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2020 :  
Grands changements 

pour les ASBL 
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Depuis mai 2019, les asbl tombent sous le Code des sociétés et des 
associations. Concrètement, quels sont les grands changements 
pour notre asbl ? Le comité s’est réuni en décembre afin de rédiger 
les nouveaux statuts conformément aux nouvelles dispositions 
légales (que vous pourrez retrouver très prochainement au 
Moniteur Belge). Le nom Association Neurofibromatose Belgique 
change en Neurofibromatose Belgique asbl.  Les documents, nom 
du site, du logo seront petit à petit changés.  

 
Les statuts ont été redéfinis de manière plus explicite  et concrète. 
Vous les trouverez ci-joints.  

- Engager une collaboration avec d’autres 
associations relatives au monde du handicap 
et des maladies rares, chroniques et 
orphelines en vue d’intégrer les personnes 
différentes dans la société actuelle. 

- Sensibiliser le grand public à la maladie, la neurofibromatose, en 
vue d’inclure plus facilement dans la société les personnes qui en 
sont atteintes. 
- Sensibiliser le monde (para)médical à la neurofibromatose afin 
que ce dernier ait les connaissances de base lorsqu’il se trouve 
en contact avec une personne atteinte de cette pathologie.  
- Programmer des rencontres avec les personnes concernées par la 
maladie afin d’apporter un soutien psychologique et une 
assistance morale. 
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Membre d’honneur : Janvier 2020 

Neuropsychiatre à vocation neurologue, 
Jean-Émile Vanderheyden s'est 
particulièrement impliqué dans la prise en 
charge des maladies neurodégénératives.  
Il a créé et dirigé pendant 20 ans une 
structure hospitalière multidisciplinaire 
pour patients parkinsoniens. Actuellement, 
il se consacre à une pratique privée et à la 
fonction de rédacteur en chef de la revue 
belge bilingue Neurone/Neuron.  
Depuis quelques années, il est le président 
d'Actu-A (Association carolorégienne trait 
d'union Alzheimer). 
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Le docteur Vanderheyden a eu l’occasion de nous suivre à Paris en 
novembre 2018, lors du congrès International contre la 
neurofibromatose. Il a participé à de nombreux ateliers et par la suite 
a écrit et édité un article relatif à la maladie dans la revue Neurone. 
Revue distribuée dans toute la Belgique, auprès de tous les 
neurologues et chef de service en neurologie. 
 
 
 
 
 
 
 
 
Il suit Kathleen, trésorière de Neurofibromatose Belgique asbl, et ce 
depuis plusieurs années déjà. Nous souhaitons donc le mettre à 
l’honneur et le remercier de part son implication envers la maladie et 
envers l’asbl.  



AGENDA 2020 
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- Samedi 11 janvier à 14h30 : Présentation des vœux du 
comité de Neurofibromatose Belgique asbl.  

- Samedi 29 février : Journée Nationale dédiée aux 
maladies rares. Rassemblement de toutes les 
associations à Bruxelles (Grand Place) et recouvrement 
de la Place d’origami réalisés au préalable.  
Personne de contact : Jérôme Van Quaethem. 

- Samedi 14 mars : Concert des 100 ans de musique de 
film organisé par Gisèle et Claudine (deux amies de 
Kathleen Delaunois). Les bénéfices de ce concert seront 
intégralement reversés à Neurofibromatose Belgique 
asbl. Lieu : Salle « L’ Étincelle » à Maurage. Prix : 25€ 
Personne de contact : Claudine Desier ( 0478/41.33.72) 

-  Samedi 18 juillet et/ou dimanche 19 juillet :  
Rencontres autour d’un verre et visites dans la ville de 
Marche-en-Famenne à la découverte des statues 
humaines. Personne de contact : Jérôme Van Quaethem. 



Faites voyager Gustave tout au long de l’année. 
Lors de vos déplacements que cela soit pour des raisons 

professionnelles ou récréatives, envoyez une carte signée Gustave au 
siège. Elles seront publiées dans les newsletters afin de permettre à 
tous les Gustave en manque de voyages de se promener avec vous 

au grès de vos voyages. 
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Pour des raisons personnelles et médicales, il n’y aura pas de 
Newsletter en mars mais la prochaine vous sera bien envoyée 

le 10 mai 2020.  

 
N’hésitez pas à consulter notre site et page de l’asbl. 
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