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EDITORIAL

Chers Mécenes, Chers Amis, Chers Collegues,

La Belgique a eu la grande chance d’avoir un systéme social trés organisé et performant au len-
demain de la seconde guerre mondiale. L’apogée économique des années soixante a permis de L
le financer trés largement.

L’Etat avait a cceur d’intervenir généreusement pour subsidier notamment les soins de santé et la recherche.

La prospérité a fait place a I'austérité. Nous recherchons de plus en plus la qualité de vie. Notre état de
santé y participe et implique le développement de la recherche, afin de guérir de plus en plus de maladies ou
d’en atténuer les effets.

Un paradoxe apparait d’'une part, une recherche de plus en plus colteuse pour assurer le bien-étre, et
d’autre part, I'Etat qui ne peut plus financiérement suivre cette évolution.

Tirons-en les conséquences : le secteur privé doit partiellement reprendre le relai en consentant des dona-
tions ou des legs.

Si nous souhaitons répondre au défi d’améliorer encore notre qualité de vie, la recherche a besoin d’urgence
de 'aide financiere des particuliers et des sociétés.

Son évolution dépend de leur générosité !

Le nouvel Institut Roi Albert Il participera au bien-étre des patients d’une part, par des soins appropriés qui
constitueront parfois le fruit de la recherche et d’autre part, par le développement de la recherche gréce a
I'aide indispensable du secteur privé ; I'aboutissement de ce projet en dépend.

Maitre van den Eynde
Membre du Conseil d’administration de la Fondation Saint-Luc
et Professeur a I'UCL

Plus d’informations : www.vef-aerf.be

La Fondation Saint-Luc certifiée «éthique»
La Fondation Saint-Luc est labellisée «Ethique dans la récolte de fonds (EF)>
de I’Association pour une Ethique dans les Récoltes de Fonds (AERF).

Un véritable gage de confiance pour les donateurs!

Contact: Les Echos de la Fondation
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Dossier cancer

NOUVEL INSTITUT ROl ALBERT Il — CANCEROLOGIE ET HEMATOLOGIE

10.000 m? dediés au cancer a Saint-Luc

Les Cliniques universitaires Saint-Luc regroupent leurs activités en cancérologie et
en hématologie dans un nouvel institut: ’'Institut Roi Albert Il. Un batiment de plus de
10.000 m2 sera construit sur le campus de ’'UCL. Pour soutenir ce projet, la Fondation

Saint-Luc lance une large campagne de collecte de fonds. m

Un nouveau batiment de 10.000 m? sera construit sur le site de 'UCL pour abriter les installations de I'Institut Roi Albert Il.

Les Cliniques universitaires Saint-Luc cultivent
la qualité et I'excellence a travers leurs quatre
missions: les soins, la formation des profes-
sionnels de demain, la re-
cherche de pointe et I'offre de
services a la société.

Conformément a sa mission

tique, soit un ensemble de services annexes
aux soins médicaux (soins et conseils esthé-
tiques a I’'Espace Bien-étre créé grace a de gé-
néreux mécenes, soutien psychologique, ou
I'«<exercise therapy») de la part de médecins,
coordinateurs de soins, coordinateurs de re-
cherche clinigue médicale, onco-psycholo-
gues...?

INSTITUT

de soins, I'hopital prend en

ROl ALBERT 11 charge toutes les pathologies.

CANCEROLOGIE ET HEMATOLOGIE Une diversité éminemment
Cliniques universitaires SAINT-LUC | UCL Bruxelles positive, mais qui dilue la visi-

«Autant de spécificités qui conferent a notre
Centre un haut niveau d’expertise et une recon-
naissance au niveau national et international. La

bilité de nos centres d’excel-
lence. Saviez-vous en effet que, parmi ces der-
niers, l'Institut Roi Albert Il est leader en
Belgique francophone en ce qui concerne le
nombre de nouveaux patients porteurs de can-
cer pris en charge chaque année et le seul
centre belge a prendre en charge toutes les tu-
meurs de 'adulte et de I'enfant? Imaginiez-vous
que plus de 4.000 patients — dont 3.000 nou-
veaux - y sont pris en charge chaque année?
Qu’ils y regoivent une prise en charge holis-

preuve par I'exemple: une étude diffusée par le
Registre National du Cancer révéle un meilleur
taux de survie des patientes prises en charge
pour un cancer du sein dans notre Institut», se
réjouit Renaud Mazy, Administrateur délégué
des Cliniques Saint-Luc.

«Tout ceci est trés encourageant, mais nous
souhaitons poursuivre nos efforts et aller au-
dela de ces résultats enthousiasmants. Vous
l'aurez compris, nos ambitions pour le secteur

echos/?*
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Dossier cancer

L .
180 protocoles de recherche clinique sont ouverts a 'Institut Roi Albert II.

du cancer, défini comme axe médical d’excellence, sont
tres élevées, poursuit Renaud Mazy. Nous ambitionnons
en effet de devenir I'un des meilleurs centres du cancer
au niveau européen et la référence en cancérologie au ni-
veau belge; un Institut universitaire d’excellence reconnu
et positionné comme leader dans ce secteur, alliant ex-
pertise et humanisme. Conformément a notre mission
universitaire, nous voulons dégager plus de temps pour
développer encore la recherche.

Derniére ambition, mais pas la moindre, forts de tous ces
atouts, nous souhaitons fermement augmenter notre at-
tractivité.

Tout cela avec un objectif clair et inaliénable: une meil-
leure prise en charge globale du patient a travers un par-
cours simplifié. »

Un grand projet immobilier a ’horizon 2018
Malheureusement un grain de sable ralentit ce bel engre-
nage: les installations actuelles sont devenues vétustes,
insuffisantes et éparpillées dans tous les batiments des
Cliniques.

«Investir dans la construction d’une nouvelle infrastructure
de 10.000 m? regroupant une grande partie de l'activité

(&
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DE LA VISIBILITE POUR LES MECENES

Ce nouveau batiment comportera plusieurs zones:
comme I'accueil, la zone «<humanisation» (regroupant
les soins complémentaires aux traitements tradition-
nels), les hopitaux de jour, etc. Des salles de réunion
pour le personnel et des salles de détente pour les pa-
tients seront aménagées au sein de ces zones.

Afin de rendre hommage aux mécenes ayant permis
I’éclosion de ce magnifique projet, les Cliniques Saint-
Luc offriront la possibilité aux mécenes qui le sou-
haitent de donner leur nom a ces espaces.

Les coordinateurs de soins de I'Institut Roi Albert Il accompagnent le patient tout au long
de sa prise en charge.

ambulatoire ainsi que les unités de soins de notre Institut
Roi Albert Il est devenu une véritable question de survie
pour l'activité cancérologique de nos Cliniques. »

Le patient toujours au centre

Centraliser dans un méme batiment une grande partie de
I'activité cancer sera au service du patient. Il bénéficiera
d’un parcours simplifié, d’une prise en charge directe,
mieux adaptée et mieux coordonnée. Les différents mé-
tiers graviteront autour de lui. Tout cela dans des installa-
tions confortables et agréables avec un large éventail de
soins complémentaires pour laider a traverser cette
épreuve.

De maniére directe, il sera également le premier bénéfi-
ciaire d’'une meilleure communication entre les différents
médecins, soignants et paramédicaux intervenant dans sa
prise en charge et des synergies développées au niveau
des hopitaux de jour et de 'accueil.

Par ailleurs, cet ensemble d’améliorations libérera du
temps pour permettre aux équipes de se consacrer da-
vantage a la recherche de nouveaux traitements contre
le cancer.




Dossier cancer

-
n
Le choix du nom L’INSTITUT ROI ALBERT II
EN QUELQUES MOTS
e LInstitut Roi Albert Il des Cliniques universitaires
Plutot qu’un nom en lien direct avec le cancer, les Saint-Luc est le seul centre belge a prendre en
Cliniques Saint-Luc ont opté pour un symbole de charge toutes les tumeurs de I'adulte et de I'en-
force tranquille et de bienveillance envers les fant.
Belges. Le Pr Benoit Lengelé nous explique la e Llnstitut est leader en Belgique francophone
genése de ce choix stratégique. m dans la prise en charge des patients souffrant
d’un cancer, en termes de nombre de nouveaux
Pour baptiser son nouvel insti- patients pris en charge chaque année.
tut dédié au cancer, I'équipe di- e Les patientes souffrant d’'un cancer du sein pré-
rigeante du Centre actuel a sentent un taux de survie supérieur de 5% par
orienté ses recherches vers une rapport a la moyenne nationale (selon une étude
personnalité connue de tous les du Centre Fédéral d’Expertise des Soins de San-
Belges et ayant incarné, dans té) et de 20% supérieur a celui des petits
sa vie publique, les valeurs pro- centres.
mues par le Centre: volonté de e 25% de la patientele pédiatrique belge est pris
progres, persévérance dans en charge a I'Institut Roi Albert II.
I’adversité, bienveillance et sim- e Llnstitut Roi Albert Il est le principal centre belge
N plicité, attention sincere a a prendre en charge les tumeurs oculaires et bé-
E I’Autre et humanité. néficie d’'une renommée internationale dans ce
3 domaine hyper pointu.
% Hasard du calendrier, notre e Lacréation, en 2000, de la fonction de coordina-
F Souverain le Roi Albert Il fut teur de soins en oncologie, personne de réfé-
o pris en charge a la méme épo- rence pour le patient, qui évalue ses besoins et
Le Pr Benoit Lengelé, chef du Service de que par le Pr Benoit Lengelé, optimise son trajet de soin. Cette fonction, indis-
chirurgie plastique, est a Porigine de ce Chef du Service de chirurgie pensable, commence aujourd’hui a étre intégrée
parrainage exceptlonnel. . . A e . .
plastique et reconstructrice, dans les autres hopitaux. Un certificat universi-
pour le traitement d’un cancer taire pour la formation a la fonction de CSO a
cutané. «Au gré de cette rencontre singuliére, qui nous a également été initié par les Cliniques Saint-Luc.
révélé combien le Roi portait en lui toutes ces valeurs, e De nombreux projets de recherche en collabora-
nous I'avons sollicité afin qu’il veuille bien offrir son nom a tion avec I'Institut Christian de Duve et I'Univer-
I'Institut. Le Roi s’y est immédiatement montré tres favo- sité catholique de Louvain (UCL).
rable™, se souvient le Pr Benoit Lengelé qui s’est fait au-
prés du Souverain, l'interpréte de la requéte. Aprés son
régne, il s’agit d’une fagon pour lui de continuer & contri- QUELQUES CHIFFRES
buer au bien-étre de tous ses sujets, en se rapprochant e |’activité cancérologique, axe médical d’excel-
plus particulierement de ceux qui sont dans l'incertitude lence des Cliniques, représente 20% de l'activité
de la souffrance et de la maladie. Ce geste est un symbole des Cliniques.
fort et constitue une reconnaissance de I’excellence de e Plus de 4.500 patients sont pris en charge par
notre Institut. Il nous oblige pour I'avenir a la pérennité du seize groupes multidisciplinaires chaque année.
progres et de la qualité. Nous en sommes a la fois fiers et e Chaque groupe multidisciplinaire est composé
trés touchés. » de 15 a 20 personnes, c’est-a-dire tous les spé-
cialistes impliqués dans le diagnostic, la stadifi-
cation et le traitement du cancer, ainsi que les
paramédicaux (les coordinateurs de soins en on-
cologie par exemple) qui harmonisent le chemi-
nement du patient au travers des étapes succes-
sives de sa prise en charge.
e 120 médecins, issus de 22 services médicaux
différents
e 20 coordinateurs de soins oncologiques
e 4 esthéticiennes et massothérapeutes
e 10 onco-psychologues
e 6 diététiciennes
e 25 coordinateurs de recherche clinique médicale
Plus de 120 médecins, issus de 22 services médicaux dont la génétique,
collaborent avec I'Institut Roi Albert II. \§

(1) Lire en page 6.

echos/?°
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Lettre de sa Majesté le Roi Albert Il lue par le Professeur Benoit Lengelé, chef du
Service de chirurgie plastique et réparatrice aux Cliniques Saint-Luc, a 'occasion
du Gala de la Fondation Saint-Luc au cours duquel fut annoncé le nom du nouvel

Institut Roi Albert Il.

Belusapre

Lacken, le 9 sefilombre 2014

I
y
Lo 9 sefplombire, jo vous sais ondoard des amis do lie Fondation Saint
Lete, dos SHutonités do { Unéversité Catholigue do Lowvain of des Clindg
Universitaires Saint Lise, do frersonnalités du monde do Lentrefirise, des
ffaires ol de grands mécines, ainsi que des médecins chiefs des dffbrents
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lown lisand colle lettre.

Yos Stutoritds ond souhaité que wolve fulur nowsel Snslitut du
Gancor frorte Mon nom. Far wolre vods, je voudrais tes remoroser
Jorofondément do cet honneur gu' Elles me font do powvoir accorder ainsé
durallement Aon nom & ane destinde i rencontror les objecliff s
nobles de lo Fondation Saint Luo. f ' ane farmation
deaicellence, imaginer of dévelofifier les locknologies du fulur el soutoncr la
vecherche midicale do frointe, & la fois fondamentale of clinigue. Jous oes
oljeclifs, quic dans le nownvel Jpslitul, soront concentsds vers b mise aw

der Lea,/w/' liond de tratleniends lous 4/Jwe%bamw¢z%k€m,m
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TBeluedprve
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Dossier cancer

WWW.COMBATCONTRELECANCER.BE

Ensemble recoltons

Construire une
infrastructure telle
que le nouvel Institut
Roi Albert II-
Cancérologie et
Hématologie colite
cher. Vingt-six
millions d’euros
précisément.
Impossible pour les
Cliniques Saint-Luc
de dégager une
somme aussi
considérable... La
Fondation Saint-Luc
s’associe donc au
projet et lance une
campagne de
récolte de fonds
aupres des méceénes
et du grand public.m
«L’aide du mécénat privé est vitale pour nous aider a ras-
sembler des fonds, dix millions d’euros tres exactement,
afin de financer une partie des travaux de construction, de
I'aménagement des locaux, du mobilier et de I'équipement
du futur batiment de I'Institut Roi Albert I, indique le Pr
Marc Hamoir, Directeur de I'Institut Roi Albert II.
Les subsides fédéraux, s’ils sont maintenus, devraient fi-
nancer environ les douze millions d’euros restants pour les
travaux de construction et d’'aménagement. Ces subsides
seront libérés sur une période de trente-trois ans.

Rejoignez le combat contre le cancer

La Fondation Saint-Luc s’associe bien entendu a ce projet
d’envergure et lance une campagne pour rassembler les
dix millions d’euros nécessaires.

«La campagne invite ceux qui le souhaitent a rejoindre le
nouveau combat contre le cancer: celui de la construction
d’une nouvelle unité architecturale qui facilitera la coordi-
nation des soins et la communication entre acteurs autour
du patient», explique Charlotte Devalkeneer, chef de pro-
jets a I'Institut Roi Albert Il. Quatre personnages incarnent
ce combat. Chacun décide a sa maniére de se battre — au
sens premier du terme — contre le cancer.

(&
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La campagne a été réalisée par Nicolas Torres et Kitchen

Agency. Elle s’articule autour de quatre éléments:

e Un site internet: www.combatcontrelecancer.be. Ce
site comprend toute I'information disponible actuelle-
ment sur le projet;

e un film de 40 secondes invitant a soutenir le projet;

e quatre affiches sur le méme theme;

e Des spots radio diffusés sur trois radios de la RTBF
(La Premiére, Classic 21 et Vivacité), du 22 septembre
au 5 octobre.

Tout ceci a pu voir le jour grace au mécénat exceptionnel
d’un trés généreux couple de mécénes.

PLUS D’INFORMATIONS

Pr Marc Hamoir, Directeur de I'Institut Roi
Albert [I-Cancérologie et Hématologie

Tél. 02 764 19 74
marc.hamoir@uclouvain.be




Dossier cancer

dix millions d’euros

La premiére pierre
pourra étre posée

Ces initiatives completent les démarches
déja entreprises par la Fondation Saint-
Luc en vue de financer la construction du
futur batiment.

Citons le gala organisé par la Fondation le
9 septembre dernier qui a, selon les pre-
miéeres estimations, permis de rassembler
1.143.000 euros. «La générosité des mé-
cenes a cette occasion a été extraordi-
naire, se réjouit Tessa Schmidburg, Secre-
taire générale de la Fondation Saint-Luc. Ce
soutien nous donne confiance en I'avenir et
nous motive encore davantage a nous
consacrer entierement a la lutte contre le
cancer. Cependant, si ce premier résultat
est trés encourageant, il demeure insuffi-
sant. Notre combat n’est pas fini et nous
comptons encore sur la mobilisation et

la générosité des mécenes et du grand
public pour rassembler les neuf mil-
lions restants. »

Pour booster la récolte de fonds et asseoir 'image du
nouvel Institut Roi Albert Il, Saint-Luc, soutenu par un
trés généreux méceéne, a lancé une campagne
médiatique auprés du grand public.

s
ronomON SN

VOUS SOUHAITEZ SOUTENIR CE PROJET ?

FAITES UN DON

Participez a la construction du nouveau batiment
de I'Institut Roi Albert II.

N° de compte: 191-0367771-10 (CBC)
IBAN: BE41 1910 3677 7110 BIC: CREGBEBB

Communication : Institut Roi Albert lI-batiment

echos/?°
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LE CANCER DU SEIN

La Fondation Saint-Luc, un partenaire actif!

-
Si vous souhaitez soutenir la lutte contre le cancer du sein aux Cliniques universitaires Saint-Luc,
faites un don a la Fondation Saint-Luc: CBC 191-0367771-10, IBAN: BE41 1910 3677 7110, BIC: CREGBEBB
avec la mention «Cancer du sein».
-

Le suivi des patientes de la consultation pour femmes a
haut risque (FAR) est tres spécifique. «Selon leur degré
de risque (déterminé par un test génétique), nous établis-
sons un plan de suivi pour chaque patiente, selon son
age et le type de mutation génétique dont elle est por-
teuse, explique le Dr Frangois Duhoux. L’observation
scrupuleuse de ce programme est essentielle car elle
permet de détecter un cancer du sein dés son apparition
et de mettre immédiatement en route un traitement qui
aura de fortes chances de conduire a la guérison totale. »

La FAR répond a un réel besoin

Quelques mois aprés son lancement, le premier bilan de
la FAR est positif. Septante patientes y ont été suivies et
sur les six premiers mois de 2014, le laboratoire de gé-
nétique a réalisé de nombreux tests: 60 screenings des
genes BRCA 1, BRCA 2, et PTEN, 67 tests ciblés (muta-
tion connue dans une famille et recherchée chez les per-
sonnes apparentées) et 86 familles testées.

Un suivi personnalisé

La FAR s’articule autour d’une équipe composée d’un
gynécologue, un oncologue, un généticien, un chirurgien
plasticien (le Dr Aurore Lafosse, également boursiére de
la Fondation) et un coordinateur chargé du suivi des pa-
tientes.

Caroline Dumont, trait d’union

Caroline Dumont, infirmiére spécialisée en on-
cologie, remplit la fonction de coordinatrice, a
I'instar des coordinateurs de soins en oncolo-
gie (CSO) de I'lnstitut Roi Albert Il (lire a ce su-
jet en page 3). La jeune femme assure le suivi
des patientes, leur indique les examens a ef-
fectuer, prend les rendez-vous nécessaires et
se tient disponible pour répondre a toutes leurs questions.
«J’essaye, dans la mesure du possible, d’étre présente a
la consultation en génétique, aux cétés du Dr Nicolas Ja-
nin, lors de I'annonce a la patiente qu’elle est porteuse

Une consultation pour les femmes a risque

Les facteurs génétiques prédisposent certaines femmes a souffrir d’'un cancer du sein. Grace a
une bourse de la Fondation Saint-Luc, le Dr Francois Duhoux, oncologue médical, a lancé une
nouvelle consultation spécialisée pour ces femmes a risque. (Lire Les Echos n°21) m

Le Pr Martine Berliére,
responsable de la
Clinique du sein, et le

Dr Frangois Duhoux, en
charge de la consultation
FAR, examinent les
antécédents génétiques
d’une patiente.

d’une mutation génétique la prédisposant au cancer du
sein et de I'ovaire, indique Caroline Dumont. C’est im-
portant pour établir un premier contact et faire connais-
sance avec elle. Je suis également présente lors de la
premiere consultation FAR, avec le Dr Laurence Delle
Vigne, afin de lui résumer la situation de la patiente et de
faire le lien entre la génétique et la FAR.

Par ailleurs, je tiens a jour le fichier des patientes et
m’assure qu’elles viennent bien a leurs rendez-vous; en
cas de manquement, je les contacte pour voir s’il s’agit
d’un simple oubli ou s’il y a un probleme que je tente
alors de solutionner.

Enfin, j'organise nos staffs mensuels, jeffectue des
calculs de risque avec I'aide d’un logiciel, je tiens & jour
des statistiques... »

Caroline Dumont est actuellement rémunérée sur des
fonds destinés a la recherche car aucun financement
n’est prévu pour le suivi des patient(e)s qui ne souffrent
pas de cancer. «Nous souhaitons obtenir un finance-
ment de la Fondation Saint-Luc afin de pérenniser ce
poste », espere le Dr Frangois Duhoux.

Si vous souhaitez soutenir ce projet aux Cliniques
universitaires Saint-Luc, faites un don a la Fonda-
tion Saint-Luc: CBC 191-0367771-10, IBAN: BE41

1910 3677 7110, BIC: CREGBEBB avec la mention
«FAR».
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La Bruxelloise:
courir contre le cancer

Le 14 septembre dernier, plus de 1.500
joggeurs ont pris le départ de la course La
Bruxelloise. Pour cette sixieme édition,
Iorganisateur a choisi d’en reverser les
bénéfices a la Fondation Saint-Luc, au profit
de PInstitut Roi Albert Il pour la recherche
contre le cancer du sein. B

L’équipe de la Clinique du sein a participé a La Bruxelloise. Traditionnellement
réservée aux femmes, la course est également ouverte aux hommes affichant
un accessoire féminin....

L’édition 2014 de La Bruxelloise était dédicacée a la
recherche contre le cancer du sein, et plus particulie-
rement a la Clinique du sein de Saint-Luc. La somme
récoltée sera utilisée pour booster les nombreux pro-
jets de recherche en cours.

La Bruxelloise est un parcours de 3, 6 ou 9 km dans le
quartier des étangs d’Ixelles. Traditionnellement réser-
vée aux femmes, la course est également ouverte aux
hommes affichant un accessoire féminin. Ici, pas de
compétition, de classement ni de record, il s’agit d’un
événement convivial et amical. Rien de féministe non
plus puisque linitiative en revient a un homme, Daniel
Lagase, sur le modele anglo-saxon et frangais (La Pa-
risienne).

«Pour la premiere fois, les bénéfices de cette course
sont reversés aux Cliniques Saint-Luc, se réjouit Tessa
Schmidburg, Secrétaire générale de la Fondation
Saint-Luc. La Fondation remercie tout particulierement
ses organisateurs et leur témoigne toute sa reconnais-
sance pour cette initiative. »

Dossier cancer

Soutenez
I'immunothérapie

En cancérologie, immunothérapie vise a
stimuler le systéme immunitaire du patient
pour qu’il rejette sa tumeur. Le laboratoire du
Pr Pierre Coulie (UCL) a acquis une grande
expérience de cette nouvelle approche
thérapeutique (surtout dans le domaine des
mélanomes). B

Un projet en immunothérapie pour le cancer du sein
est en cours. Le Pierre Coulie le mene en collaboration
avec les Prs Jean-Pascal Machiels, Jean-Francois
Baurain, Martine Berliere et Christine Galant des Cli-
niques Saint-Luc, et avec le Pr Canon et le Dr Carras-
co a Charleroi.

Cette étude prometteuse nécessite d’effectuer chez
douze patientes des tests génétiques sur du matériel
tumoral pour y rechercher les anomalies que des lym-
phocytes seraient susceptibles de reconnaitre. Ces
tests coltent tres cher (environ 3000 euros par tumeur
analysée)... Pour permettre aux équipes de poursuivre
leurs travaux, la Fondation Saint-Luc doit récolter
36.000 euros.

Si vous souhaitez soutenir ce projet, faites un don a la
Fondation Saint-Luc: CBC 191-0367771-10, IBAN:
BE41 1910 3677 7110, BIC: CREGBEBB avec la
mention « Immunothérapie-Cancer du sein ».

echos/?’
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Un nouvel Institut des maladies

FEDERER LES ACTIVITES

rares a Saint-Luc

En juillet dernier, les Cliniques Saint-Luc mettaient en place un Institut des maladies

(&

INSTITUT
DES MALADIES RARES

Cliniques universitaires SAINT-LUC | UCL Bruxelles

rares. Destiné a aider les patients et leurs médecins généralistes a trouver le
meilleur interlocuteur, cet Institut fédére les nombreux centres déja actifs dans ce
domaine a Saint-Luc. Le Pr Marie-Francoise Vincent, coordinatrice de I'Institut des
maladies rares, et le Pr Frédéric Thys, Directeur médical adjoint, reviennent sur la
geneése de ce projet et les objectifs poursuivis. m

Le Pr Marie-Francoise Vincent, Coordinatrice de I'Institut des maladies rares, et le Pr Frédéric Thys,
Directeur médical adjoint, sont a Iorigine de cette nouvelle structure.

Les Echos : Pouvez-vous nous parler
des origines de ce projet ?

Frédéric Thys (FT): Le point de départ est une
directive européenne encourageant les pays a
mettre en place un plan national pour les mala-
dies rares. En Belgique, en 2006, la Fondation
Roi Baudouin s’est chargée de constituer un
groupe de travail «maladies rares» ; I'objectif
était de réfléchir aux moyens nécessaires a la

(&

mise en place d’un plan national.

LA FONDATION SAINT-LUC SOUTIENT
LES MALADIES RARES

La Fondation soutient activement la recherche dans
le domaine des maladies rares. En novembre 2013,
Muriel Francqui, Cathy Vandamme, Hélene de
Schoutheete et Catherine Snyers d’Attenhoven ont
organisé un défilé au profit de la lutte contre les ma-
ladies neurodégénératives. Plus de 60.000 euros de
bénéfices nets avaient été récoltés grace a cet inou-
bliable événement.

De trés généreux mécenes (qui ont souhaité garder
I’anonymat) ont également fait un don important en
faveur de la recherche contre la mucoviscidose.
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Marie-Francoise Vincent (M-FV): Les Cli-
niques Saint-Luc ont dailleurs participé a ce
groupe de travail. Dans ce cadre, nous avons
établi un inventaire des activités liées aux ma-
ladies rares a Saint-Luc ; c’est a ce moment
que nous avons lancé les prémices de I'Institut.
En parallele, les travaux du groupe mis en
place par la Fondation Roi Baudouin ont dé-
bouché sur une liste de recommandations. Fi-
nalement, le Ministere de la santé a repris cer-
taines de ces recommandations dans un
document, le « plan pour les maladies rares »,
fin 2013. Nous avions anticipé ce plan en
ceuvrant a la création de I'Institut des maladies
rares de Saint-Luc.

Les Echos : Pourquoi créer un tel Institut ?
M-FV : Face aux maladies rares, les patients et
leurs médecins généralistes se retrouvent sou-
vent tres démunis et ne savent pas a qui
s’adresser. Par exemple, certaines maladies
ont des implications a la fois neurologiques et
hépatiques : dés lors, faut-il contacter le Ser-
vice de neurologie ou a la Gastroentérologie ?
LInstitut des maladies rares, par I'entremise de
son nouveau site internet (www.institutdesma-
ladiesrares.be), les aidera a trouver plus facile-
ment le bon interlocuteur et simplifiera leur ac-
cés aux consultations.

FT : Par la création de cet Institut, nous souhai-
tions également fédérer toutes les activités
liées aux maladies rares a Saint-Luc et, de
cette maniere, mutualiser les ressources.

Les Echos : LInstitut est-il novateur?

FT : En Belgique, nous sommes les premiers a
disposer d’une telle structure rassemblant un
aussi large éventail de pathologies. Méme au
niveau international, ce n’est pas chose cou-
rante.

M-FV : En outre, I'Institut des maladies rares
comptent en son sein de nombreux centres
déja reconnus sur le plan international, tres
structurés, organisés en réseau et trés actifs en
matiére de recherche.




Les Echos : Combien de centres font

partie de PInstitut ?

FT : Il faut savoir que I'Institut rassemble quatre
centres conventionnés INAMI, onze centres
d’experts et dix consultations multidiscipli-
naires. Chacun de ces centres est spécialisé
dans un groupe de maladies rares ou dans une

maladie rare.

-
L’INSTITUT DES MALADIES RARES, C’EST QUOI ?

e Un site internet, www.institutdesmaladiesrares.be

e 4 Centres conventionnés INAMI (maladies héréditaires du
métabolisme, mucoviscidose, maladies neuromusculaires,
épilepsies réfractaires)

e Les Centres experts d’un groupe de maladies présentant
des points communs (anomalies vasculaires, centre labio-
palatin, maladies rénales, etc.)

e Les consultations multidisciplinaires spécifiques a une mala-
die particuliere

e Le Centre de génétique

e Les Services de support (la Pharmacie, les laboratoires

d’analyse, le Centre de dépistage néonatal, le Service social
et une aide administrative)

N\ J
(
LES MALADIES RARES
EN CHIFFRES...
e Une maladie est dite «rare» lorsqu’elle touche
moins d’une personne sur 2.000
e Entre 6.000 et 8.000 maladies rares ont été identi-
fiées.
e En Belgique, elles concernent pres de 700.000
Belges, soit entre 6 et 8% de la population
e En Europe, plus de 30 millions de personnes sont
concernées
* 80% des maladies rares sont d’origines génétiques
¢ J

M-FV : Et ces centres se composent de spé-
cialistes issus de différentes disciplines ; ce
sont des experts dans I'établissement du dia-
gnostic ainsi que dans le choix et I'application
des traitements. Lors de réunions multidiscipli-
naires, le dossier de chaque patient est discuté
de maniere individuelle et spécifique, ce qui ga-
rantit un diagnostic précis et une prise en
charge adéquate.

Les Echos : Y a-t-il d’autres

services qui interviennent ?

M-FV : Oui, le Centre de génétique intervient
pour tous les centres et toutes les consulta-
tions multidisciplinaires.

Actualité médicale

FT : Il y a aussi I'’équipe de la Pharmacie qui as-
sure la délivrance des médicaments orphelins.
Et il ne faut pas oublier toutes les disciplines
paramédicales impliquées : kinésithérapeutes,
psychologues, logopedes, diététiciennes, as-
sistants sociaux, etc.

Les Echos : La recherche fait-elle

partie de ce projet ?

FT : La recherche, tout comme I’enseignement
d’ailleurs, est indispensable afin d’améliorer le
diagnostic et le traitement des patients.

M-FV : |l existe d’ailleurs trop peu de moyens
pour financer la recherche ; c’est I'une des pro-
blématiques associées a ces maladies. Malgré
cela, certains centres de Saint-Luc sont déja
trés actifs en matiere de recherche.

L'Institut des maladies rares regroupe plusieurs centres et consultations
multidisciplinaires.

Les Echos : Quelles sont

les autres problématiques ?

M-FV : |l s’agit souvent d’affections graves sus-
ceptibles de toucher plusieurs organes. Elles
nécessitent un suivi médical dans un service
expert, une prise en charge sociale et un ac-
compagnement dans la vie quotidienne lié¢ a la
présence potentielle d’'un handicap. Ensuite, le
diagnostic est parfois difficile a poser, aprés
plusieurs mois ou plusieurs années d’évolution.
La rareté de ces pathologies implique qu’il y ait
trés peu d’informations disponibles.

FT : Par ailleurs, le développement et la diffu-
sion de médicaments spécifiques — des médi-
caments dits « orphelins » — demeurent un véri-
table challenge.

PLUS D’INFORMATIONS

Pr Marie-Francoise Vincent,

coordinatrice de I'Institut des maladies rares et
responsable du Laboratoire des maladies
métaboliques, tél. 764 67 27, marie-francoise.
vincent@uclouvain.be

Pr Frédéric Thys,
Directeur médical adjoint, tél. 764 16 37,
frederic.thys@uclouvain.be

echos/?°

de la Fondation Saint-Luc
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SABRINA, 34 ANS, ATTEINTE DE LUPUS

LE DIAGNOSTIC. Il y a dix ans, de gros bleus ont
commenceé a apparaitre sans raison sur mes jambes,
alors que je n'avais pas le souvenir de m’étre cognée.
Les examens que I'on m’a fait passer ont révélé une
maladie auto-immune, mais c’est un an plus tard,
quand j'ai commencé a souffrir de douleurs articu-
laires, que mon rhumatologue a pu poser le diagnostic
avec certitude : j'avais un lupus...

QUAND LA MALADIE S’AGGRAVE... Les grossesses
des femmes atteintes de lupus sont trés surveillées car
la maladie augmente le risque de fausse couche. J'en
ai d’ailleurs fait deux avant de tomber enceinte de
Théo... La grossesse a été éprouvante. Je devais faire
des injections d’anticoagulants tous les jours et j’avais
droit & des échographies régulierement. A la fin, j’en
faisais une par semaine. Comme j’ai développé une
néphrite lupique (une inflammation des reins causée
par le lupus, NDLR), 'accouchement a di étre provo-
qué a 37 semaines car mes reins ne tenaient plus le
coup. Aprés I'accouchement, qui s’est bien passé, jai
mis deux ans a guérir de cette néphrite.

AU QUOTIDIEN. Les douleurs articulaires sont tres
fréquentes, surtout en fin de journée. J’ai mal aux poi-
gnets, aux mains, aux chevilles, aux genoux... Par-
fois, mes doigts sont tellement gonflés que je ne
peux plus fermer la main! La fatigue est égale-
ment trés présente. Avoir mal tout le temps,
méme un peu, c’est épuisant, physiquement et
nerveusement. Ma peau est aussi plus sen-
sible au soleil. Quand j'oublie de mettre de
la creme solaire, je le sens tout de suite!
¥ Ca commence par chatouiller au niveau
,i,_i des sourcils, puis des plagues appa-
== raissent sur mon visage...

A SAINT-LUC. Mon premier rhumatologue
m’a fait trés peur: il sous-entendait que la
maladie allait m’empécher de fonder une fa-
mille et de poursuivre une carriere profes-
sionnelle... Je suis donc allée a Saint-Luc
voir le Pr Frédéric Houssiau, chef du Service
de rhumatologie, qui, lui, a pris le temps de
bien m’expliquer les choses. Surtout, il m’a
rassurée quant a mon désir d’enfant: un vrai
soulagement!

SABRINA, 34 ANS,
ATTEINTE DE LUPUS

Le lupus érythémateux disséminé (LED) est une
maladie auto-immune chronique qui se traduit
notamment par des douleurs articulaires, une fatigue
importante et des éruptions cutanées. Des plaques
rouges en forme d’ailes de papillon peuvent apparaitre
sur le visage (haut des joues et racine du nez).

&

MARIE, 41 ANS, ATTEINTE
DE MUCOPOLYSACCHARIDOSE

LE DIAGNOSTIC. Vers 5 ans, mes parents ont remar-
qué que je ne tenais pas bien mon stylo pour écrire.
J’ai passé pas mal de tests, mais le diagnostic n’a pu
étre posé qu’a 11 ans car, avant, on ne savait pas ce
que c’était.

QUAND LA MALADIE S’AGGRAVE...
J’ai eu une enfance normale, mais a
I’adolescence, j'ai commencé a étre
rapidement essoufflée. J’avais un
souffle au ceceur, causé par la mucopoly-
saccharidose. A 25 ans, j'ai di étre
opérée. C'est a cette époque
que j'ai commencé a avoir
mal aux articulations. Cing
ans plus tard, j’ai d0 égale-
ment subir une intervention
au niveau de la nuque.

il
]

MARIE, 41 ANS, ATTEINTE
DE MUCOPOLYSACCHARIDOSE

AU QUOTIDIEN. Il n’y a pas
vraiment de traitement pour
ma maladie. Je prends des antidouleurs tous les jours
et je vais chez le kiné chaque semaine. A part ma fa-
mille et quelques amis proches, personne ne sait que
je suis malade. J’ai dit a mon employeur (je travaille
dans un bureau) que j’avais des problemes de santé,
mais je ne suis pas rentrée dans les détails. Je préfere
rester discrete et ne pas laisser ma maladie trop in-
fluencer ma vie. J’essaie de m’en détacher au maxi-
mum, mais tous les gestes du quotidien sont difficiles.
J’ai mal tout le temps et mes mouvements sont réduits
puisque mes articulations sont limitées. Je ne peux
presque plus écrire et je ne peux pas marcher tres
longtemps. La maladie va continuer a évoluer, je le
sais, et il faudra s’adapter aux nouveaux symptémes.
Ce n’est pas simple tous les jours, mais bon... il faut
faire avec!

A SAINT-LUC. Je suis suivie & Saint-Luc depuis 1997.
Selon mon état et les résultats des tests que je dois
régulierement passer, je me rends entre dix et vingt
fois par an en cardiologie ou chez mon médecin spé-
cialiste traitant, le Pr Marie-Cécile Nassogne, Chef du
Service de neurologie pédiatrique et spécialiste des
maladies héréditaires du métabolisme.

La mucopolysaccharidose est une maladie
dégénérative lysosomale. Parce qu’une certaine
enzyme manque, des substances, les
mucopolysaccharides, s’accumulent dans I’organisme
et «attaquent» différents tissus, particulierement les os
et les articulations mais aussi le cceur, les yeux, les
oreilles, etc.

J

(&
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TRANSPLANTATION HEPATIQUE ADULTE PAR DONNEUR VIVANT

Donner son foie en toute sécurite

Deux options s’offrent aux personnes souffrant d’une maladie hépatique incurable: la transplantation
hépatique par don post mortem ou par don vivant. Cette seconde solution, plus complexe, se révele
pourtant optimale. Le Pr Jan Lerut, chef de ’'Unité de transplantation abdominale, chirurgie générale
et endocrinienne et directeur du Centre de transplantation de PUCL, met tout en ceuvre pour
développer le programme de transplantation hépatique par donneur vivant aux Cliniques

universitaires Saint-Luc. m

Plus de cinquante greffes hépatiques par donneur vivant ont été réalisées a Saint-Luc depuis le
lancement du programme en 1997.

La greffe hépatique chez le patient adulte
est particulierement complexe. D’une part
parce que les pathologies qui la nécessitent
sont nombreuses (cirrhose alcoolique, mala-
die auto-immunitaire, cancer du foie, hépa-
tites B et C...), d’autre part parce que les re-
ceveurs adultes souffrent souvent de
plusieurs autres pathologies liées a leur in-
suffisance hépatique.

Elle constitue cependant la seule issue pour
le patient arrivé au stade terminal de la mala-

die. En théorie du moins... car en pratique, la pénurie d’or-

La greffe par donneur vivant: idéal...

La greffe hépatique par donneur vivant constitue des lors
une alternative intéressante au don post mortem.

«Plus de cinquante greffes de ce type ont été réalisées
chez l'adulte a Saint-Luc depuis le lancement du pro-
gramme en 1997. Un chiffre qui peut paraitre peu éleve,
pourtant les Cliniques universitaires Saint-Luc font par-
tie du peloton de téte des hépitaux européens dans ce
domaine », indique le Pr Jan Lerut.

Cette technique présente trois avantages majeurs. Tout
d’abord, la rapidité de sa mise en ceuvre évite la progres-
sion de la maladie hépatique du receveur. Le donneur vi-
vant doit en outre impérativement étre en excellente santé,
le greffon sera par conséquent de bonne qualité. Enfin, il
est probable que ce type de transplantation présente des
avantages immunologiques permettant une meilleure ac-
ceptation de I'organe.

... Mais complexe

Si la greffe hépatique par donneur vivant est peu prati-
quée en Europe et en Amérique du Nord (contrairement a
I’Asie), c’est qu’elle présente des risques pour le donneur.
«Pour que le greffon fonctionne chez le receveur, il doit
correspondre idéalement a environ 1% minimum de sa
masse corporelle afin de couvrir son besoin métabolique,
explique le Pr Lerut. Un adulte de 70 kg aura donc besoin

La sécurité du
donneur vivant est
le premier critére
qui détermine
Pintervention
chirurgicale...

le donneur n’étant
par définition pas
un patient.

ganes maintient ce dernier sur la liste d’attente, ce qui en-

traine I'aggravation de sa pathologie hépatique et
provoque le déces dans 20 a 25% des cas (contre 3%

chez les enfants).

d’un greffon de 700 grammes, ce qui nécessite de préle-

ver 60 a 70% du foie du donneur. C’est beau-
coup... Et si I'on préléve une partie trop im-
portante du foie (au-dela de 70%), le donneur
pourrait lui aussi se retrouver en insuffisance
hépatique et encourir des complications.
Voire devenir lui-méme receveur de foie!»

Si la mortalité est réelle, elle est trés faible:
«de l'ordre de 0,03%, soit 3 décés sur 1000
patients », précise Jan Lerut.

Des mesures de sécurité drastiques

Pour ne pas en arriver la, une multitude de bar-
rieres de sécurité sont érigées. «Nous prenons
toutes les précautions nécessaires pour mini-

miser les risques de complications », souligne le Pr Lerut.

Le futur donneur subit de nombreux examens médicaux
(bilans sanguin, radiologique, cardio-pulmonaire, hépa-

tique...) pour s’assurer qu’il est en parfaite santé.

echos/?°

de la Fondation Saint-Luc
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Parmi ces tests, un CT Scan et une résonance magnétique
fournissent des clichés qui sont envoyés en Allemagne a la
firme MEVIS (Medical Visualisation System) pour une ana-
lyse informatique approfondie du foie (voir illustration).
MEVIS fournit des indications trés précises quant au vo-
lume et aux structures du greffon. Il permet de visualiser et
de cartographier en 3D les veines, les artéres et les voies
biliaires. Le chirurgien connait ainsi précisément le poids
et la partie du foie a couper, les vaisseaux et voies biliaires
a épargner... Autant d’'informations capitales pour le gui-
der lors de I'intervention.

Avec son entourage proche, il est également soumis a des
examens psychologiques pour vérifier la résistance au
stress lié a la donation hépatique vivante.

Enfin, une cellule de crise est constituée pour manager les
problemes potentiels, dont le plus extréme étant le déces
du donneur.

Tout au long de ce parcours, les coordinateurs cliniques
de transplantation suivent scrupuleusement une check-list
récapitulant chaque étape. Les patients et leur famille re-
coivent une explication et une préparation tres détaillées,
autant d’informations gqu’ils peuvent consulter a loisir dans
un livret consacré a la transplantation hépatique par don-
neur vivant.

Aprés l'intervention, des contrdles biologiques, cliniques,
échographiques et radiologiques sont réalisés afin de ju-
ger de la régénération et de la fonction hépatique.

«Malgré toutes ces précautions, des complications
peuvent survenir, a l'instar de toute chirurgie. Il s’agit
principalement de saignements, de problemes biliaires,
de troubles du transit gastro-intestinal, des douleurs
gastriques... Ces suites d’intervention sont bien
connues des médecins et se traitent parfaitement », ras-
sure le Pr Lerut.

Comment faire mieux ?

Actuellement, et contrairement a la transplantation hépa-
tigue pédiatrique, les chirurgiens de Saint-Luc procedent
le plus souvent a des transplantations par donneurs post-
mortem. Il est encore possible de s’améliorer, mais il faut y
mettre les moyens. Par exemple en renforgcant I'’équipe et
en permettant aux différents intervenants du programme
de partir se former dans les meilleurs centres de trans-
plantation a I'étranger...

«L'une des clés de la réussite de la transplantation de
greffe par donneur vivant réside avant tout dans I'implica-
tion et la motivation absolues de tous les maillons de la
chaine (infirmiers, coordinateurs de transplantation, méde-
cins internistes, hépatologues, anesthésistes, chirurgiens,
intensivistes...). Chaque intervenant doit étre intimement
convaincu de l'intérét du programme.

Nous espérons pouvoir développer encore davantage
cette activité, d’autant que I’équipe a été renforcée par la
venue de Nicolas Jabbour, également spécialisé dans ce
domaine de la chirurgie », conclut le Pr Jan Lerut.

(&
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Le logiciel MEVIS fournit des indications trés précises quant au volume
et aux structures du greffon.

-

LA FONDATION SAINT-LUC SOUTIENT
LA TRANSPLANTATION ADULTE
PAR DONNEUR VIVANT

De retour de leur séjour au Toronto General Hospital, Chantal De Reyck
et Christian De Wergifosse ont mis au point des check-lists de sécurité
du donneur.

La Fondation Saint-Luc contribue a la réussite et au
développement du programme de transplantation hé-
patique par donneur vivant. Grace a une bourse de
formation, Christian De Wergifosse, infirmier-chef de
'Unité de transplantation abdominale et Chantal De
Reyck, coordinatrice clinique de transplantation hépa-
tigue adulte, ont séjourné au Centre de Transplanta-
tion du Toronto General Hospital, institution de réfé-
rence en transplantation hépatique, avec plus de 3000
transplantations a son actif, a raison de 120 a 150
chaque année. Ce Centre est I'un des rares centres
dans le monde occidental qui pratique en grand
nombre la donation vivante hépatique entre adultes.
Cette expérience importante a mené a la mise en ap-
plication d’un systeme trés élaboré de sécurité
concernant toutes les étapes, aussi bien celles liées a
I’hépatectomie du donneur qu’a I'implantation du gref-
fon chez le receveur.

L’objectif de Chantal De Reyck et Christian De Wer-
gifosse est d’améliorer continuellement la qualité et
la sécurité de la prise en charge des patients inscrits
dans un programme de transplantation par donneur
vivant entre adultes aux Cliniques Saint-Luc. L’im-
plémentation de check-lists de sécurité du donneur
est au centre des préoccupations de tous les inter-
venants.




LE FOIE, UN ORGANE VITAL

Le foie est un organe extraordinaire, le seul capable
de se régénérer spontanément. Le foie d’un donneur a
qui on a prélevé un greffon représentant 70% de sa
masse hépatique initiale, retrouvera dans la plupart
des cas son poids d’origine environ deux mois apres
I’intervention.

Lorsque la maladie hépatique entre dans sa phase fi-
nale, la destruction du foie devient irréversible. Or,
sans cet organe, notre corps ne peut plus fonction-
ner. «On ne s’en rend pas compte, mais le foie est
I'organe le plus important du corps. Les consé-
quences de sa défaillance sont la perte de fonction
des différents autres organes vitaux. »

APPEL AUX DONS

La Fondation Saint-Luc soutient le développement du
programme de transplantation hépatique adulte par
donneur vivant. Si vous aussi souhaitez apporter votre
contribution, voici le détail des fonds a récolter:

e Engager du personnel supplémentaire:

- un data manager pour I'analyse des résultats:
60.000 euros par an;

- un psychologue spécialisé dans la prise en trans-
plantation hépatique: 40.000 euros par an;

- un coordinateur de transplantation: 50.000 a 60.000
euros

- un chirurgien supplémentaire (fellowship): 30.000
euros par an

e Achat du logiciel de type MEVIS (Medical Visualisa-
tion System) : 50.000 euros

Pour soutenir I'Unité de transplantation hépatique
adulte, vous pouvez faire un don a la Fondation Saint-
Luc: CBC 191-0367771-10, IBAN: BE41 1910 3677
7110, BIC: CREGBEBB avec la mention «Programme
DOVIAD ».

Actualité médicale

LA TRANSPLANTATION PEDIATRIQUE
HEPATIQUE PAR DONNEUR VIVANT

En février dernier, 'Unité de chirurgie et transplantation pédiatrique, dirigée par
le Pr Raymond Reding, réalisait la 300éme greffe hépatique chez un enfant a
partir d’un donneur vivant parental. Les Cliniques universitaires Saint-Luc sont
trés actives dans ce domaine pour I’Europe et PAmérique du Nord.

«Le programme de transplantation hépatique pédia-
trique par donneur vivant dirigé par le Pr Raymond Re-
ding est tres dynamique, se réjouit le Pr Lerut. Sa réus-
site s’explique de différentes manieres. La greffe par
donneur vivant est moins complexe chez I'enfant que
chez l'adulte. Le chirurgien ne préleve que le lobe
gauche du foie du donneur, soit seulement 20 a 30%
de la masse hépatique initiale (au lieu de 60 a 70%
chez l'adulte). Et, contrairement au patient receveur
adulte, la nature des maladies hépatiques a traiter
donne beaucoup moins lieu a des récidives dans le
foie greffé. En effet, la majorité des enfants sont gref-
fés pour une absence des voies biliaires, ce que I'on
appelle I'atrésie biliaire. »

(Lire a ce sujet I'histoire d’Antoine dans Les Echos
de la Fondation Saint-Luc n°24)

PLUS D’INFORMATIONS

Pr Jan Lerut,
chef de I’'Unité de transplantation
abdominale, chirurgie générale

et endocrinienne et directeur

du Centre de transplantation de 'UCL
Tél.: 02 764 53 06
jan.lerut@uclouvain.be

echos/?°
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La Fondation en action

LEGS ET SUCCESSION

Un geste qui prolonge une vie

FAITES UN LEGS

N

A LA FONDATION SAINT-LUC

Votre generosite
Vous survivra

Faire un legs en faveur de la Fondation Saint-
Luc est un geste de solidarité envers tous les
patients qui luttent actuellement contre Ila
maladie aux Cliniques universitaires Saint-Luc.
En soutenant les missions de la Fondation
Saint-Luc, vous leur permettez de bénéficier
plus rapidement des progrés de la recherche. m

Contrairement aux idées regues, il n’est pas nécessaire
d’étre riche pour faire un legs. De petits montants ou le
legs d’un bien en particulier peuvent aider nos cher-
cheurs. En effet, un legs, peu importe le montant, permet
a la Fondation de continuer a assurer pleinement sa mis-
sion: soutenir la recherche médicale et 'humanisme aux
Cliniques universitaires Saint-Luc.

Faire un legs en notre
faveur est un formi-
dable message d’es-
poir pour les patients
qui luttent actuelle-
ment contre la maladie
au sein des Cliniques
universitaires  Saint-
Luc.
Si vous optez pour la formule du legs en duo, outre une
contribution au bien-étre d’'un nombre inestimable de
patients, vous bénéficierez d’'un avantage fiscal non né-
gligeable si vous n’avez pas d’héritiers directs.

Cependant, léguer tout ou partie de ses biens a la Fon-
dation Saint-Luc n’est pas une décision facile a prendre.
Quelle que soit 'importance de votre patrimoine, prenez
donc le temps de réfléchir au moment de la rédaction de
votre testament. Des professionnels sont a votre dispo-
sition au sein de la Fondation Saint-Luc pour vous gui-
der dans votre démarche.

N’hésitez pas a les contacter.

W =GN e
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Préparez sereinement
votre succession

L’équipe de la Fondation Saint-Luc a relevé pour
vous les questions les plus fréquemment posées
en matiére de succession. Vous trouverez dans
ce dossier des informations vous permettant
d’étayer votre réflexion. m

Comment bien rédiger son testament ?

Rédiger un testament est simple, mais les particularités de
chaque situation recommandent cependant I'intervention
d’un notaire qui permettra souvent d’éviter certains écueils
et de vous assurer que vos volontés seront bien respec-
tées.

Qutre le contenu, il convient de décider de la forme. Un
testament peut étre entierement rédigé, daté et signé de la
main du testateur (il ne sera pas valable s'il est dactylogra-
phié ou réalisé sur ordinateur). Il peut également étre dicté
devant un notaire, en présence de deux témoins choisis
par le testateur, puis enregistré a votre demande au re-
gistre central des testaments. (lire ci-aprés)

Dois-je I’enregistrer?

Il existe en Belgique un registre central des dispositions de
derniéres volontés (CRT). Votre testament pourra y étre en-
registré, a l'initiative de votre notaire. Effectuer cette dé-
marche permet d’assurer, lors du décés de la personne,
une mise en circulation sdre et correcte de ce document.
La meilleure fagon de vous assurer que votre testament
sera trouvé et connu lors de votre succession est donc de
demander a votre notaire de I'enregistrer dans cette
banque de données. La confidentialité des testaments y
est garantie.

Puis-je le modifier ?

Bien sar. Un testament n’est valable qu’au déces du testa-
teur. Avant votre déces, votre testament peut donc étre
annulé ou modifié a tout moment. A votre mort, seul le tes-
tament le plus récent sera pris en compte.

De son c6té, la Fondation Saint-Luc ne doit pas étre avisée
des éventuels changements que vous pourriez effectuer
dans votre testament.

Comment le modifier ?

Pour modifier un testament, il convient de rédiger un nou-
veau testament commencant par: «Ceci est mon testa-
ment qui révoque toute disposition antérieure». Si vous
avez dépose le précédent au registre central des testa-
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ments, faites de méme avec ce nouveau document: le plus
récent annulera automatiquement le plus ancien.

Comment la Fondation sera-t-elle informée

de mon déceés ?

Si la Fondation est mentionnée en tant que bénéficiaire
dans votre testament, le Secrétariat général de la Fonda-
tion sera contacté par le notaire chargé de votre succes-
sion ou par vos proches. La Fondation recevra cette infor-
mation avec la plus grande gratitude.

Je souhaite Iéguer ma maison a la Fondation
Saint-Luc, tout en permettant a mon frére d’y habiter
de son vivant. Comment faire ?

Votre souhait est tout a fait réalisable. Il vous suffit d’indi-
quer dans votre testament que vous léguez la nue-proprié-
té de votre maison a la Fondation Saint-Luc et que vous
réserver I'usufruit a votre frére jusqu’a la fin de ses jours.
Votre frére pourra ainsi continuer a habiter la maison et
cette derniere ne sera mise a la disposition de la Fondation
qu’au déces de votre frere.

Comment cette derniére gére-t-elle la vente des biens
immobiliers qui lui sont légués ?

Notre objectif est de toujours trouver le meilleur prix pour
les biens que nous avons a vendre. La Fondation fait sys-
tématiquement estimer les immeubles par des profession-
nels et confie la vente a des agences immobilieres, tout en
suivant de trés pres le dossier et en respectant votre vo-
lonté. Si les offres nous semblent sous-évaluées, nous pré-
férons retarder la vente.

Je désire contracter une assurance-vie au bénéfice de
la Fondation Saint-Luc, tout en restant libre de
modifier le bénéficiaire ou d’utiliser le capital. Puis-je
le faire ?

Vous en avez bien entendu le droit. Lors de la signature
d’un contrat d’assurance-vie, vous demeurez libre de toute
modification ultérieure. Vous pouvez modifier le bénéfi-
ciaire et/ou disposer du capital a tout moment. A condition
d’en informer 'assureur!

La Fondation en action

LE SAVIEZ-VOUS ?

Je n’ai pas de descendants,
a qui puis-je léguer
mes biens ?

En complément de ce dossier spécial
succession, voici un dernier précieux conseil
dispensé par un notaire. Un testateur averti en
vaut deux... m

« Si vous n’avez pas de descendants, je vous conseille
de désigner un légataire universel qui recueillera I'inté-
gralité de votre succession a I’exception de legs que
vous auriez consentis a d’autres personnes. Si vous n’ef-
fectuez pas cette démarche, le notaire chargé de votre
succession sera tenu de rechercher vos héritiers, méme
lointains et parfois inconnus de vous, le cas échéant,
avec l'aide d’'un généalogiste. A lissue de ces re-
cherches, si aucun héritier n’a pu étre trouvé, I'ensemble
de votre patrimoine reviendra a I’Etat.

En conclusion, si vous ne souhaitez pas une telle situa-
tion, la rédaction d’un testament est indispensable. »

Comment puis-

je étre certain(e)
que les sommes
leguées seront
utilisées
conformément a
ma volonté, telle
qu’exprimeée dans
mon testament?

Pr Pierre Gianello

Le Conseil scientifique de la Fondation est le garant de
nos valeurs éthiques et de notre intégrité. Dirigé par le
Pr Pierre Gianello, Président du Conseil scientifique et
Coordinateur de la Recherche au secteur des Sciences
de la santé (UCL), cet organe veille a ce que votre legs
soit affecté conformément a votre demande a un do-
maine de recherche (ou a la recherche en général), un
service ou un médecin en particulier.

Si vous n’avez pas émis de souhait précis, vos biens
seront affectés en fonction des projets privilégiés iden-
tifiés par le Conseil scientifique.

Quoi que vous décidiez et quelle que soit la formule
que vous choisissiez, nous vous garantissons qu’un
euro donné a la Fondation Saint-Luc, c’est un euro in-
vesti dans I’excellence et I’hnumanisme a Saint-Luc!

echos/?’
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La Fondation en action

Tout ce que I’on peut realiser
grace a un legs

Les legs a la Fondation Saint-Luc permettent a de nombreuses équipes des Cliniques de mener a bien
des projets au bénéfice du patient. Le Dr Thibault Warlop, Médecin Assistant Clinicien Candidat
Spécialiste (MACCS) en Médecine physique et réadaptation motrice, 'un des bénéficiaires du Legs

«Pierre De Merre», en témoigne. m

‘:‘in

Dr Thibault Warlop

M. Pierre De Merre

Le Dr Thibault Warlop étudie actuellement les troubles de
la marche présents dans le cadre d’affections neurodé-
génératives telles que la maladie de Parkinson. Ces
troubles sont caractérisés, entre autres, par une modifi-
cation du rythme de la marche accompagnée d’un risque
accru de chute.

Au travers de I'analyse du rythme de marche, ce jeune
chercheur passionné cherche a fournir aux cliniciens un
outil d’évaluation du risque de chute ainsi qu’un outil per-
mettant I’évaluation de I'efficacité thérapeutique de la mé-
dication et/ou de la pratique de I’exercice physique sur
I'état fonctionnel de patients souffrant de la maladie de
Parkinson.

Le projet de recherche du Dr Warlop comprend trois parties:

1.La premiere partie consiste a mettre en place les bases
de toute I'étude en interrogeant I'effet du tapis-roulant
sur le rythme de marche de patients parkinsoniens. En
effet, la maladie de Parkinson est caractérisée par une
altération des mouvements automatiques (comme la
marche, par ex.). Or, en imposant une vitesse au patient,
le tapis-roulant lutte contre cette perte d’ «automaticité»
et constitue un outil de rééducation tres intéressant.

(&
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2.Le deuxieme volet consiste en une étude clinique vi-
sant a évaluer I'effet d’'un programme d’exercices phy-
siques (réalisés conformément aux dernieres recom-
mandations de bonne pratique) sur, d’une part, la
variabilité du rythme de marche; et d’autre part, sur
les déficiences neurologiques et les capacités de
marche. Cette étude inclura cinquante patients et
s’étendra sur douze mois.

3. La derniere partie du projet consiste en I’évaluation de
I'effet de diverses modalités de rééducation émer-
gentes sur la variabilité du rythme de marche de pa-
tients parkinsoniens. Cette derniere partie comporte
deux projets:

a. la rééducation en musique: le jeune chercheur invite
ses patients a marcher suivant des stimulations au-
ditives différentes;

b.la rééducation par la marche nordique: ce moyen de
locomotion permet a la fois une stimulation sensitive
(la main tenant le baton de marche) et visuelle.

Ce projet de recherche offre également 'opportunité de
développer de nouvelles prises en charge rééducative
spécifiques a la maladie de Parkinson. Par exemple, le
tapis roulant, tout comme la musique, permet de réguler
divers parameétres de marche tels que la vitesse ou la
longueur du pas.

A l’issue de ce projet, Thibault Warlop publiera ses résul-
tats dans une revue scientifique.

«Sans le legs «En souvenir de Pierre De Merre », je n’aurais
pu réunir les fonds nécessaires pour mener mon projet de
recherche, souligne le Dr Warlop. Je remercie les mécénes
et la Fondation Saint-Luc de contribuer aussi directement a
la qualité des soins proposés aux patients des Cliniques
universitaires Saint-Luc. »

La Fondation a décidé d’attribuer un mandat de clinicien-
chercheur au Dr Warlop, en complément du legs «Pierre
De Merre». Grace a ce soutien supplémentaire de 30.000
euros, le jeune chercheur poursuivra ses travaux pendant
un an supplémentaire, soit deux années au total.



UNE GESTION RIGOUREUSE
ET TRANSPARENTE

Plus forts ensemble

La Fondation Saint-Luc est membre du Réseau
belge de fondations. A ce titre, elle partage la
volonté des membres du Réseau de participer au
développement de P’esprit philanthropique au
sein de notre société. m

Le Réseau belge de fondations représente les intéréts
communs des fondations auprés des pouvoirs publics et
informe le grand public de ses activités. Il tente de créer
les conditions propices au développement, dans une so-
ciété, de la philanthropie en général et du secteur des fon-
dations en particulier.

Le Réseau est constitué de quatre-vingt organisations qui
ceuvrent en faveur d’une société plus juste et plus démo-
cratique. Leurs domaines sont aussi divers que l'art et la
culture, les sciences sociales, I’enseignement, la science et
la santeé.

Pour en faire partie, il faut montrer patte blanche. Les
membres doivent en effet faire preuve de transparence et
de responsabilité dans
leur gestion. Ce qui est
le cas de la Fondation
Saint-Luc certifiée par
I’AERF (lire ci-dessous).

Plus d’informations : www.reseaufondations.be

La Fondation Saint-Luc
labellisée «éthique »

La Fondation Saint-Luc bénéficie du label EF de I’Associa-
tion pour une Ethique dans les Récoltes de Fonds (AERF).
Ce label garantit aux donateurs que leurs dons seront gé-
rés avec rigueur et en toute transparence. Pour 'obtenir, la
Fondation Saint-Luc a adhéré a un code de déontologie
trés strict et soumet ses actions de récoltes de fonds a un

Comité de controle qui en vérifie les as-

v BTHIG, . pects éthiques. Ce demier vérifie en
o

"4, outre la qualité de la gestion ainsi que
™y
- la transparence de ses comptes.
=
] Un véritable gage de confiance pour
5~/ les donateurs!
T
)
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Salon Zénith (Brussels Expo)
La Fondation Saint-Luc participera au
Salon du testament organisé par
Testament.be dans le cadre du Salon
Zénith.

La Fondation Saint-Luc vous offre
une entrée gratuite au Salon Zénith,
d’une valeur de 8 euros. Découpez
le bon en page 22 et présentez-le a
I’entrée du Salon

Séance d’informations

1 sur les legs

Suite aux nombreuses demandes
d’information a propos des legs, la
Fondation Saint-Luc organisera, le 1¢
décembre 2014, une séance d’infor-
mations sur la possibilité et les
modalités de faire un legs via la
Fondation Saint-Luc pour soutenir la
recherche médicale aux Cliniques
universitaires Saint-Luc.

De plus amples informations vous
seront communiquées ultérieurement.
N’hésitez pas a contacter Astrid
Chardome, juriste, responsable de ce
projet, au 02 764 17 39 ou astrid.
chardome@uclouvain.be

Quand? Le 1¢" décembre 2014

Ou? Salle des conférences des
Cliniques universitaires Saint-Luc
(avenue Hippocrate 10, 1200
Bruxelles) - Suivre la route 278

DECEMBRE
2014

29¢m Remise des bourses

4 de la Fondation Saint-Luc
2015 a 18h30

21 Visite des jardins privés a
JUIN Bruxelles et environs au profit
2015

de la Fondation Saint-Luc

Un nouveau site web pour la Fondation

Le site de la Fondation a été relooké. Vous y trouverez da-
vantage d’informations dans un environnement plus convi-
vial. Un nouvel onglet «Témoignages» a également été
créé: des donateurs y expliquent leur démarche envers la
Fondation et les Cliniques Saint-Luc.

Rendez-v r
endez-vous su .. o

\
www.fondationsaintluc.be. e T
\ > . ‘ b’:
| ﬂ -l'__ { -

S i -
I

B
i
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La Fondation en action

LA FONDATION SAINT-LUC
PARTICIPE A LA CAMPAGNE
DE TESTAMENT.BE

Testament.be organise chaque année une campagne
nationale afin de faire connaitre au grand public les
différentes possibilités de léguer ses biens a une
bonne cause. Leur slogan clame que «Méme si vous
n’étes plus la, votre influence perdure. Plus que vous
ne I'imaginez. » Cette campagne regroupe plus de 100
associations. La Fondation Saint-Luc y participe de-

SAVE THE DATE!

Venez rencontrer la Fondation
Saint-Luc au Salon Zénith
(Brussels Expo)

Du 16 au 20 novembre 2014

La Fondation Saint-Luc participera au Salon du testa-
ment organisé par Testament.be dans le cadre du Sa-
lon Zénith. Venez y rencontrer Astrid Chardome, res-
ponsable des legs a la Fondation Saint-Luc. «La
Fondation est présente au Salon du testament depuis
plusieurs années car il s’agit d’une opportunité de par-

tager nos projets, nos besoins, nos espoirs et nos
réves », explique la jeune femme.

Outre une information personnalisée, vous pourrez as-
sister a des conférences et prendre contact gratuite-
ment avec un notaire.

puis 2011.

TESTAMENT.BE

La Fondation Saint-Luc vous offre une entrée gra-
tuite au Salon Zénith, d’une valeur de 8 euros. Dé-
coupez le bon ci-dessous et présentez-le a I’entrée

4 du Salon.
NOUS VOUS INFORMONS

Si vous souhaitez en savoir plus sur le legs, n’hésitez
pas a prendre conseil aupres de votre notaire. Vous
pouvez également contacter Maitre Pierre Van den
Eynde, notaire et membre du Conseil d’administration
de la Fondation.

Nous vous y attendons nombreux!
Plus d’informations : www.zenith.be

UME VIE CONFOHTABLE
B SAMNS SOLICH

La Fondation Saint-Luc peut égale-
ment vous informer en toute discré-
tion, n’hésitez pas a contacter Astrid
Chardome, juriste et conseillere en
planification successorale au sein du
Secrétariat général,

tél. + 32276417 39 ou
astrid.chardome@uclouvain.be.
Vous pourrez ainsi déterminer avec certitude la part de
votre patrimoine pouvant faire I'objet d’un legs et le
type de legs le mieux adapté a votre situation et
connaitre les démarches légales a effectuer pour que
vos volontés soient respectées avec certitude.

oU
TESTAMENT

POUR LES BONNES CAUSES

SAVE THE DATE!
Séance d’informations sur les legs
1¢r décembre 2014

Zenith

La Fondation Saint-Luc organise, le 1°* décembre
2014, une séance d’information sur la possibilité et les
modalités de faire un legs via la Fondation Saint-Luc
pour soutenir la recherche médicale aux Cliniques uni-
versitaires Saint-Luc.

Quand? Le 1¢"décembre 2014

Ou? Salle des conférences des Cliniques universi-
taires Saint-Luc (avenue Hippocrate 10, 1200
Bruxelles) - Suivre la route 278

—_
TESTAMENT L L]

o

Utilisez cette invitation gratuite pour le « Salon du Testament
en faveur des bonnes causes » pour nous rendre visite

a Zenith (Heysel). Valeur : 8 EUROS

Valable pendant tout le Salon, de 10h. & 17h.

Pour obtenir une carte de réduction supplémentaire

et d’autres avantages, surfez vers www.zenith.be

delta lloyd

BRUSSELS ol EXPO
16>20.11.2014 9

Loterie
Nationale

(&
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ILS SOUTIENNENT LA FONDATION SAINT-LUC

Un beau cadeau de mariage

Olivier et Manoélle Harles ont décidé de s’unir pour le meilleur et pour le pire. Afin que leur mariage
soit une joie partagée, le jeune couple a proposé a ses invités de soutenir une association qui leur

tenait a coeur: la Fondation Saint-Luc. m

Les Echos: Pourquoi avez-vous choisi de soutenir
la Fondation Saint-Luc a occasion de votre
mariage ?

Manoélle Van Winckel: J'ai fait mes études de
dentisterie a I'Ecole de Meédecine Dentaire et de
Stomatologie de Saint-Luc. Pendant mes cing années
d’études, j’ai cotoyé le milieu hospitalier et j’y suis donc
particulierement attachée.

En outre, des personnes qui me sont proches ont été
hospitalisées a Saint-Luc et je me souviens étre allée
plusieurs fois a la chapelle de I’hépital avec ma grand-
mere et d’autres personnes malades.

Enfin, les Cliniques universitaires Saint-Luc font partie
de mon environnement familier puisque j’habite dans le
quartier de Stockel depuis mon enfance.

Les Echos: Y a-t-il un projet particulier que vous
souhaitez soutenir aux Cliniques universitaires
Saint-Luc?

Manoélle Van Winckel: Oui, nous avions envie de
soutenir un projet en particulier afin que notre don soit
plus concret pour nous, mais aussi pour nos invités. Le
Pr Dominique Charlier, chef du Service de psychiatrie
infanto-juvénile nous a proposé de soutenir un projet
pour améliorer la prise en charge des enfants autistes et
nous avons tout de suite dit OUI!

Les Echos: Le bien-étre des enfants vous tient a
ceeur...

Manoélle Van Winckel: Mon mari et moi étions tous
les deux dans les mouvements de jeunesse et avons de
ce fait rencontré beaucoup d’enfants. Nous les adorons
et nous nous en sentons trés proches. Si, par notre
geste, nous pouvons améliorer ne fut-ce qu’un petit peu
leur cadre de vie, nous en serions tres heureux.

Le geste altruiste de Manoélle et Olivier a permis de ré-
colter plus de 24.000 euros au profit des enfants au-
tistes pris en charge par le Service de psychiatrie infan-
to-juvénile de Saint-Luc. «Ces dons si généreux nous
font trés chauds au cceur», se réjouit Manoélle.

Merci aux généreux donateurs!

En guise de cadeau de mariage, Olivier et Manoélle Harles ont proposé a leurs
proches de faire un don a la Fondation Saint-Luc.

Soutenez
la Fondation Saint-Luc!

Si vous aussi, comme Manoélle et
Olivier, souhaitez récolter des fonds au
profit de la Fondation Saint-Luc,
n’hésitez pas a prendre contact avec le
Secrétariat général:

02 764 15 23 ou a surfer sur
www.fondationsaintluc.be/don.

echos/?°
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TOUT EURO VERSE
EST INTEGRALEMENT

REVERSE

Rigueur, transparence et confidentialité sont plus que jamais des
exigences légitimes de nos mécenes. Guidés par ces mémes va-
leurs, il nous semble important de vous confirmer que tout euro lé-
gué a la Fondation Saint-Luc est intégralement reversé au projet

lui-méme ou a I'affectation que vous aurez définie.

D’une fagon générale, la Fondation Saint-Luc permet a tout mé-
cene d’aider de maniere ciblée I'activité que celui-ci souhaite per-

sonnellement encourager.

La mission de la Fondation

La Fondation Saint-Luc, fondation d’utilité publique,
promeut et finance le développement de la recherche
clinique de tres haut niveau et I'investissement d’équipe-
ments et de technologies de pointe.

Amplifier et pérenniser le niveau d’excellence et d’huma-
nisme aux Cliniques universitaires Saint-Luc grace au me-
cénat, c’est le but que la Fondation Saint-Luc s’est assi-
gné. Elle contribue ainsi activement a I’'amélioration des
soins apportés aux patients et a rendre a I’hospitalisation
un visage encore plus humain.

Nous vous informons
en toute discrétion

Astrid Chardome, conseillere juridique, se tient
a votre disposition en toute confidentialité si
vous souhaitez obtenir des informations sur le
legs en duo ou toute autre forme de soutien.

Tél. +32 2 764 17 39
@: astrid.chardome@uclouvain.be

UN NUMERO DE COMPTE PRINCIPAL:
CBC 191-0367771-10

IBAN: BE41 1910 3677 7110 -BIC: CREGBEBB
Les dons de 40 € et plus sont déductibles
fiscalement. Du fond du ceeur,

un GRAND MERCI!
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La Fondation Saint-Luc a également pour objectif de
permettre a des médecins spécialistes et des profession-
nels de la santé de Saint-Luc, de compléter leur formation
a I'étranger.

De méme, elle octroie des mandats a des cliniciens pour
qu’ils puissent se consacrer a des projets de recherche pen-
dant un, deux ou trois ans. Ceux-ci, ainsi que les grands
projets multidisciplinaires de recherche clinique coordonnés
par différents spécialistes, constituent un des socles de I'ac-
tivité universitaire des Cliniques Saint-Luc qui ont pour mis-
sion de soigner, mais aussi d’innover et d’enseigner.

Avenue Hippocrate 10/1590
1200 Bruxelles
fondation-saintluc@uclouvain.be
+32 2764 15 23
www.fondationsaintluc.be




