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1. LE MOT DE LA PRESIDENTE

Chére Affiliée, Cher Affilié,

Chers Amis de la Ligue,

2022 est la et durant toute I'année, nous célébrons le quarantieéme anniversaire de notre Ligue et vingt ans de SAPASEP, que cela soit en Province par
de nombreuses activités ou le 21 mai lors de la grande féte organisée a la Citadelle de Namur.

Vous avez entre vos mains le rapport d’activités 2021. Vous pouvez constater qu’il est dense et varié.

Merci a tous les Professionnels de la Ligue d’ceuvrer avec force et courage, merci a tous les Volontaires pour leur souci constant d’édifier avec solidité et
sagesse notre association. Merci a vous les Affiliés pour votre confiance, vos encouragements, vos projets, vos critiques, ... Merci également a la
Ligue nationale de la Sclérose en Plaques pour son indéfectible soutien.

La Ligue posséde d’énormes richesses, talents, projets. Il est important de le faire savoir | Un groupe d’ambassadeurs s’est mis en place, composé de
professionnels mais surtout d’affiliés. (Vous pouvez d’ailleurs rejoindre ce groupe). Son objectif est de mieux faire connatitre la sclérose en plaques
cette maladie aux mille visages, mais aussi la Ligue, Sapasep dans leurs objectifs, réalisations, projets, .... Il est important de se faire connaitre et
reconnaitre dans toutes les strates de la société.

En 2022, nous poursuivrons notre route ensemble, les uns au coté des autres, dans des projets de vie individuels et collectifs, nous veillerons a mener a
bien nos missions, nous serons vigilants a faire vivre ensemble notre association autour de souhaits, besoins et attentes de chacun... et ce pour de
nombreuses années encore.

En 2022, nous continuerons donc le dialogue entre le passé, présent pour que I'avenir soit serein, positif, profitable pour chacun de nous.
Au plaisir de vous rencontrer

Patricia MILARD-GILLARD- présidente de SAPASEP
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2. 20 ANS POUR SAPASEP...

SAPASEP est né en 2002, sous l'initiative de la Ligue Belge de la Sclérose en Plaques. Mais I’histoire a commencé bien plus t6t, fin des années 80. Tout est
né d’'un projet de création de service résidentiel pour personnes atteintes de la sclérose en plagues, a une période ol la médecine n’avait pas autant
progressé. A cette époque, peu de solutions pour les familles confrontées a des situations de handicap séveres. Pour créer cette infrastructure, la
Ligue Nationale lance une importante récolte de fonds en éditant un recueil d’histoires vécues par des personnalités belges (Monsieur Météo, le
premier Ministre de I'époque Wilfried MARTENS, Adamo...). Ce livre a connu un succes et a permis de récolter une belle somme d’argent. Pas
suffisamment que pour construire cet édifice.

Chaque communauté s’est alors répartie le projet ; la Flandre a contribué a la construction de petites maisons prés de la clinique d’Overpelt. En
communauté francaise, nous avons créé le service « logement ». On n’est jamais aussi bien que chez soi ; alors, adaptons nos logements pour les
rendre plus accessibles a nos situations.

UNE INNOVATION SOCIALE : pour accompagner ces projets d’aménagement de logement, la Ligue a engagé un ergothérapeute qui, en collaboration avec
le service social, a commencé le tour des régions, en proposant des petites et plus grandes solutions, matérielles, mobilieres et immobiliéres. A cet
époque, seule la Ligue dispensait ce type de prestations. Le modele a été repris aujourd’hui par bon nombre de mutuelles, mais dans une approche
plus ponctuelle et généraliste. En 2002, une reconnaissance de ce service par ’AVIQ (derniere appellation en date) a donné la naissance du « service
d’accompagnement » SAPASEP. Le service « logement » a souvent été montré en exemple. La Ligue et SAPASEP ont été pionniers dans le maintien
a domicile et dans le développement de I'ergothérapie « extra-muros ». Aujourd’hui, cinq ergothérapeutes, un travailleur social et une secrétaire
composent I'équipe.

UNE ECONOMIE SOLIDAIRE : et I'argent récolté, qu’est-il devenu ? La aussi, la Ligue a été pionniére d’'un modele qui fonctionne toujours aujourd’hui.
Plutot que de céder cette somme aupres des usagers amenés a faire des travaux et des investissements, la Ligue a mis sur pied un systéme de prét
sans intérét. Ce service existe toujours aujourd’hui ; chaque année la Ligue préte jusqu’a 300.000€ et donne quelques 15.000€ en fonction des
revenus. La Ligue met cet argent a disposition et chacun le restitue au fur-et-a mesures pour que d’autres puissent en bénéficier.

DES ACTIONS SOCIETALES : en toute humilité, la Ligue a apporté sa pierre a I'action sociale de nos régions. Les aides individuelles ont évolué notamment
grace aux sensibilisations des organisations publiques, comme I’AVIQ ou le PHARE. Certains combats ont été remportés, avec |'aide d’autres
associations et du Conseil d’Etat qui nous a donné raison et qui a permis aujourd’hui de ne pas faire des économies sur les besoins essentiels des
personnes en situation de handicap.
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DES ACTVITES ORIGINALES : afin d’accompagner les familles au mieux dans la recherche de solutions, qu’elles aient trait a I'accessibilité, la mobilité, la
prévention, la communication..., les équipes ont organisé tout au long du temps des activités spécifiques et construit des projets devenus
aujourd’hui de véritables institutions : bancs d’essai mobilité, aménagement d’un espace de démonstration, éditions de brochures, création d’une
piste d’essai, réalisation de vidéos... Nous avons méme obtenu un passage dans I'émission « Une Brique dans le Ventre » de la RTBF.

Vivre chez soi, c’est avant tout le repere de son identité, un lieu de rencontre et de partage, un environnement sécurisé ou il fait bon, tant6t de s’y
réfugier, tant6t ouvrir sa porte a I'autre. Nous avons conscience que ce lieu est cher a chacun et qu’il mérite tant I'attention que le respect.

Favoriser la participation a la vie socio-professionnelle et rechercher une qualité de vie sont autant de défis importants du service « logement » de
SAPASEP.

Travailler dans ce projet logement a été et est pour nous, ergothérapeutes et travailleurs sociaux, une aventure unique, tant pour sa dimension
relationnelle que pour les résultats obtenus. Nous remercions les pouvoirs publics de nous suivre dans ces projets et ne remercierons jamais assez
les pionniers, membres de la Ligue, de nous avoir permis cette aventure.

Pour ma part, j’ai eu le plaisir de grandir professionnellement avec ce projet et de I'aider a se développer. J'ai surtout eu la chance de rencontrer des
personnes formidables que je remercie infiniment pour leur confiance et pour m’avoir ouvert leurs portes. Je suis fier aujourd’hui du travail
accompli par mes collaborateurs et n’hésite pas, a la moindre occasion, de les rejoindre.

" Accompagner quelqu'un . . ,
c'est se placer, ni devant, ni derriére, Marc DUFOUR — directeur du service d’accompagnement.
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3. LES ACTIVITES INDIVIDUELLES DE L’ANNEE

PROPORTION D'AFFILIES LIGUE SEP BENEFICIANT DU SERVICE SAPASEP

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021
BRABANT WALLON 22 36 16%| 219 29 13%| 226 26 12%| 225 27 12%| 215 28 13%| 214 22 10%| 211 28 13%| 211 31 15%
BRUXELLES 353 49 14%| 346 45 13%| 340 41 12%| 332 35 11%| 308 34 11%| 312 31 10%| 320 32 10%| 320 36 11%
HAINAUT 608 125 18%| 710 139 20%| 716 129 18%| 594 122 21%| 597 111 19%| 609 100 16%| 658 115 17%| 658 102 16%
LIEGE 622 108 17%| 617 115 19%| 611 85 14%| 586 85 15%| 551 72 13%| 546 65 12%| 540 52 10%| 540 71 13%
Luxembourg 234 34 15%| 223 52 23%| 219 38 17%| 225 33 15%| 226 37 16%| 231 54 23%| 237 48 20%| 237 49 21%
NAMUR 314 61 19%| 301 46 15%| 304 47 15%| 298 43 14%| 279 34 12%| 281 46 16%| 271 44 16%| 271 49 18%
2443 413 17% 2416 426 18% 2416 366 15% 2260 345 15% 2176 316 15% 2193 318 15% 2237 319 14% 2237 338 15%

nombre de visites 672 654 655 589 557 552 557 591

nbr d'affiliés LBSP
nbre de bénéficiaires SAPASEP
proportions de bénéficiaires SAPASEP/LBSP

En 2021, 338 personnes ont bénéficié du service individuel et a domicile pour 'aménagement du logement et pour I'acquisition d’aide matérielle,

dont 68 personnes conventionnées avec I'AVIQ.

591 visites ont été réalisées, dont 48 au Centre de Rencontre de Naninne.
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4. ANALYSE DU BILAN D'ACTIVITES "LOGEMENT"

PROJETS abordés lors des rencontres erg

othérapeutes/affiliés

| 2017 2018 | 2019 2020 2021
1 1 1
Nouvelle | Amgs Nouvelle | Amgr Nouvelle | Amgy Nowvelle | Amgt Nouvelle | Amy
construction i construction i construction
Salle de bains |1 1 [5 | 204 Salle de bains |1 1[5 |175 Salle de bains |1 16 |5 | 182 Salle de bains |1 8 |[5 |163 Salle de bains |1 4 |5 |166
Chambre (2 106 |27 Chambre|2 1106 |39 Chambre|2 | 12 [6 | 22 Chambre(2 4 16 | 22 Chambre|2 2 |6 | 22
WC|3 0 |7 19 WC|3 117 10 WC|3 3 |7 28 WC|3 2 |7 25 WC|3 117 23
Cuisine(4 | 1 |8 | 31 | 284 Cuisine[a | 1 [8 | 28 [ 256 Cuisine[4 | 6 |8 | 29 | 298 Cuisine(4 | 3 [8 | 22 [ 249 Cuisinela | 2 [8 | 41 | 261 ]
[ 9 - Monte personne/élévateur 9 - Monte personne/élévateur| 9 - Monte personne/élévateur| 9 - Monte personne/élévateur| 9 - Monte personne/élévateur|
| 10 - Lift d'escalier I 54 10 - Lift d'es:ulierl I 79 10 - Lift d'esculiell I 75 10 - Lift d'es:alierl I 69 10 - Lift d'esculierl I 80 |
11- Electrifi portes /Parl; 10 11- Electrifi portes /Parlopt 16 11- Electrifications portes /Parlophone 18 11- Electrifi portes /Parloph 32 11- Electrifications portes /Parlophone 29
12 - Barres 44 12 - Barres 62 12 - Barres 98 12 - Barres 75 12 - Barres 80
13 - Contréle de I'environnement| 22 13 - Contréle de I'environnement 12 13 - Contréle de I' 11 13 - Contréle de I'environnement 14 13 - Contréle de I' 28
14 - Conversion chauffage 0 14 - Conversion chauffage 0 14 - Conversion chauffage 0 14 - Conversion chauffage 0 14 - Conversion chauffage 0
42 - construction annexe 9 42 - construction annexe| 9 42 - construction annexe 6 42 - construction annexe 42 - construction annexe
47 - nouvelle construction logement| 47 - nouvelle construction logement 1 47 - nouvelle construction logement| 47 - nouvelle construction logement| 47 - nouvelle construction logement|

15 - Mise & niveau
16-A éri

15 - Mise & niveau

16 - Aménagement extérieur!

15 - Mise & niveau

16 - Amé extérieur

15 - Mise & niveau

15 - Mise & niveau
16 - Amé éri

16 - Aménagement extérieur|

17 - Elargissement des portes

17 - Elargissement des portes

17 - Elargissement des portes

17 - Elargissement des portes

17 - Elargissement des portes

| Souléve personne 18 - fixe Souléve personne 18 - fixe! Souléve personne 18 - fixe Souléve personne 18 - fixe| z Souléve personne 18 - fixe
19 - mobile 19 - mobile 19 - mobile 19 - mobile| | 10 | 19 - mobile
R0 - pour voiture “ I 43 R0 - pour voiture| n I 34 R0 - pour voiture R0 - pour voiture| | O | I 35 R0 - pour voiture
| 21 - Fauteuil élévu!eull 21 - Fauteuil 21 - Fauteuil élévu!eull I 21 - Fauteuil élévuieurl
[ 22 - lit| 42 |_46 22 - lit] 36 | |_42 22 - lit]
[ 23-Matelas anti escarres/ altern.| 23 - Matelas anti escarres/ altern.| 23 - Matelas anti escarres/ altern.| 23 - Matelas anti escarres/ altern.| | 15 | 23 - Matelas anti escarres/ altern.|
| 24-:nussin| I 25 24-coussin| I 26 24-:oussin| 24-<oussin| 71 I 22 24-coussin|
25 - Voiturette manuelle] [ 40 | 25 - Voiturette manuelle] [ 70 | 25 - Voiturette manuelle 25 - Voiturette manuelle| | 41 | 25 - Voiturette manuelle] [ 58 |
26 - Voiturette électrique E 26 - Voiturette électrique E 26 - Voiturette électrique 26 - Voiturette électrique 1 26 - Voiturette électrique E
27 - Scoofer| | 33 | 27 - Scoofer| | 34 27 - Scooter 27 - Scooter| | 27 | 27 - Scooter| | 27
28 - Chaise de verticalisation| | 0 | I 116 28 - Chaise de verticalisation| | 1 | I 149 28 - Chaise de verticalisation 28 - Chaise de verticalisation| | 0 | I 99 28 - Chaise de verficalisation| | 0 | I 121
29 - Adaptation véhicule| | 51 29 - Adaptation véhicule| [ 12 29 - Ad véhicule | 13 29 - Adaptation véhicule| [ 15 29 - Adaplation véhicule| | 13
Divers: Divers: Divers: Divers: Divers :
30- Aqualift] [ 2 30 - Aqualift] [ 7 30- Aqualift] [ 9 30 - Aqualift] [ 3 30 - Aqualift] [ 16
31 - petites aides techniques F 31 - petites aides techniques ? 31 - petites aides techniques T 31 - petites aides techniques ? 31 - petites aides techniques ?
32 - chaise percée T 32 - chaise percée! T 32 - chaise percée T 32 - chaise percée! T 32 - chaise percée 1_0
33 - tourne-pages T 33 - tourne-pages T 33 - tourne-pages T 33 - tourne-pages T 33 - tourne-pages T
34 - motomed| [ 2 | 34 - motomed| [ 5 | 34 -motomed| | 8 | 34 - motomed| [ 2 | 34 - motomed| [ 5 |
35 - divers| | 25 | 35 - divers| | 13 | 35 - divers| | 24 | 35 - divers| | 15 | 35 - divers| | 32 |
36 - adaptation poste de travail T 36 - adaptation poste de travail T 36 - adaptation poste de travail T 36 - adaptation poste de travail T 36 - adaptation poste de travail 7
37 - chaise ergonomique T 37 - chaise ergonomique T 37 - chaise ergonomique ? 37 - chaise ergonomique ? 37 - chaise ergonomique T
38 - rampe/plan incliné 17 | 38 - rampe/plan incliné [20 | 38 - rampe/plan incliné [ 20 | 38 - rampe/plan incliné [14 | 38 - rampe/plan incliné [ 26 |
39 - rampe/main courante 15 | 39 - rampe/main courante! [ 5 | 39 - rampe/main courante 7 | 39 - rampe/main courante! [ 9 | 39 - rampe/main courante [ 22 |
40 - systéme de télévigilance T 40 - systéme de télévigilance T 40 - systéme de télévigilance T 40 - systéme de télévigilance T 40 - systéme de télévigilance T
41 - rollators 1_5 41 - rollators 1_5 41 - rollators| | 12 | 41 - rollators T 41 - rollators| [ 14 |
43 - sidge mobile douche/WC| | 17 | 43 - siége mobile douche/WC| | 9 | 43 - sidge mobile douche/WC| | 21 | 43 - siége mobile douche/WC| | 16 | 43 - sidge mobile douche/WC| | 17 |
44 - motorisation voiturette| | 10 | 44 - motorisation voiturette E 44 - motorisation voiturette| | 24 | 44 - motorisation voiturette E 44 - motorisation voiturette E
45 - walkaid| | 7 | 45 - walkaid| [ 10 | 45 - walkaid| | 20 | 45 - walkaid| [ 14 | 45 - walkaid| | 10 |
| 180 53-tricycle] [ 6 | | 189 53-tricycle| [ 4 | | 221 53-ticycle| [ 9 | | 193 53 - tricycle| [ 10 | | 307
TOTAL TOTAL | , f | TOTAL TOTAL
AUTRES PROJ 437 AUTRES PROFJ)a 456 T 39 RAPP O RT D )\C |\KlIJTIES P'RAOSJB 453 5 P B 202 l AUTRES PROJ 406 AUTRES PROJ 559
TOTAL IMMO + AUTRES PROJETS] [ 928 ] TOTAL IMMO + AUTRES PROJET] [ 965 | [ TOTAL IMMO + AUTRES PROJETS] [ 1049 ] | TOTAL IMMO + AUTRES PROJETS| [ 972 | [ TOTAL IMMO + AUTRES PROJETS] [ 1146 ]




[1 338 personnes, soit 15 % de la population "LBSP", ont fait appel au service d'accompagnement SAPASEP (chiffre constant depuis 2016)
[J L'objet des demandes est pour 51% en lien avec le "logement" et 49 % concernent |'aide matérielle

[1 Les besoins prioritaires des bénéficiaires faisant I'objet d'une demande sont :

o L'utilisation de la salle de bains, chambre, cuisine 23%
o Les aides techniques pour les gestes quotidiens 26.7%
o Les aides aux déplacements 11.6%
o L’acces aux étages 7%
o Lesaides aux transferts 2.8%
o La prévention 3.6%

L'objet des demandes et le nombre de bénéficiaires faisant appel au service des ergothérapeutes sont constants. On observe une légere augmentation
des demandes pour les aides a la mobilité ; de nouvelles aides sont disponibles, notamment pour la pratique d’une activité physique adaptée

(tricycle).

Accompagnement de stages et TFE pour étudiants en ergothérapie :
Un étudiant de I’école HELHA (Charleroi)

e Un stagiaire pour I'année scolaire 2021-2022 (période septembre-décembre 2021)
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5. LES ACTIVITES COLLECTIVES ET COMMUNAUTAIRES DE SAPASEP

eurs X

oz tester P! Mo,

Ve soiturettes, rollatop,  ©*
oovers, tricycles, handbi,

F

Le service d'accompagnement SAPASEP a organisé en 2021 diverses activités collectives et communautaires...

ceesddle

st e

A. BANCS D’ESSAI

[J Banc d'essai mobilité a Naninne du 29 septembre au 2 octobre 2021 avec au programme :

1. Une journée relooking pour les personnes a mobilité réduite le 29 septembre

2. Laprésence d’un véhicule adapté

3. Présence de la société GMedi et Ortho Medico le 2 octobre : possibilité de tester le releveur de pied par stimulation électrique ainsi
que différentes orthéses.

Pendant les aides a la mobilité 24 personnes atteintes de SEP et 4 personnes présentant une autre pathologie sont venues. Pour essayer
les releveurs de pied, 9 personnes atteintes de SEP ont pris RDV. Pour la matinée relooking, 4 personnes sont venues.
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B. Défilé de mode de personnes atteintes de Sclérose en Plaques le 20 novembre 2021 :
Ou ? Au siege de la Ligue de la SEP CF.

7 mannequins qui ont osé relever le défi | Un homme, 6 femmes! Ils ont joué le jeu jusqu'au bout, pris du plaisir...avec une assurance
remarquable ! Ce f(t magnifique et trés émouvant ! Merci a eux ainsi qu'aux partenaires: |I'école d'esthétique et de coiffure de Jambes, la
société Easy Wear avec la collection de vétements adaptés 50 degrés Nord, la collection de vétements Miss Captain et Trend, le Groupe Delta

de la Ligue de Mons pour le prét des bijoux, la boutique Marie-Charlotte de Charleroi pour la robe de mariée!

L'organiser a été un réel plaisir pour nous ! Un montage vidéo a été réalisé grace a Victor Dagrain (caméraman). Il sera diffusé en 2022. En

attendant...visionnez les images ci-dessous.
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C. Formation USAMM au code de la route

e Le 26 octobre et 23 novembre 2021

L’ASBL FEDEMOT en association avec le CNFR de Fraiture et le SAPASEP ont proposé deux journées de formation
gratuite aux personnes a mobilité réduite faisant usage d’une aide a la mobilité motorisée.

11 s’agit d’une formation pour les personnes faisant usage d’une voiturette motorisée ou d’un scooter ou d’un tricycle.

L’idée est de donner confiance aux personnes pour les sorties extérieures avec 1’aide a la mobilité (aller faire des courses, se rendre a la gare...)
afin qu’ils puissent le faire seul et sans prendre de risque.

Ces deux journées ont rassemblé 6 personnes atteintes de sclérose en plaques.
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C. MOVE SEP

MOVE SEP est un "club sportif" un peu particulier, puisqu'il préne la participation de personnes atteintes de sclérose en plaques a des activités
physiques. C'est en s'associant a divers partenaires, que MOVE SEP peut présenter régulierement des activités diverses. MOVE SEP est aujourd'hui
reconnu par la FEMA (ADEPS).

EN 2021, MOVE SEP A PROPOSE DE MULTIPLES ACTIVITES. Voici celles qui ont pu se réaliser :
e Sortie vélo a Bertrix le 12 juin
e Cycle d’initiation marche nordique : a Mons en mai-juin 2021

e Marche a Virelles le 19 juin

e Aufil de I'eau: marche culturelle a Liege le 26 juin

e Sortie vélo a Dinant le 24 ao(t

e 20 km de Bruxelles le 12 septembre

e Journée découvert Action PK le 23 septembre: boxe et danse

e Marche a Beloeil le 14 octobre

e Journée médicale le 23 octobre : I'apport de I'activité physique et le bien-étre; atelier Boxe et Zumba

e Deux cycles de danse avec Maité et la Fema a Naninne en octobre et décembre ﬁt mi nd
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e Soirée Move SEP le 27 novembre : marche, partie académique, repas et soirée.

)R 4
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DES ACTIVITES RECURRENTES SE SONT TENUES EN 2021 :

Un lundi sur deux, de 10h a 11h30 au basic fit Drogenbos - cours de fitness (1 participant) GYM,S.B‘L.
Un samedi sur deux, de 10h a 11h30 au basic fit de Nivelles — cours de fitness (5 participants)

Un lundi sur deux, de 10h a 11h30 au Basic Fit de Charleroi — cours de fitness (4 participants)

En partenariat avec I’ASBL Gymsana et I’Association Parkinson, cours de gym douce adaptée les vendredis matins (3 participants ayant la
maladie de Parkinson)

O Odoadg

Ces activités ont repris en juin dés la réouverture des salles.

e Les sorties de marche nordique au Bois de la Vecquée a Malonne se sont tenues également au cours de I'année 2021.

MOVE SEP concerne autant des personnes atteintes de sclérose en plaques que d'accompagnants, entourage ou
personnes extérieures, dans une finalité d’inclusion sociale.

Tout au long de I'année 2021, les activités physiques ont également été proposées en virtuel. Merci aux professionnels du mouvement d’avoir
adapté certains cours. De cette facon, Move SEP a pu relayer ces activités physiques pour sensibiliser les personnes a l'importance du
mouvement en les invitant a bouger méme a distance au domicile.

Nous avons donc partagé sur le site internet et les pages Facebook de I'association :
o Les cours virtuels de Zumba assis
o Les cours virtuels de Gymsana
o Les cours virtuels de FitYourMind

o Les cours virtuels de Qi Gong
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PARRAINER MOVE SEP ?
En 2021, Move SEP a recu plusieurs parrainages :

= Parrainage des participants aux 20km de Bruxelles:
1115€

= Parrainage de Jean-Pierre Noppe pour sa participation
au Legends Tracking : 70€

=  Parrainage pour 21km en 21 jours par Anne-Florence
Moulin: 1456€

Let's ES

CHALLENGE

des dons ...

WP

du fun ...

Courons, marchons pour
ATD Quart Monde & Move SEP

Rendez-vous sur
© Let's go 2.0 e 5*175.
[
an

¢ ERE

Merci a eux de soutenir le projet Move SEP et de promouvoir ainsi les activités physiques adaptées.
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UN SERVICE DE MISE EN PRET D’AIDES A LA MOBILITE POUR BOUGER

Deux Tricycles ont augmenté le parc d’aides a la mobilité en 2020 (déja constitué de trois hippocampes, un kangoo et deux 5™ roues).
L'asbl « P’tis Coups de Pouce » gére ce matériel en collaboration avec Move SEP (prét aux personnes a mobilité réduite pour des balades en famille...).
De nombreux essais de tricycle se sont déroulés avec les personnes atteintes de SEP lors du banc d’essai mobilité a Naninne.
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6. Site internet et pages Facebook

www.sapasep.be

Il s’agit d’un site internet spécifique au Service d’accompagnement des personnes atteintes de SEP et subsidié par I’AVIQ. Ce site propose
les services des ergothérapeutes : aménagement du logement, de 'emploi, des aides a la mobilité, le lien vers les activités physiques

adaptées...

Ony trouve également les liens vers les sites de la Ligue de la SEP, Ligue Nationale de la SEP, la Ligue Néerlandophone de la SEP et Move
SEP.

L'agenda de la Ligue est visible avec la possibilité de soutenir I'association, de devenir membre, de verser un don.

Des vidéos logement, emploi ainsi que des brochures sont visibles. Des brochures logement, Emploi ainsi que des documents de I’AVIQ sont

téléchargeables.

Au cours de I'année 2021, le site internet du service d’accompagnement a été vu 1.383 fois. Voici le top 5 des pages les plus visitées : 1.

Accueil ; 2. Banc d’essai mobilité ; 3. Soirée Emploi ; 4. Logement ; 5. Emploi.

www.movesep.be

Ce site internet permet de valoriser les bienfaits des activités physiques adaptées pour les personnes atteintes de SEP. On y trouve des
articles scientifiques, des témoignages, des vidéos...des activités physiques organisées par I'association ou par des tiers dans le but de

sensibiliser et de motiver les personnes a bouger.
Des parrainages avec un compteur visible et mis a jour une fois par semaine sont possibles pour les événements physiques.

Ce site a été vu, en 2021, 2.348 fois. Voici le top 5 des pages les plus visitées : 1. 20km de Bruxelles ; 2. Les marches nordiques a venir ; 3.

Lets Go 2.0 ; 4. Activités récurrentes ; 5. Activités ponctuelles.
Il est également possible de commander en ligne les t-shirts Move SEP. En 2021, 14 t-shirts ont été vendus.

Page 18 sur 39 RAPPORT D’ACTIVITES ASBL SAPASEP - 2021


http://www.sapasep.be/
http://www.movesep.be/

Les pages Facebook

Les réseaux sociaux ont une place prépondérante que ce soit au niveau de I'information ou de la communication. Dés lors, nous sommes

tres attentifs au développement de nos comptes Facebook :

e Une page SAPASEP : elle rassemble a ce jour 623 amis qui suivent les activités du service d’accompagnement (ils viennent de la

Belgique et de la France principalement) ;
e Une page Move SEP : 861 personnes « aiment » Move SEP et 902 personnes sont abonnés a la page.

Deux a trois publications par semaine informent les personnes des activités organisées par SAPASEP/Move SEP/la Ligue de la SEP. Nous
partageons les informations de nos partenaires et abordons différents sujets d’actualité. Nos pages constituent principalement des
outils d'informations, de motivation, d’échanges avec les personnes et de relais vers les différentes pages internet de I’ASBL.

Emploi
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7. Contrat d’objectif AVIQ :

En 2019, I'AVIQ branche « handicap », pouvoir subsidiant du service d’accompagnement SAPASEP a initié une méthodologie pour développer la qualité des

services résidentiels et en milieu de vie. |l s’agit d’'un contrat d’objectif élaboré en équipé et supervisé par un jury de I’AVIQ. Pour ce faire, plusieurs étapes

ont été franchies :

- Elaboration d’un référentiel « qualité » avec la collaboration des directions des services d’accompagnement et du service audit de

I'AVIQ ;

- Elaboration en équipe durant huit journées d’un contrat d’objectifs, a mettre en place dans les six années a venir ;

- Actualisation de I'offre de service.

Les objectifs retenus par I'équipe SAPASEP suite a |’évaluation du référentiel qualité sont :

- Améliorer les connaissances médicales et les spécificités fonctionnelles d’un nouveau public ;
- Redynamiser le projet d’accompagnement individuel et impliquer la personne dans son projet ;

- Améliorer les collaborations avec les différents services AVIQ.

Le contrat d’objectifs a été validé par le jury et sa mise en application a débuté en 2022.
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8. EVOLUTION DES PROJETS EMPLOI :

SAPASEP et la Ligue de la Sclérose en Plaques ont uni leurs efforts pour accompagner au mieux les personnes atteintes de la sclérose en plaques dans leurs
parcours professionnels respectifs. Au-dela d’'un accompagnement individuel, ce sont principalement des démarches collectives et communautaires qui
ont été initiés pour promouvoir 'emploi des personnes atteintes de la sclérose en plaques.

Parmi les nombreux domaines remis en question par un diagnostic de Sclérose En Plaques, 'emploi en est un qui touche particulierement les affilié(e)s :
vais-je parvenir a conserver mon travail, dois-je le dire a mon employeur, comment trouver un travail...

Pour tenter d’apporter des éléments de réponse, une cellule de réflexion composée de travailleurs de la Ligue et de Sapasep travaille activement depuis
2017 avec les objectifs suivants :

e fournir des informations claires et précises tant aux affilié(e)s qu’aux employeurs,

e améliorer et affiner notre accompagnement dans ce domaine,

» développer des partenariats avec d’autres services et sociétés.

En 2021, plusieurs initiatives ont pu étre concrétisées avec succes :

¢ Actualisation des pages consacrées a I'emploi sur le site Internet en collaboration avec I’ASBL Droits Quotidiens.

¢ Organisation d’une soirée « Job Dating » le 15 mars et le 9 novembre avec différents intervenants : Forem, Aviq, Actiris, médecin conseil, juriste...

Projets 2022 :

e organisation d’une soirée « Job Dating » en présentiel et en virtuel le 28 mars 2022 et le 21 novembre avec différents intervenants : Forem, Aviq,
Actiris, médecin conseil, juriste...

e création d’un site internet « SEP’ EMPLOI » ;

e convention de collaboration entre la coopérative SMART et la Ligue-Sapasep.
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9. EQUIPE ET FORMATION DU PERSONNEL

En 2021, I'équipe SAPASEP était composée de 8 travailleurs pour un volume d'emploi total de 6.3 équivalents temps pleins, dont 4.8 ETP avec
subvention APE et 0.5 ETP subventionné par le Fonds Maribel.

[J 1 directeur/ergothérapeute temps plein
[1 5 ergothérapeutes (3 tps pleins, 1a4/5et1a1/2tps)
[J 1 assistant social (1/2 temps)

[J 1 secrétaire temps plein.

En 2021, des formations techniques et des mises a niveau ont été réguliéres pour le personnel « ergothérapeutes », social et administratif.

Formation dans le cadre du péle 2 AVIQ : formation prévue sur les pathologies
neurodégénératives (Parkinson et SLA) avec le Docteur Boucquiaux.

Formations techniques : aide a la marche — équipement spécifique logement — aide a
la mobilité
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10. UNE COLLABORATION ETROITE AVEC LA LIGUE BELGE DE LA SCLEROSE EN PLAQUES

Une complémentarité des services aux personnes atteintes de sclérose en plaques. Parmi ces activités communes, épinglons...
[J  MOVE SEP : cf. plus haut

[1 Réunions bihebdomadaires avec le Groupe Logement, réunions d'équipe avec les travailleurs sociaux par province, formations communes,
rubriques dans le journal La Clef, participations aux activités, ...

[1 Gestion des domaines « Logement », « Move SEP» et « emploi » sur le futur site internet de la Ligue — plusieurs réunions de travail

[] Participation a I'organisation de la journée mondiale de la Sclérose en Plaques

11. LA PARTICIPATION AUX COLLECTIFS DE TRAVAIL

De maniere réguliere ou épisodique, SAPASEP s'implique dans divers groupes de travail...
o CAWAB : collectif de 25 associations autour de I'accessibilité aux lieux publics

* Réunion mensuelle

* Pasde représentant a I'heure actuelle
o ERGOJOB : réseau au sein de I'AVIQ pour améliorer I'accompagnement des personnes en situation de handicap dans le maintien de |'activité
professionnelle

= Reconnaissance en 2015 de SAPASEP pour des missions d’étude de I’adaptation du poste de travail pour des personnes présentant un
handicap physique

= Pas de réunion en 2021
o Groupe "aides matérielles — BAP - loi du droit a I’oubli" :

= Regroupe diverses associations : ABMM, LIGUE PARKINSON, ABP, ACCES AND GO et LBSP-SAPASEP

*  Mémorandum pour le maintien et le développement du BAP.
o FISSAAIJ : rencontres mensuelles
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ASAH : introduction d'une candidature a I'association des services d'accompagnement

AEB : association des ergothérapeutes belges

ERGO 2.0 : promotion d’une ergothérapie a domicile dans le cadre de la surveillance assistée
CHRONICCARE :

O O O O

Le 2 février 2016, les ministres de la Santé publique des entités fédérées et de I'autorité fédérale ont présenté leur vision des Soins intégrés pour
les malades chroniques qui se concrétisera sous la forme de projets-pilotes visant le développement de soins intégrés. Dans ce cadre, les
différentes autorités, en collaboration avec les acteurs de terrain, ont préparé un guide pour les projets-pilotes ‘Soins intégrés’ visant a
accompagner les prestataires de soins qui seraient intéressés a développer un tel projet. Le guide est le résultat d’'un processus de co-création
entre les autorités et les acteurs de terrain. Les aspects de contenu de ce guide ont été testés via une enquéte online et lors de tables rondes.

SAPASEP et la Ligue de la Sclérose en Plagues communauté francaise participent activement au développement de deux projets :

1. Dispositif interdisciplinaire de prise en charge des patients souffrant d’un handicap neurologique dans la région du Centre - province du

Hainaut: La Louviere, Morlanwelz, Binche

Description :
e Viser I’exhaustivité des soins mais aussi d’'une approche non médicale de la santé et de la parole des usagers de la santé présente
dés le départ.

e Intégrer la participation du patient au-dela du concept de soin au sens du « cure » pour viser le mieux-étre.

Chronic Care and Cure for Health (3C4H) - Province Liége: Liege, Huy et Waremme

Les bénéfices escomptés sont d’améliorer la qualité de vie de chaque patient et de son entourage dans la zone visée et d’accroitre la qualité des

soins et I'efficience de la prise en charge. La mise en commun des ressources disponibles, la coordination des séquences et la répartition des taches
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devraient engendrer une économie de moyens, qui seront réutilisables pour d’autres actions et initiatives au sein du consortium. Les démarches
seront envisagées sur une base consensuelle avec I'ensemble des partenaires, puis testées et évaluées de maniere continue sur base d’indicateurs.
Ceux-ci seront régulierement revus et analysés afin de dégager d’éventuelles pistes d’amélioration, en fonction de I'évolution des besoins des

patients visés et des ressources disponibles (développement d’une culture de qualité et d’'une collaboration transversale et transmurale).

Groupe cible : le projet 3C4H cible tous les patients atteints d’'une maladie chronique et qui présentent une perte d’autonomie ou d’'indépendance,
attestée sur la base de I'outil BelRAI Screener. Cet instrument comporte 5 modules qui évaluent : le niveau d’activités instrumentales de la vie

guotidienne;

e Le niveau d’activités de la vie quotidienne;
e Les troubles cognitifs;
e Les troubles psychiques et enfin

e Lestroubles du comportement

Chaque patient pour lequel, en plus du statut de malade chronique, au moins un des 5 modules de I'outil sera positif sera inclus dans le groupe

cible.

Le développement de ces projets est lent et nécessite une implication importante du personnel dans diverses réunions. Les travailleurs de SAPASEP

n’ont pas participé au développement de ces projets en 2021.

https://www.health.belgium.be/fr/sante/organisation-des-soins-de-sante/reseaux-de-soins/maladies-chroniques/soins-integres-en-

faveur#ProjetsPilotes

Page 25 sur 39 RAPPORT D’ACTIVITES ASBL SAPASEP - 2021



12. PROJETS 2022

Divers projets ont été pensés au sein du service d’accompagnement. Ceux-ci sont menés en équipe, en concertation avec les bénéficiaires, mais aussi
avec la Ligue de la Sclérose en Plaques, dans le but de constituer une offre complémentaire de services.

Ces projets répondent a toute une série d’interpellations du bénéficiaire, mais aussi du travailleur de terrain, qui fait remonter son expertise vers le
service. Les thématiques sont débattues en équipe lors de réunions mensuelles, mais également lors de journées « chantiers ». Ainsi, durant I'année
2022, le service d’accompagnement poursuivra les projets suivants :

[J  ACTIONS INDIVIDUELLES :

Accompagnement individuel de 50 personnes dans le cadre de I'agrément AVIQ.

Ouverture de I'offre de service a quelques personnes atteintes de maladies neurodégénératives a titre d’essai.

Suivi d’environ 300 demandes de conseils en aide matérielle et aménagement de logement ; demande de reconnaissance aupres
de ’AVIQ comme « Service Conseil » pour maladies neurodégénératives.

o Développement du projet « jobcoaching » en partenariat avec les Agent en Intégration, les Missions Régionales pour 'Emploi et
SMART.

o Motivation des dossiers de demandes d'aides financiéres lors des réunions du Groupe Logement de la LBSP (bihebdomadaires).

[1  ACTIONS COLLECTIVES :

o Formation USAMM au code de la route :
En visio : 11 janvier ; 1°" février ; 8 mars
En présentiel : 26 avril avec la présence de I’ASBL Os’Mose (chien d’aide)

o Du5au 7 mai 2022 participation au Salon Autonomies a Namur expo : présence de SAPASEP avec un stand informatif.
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o Du5au 7 mai2022 banc d’essai mobilité a Namur Expo lors du salon autonomies : piste d’essai disponible pour accompagner les
bénéficiaires dans le choix d’une aide a la mobilité — présence des ergos.

o Du 19 au 22 octobre 2022 : banc d’essai mobilité au centre de rencontre de Naninne — ouvert a toutes personnes en situation de
handicap et a tous professionnels — avec au programme : véhicule adapté, vétement adapté, présence de sociétés avec des
releveurs de pied.

o Fin octobre 2022 : défilé de mode de personnes atteintes de SEP-présentation vétements classiques et adaptés-relooking des

personnes.
MOVE SEP :
o Marche Nordique 2X par mois a Namur au Bois de la Vecquée
o Cycle d’initiation a la marche nordique a Montignies-Le-Tilleul du 31 mars au 5 mai 2022
o Cours de Gym douce adaptée avec Gymsana tous les vendredis matins a Naninne
o Cours de fitness au Basic Fit de Nivelles (deux samedis par mois présence du coach)
o Cours de fitness au Basic Fit de Drogenbos (deux lundis par mois présence du coach)
o Cours de fitness au Basic Fit de Charleroi (deux lundis par mois présence du coach)
o Sortie Vélo de mars a octobre 2022
Le 5 avril a Strepy-Thieu
Prochaines dates a définir.
o 40 km pour les 40 ans de la Ligue en 3 jours :
7 mai a Celles ; 14 mai a Annevoie et le 21 mai a la Citadelle de Namur.
o 20 km de Bruxelles le 29 mai
o Escalade avec Atelier Anima : 18/02, 11/03, 29/04, 13/05, 17/06 et 15/07/22
o Sortie voilier en Zélande avec Atelier Anima et bien-étre le 10 juin 2022
o Hockey : entrainement avec Aisling le 20/06/22
o En été : marche a organiser a Villers-La-Ville
o Enété : marche a organiser a Tournai
o Le Danube a vélo en Autriche de Passau a Vienne du 10/09 au 17/09/22
o En Automne : marche a organiser a Waterloo
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o 26 novembre 2022 : Alors, on bouge ? instant convivial-retrouvaille-marche-remerciement partenaires-projet 2023 Move SEP

Actions de parrainage pour Move SEP :

e Parrainage des participants aux 20km de Bruxelles ;
e Parrainage des participants pour le Danube a vélo ;
e Trail 100 Mozart ;

e 40 km pour les 40 ans de la Ligue

EDUCATION A LA SANTE :

o Evolution du site internet (hébergé par SAPASEP de la Sclérose en Plaques) pour SAPASEP et MOVE SEP

ACTIONS "PROFESSIONNALISANTES" :

Formation podle 2 du personnel (subvention AVIQ) : formation a une approche des maladies chronique neurologique
Formations individuelles

Formations "techniques" pour le personnel "ergo"

Entretien d'évolution entre le personnel et la direction

"chantiers" de travail

o O 0O O O O

Evolution de la gestion informatisée des dossiers et du temps :

[1 Mise en réseau "externe" de la banque de données créée par Gérard DENIL

[1 Connexion entre les banques de données du service social de la LBSP, de la gestion du personnel et de SAPASEP pour
une simplification administrative

[1  Numérisation de la documentation "ergo", des photos de réalisations, de catalogues, de tarifs... consultables a distance
a l'aide de tablettes

{1 Etablissement d'un code éthique pour la gestion des données et la protection de la vie privée - mise en conformité a la
directive RGPD
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o Accompagnement de stages et TFE pour étudiants en ergothérapie :
[] 1 stagiaire en ergothérapie pour I'année scolaire 2020-2021 ( de septembre a décembre ).
[1  ACTIONS MANAGEMENT :

o Comité de Direction
o Supervision/coaching de la Direction.

Ces projets sont fonction des moyens financiers et humains disponibles. lls feront I'objet d’une évaluation, afin d’apprécier le juste rapport entre
I'investissement et le résultat. Le bénéficiaire et I'équipe participent a ces bilans.
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13.

BILANS FINANCIERS 2020-2021 ET BUDGETS 2022

SAPASEP : RESULTATS 2020-2021/BUDGETS 2021-2022

CHARGES PRODUITS
Résultat Résultat Budget Budget Résultat Résultat Budget Budget
31/12/20 31/12/21 2021 2022 31/12/20 31/12/21 2021 2022
610 CHARGES LOCATIVES 10.800,00 10.800,00 11.450,00 14.850,00 |73 COTISATION DONS LEGS 301.386,00] 321.866,00] 304.447,00] 347.486,00,
611 ENT. ET REP. 1.486,00 1.702,00 1.481,00 1.631,00 dons et parrainage 6.866,00 2.042,00 4.100,00 4.100,00
entretien 5,00 159,00 don annuel LBSP 46.000,00 32.609,00 94.647,00 72.158,00
maintenance inform. 1.481,00 1.543,00 1.481,00 1.631,00 subsides, subventions 8.620,00 4.479,00 9.000,00
entretien salle démo subs. Invest. Engie/Biogel 2.228,00 3.226,00 700,00 2.228,00
612 FRAIS PERM./INF. 4.036,00 3.290,00 6.740,00 7.300,00 subsides AVIQ 237.672,00f 279.510,00f 205.000,00] 260.000,00
petit amén. Int./Ext. 740 AUTRES PRODUITS 111.424,00f 120.734,00f 150.562,00] 170.920,00
petit matériel 130,00 165,00 100,00 100,00 subvention APE/Aide emp 35.027,00 37.832,00 59.000,00] 133.500,00|
téléphone 1.986,00 1.890,00 5.000,00 5.000,00 crédit précpte sect. privé 690,00 798,00 2.500,00 2.500,00
poste 1.653,00 811,00 640,00 1.700,00 déd. struct./réd. ACS 48.861,00| 55.181,00 54.000,00
imprimé/fourniture 267,00 424,00 1.000,00 500,00 avantages toute nature 144,00, 144,00,
613 RETRIBUTION TIERS 25.537,00 37.156,00 46.160,00 67.870,00 subvention FEMA, Adeps 40,00 996,00 300,00
assurances/Sabam 578,00 670,00 550,00 550,00 part. groupes de travail 30,00 11,00
formations regues 405,00 125,00 2.750,00 participation formation 20,00
Activité Move 3.817,00 9.195,00 18.405,00 41.365,00 part. activité Move 2.176,00 3.153,00 14.066,00 11.320,00
déplacements 15.458,00 | 22.604,00 | 23.000,00 18.000,00 récup. frais divers
honoraires réviseur 2.471,00 1.745,00 1.500,00 2.500,00 salaire garanti AG 991,00 489,00
honoraires 100,00 302,00 cheque Bonus Modulis 277,00 284,00
frais de gestion SS 1.996,00 2.153,00 2.200,00 2.200,00 sponsoring AVIQ et autres
public. Iégales 373,00 208,00 205,00 205,00 FSM Mirabel 23.168,00 22.842,00 20.000,00 23.300,00
prest. Cheques Repas 339,00 154,00 300,00 300,00 |75 PRODUITS FINANCIERS 29,00
congres 76 PRODUITS EXCEPTIONNELS
voiture "Pub." 3.000,00 |TOTAL 412.810,00] 442.629,00| 455.009,00] 518.406,00
614 ANNONCES, DOC. 225,00 339,00 500,00 300,00
annonce et abonn. 225,00 339,00 500,00 300,00
pers. mis disp. LBSP
619 ANIMATIONS/ACTIVITES 84,00 184,00 1.180,00 1.000,00
activités 84,00 184,00 1.180,00 1.000,00
publications (brochure)
matériel didactique
620 PERSONNEL 366.902,00 | 383.370,00 | 384.200,00 | 419.700,00
630 AMORTISSEMENTS 3.009,00 | 5.01400| 3.29800] 5.105,00 [T DACTIVITES ASBL SAPASER - 2021
640 AUTRES CHARGES
650 CHARGES DES DETTES 641,00 774,00 650,00
66 CHARGES EXCEPTION.
TOTAL 412.810,00 | 442.629,00 | 455.009,00 | 518.406,00
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