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EEN TERUGBLIK OP 2024

INFOSESSIES

WE ORGANISEERDEN VERSCHILLENDE INFOSESSIES VOOR
PALS, HUN NAASTEN EN NABESTAANDEN, WAARONDER DE
EERSTE SESSIE VAN HET JAAR OVER PALLIATIEVE ZORG IN
FEBRUARI.

GLOBAL ALS DAY

0P WERELD ALS-DAG STAPTEN WE NAAR UZ LEUVEN

VOOR ‘THE WAY TO A CURE FOR ALS EN WERKTEN WE
SAMEN MET MINDSPEAKER OM DE STEM VAN PALS TE
VERSTERKEN.

FAMILIEDAG

WE GENOTEN SAMEN MET PALS EN HUN NAASTEN VAN
EEN GEZELLIGE FAMILIEDAG IN PAIRI DAIZA, MET EEN
HEERLIJKE BBQ ALS AFSLUITER.

FREEDOM DRIVE BRUSSEL

WE STAPTEN MEE MET
DE FREEDOM DRIVE IN BRUSSEL, OM TE PLEITEN VOOR
GELIJKE RECHTEN EN ONDERSTEUNING VOOR PALS.

ol - CLIMBING FOR LIFE
05 A WE BLIJVEN ONZE PARTNERSHIPS VERSTERKEN EN

STCMENGMIINE  UITBREIDEN, BIJVOORBEELD DOOR SAMEN MET PARTNER
2L OKT, 2024 - AVERTIM DE MONT VENTOUX TE BEKLIMMEN.
05

CEO EVY REVIERS ONTVING DE
202{ , HUMANITARIAN AWARD VAN THE INTERNATIONAL ALLIANCE

HUMANITARIAN AWARD

B‘FC, OF ALS/MND ASSOCIATIONS.

AFSCHEID DANNY REVIERS

IN DANKBAARHEID EN MET GROTE ERKENTELIJKHEID NAMEN
WIJ BEDROEFD AFSCHEID VAN ONZE BEZIELER DANNY
REVIERS, DE HOEKSTEEN VAN DE ALS LIGA EN STEM VOOR
PATIENTEN.
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JAARVERSLAG WOORD VORAF DOORVY REVIERS
2024 CEO/ EAIRWOMAMLSLIGA

Beste,

Na de uitdagendeoronajaren en de heropstart in 2023, kijken we met trots terug op een succesvol
2024. Dankzij de inzet van onze medewerkers, vrijwilligers en donateurs hebben we opnieuw grote
stappen gezet in onze missie om pALS en hun naasten optimaal te ondersteunen.

Dit jaarverslag biedt een overzicht van onze activiteiten, onderzoeksverslagen en samenwerkingen met
universitaire ziekenhuizen, zorginstellingen, mutualiteiten en andere partners. Samen streven we naar
een inclusieve samenleving waarin mensen met ALShéstn staan.

Toch is jullie steun belangrijker dan ooit. Vanaf 2026 daalt de belastingaftrek voor giften van 45% naar
30%, wat een grote impact kan hebben op goede doelen die afhankelijk zijn van donaties. Laat dit jullie
echter niet tegenhouden, want elke bijdragejfblivan onschatbare waarde om ons werk voort te zetten

en het leven van pALS blijvend te verbeteren.

Als Raad van Bestuur en Adviesraad zijn we trots op de organisatie en dankbaar voor iedereen die ons
steunt. We hopen dat dit verslag een goed beeld geeft van onze werking en de resultaten die we samen
hebben behaaldwij hopen dat wij jullie en vele anderen in de toekomst kunnen blijven betrekken bij de
ALSproblematiek.

Eentoekomstwaarin ALS geen doodsvonnis is, maar een geneesbare ziekte.

Eenwereld waar zowel oorzaak als remedie gekend zijn.
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JAARVERSLAG

1. WAT [SALS?

Amyotrofische Laterale Sclerose (ALS) is een dodelijke-zprenziekte die alle
spiergroepen, met uitzondering van de autonoom aangestuurde spieren
zoals het hartkanaantasten

A LS is een progressieve degeneratie var
motorische zenuwcellen in de hersenste
en het ruggenmerg. Motorische zenuwcelle

zorgen voor de overdracht van prikkels vanuit
hersenen, via de zenuwen naar de spieren.

Doordat deze prikkels niet goed met
doorgegeven worden, werken de spieren 1
verloop van tijd niet meer zoals het hoort. ALS
een nietbesmettelijke aandoening waarvan d
oorzaak nog niet met zekerheid is vastgesteld.

Tot op vandaag is er geen afdoende behandel
of preventiemethode gekend. De gemiddelc
overlevingsduur na diagnose en het specifie
verloop van de ziekte verschillen vaarpoontot
persoon wat de prognose bemoeilijkt

Het is daarom belangrijk da®yh. &ich niet blind
staren op gemiddelden. Waarom zouden zij n
de uitzondering kunnen zijn? Realistisch denk
is natuurlijk wenselijk, maar doemdenken mo
vermeden worden. Stress en vermoeidheid z
immers factoren die de ziekte sneller kunne
doen evoleren.

Een persoon metALS overlijdt gemiddeld 3
maand na de diagnose door verlamming van
adembhalings of slikspieren. Er is echter ee
aanzienlijke spreiding in de uiteindelijk
levensverwachting vapersonen metALS

Meer informatie over de ziekte ALS vindinude onderstaand&ideo enop onzewebsite:
https://ALS.be/nl/Watis-ALS
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https://als.be/nl/Wat-is-ALS
https://www.youtube.com/embed/UHF71Wrx0As?feature=oembed

JAARVERSLAG 2. DEALSLIGA VZW

2024

2.1.OPRICHTING VAN DE ALS LIGA VZW

n februari 1995 (Belgisch Staatsblad 15.06.1995) werd de ALS Liga Belgié vzw / Ligue SLA Belgique asbl
officieel opgericht door een groep vaersonen met AL8n hun familieleden. Er bleek immegen
grote nood tebestaan aan goede informatie, hulp en codrdinatie van de zorg hij ALS

De ALS Liga richt zich voornamelijk op BelgipétieS(personen met ALS)naar de laatste jaren zijn er
meer en meer aanmeldingen vanuit Frankrijk en Nederland. Dit betekent dan ook dat zij de ziekte ALS met
haar directe en indirecte gevolgen zeer goed kennen.

De vzw met ondernemingsnummer ON 0455.335.321 is aangesloten bij de overkoepelende Internationale
Alliantie van ALS/MND verenigingdBovendien is de ALS Ligakoop Europees vlak zeer actief in de
European Organisation for Professionals aadgte livingwith ALS (EUpALS). Het doel van deze Europese
vereniging die geleid wordt door Evy Reviers van de ALS Liga, is opkomen voor pALS; ALS op de kaart
zetten in Europa; het verbeteren van de toegang tot en de informatie over onderzoek naatséb® het

creéren van gemeenschappelijke regels voor ALS onderzoek doorheen Europa.

Inmiddels groeide de vereniging uit tot een professiorgaééntervereniging die steeds klaarstaat voor
PALS en hunaasten De ALS Liga beschikt over een eigen secretariaat dat bemand wordi @loaste
medewerkers en een grote groep vrijwilligers.

De ALS Liga valt terug op de expertise van de col
hoogtechnologische hulpmiddelen om het leven vampAéS zo comfortabel mogelijk te houdeALS die
lid zijn van de vereniging kunnen gratis gebruik maken van deze service.

De ALS Liga staat steeds klaar om een antwoord te bieden op vragen van pAL8aastenof hen waar
nodig door te verwijzen naar medici of de bevoegde instanties. We gaan tevens samen met de,pALS na
om te zienop welke voorzieningen en/of financiéle vergoedingen ze recht hebben.

Tenslotte zet de ALS Liga zich in \m&ItS door hun belangen te verdedigen en constructief mee te werken
aan het beleid ten aanzien van personen met een zeldzame ziekte.

| — —_
op belangenverdediging reeds omgezet I.
een wetgevend initiatief waaruit de
spoedprocedure voor personen met ee
snel degeneratieve ziekte bij de aanvrag
van het PVB en het uitleensysteem vog
mobiliteitshulpmddelen via de Vlaamse,
Sociale Bescherming voortkwam. Wij zi
een nationale norprofit organisatie voor
mensen met ALS aangewezen op donat
en opbrengsten uit acties. Onze missie is

belangen van dpALS zowel op nationaal al'§y
internationaal niveau téehartigen. (=

In het verleden werd onze expertise en inz
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2.2. ONZE MISSIE EN VISIE

Missie

Als niet-gesubsidieerde nationale Ado&ganisatie is het onze missie om op zowel nationaal als
internationaal vlak de belangen van pALS ‘personeil
door kosteloos deskundige zorgverlening en ondersteuning aan te bieden op fysiek (ALS Mobility &
Digitalk), mentaal als sociadlémuzg aan pALS, hun naasten en alle betrokken partijen, door de publieke

opinie te sensibiliseren en wetenschappelijke onderzoeken toegankelijker te maken. Dit onderzoek
stimuleren we via het onderzoeksfonds Cure for ALSwaar alle donaties integraal naar het ALS

onderzoek gaan. De Liga stelt haar hoop op wetenschappelijk onderzoek en probeert enerzijds dit
onderzoek toegankelijker te maken en anderzijds te stimuleren om ALS de wereld uit te helpen.

Naast een nationale rol, speelt de Liga ook een prominente rol in een internationale kader. Zo heeft de
ALS Liga al verschillende internationale hulpprojecten opgestart, zowel binnen als buiten Europa, en werkt
ze actief mee binnen de Internationale Alliin De ALS Liga heeft zo ook EUpALS opgericht, de Europese
Organisatie voor Professionals en Personen met ALS, om Europese wetgevingen rond onderzoek te
versoepelen en de levenskwaliteit te optimaliseren in het voordeel van pALS.

De ALS Liga streeft ernaeen transparante, stuwende kracht te zijn in de strijd tegen ALS in Belgié&, Europa
en de rest van de wereld. pALS hebben onvoorwaardelijk recht op gepaste aandacht op medisch, sociaal,
financieel en moreel vlak ongeacht hun pmuslijke achtergrond. Om die opdracht te vervullen steunen

wij op medewerkers die onze missie en waarden delen.

Daar waar noden van pALS onvoldoende tegemoet gekomen wordt gaan wij de nodige aanvullende
initiatieven ontwikkelen om in hun behoeften te voorzien. Wij verdedigen hun rechten en proberen die zo
ruim mogelijk te bevorderen in onze maatschappij.

De Liga en al haar vertegenwoordigers dienen steeds eerlijk en integer te handelen en zich daarbij ethisch
verantwoord te gedragen. Dat laatste wil zeggen dat onze werking uitsluiten tot doel mag hebben om ALS
de wereld uit te helpen en de levenskwalitedn pALS te verbeteren.

DeALS. igavervulteenactieverol in de onderzoekscommunicatieaarderdentoe en blijft prioritaire ste
un bepleiten voor projecten gericht op zeldzame ziekten.
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https://nieuwesite.alsliga.be/migratie-actief/mamuze-2/
https://nieuwesite.alsliga.be/36237-2/
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2.DE ALS LIGAZW
2024

Visie

Eentoekomstwaarin ALS geen doodsvonnis is, maar een geneesbare ziekte.
Eenwereld waar zowel oorzaak als remedie gekend zijn.

Waarden

1 Gelijkheid—iedereen heeft recht op een gelijkehandeling en ondersteuning ongeacht leeftijd,
achtergrond, woonplaats, gender of andere factoren

1 Evenwicht—in een werkveld waar emotie een grote rol speelt, achten wij het belangrijk ook een
rationele blik te behouden om situaties correct te interpreteren

1 Eerlijkheid—wij communiceren steeds open en transparant

1 Finetuning & Continue Verbetering wij streven steeds naar verbetering om positieve groei te
bewerkstelligen. Wij behouden een kritische blik, zowel binnen als buiten de organisatie, en
creéren hiervoor ruimte en begrip voor ieders mening

¢
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3. WETENSCHAPPELIJK ONDERZOEKANS

Totop heden is er nog geen remedie tegen ALS gevonden. Het is ook nigjdasik
hoe de ziekte ontstaat. Wetenschappelijk onderzoek is daarom van levensbelang en
fondsenwerving ter ondersteuning van dergelijk onderzoek is een topprioriteit voor de ALS
Liga

ALS SLA

ALSLIGA — LIGUESLA

e pleiten zowel bij de regionale,

nationale, als Europeseoverheden

om meer financiéle middelen vrij
te maken om wetenschappers toe te laten ht
onderzoekversnelduit te voeren.Daarbijdringen
we aan op het hanteren van minderstrenge
selectiecriteria voor projecten gericht o
zeldzame ziekten, en et bijzonder ALS. Ook v
het eigen AL  nder zoekf onds
verzamelenwe niet aflatend fondsen in om
baanbrekendonderzoek te ondersteunen. De
giften in dit fonds worden integrageschonkeman
wetenschappelijkonderzoekdat een grotekans
op succes biedt, zonder dat edministratieve
kosten worden afgerekend bij hefoneren.

Daarnaaswervullenwe eenactieverol in onder

zoekcommunicatie naapersonenmet ALS. Via
onze website en de ALS Nieuwsbrief informer
we over delaatste ontwikkelingen betreffende
wetenschappelijk onderzoek van over de geht
wereld. We informeren over onderzoekstrials
waarvoorpALSzichkunnenaanmelden en staar
in  nauw contact met de Belgisch
onderzoeksteams en met name met ¢
onderzoeksteamsan de Dienst NeurologieUZ

Leuven olv Prof. Philip Van Damme, en het L
NeurobiologieKULeuven/VIBolv Prof. LudoVan

DenBosch.

Sinds 2024 slaat de ALS Liga de handen in el
met het VIBKU Leuven Center for Brain & Disee
Research en wedn we samenaan het project
Move ALS. Met dit project beogen d
onderzoekers van dit onderzoekscentrum e
groot aantal ziekteverwekkende mutaties aan t

brengen in gezonde stamcellijnen om na te kijken
welke manier het de normale werking van menselij
motorneuronen en allerlei steuncellen van h
zenuwstelsel verstoort. Dit is enkel mogelijk dankzij
massale steun van onze donateurs van het Fond
Cure for ALS

Move ALS

In het project Move ALS, willgmmofessoren Philip Var
Damme en Ludo Van Den Boscét steun van de AL
Liga een groot aantal ziekteverwekkende mutati
aanbrengen in gezonde stamcellijnen om na te kijk
op welke manier het de normale werking ve
menselijke motorneuronen en allerlei steuncellen v.
het zenuwstelsel verstoort. Momentegijn er meer
dan 40 genen gelinkt aan ALS en met de steun val
ALS Liga zijn er reeds een vijftal nieuwe genmuta
aangebracht, die momenteel verder bestudee
worden inhet Labo Neurobiologie aan KU Leuven/\
Leuven.

Prof. Philip Van Damme Prof. Ludo Van Den Bosch

Jaarverslag 202// ALS Ligag Ligue SLA
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2024 3. WETENSCHAPPELIJK ONDERZOEKANS

De bedoeling is om op korte termijn nog veel extra genmutaties aan te brengen, omdat dit zal toelaten
om te kijken wat er precies fout loopt bij de 40 verschillende ALS genen, maar ook om te kunnen kijken in
welke mate dezelfde pathways verstoord worderodale verschillende genmutaties. Dit zal onze kennis
over de ziektemechanismen van ALS in een stroomversnelling brengen en toelaten een betere kijk te
krijgen op hoe we dit beter kunnen behandelen.

In 2024 kon met een eerste schijf van 250.000 euro steun vanuit A Cure for&drStele
5 iPSC cellijnen voor Move ALS worden aangemaakt!

=moveALS
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3. WETENSCHAPPELIJK ONDERZOEKANS&

3.1. KLINISCHE STUDIE302¢

QRL¢ 201:

Een multicenter, gerandomiseerde, dubbJ
blinde, placebo gecontroleerde multiplg
stijgende dosis studie voor de veiligheid &
verdraagzaamheid van QR0D1 te evalueren in
Amyotrofische Laterale Sclerose.

QRE201 is eerantisense oligonucleotide dat de
splicing van het STMNgen beinvioedt. Bij ALS
treedt er een verlies van het eiwit TBIB in de
celkern op en dit geeft aanleiding tot mis
splicing van STMN2. Deze behandeling heeft
doel dit defect te corrigeren.

Deze fase 1 studie wordt gesponsord door ¢
Quralis Corporation en wil de veiligheid e
verdraagzaamheid van QR201 intrathecaal (in

wereldwijd ongeveer 64 deelnemers worden
geincludeerd in 8 cohorten vang®\LS waarbij
6 verschillende dosissen van QRI1 zullen
onderzocht worden. De randomisatie ratig
bedraag 6 : 2 QR201 tot placebo en dit zal
vifmaal worden toegediend over een
tijdspanne van ongeveer 3 maanden/oor
pALSnN cohort 4 is de studieduur ongeveer 36
weken en voor pALSin cohort 58 is dit
ongeveer 20 weken.

Personermet ALS die tussen 18 en 80 jaar oyd

Zijn, minder dan 24 maanden symptomen va|

ALS vertonen en een longfunctie (SVC) hebbel

n Werkzaamheid,

L neuromusculaire verbinding

>

v an > 50 % komen i n
studie
ch_
4
m"—A
SLA

CARDINALS:

placebo
om de

| Een gerandomiseerde dubbelblinde,
gecontroleerde  parallelle  studie

veiligheid, tolerantie,
farmacokinetiek en biomarker effecten te
beoordelen van PF857 bij volwasserpersonen

met Amyotrofische Laterale Sclerose.

Deze fase Il studie wordt gesponsord door PT(
Therapeutics Inc en wil nagaan of FB8Z (of
utreloxastat®) de ziekteprogressie bij ALS Kkar

orafremmen.

In een AL$nuismodelstudie werd aangetoond dat
e PTC857 de innervatie (= bezenuwing) van de
in het Ilumbale
ruggenmerg beschermt.

)}

het ruggenvocht) nagaan. In deze studie zullgn

Personermmet ALS die tussen de 18 en 80 jaar oud
zijn, minder dan 24 maanden ziek zijn, behandeld
worden met een stabiele dosis riluzole
(100mg/ dag) , een |l ongf
hebben en een score van 34 of meer hebben op de
ALSFRSR schaal op screening vjskunnen in
aanmerking komen voor deelname aan deze
studie. In totaal zullen internationaal 258ALS
gerecruteerd worden met randomisatie ratio van
2:1 PTE57 versus placebo.

De studiemedicatie is een orale oplossing en dient
2 maal per dag ingenomen te worden tijdens de
maaltijd.

De studie bestaat uit 4 periodes; een
screeningsperiode van 8 weken, een dubbelblinde
behandelingsperiode van 24 weken, een lange
termijn openlabel behandelingsperiode van 28
weken en tenslotte een telefonisch contact 4
weken na de laatste dosis in de @byingsperiode.
Meer info over deze studie vindt u op desbsite
clinicaltrials.gov.

Jaarverslag 202// ALS Ligag Ligue SLA
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ActiSLAstudie-CHRCitadelleLuik:

Het Luikse Referentiecentrum voC
Neuromusculaire Ziekten van het Region:
Ziekenhuis Citadelle in Luik zo@&L Sm deel
te nemen aan een klinische studie tijdens h
natuurlijk verloop van de ziekte: ActiSLA. Dil
een medicatievrije en risicovrije studie. De:
studie bestaat uit de analyse van ¢
bewegingen vampersonenmet amyotrofische
laterale sclerose.

Hiervoor gebruiken we een innovatief medist
hulpmiddel: Actimyo. De Actimyo is ee€
horloge bestaande uit een traagheidseenhe
voor de continue meting van bewegingen in (
drie dimensies. Deze tool wordt gebruikt
spierziekten, waar het helpt om de &iiEntie
te verbeteren van klinische studies, maar de
is nog niet gevalideerd bij amyotrofisch
laterale sclerose. Het registreert wel d
bewegingen, maar geen persoonlijke
identificatiegegevens. Het doel van de studie
om de meest betrouwbare en geelige
parameters te identificeren om te metel
tijdens het klinische verloop vgpALSen om
toekomstige klinische studies effectiever |
maken.

Meer info op: https://als.be/nl/actislastudie-
chr-citadelleluik

AP10102:

Fase 2, multicentrische, gerandomiseerc
dubbelblinde, placeb@econtroleerde studie on
de veiligheid, de tolerantie, farmacodynamisc
markers, en farmacokinetiek van AB1 in
personenmet familiale ALS en sporadischeS

AP101 is een specifiek antilichaam gericht tege
de pathogene vorm van het SOD1 eiwit . U heb
66% kans om AP101 en 33% kans om placebo
krijgen in deze studie.

De studie bestaat uit 2 perioden:

- een 6 maanden dubbel blind periode waarin
studieproduct of placeb@rijgt;

- gevolgd door een open label periode waan
maanden AP101 zal toegediend worden.

Meer info over deze studie vindt u op
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT05039099

Jaarverslag 202// ALS Ligag Ligue SLA
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Corcept Therapeutics DAZALS studi
met CORT113176 (dazucorilant):

DAZALS:

Een multicentrische, gerandomiseerd
dubbelblinde, placebogecontroleerde fase-
studie om de werkzaamheid en veiligheid v.
CORT113176 (dazucorilant) te evalueren
personenmet Amyotrofische Laterale Scleros
(DAZALS).

Deze fase Il studie wordt gesponsord dao
Corcept Therapeutics en wil de veilighe
(bijwerkingen) en de werkzaamheid (voordele
van dazicorulant evalueren. Dazucorilant is e
glucocorticoide receptorantagonist, dat d
effecten van cortisol blokkeert. Re studie zal
bepalen of dazucorilant de neurotoxisct
effecten van de cortisol activiteit Kkal
verminderen, en opersonen metALS voordeel
hebben door het vertragen van de functione
achteruitgang.

Het studiegeneesmiddel is een softgelcapsule
totaal 4 capsules van 75mg) die in hun geh
dagelijks rond hetzelfde tijdsstip worde
doorgeslikt, éénmaal per dag met voedsel en 2
ml water. U heeft 2 op 3 kans om het actie
studiegeneesmiddel te kggn. (1/3 zal een dosi
van 150mg ontvangen, 1/3 een dosis van 300
en 1/3 ontvangt een placebo.)

De studie duurt ongeveer 1 jaar. Wereldwi
worden er 19§ALSeincludeerd.

Meer info over deze studie vindt u op d
websitewww.clinicaltrials.org:
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT05407 32«

%SLA

Sanofi HIMALAYA studie met
SAR443820 RIPK1 inhibitor:

De  Sanofi studie, Himalaya, is een
gerandomiseerde, dubbelblinde,
placebogecontroleerde fase-studie in meerdere
centra ter beoordeling van de werkzaamheid en
veiligheid van SAR443820 bij volwasser
deelnemers mefAmyotrofische Laterale Sclerose.

SAR443820 is een experimenteel geneesmiddel d:
wordt ontwikkeld door Sanofi Aventis Research
and Development om de ziekteprogressie van AL
te vertragen door in te werken op een eiwit in de
cellen (RIPK1) ddietrokken is bij de regeling van

ontsteking en celdood.

Het studiegeneesmiddel wordt geleverd als een
tablet met 20 mg SAR443820 of als een
overeenkomstig placebo. U neemt uw tablet
t weemaall daags i n, éér
avonds, elke dag rond hetzelfde uur met een glas
water.

Studie bestaat uit deel A en deel B.

* Deel A is de 24 weken dubbelblinde
placebogecontroleerde periode.

e Deel B is de openlabel
gedurende maximaal 1,5 jaar.

periode

Na de screeningsvisite zal pas duidelijk zijn o
verdere deelname mogelijk is.

Meer info over deze studie vindt u op de
websiteclinicaltrials.gowf clinicaltrialsregister.eu
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MAGNET studie

Een multiarm, adaptieve, groep sequentieq
onderzoeksnetwerk voor personen getroffe
door amyotrofische laterale sclerose, met 3
oogmerk de effectiviteit van behandelingen
onderzoeken. Het onderzoeksnetwerk wor
georganiseerd door TRICALS. De huidige stU
arm beoogthet effect van het geneesmidde
Lithium Carbonaat (Lithium) te vergelijken m
een placebo.

Dit is een fase Ill, mulairm, dubbelblinde,
gerandomiseerde, placebogecontroleerde stud
Lithium is een geneesmiddel dat momentg
goedgekeurd en geregistreerd is, ter behandel
van stemmingswisselingen. Lithium beinviog
echter meerdere biologische mechanismen ¢
betrokken zijn bij amyotrofische laterale scleros
Eerder onderzoek heeft amgetoond dat het
middel, mogelijks, een remmend effect heeft &
personengetroffen door ALS met een variatie
het UNC13A gen.

Op basis van DNA onderzoek bepaalt
onderzoeker of u in aanmerking komt vo
deelname aan deze studie. Alleparsonenmet
een variatie in het UNC13A gen komen
aanmerking voor deelname. U heeft 2/3 kans ¢
de werkzame stof te krijgen en 1/3 kans om e
placebo te ontvangen.

Meer info over deze studie vindt u op d
website, https://www.clinicaltrialsregister.eu/ctr
-search/trial/202600057919/NL

Transposon studie met TRMNO1 in
C9orf72 ALS en/of FTD

Een fase 2a multicenter, gerandomiseerc
dubbel blind , placebo gecontroleerde studie vi
TPN101 in personen met C9ORF72 AL
(amyotrofische laterale sclerose) en/of FT
frontotemporale dementie) met nadien een ope
label behandelingsfase. De studie omvat eer
weken screeningsperiode gevolgd door een
weken dubbel blinde fase, waarin 3p2rsonen
TPN101 zullen toegediend krijgen. Daarna is
een open label fase waarin iedereen het actie
product krijgt gedurende 24 weken.

Deze fase 2a studie wordt gesponsord door |
bedrijf Transposon. Bij ALS en FTD lijkt het e
dat cellen hun vermogen verliezen om 1
voorkomen dat junk DNA actief wordt. Junk D!
kan cellen aantasten en leidden tot ontsteking
schade aan functioneelNIA. Hierdoor kan het
een rol spelen in het afsterven va
motorneuronen in C9orf72 ALS. Het doel van |
orale studiemedicament TPNO1 is net om de
effecten van het junk DNA te blokkeren.

Wereldwijd zullen ongeveer 4iersonermet een
C9orf72 gen en de diagnose van ALS en/of F
betrokken worden in dit onderzoek.

Meer info over deze studie vindt u op de websit
https://www.clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT049

93755?cond=amyotrophic+C9orf72&draw=2&r
nk=9
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Biogen SOD1 ASO

Biogen ontvangt goedkeuring van de Europe:
Commissie voor QALSODY® (tofersen), de ee
therapie voor de behandeling van een zeldzam
genetische vorm van ALS

Deze studie zal nagaan of iarponenmet ALS en
een SOD1 mutatie de vorming van h&OD1
eiwit verminderd kan worden. Het is een fase
studie. Dit wil zeggen dat de studie zich focust
de veiligheid en de eventuele nevenwerking:
van de medicatie en nog niet op het effect op «
ziektepragressie.

QALSODY® (tofersen) is een antise
oligonucleotide (ASO) die is ontworpen om zich
binden aan SODMRNA om de productie val
SODZeiwit te verminderen. De Amerikaans
Food and Drug Administration verleenc
versnelde goedkeuring voor QALSODY voor
behandeling van amyotrofische laterale sclero:
(ALS) bij volwassenen die een mutatie hebber
het gen voor superoxide dismutase 1 (SOD
Deze indicatie is goedgekeurd onder versne
goedkeuring op basis van vermindering in plas
neurofilament lichte keta (NfL) waargenomer
bij personenbehandeld met QALSODY. Verde
goedkeuring voor deze indicatie kan afhankel
zijn van verificatie van klinisch voordeel in (ee
bevestigend(e) onderzoek(en)De Europese
Commissie heeft een vergunning voor het in
handel brengen onder uitzonderlijk
omstandigheden en een aanwijzing ¢
weesgeneesmiddel verleend voor QALSODY.

PRECISIGALS:

PRECISIOGALS is een register waarbij UZ Leuw
samen met andere Europese Adeéhtra een
uitgebreid beeld wil krijgen van het klinisch profie
ziekteverloop en effectiviteit van behandeling v
elke individuele ALS Omdat het beeld van elke
PALS uniek en onvoorspelbaar is, kan via d
multicentrische samenwerking het ziektebeeld vi
een groot aantal ALSn kaart worden gebracht er
kunnen we meer subgroepen en gerich
therapieén ontdekken in de toekomst. De stud
duurt 36 maanden, waarbfjALSbevraagd worden
elke 612 weken. Omdat dit een observatione
studie is, zal geen medicatie toegediend worden
Zijn er naast een diagnose van ALS geen specil
in- of exclusiecriteria.

Doelstellingen: PRECISHANS is eer

multicentrische studie waarbij acht Europese Al
centra een uitgebreid beeld willen krijgen van h
klinisch profiel, ziekteverloop en effectiviteit va
behandeling van elke individuelgersoon Dit is
een observationele studie die gebruik maakt v
dataverzameling waarbij geen medicatie wor
toegediend.
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3.2. BELGISCHE ONDERZOEKERS

Dat het wetenschappelijk onderzoek naar ALS vele facetten obexafzen de
verschillende jonge onderzoekers verbonden aan het DeparteN@mtologie van UZ
Leuven (Prof. Philip Van Damme) of het KU Leuven/VIB Lab Neurobiologie (Prof. Ludo Van

Den Bosch) en die hun doctoraat verdedigden, dat mee gefinancierd werd door de ALS
Liga.

e ALS Liga is trots op de Belgisohderzoekersen de vorderingen die ze maken. Net daarom

hebben we ervoor gekozen om hen via donaties
Reviers, CEO. “Al jaren genieten we van een Vvr
wegraagnee aah een doorbraak.” Onze felicitaties

Jimmy Beckers
doctoreerde o222 mei 2024
over het onderwerp:

“Elucidation of defects in the
autophagy/lysosome pathway in C9orf7
ALS/FTD motor neurohs

Paraskevi Tziortzouda
doctoreerde opl4 juni 2024
over het onderwerp:

“Unravelling genetic modifiers of
Amyotrophic Lateral Sclerosisl(®) caused
by mutations in FUS and TDP43

¢
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Christine Germeys
doctoreerde opl9 november2024
over het onderwerp:

“The role and therapeutic potential
EGLN2/PHD1 in Amyotrophiateral
Sclerosis

Silke Vanderhaeghe
doctoreerde op 1december2024
over het onderwerp:

‘*Mi tochondri a:
denomi nator i

¢
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3.3.Congressen

De ALS Liga was actief aanwezig op verschillende nationale en internationale congressen
om onze missie kracht bij te zetten en op de hoogte te blijven van de nieuwste
ontwikkelingen rond ALS. Tijdens deze bijeenkomsten konden we waardevolle kennis en
ervaingen delen, netwerken met experts en belangenbehartiging voor pALS versterken.

LEUCALS

Op 15 mei2024vond deLEUCALZD24 Meeting
plaats waarop recente ontwikkelingen in het AL
onderzoek van verschillende laboratoria van
Leuven / VIB werdyepresenteerd. De ALS Lic
selecteerde er de winnaars voor de prijs voor bes
presentatie en beste poster.

Proficiat Lenja De Cock van Lab Neurobiolo
(Ludo Van Den Bosch) voor de beste presenta
en Diana Piol van Lab Neurofysiologie «
Neurodegenedtieve Ziekten (Sandrine Da Cru

voor de beste poster!

BUPALS

Op16 juni 2024organiseerdeeUpAL8e Round Table on&
Market Acces®n op I juni 2024de Annual General
Meeting 2024als satellietbijeenkomst van ENCALS
Stockholm.

(]
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ENCALS

Om op de hoogte te blijven van de nieuws \
ontwikkelingen in AL-Bnderzoek, woondede
ALS LiggNCALS 202, dat plaatsvond vah7
tot 20 juniin Stockholm.

Proficiat aan & jonge onderzoekers van U
Leuven Neurologie en KU Leuven / VIB
Neurobiologie Ludo Van Den Bosch die h
resultaten— bekomen met steun van het AL
Liga onderzoeksfonds A Cure for Ab®chten
presenteren in Stockholm: Joke De Vodg
(mondelinge presentatie), Jimmy Becke
(mondelinge presentatie), Melissa Nijs (poste
Dufie Strubbe (poster), Silke en Fouke Ombe
(poder).

INARC

ENCALS 203lotenwe af met de jaarlijkse INARC meeting
op 20 juni 2024 waar meer dan 50 zorgprofessional uit 13
verschillende landen samen kwamen om te spreken over
End of Life in het kader van ALS. Leerzaam en verrijkend
zoals altijd. Ook de interessante lezing en workshop van
Fouke Ombelet en Joke De Vocht win Leuvermochten

niet ontbreken!

IPSC Congres

Van 23 tot 25 oktober 2024vond het iPSC
Modelling in NeuromusculabDisorders (IMND)
Congres van de VIB plaats in Leuvdit
wetenschappelijk event brengt toonaangeveng
onderzoekers en experts samen om de laats
doorbraken in neuromusculaire aandoeninge
waaronder ALS, te bespreke

Meeting 2024

iPSC Modelling in
Neuromuscular Disorders

23 - 25 October 2024
Leuven, Belgium

Wij zijn trotse gouden sponsor van dit eveneme
en waren ookaanwezig met een standje. Meeg
info over het congres vind je hier
https://www.vibconferences.be/events/ipsc
modellingin-neuromusculadisordersimnd.

¢
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International Symposium on ALS/MND

Als lid van de Internationale Alliantie van ALS/MND Associaties nam de A % december 2024deel

aan de jaarlijkse bijeenkomst Montreal (Canadapit is de grootste medische en wetenschappelijke-ALS
conferentie ter wereld, waar onderzoekers, zorgprofessionals en patiénten(organisaties) samenkwamen
om kennis en innovaties te delen.

Onze CEO en voorzitter, Evy Reviers, werd opnieuw verkozen alsliaanl de Alliantie-een erkenning
van haar internationale inzet voor de AL .

gemeenschap. Daarnaast presenteerde ze al€ltair
van de EU ALS Coalition de beleidsaanbevelingen
de zorg en diagnose van ALS te verbeteren.

Een hoogtepunt was de uitreiking van il i pr L
Humanitarian Award 2024an Evy. Deze prestigieuzji ‘r'w'"”’(:];l'|_("‘§',‘ﬁ];{jt;t'qi‘
prijs bekroont haar nietflatende inspanningen voo : LULL
betere zorg en ondersteuning voor pALS, zo
nationaal als internationaal.

Allied Professionals Forum (APF)

De casemanagers namen dpen 5 december 2024irtueel deel aan de Alliance meeting & Allied
Professionals Forum Hier brengen professionel
zorgverleners uit de hele wereld hun expertise
innovatieve praktijken samen om pALS wereldwijd
betere zorg te kunnen verlenen.

Zo bracht het Stan Cassidy Centre for Rehabilitat

Interdisciplinary Clinic

(Fredericton, Canada) een getuigenis over het door b 5  care Model

Powered by Patients | R

ontwikkeld Interdisciplinary Clinic Care Model, dat pA
triggert om nog zo zelfstandig als mogelijk te leve
volgens door hen gewenste levensdagle

MNDA

Aansluitend aan de bijeenkomst van de Internationale Allia
van ALS/MND Associaties, ging het internationaal A
Symposium dooop 6, 7 en 8 december 2024lk jaaworden
hier onderzoekers van over de hele wereld samelnrachtom
nieuwe inzichten in amyotrofischiaterale sclerose (ALS) e
motorneuronziekte (MND) te deler©ok hier neemt de ALS
Liga jaarlijks steevast aan deel omtopdate te blijven van de
meest recente evoluties in het ALS onderzoek.

¢
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3.4. TRICALS

TRICALSthe Treatment and Research Initiatitee CureALS-is een Europesesamenwerkingpm betere
en meer efficiénte behandelingen voAt Se vindenonderhet motto the right drugfor the right patient
at the right time. ALSopwetenschapperdundelener de krachtenmet EUpALSyoor betrokkenheid van
alle Europese pALS eaoor het inwinnen van advies van de EUpRha#&entsand CarersExpertBoard.

Het isimmers zeer belangrijk dat pALS al vadafvroegstestadiabij het klinischonderzoeknaar een
medicijn voor ALS worden betrokken! Vomndsenwervingvan de noodzakelijke financiétéddelen
werken de60 ALS toponderzoekscentnait de 19 deelnemende landen samen met hurationale ALS
vereniging. Belgische partnersTiRICALS zijn het NMRC UZ Leuven (Prof Philparame) en EUpALS (Evy
Reviers), waar de AlL$galid vanis. Voor meer informatie kan je terecht op de website van TRICALS:
https://www.tricals.org/

Daarnaast organisede TRICALS de jaarlijkse
Masterclassop 23 februari 2024voor alle partners die
betrokken zijn bij klinisch Atdhderzoek. Tijdens dg
editie van 2024 namen niet alleen academisc
onderzoekers, farmaceutische bedrijven en de E
deel, maar ook EUpAldie de sessieDe impact van
patiéntenbelangenbehartiging op de ontwikkeling v
geneesmiddelemodereerde. ;

Dankzij EUpALS kreeg de stem parsonen mefALS en
hun mantelzorgers een prominente plek in de ses
‘*The I mpact of Patient v y el opmel
Een bijzondere dank aan Ywan en Eus voor hun mdrukwekkende getuigenis en waardevolle bijdrage!

ICALS

The high way towards acure

¢
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4. WAT DOET DE ALS LIGA?

4.1. INFORMATIE EN BEGELEIDING VAN pALS EN NAASTEN

Informatieverstrekking

Onzewebsitewww.ALS.b&ormt de meestlaag
drempeligetoegangtot onzewerking.
ledereen kan er uitgebreide informatie ving
over de ziekte ALS, de zorgnoden van pALS
ondersteuningsaanbod van de ALS Liga e
overheid, de stand vamaken van het wetes
schappelijk onderzoek naar ALS en van Klini
studiesmet potentiéle ALSnedicijnenenz.
Het centraal belang van onze website in ¢
organisatie groeit nog steeds. In 2DBad onze
website425 491 paginaweergaven

Daarnaast is de ALS Liga zeer aanwezig ogle
media als Facebook, Instagram en X (Het
voormalige Twitter)Opdeze manier houden w
dagelijks ontact met pALS, hun families
zorgverlenergnalonzeoverige stakeholders.

Ook houden we maandelijkse infosessies v
PALS, hun naasten en nabestaanden. Zie

verder: Maandel ij ks

pALSworden uitgenodigd zich aan
te melden
pPALS worden uitgenodigd zich gratis aan te

melden bij de ALS Liga. Dit kan wvizze
website, www.ALS.beOok familieleden of

vrienden  kunnen zich vrijblijvend
aanmelden.
In 2024 ontvingen wij 120 nieuwe

aanmeldingervanpALS.

Alle pALS worden minstens éénmaal
uitgenodigd op het 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 pALSde mogelijkheden van
tegemoetkomingen en ondersteuning
vanuit de overheid en de eventuele
toekenning van hulpmiddelen door de ALS
Liga, het gebruik of de mogelijke
vervanging ervan.De vervanging van
hulpmiddelen betreft meestal het
aanpassen van het hulpmiddel aan de
evolutie van de gezondheidstoestand van
de pALS.
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4.2.INFORMATIE EN BEGELEIDING VAN PROFESSIONELEN

Daarnaast zorgen we ayok voor dat professionals goedorden geinformeerden organiseren we
vormingenvoor zorgverleners, zoals artsen, verpleegkundigemMeze vormingen worden gegeven door
een ervaringsdeskundige. Meer informatie vind jecoge website

+hwalbD -100%2024

Wanneer je geconfronteerd wordt met ee
diagnose zoals ALS is het vaak moeilijk

wegwijs te raken in de verschillende vormen v
ondersteuning, zowel praktisch als administratit
Daarom organiseerden we dj9 septembei2024

een vorming voor zorgprofessionalsin ons
kantoor in Leuvenover het persoonsvolgend
budget (PVB) De sprekers van de dag ware
Mieke Van Den Heuvel (arts) en Els Winters »
het Vlaams Agentschap voor Personen met €
Handicap (VAPH), en Shirley Toebil
vanOnafhankelijk Leven vzw

De vorming bood de aanwezige zorgprofessior
de nodige handvaten om personen met ALS be
te kunnen ondersteunen in hun P\ARnvragen
en het beheer ervan. Zowel Mieke Van D
Heuvel, Els Winters als Shirley Toebinte brach
waardevolle inzichten en pkéische tips om de
zorg en het welzijn van personen met ALS
verbeteren.

Heeft u nog vragen over het persoonsvolge
budget, voor Vlaanderen, Wallonié of he
Brussels Hoofdstedelijk Gewest? Mail dan ger
naar casemanager@ALS.b®e casemanager:
helpen u graag verder!

,‘,_?!’}“!,"hﬂnkelijk; -

M Vatis pve

+hwalLbDS¢t f8YLINI22Y
14/11/2024

Op 14 november 2024vond de vorming "Pijn- en
symptoomcontrole bij ALS"plaats in ons kantoor,
georganiseerd door Panal vzw, in samenwerking r
de ALS Liga en het NMRC Wdin LeuvenDeze sessie
richtte zich op zorgverleners en belichtte de groeien
uitdaging van ALS.

Tijdens de vorming deelden MBigsen dr. Katharina
Lobisch en dr. Katleen Van Emelen van Panal

waardevolle inzichten over het beheersen van Al
symptomen, gebaseerd op de richtlin "AL
vanPalliatieve Zorg Vlaandererlet NMRC stelde ziji
erkende dienst voor, die kwaliteit van zorg biedt a.
personen met neuromusculaire aandoeningen, €
lichtte de zorgondersteuning tijdens het ziekteproc
toe.

Ook wij, de ALS Liga, presenteerden onze missie
nationale organisatie om mensen met ALS gre
ondersteuning te bieden op fysiek, mentaal en soci
vlak.
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VORMINGMNachtzorgkundigeg

Tweamaal nodigdeFERM Nachtzorde ALS Liga in 2024 uit om hun zorgkundigen te vormen rond het
thema ALS. Wanneer de zorg complex wordt komt de nachtrust voor pALS en mantelzorgers toenemend
in het gedrang en wordt er soms geopteerd om beroep te doen op een dienst voor nachtzorg. deezien
zorgzwaarte die zich op dat moment reeds voordoet en de veelheid aan symptomen die zich stellen is dit
een zorg waar vele zorgkundigen nog nooit mee geconfronteerd zijn geweest. Tijdens de 2,5 uur durende
vorming wordt dan ook ingezet op verscheidenedtten. Er wordt op een toegankelijke manier uitgelegd

wat ALS is en welke symptomen er allemaal bij komen kijken. EIk symptoom wordt het hoofd geboden
door hier dieper op in te gaan en mogelijke oplossingen te benoemen. De beleving van de pALS en dienst
naaste staan in deze vorming centraal, maar ook de deelnemende zorgverleners verrijken deze sessies
door hun ervaringen te delen. Hier wordt dan interactief op ingespeeld en creéert een dynamisch
leermoment.

Nachtzorg

VOOor een

veilige
nachtrust

SamenFerm.be/thuiszorg
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4.3. IMPACT OP HET BELEID EN DE PROJECTEN

De ALS Liga tracht vanuit haar expertise input te geven in enwarkeng te verlenen aan
de verschillende overheden en instanties opdat personen met een snel degeneratieve
aandoening de nodige ondersteuning krijgen op het moment dat ze deze nodig hebben.

vlakvanhulpmiddelenmee te nemenente strevennaareenglobaal efficiént en effectief beleid
voor pALS eandere personen met een snel degeneratieve aandoening.
Het afgelopen jaar hebben we een vinger aanpids gehouden, alsook acties ondernomen om te wegen
op het realiseren en optimaliseren van een aangepast beleid inzake topics als:

I I ierbij werken we vaaknauw samenmet ALSMobility & Digitalk vzw om zo ook huxpmertiseop

9 Dewerkingvande conventievande neuromusculaireeferentiecentra

1 De werking van het S&ntingsysteem voor mobiliteitshulpmiddelen in Vlaanderen de
overdracht van dit systeem in Wallonié en Brussel

1 Kennis van het palliatief landschap entdgemoetkomingerdie hierbijkomenkijken

In 2024 deden we, naar trouwe gewoonte, onze politieke ronde in aanloop naar de verkiezingen. Eind
2023 stuurden we reeds ons politiek manifest naar alle partijenoatvingen van sommigen de
uitnodiging om dit persoonlijk te bespreken. Zo trokken we vanaf januari 2024 tot vijf maal toe naar
Brussel om in gesprek te gaan met de respectievelijke partijen om onze punten rond betere ondersteuning
en levenskwaliteit voor @rsonen met ALS te verdedigen. Gesprekonderwerpen waren o.a. de
leeftijdsgrens van 65 jaar, het creéren van een efficiént huursysteem voor hulpmiddelen, het
optimaliseren van nachtzorg, de

ondersteuning van het onderzoek nac

gepaste medicatie en therapigég,

Deze productieve gesprekken vonde

plaats met zowel Nederlandstalige a POLICIES

Franstalige partijen. \
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2024

4.4. FUNDRAISING

Om onze werking en ondersteuning voor pfl§aranderen, zetten we op verschillende
manieren in op fundraisingEen volledige opsomming voor particulieren en
ondernemingen vind je onder puntj@:IMeevechten? Dat kan!

Acties

We moedigen externen aan om acties op poten te zetten (zie venager puntje 5: activiteiten).
Dankzij deze initiatieven kunnen we fondsen werven en tegelijk de strijd tegen ALS onder de aandacht
brengen.

Testament

Een andere manier om de ALS Liga te steunen, is door ons op te nemen in uw testament. Dit is een
krachtige manier om een blijvende impact na te laten en bij te dragen aan de strijd tegen ALS, zelfs
wanneer u er zelf niet meer bent. Dankzij uw nalatenschamnen we blijven investeren in
wetenschappelijk onderzoek, de zorg vparsonen met AL%rbeteren en hoop bieden aan mensen

Het opnemen van een goed doel in uw testament kan ook fiscaal voordelig zijn. Via een duolegaat kunt u
in Wallonié en Brussel zowel erfgenamen helpen om een lagere erfbelasting te betalen, als een goed doel
financieel steunen. Vlaanderen heeft het duolegharvormd. Daar staat tegenover dat goede doelen

geen erf of schenkbelasting meer betalen op schenkingen en legaten van Vlaamse inwoners. Dit betekent
dat elke euro die u nalaat voor 100% ten goede komt aan onderzoek en ondersteuning van personen met

ALS en hun omgeving. """ \
U kunt er ook voor kiezen om tijdens uw leven al een deel van LA aPal ‘o
vermogen te schenken en zo zelf de impact van uw steu WAT ALS ER ?
ervaren. Welke vorm van steun u ook kiest, uw nalatensc DOOR JOUW |

betekent meer dan alleen financiéle hulhet is een manier om=¢ ‘

|
uw betroklenheid en engagement voor de Ag&meenschap g /r
verder te laten leven. “ EEN OPLOSSING /
Heeft u vragen of wenst u persoonlijk en discreet advies? | ’ - KOMT?

Mahy van de ALS Liga staat klaar om u te begeleiden bij dit prc
U kan haar bereiken op 0496/46.28.02 of datament@ALS.be

Mia Mahy
(testament@als.be)

¢
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Webshop

Nog een mamr om de ALS Liga te steunen, is via de ALS Webshop. Wist je dat je door een aankoop in
onzeALS Ligavebshopniet alleen een mooi product in huis haalt, maar ook bijdraagt aan de strijd tegen
ALS? In onze webshop vind je een breed assortiment aan artikelen. De webshop is onderverdeeld in
volgende categorieén: Kleding, gadgets, boeken, postkaarten en hulpaccessoires. Elk
product is met zorg geselecteerd en draagt bij aan meer zichtbaar voor

ALS en extra financiéle steun voor onze werking.

De opbrengst van de webshop gaat integraal naar de ondersteuning
PALS en hun families, evenals naar wetenschappelijk onderzoek. Door
aankoop te doen, help je ons om onze missie verder uit te dragen en
bewustwording rond ALS te vergroten.

Neem zeker een kijkje apww.alsshop.been ontdek hoe je met een simpele
aankoop een groot verschil kan maken.

Trooper

Een eenvoudige manier om de ALS Liga te steunenTisooger, een platform waarmee je ons kan helpen

terwijl je online shopt-zonder dat het jou ook maar één cent extra kost. Door je aankopen te doen via
www.trooper.be/alsliga, schenkt de webshop een klein percentage van het aankoopbedrag aan onze
organisatie. Dit bedrag wordt door de webshop zelf betaald en heeft dus geen invlioed op jouw eindprijs.

Het werkt heel eenvoudig: je bezoektvw.trooper.be/alsliga, zoekt jouw favoriete webshop uit en shopt
zoals je gewend bent. Of je nu kleding, elektronica, schoolmateriaal of cadeautjes koopt, elke aankoop
helpt ons om pALS en hun families beter te ondersteunen en wetenschappelijk onderzoek naar de ziekte
te bevoderen.

Daarnaast organiseerden we in de maanden september en oktober, in samenwerkinyooper en

Jules Destroopere en speci ale koekjesverkoop: ‘Stroop voor
mensen heerlijke Jules Destroogerekjes bestellen en tegelijkertijd de strijd tegen ALS steunen. De
opbrengst van deze verkoop ging volledig naar de ALS Liga. Het wasadetijgenmanier om bij te dragen

aan ons werk en we danken iedereen die heeft deelgenomen aan deze actie!

G)'@

Dankzij Trooper kan je ons
steunen met elke aankoop bij

je favoriete shops:

"
== . ) ety T .
bO'. Booking.com - jDC  CenterParcs gapmaLINE DymLand — KREFEL

En meer dan 1000 andere webshops!

¢
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4.5. EEN BEZOEK VAN ONZE LIAISON

Sinds eind mei 2016 beschikt de ALS Liga over edriadddhDit project,waarinookde
conventieziekenhuizenmijn ingestapt, wordt gefinancierd door de federale overleid
samenwerkingnet het RIZIV.

en hulplijnente biedenom zo zelfredzaam mogelijk te blijven. Nadatcdatext en de hulpvraag
van de pALSduidelijk is, wordt advies op maat gegeven en wordt gl Sondersteundmet
informatie.

De Liaisonfunctie heeft tot doel pALS diich in een acute thuissituatie bevindda hulpmiddelen

Dezeprocedurelooptalsvolgt:

In een eerste fase worden pALSen mantelzorgersuitgenodigdvoor een verkennendgesprekom opdie
manier hun specifieke nood in kaart te kunnen brengen. Elke pALS die zich aanmeldtLs] dgwordt
uitgenodigdvoor een gesprekop het secretariaat.Op die manier hopen we zoveelmogelijk pALSte
bereiken.In acutesituatieswordt uiteraardeenhuisbezoelkngepland.

In een tweede fase wordhdien nodigeenronde tafelgeorganiseerd met alle partijen, eventuesk
met zorgverleners, om een oplossing uit te werkdiadat zowel de persoonlijke inbreng, als eventueel
professionele inbrengegeven werd, wordt gekeken welke oplossing ideaal zou zijn voor de pALS.

Inde eindfasewordt er eenpersoonlijkzorgplanopgesteld dat, via begeleiding, streeft naar egatimale
thuissituatie.

De ALS.iaison

De ALSiaison biedt eengratis dienstverlening op maat, aangepast aan de
individueleen specifiekebehoeftenennodenvanpALS

meldu gratisaanbij de ALS.iga(via onzewebsite);
maakeen afspraakop het secretariaat;
in gevalvannoodkande Liaisomaaru komen;

erwordt gezochihaareenoplossinglie werkzaanisvooru enuw
zorgondersteunergen mantelzorgers;

waarbij het uitgangspunt is te komen met creatieve oplossingen die
niet leidentot alte grote veranderingen.

ALS Liaison

liaison@ALS.be
016/23.95.82
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4. WAT DOET DE ALS LIGA?

4.6. DE ALS CASEMANAGER

Casemanagement heeft tot doel de zorgsituatie vapAkSen de zorgcodrdinatie hierrond te begeleiden
zodat het multidisciplinair zorgtraject kwaliteitsvol kan verlopen. De casemanager fungeert hierbij als
externe hulplijn en aanspreekpunt voor zowel de persoon en zijn/haar informele context als de leden van
het multidisciplinaire zorgteam.

Het RIZIV heeft een pilootproject casemanagement opgezet, voor de periode van 1 juli 2023 tot en met 31
augustus 2026, waarbij aan de ALS Liga twee casemanagers werden toegewezen, zowel voor
Nederlandstalig als voor Franstalig Belgié. ALS is een zieldalsalanaf het begin veel administratieve
ondersteuning en medische opvolging vereist, en dit zeer intensief en herhaaldelijk. Idas&h&nager

is daarbij de noodzakelijke brugfiguur met expertise inzake ALS tussen de pALS en zijn naasten, en zijn
(in)formele zorgverleners. De Ab&semanager vertrekt vanuit de door de pALS en hun naasten gewenste
levensdoelen, om zo tot een maximale levenskwaliteit te komen.

De casemanagers van de ALS Liga stellen zich tot doel opdlBmet een diagnose ALS bij te staan, en

dit vanaf het moment van het stellen van deze diagnose. Daarom willen zij de focus leggen op de door
professionele zorgverleners te herkennen 'red flags' voor ALS zodat een betere doorstroming naar
gespecialiseerde neologen tijdig gebeurt, en op de bekendmaking van het casemanagement bij
professionele zorgverleners, zodat op het ogenblik van het stellen van de diagngs®l, Smiddellijk

wordt doonerwezen naar de casemanager ALS.

Een interventie van een
casemanager is gratis en ka
worden opgestart wanneer de
PALS, diens naasten of ieman
uit het betrokken interdisciplinair
team ons contacteertVoor dit
pilootproject werd één
casemanager voor Vlaandere
en Nederlandstalig  Brusse
(Liesbet Casier) en één voc

Wallonié en Franstalig Brusse

(Soetkin  Suetens) aangestel o
binnen de ALS Liga.

Vragen? Mail dan naar o
casemanager@ALS.be
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5.1. EVENEMENTEN 2024

Doorheen het jaar worden zowel op initiatief van de ALS Liga als op initiatief van een zeer
grote groep van pALS, familieleden en vrienden, nabestaanden of andere sympathisanten
verschillendeinterne evenementen en externe actiep touw gezet omfondsen te
verzamelen voor de ALS Liga. We danken alle organisatoren voor hun inzet en
doorzettingsvermogen. Een overzicht van alle activiteiten vindt u terug op onze
facebookpagina en onze webpagina. We hebben er alvast een paar apgelijst

5S 2SS1 @Iy RS +NA2§g
51yl az2YSyiié
8 maart 2024- Leuven

De week van de vrijwilligelis het perfecte
moment om onze waardering te tonen en iets
terug te geven aan de mensen die ons genegen
zijn. Daarom organiseerde de ALS Liga op 8
maart een speciaal ALS Dank Moment, voor
iedereen die bijgedragen heeft aan het werk
van de ALS Lig&r heerste een aangename,
gezellige sfeer. Na het dankwoord van Evy, was
*er tijd voor een kleine quiz. Tijdens het quizzen
was er leuke concurrentie om een mooie
gesponsorde prijs binnen te halen.

Onze oprechte dank gaat uit naar alle
vrijwilligers, fondsenwervers, partners—
iedereen die ons onvoorwaardelijk
(onder)steunt. Zonder jullie zou de ALS Liga
niet kunnen voortbestaan. Jullie inzet geeft
ons hoop en kracht in de strijd tegen ALS.

Samen maken we het verschil!

¢

(]
ALS 7SLA Jaarverslag 202// ALS Ligag Ligue SLA

ALSLIGA — LIGUESLA



JAARVERSLAG 5. ACTIVITEITEN24

2024

Wereld ALSDag dThe Way toA Qure for ALS

P _t R 51 juni2024¢ Leuven

21 junistond ookin 2024 weer hoog genoteelid
onz agenda als Wereld AlCg. Op die dag willen
we het algemene publiek bewust makean ALS en
de impact ervan opALSen hun families. In het
bijzonder brengen we helaasq weerde boodschap
dat er nogsteedsgeen medicijn bestaat tegen ALS.
Daarom is hetenorm belangrijk dat er meer
middelen komen voor onderzoek omson@imogelijk
effectieve therapieén tegen ALS beschikbaar te
hebben.

Om deze dag nog betekenisvoller te maken, organiseerden we in de voormiddag een uniek evenement.
Wij gaven, in samenwerking met MindSpeaker, een stem terugpassonenmet ALS. MindSpeaker, een
spirntoff van het VIEKU Leuven Center for Brain & Disease Research, installeerde die dag een
opnamestudio in ons kantoor dat toeliet snel, efficiént en gratis de stem van@hiz&p te nemen aan

de hand van Al. Dergelijke opnames zijn cruciaal voor communicatiebehoud, zelfs wanneer de eigen spraak
wegvalt. Het iok een geschenk van onschatbare waarde voor familieleden, omdat ze zo de stem van
hun dierbaren kunnen blijven horen.

In de namiddag, maakten we voor de 2e maal op rij een sterk statement door als één front letterlijk samen

de weg op te gaan richting een oplossing voor ARES families, vrienden, sympathisanten, vrijwilligers,
onderzoekers en de ALS Liga bundel den hun krachte
ALS Lighesjes, zwaaiend met wapperende ALSkidaaggen en “ ALS moet uit <
wandeldcen we symbolisch van het nationale secretariaat van de ALS Liga naar @i Y#iven Center

for Brain & Disease Research op de site van het UZ Leuven Gasthuisberg. Een groep van meer dan 100
personen, waaronder velgALSlegde de tocht van iets meer dan 3 km te voet af. Wij zijn alle deelnemers,

in het bijzonder de pALS, oprecht dankbaar voor hun moedige engagement, zeker nu de weergoden ons

niet zo gunstig gestemd bleken!

Aangekomen op de site van het UZ Leuven Gasthuisberg werden we hartelijk verwelkomd door professor
dr. Philip Van Damme (UZ Leuven) en professor dr. Ludo Van Den Bod¢€b (\Bven Center for Brain

& Disease Research). Zij gaven een interessante uitdamgze die zij in april 2024 ook met prinses Astrid
deelden- over het ziektebeeld ALS en de zoektocht naar effectieve behandelingen.

Waarna de ALS Liga in een primeur voorzag door de ondertekening van de overeenkomst Fonds Valéry
Perrier Race against ALS. Valéry Perrier kreeg in juni 2015 de diagnose ALS. Hij veriaoigepldéftijd

de strijd tegen de ziekte, op 17 augustus 2ig echtgenote en drie kinderen wensten te investeren in

het onderzoek en de strijd tegen ALS en richten het Fonds Valéry Perrier Race against ALS op. Het Fonds
zet zich op allerlei manieren in om financiéle middelen te verzamelen die aangewend wordenetoo
onderzoek naar ALS. Het Fonds werd, door de ondertekening van de overeenkomst, ondergebracht onder
het onderzoeksfonds A Cure for ALS van de ALS Liga. De ALS Liga is verheugd over deze financiéle steun
die een extra stimulans is om het onderzoek naas en de behandeling ervan onverdroten verder te

zetten!

¢
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Het formele moment werd afgesloten met de overhandiging aan hetildB.euven Center for Brain &

Di sease Research van een aanzienlijke <cheque: =
gezamenlijke opbrengst van de vele acties en evenementen die pAInSfamilies, vrienden en
sympathisanten hebben georganiseerd ten voordele van ons onderzoekfonds A Cure for ALS. Wij zullen

hen daarvoor nooit voldoende kunnen bedanken!

Deze dag kreeg vervolgens een extra speciaal gouden randje. 10 jaar geleden kende de iconische Ice Bucket
Challenge een wereldwijd succes. De grondleggers van deze challenge, drie personen met ALS, zijn
inmiddels helaas overleden. Wij gedachten hun en Bogagement voor de ALS gemeenschap door in
groep de Ice Bucket Challenge opnieuw uit te voeren, een decennium na het ontstaan ervan.

Nadien kon in groepjes een begeleid bezoek aan het onderzoekslaboratorium worden gebracht, waar we
op deskundige wijze van de jonge onderzoekers tekst en uitleg kregen bij het fundamenteel onderzoek
naar ALS waar zij zich dagelijks voor inzetten. We waterbijna alles over het ALS onderzoek in
pluripotente geinduceerde stamcellen, fruitvliegjes, zebravissen en muizen.

Af gesl oten werd met een gezellig samenzijn met de
folk en ballad band die de sfeer (weer of geen weer) er zeker wist in te houden. Ook onze ambassadrice
Brigitte Stolk bracht een uiteenlopend muziekaad, gaande van Hardrock tot Zouk, van Funk en Soul tot

Pop. I ntussen konden we onze honger stillen dankz]
het zegt, fantastische pasta aanbood onder vele vormen en met verschillende bijpassende sauzen.

Het was een geslaagde dag, in alle opzichten. Onze oprechte dank aan iedereen die Wereld ALS Dag 2024
tot een succes maakte en zo meehielpen om ALS nog beé@ndheid te geven! Graag tot 21 juni 2025!
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¥
ALSHSLA

ALS LIGA — FAMILY DAY

PAIRI

20 JULI 2024
UILLEY

Een leuke familiedag in
Pairi Daiza voor het hele

JEN

Familiedag dPairi Daiza

Onze jaarlijkse Familiedag vond dit jaar plaats in Pairi Daiza, op 20 juli. We verwelkomden een groep van
ongeveer 20(Qoersonen metALS en hun naastede dag startte met een warm onthaal buiten aan de
ingang van het park. Hier kon iedereen alle benodigdheden ophalen, waardoor onze genodigden snel en
gemakkelijk het park konden betreden.

Bij het binnengaan van het park namen we onderstaande mooie groepsfoto, waar een deel van de
deelnemers op staat. Na deze ontvangst was iedereen vrij om het park op eigen tempo te verkennen. De
zon scheen fel en zorgde voor een perfecte setting om te ¢mmigan de prachtige dieren en de
adembenemende decors die Pairi Daiza te bieden heeft. De dag vloog voorbij en werd afgesloten met een
heerlijke barbecue. Voordat we begonnen aan het eten, nam Evy het woord namens de Liga om iedereen
welkom te heten en tebedanken voor hun aanwezigheid. Vervolgens gaf Jimmy Beckers, PhD in
Biomedical Science, actief in het Labo Neurobiologie van de KULeuven/VIB, een update over de stand van
zaken van het onderzoek naar ALS. Zijn update was zowel informatief als hoopgavbadnnerde ons

aan het belang van deze Familiedag en de steun voor het goede doel. Op het einde van de barbecue
werden de 3 winnaars van de kruiswoordraadselwedstrijd bekendgemaakt, die elk een grote cadeaumand
mee naar huis kregen. Het weer, de orgatie en de sfeer zaten enorm goed.

We willen alle vrijwilligers en medewerkers hartelijk bedanken voor hun inzet en harde werk om van deze

dag een groot succes te maken. Zonder jullie enthousiasme en toewijding was deze fantastische ervaring
niet mogelijk geweest! Ook zonder de steun van de Nationale Loterij & haar spelers, en het MaMuze Fonds,
was de organisatie van deze Familiedag niet mogelijk geweest.
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5.2. ACTIES 2024

In 2024 werden er heel wat fantastische acties georganiseerd door mensen die zich hebben
ingezet voor de strijd tegen ALS. Dankzij hun creatieiadborzettingsvermogekonden
we samen het verschil maken voor pALS en hun families.

K (| y
b O

B

HUISKAMERCONCERTEN [EXTIEEN

SCHRIJFJEIN

STEUNELKAAR 85/ r}
i r 4
™
TECEN

7 RACING
‘ALS

ioen | Heirweg B - Kalken

024 : 8u - 13u
24 8u - 10u
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MOENSSENSLAAN 3 | 3650 DILSEN-S
ntact: 089/758774 of michéle.put@arm
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22.
23.
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25.
26.

5. ACTIVITEITE2024

Supermario Benefiet emcties
Kindergemeenteraad Bonheiden
Villa Roslar

24-uren lessenmarathon TISM School
Ander leven in een paar seconden
Koppeltijdrit tegen ALS

Lasagnes met een hart

Ele 56 for ALS Research

Optreden Covery Groep

. llse 10 miles Run For Kris, Run For ALS
. KOBOS School
. Tentoonstelling gedichten Aalst Mon

Cherretté

RAF Classic

Wandeling Compostella + stand
15km SintLambrechts Woluwe
b2NJ Qa D2t ¥ [/ dzLJ
Unilin Sponsoractie

Pensioen Philip bij Q8

Feest Luc & Marion 40 jaar huwelijk
Racing for ALS BNI Maneblussers
Fietstoertocht Unkerzakbikers
Snoepjesverkoop Olympic Brugge
Tous en mouvement pour vaincre la
maladie de Charcot
Kaarsenverkoop tvv ALS

Fifty-One Club Tienen

Juke For Charity

27.
28,
29,
30.
31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.
43,
44,
45,
46.
47.
48.

49.
50.
51.
52.

VerjaardagsfeesPaul Vernimme
VDW Charité

Hubert De Backer nv

Louiske tegen ALS

Ekiden Marathon

Loop ALS de wereld uit

Climb For Life Avertim

Valéry Perrier Race against ALS
Born to be alive

Wafelverkoop Gito Overijse
Verkoop Amarylissen
Kerstmarkt UZ Leuven
DePapstampersT oatjespap
Pensioerieest Willy

GTSM: School Merchtem
Tappen Sportpaleis

Kerstmarkt DilserStokkem

Miles voor Mieke

Kralenverkoop Imke

De Warmste WorsEEG Gullegem
Kerstmarkt Umicore

Kerstmarkt 'Werm Loemek' FC Dames
Ternat

Wenslichtjes

Koor in Nijvel

Fluvius

Schoenen Torfs

Wil jij in 2025 ook een actie organiseren en bijdragen aan een toekomst zonder ALS? Neem een kijkje op
www.alsacties.been ontdek hoe je kan helpesf mail naar acties@ALS.be!

ALS SLA
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5. ACTIVITEITEN 2024

5.3. MAANDELIJKSE INFOSESSIES 2024

Ook in 202 gaan we door met onze gratis periodieke infosessies.

Deinfosessies, die fysiek plaatsvinden, kunnen over de meest uiteenlopende zaken gaan. Zowel medische,
sociale en emotionele onderwerpen kunnen aan bod komen.ifesessie kan bijvoorbeeld gaan over
‘“zorgeloos op vakanti e gaan’ gverheagebruikkanreenoedische e n
toestel. Daarbovenop zijn deze infosessies de ideale gelegenheid om met lotgenoten in contact te komen.
Deinfosessies wordenormaalgezien enkeh het Nederlands gegevemaar simultaawertaling naar het

Frans kan voorzien worden.

INFOSESSIE 1 INFOSESSIE 2

SEP
PALLIATIEVE WETENSCHAP:
VERZORGING EN STAND VAN ZAKEN IN 1 6
VROEGTIJDIGE STUDIES EN
ZORGPLANNING ONDERZOEK

INFOSESSIE 3

ONTDEK ONZE TOEKOMSTIGE
INFOSESSIES VIA
WWW.ALS.BE/INFOSESSIES!

MINISYMPOSIUM
ROUW & VERLIES

]
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InfosessiedPalliatieve Verzorging en Vroegtijdige Zorgplannéndl9/02/2024

Een ALS diagnose brengt heel wat met zich m

goed mogelijk ingevuld worden. Helaas dwingt e
diagnose als deze ook vaak tot dieper nadenki* g
over wat ru echt wensen en noden zijn, zeker na il
het einde toe en dit kan ook wel wat zorgerg
angsten met zich meebrengen. Voor de perso
met ALS, maar ook voor de familie/naasten en
zelfs voor professionele zorgverleners.

Daarom kon dit thema volgens ons dan ook nj_
ontbreken in onze infosessies. Een gewich
onderwerp, en zeer belangrijk om te weten hose
alles hierrond ineen zit, welke ondersteuning ¢ [ |
bestaat, welke rechten | hebt ,

Hiervoor kwamen pALS, mantelzorgers en professionals sam&8 fgbruari 2024om te luisteren naar
experten in palliatieve zorgverlening en vroegtijdige zorgplanning. Zoals altijd was er veel ruimte voor
interactie en een goede babbel achteraf.

InfosessiedWetenschap:Stand van Zaken in Studies en Onderzé&ek6/09/2024

Op16 september 20240nd onze jaarlijkse infosessie plaats, waarbij onze deelnemers zowel informatieve
als inspirerende inzichten kregen owerderzoek en studies bij ALS

Onze fantastische gastsprekers, Prof. Philip Van
Damme en Prof. Ludo Van Den Bosch, deelden de
nieuwste updates over het wetenschappelijk
onderzoek bij ALS.

Van lopende studies tot wat er achter de schermen in
de | abo’ shetgoadereoek draait op volle
toeren! Na de sessie kregen de deelnemers de kans om
prangende vragen te stellen aan onze sprekers en
konden ze langskomen bij ostandje vol gratis folders

. en hulpmiddelen.
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5. ACTIVITEITEN 2024

aAyAAae YL aAdzy a-wRIdmo24Sy +SNI ASaé

Op25 november 2024/0nd onsMinisymposium overRouw enVerlies plaats op het kantoor van de ALS
Liga in Leuven. Het evenement bood een warme en veilige ruimte voor nabestaanden die een dierbare
hebben verloren aan ALS.

Het symposium begon met een kennismaking en een lezing, geleid door twee deskundige sprekers: Nikita
Lamaire, verpleegkundig consulent palliatieve zorgen en ramwerliescounselor, en Joke De Vocht,
klinisch psycholoog en rouen verliestherapeut.

Tijdens het symposium was er niet alleen plaats voor informatie, maar ook voor stilte, vragen en het delen
van persoonlijke ervaringen. De aanwezigen kregen de kans om hun verhalen te vertellen of simpelweg te
luisteren naar de ervaringen van anderen.

Na afloop was er ook gelegenheid om na te praten. Het was een betekenisvolle middag waar warmte,
begrip en steun centraal stonden en waar nabestaanden samen een moment vonden om hun verlies een
plek te geven. Bekijk zeker ook eens de Facelgmokp ALS Nastaandengroep Groupe d'endeuillés

SLA. Deze groep is er specifiek voor mensen die iemand verloren hebben aan ALS en hierover iets willen
delen of vragen stellen.
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i 6. ALS IN DE MEDIA

De ALS Liga komt op diverse manieren in de media, zowel via campagnes als persberichten.
We zetten in op gerichteommunicatie om bewustwording rond ALS te vergroten, ons
6SN)] AY RS (A21SNIGS TSGGSy Sy oStryaNne|$
Onze campagnes en persberichten verschijnen in kranten, op televisie, radio en sociale media. Daarnaast
werken we samemet mediapartners om de impact van ALS en de noodzaak van verder onderzoek en

ondersteuning breed uit te drageWil je een overzichtan alle campagnes en persberichteBezoek
danALS in de medioor meer informatie!

6.1. Mediacampagnes

ALS LIGA EN SERVICEPLAN VIEREN 10 JAAR ALS BUCKET CHALLENGE,
MAAR ZONDER DE MAKERS

De beroemde ALS Ice Bucket Challenge viert zijn 10¢ verjaardag! Van Taylor Swift tot Mark Zuckerberg,

van New York tot Seoul en Parljs, de hele wereld deed mee aan deze uitdaging, die bestond ult het gleten van
ljswater over Jezelf en het nomineren van mensen die je kende om hetzelfde te doen. Tot op heden Is het één
van de meest virale trends voor een medisch doel geworden, waardoor ALS (Amyotrofische Lateraal

Sclerose) meer bekendheld heeft gekregen en in veel landen miljoenen donaties zijn opgehaald.

Ter gelegenheld van Wereld ALS Dag op 21 juni vieren ALS Liga en Serviceplan 10 jaar ALS Ice Bucket
Challenge. De drie mensen achter het project werden gederd: Pete Frates, Anthony Senerchia en Pat Quinn.

Helaas zullen deze gasten niet deelnemen aan de jublleumvieringen, omdat ze Inmiddels aan ALS zl)n overleden.

Hierdoor zullen Pete, Anthony en Pat nooit zien wat hun actles teweeg hebben gebracht: meer
wetenschappelijke ontdekkingen, meer mogelijkheden voor zorg en mensen dle zich vandaag de dag nog steeds
inzetten om de ALS Ice Bucket Challenge gaande te houden. Het idee achter deze campagne Is om hun initiatief

voort te zetten en deze nalatenschap te behouden.
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6.2. Persberichten

‘Ice Bucket Challenge’ is nieuw leven
ingeblazen door ALS Liga in Leuven

CEO van ALS Liga Bef§le wint presti Humanitarian Award.

ALS Liga-CEO Evy Reviers wint prestigieuze
Humanitarian Award

Evy Reviers, CEO en voorzitter van de ALS Liga Belgi€ en Chairwoman van

EUpALS, heeft de Humanitarian Award ontvangen van de International

In het Rega Instituut in Leuven hebben vrij iddag zo'n vijflig p 1 8an Alliance of ALS/MND Associations. Deze prestigieuze prijs werd opgericht in

een nieuwe 'Ice Bucket Challenge’ door emmers koud water over zich heen te gooien. Met de - = o . .

actie wil de ALS Liga opnieuw aandacht vragen voor de zeldzame zenuwziekte, tien jaar nadat 2_00_0 o erk_en‘ miey wetenschuppeluke budragen dlewere'dwud

de eerste Ice Bucket Challenge georganiseerd werd. significante impact hebben gehad voor personen getroffen door ALS <
(Amyotrofe Laterale Sclerose)/MND (Motor Neuron Disease).

In de zomer van 2014 goten duizenden mensen bakken en emmers koud water en ijsblokjes over

zichzelf of lieten ze anderen het over hen gooien. Bedoeling was om be vording te cre€ren rond wvb

is de man achter LEUVEN

de zenuwziekte ALS, waarvan de diagnose ook vaak "een koude douche” is. In 2019

de Ice Bucket Challenge, Pete Frates, overigens zelf overleden aan ALS

ALS ZSLA
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Fluvius schenkt € 3250 aan de ALS Liga en N Voormalig voorzitter ALS Liga Danny Reviers
start actie ter ondersteuning van collega met is overleden
ALS

Danny Reviers, de bezieler en voormalig voorzitter van de ALS Liga, is
overleden. Dat maakt de ALS Liga zelf bekend. Reviers is 64 jaar oud

Evy Reviers, CEO van de ALS Liga, mocht op woensdag 13 november een cheque van € 3250 in geworden. Hij leed 40 jaar lang aan de zenuwziekte ALS (amyotrofe
ontvangst nemen. Deze genereuze donatie werd mogelijk gemaakt door de collega's van Fluvius, laterale sclerose), een zeldzame en terminale aandoening die de
waar teamlid Bart Nickmans sinds een jaar de diagnose ALS kreeg en sindsdien steun ontvangt van spieren verzwakt en uiteindelijk tot verlamming leidt.

de ALS Liga.
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7. WIE ZIIJN WE?

7.1. ALS LIGA OP NATIONAAL EN INTERNATIONAAL V1

DeALSLigaisvertegenwoordigdn diverse
nationalekoepelorganisatiedie zichinzetten
voor pALSen voor personen met een be
perking, met name OnafhankelijkLeven,
VlaamgPatiéntenplatform(VPPen GRIP
vzw.Datengagemenkomt neerop
deelnameaan vergaderingen, als
ook ondersteuningraneventueel
genomeninitiatieven naar het be-
leid toe. Tijdens de vergaderingen
worden de activiteiten van de res
pectievelijke organisatiegestuurd
engeévalueerd.

Ookis ALSM&D vertegenwoordigd
in de BijzondereTechnisch&€ommissie
(BTC) van de Vlaamse Sociale Bescherming
(VSB)die aanvr