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1. LE MOT DE LA PRESIDENTE

Chéres Affiliées, Chers Affiliés,
Cheres Amies, Chers Amis de la Ligue,
Mesdames, Messieurs,

Cela fait plus d’'un an que nous vivons au rythme de la pandémie. La Covid 19 et la situation sanitaire nous ont, a nouveau, contraints d’organiser notre
Assemblée Générale par visio-conférence.

Cette pandémie nous a tous affectés.

Malgré les difficultés, nous avons continué a travailler et a avancer, méme si la Covid nous a acculé a supprimer toutes les activités de rencontre et de
loisirs. Ce virus nous a imposé de repenser notre maniere de travailler en ces temps d’insécurité sanitaire, a étre créatif tout en restant prudent !
La Ligue, son Directeur, les travailleurs sociaux, le personnel administratif, les bénévoles ont eu a coeur d’étre présents pour vous et avec vous dans
la mesure des moyens disponibles. Cette pandémie a forcé chacun a puiser au plus profond de lui la force, le courage d’avancer, la volonté d’aller
de I'avant avec énergie et résilience. Que chacune, chacun trouve ici I'expression de ma profonde gratitude .

La Covid a aussi impacté nos finances.

De longues heures de travail et de réflexion nous ont amenés a prendre le risque de mettre sur pied I'opération Chococlef, notre principale source de
revenus. Avec prudence, nous avons réduit la voilure dans les commandes mais avons décidé d’avancer en eau profonde malgré tout. Bien nous en
a pris. Malgré toutes les difficultés et contraintes, |'opération a eu lieu. |l est certain que les résultats financiers sont moindres que I'an dernier,
covid oblige. Néanmoins, nous nous en tirons honorablement et sommes récompensés dans notre prise de risque. Je tiens, et le CA avec moi, a
féliciter et a remercier chacune, chacun pour son dévouement et son implication dans cette récolte de fonds.

La Ligue posséde d’énormes richesses, talents, projets. Il estimportant de le faire savoir ! Nous allons travailler a revoir notre communication.
Chacune, chacun de vous peut via les moyens actuels (FB, Instagram, ....) faire voyager les objectifs, réalisations, projets de SAPASEP. Chaque petite
pierre amenée a I'édifice fera progresser la connaissance et/ou la reconnaissance de notre service.
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Ensemble on est vraiment plus fort !
A défaut d’atteindre les étoiles, nous atteindrons la lune.
Quoique tous ensemble, nous sommes capables de grandes choses !

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

pousser a la réflexion. Merci également a la Ligue de la Sclérose en Plaques pour son indéfectible soutien.

Aujourd’hui, avec la vaccination, nous espérons enfin voir la lumiére au bout du tunnel. Comme vous, je ne connais pas le prochain chapitre du livre de
cette pandémie, mais ce qui est certain c’est que nous nous adapterons pour vous, notre raison d’exister.

Patricia MILARD-GILLARD- présidente de SAPASEP
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2. LES SAVOIRS EXPERENTIELS...

Depuis presque deux ans, la Ligue de la Sclérose en Plaques et SAPASEP financent un projet de recherche universitaire en anthropologie. Ce travail est
mené en collaboration entre I’'Université de Mons et la plate-forme francaise DING DING DONG. Emile HERMANT en est la cheville ouvriere et développe
sa these sur le théeme « Composer avec sa Sclérose en plaques : une ethnographie des besoins et des savoirs expérientiels des usagers ».

Qu’entend-t-on par « savoirs expérientiels » ? Ou plutot, en quoi cette approche bouscule quelque peu nos habitudes ?

Force est de constater que bon nombre de nos organisations bienveillantes se construisent sur un axe pyramidal, dans une espéce d’inculcation
descendante de « savoirs ». La téte pense et les pieds emboitent le pas !

Qu’en est-il de nos rapports, vous usagers de nos services et nous prestataires d’actes professionnels ? En général, vous nous venez avec une attente, une
demande, un besoin... Nous vous rencontrons et nous tentons de rechercher dans nos sacs a « savoirs » ce qui pourrait concrétiser vos projets et vous
permettre d’avancer. Et pourtant, vous connaissez ce que nous ne pouvons savoir totalement, simplement parce que vous vivez ce que nous essayons
de comprendre. Vous nous racontez vos vies, nous le recevons comme un enseignement. Vous partagez vos expériences, nous vous partageons les
notres. Vous démontrez vos résiliences, nous innovons de nouvelles approches. Vous le faites tant pour vous que pour les autres, sans méme toujours
le savoir, alimentant la grande encyclopédie vivante et jamais finie des « savoirs ». Vos expériences sont nombreuses ; elles deviennent encore plus
importantes quand elles se répandent entre les différents groupes d’individus que nous formons.

Ensemble, nous pouvons unir nos savoirs pour construire une entreprise solide. Dans nos certitudes, comme dans nos questionnements, les savoirs
« expérientiels » sont force de progrés pour nos organisations. Bon nombre de nouveaux cadres de référence ou régles évoluent dans notre société
progressiste, toujours plus innovants, toujours plus performants ; SAPASEP comme la Ligue tissent le fil conducteur d’'un modele assez unique et fort
parce que construit dans un juste équilibre entre les savoirs des uns et des autres.

La révolution que nous menons tente a rééquilibrer ces partages de savoirs. Pour ce faire, nos organisations doivent s’adapter et se construire ensemble.
Il faut faire de la place pour vous, usagers, dans nos associations, nos organisations et nos services. |l faut aussi que vous occupiez cette place et fassiez
vivre nos associations et grandir nos savoir respectifs.

Coopérons ensemble a un projet associatif solide, dont le secret de la réussite sera la somme de nos « savoirs expérientiels ».

Marc DUFOUR - directeur du service d’accompagnement.
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“ Accompagner quelqu’un
c'est se placer, ni devant, ni derriére,
ni @ sa place.
C'est étre a cotée.”

Joseph Templier
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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 2020
BRABANT WALLON 218 30 14% 222 36 16% 219 29 13% 226 26 12% 225 27 12% 215 28 13% 214 22 10% 211 28 13%
BRUXELLES 331 24 7%| 353 49 14%| 346 45 13%| 340 41 12%| 332 35 11%| 308 34 11%| 312 31 10%| 320 32 10%
HAINAUT 668 122 18%| 698 125 18%| 710 139 20%| 716 129 18%| 594 122 21%| 597 111 19%| 609 100 16%| 658 115 17%
LIEGE 584 87 15% 622 108 17% 617 115 19% 611 85 14% 586 8 15% 551 72 13% 546 65 12% 540 52 10%
Luxembourg 26 32 14%| 234 34 15%| 223 52 23%| 219 38 17%| 225 33 15%| 226 37 16%| 231 54 23%| 237 48 20%
NAMUR 308 53 17% 314 61 19% 301 46 15% 304 47  15% 298 43 14% 279 34 12% 281 46 16% 271 44  16%
2335 348 15% 2443 413 17% 2416 426 18% 2416 366 15% 2260 345 15% 2176 316 15% 2193 318 15% 2237 319 14%

nombre de visites 499 672 654 655 589 557 552 557

nbr d'affiliés LBSP

nbre de bénéficiaires SAPASEP

proportions de bénéficiaires SAPASEP/LBSP

En 2020, 319 personnes ont bénéficié du service individuel et a domicile pour 'aménagement du logement et pour I'acquisition d’aide matérielle,

dont 62 personnes conventionnées avec I'AVIQ.

515 visites ont été réalisées, dont 49 au Centre de Rencontre de Naninne.
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4. ANALYSE DU BILAN D'ACTIVITES "LOGEMENT"

2016 | 2017 | 2018 2019 2020

Nowvelle | Amgr Nowvelle | Amgr Nowvelle | Amgr Nowvelle | Amgr Nowvelle | Amgr
construction construction construction construction construction
Salle de bains |1 2 |5 | 265 Salle de bains |1 1 |5 |204 Salle de bains |1 1151175 Salle de bains |1 16 |5 | 182 Salle de bains |1 8 |5 [163
Chambre|2 116 |28 Chambre|2 1106 |27 Chambre |2 116 |39 Chambre|2 | 12 [6 | 22 Chambre|2 4 |6 | 22
wc|3 1 (7| 34 Wwc|3 0 |7 |19 wc|3 1 (7 | 10 Wwc|3 3 |7 |28 wc|3 2 |7 |25
Cuisine[a | 1 [8 | 27 [ 359 ] Cuisine[a | 1 [8 | 31 [ 284 Cuisine[a | 1 [8 | 28 [ 256 Cuisine[4 | 6 [8 | 29 [ 298 Cuisine[a | 3 [8 | 22 [ 249
9 - Monte personne/élévateur, 9 - Monte personne/élévateur, 9 - Monte personne/élévateur| 9 - Monte personne/élévateur| 9 - Monte personne/élévateur,
10 - Lift d'escalier | 63 | 10 - Lift d'escalier | 54 10 - Lift d'escalier| | 79 10 - Lift d'escalier| | 75 10 - Lift d'escalier | 69
11- Electrifications portes /Parloph 14 11- Electrifications portes /Parloph 10 11- Electrifications portes /Parloph 16 11- Electrifications portes /Parloph 18 11- Electrifications portes /Parloph 32
12 - Barres 45 12 - Barres 44 12 - Barres 62 12 - Barres 98 12 - Barres 75
13 - Contréle de I'environnement! 29 13 - Contréle de I'environnement: 22 13 - Contréle de I'environnement: 12 13 - Contréle de I'environnement! 11 13 - Contréle de I'environnement! 14
14 - Conversion chauffage 0 14 - Conversion chauffage 0 14 - Conversion chauffage 0 14 - Conversion chauffage 0 14 - Conversion chauffage 0
42 - construction annexe 11 42 - construction annexe 9 42 - construction annexe 9 42 - construction annexe 6 42 - construction annexe 5
47 - nouvelle construction logement| 3 47 - nouvelle construction logement| 47 - nouvelle construction logement| 47 - nouvelle construction logement| 3 47 - nouvelle construction logement| 9
15 - Mise & niveau 15 - Mise & niveau 15 - Mise & niveau 15 - Mise & niveau 15 - Mise & niveau
16 - Aménagement extérieur| 16 - Aménagement extérieur| 16 - Aménagement extérieur| 16 - Aménagement extérieur| 16 - Aménagement extérieur|
17 - Elargissement des portes I 17 - Elargissement des portes 17 - Elargissement des portes 17 - Elargissement des portes | 87 17 - Elargissement des portes | 113

Souléve personne| 18 - fixe) Souléve personne| 18 - fixe) Souléve personne| 18 - fixe) Souléve personne| 18 - fixe) Souléve f 18 - fixe)
19 - mobile] 19 - mobile] 19 - mobile] 19 - mobile] 19 - mobile]
R0 - pour voiture n |47 R0 - pour voiture n |43 R0 - pour voiture n | 34 R0 - pour voiture R0 - pour voiture | 35
21 - Fauteuil élévateur| 21 - Favteuil élévateur| 21 - Favteuil élévateur| 21 - Favteuil élévateur| 21 - Fautevil élévateur|
22 - lit] [ 36 22 - lit] 42 22 - lit] [ 46 22 - lit] 22 - lit] 42
23 - Matelas anti escarres/ aliem.l 23 - Matelas anti escarres/ aliem.l 23 - Matelas anti escarres/ aliem.l 23 - Matelas anti escarres/ aliem.l 23 - Matelas anti escarres/ aliem.l
24-¢oussin| | 36 24-¢oussin| | 25 24-¢oussin| | 26 24-¢oussin| 24-¢oussin| | 22
25 - Voiturette manuelle| [ 56 | 25 - Voiturette manuelle 25 - Voiturette manuelle| [ 70 | 25 - Voiturette manuelle 25 - Voiturette manuelle
26 - Voiturette électrique E 26 - Voiturette électrique| 26 - Voiturette électrique E 26 - Voiturette électrique 26 - Voiturette électrique|
27 - Scooter A 27 - Scooter 27 - Scooter i 27 - Scooter 27 - Scooter
28 - Chaise de verficalisation 1 | 131 28 - Chaise de verficalisation | 116 28 - Chaise de verticalisation| | 1 | | 149 28 - Chaise de verficalisation 28 - Chaise de verficalisation | 99
29 - Adaptation véhi:ulel | 18 29 - Adaptation véhi:ulel | 31 29 - Adaptation véhicule | 12 29 - Adaptation véhi:ulel | 13 29 - Adaptation véhi:ulel | 15
Divers: Divers: Divers: Divers: Divers:
30 - Aqualift] [ 6 30 - Aqualift] [ 2 30 - Aqualift] [ 7 30 - Aqualift] [ 9 30 - Aqualift] [ 3
31 - pefites aides fechniques| | 57 | 31 - pefites aides fechniques| | 45 | 31 - pefites aides fechniques| | 35 | 31 - pefites aides fechniques| | 42 | 31 - pefites aides fechniques| | 77 |
32 - chaise percée| | 1 32 - chaise percée| | 1 32 - chaise percée| | 5 32 - chaise percée| | 3 | 32 - chaise percée| | 2
33 - tourne-pages| | 0 | 33 - tourne-pages| | 0 | 33 - tourne-pages| | 0 | 33 - tourne-pages| | 0 | 33 - tourne-pages| | 0 |
34 - motomed| | 1 | 34 - motomed| | 2 | 34 - motomed| | 5 | 34 - motomed| | 8 | 34 - motomed| | 2 |
35 - divers| | 28 | 35 - divers| | 25 | 35 - divers| | 13 | 35 - divers| | 24 | 35 - divers| | 15 |
36- ion poste de fravail| | 5 | 36- ion poste de fravail| | 6 | 36- ion poste de fravail| | 2 | 36- ion poste de fravail| | 0 | 36 - adaptation poste de travail| | 0 |
37 - chaise ergonomique T 37 - chaise ergonomique T 37 - chaise ergonomique 7 37 - chaise ergonomique ? 37 - chaise ergonomique ?
38 - rampe/plan incliné T 38 - rampe/plan incliné| T 38 - rampe/plan incliné| T 38 - rampe/plan incliné| T 38 - rampe/plan incliné T
39 - rampe/main courante T 39 - rampe/main courante T 39 - rampe/main courante T 39 - rampe/main courante 7 39 - rampe/main courante T
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| [ 7 | 41 - rollators| [ 15 | 41 - rollators| [ 15 | 41 - rollators| [ 12 | 41 - rollators| [ 8 |
43 - sitgge mobile douche/WC [17 ] 43 - siegge mobile douche/WC [17 | 43 - sigge mobile douche/WC 9| 43 - sigge mobile douche/WC [21 | 43 - sitgge mobile douche/WC [ 16 |
44 - motorisation voiturette| Z 44 - motorisation voiturette| 1 44 - motorisation voiturette| z 44 - motorisation voiturette| z 44 - motorisation voiturette| E
45 -walkaid| | 2 | 45 -walkaid| | 7 | 45 - walkaid| | 10 | 45 - walkaid| | 20 | 45 - walkaid| | 14 |
| 1 [ aes | 1 [ 180 53-tricycle| | 6 | [ 189 53-tricycle| | 4 | [ 221 53-tricycle| | 9 | [ 217
TOTAL TOTAL TOTAL TOTAL TOTAL
AUTRES PROJ 463 AUTRES PROJ 437 AUTRES PROJ 456 AUTRES PROJ 453 AUTRES PROJ 430
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[1 319 personnes, soit 14 % de la population "LBSP", ont fait appel au service d'accompagnement SAPASEP (chiffre constant par rapport a 2017)
[J Les demandes sont plus importantes au niveau des provinces du Hainaut et de Liége
[J L'objet des demandes est pour 57% en lien avec le "logement" et 43 % 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 25%
o Les aides techniques pour les gestes quotidiens 21%
o Lesaides aux déplacements 13.5%
o L’'acces aux étages 7%
o Lesaides aux transferts 3.5%
o Laprévention 3%

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 : 4 stagiaires dont deux étudiants pour le suivi d’un TFE portant sur I’élaboration
d’une brochure sur les aides aux transferts pour les aidants et les personnes atteintes de SEP et un autre TFE sur I'impact de la Zumba assis sur
I’'amélioration de la coordination des membres des personnes atteintes de Sclérose en Plaques.

Une étudiant de I'école HELHA (Charleroi) et trois étudiants de I’école Condorcet (Charleroi) :

e Une stagiaire pour I'année scolaire 2019-2020 (période septembre-décembre 2020)
e Deux stagiaires pour I'année scolaire 2019-2020 (période Janvier-Février 2020)

e Un stagiaire pour I'année scolaire 2019-2020 (période juin-juillet 2020)
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Du mercredi 30 septembre au samedi 3 octobre 2020

BANC D’ESSAI MOBILITE

Ligue Belge de la Sclérose en Plaques
6 rue des Linottes - 5100 Naninne

5. LES ACTIVITES COLLECTIVES ET COMMUNAUTAIRES DE SAPASEP

ter plusieurs m,
nez tes odgj,
e voiturettes, rollatop,

. . g . . . . icycles, h ib
Le service d'accompagnement SAPASEP a organisé en 2020 diverses activités collectives et communautaires... .
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A. BANCS D’ESSAI

[J Banc d'essai mobilité a Naninne du 30 septembre au 3 octobre 2020 avec au programme :

1. Une journée relooking pour les personnes a mobilité réduite le 30 septembre

2. Laprésence d’un véhicule adapté

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

que différentes orthéses et un exosquelette.
4. Présence de la ligne de vétements destinée aux séniors et personnes a mobilité réduite 50 degrés Nord by Easy Wear

Pendant les aides a la mobilité 27 personnes atteintes de SEP et 13 personnes présentant une autre pathologie sont venues. Pour

essayer les releveurs de pied, 8 personnes atteintes de SEP ont pris RDV. Pour la matinée relooking, 4 personnes sont venues.
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Défilé de mode de personnes atteintes de Sclérose en Plaques le 24 octobre 2020 :

Annulé 5 jours avant le jour-J a cause du confinement.

13 personnes étaient inscrites pour I’événement dont 3 dames a mobilité réduite qui ne pouvaient pas se déplacer. Pour ce faire, un relooking
a domicile a été pensé. Une personne atteinte de SEP a pu en bénéficier avant le confinement.

Une coiffeuse/esthéticienne avec un appareil photo est venue a domicile pour couper les cheveux de Madame, la maquiller et faire un shooting
photo. Deux assistantes sociales de la région de Lieége en collaboration avec la Groupe de travail du Défilé de mode ont contribué a cette
réalisation a la demande de Madame.
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B. MOVE SEP

MOVE SEP est un "club sportif" un peu particulier, puisqu'il prone 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 2020, MOVE SEP A PROPOSE DE MULTIPLES ACTIVITES. Voici celles qui ont pu se réaliser :

= 19juin 2020: sortie vélo a Namur : 9 participants

= 9juillet 2020 : sortie vélo aux Lacs de I'Eau d’Heure : 16 participants

= 16 juillet 2020 : marche a Maredsous : 23 participants

= 21et22ao0lt2020: sortie vélo en Baie de Somme : 6 participants

= 18 septembre 2020 : Séance découverte de Zumba Assis a Naninne : 5 participants

= Desle 21 septembre 2020 : cours de marche nordique et gym douce adaptée (en fonction de la météo) a Bertrix tous les lundis :
6 participants — en collaboration avec Gymsana

= 22 septembre 2020 : marche a Le Roeulx : 20 participants

= 25 septembre 2020 : Formation/sensibilisation des professionnels encadrant les APA des personnes atteintes de SEP

par le Docteur Bouquiaux Olivier sur le théme : « Reprise de I'activité physique adaptée chez les personnes atteintes de SEP en période post-
Covid » : 8 participants
= 14 octobre 2020 : Séance découverte de marche nordique a Mons : 7 participants
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DES ACTIVITES RECURRENTES SE SONT TENUES EN 2020 :

Un vendredi sur deux, de 10h a 11h30 au basic fit Drogenbos - cours de fitness (5 participants) GYM_S_B.L_
Un samedi sur deux, de 09h30 a 11h au basic fit de Nivelles — cours de fitness (5 participants)
Un vendredi 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 (4 participants ayant la
SEP)

N B I

Ces activités se sont réalisées en extérieur en juillet et Aolt. Le reste de I’année en salle et lors des deux confinements, elles ont été
annulées.

e Lessorties de marche nordique au Bois de la Vecquée a Malonne se sont tenues également au cours de I'année 2020 (9 participants) sauf pendant
les deux confinements.
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MOVE SEP concerne autant des personnes atteintes de sclérose en plaques que d'accompagnants, entourage ou
personnes extérieures, dans une finalité d’inclusion sociale.

Pendant les confinements et tout au long de I'année 2020, les activités physiques ont di se réaliser autrement. Merci aux professionnels du
mouvement d’avoir adapté certains cours en virtuel. De cette facon, Move SEP a pu relayer ces activités physiques pour sensibiliser les
personnes a I'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

fi t ,Urmind
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PARRAINER MOVE SEP ?
En 2020, Move SEP a recu plusieurs parrainages :

= Pour le Trail de Jean-Pierre Noppe — Legends Tracking
18 et 19 septembre 2020 : 70€

Dons 2020 pour Move SEP en lien avec la crise sanitaire :

= Don de Accent Service : deux distributeurs automatiques de gel, 1000 masques
= Don du Lions’Club de Uccle: 500 masques

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

P

UN SERVICE DE MISE EN PRET D’AIDES A LA MOBILITE POUR BOUGER
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Deux Tricycles ont augmenté le parc d’aides a la mobilité (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...).

En 2020, trois personnes atteintes de SEP ont bénéficié d’un prét prolongé au domicile de ces aides a la mobilité et une autre personne a pu profiter d’un
tricycle disponible pour réaliser les sorties vélo avec Move SEP en 2020. Sans compter, les nombreux essais de tricycle qui se sont déroulés avec les

personnes atteintes de SEP lors du banc d’essai mobilité a Naninne début octobre.
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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 I'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 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 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 2020, le site internet du service d’accompagnement a été vu 2.784 fois. Voici le top 5 des pages les plus visitées : 1.

Accueil ; 2. Banc d’essai mobilité ; 3. Soirée Emploi ; 4. Alors, on défile ? ; 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 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 2020, 3.471 fois. Voici le top 5 des pages les plus visitées : 1. 20km de Bruxelles ; 2. Saint-Jacques de Compostelle ; 3.

Activités récurrentes ; 4. Marche nordique Namur ; 5. Cours virtuels de Zumba assis.
Il est également possible de commander en ligne les t-shirts Move SEP. En 2020, 17 t-shirts ont été vendus.
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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 441 amis qui suivent les activités du service d’accompagnement (ils viennent de la
Belgique et de la France principalement) ;

e Une page Move SEP : 762 personnes « aiment » Move SEP et 793 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. 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 r6le des intervenants sociaux et paramédicaux était de prévenir les probables limitations fonctionnelles que la
sclérose en plaques allait certainement entrainer. L'aménagement de son logement et la recherche d’aides matérielles étaient alors vivement
conseillées. Aujourd’hui, ces précautions sont relatives et la place a la probabilité d’une meilleure maitrise de la diminution des capacités est plus
présente. La personne atteinte de la sclérose en plaques est invitée a rapidement entretenir ces mémes capacités par de I'activité, tant physique

gu’occupationnelle (dont I'activité professionnelle).

Mais ce message positif est toutefois relatif pour bon nombres de personnes. Certes si I’évolution est moins rapide, elle reste présente pour tout un
public, confronté au quotidien par toute une série de problemes 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 périmetre 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 a 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 a 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 I'’économie d’un investissement durable. Un lift d’escalier plutot qu’un ascenseur ? Une planche de bain

a 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 a prévoir, tant vers les politiques, les administrations que vers le grand
public, pour éviter I'isolement de la personne concernée, pour aider I'entourage a mieux comprendre son proche et pour sensibiliser la société a
I'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 I'année 2019.

Page 20 sur 36 RAPPORT D’ACTIVITES ASBL SAPASEP - 2020



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 2019, 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 » en mars avec différents intervenants : Forem, Aviq, Actiris, médecin conseil, juriste...

Projets 2021 :

e organisation d’'une soirée « Job Dating » en visioconférence le 15 mars 2021 avec différents intervenants : Forem, Aviq, Actiris, médecin conseil,
juriste...

e organisation d’une foire aux « jobs » le 18 octobre 2021 ;
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 2020, I'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 1 directeur/ergothérapeute temps plein
[1 4 ergothérapeutes (2 tps pleins, 1a4/5et1a1/2 tps)
[J 1 assistant social (1/2 temps)

[J 1 secrétaire temps plein.

En 2020, des formations techniques et des mises a niveau ont été réguliéres pour le personnel « ergothérapeutes », social et administratif.

Formation médicale avec le Dr VAN PESCH

Formation dans le cadre du péle 2 AVIQ : la formation prévue sur les pathologies
neurodégénératives est reportée en 2021 en raison de la crise sanitaire

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...

[ 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

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

11. LA PARTICIPATION AUX COLLECTIFS DE TRAVAIL

De maniere réguliére 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
* Pas dereprésentant 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
= Pasderéunion en 2020
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.
FISSAAJ : rencontres mensuelles
ASAH : introduction d'une candidature a I'association des services d'accompagnement
AEB : association des ergothérapeutes belges
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ERGO 2.0 : promotion d’une ergothérapie a domicile dans le cadre de la surveillance assistée
CHRONICCARE :

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 'efficience de la prise en charge. La mise en commun des ressources disponibles, la coordination des séquences et la répartition des taches

devraient engendrer une économie de moyens, qui seront réutilisables pour d’autres actions et initiatives au sein du consortium. Les démarches
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seront envisagées sur une base consensuelle avec I'ensemble des partenaires, puis testées et évaluées de maniéere 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 2020.

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 2021

L'année 2021 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 a I'année prochaine.

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
2021, le service d’accompagnement poursuivra normalement 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 I'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 Du 29 septembre au 2 octobre 2021 : 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 2021 : défilé de mode de personnes atteintes de SEP-présentation vétements classiques et adaptés-relooking des
personnes.

[l MOVE SEP :
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Marche Nordique 2X par mois a Namur au Bois de la Vecquée

Cycle d’initiation a la marche nordique a programmer en 2021 a Mons (date a définir)

Cours de Gym douce adaptée avec Gymsana tous les vendredis aprés-midi a Naninne

Cours de fitness au Basic Fit de Nivelles (deux samedis par mois présence du coach)

Cours de fitness au Basic Fit de Drogenbos (deux vendredis par mois présence du coach)

Cours de fitness au Basic Fit de Charleroi (deux vendredis par mois présence du coach)

Le cours de fitness et de gym douce seront adaptés en extérieur avec les participants en fonction des conditions de la crise sanitaire
Projet Péniche au fil de I’eau : marche culturelle avec la présence de la Montagne intérieure le 26 juin a Liege

Projet Péniche au fil de I'eau : sortie vélo le 26 juin le long de la Meuse au départ de Huy

Projet Séjour en vélo et en Belgique : entrainements sorties vélo programmés :

Le 24 avril : sortie vélo a Strepy-Thieu (reportée)

Le 22 mai : sortie vélo a Bertrix

Fin Aot : séjour de 3 jours et 2 nuits en vélo soit du coté de Givet soit en direction de Maastricht

En été : marche a organiser a Chimay

En été : marche a organiser a Bruxelles

En Automne : marche a organiser a Tournai

20 km de Bruxelles — en septembre 2021-date a confirmer par les organisateurs ; avec deux dates d’entrainement a prévoir en été
Séance découverte de Zumba assis le 23 octobre a Naninne ou sur le site de La Marlagne

Séance découverte de Boxe le 23 octobre a Naninne ou sur le site de La Marlagne

Karting Accent Service 20-21 novembre 2021 a Frasnes-lez-Gosselies

27 novembre 2021 : Alors, on bouge ? instant convivial-retrouvaille-marche-remerciement partenaires-projet 2022 Move SEP

Actions de parrainage pour Move SEP :

e Parrainage des participants aux 20km de Bruxelles (compteur en ligne sur le site) ;
e Parrainage Let’S Go 2.0 semi-marathon du 20 mars (compteur en ligne sur le site).

EDUCATION A LA SANTE :
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o Evolution du site internet (hébergé par SAPASEP de la Sclérose en Plaques) pour SAPASEP et MOVE SEP

[J  ACTIONS "PROFESSIONNALISANTES" :

O O O O O O

U
W

Formation pdle 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

Evolution 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 a distance
a l'aide de tablettes

Etablissement d'un code éthique pour la gestion des données et la protection de la vie privée - mise en conformité a la
directive RGPD

o Accompagnement de stages et TFE pour étudiants en ergothérapie :

[

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

[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 2019-2020 ET BUDGETS 2021
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CHARGES PRODUITS
Résultat Résultat Budget Budget Résultat Résultat Budget Budget
31/12/19 31/12/20 2020 2021 31/12/19 31/12/20 2020 2021
610 CHARGES LOCATIVES 10.800,00 10.800,00 11.450,00 11.450,00 | 73 COTISATION DONS LEGS 283.250,00f 301.386,00f 318.569,00] 304.447,00
611 ENT. ET REP. 2.098,00 1.486,00 1.481,00 1.481,00 dons et parrainage 3.383,00 6.866,00 4.000,00| 4.100,00|
entretien 5,00 don annuel LBSP 43.843,00 46.000,00 99.331,00 94.647,00
maintenance inform. 2.098,00 1.481,00 1.481,00 1.481,00 subsides, subventions 12.051,00 8.620,00| 9.538,00|
entretien salle démo subs. Invest. Engie/Biogel 2.228,00 2.228,00 700,00 700,00
612 FRAIS PERM./INF. 7.106,00 4.036,00 7.270,00 6.740,00 subsides AVIQ 221.745,00] 237.672,00] 205.000,00f 205.000,00|
petit amén. Int./Ext. 109,00 740 AUTRES PRODUITS 117.239,00f 111.424,00| 109.950,00{ 150.562,00
petit matériel 130,00 500,00 100,00 subvention APE 36.319,00| 35.027,00 32.000,00| 59.000,00|
téléphone 4.586,00 1.986,00 5.000,00 5.000,00 crédit précpte sect. privé 657,00 690,00 2.434,00 2.500,00
poste 1.602,00 1.653,00 640,00 640,00 déd. struct./réd. ACS 44.565,00 48.861,00 42.100,00 54.000,00|
imprimé/fourniture 809,00 267,00 1.130,00 1.000,00 avantages toute nature 144,00
613 RETRIBUTION TIERS 35.364,00 25.537,00 46.505,00 46.160,00 subvention FEMA, Adeps 996,00 40,00 996,00 996,00
assurances/Sabam 548,00 578,00 720,00 550,00 part. groupes de travail 46,00 30,00
formations regues 2.640,00 405,00 participation formation 20,00
Activité Move 8.387,00 3.817,00 5.000,00 18.405,00 part. activité Move 11.833,00 2.176,00 7.420,00 14.066,00
déplacements 21.360,00 15.458,00 | 25.000,00 | 23.000,00 récup. frais divers 282,00
honoraires réviseur 2.471,00 1.500,00 1.500,00 salaire garanti AG 991,00
honoraires 100,00 | 12.035,00 chéque Bonus Modulis 277,00
frais de gestion SS 2.124,00 1.996,00 1.752,00 2.200,00 sponsoring AVIQ et autre 250,00 5.000,00
public. légales 205,00 373,00 205,00 205,00 FSM Mirabel 22.291,00, 23.168,00 20.000,00| 20.000,00|
prest. Chéques Repas 339,00 293,00 300,00 |75 PRODUITS FINANCIERS 12,00
congrés 100,00 76 PRODUITS EXCEPTIONNELS
614 ANNONCES, DOC. 445,00 225,00 620,00 500,00 | TOTAL 400.501,00f 412.810,00] 428.519,00] 455.009,00
annonce et abonn. 415,00 225,00 500,00 500,00
cadeaux pers., ... 30,00 120,00
619 ANIMATIONS/ACTIVITES 168,00 84,00 6.180,00 1.180,00
activités 168,00 84,00 1.180,00 1.180,00
publications (brochure) 5.000,00
matériel didactique
620 PERSONNEL 340.520,00 | 366.902,00 | 352.769,00 | 384.200,00
630 AMORTISSEMENTS 3.405,00 3.099,00 1.744,00 3.298,00
640 AUTRES CHARGES
650 CHARGES DES DETTES 595,00 641,00 500,00
66 CHARGES EXCEPTION.
TOTAL 400.501,00 | 412.810,00 | 428.519,00 | 455.009,00
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