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Ook in 2019 hebben we dankmijheel watonderzoekgefinancierd
ALSpatiénten en hun naasten via onze Liaison alse@konze ALS
M&D hupmiddelen vzwondersteunt en verschillende capagnes
opgezetwaarbij weALS duidelijkeop de kaartgezet hebberom nog
meer steunen met name fondsen te genereren

Dank nogmaalgoor uw vrijgevigheid!

in 2019 in 2019

werd 2.445.428,5% ter melddenmeer dan
beschikking gesteld vool 120 nieuwepatiénten
ALS onderzoek aan de zich aarbij de ALS Lige
KU Leuven en dit via
aG! / dz2NB Fi

in 2019

ontving deALS Liga
in 2019 ruim 500pALSen
mantelzorgers op

werden meer dan haar secretariaat

250 hulpmiddelen
uitgeleend of in 2019
terugbracht via

Mobility & Digitalk _Werden tallpze
- projecten, studiedagen

en activiteiten
georganiseerd en
wogen wemee op het

in 2019 beleid

genoten meer dan@ pALS
met hun mantelzorgers van
een ontspannend
contactweekeindan
Middelkerke dankzij de
Nationale Loterij en haar

spelers

Hartelijk dank voor uw steun!
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Anno 201%trijdt de ALS Lighijna 25 jaarvoor een AL-8rije wereld. Samen met |
en duizenden andere patiénten, vrijwilligers, sympathisanten en ambassa
werken we dagelijks omen enthousiaste en professionele manier aan

bevordering van het wellbegen van Al-Batiénten,hun familie en vrienden alsoo
aan het financieelondersteunen van wetenschappelijk onderzoek naar ALS. H
kijken we et enkel naar Belgié maar zijn wek op Europees en internationaal v
actief. We houden de vinger aan de palsnken beleidsmatig memn grijpen elke
gelegenheid aan om ALS de wereld uit te helpen.
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WOORD VOORAF

Evy Reviers, CEO ALS Liga

2019 isvoorbij geviogen. Een jaar waariwe wederomeen groot aantal nieuwe leden mochten
ontvangen en ondersteunenEen jaar waarin we helaas ook afscheid moesten nemen van
vercheidene patiénten. Een jaar waan we onverschrokkenverder ingezet hebben op
fondsenwervingter ondersteuning van onerzoek naar ALS. Een jaamarin pALS, familieleden
ambassadeurgn sympathisantersamen met ongle ziekte ALS meeén de kijkerbrachten & ons
vergezelden in onze strijd

Onze focudlijft onverschrokken het zoeken naar fondsewor onderzoek naar ALBlijven. In 2019

hebben we via ons eigemnderzoeksfonds ! | _dzNB defnddid sbnjvan gneer dan 1miljoen

euro kunnen inzamelenOp 12 februari 20189ntvingenzowel deALS Liga Belgié als professor Philip

van Damme, AL&@derzoeker aan het Laboratorium voor Neurobiologie {(KIB.euven Centrm voor
Hersenonderzoek¢en EURORDIBlack Pearl Awardeze award wordiaarlijks georganiseerd in de

aanloop naar de Zeldzame Ziekte Dag die plaatlt in de maandebruari. Doel is onde uitmuntende

verdiensten en de sterke betrokkenheid van patiéntvertegenwoordigers, patiéntenorganisaties,
beleidsmakers, wetenschappers, bedrijpemmedia te erkennen digtreven om het verschil te maken

in de zeldzame ziekte gemesshapt NE FS&aa2NJ ++y 51 YYS atSSLIWS KSG Y
voor zowel zijn uitzonderlijke prestaties in het wetenschappelijk@kiderzoek als voor zijn steun en

zorg aan ALS patiénten door zijn samenwerking met de niet gesubsidieerdeprofin
patiéntenvereniging vzw ALS Liga BelDi& ALS Liga BelditeegdeW9 ! whw5L{ aSY0oSNRARKAL
voor de uitstekende diensten en zorg die ze -pafEnten in Belgi€é biedt met als doel de
levenskwalité aanzienlijk te verbeteren alsook vooaar groot eigagement op Europees vlak.

Centraal in al onze activiteitestaan inderdaadie pALS. Elke patiént nodigen we uit zich gratis aan te
melden bij de ALS Liga. Op die manier kunnen we u en uw familie ondersteunerahdijstand,
hulpmiddelen, wegwijs door het kluwen van de administratie en verschillende financiéle
tussenkomsten die voorzien zipf gewoonmet een goed gesprekWe organiseren jadijks ons
Contactweekeinde Middelkerke waar u samen met andere patiénten en hun begelelflédd SUBy a @
kan A 2y ¢ ® + N& Sy R & O Kschappény Berd@dr reddSdedmederbvhlRusSnerSde

Ziekte helaas niet wegnemen, maar kunnen u wel begeleiden en ervoor zorgen afatan zo
comfortabel mogelijkavijze kan strijden.

En we strijden met u mee, naastidsenwervingen de organisatie van actiesnderhouden we ook
contacten met de overheid en dragen we op een constructieve wijze biijebibeleid. Zo state in

januari 2019 het nieuwe uitleensysteem voor mobiele hulpmiddelen van de Vlaamse Overheid, wat nu
open staat voor alle personen met een handicap ongeacht hun leeftijd met een speciale procedure
voor personen die getroffen worden doeen snel degenerave ziekte Een werkwijze waarin de ALS

Liga een duidelijke impact heeft gehad en welk ook door de ALS Liga zal wordelgeBedkieerd.
Tevens keurde de Kamer van Volksvertegenwoordigers het wetsvoorstel inzake medicinale cannabis,
waar we als ALS Ligareeerkpunt maakte en bij een aantal volksvertegenwoordiger gehoor hebben
gekregen.

We danken u voor uwteun en vertrouwen gedurende hafgelopen jaar en kijkewol vertrouwen en
onverschrokkerenthousiasme uit naar 2020De strijd gaat door en samen peh we ALS de wereld
uit!

Evy Reviers
CEO ALS Liga


https://als.be/nl/ACureforALS
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WAT IS ALS?

Amyotrofischelaterale lerose (ALS$ een dodelijke zenwspierziekte die alle spiergroepen, met
uitzondering van de autonoom aangestuurde spigfdn hart), kan aantasten. ALS is g@ogressieve
degeneratie van demotorische zenuwcellen in de hersenstam en het ruggenmerg. Motorische
zenuwcellen zorgen voor de overdracht van prikkels vanuit de hersenen, via de zenuwen naar de
spieren. Doordat deze prikkels niet goed meer doorgegeverdeg werken de spieren na verloop

van tijd niet meer zoals het hoort.

ALS is een nidiesmettelijke aandoening waarvan de oorzaak nog niet met zekerheid is vastgesteld.
Tot op vandaag is er geen afdoende behandeling of preventiemethode gekend. De ddmidde
overlevingsduur na diagnose en het specifieke verloop van de ziekte verschillen van patiént tot patiént,
wat de prognose bemoeilijkt. Het is daarom belangrijk dat patiénten zich niet blind staren op
gemiddelden. Waarom zouden zij niet de uitzonderingren zijn? Realistisch denken is natuurlijk
wenselijk, maadoemdenken moet vermeden wordetess en vermoeidheid zijn immefactoren

die de ziekte sneller kunnen doen evolueren.

Een AL$atiént overlijdt gemiddeld 33 maand na de diagnose door verlargnaan de ademhalings
of slikspieren. Er is echter een aanzienlijke spreiding in de uiteindelijke levensverwachting van ALS
patiénten.

Meer informatie over de ziekte ALS vindt u op
onze websitehttps://ALS.be/nl/WatisALS



https://als.be/nl/Wat-is-ALS
https://als.be/alstv/nl/node/2770?id=UHF71Wrx0As
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DE ALS LIGA vz@PRICHTIN®IISSIE EN VISIE

U Oprichting van de ALS Ligav

In februari 1995 (Belgisch StaatsblHsl06.1995) werd dALS Liga Belgié vzw / Ligue SLA Belgique
asblofficieel opgericht door een groep van patiénten en hun familieled&rbleek immers een grote
noodte bestaanaan goede informatie, hulp en codrdinatie van de zorg bij ALS.

De ALS Liga hitzich voornamelijk naar Belgische Adafiénten, maar de laatste jaren zijn er meer en
meer aanmeldingen vanuit Frankrijk en NederlaHdar bestuur bestaat uitsluitend uit Ap&tiénten
en hun naasten. Dit betekent dan ook dat zij de ziekte ALS metlraate en indirecte gevolgen zeer
goed kennen.

De vzw met ondernemingsnummer ON 0455.335.321 sinder de Hoge Bescherming van Hare
Majesteit de Koningin van Belgs@ isaangesloten bij de overkoepelendigernationale Alliantie van
ALS/MND verenigingei®ok op Europees vilak is de ALS bigzendien zeeactief in deEuropean
Organisation for Prefssionals and Patients with AIERPALS. Het doel van deze Europesereniging

die momenteel gkeid wordt door Evy Revier€EO van de ALS Liga, is het opkomen voor pALS; ALS op
de kaart zetten in Europa; het verbeteren van de toegang tot en de informatie over onderzoek naar
ALS alsook het creéren van gemeenschappeligdsegor ALS onderzoek doorheen Europa.

Inmiddels groeide € vereniginguit tot een professionelgatiéntenvereniginglie steedsklaarstaat
voor AL $patiénten en hun families. D&LSiga beschikt over een eigen secretariaat dat bemand wordt
doorde CEQEvy Reviers4vaste medewerkers en een grote groefjwilligers.

Via een apart opgerichte vavobility & Digitalkbeschikt de ALS Ligavensover allerlei hulpmiddelen
om het leven van de Algtiént zo confortabel mogelijk te houdenALSpatiénten die lid zijn van de
vereniging kunnemratis gebruik makeman deze servicéOnze hulpmiddelenvoorraad omvat onder
meer rolstoelen, van de eenvoudigstenanuele rolwagenstot de meest gesofisticeerde
computergestuurde modellen, communicatieapparatuur, omgevingsbesturingssystebaeh, en
douchéhulpmiddelen elektrischehooglaagbedden, relaxzetels dilliftsystemen

De ALS Liga staat steeds klaar een antwoord te bieeln opvragenvan pALS en hun familieledeh
henwaar nodig door te verwijzen naar medicid# bevoegde instantie¥Ve gaartevenssamen met
de pALS na op welke voorzieningen en/of financiéle vergoedingen hij/zij recht heeft.

Tenslotte zet de ALS Ligazin voor AL$atiénten door hun belangen te verdeeig en constructief

mee te werkenaan het beleid ten aanzien van personen met een zeldzame ziekteet verleden

werd onze expertise en inzet op belangenverdediging reeds omgezet in een wetgevertgfinitia
waaruit de spoedprocedure voor personen met een snel degadimmeziektes bij de aanvraag van het
PVB.In januari2019startte, in navolging van de volhardende inzet van onder meer de ALS Liga een
nieuw wetgevend initiatiefia de Vlaamse Sociale Beerming (VSBjet betrekking tot een Vlaams
hulpmiddelen ontleningssysteem waarldif Spatiéntenongeacht hun leeftijd op voocsrift vaneen
NMRGvia eenerkende bandagist een aaggaste rolwagen in bruikleen kunnénjgen.


https://www.alsmndalliance.org/
https://www.alsmndalliance.org/
https://als.eu/
https://als.eu/
https://als.be/nl/Hulpmiddelen
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U Onze missie en visie

De ALS Liga is een ngesubsidieerde nationale patiéntenvereniging. Onze missle [selangen van
de AL$patiént zowel op nationaal als internationaal niveau te behartigee.ALSLiga en al haar
vertegenwoordigerdiandelensteedsop eeneerlijke en integele wijzeengedragereich daarbipp een
ethisch verantwoord manier. Dit betekent concreeit onze werking uitsluitend tot doel mag hebben
ALS de wereld uit te helpem de levenskwaliteit van de patiétd verbeteren.

Op nationaal niveadoen we di via het verlenen van deskundigergverlening en ondersteuning en
dit zowel op fysiek viakVobility & DigitalR als op mentaal en sociadlléMuze vliak.We richtenons
daarbij op ALPatiénten, hun naasten en alle betrokken partijeWe verwezenlijken dit door de
sensibilisatie van dpublieke opinieen financiéle ondersteuning vanetenschappelijk nderzoek(A
Cure for ALS

De ALSLiga spek ook een prominente rol in het internationalkader. Ze heeft al verschillende
internationale hulpprojecten opgestart, zowel binnen als buiten Europa, en werkt actief mee binnen
de Internationale Alliantie. Zaerd onder impuls van Evy Reviers, CEO ALSHLgAL pgericht, de
Europese Organisatie voor Prodamals en Patiénten met ALS, met als dieEuropese wetgeving
rond onderzoek te versoepelen en de levenskwaliteit te optiseaén in het voordeel van ALS
patiéntendoorheen Europa

Dit alles den we vanuit onze visie dat alle Ah&iénten een onvoorwaardelijk rechthebbenop
gepaste aandachbp medisch, sociaal, financieel en moreel vlak, ongeacht hun persoonlijke
achtergrond. Om die opdracht te vervullen, steunen wij op medewerkersrijwilligersdie onze
missie en waaren delen. Waar de noden van Ap&iénten onvoldoende worden gelenigd,
ontwikkelen wij de nodige aanvullende initiatieven om in hun behoeften te vooesiemerken wij op

een constructieve manier mee om het beleid op een adequate manier aan te passen. Wij verdedigen
de rechtenvan AL%atiéntenen streven ernaar hun positisn onze maatschappgoveel mogelijk te
bevorderen


https://als.be/nl/Hulpmiddelen
https://als.be/nl/MaMuze
https://als.be/nl/overzicht-acties-A-Cure-for-ALS
https://als.be/nl/overzicht-acties-A-Cure-for-ALS
http://www.als.eu/
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WETENSCHAPPELDIKDERZOEK NAAR ALS FINANCIEREN |I$ ONZE
PRIORITEIT

Tot op hederis er nog geen remedie tegen ALS gevonden. Het is ook nog niet duidelijk hoe de ziekte
ontstaat. Wetenschappelijk onderzoek is daaroman levensbelang en fondsenweéry ter
ondersteuning van dergelijk onderzoek is een topprioriteit voor de ALS Liga.

We deiten zowel bij de regionale, nationale als Europese overhemtemmeer financiéle middelen vrij

te maken om wetenschappers toe te laten hun onderzoek versneld uit te voeren. Daarbij dringen we
aan op het hanteren van minder strenge selectiecriteria vaoijgeten gericht op zeldzame ziekten,
enin het bijzonder ALS0k via het eigen AkdhderzoekondsW! /| dzNBverFamélén wé rief
aflatend fondserin om baanbrekend onderzoek te ondersteunen.

Daarnaast \len we een nog actievere rol vervullam anderzoekommunicatie naar patiénten met
ALSVia onze website en het ALS Liga Magazine informeren we over de laatste ontwikkelingen
betreffende wetenschappelijk onderzoek van over de gehele wereld. We infornoeesronderzoek

trials waarvoor ALS patiénten zich kunnen aanmelden en staan in nauw contact met de Belgische
onderzoeksteams en met name met het onderzoeksteam van Prof. Van Damme, UZ Leuven.

U{G§SdzyF2yRa W! [ dz2NBE F2NJ ! [{Q

A Cure for ALB het onderzoekfonds van de ALS Liga Belgié. De giften in dit fondsnaintelgraal
geschonken aanwetenschappelijk onderzoek, zonder dat er administratieve kosten worden
afgerekend bij het doneren. Donateussslissen zelf aawelk project hun gift wordbesteed. Op die
manier kunnen zij op een gerichte en transparanteniea kiezen voor een project daloor de ALS
Liga wordt gesteund en daen grote kans op succes biedt.

Het opzet, het doel, de kosten en dpecifieke verwachtingen per project worden gedetailleerd
beschreven op de website van de ALS Liga.

Prof. Philip Van Damme en Prof. Ludo Van Den Bosch specialiseren zich reeds jaren in zowel
biomedisch als klinisch Ab8derzoek aan KULeuven/VIB en UZveau

Ook in 2019 maakte de ALS Liga hun lopende projecten financieel mee mogelijk door de volgende
bedragen te generen. De gecommuniceerde bedragen houden de financiering van projecten in die
over meerdere jaren lopen, waaronder 2019:

V  Zebravis model (Prof.udo Van Den Bosch): 400.000 euro (lopend)

Geinduceerde Pluripotente Stamcellen model (Prof. Philip Van Damme): 664.000 euro
(lopend)

Fruitvlieg model (Dr. Elke Bogaert en voortzetting): 450.000 euro (lopend)

Beyond Project MinE (Prof. Philip Van Dammé°eof. Ludo Vaben Bosch): 1.590.000 euro
(20182020

V FWOVlaanderen TBM project: Het F\@aanderen financierde binnen zijn programma
Toegepast Biomedisch onderzoek met een primair Maatschappelijke finaliteit (TBM) het


https://als.be/nl/ACureforALS
https://als.be/overzicht-acties-A-Cure-for-ALS
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GASNEI NR I LINE 2iOTiial Wity lithfuR 2arbbriats iR pALS itk UNC13A risk

Ydziit §A2yQ Sy tNRFTP® tKAEtALI by 5FYYS @22N §$8

en EUpPALS engageren zich in de adviescommissie van dit project dat loopt over de periode
01/10/2019 tot 30/®/2023.

Legaat aan FWWlaanderen: Het FWW@laanderen ontving in 2019 het legaat van de heer
Van Eyck voor een bedrag van 322.000 euro, met de uitdrukkelijke wens deze middelen te
besteden aan onderzoek naar ALS. In dit kader werd door het¥Aa&Dderen en specifieke
oproep voor kandidaturen voor een driejarig postdoc mandaat rond ALS uitgeschEgudn.
2019was het selectieproces lopende.

In 2019 ondersteunde de ALS Liga eveneens de Belgische tak (Prof. Philip Van Damme, NMRC
UZ Leuven) van de klinische studie REVEALS die in Europees verband wordt uitgevoerd: In
deze studie wordt de relatie tussen longfunctie, secretiebelgeier wordt maeite met het
ophoesten van slijm, last van slijm, mee bedagésh luchtweginfecties bepaald. Hiermee kan

de behandeling van pALS in de toekomst nog beter worden begeleid.

Opnieuw boekten onderzoeker®el vooruitgang in ons begrip van de wijze waaroponwoturonen
vroegtijdig afsterven bij patiénten met ALS.

Hieronder de belangrijkste nieuwe kennis/onderzoeken over ALS van het jaadO$9&reldwijd
vergaard werd

In 2019 werd opnieuw veel aandacht besteed aan G8brf72gen. Mutaties inC9orf72
bestan uit een verlenging van een herhaald motief van 6 letters net voor het gen en zijn
verantwoordelijk voor ongeveer 10% van alle ALS. Het zou kunnen dat de eiwitten die
rechtstreeks vanuit de mutatie gevormd worden motorische zenuwcellen beschadigen. Dit
jaar verschenen verschillende studies die verhelderden hoe het stukje foutief DNA, dat
V2NXYFFE yASG 2Y3STSG 62NRG Ay SAgAaidsz (20K
LINR G§SAYAaQ oFiedidEng\§,WarkgtSwhang Z, eERISPRas9 Screerigentify

the RNA Helicase DDX3X as a Repressor of COORF72 (GGGGCCAssRematl NoUG
Translation.Neuron2019; 104(5): 88598 e8; Goodman LD, Prudendih Kramer NJ, et al.

Toxic expanded GGGGCC repeat transcription is mediated by the PAF1 complex in C9orf72
associated FTNat NeuroscR019;22(6): 86374en Yamada SB, Gendron TF, Niccoli T, et al.
RPS25 is required for efficient RAN translation of Z2oand other neurodegenerative
diseaseassociated nucleotide repeatsat Neurosc2019;22(9): 13838.)

Verschillende eiwitten, zoals THEIB, FUS en DPRs, kunnen klonteren in zenuwcellen van
patiénten met ALS. Deze eiwitten blijken nu emmeenschappelijke eigenschap te hebben,
namelijk dat ze zich kunnen onttrekken aan hun in water opgeloste toestand en druppeltjes
vormen. Meer en meer wordt gedacht dat dit de eerste stap is in de eiwitklontering die
kenmerkend is voor AL&ie Mann JRGleixner AM, Mauna JC, et al. RNA Binding Antagonizes
Neurotoxic Phase Transitions of FB# Neuron2019;102(2): 32138 e8; GasseRosa F, Lu S,

Yu H, et alCytoplasmic TDB3 Demixing Independent of Stress Granules Drives Inhibition of
Nuclear Import, Loss of Nuclear FB®, and Cell DeatiNeuron2019;102(2): 33957 €7 en
White MR, Mitrea DM, Zhang P, et al. C9orf72 Poly(PR) Dipeptide Repeats Disturb
Biomdecular Phase Separation and Disrupt Nucleolar Funchitmecular cell2019; 74(4):
71328 €6.)

1
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V Een ander belangrijk inzicht dat tot stand kwam in 2019 heeft verband met het eividIDP
Bij patiénten met ALS verplaatst het zich uit de celkern. Nu bigkdit aanleiding geeft tot
een daling van stathmil, een eiwit dat een belangrijke rol speelt in de veerkracht van
motorische zenuwcellen. De vraag stelt zich dus of statt#rtimedieningen zouden kunnen
helpen om ALS af te remmezie Melamed Z, L@z-Erauskin J, Baughn MW, etRiemature
polyadenylatioamediated loss of stathmi2 is a hallmark of TDB#3-dependent
neurodegenerationNat Neurosc2019;22(2): 18090 en Klim JR, Williams LA, Limone F, et al.
ALSimplicated protein TDH3 sustains leels of STMN2, a mediator of motor neuron growth
and repair.Nat NeuroscR019;22(2): 16%79.)

V In 2019 werden de resultaten van een grote fase 3 multicenterstudie met Tirasemtiv
gepubliceerd. Het doel van de studie was om aan te tonen dat Tirasdenéighteruitgang van
de longfunctie bij patiénten kon afremmen. De studieresultaten konden helaas dit effect niet
aantonerf. Een ander medicamentet een gelijkaardig werkingsmechanisme (Levosimendan)
wordt momenteel nog verder onderzochgie Shefner JM, Cudkowicz ME, Hardiman O, et al.
A phase lll trial of tirasemtiv as a potential treatment for amyotrophic lateral sclerosis.
Amyotrophic laterasclerosis & frontotemporal degenerati@019;0(0): 1-11.)

V Er zijn er ook verschillende studies met stamcellen lopend, maar er zijn nog geen definitieve
resultaten gekend. Verschillende soorten stamcellen (zoals neuronale stamcellen en
mesenchymale stanatlen) worden uitgetest, en dit met verschillende toedieningsmethoden
(injectie in het ruggenvocht, in het ruggenmerg, in het bloed). Deze toedieningen lijken veilig
te verlopen voor patiénten, maar of ze ook het ziekteverloop kunnen afremmen is nog niet
geweten.

V Antisense oliogonucleotiden (ASOs) voor.ALS
In de loop van 2019 werden de eerste resultaten van een behandeling met ASOs tegen SOD1
bekendgemaakt. Mutaties in het superoxide dismutase 3Sy o0{ h5m0 @SNR2NJ |
van de familiale ALS, of dus ongevee2% van alle ALS. Het SOD1 eiwit is schadelijk voor
motorische zenuwcellen en het verminderen van de productie van dit schadelijke eiwit lijkt
dus een goede manier om de ziekte testrgden. Door gebruik te maken van ASOs, die
maandelijks rechtstreeks in het ruggenvocht ingespoten worden, lijkt het mogelijk om de
eiwitvorming te stoppen en hopelijk dus ook het ziekteverloop af te remmen. De resultaten
van een klein aantal patiéntenatlbehandeld werd met een dosis van 100 mg maandelijks
suggereren dat de behandeling de achteruitgang kan afremmen of zelfs stopzetten. Intussen
is een grotere fase 3 studie opgestart, waarin deze dosis verder onderzocht wordt. De
resultaten worden ten vregste verwacht tegen eind 2020.

Hieronder een overzicht van onderzoek/bevindingen dat aan de KU Leuven werd opgestart in 2019:

In het ALS onderzoek te Leuven proberen we bij te dragen aan basisonderzoek én aan klinisch
onderzoek met patiénten. We trachtetle oorzaken en de mechanismen van motorneuronsterfte
beter te begrijpen, maar we zetten ook in op klinisch onderzoek. Zo proberen we om de ziekte bij
patiénten beter te karakteriseren en om bij te dragen aan de ontwikkeling van nieuwe behandelingen
voor deziekte.

Basisonderzoek

V In 2019 is het onderzoek dat gebruik maakt van menselijke stamcellen verder uitgebouwd.
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Hudcellen wordenhergelLJIN2 3N} YYSSNR G20 SSy 422Nl aidl YOSH
OStté0X RAS 6S (dzyySy 2 YIn%driodkyh alfenei stéuhdeleNA & OK S
voor zenuwcellen. We konden vaststellen dat het gebruik van energie in motorische
zenuwcellen helemaal anders is dan in stamcellen en we weten dat verstoringen in de
energievoorziening een van de damgis die kan fout logn bij ALS. (zie Vandoorne T, Veys K,

Guo W, et al. Differentiation but not ALS mutations in FUS rewires motor neuron metabolism.

Nature communication8019;10(1): 4147 en Vandoorne T, De Bock K, Van Den Bosch L. Energy
metabolism in ALS: amnderappreciated opportunityActa NeuropathoR018;135(4): 489

509.)

In onze zoektocht naar factoren die de ziekte kunnen verergeren of verbeteren vonden we dat

KSG @GSNXYAYRSNBY @tyeée KESGYISSMRANY 3G 9AIKINAY2G SS
ziekteprogressie in muizen met eeBODImutatie 2. (zie Rue LQeckl P, Timmers M, et al.

Reduction of ephrisA5 aggravates disease progression in amyotrophic lateral sclefasss.
neuropathologica communicatiorz919;7(1): 114.)

Het blokkeren van HDAC (histone deacetylase) kon dan weer de ziekte afremmaeaizén

met verhoogde FUS levelzie Rossaert E, Pollari E, Jaspers T, &eskoration of histone

acetylation ameliorates disease and metabolic abnormalities in a FUS mouse otdel.
neuropathologica communicatior2019;7(1): 107.)

Een verstoring vahet transport van en naar de celiteleek weinig effect te hebber{zie
Vanneste J, Vercruysse T, Boeynaems S, €Paltf72generated polyGR and polPR do not
directly interfere with nucleocytoplasmic transpo8cientific report2019;9(1): 15728).

Om een beter zicht te krijgen op erfelijke oorzaken van ALS en op erfelijke factoren die bepalen
of de ziekte een ernstig of milder verloop kent werd enkele jaren geleden Project MinE
opgestart fittps://www.projectmine.com/nl/country/belgiumj. In dit project worden de
genomen (heel de erfelijke code) van duizenden ALS patiénten en controlepersonen bepaald
en geanalyseerd. Als deel van dit project werden er eent&Belgische ALS patiénten en een
250tal controle personen onderzocht.

Momenteel zijn er talloze analyses lopende op deze data.

In de loop van 2019 werden er 2 nieuwe genen gevonden die mogelijk een rol spelen in ALS,
namelijk hetGLT8DIXgen en hetDNAJCgen (zie CooperKnock J, Moll T, Ramesh T, et al.
Mutations in the Glycsyltransferase Domain of GLT8D1 Are Associated with Familial
Amyotrophic Lateral Sclerosi€ell reports2019; 26(9): 2298306 e5.)en Farhan SMK,
Howrigan DP, Abbott LE, et Bkome sequencing in amyotrophic lateral sclerosis implicates a
novel gene, DNZC7, encoding a heahock proteinNat Neurosc2019;22(12): 196674).

Er werd ook aangetoond dat variatie in het NIPAL gen bijdraddet risico om ALS te krijgen

en dat er waarschijnlijk verschillende risicofactoren tegelijk het risico om ALS te krijgen
bepalen. (zie Tazelaar GHP, Dekker AM, van Vugt J, efAsdociation of NIPAl repeat
expansions with amyotrophic lateral sclerosis in a large international caletirobiol Aging
2019;74: 234 e9el5 en Bandre€iga S, Noyce AJ, Hemani G, ésladred polygenic risk and
causal inferences in amyotrophic lateral sclero&im NeuroR019;85(4): 47081))


https://www.projectmine.com/nl/country/belgium/
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Klinisch onderzoek

In 2019 werd in samenwerking met Preén Es te Utrecht de Nederlandstalige versie van de

9/ 1 { 3ASOIFEtARSSNR® 9/ ! {3 2F GO9RAYIA0odzZNAK O23IYyAI
op te sporen of patiénten met ALS ook begeleidende problemen hebbefnordn-temporale

degeneratie. Dit komtaor bij ongeveer 10% van de ALS patiénten en vergt een aparte aanpak.

Nu we goede grenswaarden hebben kan deze test in ds&lie praktijk gebruikt worden (zie

Bakker LA, Schroder CD, Spreij LA, éDativation of norms for the Dutch version of the

Ednburgh cognitive and behavioral ALS scréanyotrophic lateral sclerosis & frontotemporal
degeneratior2019;20(1-2): 1927).

Neurofilament zijn eiwitten die vrijkomen uit beschadigde zenuwcellen en kunnen helpen om
de diagnose van ALS te bevestig&ecent toonden we aan dat de neurofilamenten al
verhoogd zijn bij patiénten met ALS voor de diagnose gesteld wordt. Momenteel werken we
aan een studie die zal nagaan of het gebruik van een test met neurofilamentbepaling kan
helpen om de diagnose van AL®am vroegtijdiger ziektestadium te stellen. Beschadiging

van motorische zenuwcellen bij ALS gaat gepaard met een ontstekingsreactie. Intussen zijn we
er in geslaagd om deamntstekingsreactidetrouwbaar te meten in het ruggenvocht, en om

de ontstekingte visualiseren op PET scans van de hersenen. Deze testen zullen toelaten om
het verband tussen het afsterven van motorische zenuwcellen en henssteking verder te
bestuderen (zie Gille B, De Schaepdryver M, Goossens Jetwah neurofilament lighthain

levels as a marker of upper motor neuron degeneration in patients with Amyotrophic Lateral
SclerosisNeuropathol Appl Neurobi@018; De Schaepdryver M, Goossens J, De Meyer S, et
al. Serum neurofilament heavy chains as early marker of motor nedegeneration Annals

of clinical and translational neurolog®019; 6(10): 19719; Gille B, De Schaepdryver M,
Dedeene L, et al. Inflammatory markers in cerebrospinal fluid: independent prognostic
biomarkers in amyotrophic lateral sclerosisReurol Neusurg Psychiatr2019;90(12): 1338

46 en Van Weehaeghe D, Van Schoor E, De Vocht J, TSR versus P2X7 as target for
neuroinflammation- an in vitro and in vivo study. Nucl Me@019).

In samenwerking met Prof. Dietmar Thal van de dienst pathologilerzoeken we ook meer

en meer de ziekte in de hersenen en het ruggenmerg van patiénten die overleden zijn aan de
ziekte. Zo konden we aantonen dat bij patiénten met e€Qorf72 mutatie er ook
eiwitklontering optreedt in de gebieden die insta&oor de rgeling van de slaapn dat een

korte herhaling in heC9orf72gen ook al geassocieerd kan zijn met Aki®.Dedeene L, Van
Schoor E, Vandenberghe R, Van Damme P, Poesen K, That&dkan sleep/wakassociated

cells show dipeptide repeat protein aggregates in C9eréfated ALS and FTLD casksta
neuropathologica communicatior2919;7(1): 189 en Dedeene L, Van Schoor E, Race V, et al.
An ALS case with 38 (G4@@)eats in theC9orf72 gene shows TEIB and sparse dipeptide
repeat protein pathologyActa Neuropatho2019;137(5): 8558).
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Onze bijzondere band met de KU Leuven/VIB is van ¢
belang om gericht wetenschappelijk onderzoek naar .
tot stand te brengen. Dit gebeurt niet alleen door or
directe samenwerking €én op €én, maar ook
wereldvlak. De rechtstreekse financiering vate
onderzoeksprojecten is enkel mogelijk door julete
donaties aan het onderzogk?2 y Ra W! / dzNZX
ALS Liga. Ook in 2019 hopen wij een groot aantal gi
te mogen ontvangen zodat we kunnen blijven vechtel
RS &aG4NAR2R G4S3Sy !''[{®dQ
EvyReviers, CEO

Dat het wetenschappelijk onderzoek naar ALS vele facetten omvat bewijzen de verscholegele
onderzoekers verbonden aan het KULeuven/VIB Lab Neurobiologie (Prof. Ludo Van Den Bosch en Prof.
Philip Van Dammajie hun doctoraatverdedigdendat mee geinancierd werd door de ALS Liga.

Caroline Eykens doctoreerde op 15
januari 201%p het topic
oExploration and modulation of
oligodendrocyte dysfunction in ALS
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deacetylases as therapeutic targets
in AL$

Ook naar de toekomst toe zet de ALS Liga de financiering van onderzoeksprbjaateaan op haar
agenda Voor een overzicht van de reeds volbrachte onderzoeken verwijzen we graagmaar

webpagina


https://als.be/nl/ALS-onderzoek
https://als.be/nl/ALS-onderzoek
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9SSy @22NHA G0t A1l YIFIFN vHnunX

In 2020 willen we deze onderzoekslijnen verderze@eze visie is dat het belangri
is de patiént centraal te plaatsen zowel in basisonderzoek als in het Klir
onderzoek. In het bijzonder zullen we verder onderzoek verrichten naar de et
factoren in ALS, naar de mechanismen van motorneuronsterft@aar betere
methoden om de ziekte te meten in patiénten. In het basisonderzoek gebruik
steeds vaker ziektemodellen die rechtstreeks afgeleid zijn van patiénten. Huid
van patiénten kunnen we immers Rerogrammeren tot stamcellen en deze kenn
we op hun beurt omvormen tot motorische zenuwcellen, het celtype dat jare
vroeg afsterft in ALS. Deze cellen gebruiken we om nieuwe inzichten te verwer
nieuwe behandelingen in uit te testen.

Momenteel wordt vooral onderzoek verricht op stafli;en van patiénten met
gekende erfelijke oorzaak van de ziekte (SOD1, TARDBP, C9orf72 en FUS), |
lijnen van patiénten zonder onderliggende gen mutatie, met de sporadische
van de ziekte, zijn in de maak. Daarnaast toetsen we onze bevindiag&raf in
hersen en ruggenmergstalen, die patiénten geschonken hebben na hun overlij

De groei van het ALS onderzoek te Leuven is voor een groot stuk te danken
enorme steun die we van jullie mochten ontvangen. De inkomsten vanuit allert
inzamelacties zijn van het grootste belang om het onderzoek draaiende te hc
en stapje voor stapje dichter bij een oplossing voor ALS te komen. We willen d
leder van u bedanken voor uw niet aflatende steun voor het ALS onderzoel
initiatieven zijn erg belangrijk om de ziekte in de kijker te blijven plaatsen er
onderzoek financieel te steuné€h.

Prof Philip Vaamme & prof Ludo Van Den Bosch

Ook u kan uw steentje bijdragéih

Ga samen met ons ate onderzoekers dirijd tegen ALS



https://als.be/nl/ACureforALS
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U Project Mine en Beyond Project MinE

Project MinEstartte op in 2017 ens een grootschalighternationaalonderzoek naar de genetische
basis en naar concrete aanknopingspunten voor een effectieve behandelindA\b&arboor het
genetische DNA van 15.000 ALS patiénten te vergelijken met 7.500 controlepersonen wil men de
verschillen tussen beide in kaart brengeanz komen tot voorzichtige stappen in de richting van een
mogelijke remedie voor ALS. Ook in Belgié werd dit project ondersteund, en niet in de minste door de
ALS Liga.

In 2018 finaliseerde het Lab Neurolmigie (KULeuven/VIB) als eerste internationatejétt MinE
partner het aantal DNA stalen dat aan zijn land (Belgié) werd toegewezen. In Beyond Project MinE
(welk over een periode van 3 jaar looptorden deze wetenschappelijke resultaten nu verder
gevalideerd in verschillende diermodellen en geindudeepluripotente stamcellen (iPSC) van ALS
patiénten.

\ Make it yours
Meer informatie over dit project: \;

U Tricals

TRICALS the Treatment and Research Initiative to Cure ALS een Europese samenwerking om
betere en meer efficiénte behandelingen voor ALS te vinddis topwetenschappers bundelen er de
krachten met EUpALS, voor betrokkenheid van alle Europese pALS en voor het inwinnen van advies
van de EUpALS Advisory Board expert Patients and Cidedris immers zeer belangrijk dat pALS al
vanaf de vroegste stadiaij het klinisch onderzoek naar een medicijn voor ALS worden betrokken!
Voor fondsenwerving van de noodzakelijke financiéle middelen werken de ALS onderzoekers uit de 8
deelnemende landen samen met hun nationale ALS vereniB&lgische partners in TRICAzijn het

NMRC UZ Leuven (Prof Philip Van Damme) en EUpALS (Evy Reviers), waar de ALS Liga lid van is.

In november 2019verd het geoptimaliseerdd RICALSamenwerkingsplatform voor AlkBnische
studies gelanceerd onder het mottbe right drug for the right patient at the right tim&en eerste
studie, waarin het effect van TUDCA wordt uitgetest, is reeds van start gegaan.

The highway towards a cure



https://als.be/nl/TRICALS-platform-studie
https://als.be/nl/TRICALS
https://www.projectmine.com/nl/country/belgium/
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U MindAffect

Naast het ondersteunen van biomedisch basisonderzoek naar ALS en het mee mogelijk maken van
klinische studies met potentiéle Ad®dicijnen, financiert de ALS Liga ook technologische
toepassingen dieloor de ingenieurswereld worden ontwikkeld om de levenskwaliteit van pALS te
verbeteren.

In 2019 steunden we in dat kader het Nederlandse atarbedrijfMindAffectom een ver gevorderd
prototype van hurNoiseTag Brain Computer Interface (BCI) technologie uit te testen in de thuissituatie
van Belgische pALS

The very first Belgian pALS
makes successful use of
MindAffect’s NoiseTag BCl Technology



https://www.mindaffect.nl/
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IMPACT OP HET BELEID

De ALS Liga tracht, samen met M&D, vanuit onze expertise input en samenwerking te verlenen aan de
verschillende overheden aat personen met een snel degeneratieve aandoening de nodige
ondersteuning kunnen krijgen op het moment dat ze deze nodig hebben.

U Mobiliteitshulpmiddelen via de Vlaamse Sociale Bescherming

Naar het voorbeeld van onze eigen uitleendienst en na veel input vanuit de ALS Liga kunnen alle pALS
die aangesloten zijn bij de Vlaamse Sociale BescherminggN@&B) januari 2019 mobiliteitsmiddelen

- zoals een rollator, een scooter, een manuele eh elektrische rolstoet verkrijgen erndit ongeacht

hun leeftijd.

5Fyl1iT A2 RST S yASdzS NI I Sas gl Gnel\owr edhth{lpmidtNdp yhaah y 3 { 5!
beschikken. Bovendien kdmet hulpmiddel nadien ook makkelijkrmyeruild wordentegen eenmeer
geavanceerd hulpmiddeén dit naargelang de evolutie van deden. Het ontlenen van een

Y20Af A0SAGaKdzZ LIYARRSE @Al Wx{. NBylGAyehopdi! Q Aa
systeem, moet merwel aangesloten zijn bgen zorgkas, door jadis dezorgpremie te betalen.

Inwoners van Vlaanderen zijn vanaf de leeftijd van 25 jaar verplicht om de zorgpremie te betalen.
Inwoners van Brussel kunnen zich vrijwilligslaiten bij een zorgkas. Als inwoner van Brussel kan men

zich tot eind 2022 inagel stellen en heeft megeen wachtiid voor mobiliteitshulpmiddelen

Meer info hierover vind je oponze websitealsook op de webpagina van dédlaamse Sociale
Bescherming

U Communicatiehulpmiddelen via het VAPH

Ook het VAPH heeft voor personen met een snel degeneratieve aandoening (SDA) een apart
uitleensysteem uitgrold sinds 1 januari 2019.

Als ALS Liga streven we om ook dit verder uit te werken en trachten wensaweiede overheid te
werken aaneen volwaardigsnel en op maatyitleensysteem voor communicatie voor zowel VAPH
gerechtigden als nie? APH gerechtigae

Meer informatie vind je op de website vauet VAPH

U Medicinale cannabis

Sinds geruime tijd pleit de ALS Liga bij de politiek om medicinale cannabis voor veriahtiAgS
symptomen zoals pijn, krampen en spasmen, te legaliseren.

In het najaar van 2017 bezorgden wij CD&V politica Els Van Hoof ons lijvig dossier met bestaande
wetenschappelijke literatuur, klinische studieresultaten en getuigenissen van patiéntemasip
KASNBIY yIY TA2 KSi @22 N2 dM.Ded MR &eh WelsyoorsteSidte O2 f £ S


https://als.be/nl/Hulpmiddelen
https://www.vlaamsesocialebescherming.be/huren-in-plaats-van-kopen
https://www.vlaamsesocialebescherming.be/huren-in-plaats-van-kopen
https://www.vaph.be/hulpmiddelen/tegemoetkomingen/huur-hulpmiddelen-sda
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dienen dat in februari 2019 door de plenaire vergadering van het parlement werd aangenomen. Dank
je wel Els om deze geweldige doorbraak mogelijk te hebleemagkt.

Er zal een regeringsbureau voor medicinale cannabis worden opgericht dat zal toezien op de veilige
productie van gestandaardiseerde en gecontroleerde medicinale cannabis. Daarnaast verscheen in juli
2019 een omzendbrief van het FAGG waardoerapitheker op doktersvoorschriftvoortaan
magistrale CBDlie mag bereiden. De ALS Liga biiftonderzoekswereld stimuleren om medicinale
cannabis voor verlichting van ALS symptomen nog verder te bestuderen.

De reportage in het VRTieuws met getuigenis vagen AL$atiénte, het radieinterview met ons, en
alle artikds in de geschreven pers karvjaden oponze website

OVERIGE PROJECTEN

U SamenwerkingsverbandAPH en andere patiéntenverenigingen

De ALS Liggelgié is samen met Mobility&Digitalk en een aantal anderenigingen voor personen

met een beperkingn een project gestapt van het VAPH. Doelstelling van dit project is na te gaan hoe
vaak mensen met eerbeperking of aandoening beroep doen op de informatiefunctie van
patiéntenverenigingen en andere gebruikersverenigingen.

Op deze manier hoopt de Vlaamse overheid een duidelijker beeld te krijgen over hevsageh en
het belang van deze organisatidg&e al te vaak het eerste aanspreekpunt zijn voor patiénten en
personen met een beperking.


https://www.als.be/nl/CDenV-Legaliseer-medicinale-cannabis-voor-ALS-en-epilepsie
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INFORMATIE EBEGELEIDING VAN PATIENTEN EN HUN NAASTEN

U Informatieverstrekking
De meestaagdrempelige toegang tot onze werking vormt onze wehsitav.ALS.be

ledereen kan er uitgebreide informatie vinden over de ziekte ALS, de zorgnoden van pALS, het
ondersteuningsaanbod van de ALS Liga en de overheid, de stand van zaken van het wetenschappelijk
onderzoek naar ALS ean klinische studies met potentiéle ALS medicijnen, enz.

Het centraal belang van onze website in onze organisatie groeit nog steeds. In de periode 15/08/2018
tot en met 22/06/2019 werd onze website 275.511 maal bezoeaktn stijging met 87% tegenover
dezlfde periode het jaar voordiegmet duidelijke piekmomenten tijdens het jaareinde (De Warmste
Week van Music for Life) en de lente (lancering Al-SpoY).

12.5K

10.0K
7.5K
5.0K L

2.5K

0

Legende

Piekmomenten 2019 Piekmomenten2018

Daarnaast is de ALS Liga zeer aanwezig op sociale media als Facebook en Twitter. Op deze manier
houden we dagelijks contact met pALS, hun families, zorgverleners en al onze overige stakeholders.


http://www.als.be/
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U Patiénten worden uitgenodigd zich atsmelden

pALSw~orden uitgenodigd zich gratis aan te melden bij de ALS Liga. Dit kan viaegmaeplicatie
Ook familieleden of vrienden kunnen zich vrijblijvend aanmelden.

Alle pALSvorden minstens eenmaalitgenodigd ophet secretariaat van de Liga. Bij die gelegenheid
krijgen zij gerichte informatie van algemene aard en ook van strikt individuele aard. Die laatste neemt
vooral de vorm aan van antwoorden op persoonlijke vragen. Bij hun bezoek vernemen pALS de
mogelijkhalen van toekenning van kpmiddelen, het gebruilof de mogelijke vervanging ervan.eD
vervangingvan hulpmiddelen betrefineestal het aanpassen van het hulpmiddel aanstand van de
evolutie van degezondheidstoestandan de pALS.

In totaal hebben wijn 20191 2 ©QO0persoonlijkeinterventiesen talloze telefonische en virtuele
contactengehad. @ hetsecretariaat ontvingen we ruid00pALS. Bij elk bezoek wordt er informatie
verstrekt en bijna steedsavden er hulpmiddelen uitgeleendVat de mobiele hulpmiddelen betreft,
werd vanaf 2019de input vanuit de Liga in Vlaanderen tot een minimum beperkt wordaar de
nieuwe regeling vi&Bvoorziet in de uitleen van mobiele hulpmiddelen (rollator, scooter, elektrische
rolwagen of manuele davagen) voor alle personen met een beperking. Uiteraard staat de ALSolgiga
steedsklaar om in te springen in nood en voor onze Waalse pALS.

U Een bezoek van onze Liaison

Sinds eind mei 2016 beschikt de ALS Liga over een exterAgafdd®. Difproject, waarin ook de
conventieziekenhuizen zijn ingestaptordt gefinancierd door de federale overheid in samenwerking
met het RIZIV.

De liaison functie heeft tot doel pALS die zioheen acute thuissituatibevinden de hulpmiddelen en
hulplijnen te bieden onzo zelfredzaam mogelijk tdijven. Naat de context en de hulpvraag van de
pALSluidelijk iswordt advies op maatjegeverenwordt de patiént ondersteundnet informatie.

Deze procedure loopt als volgt:

In een eerste faseorden pALS en mantelzorgeriégenodigd voor een verkennend gesprek

om op die manier hun specifieke nood in kaart te kunnen brengke pALS die zich aanmeldt

bij de ALS Liga wordt uitgenodigd voor een gesprek op het secretariaat. Op die manier hopen
we zoveel mogelijk pALS te béwen. Inacute situaties wordt uiteraard een huisbezoek
ingepland.

In een tweede fase wordt een rondafel georganiseerdhet alle partijen, eventueel oaket
zorgverleners, om een oplossing uit te werken. Nadat zowel de persoonlijke inbreng, als
eventueelprofessionele inbrengegeven werdwordt gekeken welke oplossing ideaal zou zijn
voor de pALS.

In de eindfasavordt er een persoonlijk zorgplan opgesteld dat, via begeleiding, streeft naar
een optimale thuissituatie.


https://als.be/inschrijven
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De ALSiaison biedteen gratis dienstverlening op maat, aangepast aan
individuele en specifieke behoeften en noden van patiénten:

meldt u gratis aan bij de ALS Liga;
maak een afspraak op het secretariaat;
in geval van nood kan de Liaison naar u komen;

er wordt gezocht naagen oplossing die werkzaam is voor u en
uw zorgondersteuners en mantelzorgers;

waarbij het uitgangspunt is te komen met creatieve oplossinge
die niet leiden tot al te grote veranderingen.



mailto:liaison@ALS.be
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ONZE ACTIES EN ACTIVITH V¥Rl GAAN DE STRIJD MET ALS AAN!

Doorheen het jaar worden zowel op initiatief van de ALS Liga als op initiatief van een zeer grote groep
van pALSfamilieleden en vrienden, nabestaanden of andere sympathisanten verschillende acties op
touw gezet om fondsen te verzamelen voor de ALS Liga. We lichten de meest in het oog springende
acties kort toe, zonder daarmee de andere activiteiten en actiekatibog te verliezen. We danken

alle organisatoren voor hun inzet. Een overzicht van alle activiteiten vindt u teragzepwebpagina

U Tour du ALE Mont Ventouxc 29 mei 2019

Op woensdag 29 mei 2019 schalent we eernversnelling hoger en sloten we ons aan bij de Tour du
ALS die jaarlijks georganiseerd wordt door de Nederlandse Stichting ALS. In het kader van de
internationale activiteiten van de ALS Liga werd een samenwerking opgezet om ook vanuit Belgié een
delegatie naar het evenement te sturen om samen ALS de wereld uit te trappen.

Het Belgisch team vanuit de ALS Liga bestond uit een aantal vaste medewerkers alsook een groot
aantal vrijwilligers. Onze PR & Events medewerker, Lisa Castro alsook prof.dmu@snvBsch
hebben, aangemoedigd door onze CEO Evy Reviers, de Mont Ventoux effectief overenraoede
financiering van het onderzoek naar Ah&de ondersteund

Meer over
Tour du ALS
2020



https://als.be/nl/activiteiten
https://als.be/alstv/nl/node/2770?id=Nk-L8YJh7XE
https://www.tourduals.be/
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U Wereld ALSlag

21 juni is wereldwijd uitgeroepen tot internationale Al&y. De Al-Siga probeert ALS op deze dag
extra onder deaandacht te brengen van de overheden en het bredere publiek. Dit doet de ALS Liga via
het organiseren van activiteiten, acties van onze ambassadeurs alsook mediacampagnes.

In 2019 werder gelegenheid van Wereld Ad8gin samenwerking met Publicis eene&@opgenomen

waalin pALS Erwin Coppejans centratdat De clip lokte veel controverse uit, maar gaf naar onze

mening en deze van vele patiénternexact beeldsan wat het betekent te leven met deze vreselijke

Ziekte De video werd uiteindelijk niet getmd op de televisie, maar de ALS Liga kreeg wel enorm veel
persaandacht en dit in alle Vlaamse kranten.

9Sy yASdzwS 1 2NIS OARS2 @ly KSi LINR2SOG awSaSk NJ
televisie.De professoren Philip Van Damme en Ludo VanBesth van het NMRC Leuven en onze

CEO Evy Reviers sprongen in de bres om hun medewerking te gevdlazaeammpagne die het belang

van het wetenschappelijk onderzoek nogmaals extra in de verf zette.

Researchifor Life %

U Interactieve ALSpleidingsdag- Gent 19 juni 2019

Op 19 juni 2019rganiseerde de ALS Liga haar tweéaeractieve AL®pleidingsdadn hetFlanders
Expo te GenfTijdens deze opleidingsdag belitdn verschillende sprekers de diverse aspecten van de
multidisciplinaire zorg bij Ak&tiénten, zowel in theoretische lezingen als tijdens interactieve sessies.

Vanuit verschillende NMRCs werdenbgdragen gebracht aangaande lopende klinische stydies

nood aan multidisciplinaire zorg voor Ah&iénten,de rol van de neuroloog in een NMRC, de reuw

en verlieservaring bij de diagnose ALS, ademhalingeanldming en het belang van fysiotherapie,
logopedie en voeding voor Aldp&tiénten. De namiddag was dan eerder gerichp nieuwe
hoogtechnologische ontwikkelingen alsook de internationale samenwerking inzake wetenschappelijk
onderzoek Afsluitendkwamen denieuwe beleidsmaatregelen aan bod waar de ALS Liga een actieve
rol speelde in de verwezenlijking ervan met name het gebruik van de medicinale cannabis alsook het
nieuwe beleid betreffende de mobiliteitshulpmiddelen.

LS LIGK
Acure for

Gt ALS fouw 144
oo siom | Goel o



https://als.be/nl/Interactieve-ALS-opleidingsdag-2019-fotos
https://als.be/alstv/nl/node/2770?id=V9zmJpYwf_E
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U VOORzomerweekerjdni 2019

Eind juni 2019 organiseerde de AlSga een
eerste maal een contactmoment voor de zom
met patiénten en mantelzorgers in Middelpun
Middelkerke.

Het was een voorzet tot een volwaardi
VOORzomerweekendat vanaf 2020 zablaats

vinden. Op deze manier wenst de ALS Liga

meer patiénten en mantelzorgers in d
mogelijkheid te stellen samen te komen voor el
ontspannend weekeinde waar er ruimte is vo
een lach en een traan.

U NAzomerweekad, september 2019

Naar jaarlijkse gewoonte ontmoetten ook in september 2019 ¢
groep AL$atiénten elkaar in het zorgverbliff Middelpunt i
Middelkerke voorhet NAzomerweekendVan 7 tot 9 september
waanden we ons in Schotland, het land van de mannen in q
doedelzakspelers, whisky en lekkere lers geinspireerde gerecht

PUNT

Tijdens hetNAzomerweekendvorden de pALS ondersteund doc
een aantal vrijwilligers alsook verpleegkigeh die de zorg op zicl
nemen en de mantelzorgers ontlasten om zo beide een aangen
verblijf te bieden.

Er worden allerlei activiteiten voorzien en er was voor de eerste maal een praatcafé waar we patiénten
en mantelzorgers uitnodigden om humagen en bekommernissen in de groep te leggen en zo samen
tot de vaststelling te komen dat verschillende patiénten tegen gelijkaardige problemen aanlopen, maar
vaak uiteenlopende en innovatieve oplossingen hebben die weer een inspiratie zijn voor anderen.

Vo w o7
K m‘:":ﬂm.



https://als.be/nl/ALS-NAzomerweekend2019
https://als.be/nl/MaMuze
https://als.be/nl/Contactmoment-juni-2019
https://als.be/alstv/nl/node/2770?id=cm6s-NCg8wo
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U Mediacampagnes

In 2019 werd ter gelegenheid
van Wereld AlL8ag in
samenwerking met Publicis een
video opgenomen waarin pALS
Erwin Coppejans centraal staat.
De clip lokte veel controverse
uit, maar gaf naar onze mening
en deze van vele patiénten een
exact beeld van wat het
betekent te leven met deze
vreselijke ziekte.

Campagné.ottomatic
van deNationale Loterij
met pALS Erwin en Roger.

U Andere actieg sponsoring

V Stickercampagne

Ookin 2019liep de stickercampagneloor. DeALS Liga biedt gratis vier verschillende stickers aan met
RFEFNRBLI KSG t232 @ty RS !'[{ [A3F f&a22]1 RS 022Ra(
aanbrengen op de wagen waardoor mensen na een SMS een donatie van 2,00 euro doen. Tezelfdertijd
breng je ALS ook meer in het straatbeeld.

De stickers kan je afhalen op het ALS secretariaat of kan je bestellerevid @ALS.be


https://als.be/nl/Sticker-campagne
mailto:events@ALS.be
https://als.be/nl/Sticker-campagne
https://als.be/alstv/nl/node/2770?id=IYULDVB5fVQ

