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L'annee 2021 pour-
rait porter [lintitulé
«la stabilite dans le
changement),

En effet l'annee
«Corona bis» nous a
Moins surpris par les
exigences sanitaires
au quotidien; par
contre, elle a mis &
rude epreuve notre
systeme  organisa-
tionnel.

Sans que cela soit preévisible, I'année a éte
composee de periodes tres besogneuses,
variees en urgence, durée et densite des sujets
a traiter; et d'autres avec moins d'interactions
et déplacements a lextérieur. Quoigue
entrainé par l'année préeceédente, il a fallu, a
nouveau, mobiliser nos capacités d'adaptation,
de creativite, l'esprit d'équipe et, le bon sens
pour attenuer les interrogations et inquietudes
internes et externes.

L'immmobilisation et limitation géographique de
nos actions a neanmoins favorise 'examen
des possibilites d'autres voies et moyens pour
travailler et étre utile et efficaces vis-a-vis
de notre public, de nos membres et de nous-
mémes en tant que travailleurs de la Ligue
Alzheimer ASBL.

La revue et mise 4 jour de certains dossiers
en souffrance, la mise au point de certaines
fonctions et activites a bénéficie de ces
moments plutdt «creux». lls nous ont permis
la mise en marche de bonnes pratiques pour
pouvoir rebondir, le cas echeant, «au quart de
tour».

Dans cette demarche de consolidation voire
d'approfondissement de nos activites nous
sommes parvenus a sortir aussi des sentiers
battus pour trouver d'autres lieux de formation
plus adaptés aux exigences sanitaires. Nous
avons pugagner ausside nouveauxintervenants
et partenaires préts a relever les défis actuels
et futurs avec nous.

Sur le plan technique, I'adaptation forcéee au
mode virtuel et l'abonnement a Zoom, etc.
ont porté leurs fruits. Les conférences et
formations virtuelles sont devenues la regle.
Elles ont remporté un franc succes, méme au-
dela de nos frontieres. Un probleme inattendu
a néanmoins assombri et compliqué ce succes.
Cest le nombre dinscriptions au prealable,
mMais non honorées ensuite par la participation
effective. Cela a privé tous ceux et celles qui
étaient motives, mais refuses par le nombre
de places limité sur Zoom. Cette tendance
semble se poursuivre. Dommage, car ce sont
des rendez-vous rates malgre nous.

Le monde s'ouvre et l'offre virtuelle s'élargit,
elle est accessible & tout le monde. Mais qu'en
est-il des regles collectives et des engagements
individuels qui regissent ces echanges et
rencontres a distance ?

La conférence du professeur Brion n‘a pas
connu pareille aventure, elle a battu tous les
records de participation. C'était un «high light»
eblouissant en matiere de recherche Alzheimer.

Un autre moyen de partager régulierement
les infos et inciter a la participation effective
devientnotre «Newsletter».Le nombre croissant
dinscrits témoigne de lintérét porté a son
actualite thematique et a la fraicheur creative
des illustrations et images. Notre périodique
Bloc-Notes continue & réjouir ses nouveaux
et fideles lecteurs. Il a aussi permis a la Ligue
Alzheimer ASBL de remercier publiguement ses
donateurs en 2021, plus nombreux qu'avant la
pandemie.

L'audit enjuin pour lareconnaissance de la Ligue
Alzheimer en tant qu'organisme de formation
par la Region wallonne a exigé une preparation
minutieuse et spécialement l'adaptation a la
nouvelle mouture de la formation «Reféerent
pour la Demence», exercice concluant et reussi!

Debut 2021 nous avons participe a la creation
de l'association germanophone ALO & Eupen
et a l'écriture en adllemand d'une brochure
sur lutilisation du mot «Demenz» avec les
organisations de langue allemande en Europe.




Depasser les frontieres regionales et culturelles
etait sans doute aussi l'objectif des auteurs
des livres, films et documentaires «Alzheimer»
qui ont mobilisé la Ligue et souleve une vague
dinterét aupres du grand public.

Notre 28e colloque annuel a enfin pu avoir
lieu le 21 septembre & Libramont-Chevigny, Ia
couverture médiatique (presse et télévision)
etait exceptionnelle, ce qui a provogué nombre
de réactions et de demandes par la suite.

Dans le registre des initiatives extraordinaires,
nous devons mentionner la déemarche solidaire
et touchante des résidents volontaires
au «Val du Heron» MRS a Rixensart. Pour
entretenir leur forme physique et pour aider la
Ligue, ils se sont mis & pédaler sur des vélos
d'appartement; un sponsor transformait alors
chaqgue performance kilométrique en Euros.

« Que peu de temps
sufft pour changer
toutes choses »

Victor Hugo

Le fruit de ces efforts exceptionnels nous a
rapporte une somme rondelette d'argent et
beaucoup d'eémotion de part et d'autre.

Garder le moral et s'engager pour les autres
semblent donc une bonne formule de vie.

Suivant ce Leitmotiv la Ligue va assurer la
continuité et la qualitée de son travail, de
son engagement, malgré des changements
intempestifs ainsi gu'une situation politique et
sanitaire incertaine; tout en gardant I'envie de
progresser et de bien faire, chacun, chacune &
Sa Maniere avec ses competences.

Sabine Henry,
Présidente de la Ligue Alzheimer ASBL
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2. Laligue Alzheimer ASBL

2.1. Statut du pouvoir organisateur
Dénomination : Ligue Alzheimer ASBL
Forme juridique : Association Sans But Lucratif
Siége : rue Walthére Jamar 231, boite 1, 4430 Ans
Numéro d’'entreprise : 0457213260

2.c. Engagement et missions

La Ligue Alzheimer ASBL est une association belge francophone d'information et de soutien pour
les patients, proches et professionnels concernes par la maladie d'Alzheimer ou par une demence
apparentée. L'aide s'organise & travers de nombreuses activités en Wallonie et a Bruxelles. La
Ligue Alzheimer ASBL soutient la recherche scientifique et y participe.

L'association se definit par son slogan « AIDE pres de chez vous», qui exprime les objectifs poursuivis
par la Ligue Alzheimer ASBL depuis sa creation. Ceux-ci se résument en I'acronyme «AID.E> :

o Accompagner les malades et proches par la rencontre dans les activites spécifiques en
préservant I'autonomie de chacun.

o Informer les personnes concernees et le grand public pour mieux faire connaitre la maladie
d'Alzheimer et leur permettre ainsi d'agir de fagon appropriee, mais aussi, de stimuler
les initiatives sociales, coommunales et associatives. Il s'agit d'innover en proposant sans
cesse difféerentes actions ceuvrant pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes
concernees.

o Defendre les droits physigues, moraux et economiques de la personne atteinte de
demence et favoriser les recherches sur la maladie et les conseguences.

o Ecouter de facon inconditionnelle et sans prétention de mieux savoir afin de favoriser une
perspective de vie acceptable.

La philosophie de la Ligue Alzheimer ASBL est de soutenir 'autonomie des patients et de leurs
proches (familles et professionnels), tout en proposant I'accessibilité et la gratuité & I'information
et aux activités organisees dans une proximite geographique et relationnelle.

Ces activites s'organisent en Wallonie et & Bruxelles : I'ecoute, via I'Alzheimer Phone National 0800
15 225, les Alzheimer Cafés, les cycles de conferences gratuits et grand public, les formations
pour professionnels, familles et administrations cormmunales, les entretiens individuels, le colloque
annuel, le réeseau Ville Amie Demence, etc.

LaLigue Alzheimer ASBL informe également le public & travers diverses publications telles que des
ouvrages, sarevue trimestrielle et ses brochures. L'association dispose par ailleurs de son propre
service de documentation. Toutes ces actions ont pour but d'offrir une meilleure connaissance
de la maladie d'Alzheimer et des pathologies apparentees pour faciliter son acceptation et son
approche au quotidien, d'eviter lisolement et la solitude des personnes concernees et enfin de
stimuler le soutien actif et solidaire via un changement de mentalité et la fin du tabou.



2.3. Historique

Environ 70 % des personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer vivent au domicile et sont
accompagnees par leurs proches «aidants familiaux». A I'origine de la creationde la Ligue Alzheimer
ASBL se trouvaient ces aidants familiaux en recherche d'informations, de reperes, de soutien..
Depuis plus de vingt ans, cette association de self-help milite pour I'ecoute, 'accompagnement et
le soutien aux familles, I'information et la formation, mais aussi la défense des droits du patient et
la coopéeration avec les professionnels des soins et d'accueil. Voici quelques dates clés retragant
I'nistorique de la Ligue Alzheimer ASBL.

Creation de la Ligue Alzheimer nationale a Bruxelles avec une section francophone et
néerlandophone — Madame Sabine Henry est membre du conseil d'administration

Premier colloque national annuel a Louvain

Premiere publication de la revue trimestrielle «Bloc-Notes»

Communautarisation de l'association nationale —Les statuts de la Ligue Alzheimer
ASBL francophone sont publies au Moniteur Belge

Installation du siege social de la Ligue Alzheimer ASBL a la Clinique du Peri, 4 b 4000
Liege — Fonctionnement assure par des travailleurs bénévoles

Sabine Henry devient présidente

Premier cycle de conferences grand public a Liege

Lancement des formations, notamment avec ACCorDé, organisees en partenariat
avec l'école de Promotion sociale de Libramont et le FOREM
Madame Henry devient déléguée de la Ligue Nationale Alzheimer Liga ASBL/VoG/

VZW au conseil d'administration d’Alzheimer Europe au Luxembourg et a 'Assembleée
générale d’Alzheimer Disease International GB & Londres

Engagement d'un travailleur rémunéré polyvalent

Création d'auditions soins palliatifs/euthanasie/droits du patient

Premiere formation «Cercle de Soins» a Ottignies, devenue aujourd’hui «Cercle des
Aidants» (psychoéducation)

Ouverture du premier Alzheimer Café a Liege

Création et ouverture de la ligne gratuite 0800 15225 nationale et trilingue, accessible
en frangais 24/24, 7/7, en partenariat avec Télé-accueil

Premier Alzheimer Café Day a Bruxelles, Place de la Monnaie

Premiere séance académique d I'occasion du Prix Santkin — Frangoise Lekeu (Université
de Liege)
Ouverture du bureau «Centre Info-Demences» & Saint-Luc, Place Carnoy & Bruxelles

Regroupement et constitution des forces vives diverses impliquées dans le domaine
des démences (Groupe ARDEM devenu GRAAL) en Province du Luxembourg + Colloque

Organisation du Congres Alzheimer Europe & Bruxelles par LINAL, en collaboration
étroite avec les ligues régionales

Séance académique & l'occasion du Prix Santkin — Stéphane Adam (Université de
Liege)

Lancement de l'initiative «Groupe des Battants» (patients jeunes) a Liege en présence
de Blandine Prévot (FR)

Lancement du projet Ville Amie Demence

La Ligue Alzheimer ASBL devient un organisme formateur reconnu par I'INAMI et la
Region wallonne et entre dans le systeme des cheques-formation, le premier dans le
domaine de la démence




Début de la collaboration avec la Police fedérale, concernant le Protocole Disparition
Seniors en MRS

Mise en place du déepartement formation

Séance académique & I'occasion du Prix Santkin — Christine Bastin (Université de Liege)

Mise en place du département projet

Lancement du projet «Ensemble, Alzheimer est plus leger» a Bastogne

23¢ colloque annuel a Bruxelles

Lancement du projet «Memorepair» de la Ligue Nationale — Collaboration de la Ligue
Alzheimer ASBL & cette initiative

Lancement du projet «Protocole Disparition Seniors au Domicile», toujours en
partenariat avec la Cellule des personnes disparues de la Police fedérale

24¢ colloque annuel a Namur

Séance académique & l'occasion du Prix Santkin — Sarah Genon (Université de Liege)
et Yannick Vermeiren (Universiteit Antwerpen)

Création du département documentation

25° colloque annuel a Tournai

ler Forum Ville Amie Démence & Marche-en-Famenne

Lancement de I'Alzheimer Café virtuel
Lancement du Service de Documentation de la Ligue Alzheimer ASBL

Premier Forum Alzheimer : 26¢ collogue et ler Salon Alzheimer a Gembloux

Renouvellement de I'agrement de la Ligue Alzheimer ASBL en tant qu'opérateur de
formation par la Région wallonne

2/¢ collogue annuel a Liege

Création de séances de sensibilisation dla maladie d’Alzheimer dans les écoles primaires

Lancement de la campagne «Martine» via I'edition limitée «Martine a un papi bizarre»

Lancement de I'Alzheimer Café Chez Nous, les sessions virtuelles des Alzheimer Cafés
avec une connexion via le lien Whereby

Impression du timbre-poste : le Silence d'Alzheimer

Sensibilisation d'une classe primaire a Ganshoren avec le livre Martine en flamand et
en francais

Renouvellement de l'agrément de la Ligue Alzheimer ASBL en tant qu'opérateur de
formation par la Region wallonne

Début de la recherche pour le projet « Maison Ideale »

Réalisation d'une brochure sur les démences en allemand avec ALO (Alzheimer Liga
Ostbelgien) et DADO (Deutschsprachige Alzheimer- und Demenz-Organisationen)

28¢ collogue annuel a Libramont-Chevigny

Timbre-poste «Le silence d'Alzheimer» recoit le prix du «Meilleur timbre-poste du
monde», dans le concours des Prix Nexofil.




2.4. Conseil d'administration et Assemblée générale

Un seul conseil d'administration s'est déroulé le 24 avril 2021, suivi d'une assemblée generale.

o

(©]

Invitation de Monsieur Edouard PIRET, candidat & &tre membre effectif;

Remplacement de Monsieur BOLLE : Madame Julie MELISSE, épouse de Monsieur
Philippe WAUTHIER a accepté de verifier les comptes de la Ligue Alzheimer ASBL avant
leur publication;

Soutien de l'association ALO — Alzheimer Liga Ostbelgien;

Poursuite du projet «Maison Ideale = AVEDIEM» : Madame Sabine Henry et Monsieur
Edouard PIRET se rencontreront pour faire avancer le projet. Objet : Stimuler les initiatives
pour ameliorer le sort des personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer.

Rapprochement concret avec I'Alzheimer Liga Viaanderen

Mme Sabine GOSSING-HENRY Administrateur — présidente X X
M. André NOBLET Administrateur — trésorier X X

Mme Jacqueline TRINON Administrateur — secrétaire X X
Mme Joélle VAN HEE Administrateur X X

M. Philippe WAUTHIER Administrateur X X

M. Edouard PIRET Membre effectif X

2.5. Organigramme

En janvier 2021, I'equipe de la Ligue Alzheimer ASBL etait composée de 10 travailleurs rémunéerés
et d'un bénévole. La presidence et la gestion de 'ASBL sont assurées par Sabine Henry. Voire
organigramme page suivante.
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2.5.1. Bénévolat

Afin de faire face a un travail administratif conséquent, la Ligue Alzheimer ASBL peut compter
sur un bénevole, Louis Denoeél.

Les taches qui lui sont proposées sont les suivantes :
o Soutien au travail administratif (classement, archivage, courriers);

o Presence et representation de la Ligue lors de salons, collogues, et
conférences;

o Compte-rendu d'évenements, livres, etc. pour notre revue trimestrielle;
o Enrichissement de la revue de presse;

o Témoignoges.

Les qualités recherchées sont :
o Le sens du bien commun;
o L'esprit de solidarite;

o L'esprit d'equipe;

o Ladiscretion;

o Les capacites d'écoute;
o Lafiabilite;

o L’engogement dans la durée.

En 2021, Monsieur Denoél a pu apporter un soutien préecieux pour les téches
suivantes : mises sous pli de courrier, pliages de deépliants, classements des fiches d'appels,
enrichissement de la revue de presse, distributions de documents et representations de la
Ligue en exterieur.

Ila notamment participe
aux evenements
suivants : le Salon du
Volontariat de Nivelles,
qui s'est deroule le 28
aolt 2021 au Cloitre de 2

la Collégiale de Nivelles =
et au Salon «Soins et '
Santé» qui s'est déroule
le 30 septembre et
le ler octobre 2021 &
Namur Expo.

1
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2.6. Partenaires

Les animateurs et facilitateurs des Villes et
Communes disposant d'un Alzheimer Café

Dans le cadre de la mise en place et
I'organisation des Alzheimer Cafés

Nouveaux formateurs

Dans le cadre de notre catalogue de
formation 2021

Les nouvelles Villes Amies Démence

Dans le cadre du projet Ville Amie Démence

Les intervenants du colloque

Dans le cadre du colloque annuel 2021

Commune, CPAS et Centre Culturel de
Libramont-Chevigny

Dans le cadre du colloque annuel 2021

Les redacteurs de la revue trimestrielle

«Bloc-Notes»

Dans le cadre de la réalisation du Bloc-Notes

CiviCRM, Infomaniak, etc.

Informatique

Community Help Service

Dans le cadre de la promotion des services de
la Ligue Alzheimer ASBL

Valérie Denis — Testament.be

Dans le cadre des legs redlises en faveur de
la Ligue Alzheimer ASBL

Didier Sauvage — fandepub.be

Pour I'encart informatif dans la brochure du
programme de I'Opéra

Florian Demol —XL GREEN Communication

Dans le cadre de I'encart informatif dans les
agendas des hopitaux de Liege

Conseil Commmunal des Enfants de Nivelles

Dans le cadre d'un projet de sensibilisation
des jeunes et des enfants a la maladie
d'Alzheimer

Maison Rurale d’Assesse (ARCF)

Dans le cadre des formations (nouveau lieu)

Nasiha Mahyo - Tena Essity Health Care

Partenariat établi fin 2021 pour

I'année 2022 afin d'offrir des avantages aux

membres adhérents




2.7. Méthode de travail

2.7.1. La Démarche Qualité

En 20ll, la Ligue Alzheimer a instoure
I'utilisation d'un manuel qualité. Creé sous
limpulsion de la Présidente et du coach de
I'association, Monsieur Jean-Claude Simon, le
manuel qualité a pour objectif de synthéetiser,
en une serie de procedures et documents
types, le fonctionnement de la Ligue. En
plusieurs annees, cette demarche qualité a
considerablement évolué. Elle fait par ailleurs
partie des eléements d'evaluation lors de I'audit
qualite realise tous les trois ans par Vincotte.

Depuis 201/, par concertation collective, le
manuel qualite est systematiqguement revu une
foisparan. Toutefois, pour eviter touterigidité ou
erreur, il est possible d'inserer ponctuellement
des modifications sur les documents et
procedures existants. Ces demandes sont
centralisees par le documentaliste. Les fichiers
concernés sont censés étre protéges (format
pdf) pour éviter tout changement direct
sur les fichiers originaux. Pour tout ajout, les
documents doivent étre relus et validés par la
direction. lls seront ensuite nommes et inclus
dans le manuel qualite.

L'année 2021 n‘a pas vu l'élaboration d'une
nouvelle mouture du document intitule «Manuel
qualité».  Plusieurs nouvelles procedures,
documents types et révisions ont éte integres
d la version 2020 du Manuel et sont presents
sur le réseau informatique.

Le terrain a cependant ete prepare pour
qu'un manuel qualité proprement mis a jour
soit redigé en 2022. Linda Milo (département
Projets) et Guillaume Fontaine ont constitué un
fichier reprenant les procedures et documents
redondants, obsoletes ou demandant des
corrections. Une des perspectives de 2022
consiste a travailler en concertation avec les
differents départements pour construire
ensemble un document qui soit clair et utile
pour tous.

2.7.2. Gestion de la motivation

Monsieur Jean-Claude Simon est en charge
de l'accompagnement de la Ligue Alzheimer
ASBL au niveau des ressources humaines,
de la motivation des employé(e)s au travers
d'entretiens individuels et d'équipe. Il peut
alors evaluer si lintegration et la formation
du personnel sont au point. La motivation de
I'equipe de la Ligue est un moteur d'action qui
engage chacun dans sa fonction & mettre en
place des solutions pour réepondre au mieux d
la demande d'aide en constante augmentation.

Durant toute l'année, Jean-Claude Simon
apporte un regard critique et extérieur sur
le bon fonctionnement de l'équipe et sur
la dynamigque manageriale proposee au
sein des difféerents déepartements. Chaque
collaborateur sait que, s'il le souhaite, il peut
rencontrer le consultant et partager avec lui
d'eventuelles difficultés rencontrees. Il recoit
une écoute attentive et peut chercher d mener
des actions correctives.

Le consultant vellle aussi au respect des
différentes procedures mises en place dans
le manuel qualite. Ce dernier est reactualise
chague annee dans le cadre d'une revue de
direction.

13
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2.7.3. CRM - Customer Relationship Management

LaLigue Alzheimer ASBL fonctionne avec un gestionnaire de relation client de type CiviCRM. CiviCRM
est un logiciel dedieé aux besoins des associations sans but lucratif pour gérer les informations sur
les bénévoles ou donateurs, aussi bien que les contacts employés, clients, ou vendeurs. CiviCRM
est specialise dans la commmunication entre les individus, 'engagement communautaire, la gestion
des contributions et la gestion des adhesions.

Cette base de données permet notamment une gestion efficace des donateurs, membres
adhérents et notamment des newsletters. En 2020, le CiviCRM comptait S182 contacts. Fin 2021,
le CiviCRM comptait 9917 contacts. Ces chiffres montrent que I'encodage se poursuit au fur et o
mesure. Ces contacts sont principalement constitues de personnes physigues, mais il faut aussi
y compter quelques personnes morales (institutions, associations).

2.7.4. General Data Protection Regulation (GDPR ou RGPD en frangais)

Cette loi decoule d'une evolution depuis les annees 1980 avec Directives de Confidentialites de
L'Organisation de cooperation et de developpement economiques. Cette législation concilie deux
aspects:laprotection des donnees personnelles, faisant partie des droits de 'hnomme et l'évolution
technologique qui offre de nombreuses possibilités. Actuellement, les données personnelles et
bases de donnees sont régies par des directives sur les donnees. Ces directives sont appliquées
par les etats europeens, et ce de differentes facons. De plus, ces directives ne concernaient que
les traitements realises en Europe. Il n‘existe donc aucune utilisation commune.

A partir du 25 mai 2018, la GDPR offre moins de liberté pour adapter les lois : celles-ci seront
les mémes pour tous les etats membres. De plus, la GDPR a un effet territorial, c'est-a-dire que
les données europeennes sont protégees par cette loi, peu importe I'entreprise et son territoire
d'action.

Afin d'étre conforme a laloi sur la GDPR, la Ligue Alzheimer a mis en place une série d'actions :

o La findlisation de la politique de
confidentialitée externe;

augmentée suite a linstallation des
logiciels Malwarebytes et ESET Endpoint
Security sur tous les postes de travail et

o La finalisation de la politique de gestion le serveur ainsi que remplacement du

des cookies:

La finalisation de
confidentialité interne;

la politique de

La créeation de la politiqgue de
conservation des données:

La mise en place de protection relative
aux photographies;

La mise en place d'une procedure
concernant le droit des personnes
concernees;

La mise en place de protection de
notre parc informatique  (sécurité

firewall existant);

L'adaptation des formulaires

d'inscription;

L'adaptation des conditions genérales
de vente;

L'actualisation des listes de newsletters
en fonction des consentements.

Une information sur le traitement
des données pour le formulaire
d'abonnement a la newsletter;

Un point «cookies» et un point«vie privee»
au sein de l'onglet «Mentions legales».



3. Les activites

3.1. Les Alzheimer Cafés

3.11. Les Alzheimer Cafés en présentiel
Définition

Les Alzheimer Cafés (AC) sont des lieux de rencontre ouverts & toute personne intéressée
pour un échange constructif et convivial autour de la maladie d’Alzheimer, et ce dans toute la
Wallonie et a Bruxelles. Les Alzheimer Cafés sont indéependants de toute institution medicalisee
et s'organisent le plus souvent dans des salles communales.

L'association s'active donc au quotidien pour proposer un moment d'échange en groupe d tous
ceux qui ressentent le besoin d'étre entendus et aides. Cette demarche a aussi pour objectif de
briser le tabou et la solitude qui vont souvent de pair avec la maladie.

Demandes d'ouverture d'un Alzheimer Café

Suite a une demande d'ouverture
d’Alzheimer Cafe, la coordinatrice
des Alzheimer Cafés envoie le
dossier recapitulatif des Alzheimer
Cafés pour que le decideur evalue
si cela correspond a ses attentes.
Une fois lintéerét confirme, un
rendez-vous est fixe. Cette reunion
permet d'expliquer le concept, le
principe d'animation ainsi que la
convention en detail et de repondre
aux questions restées en suspens.
La coordinatrice fournit egalement
une simulation de dates. Si les
détails pratigues conviennent, la

convention est signée par les deux parties et devient effective.

3y

- T
Ouverture Alzheimer Café Ecaussinnes

Un nouvel Alzheimer Café a vu le jour en 2021 Programmee initialement le 28 octobre 2020,
linauguration de 'Alzheimer Café d’Ecaussinnes s'est finalement deroulée quasi un an plus tard,
le 27 octobre 2021, fruit d'une collaboration entre la Ligue Alzheimer ASBL et le Plan de Cohesion
Sociale d'Ecaussinnes.

Alzheimer Cafés en 2021 NOMBRE D'ALZHEIMER CAFES PAR PROVINCE

. . EN 2021
Depuis 2003, 70 Alzheimer Cafés Namur
ont ouvert, 46 sont aujourd’hui actifs g
en Belgique francophone, dont ’ Bruxelles
deux s'organisent en MRS. Malgré la =
poursuite de la pandéemie en 2021, it :
un Alzheilmer Cafe a été inaugurée en i S | = Brabant
2021 a Ecaussinnes. Comme on peut Wallon
I'observer sur le graphique ci-dessous, la =
Province du Hainaut est tres motivee par
I'organisation d'Alzheimer Cafes, puisque
17 y sont actifs. Cette tendance était déja L“"e”;'sbourg
visible les deux dernieres annees.

Liege -
10

15
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Sur un total de 46 Alzheimer Cafés
actifs, 37 sont autonomes, 6
sont animés par les membres Nombre d'Alzheimer Cafés en
du département psycho-social 2021 par province

de la Ligue Alzheimer et 3 sont
coanimeés pendant un an suite
a leur ouverture. Au total, les
Alzheimer Cafés sont gérés par
74 animateurs (dont 2 de la Ligue

377

147

Alzheimer ASBL). En 2021, aucun SE=
animateur N'a suivi la formation R - o
. . m =
«ForAniDem» pour devenir < B o s i o)
. . . o m o oo m oy
animateur-démence, puisque i 7 II = i
i - - TE —

celle-cin'a pas eté organisee.

& OSEEN O EN A
D'année en année, la coordinatrice +<<>’ O \sh‘*\/ v\% e &% 2o
des Alzheimer Cafés réalise des ®Q0 N A \)+<<5'\
statistiques sur les Alzheimer ol v
, , ! ¥
Cafés, basées sur les fiches 2

de présences et dévaluations m2020 m2021 Nombre de séances prévues

transmises par les animateurs.
Ces donnees servent également & assurer le bon suivi du partenariat entre la Ligue Alzheimer
ASBL et les partenaires locaux.

Au total, 111 Alzheimer Cafés se sont données en 2021. Comme pour 2020, suite a la crise sanitaire,
tous les Alzheimer Cafés n‘ont pas pu rouvrir leurs portes. De ce fait, le nombre n'a pas augmenté
par rapport al'annee 2020 et gu'il est toujours bien en dessous du nombre de seances prevues.
Bien que le nombre n'ait pas considérablement changeé dans la majorite des provinces, nous
pouvons tout de méme constater qu'il a doublé pour la province de Namur.

Le nombre total de participants s'éleve a 50/ personnes, ce qui représente une diminution de
33 % par rapport & 2020 (758 personnes) et une diminution de 68 % par rapport a 20139 (1579
personnes).

Type de public fréequentant les AC en 2021

180 168
160

140
120
100
80
60
40
20

26

Professionnels Familles Patients Etudiants Bénévoles Non déterminé

Ce graphigue nous montre que, comme les années précédentes, la catégorie «Familles» (ou
aidants proches) reste la plus représentée lors de ces activités, suivie par celle des
«Professionnels» et des «bénévoles». En 2021, 26 «patients» ont participe aux Alzheimer
Cafés, soit 5 % de nos participants.
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En Alzheimer Cafes, le groupe partage expériences et avis, mais aborde egalement des themes
precis en fonction des attentes du groupe. En 2021, les themes les plus abordés ont éte :

o

Les aspects psycho-sociaux (la commmunication, la place de I'aidant, la finitude de I'aidant,
le déni du patient, etc.);

Les aspects médicaux (la médication, incontinence, fausse déglutition, désorientation du
patient, etc.);

La vie quotidienne (trucs et astuces, le répit de I'aidant, perturbation du sommeil, profiter
du moment, etc.);

Sujets divers (la saison, le Covid, les fétes de fin d'année, etc.);
L'évolution de la maladie;

Les aspects financiers et juridiques (quid administration de biens, frais liés d I'entrée en
MRS, quid si I'aidant décede avant le patient? etc.);

Le diagnostic (Quand? Comment? Qui?).

Par ailleurs, certains Alzheimer -

Cafés organisent des activites
particulieres  (excursions ou
autres)
la cohesion du groupe ou
simplement de profiter d'un bel
aprés-midi. A noter enfin que,
en plus des echanges entre
participants, des  activités
manuelles  (bricolages,  jeux)
sont de temps en temps
proposees aux groupes, tout
comme des interventions avec
des intervenants externes. En
2021, les activités proposees
par certains Alzheimer cafées
etaient :

o

o

afin  de renforcer

Ouverture Alzheimer Café Laeken

Alzheimer Café en grand lors de la journée dédiée a la Maladie d'Alzheimer au Centre
Culturel de Tournai;

Lecture sur la maladie et le vécu de 'aidant.

17
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3.1.2. Alzheimer Café Virtuel

L'Alzheimer Café Chez Nous, auparavant
appele «Alzheimer Cafe Virtuel», est une
initiative de la Ligue Alzheimer ASBL mise
en place depuis 2015.

C'est depuis mai 2020 gue cette initiative
a pris de l'ampleur avec le confinement
dd a la crise sanitaire du Covid-19 qui a
occasionne la suspensionde toute activitée
en présentiel. C'était I'une des stratégies
qui ont permis A la Ligue Alzheimer de
maintenir le lien avec son public; voyant
la nécessité de revoir sa politique de
visibilite. L'activité se deéroulait chaque
jeudi en journée (de 14 h a 16 h).

A partir du mois de février 2021, &
la demande de participants qui ne
pouvaient pas participer en journee,
une deuxieme seance s'est gjoutée en
soirée (de 19 h & 20 h). Il est important
de signaler que pendant les vacances
scolaires, seules les activités en journee
etaient maintenues.

Par ailleurs, la reouverture des activites
en presentiel en septembre 2021 a fait
gue les seances d'«Alzheimer Café Chez
Nous» soient reduites en une seule par
mois — chaque dernier jeudi du mois en

ALZHEIMER
CAFE
VIRTUEL

VIVEZ UN ALZHEIMER CAFE P
DEPUIS CHEZ VOUS |

Une activité de la Ligue Alzheimer ass.

0

° Un ordinateur, un micro et une webcam

° 1 heure, en matinée ou en soirée

o Ecoute, soutien et non-jugement

Contact : Centre Info-DEMences au
02/510.61.88 ou centre-idem@hotmail.com

soirée (de 18 h a 20 h - toujours hors vacances scolaires).

Whereby, la plateforme utilisée, est gratuit et sécurisé (avec protection des données privées)
accessible via https://whereby.com/ligue-alzheimer-asbl. L'activité se base sur le modéle des
Alzheimer Cafés en presentiel a la difference que la participation se fait a partir de chez soi. La
rencontre se fait de maniere virtuelle via un ordinateur ou un smartphone avec comme objectifs :

Offrir un espace ou chacun peut se sentir libre de poser des questions, parler de son

Donner l'opportunité aux personnes concernees de pres ou de loin par la maladie

Offrir une ecoute, un soutien, des informations et des pistes de réeflexions et d'actions;

@]

quotidien et de son ressenti en toute confidentialite;
o Favoriser des liens avec le public qui sallicite les services de la Ligue;
@]

d'Alzheimer ou une pathologie apparentee de discuter avec d'autres;
o Favoriser I'echange d'expériences et I'expression du vécu;
O
o Combattre la solitude.

Les rencontres sont coordonnées par I'agent proximité demence a partir du Centre Info-DEMence
a Bruxelles pour des raisons de concentration pendant les discussions et un bon suivi des sujets
abordés. Un e-mail est envoyé au préalable & tous les participants (selon leur consentement),
a titre de rappel. Ceci, dans le but d'avoir une idee sur le nombre de personnes qui souhaitent
participer ala séance du jour (nombre de places limitées), et ce, hormis les inscriptions spontanées.



En 2021, il y a eu 56 participants a 'Alzheimer Café Chez Nous et différents sujets ont éte
abordeés :

o Mise en place de service d'aides a domicile pour un accompagnent de qualite;

o Le Covid-19 et les contacts sociaux;

o Le Covid-19 et les résidents en MR/S;

o Le Covid-19 et I'evolution de la maladie : mangue de stimulation;

o Perte d'objets et désorientation dans I'espace;

o Gestion de la maladie d'un proche : existe-t-il un mode d'emploi?

o L'impact de la stimulation chez une personne atteinte de la demence;

o Gérance de la situation a la suite du diagnostic — comment s’y prendre ?

o L'influence de I'alimentation dans le developpement de la maladie;

o Le traitement meédicamenteux — qu'est-ce qui existe, son efficacitée ?

o Bien comprendre la maladie pour une gestion efficace de la situation;

o Les activités pouvant stimuler un proche atteint de la démence;

o Certaines tactiques qui aident a bien gérer le vécu quotidien;

o Lerespect des droits et volontés d'un proche atteint de la démence;

o Retour au domicile apres le séjour en MR/S : est-il possible ? Quelles précautions prendre ?
o Ladéclaration fiscale pour un son proche vivant en MR/S : ou trouver les conseils appropriés ?
o Deuil blanc;

o Le cote positif de la maladie d'un proche;

o Conduite de la voiture : comment vaincre l'isolement ?

o L'influence de la famille sur le droit du patient.

g
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3.1.3. Le département Psycho-Social

Partenaires 2021

Un partenariat a été mis en place avec les Maisons de Quartiers de Bruxelles afin de relancer
I'Alzheimer Cafée de Laeken, presque inactif depuis 2020. Celui-ci se donne désormais chaque 3e
mercredi du mois a la Maison de Quartier «ROTONDE», Place Saint-Lambert — 1020 Bruxelles.

Un autre partenariat s'est établi entre la Ligue Alzheimer et le Plan de Cohésion Sociale
d'Ecaussinnes dans le but d'ouvrir un Alzheimer Café. Celui-ci prend place chaque 4e mercredi
du mois a la Salle du Conseil, Grand Place 10 & 7190 Ecaussinnes.

Perspectives pour 2022

A coté de ses nombreuses activités courantes, le Département Psycho-Social a plusieurs
perspectives et objectifs en vue pour I'année prochaine :

O

Rencontrer d'autres ASBL du secteur, mais aussi rencontrer les directeurs des maisons
medicales, points relais du secteur de la sante;

Travailler sur la collaboration entre le medecin generdliste et le medecin specialiste pour
une meilleure communication avec patient et son entourage;

Faire connaitre les activites et les objectifs de la Ligue Alzheimer ASBL dans le secteur
hospitalier (chefs de service en neurologie, gériatrie, psychiatrie, etc.)

Les travailleurs psychosociaux de la Ligue Alzheimer ASBL vont continuer a se former au
sujet des autres démences. lIs projettent également de se sensibiliser a I'approche des
soins palliatifs.

Plan National - Enfin, mettre en place un Plan National Alzheimer est I'un des projets
piliers de ce Département dans les trois annees & venir.

Ouverture de 3 AC (Ans, Bassenge et Spa)
Agrandir le Groupe des battants

Nombre plus éleve d'appels sur le 0800
Nombre plus élevée de participants aux AC

Relancer le Cercle de Réflexion Ethique, suspendu suite aux restrictions sanitaires.

3.1.4. Focus sur les activités du bureau de Bruxelles

Activités 2021

O

O

Permanence écoute de I'Alzheimer Phone National 0800 15225;
Animation des Alzheimer cafés de Bruxelles et celui d'Ottignies en présentiel;
Animation de I'Alzheimer café virtuel (voir point 31.2. Alzheimer Café Virtuel);

Suivi/accompagnementdesAlzheimercafésautonomes (3/6séancesd'accompagnements
apres l'ouverture) : AC Waterloo, AC Ecaussinnes, etc. ;

Orgonisotion des réunions du Conseil d’Administration de la LINAL;

Réception des courriers LINAL et relais avec le bureau de Liege.



o

(@)

O

o

@)

o

@)

O

Rendez-vous Proxidem (familles, professionnels, étudiants, etc.) au domicile commme au
Centre Idem.

Nombre de rendez-vous Proxidem : 9

Nombre de rendez-vous avec les familles au Centre Info-Démence (Idem) : 4
Inventaires et suivis des commandes/collections des livres «Martine a un papi bizarre»;
Participation aux formations, conferences, etc. ;
Contribution & la redaction du Bloc-Notes;

Participation aux Webinaires de I'Alzheimer Disease International, Alzheimer Europe et
autres organismes travaillant sur les pathologies démentielles (maladie d'Alzheimer et
démences apparentées) pour une bonne mise A jour d'informations;

Participation aux activités extérieures (en présentiel ou en visioconférence) pour maintenir
une bonne visibilité de la Ligue Alzheimer ASBL et partager les expériences sur la gestion
des activités (groupes de paroles) pendant cette période de crise sanitaire;

Redistribution des t&ches d'animation d’Alzheimer Cafés en présentiels de Bruxelles et
celui d'Ottignies;

Coordination de '« Antenne pour les Referents-Déemence» : participation a deux reunions.

Activités extérieures :

O

Rencontre du centre de revalidation neuropsychologique des cliniques universitaires
Saint-Luc ou travaille I'equipe du Dr lvanoiu qui s'occupe de la clinique de la meéemoire. Cet
entretien avait pour but de faire connaissance avec la nouvelle equipe du centre ainsi
gque de relancer notre collaboration et présenter nos activites afin que les professionnels
puissent faire le relais vers leurs patients.

Formation «Cercle des Aidants»

L'equipe de Bruxelles, avec le soutien de Madame Sabine Henry et de Madame Christiane
Capitaine (Juge et avocat honoraire), a assure la formation du Cercle des Aidants du12/04/2021
au 28/06/202L. L'activité a été organisée en virtuel chaque 2e et 4e lundi. Il y a eu 12 participants
malgreé lirrégularite constatée dans la participation de certains aidants. La seance d'evaluation,
souvent prevue 6 mois apres la formation, n‘a pas pu avoir lieu faute de participants.

Perspectives 2022

O

Demeénagement vers un nouveau bureau plus spacieux — toujours dans le méme batiment
(progrommé pour la Ire semaine du mois de janvier 2022);

Continuer & relancer des activités (en présentiel) de la Ligque Alzheimer ASBL dans la
mesure du possible;

Continuer le suivi des Alzheimer Cafés autonomes:;

Relancer (si possible) les rencontres des groupes de battants au Centre Info-DEMences
avec l'arrivee d'lsabelle, agent psycho-social Bruxelles, en temps plein;

Evaluer (ensemble avec toute I'équipe DPS) s'il y a nécessité de maintenir I'Alzheimer
Cafe Chez Nous pendant I'annee 2022 — ceci par rapport au nombre de participants que
I'activite aura enregistre au ler trimestre;

Rencontrer des centres de diagnostic spécialisés afin d'élargir notre reseau.
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3.2. Lesconférences

3.2.1. Lescycles de conférences

Depuis 1997, la Ligue Alzheimer ASBL organise des cycles de conférences grand public. ALLD.E.
et proximité obligent, la Ligue Alzheimer ASBL se déplace et part a la rencontre du grand public
a travers des cycles de conférences a theme. Objectifs : demystifier la maladie d’Alzheimer, les
déemences et leurs consequences, decouvrir des lieux de diagnostic et de soins et faire connaitre
les aides et services de la région au plus grand nombre. En un mot? Informer.

En 2021, 6 cycles de conférences ont été organises pour un total de 20 conférences effectives.
Celles-ci ont pour objectif dinformer les aidants, familles, personnes atteintes ou encore
professionnels, et d'autre part, toute personne intéressee par le sujet.

Cycle de conférences 2021
o 14
14
12
10 9
8 . 6
© 4
4 3
2 : e 2 2 2 . ! ) 2 )
2
] 0 0 0] 0
. N [ - - |
HA BW LG BX LUX NA Total
Provinces
m Présentielles Virtuelles Annulées

En 2021, un total de B19 personnes (pour 1138 inscrits) a participé aux cycles de conférences,
un mMmaintien du nombre de présences par rapport a I'année passee. Cette deuxieme anneée de
pandémie a permis une meilleure organisation, donc moins de conferences ont dd étre annulees
par rapport a 2020.

Rapport Evolution du nombre de
Inscriptions/présences participants
138
1200 SIS
800 Bl 620
600 |
388 '1 610
bl 600 —
@ > & A 590
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mInscrits  m Présents 2020 2021
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Format des conférences

m Virtuel

Présentiel

Pourcentage de participants
belges VS étrangers

m Belgique = Hors Belgique

Le format virtuel a éteé privilégie lors de cette année : 14 des 20 conférences ont eu lieu sur
Zoom. Il'y avait en moyenne 28 participants en virtuel contre une moyenne de 10 personnes en

presentiel.

Les webconférences ont rencontré un franc succes en Belgique, mais également en France
et dans d'autres pays du monde. 22 % des participants etaient des personnes vivant hors
Belgique (NB : Le nombre d'inscrits venant de I'étranger pour les webconférences était limité a
20 personnes sur 100 pour la plupart des webconférences).

Type de public - 2021
Bénévoles _ Patients
315% | | 048%

\ L
|

\
\
\

Ftudiants N .
2035% |

Professionnels
4556%

Familles-
Proches
30,45%

Les types de publics participants ont,
quant & eux, legerement évolue. La
categorie <«familles et aidants» est
comparable & l'année passée (30 %).
Les étudiants sont nettement moins
representés compares a l'annee passee,
il passe a 20,35 % (contre 292 % en
2020). Le taux de professionnels a, Iui,
bien augmenté avec 45,56 % des inscrits
(10 points de plus que lI'année passéel).
Notons egalement que la représentation
des béenévoles et des patients reste peu
elevée avec respectivement 315 % et
048 %.

Les cycles de conférences delivrent au public des renseignements sur la maladie de maniere
génerale, mais egalement sur ses incidences au quotidien. Aborder la maladie permet ainsi de

lutter contre le tabou et le sentiment d'isolement.
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En 2021, les conférences
ont abordé divers themes

qui concernaient en majorité Themes abordés - 2021
les  <«Aspects et  suivis
medicaux>. Les themes Aspects et stivis
¢L'’Accompagnement» et médicaux
«Lieux de vie» ont eu une o
respectivement 21 % et 16 % '?Spec.tsjmd'ques €t
des conférences. nenaers

= Accompagnement

Nous avons eu l'occasion de
mettre en avant les aidants
en proposant une conference
basee sur un temoignage
d'une caidante en 2019. La
conférence n‘avait pas pu
étre readlisee dans le courant
de l'année 2020, mais a pu
étre tenue, avec succes, en
2021

m Autonomie

m Lieux de vie

m Ciné-deébats et autres

Nous avons egalement vouluinformer le public suruntheme particulier commelacommunication
avec la personne souffrant de déemence avec la collaboration du Professeur Pasquier et de
Madame Jacqueline Motte (ancienne animatrice de I'AC de Mouscron) lors de la projection,
via Zoom, de saynetes retracant les attitudes a eviter et privilégier lors d'interactions avec un
proche souffrant de la maladie d'Alzheimer.

Enfin, deux themes étaient plus originaux :

o «Recherche et maladie d'Alzheimer : nouvelles approches medicamenteuses et
développement des biomarqueurs sanguins»

Donnée par le Professeur Brion, elle a mis en avant les avancees scientifiques dans le
cadre de la maladie d'Alzheimer (notamment le marqueur biologique).

o «L'approche de la promotion de la santé dans le continuum de soins de la personne
dgee. Echos du terrain»

Donnee par le CLPS du Brabant-Wallon, - _ -
centre de promotion de la sante, elle Interét du pUbllc Inscrit
visait a faire connaitre leur service et leur
particularité quant a I'accompagnement
spécifique des professionnels du soin et
de l'aide en contact avec des personnes
atteintes de la maladie d'Alzheimer et de
démence apparentee.

Les conférences sont aussi un bon moyen
de mettre en lumiere les interventions
possibles et favorables & la qualitée de vie
des personnes concernees, de favoriser
les approches les plus adequates des
aidants et accompagnants  familiaux
et professionnels, de faire le point sur s interét personnel a interét professionnel
'actualite, mais également de faire

connaitre les intervenants potentiels

impliqués dans le domaine et la region en question.
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3.2.2. Les conférences ala demande

Afin de répondre aux besoins du terrain, la Ligue Alzheimer assure egalement des conférences &
la demande.

L'ASBL a ete soallicitée 6 fois au courant de I'année 2021 pour un total de 24 heures donneées. Les
themes etaient les suivants :

o 9/09/2021 : Sensibilisation & la pathologie démentielle en genéral et & la Maladie
d'Alzheimer en particulier (PCS de Hannut);

o 9/10/2021 : Ciné-Debat : «Still Alice» (PCS de Bassenge);

o 18/10/2021 : Petit-déjeuner santé spécial «Aidants proches» - Conférence «Mieux
comprendre et mieux vivre la maladie d’Alzheimer» (PCS du Condroz)

o 22/10/2021 : Communication avec la personne atteinte de démence (MRS Résidence
Souverain Auderghem)

o 28/10/2021 : Questions-réponses sur la Maladie d’Alzheimer (CCE Nivelles).
o 14/12/2021 : Ciné-Débat : «Une vie démente» (Mutualité Chrétienne d'Ath)
Type de public

Personnel de MR/MRS, Famille et aidants, Patients, étudiants, tout venant et concerné par le
theme organisé, enfants dges de 10-11 ans.

SE FORMER EN MATIERE DE DEMENCE ?
DECOUVREZ NOS FORMATIONS EN PRESENTIEL |

LA LIGUE ALZHEIMER asBL EST UN ORGANISME DE
FORMATION AGREE PAR LA REGION WALLONNE

N°RW12.0955

La Ligue Alzheimer ASBL propose de nombreuses activités afin de sensibiliser le grand public
a la maladie d'Alzheimer, mais aussi pour favoriser linteraction et les exercices pratiques. Mais
devenir animateur d'Alzheimer Café, Agent Proximité-Démence ou encore Référent-Déemence
ne se fait pas en un claguement de doigts. Ces fonctions nécessitent des formations. La Ligue
est active depuis 2003 dans ce domaine et reconnue depuis 2012 par la Région wallonne, la
Communauté francaise et IINAMI.

Se former avec la Ligue Alzheimer ASBL permet donc aux participants d'actualiser leurs
connaissances, leurs pratiques et d'en acquérir de nouvelles. En effet, les differents modules
de formation ont fait l'objet d'une analyse rigoureuse par des conseillers pedagogiques et
scientifiques. Dans un souci de correspondre aux attentes et de parfaire les presentations, les
participants sont invités a remplir une feuille d'évaluation apres chaque intervention. En 2021,
un total de 84 heures de formations ont été données par I'équipe de formateurs compétents
recensés dans la liste ci-joint (30 heures de formations catalogue et 54 heures de formations &
la demande). 25
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Les formateurs

NOM PRENOM FONCTION

BENTLEY Philip Avocat

BOYALS Sandrine Gestionnaire de projet-vieilissement-démence &
I'AVIQ

CAPITAINE Christiane Juge de paix honoraire

DUMONT Christophe Gériatre

GOFFLOT Boris Neuropsychologue

HENRY Sabine Preésidente

HERTAY Aurélie Département psychosocial/Assistante en Psycholo-
gie/Référente Démence

LEFEBVRE Laurent Docteur en Psychologie

LEMAUVAIS Laurence Neuropsychologue

LEMAIRE Simon Doctorant en sociologie

MAES Barbara Ergothérapeute

Malala Dibazeka Esther Département psychosocial-Proxidem/Assistante so-
ciale/Référente-démence

PEETERS Anne Psychogeriatre

PRAILE Arlette Infirmiere

SIMON Jean-Claude Psychomotricien - éducateur - logopede — maitre
PNL

SQUELARD Gilles Psychologue de la sénescence

VANHULST Florence Musicotherapeute

YLIEFF Michel Professeur honoraire en Psychologie

3.3.1. Formations proposées dans le catalogue des formations

L'accompagnement et les soins des personnes atteintes d'une déemence et de leurs proches
doivent étre basés sur des competences humaines et professionnelles. L'actualisation des
connaissances et I'adaptation des pratiques sont alors un «must». Le catalogue des formations
est eédité par la Ligue Alzheimer ASBL et reprend 19 formations au total. Il se veut une initiative
dynamigue et une presentation complete des formations en relation et au service des personnes
atteintes de demence et de leur entourage.

En 2021, 2 formations catalogues ont eté organisées en virtuel sur le programme Zoom. 12 heures
ont été données pour la formation «Cercle des aidants» et 18 heures pour la formation «Agent
Proximité Demence», accueillant respectivement 14 et 15 participants. La formation «Reéferent
Démence» a egalement ete programmee en 2021, mais n‘a malheureusement pas pu avoir lieu
par mangue d'inscrits.




«Agent Proximité-Démence »

Présentation

La Ligue Alzheimer ASBL s'est lancee dans le
projet de former des agents communaux au
réle d'agent Proximite-Demence. La fonction
d'agent Proximite-Démence s'inscrit dans un
plan d'action plus general appele «Ville Amie
Déemence» S et la participation aux formations,
dans des conditions gratuites, prevoit le
developpement de ce plan global.

L'agent est un professionnel travaileur
communal se sentant capable d'endosser un
réle supplémentaire (indépendamment d'un
diplédme).

Sa principale mission est de rencontrer,
dinformer et d'orienter toute personne
confrontée et/ou concernée par la démence
vers les services aptes a repondre a leurs
besoins (MR/S, centres de jour, centres de
diagnostic, services d'aide et soins & domicile,

aides juridigues, financieres, conferences,
activités...).
Participants
o Cette formation s'‘adresse aux

agents communaux soit au sein d'une
administration communale, soit au sein
d'un Centre Public d'Action Sociale (CPAS)
(administratifs, intervenants de proximité).

o Nombre de participants :
Minimum 8 — Maximum 15.

Le «Cercle des aidants»

Présentation:

Lamaladie d'Alzheimer et les autres demences
ont des effets sur le systeme familial et
en particulier sur les proches et l'aidant
principal. Cette formation vise a augmenter
les connaissances relatives aux pathologies
déementielles et plus specifiguement a la
maladie d'Alzheimer, dans le but de disposer
d'outils pour vy faire face et ameliorer la qualite
de vie et les relations de l'ensemble des
personnes concernees.

Participants :

o Cette formation s'adresse aux proches
d'une personne atteinte de démence
(maximum deux personnes de la
méme famille).

Objectifs

Doter le futur agent Proximité-Demence
d'informations sur les aspects essentiels des
pathologies dementielles.

o Motiver le futur agent Proximité-Démence
a créer un réseau.

o Doter le futur agent Proximite-Demence
d'informations sur les aspects juridiques,
ethigues et administratifs.

o FEtre formé a la communication avec les
personnes datteintes d'une démence et
leurs proches.

o Apprendre asoutenir, ainformer et a aider
les personnes atteintes de démence et
leurs proches.

o Partager ces connaissances dans un
contexte professionnel.

AIDANTS FORMATION

PROCHE FAMILLE

GRATUIT

ALZHEIMER

o Nombre de participants :
Minimum 8 — Maximum 15.

Objectifs

o Comprendre la maladie, le diagnostic, le
traitement, les reactions de la personne
atteinte de demence.

o Faciliter le contact et les relations entre
les acteurs.

o Améliorer la qualité des soins.
o Accepter les besoins de «penser G soi».

o Ekviter lisolement.
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3.3.2. Formations proposées a la demande

La Ligue Alzheimer ASBL propose de concevoir des formations taillées sur mesure en fonction
des demandes specifiques des institutions et des services intéresses. En 2021, deux formations
a la demande ont éte donnees :

ASD Hainaut Picardie: CPAS d’Etterbeek:
Themes abordés Themes abordés
o La communication avec @ la o «Communication avec la personne
personne atteinte de demence, atteinte de demence»
o Gestion des situations difficiles o «Gestion de situations difficiles»
o Quelles aides pour faire face a Nombre d'heures
lo maladie (financiéres, sociales,

juridiques...) 2 S neurEs

Nombre de participants

o Soutien aux proches, qu'existe-t-
il o 10 participants

Nombre d'heures

o 48 heures au total (8 x 6 heures)

Nombre de participants

o 80 participants (8 x10 participants)

3.3.3. Les partenaires 2021

En 2021, iln'y apas eu de partenariat avec des lieux de formations etant donné que les formations
programmeées par la Ligue ont eu lieu en visioconférence, vu la situation sanitaire due au Covid-19.
Afin de repondre au mieux aux differentes demandes et pouvoir continuer a transmettre nos
formations, la Ligue a dG s'adapter et se familiariser avec la digitalisation. Ce qui a éte le cas pour
les formations «Cercle des aidants» et «Agent Proximité-demence» qui ont été mises en place
par la Ligue ainsi que pour la formation & la demande provenant de I'ASD Hainaut Picardie.

Cependant, d'autres ont pu avoir lieu en presentiel comme les cine-debats a Bassenge et Ath, le
petit-dejeuner Santé dans le Condroz, les conferences a Hannut et Auderghem, la formation au
CPAS d’Etterbeek ou encore la rencontre avec le Conseil communal des Enfants de Nivelles.

Des lors, durant cette année 2021, nous ne parlerons pas de partenariat, mais plutdét de
collaboration avec diverses institutions/instances qui, par leur demande d'intervention malgre le
Covic-19, ont permis a la Ligue Alzheimer de continuer d'exister.
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3.3.4. Les perspectives 2022

En 2022, la formation «Reéférent pour la demence» va faire peau neuve. En charge de cette
compétence depuis 2019, I'AVIQ (Agence pour une Vie de Qualité) a fait le constat d'une évolution
indéniable de la fonction. C'est ainsi qu'a partir de janvier 2022, pour obtenir la reconnaissance
de ce titre et le financement de la fonction, la personne doit remplir certaines conditions. Une
de celles-ci est de participer a une formation certificative specifique de minimum 70 heures
reconnue par I'AVIQ. Le réle du réeferent-demence est d'étre la personne de reféerence pour les
questions liees aux pathologies démentielles en termes d'accompagnement, de qualite de vie, de
soutien aux familles, en collaboration avec I'ensemble de son equipe. Apres un etat des lieux et
une analyse des besoins de linstitution, il est chargé de veiller ala mise en ceuvre des actions, son
execution et son evaluation. Afin de répondre a ces nouvelles exigences, la Ligue Alzheimer doit
donc adapter son programme et demander une nouvelle reconnaissance pour cette formation.

D'autre part, outre sa reconnaissance en tant qu'opérateur de formations agree via le dispositif
«cheque-formation», la Ligue souhaiterait ajouter une fleche a son arc en étant egalement
reconnue pour le dispositif «congés education payés». Cela afin de permettre a un plus grand
nombre de participer a ses formations.

Une perspective plus génerale est de faire prospeérer le département formation en visant de
nouvelles méthodes de promotions et de communication pour nos conférences et formations
tout en creant une augmentation du taux de participation de celles deja existantes.

3.4. Lesprojets

C'est aussi a travers la mise en place et la realisation de projets que la Ligue Alzheimer ASBL
donne vie a ses objectifs. Regroupes sous le slogan ¢AIDE, pres de chez vous», ces objectifs
sont donc egalement poursuivis dans difféerents types de projets tels que Ville Amie Démence,
le Protocole Disparition Senior et «Ensemble, Alzheimer est plus léger». Tous ces projets ont en
commun leur objectif de maintenir et/ou d'améliorer la qualité de vie et l'inclusion des personnes
concernees par la maladie d’Alzheimer ou par toute autre forme de déemence, et ce au sein de
leur environnement habituel.

Neanmoins, ces projets ont des buts spécifiques comme améliorer I'accompagnement et I'accuell
des personnes déementes, défendre leur droit a la difféerence et leur autonomie, sensibiliser
et informer la population de maniere generale, qu'il s'agisse des enfants, des adultes, des
representants politiques et autres. Le suivi organisationnel et administratif de ces differentes
démarches, ainsi que la conception et la mise en place de nouveaux projets en Wallonie et &
Bruxelles, sont des missions profondement ancrees dans le plan d'action de la Ligue Alzheimer
ASBL. Depuis 2015, ces travaux sont assures par une employée chargée de la gestion des projets.

Le Deépartement Projets, d'habitude tres sollicite, a eté quelgue peu ralenti dans son élan par
différents evenements comme le depart de la précedente chargee de projets en avril 2021 et
I'absence d'une employee attitrée durant 4 mois, ainsi que par la diminution des activites due &
la crise sanitaire de la Covid-19. Durant le dernier trimestre de 2021, la priorité a donc éte, d'une
part, d'assurer un suivi des difféerentes demarches ayant eté entameées avant la pandéemie et
dont le processus était «en pause» et, d'autre part, de remettre les différents dossiers existants
en ordre. Un enjeu etait aussi de retablir les relations avec les personnes impliqguéees comme les
agents Proximité-Démence, de rappeler la présence et la disponibilité de la personne chargee
des projets, et de maintenir un climat de motivation, d'envie de réeflechir et d'entreprendre de
nouvelles initiatives.
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3.41. Ville Amie Démence

La Charte Ville Amie Démence est proposee a tous
les pouvoirs locaux; d'une part les communes, villes
ou provinces et d'autre part, les CPAS. L'objectif ?
Les encourager & s'engager en faveur de l'inclusion
des citoyens concerneées par la maladie d'Alzheimer
Ville Amie Démence ou d'une pathologie apparentée au sein de leur
commune. A travers la signature de cette Charte,
'autorité demontre son ouverture, son interét et
son engagement tres concret et pratique en faveur
de la qualité de vie de ces personnes.

LIGUE ALZHEIMER ass.

Conditions d'adhésion

Ville Amie Démence s'inscrit dans la démarche de la Ligue Alzheimer ASBL : rendre la maladie
d’Alzheimer et les autres formes de déemence approchables, accessibles et acceptables au cceur
des communes et des villes.

Depuis la creation du Departement Projet en 2015, le nombre d'adhésions est passe de 18 a 47/.
Sur le graphigue ci-dessous, on constate que la charte Ville Amie Demence a éeté lanceée quatre
ans avant la création du département Projet. L'année 2018 a connu un gros boom avec deux
fois plus de signatures par rapport a 201/, passant de 5 & 10. En 2019, le nombre de signatures
a chuté. Une relance de toutes les villes et communes n‘ayant pas encore signé la charte a ete
entamée en 2019 et toute la province du Luxembourg a ete sensibilisée via le Forum VIADem quii
s'est tenu a Marche-en-Famenne.

Les deux derniéres années, le contexte de crise sanitaire s'est fait ressentir avec seulement
deux signatures : en 2020, la signature de la Commune de Woluwe-Saint-Lambert, et en 2021, la
signature de la Ville et du CPAS de Péruwelz

Evolution du nombre de signataires de 2011 a 2021

16
14
12
10

o n b~ M @

2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

D'autres autorites locales ont manifeste leur interét pour le projet Ville Amie Démence. |l s'‘agit
de la Commune de Marchin, de la Ville de Tinlot, de la Ville de Bruxelles et du CPAS de Spa. Des
rencontres ont eu lieu et/ou sont planifiées avec les représentants de ces entités afin de discuter
du projet VIADem ensemble et d'envisager une signature de la Charte et la formation des agents
Proximite-Demence.
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Signature officielle de la Charte Ville Amie Démence - Péruwelz (Hainaut) 2021

Le 09 septembre 2021, il y eut la
signature de la Charte Villes Amies
Déemence par la Ville et le CPAS de
Peruwelz.

Depuis 2014, plusieurs actions/
activités ont fleuri a Péeruwelz. On
compte notamment l'animation
autonome des Alzheimer Cafés, la
sensibilisation des futurs soignants,
la participation a la semaine aidants
proches et la signature du Protocole
Disparition Séniors en 2018.

La Vile et le CPAS ont souligne
importance de pérenniser les
actions existantes, mais egalement

Signature Charte Ville Amie Démence Péruwelz

d'aller plus loin pour répondre aux difficultes face a la maladie. Deux agents Proxidem ont aussi
ete désignes : Caroline Caucheteux pour la Ville de Peruwelz et Solemne Dervaux pour le CPAS

de Péruwelz.

Une Charte, des engagements

A travers l'adhésion & la charte Vile Amie
Demence, [lautorité signataire demontre
sa volontée de mettre en place des actions
tournées vers les citoyens concernes par la
démence. Ces actions ont pour but de favoriser
linclusion et la qualité de vie des personnes
souffrant d'une forme de démence, tout en
etant un repere et un soutien pour les proches
etpourlesprofessionnels. Lasignature officielle
de la Charte impligue aussi des engagements
mutuels entre les partenaires.

Si la Ligue Alzheimer s'engage a mettre a
disposition son expertise, d soutenir et a aider a
la realisation et a la promotion des actions des
nouveaux adherents, ces derniers s'engagent
en retour a designer un agent Proximite-
Démence (ProxiDem) au sein de la coommune
et d'organiser au moins une activité en lien
avec la demence chague anneée. Au cours de
'annee 2021, il y eut moins d'actions mises en
place que lors des années précedentes, et ce,
pour des raisons sanitaires.

Quelques activités ont toutefois pu voir le jour en fin d'année 2021 :

o Hannut (Liege), 08 septembre 2021, conférence «Sensibilisation ala pathologie démentielle
et a la maladie d’Alzheimer en particulier» a I'’Administration communale d’'Hannut.

o Bassenge (Liége), 09 octobre 2021, ciné-deébat lors de la projection du film «Still Alice» au

Moulin du Broukay.

o Ouffet (Liege), 16 octobre 2021, conférence «Mieux comprendre et mieux vivre la Maladie

d'Alzheimery», salle <Aux oies» d Ouffet.

o Auderghem (Bruxelles), 22 octobre 2021, conférence tout public« Commment communiquer
avec la personne atteinte de la Maladie d’Alzheimer?» & la Résidence Souverain.

o Ath (Hainaut), le 12 décembre 2021, ciné-débat tout public avec projection du film «Une

vie démente» au Cinéma Ecran.

o Nivelles (Brabant wallon), le 28 octobre 2021 — Le Conseil Communal des Enfants
sensibilisé a la maladie d'Alzheimer a I'HOtel de Ville de Nivelles.



Nivelles (Brabant wallon), le 28 octobre 2021 — Le Conseil Communal des Enfants sensibilisé & la

maladie d'Alzheimer a I'Hotel de Ville de Nivelles.

Lejeudi28 octobre 2021 laLigue
Alzheimer ASBL s'est rendue ¢
Nivelles afin de rencontrer les
membres du Conseil Communal
des Enfants (CCE). Cette
rencontre a I'Hotel de Ville est
nee de linitiative des éeleves
qui souhaitaient en apprendre
davantage sur la  maladie
d’Alzheimer. Les repréesentants
enfants avaient de nombreuses
questions a poser a Mme Sabine
Henry, Présidente de 'ASBL.

Cette rencontre avec le CCE.
est le projet-pilote d'une
nouvelle déemarche mise en
ceuvre par la Ligue Alzheimer.
Un nouveau projet qui viserait &
renforcer la sensibilisation des
jeunes et des enfants. L'objectif

Séance guestions-réeponses CCE Nivelles

de ces seances de questions-reponses au sein des C.CE. serait d'informer les enfants, mais
egalement de les sensibiliser afin gu'ils deviennent des ambassadeurs en participant a la visibilite
de la maladie. Le prochain rendez-vous : une conférence au sein de I'Hotel de Ville de Nivelles
dont la mise en ceuvre sera soutenue par les enfants du Conseil Communal.

La formation Proximité-Démence

Un autre engagement primordial du signataire
ayant rejoint le réseau Ville Amie Demence est
la désignation d'un agent Proximite-Demence.
Il s'agit d'un rdle assuré par un employe
communal qui a pour mission supplémentaire
d'écouter, dinformer et d'orienter toute
personne, qui en fait la demande, et qui est
concernee par la maladie d’Alzheimer ou par
une demence apparentee. Pour étre designe
agent Proxidem, certaines conditions doivent
étre remplies afin d'assurer ce réle de la
meilleure maniere. Cet employé doit pouvoir
disposer d'un bureau et d'une ligne directe
au sein de l'administration communale ou du
CPAS. L'agent Proxidem est donc facilement
accessible par l'ensemble de la population,
y compris les personnes démentes vivant au
domicile qui sont plus nombreuses que celles
présentes au sein des Maisons de repos (70 %
des personnes démentes vivent a domicile).
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Les futurs agents Proxidem sont aussi invites
a participer a une formation qui permet de
leur connaitre des reperes afin d'assurer
au mieux le rdle d'écoute, dinformation et
d'orientation de toute personne concernee
par la déemence. Cette formation comprend
difféerents volets dont la présentation de Ia
Charte ViADem et du rdle de Proxidem, les
aides financieres et sociales possibles pour
les personnes atteintes d'une démence,
les informations meédicales, les mesures
legislatives et les droits de la personne atteinte
d'une demence, les questions d'assurance, les
partages d'expériences d'agents déja installeés,
les techniques de communication avec les
personnes dementes, l'aspect psycho-social
de la pathologie dementielle : le soutien aux
proches.



La formation Proximitée-Démence 2020 avait ete annulée a cause du contexte sanitaire. En 2021,
la Ligue Alzheimer ASBL a pu s'‘adapter G ce contexte en organisant pour la premiere fois la
formation en distanciel. Une session a été organisée par lintermediaire de la plateforme Zoom
sur lagquelle les echanges ont eu lieu entre les futurs agents et les intervenants. La formation 2021
a rassemblé 15 employés communaux provenant de difféerentes communes, en Wallonie et a
Bruxelles.

Pour la majorite, les autorites locales avaient déja procede a la signature officielle de la Charte.
D'autres comme les Communes de Tinlot, Ottignies-Louvain-la-Neuve et Courcelles, ont suivi
la formation avant d'étre signataires, mais avec lintention ferme de rejoindre officiellement le
reseau Ville Amie Démence. Le but est alors de rester en contact avec ces Communes afin de
pouvoir fixer une date pour la signature de la Charte au cours de I'annee 2022, quand le contexte
sanitaire le permet.

Frotocole

DisParition

3.4.2. Protocole Disparition au Domicile

SCHIOI‘S Le Protocole Disparition Seniors au Domicile est la suite

o Domicile logique de celui en maison de repos et de soins, initié par

la Cellule des personnes disparues de la Police federale.

Ligue Alzheimer e Apres plusieurs annees de collaboration avec la Ligue

Alzheimer, il paraissait essentiel d'adapter cette initiative
au domicile. En effet, 7O % des personnes atteintes de la maladie habitent toujours chez elles.
De plus, la maladie créee de la desorientation dans l'espace et dans le temps et provogue la
deambulation, symptémes qui apparaissent des le début de la maladie et souvent la personne
est encore au domicile.

Lanceé depuis janvier 2016 en collaboration avec la zone de police locale, le Parquet local, la Cellule
des Personnes Disparues de la Police federale, les prestataires de services et la Ligue Alzheimer
ASBL, Le Protocole Disparition Seniors au Domicile est une meéthodologie d'actions & mettre
en place pour intervenir plus rapidement et avec davantage de professionnalisme lors de la
disparition d'une personne atteinte de demence.

Cette professionnalisation passe notamment par la sensibilisation des intervenants directs
(services d'aide et de soins, médecins de famille, policiers, etc.) et par la mise en place d'une
fiche identitaire preventive remplie des la mise en place du Protocole dans la Zone de Police.
Elle contient toutes les informations necessaires a la police pour debuter les recherches des le
signalement. Grdce au remplissage preventif,
la Police gagne ainsi de trente & quarante-
cing minutes en cas de disparition, temps
qui aurait, sans ce Protocole, dG servir &
I'audition de la famille et/ou de la personne
ayant constate la disparition.

L'adhésion d'une zone de police se fait en
deux étapes : une premiere presentation
du projet a lieu en présence de la zone de
police et des prestataires de services actifs
sur cette zone, la fédération des medecins
généralistes, le Parquet local, la Cellule des
personnes disparues de la Police fedérale et
la Ligue Alzheimer ASBL. Ces deux derniers
présentent le projet, son contexte et sa
finalite.
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Apres un mois ou deux, les services convies sont invités lors d'une deuxieme rencontre a adhérer
au Protocole Disparition Seniors au Domicile. A partir de cette date, le protocole entre en vigueur.

La Ligue Alzheimer ASBL veut rendre ce projet visible au plus grand nombre. Sa promotion se
fait via toutes les activités de la Ligue Alzheimer ASBL. Une fois le Protocole signé par une zone
de police, les citoyens habitant sur le territoire concerne peuvent remplir une fiche identitaire,
telechargeable sur le site internet de la Ligue www.alzheimer.be. Pour cela, ils doivent étre au
courant de l'existence d'une telle methodologie.

Chaque intervenant devient donc un acteur primordial dans le bon déroulement de la
meéthodologie : les services d'aide et de soins a domicile informent leurs bénéficiaires de son
existence. La Ligue Alzheimer ASBL fournit les fiches et autocollants. La Police reste vigilante
et enfin, les citoyens sont actifs et prévoyants en remplissant la fiche. Le bon déeroulement du
Protocole depend donc de la bonne collaboration entre tous ces difféerents acteurs.

Depuis le lancement de cette initiative, 43 zones de police ont signe le Protocole Disparition
Seniors au Domicile.

Sur le graphique ci-dessous, on peut remarquer la répartition de signataires par province depuis
la création du protocole jusqu'en 2020. Les provinces du Hainaut (IS signatures), de Liege (13

Nombre de signataires du Protocole Disparition
Sénior par province
16

14

10

o

o n ok O

Hainaut Liége Namur Luxe mbourg Brabant wallon Bruxelles

signotures) et de Namur (11 signotures) trénent en téte du classement. La province du Luxembourg
ne compte a ce jour aucune signature du protocole.

En 2020, il n'y eut pas de présentation ni de signature du Protocole a cause de la pandemie du
Coronavirus. Toutefois, une vidéeo explicative du projet est disponible sur la plateforme YouTube,
afin gue toute personne intéressee puisse s'informer a ce sujet. En 2021, il y eut uniqguement une
présentation du Protocole au sein du Cercle des médecins flemallois.

L'objectif 2022 reste inchangé : continuer les présentations et sensibilisations dans les zones de
police belges francophones. Le projet ayant ete mis sur pause a cause de la pandemie depuis
2020, les rencontres et reunions d'information reprendront si possible en 2022 ou du moins des
que la situation sanitaire le permettra.



Présentation du Protocole Disparition Senior au
Cercle des médecins flémallois

La Zone de Police de Flémalle avait signe le Protocole
Disparition Senior le 10 octobre 2021 en présence des
différents organismes concernés (CPAS et Commune
de Flémalle, Maison Croix-Rouge, CSD Solidaris, ASD
Liege-Huy-Waremme, etc.). Le 9 décembre 2021, il y eut
une presentation du Protocole Disparition Senior au sein
du Cercle des meédecins flemallois. Le theme de cette
rencontre portait sur la protection de la personne dgee et
de la personne seule : «Comment obtenir une intervention
medico-sociale rapide et efficace™?» Le but était de
présenter des projets flemallois allant dans ce sens. Les
intervenants présents etaient des representants du
Consell des ainés flemallois, ainsi que des représentants
du CPAS et de la Police flemalloise. Le Commissaire David
Rimaux, qui travaille au sein de la Cellule des Personnes

| i
David Rimaux

Disparues de la Police Fédérale, a présente le projet a 'assemblee. Cette présentation a suscité

de nombreuses questions des medecins.

3.4.3. Ensemble, Alzheimer est plus léger

Vielsadm

¢«Ensemble, Alzheimer est plus leger» a pour objectif de
sensibiliser les citoyens, associations et commercants
locaux o la demence afin de favoriser [accuell, la
communication et l'accompagnement de qualité des
personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer ou d'une
pathologie apparentée. La Ligue Alzheimer ASBL défend
fermement I'idée qu'une personne atteinte par la maladie
d’Alzheimer est un citoyen a part entiere et un acteur
dans sa commune. Le projet vise donc &G encourager
linclusion de ces personnes, @ garantir le maintien
du lien social, a rompre lisolement et a fournir aux
participants les outils pour se sentir plus a 'aise face a la
personne désorientée. Par leurs contacts reguliers avec
la population, les commercants sont 'axe central de ce
projet. lls connaissent leurs clients et peuvent facilement,

par un accueil specifigue des personnes desorienteées, étre un repere pour elles. L'objectif a terme
est de constituer un réseau de personnes-relais comprenant les commercants, associations,
services, etc. conscientises et préts a faciliter le quotidien des personnes atteintes de la maladie

d’Alzheimer.

Cette activité n'a pas eteé realisee en 2021. En 2022, il conviendra de poursuivre la promotion
de ce concept des que possible, notamment dans le cadre de la charte Ville Amie Démence,
evoqguee lors d'une réeunion avec la Ville de Bastogne.
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3.44. Leprojet«Ecole»

Née suite a la creation de la BD Al Zimmeur, le «Projet
Ecole» est une sensibilisation destinée aux éléves de Be
primaire autour de la maladie d'Alzheimer. A travers une
intervention de 2 heures, la Ligue Alzheimer ASBL met
en avant les valeurs d'inclusion de tous et d'ouverture
a la societé, le tout dans une optique de solidarité
intergénerationnelle.

Lasensibilisation se déeroule en classe, autour de supports
pedagogiques bases sur la BD «Al Zimmer. Elle se veut
ludique gréce & une vidéo, aux panneaux explicatifs et
aux diverses animations adaptées aux enfants de Be
primaire. L'objectif est donc dinformer sur la maladie
d’Alzheimer de facon dynamigue avec un contenu de
qualité.En2013, le projet a éteé présenté addesenseignants
des écoles primaires de Juprelle. Suite a leur réeaction
et leur intérét pour les supports de présentation, nous
nous sormmes rendus dans 4 classes sur le territoire de
la cormmune de Juprelle pour la «tester» en reel avec les
eleves. Apres chaque représentation, nous ajustions le
déroulement de l'activite et nous demandions 'avis des
enseignants qui nous ont accordeé du temps. Ce projet
a aussi ete mentionne lors de notre rencontre avec le
C.CE. de Nivelles en 2021, et a suscité un vif interét.

=
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martine

En 2020, pour la Journée mondiale de la Maladie
d’Alzheimer, nous avons créee une autre approche
pour les éleves de 4de et Se primaire, basee sur le
livre «Martine a un papi bizarre». Cette demarche se
realise sous la forme d'une lecture du livre ainsi que
des questions/réponses des éléves en fin de lecture.
L'intéerét du projet est de permettre la comprehension
de la maladie d'Alzheimer & des écoliers.

Ce projet veut susciter une plus grande ouverture
d'esprit par rapport a la demence et egalement faire
comprendre l'importance de linclusion de tous. C'est
aussi corriger le regard «negatif» et les stereotypes
associes a la maladie pour tenter de créer une
solidarité intergenérationnelle.

A la fin de lintervention, les éléves recevront une
carte d'information «Martine 0800/15.225» (numéro
d'appel gratuit Alzheimer Phone National) ainsi
gu'une carte présentant les «10 commandements
nécessaires pour aborder la personne atteinte de la
mMaladie d’Alzheimer et pour communigquer avec elle».

Malheureusement, nous n‘avons pas pu redliser de sensibilisation dans les écoles durant le
courant des annees 2020 et 2021. Nous esperons reprendre le projet en 2022. L'utilisation du
livre Martine (Tiny) dans les écoles en Flandre est soutenue et réalisée par le Rotary Club. Nous
encourageons les mémes initiatives en Wallonie et a Bruxelles.



3.4.5. Le projet «Marche découverte de lacommune ViADem »

Dans la continuité de la démarche de la Charte
Ville Amie Déemence, l'objectif de ce projet est
de faire découvrir aux habitants leur Commune
tout en les sensibilisant d la maladie d’Alzheimer.
Le 23 mai 2018, cette initiative a été lancée a
Juprelle en partenariat avec la ligue Alzheimer
ASBL et Designenjeu. Il s'agissait d'un jeu de
piste géolocalisé pour tous.

LE 27 MAIl 2018

A laide d'une tablette ou d'un smartphone, gprem o
le public a pu decouvrir en groupe, en famille UM P&RCOURSLGUGADDUE
ou entre amis, la Commune de Juprelle et la AUTOUR DE L'HISTOIRE
maladie d'Alzheimer. Tout au long du parcours,

les différents points d'intérét étaient localisables grace & une série d'indices. Il y eut des rencontres
avec les acteurs locaux, des activitées récreatives et eéducatives, la découverte du patrimoine
Juprellois et, par la méme occasion, de la maladie d’Alzheimer.

3.4.6. La Maison idéale

2021 a marque le retour et un nouvel essor pour le projet «Maison Ideale». Ce projet a pour but
de créer un nouveau mode d’hébergement pour les patients souffrant d'une maladie d’Alzheimer
précoce (diagnostiquée avant I'dge de B0 ans). Ces personnes sont plutdt réticentes & rentrer
dans une maison de repos classique et, de toute maniere, les maisons de repos ne sont autorisees
qu'a accueillir des personnes de plus de 70 ans (avec S & 10 % sur derogation pour des patients
plus jeunes, toutes pathologies confondues).

Les jeunes personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer restent au domicile jusque ce que
cela devienne impossible au quotidien, engendrant une surcharge de travail pour l'aidant et des
conflits intrafamiliaux. Il est donc necessaire de pouvoir leur proposer un «chainon Manguant»
entre le domicile et la maison de repos et de soins.

Nous souhaitons un hebergement avec des valeurs humanistes, soutenant 'autonomie et
permettant a chacun de vivre selon ses envies et besoins, dans un environnement demedicalise.
Nous nous inspirons initiaclement du modele des maisons Carpe Diem (Canada) et Avediem
(France).

L'equipe initiale du projet comprenait Madame Henry, Monsieur Piret et 'employé de la Ligue au
poste de «mission». Apres plusieurs reunions pour resumer le projet et demander l'avis et les
conseils de différents acteurs du milieu de I'nebergement pour personnes dgees, nous avons
décidé d'engager Monsieur Bigneron en tant que consultant pour un premier contrat de 3 mois
d'octobre & janvier (ce contrat a, depuis, été prolongé de 3 mois). Ses objectifs sont de faire
un point sur la situation des personnes souffrant de demence précoce en Belgique et dans le
monde, d'évaluer la faisabilité de notre projet et de nous proposer des solutions concretes pour
realiser ce dernier.

En ce debut janvier 2022, 10 réunions ont déja eu lieu pour ce projet dont S ou Monsieur Bigneron
a pu Nous presenter son avancement sur le projet, via des rapports complets et détailles. Gréce
a son travail, nous avons pu identifier un modele a suivre : les petites maisons standardisees
flamandes. Le modele venant du méme pays, nous pouvons donc suivre leur maniere de faire
pour implanter le méme modele en Region wallonne, avec I'appui de maisons de repos et de soins
respectant nos valeurs et choisies par la Ligue Alzheimer ASBL.

Les prochains mois devraient voir 'emergence d'une brochure et le début des contacts avec les
MRS choisies pour leur exposer notre projet et notre plan de fonctionnement. 37



3.4.7. De nouveaux partenariats pour 2022

En 2021, la Ligue Alzheimer ASBL a egalement commencé a préparer I'année 2022 en nouant de
nouveaux partenariats. L'association a renouvelé sa collaboration avec TENA, marque spécialisee
dans les solutions dincontinence, et ce au profit des membres adherents. La Ligue Alzheimer
est également entrée en contact avec la Maison rurale d'Assesse (ARCF) afin de disposer d'un
nouvel espace de formation centralise par rapport au territoire wallon.

TENA - Groupe Essity

Le partenariat qui existe entre la margue TENA
etlaligue Alzheimer ASBL continue de prosperer
en 2022 avec une nouvelle action pour les
personnes concernees par des problemes de
déemence et d'incontinence. Cette action prendra
la forme d'une reduction a l'achat de n'importe
quel produit de la gamme sur l'e-shop et sera
valable toute I'année 2022 & partir de janvier
pour tous les membres cotisants.

Depuis plus de 50 ans, TENA propose des produits dincontinence qui aident les gens & se
sentir en securite, tout en restant au sec, de maniere inodore. La marque a deja participé aux
cycles de conférence de la Ligue Alzheimer a plusieurs reprises. Selon TENA, «le tabou social
associe a l'incontinence peut entrainer une perte de confiance en soi des personnes concernees.
L'incontinence peut creer un sentiment d'anxieté et disolement chez les personnes qui en
souffrent.» C'est pourquoi la marque souhaite offrir des solutions durables aux personnes qui
sont concernees par des problemes d'incontinence au quotidien. Un guide d'utilisation du code de
reduction est a disposition pour les membres.

L’ACRF — La Maison rurale d’Assesse

En novembre 2021 la Ligue Alzheimer est eégalement entrée

en contact avec 'ASBL Fermmes en milieu rural qui possede des

locaux au sein de la Maison rurale d'Assesse. L'ACRF, Femmes en

QCRF | Milieu Rural est un mouvement d'education permanente reconnu

par la Féderation Wallonie Bruxelles et reparti dans S regionales

. A'C dans les provinces wallonnes. Le mouvement est ouvert & toutes

\ ﬂ%&} 0 Wbm gf les femmes vivant en milieu rural avec une attention particuliere a

o /| celles qui prennent rarement la parole, avec le soutien d'un service

: communautaire, de responsables bénévoles et d'animatrices

professionnelles. Ses objectifs sont diversifies : promouvoir

une qualité de vie, I'épanouissement des femmes ainsi que le

developpement global et intégre de I'espace rural, dans un souci de justice et de solidarite, en lien
avec une reférence chretienne ouverte et dans le respect de pratigues democratiques.

La Ligue Alzheimer ASBL prévoit de réaliser certaines de ses prochaines formations au sein du
local de I'Oratoire de 'ACRF. En decembre 2021, la secrétaire de I'ACRF, Madame Daisy Herman,
avait notamment réalisé une interview de la Présidente de la Ligue Alzheimer ASBL, Madame
Henry, pour la revue Plein Soleil de leur ASBL.
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3.4.8. Perspectives 2022

En 2022, le Département Projets garde l'espoir de pouvoir relancer toutes les rencontres et
les activités. On espere, en effet, un contexte sanitaire plus favorable avec une diminution des
mesures contraignantes. Quoi qu'ilen soit, la démarche restera toujours la méme : susciter l'intérét
autour des différents projets en contribuant a leur visibilité et a leur mise en valeur aupres de
toutes les autorités locales présentes en Wallonie et a Bruxelles.

Quelgues tdches plus concretes seront eégalement envisagees :

o En janvier 2022 : Envoi aux bourgmestres le permet pas, la formation sera proposee
de toutes les communes francophones en distanciel, via Zoom.
en Wallonie et a Bruxelles d'une lettre
présentant la Charte et le projet Ville Amie Repr_endre conto_ct avec _tous Ie’sl Ggehts
Démence. Proxidem pour faire le point sur I'évolution
du projet commune par commune,
o Assurer le suivi de la démarche des villes actualiser les informations et assurer

ayant manifeste un intéerét pour le projet
(Tinlot, Ottignies, Courcelles, Bruxelles,

I'accompagnement de ces agents.

o Reéfléchir alamise enplace d'une journée de
rencontre entre tous les agents Proxidem
des difféerentes coommunes afin de favoriser
les échanges au sein du reseau Ville Amie
Demence.

Marchin, Spa) et, si celui-ci se concrétise,
procéder a la signature officielle de la
Charte.

o Procéderalapromotionetalapréesentation
d'un nouveau projet : les sensibilisations au
sein des Conseils Communaux des Enfants
en prenant, dans un premier temps, contact
avec les Villes signataires qui possedent
dejaun CCE.

o Faire le point sur les Zones de Police
ayant signé le Protocole Disparition
Senior a domicile. Proposer de nouvelles
presentations aupres de difféerents publics
des ZP concernees.

o Organiser les 3 journées de formation
ProxiDem pour former les nouveaux agents.
Celles-ci se feront normalement au sein de
la Maison rurale d'Assesse les 22/02,08/03
et 22/03 2022. Si le contexte sanitaire ne

o Assurer le suivi de diverses activites en lien
avec la démence prevues pour 2022 par
certains CPAS, villes et communes. Faire
la promotion d'actions a mettre en place
aupres des entités peu actives.

Au cours des reprises de contacts avec les agents Proxidem en 2021, certains nous ont informes
de leur volonté de mettre en place différentes activités au sein de leur territoire (Verviers :
organisation d'un ciné-débat en octobre 2022, Hannut : relance du PDSD début 2022, Walcourt et
Sivry-Rance : (re)lancement d’'un Alzheimer Café en 2022, Marche-en-Famenne : sensibilisation
des commercants, Modave : organisation d'un Salon de la santé en partenariat avec cing autres
communes en province de Liege, etc.).

La Ligue Alzheimer ASBL et le Département Projets ont I'ambition de realiser ces taches en cours
d'annee 2022 en continuant a poursuivre ses missions generales d'aide, de soutien, d'écoute et
d'information. Malgre le contexte sanitaire, les objectifs poursuivis restent les mémes et il sera
toujours question de laisser transparaitre les valeurs de la Ligue Alzheimer (autonomie, gratuite,
accessibilité..) au travers des différents projets entrepris.
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3.5. Lecolloque annuel de la Ligue Alzheimer ASBL

28*me colloque annuel de la Ligue Alzheimer ASBL

En partenariat avec la Ville et le Centre Culturel
de Libramont

MALADIE D’ ALZHEIMER ET DEMENCES APPARENTEES:

NOS DROITS ET NOS REALITES

Le mardi 21 septembre 2021, de 9h00 416h00

Au Centre culturel de Libramont-Chevigny
Avenue de Houffalize 56 D - 6800 Libramont-Chevigny

PAF: 20 euros (sandwich, boisson et documentation inclus)

Inscription via www.alzheimer.be/colloque

Apres I'annulation du collogque annuel de la Ligue Alzheimer ASBL en 2020 suite ala crise Covid-19,
I'’ASBL etait heureuse d'organiser son 28e colloque le 21 septembre 2021 au Centre Culturel
de Libramont-Chevigny. Celui-ci s'est organisé en partenariat avec la Commune, le CPAS et
le Centre Culturel de Libramont-Chevigny. Son theme central était «Maladie d'Alzheimer et
démences apparentees : «Nos droits et nos realités». Lors de ce 28e collogue, des reflexions ont
eté menees sur les liens entre les droits de 'Homme et la personne atteinte d'une déemence. Les
participants ont eu l'occasion de gquestionner nos intervenants a propos des libertés et droits
tels que :

o Le droit du patient,

Le droit a la santé,

O

o Ledroit ala vie,

o Le droit & un niveau de vie convenable (alimentation, habillement, logement),
o Laliberte d'opinion et d'expression,

o Laliberte de pensee,

o L'interdiction de la discrimination,

o Le droit de participer a la vie culturelle, etc.
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MALADIE D'ALZHEIMER ET DEMENCES APPARENTEES :

Al NOS DROITS ET NOS REALITES

- @ Par dilleurs, les thématiques suivantes ont également éte
e abordeées : la bienveillance, participation du patient dans les prises de
decisions et respect de la dignite et de I'autonomie.

Madame Laurence Crucifix, Bourgmestre de Libramont-Chevigny et
Madame Sabine Henry, Présidente de la Ligue Alzheimer ASBL ont
ouvert le colloque avec leurs difféerents discours.

En matinee et debut d'apres-midi, cing interventions ont ete donnees :

o

«Nos droits et nos realites»
par Monsieur Jean-Michel Longneaux, Philosophe et professeur aux FUNDP et conseiller
en ethigue dans le monde de la sante;

«Concilier droit pour tous et interéts individuels»
par Madame Maria Alvarez Baranga, Mediatrice aux Cliniques universitaires Saint-Luc;

«Les recoommandations politiques et I'application des lois : quelle compatibilité ?»
par Monsieur Jacques Poquette, Juge de Paix honoraire du canton de Bastogne-
Neufchdteau et Madame Nadia Cop, Greffiere en chef a la justice de paix d'Arlon;

«Connaitre les dangers et intervenir a temps, les devoirs d'un service public?»
par Monsieur David Rimaux, Commissaire de la Cellule des Personnes Disparues de la
Police federale;

«Droit, solidarite et relation d'aide»
par Nathalie Rigaux, Professeure en Sociologie et Anthropologie a I'Université de Namur.

Les thémes abordés étaient :

(©]

o

Les difficultés qui existent dans 'application des articles de loi dans le quotidien des
citoyens concernes par la demence;

Les droits du patient atteint d'une demence et les enjeux ethiques;

La loi sur les droits du patient en confrontation avec les circonstances extraordinaires
liees a la pandemie;

Le Protocole Disparition Seniors.

Le droit aux soins et aux aides de qualite, la question de la solidarite.

La journée s'est cléturée autour d'une table ronde sur le theme de «soigner, respecter et vivre
ensemble» avec les intervenants suivants :

o

o

Madame Nathalie Rigaux, professeure en sociologie a I'Universite de Namur

Monsieur Jean-Marie Warze, Infirmier en Chef du service de psychogeriatrie & I'hépital
psychiatriqgue du Beau Vallon

Madame Alexandra Bertolutti, Coordinatrice Antenne Référents Démence du Brabant
Wallon

Madame Dominique Gennen, Agent ProxiDem et animatrice de I'Alzheimer Café de
Vielsalm

La modération a éte effectuée par Monsieur Stany Paquay, comeédien. a1



Suite aux restrictions sanitaires, le nombre de places était limite a 200 personnes, equipe et
penevoles compris.

Au total, 170 personnes se sont inscrites & ce 28e colloque de la Ligue Alzheimer ASBL et 147 se
sont présentées sur place (équipe et bénévoles non compris). Parmi eux, une grande majorité de
professionnels.

L'évaluation du colloque par les participants est assez positive puisqu’'une grande majorite etait
satisfaite du theme du colloque (91 %), de I'accueil (33 %) et conseilleraient notre colloque a
d'autres personnes (87 %).

Public du 28e colloque Ligue Recommenderiez-vous le
Alzheimer ASBL colloque ?
5% 3% 10%
7% _ m Professionnels
9% " = Proches a Oui
.' » Partenaires 2 Non
Bénévoles Sans avis
y /6% = Autre
Le théme du colloque vous a Les thémes abordés étaient
satisfait intéressants
s OQui = Non = Sans avis oy /%
2%S%

\ m Satisfait

‘ s Pas satisfait

= Sans avis

93%
91%

3.6. Réunions et rendez-vous

3.6.1. Réunions

La Ligue Alzheimer ASBL organise et se rend régulierement a des réunions, rendez-vous et
rencontres. Il s‘agit par exemple des rendez-vous avec les animateurs d'Alzheimer Cafes, avec
Monsieur Simon, coach de la Ligue, avec des CPAS et Communes. Ce sont des reunions de
rencontre, des réeunions preparatoires a nos activités ou des reunions de mise au point.

En 2021, 65 réunions et rendez-vous ont eté organises. Une reunion regroupant toute I'équipe
a éte faite en septembre en vue d'organiser le colloque annuel. Le département Psycho-Social,
quant a lui, s'est reuni deux fois au cours de cette annee.
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3.6.2. Rendez-vous avec les familles

Dans certaines situations, sila demande ne peut étre rencontree par I'un des autres services deja
proposés par la Ligue Alzheimer ASBL, un entretien individuel (ou de famille) peut étre organisé.
Celui-ci peut avoir lieu a Liege, a I'hépital du Peri ou a Bruxelles, au Centre Idem. Depuis le debut
de la pandemie, ceux-ci ont eté suspendus pour le bureau de Liege et a I'hdpital du Peri et des
ecoutes telephoniques ont eté proposees en contrepartie.

En 2021, 4 rendez-vous ont tout de méme eu lieu eu lieu au Centre Idem a Bruxelles et une seule

reunion a lieu a Ans, a I'extérieur du bureau pour respecter les restrictions sanitaires.

3.7. Groupes de travail et collaborations

3.7.1. Groupe des battants

Depuis 2010, la Ligue Alzheimer ASBL s'est
attachée a créer et mettre en place des
rencontres de travail destinées aux personnes
jeunes atteintes de la maladie d'Alzheimer
ou apparentees. Par jeune, on entend une
personne preésentant un début de maladie
avant I'édge de 60 - 65 ans.

Des groupes ont emerge le premier a
Marche-en-Famenne, remplace par celui de
Liege. Un groupe des battants avait vu le jour
en 2012 également & Bruxelles, mais, faute de
participants, celui-ci est en suspens depuis
décembre 2018. Le groupe des battants,
constitue de personnes jeunes touchees par
la maladie d'Alzheimer et leur aidant proche

Par ces demarches de s'«aider pour étre
aide» et de rester acteur de sa vie et de ses
decisions, les groupes des battants poursuivent
deux objectifs principaux : le premier etant
de permettre et encourager la perception
des participants de la maladie. Le deuxieme
objectif, quant a lui, poursuit la facilitation de
'expression autour des propres besoins de
chacun en termes de qualité de vie.

Le groupe des battants de Liege s'est
rassemble 2 fois, de maniere virtuelle, en 2021
4 couples (aidant/battant) étaient présents
lors de ces réunions, en plus de 2 membres
de l'equipe de la Ligue Alzheimer ASBL et de
Simon Lemaire, doctorant en Sociologie &

principal, repose sur deux grandes notions, & I'Université de Namur.

savoir : le «self-help» et I'kempowerment».

CERCLEDE
REFLEXION ETHIQUE

3.7.2. Cercle de réflexion éthique (CRE)

Consentements et libertés
décisionnelles a l'epreuve

; de la crise sanitaire
"‘\

Portfolio

Ligue Alzheimer ASBL
SIEGE SOCIAL

La Ligue Alzheimer ASBL, au-dela de ses nombreuses
activités, se fait egalement messager d'une philosophie
et de valeurs gu'elle défend par rapport a des sujets
d'actualité qui génerent un questionnement ethique.

Cette activité a malheureusement ete interrompue en
20183, suite au depart de la collaboratrice chargée de la
gestion du groupe de reflexion ethique de 'ASBL. L'année
2021 a eté marquee par la mise sur pied du projet de
relance et une reprise de contact avec les differents
membres du CRE. Cette impulsion fait notamment
suite au contexte de crise sanitaire et aux mesures de
limitation de propagation du virus associees, ayant fait
emerger des questionnements éthiques concernant les
personnes vivant un vieilissement cognitif difficile.

Centre Info-Démence
BUREAU DE BRUXELLES
= Rue Brogniez 46

= 1070 BRUXELLES

- 025106188

= centre-idem@hotmail.com

Rue Walthére Jamar 231/1 =
4430 ANS =

042295810 =
ligue.alzheimer@alzheimer.be =
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Au niveau pratique :

Membres

En 2021, 10 personnes ont accepte de rejoindre le CRE. Ceux-ci sont issus d'horizons differents
(milieu médical, juridique, psycho-social, bénévole, patient, aidant...) afin de favoriser une approche
plus riche et complete.

o Mme Capitaine Christiane (Juge et Avocat honoraire)
o M. Dencél Louis (Ancien aidant proche et bénévole au sein de la Ligue Alzheimer)

o M. Warzée Jean-Marie (Infirmier en chef du service CeRPPA B, Hopital Psychiatrique du
Beau Vallon Namur)

o Mme Henry Sabine (Présidente de la Ligue Alzheimer)

o M. Ylieff Michel (Docteur en psychologie, Professeur honoraire & I'Université de Liege)
o  Mme Depireux Perrine (Neurologue Clinigue Saint-Luc)

o M. Schulz Joachim (Chef de service de neurologie CHU Saint-Pierre)

o Mme Casman Marie-Thérése (Sociologue de la famille — Professeur ¢ I'Université de Liége
Faculté des Sciences Sociales)

o M. Englebert Vincent (Docteur en sciences informatiques - Professeur et Doyen de la
faculté d'informatique & I'Université de Namur)

o Mme Esther M. Dibazeka (Assistante sociale et collaboratrice du département psycho-
social de la Ligue Alzheimer)

o Mme Isabelle Cornil (Neuropsychologue et collaboratrice du département psycho-social
de la Ligue Alzheimer)

Perspectives 2022

Trois rencontres sont programmeées pour I'annee 2022. Celles-ci auront lieu dans nos bureaux
liégeois (Rue Walthere Jamar 231/1) de 18 h & 20 h les mercredis 9 février 2022, 15 juin 2022 et
26 octobre 2022.

3.7.3. Conseil scientifique

Depuis 20089, la Ligue Alzheimer ASBL a mis en place son conseil scientifigue. Actuellement, font
partie du conseil scientifigue :

Professeur Michel YLIEFF, Président de ce consell;
Docteur Jean-Luc BELCHE;

Professeur Philippe VAN DEN BOSCH;
Professeur Jean-Pierre BRION;

Professeur Marie-Therese CASMAN;

Docteur Christophe DUMONT ;

Professeur Adrian IVANOIU;

Docteur Laurent LEFEBVRE;

Professeur Jean-Noél OCTAVE;



Le conseill scientifigue est notamment mobilisé pour donner son avis sur des sujets d'actualitée
scientifigue. Ses membres sont régulierement contactes pour la rubrique «La recherche» du

Bloc-Notes.

En 2021, voici les titres des différents articles pour lesquels la contribution du conseil scientifique

a été demandée :

o Professeur Philippe Van den Bosch, «De nouvelles pistes pour freiner I'évolution de Ia

maladie d'Alzheimer?», BN 112;

o Professeur Philippe Van den Bosch, «Hypothyroidie et maladie d'Alzheimer», BN 113;

o Professeur Jean-Noél Octave, «The XX Brain : Le réle éventuel des hormones dans le
developpement de la maladie d'Alzheimer», BN 113;

o Professeur Jean-Noél Octave, «L'aducanumalb, un medicament developpé par la firme
Biogen pour le traitement de la maladie d'Alzheimer, sera commercialise aux Etats-Unis

sous le nom d’Aduhelm», BN 114 .

o Professeur Michel Ylieff, «Groupes de soutien psychologique aux aidants familiaux :
Objectifs, modalités et évaluations», BN 115.

3.7.4. Groupe Action Alzheimer Luxembourg (GrAAL)

GRAAL est I'acronyme pour Groupe Actions
Alzheimer Luxembourg. Il s'est constitue en
2007 alinitiative de la Ligue Alzheimer ASBL, en
préparation du collogue annuel a Libramont-
Chevigny. Ce groupe de travail a pour but de
mener des actions dintérét collectif dans
la province de Luxembourg en faveur des
personnes concernees par la maladie. Le
Groupe Actions Alzheimer Luxembourg est
egalement une approche adaptee en milieu
rural. Il se veut une source de renseignements
utiles pour les proches et les professionnels
en Province du Luxembourg et dans le reste
du pays (listings actualisés des institutions,
organismes et services utiles pour le domicile).

Le Groupe Actions Alzheimer Luxembourg
evolue et agit selon la méme philosophie que
la Ligue : les personnes atteintes de demence
demeurent compéetentes dans leur vie et leur
autonomie doit étre respectée, encouragee et
soutenue.

Nous commencons les reunions avec un tour de
table pour que chacun exprime les nouveautes
ou ce qu'ila envie de partager sur son quotidien
en tant que professionnel de la sante. Ensuite,
nous abordonsdes sujetscommelapreparation
de la programmation des conférences dans le
Luxembourg, le prochain collogue annuel de la

Ligue, les differents Alzheimer Cafés ou encore
des événements particuliers dans la province
du Luxembourg.

Le groupe GrAAL nous apporte un réseau et
un soutien dans une province ou les habitants
vivent parfois loin les uns des autres.

Cest aussi un groupe de réflexion et
d'amélioration dans l'aide de proximité d
apporter. I permet aussi la réalisation de
certaines activités comme l'organisation du
Cercle des Aidants a Libin.

Les membres du Groupe Actions Alzheimer
Luxembourg partagent egalement les objectifs
de la Ligue Alzheimer ASBL. A cela se rajoutent
deux principes primordiaux : autonomie et
competence. Cette initiative de la Ligue
Alzheimer ASBL a donc pour buts :

o L'entretien, en province de Luxembourg,
d'un réeseau de personnes et institutions;

o La promotion et I'encouragement de
nouvelles initiatives;

o L'encouragement des echanges
entre les professionnels actifs dans
'accompagnement des personnes

atteintes de démence.
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Le groupe compte 14 membres et s'est réuni une fois pour faire un point sur 'année 2021. C'est
peaucoup Moins gque les 4 reunions annuelles prevues, mais les conditions sanitaires et un
changement d'employé au poste «mission» en mai 2021 ont fortement impacte l'organisation de
celles-ci. Nous espérons reprendre 4 reunions par an en 2022.

Pour 'annee a venir, la Ligue souhaite consolider les liens du groupe et sa reconnaissance comme
acteur en matiere de démence en Province luxembourgeoise. GRAAL souhaite également étre
un groupe ressource pour le monde politique.

Listing des participants du groupe durant 'année 2021

CIVILITE PRENOM INSTITUTION FONCTION
Madame Claire Marchand ADMR Antenne Conseillere en
de Bertrix prevention
Madame Francoise Lepee Clos des Infirmiere
Seigneurs
Madame Anne- Wanlin Ville de Marche- Plan de Cohésion
Chrisitne en-Famenne Sociale
Madame Pauline Henqguinet Centrale de Chef du service
Service a <Infirmier»
Domicile
Madame lvonne Hubert Croix—Rouge de Animatrice AC
Neufchdteau Neufchdteau
Bénévole de la Croix-
Rouge.
Madame Jeanine Simon Ville ou CPAS de Animatrice AC
Manhay Manhay
Agent proxi Manhay
Madame Aline Clesse Animatrice AC
Manhay
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Madame Isabelle Leracz Commune de Agent d'accuell

Libramont Agent Proxidem
Madame Valérie Bechoux CPAS. de Responsable du
Libramont- service social, Agent
Chevigny Proxidem
Madame Dominique Gennen CPAS de Vielsalm Animatrice AC Vielsalm

Agent Proxidem
Assistante sociale

Monsieur Stéphane Lambert CPAS de Vielsalm Agent Proxidem

Madame Patricia Richard Aide et soins Adjointe de Natalie De
a Domicile en Meyer, directrice des
province de soins infirmiers
Luxembourg

Madame Marie Malempre Commune de Service population
LIBIN Agent Proxidem de

Libin
Madame Valérie Peiffer CPAS de Bastogne Chef de projet PCS

3.7.5. Groupes de travail

Réunions avec 'AViQ (Agence wallonne pour une vie de qualité) dans le cadre de la réforme surla
formation Référents-Démence

L'’AVIQ a organiseé des groupes de travail afin de revoir I'intégralité du contenu des formations
et évaluations des Reférents-Demence. Pour ce faire, divers organismes de formation ont eté
invités, comme la Ligue Alzheimer ASBL. Les groupes de travail sont toujours en cours afin de
développer cette réflexion et créer, en commun, un contenu revisité des formations et de leurs
evaluations.

3.7.6. Réseau

Mutualité chrétienne et le Point Info Maladie Chronique

Depuis 2016, la Ligue Alzheimer ASBL collabore avec la Mutualité chretienne dans le cadre du
«Point Info Malade Chronigue». Cette plateforme est centrée autour des maladies chronigues. La
Mutualité y publie des informations, des temoignages, un agenda, etc. La Ligue Alzheimer ASBL y
publie ses cycles de conférences et ses autres évenements, comme le colloque annuel.

Coordination Antenne pour les Référents-Démence

En 2021, la Ligue Alzheimer ASBL a participé a deux reunions de la Coordination Antenne pour
les Référents Démence de Bruxelles (CARD-BXL). La premiere, en juin 2021, portait sur le réle
ou la fonction d'un reférent pour la démence en institution et la deuxieme, en octobre 2021,
présentait le «Projet de Vie Institutionnel (PIV)». Ces rencontres sous forme de groupes de travail
permettent un échange d'expériences et une etendue des connaissances. La Ligue Alzheimer
ASBL y a participe en tant gu'intervenant externe dans le but de présenter ses activites.
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3.8. Représentations extérieures

En tant gu'association de patients,
proches et professionnels, la Ligue
se donne pour objectif de les
représenter au mieux et d'aller a
la rencontre du public. Ainsi, notre
association participe a divers
evenements exterieurs.

Dans la plupart des cas, il s'agit
de reunions de travail avec des
partenaires ou des collogues.
Lors de salons, c'est le béenévole
Monsieur Louis Denoél qui assure
la visibilite de la Ligue Alzheimer
ASBL en y tenant un stand. |l
renseigne les visiteurs du salon
sur la maladie, mais aussi sur les
activités de la Ligue et toutes

Représentations extérieures en 2021

5

Colloques
m Conférences
m Salons
m Evenements culturels
m Réunions de travail

m Evénements sociaux

m Médias

autres informations utiles. En 2021, deux salons étaient prevus a I'agenda de la Ligue : le Salon du
Volontariat de Nivelles et le Salon Soins & Sante a Namur.

3.9. Téléphones

3.9.1. Numéro d'appel — 04 229 5810

Types d’'appels sur le 04 229 58
10 en 2021

La Ligue Alzheimer ASBL dispose d'un
numero administratif : le 04 229 58 10.
Sur un total de 1643 appels, 8 % sont
des écoutes (133 appels). L'idéal serait
de liberer la ligne administrative un
maximum, et de renvoyer les personnes
en besoin d'une écoute vers le numeéro
gratuit 0800 15225, crée a cet effet.

Public appelant

La majorité des appelants sont des
professionnels (B85 % soit 676 appels).
Plus de 280 familes (27 %) ont
egalement contacte la Ligue Alzheimer
ASBL, le plus souvent pour obtenir
des listings, des fiches pratiques ou
des renseignements 4 propos des
conférences et des Alzheimer Cafés.
Les etudiants, les patients et les
medias sont des categories moins
representeées.

Appels annuels sur
le 042295810

m Information

] Emute

1% - 3%

Public appelant

s m Familles/Aidants

m Professionnels

m Etudiants

m Medias
Patients

= Autres



Thémes des appels d'informations sur le 04 en 2021

Parmi les 1510 appels considérées comme d«information», 15 % étaient sur le fonctionnement
interne (appels entre la direction et les collegues, entre le Centre Idem et le bureau a Ans..),
+-14 % sur les formations, 10 % étaient au sujet des activités du Département Psycho-
Social et 10 % sur les conferences. Les autres themes d'appels les plus récurrents sont
les projets, la comptabilité (cotisations, dons, secrétariat social..) et les événements de la

Ligue Alzheimer ASBL.

Thémes des appels d'informations

_136%
.‘IDJ%

-. 31%

|  101%
6%
10.0%
5.5%

34% 54%

15% - 52%

Thémes des écoutes sur le 04 en 2021

= Formation

= Conférences

» Ressources humaines

= Demandes d'info

s LINAL

= Evenements Ligue

= Comptabilité

= Communication
Activités DPS

= Projets

= RDV/réunions

= Réseau

» Participation extérieure

= Fonctionnement inteme

= Inforratique

» Documnentation

= Autres

Au niveau des ecoutes, quatre themes se demarguent : les patients, la maladie d'Alzheimer en
general, les adides et soutiens ainsi que les lieux de vie. Les themes les plus abordes en 2021

etaient les mémes gu'en 2020.

Thémes des écoutes sur le 04 en 2021

Autres
Aide et soutien
Prise en charge non-medicamenteuse

Lieux de vie

Aspects financiers
Autres démences
Patients

Mdladie d'Alzheimer en general

———————————————
——————————

Aspects juridiques ||
———————————————————
—————————————————————————

30 35
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Evolution des appels sur le 04

Evolution des appels sur le 04
3500

3000

2500

1500 s
1000

S00

2016 2017 2018 2019 2020 2021

Depuis 2017/, les appels etaient en baisse. Une baisse significative est remarguee en 2020,
probablement en raison de la situation sanitaire, mais nous pouvons constater une légere hausse
en 2021

3.9.2. Numéro d'appel — 02 510 61 88

Types d'appels sur le 02 510 61 88 Appeizunnusts O 10 61LES

en 2021

Le numéro O2 510 Bl 88 est celui du
Centre Info-Démences, notre antenne
bruxelloise située rue Brogniez n® 46 a 1070
Anderlecht. Cette ligne recgoit les appels
concernant la region bruxelloise (activités,
listings, informations diverses). En 2021, 222
appels ont été emis pour des demandes
d'informations (839 %) et 22 pour une écoute
(11 %).

| EODUEE"

B Information

Public appelant
Public appelant
m Familles/Aidants

m Professionnels

Comme pour le bureau de Liege, la majorité
des appelants sont des professionnels
(67 % soit 104 appels). Ensuite viennent

les familles avec 43 appels (27 %). Les m Etudiants
etudiants, les patients et les meédias sont m Médias
des catégories moins representees. -




Thémes des appels d'informations sur le 02 en 2021

Parmi les 222 appels consideres comme d'«information», 50 % portaient sur le fonctionnement
interne (appels entre la direction et les collegues, entre le Centre Idem et le bureau a Ans..),
2l % etaient des demandes d'information, 10 % étaient au sujet des activites du Departement
Psycho-Social et 5 % O propos de réeunions ou de rendez-vous. Les autres themes sont moins
representes. Nous pouvons constater que certaines catégories ne sont pas representées du
tout (conférences, LINAL, événements, projets, participation extérieure et documentation). Cela
peut étre explique par le fait que celles-ci sont gerees principalement par le bureau d'Ans.

Nombres d'appels d'informations sur le 02

en 2021 m Formation

1.8% 0,5%

m Ressources

m Demandes d'info

m Comptabilité

m Communication

m Activites DPS
RDV/réunions
Résequ

m Fonctionnement

interne
m Informatique

m Autres

Thémes des écoutes sur le 02 en 2021

Au niveau des écoutes, trois themes se démarquent : la maladie d’Alzheimer en géneéral, les lieux
de vie dinsi que les aides et soutiens. Ceux-ci sont les mémes que I'année precedente.

Thémes des écoutes sur le 02 en 2021

Mdade d'Azheimer en général [
Patients [l
Autres démences
Aspects financiers
Aspects juridiques [l
Lieux de vie -
Prise en charge non-medicamenteuse
Aide et soutien
—
0 2 4 6 8

Autres

10
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Evolution des appels sur le 02 depuis 2016

EPSLTstlztire bgffs dfpg‘;?j'yji Evolution des appels sur le 02 depuis
peut observer une baisse 2016

progressive desappelsdepuis

'année 2015. Néanmoins, 1200

Nnous pouvons constater une
légere augmentation pour
'année 2021, par rapport G
'année 2020 (206 appels),
avec un total de 2439 appels  gop

ayant transité via le numéro

du Centre Info-Démences. 400

L'objectif reste le méme pour

les mois et années & venir, 200

c'est-a-dire d'‘étendre la

notorieté de cette antenne

sur le territoire bruxellois,

notamment en agrandissant

le réseau de contacts et de partenariats, mais aussi en redirigeant les personnes vers le O2 si
leur demande concerne la region de Bruxelles.

3.10. Collaboration LINAL

La Ligue Nationale Alzheimer Liga ASBL/VoG/VZW a son siege social & Bruxelles, Rue Brogniez
n® 46 - 1070 Anderlecht. Elle est composée de représentants de la Ligue francophone, de
représentants de la Ligue néerlandophone (Alzheimer Liga Viaanderen), et un représentant de
la Ligue germanophone (Alzheimer Liga Ostbelgien — ALO). Pour répondre & son objet socidl,
LINAL a crée en 2006 une ligne d'écoute trilingue gratuite, le 0800 15225. La gestion du National
Alzheimer Phone est repartie entre les trois representants susmentionneés. Pour linstant, ce
numéro d'appel est accessible en frangais et en neerlandais. Une ligne germanophone est prevue
pour le futur (assurée par I'ALO, qui reprend le flambeau du Patienten Rat & Treff).

3.10.1. Numéro d'appel 0800 15225

1000

800

2016 2017 2018 2019 2020 2021

Le numéro d'appel 0800 15225 est celui Appels annuels 0800

de I'Alzheimer Phone National, disponible en
2 langues et gratuit depuis fixe et mobile.

Appels francophones
m Ecoute

En 2021, [I'Alzheimer Phone National
francophone a recu 350 appels : 154 appels
pour une demande dinformation et 196
pour une écoute.

Type de public appelant E—nf Public appelant

m Famille-Aidant

m Information

Nous pouvons constater que la grande
majorite des appels sur le 0800 provient
des familles ou des aidants (87 %), suivis

m Professionnel

par les appels des professionnels (3 %), des # Etfﬂ'd_"ﬂ”t
étudiants (2 %) et les patients (1 %). m Médias
Patient
m Autres



Thémes des appels d'informations sur le 0800 en 2021

En 2021, la cateégorie la plus représentée dans les appels dinformations pour la ligne 0800 est la
demande d'information (111 appels). Ensuite viennent les activités du département Psycho-social

(1l appels) et la catégorie autre (7 appels).

Nombres d'appels d'informations

sur le 0800 en 2021

Thémes des appels d'écoute sur le 0800 en 2021

m Formation

m Conférences

m Ressources humaines

mDemandes dinfo

mLINAL

m Evénements Ligue
Comptabilité
Communication

m Activités DPS

m Projets

m Fonctionnement inteme

B Documentation

m Autres

Les themes principaux d'écoute sur le 0800 pour I'année 2021 sont la maladie d'Alzheimer en

géneral, les lieux de vie ainsi que les aides et soutiens.

Thémes des écoutes sur le 0800 en 2021

Maladie d'Alzheimer en général
Patients

Autres demences

Aspects financiers

Aspects juridigues

Lieux de vie

Prise en charge non-médicamenteuse
Aide et soutien

Autres

@]

40 50 60 70 80
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Evolution du nombre d'appels sur le 0800 depuis 2016

Nous avions pu observer une chute des appels en 2020, en partie due a la crise sanitaire.
Néanmoins, 'année 2021 marque une nette augmentation. L'objectif de cette année était de
revaloriser le 0800, d'une part, eninvitant les appelants (familles, proches, patients) qui contactent
le 04 ou le 02 & appeler le 0800, et d'autre part, en faisant une promotion adaptée. Pour 2022,
il est prévu de revoir le depliant pour I'Alzheimer Phone National, et ce, en collaborant avec
I'Alzheimer Liga Vlaanderen (Flandre) et avec I'Alzheimer Liga Ostbelgien (région germanophone),
afin d'avoir une méme trame visuelle pour toute la Belgique.

Evolution du nombre d'appel pour le 0800 depuis
2016

B00
S00

400

300
200

100

2016 2017/ 2018 2019 2020 2021

Appels néerlandophones

/ ALZHEIMER LIGA VLAANDEREN vzw Appels annuels 0800 NL

samen dementie draagbaar maken

En 2021, 453 appels ont
ete enregistrés du cote
neerlandophone pour la  ligne
0800, ce qui représente une
cinquantaine d'appels en plus
qu'en 2020 (368 appels). 412
appels concernaient l'ecoute, 43
pour une information et S pour les
deux.

m Ecoute

B Information

Public appelant NL

Les personnes qui utilisent la ligne
0800 sont dans la grande majorité
des cas (85 %) des membres de la
famille du patient ou des aidants.

m Famille-Aidant

m Professionnel
Les professionnels et les

) . ) . m Etudiant
étudiants contactent ['Alzheimer
Liga Vliaanderen plutdt via le Patient
secrétariat.

m Autres



Thémes des appels d'informations sur le 0800 en 2021

En 2021, la catégorie
la plus représentee
dans les  appels
d'informations du
cotéeneerlandophone
pour la ligne 0800
est la comptabilite.
Ensuite viennent la
documentation et
les evénements de la
Liga.

Thémes appels d'informations
sur le 0800 en 2021 NL

Ressources humaines
m LiINAL
mEvénement de la Liga
m Comptabilité

m Documentation

m Autres

Thémes des appels d’'écoute sur le 0800 en 2021

En 2021, la categorie la plus représentée dans les appels d'ecoute du cote neerlandophone pour
la ligne 0800 est «['aide et le soutien» ainsi que les patients. Ensuite viennent les lieux de vie et les

aspects juridiques.

Thémes des écoutes sur le 0800 en 2021 NL

Maladie d'Alzheimer en générol

Autres démences

Aspects financiers

Aspects juridiques

Prise en charge non-medicamenteuse

Lieux de vie

Aide et soutien

Patients

Autres
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3.10.2. Rapport de Téléaccueil, notre partenaire en matiére d'écoute

Selon le rapport 2020 de notre partenaire Tele-Accuell
(n"107),les 5 postes wallons (Arlon [Luxembourg], Charleroi,
Liege, Mons et Namur-Brabant Wallon) ont recu 414 appels
abordant la maladie d’Alzheimer en 2020. Nous pouvons
noter une nette augmentation des appels par rapport &

'année 2019 qui en comptait 294. Le personnel d'écoute 1z M
de Tele-Accuell observe deja depuis plusieurs annees une e e- CCU el
augmentation des appels en lien avec cette thematique S _

qui s'est intensifiée au cours de cette année. Federal:lon
Un peu plus de la moitié des appels (53,62 %) sont réceptionnés entre 17 heures et 9 heures du
matin. Ceci met en avant I'importance de notre collaboration et d'une disponibilité 24 h/24. Les
appelants ont la possibilite d'obtenir une reponse en dehors des heures d'ouverture de la Ligue
Alzheimer. Tele-Accueil emet I'nypothese que I'appel est passe au moment ou cela fait sens pour

I'appelant et non dans un moment «critique». De fait, le pourcentage d'appel de crise s'éleve a
37,68 %.

Profil des appelants

Le profil des appelants est varie avec une majorité de personnes impactées par la maladie d'un
proche. Certains appelants sont eux-mémes atteints de la maladie d’Alzheimer et ont besoin
de deposer leur souffrance liee aux répercussions au niveau physigue, pratiqgue et emotionnel.
D'autres personnes se questionnent sur leur état de sante et la possibilite d'étre atteint par la
maladie d’Alzheimer.

Les thémes abordés dans ces appels

o Lesdifficultés relationnelles sont majoritairement abordées dans ces appels (40,24 %). Cela
represente plus d'un appel sur 3. Le nceud principal se situe au niveau des relations parents-
enfants. Quelques appels évoguent des difficultés relationnelles avec d'autres membres de
la famille ou autre, des problemes de couple, mais aussi la question de la separation, du
divorce.

o 2211 % ont pour theme des problemes de santé mentale : troubles psychiques, depression
ou anxiete.

o La solitude et l'isolement sont abordés dans 12,61 % des appels.

o /.77 % concernent des preoccupations quant d la santé et I'etat physique.

o Lesproblemes matériels, sociaux ou d'emploi et d'études reviennent dans 3,80 % des appels.
o Le suicide est evoquée dans 2,25 % des appels.

o 2,94 % des appelants remettent en question le sens de leur vie suite a la maladie.

o Lesviolences (physiques, sexuelles, morales) et les violences conjugales représentent 1,73 %
o 3,80 % evoquent une probléematique d'assuetude, majoritairement, d'alcool.

o 1,38 % des appels traitent d'une difficulte face au deuil.

o A peine 121 % des appels recus traitent d'une autre thématique que celles abordées

ci-dessus.

En conclusion

Le nombre d'appels evoquant cette thématique a encore augmenté cette année. L'analyse de
ces redlités d'appels montre combien la souffrance qui en découle et les réepercussions multiples
sont immenses et peuvent devenir d'éventuels facteurs precipitants. Cela déemontre toute
I'importance pour les personnes impactees de pres ou de loin par cette maladie de pouvoir étre
entendu dans ce qui fait difficulté avec respect et bienveillance.



3.10.3. Memorepair

Memorepair est une initiative lancée le 21 septembre 2015, par la Ligue Nationale Alzheimer
Liga ASBL/vzw/Vog, et en partenariat avec FOREVER. C'est un outil de numérisation de vieux
supports en ligne au service de la cause Alzheimer. En 2021, 3 commandes de numérisation ont
ete effectuees.

;MEMHHEPAIH BER. @

REPAREER JE HERINNERINGEN

3.10.4. Alzheimer Europe

En 2021, I'équipe de la Ligue Alzheimer ASBL a participé C’ A’Zh e,mer
G plusieurs évenements organises par Alzheimer Eu rope

Europe :

o 17/06/2021 : Alzheimer Europe Company Roundtable
o 14/09/2021 : Alzheimer Europe - Alzheimer's Association Academy
o 19/10/2021 : Alzheimer Europe webinaire «dementia inclusive initiative in Europe»

o 29/11/2021 — 01/12/2021 : 3lst Alzheimer Europe conference "Resilience in dementia:
Moving beyond the COVID-19 pandemic”

unication

Courriers

ans sa mission dinformation, la Ligue
Alzheimer ASBL envoie des courriers
aux familles, professionnels et aux
etudiants.

Envoi d'information 2021

Le département secrétariat est le
principal concerné par cette téche. En
2021, 161 courriers ont été envoyés. A ce
nombre s'cjoutent 229 e -mails.

m Courrier

B Email
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Evolution des envois d'informations

Depuis 2019, la Ligue Alzheimer ASBL 600

laisse la possibilité aux demandeurs =60

493
de recevoir des informations par
e-mails. Cette démarche a porte 400  44¢
ses fruits puisgu’on constate un
nombre plus élevée d'envois par mail =Ee s
(59 %) que par poste (41 %). Cette 200 172 = 176 1a1)
evolution a d'une part un avantage i i
financier, mais  également un 100 = .

I[ | Bgm |
benéfice ecologique. 0 L . \

Public 2017 2018 2019 2020 2021
Les familles sont surtout intéressees mcourriers #e-mals

par nos fiches pratiques et nos Public

listings d'aide et soins a domicile,

de centres de jour, par province. 250

Les professionnels quant a eux 202

demandent plutdt les brochures qui 200

décrivent l'association, ses actions

et ses activités. Enfin, les étudiants ~ ™°
. : 106
se tournent vers la Ligue afin de oy
recevoir de la documentation utile a ‘
leur travail de fin d'études ou a leurs = I 2 .
rapports de stage. Pour le traitement ‘ - . 5 o
des demandes dinformations par o e uiall e
écrit, le délai de huitjourg estla régle. Familles Patients/Malades Professionnels Etudiants

m Courriers ®mE-mails

éNUMERO CENT-QUATORZE &
]] Zl * TRIMESTRIEL : Jm

S JULLET-SEPTEMBRE 2021 © pg-pp

+  BELGIE(N) - BELGIQUE

Le Bloc-Notes est la revue trimestrielle de la Ligue
Alzheimer ASBL. Son éditeur responsable est
Madame Sabine Henry, Présidente. Il est envoyé

aux membres cotisants et a d'autres partenaires
egalement. Informatif, le Bloc-Notes contient 13 BLO( —NO | E S

//4_ Revue dinformation
(S

rubriques difféerentes :

o Actudlités: de la Ligue Alzheimer assL

o Les actudlites de la Ligue;

ADUHELM : UN MEDICAMENT DEVELOPPE PAR LA FIRME BIOGEN POUR LE
TRAITEMENT DE LA MALADIE DALZHEIMER SERA COMMERCIALISE AUX ETATS-UNIS

o Du coté des Alzheimer Cafés;

PROCHAINE EDITION DE LA
FORMATION « REFERENT DEMENCE »

&4 -
F. \
{

o Larecherche;

o Sous la loupe;

28° COLLOQUE ANNUEL :

o Vos questions, Nos reponses; .
EN PRESENTIEL !

itagBsponsable : Sabine Henry, Rue Walthére Jamar 231/1 4430 Ans.

o Lu & vupour vous;

§

o Laplume est avous; ALZHEIMER CAFE CHEZ NOUS

AUSSI DURANT LES CONGES SCOLARES !
o Les nouveautés du service documentation; 7% { 1
PREMIERE OBSERVATION DU LIEN PRECOCE ENTRE LES “;
@] Agendg ; PROTEINES LIEES A LA MALADIE DALZHEIMER ET LEUR g
IMPACT SUR LE FONCTIONNEMENT CEREBRAL
ique - AL . i = 3 3
© BOUthue ! COVID-19 ET DEMENCE : COMMENT LES PERSONNES ATTEINTES i

D'UNE DEMENCE ET LEURS PROCHES SONT-ELLES TOUCHEES ?

o Comment soutenirla Ligue Alzheimer ASBL ; — =
G e

o Merci d nos donateurs.
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emenz» au Grand-

r au Val du Héron MRS

e Catholique de Louvain et membre du comité

ation chez Testament.be
e la Cellule des Personnes Disparues de la Police Federale;

ee de communication a Teléaccueil Liege et chargee de projets a
BL;

LE George, animateur de I'Alzheimer Café de Mouscron;
Joélle, auteure
DEN BOSCH Philippe, membre du comite scientifique de la Ligue Alzheimer ASBL ;

VANDEWALLE Gilles, chercheur gualifié du FNRS au sein du GIGA-CRC-In Vivo Imaging de
I'Université de Liege;

o YLIEFF Michel, Professeur honoraire et Président du Conseil Scientifigue de la Ligue
Alzheimer ASBL;

Les redacteurs externes ont écrit des articles pour plusieurs numeros du Bloc-Notes dans les
rubrigues «du cote des Alzheimer Cafés», «la recherche», «sous la loupe» et «la plume est a vous».

En 2021, le Bloc-Notes a été envoyé en moyenne @ 215 cotisants, amis et/ou intervenants chague
trimestre.

Pour I'année 2022, il est preévu de faire une enquéte aupres du public du Bloc-Notes, afin d'évaluer
I'utilité de garder une forme papier ou de passer a un format numerique.
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Dans le cadre de sa communication digitale, la
Ligue Alzheimer ASBL envoie mensuellement
une newsletter. Celle-ci est actuellement
envoyee via notre hebergeur web, Infornaniak.
Le contenu est informatif. En regle génerale, les
rubrigues qui composent chagque newsletter
sont les suivantes : les dates des Alzheimer
Cafés du mois, les dates des conférences et
formations & venir, les dernieres signatures
Protocole Disparition Seniors a domicile et
Ville Amie Déemence, les évenements auxguels
la Ligue Alzheimer participe, des ressources
documentaires et une information  sur
I'Alzheimer Phone National, le 0800 12 225.

Pour faire connaitre cet outil, un formulaire
d'abonnement a été gjouté au site internet
de la Ligue Alzheimer et egalement via nos

ASBL

LIGUE ¢
ALZHEIMER

« AIDE PRES DE CHEZ VOUS »

(S

NEWSLETTER

Décembre 2021

formulaires d'inscription aux évenements. De
plus, la newsletter est proposee aux appelants
qui se montrent intéresses par nos activites.

Habituellement, les newsletters sont envoyées
par province afin de fournir des informations
de proximité. Cependant, en 2021, une seule
newsletter unique a eteé envoyee au debut du
mMois a tous les contacts, et ce, en raison de
la diminution des activitées durant la pandemie.
Au total, 12 newsletters ont eté envoyées cette
annee.

Au total, 51850 envois de newsletters ont été
effectués (entre 4500 et 4300 par mois). On
constate une augmentation globale du nombre
dinscrits d'environ 6 % sur I'année (de janvier
2021 o décembre 2021).

Nombre d'inscrits par province
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En 2021, ww.alzheimer.

be se compose de 89 9000
pages et de 130 articles. 8000
Leur contenu est plutdét /000
statique puisqu'il s'agit des 8000
differentes présentations E
des activites et projets de 23000

la Ligug Alzheimer ASBL. 2000
Les articles quant & eux 1900
sont écrits a une date 0
precise et correspondent
a une actuadlite publiee
sur le site (catégorie
«actualité»). Neuf articles
ont eteé écrits de janvier @
decembre 2021

Ry L
& o ¢

Trafic sur le site internet

® Vues dusite  m Visiteurs

En 2021, le site www.alzheimer.be totalise /7214 vues et 31 3395 visiteurs, soit environ 211,.5
vues (86 visiteurs) par jour et 6434 vues (2616 visiteurs) par mois en moyenne. La journée qui
comptabilise le plus de visites en 2021 est celle du 21 septembre, journée mondiale de la maladie
d’Alzheimer et de notre colloque annuel, avec un total de 726 vues.

Dans sa strategie de communication, la Ligue
Alzheimer ASBL mise notamment sur le réseau
social Facebook pour se faire connaitre.
L'association a creé sa page il y a déja 9 ans,
en 20lIl. Le département communication
est administrateur de la page et y publie
régulierement du contenu : actualités de I'ASBL,
articles de presse, événements divers, etc. Ce
réeseau social, en tant que plateforme a part
entiere, fonctionne via des codes spécifiques.
C'est pourquoi une certaine methode est
employee pour y publier du contenu.

La page suscite un intéerét non negligeable
au ler janvier 2021, elle comptait 2443 likes.
Age et genre @

e

Un an plus tard, elle en comptabilise 300
supplémentaires et atteint ainsi les 2743 likes,
soit une hausse de 12,3 %. La page gagne en
notoriete de jour en jour.

Parmi nos fans et followers, on retrouve une
majorité de femmes (84 %). Les tranches d'éges
les plus représenteées, tous sexes confondus,
sont les 25-34 ans (26,9 %) talonnés de tres
pres par les 35-44 ans (26,2 %). Notre page
Facebook touche donc en majorité un public
relativement jeune. Plus de 2100 personnes
proviennent de Belgique, dont une majorité de
la région de Liege et de la région bruxelloise.

18-24 25-34 35-44

B rFemmes
84 9%

45-54 55-64 65+

B Hommes
16 %
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10 publications les plus populaires en 2021

[World Alzheimer Month] (06/09/2021) 3 14as

|

172

[Documentaire] "Mon vieux" Hie Sermoun

|

1e6

[Webconférence] Maladie d'Alzheimer - La protection du 101
patient et de ses biens (18/05/2021)

[Colloque] Notre 28e collogue approche & grands pas 140
(16/09/2021

.

3

361

[Cinémal] Nous avons éteé voir le film Father pour vous

|

1806

[Conférence] ll reste quelgues places pour la conférence
"Maladie Alzheirmer : entretenir la comrnunication".

32

|

1840

[Alzheimer Café chez nous] (04/02/2021) o172

r
53]

[Offre dienplol] Départernent Psycho-Sodid (2670372021 LS

|

3036

[Offre d'emploi] Chargé(e) de communication (01/04/2021)

r

4291

[Offre d'ermploi] Documentaliste (25/02/2021)

5
[.

4468
1000 2000 3000 4000 5000

-

. . . minteractions  mPerscnnes touchées
Meilleures publications

Grdce aux statistiques enregistrées par Facebook, nous pouvons observer les publications
les plus populaires pour I'année 2021, par rapport au nombre de personnes touchées et aux
interactions (nombre de réactions, commentaires, réactions, clics, etc.). Nous pouvons constater
que les offres d'emplois ont suscité le plus d'intérét, suivi par différentes activités de la Ligue
Alzheimer (Alzheimer cafés, conférences, collogue...) et de deux films mis en avant (The Father et
Mon vieux).

Le compte Twitter de la Ligue Alzheimer ASBL a guelque peu évolue en 2021 Le nombre de
followers est passe de 228 a 238 et a donc augmenté de 10 personnes par rapport a 2020.

38 tweets ont été .
Alzheimer ASBL. Ceux- 2ooo

ci donnaient en ge’nérol
des informations sur les
événements (colloque), 1800

1800 1708 1736

conférences et 400
formations que la Ligue
organise. o2t

, 1000
Vous pouvez voir sur le

graphique que le mois 800
de septembre compte gy
le plus d'audience, gréce
notamment au tweet
«World Alzheimer Month»  goo
et la mise en avant de
notre colloque annuel.

400

62



4.5.3. Linkedln

La Ligue Alzheimer Vues Linkedin 2021
ASBL a créee son -

compte LinkedIn, . 43

reseau a  vocation

professionnelle, en
septembre 2017.

Les publications sont 35
principalement de g
linformation, destinée ;¢
en premier lieu & notre
public de professionnels
de la sante.

La page a 227 abonnés, & & o ?@ K N I 2 . P S
| , s ¥ &
soit 49 de plus quen  °
2020 (178).

Son objectif est avant tout d'accroitre la visibilite de la Ligue Alzheimer ASBL sur un reseau social
specifique, avec un public specifique. En 2021, 36 publications y ont eté postées et la page a eté
visitee plus de 232 fois. Sur le graphique suivant, nous pouvons constater que le mois d'avril est
celui ou la page Linkedin de la Ligue a eté le plus visitee.

En 2021, le département communication a poursuivi ses demarches d'annonces externes via
ses divers partenaires : Le Guide Social, MediaWind, Altervie.org, Wa.autonomie.org, I'Agenda
Liegeois, la LUSS, Charleroi Sante et I'Agenda.be. Nous envoyons également les informations aux
institutions suivantes : Le Point info malade chronique de la Mutualité chréetienne, Vie@Home,
Soinspalliatifs.Be, le Crésam, Home Sweet Home et Intergeneration.

_ Comment vivre avec un proche atteint

En 2021, la Ligue Alzheimer était . .
presente dans Iegs medias a plusieurs par la maladie d'Alzheimer? "Ne pas
occasions. Sabine Henry, Présidente, n

a redlise difféerentes interviews radio rester SE‘UI
(Vivacité Luxembourg, RCF Bruxelles,  rriiwro. pusie e 21 septembre 2021 & 1503
RCF Liege) et télévisés (RTL Info),
notamment dans le cadre de la journee
mondiale de la maladie d’'Alzheimer et
de notre colloque annuel.

Les activites de la Ligue Alzheimer
etaient egalement présentes dans
la presse écrite comme l'ouverture T l., C
de [Alzheimer Café de Laeken . m\

(La Capitale), I'Alzheimer Café de : \ -
Waterloo (DH), la présentation de
notre collogque annuel (Avenir.net),
la signature de la charte Ville Amie
Démence de Péruwelz (DH, Notélé), |
le Protocole Disparition Senior (DH), ©RTLINFC
etc.




Les perspectives pour la suite seront de poursuivre sur cette lancee. De continuer a faire parler
de la maladie d’Alzheimer, de la Ligue et de ses actions pour aider et apporter du soutien aux
personnes concernees. Le rdle des medias n'‘est pas & negliger. Son impact est primordial et
precieux pour diffuser linformation au plus grand nombre.
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4.8.1. Charte graphique

La mise en place de la charte graphique etablie en 2016 s'est poursuivie. Les supports principaux
tiennent compte de cette derniere : depliants, affiches, PowerPoint, feuilles a en-téte, site internet,
enveloppes, encarts publicitaires et Bloc-Notes. Dans la mesure du possible, tous les supports de
communication doivent respecter la charte graphigue.

4.8.2. Vidéos

Dans le cadre de sa communication, la Ligue Alzheimer ASBL a cree, au fil des annees, plusieurs
videos. La premiere, intitulée «Patients jeunes et aidants : leur histoire face a la maladie
d’Alzheimer», s'est intéressee aux Groupes des Battants. Quatre couples y abordent leur vie avec
la maladie : le diagnostic, la vie au quotidien, leurs questions pour le futur, etc. Cette vidéo a ete
diffusée, en primeur, lors de notre colloque en 2016 a Tournai et a recu des echos tres positifs.

La deuxieme a ete realisée en vue du Forum Ville Amie Démence, organisé en septembre 2017/.
Afin de donner un apercu concret aux participants et pour illustrer lnitiative, le departement
communication s’est attele au tournage et au montage d'un reportage de 20 minutes sur le sujet,
avec l'aide du departement projet. Cette vidéo est notamment diffusée dans le cadre de nos
formations des Agents Proximité-Demence.

Ensuite, un tutoriel de l'utilisation de I'Alzheimer Café virtuel a éte realise en 201/ en vue du
lancement de l'outil en janvier 2018. Il existe également une vidéo explicative du Protocole
Disparition Seniors.

Lavideo «Patients et aidants face ala maladie d’Alzheimer : quel accompagnement au quotidien?»
aeteréalisée dans le cadre du collogue 2013. Plusieurs membres du groupe des battants de Liege
y ont participé en expliquant leur réle par rapport aleur époux/se atteint de la maladie d'Alzheimer
et l'aide apportee par les professionnels de la sante. Les aidants exposent les amenagements
gu'ils ont dd mener pour pouvoir s'occuper de leur proche malade et ces derniers s'expriment
egalement sur les changements que la maladie a induits dans leur quotidien. Le theme d'une
maison idéale (concept du mieux vivre et du vivre comme chez soi — maison qui permettrait aux
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer de pouvoir rester dans un lieu de vie semblable a
leur «chez eux») est aussi abordé a la fin de la vidéo. Fin 2020, cette vidéo comptabilisait plus de
1000 vues, soit presque le double de vues par rapport a décembre 2019 (560 vues).

Les vidéos proposent une «autre
vision» de la maladie et présentent
une information directe et concrete. i
L'association continuera d'utiliser

ce support de communication, I-lOTOS L'EN ECOU
dans la mesure du possible. CONTRE I N FO RMAT
En 2021, la Ligue Alzheimer ASBL \M ' I—I EG RO

a réalisé une vidéo, dans le cadre |L[_j,O[_,I SOUV

du Salon du Volontariat 2021. De ;
courte durée, celle-ci mettait en ZHEIMER Ll
avant la Ligue Alzheimer ASBL afin DE 080 0

d'en fqire la promotioh sur le salon, N EVO LES ]

organise de maniére virtuelle.

‘% ngue Alzhmmer ashl

EIMER LIGA LIE
0800 15 22!

OLES PLAISII
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CENTRE DE
DOCUMENTATION

DE LA LIGUE ALZHEIMER ASBL LI
ﬂé_ ALZHEIMER

« AIDE poEs DE CHEZ VOUS »

9. Documentation

De décembre 2020 & février 2021, la fonction de documentaliste est occupée par Mayya Bailly. A
partir de'mars 2021, le département est gere par Guillaume Fontaine.

Afin de respecter les mesures sanitaires en vigueur, le centre de documentation a majoritairement
ete fermeé au public en 2021. Les demandes de documentation se sont principalement effectuees
par e-mail ou par télephone. De la méme facon, la documentation a surtout éte distribuee par
voie électronigue.

5.1. Gestion documentaire

Afin de mettre en place la gestion documentaire, un logiciel de systeme intégre de gestion de
bibliotheque (SIGB) nommé PMB a été installé en fin d'année 2016. En mars 2017, la mise en ligne
d'un catalogue de recherche (nommé OPAC - pour Online Public Access Cotolog) ¢ l'adresse
https://liguealzheimer-documentation.be rend possible la consultation des collections par les
utilisateurs. Ces deux installations ont permis I'encodage et la visibilité de la documentation
présente au centre de documentation.

5.1.1. Chiffres 2021

Les statistiques de consultation du catalogue sont générées par PMB et ces chiffres restent
sujets a caution. Par ailleurs, le logiciel ne permet pas de connaitre le nombre de visualisations et
de téléchargements des documents numeriques. L'acces a ces documents n'est pas libre, mais
il suffit de s'enregistrer avec ses identifiants de membre sur 'OPAC pour pouvoir les consulter et
les télécharger.

Nombre d'exemplaires encodés dans le catalogue documentaire 155
Documents sous format papier/physique 100
Documents numerigues o5

Nombre de visites du catalogue en ligne 6277

Nombre de préts internes et externes S

Nombre total de notices 1108

Nombre total d'exemplaires 1745

Nombre total d'utilisateurs S1
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En 2021, la gestion du centre de documentation a demandé la réalisation des
taches suivantes:

o Sélection et acquisitions de nouveaux o Administration du catalogue en ligne et
documents en fonction de l'actualite, du logiciel de gestion PMB;
des offres, des activités/formations...
(via lecture de bibliographies de o Présentationdel'utilisationducatalogue
bibliothéques, newsletters des éditeurs, en ligne (criteres de recherche,
recherches spontanées..); navigation, conseils a la recherche

documentaire) aux utilisateurs:
o Encodage dans le SIGB (cotologoge, . _
indexation par mots-clés, dépouillement o Veille documentaire;

des fascicules d >riodi
es fascicules des periodiques..); o Conception de bibliographies sur

o Equipement physique des documents demande;
(cotation, codes-barres, classement/ o R | t des dtacd J :
rangement): emplacement des étageres du centre

de documentation, suite aux de’g@ts

o Circulation des documents (préts, des eaux encourus en 2020.
retours, réservations);

5.2. Gestion archivistique

En 2021, le traitement des archives courantes s'est poursuivi. Les archives ont continue d'étre
trices, classees, inventoriees, rangees, et elaguées lorsque leur péeriode de conservation a ete
dépassee.

Le fichier «Inventaire des archives», retravaille début d'annee par Mayya Bailly, est repris par
Guillaume Fontaine.

©.3. Manuel qualité

L'année 2021 n‘a pas vu I'élaboration d'une nouvelle mouture du document intitule «Manuel
qualité». Plusieurs nouvelles procedures, documents types et révisions ont eté integres a la
version 2020 du Manuel et sont présents sur le reseau informatique.

Le terrain a cependant éteé préparé pour qu'un Manuel qualité, proprement mis a jour, soit rédige
en2022. Linda Milo (département Projets) et Guillaume Fontaine ont constitué un fichier reprenant
les procedures et documents redondants, obsoletes ou demandant des corrections. Une des
perspectives de 2022 consiste a travailler en concertation avec les difféerents déepartements
pour construire ensemble un document qui soit clair et utile pour tous.

S.4. Listings et fiches pratiques
9.4.1. Listings

Il incombe au responsable du département Documentation de tenir a jour les différents listings
que la Ligue Alzheimer propose a toute personne en faisant la demande. Ces listings n‘ont pas
ete mis a jour depuis 2018-2013. Il etait donc temps d'entamer un processus de reactualisation
des donnees et d'intégrer aux documents une mise en page un peu plus attrayante.

o Les listings intitulés Centres de jour (reprenant les centres de soins de jour, les centres
d'accueil de jour et les maisons communautaires) ont été intégralement mis 4 jour pour
I'ensemble des provinces.



o

Les listings intitulés Aides & domicile (reprenant centres de coordination, aides & domicile,
aides ménageres, transports, etc.) ont été mis a jour pour les provinces de Liege et du
Luxembourg, ainsi gue pour la region bruxelloise.

La Presidente de la Ligue Alzheimer souhaitait également renseigner une offre peu
valorisee, celle des courts-séjours en maison de repos. Un listing intitule Courts-séjours a
donc éteé élabore pour 'ensemble des provinces.

Il est & noter que les listings reprenant les institutions de la region bruxelloise ont eté redlises par
I'équipe de la Ligue Alzheimer a Bruxelles. Il s'‘avere en effet utile de beneficier de leur meilleure
connaissance du terrain pour constituer une sélection d'informations pertinentes.

Le documentaliste est charge de la
miseenplacesurleréseauinformatique
des difféerentes fiches pratiques dont
la Ligue Alzheimer dispose. Ces fiches
pratiques sontredigees par les differents

5.4.2. Fiches pratiques

21 MARS 1604, = ANCIEN CODE
Irag 1o o THNO0

membres du departement Psycho-social, T e [ s o
aussi bien a Liege qu'a Bruxelles, et sont “" o s wwﬁm««“”wmmww

indéniablement la ressource documentaire
la plus distribuee par la Ligue Alzheimer.
Ces fiches se veulent effectivement étre
un condense de toutes les informations
necessaires aux personnes confrontées a
la maladie d'Alzheimer — principalement les
aidants familiaux et professionnels — et sont donc
abordables par leur contenu.
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Cependant, au fur et & mesure des années, le nombre de fiches pratiques s'est agrandi, pour un
total de 66 fiches pratiques (parfois de plusieurs pages) réparties en S catégories distinctes. i
est donc devenu nécessaire de revoir ces fiches une a une, non seulement pour verifier que le
contenu est mis a jour (tdche déja effectuée périodiquement), mais également pour s'assurer
que le volume dinformations renseignees reste adéquat; le but n‘étant pas de bombarder le
lecteur d'informations superflues, mais de le renseigner de facon pertinente et efficiente.

A cet effet, nous avons développé fin 2021 une méthode de travail :

O

Les 4 membres du departement Psycho-social se répartissent les differentes catégories
de fiches pratiques et se chargent d'en reviser le contenu.

Les fiches pratiques revisees sont envoyees au documentaliste, qui les soumet a la
direction pour relecture et approbation.

Les fiches pratiques approuvees sont envoyees au déepartement Communication pour vy
intégrer la mise en page appropriée.

Le documentaliste remplace les anciennes fiches pratiques par les nouvelles sur le reseau
informatique.

Le déepartement Communication met a disposition, en lecture seule, les nouvelles fiches
pratiques sur le site internet de la Ligue Alzheimer.

Le réle du documentaliste dans cette chaine est donc un réle de centralisation. Il est charge du
transfert de l'information, de communication avec les difféerents membres de I'equipe, et de la
bonne disponibilitée des ressources sur le reseau informatique.

En pratique, cette initiative développéee fin 2021 aura mené a la mise a jour de 32 fiches pratiques.
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5.5. Tachesdiverses

Creation d'un fichier inventaire pour les livres vendus ou offerts par la Ligue Alzheimer,
ainsi que les difféerentes brochures. Nous utilisions auparavant une version imprimee qui
n'etait pas suffisamment pratique ni mise a jour. Chague membre du personnel peut
désormais consulter et modifier sur le réseau le stock existant. Notre bénevole, M. Denoél,
s'est prealablement charge de comptabiliser ce stock de livres.

Lecture d'ouvrages et redaction d'articles pour les rubriques Lu pour vous et Nouveauteés
du centre de documentation du peéeriodique Bloc-Notes.

Projet de reedition en France de Martine a un papi bizarre : contacts et renseignements.
Les éditions Casterman, qui sont & l'origine de ce projet, désirent changer la mouture du
texte et distribuer le livre via les canaux de vente classiques (librairies, internet). Cette
initiative n‘avait pas éte prévue par la Ligue Alzheimer. Il s'est donc avere important
d'obtenir conseil concernant les droits de la Ligue Alzheimer quant & I'ceuvre originale,
produite par la Ligue Alzheimer et Publicis, afin de pouvoir en pleine connaissance de
cause defendre les intéréts de celle-ci.

Contacts avec Alzheimer Europe (4£) et Alzheimer's Disease International (ADI). La Ligue
Alzheimer réepond périodiguement aux gquestionnaires de ces institutions. Sur base de
ces questionnaires, ADI et /& rédigent des comptes-rendus qui constituent une ressource
precieuse pour evaluer I'etat des lieux a l'international.

De nombreux films de fiction et documentaires ayant pour theme la maladie d’Alzheimer
sont sortis en 2021. Suite a des échanges sur des événements centrés autour de ces
films, le département Documentation a ainsi pu etablir un réseau de contacts, contenant
notamment Wallonie Image Production et KINOFEROCE Asbl.

Taches effectuees pour le colloque de la Ligue Alzheimer a Libramont-Chevigny
preparation des présentations PowerPoint des intervenants et de la Ligue Alzheimer,
contacts avec la technique du Centre Culturel de Libramont, projection des presentations
et support technique le jour méme.

o

R




5.6. Perspectives 2022
5.6.1. Gestion documentaire

o Continuité et amélioration de la veille documentaire.

o Deévelopper linterét pour le centre de documentation et sa visibilite; a cet effet, il est
prevu de collaborer avec le département Projets pour prendre contact et se préesenter
aupres des bibliothegues wallonnes.

o Indexation plus pointue et complete des acquisitions du centre de documentation, dans
le but de faciliter la recherche documentaire; pour ce faire, tenter de determiner quels
sont les mots-clés les plus utilises comme termes de recherche sur le catalogue en ligne.

o Continuer la mise & jour des fichiers nécessaires au bon fonctionnement du centre de
documentation : «statistiques de préts et d'encodage 2021», inventaire des archives,
préts en cours, étiquettes imprimées (archives), etc.

o Soumettre, de fagon réguliere, une «newsletter» renseignant 'ensemble des nouvelles
acquisitions (aussi bien documents physigues gu'articles électroniques, etc.) a l'ensemble
du personnel. Cette tache est déja effectuee, mais sans planning particulier, et pas
toujours @ tous les membres du personnel. Ce changement aurait pour but de mettre
tout le monde au courant pour mieux renseigner, en interne comme en externe. Cette
initiative permettrait egalement de recevoir plus de feedback sur I'utilisation du catalogue
en ligne.

5.6.2. Archivistique

o Terminer le tri, le classement, l'inventaire et le rangement des archives, déepartement par
département.

o Eloguer (supprimer) les archives dont le délai de conservation est dépassé et plus requis
afin d'intégrer les archives plus recentes dans les etageres.

5.6.3. Manuel qualité

o En concertation avec les différents déepartements : mettre a jour les procedures et
documents types et constituer un document Manuel Qualite 2022.

S.6.4. Listings et fiches pratiques

o Continuer la mise a jour des listings Aides a domicile.

O

Continuer la mise a jour des fiches pratiques.

6. Informatique

La maintenance et la gestion du parc informatique de la Ligue Alzheimer ont ete réalisees en
collaboration avec la societe Gespac. Le principal changement en 2021 consiste en linstallation
de Microsoft 365, sur tous les postes informatiques, par M. Christian Thioux de Gespac.

Le déepartement Documentation a realise des opéerations informatiques propres a sa fonction
(maintenance et mise a jour de PMB, sauvegarde de la base de données). Il en est de méme
pour le département Communication, qui s'est chargé d'effectuer tous les mois le back-up des
différents sites internet de la Ligue Alzheimer, et qui a également mis a jour Quadra Joomla
(utilisé pour notre registre de contacts CiviCRM) et la version PHP qui s'y rapporte.
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7. Rapport financier

7.1. Dépenses

Tous les renseignements relatifs tant aux depenses qu'aux recettes sont detailles dans le bilan
ci-joint.

7.2. Recettes

La Ligue Alzheimer ASBL est une association qui assure ses fonctions grace aux dons, aux legs et
ensuite aux subsides, aux cotisations de ses membres, a la vente d'ouvrages et a I'organisation
de formations.

7.3. Subsides

Avec les differents pouvoirs subsidiants et soutenants, la Ligue Alzheimer ASBL peut poursuivre
son objectif social. Cet apport nous permet d'affermir nos actions, d'étre plus efficaces, et de
poursuivre nos objectifs d'une meilleure qualité de vie pour les personnes atteintes de la maladie,
leurs proches et toute autre personne concernee.

7.3.1. AVIQ - Subvention facultative PSYCHODEM

Le projet «Centre info et action demence Wallonie» en Wallonie a pour objectif de renforcer et
ameliorer le travail du departement psycho-social.

Vu l'augmentation du nombre de cas de démences et la souffrance engendrée a la personne
concernée et a ses proches, toute démarche d'écoute, de rencontre, de (in) formation et
de soutien est une priorité pour la Ligue Alzheimer ASBL. Pour assumer ses missions autant
qualitatives que quantitatives, I'expertise d'un psychologue ou assimile est un atout important.

Quels sont les objectifs poursuivis? L'assistant(e) en psychologie de la Ligue Alzheimer ASBL a
pour réle de :

o Animer les Alzheimer Cafés;

o Etre coanimateur lors des cycles de conférences itinérants dans les différentes

o Provinces de la Wallonie;

o Donner les formations (Cercle des Aidants, Foranidem, ProxiDem, ACCORDé¢, RéADem,
o Formations «a la carte»..):

o Ecoutes téléphoniques (0800 15225);

o Rencontrer les familles, les personnes concernées et/ou intéressées par la maladie lors
o Des permanences ou des rendez-vous individuels;

o Assurer des projets en collaboration avec les universites;

o Donner des conferences sur la thématique des demences et sur les activites de la Ligue.



7.3.2. COCOF - Subvention «Santé» PSYCHODEM

Le projet «PsychoDem» a Bruxelles a pour objectif de renforcer et améliorer le déepartement
psycho-social. Quels sont les objectifs poursuivis ? L'assistant(e) en psychologie du Centre Info-
Démences aura pour tache :

O

Reunions du «groupe des battants»;
Formations des aidants proches (Cercles des aidants);

Deémarche et accompagnement des services des communes pour devenir «commune
amie demence» a Bruxelles;

Ecoute téléphonigue et réponse aux demandes recues par courriers;
Information via cycles itinerants de conferences;
Animation des Alzheimer Cafés;

Recherche, collaboration, partenariat ULB, UCL.

7.3.3. MARIBEL social

La Ligue Alzheimer desire soulager la penibilite decoulant de charges administratives
complémentaires du pouvoir subsidiant amputant du temps de travail nécessaire aux missions
premieres. La Ligue Alzheimer a le devoir de repondre, aux demandes justifiees en matiere de
charges de travail administratif, d'organisation et de qualité du travail. Un %2 ETP a pour charges
administratives complémentaires la gestion des documents administratifs. Un deuxieme %2 ETP a
ete attribue avec effet au ler janvier 2021

7.3.4. APE-FOREM

Ci-dessous, voicila description des realisations concretes que nous avons mises en ceuvre durant
I'annee 2021 en mettant en avant l'apport des travailleurs APE :

O

O

O

Travailleur APE communication:
Travailleur APE Secrétariat:

Travailleur APE Comptabilité et Legs.

7.3.5. CPE Région wallonne

Ce subside impute au coGt d'un travailleur engagé dans le cadre de l'action sociale et de la sante.
Par travailleur, on entend tout jeune de moins de 26 ans inscrit comme demandeur d'emploi et
occupé dans le cadre du CPE.
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7.3.6. ACS - Actiris

Poste Actiris — étude des ressources du domicile dans I'accompagnement des personnes
malades d'Alzheimer ou atteintes de demence apparentee. Dans le but d'optimaliser la prise
en charge de personnes malades d'Alzheimer ou atteintes de demence apparentee & domicile,
la personne engagee s'‘appuiera sur I'expérience pratique de professionnels de la sante et de
proches pour effectuer un etat des lieux des ressources existantes, un etat des lieux des besoins
et des manqgues ressentis et des moyens a mettre en ceuvre pour ajuster les ressources a la
demande.

Premier temps

Guide d'entretien avec les professionnels : durant cet entretien, la personne aura une
double mission : se renseigner sur les services proposes et promouvoir la Ligue Alzheimer
ASBL et ses activités. Pour ce faire, un dossier a remettre a chaque personne rencontree
sera prépare (menu de la Ligue, dépliants, affiches, informations générales et descriptifs
du projet). Une grille d'entretien sera également composée.

Deuxiéme temps

Entretien avec les proches : I'objectif est de faire I'état des lieux des aides a domicile
auxquelles les proches ont recours, de leur connaissance de l'existence de ces aides, de
leurs manques éventuels. La grille d'entretien est a realiser.

Troisieme temps

Analyse des resultats obtenus : Il est important de mettre en rapport ces deux pdles pour
pointer les concordances et les divergences et pouvoir objectivement proposer des pistes
de solution répondant aux besoins des deux parties.

Quatrieme temps

Redaction et presentation des conclusions.

7.3.7. AVIQ - Subvention facultative «colloque 2021 »

En 2021, I'AVIQ soutient la Ligue Alzheimer ASBL dans le cadre de l'organisation de son 28e
collogue annuel «Maladie d’Alzheimer et démences apparentées : Nos droits et nos realites». Ce
collogue est un terrain de rencontres et d'échanges entre familles et professionnels de la sante
pour toute la Communauté francaise.

7.3.8. LaProvince de Liége

La Province de Liege finance en partie le periodique Bloc-notes au niveau de limpression et
de l'envoi du périodique trimestriel. Ceci nous permet dinformer les personnes concernees et
le grand public pour mieux faire connaitre la maladie d'Alzheimer et leur permettre ainsi d'agir
de facon appropriee. Son support a ete aussi apprecie pour limpression de la brochure sur les
démences.

7.3.9. La Commune de Koekelberg

Ce subside a contribué a l'organisation du cycle de conférences bruxellois 2021, la formation
«Cercles des aidants» organisee au Centre Info-DEMences (rue Brogniez n° 46, 1070 Bruxelles),
et I'information et I'écoute d domicile a Bruxelles.

7.3.10. La Commune d'Uccle

Ce subside a ete utilise pour I'organisation des Alzheimer Café de la commune d'Uccle 2021



Perspectives

Court terme

O

O

O

29° collogue annuel ¢
Bruxelles ;

Loi sur la protection de la
vie privee et reforme du
droit des associations
finalisation de la mise en
conformité ;

Production de position
papers par le Cercle de
Réflexion Ethique

Redynamisation des
Alzheimer Cafes

nouveaux formateurs et
participants, nouveau
concept (deux nouveaux

Alzheimer Cafés en MRS)

Reconnaissance de la
Ligue Alzheimer ASBL par

I'éducation  permanente
pour ses cycles de
conférences

Poursuiteetconcrétisation
des réseaux <«Démence»
de la Ligue Alzheimer
ASBL, via les Villes Amies
Démence, les Alzheimer
Cafés, dans  chaque
province et a Bruxelles.

Extension du réseau
bruxellois via I'Agent
Proximité-Démence de la
Ligue.

Campagne nationale de
sensibilisation a l'école
«Martine aun papi bizarre»
et <Al Zimmeun.

Application du nouveau
concept «Formation
Referent-Demence»

Réflexion autour du
format de la revue Bloc-
Notes (papier ou virtuel)

Prix Santkin

(©)

O

Moyen terme

O

Poursuite du
renforcement du
réseau via les medecins
génerdlistes, associations
du terrain et directeurs
de maison de repos.

Production de position
papers par le Cercle de
reflexion éthique.

Création d'un centre de
référence des démences,
autres qu'Alzheimer.

Augmentation du nombre
de membres cotisants et
mise en place de récoltes
de fonds.

Poursuite de la réalisation
du plan Alzheimer
Woallonie-Bruxelles.

Collaboration plus étroite
avec les ligues regionales
(néerlandophone et
germanophone)

Concreétisation du projet
«Maison ideale.

Collaboration pour
la reéalisation du plan
national Alzheimer avec la
Ligue Nationale Alzheimer
Liga ASBL/vzw/VoG

Facilitation et promotion
de la pratique du terme
démence aupres du
grand public

Soutien et coopération
des CCE (Conseils
Communaux des Enfants)
dans les Villes Amies
Démences

Long terme

o Pérenisation de

I'association francophone
d'un point de vue financier.

Facilitationdelarecherche
psychosociale.

Obtention de la pratique
générale du  concept
de collaboration /
communication entre les
medecins spécialistes et
les meédecins généralistes.
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Conclusion

La deuxieme annee de Covid a exige de nous
la capacité de developper un equilibre entre
souplesse et fermete face aux contraintes
de la «<normalitée» ambiante.

Contre toute attente, de nouveaux
talents, des chances et des opportunités
insoupconneées ont ete decouverts.

C'est ainsi que la perspective pour 2022
s'ouvre sur une meilleure visibilité et un acces
plus facile a nos activités. Avec les medias,
nous allons favoriser la connaissance et la
comprehension des différentes demences.
Le partenariat VIADem va rendre les actions
psycho-sociales plus nombreuses et donc
directement profitables aux personnes
concernees dans leur commune. Et les
formations et conférences vont promouvoir
une communication et attitude bien adaptee.

Sabine Henry,
Presidente de la Ligue Alzheimer ASBL

Y uw?(




