder te brengen 
in het daarvoor bestemde fonds.  Hiermee garanderen wij onze schenkers 

een correcte bestemming van hun financiële steun.

Zorg voor pALS is en blijft wat ons dag in dag uit aan het werk houdt. Maar uiteindelijk willen wij onze 
pALS het mooist denkbare geschenk geven: de overwinning in de strijd tegen de vreselijke ziekte ALS. 
Daarom wenst de ALS Liga België samen met u een actieve bijdrage te leveren aan het wetenschappelijk 
onderzoek naar ALS.

Met het ALS-onderzoeksfonds stimuleren we belangrijke wetenschappelijke projecten en moedigen we 
Belgische onderzoekers aan met financiële ondersteuning. Deze steun kan door de onderzoeker worden 
ingezet voor alle materiële middelen die het onderzoek bevorderen, zoals apparatuur en onmisbare 
werkingsmiddelen. Bovendien houden we als ALS Liga de vinger aan de pols en zijn we meteen op de 
hoogte van nieuwe ontwikkelingen in de strijd tegen ALS. Onder het motto ‘A cure for ALS’ wordt uw 
gift, samen met die van vele anderen, vanuit het onderzoeksfonds ter beschikking gesteld aan een 
uitverkozen onderzoeksproject. Jaarlijks in de kerstperiode overhandigen we officieel de bijdrage aan 
een onderzoeksteam dat zich in de strijd tegen ALS verdienstelijk maakt.

Wat vandaag nog een onwaarschijnlijk wonder lijkt, is morgen een stap vooruit in het gevecht tegen ALS.  
Daarom kijken wij samen met u uit naar de vorderingen van wereldwijde onderzoeken.

Indien u een gift doet via de Liga, gelieve dan te vermelden ‘A cure for ALS’.
Alle giften zijn van harte welkom en worden beantwoord met een dankbrief.

Voor een gift vanaf 40 euro ontvangt u een fiscaal attest.

BE28 3850 6807 0320 - BIC: BBRUBEBB

 
Soms lukt het ons om dankzij de bijdragen van velen een mirakel waar te maken. In januari 2012 werd gestart met 
de bouw van een zorgverblijf specifiek voor patiënten met ALS. Intussen is het zorgverblijf plechtig geopend. In het 
zorgverblijf  ‘Middelpunt’  aan onze Belgische kust bieden wij de pALS een zorgverblijf aan. We bieden hen de 
mogelijkheid om ‘er even uit te zijn’, terug op adem te komen, frisse zeelucht op te snuiven… om dan terug te keren 
naar huis. Ook kunnen zij hier in contact komen met lotgenoten. Bovendien geven we zo ook de familie en verzor-
gers van onze pALS de nodige ruimte om even op adem te komen.

Het zorgverblijf ‘Middelpunt’ is thans gerealiseerd. Maar om onze gasten een aangenaam en kwalitatief verblijf 
aan te kunnen bieden, blijft uw bijdrage belangrijk. Door nieuwe giften in het mamuze fonds, kunnen we 
patiënten ondersteunen om hun verblijf in Middelpunt mogelijk te maken.

In Middelpunt worden, naast een aantal relaxatie - en verwentherapieën, ook tal van ontspanningsmogelijkheden 
en hulpmiddelen aangeboden. Zo zorgen we voor een vakantiegevoel voor onze gasten.

Wij nodigen u uit om, samen met ons, de pALS een verblijf zonder zorgen te schenken en hen even hun dagdage-
lijkse strijd te doen vergeten.

Indien u een gift doet via de Liga, gelieve dan te vermelden ‘MaMuze’ fonds.
Alle giften zijn van harte welkom en worden beantwoord met een dankbrief.

Voor een gift vanaf 40 euro per jaar ontvangt u een fiscaal attest.

BE28 3850 6807 0320 - BIC: BBRUBEBB
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Tot voor kort bestond er in België nog geen in ALS gespecialiseerd zorghotel. Dankzij het 
initiatief en de jarenlange inzet van de ALS Liga is er nu het zorgverblijf Middelpunt. In 
Middelpunt te Middelkerke, kunnen onze pALS (patiënten met ALS) terecht voor een 
vakantie, een weekendje weg of een langer verblijf, in een omgeving die volledig 
aangepast is aan hun noden en waar de klok rond gespecialiseerde zorg aanwezig is. 
Zeelucht, de rolstoeltoegankelijke zeedijk en het aangepast gemeentelijk zwembad zijn 

maar enkele van de ingrediënten die garant staan voor een echt vakantiegevoel. 

Wij willen voor iedere pALS een onvergetelijk verblijf in Middelpunt mogelijk maken. Met 
dit doel werd het MaMuze fonds opgericht. Het MaMuze fonds ondersteunt ALS-patiënten 
ter plaatse. Hun familie, vrienden en verzorgers kunnen op adem komen en de zorgtaak 
voor even aan anderen overlaten. In Middelpunt worden, naast een aantal relaxatie- en 
verwentherapieën, ook tal van ontspanningsmogelijkheden en hulpmiddelen aangeboden. 
Zo zorgen we voor een vakantiegevoel voor onze gasten. Op elke verdieping is een 
badkamer met Parkerbad voorzien. Ontspannen kan in de lounge of op het buitenterras. 

Ook vergaderruimtes voor seminaries, meetings en presentaties werden voorzien.

Dankzij het                         fonds maken we dit alles mogelijk voor onze pALS.

Vakantie, de batterijen opladen en ontsnappen aan de dagelijkse sleur, we hebben er 
allemaal af en toe nood aan. ALS-patiënten kunnen niet zomaar hun koffers pakken en 
vertrekken. Wij nodigen u uit om, samen met ons, de pALS een zorgeloos verblijf te 
schenken en hen even hun dagdagelijkse strijd te doen vergeten. We willen met 
Middelpunt mooie dagen maken voor onze pALS. Elke gift is belangrijk en maakt een 
verschil. Voor uw gift vanaf 40 euro krijgt u een fiscaal attest. Voor grote giften krijgt u 

een extra certificaat en een erevermelding.

Bronzen Gift: 2.500€
Zilveren Gift: 5.000€

Gouden Gift: 10.000€
Diamanten Gift: 15.000€
Briljanten Gift: 25.000€

Platina Gift: 50.000€
Rekeningnummer BE28 3850 6807 0320 - BIC: BBRUBEBB

met vermelding: ‘MaMuze’fonds

Geef ALS Uw steun! Geef ALS een stem! Geef om ALS!
©

Onder de Hoge Bescherming van H.M. de koningin
Lid van de Internationale Alliantie van ALS/MND verenigingen
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‘MaMuze’
Klik hier en doneer

http://www.middelpunt.com/nl/
http://alsliga.be/?id=1068
http://alsliga.be/index.php?id=1592&language=fr%2F%2Fas...on.inc.php%3Fbase_path%3D
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