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GALA 20 ANS ALS LIGA

En 2015, I’ALS Liga existe 20 ans ! On féte
cette anniversaire le 20 juin avec une soirée
de gala dans la salle d’événements Rvue,
Stayen a Sint-Truiden.

Avec le produit de la soirée de gala I'ALS Liga
veut achever la situation financiere du projet
minE, une recherche internationale de pionnier
sur la cause génétique de la SLA. Nous passons
en revue deux dizaines d’engagement pour
PALS et la SLA. Mais avec cette recherche nous
regardons surtout vers I'avenir avec de I'espoir.
Plus d’informations a ALS.be et page 4

Al S.be

VISITEZ NOTRE SITE

‘FTROUVEZ NOUS SUR‘ ALS LIGA BELGIE

Soutenez la SLA!

Donnez une voix a la SLA!

Donnez pour la SLA!
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Lorsgue la SLA dérobe votre vie. ..

c'est votre corps qui se dérobe.

En annexe:

JOURNEE MONDIALE SLA

Le 21 juin est déclaré mondialement comme
jour international de la SLA. Cette année ce
jour est au centre de l'intérét en Belgique
avec la soirée de gala.

Mondialement on organise des activités pour
attirer I'attention des autorités et du grand pu-
blic sur les probléemes de la ALS. Le ALS Ice
Bucket Challenge a réalisé une grande sen-
sibilisation du public, mais cela ne signifie pas
que nous nous arrétons. Chaque jour, et sur-
tout le 21 juin, nous vous demandons de
vous battre comme des lions, avec les pALS.
Plus d’informations sur la page 7
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Le dimanche 21 juin nous fétons la journée
SLA Mondiale. Un jour plus tét, le 20 juin, nous
fétons les 20 années d’existence de la ALS
Liga Belgié. Un beau moment pour regarder en
arriere mais surtout pour regarder de I'avant.

2014 était une vraie année record. Il suffit de
penser au ‘lce Bucket Challenge’. L’année
passée nous avons également recu — de la
part du Ministre d’innovation Philippe Muyters
— une subvention de recherche de pas moins
de 1 million d’euros du gouvernement flamand.

Collection de fonds

Tout de méme il y a encore quelques points
a améliorer. Au niveau de la collecte de fonds
notre pays obtient encore un résultat mé-
diocre, spécialement en comparaison avec les
Pays-Bas ou les Etats- Unis. Nous espérons
modifier ceci. Pour cela nous faisons notre
mieux pour continuer a collecter des fonds de
facon innovatrice pour la recherche scientifique
sur la SLA.

A partir d’aujourd’hui la collecte de fonds « A
Cure for ALS » de la ligue se fera encore plus
au souhait du donateur. Dans le passé, c’était
la ligue qui décidait d’investir votre donation a
100 pourcent dans la recherche scientifique.
Dorénavant vous pouvez prendre cette déci-
sion vous-méme. Visitez rechercheSLA.be
et choisissez. Non seulement votre donation
va intégralement, mais maintenant aussi direc-
tement a ces équipes de recherche SLA.

Par-dessus nous essayons d’activer le fameux
Ice Bucket Challenge a nouveau .On fait aussi
toujours notre possible pour avoir I'industrie
pharmaceutique plus dans notre direction.

Atouts

N’oublions surtout pas que notre pays dispose
d’un important arsenal d’atouts. Notre légis-
lation sociale et les nombreuses initiatives de
soutien forment un exemple pour beaucoup
d’autres pays. Premierement il y a les dispo-
sitifs d’aide qui ont été développés par la Als
Liga méme. Un exemple est 'ALS M&D (Mobi-
lity & Digitalk), un programme pour remobiliser
des personnes atteintes et de les faire commu-
niguer a nouveau.

Cela nous fait surtout plaisir de voir comment
les patients profitent des choses que nous
avons réalisé. Ceci n’était pas le cas dans I'ére
post PAB et MIDDELPUNT. Par la suite j'aime
regarder en arriere d’il y a 5, 10, 15 ans quand
il N’y avait pas tout ga. Quand mon pére (Dan-
ny) faisait une application pour des dispositifs
d’aide on lui a dit : «vous n‘avez PAS droit a
une chaise roulante électrique Monsieur, non
plus a une adaptation de votre habitation, non
plus a du transport adapté etc.» En tant que
jeune famille mes parents étaient coincés et

ne pouvaient d’autre que d’investir beaucoup
d’argent eux-mémes.

Grace au processus lent de la maladie et aux
opportunités offertes par la ligue a mon pere
pour discuter de ces défauts aupres des auto-
rités nous regardons en arriere avec satisfac-
tion.

Priorités

Mais regardons aujourd’hui  surtout vers
I'avenir. Il 'y a encore un nombre de priorités
sur notre agenda, spécialement I'élimination
de I'age de 65+, une vie sociale accessible et
plein d’entente et du support a la demande
par exemple. Nous trouvons également que
ce n'est pas faisable que des pALS, a cause
d’une rapide évolution de la maladie et toute
une paperasserie, n'ont pas toujours I'oppor-
tunité de profiter de MIDDELPUNT (ou d’autres
programmes d’aide). Nous travaillons égale-
ment la-dessus, par le fonds MaMuze et la col-
lecte de fonds afférente.

La structure de la ligue est donc encore dé-
veloppée plus. La ligue (et moi-méme) conti-
nuons a défendre les intéréts de la ALS Liga.

Au niveau mondial il faut encore un effort pour
garantir les mémes droits a chaque Pals. ICi
la Liga aime bien collaborer par le biais de
I’Alliance Internationale ALS/MND . Il s’agit de
droits de base comme la ventilation, le soin
palliatif-supportif,le kiné/Logo  E-Pathologie,
NMRC'’s, etc. Choses qui chez nous font partie
de la vie quotidienne, mais qui sont encore loin
dans beaucoup de pays.

‘ALS is a disease without borders » et « sa-
men zijn we sterk (ensemble nous sommes
forts) » ne peuvent pas étre des slogans faux.
lls doivent aussi étre mis dans la pratique de
facon vigoureuse.

Samen vechten wij ALS leeuwen. (En-
semble nous nous battons comme des
lions)

Evy Reviers
Directeur & CEO
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Nouveau concept
“A cure for ALS.

Le fonds pour les recherches sur la SLA, de 'ALS Liga

L’ALS Liga donne une cure de jouvence au fonds de recherche « A cure for ALS ». LLes donateurs décident
par eux-mémes a quelle recherche sur la SLA leurs dons seront alloués.

Les scientifigues qui se penchent journellement sur le
mystere de la SLA développent leur projet sur le site web
de I’ALS Liga. En tant que donateur, vous choisissez, en
toute transparence, un projet soutenu par la ligue qui a
une forte chance de succes.

La mission, le but, les colts et les attentes spécifiques
par projet sont décrits dans le détail. Chaque projet
dispose de sa propre page web avec un compteur qui
indigue le montant. Votre don fera monter le compteur.
Comme c’était le cas auparavant, chague don est alloué
intégralement et sans charges administratives au projet.

L’ALS Liga est fiere que les professeurs 'aient choisie
pour centraliser directement les dons des sympathisants.
Depuis des années, la collaboration avec la KU Leuven,
reconnue mondialement comme leader en matiére de
génétique, est fructueuse. Les professeurs Wim Rob-
berecht, Philip Van Damme, Ludo Van Den Bosch et

leurs équipes se concentrent depuis des années sur la
recherche en matiére de SLA.

Le Professeur Robberecht est une sommité dans la re-
cherche sur la SLA et aussi vice recteur de la KU Leuven.
Le Professeur Van Damme qui coordonne le centre de
référence neuromusculaire de la KU Leuven est a la téte
de Project MinE en Belgique. La lecture de ce magazine
vous en dira plus sur « Project MinE ». Le Professeur Van
Den Bosch, chef de laboratoire compléete ce trio forte-
ment scientifique qui permet a I'ALS Liga de mener la
lutte contre la SLA. Ce relooking de « A cure for ALS »
s’inscrit dans la foulée de « ALS Ice Bucket Challenge
» qui a permis a I'ALS Liga d’enregistrer des donations
record.

Pour toute information sur ces projets en cours,
consulter ALS.be

United in the worldwide fight against ALS/MND
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Les réunions annuelles du groupe de travail Drug Company et ' Académie Américaine de Neurologie (AAN)
ont réecemment eu lieu fin avril a Washington, D.C.. L'Association ALS partage les données les plus impor-
tantes présentées lors des réunions sur les nouveaux traitements, les méthodes de livraison et des essais

clinigues de la maladie SLA.

« Gette rencontre est une occasion importante pour ceux
qui travaillent dans le développement de médicaments
SLA et ceux qui sont intéressés a entrer dans ce domaine
de travail, pour en savoir plus sur les progres réalisés et
pour partager de nouvelles approches », a expliqué le
scientifique en chef de I’ ALS Association, Lucie Bruijn,
PhD, MBA.

Lors de la réunion, le chercheur de I'Université de Har-
vard, Kevin Eggan, PhD, a présenté des données sur un
outil de découverte de médicament basé sur les cellules
souches pluripotentes induites (CSPI). Il a été utilisé pour
la conception d’un essai clinique futur pour I'évaluation
d’un nouveau médicament efficace en SLA. La médica-
tion RETIGABINE a déja été approuvée par la FDA pour
traiter I'épilepsie et peut diminuer I'activité électrique neu-
ronale afin de calmer les cellules nerveuses et de prévenir
des dommages suite a des excitations excessives.

Le chercheur envisage de débuter un essai clinique dans
12 centres cliniques du réseau financé par I'ALS Associa-
tion, le Northeast ALS Consortium (NEALS). Récemment,
la surexcitation des neurones moteurs chez des patients
SLA a tenu lattention en recherche. Eggan a pour but
d’étudier I'influence d’une procédure non invasive, ap-
pelée stimulation électromagnétique trans-cranienne,
qui chimiquement transforme les cellules de la peau en
cellules souches et les traite pour devenir des neurones
moteurs.

Si I'étude contrdlée contre placebo, révele des résultats

favorables, ce qui signifie une diminution de I’excitation
grace aux médicaments, les investigateurs planifient une
étude a plus long terme afin d’évaluer sa capacité a ralen-
tir la maladie. Les lignées de cellules iPS serviront a mieux
comprendre le phénoméne de I'over-excitabilité des neu-
rones moteurs, en particulier ceux dans le cerveau et la
moelle épiniere, les motoneurones « supérieurs ».

Les progres accomplis par Lauren Sciences concernant
un systeme de livraison de nouveaux meédicaments ont
été présentés par la fondatrice et CEO, Susan Rosen-
baum. Malgré les avantages de certains médicaments, ils
ne peuvent pas passer la barriere créée par le sang dans
le cerveau, réduisant I'administration de médicaments au
systéme nerveux central et, par conséquent, leurs effets.
Le nouveau systeme a base biologique fait des navettes
de médicaments encapsulés a travers la barriere hémato
- encéphalique, ce qui permet son administration péri-
phérique.

Une autre société qui a présenté ses réalisations en SLA
Cytokinetics, a présenté des données mises a jour de ses
essais cliniques avec le tirasemtiv. Le médecin en chef de
la compagnie, Andrew Wolff, MD, a présenté les résul-
tats de I'étude qui a démontré I'efficacité du médicament
dans I'amélioration de la puissance musculaire sur les
niveaux médiums d’effort, en rétablissant la partie de la
force perdue, méme temporairement. Malgré le fait que le
critere d’évaluation principal de I'essai BENEFIT n’a pas
été atteint, en altérant le score de I'échelle d’évaluation
fonctionnelle ALS due a tirasemtiv, I'étude a révélé des



RECHERCHES & PROJECT MINE

améliorations dans sa capacité vitale lente, une impor-
tante mesure respiratoire.

« Nous pensons que c’est un effet cliniqguement signifi-
catif qui mérite une étude plus approfondie, » a déclaré
Wolff, annongant les plans de I’entreprise d’ouvrir un
plus grand essai de phase Ill. La nouvelle étude prendra
en compte les lecons tirées de BENEFIT et la compa-
gnie veut maintenant anticiper les étourdissements du
début et augmenter la dose a un rythme plus lent afin
de diminuer le risque des effets secondaires communs et
d’augmenter la tolérance au médicament. Il n’y a encore
aucune information sur le recrutement des patients pour
I'étude en double aveugle, qui durera 48 semaines qui est
prévue pour le deuxieme trimestre de I’'année.

En outre, I'’Association SLA a également présenté son
initiative visant a créer un « document d’orientation »,
particulierement axé sur la SLA a soumettre a la FDA.
L’association vise a rassembler les patients, soignants,
groupes de support, chercheurs et I'industrie afin de dé-
velopper un travail consensuel avec plusieurs points de
vue et champs d’expertise différents. Le résultat final est
censé avoir des lignes directrices sur I'approche idéale
de la FDA pour le traitement de la SLA, axé sur I'accélé-
ration des recherches, améliorer la clarté de I'industrie et
offrir des traitements efficaces.

Nous remercions nos collegues d’ALSA de ce rap-
port et suivons I'info intéressante de preés.

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

rubrique Actuel.

rolect Vin

- Belgigue:

Objectit en vue

Le weekend du 20 juin verra non seulement la journée Mondiale de la SLA mais on fétera également les
20 ans d'existence de I'ALS Liga. L'ALS Liga espére pouvoir annoncer a cette occasion que I'objectif de

la partie belge du Projet Mine sera atteint.

L’objectif pour la Belgique est de cartographier 750 pro-
fils ADN. Un budget de 1.462.500 euro est nécessaire.
A cet instant 94% de ce budget a été constitué grace
aux efforts concertés du Gouvernement flamand qui sur
proposition du Ministre flamand Philippe Muyters décidait
d’investir 1 million d’euro, de la Loterie Nationale et des
nombreux donateurs au travers du Ice Bucket Challenge.

Le profilage ADN est une premiere étape. Différents pro-
jets d’envergure ont démarré et seront soutenus au tra-
vers du fonds SLA « A cure for ALS ». Vous obtiendrez
de plus amples informations sur ces projets de recherche
sur ALS.be

L’ALS Liga Belgique participe l'initiative révolutionnaire
Project MinE. Ce projet international qui n’a jamais été
réalisée a une si grande échelle, a pour but de compa-
rer ’ADN de 15.000 patients ALS avec le profil ADN de
7.500 sujets témoins. Ainsi, on espere détecter les diffé-
rences génétiques responsables de la SLA. Les idées qui
en découlent peuvent déboucher sur un traitement de la
SLA.

La recherche génétique dans le cadre du projet Project
MIinE est menée par le professeur Philip Van Damme,
directeur du centre de référence neuromusculaire de 'UZ
Leuven. En tant que neurologue clinicien, il fait de la re-
cherche au Centre SLA de la KULeuven/VIB.

Atteindre cet objectif représente une étape impor-
tante dans la recherche génétique en matiére de
SLA. Nous remercions de tout coeur les personnes
pour leur participation a ce projet important et nous
espérons également pouvoir compter a ’avenir sur
vous tous pour que vous continuiez a soutenir de
plus amples recherches.
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ALS-SHOP

Disponible 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 bientdt il y aura

guelgue chose pour tout le monde.

Tout ceci est disponible a I'avantage de I'ALS Liga et ses marches, 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

Comblez le fossé entre
vous et votre maison...

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

Plates-formes

élévatrices

Ascenseurs Ascenseurs
résidentiels d’escalier

e
t,
. pemandez, sans engagemen
ANETY une offre sur mesure. o

/70800 94 366

www.tk-encasa.be
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CALENDRIER DES ACTIVITES

Agenda&actions

Nous ne pouvons pas traiter tous les ordres du jour.

Lisez sur ALS.be tous les ordres du jour et actions sous le theme

Activités, dans la rubrique Actuel.

Gala 20 ans ALS Liga
SINT-TRUIDEN,
Salle d’Evenementen Rvue, Stayen

En 2015, 'ALS Liga existe 20 ans | On féte cette anniversaire le 20 juin
avec une soirée de gala dans la salle d’événements Rvue, Stayen a
Sint-Truiden.

Avec le produit de la soirée de gala I’ALS Liga veut achever la situation
financiere du projet minE, une recherche internationale de pionnier sur
la cause génétique de la SLA. Nous passons en revue deux dizaines
d’engagement pour pALS et la SLA. Mais avec cette recherche nous
regardons surtout vers I'avenir avec de I'espoir.
Plus d’informations a ALS.be et page 4

Journée mondiale SLA

Le 21 juin est déclaré mondialement comme jour international
de la SLA. Cette année ce jour est au centre de l'intérét en Bel-
gique avec la soirée de gala.

Mondialement on organise des activités pour attirer I'attention des
autorités et du grand public sur les problemes de la SLA. Le ALS Ice
Bucket Challenge a réalisé une grande sensibilisation du public, mais
cela ne signifie pas que nous nous arrétons. Chaque jour , et surtout
le 21 juin, nous vous demandons de vous battre comme des lions,
avec les pALS.

Plus d’informations sur la page 7

samedi 20 juin 2015

dimanche 21 juin 2015

Battle of the Mountain

Evénement cycliste a 'occasion de la journée mondiale SLA
Les Pays-Bas et la Belgique s’associent afin de réunir des fonds desti-
nés au project hors du commun sur la recherche ADN appelé ‘Project
MInE’ auquel participent 12 pays. Au travers de I'événement cycliste
‘Battle of the Mountain’, la Stichting ALS Pays-Bas et ALS Liga Bel-
gique s’associent afin de collecter des fonds destinés a la recherche
sur la SLA.

Lisez plus sur la page 7

dimanche 21 juin 2015

Rencontre SLA 2015
MIDDELKERKE,

Résidence de soins Middelpunt

27 LIKE 1o stRike ALS .

Le Beau Vélo de RAVel
ANS

Le 11 juillet, PALS Liga, soutenu par le coureur belge,
Maxime Monfort, participe a «Le beau vélo de Ravel>.

LLe Beau Vélo de Ravel est une initiative de la RTBF a (re)
découvrir a vélo , a pied ou a cheval les endroits les plus
beaux de la Wallonie. L’étape a Ans tirera I'attention sur
les problemes SLA chez les cyclistes, les marcheurs, les
cavaliers et les supporters. Lisez plus: page 8

samedi 11 juillet 2015

Journée voile pour les
patients atteints de SLA

Gréce au sponsor Sailability.be les patients atteints de
SLA peuvent participer cet été a une journée voile dans

le cadre du fond MaMuze ®. Un voilier avec navigation au
menton sera a disposition pour ceux qui veulent naviguer
seuls (sans 'usage des mains). Consultez régulierement
nos pages web et Facebook pour plus d’informations. Les
places sont limitées et la participation est gratuite. Ceux
qui veulent en étre se font connaitre via mail events@
alsliga.be samedi 29 aoiit 2015

Tour for Life

Tour for Life est un tour cycliste de soutien d’une durée

de huit jours organisé au profit de I’ALS Liga Belgique.

Au sein d’une équipe de 4 a 12 coureurs, vous défiez les
Alpes, le Jura, les Vosges et les Ardennes et rejoignez I'ar-
rivée a Turnhout. Le parcours comporte 7 étapes, les unes
plus impressionnantes que les autres. Chaque participant
récolte 2.500 Euro de sponsoring; une belle somme que
I’ALS Liga consacrera a la recherche scientifique. Les mer-
veilleux paysages de ['ltalie a la Belgique, I'esprit d’équipe
et 'ambiance au sein de Tour for Life, vous procurent a
VOUS et a vos équipiers une expérience inoubliable! Bien
plus qu’un tour cycliste!

ALS.be/tour-for-life  du 30 aoiit au 6 septembre 2015

Grace a la Loterie nationale, aux dons effectués au fonds MaMuze et au succes des weekends de contact, I'ALS Liga organise cet événement
pour la 3eme fois dans le zorgcentrum Middelpunt. Des patients avec un accompagnateur et les enfants de moins de 5 ans peuvent assister

gratuitement a ce weekend.

Tout au long de ce weekend, des thérapies de relaxation sont proposées aux patients et aux soignants. Le patient peut prendre un bain relaxant.
Pour les autres personnes et les enfants, d’autres activités sont proposeées en fonction de la situation météorologique. A cété de la partie infor-
mative du weekend, I’ALS Liga met I'accent cette année sur la partie relaxation. Enfin, sont prévus les outils de soutien et les soins médicaux, a
condition qu’ils soient clairement et préalablement indiqués dans le formulaire d’inscription.

Il reste quelgues places libres. Le formulaire d’inscription digitalisé et les informations complémentaires sont repris sous le sujet Activiteiten,

rubrique Actueel sur ALS.be

vendredi 4 au dimanche 6 septembre 2015
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JOURNEE MONDIALE SLA & BATTLE OF THE MOUNTAIN

ournee mondiale
N 2075

Le 21 juin est mondialement exclamé comme la journée internationale SLA. A travers nos activités, nos
ambassadeurs et également via les medias nous essayons également en Belgique de mettre 'accent sur
cette journée et de mettre la problématique sous I'attention des autorités et du grand public.

Mais nous comptons aussi sur vous !

Cette année, durant sa campagne ‘Big
Hug for ALS’, la Ligue vous invite a vous
embrasser dans les lieux publics. Ainsi
vous montrerez votre compréhension
aux patients atteints de SLA. Encoura-
gez-les et montrez leur gu’ils ne sont pas
seuls face aux soins. Partagez cet événe-
ment ainsi que vos émotions au travers
des médias sociaux avec #ALSBigHug,
et aidez-nous ainsi a maintenir I'attention
portée a la SLA.

Sur les réseaux sociaux, des messages
sont partagés en anglais avec la men-
tion #ALSMNDW.ithoutBorders. Par-
ticipez et partagez votre tweet avec @
ALS_Liga.

TIRELIRE

Si quelgu’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 probléma-
tique.

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 environne-
ment d’entreprendre quelque chose
et ainsi faire connaitre la maladie au

Veuillez virer la mi-juillet le montant de votre tirelire « ALS Liga » sur
le compte BE28 3850 6807 0320 en BIC BBRUBEBB avec la mention
« SPAARDOOSJE », ou le porter cash au secrétariat ALS.

Evénement cycliste a I'occasion de la journée mondiale SLA.

Les Pays-Bas et la Belgique s’associent
afin de réunir des fonds destinés au pro-
ject hors du commun sur la recherche
ADN appelé ‘Project MinE’ auquel par-
ticipent 12 pays. Au travers de I'événe-
ment cycliste ‘Battle of the Mountain’, la
Stichting ALS Pays-Bas et ALS Liga Bel-
gique s’associent afin de collecter des
fonds destinés a la recherche sur la SLA.

Battle of the Mountain est un événement
unique en son genre qui se tient lors de
la Journée Mondiale SLA du 21 juin qui
compte 250 participants. Le défi: rouler
8844 metres de sommets en 24 heures

a titre individuel ou par équipe. Ce n’est
pas seulement un défi sportif. Les parti-
cipants doivent rassembler 300 Euro par
personne pour le projet MinE. Ces 300
Euro sont affectés a la recherche sur 4
chromosomes dans le cadre de la plus
grand recherche ADN au monde en ma-
tiere de SLA. Cette premiére édition et le
départ de Battle of the Mountain cycliste
se déroulera vraisemblablement sur la
plus grande difficulté des Pays-Bas,
le Camerig. L’objectif de ‘Battle of the
Mountain’ est d’organiser cet événement
cycliste unique en son genre dans tous

grand public. Non seulement le 21
juin, mais aussi apres... ll est impéra-
tif de mettre le focus sur SLA, main-
tenant et toujours.

PALS Rudi De Wilde

Sattle of the Mountain

les pays participants.

Pour plus d’informations:
battleofthemountain.com

®

ALSLIGA.be


http://battleofthemountain.com
http://ALS.be/node/151

LE BEAU VELO DE RAVEL

o Beau Vélo de

Le 11 juillet, FALS Liga ,soutenu par le coureur
belge, Maxime Monfort, participe a «Le Beau

Vélo de RAVel ».

Le Beau Vélo de Ravel est une initiative
de la RTBF a (re)découvrir a vélo , a pied
ou a cheval les endroits les plus beaux
de la Wallonie. Chaque samedi, pendant
les mois d’été, les amateurs de vélo se
rassemblent dans une commune de la
Wallonie pour rouler ensemble une tren-
taine de kilometres. L’étape a Ans tirera
I'attention sur les problemes-SLA chez
les cyclistes, les marcheurs, les cava-
liers et les supporters. Des familles avec
des enfants ou ceux qui veulent arréter
plus t6t, peuvent faire un voyage de 10
a 15 kilometres sous I'accompagnement
de moniteurs. Des concerts gratuits sont
organisés a la fin de chaque jour.

Le Beau Vélo
de Ravel sera
diffusé en di-
rect sur la ra-
dio VivaCité, et
a la télévision
un jour apres
chaque étape.

[’étape a Ans

est apte pour les cyclistes, les marcheurs
et les cavaliers et vous emmeéne a travers
les plus beaux endroits de la région. Visi-
tez certainement le stand de I'’ALS Liga a
Ans | Nous vous y attendent.

Plus d’informations sont disponibles
a ALS.be/fr/Le-Beau-Vélo-de-RAVel

—AVe

Invacare® vous offre la solution

Yes, you can.-

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



http://ALS.be/fr/Le-Beau-V�lo-de-RAVel

Loterie
Nationale
Loterij

Scale Dogs™- Formation de chiens guides
CE PROJET EXISTE GRACE A VOUS.
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TOURSLIFE ...

Du 30 aolt au 6 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

Vacances oe sk
Antonio Ventriglia

PALS Antonio, sportif, a vécu 'hiver demier des vacances de ski effrayantes qui se sont heureusement fort
bien terminées.

PALS Antonio Ventriglia, originaire de Dilsen-Stokkem, n’est pas resté
inactif. Malgré les contraintes que lui imposent la SLA, il tente chaque
jour de jouir de la vie. Et son sport favori, la pratique du ski en hiver en
fait invariablement partie.

Pour la deuxieme année consécutive, Antonio a profité I'hiver der-
nier d’un séjour vivifiant a la montagne, organisé par une société qui
propose des voyages sur mesure pour des personnes handicapées.
Leurs moniteurs garantissent, entre autre, I'accompagnement en duo
ski. Dans la station autrichienne de Lofer, Antonio a vécu quelques
jours fantastiques de pur plaisir en ski au sein d’un groupe agréable,
jusqu’a ce qu'il....

....fasse une lourde chute sur les pistes. Une équipe médicale a dl
évacuer Antonio par hélicoptere vers I'hopital de Salsburg ou il subit
une intervention a son dos. Une plaque de 8 vis fut placée afin de
maintenir sa colonne vertébrale droite. Ensuite il fut rapatrié en Bel-
gique avec sa famille. En attendant, Antonio fait savoir que tout va a
nouveau bien.Le 19 avril, il était a nouveau présent au semi marathon
de Thals avec Roberto Ena.

Pour Antonio, tout se termine bien. L’ALS Liga encourage bien sar,
la pratique des loisirs et des vacances. Mais restez conscients des
risques potentiels. Pour un pALS, une chute a habituellement un
impact plus important et la période de revalidation est habituellement
plus longue. m
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A VOUsS

ANgie Bordaen

Cela fait 23 ans que mon mari Frank et moi jouions au
paintball, dont 10 années en compétition internatio-
nale et quelgues années a un niveau semi pro.

Nous avons de notre passion notre profession en 2003 et nous
avons fondé p8nball.be, spécialisé en la matiere.

Fin septembre 2013, j'ai joué pour la derniére fois. Le 6 février
2014, on me diagnostiqua atteinte de SLA, aprés une année de
diagnostics en tout sens.

Comme joueurs de paintball, nous participons a nombre de tour-
nois et les amis que nous y avons fait sont indescriptibles.

Nos meilleurs amis se sont inscrits pour le plaisir a un tour-
noi international a Bitburg en Allemagne.

Dés le début du voyage, il était clair que ce tournoi serait
une féte, ma féte.

Sur la photo avec les amis londoniens, un T-shirt d’un an-
cien membre de I'équipe, ¢é jerseys de la meilleurs équipe
professionnelle belge pro tem « Breakout Spa » et, cerise
sur le gateau: un jersey rose unique, personnalisé aux amis
ameéricains de I'équipe pro « LA infamous ».

Ce qui débuta

comme  une

blague devint un réve qui
devenait réalité. La passion
et la motivation a dévelop-
per cet événement en mon
honneur a débouché sur la
« European Champions » en
Division 2.

Je suis tellement fiere de
mon équipe p8 family team!

Quatre jours exception-
nels avec une épothéose éblouissante! m

'Ce qui debuta
comme une blague
devint un réve qui
devenalt realite’

13



CONSEILS

Consealls et astuces

OOU

" les sonades dall-
mentiaton

Les patients atteints de SLA doivent souvent s'alimenter avec des sondes. La variante la plus connue est
la sonde PEG. Mais quels sont préciséement les avantages et les inconvénients de telles sondes”? Deux
patients temoignent de leur vie avec une sonde d'alimentation PEG.

Une sonde n’est autre qu’un katheter (un
mince tubule) par lequel on administre
une alimentation sous forme liquide a
des personnes incapables de s’alimenter
ou de s’abreuver seules. Une telle sonde
peut étre placée dans le nez ou dans
I’'abdomen.

Les patients atteints de SLA utilisent
principalement de sondes d’alimentation
PEG. PEG est I'abréviation de Gastrosto-
mie Endoscopique Percutanée. En réfé-
rence a la procédure de placement de la
sonde: via la peau (percutané), au travers
du tube digestif (endoscopique) est pra-
tiquée une ouverture dans I'abdomen
(gastronomie).

Le placement d’'une sonde PEG se pra-
tique sous anesthésie locale. Dans la ma-
jorité des cas, un court séjour en milieu
hospitalier est requis. L’intervention dure
entre 30 a 45 minutes. Un gastroscope
permet d’observer I'estomac en pas-
sant par la gorge. Ensuite, une incision
est pratiqguée dans la paroi intestinale.
De la la sonde PEG resort de I'estomac
(sur le ventre). Le tubule de cette sonde
PEG est composé d’un matériau souple,
en polyuréthane ou en silicones d’un dia-
metre de 0,6 centimétre.

Avantages

Une sonde PEG augmente la qualité de

vie d’un patient atteint de SLA. Mais elle

peut également provoquer des com-
plications. Voici,brievement, quelques
avantages et inconvénients.

Tout d’abord les avantages :

e Une meilleure acceptation au plan so-
cial: en comparaison avec les sondes
nasales, les sondes PEG sont claire-
ment moins stigmatisantes

e Aucune irritation au niveau du nez, de
la gorge et de I'oesophage, comme

14

cela peut se produire avec des
sondes nasales.

e Moins de risque que la sonde se dé-
place ou se détache;

e | e katheter (le tubule) de la sonde
PEG est légerement plus épais que
la sonde nasale, ce qui diminue le
risque d’obturation.

Certains médecins conseillent aux pa-
tients atteints de SLA de faire placer une
sonde PEG. Selon eux, le placement
s’effectue  idéale-

ment avant que le

patient en ait abso-

lument besoin. Par

exemple, au mo-

ment ou le patient

dispose encore de

plus de le moitié

de ses capacités

vitales. L’argument

est que plus vite une

telle sonde PEG est

placée, plus vite le

patient se remettra

de l'intervention.

Selon ces médecins, certains signaux
indiquent qu'il est temps de placer une
sonde PEG: des difficultés a avaler et a
méacher; une réelle perte de poids, une
fatigue suite a I'alimentation; des repas
qui durent une heure voir plus; étouffe-
ments et hauts le coeur apparaissent
fréguemment durant le repas; des infec-
tions des voies respiratoires a répétition.

Inconvénients

Cependant, tout n’est pas rose. 'y a des

inconvénients a utiliser les sondes PEG:

e Comme nous I'avons déja dit, le pla-
cement de la sonde nécessite une
(petite) intervention

e |y a des risques de complications
(maux de ventre, inflammation autour
de la sonde.

e || peut y avoir des objections d’ordre
éthique. Il est toujours possible d’ad-
ministrer du liquide, de I'alimentation
ou des médicaments via une sonde
PEG, méme lorsque un prolongement
de la vie n’est plus dans l'intérét du
patient. Il est donc essentiel pour un
patient atteint de SLA de s’en ouvrir
préalablement a son médecin traitant.

« J’ai développé mon propre
systéme »

Le patient flamand atteint de SLA Timmy
Putzeys a trouvé une maniere d’utiliser
les sondes. Depuis que Timmy se sait
atteint de SLA, tout s’est passé trés ra-
pidement. Timmy ne peut plus respirer,
parler ou se nourrir seul.

« Comme épicurien, il m’était tres dif-
ficile de ne plus pouvoir jouir de toute
une série de choses agréables » déclare
d’emblée Timmy. Mais je ne voulais pas
renoncer. Je ne voulais surtout pas faire
de concession a ce monstre qu’est la
SLA. »



Une sonde PEG fut placée a Timmy début
2012. A partir de 1a, Timmy s’est nourri a
la sonde. « Mais mon corps ne reéagissait
pas trés bien a cette forme d’alimenta-
tion par sonde » se remémore-t-il. « Mes
intestins ne s’adaptaient pas. Je souffrais
de constipation et de ballonnements.
Pour ma famille cette alimentation par
sonde fut une grande adaptation. lls se
sentaient coupables a chaque fois qu’ils
mangeaient quelque chose que j'aimais
manger auparavant. »

Un jour, Timmy vit sa soeur manger un
sandwich au fromage. Il n’arrivait pas a
décoller ses yeux du sandwich. Sa fa-
mille ne pouvait plus le supporter et prit
la décision de tenter une autre approche.
Sa famille préparait des sandwichs au
fromage, les passaient au mixeur et les
rallongeaient avec beaucoup d’eau. La
bouilie était filtrée pour gqu’il ne reste
que le liquide. Timmy: « lidée que je
pouvais participer aux repas me don-
nait beaucoup de satisfaction. Bien que
je ne godte pas ce que je mange. Seule
compte l'idée que je participe au repas.
Et que je peux a nouveau profiter de
toutes ces bonnes choses. »

A partir de ce moment, Timmy a reman-
gé de tout. « Je mange méme des chips,
des biscuits, de la viande et je déguste
méme un verre de liqueur », nous ra-
conte-t-il fierement. « Cette nourriture est
administrée normalement via la sonde
PEG. Tous les aliments sont d’abord
dilués dans un liquide, mixés et filtrés.
De sorte que la matiere épaisse est suffi-
samment diluée que pour étre administré
via une seringue dans la sonde PEG. La
sonde est ensuite rincée abondamment
aleau. »

Timmy fait I'expérience de nombreux
avantages. « Depuis que nous agissons
ainsi, je souffre moins de constipation »
selon la patient flamand atteint de SLA.
»Je ne manque jamais de vitamines parce
que j'avale toutes les vitamines et toutes
les fibres. Et, ce qui est important a mes
yeux, je peux participer avec les autres.
Manger a nouveau ce que j’aime et ma

famille ne doit plus se sentir coupable de
manger quelque chose de bon. Et méme
Si je ne le goutte pas, le sentiment que
je participe vaut tellement a mes yeux! »

Timmy fait également une bonne affaire
au plan financier. « La nourriture par
sonde classique n’est habituellerment
pas bon marché. Comme ma compagne
cuisine également pour moi, nous épar-
gnons beaucoup d’argent. »

« On a tout
intérét a placer
une sonde PEG
trés rapidement »

Brian Epp, un améri-

cain de 45 de Battle

Ground (dans ['état

de Washington) dé-

clare que la place-

ment d’'une sonde

PEG a augmenté for-

tement sa qualité de

vie a tous points de

vue. En 2010 il apprit

qu’il était atteint de SLA. Moins d’un an
plus tard Brian Epp décidait déja de faire
placer une sonde d’alimentation. A un
moment ou il pouvait encore macher et
avaler.

Il s’agissait d’une sonde d’alimentation
munie d’un tubule ‘qui dépassait de son
ventre’. « Je n’étais pas particulierement
heureux a l'idée que quelque chose sor-
tait de mon ventre qui limitait toute une
Série d’activités », selon Brian. Aprés 6
mois seulement il décidait de passer a
une sonde PEG. L’avantage de cette
sonde PEG: le tubule dépasse d’a peine
1,25 centimetres de la surface de son
estomac. « Grace a cette sonde PEG,
les activités physiques ne sont plus un
probleme » déclare-t-il. « Je peux encore
nager en jouir d’un bain chaud. »

Il peut également se déplacer aisément.
En septembre 2014, Brian Epp faisait un
voyage de 274 kilometres. « J'ai pris les
transports publics dans ma chaise rou-
lante afin de me rendre des centaines

CONSEILS

de kilomeétres plus loin, dans la ville de
Portland, dans une section locale SLA »
déclare-t-il avec beaucoup de satisfac-
tion. Ainsi, Brian Epp a calculé qu’il avait
déja parcouru plus de 2.400 kilometres
dans sa chaise roulante.

Cette volonté inépuisable de rester en
mouvement repose, selon lui, sur sa «
décision antérieure de placer une sonde
alimentaire PEG plut6t tot que tard . »

Brian voit également de gros avantages
a la sonde PEG en matiére de nourriture.
Il utilise sa sonde alimentaire afin d’ava-
ler de plus grandes quantités d’eau et
de jus de léegume. Ce jus de légume a
une haute valeur alimentaire, mais aurait
également un goGt exécrable selon Brian
Epp. « L’avantage de cette sonde alimen-
taire est que mes papilles gustatives ne
sentent pas le gout du jus de légumes.
J'utilise donc la sonde lorsque cela me
convient. »m

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 ALS.be , sous le théme Conseils dans la rubrique Soins.
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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
ALS.be


http://ALS.be/fr/dispositifs-d%E2%80%99aide
http://ALS.be/fr

(E\' Peeters Mobility Center

SYSTEMES HYDRAULIQUES
SIEGES PIVOTANTS
SYSTEMES DE RANGEMENT
ANCRAGES

PEETERS BVBA
INDUSTRIE KOLMEN 1114

3570 ALKEN

ELEVATEURS DE FAUTEUILS ROULANTS

AMENAGEMENT DES MINIBUS & AUTOBUS

TEL 011 311 250
FAX 011 315 680
pmc@online.be
www.pmc-bvba.be

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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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 LALS 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
ALS.be

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

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. le 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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http://ALS.be/fr/donations
http://ALS.be/fr/subventionner
http://ALS.be/fr
http://ALS.be/fr/node/3578
http://ALS.be/fr/node/3578
http://ALS.be/fr/donations#Donation �In Memoriam�
http://ALS.be/fr/node/3578
http://ALS.be/fr/node/3578
http://ALS.be/sites/default/files/uploads/ALS_Liga_fiscale_attesten_FR.pdf
http://ALS.be/sites/default/files/uploads/ALS_Liga_fiscale_attesten_FR.pdf

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

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

= Notre showroom est a votre
disposition pour tester tous
nos systemes

A\ Tél 054 31 97 26 Handi
*QGN@ info@handimove.be move

INTERNATIONAL

//i / B Y
| é@’*& www.handimove.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.
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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 ALS.be pour plus d’informations détaillées sous
le théme Héritages et legs en duo, dans la rubrique Subventionner.


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

~onds MaMuze & ALS M&D

100 % DE VOTRE DON AU FONDS MAMUZE ET ALS M&D SONT DEDIES AUX PRO-

JETS SUNVANTS:!

MaMuze ©

A cause de leur grand besoin de soins la vie
des pALS est généralement réduite a une
vie a la maison. En combinaison avec le tra-
vail psychologique de leur maladie, ils sont a
cause de g¢a trés susceptibles a un isolement
social. Le fonds MaMuze de I'ALS Liga veut
changer ceci en offrant aux pALS une partici-
pation agréable a la vie sociale. Vous trouverez
quelques exemples ci-dessous :

Middelpunt est toujours a la disposition des
patients avec la SLA au niveau national et
international. Le centre est multifonctionnel
au niveau de 'accessibilité avec le soutien du
fonds MaMuze. Votre don offre aux pALS et
leurs familles un séjour agréable a la cote belge
(www.middelpunt.com).

L’ALS Liga organise annuellement son mo-
ment de contact SLA dans la résidence de
soin Middelpunt. Pour offrir a nos pALS un
vrai sentiment de vacances sans soucis pen-
dant ce weekend, nous leur offrons pendant
le moment de contact SLA des thérapies de
relaxation et de cocooning, des possibilités
de détente et des dispositifs d’aide. Ainsi ils
peuvent oublier pour un moment leur combat
journalier en sortant avec leur famille, rechar-
ger les batteries, respirer I'air frais de la mer...
pour ainsi retourner a la maison avec plein
d’énergie.

Offrir aux pALS la possibilité aux activités de
détente et aux événements qui sont organisés
par I'ALS Liga méme, ou par d’autres orga-
nisation en collaboration avec nous. Pensez
ainsi aux manifestations sportives, sorties
culturelles, promenades a pied, promenades
en bicyclette, des tours a bateaux, faire du
voile... Si vous désirez rester informé sur le
fonds MaMuze nous vous conseillons de visi-
ter régulierement notre site Web, nos médias
sociaux et notre magazine ALS Liga.

ALS M&D

ALS Mobility & Digitalk (ALS M&D) est un
service de prét ou les patients SLA (pALS)
peuvent rapidement et gratuitement emprun-
ter des dispositifs d’aide. La gamme contient

des dispositifs d’aide de mobilité comme des
déambulateurs, des fauteuils roulants manuels,
des fauteuils roulants électriques sophistiqués
et des systéemes de levage, et des dispositifs
d’aide de communication comme utilisation de
I'ordinateur par des mouvements de téte ou
oculaires, des ordinateurs/communicateurs et
des tablets PC avec software de communica-
tion.

Le service de prét ALS Mobility & Digitalk
est une réponse aux mesures inadéquates
des instances administratives pour des per-
sonnes avec la SLA. Les patients SLA vivent
en moyenne seulement de 3 a 5 ans. Pen-
dant cette période leurs besoins changent de
facon drastique. Les personnes au-dessus de
I'age de 65 ans au moment du diagnostic ne
trouvent pas ou a peine des solutions auprées
des autorités. Le service de prét ALS M&D aide
tous les patients SLA et préte gratuitement des
dispositifs d’aide dont les personnes avec la
SLA ont besoin en ce moment. Le service de
prét a été spécifiquement congu pour satisfaire
aux besoins toujours évoluant d’un patient
SLA. Il faut une grande diversité de dispositifs
d’aide. lls doivent toujours étre disponibles et
doivent étre adaptés continuellement.

Les dernieres années le service de prét a
énormément investi dans I'achat, I’entretien
et 'adaptation de toutes sortes de dispositifs
d’aide et des systéemes basés sur software.
Appart ¢a nous avons pu compter sur des
sympathisants qui ont donné des disposi-
tifs d’aide imprégnés par les technologies de
pointe comme des fauteuils roulants avec
conduite par le menton, appareils de commu-
nication, des systémes de conduites environ-
nementaux et des systemes de levage. Mais
également le soutien financier est et reste
essentiel pour garantir le fonctionnement opti-
male du service de prét et d’offrir le plus pos-
sible de support aux pALS.

Les bienfaiteurs contribuent directement au
succes de ce projet et la qualité de vie des
PALS. Donnez maintenant et atténuez la souf-
france des centaines de patients SLA que
nous atteindrons et soutenons.

Grace a la contribution de beaucoup de personnes nous faisons des miracles ! Vous

participez quand-méme aussi ?

Faites un don a ’ALS Liga au numéro de compte bancaire BE28 3850 6807 0320 et

BIC BBRUBEBB:

en mentionnant “MaMuze”, si vous désirez rompre I'isolement social des pALS; ou en
mentionnant “ALS M&D” si vous désirez offrir des dispositifs d’aide pour la mobilité

ou la communication des pALS.

VOLONTAIRES RECHERCHES

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
ALS.be, sous le théme Travailler pour la Liga dans la rubrique ALS Liga.

ADRESSES UTILES DES

UZ Leuven
Herestraat 49, 3000 Leuven
016 34 35 08

UZ Gent
De Pintelaan 185, 9000 Gent
09 332 62 29

UZ Antwerpen
Wilrijkstraat 10, 2650 Edegem
03 821 45 08

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
Route de Lennik 808, 1070 Anderlecht
Responsable Dr. Gauthier Remiche:
02 555 81 25;

Docteur Frangoise Degreef:

02 555 33 94;

Assistante Géraldine Decroliére:
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http://ALS.be/fr/travailler-pour-lals-liga
http://ALS.be/fr/qui-sommes-nous
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http://ALS.be/fr/don-pour-MaMuze
http://ALS.be/fr/don-dispositifs-aide

HOME
CALIBRATE

WHO AM I?

l DONATE

A

Vivez un court instant ce gu'un patient
Sclérose Latérale Amyotrophique (SLA) ressent
et faites un don pour la recherche
sans utiliser la souris ou le touchpad.

7 2
eyeclickdonation.org

Les muscles responsables des mouvements oculaires sont souvent épargnés
jusqu‘a la fin du processus de dégradation. Ainsi, la ligue SLA Belgique, créa:
eyeclickdonation.org, un site web permettant de faire des dons pour la recher-
che, mais avec cette grande différence: c'est que vous ne pouvez contréler les
commandes qu’avec vos yeux. Le logiciel Speciale Face tracking suit chaque
mouvement de la téte et permet ainsi la commande du curseur. Les yeux sont
aussi scannés, en les fermant vous cliquez sur la souris. En utilisant le site de
cette facon, on ressent pour un court instant ce que vit quotidiennement une
personne atteinte de SLA. Le clavier virtuel du site vous permet décrire votre
nom et le montant du don que vous souhaitez offrir (de 1 a 999 euro). Ensuite
vous étes automatiquement redirigez vers Paypal oti vous pouvez confirmer en
toute sécurité votre versement.
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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.




mailto:info@ALSLIGA.be
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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
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		Slikproblemen: 

		specialewensen: 
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		verplavondja: Off

		verplavondnee: Off
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		wsch: Off

		relax: Off

		parker: Off

		aantal: 

		Knop1: 











		Datum/Date: 

		Bedrag/Montant: 

		Naam en adres opdrachtgever: 

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

		Mededeling: 







