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1. LE MOT DE LA PRESIDENTE  
 

Mesdames, Messieurs, 

L’assemblée générale de SAPASEP est ouverte à tous, personnes atteintes de sclérose en plaques et de maladies neurodégénératives, le moment de se 

poser, de faire un bilan financier, de réaliser le travail effectué, d’entendre et répondre à toutes vos questions sur le fonctionnement de notre 

association.  Toutes vos suggestions pour les futures activités sont les bienvenues.  

Nous avons voulu comme les années précédentes intégrer cette Assemblée générale dans une journée famille pour partager avec vous un moment de 

convivialité et de détente.  L’actualité en a voulu autrement ; ce n’est que partie remise. 

En 2019, nous avons essayé de répondre au mieux aux attentes des personnes atteintes de SEP et de leurs proches par un accompagnement 

individualisé et adapté aux besoins de chacun. 

En 2020 nous continuerons à aller de l’avant, nous continuerons à créer du lien avec chacun de vous et votre entourage. 

Outre ces contacts directs, SAPASEP continue à communiquer avec vous grâce à différents moyens :  Le journal la clef, le site internet, la newsletter, 

FaceBook.  N’hésitez pas à les consulter. 

SAPASEP et la ligue se veulent vigilantes et attentive à tout ce qui vous concerne et suit toutes les décisions qui peuvent être prises au niveau politique 

des soins de santé et autres domaines. Nous avons là deux grands chantiers à mener.  Le premier auprès des parlementaires wallons en ce qui 

concerne le BAP.  Le second   sera mené en partenariat avec la VL et le soutien et aide efficaces de la LN  et s’adressera au gouvernement fédéral 

avec le dossier « droit à l'oubli » dans la législation relative aux assurances. 

Il y a quelques années, nous vous avions expliqué les problèmes financiers vécus par notre institution et nous vous avions informés des nécessaires 

économies à réaliser pour assurer la pérennité de notre institution.  Ce plan d’économie mené depuis trois ans continue à porter ses fruits.  Merci à 

tous et toutes. 

L’Assemblée générale, c’est aussi l’occasion de vous remercier, vous, les usagers de nos services et votre entourage de nous faire confiance, de nous 

pousser à la réflexion.  
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C’est aussi l’occasion de remercier les volontaires, les professionnels qui travaillent ensemble à promouvoir la santé, l’autonomie, le bien-être et la 

qualité de vie des personnes atteintes de sclérose en plaques et de maladies neurodégénératives. 

Avec tous mes remerciements et toute ma gratitude pour vous tous, pour votre présence et votre soutien. 

 

 

 

Patricia MILARD-GILLARD- présidente de SAPASEP 
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2.   QUAND LE MONDE SE DÉSIMMUNISE…  
 

Pour faire comprendre ce qu’est un événement aussi déstabilisant qu’être atteint d’une maladie chronique neurodégénérative, nous n’aurions pas fait 

mieux que de recourir à une pandémie mondiale, par laquelle chacun a perdu de son immunité. 

Les pandémies surviennent lors de déséquilibres majeurs liés à des modifications sociales et environnementales au cours de l'histoire. Parmi ces 

modifications, évoquons la révolution agricole, les guerres et commerce, les voyages et grandes découvertes, la révolution industrielle et les empires 

coloniaux, la mondialisation.... (Wikipédia).  On pourrait y ajouter les maladies et les soins de santé, le handicap et le droit à la différence, la solitude 

et l’innovation sociale,… 

Alors si cette pandémie que nous vivons permet de prendre conscience de la notion d’être confiné, d’être vulnérable, d’être privé d’autonomie, de vivre 

d’incertitude voire de connaître la peur, peut-être que chacun pourra mieux appréhender l’autre dans sa réalité souvent invisible.  Il en découlera dès 

lors un probable rééquilibre dans nos rapports humains et dans l’importance d’écouter et d’être écouté, de comprendre et d’être compris. 

Alors si cette pandémie a permis de braquer les projecteurs sur le vécu des personnes fragilisées, il en résultera un plus grand partage des savoirs entre 

soignants et soignés, entre aidants et aidés, entre accompagnants et accompagnés.   

Alors si cette pandémie permet de conscientiser tout l’importance du lien social, des soins de santé, de l’accueil des personnes plus fragilisées, nous 

aurons fait progresser notre société vers un meilleur ajustement du marchand et du non-marchand, de l’économie et du social, du profit et du partage. 

Dans une association comme la nôtre, nous voulons faire de ces situations de déséquilibre des occasions d’évolution sociale, en plaçant l’humain au 

centre de nos préoccupations et en inventant une société solidaire, propriété de personne et territoire de tous. 

Aujourd’hui, nous sommes encore plus conscients que l’immense travail réalisé avec les uns et les autres dans nos associations apporte de la valeur à nos 

vies et qui sait à notre monde.  Alors oui, notre existence a été quelque peu désimmunisée mais elle nous permet des prises de conscience qui au final 

pourraient rendre la société encore plus humanisée… si nous continuons à le vouloir. 

Merci pour votre investissement de tous les jours pour la Ligue et Sapasep. 

Marc DUFOUR – directeur du service d’accompagnement. 
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3. LES ACTIVITES INDIVIDUELLES DE L’ANNEE  

PROPORTION D'AFFILIES BENEFICIANT DU SERVICE SAPASEP   

                      

 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 

                                        

BRABANT WALLON 218 30 14% 222 36 16% 219 29 13% 226 26 12% 225 27 12% 215 28 13% 214 22 10% 

BRUXELLES 331 24 7% 353 49 14% 346 45 13% 340 41 12% 332 35 11% 308 34 11% 312 31 10% 

HAINAUT 668 122 18% 698 125 18% 710 139 20% 716 129 18% 594 122 21% 597 111 19% 609 100 16% 

LIEGE 584 87 15% 622 108 17% 617 115 19% 611 85 14% 586 85 15% 551 72 13% 546 65 12% 

Luxembourg 226 32 14% 234 34 15% 223 52 23% 219 38 17% 225 33 15% 226 37 16% 231 54 23% 

NAMUR 308 53 17% 314 61 19% 301 46 15% 304 47 15% 298 43 14% 279 34 12% 281 46 16% 

  2335 348 15% 2443 413 17% 2416 426 18% 2416 366 15% 2260 345 15% 2176 316 15% 2193 318 15% 
nombre de visites  499   672   654   655   589   557   552  

                      

   nbr d'affiliés LBSP      

   nbre de bénéficiaires SAPASEP      

   proportions de bénéficiaires SAPASEP/LBSP       
 

 

En 2019, 318 personnes ont bénéficié du service individuel et à domicile pour l’aménagement du logement et pour l’acquisition d’aide matérielle, 

dont 52 personnes conventionnées avec l'AVIQ.   

 

552 visites ont été réalisées, dont 49 au Centre de Rencontre de Naninne. 

 



  

PROJETS abordés lors des rencontres ergothérapeutes/affiliés

Total Total Total Total Total

Salle de bains 1 9 5 233 242 Salle de bains 1 2 5 265 267 Salle de bains 1 1 5 204 205 Salle de bains 1 1 5 175 176 Salle de bains 1 16 5 182 198

Chambre 2 6 6 29 35 Chambre 2 1 6 28 29 Chambre 2 1 6 27 28 Chambre 2 1 6 39 40 Chambre 2 12 6 22 34

WC 3 4 7 36 40 WC 3 1 7 34 35 WC 3 0 7 19 19 WC 3 1 7 10 11 WC 3 3 7 28 31

Cuisine 4 4 8 29 33 350 Cuisine 4 1 8 27 28 359 Cuisine 4 1 8 31 32 284 Cuisine 4 1 8 28 29 256 Cuisine 4 6 8 29 35 298 0,27

41 39 26 51 54

31 72 24 63 28 54 28 79 21 75 0,08

19 14 10 16 18 0,02

45 45 44 62 98 0,06

30 29 22 12 11 0,01

0 0 0 0 0

0 11 9 9 6 0,01

0 3 4 1 3 0,00

5 9 3 1 3

75 58 51 47 51

9 89 19 86 10 64 26 74 33 87 0,08

605 610 491 509 596 0,53

17 23 23 11 16

18 24 20 23 13

0 35 0 47 0 43 0 34 1 30 0,04

6 4 5 4 9

41 47 32 36 37 42 42 46 43 52 0,05

18 21 14 16 21

11 29 15 36 11 25 10 26 15 36 0,03

51 56 40 70 49

47 51 43 44 31

34 23 33 34 18

1 133 1 131 0 116 1 149 3 101 0,15

43 18 31 12 13 0,01

4 6 2 7 9

65 57 45 35 42

3 1 1 5 3

1 0 0 0 0

1 1 2 5 8

58 28 25 13 24

1 5 6 2 0

1 18 15 24 25

9 14 17 20 20

7 18 15 5 7

4 0 3 4 2

0 7 15 15 12

0 17 17 9 21

0 21 10 29 24

0 2 7 10 20

154 195 180 6 189 4 221 0,20

441 463 437 456 453 0,47
TOTAL

AUTRES PROJ

TOTAL

AUTRES PROJ

2015

32 - chaise percée

33 - tourne-pages 33 - tourne-pages

34 - motomed et pédalier 34 - motomed

45 - walkaid

29 - Adaptation véhicule 29 - Adaptation véhicule

Divers : Divers :

45 - walkaid

30 - Aqualift 30 - Aqualift

31 - petites aides techniques 31 - petites aides techniques

32 - chaise percée

26 - Voiturette électrique 26 - Voiturette électrique

27 - Scooter 27 - Scooter

28 - Chaise de verticalisation 28 - Chaise de verticalisation

23 - Matelas anti escarres/ altern. 23 - Matelas anti escarres/ altern.

24 - coussin 24 - coussin

25 - Voiturette manuelle 25 - Voiturette manuelle

20 - pour voiture 20 - pour voiture

21 - Fauteuil élévateur 21 - Fauteuil élévateur

22 - lit 22 - lit

Soulève personne 18 - fixe Soulève personne 18 - fixe

19 - mobile 19 - mobile

15 - Mise à niveau 15 - Mise à niveau

16 - Aménagement extérieur 16 - Aménagement extérieur

17 - Elargissement des portes 17 - Elargissement des portes

TOTAL

IMMO

TOTAL

IMMO

TOTAL

IMMO

14 - Conversion chauffage 14 - Conversion chauffage

47 - nouvelle construction  logement 47 - nouvelle construction  logement

42 - construction annexe 42 - construction annexe

11- Electrifications portes /Parlophone 11- Electrifications portes /Parlophone

12 - Barres 12 - Barres

13 - Contrôle de l'environnement 13 - Contrôle de l'environnement

38 - rampe/plan incliné 38 - rampe/plan incliné

36 - adaptation poste de travail

35 - divers

2016 2017

9 - Monte personne/élévateur

37 - chaise ergonomique

Nouvelle 

construction
Amgt

35 - divers

36 - adaptation poste de travail

37 - chaise ergonomique

9 - Monte personne/élévateur

Nouvelle 

construction
Amgt

10 - Lift d'escalier 10 - Lift d'escalier

40 - système de télévigilance

41 - rollators

43 - siège mobile douche/WC

44 - motorisation voiturette

40 - système de télévigilance

39 - rampe/main courante 39 - rampe/main courante

41 - rollators

43 - siège mobile douche/WC

44 - motorisation voiturette

Nouvelle 

construction
Amgt

9 - Monte personne/élévateur

10 - Lift d'escalier

11- Electrifications portes /Parlophone

12 - Barres

13 - Contrôle de l'environnement

14 - Conversion chauffage

42 - construction annexe

47 - nouvelle construction  logement

15 - Mise à niveau

16 - Aménagement extérieur

17 - Elargissement des portes

Soulève personne 18 - fixe

19 - mobile

20 - pour voiture

21 - Fauteuil élévateur

22 - lit

36 - adaptation poste de travail

23 - Matelas anti escarres/ altern.

24 - coussin

25 - Voiturette manuelle

26 - Voiturette électrique

27 - Scooter

28 - Chaise de verticalisation

43 - siège mobile douche/WC

29 - Adaptation véhicule

Divers :

30 - Aqualift

31 - petites aides techniques

44 - motorisation voiturette

32 - chaise percée

33 - tourne-pages

34 - motomed

35 - divers

37 - chaise ergonomique

45 - walkaid

TOTAL

AUTRES PROJ

38 - rampe/plan incliné

39 - rampe/main courante

40 - système de télévigilance

41 - rollators

2018

Nouvelle 

construction
Amgt

9 - Monte personne/élévateur

10 - Lift d'escalier

11- Electrifications portes /Parlophone

12 - Barres

13 - Contrôle de l'environnement

14 - Conversion chauffage

42 - construction annexe

47 - nouvelle construction  logement

15 - Mise à niveau

16 - Aménagement extérieur

17 - Elargissement des portes

TOTAL

IMMO

Soulève personne 18 - fixe

19 - mobile

20 - pour voiture

21 - Fauteuil élévateur

22 - lit

23 - Matelas anti escarres/ altern.

24 - coussin

25 - Voiturette manuelle

26 - Voiturette électrique

27 - Scooter

28 - Chaise de verticalisation

29 - Adaptation véhicule

Divers :

30 - Aqualift

31 - petites aides techniques

32 - chaise percée

33 - tourne-pages

34 - motomed

35 - divers

36 - adaptation poste de travail

37 - chaise ergonomique

38 - rampe/plan incliné

39 - rampe/main courante

40 - système de télévigilance

41 - rollators

43 - siège mobile douche/WC

44 - motorisation voiturette

45 - walkaid

53 - tricycle

TOTAL

AUTRES PROJ

2019

Nouvelle 

construction
Amgt

9 - Monte personne/élévateur

10 - Lift d'escalier

11- Electrifications portes /Parlophone

12 - Barres

13 - Contrôle de l'environnement

14 - Conversion chauffage

42 - construction annexe

47 - nouvelle construction  logement

15 - Mise à niveau

16 - Aménagement extérieur

17 - Elargissement des portes

TOTAL

IMMO

Soulève personne 18 - fixe

19 - mobile

20 - pour voiture

21 - Fauteuil élévateur

22 - lit

23 - Matelas anti escarres/ altern.

24 - coussin

25 - Voiturette manuelle

26 - Voiturette électrique

27 - Scooter

28 - Chaise de verticalisation

29 - Adaptation véhicule

Divers :

30 - Aqualift

31 - petites aides techniques

32 - chaise percée

33 - tourne-pages

34 - motomed

35 - divers

36 - adaptation poste de travail

37 - chaise ergonomique

38 - rampe/plan incliné

39 - rampe/main courante

40 - système de télévigilance

41 - rollators

43 - siège mobile douche/WC

44 - motorisation voiturette

45 - walkaid

53 - tricycle

TOTAL

AUTRES PROJ

4. ANALYSE DU BILAN D'ACTIVITES "LOGEMENT"  
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 316 personnes, soit 15 % de la population "LBSP", ont fait appel au service d'accompagnement SAPASEP (chiffre constant par rapport à 2017) 

 Les demandes sont plus importantes au niveau des provinces du Hainaut et de Liège 

 L’objet des demandes est pour 57% en lien avec le "logement" et 43 % concernent l'aide matérielle 

 Les besoins prioritaires des bénéficiaires faisant l'objet d'une demande sont : 

o L’utilisation de la salle de bains, chambre, cuisine 28% 

o Les aides techniques pour les gestes quotidiens 21% 

o Les aides aux déplacements    10% 

o L’accès aux étages       7% 

o Les aides aux transferts      3% 

o La prévention         3% 

L’objet des demandes et le nombre de bénéficiaires faisant appel au service des ergothérapeutes sont constants.  On observe une nette diminution des 

demandes pour les aides à la mobilité et pour les accès à l’étage.  De nouvelles demandes apparaissent comme les aides à la marche ou les aides 

aux activités physiques. 

Accompagnement de stages et TFE pour étudiants en ergothérapie : 4 stagiaires et une étudiante pour le suivi d’un TFE portant sur la marche 

nordique et les personnes atteintes de SEP. 

Deux étudiantes en ergothérapie de l’école PARNASS (Bruxelles), une étudiante de l’école HELHA (Charleroi) et un étudiant de l’école Condorcet 

(Charleroi) : 

 Une stagiaire pour l'année scolaire 2018-2019 (période Janvier-Février 2019) 

 Deux stagiaires pour l'année scolaire 2018-2019 (période Mars-Avril 2019) 

 Un stagiaire pour l’année scolaire 2018-2019 (période avril-mai 2019) 
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5. LES ACTIVITES COLLECTIVES ET COMMUNAUTAIRES DE SAPASEP  

Le service d'accompagnement SAPASEP a organisé en 2018 diverses activités collectives et communautaires...  

A. BANCS D’ESSAI  

 Banc d'essai mobilité à Naninne du 19 au 22 juin 2019 avec au programme :                                                                                  

1. Une journée relooking pour les personnes à mobilité réduite le 19 juin                

2. La présence d’un véhicule adapté  

3. Présence de la société GMedi et Ottobock le 22 juin : possibilité de tester le releveur de pied par stimulation électrique ainsi que 

différentes orthèses. 

4. Présence de la ligne de vêtements destinée aux séniors et personnes à mobilité réduite 50 degrés Nord by Easy Wear 

Pendant les aides à la mobilité 36 personnes atteintes de SEP et 8 personnes présentant une autre pathologie sont venues. Pour essayer 

les releveurs de pied, 22 personnes atteintes de SEP ont pris RDV. Pour la matinée relooking, 5 personnes sont venues. 




















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B. MOVE SEP 

MOVE SEP est un "club sportif" un peu particulier, puisqu'il prône la participation de personnes atteintes de sclérose en plaques à des activités 

physiques.  C'est en s'associant à divers partenaires, que MOVE SEP peut présenter régulièrement des activités diverses.  MOVE SEP est aujourd'hui 

reconnu par la FEMA (ADEPS). 

EN 2019, MOVE SEP A PROPOSE DE MULTIPLES ACTIVITES : 

 Du 5 mars au 2 avril 2019 :   cycles de formation à la Marche nordique à Namur (5 cours d’initiation) : 6 participants 

 Du 7 mars au 11 avril 2019 :   cycles de formation à la Marche nordique à La louvière (5 cours d’initiation) : 6 participants  

 À partir de Avril 2019 :                 deux marches par mois au Bois de la Vecquée à Malonne : 8 participants 

 19 mai 2019 :                  20km de Bruxelles, avec 76 participants dont 18 personnes atteintes de SEP avec 2 entraînements  

 27 mai 2019 :                                                             Journée Move SEP –Au fil de l’eau – péniche  

 23 juin 2019 :                                                             Voilier avec 5 personnes atteinte de SEP – Atelier Anima – Bien-être 

 17 juillet 2019 :                                                          Circuit de Spa-Francorchamps – Accent Service – 22 personnes atteintes de SEP 

 15 septembre 2019 :                                                Marche Gymsana à Arquennes + stand Move SEP 

 Du 25 au 28 septembre 2019 :                               Ascension des Alpes au départ de Chamonix avec 5 entraînements avant le départ en juillet et Août 

 16 novembre 2019 :                                                 Karting – Accent Service – 5 participants 

 30 novembre 2019 :                                                 Journée Alors, on bouge? Soirée Move SEP – 62 pers. marche – 100 drink – 92 souper et 103 soirée 
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DES ACTIVITES RECURRENTES SE SONT TENUES EN 2019 : 

 Un vendredi sur deux, de 10h à 11h30 au basic fit Drogenbos - cours de fitness (5 participants) 

 Un samedi sur deux, de 09h30 à 11h au basic fit de Nivelles – cours de fitness (5 participants) 

 Un vendredi sur deux, de 10h à 11h30 au Basic Fit de Charleroi – cours de fitness (4 participants) 

 En partenariat avec l’ASBL Gymsana et l’Association Parkinson, cours de gym douce adaptée les vendredis matins (4 participants ayant la 
SEP) 

 
   D’autres événements où Move SEP était présent en 2019 : 

 

 Le 7 et 8/02: salon Soins et santé à Namur Expo: conférence Move SEP 

 Le 9 mai : Congrès National et Symposium sur la SEP à Blankenberg: présentation Move SEP 

 Le 10 octobre : journée SEP’ossible au CHU Marie Curie: présentation Move SEP + APA (marche nordique et Gym douce avec Gymsana) 

 

MOVE SEP concerne autant des personnes atteintes de sclérose en plaques que d'accompagnants, entourage ou 

personnes extérieures, dans une finalité d’inclusion sociale 

PARRAINER MOVE SEP ?  

En 2019, Move SEP a reçu plusieurs parrainages : 

 Pour les 20 km de Bruxelles :  1245€ 

 Pour la Marathon de Namur (participation de Renaud Delhalle) : 

2908.07€ 

 Chamonix : 3104€ 
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Dons 2019 pour Move SEP : 

 Don du Triathlète Benjamin Bistiaux grâce à ses sponsors pour ses challenges sportifs en 2019: 1000€ 
 Don du Lions’Club de Uccle: 3000€ 
 Marche Ma SEP invisible – journée Mondiale de la SEP par Bertrand Vantieghem à Estaimbourg : 300€ 
 Don Ecole Waterloo – vente de t-shirts Move SEP: 200€ 
 Legends Trails – Jean-Pierre Noppe – Chamonix : 255€ 
 Bike Tour 2019 – Tour de Belgique en vélo par Amaury Nolf : 190€ 

 

       Merci à eux de soutenir le projet Move SEP et de promouvoir ainsi les activités physiques adaptées.  

 

UN SERVICE DE MISE EN PRÊT D’AIDES A LA MOBILITE POUR BOUGER                                                                                                 

 Merci à Biogen de soutenir le projet Move SEP et de promouvoir les activités physiques adaptées. Ce subside en 2019 de 7300€ nous a permis de 
faire l’acquisition de deux tricycles électriques afin de permettre à des personnes à mobilité réduite de participer à des événements (balades, 
sorties en famille, courses…). 

 

 

 

 

 

 

Le Tricycle vient augmenter le parc d’aides à la mobilité (déjà constitué de trois hippocampes, un kangoo et deux 5ième roues). 

L’asbl « P’tis Coups de Pouce » gère ce matériel en collaboration avec Move SEP (prêt aux personnes à mobilité réduite pour des balades en famille...). 
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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 l’AVIQ. Ce site propose 

les services des ergothérapeutes : aménagement du logement, de l’emploi, des aides à la mobilité, le lien vers les activités physiques 

adaptées… 

On y trouve également les liens vers les sites de la Ligue de la ESP, SAPASEP Nationale de la SEP, la Ligue Néerlandophone de la SEP, Move 

SEP. 

L’agenda de la Ligue est visible avec la possibilité de soutenir l’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 l’AVIQ sont 

téléchargeables.  

Au cours de l’année 2019, le site internet du service d’accompagnement a été vu 2.509 fois. Voici le top 5 des pages les plus visitées : 1. 

Soirée Emploi ; 2. Banc d’essai ; 3. Emploi ; 4. Présentation et Activités ; 5. Logement. 

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 l’association ou par des tiers dans le but de 

sensibiliser et de motiver les personnes à bouger. 

Des parrainages avec un compteur visible et mis à jour une fois par semaine sont possibles pour les événements physiques.  

Ce site a été vu, en 2019, 8.774 fois. Voici le top 5 des pages les plus visitées : 1. Chamonix (Parrainage) ; 2. 20km de Bruxelles ; 3. 

Chamonix ainsi que Activités récurrentes, ponctuelles et activités Move SEP ; 4. Marathon de Namur ; 5. Naviguer en mer. 

Il est également possible de commander en ligne les t-shirts Move SEP. En 2019, 42 t-shirts ont été vendus. 

http://www.sapasep.be/
http://www.movesep.be/
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Les pages Facebook  

Les réseaux sociaux ont une place prépondérante que ce soit au niveau de l’information ou de la communication. Dès lors, nous sommes 

très attentifs au développement de nos comptes Facebook :  

 Une page SAPASEP : elle rassemble à ce jour 413 amis qui suivent les activités du service d’accompagnement (ils viennent de la 

Belgique et de la France principalement) ; 

 Une page Move SEP : 681 personnes « aiment » Move SEP et 707 personnes sont abonnés à la page. 

Deux à trois posts 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 l’ASBL. 
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7. L’AIDE MATERIELLE POUR LES TROUBLES INVISIBLES ET IMPREVISIBLES  

 

Certaines personnes atteintes de la sclérose en plaques disposent aujourd’hui de traitements permettant d’influencer les évolutions de la maladie et de 

la situation de handicap.  Jadis, le rôle des intervenants sociaux et paramédicaux était de prévenir les probables limitations fonctionnelles que la 

sclérose en plaques allait certainement entraîner.  L’aménagement de son logement et la recherche d’aides matérielles étaient alors vivement 

conseillées.  Aujourd’hui, ces précautions sont relatives et la place à la probabilité d’une meilleure maîtrise de la diminution des capacités est plus 

présente.  La personne atteinte de la sclérose en plaques est invitée à rapidement entretenir ces mêmes capacités par de l’activité, tant physique 

qu’occupationnelle (dont l’activité professionnelle). 

Mais ce message positif est toutefois relatif pour bon nombres de personnes.  Certes si l’évolution est moins rapide, elle reste présente pour tout un 

public, confronté au quotidien par toute une série de problèmes et de limites.  Par ailleurs, ce qui ne se voit ne se comprend bien souvent pas ; la 

fatigue, la perte d’équilibre, la diminution de la force, la réduction du périmètre de marche, les troubles urinaires, le manque de concentration, … 

sont autant de réalités complexes, tant pour la personne que pour son entourage en mal d’empathie.   

Les travailleurs de SAPASEP et de la LIGUE DE LA SCLEROSE EN PLAQUES sont confrontés à de nouveaux questionnements : faut-il envisager le futur 

avec précaution ou peut-on prendre la situation présente comme une situation de référence ? Peut-on améliorer les actes de la vie quotidienne par 

un environnement adapté ou faut-il encourager les personnes à se battre contre les obstacles ?  

L’évolution se fait sentir également au niveau des administrations en charge d’aider les personnes en situation de handicap dans leur milieu de vie, qui 

pour des raisons économiques font parfois l’économie d’un investissement durable.  Un lift d’escalier plutôt qu’un ascenseur ? Une planche de bain 

à la place d’une douche ? Quelle est la meilleure économie, entre le court-terme et le moyen terme ? 

En 2019, une sensibilisation aux nouvelles formes de situation de handicap est à prévoir, tant vers les politiques, les administrations que vers le grand 

public, pour éviter l’isolement de la personne concernée, pour aider l’entourage à mieux comprendre son proche et pour sensibiliser la société à 

l’inclusion de ce public fragilisé.  Cette problématique est complexe et concerne également d’autres associations de patients.    L’idée d’une « table 

ronde » est évoquée pour fin de l’année 2019. 
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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-delà d’un accompagnement individuel, ce sont principalement des démarches collectives et communautaires qui 

ont été initiés pour promouvoir l’emploi des personnes atteintes de la sclérose en plaques. 

Parmi les nombreux domaines remis en question par un diagnostic de Sclérose En Plaques, l’emploi en est un qui touche particulièrement les affilié(e)s : 

vais-je parvenir à conserver mon travail, dois-je le dire à 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 :  

 

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

• améliorer et affiner notre accompagnement dans ce domaine, 

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

En 2019, plusieurs initiatives ont pu être concrétisées avec succès : 

• Actualisation des pages consacrées à l’emploi sur le site Internet en collaboration avec l’ASBL Droits Quotidiens. 

• Organisation d’une soirée « Job Dating » en mars avec différents intervenants : Forem, Aviq, Actiris, médecin conseil, juriste… 

• Information en mars auprès de l’ASMA (Association Scientifique de Médecine d’Assurance) en collaboration avec un neurologue et un neuropsychologue. 

Projets 2020 : organisation d’une soirée « Job Dating » en mars avec différents intervenants : Forem, Aviq, Actiris, médecin conseil, juriste… 
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9. EQUIPE ET FORMATION DU PERSONNEL 

En 2019, l'équipe SAPASEP était composée de 7 travailleurs pour un volume d'emploi total de 5.8 équivalents temps pleins, dont 4.3 ETP avec 

subvention APE et 0.5 ETP subventionné par le Fonds Maribel. 

 1 directeur/ergothérapeute temps plein 

 4 ergothérapeutes (2 tps pleins, 1 à 4/5 et 1 à 1/2 tps)  

 1 assistant social (1/2 temps) 

 1 secrétaire temps plein. 

 

En 2019, des formations techniques et des mises à niveau ont été régulières pour le personnel « ergothérapeutes », social et administratif. 

 

Formation médicale avec le Dr VAN PESCH 

Formation dans le cadre du pôle 2 AVIQ sur « Les profils de personnalité selon la 

process communication » 

Formations techniques : aide à la marche – équipement spécifique logement – aide à 

la mobilité 

Formation dispensée sur le positionnement à Paris 
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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... 

 MOVE SEP : cf. plus haut 

 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, ... 

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

 Participation à l'organisation de la journée mondiale de la Sclérose en Plaques  

 

11. LA PARTICIPATION AUX COLLECTIFS DE TRAVAIL 

De manière régulière ou épisodique, SAPASEP s'implique dans divers groupes de travail... 

o CAWAB : collectif de 25 associations autour de l'accessibilité aux lieux publics  

▪ Réunion mensuelle  

▪ Pas de représentant à l'heure actuelle  

o ERGOJOB : réseau au sein de l'AVIQ pour améliorer l'accompagnement des personnes en situation de handicap dans le maintien de l'activité 

professionnelle 

▪ Reconnaissance en 2015 de SAPASEP pour des missions d’étude de l’adaptation du poste de travail pour des personnes présentant un 

handicap physique  

▪ 4 réunions en 2016 

▪ Participation à un marché public pour obtenir des missions de consultance de SAPASEP dans le cadre d'aménagement du poste de 

travail pour des personnes en situation de handicap présentant un déficit physique 

o Groupe "aides matérielles" :  

▪ Regroupe ABMM, LIGUE PARKINSON, ABP et LBSP-SAPASEP 

▪ Appui de la procédure de recours auprès du Conseil d’Etat contre l’arrêté de la Région Wallonne en matière d’aide individuelle  

o FISSAAJ : rencontres mensuelles  
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o ASAH : introduction d'une candidature à l'association des services d'accompagnement 

o AEB : association des ergothérapeutes belges 

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

o CHRONICCARE :  

Le 2 février 2016, les ministres de la Santé publique des entités fédérées et de l’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 à 
accompagner les prestataires de soins qui seraient intéressés à 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 enquête online et lors de tables rondes. 

A cette occasion, l’appel à candidature pour des projets-pilotes a été lancé. 

La ministre fédérale de la Santé publique, Maggie De Block, et ses homologues des entités fédérées ont sélectionné vingt projets pilotes 

concernant les soins intégrés en faveur des malades chroniques. Voici le lien vers la liste des vingt projets sélectionnés (link is external). Les 
vingt candidats projets pilotes ont entamé la phase de conceptualisation. Leur but est de développer un plan d'action locorégional. 

SAPASEP et la Ligue de la Sclérose en Plaques communauté française 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 Louvière, Morlanwelz, Binche    

Description :  

 Viser l’exhaustivité des soins mais aussi d’une approche non médicale de la santé et de la parole des usagers de la santé présente 

dès le départ. 

 Intégrer la participation du patient au-delà du concept de soin au sens du « cure » pour viser le mieux-être. 

 

 

https://www.health.belgium.be/sites/default/files/uploads/fields/fpshealth_theme_file/guide_projets-pilotes_soins_integres_en_faveur_des_malades_chroniques.pdf
http://www.integreo.be/fr/pres-de-chez-vous
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2. Chronic Care and Cure for Health (3C4H) - Province Liège: Liège, 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 l’efficience de la prise en charge. La mise en commun des ressources disponibles, la coordination des séquences et la répartition des tâches 

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 l’ensemble des partenaires, puis testées et évaluées de manière continue sur base d’indicateurs. 

Ceux-ci seront régulièrement revus et analysés afin de dégager d’éventuelles pistes d’amélioration, en fonction de l’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 l’outil BelRAI Screener. Cet instrument comporte 5 modules qui évaluent : le niveau d’activités instrumentales de la vie 

quotidienne; 

 Le niveau d’activités de la vie quotidienne; 

 Les troubles cognitifs; 

 Les troubles psychiques et enfin 

 Les troubles du comportement 

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

cible. 

Plusieurs réunions et moments d'intervision ont eu lieu dans ce cadre. 

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

faveur#ProjetsPilotes 
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12. PROJETS 2020  

L’année 2020 sera marquée par la crise du coronavirus.  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 SAPASEP de la Sclérose en Plaques, dans le but de constituer une offre complémentaire 

de services.   En fonction de la crise sanitaire, ces projets sont pour certains adaptés ou tout simplement reportés à l’année prochaine. 

Ces projets répondent à 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 l’année 

2020, le service d’accompagnement poursuivra normalement les projets suivants : 

 

 

 ACTIONS INDIVIDUELLES :  

 

o Accompagnement individuel de 50 personnes dans le cadre de l’agrément AVIQ  

o Ouverture de l’offre de service à quelques personnes atteintes de maladies neurodégénératives à titre d’essai 

o Suivi d’environ 300 demandes de conseils en aide matérielle et aménagement de logement ; demande de reconnaissance auprès 

de l’AVIQ comme « Service Conseil » pour maladies neurodégénératives. 

o Développement du projet « jobcoaching » en partenariat avec les Agent en Intégration, les Missions Régionales pour l’Emploi 

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

 

 

 ACTIONS COLLECTIVES : 

 
o Du 30 septembre au 3 octobre 2020 : banc d’essai mobilité au centre de rencontre de Naninne – ouvert à toutes personnes en 

situation de handicap et à tous professionnels – avec au programme : véhicule adapté, vêtement adapté, présence de sociétés avec 

des releveurs de pied. 

o 24 octobre 2020 : défilé de mode de personnes atteintes de SEP-présentation vêtements classiques et adaptés-relooking des 

personnes. 
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 MOVE SEP : 

 

o Marche Nordiqiue 2X par mois à Namur au Bois de la Vecquée  

o Séance découverte à la marche nordique à Mons en octobre 2020 (date à définir) 

o Cours de Gym douce adaptée avec Gymsana tous les vendredis après-midi à Naninne en extérieur. Reprise en septembre à 

l’intérieur. 

o Cours de fitness au Basic Fit de Nivelles (deux samedis par mois présence du coach) : reprise en salle dès septembre 

o Cours de fitness au Basic Fit de Drogenbos (deux vendredis par mois présence du coach) : reprise en salle dès septembre 

o Cours de fitness au Basic Fit de Charleroi (deux vendredis par mois présence du coach) : reprise en salle dès septembre 

o Le cours de fitness sera adapté en extérieur avec les participants en juillet et Août 

o Deux randonnées de +-14km seront prévues : une en juillet à Maredsous et une en septembre à Le Roeulx 

o Projet Péniche au fil de l’eau : marche possible le 12 septembre à Liège 

o Projet Danube en vélo : entraînements sorties vélo programmées cet été. La 1ère se fera le 19 juin au départ de Jambes 

o 20 km de Bruxelles – en septembre 2020-date à confirmer par les organisateurs 

o Séance découverte de Zumba assis le 18 septembre 2020 à Naninne 

o Sensibilisation des coaches Move SEP et autres partenaires activités physiques adaptées à la SEP avec un neurologue le 25 

septembre à Naninne 

o Karting Accent Service 21-22 novembre 2020 à Frasnes-lez-Gosselies 

o 28 novembre 2020 : Alors, on bouge ? instant convivial-retrouvaille-marche-remerciement partenaires-projet 2021 Move SEP  

 

Actions de parrainage pour Move SEP : 

 

 Parrainage des participants aux 20km de Bruxelles (compteur en ligne sur le site) ; 

 

 

 EDUCATION A LA SANTE : 

 

o Evolution du site internet (hébergé par SAPASEP de la Sclérose en Plaques) pour SAPASEP et MOVE SEP 
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 ACTIONS "PROFESSIONNALISANTES" :  

 

o Formation pôle 2 du personnel (subvention AVIQ) : formation à une approche des maladies chronique neurologique 

o Formations individuelles 

o Formations "techniques" pour le personnel "ergo" 

o Entretien d'évolution entre le personnel et la direction 

o "chantiers" de travail 

o Évolution de la gestion informatisée des dossiers et du temps : 

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

 Connexion entre les banques de données du service social de la LBSP, de la gestion du personnel et de SAPASEP pour 

une simplification administrative 

 Numérisation de la documentation "ergo", des photos de réalisations, de catalogues, de tarifs... consultables à distance 

à l'aide de tablettes 

 Établissement d'un code éthique pour la gestion des données et la protection de la vie privée - mise en conformité à la 

directive RGPD 

o Accompagnement de stages et TFE pour étudiants en ergothérapie : 

 4 stagiaires en ergothérapie pour l'année scolaire 2019-2020 (période février-mars et juin-juillet et septembre) ; 

 

 

 ACTIONS MANAGEMENT : 

 

o Comité de Direction 

o Supervision/coaching de la Direction. 

 

Ces projets sont fonction des moyens financiers et humains disponibles.  Ils feront l’objet d’une évaluation, afin d’apprécier le juste rapport entre 

l’investissement et le résultat.  Le bénéficiaire et l’équipe participent à ces bilans. 
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13. BILANS FINANCIERS 2018-2019 ET BUDGETS 2020 
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