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1 OVER DE LIGA

1.1 Watis ALS?

ALS staat voor Amyotrofe Laterale Sclerose

Amyotrofie 6 SGS1 Sy i WOSNIASa @Oty KSiG &aLASNBSSTFasStqQ ovez2ra
tAGG0S1SysSSTasSt Oy RS TA2aiGNBy3aSys 461 NAy RS LIANI YAR
ALS is een neuromusculaire nitsmettelijke aandoening die in elke spiergroep kagibeen en waarvan de oorzaak

nog niet met zekerheid is vastgesteld. Momenteel is geen afdoende behandeling of een preventiemethode gekend. De
overlevingsduur en het beloop van de ziekte verschillen sterk tussen patiénten onderling, hetgeen zekere
voorspelingen moeilijk maakt. De aandoening is veelal fataal gemiddeld 33 maanden na diagnose en dit door
verlamming van de ademhalingf slikspieren. Maar toch zit er een grote variatie in de levensduur vaipdtiéhten.

1.2 Oprichting van de Liga

In februari 1995Belgisch Staatsblad 15.06.1995) werd de VZW ALS Liga Belgié officieel opgericht door een groep van
patiénten en hun familieleden. Deze mensen hadden het jaar voordien gereageerd op een oproep van Hugo Mees, de
vader van een jonge Aifatiént. Allen haddemood aan goede informatie, hulp en codrdinatie van de zorg bij ALS.

De vereniging richt zich naar alle Belgische-pgdtgnten. Het bestuur bestaat uitsluitend uit Ap&iénten of hun
familie met als voordeel dat zij de ziekte met haar directe en itirgevolgen zeer goed kennen.

De vzw met Identificatienummer 9897/95 staat onder de Hoge Bescherming van Hare Majesteit de Koningin van
Belgié en is aangesloten bij de overkoepelende Internationale Alliantie van ALS/MND verenigingen.

Ondertussen is deeveniging uitgegroeid tot een heuse organisatie die steeds klaarstaat voor mensen met ALS en hun
familie. De Liga beschikt nu over een eigen secretariaat dat bemand wordt door vrijwilligers. De zetel is gevestigd in
Leuven. We beschikken over allerlei hmigdelen van A tot Z: zoals rolstoelen, van de eenvoudigste tot de meest
gesofisticeerde computergestuurde rolwagens, alle soorten communicatieapparatuur, omgevingsbesystegen,

enz. Mensen met ALS die lid zijn van de vereniging kunnen van dezeesgggbruik maken als de nood aan
hulpmiddelen zich opdringt.

Mensen mogen al hun vragen aan ons stellen, in de mate van het mogelijke geven we daar antwoord op of we wijzen
hem/haar door naar medici of naar de bevoegde instanties.
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2 ORGANISATIE EN BESRU

2.1 ALS Liga

Qrganigram

ALS Liga

/; Dagelijks

CEO / bestuur

Secreta riaat—l

Personeel Vrijwilligers

Vrijwilligers | |Vrijwilligers
‘ thuis secretariaat

Organisatie

De vzw ALS Liga Belgié werd opgericht in februari 1995 (Belgisch Staatsblad 15/06/1995). De Liga staat onder de Hoge
Bescherming van Hare Majesteit de Koningin van Belgié en is aangesloten bij de overkoepelende International
Alliantie van ALS/MND verenigingen.
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hulpmiddelen) en ALS DAN (oprichten en uitbaten van een ALS Zorgverblijf).

Zetel secretariaaten contact

De zetl is gevestigd in:

Kapucijnenvoer 33/B1, te 3000 Leuven.

Tel. +32(0)16/235.82, fax +32(0)16/29.98.65,
e-mailinfo@alsliga.be

websitewww.ALS.be

Raad van bestuur

De Raad vamestuur vzw ALS Liga was op 31 december 2015 als volgt samengesteld:

Reviers Danny Voorzitter
Luypaert Paula Secretaris

Mahy Mia Penningmeester
Bulcke Liliane Bestuurder
Depotter Dave Bestuurder
Reviers Evy  Bestuurder
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Algemene vergadering

De Algemené/ergadering vzw ALS Liglgié was op 31 december 2015 als volgt samengesteld:

Bulcke Liliane
Depotter Dave
Luypaert Paula
Mahy Mia

Reviers Danny
Reviers Evy
Wittens Josephine

2.2 ALS Mobility & Digitalk

Organigram

ALS M&D

Dagelijks
bestuur

Personeel--Vrijwilligers

Organisatie

ALS Mobility & Digitalk is een deel vzw die verantwetjicheid heeft over de hulpmiddelen en later terugkomt in het
jaarverslag.

Zetel secretariaaten contact

De zetel is gevestigd in:

Kapucijnenvoer 33/B1, te 3000 Leuven.

Tel. +32(0)16/23.95.82, fax +32(0)16/29.98.65,
e-mailinfo@alsliga.be

websitewww.ALS.be

De Raad van Bestuur vzw ALS Mobility & Digitalk was op 31 december 2015 als volgt samengesteld:

Mahy Mia voorzitter
Wittens Joske secretaris
Reviers Danny penningmeester
Reviers Evy  bestuurder
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Algemene vergadering

De Algemene Vergadering vzw ALS Mobility & Digitalk was op 31 december 2015 alsanighgesteld:

Depotter Dave
Mahy Mia

Reviers Danny
Reviers Evy
Wittens Josephine

2.3 ALS DAN

Qrganisatie

ALSDAN is een deel vzw met een maatschappelijke zetel opgericht om Middelpunt te kunnen opbouwen aan de kust.

Zetel, secretariaaten contact

De zetel is gevestigd in:

Kapucijnenvoer 33/B1, te 3000 Leuven.

Tel. +32(0)16/23.95.82, fax +32(0)16/29.98.65,
e-mailinfo@alsliga.be

websitewww.ALS.be

De Raad van Bestuur vzw ALS DAN was op 31 december 2015 als volgt samengesteld:

Mahy Mia
Reviers Danny
Reviers Evy

2.4 Personeel

Fulltime personeel

2.4.1 ALS Liga

EvyReviers CEO
Heather De Cleer Marketing,Communicatior& Event Officer

2.4.2 ALS M&D

Girma Dawd Ali PersonalAssistant &edical Affairs
Dirk De Valck Staff Employee

Vrijwilligers op het secretariaat

Eind december 2015 werkten e¥ Laste vrijwilligers ofhet secretariaat.

Thuiswerkende vrijwilligers

Eind december 2015 werkten er 32 vrijiiers van thuis uit.
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2.5 Vrijwilligers voor activiteiten en andere taken

Er zijn honderdenrrijwilligers actief die geregeld of sporadisch ared@iken voor hun rekening nemen

2.6 Vertegenwoordiging

De ALS Liga is daarnaast vertegenwoordigd in diverse overkoepelende patiéntenorganisaties te weten: WGHH, OL,
en GRIP vzw. Dat engagement komt neer op deelname aan twee maandelijkse bestuursradigensenea
vergaderingen. Daarin worden de activiteiten van die respectievelijke organisaties gestuurd en geévalueerd.

2.7 Ambassadeurs

David Davids¢zangeracteur), Eric Gorigacteun, Anouck Leperenfode), Marleen Merckxdctrice), Simon Mignolet
(doelmanRode Duivg) Marc Pinte presentato), Mong Rosseeté@baretie), Kate Ryarz@ngerey, Leah Thifgactrice),
Herman Van Rompuypiesident emeritus van de Europese raad

Jaarverslag 201p ALS Ligg Ligue SLA 9



3 MISSIE EN VISIE

3.1 Missie

De ALS Liga Belgié is een patiéntenvereniging die in Belgi®elangen van pALS (personen met ALS) behartigt
Deskundig en snel creéert de Liga zorg op maat aan pALS. pALS hebben recht op bijstand van diverse aard: morele
steun, hulpmiddelen, advies in hun contacten met overheid en zorgverstrekkers en erkeanimgtvruime publiek.

De Liga legt ononderbroken contacten met overheid, zorgverstrekkers en het publiek om het lot van de pALS te
verbeteren door het uitbouwen van zorg, door hoogstaand wetenschappelijk onderzoek naar ALS te bevorderen en
door het zoekemaar financiéle middelen daarvoor. De Liga stelt haar hoop op dat wetenschappelijk onderzoek en
werkt mee aan de stimulering ervan om ALS de wereld uit te helpen. Zij bepleit prioritaire steun voor projecten gericht
op zeldzame ziekten als ALS en is begeid rol te spelen in de onderzoekscommunicatie.

3.2 Visie

Om de maatschappelijke rechten en noden van onze pALS optimaal te
kunnen behartigen willen wij bekendheid geven aan de ziekte A&t wij
vooral willen verduidelijken is de dramatische impact va® Ap onze pALS:

de snelheid waarmee de ziekte toeslaat, de korte levensduur die de zieke
nog rest met een drastisch verlies van levenskwaliteit en bijna steeds in het
volle besef van de eigen aftakeling. Regelmatig kiezen de pALS daoarelf
een vervroed levenseinde.

Die harde realiteit is voor ons een sterk argument bij het aanspreken van
het grote publiek om respect af te dwingerAls nietgesubsidieerde vzw
proberen wij op die manier middelen in te zamelen om onze eigen werking
te financieren en om wienschappelijk onderzoek te helpen mogelijk maken.
Onze eigen werking bevat naast informatie en morele steunverlening ook de
kosteloze uitlening van gespecialiseerde hulpmiddelen die onze pALS
bijstand bieden bij hun spraakmoeilijkheden, bij hun bewegingjsiemen

na verlammingen of bij hun dagelijkse verzorging.

Op het vlak van wetenschappelijk onderzoek steunen wij de activiteiten
van de Belgische wereldvermaarde onderzoekekun ultieme uitdaging is het ontdekken van de ontbrekende
sleutel om het raadel van ALS op te lossen. Met hun onderzoek zoeken zij ook naar middelen om de
overlevingskansen van pALS te doen toenemen. In het verlengde daarvan ligt er voor ons nog een actieve rol
weggelegd in de onderzoekscommunicatie naar patiénten. Via het berardean hoogstaand wetenschappelijk
onderzoek naar ALS willen wij meewerken aan een zo spoediglijkegmlossing voor de ziekte.

Immers, tot op heden is de oorzaak van ALS nog niet bekend, en
evenmin is er op dit moment een afdoende behandeling of een
preventiemethode voorhanden.

De ALS Liga bepleit daarom bij regionale en federale overheden d¢
noodzaak om meer financiéle middelen vrij te maken om Belgische
onderzoekers uit zowel universiteiten, universitaire ziekenhuizen als
industrie toe te laten ondezoeksprojecten versneld uit te voeren. De
ALS Liga onderschrijft daarbij de recente initiatieven voor stimulatie
van biomedisch onderzoek in zijn totaliteit die door diverse regeringen
werden genomen. Wij zien het evenwel als onze taak om bij de
financieders van onderzoeksgelden te pleiten voor het hanteren van
minder stringente selectiecriteria voor projecten gericht op zeldzame
ziekten, in het bijzonder ALS. Onze vereniging wil daarnaast een no
actievere rol vervullen in onderzoekscommunicatie naaiégraen. We
bepleiten daartoe bij de diverse financiers van onderzoek de
aanvaarding van patiéntenorganisaties als uitvoerder van
werkpakketten rond onderzoekscommunicatie binnen
onderzoeksprojecten, met toegang tot een bijhorend budget.
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4  ACTIVITEITEN

4.1 Intern

Vergaderingen plaatsgevonden in hear 2015
ﬂ Vergadeingen Raad van Bestuur ALS Liga;
ﬂ Vergaderingen Raad vaefuur ALS DAN;
ﬂ Vergadering Raad van Bestuur M&D;
ﬂ AV van ALS DANLS Liga en Mobility & Digitalk.

4.2 Extern

De vzw ALS Liga heeft esmmortdurende nood aan financiéle middelen om haar dagelijkse werking mogelijk te
kunnen maken.Daarom vragen wij steeds opnieuw hulp van derden: van vrijwilligers die ondersteunende taken
willen uitvoeren en van individuele geldschieters die ons een duintjge rug willen geven. Wij ontvangen immers
geen structurele overheidssubsidie, zodat wij beroep doen op giften van bedrijven, service clubs en van andere
individuen met een groot hart voor ons. Die financiéle steun helpt ons om specifieke communimaditaur te

kopen waarmee wij onze patiénten kunnen helpen het verlies van hun uitdrukkingsvermogens ietwat te
compenseren.

Maar daarnaast kunnen wij nog zoveel meer bedenken om het leven met ALS leefbaarder te maken, indien wij
maar wat meer middelen zaden kunnen aanwendenOm ook die dromen waar te maken zoeken wij gulle schenkers

die financiéle middelen aanreiken of logistieke steun bieden of persoonlijke vaardigheden inzetten. Want laat ons niet
vergeten dat er ook een ultieme droom is, namelijk figtden van een medisch antwoord: de genezing van de nu nog
steeds ongeneeslijke ziekte ALS. Alleen hooggespecialiseerd onderzoek kan daarvoor zorgen, en om dat mogelijk te
maken willen wij ook middelen vergaren.
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4.3 Activiteiten in 2015

In het jaar 2015 helren we steun gekregen vanuit verschillende hoeken van Belgié en dit van uiteenlopende bronnen.
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Activiteiten 2015

Music for Life
38%

Organisatie
41% S\

ALS Li Individuen
3% 18%

VerslagGALA 20 jaar ALS Liga

100.366 maal dank!

Op 20 juni was het zover: de langverwachte galeond ter ere van het 2farig bestaan van de ALS Liga. De avond
at2yR Ay KSG GS1Sy Gly tNBeSOl aAyo9Y yASi YAYRSNI RIYy ¢
van dit baanbrekend genetischnderzoek af te ronden. Na middernacht, officieel dus op 21 juni of Wereld-4&§,

gASt KSG @2yyrayY REy(lT A2 dz 3IATGSY Sy 2yi1 S aLkRyazNa ai
de ALS Liga terug op een uitzonderlijke avond.

18u: de deuren van Stayen zwaaien open om de eerste gasten te
verwelkomen. Al snel vulde de receptieruimte zich om de avond in te
zetten met heerlijke hapjes en een aperitief, verzorgd door cateraar
Carpe Diem. Zowel pALS ennht@iamilies en vrienden als onze
ambassadeurs, sponsors, politiekers, professoren en sympathisanten
zakten af naar de Rvue, de prachtige evenementenhal aan het
voetbalveld van S.T.V.V. Ze werden er verwelkomd door het bestuur en
de vrijwilligers van de ALBga, die de gasten begeleidden van de
parking tot aan de registratieloketten.

-
D jan boffin photography

Marc Pinte en Herman Van Rompuy

Marc Pinte, ambassadeur van de ALS Liga en presentator van de avond, kondigde net voor 20u het verdere verloop
van de avond aan. Nadat iedereen zijn tafelnummer had ontvangerdem de gasten werden naar hun tafel begeleid

door een aantal vrijwilligers. Marc was tevens vergezeld vaantbassadeurs Leah Thys, Marleen Merckx en Anouck
Lepére, evenals peter van Project MinE Herman Van Rompuy.
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Onze drie ambassadrices onthulden wagens de Porsche, die de meter van de galand Danique Aelaerts
tentoonstelde in de Rvue en waarmee met de tombola later op de avond een rit te winnen viel. Ook peter van Project
MinE en Rode Duivel Simon Mignotetlie diezelfde dag in het huwelijksbtje stapte¢ schonk items weg die elke
voetbalfan kon bekoren.

Eenmaal iedereen zijn plaats had gekregen in de zaal, bedankte E
Reviers alle gasten voor hun aanwezigheid en wenste ze hen e
onvergetelijke avond toe. Evy toonde ook met trots de velirasslie
iA2 @y RS 02ftftS3alrqQa @y RS {i
glazen druppel van het DNA van Project MinE. Een uniek cadeau dat
strijd tegen ALS weerspiegelde!

YR K

Na het voorgerecht en het tussengerecliis het tijd om een aantal
gasten het woord te geven. Zowel politiekers als professore =oomes
beantwoordden een aantal vragen van Marc Pinte. Meer leest u op ae

volgende pagina. Ook een aantal pALS namen het woord. Evy Reviers met de glazen druppel

Zo was Marc De Loenen die avond in uitgebreid gezelschap
FFyeSTA3dd 1 A2 KFEFR 1T2Qy RSNIAIG
kreeg als bedanking een fles Gentse Strop. Marc had
bovendien nog een verrassing. Unizo Genk, waarin hij actief

is, samen met de topman van &Bhadden hem net voor de

galat @2y R SSy OKSI|jdzS @Iy € uwdnnn
fonds A cure for ALS.

Ook pALS Angie Bordaen was van de partij. Zij deelde mee
dat de volgende dag, Wereld AD&g, een nationale
televisiecampagne zou plaatsvinden. Onder deemer
Connection Lost bracht Angie ALS onder de aandacht in
Vlaanderen, en pALS André de Biourge deed hetzelfde in
Wallonié. U kan de spot herbekijken opnnectionlost.be

Marc De Loenen overhandigt de cheque

¢Sy at2dd4S {NBS3I LI[{ alNO . Ny
SN YRSNE @22N) G6S adSttSyo | A2
leven ten gevolge van ALS en de tijd die dringt. Marc verlootte
exemplaren tijdens de tombola. Het boek staat kwop in alle
boekhandels in Vlaanderen en Nederland. Een topper die verdie|
gelezen te worden! Lees er meer over op onze website
ALS.be/nl/bibliotheekALSLiga

Na de vragenronde volgde het hoofdgenéc

Om de magen wat tijd te geven om te
bekomen van deze culinaire
hoogstandjes, was het vervolgens tijd
om de verkoop van tombolalotjes in
te zetten. Simon Mignolet was
virtueel aanwezig via een
videoboodschap waarin  hij de
voetbalitemstoonde die hij verlootte:
een paar gesigneerde handschoenen
en voetbalschoenen, een gesigneerd
truitte en  een  groepstruitje
gesigneerd door de Rode Duivels. De | =
. . Marc Brants stelt zijn nieuw boek voor
verkoop, geleid door ambassadrices
Leah en Marleen, samen met vrijwilligers van de liga, wegezet terwijl Luka La
Menzo voor de muzikale toets zorgde. Een geweldig optreden!

© jan boffn photography

Simon Mignolet
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