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Belgié existe. Nous allons marquer cet
mondiale de la journée SLA le 21 juin 2015. Veuillez dorénavant

événement par une soirée gala le same-
noter cette date dans votre agenda.

/. \ GALA 20 ANS DE ALS LIGA
“A syl
di 20 juin 2015 dans la salle de spec-
Plus d’information sur page 7

En 2015 ’ALS Liga existe 20 jaar
tacle Stayen Rvue a Saint-Trond. Le 20 juin n’a pas été choisi

En 2015 ca fera 20 ans que I’ALS Liga
comme date au hasard mais elle est reliée a la date annuelle
VISITEZ NOTRE SITE

‘FTROUVEZ NOUS SUR‘ ALS LIGA BELGIE

Soutenez la SLA!
Donnez une voix a la SLA!
Donnez pour la SLA!

Lorsgue la SLA dérobe votre vie. ..
c'est votre corps qui se dérobe.

En annexe:

€1.000.000 POUR LA RECHERCHE SLA

Le Ministre flamand de P’In-
novation, Philippe Muyters
et le Gouvernement flamand
consacrent 1 millions d’euro
au Projet Mine.

En Belgique, le Projet Mine est réalisé par la KU Leuven/VIB,
sous la supervision du Professeur Philip Van Damme, avec le
soutien de I'ALS Liga. Plus d’information:
http://www.projectmine.com/fr/country/belgium/
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AU Tur et a mesure!

Nous perséverons

Juste avant les fétes et un rien trop tard
pour que I'information soit publiée dans
I'édition précédente du magazine, nous
apprenions que le Gouvernement fla-
mand prévoyait de consacrer 1.000.000
Euro a la recherche en SLA et plus par-
ticulierement sur la recherche ADN du
Projet MinE. Nous remercions vivement
le Gouvernement flamand et plus parti-
culierement le Ministre flamand de I'lnno-
vation Philippe Muyters pour cet effort
supplémentaire en faveur de la recherche
en SLA. En 2014, I’Année du Cerveau,
'ALS Liga a pu soutenir encore plus la
recherche en matiére de SLA. Aprées la
maintenant célebre ALS Ice Bucket Chal-
lenge, nous sommes en mesure, grace
a cet effort supplémentaire, de stimuler
enfin la recherche sur les origines de la
maladie.

L’ALS Liga a regu récemment plusieurs
requétes pour faire appel a des patients
atteints par la maladie afin de participer
a des études. Elles ont pour xx premier
objectif I'amélioration de la qualité de vie
des personnes et des familles atteintes
par cette sale maladie. Ceci étant un des
objectifs importants de la Ligue, nous les
avons exposées visiblement sur I'ALS
Forum de notre site Internet. Nous vous
invitons, si possible, a participer. Peut-
étre vous dites vous ‘encore une enquéte
?’, ‘en quoi ces études sont-elles indis-
pensables?’ Nous estimons que chaque
étude sur la SLA apporte une pierre a
I'édifice en vue d’améliorer les soins a
apporter aux patients.

Chaque étude clinique nous rapproche
de la solution. Voila pourquoi nous sou-
tenons la participation de patients a des
études cliniques avec des traitements en
SLA, testés selon les lois en vigueur et
contrélés. Limiter notre participation a
de telles études nuit a la recherche de
découvertes medico-scientifiques.  Si
VOUS éprouvez une certaine défiance ou
un manque de compréhension quant au
mode de fonctionnement des études cli-
niques, prenez contact avec nous. Nous
vous aiderons a distinguer la réalité de
la fiction. Pour plus d’information sur-
fez sur notre site Internet, et choisissez
les theme Essais cliniques - et Re-

cherches SLA, sous la rubrique Actuel.

Van 4 tot 6 september vindt alweer het
ALS-contactweekend plaats te Middel-
kerke. Met bijgevoegd formulier kan je
je gratis inschrijven met 2 personen. Het
concept zal er dit jaar iets anders uitzien
dan de voorbije edities, de nadruk zal nog
meer gelegd worden op het aangename
van de pALS en hun omgeving. BIijf up
to date via het programma op onze web-
site.

Du 4 au 6 septembre se tiendra a nou-
veau le weekend de contact SLA a Mid-
delkerke. Vous pouvez vous vy inscrire
gratuitement, pour 2 personnes, par le
formulaire joint. Cette année, le concept
sera légerement modifié par rapport aux
éditions précédentes. L’accent sera mis
sur les cotés positifs pour les pALS et
leur entourage. Restez informé du pro-
gramme via notre site Internet.

Prenez contact pour une tirelire a dé-
poser dans les PME de votre région. Les
dons sont versés intégralement a la re-
cherche scientifique. Vous désirez expo-
ser plusieurs tirelires, Aucun probléme,
et nous vous les faisons parvenir. Nous
attendons le contenu de ces tirelires pour
le 15 juillet. Soit vous versez la somme
sur notre compte, soit vous ramenez
I’argent a notre secrétariat.

A Toccasion du 20éme anniversaire
de I" ALS Liga, une soirée de gala sera
organisée le 20 juin dans la salle Stayen
evenementenhal Revue a Sint-Truiden,
au profit d’un nombre de projet. scien-
tifiques révolutionnaires dans la lutte
contre la SLA. L’ALS Liga Belgié est une
association de patients qui prend a coeur
les intéréts de personnes atteintes de
sclérose latérale amyotrophique (SLA),
une maladie nerveuse et musculaire qui
touche pres de 1.000 personnes en Bel-
gique et 384.000 personnes a travers le
monde. Cette soirée unique se compose
d’un diner de gala, d’attractions, d’expo-
sés, d’une loterie et d’une surprise. Des
informations complémentaires et les tic-
kets d’entrée via ALS.be

Merci.

Danny
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APPEL A A CURE FOR ALS & PROJECT MINE

Appel 2 A cure for ALS .

Le fonds pour les recherches sur la SLA, de 'ALS Liga
CHERCHEUR, INTRODUICEZ VOTRE DEMANDE DE SOUTIEN SUR ALS.BE SOUS

LE THEME A CURE FOR ALS , DANS LA RUBRIQUE ALS LIGA

& recherche genetigue reculant les bomes dans le

cadre du traitement de la SLA

L'ALS Liga Belgié fait officiellement partie du projet innovateur « Project MinE ». Ce projet d’envergure et
international a pour objectif de comparer les profils de 'ADN de 15.000 patients SLA a ceux de 7.500
personnes de controle. Ainsi, 'on voudrait déterminer des différences genétiques responsables pour le
déclenchement de la maladie de la SLA. Ces conclusions peuvent conduire vers un traitement de la mala-

die.

Project MinE a vu le jour aux Pays-Bas.
L’année passeée, les Hollandais Bernard
Muller et Robert Jan Stuit ont été dia-
gnostiqués avec la maladie SLA. Grace
a leur caractére entreprenant, les deux
ont décidé de lancer un attaque frontale
contre leur maladie. lls se sont associés
et ils démarraient ensemble le projet
Project MinE.

Afin d’établir les différences génétiques
entre des patients SLA et des personnes
de contréle saines, il est nécessaire de
rassembler un grand nombre de profils
ADN. A part les Pays-Bas, la Belgique
participe également au projet. D’autres
pays, comme ['Allemagne, la Grande
Bretagne, la Suisse et les Etats Unis,
suivront. Une approche internationale
d’envergure est indispensable afin de
regrouper suffisamment de profils ADN.

Project MinE se veut de trouver une re-
mede contre la SLA en six étapes. La pre-
miére étant le rassemblement d’échantil-
lons sanguins. lIs serviront a la collection
des informations génétiques pour créer
les profils ADN (étape 2). Ensuite, les
profils seront comparus (étape 3) afin de
déceler les génes liés a la SLA (étape 4).
Ces résultats meneront a lidentification
des modeles et des mécanismes de la
maladie (étape 5). Finalement, le proces-
sus donnera lieu a un traitement a cette
la maladie.

En Belgique, Project MinE est soutenu
par 'ALS Liga. Herman Van Rompuy, le
Président du Conseil Européen; Simon
Mignolet, gardien de but Liverpool F.C. &
Rode Duivels; sont ambassadeurs de ce
projet. La recherche génétique est aux

mains du Prof. Philip Van Damme, direc-
teur du centre de référence neuromus-
culaire de I'UZ Leuven. Etant neurologue
clinique, il fait des recherches sur la SLA
au Vesalius Research Center du VIB.

Les recherches sur I’ADN coUtent cher. I
faut €1.950 pour déterminer un profil ADN
complet. Le but pour la Belgique est de
réaliser 750 cartes de profils ADN. Pour
cela, il faut €1.462.500. Nous avons déja
récolté une partie de ce montant. Mais il
en faut encore beaucoup plus.

L’ALS Liga lance un appel a tous pour
participer a cette recherche d’envergure.
En allant sur le site web www.project-
mine.com/fr/country/belgium, il est

possible de faire parvenir votre don, soit
pour un ou quatre chromosomes, soit un
demi ou un profii ADN complet, ou un
montant de votre choix. Il est aussi pos-
sible de réaliser une activité en faveur du
Project MinE.

Mondialement, le projet Project MinE est
d’un intérét vital pour les patients SLA.
Les résultats peuvent aussi donner lieu
a des nouvelles connaissances concer-
nant d’autres pathologies neurologiques
comme la maladie d’Alzheimer et de Par-
kinson, le diabete et certains types de
cancer. Tout soutien pour réussir ce pro-
jet est le bienvenu. Avec le slogan « Pro-
ject MinE, make it yours ! », nous vous
invitons a participer a ce projet unique.

En cas de don, veuillez mentionner Project MinE. Tous les dons seront les bienvenus et feront I’objet d’une
lettre de remerciement. Pour les dons de 40 ou plus, vous recevrez une attestation fiscale. BE28 3850 6807

0320 et BIC BBRUBEBB
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RECHERCHES

Participez a ALS-Care

On recherche des pALS et leurs aidants pour participation a I'étude européenne ‘ALS-Cark -soins aux

patients SLA'
Chers pALS et aidants,

L’ALS Liga demande votre participation a
I’étude européenne ‘ALS-CarE’. Le pro-
jet recense les soins SLA dispensés en
Belgique et les compare avec les soins
fournis aux pALS dans d’autres pays
européens. On pourra ainsi les optimiser
partout en Europe et développer un che-
minement clinique identique pour chaque
PALS européen. Les victimes de la SLA
en Europe seront ainsi en mesure de
recevoir les mémes soins et traitements,
adaptés au stade de la maladie et aux
besoins individuels.

En plus du processus de soins médi-
caux pour les pALS, des aspects moins
connus seront également étudiés, tels
que la qualité de vie, I'approche psycho-
sociale et I'aide apportée par les proches.

Comme vous, la ligue se pose la ques-
tion dans quels domaines les soins SLA
en Belgique peuvent fonctionner comme
modele pour les autres pays européens,

—3sals clinigues actuelles

Au cours du Symposium SLA de
Bruxelles, le professeur Van Damme
a présenté les résultats de la premiere
étude VEGFO1. A la suite de ces résul-
tats, une nouvelle étude, VEGFO3, avec
une dose plus élevée, a été entamée.
Cette étude en phasel et en double-
aveugle dure 12 semaines. A linstar de
VEGFO1, VEGFO3 prévoit également
I'étude de suivi a vie sur linnocuité a
long terme du produit actif. Le produit est
administré directement dans le cerveau
via un cathéter et une pompe. Les pre-
miers patients ont déja commencé le test

mais aussi dans quels domaines notre
pays peut en apprendre d’autres pays
européens, dans le but d’assurer a tous
les pALS européens les meilleurs soins
possibles.

Cette étude pourrait, a I’avenir, pro-
fiter a vous-méme ou a d’autres per-
sonnes atteintes de SLA. La ligue
soutient le projet et a des consulta-
tions réguliéres avec les chercheurs.

Afin d’identifier les soins SLA en Bel-
gique, les chercheurs recherchent des
PALS et leurs aidants proches. Pendant
un an, un questionnaire leur sera distri-
bué tous les 3 a 4 mois. Un journal sera
également fourni pour y détailler les diffé-
rents contacts avec le systéeme de soins
de santé. Aprés un an et demi, un son-
dage final sera effectué.

Informations importantes:

e (Conditions d’admission : avoir au mi-
nimum 18 ans et étre en mesure de
s’exprimer en Néerlandais.

et le recrutement se poursuit. 18 pALS y
participent en Belgique ou aux Pays-Bas.

La phase Il, répartie dans le monde, de
I'étude Ozane Zumab avec pres de 300
PALS est terminée. Nous attendons ac-
tuellement la publication des premiers
résultats. Le produit a été administré en
intraveineuse pendant 48 semaines.

Enfin, une étude nommée ‘Pyramid’, non
parrainée par I'industrie, est également
en cours. Cette étude vise a recueillir des
données cliniques et des échantillons de
PALS pour établir une base de données

e |l n’y a aucune indemnité de prévue:
la motivation intrinseque de contri-
buer a la science est importante.

e |es entrevues auront lieu a Louvain,
vraisemblablement au secrétariat de
'ALS Liga.

e Répondre au questionnaire prendra
chaque fois environ 1,5 heures, tant
pour le patient que pour 'aidant. Les
entrevues commenceront dés février-
mars 2015.

L’ étude est menée par Mme. Astrid
Janssens (assistante de recherche KU
Leuven), sous la direction des profes-
seurs Philip Van Damme (UZ Leuven/KU
Leuven), Walter Sermeus (KU Leuven) et
Kris Vanhaecht (UZ Leuven/KU Leuven).

Pour toute question supplémentaire,
veuillez vous adresser a Mme. Astrid
Janssens. Les inscriptions peuvent se
faire par téléphone: 016/377777 ou par
mail:

astrid.janssens@kuleuven.be

en Delgigue

détaillée.

Plus d’informations concernant
études via le lien
http://ALS.be/fr/essais-cliniques m

VISITEZ LES « ALS

nals.

ALS.BE/FR/ESSAIS-CLINIQUES

ces

Lisez plus au sujet de cets recherches et plus sur notre site ALS.be sous le théeme Recherches SLA, dans la

rubrique Actuel.

United in the worldwide fight against ALS/MND
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Carpo 2 sport
18 km/h et batteries 20 Ah avec

écran LCD, siége luxe et jantes sport.
Disponible en 5 couleurs.

Timix SU avec fonction releveur

vous donne un regard neuf sur le monde.

% Vermeiren

Pour plus de mobilité
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ALS-SHOP

Sponible chez
ALS Liga. ..

Momentanément nous offrons une gamme de gadgets sur ALSshop.be, complétés par des offres comme des
aquarelles, peintures, de la musique et de la littérature ,... Il La liste sera encore complétée et bientot il y aura
guelgue chose pour tout le monde.

Tout ceci est disponible a 'avantage de I'ALS Liga, sa collection des fonds A Cure for ALS® & MaMuze @, et les
moyens auxiliaires dans le ALS Mobility et Digitalk, e.a.

Regardez dorénavant le shop en ligne, faites une commande et offrez ainsi un don au but lucratif. Avec chaque
commande placée, nous vous fournissons un avis de confirmation détaillé.

ALSShop.be

Nouveau style.
Pour vous.

le F5 Corpus VS ef le F5 Corpus sont les fauteuils roulants électriques les plus innovateurs
de Permobil & I'heure actuelle. Bénéficiant de I'expérience de Permobil longue de quasiment
50 ans au service des utilisateurs dans le monde entier, la nouvelle série propose d'excellentes
caractéristiques grace & son chéssis rigide et & sa suspension individuelle & 4 roues. Le confort
d'assise ef la faculté d'adaptation du systéme d'assise du Corpus renforcent les possibilités
de rééducation. Lle fauteuil est désormais également disponible en fauteuil verticalisateur.
Une facilité d'entrefien améliorée et un design compact facilitent sa maintenance. Le F5 Corpus
VS et le F5 Corpus vous ouvrent de nouvelles possibilités pour vous comme distributeur —et vous
fournissent des solutions de pointe pour vos utilisateurs. www.permobil.com

permgbil
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CALENDRIER DES ACTIVITES

Agenda&actions

Nous ne pouvons pas traiter tous les ordres du jour.
Lisez sur ALSLIGA.be tous les ordres du jour et actions sous le
theme Activités, dans la rubrique Actuel.

Repas de féte

Black Stars
EPPEGEM,

salle Assebroeck
Merci a Viviane Degel

samedi 28 mars 2015

Excursion de
sponsoring KTA
Lier - LIER,

Vendredi le 3 avril I’Athénée Technique
Royal de Lier organise une excursion
sponsorisée pour la ALS.

Le directeur Christophe Van Wambeek
défiait les directeurs des écoles commu-
nales pour enthousiasmer leurs éleves et
leurs enseignants pour participer a I'excur-
sion sponsorisée.
http://ALS.be/Sponsortocht-KTA-Lier

Merci a Marc Brants
vendredi 3 avril 2015

Battle of the Mountain

Evénement international le 21 juin 2015,

journée mondiale SLA.

Monter une pente en faveur de la SLA, en collaboration avec
la fondation Stichting ALS-Nederland (Pays-Bas).

Un mouvement

de jeunesse joue
pour ’ALS Liga a
Rotary Maasland

Le 26 avril Rotary Maasland organise une
véritable compétition entre les 10 mouve-
ments de jeunesse de la région. lls jouent
10 jeux I'un contre I'autre, pour la bonne
cause ou .la V.K.S.J. Stokkem a choisi
pour 'ALS Liga. A la fin de la journée on
distribue les prix en argent, avec le gros lot
de €1000.

http://ALS.be/nl/Sportdag-10x10-Ro-
tary-Maasland

Merci a Antonio Ventriglia

dimanche 26 avril 2015

Tour for Life

Tour for Life est un parcours cycliste de huit
jours, avec prise en charge compléte, au
profit de I’ALS Liga Belgi€ qui va changer
votre vie. Vous aurez la possibilité de relever
les défis des Alpes, du Jura, des Vosges,
des Ardennes et, finalement celui du mur
de Geraards—bergen au sein d’une équipe
de quatre a douze cyclistes. Les paysages
remarquables, 'esprit d’équipe exception-
nel et 'ambiance chaleureuse du camp de
base de Tour for Life vous permettront de
vivre, avec vos coéquipiers, une expérience
inoubliable !

Plus qu’une randonnée cycliste!
http://ALS.be/Tour-for-Life

du sa. 29 aoiit au sa. 5 septembre 2015

27 LIKE 1o stRike ALS .

Courir pour la
SLA sur Run-in-

Thals
HERENTALS,
Bloso-centrum Herentals

Les organisateurs de la premiere Run-in-
Thals soutiennent I’ALS Liga. Cet éve-
nement de course a lieu le 19 avril . On
donne 25% du bénéfice a I'’ALS Liga.

Un événement qu’on ne peut pas manquer
Inscription: http://run-in-thals.be/
Merci a Kris Van Reusel

dimanche 19 avril 2015

NOUS FETONS !
GALA DES 20 ANS
DE L’ALS LIGA

Notez déja le 20
juin 2015 dans votre
agenda.

Jason Becker:
Not Dead Yet

http://jasonbeckermovie.com

Ce film est un documentaire sur la vie de
Jason Becker, un guitariste bien connu et
son combat pendant de plus de 22 ans
contre la SLA. Ce documentaire émeut,
émerveille et donne de I'espoir, mais force
€galement a réfléchir.

Sort bientot - en association avec I’ALS Liga


http://www.als.be/fr
http://www.alsliga.be/fr/activites
http://www.alsliga.be/fr/magazine-ALS-Liga
http://jasonbeckermovie.com
http://jasonbeckermovie.com
http://ALS.be/Tour-for-Life
http://ALS.be/nl/Sportdag-10x10-Rotary-Maasland
http://ALS.be/nl/Sportdag-10x10-Rotary-Maasland
http://run-in-thals.be/
http://ALS.be/Sponsortocht-KTA-Lier

GALA

Gala 20 ans ALS Liga

En 2015 ¢a fera 20 ans que 'ALS Liga Belgié existe. Nous allons marquer cet événement par une soirée
gala le samedi 20 juin 2015 dans la salle de spectacle Stayen Rvue a Saint-Trond. Le 20 juin n'a pas été
choisi comme date au hasard mais elle est reliée a la date annuelle mondiale de la journée SLA le 21 juin

2015, Veuillez dorénavant noter cette date dans votre agenda

Programme soirée gala

18h30 : Accueil et apéritif

Les invités seront accueilis dans I'im-
pressionnante salle d’accueil du Rvue. |l
leur est offert un apéritif et ils peuvent y
admirer la Porsche qui est exposée par
Danique Aelaerts, marraine de la soirée.

Bienvenue

Evy Reviers, CEO de I'ALS Liga Belgié
souhaite la bienvenue aux invités avec un
mot sur les 20 ans de I'ALS Liga Belgié.
Des ambassadeurs de I’ALS Liga seront
également présents.

Entrée

Les invités peuvent déguster une entrée
contenant des délicatesses culinaires.

Exposées par des professeurs

Aprés I'entrée un nombre de professeurs
donnera un exposé sur la SLA et les pro-
jets dans laquelle I'ALS Liga Belgié est
engageée.

APPEL BENEVOLES

Plat principal

Aprés les exposés des professeurs les
invités peuvent bénéficier d’'un délicieux
plat principal.

Tombola et show

L’ALS Liga Belgi€ mettra un nombre de
prix & la disposition du public par biais de
billets de tombola. Tous les revenus vont
intégralement au fonds ‘A cure for ALS’
et ‘Projet MinE’. Egalement sur
le programme se trouve un show
d’artistes belges renommeés.

23h00 : Dessert

Les invités peuvent encore dé-
guster d’'un bon petit dessert
avant de savoir qui emmenera les
prix fantastiques.

Remise des prix

Les prix sont tirés ensemble avec
nos ambassadeurs.

L’ALS Liga est a la recherche... :

¢
{
\\ALS

Café et surprise

La soirée gala ne peut pas se terminer
sans café, thé et chocolat. Les invités se-
ront également divertis par un ensemble
de musique également une surprise. Ain-
si cette soirée inoubliable s’achéve avec
beaucoup de plaisir.

Vous pouvez bénéficier de cette soi-
rée pour uniquement €125. n

\YI
y
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e Des bénévoles qui veulent nous aider lors de la soirée de gala le 20 juin a 'occasion de notre
20eme anniversaire! Nous prévoyons un repas et des boissons ainsi qu’une ambiance superbe! Pour plus
d’informations, veuillez nous écrire a events@ALSLIGA.be

e Des bénévoles pour vendre des cartes d’entrée (€125) pour la soirée gala. Les patients SLA et leurs
proches qui souhaitent vendre des cartes, recoivent 1 entrée gratuite par 10 cartes vendues . Offre non
valable pour des entreprises. Pour plus d’'informations, veuillez nous écrire a events@ALSLIGA.be

e Souhaitez-vous faire un beau geste a l'occasion de notre 20eme anniversaire? Si oui, Vous pourriez
rassembler des prix de tombola d’une valeur de plus de €100 et les offrir a 'ALS Liga, pour remettre
en loterie lors de la soirée de gala. Pour plus d’'informations, veuillez nous écrire a events@ALSLIGA.be


mailto:events@ALSLIGA.be
mailto:events@ALSLIGA.be
mailto:events@ALSLIGA.be

BOURS REVA

23, 24 & 25 avril 2015 de 10 a 18 heures

Sourse dinformation
nelge ReEVA 2015

Elle se tient a Flanders Expo a Gand. REVA est la plus importante bourse d'information de Belgique,
regroupant des exposants nationaux et étrangers. Elle s'adresse aux personnes handicapées, agées, ainsi

gu'a leur famille; aux professionnels et aux volontaires.

L’ALS Liga Belgié y participe aussi. Pour en savoir plus sur la bourse d’infor-
. mation REVA, accédez au site www.
Venez nous rendre visite au stand reva.be

numéro V.14.
Les cartes d’acces sont disponibles gra-
tuitement via le site d’enregistrement

JOURNEE MONDIALE SLA

de REVA et I'ALS Liga via info@ALS-
LIGA.be

Chemin d’acceés :

www.flandersexpo.be/fr/Emplace-
ment-et-accessabilite

Le 21 juin est mondialement exclamé comme la journée internationale SLA. Nous essayons égale-
ment en Belgique de mettre I'accent sur cette journée et de mettre la problématique sous I'attention

des autorités et du grand public.

Ceci se déroule a travers nos activités, nos ambassadeurs et également via les medias.
Mais nous comptons aussi sur vous. Si quelqu’un parmi vous a des idées ou se sent appelé de

créer une ou l'autre activité dans ce cadre nous apprécierons ceci au maximum. Le plus de publicité on donne a cette
terrible maladie, le mieux nous pouvons affronter sa problématique.

La journée ALS ne peut pas se passer simplement inapercu. Les patients et leurs familles ne peuvent pas étre les seules
personnes concernées lors de cette journée. En collaboration avec eux nous pouvons contribuer pour par exemple a
propre initiative, dans notre voisinage ou environnement d’entreprendre quelque chose et ainsi faire connaitre la mala-
die au grand public. Non seulement le 21 juin, mais aussi aprées... Il est impératif de mettre le focus sur SLA, maintenant
et toujours.

SPAARDOOSJE

Contactez-nous et demandez nous une boite d’épargne a déposer dans une ou plusieurs PME dans votre
voisinage. Le contenu est destiné intégralement pour la recherche scientifique. Nous aimerions recevoir le
contenu d’avantage pour la mi-juillet, sur notre compte ou cash au secrétariat. Demandez nous si vous désirez
plusieurs boites et elles vous seront livrées.


http://www.reva.be/reva2015/reva.asp?lang=fr
http://www.reva.be/reva2015/reva.asp?lang=fr
http://reva.eventplus.be/page.php?thelang=2
http://reva.eventplus.be/page.php?thelang=2
mailto:info@ALSLIGA.be
mailto:info@ALSLIGA.be
http://www.flandersexpo.be/fr/Emplacement-et-accessabilite
http://www.flandersexpo.be/fr/Emplacement-et-accessabilite
mailto:info@ALSLIGA.be

RENCONTRE SLA

—~encontre SLA 2015

4,5 & 6 septembre 2015

Gréce a la Loterie Nationale les dons du fonds MaMuze et le succes des weekends de contact 2013 et
2014, nous organisons cet événement pour la troisieme fois au centre de soins Middelpunt.

Les patients avec un accompagnateur et les enfants de moins de 5 ans peuvent participer gratuitement a ce week-end.

Qu’est-ce qui vous est proposé?

Thérapies de relaxation

Pendant toute la durée du week-end, un
certain nombre de thérapies de relaxa-
tion sont offertes aux patients et/ou a
la personne qui en prend soin. Pour ce
faire, vous pouvez vous inscrire gratuite-
ment des votre arrivée au centre.

Pour les autres personnes et/ou enfants,
d’autres activités seront également pré-
vues, adaptées aux conditions météoro-
logiques.

Les proches parents des patients SLA
sont aussi les bienvenus sur ce wee-
kend de contact.

Nouveau concept de partage
d’information

Au cours de ce week-end, des services
gouvernementaux et de soins fourniront
des informations sur les nouvelles direc-
tives et législations, ainsi que sur toutes
sortes de techniques disponibles aux
fournisseurs de soins a domicile. Des
chercheurs et des scientifiques parleront
aussi de I'état actuel de la recherche
SLA.

Soutien gratuit et dispositifs
d’aide

Tout le week-end, un soutien en soins
médicaux et en dispositifs d’aide est

prévu, a condition d’en avoir clairement
mentionné le besoin dans le formulaire
d’inscription.

Nous vous prions de bien vouloir
remplir complétement et aussi rapi-
dement que possible ce formulaire
d’inscription, afin que le week-end
puisse étre géré au mieux pour tout
le monde.

Le formulaire d’inscription digitale
et infos suivantes sont repris sous
le théme Activités dans la rubrique
Actuel, op ALS.be

Nous nous réjouissons a ’avance de
pouvoir vous accueillir!


http://www.alsliga.be/fr/activites
http://www.alsliga.be/fr/magazine-ALS-Liga
http://www.als.be/fr
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TOURSLIFE ...

Du 29 aolt au 5 septembre

D'ltalie vers la Belgique

8 étapes légendaires

WWW. TOURFORLIFE.BE




Relevez le challenge Tour for Life !

Avec votre vélo et vos coéquipiers, surmontez les cols les plus prestigieux du
Tour de France. Avec pas moins de 1250km et 20.000m de dénivelé décou-
vrez cette aventure unique qui ne laisse personne indifférent !

Vous étes un fervent fan de cyclisme ? Alors, ceci est pour vous l'occasion de
vous en donner a cceur joie!

En plus du challenge sportif, vous transpirez pour une bonne cause ! Pour
cette troisieme édition, le Tour for Life s’associe a 'association ALS Liga en
soutien au “Project MinE”, un projet de recherche génétique a grande échelle
sur les causes de la sclérose latérale amyotrophique.

Etapes légendaires et
cols mythiques

y D’ltalie vers la Belgique

9} en 8 jours

Equipes de 4 a 12
coureurs

2 a 4 accompagnateurs
par équipe

Chaque coureur doit récolter
2.500 euros de sponsoring

E‘ Prix d’inscription par
4 coureur 450 euros

WWW.TOURFORLIFE.BE
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A VOUS

atrick Kim

Lors du week-end de contact au Middelpunt, nous faisons connaissance avec Patrick Kim, un jeune
homme originaire de la lointaine Birmanie. Patrick vit a Anvers avec sa femme et leurs deux jeunes enfants,
Sing et Michael. Patrick a I'air joyeux et de bonne humeur et sa famille pétille d'énergie tandis que Patrick
éprouve de plus en plus de difficultés a marcher et a bouger ses bras. Parler devient également de plus
en plus difficile et il a besoin de son épouse pour Pouvoir s'exprimer.

Comment étes-vous arrivé en Bel-
gique?

Je suis arrivé ici il y a environ onze ans
en tant que réfugié politique birman. La
Birmanie connaissait a ce moment-la une
dictature. Mon frére et ma soeur habitent
aux Etats-Unis, mes parents sont encore
toujours en Birmanie. J’avais 23 ans
lorsque j'ai fui la Birmanie. Mon inten-
tion initiale était de me rendre en Angle-
terre, mais 'avion a atterri ici. Le service
de demande d’asile m’avait conseillé de
demander I'asile ici parce qu’il est difficile
de rentrer en Angleterre.

Avez-vous commencé a travailler ici?

Tout d’abord j’ai introduit une demande
d’asile pour pouvoir circuler librement.
L’obtention d’un entretien a duré six
mois. Ensuite j’ai recu l'autorisation de
rester et jai commencé a chercher un
emploi. C’était encore avant mon ma-
riage, j'étais tout seul ici. J'ai commencé
a travailler dans un nightshop; j’ai aussi
cueilli des pommes et jai travaillé dans
un restaurant. D’abord a Bruxelles, mais
un an apres j'ai déménagé vers Anvers.
J’ai bénéficié pendant un an de I'aide du
CPAS, j'ai ét¢é homme a tout faire pen-
dant douze mois et jai travaillé pendant
trois ans dans une entreprise postale pri-
vée. Par la suite j’ai travaillé dans le com-
partiment surgélation d’une entreprise de
logistique. C’était durant ce dernier job
que j’ai été diagnostiqué avec la maladie.

Comment la maladie s’est-elle décla-
rée, quels étaient les premiers symp-
tomes?

Il'y a deux ou trois ans, j'ai commencé a
avoir des difficultés a parler. Et ensuite,
j'ai éprouvé des blocages a mon pouce
lorsque je devais commander le chariot
élévateur. Nous avons donc consulté un
médecin. J’ai éprouvé des problemes
d’abord du c6té gauche, un peu plus
tard du coété droit. Le médecin nous a
orientés vers un spécialiste qui a dia-
gnostiqué la SLA.
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Saviez-vous ce qu’est
la SLA? Qu’avez-vous
ressenti en apprenant le
diagnostic?

Non, nous ne savions rien
de la SLA, on nous a tout
expliqué en détail. Entre-
temps nous étions mariés
et avions deux enfants.

Le diagnostic n’est pas

agréable a entendre, mais

il faut prendre les choses

comme elles viennent. I

faut I'accepter, mais il faut

étre fort. Je suis en chaise

roulante depuis le mois

de juin. Avant cela, j’'avais

passé 4 mois en Birmanie aupres de la
famille et a mon retour je n’arrivais pra-
tiguement plus a marcher. Nous habi-
tons dans un appartement au quatrieme
étage, mais heureusement il y a un as-
censeur.

Comment votre femme arrive-t-elle a
tout régler?

Je me suis faite beaucoup de soucis — et
encore maintenant — lorsque je devais le
laisser seul toute une journée pour aller
travailler. Je dépose les enfants a I'école
a 7 heures et je commence mon travail
a 8 heures. A midi, pendant ma pause,
je vais retrouver Patrick a la maison. Je
lui prépare toujours des verres d’eau, un
pot avec son repas et un pot pour faire
pipi.

J’ai lintention d’arréter le travail et de
solliciter de I'aide via le BAP pour que
je puisse mieux prendre soin de Patrick.
Car avant je pouvais laisser I'eau sur la
table et il parvenait a la boire, mais main-
tenant cela devient plus difficile et les
verres tombent facilement par terre.

J’ai une aide domestique deux aprées-mi-
dis par semaine, mais je dois faire cer-
taines choses moi-méme car il ne veut
pas que quelqu’un d’autre lui fasse sa
toilette etc.

Parvenez-vous a présent a accepter
la maladie?

Au début je m’emportais lorsque je ne
parvenais plus a faire certaines choses
ou si je laissais tomber des objets. A pré-
sent, je suis plus calme et la frustration
initiale a disparu. Je vis au jour le jour
et ne réfléchis pas trop, méme pas sur
I'avenir.

Je constate que vos enfants sont
pleins d’énergie, un grand contraste
par rapport a vous-méme a ce mo-
ment-ci. Je suppose que ce n’est pas
facile pour vous de ne pas pouvoir
jouer avec eux comme auparavant ?

Parfois j'aimerais jouer avec eux, mais
il arrive que je tombe, comme cela fut
le cas récemment lorsque je suis tom-
bé d’une chaise. Ma femme me dit de
m’abstenir de jouer, mais je ne peux
m’en empécher car ce contact est pour
€eux aussi important.

Les enfants sont encore jeunes,
comprennent-ils ce qui se passe?

Le plus jeune pas, mais I'ainé sait que
son pere est malade, bien qu’il ignore
de quoi il s’agit exactement. Ma femme
lui dit toujours d’étre prudent. Lorsqu’il
est dans la salle de bains, il appelle ma



femme. Il craint plus que nous le risque
d’une chute pour son pere.

Est-ce que vous ennuyez parfois?
Regardez-vous la télé souvent?

Oui, toute la journée! Jenregistre de
nombreux programmes et je les visionne
en journée, tels que des documentaires
de la BBC et de National Geographic,
Animal Planet, et bien sir de nombreux
films.

On voit ici beaucoup de personnes en
chaise roulante électrique, ce qui leur
permet d’étre plus mobiles et de pouvoir
bouger plus librement. Le fait que vous
aussi vous pourrez I'utiliser, est-ce une
pensée réjouissante?

Oui, certainement. Mais la ou nous ha-
bitons maintenant, il y a des escaliers.
Peut-étre lorsque nous démeénagerons,
jaimerais I'utiliser et sortir seul. Nous
avons en tout cas introduit une demande
parce que la maladie évolue trés rapide-
ment et parce que cette demande prend
assez bien de temps a se concrétiser.
Ainsi, il y a trois mois il parvenait encore a
manger seul, maintenant je dois lui don-

ner moi-méme a manger.

Etes-vous retourné en Birmanie dans
votre village d’origine?

Je m’étais rendu en Birmanie parce gu’ils
appliquent la-bas plusieurs thérapies al-
ternatives, par exemple le massage, et
je voulais les essayer. Mais cela n’a rien
donné.

'Le diagnostic n'est pas
agréable a entendre, mais
| faut prendre les choses
comme eles viennent. |l
faut l'accepter, mais il faut
etre fort.”

En avez-vous informé vos parents?

Oui, je le leur ai annoncé. Avant jétais
tres sportif et je jouais au foot tous les
jours. lls ont beaucoup de mal a com-
prendre et a accepter mon état.

A VOUsS

Comment vit-on en Birmanie lorsque
I’on souffre de la SLA?

C’est dur, il n’y a pas d’assurance de
soins de santé et il faut payer tout soi-
méme. Je suis content d’étre ici en Bel-
gique car nous avons un systeme de
soins fantastique. Je m’estime heureux
de ne pas avoir atterri en Angleterre.

Que pensez-vous de I'#ALSlceBuc-
ketChallenge? Avez-vous recu beau-
coup de réactions de votre entou-
rage?

Oui, énormément, de nombreux col-
legues de ma femme nous envoient
des messages via les médias sociaux
et autres. Nous espérons qu’a terme
ce sera bénéfique pour nous ou pour
d’autres patients.

Vous étes originaire de Birmanie,
étes-vous bouddhiste vous-méme?

Non, je suis catholique. Ma foi m’aide a
accepter la maladie. Le fait que la culture
birmane soit tres sereine m’aide peut-
étre a accepter ce qui m’arrive , mais je
dois avouer que les choses ont été diffi-
ciles et le sont toujours. m

Systémes de

SOINS & de LEVEE

» Se transférer de la chaise vers
le lit, la baignoire, la toilette,...

= Conseils pour I'adaptation de
I"habitation et l'intervention de
I'AWIPH & du Phare

= Notre showroom est a votre
disposition pour tester tous

nos systemes

www.handimove.be
Tél 054 31 97 26
info@handimove.be

Handi-Move

.f)_
Handi
move

INTERNATIONAL
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CONSEILS

SUPPOM aux adoles-

Ccel
COn

S des lamiies
rontées avec SLA

Les années d'un adolescent ne sont pas toujours les plus faciles de la vie, méme si tout est en équilibre.
Si quelgu’'un des parents ou de la famille est confronté avec la maladie mortelle SLA, cela peut étre tres

envahissant.

La premiere chose que des parents et
des membres de famille doivent faire, est
renseigner leurs adolescents et leur don-
ner de l'information concernant la mala-
die. De plus ils savent, de plus ils peuvent
comprendre la nouvelle situation. Des
experts disent que la plupart des ado-
lescents en profitent pour pouvoir parler
ouvertement a propos de ces choses
pénibles parce qu’ils ne veulent surtout
pas étre traités comme des enfants a cet
age-la.

Des adolescents seront impliqués de leur

facon et veulent aider mais leur apport
dans ce soutien dépendra de leur rela-
tion vis-a-vis de leurs parents, des obli-
gations scolaires et de leur vie sociale.
Puisque des adolescents se trouvent
précisément dans la phase de leur vie
pendant laquelle ils veulent se distinguer
de leurs parents et ont besoin de plus
d’intimité, il n’est pas facile de trouver un
équilibre entre le temps qu’ils consacrent
avec le parent malade et le temps qu’ils
consacrent avec leurs contemporains et
leurs hobbies.

Des adolescents trouvent important de
gagner la confiance pour supporter la fa-
mille dans des conditions critiques. Mais
il est aussi important qu’il reste assez de
temps pour leurs amis, leurs hobbies et
leurs activités apres-école. De temps
en temps ils doivent pouvoir prendre du
recul de la situation difficile. Des lors il est
bien de rechercher si la balance est en
équilibre chez I’adolescent.

Des familles étant confrontées avec SLA
ont beaucoup plus de stress et de chagin
et donc plus de changements d’humeur

(E\ Peeters Mobility Center

3570 ALKEN

ELEVATEURS DE FAUTEUILS ROULANTS
SYSTEMES HYDRAULIQUES

SIEGES PIVOTANTS

SYSTEMES DE RANGEMENT

ANCRAGES

AMENAGEMENT DES MINIBUS & AUTOBUS

PEETERS BVBA
INDUSTRIE KOLMEN 1114

TEL 011 311 250
FAX 011 315 680
pmc@online.be
www.pmc-bvba.be
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dans la vie quotidienne. Pour pouvoir
faire face a ces situations il pourrait étre
une aide de recevoir des conseils de I'ex-
térieur ou de parler avec une personne
de confiance comme un médecin de

SIgNEs & syr

famille, un prétre, un psychologue ou un
collaborateur d’un centre pour la santé
mentale. Aussi I'adolescent ne peut pas
étre oublié dans ce domaine.

—~ECOoN

naltre
NPIOMEs
de la depression

CONSEILS

Vous pouvez trouver plus d’informa-
tions sur ALS.be, sous le théme Dé-
pliants et Brochures dans la rubrique
ALS Liga.

SN

Il est souvent difficile de bien diagnostiquer la dépression chez les personnes atteintes de SLA et chez
leurs proches. La maniere d'évaluer si une personne souffre de dépression peut différer pour les gens
atteints de SLA et pour leurs aidants proches. |l est plus difficile de déterminer ce qui pour un PALS parti-
culier est ‘atypigue’. Surtout parce que les occupations dans leur vie peuvent étre limitées par la maladie.

Comprendre les signes

La dépression se manifeste souvent par
des sentiments de tristesse persistante,
de culpabilité, de troubles du sommeil,
un changement d’appétit et une irritabi-
lité accrue a des interactions dans la vie
quotidienne. Si on se sent malheureux,
si on a, pendant plus de deux a quatre
semaines, des sentiments de tristesse et
de colere cela peut étre un signe annon-
ciateur d'une possible dépression.

La dépression peut affecter le fonction-
nement quotidien. Pour un diagnostic
précis, il faut essayer de distinguer les
symptémes de la SLA de ceux d’une
dépression. Par exemple, est- il normal
gu’un pPALS fasse une sieste deux fois
par jour? La fatigue pourrait, ou peut-étre
pas, suggeérer la dépression.

Une collecte d’information minutieuse et
détaillée en vue d’'un diagnostique doit
également tenir compte de I'évolution
dans le temps de I'anxiété, du chagrin et
de la maladie grave. Par exemple, il faut
s’attendre a ce que les proches aidants
des pALS doivent faire face a des senti-
ments de deuil, de perte. Pour une famille
qui a récemment été confrontée avec le
diagnostic la situation, la ligne du temps,
est différente pour exprimer la douleur
que celle chez une famille sachant déja

depuis plus longtemps qu’elle doit faire
face ala SLA. Cela peut déterminer quels
symptdmes doivent étre recherchés.

Voir I’entiéreté du probléme

Comme mentionné précédemment, la
dépression peut affecter le sommeil et
I'alimentation, provoquer une irritabilité
inexpliquée, des sauts d’humeur, des
pertes de mémoire, etc.

La communication avec les équipes de
soins ou les services communautaires
est souvent I'étape la plus importante
pour apprendre a faire face a ses émo-
tions. Il est important pour toute la famille
de pouvoir parler de ses sentiments et,
pour les équipes de soins, il est égale-
ment important d’avoir une vision globale
des personnes atteintes de SLA et de
leurs familles. Il est bon qu’un maximum
de gens s’engagent dans une discussion
ouverte pour solutionner les problemes,
car cela aide a répondre aux questions.

Est-ce que I'agressivité ou des exces
comportementaux d’un pALS peuvent,
par exemple, étre expliqués par la
dépression ou par quelque chose de
completement différent ? Ces réactions
pourraient, par exemple, aussi résulter
d’une ‘démence fronton-temporale’, une
maladie qui se produit souvent chez les

PALS et est I'un des nombreux diagnos-
tics possibles.

L’équipe de soins peut également offrir
un meilleur accompagnement si on com-
prend comment un aidant proche réagit
a la SLA de son partenaire. Il est utile de
rappeler qu’une personne dépressive est
parfois la derniere a identifier ses propres
symptémes. Les aidants proches sont
invités a parler de leurs réactions de
‘deuil anticipé’, ou de leur peur de ce qui
pourrait leur arriver dans le futur. Ce phé-
nomene est fréquent, mais il est souvent
ignoré or il peut se traduire, a terme, en
une dépression.

Mais la bonne nouvelle est que la dé-
pression peut étre traitée efficacement.
Sachez qu'il y a des gens prés de vous
sur lesquels vous pouvez compter et qui
savent exactement comment vous aider.

Source: The ALS Association

S’il vous plait contacter nous si vous
avez des suggestions ou des idées,
ou si vous avez besoin de parler de ce
sujet.

Decouvrez ces conseils et plus sur notre site ALSLIGA.be , sous le théme Conseils dans la rubrique Soins.
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http://www.als.be/fr
http://www.alsliga.be/fr/conseils
http://www.alsliga.be/fr/bap
http://www.als.be/fr
http://www.alsliga.be/fr/d%C3%A9pliants-et-brochures
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DISPOSITIFS D’AIDE

ALS Mopility &

LE PROJET « HELPDESK ALS DIGITALK » (DISPOSITIFS D'ADE A LA COMMUNICATION
POUR PALS) EST DEVENU POSSIBLE POUR NOUS GRACE AU « DIENST WELZIUN EN GE-
ZONDHEID » (SERVICE BIEN-ETRE ET SANTE) DE LA PROVINCE BRABANT FLAMANDE.

Cette page explique la procédure de préts gratuits de ’ASBL ‘ALS Mobility & Digitalk vzw’ pour les patients SLA.

Le service de préts de dispositifs
d’aide SLA

Une des raisons de I'existence de notre
propre service de préts est le long délai
d’attente des services publics. L'impor-
tante charge administrative des services
publics occasionne fréquemment des
délais d’attente trop longs pour la four-
niture de dispositifs d’aide aux patients
SLA. I arrive souvent que |'autorisation
de prét d’un dispositif d’aide est délivrée
au moment ou la maladie a déja évo-
lué de telle sorte que le dispositif d’aide
concerné n’est plus adapté. En d’autres
termes, le caractére d’évolution rapide
de la maladie rend souvent I'autorisation
de prét dépassée par les faits.

Il faut également étre inscrit avant I'anni-
versaire de ses 65 ans auprés des autori-
tés concernées pour avoir droit aux inter-
ventions et/ou remboursements en cas
d’achat de dispositif d’aide. Si vous étes
touchés par la maladie aprés vos 65 ans,
vous devez presque tout payer vous-
méme, ce qui est une charge financiere
importante.

L'ALS M&D dispose d’appareils cédés
apres le déces de patients SLA, donnés
par des clubs de services ou achetés par
I’ASBL elle-méme.

Tous ces dispositifs d’aide sont entrete-
nus et adaptés par des spécialistes, le
service est optimal et professionnel.

Toute demande de réparation ou

FRAIS DE TRANSPORT

Les dispositifs d’aide que vous dési-
rez nous emprunter doivent étre en-
levés et rapporté a Louvain par vos
soins. Cependant, si cela s’avére
impossible, le transport peut étre
organisé par nous moyennant une
participation financiére. Elle s’éléve
a 0,40 euro/ km, avec une redevance
minimale de 20 euro.
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d’adaptation des dispositifs d’aide em-
pruntés a ’ALS M&D doit étre adressée
a cette association. Les travaux ne sont
exécutés que sur décision d’ALS M&D
et par des professionnels. Toute répa-
ration effectuée sans passer via I’ASBL
ou due a la négligence de I’emprunteur,
ne sera pas prise en charge financiéere-
ment par ’ALS M&D.

Conditions de prét de matériel
L’activité principale de I’ALS Mobility &
Digitalk vzw est le conseil et le prét de
dispositifs d’aide. L’emprunt d’un dis-
positif d’aide est entiérement gratuit.
ALS M&D demande seulement une cau-
tion, qui varie selon le type de matériel
demandé. Le pALS doit également étre
inscrit au préalable, gratuitement, aupres
de I'ALS Liga.

Matériel Montant

caution

Appareil de communication 80 EUR
Fauteuil roulant électrique 120 EUR
Autres dispositifs 40 EUR

Le montant de la caution est remboursé
apres restitution du dispositif emprunté.

Lors du prét, les dispositifs sont en bon
état de marche, nettoyés et désinfectés.
Il va de soi que nous nous attendons a ce
gu’ils nous reviennent propres. La désin-
fection se fait aux frais d’ALS M&D. Nous
demandons aux familles et amis de pALS
de veiller a ce que les dispositifs d’aide
soient nettoyés avant d’étre rendus.
Lorsque les dispositifs rendus sont souil-
lés, nous sommes malheureusement
obligés de garder toute ou une partie de
la caution pour les frais de nettoyage.

Par la méme occasion, nous tenons a
faire remarquer que les dispositifs d’aide
empruntés ne nous sont pas toujours

Digitalk

rendus en temps utile mais parfois bien
longtemps apres que le patient ait fini
de I'utiliser ou soit décédé. Ce qui est
non seulement dommage vis-a-vis des
autres patients qui attendent ces dispo-
sitifs mais également préjudiciable pour
'ALS Liga. Nous devons en tenir égale-
ment compte lors du remboursement de
la caution.

Un contrat de prét est établi, reprenant
le matériel emprunté ainsi que le montant
de la caution versée. Les conditions gé-
nérales sont reprises au dos du contrat.
Ainsi, les dispositifs d’aide empruntés
restent propriété d’ALS M&D. En cas
de non-respect de ces conditions, ALS
M&D se réserve le droit d’exiger un paie-
ment pour la location, en fonction du
type de dispositif concerné, ou la resti-
tution du dispositif d’aide. Nonobstant
I’endroit ou la provenance du prét, tout
dispositif d’aide, propriété d’ALS M&D,
doit étre restitué au secrétariat a Leuven.
Ce n’est gu’en procédant ainsi que la
caution pourra étre remboursée.

Votre demande auprés des
autorités belges

Lors de la rédaction de votre demande
éventuelle aupres de l'instance que vous
avez choisie (bureau régional, CICAT,
assistant social,...) il y a lieu d’attirer
I'attention sur le caractere d’évolution
rapide de la SLA. La demande doit donc
se projeter dans 'avenir. Cela veut dire
que si vous introduisez, par exemple,
une demande pour un fauteuil roulant, ce
dernier doit pouvoir s’adapter aux évolu-
tions de la maladie. N’oubliez pas que le
matériel, qui vous a été attribué par les
pouvoirs publics, ne peut étre remplacé
qu’apres 4 ans.

Vous trouvez plus d’info dans la ru-
brique ALS M&D, sur notre website
ALSLIGA.be


http://www.alsliga.be/fr/dispositifs-d%E2%80%99aide
http://www.als.be/fr

“roefiuin ALS

LE PROJET “PROEFTUIN ALS DIGITALK” EST FINALISE.

Le projet de démonstration Flanders
Care « Proeftuin ALS Digitalk » était
destiné aux pALS ayant des problemes
de communication et pour qui une com-
munication orale et écrite normale était
devenu impossible. Ce projet avait pour
objectif de fournir une assistance au tra-
vers d’une technologie de communica-
tion sur mesure, avec suivi de son utilisa-
tion optimale et une correction de cette
utilisation la ou cela s'impose. Ainsi, les
PALS disposaient d’une aide appropriée

qui maintenait la communication avec
leur environnement et évaluait a inter-
valles réguliers I'impact sur leur qualité
de vie, mettant 'accent sur la prévention
et I'isolement social. Nombre de patients
ALS tombent progressivement dans
l'isolement a mesure que la maladie pro-
gresse. Une baisse rapide de la mobilité,
des problemes de locution sans oublier
de nombreux malaises qui se manifestent
durant la maladie provoquent souvent un
retrait de la société.

PROEFTUIN ALS DIGITALK

Digitalk

Le projet étant finalisé, les pALS
peuvent en permanence s’adresser a
I’ALS M&D pour le prét d’outils y com-
pris une large gamme des dispositifs de
communication.

LES PALS PEUVENT
COMMUNIQUER LEURS
BESOINS AU:

Secrétariat ALS Mobility & Digitalk
tél: 016-23.95.82
e-mail: MenD@ALSLIGA.be

Yes, you can.c

Invacare® vous offre la solution

Téléchargez nos catalogues de produits sur www.invacare.be!

Invacare nv Autobaan 22

B-8210 Loppem

Belgium

Tél +32 (0)50 83 10 10

belgium@invacare.com
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DONS

Proposition de I'ALS Liga vzw a tous ceux qui souhaitent, pour une
commeémoration “In Memoriam”, ou une occasion particuliere, par-

ticiper a la lutte contre la SLA.

Il'y a de cesmoments ou I'on veut parta-
ger un sentiment profond qui nous touche
personnellement avec tous ceux que I'on
aime. Qu'il s’agisse d’un enterrement ou
de la commémoration d’une perte qui
vous a profondément marqué, ou encore
d’événements plus réjouissants comme
un jubilé, un anniversaire... On se réu-
nit et I'on est reconnaissant de pouvoir
partager ces sentiments profonds avec
des personnes prétes a vous épauler ou
a trinquer joyeusement ensemble. Vous
ne leur demandez ni cadeaux, ni fleurs ni
couronnes.

Mais, de leur coté, les.invités -n’aiment
pas arriver les mains vides. Voila une
belle occasion pour lancer votre invita-
tion dans le cadre d’une bonne cause
a soutenir, pensez par exemple a I’ALS
Liga vzw et a ses objectifs avec le nu-
méro de compte suivant BE28 3850
6807 0320 et BIC BBRUBEBB.

Par la suite nous vous faisons parvenir
par courrier de remerciement un compte-
rendu de la recette totale de votre initia-
tive, et en fin d’année nous mentionnons
votre initiative dans notre Bulletin d’infor-
mations. Tous les donateurs particuliers
qui sejoignent a votre invitation recoivent
une lettre de remerciement et lorsque
leurs dons s’élevent a plus de 40 Euros
ils recevront également une Attestation
Fiscale

NI FLEURS, NI COURONNES, PLUTOT
UN GESTE AU PROFIT DE L’ALS LIGA
BELGIE VZW.

Via le numéro de compte

BE28 3850 6807 0320 en BIC
BBRUBEBB

avec la mention

“EN MEMOIRE DE ...”

De plus en plus de familles utilisent cette
formule lors des obséques d’'un étre
cher!

Elles veulent ainsi exprimer leur respect
pour notre travail et participer en sou-
tenant les autres malades touchés par
cette terrible maladie.

Vous trouvez plus d’info sous le
theme Donations, dans la rubrique
Subventionner, sur notre website
ALSLIGA.be

Pour vos dons petits ou grands, IALS Liga vous en repond.

toegankelijkheidsspecialist
spécialiste en accessiblité

Lite Ramp

De lichtgewicht oprijplaat

licht, handig, rationeel en veilig

La rampe ultra légere
léger, pratique, rationnelle et secure
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http://www.alsliga.be/fr/donations
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Comblez le fossé entre
vous et votre maison...

Optez pour la solution de ThyssenKrupp Encasa
et toute votre maison redevient accessible.

e T

Demandez, sans engagement,
e.
une offre sur mesur 1

Appel gratuit

/)0800 94 366

www.tk-encasa.be
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ATTESTATIONS FISCALES & LEGS EN DUO

Attestations

L eds en duo

L’ALS Liga a recu officiellement la prolongation jusqu’en 2018
de PPautorisation de délivrer des attestations fiscales a des do-
nateurs dont la contribution s’éléve au minimum a €40.

Modifications fiscales
importantes concernant la
déduction de dons

Les dispositions relatives aux donations
sont modifices a partir de I'exercice
d’imposition 2013 (année de revenus
2012). Les dons (minimum €40 sur base
annuelle) donnaient auparavant droit a
une déduction fiscale: plus le revenu était
important, plus grand était I'avantage
fiscal. Dés a présent, les dons donnent
droit & un crédit d'imp6t de 45% du don
effectivement effectué, quelle que soit la
hauteur du revenu.

Réduction d’impots

La déduction fiscale devient une ré-
duction d’imp6t.

Pour I'année fiscale 2013, les dons effec-
tués en 2012 donnent droit a une diminu-
tion d’'impdt de 45% des montants ver-
sés et non plus a une déduction fiscale.

Modifications du code de I'impot sur
le revenu 1992.

Les dispositions de I'article 104 3° a 8° et
des articles 107 a 111 sont supprimées
et remplacées par I'article 14533, §1, ali-
néa ler, 1°, e, du code de I'impdt sur le
revenu 1992.

Conditions pour I'obtention
d’une attestation fiscale.

L’ALS Liga a le droit de fournir au don-
neur une attestation fiscale lorsqu’elle
bénéficie d’un don de minimum €40 sur
une année calendrier.

Cette attestation fiscale doit remplir cer-
taines conditions pour étre approuvée
par le Service Public Fédéral Finances.

Un don faisant I'objet d’une attestation
fiscale ne sera déductible pour le donneur
que s'il est effectué sans contrepartie.
Les attestations fiscales ne peuvent pas
non plus étre délivrées pour des verse-

ments de fonds issus de collectes,

Boekhouding & Fiscaliteit

Grote Markt 21
3440 Zoutleeuw
Tel: 011/78.54.01
Fax: 011/78.54.22
RPR Leuven

BIBF 205926

Stiers & Velkeneers

BTW: BE 0466.709.263

qui ne sont donc pas attribuables a
des versements individuels. Elles
ne peuvent pas non plus étre four-
nies pour des versements sur un
autre compte que celui agrée pour
fournir les attestations fiscales.

Vous pouvez aussi consuler cettes
conditions sur notre site sous le
theme Donations, bij de rubriek
Subventionner.

Nous vous recommandons
de contacter le secréta-
riat sur info@ALSLIGA.be ou
016/23 95 82, pour éviter des
doutes et les malentendus.

tionner.
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Prenez I’Association ALS
dans votre testament et/ou
en legs en duo

Quel est le legs en duo ?

Le legs en duo est une méthode légale
qui donne a un testateur la possibilité de
donner une partie de ses moyens a une
ceuvre de bienfaisance et de donner une
partie a ses héritiers.

Gréace a ce legs en duo le testamentaire
fait d’une pierre deux coups:

1. une partie de I'argent va a une bonne
cause

2. le legs en duo peut avoir un avan-
tage fiscal parce que ‘article 64 du
code des droits de succession pré-
voit qu’on peut indiquer quelgu’un
comme héritier sans qu’il doive payer
des droits de succession , a condition
cependant qu’une autre personne au
une société prenne les droits de suc-
cession a sa charge.

Cela signifie concretement que les
héritiers obtiennent plus de leur hé-
ritage parce qu’ils doivent payer
moins comme droits de succession
(= des impbts sur la succession).
Qui n’aime pas d’accepter plus que pré-
vu, a la fin de la course

Cependant, il y a un mais ... Un legs
en duo donne aux héritiers la possibilité
d’obtenir plus de leur héritage, mais mal-
heureusement, cela ne compte pas dans
toutes les situations : il y a des conditions
spécifiques qui doivent étre respectées.

Visitez notre site ALSLIGA.be pour plus d’informations détaillées
sous le theme Héritages et legs en duo, dans la rubrique Subven-


http://www.alsliga.be/fr/donations
http://www.alsliga.be/fr/subventionner
mailto:info@ALSLIGA.be
http://www.als.be/fr
http://www.alsliga.be/fr/h%C3%A9ritages-et-legs-en-duo
http://www.alsliga.be/fr/subventionner
http://www.alsliga.be/fr/subventionner

FONDS

AcureforALS”
& MaMVuze ©

EN TANT QUE LEVEUR DE FONDS ETHIQUE, NOUS NOUS DEVONS D'AFFEC-
TER LARGENT QUE NOUS RECOLTONS AUPRES DU PUBLIC AU PROFIT D'UNE
CAUSE PRECISE, UTILISANT DES FONDS QUI CORRESPONDENT ENTIERE-
MENT A L'OBJECTIF ANNONCE. NOUS GARANTISSONS DE CETTE FACON A
NOS DONATEURS UNE DESTINATION CORRECTE DE LEUR APPUI FINANCIER.

L’accompagnement des patients atteints
de la SLA est et reste ce qui nous pousse
a travailler jour aprés jour. Notre but ultime
est d’offrir aux patients le plus beau présent
qui puisse étre imaginé: la victoire dans le
combat contre cette terrible maladie qu’est
la SLA. C’est pour cela que 'ALS Liga Bel-
gié souhaite contribuer avec vous de ma-
niere active a la recherche scientifique sur
la SLA.

Avec le fond de recherche sur la SLA, nous
voulons stimuler la mise en place de pro-
jets scientifiqgues d’importance et encou-
rager au moyen d’un soutien financier les
chercheurs belges. Ce montant pourra étre
ensuite investi par le chercheur dans des
moyens matériels qui rendront possible
sa recherche, comme de 'appareillage et
des outils de travails essentiels. Ainsi, tout
soutien trouve une application concréte.
Cette activité permet en outre a I'ALS Liga
de prendre le pouls de la recherche. Nous
pouvons ainsi, par la méme occasion, res-
ter au courant des développements de la
lutte contre la SLA. En les plagant sous la
devise A cure for ALS vos dons seront
mis, avec ceux de beaucoup d’autres,
au service d’'un projet de recherche qui a
été sélectionné. Nous remettons, chaque
année pendant la période de Noél, offi-
ciellement la contribution a une équipe de
chercheurs qui s'illustre dans la recherche
sur la SLA.

Ce qui parait encore aujourd’hui un miracle
incroyable, sera demain un pas en avant
dans le combat contre la SLA. C’est pour
cela que nous voulons suivre, avec vous,

les avancées des chercheurs dans le
monde.

Il arrive que nous parvenions, grace aux
nombreuses contributions, a réaliser un
miracle. En janvier 2012, la construction
d’une résidence de soins spécifiquement
consacrée aux patients atteints de la SLA
a été entamée. Depuis, elle a été inaugurée
officiellement. Nous offrons un lieu de sé-
jour et de soins aux patients atteints de SLA
a la résidence de soin ‘Middelpunt’, située
sur notre cote belge. Nous leur offrons ainsi
la possibilité de “sortir un peu de tout cela”
pour reprendre leur souffle, pour respirer
I’air frais de la mer... et pouvoir rentrer chez
eux dans de meilleures conditions. lls pour-
ront rencontrer d’autres malades au cours
de leur séjour. Nous voulons également
offrir aux proches et aux soignants des pa-
tients une occasion de sou er un peu.

La résidence de soin ‘Middelpunt’ est
maintenant réalisée. Mais votre contribution
reste importante pour pouvoir continuer a
offrir a nos invités un séjour agréable et
de bonne qualité. Les nouveaux dons
pour le fond MaMuze serviront a permettre
a des patients de passer un séjour sur
place. A coté de thérapies de relaxation et
de cocooning, le centre en lui-méme offre
de nombreuses occasions de détente.
Elles créent une atmosphere de vacances
aupres de nos invités.

Nous vous invitons a offrir avec nous aux
patients atteints de SLA un séjour a I'écart
des soucis leur permettant d’oublier un peu
leur combat quotidien.

Si vous souhaitez faire un don via la Liga,

veuillez alors mentionner A cure for ALS of MaMuze.

Tous les dons sont de tout cceur les bienvenus et feront I’objet d’une lettre
de remerciements. Pour un dons a partir de 40 euro vous recevrez égale-
ment une attestation fiscale. BE28 3850 6807 0320 en BIC BBRUBEBB

\O

ontaires recherchés

Pour toutes sortes des devoirs comme la traduction entre les langes NL-
FR-EN-DE, assistant collecte de fonds, aide administrative, technicien ou
mécanicien, medias sociaux (Facebook,Twitter, ...) ...

Pour plus de nos devoir de volontaire et information, visitez notre site web
ALSLIGA.be, sous le theme Travailler pour la Liga dans la rubrique ALS Liga.

ADRESSES UTILES DES
CENTRES DE REFERENCE
NEUROMUSCULAIRES
(CRNM)

UZ Leuven
Herestraat 49, 3000 Leuven
016 34 35 08

UZ Gent
De Pintelaan 185, 9000 Gent
09 332 38 87

UZ Antwerpen
Wilrijkstraat 10, 2650 Edegem
03 821 4508

Revalidatieziekenhuis

Inkendaal
Inkendaalstraat 1, 1602 Vlezenbeek
02 531 5313

AZ VUB
Laarbeeklaan 101, 1090 Brussel
02 477 88 16

UCL Saint-Luc
AV. Hippocrate 10, 1200 Bruxelles
02 764 13 11

CHR de la Citadelle
Boulevard du 12eme de Ligne 1,
4000 Liege

04 225 69 81

Erasmus Bruxelles
Batiment Bucopa (3¢ étage)

Route de Lennik 806, 1070 Bruxelles
Professeur Diederik Zegers de Beyl:
02 555 68 55;

Docteur Frangoise Degreef:

02 555 33 94;

Assistante Géraldine Decroliére:
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WITH GREAT SADNESS WE SAY FAREWELL TO:

JULIA GREENE'S

LEGS AND FEET

They took her wherever she wanted to go, ever since
she was atiny toddler. From her first steps to the kinder-
garten gates; from music class into a class of her own
at the orchestra. They gave her countless kilometers
of jogging pleasure in the city park. Later, in that
same park, they could barely carry her to a bench to
rest. They failed her unexpectedly, shortly after her
41st birthday, on 17 August 2012.

Regretfully,
the Williams-Greene family

WITH GREAT SADNESS WE SAY FAREWELL TO:

JULIA GREENE'S

ARMS AND HANDS

They carried her little brother and later her own children. Through rolled-up sleeves, they helped with the annual, over the

top Christmas Dinner preparations. They were the instruments through which her musical talent streamed; they helped

her passionately produce hundreds of piano etudes and sonatas. They allowed her to strike countless chords, right up until
the final, convulsive chord on 23 December 2012.

8

Regretfully,
the Williams-Greene family

T

WITH GREAT SADNESS WE SAY FAREWELL TO:

JULIA GREENE'S
VOICE

- e -

A voice shewasn't crazy about, but which her children
adored. O how they loved the children’'s songs she
sang; the bed stories she told. When they had grown
intorowdy teenagers, it wasthe samevoicethat occa-
sionally called them to order. And it was that exact
voice that suddenly couldn’t tell them how much she

T

WITH GREAT SADNESS WE SAY FAREWELL TO:

JULIA GREENE'S

CHEWING AND SWALLOWING MUSCLES

WITH GREAT SADNESS WE SAY FAREWELL TO:

JULIA GREENE'S

ABDOMINALS

- so - -

She adored her abdominals. Not because they gave

her the perfect tummy, but because they had gifted

her two sturdy sons and a darling daughter. She cursed

them for hours on end when she brought them into

thisworld. And she forlornly remembered them when
they left her prematurely on 8 June 2013.

loved them, on the morning of 29 March 2013.

Regretfully, Regretfully,
the Williams-Greene family the Williams-Greene family

They gave her great delight in a glass of wine and

simple pasta. They helped her — in all her nervous-

ness — chew through many a pen. They allowed her

to swallow the news that she was terminally ill.

When she couldn't send a single bite down her

throat. When she couldn’t takein the sorrow anymore,
on 16 August 2013.

Regretfully,
the Williams-Greene family

WITH GREAT SADNESS WE SAY FAREWELL TO:

JULIA GREENE'S

CHEST MUSCLES

She gazed at them in the mirror as a teenager. She later pressed them against the love of her life. Her children. They

allowed her to heave heavy building materials during the renovation of the family home. They helped her sing heartily.

And she thrust them forward, proud as a peacock, when her old son passed his final exams. They failed her for good
on 29 November 2013.

Regretfully,
the Williams-Greene family

=L

WITH GREAT SADNESS WE SAY FAREWELL TO:

JULIA GREENE'S

RESPIRATORY MUSCLES

They allowed her to regain her composure as she
breathed in and out before a big performance. She
used them to fog up her glasses, only to clean them
afterwards. They let her sneak in acigarette now and
then, to ease the stresswhen she felt the need. They were
instrumental in her final breath, on 6 March 2014.

Regretfully, the Williams-Greene family

PEOPLE WITH

ALS (Amyotrophic Lateral Sclerosis) is an incurable disease that affects the

motor neurons. Patients gradually lose control over their body as paralysis

ALS DIE ONE STEP

sets in. Muscle group after muscle group fails until the patient dies 2 to 5 years

later. They do so fully consciousness: ALS does not affect cognitive functions.

A TIME.

The cause of the disease remains unclear and the process is currently irreversible.

With your help, we can continue researching ALS and keep supporting ALS

patients.

BE 28 3850 6807 0320

ALSLIGA.BE
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INSCHRIJVINGSFORMULIER ALS-CONTACTMOMENT
Middelkerke 4-5-6 September 2015

PATIENT : Naam Voornaam
Adres

BEGELEIDER : Naam Voornaam
Adres

Ik schrijf me in voor het ALS-contactmoment van 4-5-6 september 2015, aankomst: 14u

Patiént met één begeleider gratis. U betaalt 50 € waarborg per persoon. Deze waarborg wordt u integraal
terugbetaald tijdens het verloop van het weekend. Het verblijf is in volpension.

Ik betaal: x 50 € waarborg

Op rekeningnummer BE25 3300 7134 6382 met vermelding van mijn naam (zo snel
mogelijk want de plaatsen zijn beperkt). De inschrijving is pas geldig na betaling van de
waarborg.

Belangrijke informatie voor de patiént en de organisatoren

Mobiliteit : scooter manuele rolwagen elektrische rolwagen (aanvinken aub)
Slikproblemen: Indien er bepaalde problemen zijn i.v.m. het eten, zoals mixen/fijnmalen, gelieve dit hier te vermelden
Speciale wensen:  Indien er andere wensen zijn, gelieve deze hieronder te vermelden. In de mate van het mogelijke zullen

wij hier graag rekening mee houden.

Heeft de patiént nood aan verpleging?

‘s morgens JA NEEN (aanvinken aub)

‘s avonds JA NEEN (aanvinken aub)

Welke zorgen zijn noodzakelijk?

Gelieve aan te vinken aan welke (gratis) activiteiten u wenst deelt te nemen:

DEELNAME WETENSCHAPPELIJK GEDEELTE

RELAXATIETHERAPIEN

PARKERBAD Versturen

Voorwaarden:

Om gratis te kunnen deelnemen aan het contactmoment moet je geregistreerd zijn bij de Liga en minstens éénmaal ons secretariaat
bezocht hebben. Uitzonderlijke omstandigheden, andere vormen van deelname of andere vragen kunnen via info@ALSLIGA.be
meegedeeld / aangevraagd worden.
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		INSCHRIJVINGSFORMULIER ALS-CONTACTMOMENT

		Middelkerke 5-6-7 September 2014

		Adres

		Ik schrijf me in voor het ALS-contactmoment van 5-6-7 september 2014, aankomst: 14u

		Belangrijke informatie voor de patiënt en de organisatoren

		Heeft de patiënt nood aan verpleging?

		Welke zorgen zijn noodzakelijk?



		Naam: 

		Voornaam: 

		Adres: 


		BGnaam: 

		BGvoornaam: 

		BGadres: 

		sel1: Off

		scooter: Off

		manuelerolw: Off

		elekrolw: Off

		Slikproblemen: 

		specialewensen: 

		verplmorgenja: Off

		verplmorgennee: Off

		verplavondja: Off

		verplavondnee: Off

		zorgen: 

		wsch: Off

		relax: Off

		parker: Off

		aantal: 

		Knop1: 











		Datum/Date: 

		Bedrag/Montant: 

		Naam en adres opdrachtgever: 

		Rekening opdrachtgever/Compte donneur d'orde (IBAN): 

		Mededeling: 







