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BillGates, JustinTimberlakeenVincent
Kompany lieten vorige zomer, net als
honderdenandere sterren, een ijskou-
de emmer water over zich heen kap-
pen. Met die ‘Ice Bucket Challenge’
deden ze mee aan een wereldwijde
campagneomALSbekendtemakenbij
hetgrotepubliek.Dat lukte, enerkwa-
menookmiljoeneneuro’sbinnenvoor
meer onderzoek naar de ziekte. Maar
terwijl de halve wereldbevolking zich
verkneukelde aan de beroemde natte
pakken, voerden vele patiënten in alle
stilte hun ongelijke strijd tegen de
dodelijkeaandoening.

Krakende stem
Onder hen ook Emiel Goelen, vooral
bekend als presentator van het consu-
mentenmagazine ‘Op De Koop Toe’,
maar ook als panellid van ‘De Drie
Wijzen’ en ‘Zeg Eens Euh’. Hij kreeg in
2008tehorendathijALShad.«Dikwijls
omschreven als een spierziekte, maar
eigenlijk is het een ongeneeslijke
zenuwziekte», legt hij uit. «Ik heb een
trage vorm. De voorzitter van de ALS-
liga leeft er al 34 jaar mee, sommigen
overlijdenal zesmaandennadeeerste
diagnose.»
Goelenvertelthetonsmeteenkraken-
de stem. Terwijl vroeger de volzinnen
overzijntongrolden,moethijnuhoor-
baarveelmoeitedoenvoorelke letter-
greep. «Vorige zomer kon ik nog zelf-
standig eten, maar dat lukt ondertus-
sennietmeer»,vertelthij. «Mijnarmen
enmijnbenenzijn verlamd, op slechte
dagen kan ik amper spreken. Ik zit
gevangen in mijn eigen lichaam, voor
allesheb ikhulpnodig.»

Specialematras
Diehulpkomtvanverplegersaanhuis,
vaneenkinesistenvanmensenvanhet
OCMW, maar vooral ook van Goelens
echtgenote Sonja (65). Ook voor haar
wordtdestrijdtegendeziektevanhaar
man elke dag zwaarder. «We hebben
eenspecialematras,maartochmoet ik
Emiel ’snachts10keeromdraaien.An-

ders verkrampt hij helemaal en begint
alles pijn te doen. Hoe ik dat volhoud?
Geen idee, het is heel, héél zwaar.
Vooronsallebei.»
HetisopmerkelijkdatEmielGoe-
lenzijnziekte6 jaarverborgen
heeft gehouden voor de bui-
tenwereld.Aldenkthijdaar
zelf helemaal anders
over. «De mensen gaan
er altijd vanuit dat je
alsmediafiguurheel
extravert bent»,
zegt hij. «Maar ik
zit totaal anders
in elkaar. Nu ik
het wel heb
bekendge-
maakt, voel
ik me ook
niet opge-
luchtofzo.
Het verandert helemaal niets aan de
zaak.»

Mikpunt van spot
VolgensSonjahadhaarechtgenootnog
een andere reden om jarenlang zijn
verdrietteverbergen.«Hij is tijdenszijn
carrièrealzovaakuitgelachenenbela-
chelijk gemaakt, danga je zekerniet te
kooplopenmeteenongeneeslijkeaan-
doening.» Goelenwas inderdaad soms
hetmikpuntvanspotenparodie,maar
de grootste vernedering onderging hij
in1997.Toenkwamereenabrupteinde
aan zijn tv-carrière nadat de VRT hem
van de ene op de andere dag had ont-
slagen.DeRaadvanState besliste later
dat dit ontslag onterecht was, maar
Goelen verkoos om niet naar het
schermterug tekeren.
Het verledenbezoedeld, donkerewol-
kenbovende toekomst,devoormalige
presentator hapt na enkele minuten
gesprek al naar adem. «Ik heb lang
gehoopt dat het zou stoppen en dat ik
weerbetergingworden», zegthij.
«Maardiehoop isvervlogen. Ikzalheel
eerlijkzijn: ikziegeentoekomstmeer.»
Dat vorige week zijn vriend en recla-

memaker Wim Schamp is gestor-
ven,maakthet leedalleenmaargro-
ter. «Toch denk ik er op geen enkel
moment aan om het heft in eigen
handen te nemen», zegt hij. «Ik ben
nietbangomtesterven.Watgebeu-
renmoet,moetmaargebeuren.»

Ik zie geen
toekomst meer

Zes jaar lang hield Emiel Goelen zijn leed verborgen voor de bui-
tenwereld, maar nu vertelt hij het dan toch: de voormalige

VRT-presentator lijdt aan ALS, een ongeneeslijke zenuwziekte.
«Mijn armen en benen zijn verlamd en op slechte dagen kan ik

amper nog praten», zegt hij. «Ik zie geen toekomst meer.»

Voormalige VRT-presentator Emiel Goelen (65)
bijna volledig verlamd door zenuwziekte ALS

Emiel Goelen, enkele
weken geleden.

Hij lijdt al 6 jaar aan
de ziekte.
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MetRitaVanNeygen, in
1994. Samenpresenteerden
ze het razend populaire
programma ‘OpDeKoopToe’.


