


Nous remercions pour leurs soutiens

Nous remercions nos SPONSOrs :

Nous remercions nos partenaires :






2023 a été une année trés intense, méme si beaucoup d'activités se sont
passées dans l'ombre. Une décision importante a été prise par les
autorités et va nous permettre d'élargir progressivement la prise en
charge et le support des patients et des familles. Deux éléments ont
convergé pour finalement aboutir a cette décision.

D'une part, aprés des années dintenses travaux préparatoires, tous les
gouvernements du pays ont signé le 8 novembre un nouveau Plan
Interfédéral visant a améliorer 'organisation de la premiére ligne de soins,
en particulier pour les malades chroniques ayant besoin de soins
multidisciplinaires complexes. Ce plan repose sur quelques axes forts
parmilesquels I'inclusion de tous, y compris les invisibles, et le réle central
accordé au patient dans son trajet de soins. Pour matérialiser cette
position centrale du patient le plan prévoit que le patient qui en a besoin
et qui le souhaite puisse étre assisté par des «<managers de cas», en clair
des «<accompagnateurs de trajet de vie».

D'autre part, grace a notre présence depuis des années au sein des
groupes qui ont préparé ce nouveau plan interfédéral, nous avons pu
faire comprendre que des maladies comme Huntington ont besoin
d’accompagnateurs de trajet de vie qui connaissent les spécificités de la
pathologie. Les autorités ont accepté ce principe et décidé de confier ce
role d'accompagnateur a quatre associations de patients, pendant 3 ans,
a titre de test. C'est pour remplir cette tache que nous avons accueilli
Lau



En 2023 nous nous sommes rencontrés a 2 reprises. En juin aux Grottes de
Han pour un moment de détente destiné aux Familles, pour les sortir un
peu de leur quotidien. Et début décembre a3 Namur pour une Mat’Info
consacrée a la problématique de la fin de vie, animée par d'excellents
orateurs, selon une triple approche : le cadre juridique, 'accompagnement
palliatif, et la mise en contexte global du parcours de vie d'un malade
Huntington.

Le Congrés EHA de Blankenberge, début octobre a réuni plus de 400
personnes, représentant surtout des familles d'une vingtaine de pays et
des scientifiques sympathisants. Une magnifique occasion de partager
avec des compagnons d'infortune les multiples aspects de la vie avec
Huntington. Parfois émouvants, souvent éclairants, toujours inspirants. De
larges extraits ont été mis en ligne et sont facilement accessibles.

e-learning co-financée par I'UE via Erasmus+ ayant pour nom
“Huntington Academy”.



Fin du printemps, début de I'été nous envisageons d'organiser une
sortie pour les patients et leurs accompagnants. Notre choix c'est
porté sur Pairi Daiza.

A l'automne, aprés le Congrés EHDN de Strasbourg, nous prévoyons
une Mat'info pou faire le point sur la recherche et les essais en cours, et
pour reparler d’'ENROLL, de son utilité.

A une date et en un lieu encore a déterminer nous organiserons un
moment de détente pour les Familles. Il sera tenu compte de vos
suggestions quand nous chercherons des endroits ou nous réunir.

Et tout au long de I'année, parallelement a la mise en place de la
nouvelle fonction de référente de proximité, nous consacrerons du
temps a la création de groupes Huntington loco-régionaux. Nous
allons commencer par vérifier la faisabilité et les conditions de mise en
place d'une telle initiative avec les projets pour les Soins Intégrés

Proxi Santé Wallonie et Brusano en Région Bruxelloise.



Huntington Liga



Notre Case Manager est la pour
faciliter les démarches dans le trajet de soin.






Congrés HDYO a Glasgow - 17 au 19 mars 2023

participants. Nous les remercions pour le

précieux soutien qu'ils nous ont fourni. ‘
Matt Ellison au centre, fondateur de HDYO



Salon du volontariat de la Province de Liége - 24 & 25 mars

collaboration, méme limitée dans le temps est
accueillie avec reconnaissance.

Congreés européen EHA, Blankenberge - 20 au22 octobre

La Conférence de la coupole européenne, I'EHA (European Huntington
Association), ayant pour thémes « Connaissance, Empathie et Empowerment
» s'est tenue a Blankenberge du 19 au 22 octobre 2023. Ce fut une excellente
occasion d'entrer en contact avec la communauté mondiale de la MH, d'en
apprendre davantage sur les soins et le traitement de la MH et sur la facon de
vivre avec la MH. La conférence était ouverte a tous ceux qui vivent avec la
MH dans leur famille ou qui s'intéressent a la MH en tant que professionnel
de la santé, ami, parent ou bénévole.

Nous étions présents pour présenter notre association et les activités et
services qu'elle propose. Nous remercions les membres qui nous ont rejoints
sur place pour passer d'agréables moments de partage.



Forum Santé de la LUSS & projets pilotes

Nous avons eu l'opportunité de prendre la parole lors des 3 Forums Santé
organisés par la LUSS a Liége, Namur et Bruxelles. Ceux-ci ont pour objectif
de proposer un moment de rencontre et d'interactions entre les
associations de patients, de proches, et les acteurs locaux du secteur de la
santé et du social.

Notre coordinatrice, Vinciane, a
pris la parole dans le cadre d'une
table ronde a Lieége : « Expériences
collaboratives inspirantes ». Nous
avons également eu l'occasion a
plusieurs reprises d’intervenir lors
de conférences ou réunions
organisées par les projets pilotes
«soins intégrés» dont Chronilux,

Chronicopole, Resinam, Pact &
Boost. Vinciane, a gauche, lors du débat






Ce groupe a pour objectif d'obtenir la mise en ceuvre d'un Plan Maladies
Rares pour la Belgique. Des discussions sont en cours avec les instances
politiques concernées pour la reconnaissance d'un statut spécifique pour
les malades rares. Nos objectifs principaux sont un cadastre des maladies,
un registre des malades et des correspondants compétents « Maladies
Rares » auprés de 'INAMI, des mutuelles, des assurances, SPOC - Point de
Contact Unique...

avec les organes locorégionaux
qui  exécuteront la  partie
régionale du Plan Interfédéral
Soins Intégrés pour coordonner
les actions de leurs Case
Managers généralistes avec le
notre qui est plus « spécialiste ».



en standby durant I'année 2023 et
reprendra en 2024, Une capture décran du contenu proposé






Avec l'arrivée du projet Case Manager, nous élaborons avec les autres
associations porteuses du projet, un systeme de reporting commun
tenant compte au maximum des réalités de terrain.



Nous avons organisé une matinée
dinformations et d'échanges sur les
questions de fin de vie le 2 décembre
2023 a I'hépital du Beau Vallon a Namur.
Cette matinée a rencontré un succes
certain en rassemblant pres de 70
personnes.

Nous avions invité 'ADMD pour aborder les aspects législatifs et juridiques
ainsi que la modification en cours de la Loi des Droits du patients ; la
Plateforme des soins palliatifs de Namur pour présenter 2 outils utiles
pour préparer la fin de vie et les représentants des conventions
Huntington d’ISOSL et Beau Vallon afin de présenter concrétement
I'accompagnement proposé pour ces questions spécifiques et inévitables
dans la pathologie qui nous occupe.









Nous avons recu la visite de plus de 6000 utilisateurs en 2023.

http://www.huntington.be

Répartition des connexions en Belgique Notre page d'accueil avec les derniéres news

Nous sommes également présents sur plusieurs autres réseaux sociaux :






Nous travaillons régulierement avec 'AHF (Association Huntington France)
sur les traductions du site internet et plus particulierement sur le livre a
paraitre d’'un jeune espagnol, “Chronique d'un destin annoncé”. Ces
collaborations régionales, transfrontaliéres et européenne sont une
plus-value inestimable pour toutes les associations Huntington afin de
porter et partager des projets communs.

Cette application tient compte du fonctionnement
particulier des patients et sera personnalisable.

Un version beta a été mise a disposition d'un groupe
test début 2023 pour ensuite étre finalisée tant en
termes de contenu, de son utilisation, qu’au niveau
design et étre mise en ligne et accessible a tous.

L'application est en cours de testing et sera finalisée
en 2024,



HD Academy - Erasmus+

Notre Ligue a recu une subvention de I'UE via Erasmus+ pour développer
une plateforme d'apprentissage en ligne, la « «<HD Academy». Un
consortium dirigé par I'EHA (European Huntington Association) et
intégrant la Ligue Huntington Francophone Belge asbl, la ligue bulgare et
I'association espagnole (ACHE) en tant qu'organisations partenaires vient
de recevoir une subvention Erasmus+ pour développer un projet
d'éducation des adultes appelé "HD Academy".

La HD Academy créera une plateforme
d'apprentissage en ligne innovante,
multilingue et inclusive pour I'éducation et
la formation des aidants formels et
informels des personnes touchées par la
maladie de Huntington (MH).

Nous avons poursuivi notre projet
d’atelier culinaire “Hunting’cook - les
plaisirs mixés” avec le groupe de jeunes
de la“Young Team” en 2023.

Lors de ceux-ci, nous accueillons une
dizaine de participants qui concoctent
des plats adaptés pour les malades
présentant des problemes de déglutition. Présentation lors d'un atelier

Nous remercions la coopérative Cera et les (Euvres du Soir qui nous
soutiennent dans le cadre de ce projet ainsi que les fréres Colin qui gréace
a leur traversée de la Belgique nous ont permis de recueillir un nombre
conséguent de dons pour soutenir ce projet.



Le congrés bisannuel de I'EHDN (European Huntington’s Disease
Network) se tiendra a Strasbourg en 2024, il fera la part belle a I'étude
observationnelle Enroll-HD. Cet événement se déroulera sur trois jours et
combinera la réunion pléniére de 'EHDN et le congres Enroll-HD. Ce sera
l'occasion d'entendre parler des derniéres avancées en matiere de
recherche fondamentale et clinique sur la maladie de Huntington ainsi que
de rencontrer des experts de premier plan dans ce domaine.

Nous nous rendrons a Pairi Daiza pour notre journée patients. Cet
événement est principalement dévolu aux personnes qui sont a un stade
avancé de la maladie. Une prise en charge particuliére est prévue pour
accompagner les participants lors de cette activité.

Notre Ligue en collaboration avec la coupole européenne (EHA), les ligues
espagnole et bulgare allons lancer un projet transnational Erasmus+.
Celui-ci a pour vocation de développer la platefome d'apprentissage en
ligne “HD-Academy” pour favoriser la formation des soignants formels et
informels. Ce projet se déroulera sur une période 18 mois et prendra fin en
juin 2025.

Erasmus+ favorise la coopération

Le congrés EHDN & Enroll aura entre organisations européennes
lieu en septembre 2024



- Organisation de 4 Espaces de paroles dans quatre lieux différents :
Bruxelles, Marche, Namur, Mons.

- Réflexion et développement de nouveaux projets avec la Young team
porteur de sens pour la communauté Huntington. Une membre de
notre Young Team a suivi des formations spécifiques de danse
adaptée aux patients touchés par une pathologie neurologique. Un
partenariat pourrait voir le jour afin d'intégrer nos patients dans des
groupes de danses adaptés qui existent déja via « Care to dance »

- Organisation d'une journée pour les patients en juin a Pairi Daiza

- Développer notre service “case manager” pour répondre au mieux aux
besoins de notre communauté de familles.



- Participer activement au congres de 'EHDN a Strasbourg en septembre
2024,

- Continuer notre collaboration avec I'EHA et leur projet Moving Forward.
- Finalisation et mise a disposition de Hunting'Talk, une application tactile

pour faciliter/maintenir la communication avec des patients a un stade
avanceé.



Notes



Notes
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