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22ste Jaarlikse Alliance Meeting

Maandag 1 December

Vele weken van druk organiseren gingen vooraf aan het offici-
ele startschot op maandag 1 December. Om 9u verzamelden
we met alle vrijwilligers in het THON EU Hotel in Brussel. Na
de briefing over ieders taken werd de infostand van de ALS
Liga opgesteld in de lobby van het hotel, en de eerste deelne-
mers — in totaal 110, waaronder pALS van over de hele wereld
— verwelkomd. Om het drukke programma te koppelen aan
een aangenaam verblijff werd hen de mogelijkheid geboden om
tussen de vergaderingen en presentaties door van een relaxa-
tietherapie te genieten, die veel bijval genoot.

De Board of Directors van de Internationale Alliantie van ALS/
MND Associaties, met vertegenwoordiging door Evy Reviers
van de ALS Liga, vergaderde die dag al druk.

Om ons helemaal op te laden voor de intensieve dagen die zou-
den volgen, brachten we die avond als teambuilding een be-
zoek aan de sfeervolle Brusselse kerstmarkt, onder het motto
‘friendship ... dedication ... but safety first’.

Dinsdag 2 December

Tijdens de Jaarvergadering van de Internationale Alliantie van
ALS/MND Associaties stelden de delegaties van de 45 aange-
sloten ALS-patiéntenverenigingen uit 30 landen hun verwezen-
likingen in 2014 en plannen voor 2015 aan elkaar voor. 2014

was een wel zeer bijzonder jaar voor de Internationale Alliantie,
omwille van het overweldigende succes van de ALS Ice Bucket
Challenge die deze zomer in alle landen voor bewustwording
rond ALS heeft gezorgd en fondsen voor onderzoek heeft ver-
zameld.

In de avond ging de Warm and Fuzzy Dinner van de Interna-
tionale Alliantie door met muzikale opluistering door sopraan
Chantal Krekels. Een kippenvel moment was ook het optre-
den van het Turkse duo pALS Alper Kaya op mondharmonica
gemonteerd op zijn rolwagen, samen met zijn dochter Ece op
akoestische gitaar. Met een mooi cadeautje bedankte hij daar-
na de ALS Liga voor de Turks — Belgische samenwerking rond
humanitair transport van hulpmiddelen in 2014.

Woensdag 3 December

In de ochtend bogen verschillende werkgroepen van de Inter-
nationale Alliantie zich over specifieke thema’s.

Na de middag vervoegden Belgische pALS, hun begeleiders,
familie en overige geinteresseerden de reeds aanwezige leden
voor de Ask the Experts-sessie.

Een 80-tal aanwezigen volgde de presentaties van:

e Prof. Orla Hardiman (Trinity College, lerland) legde de lange
weg uit die een potentieel medicijn tegen ALS volgt vanaf de
laboratoriumtafel tot een vergevorderde klinische proef, en
schetste de vele valkuilen op dit traject.

e Prof. Leonard van den Berg (UMC Utrecht, Nederland)



bracht een begeesterende presentatie over Project MinE,
het grootschalige genetisch onderzoek naar de oorzaak van
ALS. Hij bracht in bevattelijke woorden over waarom dit type
onderzoek wereldwijd dient te worden gevoerd, en hoe de
fondsen die worden verzameld door de verschillende interna-
tionale partners worden ingezet om tot een genezing van ALS
te kunnen komen.

Dr. Lucie Bruijn (The ALS Association, USA) bracht een over-
zicht van de onderzoeksinitiatieven die The ALS Association
dankzij hun Ice Bucket Challenge fondsen kan steunen. De
projecten die reeds zijn geselecteerd omvatten o.a. geneti-
sche studies, stamceltherapie en gentherapie. Bij elk van
deze projecten staat intensieve samenwerking voorop, niet
alleen tussen onderzoekers uit academische- en klinische la-
boratoria onderling, maar ook met de industrie.

Na elke presentatie kon het publiek ruimschoots met de spre-
kers in interactie gaan. Tijdens de aangeboden receptie werd
nog druk nagepraat bij een glas lekker Belgisch bier uit het
gamma van Brouwerijen Moortgat en Westmalle.
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Het is een jaarlijkse traditie dat het organiserende land een Host
Dinner verzorgt voor ingeschreven delegaties en plaatselijke
genodigden. Allen werden gebracht door drie liftbussen.

Al van bij het onthaal waren de aanwezigen onder de indruk van
het automuseum Autoworld als unieke kader voor het diner.
Voor en na het tafelen konden wagens uit de periode 1900
tot vandaag worden bewonderd. lets ongezien, bleek uit de
lovende commentaren nadien! Onze sponsors hadden voor ie-
dereen 0ok nog een geschenk voorzien.

| e



ALS/MND-SYMPOSIUM

Donderdag 4 December

Meer dan 210 zorgverleners namen de hele dag deel aan het
Allied Professionals Forum. Presentaties van goede praktijk-
voorbeelden uit de zorg voor pALS vormden daarbij de aanzet
voor uitwisseling van informatie tussen de verschillende landen.
Het was een zeer levendige en interactieve sessie met een ge-
varieerd aanbod aan onderwerpen. O.a. het Flanders’ Care
demonstratieproject ‘Proeftuin ALS Digitalk’ van ALS Mobility &
Digitalk werd er gepresenteerd.

Parallel vergaderde het European Network for the Cure of ALS
(ENCALS), een samenwerkingsverband van toonaangevende
Europese ALS-wetenschappers. Ze bespraken er de voort-
gang van lopende ALS-projecten, en maakten plannen om bij-
komende onderzoeken te starten.

Ook deze deelnemers werden door onze sponsors op een Bel-
gisch biertje getrakteerd.

25ste Internationaal ALS Symposium

Vrijdag 5 December

Een recordaantal van meer dan 900 deelnemers nam vanoch-
tend plaats in de Gold Hall van het SQUARE Brussels Meeting
Center. Professor Wim Robberecht leidde als voorzitter van het
Programma Committee de opening in, gevolgd door de speech
van Evy Reviers.

De plechtige opening van het 25ste Internationaal ALS-Sym-
posium werd mee verzorgd door Vlaams minister van Welzijn,
Volksgezondheid en Gezin Jo Vandeurzen,

in aanwezigheid van Zijne Koninklijke Hoogheid Prins Laurent
die een mand met typisch Belgische producten aan de MNDA
schonk voor hun 25ste jubileum.

Na de plenaire openingslezing door het medisch hoofd van far-
mabedrijf BioGen Idec, werden de International Alliance Huma-
nitarian Award aan Wendy Abrams (Les Turner ALS Foundati-
on), de Forbs Norris Award aan Prof. Matthew Kiernan (Sydney,
Australi€), en de Paulo Gontijjo Award aan Dr. Clotilde Lagier-
Tourenne (San Diego, USA) uitgereikt.
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Het vervolg van het wetenschappelijke programma verliep via
meerdere parallelle sessies in drie zalen (Gold, Silver en Cop-
per), elk geconcentreerd rond een specifiek thema, molecule,
testmodel, of technologie. Op vrijdag werd diepgaand ingegaan
op de rol van RNA- en eiwittoxiciteit, autofagie, diagnosestel-
ling, ontwerp van klinische studies, en gebruik van assistieve
technologie.

Omdat niet alle nieuwe wetenschappelijke inzichten via een
mondelinge presentatie aan bod konden komen, werd in de
vooravond een postersessie georganiseerd. Ook de ALS
Liga was er vertegenwoordigd met een eigen poster die onze
missie, visie, doelstellingen en activiteiten beschreef en in een
poster van KULeuven.

Zaterdag 6 December

Een drukke dag voor de ALS-wetenschappers, want er liepen
3 parallelle sessies op hetzelfde moment. Er moest dus door-
dacht gekozen worden welke presentatie men op welk moment
wilde bijwonen, met keuze uit volgende thema’s: celculturen en
stamceltechnologie, celbiologie en pathologie, genetica, muis-
modellen, biomerkers, zorgverlening, epidemiologie, besluitvor-
ming rond het levenseinde, ondersteuning bij het ademhalen.
Ook na deze sessies met mondelinge presentaties werd in de
vooravond een postersessie georganiseerd.

Zondag 7 December

Ook zondag is voor ALS-wetenschappers geen rustdag. In de
ochtend liepen er parallelle sessies over het SOD1 eiwit, be-
trokkenheid van niet-neuronale cellen, voeding, en cognitieve
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verandering.

In de namiddag werd tijdens de slotceremonie de algemene
balans van het Symposium opgemaakt. Twee sprekers presen-
teerden een beknopt overzicht van de nieuwe inzichten die het
ALS Symposium 2014 heeft bijgebracht in de domeinen ba-
siswetenschap en klinisch onderzoek. Net voor afsluiten werd
zelfs nog een wetenschappelijke bevinding heet van de naald
over het nieuwe ALS-gen TBK1 gepresenteerd.

Niet alleen de organisatie in zijn geheel, maar ook de ALS
Liga, maakt een positieve balans op van het ALS-Symposium
2014. Niet minder dan 5 KULeuven ALS-wetenschappers
die een mondelinge presentatie over hun onderzoek moch-
ten brengen, werden gesteund via het ALS-onderzoekfonds
(A cure for ALS). Op basis van het record aan aanwezigen dat
werd gebroken, en de vele positieve reacties en felicitaties die
we tijdens en na het evenement ontvingen, blikken we welis-
waar een beetje moe, maar vooral zeer tevreden terug op deze
bijzondere organisatie.

Gedurende het ganse symposium was een shuttledienst met 8
auto’s, waaronder aangepaste auto’s, voorzien die deelnemers
tussen het Thon hotel EU en het SQUARE Meeting Center ver-
voerde.

Volg zeker onze website www.ALSLIGA.be voor uitge-
breide foto- en videoreportages en uitgebreide verslag-
geving over het ALS Symposium 2014. »
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