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Vrijwilligers
Onmisbaar in 
de strijd tegen ALS 

‘Zonder patiënten 
bereiken we niets’
Leonard van den Berg, 
coördinator ALS Centrum 

   ‘IK KAN NOG 
WERKEN EN REIZEN’

ALS-patiënt Conny van der Meijden 



 

Op 7 december is het ‘Dag van de Vrijwilliger’, een mooi moment om stil te staan 

bij de geweldige steun die wij van vrijwilligers krijgen. Want zonder vrijwilligers 

kan Stichting ALS Nederland haar doelstellingen niet bereiken! Daarom: 

hulde aan onze vrijwilligers en DANK JULLIE WEL voor jullie harde werken, 

enthousiasme en betrokkenheid! 

In dit nummer lees je mooie verhalen van vrijwilligers. Denk je nu ‘wat leuk!’, 

meld je dan als vrijwilliger aan via de antwoordkaart in dit magazine. Want we 

kunnen in de provincies zeker nog veel meer vrijwilligers gebruiken! 

Zo zijn we alweer bijna bij het einde van het jaar aanbeland. Een jaar met mooie 

evenementen, zoals de Tour du ALS en de Amsterdam City Swim. En een jaar 

met twee nieuwe belangrijke evenementen op de agenda: de Toer voor ALS en 

de ALS, PSMA en PLS Patiënten- en Naastendag. Evenementen die ook weer 

mede mogelijk gemaakt zijn door veel vrijwilligers. De Toer voor ALS is het 

Nederlandse ‘zusje’ van de Tour du ALS die jaarlijks in Frankrijk plaatsvindt. De 

eerste editie van de Toer voor ALS in Zuid-Limburg trok zo’n 550 deelnemers 

en is zeker voor herhaling vatbaar. Dit geldt ook voor de eerste ALS, PSMA en 

PLS Patiënten- en Naastendag die vanuit het ALS Centrum is geïnitieerd en 

georganiseerd. Op deze dag stond de uitwisseling van kennis en ervaringen 

centraal. De dag bood een platform aan tweehonderd patiënten en hun naasten. 

Dat geeft wel aan dat aan zo’n dag zeker behoefte bestaat! 

We zijn dan ook blij dat beide evene-

menten volgend jaar op de agenda 

terugkeren. Naast tal van andere 

activiteiten natuurlijk om ALS, PSMA en 

PLS van de kaart te krijgen. Want dat is 

ons ultieme doel! We rekenen daarbij 

ook in 2020 weer op jullie steun.

Gorrit Jan Blonk

Directeur-bestuurder

DANK JE WEL 
VRIJWILLIGERS!
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VOORWOORDCOLOFON

Wat is ALS?
Amyotrofische Laterale Sclerose (ALS) is 
een ziekte van de zenuwcellen die de spieren 
aansturen. De exacte oorzaak van ALS is nog 
niet bekend. Evenmin bestaan er medicijnen 
die de ziekte kunnen stoppen of genezen. De 
gemiddelde levensverwachting van een ALS-
patiënt is slechts drie tot vijf jaar. 

ALS dank is een uitgave van 
Stichting ALS Nederland
ALS Nederland werft fondsen voor onderzoek 
naar de oorzaak en behandeling van ALS, 
PSMA en PLS. Bovendien zet de Stichting zich 
in voor een grotere bekendheid van de ziekte en 
een betere kwaliteit van leven en zorg voor de 
1.500 patiënten die Nederland gemiddeld telt.

Redactie
Conny van der Meijden, Nadine Peels, 
Linda Grootscholten, Frederique Kram 
(hoofdredacteur), Annemieke Bol 
(eindredacteur).
 
Met medewerking van
Nel Brockhoff, Ingrid Brons, Gerard Godschalk, 
Rens Groenendijk, Suzan Harmsen,  
Hayo van der Kamp, Linda Slaghuis,  
Anja Warta, Gorrit-Jan Blonk, Anja Bramsen, 
Marlies van Eunen, Kelly Melssen. 

Vormgeving 
16hoog, Linda Grootscholten.
 
Productie
PlatformP en HaboDaCosta.
 
Oplage
12.000

De redactie houdt zich het recht voor 
aangeleverde stukken in te korten c.q.  
niet te plaatsen.

Meer informatie
Stichting ALS Nederland
Koninginnegracht 7
2514 AA Den Haag 
T 088 - 66 60 333
E info@als.nl
www.als.nl

Uw donatie is welkom!
Uw donatie is welkom! 
Wij verzoeken u vriendelijk te doneren via 
www.als.nl/doneren. Met uw adresgegevens 
kunnen we u dan bedanken. Als gevolg van 
de nieuwe privacywetgeving krijgen we deze 
gegevens niet meer indien u geld overmaakt 
via onze ING rekening. 
Wij danken u bij voorbaat hartelijk.

Volg ons op sociale media

 ALSNederland

 Stichting-ALS-Nederland

 ALS Nederland

 StichtingALS

 stichtingalsnederland

Sarkow b.v.
Klokhoek 16B

3833 GX  Leusden

T: 033 432 00 44
E: info@sarkow.nl
W: www.sarkow.nl

De Sarkow eethulpen 
worden ingezet om 
zelfstandig te  kunnen 
blijven eten.
De mechanische eet- 
hulp voor sturing en 
coördinatie.
De elektrische eethulp 
bij sterk verminderde 
of geen spierkracht 
in de armen.

Het Sarkow Elektrisch 
Drink Systeem wordt 
gebruikt om zelfstandig 
te kunnen blijven 
drinken. Er is geen 
zuigkracht voor nodig. 
Ook verdikte vloei- 
stoffen kunnen worden 
gedronken.

De verschillende arm- 
o n d e r s t e u n i n g e n 
worden ingezet om het 
gewicht van de arm te 
compenseren.
Hierdoor heeft u minder 
spierkracht en inspan-
ning nodig om uw arm 
te gebruiken.

Neem

contact op

voor een 

passing of

informatie

Bianca   
Richard 06 40 25 54 50 

06 24 26 47 53 info@alsopdeweg.nl www.alsopdeweg.nl

DE MISSIE VAN 
STICHTING ALS OP DE WEG

De Stichting ALS op de weg heeft als 
doel om mensen met de ziekte ALS te 
ondersteunen bij het zo lang mogelijk 

optimaal functioneren in de 
mamaatschappij. 

Hiervoor zijn vaak aanpassingen en 
hulpmiddelen nodig die buiten de 

vergoeding vallen van de 
Wet Maatschappelijke Ondersteuning, 

zorgverzekeraar of UWV.

OP VAKANTIE?
RESERVEER NU DE VRIENDENLOTERIJ 
ROLSTOELBUS

Volg je ons al op Social Media?

www.alsopdeweg.nl/reserveringspagina
ELEKTRISCHE LIFTNAVIGATIE7 PERSOONS AIRCO

Gebruik de iPad in combinatie 
met een spraakapp. 
Muziek luisteren, tv kijken,
Netflixen, Facebook of je mail 
bijwerken.
Vraag de iPad aan via e-mail.

SOCIAAL BETROKKEN BLIJVEN

BESCHIKBAAR!

Stichting ALS op de weg | www.alsopdeweg.nl | IBAN: NL66 ABNA 046 434 9818

Als communiceren niet meer vanzelfsprekend is.

Kijk voor meer informatie op www.rdgkompagne.nl

rdgKompagne adviseert en levert communicatiehulpmiddelen, 
pc-aanpassingen en omgevingsbediening, en is expert op het 
gebied van oogbesturing. Bij achteruitgang van de spraak bieden 
wij de mogelijkheid de eigen stem te laten digitaliseren, zodat 
deze later in een communicatiehulpmiddel kan worden gebruikt. 

http://www.als.nl
https://twitter.com/alsnederland
https://www.linkedin.com/company/stichting-als-nederland
https://nl-nl.facebook.com/ALSnederland
https://www.youtube.com/user/StichtingALS
https://www.instagram.com/stichtingalsnederland/


KORT NIEUWS ALS-ONDERZOEK

Enkele jaren geleden werd in het kader van onderzoek 

in het UMC Utrecht de eerste volledig implanteerbare 

brein-computer interface geplaatst bij een vrouw met 

vergevorderde ALS. 

Het doel van het onderzoek is om te zien of deelnemers 

op een betrouwbare manier kunnen communiceren 

via de hersensignalen. In juli van dit jaar publiceerden 

de onderzoekers een artikel in een wetenschappelijk 

tijdschrift over de resultaten. Ze laten zien dat 

communiceren via de hersensignalen betrouwbaar 

en stabiel is, en heel bruikbaar in de thuissituatie. 

Onderzoekers hopen dat dit soort systemen op de lange 

termijn breed inzetbaar kunnen worden voor mensen 

met ALS.

Verminderde ademhaling (hypoventilatie) is 

vervelend voor patiënten met ALS, PSMA en PLS 

en vroege opsporing ervan helpt bij een optimale 

behandeling. Om hypoventilatie beter te monitoren, 

doet het ALS Centrum onderzoek naar welke 

symptomen het beste een verminderde ademhaling 

kunnen voorspellen. 

Om dit te onderzoeken is een longfunctietest en een 

vragenlijst afgenomen bij mensen met ALS, PSMA of 

PLS bij zes ALS-teams in Nederland. Begin 

oktober heeft de 100e en tevens laatste 

patiënt deelgenomen aan dit onderzoek. De 

resultaten worden nu geanalyseerd om de 

symptomen te bepalen waarmee we 

tijdens het monitoren het beste een 

verminderde ademhaling kunnen 

opsporen.

Betere monitoring van 
HYPOVENTILATIE

Begin dit jaar is gestart met het doorontwikkelen 

van een krachtmeter om thuis kracht te kunnen 

meten. Met deze krachtmeter kunnen patiënten 

thuis eenvoudig hun kracht meten en zo hun 

behandelaar of onderzoekers informeren over het 

beloop van hun spierkracht. 

Met een 3D-simulatie zijn de zwakke punten van de 

constructie opgespoord en vervolgens is het 

ontwerp aangepast. Begin november is een 

eerste versie van het nieuwe prototype 

opgeleverd. Op dit moment 

worden de werkzaamheid en de 

gebruiksvriendelijkheid van dit 

prototype onderzocht om zo tot 

een definitief ontwerp te komen 

voor patiënten om thuis te 

kunnen gebruiken.

Nieuw prototype 
KRACHTMETER

De patiëntenvereniging voor mensen met ALS, PSMA en PLS en hun naasten, ALS Patients Connected, heeft een nieuwe 

website boordevol nuttige informatie! De website is ook geschikt voor oogbesturing. Met onder andere de volgende onder-

werpen: 

NIEUWE WEBSITE VOOR APC  

Op 12 oktober vond in de Jaarbeurs te Utrecht de eerste 

ALS, PSMA en PLS Patiënten- en Naastendag plaats. 

Wat ALS Patients Connected, Spierziekten Nederland, 

het ALS Centrum en Stichting ALS Nederland betreft, 

is deze dag zeker voor herhaling vatbaar. 

Met lezingen van onder andere Leonard van den 

Berg, coördinator van het ALS Centrum, en Esther 

Kruitwagen, revalidatiearts ALS Centrum. Daarnaast 

waren er zes verschillende deelsessies met elk hun 

eigen onderwerp, een informatiemarkt met 25 stands, 

20 posters over de verschillende onderzoeken van het 

ALS Centrum én de gelegenheid om alle experts en 

zorgprofessionals één op één vragen te stellen. Kortom, 

een dag boordevol informatie. 

Maar het was niet alleen de hoeveelheid en 

verscheidenheid aan informatie die de dag voor de 

bijna 200 deelnemers tot een groot succes maakte; 

het was een dag waarop zowel patiënt als naaste zich 

gehoord en gesteund voelden door het contact met 

lotgenoten en zorgverleners. Tot op de volgende editie! 

ALS, PSMA en PLS Patiënten- en Naastendag:  

EEN GROOT SUCCES!

KORT NIEUWS

ALS PATIENTS CONNECTEDCommunicatie via een 
HERSENIMPLANTAAT

VERVOER 

WONINGAANPASSINGEN

Respijtzorg Zorg thuis 

LOPENDE TRIALS 

Vakantiemogelijkheden 

RIGHT TO TRY

Evenementen 

Neem eens een kijkje op 

www.alspatientsconnected.com 
en word gelijk gratis lid. 
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http://www.alspatientsconnected.com


Conny van der Meijden is al twintig jaar ALS-patiënt. Ze 

is van het begin af aan niet bij de pakken gaan neerzitten 

en spant zich in als vrijwilliger voor tal van organisaties.

In haar aangepaste huis in Voorschoten neem ik de 

antwoorden met Conny door op mijn vragen, die ze via 

e-mail heeft beantwoord, want praten kan ze al vele jaren 

niet meer. Ze is handig met een spraakcomputer. “De 

eerste klachten – struikelen – kreeg ik toen ik 39 was. Mijn 

zoon Tim was toen vijf en dochter Manouk drie. Ik ben 

nu 59 en kan een klein stukje lopen met een looprek en 

mijn armen en handen enigszins gebruiken. Maar om het 

positief te benaderen: ik kan nog werken en reizen!”

Voor de leut

Van jongs af aan is Conny als vrijwilliger actief. 

“Gewoon voor de leut. Op mijn zestiende werd ik lid 

van de kookbrigade op kampen van scouting, dat heb ik 

zes jaar lang gedaan. En ik was twintig jaar staflid van 

een vakantieweek voor gehandicapten. Toen Manouk 

ging hockeyen, ben ik actief geworden bij de club.” 

Voor hockeyclub Forescate in Voorschoten is Conny 

een welhaast onmisbare kracht geworden, zo blijkt uit 

de lovende woorden op de website van de club.

Onstuitbare Conny ondersteunde tussendoor ook nog 

vier jaar het bestuur van een nieuw inloophuis voor 

kankerpatiënten. Voor het lokale Rode Kruis verzorgde 

ze een paar jaar de website. “Indertijd was ALS nog 

onbekend en ging ik aan de slag bij de Vereniging 

Spierziekten Nederland. Gaandeweg kwamen daar 

Stichting ALS en de patiëntenvereniging ALS Patients 

Connected bij. Daar ben ik nu nog steeds secretaris van.”

Verrijkt mijn leven

Conny beleeft veel plezier aan haar vrijwilligers- 

werk. “Het verrijkt mijn leven, omdat ik me graag 

met van alles bemoei en mijn energie erin kwijt kan.” 

Maar haar gezin met aanhang staat voor haar op 

nummer 1. “Op de voet gevolgd door mijn werk, haha.  

Mijn zoon Tim woont op vijf minuten rijden en  

dochter Manouk woont officieel nog thuis, maar is 

meestal bij haar vriend. We zien ze drie keer per  

week. Ik heb mijn moeder en schoonmoeder nog.  

Familie en trouwe vrienden vormen de basis van mijn 

bestaan.”

Haar partner René Breeuwer werkt vier dagen per 

week en daarom heeft Conny drie ochtenden hulp van  

zzp-verpleegkundigen en een ochtend van dochter 

Manouk. Conny was wijkverpleegkundige, maar kijkt  

toch niet extra kritisch naar de mensen die haar 

verzorgen. “Ik denk dat elke patiënt gevoelig is voor 

zaken als respectvolle zorg en conform de afspraken. 

Wel bekijk ik de organisatie en beschikbaarheid van 

de zorg met extra aandacht om er vanuit de twee 

patiëntenverenigingen iets mee te doen.”

Conny is altijd reislustig gebleven. “De afgelopen 

negentien jaar hebben we de halve wereld bereisd. 

Gelukkig lukt dat nog goed met enige flexibiliteit 

van mijn kant. Vlak voor een verre rondreis denk ik 

tegenwoordig wel ‘waar begin ik aan?’, maar eenmaal 

weg geniet ik.” Als dit magazine verschijnt, heeft het 

gezin net een reis naar Australië achter de rug.

PATIËNT DOET VERHAAL
TEKST EN FOTO: RENS GROENENDIJK 

Om het positief te benaderen: 
ik kan nog werken en reizen! 

CONNY VAN DER MEIJDEN

PATIËNT ÉN VRIJWILLIGER

Vlak voor een verre rondreis 
denk ik tegenwoordig wel 
‘waar begin ik aan?’, maar 

eenmaal weg geniet ik. 
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VRIJWILLIGERS 
ZIJN ONMISBAAR!
Op 7 december is het Dag van de Vrijwilliger. Stichting ALS Nederland kan niet zonder de enthousiaste en 

onvermoeibare steun en toewijding van vrijwilligers. Daarom zetten we hen graag in het zonnetje. We gingen in 

gesprek met een aantal van onze vrijwilligers en vroegen hen naar hun band met ALS, hun rol als vrijwilliger 

en wat het betekent om vrijwilliger voor ons te zijn.  

HAYO VAN DER KAMP 
De moeder van Harry, één van de beste vrienden van 

Hayo van der Kamp, overleed in 2009 aan ALS. Het 

was haar wens dat er geld voor ALS ingezameld zou 

worden. Zo ontstond in 2011 tussen Kerst en Oud & 

Nieuw een eerste inzamelingsactie voor ALS. Hayo van 

der Kamp, docent Toerisme en Recreatie, is sindsdien 

vrijwilliger voor ALS en één van de grote motoren 

achter Glazenhuis Gramsbergen: “Inmiddels is er elk 

jaar een Glazenhuis Gramsbergen. Daarnaast ben ik 

hier betrokken bij nog meer inzamelingsacties voor 

ALS. Het bijzondere aan Gramsbergen is, dat iedere 

inwoner van dit kleine Overijsselse stadje wel iemand 

kent die aan de ziekte ALS is overleden.”

Hayo presenteert veel inzamelingsevenementen in 

Gramsbergen en helpt individuele actievoerders in de 

strijd tegen ALS: “De eerste vier edities van Glazenhuis 

Gramsbergen heb ik als DJ in het Glazenhuis opgesloten 

gezeten. Samen met de Gramsberger bevolking en 

inmiddels ook veel acties buiten Gramsbergen zamelen 

we jaarlijks veel geld in voor onderzoek naar ALS.  

Ik heb hierdoor zoveel mensen leren kennen, en zoveel 

ontroerende en inspirerende gesprekken met ALS-

patiënten. Jaarlijks zo’n 15 vergaderingen en zo’n 100 

uur aan vrije tijd die ik er met heel veel plezier in steek. 

Om te zien hoe je door gezamenlijke inzet, zoveel 

mensen met elkaar in verbinding brengt en bijvoorbeeld 

kinderen het goede doelen-besef mee kunt geven, is 

werkelijk fantastisch. Wij zullen doorgaan met de strijd 

zo lang dit nodig is!”

“Wij zullen doorgaan 
met de strijd zo lang 

dit nodig is!”

Om geld in te zamelen voor ALS, zijn er in het hele land 

veel handen nodig. En een flinke dosis enthousiasme! 

Als jij de weg kent in je eigen provincie, het leuk vindt 

om met mensen om te gaan én in staat bent om 

actievoerders in het zonnetje te zetten en ze te laten 

stralen op het door hen georganiseerde evenement, 

dan zijn wij op zoek naar JOU! Word actief als A Local 

Supporter in je eigen provincie. Als A Local Supporter 

vertegenwoordig je de Stichting bij evene-

menten en neem je de cheque in 

ontvangst. Meer weten of je 

aanmelden? Stuur dan de 

antwoordkaart in die je in dit 

magazine aantreft! Wij zijn op zoek 

NAAR JOU!

SUZAN HARMSEN
Suzan kwam in aanraking met ALS door Ivan Sweebroek 

en Gert-Jan Pijl, haar spinning instructeurs en tevens 

initiatiefnemers van Tour du ALS: “Ik werd uitgedaagd 

‘een berg op’ te fietsen voor ALS omdat de schoonvader 

van Gert-Jan ALS had. Hij overleed helaas voor de eerste 

Tour in 2012 en ik schreef een in memoriam voor hem. 

Zo raakte ik samen met mijn partner Mike betrokken 

als vrijwilliger bij de organisatie van Tour du ALS, waar 

ik o.a. de social media heb opgezet. Editie 1 heb ik ook 

zelf mee gefietst en trots de top mogen bereiken! Een 

persoonlijke overwinning naast een onvergetelijke 

ervaring om met elkaar het samen gevoel van Tour du 

ALS-familie neer te zetten.”

In het dagelijks leven is Suzan zelfstandig professioneel 

coach en werkt daarnaast als Praktijkondersteuner 

voor GGZ en Jeugd. Samen met Mike reist ze heel 

wat af: “We zijn echte globetrotters. Ik geniet van 

het ontdekken van al het moois dat de wereld ons te 

bieden heeft. Mooie momenten leg ik graag vast met 

mijn fotocamera. Wat ik beleef in het dagelijks leven 

of reizen vang ik graag in woorden, zoals ik ook graag 

sfeerblogs schrijf voor Tour du ALS.”

Voor de Tour du ALS zijn Suzan en haar partner al 8 jaar 

een vaste waarde: “Ik ben in de aanloop naar Frankrijk 

actief ondersteunend voor team logistiek/horeca waar 

Mike actief in is. In Frankrijk zet ik mijn passie voor 

schrijven in om het ‘samen gevoel’ van Tour du ALS over 

te brengen via onze social media kanalen. En daarnaast 

is er altijd wel wat te doen dus ik verveel me nooit! 

Vanaf het begin is mijn vrijwilligerswerk voor de Tour 

onlosmakelijk verbonden met ons leven. De krachten 

bundelen voor dit goede doel voelt als noodzakelijk en 

een eer. Zoveel mooie ervaringen opgedaan, lastige 

organisatorische uitdagingen getrotseerd, verdriet met 

elkaar gedeeld, successen samen gevierd in de afgelopen  

8 jaar. Dat zegt alles: dus op naar editie 9: 11 juni 2020!”

“Het vrijwilligerswerk voor 
de Tour is onlosmakelijk 

verbonden met ons leven.”

WORD JIJ A LOCAL SUPPORTER? 
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NEL BROCKHOFF 
In 2014 werd bij Martien de Waal, echtgenoot van 

Nel Brockhoff, de diagnose ALS gesteld. Hij was 

toen 78 jaar. “Dit sloeg als een bom in op onze fijne 

oude dag. Mijn man was altijd gezond geweest. We 

probeerden er natuurlijk het beste van te maken maar 

hij ging al snel achteruit. Begin 2015 belandt hij met 

een longweginfectie in het AMC. Twee dagen later is 

hij overleden. Helaas kon ik niet bij hem zijn op dat 

moment. Dit was ook de reden om mij als vrijwilliger in 

gaan zetten voor ALS.”

Nel en Martien waren al lang samen. Ze trouwden 

in 1963 en kregen een tweeling en later nog een 

zoon. Nadat de kinderen geboren waren, ging 

zij weer werken buitenshuis en deed ook veel 

vrijwilligerswerk. Haar man steunde haar in alles wat 

ze deed en gaf haar de vrijheid zich te ontwikkelen.  

Nel: ”Nu werk ik nog als vrijwilliger voor de ouderenbond 

en voor ALS. Ik ben onder andere actief voor de City 

Swim en met regionale acties. Dit werk geeft me 

positieve kracht en voldoening, zo verwerk ik mijn 

verdriet. Ik wil dit zo lang mogelijk blijven doen tot er 

een oorzaak en medicijn gevonden is. De hele wereld 

helpt immers mee!”
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“Dit werk geeft me positieve 
kracht en voldoening, zo 
verwerk ik mijn verdriet.”

TEAM TILBURG STOPT
In de regio Tilburg startte een aantal enthousiaste mensen 

15 jaar geleden met het organiseren van de fietstocht 

‘Trap ALS de wereld uit’. Anja Warta namens het team: 

“Het eerste jaar was nog geen succes. Ik geloof dat er 

niet meer dan 10 deelnemers waren en het was ook nog 

eens heel slecht weer. Het jaar daarop ontstond er een 

‘echt’ team voor de organisatie, waarvan de meeste 

mensen tot en met dit jaar actief zijn geweest.”

Als eerste evenement was er, altijd in juni, de fietstocht 

over drie afstanden vanuit drie startplaatsen in 

de regio Tilburg/Midden Brabant. Later is daar 

de wandeltocht aan toegevoegd. De laatste drie 

jaren is daar nog een vierde afstand bij 

gekomen: de 40 km wandelen. Na 15 jaar 

stopt team Tilburg ermee. Teamlid Margot de Winter 

is er zelfs als enige vanaf het allereerste begin tot 

het einde bij geweest. Anja: “Op het hoogtepunt van 

de fiets- en wandeltocht hadden wij 800 deelnemers.  

De meeste andere jaren schommelde het aantal 

deelnemers tussen de 400 en 600. Onze teamleden 

hebben allemaal een familielid of vriend aan ALS 

verloren, dat maakte dat wij zeer gemotiveerd waren 

om 15 jaar lang van ons evenement een succes te 

maken. We zijn trots op wat we hebben bereikt! En 

ook al stoppen we nu, misschien worden we in de 

toekomst wel weer actief, want Stichting ALS zal 

altijd een plekje in ons hart hebben.” 

 “Trots op wat we 
in 15 jaar hebben bereikt.” GERARD GODSCHALK 

Gerard, ALS-vrijwilliger in Noord-Holland, heeft zijn 

echtgenote Cock in 2016 aan ALS verloren: “Na de 

diagnose zei mijn maatje ‘Hieraan ga ik dood’ en 

dat bleek de harde realiteit. Binnen 20 maanden is 

zij overleden, na een zeer intensieve verzorging en 

voor haar een weg die in een rap tempo steeds meer 

aanpassingsvermogen en acceptatie vroegen. Haar 

positieve houding en humor hebben mij geraakt en 

extra gemotiveerd om er voor haar te zijn. Ik heb 

gelukkig de volledige verzorging zelf kunnen doen. Na 

haar overlijden kon ik het maar niet loslaten dat de 

medische wereld nog steeds niet in staat is om deze 

ziekte te pareren.” 

Tijdens het ziekteproces hebben Gerard en zijn vrouw 

kennis gemaakt met Stichting ALS: ”De Stichting zet zich 

primair in voor fondsenwerving voor de noodzakelijke 

onderzoeken. Daarnaast hebben zij ook aandacht voor 

de patiënt en de omgeving. Ik wilde graag mijn steentje 

bijdragen, zo werd ik vrijwilliger voor ALS.”

Gerard heeft een groot deel van zijn leven met 

plezier bij de Rabobank gewerkt. Toen hij stopte 

om zelfstandig ondernemer te worden, werd zijn 

vrouw ziek: “Nu ben ik actief voor ALS in de Kop van 

Noord-Holland. Zo ben ik regelmatig op stap om bij 

evenementen een cheque op te halen. Dan ben je het 

gezicht van Stichting ALS en kun je wat vertellen over 

de impact van ALS op de patiënt en zijn omgeving.”  

In 2017 nam Gerard het initiatief voor het ALS 

Golfevent Dirkshorn, dat gelijk al ruim 32.000 euro 

opleverde en wat in 2019 herhaald is, nu samen met 

de Lions Anna Paulowna. Gerard blijft zich graag 

inzetten voor ALS: “Wat mij heel erg raakt is dat 

er zo veel initiatieven zijn en de belangeloze inzet 

van vrijwilligers die 

een steentje willen 

bijdragen om dit 

doel te bereiken. 

De slogan voor 

het golfevent is 

‘Sla ALS de Wereld 

uit’. Dat zou ik graag 

willen bereiken!” 

“Ik wilde graag mijn steentje 
bijdragen, zo werd ik vrijwilliger 

voor ALS.”

Bedankt!
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“Heb je de nieuwe website al gezien? En het logo?” 

Leonard van den Berg is oprecht blij met het nieuwe 

TRICALS. “Het wordt ‘the highway towards a cure’. 

Zonder gekheid, het brengt alle goede dingen van 

eerdere projecten – het oude TRICALS, project MinE 

en project TryMe – samen. En we breiden het uit naar 

andere landen. Zo kunnen we het onderzoek naar 

effectieve behandelingen voor mensen met ALS, 

PSMA en PLS echt versnellen.” Binnen TRICALS maken 

onderzoekers op Europees niveau een ‘roadmap’. 

“Daarin spreken we af wat we in een bepaalde periode 

willen bereiken en wie wat doet. We stemmen de 

onderzoeken dus beter op elkaar af. We kunnen 

meer studies doen en de kwaliteit van de studies 

gaat omhoog, bijvoorbeeld door innovaties toe te 

passen.”

Twee-op-één

Leonard benadrukt dat samenwerking, zoals nu in 

TRICALS, de enige manier is om effectief onderzoek te 

doen. “Als je een behandeling voor ALS, PSMA en PLS 

wilt vinden, moet je dat samen doen. De tijd dat één 

onderzoeker of één land dé oplossing vindt, is voorbij.” 

Ook benadrukt hij het belang van de medewerking van 

patiënten. “Zonder de samenwerking met patiënten 

bereiken we niets. Daar hoort ook meedenken bij. 

Het nieuwe motto – the highway towards a cure – is 

door iemand met ALS bedacht.” Om meer mensen 

met ALS de kans te geven aan een medicijnstudie mee 

te doen, is in TRICALS de opzet van de onderzoeken 

gewijzigd. “Voorheen stond tegenover elke patiënt 

die aan een onderzoek meedeed één placebo-

patiënt. De verhouding is nu twee-op-één: voor elke 

twee patiënten die we behandelen, krijgt nog maar 

één patiënt een placebo. Bovendien gebruiken we 

de placebogroep voor meerdere studies. Dat levert 

enorme voordelen op: zo min mogelijk mensen met 

ALS worden blootgesteld aan een placebo, meer 

mensen met ALS kunnen aan een onderzoek meedoen 

én het scheelt nog enorm in de kosten van een studie 

ook.”

Fondsen werven

Om sneller resultaat te boeken, ontwikkelden Leonard 

en collega’s bovendien een methode om continu te 

monitoren of de studie nog zinvol is, in positieve en 

negatieve zin. “Zien we geen effect? Dan kunnen we 

eerder besluiten te stoppen. Is er wel effect? Dan 

maken we er sneller een reguliere behandeling van, 

zodat ook andere patiënten profiteren.” Om al die 

onderzoeken mogelijk te maken, is natuurlijk geld 

nodig. Daarom omvat TRICALS ook een Europese 

campagne om fondsen te werven. “Dat gebeurt 

allemaal in nauwe samenwerking met de ALS-

stichtingen. In Nederland hebben we hier al veel 

ervaring mee opgedaan en zo de bekendheid van ALS 

Als je een behandeling voor 
ALS, PSMA of PLS wilt vinden, 

moet je dat samen doen.  
De tijd dat één onderzoeker  

of één land dé oplossing  
vindt, is voorbij.  

Een consortium op Europees niveau, innovatie, database, fondsenwerving: TRICALS is het allemaal. De 

voordelen voor patiënten zijn groot. Meer mensen kunnen meedoen aan medicijnstudies, de kans op placebo 

is veel kleiner, de studies zijn internationaal beter op elkaar afgestemd én innovaties vinden hun weg naar 

gangbare behandelmethoden. Leonard van den Berg, neuroloog en hoogleraar experimentele neurologie in het 

UMC Utrecht en coördinator van het ALS Centrum Nederland: “Zonder de samenwerking met patiënten bereiken 

we niets.”

“Samenwerking is de 
enige manier om effectief 
onderzoek te doen”

The highway towards a cure
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enorm vergroot. Daarom hebben we hier de laatste 

jaren zoveel meer onderzoek kunnen doen en hebben 

we een internationaal netwerk kunnen opzetten.”

Precision medicine

De stappen die op dit moment in ALS-onderzoek 

worden gezet, zijn groot. “Er wordt nu een behandeling 

getest die werkt voor patiënten met een bepaald 

type familiaire ALS (SOD1). De eerste resultaten 

zijn veelbelovend. Het lijkt dat we de ziekte kunnen 

vertragen en soms zelf stopzetten.” Helaas is deze 

genafwijking zeer zeldzaam in Nederland, maar het 

geeft hoop dat deze strategie ook werkt bij andere 

groepen patiënten. Het is een voorbeeld van ‘precision 

medicine’: de goede dosis op het goede moment voor 

elke individuele patiënt. “Het is niet meer zo dat alle 

patiënten dezelfde behandeling krijgen.” Hoopgevend 

noemt Leonard al deze ontwikkelingen. “We geloven er 

heilig in dat ALS, PSMA en PLS behandelbaar kunnen 

worden in de nabije toekomst. Mits mensen met ALS 

blijven meedoen aan onze onderzoeken. We beseffen 

dat we behoorlijk wat vragen. Ze moeten langskomen, 

allerlei vragenlijsten invullen, onderzoeken ondergaan. 

Gelukkig is de bereidwilligheid groot. Want het is de 

enige manier om verder te komen in de behandeling 

van ALS, PSMA en PLS.”

TRICALS 

TRICALS – voluit het Treatment Research Institute for the Cure of ALS – bestaat als sinds 2014. Het startte 

als Europees netwerk dat patiënten, ALS-centra in academische ziekenhuizen en de farmaceutische industrie 

met elkaar verbindt. Vanuit de gedachte dat medicijnonderzoeken eerder kunnen beginnen als patiënten 

hun beschikbaarheid al van te voren kenbaar maken. Ondertussen werkte het ALS Centrum Nederland de 

afgelopen drie jaar hard aan innovatie van medicijnonderzoek in het project TryMe. Sinds november dit jaar 

gaan TryMe en TRICALS samen verder onder de naam TRICALS. Maar wel met een nieuw motto: ‘the highway 

towards a cure’. En dat is geen grootspraak. Want onderzoekers kunnen innovaties nu sneller toepassen in 

de medicijnstudies. En die studies zijn dankzij het netwerk internationaal goed op elkaar afgestemd. Aan 

TRICALS doen behalve Nederland nu Ierland, het Verenigd Koninkrijk, België, Zweden, Frankrijk, Italië, Spanje 

en Zwitserland mee. Veel andere landen zijn geïnteresseerd. Voor meer informatie: www.tricals.org.

We geloven er heilig in dat
ALS, PSMA en PLS 

behandelbaar kunnen worden 
in de nabije toekomst. 

Dit jaar verliep het programma van de Amsterdam City 

Swim geheel volgens plan. In de ochtend startte eerst 

de zesde editie van de ACS for Kids. Bij de ontvangst 

heerste een goede sfeer, en werden we toegesproken 

en –gezongen door onder andere ambassadeur Pieter 

van den Hoogenband en René Froger. 

100% van de donaties naar ALS

Dit jaar is er een prachtig bedrag van € 1.111.307,67 

opgehaald voor Stichting ALS Nederland! Elke euro, 

waar hard voor is getraind en gezwommen en die als 

donatie is binnen gebracht, gaat voor 100% naar ALS, 

PSMA en PLS en de patiënten. 

De Stichting Amsterdam City Swim wil het bedrag aan 

specifieke projecten besteden. Van het te besteden 

donatiebedrag gaat 75% naar projecten gericht op 

wetenschappelijk onderzoek naar de oorzaak en 

behandeling van ALS, PSMA en PLS. De overige 25% 

gaat naar projecten en initiatieven gericht op het 

verbeteren van de kwaliteit van zorg en leven van 

de patiënten en hun omgeving. Een ander duidelijk 

speerpunt voor het bestuur van de Stichting Amsterdam 

City Swim is internationalisering. Betere samenwerking 

en communicatie internationaal is van wezenlijk belang 

om de oorzaak te vinden en ALS voorgoed van de kaart 

te kunnen vegen. Meer informatie over de gekozen 

projecten vind je op www.amsterdamcityswim.nl. 

Op naar 2020!

Dank aan de organisatie, alle deelnemers, donateurs 

en vrijwilligers. En natuurlijk ook aan alle sponsoren: 

Dove, Univé, Atradius, Waternet, Gemeente Amsterdam 

en Simpel. Zonder hen en de steun van suppliers, 

mediapartners en vrienden van ACS-partners was 

de Amsterdam City Swim niet wat het nu is! Op naar 

2020! Op 6 september vindt dan editie 9 plaats van dit 

geweldige zwemevenement. 

AMSTERDAM CITY SWIM 2019

EEN FANTASTISCHE 8E EDITIE!

Sinds 2019 heeft de Amsterdam City Swim een 

nieuwe voorzitter: Nathalie Michielsens – Grasso. 

Hoe heeft zij dit eerste jaar ervaren? 

“De Amsterdam City Swim heeft een diepe blijvende 

indruk op mij gemaakt door de tomeloze inzet van de 

vrijwilligers, de wilskracht, energie en enthousiasme 

van de zwemmers en de verhalen van de ALS-

patiënten. Met enerzijds de euforie over het enorme 

donatiebedrag en ieders inzet en anderzijds de 

machteloosheid dat we nog geen oplossing hebben 

voor de patiënten. Dit geeft maar aan hoe belangrijk 

het is dat we er volgend jaar weer met z’n allen zijn! “

FOTO’S: HOUSE OF SPORTS
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Er deden zo’n 550 deelnemers mee als wandelaar, 

hardloper, fietser, wielrenner of handbiker. Die laatste 

was natuurlijk PLS-patiënt Aad Ottervanger, die als 

enige handbiker meedeed en over de finish ging!

Het was een fantastische dag waarbij de deelnemers 

aangemoedigd werden door enthousiaste familieleden, 

vrienden en bekenden. Populair bij het parcours was de 

speciale familiewandeling. 

Er was ook vanuit de media veel aandacht voor dit 

evenement. Zo werd Chris de Heij gevolgd door het 

AD en Theo Rommen door Hart van Nederland. Ook 

L1, de regionale omroep van Limburg, maakte een 

mooie reportage over Toer voor ALS. Hierin kwamen 

meerdere deelnemers en patiënten mooi in beeld en 

aan het woord. 

De volgende editie vindt plaats op 11 oktober 2020. 

Aanmelding volgt later via www.toervoorals.nl.

Op 13 oktober vond in Zuid-Limburg de allereerste editie plaats van Toer voor ALS, het Nederlandse  

‘zusje’ van de Franse Tour du ALS. Doel van dit laagdrempelige, sportieve evenement is om geld in te 

zamelen voor de strijd tegen ALS, PSMA en PLS. 

Succesvolle eerste 
editie Toer voor ALS

Opbrengst € 140.000

ACTIE UITGELICHT
FOTO’S: JOHAN BERGSMA

Wie daag jij uit om één maand 
geen alcohol te drinken?

Bij de 0%4ALS Challenge drink je de maand januari geen alcohol. 
Deze challenge kun je alleen doen, maar het is nog leuker als je je vrienden, 

familie en collega’s uitdaagt om mee te doen! Daarbij laat je je sponsoren
en steun je de strijd tegen ALS. 

Wanneer je gezond bent, kun je keuzes maken die invloed hebben op 
de kwaliteit van je leven. Maar wanneer je ALS hebt, valt er nog maar weinig 

te kiezen. ALS is een dodelijke ziekte waarvan de oorzaak nog steeds 
niet is gevonden en waar geen medicijn voor is. 

Doe mee en trakteer in januari op een rondje nul procent! 
Steun de strijd tegen ALS en meld je aan via www.nulprocentvoorals.nl

http://www.toervoorals.nl


Nynke Haardt en haar man steunen Stichting ALS 

Nederland al vanaf 2011: “De aanleiding was het 

overlijden van mijn vader aan de ziekte ALS in 

december 2010. Totdat hij de diagnose ALS kreeg, had 

ik nog nooit van deze ziekte gehoord en kende ik ook 

het ziektebeeld niet. Met name het feit dat er nog geen 

duidelijkheid is over hoe de ziekte ontstaat, met als 

gevolg dat er nog geen medicijn ontwikkeld is, maakt 

dat ik ALS zowel actief als passief ben gaan steunen. 

Actief als zwemmer (samen met collega’s en later met 

mijn man en zoon) en als vrijwilliger tijdens alle City 

Swims, zowel in Amsterdam als in New York. Passief 

steun ik ALS door geld te doneren.” 

Commitment

Op een zeker moment besloten Nynke en haar man 

hun jaarlijkse donatie om te zetten naar een meerjarige 

periodieke schenkingsovereenkomst: ‘Het traject om 

tot een geneesmiddel te komen voor deze slepende 

ziekte is een hele lange. Hiermee geven wij ook ons 

commitment af om de strijd tegen ALS, PSMA en PLS 

voor langere tijd te steunen. Laatst werden wij, in een 

bezoek aan het UMC in Utrecht, uitgebreid bijgepraat 

over de stappen die er gezet zijn om een oorzaak van de 

ziektes te vinden. Hiervan waren we onder de indruk, we 

hopen dan ook dat de echte doorbraak nabij is.”

Meer mogelijkheden door het belastingvoordeel 

Een meerjarige periodieke schenkingsovereenkomst 

geeft meer continuïteit voor onderzoek, Nynke en 

haar man vinden dat belangrijk. Het gaf hen ook de 

mogelijkheid om meer te doneren aan de Stichting 

dan ze voorheen deden met een ‘losse’ donatie. Er 

geldt namelijk een belastingvoordeel voor schenkingen 

die voor minimaal 5 jaar via een overeenkomst zijn 

vastgelegd. Door de ANBI-status van de Stichting is 

een dergelijke schenking volledig aftrekbaar van het 

belastbaar inkomen. Hierdoor komt de gift volledig 

ten goede aan onderzoek en verbetering van zorg 

en kwaliteit van leven. Zo stimuleert de overheid 

particuliere steun aan goede doelen.

Wat is een periodieke schenking?

Een periodieke schenking is een structurele gift die 

wordt vastgelegd in een schenkingsovereenkomst. De 

looptijd van deze overeenkomst is minimaal vijf jaar. 

Het aantal donateurs dat periodiek schenkt voor een 

minimale periode van vijf aaneengesloten jaren neemt 

jaarlijks toe. Deze groei is van groot belang omdat veel 

onderzoek naar ALS, PSMA en PLS meerdere jaren 

nodig heeft om tot resultaat te kunnen leiden.

SCHENKEN & NALATEN
TEKST EN FOTO: RENS GROENENDIJK

Waarom wij ALS Nederland steunen
met een PERIODIEKE SCHENKING

Meer weten?
Wil je meer weten over de mogelijkheden van 

(periodiek) schenken of nalaten aan Stichting ALS 

Nederland? Stuur dan de antwoordkaart in die je in 

dit magazine aantreft voor het aanvragen van de 

brochure of een gesprek met Anja Bramsen, onze 

relatiebeheerder Schenken en Nalaten.

191918

ACTIESSPONSOR

28 september 2019  

 VocALS: geef 
ALS een stem 

VocALS was een benefietevenement 

waarbij de stem centraal staat. Want 

als ALS je stem verwoest, raak je een 

fundamenteel instrument in je  leven kwijt. 

Een initiatief van ALS-patiënte Mirjam 

Schaap en haar vrienden. De middag was 

vertederend mooi. Met een voorstelling 

van de verhalen voor kinderen ‘Lampje’ en 

‘Albina’ en een zangchallenge voor kinderen 

met het speciaal geschreven lied ‘Ik geef 

mijn stem aan jou!’

’s Avonds vertelde Mirjam met haar 

spraakcomputer en vooraf opgenomen 

beelden wat ALS voor haar betekent: 

‘’Het verlies van mijn stem is het ergste. 

Ik ben trainer en coach, een sprekend 

beroep. En ik ben dol op zingen. Door het 

samen organiseren van VocALS voel ik me 

weer mijn oude zelf: creatief, krachtig en 

verbonden met anderen. Dat is een groot 

cadeau.’’ Muziek verbindt iedereen en, 

hoe verdrietig het ook is dat ze zelf niet 

meer kan zingen, toch heeft Mirjam met dit 

evenement verbinding tot stand gebracht. 

UMCU-neuroloog Michael van Es gaf een 

presentatie waaruit bleek dat er hoop is dat 

de oplossing voor ALS, PSMA en PLS gaat 

komen. Met deze hoop luisteren naar de 

drietal muzikale optredens van het ‘Wijks 

Vocaal’, gelegenheidsformatie ‘VocALS 

voor een dag’ en a capella zanggroep 

‘Wishful Singing’ bleek heel bijzonder voor 

20 januari 2020

Night for 
the Stars 

Benefiet avond voor ALS in de 

schouwburg van Venray met een speciaal 

optreden van OG3NE, ambassadeur van 

Stichting ALS Nederland. Georganiseerd 

door Glady van den Munckhof als ode 

aan haar moeder die ALS heeft. Meer 

informatie en kaartverkoop via

www.gladys-events.nl

 

 31 januari, 1 & 2 februari 2020

Midwinter 
Marathon

Stichting ALS Nederland is één van 

de goede doelen van de Midwinter 

Marathon in Apeldoorn, 

het oudste, jaarlijks georgani-

seerde hardloopevenement 

van Nederland. 

Een echte winterklassieker, die begin 

2020 voor de 47ste keer plaatsvindt. 

Meer informatie via

www.midwintermarathon.nl

alle aanwezigen. Tot slot zong Josephine 

van Geijtenbeek van 10 jaar oud nogmaals 

het lied ‘Ik geef mijn stem aan jou!’ De 

(voorlopige) opbrengst van ruim € 17.000,- 

gaat naar Stichting ALS Nederland en 

Stichting ALS op de weg. 

www.facebook.com/vocalsuh

juli & september 2019  

 A Local Swim 

Afgelopen zomer waren er weer twee 

mooie ‘A Local Swims’ om geld voor ALS, 

PSMA en PLS in te zamelen: A Local 

Swim Almelo op 14 juli en A Local Swim 

IJsselstein op 7 september. In Almelo 

trotseerden veertig zwemmers de nieuwe 

wateren van Almelo om 1,8 kilometer te 

zwemmen en zo € 13.196,- op te halen voor 

onderzoek naar de oorzaak en behandeling 

van ALS, PSMA en PLS. Ook voor de jeugd 

was een route uitgezet met een afstand van 

300 meter. In IJsselstein sprongen ruim 

300 deelnemers de Hollandsche IJssel in 

om over een parcours van 2 km geld in te 

zamelen. Heel veel mensen – en jongeren 

van 10 t/m 15 jaar in een JeugdSwim - 

zwommen schouder aan schouder voor het 

goede doel: ALS de wereld uit! Met regen 

en zonneschijn was het een onvergetelijke 

dag vol mooie herinneringen. De zwemmers 

haalden in IJsselstein € 147.821,- op.  

We kijken uit naar nieuwe ‘A Local Swims’ 

in 2020! 

www.alocalswim.nl

http://www.midwintermarathon.nl
http://www.facebook.com/vocalsuh
http://www.alocalswim.nl


Jan Kramer, 1974 - 2018

Linda Slaghuis, voorzitter van Stichting ALS Westland 

en landelijk coördinator van het zwemevenement ‘A 

Local Swim’: “Kracht door samenwerking is zeker voor 

onze vrijwilligersgroep van toepassing. Dat begon bij 

de start in 2008, toen ALS Westland de eerste acties 

ging opzetten. Dat was spannend en ook zwaar en 

confronterend, want we waren tevens mantelzorger van 

mijn zus met ALS. 

 

We konden bij elkaar terecht, dat schiep een hele hechte 

band. De kracht werd verder uitgebreid door spontane 

aanmeldingen van vrijwilligers bij onze eerste ‘Trap ALS de 

Wereld uit’ in 2009. Veel familie en vrienden hebben ons 

altijd geholpen, maar ook veel onbekenden. Vaak waren zij al 

bekend met ALS, PSMA of PLS door een familielid of vriend. 

Vorig jaar organiseerden we in Westland onze derde 

swim. Maar liefst 150 vrijwilligers lieten alles op rolletjes 

lopen. Iedereen liep met een big smile, niets was te gek. Er 

heerste een sfeer van verbroedering. 

Diezelfde warme sfeer kom ik tegen bij de swims in 

het land. Met z’n allen de schouders eronder tegen die 

vreselijke ziekte. Respect hoe de vrijwilligers het allemaal 

regelen naast hun veelal drukke baan. Volgend jaar zijn er 

weer acties in het land. 

Overweeg je vrijwilligerswerk of wil je zelf een actie op-

zetten? Meld je dan gewoon aan via info@alswestland.nl.  

Thomas Acda benoemde het mooi: ‘Je krijgt veel meer 

terug dan je kan geven’. En zo is het echt!”

Kracht door samenwerking 
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LINDA SLAGHUIS (MIDDEN VOOR) MET EEN AFVAARDIGING WESTLANDSE VRIJWILLIGERS.


