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Au cours de 'année 2020, la Ligue Frangaise contre la Sclérose en Plaques a poursuivi son

action grace a I'activité de son équipe opérationnelle dirigée par Guillaume Molinier, du travail
des membres du Conseil d’Administration et de I'implication sur le terrain des correspondants,
des patients experts et des bénévoles. Association nationale & vocation généraliste, elle a
maintenu ses différentes missions malgré un contexte sanitaire extrémement difficile : aide
aux patients, soutien a la recherche, sensibilisation a la maladie et représentation dans les
instances internationales de lutte contre la sclérose en plaques. Durant la période de
confinement de la pandémie, la Ligue a été durement éprouvée par la perte d'un
administrateur, Monsieur Berto Taieb, mais également par les difficultés organisationnelles
dues au confinement. Cette situation difficile a également retenti sur la vie des adhérents avec
un isolement dont beaucoup ont souffert. Malgré ces difficultés grace a I'énergie de I'équipe
opérationnelle et de bénévoles trés impliqués, la Ligue a pu mener de nombreuses actions en

découvrant les possibilités ouvertes par le distanciel.

Ainsi, la Journée Mondiale de la Sclérose en Plaques, 'Assemblée Générale de la Ligue ont
pu se dérouler dans des conditions nouvelles mais qui ont permis de maintenir le lien entre les

membres de la Ligue.
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Confronté a une situation financiére préoccupante au début de I'année 2020, le Conseil
d’Administration a développé un programme de redressement afin de retrouver I'équilibre
financier de la Ligue : réduction des dépenses, report de I'appel a projets de la recherche 2020,
report de la promotion 5 des patients experts mais surtout développement de nouvelles actions
visant a nous permettre d’obtenir cette indépendance financiére indispensable a la poursuite
de nos actions. L'année 2020 aura été 'année du lancement de la Course du Cerveau, course
solidaire visant a lever des fonds pour la Ligue et qui s’est tenue pour sa premiére édition a
Villeurbanne. Cette course a été un succes grace a l'implication de la société KCO qui nous a
accompagnés et des bénévoles de la Ligue qui sont venus animer cette manifestation, ainsi
que la participation du Réseau Sclérose en Plaques Rhone Alpes. L'année 2020 a également
vu le rapprochement de la Ligue avec la Fédération Frangaise de Golf afin de développer le
Challenge Georges Mauduit en augmentant le nombre de golfs participants, en s’appuyant sur
I'association de Handigolf et en s’associant avec un nouveau partenaire, le groupe Lacoste.
Enfin, un projet de gala a été élaboré avec les chanteurs de I'Opéra de Paris afin d’'organiser
une soirée de levée de fonds. Ces trois nouvelles actions viennent rejoindre celles déja
existantes et devraient nous permettre dans les années futures de développer nos capacités

d’auto-financement.




La Ligue est membre de la MSIF et de TEMSP, grandes instances internationales ot nous
participons aux travaux de ces structures et finangons le projet « Progressive MS alliance ».
Cette année, la solidarité entre les associations a conduit la MSIF a reversé des fonds aux

associations nationales afin de les aider dans la période COVID.

L’année 2020 a également vu le départ de Judith KOSTER, chargée du développement qui
est partie aprés six ans passés a la Ligue ou elle menait de nombreuses actions et qui a vu
son parcours couronné par le lancement de la Course du Cerveau, dont elle a beaucoup

contribué au succés. Nous lui souhaitons bonne chance pour la suite de sa carriére.

La Ligue s’appuie sur un réseau constitué par les correspondants et les associations
adhérentes, comptant plus de 49 correspondants répartis sur 13 régions de France, qui
viennent en aide aux patients et aux aidants, ou participent a des opérations de levée de fonds.
Ces associations participent aux actions de la Ligue ainsi que 9 structures médicales et

permettent & la Ligue de diffuser ses actions sur I'ensemble du territoire.

Les quatre promotions de patients experts permettent également de porter la voix des patients
au sein de structures sanitaires, 'ARS, 'HAS et le CNCPH.

Ainsi au cours de I'année 2020, la Ligue a su faire preuve de résilience face a une situation
particuliéerement difficile, a su poursuivre son action d’aide auprés des patients et a su
développer des projets et des actions de levée de fonds qui permettront le financement de ces

projets.

L’année 2021 a également été trés perturbée au cours de sa premiére partie et la Ligue a
recruté une nouvelle équipe opérationnelle. Les projets mis en place en 2020 vont se

poursuivre et la Ligue va poursuivre son développement.

Pour terminer, je voudrais remercier les membres du Conseil d’Administration pour leur
implication dans le fonctionnement de la Ligue, les correspondants pour le travail qu’ils ménent
sur le terrain, les patients experts pour leur implication dans les missions qui leur sont confiées
et tous les bénévoles qui interviennent régulierement a la Ligue. Je remercie également
Fensemble des adhérents et des donateurs qui nous font confiance et qui soutiennent notre
action ainsi que Guillaume Molinier et Judith Koster pour 'important travail fourni cette année

dans des conditions difficiles.

Docteur Olivier HEINZLEF,
Président de la Ligue Frangaise
Contre la Sclérose en Plaques

L’Assemblée générale aprés avoir entendu lecture du rapport moral par le Président
I'approuve avec 29 voix « Pour », 3 voix « Contre » et 7 voix « Ne se prononce pas ».
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INTRODUCTION

La Sclérose en Plagues, une maladie dont on ne
peut pas encore guérir

La Sclérose en Plaques est une pathologie complexe, encore mal comprise des médecins et du
grand public.

C’est une maladie auto-immune inflammatoire du cerveau et de la moelle épiniére qui touche
plus de 110 000 personnes en France.

75 % des personnes touchées sont des femmes.

Elle débute en moyenne vers I’dge de 30 ans, au moment ol se mettent en place les projets

familiaux et professionnels.

Elle est une maladie évolutive, pouvant entrainer de nombreux symptomes (visuels, moteurs,
sensitifs, urinaires, cognitifs, ...).

Elle est imprévisible dans sa progression.

Malgré les récentes avancées thérapeutiques, il n’existe pas, actuellement, de traitement
permettant de guérir de la Sclérose en Plagues.

Elle est la premiére cause de handicap non traumatique du jeune
adulte en France.

Depuis 35 ans, la Ligue AGIT :

Pour accompagner les personnes concernées, la Ligue Frangaise contre la Sclérose en Plaques
s’engage. Elle agit en finangant des programmes de Recherche et en apportant un soutien
direct aux personnes concernées par la maladie. La Ligue contribue également a une meilleure
prise en compte par le grand public de cette maladie insuffisamment médiatisée.

Aujourd’hui, la Ligue ce sont des Correspondants locaux et 17 associations et établissements
membres. 41 Patients Experts formés pour porter la voix de toutes les personnes ayant une
SEP aupres du grand public et dans les Agences Régionales de Santé. Des groupes de paroles,
de sophrologie, des ateliers mémoires et des rendez-vous conviviaux pour que les personnes
se rencontrent. Un financement de la Recherche novateur pour les formes progressives et le
soutien financier 3 des bourses d’étude. Des rapports privilégiés avec les réseaux régionaux
de santé. Une expertise reconnue par les journalistes (télé, presse) et les pouvoirs publics. Des
liens internationaux forts.




LES ACTIVITES DE LA LIGUE

1. L’aide aux personnes concernées par la SEP
¢ La ligne Ecoute SEP remise a plat

’année 2020 a vu la remise a plat de la ligne téléphonique Ecoute
/ SEP. Ce projet a été porté par Bernadette Laucournet et Brigitte
Bouldoires, accompagnées de nombreux bénévoles écoutants ou
soutenants.
La ligne Ecoute SEP est aujourd’hui une lighe ol des Patients
répondent aux questions des personnes touchées par la SEP. Les
motifs des appels sont variés : médicaux, questions sur l'acces ou le
maintien dans I’'emploi, comment aider au quotidien un proche qui
vit avec une Sclérose en Plagues.
Cette ligne est un véritable succés depuis son lancement grace a I'engagement des 12
écoutants qui se relaient trois fois par semaine pour offrir cet espace de dialogue.
Pour certaines questions spécifiques sur le droit au travail, les démarches administratives ou
le médical, I'équipe s’appuie sur les compétences de certains de nos Patients — Experts et les
médecins membres du Comité Médical et Scientifique.

N

L’équipe bénéficie du soutien d’une psychologue, Lara Jalwan, que nous remercions.

e Les groupes de parole/ateliers mémoire/ sophrologie et groupes de convivialité
organisés a Paris et en Régions

La Ligue a d0 annuler les activités en présentiel au siége mais a mis en place le plus rapidement
possible des ateliers en distanciel.

Nous avons ainsi organisé des groupes de parole, des ateliers mémoire et des ateliers de
sophrologie grice a ses membres bénévoles et aux prestataires dévoués.

Ces activités ont pour but principal de favoriser une meilleure appropriation de la SEP par les
personnes qui en sont affectées et de permettre une meilleure qualité de vie.

Les ateliers mémoire ont pu continuer grace a la neuropsychologue Alexandra Ernst qui les a
adaptés au distanciel. lls s’appuient sur un programme d’exercices spécifiques qui a pour
objectif de faciliter la réalisation, de maniére autonome, des activités de la vie quotidienne
(organiser et se rendre a des rendez-vous, faire ses courses, élaborer, planifier et préparer ses
repas, gérer sa vie de famille, ses papiers administratifs) et professionnelle (mener a bien ses
missions et taches sur son poste de travail). Hs offrent aussi un espace pour échanger sur les
difficultés rencontrées et trouver ensemble des alternatives ou solutions permettant de
s’adapter et/ou d’adapter son environnement et d’améliorer sa qualité de vie. Les exercices
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lls ont pu continuer en région grace aux bénévoles et aux professionnels qui ont ceuvrés pour
les assurer en distanciel et garder le contact pendant cette période si difficile.

La Ligue propose également des groupes de parole pour les personnes diagnostiquée depuis
moins de 5 ans. Ces groupes ont lieu tous les 15 jours environ. lls ont continué pendant la
pandémie grace a la psychologue qui les anime : Héléne Petropoulou.

Le réle des Correspondants a été primordial pendant I'année 2020 pour rompre l'isolement,
informer, animer des activités. lls ont poursuivi en paralléle leur role habituel qui est
d’orienter les personnes qui les sollicitent dans leur département, de répondre a leurs
questions et d’organiser des groupes de parole ou des activités permettant aux personnes
d’un méme secteur de se rencontrer et de se parler.

La Ligue les remercie et les félicite de leur dévouement et de leur engagement.

e La Ligue connectée

La Ligue communique beaucoup sur les réseaux sociaux. L’association dispose d’une page
Facebook (9 394 abonnés) ; d’'un compte Twitter (1 855 abonnés), d’'un compte Instagram (1
823 abonnés) et bien sir de son site Internet. Nous donnons de I'information sur ce que nous
faisons mais nous relayons ce qui est fait pas d’autres associations ou structures médicaux
sociales. Nous estimons que nous devons communiquer sur tout ce qui peut contribuer a aider
les personnes concernées par la maladie a étre mieux informées et a mieux vivre avec.




e Le Courrier de la Ligue !

souhaité plus moderne en 2019 est un succes.
Véronique Carrette qui en est la Rédactrice en Chef et
Audrey Hochard qui en est la Directrice Artistique
font un travail formidable pour que chaque numéro
soit un succés pour |'ensemble des lecteurs,
personnes touchées, proches et professionnels. I
Chague numéro sera désormais construit de la méme
fagon avec une rubrique :
¢ Actualités légales,
e Actualités médicales,
e Un dossier,
e Un point sur un symptéme de la SEP vu par
une personne touchée et un médecin
e Une rubrique « Ensemble » pour reprendre
les actualités de I'association
e Une rubrique « Vivre Avec »
e Infos utiles
e Tribune des Patients

En 2020, notre magazine trimestriel continue sa | c 9 U R R I E R

transformation. Le nouveau look que nous avons L{:
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Chaque numéro est tiré a 7 500 exemplaires.

e Ensemble en temps de crise sanitaire — Collection Vécu(s) 1

Ce projet est parti du constat de deux difficultés : durant la pandémie les Patients se sont
sentis particulierement isolés et sans accés a leurs soignants ; les soignants ne sont pas
parvenus a assurer les soins et a fournir des informations a leurs Patients.

I Nous avons organisé une réflexion sur les manques en concertation avec
des professionnels de santé impliqués. L’objectif était d’obtenir, avant la
fin de I'année, un protocole d’actions et de réactions dans le cadre d’'une
crise sanitaire qui serait immédiatement mis en place dans les parcours
de soins afin d’éviter les ruptures et les pertes d’information.
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Gréace au travail acharné d’une poignée ce projet a été mené a bien en
un temps record et a pu étre distribué avant la seconde vague. Merci a
Audrey Hochard, Anne Le Grand, Eva Naudet (Patientes Expertes), a
Lucie Cabrejo et Caroline Bensa-Koscher (Neurologues), a Ariane
Sanchez et Gérald Langlet (Réseau Rhéne-Alpes SEP), d’Abdelhalim
Laichoubi (MPR), Loic Trinh (URPS Kiné IDF) et a Claudie Kulak
(Compagnie des Aidants) !




Uimplication de la Ligue dans la Recherche contre la Sclérose en Plaques est historique et
contribue 3 sa vocation généraliste : soutenir, promouvoir les actions grand public et
accompagner les patients.

Dans cette optique, la Ligue s’est dotée d’un Comité Médical et Scientifique (CMS), qui se
compose de 16 chercheurs, en grande partie cliniciens impliqués dans la prise en chargedela
Sclérose en Plagues.

En 2020, la Ligue n’a pas lancé d’appel d’offres mais a maintenu son soutien a la Docteuresse
Caroline Massot pour son projet de rééducation ciblée 2 Lille et au Docteur HADDAD dont le
projet concerne le diagnostic de la Sclérose en Plaques par les larmes.

La Ligue a également maintenu son soutien financier a la Progressive MS Alliance. C’est une
Alliance d’associations de tous les pays pour accélérer la recherche sur la SEP Progressive et
obtenir rapidement un traitement pour cette maladie qui n’en compte aucun.
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En raison de la pandémie de Convid-19, la grande majorité des actions et des éveénements ont
été annulés. Toutefois la Ligue a rebondi et nous avons, grace a vous tous, pu organiser des
évenements majeurs et réussir des projets d’envergure.

Action aupres des pouvoirs publics
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Cette conférence a permis de créer du lien entre les parlementaires et les personnes touchées
par cette maladie et leurs représentants afin qu’un projet collaboratif puisse s’amorcer.

En 2020, Patients Experts et bénévoles se sont mobilisés pour porter des propositions au Ségur
de la Santé et ensuite dans le Plan de Loi de Finance de la Sécurité Sociale 2021.

e LlaLigue a continué de se mobiliser contre la substitution des biosimilaires en
pharmacie de ville
De3 patients s'opp au rempl des
biomédicaments par les pharmaciem
met e e e L@ Ligue et 14 autres associations se sont unies pour que les
... biothérapies ne puissent pas étre subtilisées en officine, sans suivi
. etsans décision concertée avec le médecin prescripteur. La Ligue
- est contre la substitution des biomédicaments en officine mais
~ pour le maintien d’une proposition de biosimilaire par le médecin
dans le cadre d’une décision partagée.

1

® La Ligue représente le monde du handicap et des malades chroniques
au Conseil National Consultatif des Personnes Handicapées

En 2020, grace au travail de ses deux représentants et au soutien de
Véronique Bustreel, la Ligue a intégré le CNCPH. Anne-Alexandrine Briand
et Florian Deygas y portent votre voix. Cette instance consultative rend un
avis sur tous les projets de lois pour vérifier gu’ils sont en adéquation avec
les besoins des personnes en situation de handicap.




Sensibilisation du grand public
e Une journée SEP et Ski Remonte la Pente

A cause de la Covid-19, il n’y aura eu qu’une seule
journée Remonte la Pente cette année.

Grace a lavolonté d’Audrey et I’engagement de tous les
bénévoles et de la station, nous avons pu maintenir
I’événement a Peisey Vallandry en Savoie.

Ces journées sont I'occasion de découvrir ou
redécouvrir la montagne et de se rendre compte que
OUl, MEME AVEC UNE SCLEROSE EN PLAQUES IL EST
POSSIBLE DE SKIER, surtout dans ces stations
particulierement adaptées aux personnes a mobilité
réduite.

Avec I'accompagnement de moniteurs/trices de I'ESF
formé.e.s et du matériel adapté, les participants ont pu
tester le ski assis, couché, avec baton, ski mojo, tandem
ski et le kartski.

Pour voir les vidéos réalisées a 'issue de ces journées :
https://www.youtube.com/playlist?list=PL7qBZ|BLgsw)HoWz-qizZRGwWowHysVFUb

¢ LaJournée mondiale de la SEP et le projet ConnexionsSEP

La journée Mondiale de la SEP est organisée et coordonnée par la ’ R frapsshiech s
Fédération Internationale de la Sclérose en Plaques qui met a disposition

des associations des outils de communication. La Journée vise a Carts wamie. e TO0. dghtate’
sensibiliser, a informer le grand public et les pouvoirs publics sur la
sclérose en plaques.

Cet événement donne I'occasion a la Ligue d’organiser des événements
pour faire parler de la maladie et de bénéficier d’'une couverture
médiatique importante. e

Pour les années 2020-2022, le theme de la Journée Mondiale est
ConnexionsSEP et nous n’allions pas nous arréter au simple fait que les [Faiiiiiti®
événements en présentiels étaient impossible.

Nous avons organisé une journée entiére a distance composée d’'une
conférence soutenue financierement par le Laboratoire Novartis et d’un
apres-midi d’ateliers, témoignages,
vidéos dans un marathon Facebook
Live de 4 heures. La Ligue remercie tous ceux qui se
sont investis dans la réussite de cette journée.

Cet évenement nous a permis de nous lancer dans une
série de webconférence dont le second opus a eu lieu
en octobre.
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¢ Coalition COVID

La Ligue a été invitée a rejoindre le projet Coalition
Innovation Santé en mars 2020. Cette Coalition

créée a linitiative de France Biotech, France 1
Digitale, MedTech in France et AstraZeneca, avec la _

participation de I’Assistance Publique - Hopitaux de
Paris (AP-HP), les soutiens de Bpifrance et d’EIT

INNOVATION SANTE

Health regroupant une cinquantaine d’acteurs avait pour but de sélectionner des projets

innovants pouvant étre déployés immédiatement pour contrer la crise covid-19. Elle a permis
un déploiement des projets en un temps record. L'appel a projets a remporté un vif succés
avec plus de 350 projets qualifiés et plus d'une centaine de besoins recensés auprés des

structures de soins et des associations de patients.

e Handic’Up Access

Dans la perspective des Jeux Olympiques et Paralympiques de Paris 2024, Paris&Co a déployé
en 2019 le programme d’actions « Mission handicap » avec le soutien de la Ville de Paris. L’un
des axes forts a été la création d’un accélérateur de projets innovants, destinés a faciliter la

vie des personnes en situation de handicap.

La Ligue a été invitée a participer au recrutement
et au jury de la seconde promotion de cette
pépiniére de start-ups.

Merci aux bénévoles qui ont rencontrés les start-
ups pour leur partager le vécu des personnes
ayant une SEP et qui ont participé aux réunions
de travail pour que ce projet soit une réussite.

SEP et Sport, la Ligue s’engage !

La Ligue s’appuie sur des compétitions sportives pour sensibiliser le grand
public a la pathologie tout en véhiculant des valeurs positives liées a
I'engagement, a la persévérance et au dépassement de soi :

e Le Challenge Georges Mauduit

L'histoire de ce Challenge est liée a 'expérience de Georges Mauduit :
profondément touché par le sort de trois de ses amis champions de ski
internationaux atteints par la SEP, Georges Mauduit, vice-champion du
monde de slalom géant en 1966, a lancé il y a 12 ans un challenge de Golf
au profit de la lutte contre la Sclérose en Plaques.

La compétition permet de sensibiliser 'ensemble des participants 3 la
Sclérose en Plaques dans le cadre d’'un événement sportif et convivial.
L’Edition 2020 du Challenge a réuni 6 golfs, elle a bénéficié du soutien de
sociétés telles que Cleveland, Taylor Made, golf Club Makers, Srixon...

Liguo Francase contre
la Sclérose En Ploqoes
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450 personnes se sont mobilisées cette année, le Challenge a permis de récolter prés de
25 000 € qui seront reversés intégralement a la Recherche sur la SEP.

e La Course du Cerveau

2020 a été I'année du lancement de la Course du Cerveau. Une Course solidaire qui devait
avoir lieu en avril... et qui aura eu lieu le 29 aodt dans le Parc de la Feyssine a Villeurbanne
(69).

Sur un parcours de 5 kilométres
nous avons rassemblés des
coureurs, des marcheurs et méme
quelques appareils a roues pour
un défi sportif et humain contre la
Sclérose en Plagues et au profit de
la Ligue.

Plus de 100 personnes ont
participé et nous avons récolté
30 000 euros.

Le projet a été chamboulé par la
Covid-19, il a demandé
énormément d’adaptation pour = (N8
I’organisateur (KCO), les salariés et SRS | 8 @YW %

les bénévoles mais les retours des participants et des encadrants valaient bien tout ce travail.
Nous remercions nos partenaires qui ont permis la réussite de cette journée : les laboratoires
Merck, Sanofi Genzyme, Coloplast, les JNLF, le Grand Lyon et la ville de Villeurbanne, Bontaz,
AXA, Thusane Sport, Sytral.

Merci au Réseau Rhéne Alpes SEP de son aide, de son soutien et de sa présence en nombre
ce jour-la, un immense merci a la Pre Sandra Vukusic.
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Tous nos remerciements vont également a Judith Koster pour son implication et son travail acharné,

o~

Bravo et merci aux bénévoles de la France entiére qui sont venus
faire de cette journée un succes !




La Campagne Kiss Goodbye to MS

En janvier 2016, la Ligue langait la premiere campagne pour soutenir la Recherche sur la SEP
progressive en France. Initiée en Australie en 2010, la campagne “Kiss Goodbye to MS” - un
baiser d’adieu a la Sclérose en Plaques - a pour but de sensibiliser un maximum de monde a
cette maladie et d’inciter toutes les bonnes volontés a se mobiliser pour lever des fonds et
soutenir la Recherche sur la SEP.

Le principe de la campagne:
permettre a toutes les personnes qui le
souhaitent de participer a la levée de
fonds pour la Recherche sur la SEP en
réalisant un Challenge. Ce challenge
peut étre de toute sorte:
vestimentaire, culinaire, sportif,
artistiques, militant et/ou
complétement loufoque !

Intronisé membre a part entiére de la
campagne, chaque participant devait
trouver des sponsors a son challenge.
Amis, famille, collegues... étaient
encouragés a soutenir la ou les actions
du collecteur via un site de collecte en
ligne, commun a la campagne:
Alvarum.com.

Forte de son succes et désireuse de
partager cette belle expérience avec
d’autres pays, la Société Australienne
de Sclérose en Plaques a accepté de
partager sa campagne pour qu’un maximum d’organisations actives dans la lutte contre la
maladie s’en empare.

L'ambition : entrainer une mobilisation massive et mondiale dont la levée de fonds
permettrait de faire avancer la Recherche de fagon significative et d’améliorer la prise en
charge des patients et de leur famille. Les dons récoltés seraient alloués aux sociétés de
Sclérose en Plaques organisatrices de la campagne au sein de chaque pays.

La Ligue a donc souhaité s’investir dans cette campagne en axant son théme sur la Recherche.



En 2020, La crise sanitaire est venue
perturber la campagne et la plupart des
défis prévus (la trés grande majorité des
challenges se faisant généralement entre
amis et/ou collégues et surtout, en plein
air) n’ont pas eu lieu.

Nous n’avons pas pu mobiliser autant de
personnes que prévues mais le contexte
de crise a permis de remobiliser « nos
troupes » : Correspondants et Patients
Experts se sont davantage investis que les
années précédentes.

Nous les en remercions profondément !

Cette campagne a aussi vu l'essor de
challenges originaux pour participer tout
en étant confinés : challenge vélo d’appartement, challenge photos « ensemble mais séparé »,
challenge patisserie, challenge « je customise mon chien ... »

Bilan :

- 41 collecteurs sur Alvarum

- 4 collectes a + de 1000 €

- 6 collectes entre 300 et 740 €

- 15700 euros collectés

- 1 photo envoyée par Franck Dubosc qui a permis de
lancer la campagne

- 46 commandes de kits/T-Shirt

n
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La vocation de la Ligue 2 I'International est historique. La Ligue a participé, des leurs créations,
aux travaux de la Fédération Internationale (MSIF) ainsi qu'a ceux de la Plateforme
Européenne de la SEP (EMSP).

Elle est depuis membre de ces deux institutions. Elle participe au développement et ala mise
en place de projets transfrontaliers majeurs, ceuvrant ainsi pour ’amélioration de la qualité
de vie des personnes concernées par la SEP.

fuee
e MSIF kg

La Fédération Internationale (Multiple Sclerosis International Federation - MSIF) est un
organisme crée en 1967 qui fédére les activités des associations nationales a travers le monde.
La MSIF a pour mission de favoriser la coopération entre les différentes associations
nationales, la communauté internationale des chercheurs et les autres acteurs clé pour
permettre une meilleure compréhension et une meilleure prise en charge de la maladie.

eﬂ p EURDZA
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e EMSP

Fondée en 1989 et basée 3 Bruxelles, la Plateforme Européenne de la Sclérose en Plaques
regroupe 40 associations nationales issues de 35 pays. L'EMSP défend les intéréts de ses
membres auprés des institutions européennes et vise a promouvoir un acces équitable a des
soins de qualité pour toute personne atteinte de Sclérose en Plaques en Europe.



LA STRUCTURE

La Ligue est portée par une équipe : le Conseil d’administration qui définit les grandes
orientations, I'équipe opérationnelle qui, avec les Correspondants et les Patients Experts, met
en ceuvre ces projets. Il ne faut pas oublier tous les partenaires de la Ligue qui, grace a leur
soutien, nous permettent d’agir concrétement pour les personnes concernées par la SEP.

1. Le Conseil d’administration

Organe dirigeant, le Conseil d'Administration est composé de 17 membres, élus provenant
des trois colleges constituant Ia Ligue Frangaise contre la Sclérose en Plaques. Le Conseil est
présidé par le docteur Olivier HEINZLEF. Il est composé de :

- 7 membres du collége de I'aide aux Patients et de I'aide a la Recherche

- 4 membres du collége des Patients, sympathisants, bienfaiteurs

- 3 membres du college médical et scientifique

Trois membres d’honneur viennent compléter ce Conseil. En 2020, le Conseil d’Administration
s'est réuni 5 fois.

2. L’équipe opérationnelle

Guillaume MOLINIER est le Directeur de la Ligue. Il a la charge de la gestion
de I’Association, des relations avec les partenaires industriels de la Ligue et
de la coordination des activités de levée de fonds. Il supervise également la
communication institutionnelle de la Ligue et travailles-en étroite
collaboration avec les instances internationales liées a la Sclérose en Plaques
(MSIF et EMSP).

En contact avec les Correspondants, les bénévoles et les adhérents de la
Ligue, Bernard STEHR a pour responsabilité d’animer et de coordonner les
activités de la Ligue au niveau régional. A I'écoute des personnes atteintes et
de leur entourage, il fait en sorte que I'action de la Ligue réponde au mieux
a leurs besoins.
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Judith KOSTER est Chargée de Développement. Elle a pour principales
missions le développement d'opérations de collecte de fonds auprés du
grand public, la mise en place de partenariats avec des acteurs publics et
privés et la coordination de la communication interne et externe de
I’association. A ce titre elle supervise le site internet, la page Facebook et le
compte Twitter de la Ligue.

Bénévole a la Ligue depuis 2005, Jacques BONNEAU informe les patients et
leur famille sur les différents aspects sociaux de la sclérose en plaques. i
recoit a la Ligue des étudiants, patients ou proches de patients désireux de
mieux connaitre la pathologie. Il contribue également a I'organisation de
réunions d’information ou de formations ponctuelles sur la sclérose en
plaques

3. Les Correspondants, les Patients Experts et les
Associations adhérentes

e Les Correspondants

Le Correspondant de la Ligue est un adhérent qui a une vision claire de la SEP et qui a
envie d’animer et d’enthousiasmer un groupe de bénévoles préts a apporter des réponses
concrétes, a diffuser dans leur ville ou leur région de l'information sur cette maladie, a se
réunir pour accueillir et soutenir les familles, les aidants, les personnes malades.

49 correspondants répartis sur 13 régions en France agissent pour favoriser I'insertion sociale
des personnes concernées par la Sclérose en Plaques et tentent de répondre a leurs besoins.
lls participent a la sensibilisation du grand public a cette maladie, a des actions de collecte de
fonds pour la Ligue et favorisent I’adhésion de nouveaux membres.

Par exemple, Frangoise Schevénement, en Haute Savoie qui organise des événements de
convivialité pour que les personnes concernées par la SEP dans la région se rencontrent et
aient envie de se retrouver. Parmi ces événements, une soirée de loto, qui réunit depuis 4 ans
plus de 200 personnes et permet de lever des fonds pour les activités menées par la Ligue.

Ligue frongaise:
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L'équipe organisatrice de la soirée Loto a Mont-Saxonnex



Josiane Astolfi, Correspondante de la ligue dans le Nord organise des groupes de parole, des
kawa SEP et des groupes de parole destinés aux aidants familiaux.

Véronique Roquet, Correspondante de la Ligue dans le Var est trés active pour faire parler de
la maladie et rendre visible la Sclérose en Plaques dans les médias. Elle a créé un groupe de
parole, de sophrologie, une activité qi gong et un atelier de nutrition destinés aux personnes
atteintes de la SEP.

Mireille Fourile, férue d’équitation et Correspondante dans les Ardennes, permet a des
personnes atteintes de la SEP de faire de I'équitation adaptée a la Ferme de la Chenaie et
organise des kawa SEP.

Perrine Pezet et Marie Marfaing, toutes deux Correspondantes dans le Tarn, organisent des
kawa SEP. Avec les participants du kawa SEP, elles ont pour projet de monter une exposition
de photos sur les symptdmes invisibles de la Sclérose en Plaques qui mettrait I'acces sur les
« hauts et les bas » de la maladie.

e Les Patients Experts

L'origine de la formation « Patients
. Experts » voulue par la Ligue vient d'un
-~ constat simple : la survenance de
. scandales sanitaires, le développement
' des nouvelles technologies de
~ I'information et de la communication et le
contexte politique renforgant le droit des
citoyens ont contribué a l'implication
grandissante des malades dans les
processus de soins.

Le Patient souhaite étre un acteur a part
entiere de sa prise en charge et partager son expérience et ses connaissances. Les médecins
ne doivent plus travailler aujourd’hui pour le Patient mais réellement avec lui.

Jusqu’a ce que la Ligue lance ce projet, il n’y avait pas de formation spécifique dans le cadre
de la Sclérose en Plaques. Aussi, la Ligue a souhaité délivrer une formation a des personnes
qui agiraient ensuite au nom, de la Ligue Frangaise contre la Sclérose en Plaques, mais surtout
de toutes les personnes concernées par la SEP.

La Formation a été délivrée par Madame Catherine TOURETTE-THURGIS, Docteur, Chercheur
en Sciences de 'Education 3 la Faculté Pierre et Marie Curie et Directrice de l'organisme de
formation « COMMENT DIRE » et a bénéficié du soutien financier des Laboratoires Sanofi
Genzyme. L’objectif : que ces personnes deviennent des acteurs autonomes de leur maladie,
capables d'aider d'autres Patients ou d'intervenir auprés d’institutions sanitaires, des

associations, des réseaux et des médias.
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La premiére formation a débuté en octobre 2014 et s’est adressée a 8 personnes qui ont
souhaité suivre ce programme. Fin 2015, les 8 patients experts ont terminé leur formation et
ont commencé a développer des projets dans leur région.

Fin 2019, la 42™¢ promotion des Patients-Experts a été formée, ils sont désormais 41 a AGIR
un peu partout en France. Pour consulter la carte des Patients-Experts, rdv sur notre site
internet : http://www.ligue-sclerose.fr/Notre-Reseau/Patients-Experts

En fonction des disponibilités de chacun mais aussi de leurs centres d'intérét et de leurs
compétences, chaque Patient Expert fait avancer les choses sur des champs divers : le plan
maladies neuro-dégénératives, implication auprés des réseaux locaux destinés aux
personnes qui ont une SEP, événements sportifs pour faire parler de la maladie aupres du
grand public et des médias et toutes les initiatives qui peuvent contribuer a faire sortir de
I'ombre cette maladie encore mal connue :

Participation au Comité National des Maladies Neuro dégénératives et en régions avec les
Agences Régionale de Santé (ARS); participation a différents programmes d’éducation
thérapeutique dans leurs régions; participation a un groupe de travail a ’HAS; Participation
de 2 de nos Patients-Experts au CNCPH (Conseil National Consultatif des Personnes Handicapées)
organisation d'événements pour sensibiliser & la maladie (journées ski, spectacle
d'humour...); réalisation de brochures & destination des patients et du grand public; prise de
position pour accélérer la sortie de certains traitements etc.

Certains ont pris une part trés active dans le magazine « Courrier de la Sclérose en Plagues »
en rédigeant des articles, et des interviews de médecins pour répondre aux questionnements
des patients.

Les Patients-Experts ont participé a la rédaction de 2 brochures avec Sanofi-Genzyme : 101
astuces pour mieux vivre avec la Sclérose en Plaques et une brochure pour expliquer le réle
d’un patient-expert au sein de la Ligue Frangaise contre la SEP.

|
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e Les Associations et organismes de santé membres de la Ligue

Les 16 associations membres de la Ligue sont situées dans plusieurs régions de France :
Bretagne, Franche-Comté, Lorraine, Midi-Pyrénées, Nord, lle-de-France et Rhéne-Alpes. Elles
contribuent & essaimer les actions en faveur des personnes concernées par la SEP partout en
France et 3 étendre les activités de la Ligue en dehors de la seule région lle-de-France ou se
situe son Siege.

9 structures médicales (Fondations, cliniques, centres médicaux...) sont également membres
de la Ligue : centre mutualiste de Kerpape (Morbihan), SEP 36, Centre Vivre Ensemble (31),
Centre Médical Hélene Borel (59), Fondation Hospitaliére Sainte Marie (Paris), Fondation
Léopold Bellan (Paris), Clinique de Bazincourt (78), Centre médical Germaine Revel (69) et le
Réseau SEP IDF Quest.

L'objectif est de donner une audience nationale a leurs actions et de les associer au
mouvement international contre la sclérose en plaques.

La Ligue a vocation de fédérer ces associations pour proposer des actions communes et
s’adresser a un maximum de personnes.

Des correspondants appartiennent & certaines de ces structures : Michéle LOURIER avec
I’association ELAN SEP et Michel MECHET avec I'association SEPossible en Lorraine, ce qui
facilite les passerelles et permet de mener des actions de fagon conjointe.

Les partenaires sont essentiels a la vie de la Ligue : ils nous permettent de mener nos activités
et d’en développer de nouvelles, pour répondre aux attentes des personnes qui nous suivent.
La diversification de nos ressources garantit également une liberté d’action a laguelle nous
tenons beaucoup : la Ligue agit pour les personnes concernées par la SEP et son activité est
désintéressée.

e Le Groupe INDRECO
Partenaire historique de la Ligue au travers de Mr Léon CLIGMAN, il s’agit d’'un mécénat de
compétence (comptabilité).

e Biogen France
Les laboratoires ont permis le financement de programmes de recherche médicale et
I'organisation de la manifestation « Maison de la SEP ».

e Celgene
Les laboratoires Celgene ont permis le financement de la brochure « Ensemble en temps de
crise sanitaire ».

o Sanofi-Genzyme SANOFI GENZYIME oD
Les laboratoires sont partenaires du Programme « Patients-Experts ». lls apportent également
un soutien significatif aux Journée SEP et Ski en Lorraine, Savoie et Haute Savoie et dans les
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Pyrénées Orientales et ont permis la rédaction de plusieurs brochures avec les Patients-
Experts de la Ligue.

e ROCHE

La Ligue méne avec les laboratoires ROCHE divers projets : Travail&SEP, Comité experts associatifs,
workshop a l'international...

o Merck RRASIRANIS

Le soutien des laboratoires Merck ont permis a la Ligue de proposer des ateliers de
sophrologie pendant I'année 2019.

e Novartis U, NOvARTIS

Novartis est partenaire de I'événement « SEP en Scéne » et « SEP en couple » et d’émissions
de radio destinées a sensibiliser aux symptomes de {a SEP.

¢ La Fondation Frangaise du Sport
La Fondation a apporté un financement pour construire une rame d’accés PMR a la ferme de
la Chenaie a I'occasion de la Journée SEP et Equitation adaptée dans les Ardennes.

MAIRIE DE PARIS &
e La Ville de Paris

Depuis 2016, la Ville de Paris nous apporte un soutien pour les actions menées a Paris en
faveurs des personnes concernées par la Sclérose en Plaques.

, i , - ‘ (a5 Jmiees
e L’Association des 3 Vallées - s
Grace a Georges Mauduit, la Ligue a réalisé un partenariat avec I'Association des 3 Vallées

dans le cadre de I'événement « 3 Vallées Enduro ».
La Ligue tient a leur adresser ses plus chaleureux remerciements. La Ligue poursuit ses
efforts pour stabiliser les actions qui ont été entreprises avec succes et concevoir de

nouvelles activités pour les personnes et leurs proches.

L’Assemblée générale aprés avoir entendu lecture du rapport d’activités par le Directeur,
I'approuve avec 32 voix « Pour », 2 voix « Contre » et 5 voix « Ne se prononce pas ».
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Les comptes présentés en assemblée générale ont été arrétés par le Conseil d’administration a la suite
de leur audit et certification sans réserve de la part du cabinet SEFAC, commissaire aux comptes de la
Ligue.

Le rapport financier présente les comptes ainsi que les principales évolutions reglementaires en termes
de méthode comptable, de présentation des comptes et rappelle, que le compte de résultat est I'image
des activités annuelles de I'association tandis que le bilan donne une vision plus « patrimoniale » a la
fin de chaque exercice.

I FAITS CARACTERISTIQUES DE L’EXERCICE 2020

La crise sanitaire liée au Covid-19 et la promulgation de plusieurs états d’urgence sanitaire constituent
des événements majeurs de I'exercice clos le 31 décembre 2020. A ce titre, les actifs, passifs, les
charges et produits mentionnés respectivement au bilan et au compte de résultat sont comptabilisés
et évalués en tenant compte de ces événements et de leurs conséquences connues ou probables a la
date d’arrété des comptes.

Ces événements ont eu un fort impact sur 'activité de I'association depuis mars 2020, sans toutefois
remettre en cause la continuité d’exploitation.

1. DISPOSITIONS DE PREMIERE APPLICATION DU REGLEMENT 2018-06

Changement de méthodes comptables

L’association applique pour la premiére fois, depuis le 1er janvier 2020, le réglement ANC 2018-06.
Cette premiére application constitue un changement de méthode comptable.

L'application de ce nouveau réglement a entrainé la modification de régles comptables qui ont conduit
principalement, aux changements suivants :

-  Présentation :
o Aubilan:
= Les fonds dédiés avant application du nouveau réglement sont désormais
présentés en autres dettes (« charges a payer »);
= Les créances sur les legs regus sont désormais comptabilisées dans un compte
#461 (#475 auparavant) ;
o Au compte de résultat
= Les produits d’exploitation sont désormais présentés par nature de ressources
et non plus par provenance ;
= Les legs sont désormais comptabilisés en produits d’exploitation (produits
exceptionnels auparavant) ;



- Fonds dédiés :

o Compte-tenu des contraintes pour déterminer avec précision, le montant des fonds
dédiés au 31 décembre 2018, tels que définis par I’ANC 2018-06, I'association n’a pas
présenté dans le compte-de résultat, dans le CROD ni dans le CER au titre de I'exercice
2019, 'impact de la variation des fonds dédiés (selon définition de I’ANC 2018-06) ;

o Limpact au ler janvier 2020 des fonds dédiés s’éléve & € 26 000 et a été comptabilisé,
s’agissant d’un changement de méthode, en fonds propres ;

o Les fonds dédiés tels que déterminés avant I'application du nouveau réglement ANC
2018-06 (et qui représentaient le montant des sommes allouées a verser) sont
désormais inscrits en autres dettes (« charges a payer »).

La méthode de base retenue pour I'évaluation des éléments inscrits en comptabilité est la méthode
des colts historiques.

n. PRESENTATION DES COMPTES

Les comptes de I'exercice clos le 31 décembre 2020 font apparaitre a la cloture un excédent de 333.717
€ contre une insuffisance de — 179.732 au 31 décembre 2019.

Le compte de résultat récapitule et regroupe les produits et les charges de F'exercice selon leur
destination, information la plus pertinente au regard des activités de la Ligue Francaise contre la
Sclérose en Plaques et des pratiques sectorielles.

3.1 COMPTE DE RESULTAT

PRODUITS :

- Adhésion et abonnements : Ces produits sont stables & 16.940 € au 31 décembre 2020 contre
16.870 € en 2019.

- Relations donateurs: Malgré un contexte sanitaire trés défavorable au maintien ou au
développement des activités, les produits des donateurs sont en hausse par rapport a I'exercice
précédent. lls passent de 171.590 € en 2019 a 231.263 € au 31 décembre 2020.

- Legs: La Ligue a recu plusieurs legs durant I'exercice pour un montant global de 476.789 € contre
87.959 € en 2019.

- Manifestations : En baisse par rapport au précédent exercice, cette ligne d’activité a permis de
collecter 36.083 € en 2020 contre 42.526 € en 2019. Le contexte sanitaire a rendu impossible le
maintien de tous les projets initiés par la Ligue.

- Collecte internet : Les produits en provenance des outils de collecte en ligne (site internet, Facebook,
etc.) sont en hausse constante. La Ligue a ainsi levé 20.771 € en 2020 contre 17.738 € en 2019 soit une
augmentation de prés de 17%.

- Marketing direct : Les produits liés au mailing et aux revenus publicitaires s’élévent a 66.260 € en
2020 contre 72.490 € en 2019.
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- Produits divers : Ces recettes marginales ont représenté 5.298 € en 2020.

Outre les mesures sanitaires prises en vue de protéger ses salariés, I'association a bénéficié
d’indemnités dans le cadre du chémage partiel & hauteur de K€ 4

Au global, les produits de |'exercice s’élévent a 853.404 € contre 410.137 € en 2019. Cette
augmentation significative s'explique essentiellement par Faugmentation des legs regus durant
FPexercice.

CHARGES :

- Les frais de fonctionnement sont en baisse de — 3.862 € par rapport a l'exercice précédent. Au 31
décembre 2020, ils s’élévent a 68.810 € contre 72.672 € en 2019.

- Aide ala recherche : La Ligue Francaise contre la sclérose en plaques a continué a financer des projets
de recherche notamment sur la forme progressive de la maladie qui nécessite des percées importantes
de compréhension scientifique permettant d’aboutir sur des avancées thérapeutiques. La Ligue s'est
engagée depuis plusieurs années dans cette voie en versant un budget cumulé de 211.500 € a la
Progressive MS Alliance (projet de recherche international). Au global, la Ligue aura engagé 77.195 €
(dont 10.000 € a la PMSA) pour financer la recherche en 2020.

- Services aux personnes : Ces charges sont en baisse de — 28.308 € par rapport a I'exercice précédent
pour s’établir 3 200.303 € contre 228.611 € en 2019. Les services aux personnes constituent la plus
grosse ligne d’activité de la Ligue matérialisant son engagement a servir et accompagner toute
personne touchée directement ou indirectement par la maladie.

- Frais de collecte de fonds : s sont en hausse de + 1.974 € 4 108.629 € en 2020 contre 106.655 € en
2019.

- Communication et sensibilisation : La Ligue a dépensé 43.806 € en actions de communication contre
75.433 € l'année précédente. Compte tenu des difficultés rencontrées durant la pandémie de
COVID-19, ces dépenses ont été réduites de - 58% sur I'exercice.

- Action internationale : La Ligue a participé aux réunions et travaux menés a |'échelon international
comme cela est le cas depuis de nombreuses années. Ces actions sont conduites au sein des deux
grandes structures internationales : la Fédération internationale (MSIF) et la Plateforme européenne
(EMSP). A ce titre, la Ligue a engagé 20.944 € en 2020 contre 29.197 € en 2019 (- 28%).

Finalement, les charges de I'exercice s’élévent a 519.688 € contre 589.869 € en diminution sensible de
70.181 €.

Le résultat de I'exercice 2020 ressort ainsi en excédent de + 333.717 €.

3.2 BILAN

Le bilan synthétise en valeur historique et en valeur actuelle la situation patrimoniale de I'ensemble
des éléments gérés par la Ligue Francaise contre la Sclérose en Plagues.

Le Trésorier présente la structure du bilan de "association dont le total s’établit au 31 décembre 2020
3901.277 € contre 582.197 € en 2019. La situation nette s’élevant a € 709.945 représente 79 % de ce
total tandis que les disponibilités s'élévent a 625.661 € a la cléture.
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PRINCIPAUX ELEMENTS DE L’ACTIF

Les actifs immobiliers {correspondant au siége social appartenant 3 la Ligue) représentent au bifan, en
valeur non réévaluée, 77.291 €. Cette valeur est légére baisse en raison des amortissements pratiqués
annuellement. Les immoilisations s'élévent globalement 3 107.307 € soit 12 % de 'actif

Les actifs mobiliers se décomposent en des créances diverses pour 108.426€, des legs en cours de
réalisation pour 56.500 €, en disponibilités pour 625.661 € et des charges constatées d'avance pour
3.384 €. Ces actifs mobiliers représentent 88 % de Vactif.

REPARTITION DES PAS5IFS

Les fonds propres représentant 709.945 €, comprennent les fonds associatifs sans droits de reprise et
le résuitat de I'exercice.

Les fonds dédiés (58.830 € soit 6,53 % du total du bilan) correspondent 3 la partie de ressources que
les danateurs, les testateurs ou le Conseil d’administration ont décidé d’affecter 3 des programmes
d'intervention, mais qui n’ont pas encare été utillsées.

Le compte d’emploi des ressources 2020 de la Ligue permet par ailleurs d’expliquer la part des revenus
qui ont été affectés aux différents emplois. Il résulte d’une affectation analytique des charges et des
produits en fonction de régles d’affectation. Ce compte est présenté dans I'annexe aux comptes.

Un nouveau tableau est présenté : le Compte de résultat par origine et destination (CROD}, rendu
obligatoire par I'entrée en vigueur du nouveau réglement ANC 2018-06.

Puis le Trésorier donne lecture du rapport du Commissaire aux Comptes qui conclut & la certification
5ans réserve des comptes 2020 de fa Ligue.

It indigue par ailleurs que le Conseil d’Administration a arrété ces comptes et approuvé le rapport du
Commissaire aux comptes.

Ces comptes sont désormais soumis a I'approbation des membres.

L’Assemblée générale aprés avoir entendu lecture du rapport financier du Trésorler sur les
comptes de I'exercice clos le 31 décembre 2020 et du rapport du Commissaire aux comptes,
approuve les comptes annuels, a savoir le bilan, le compte de résultat et 'annexe au 31
décembre 2020, de méme que toutes les opérations qu’ils traduisent et desquelles il résuite,
pour ledit exercice, un excédent de 333.717 € avec 30 voix « Pour », 2 voix « Contre » et 7
voix « Ne se prononce pas ».

Sur recommandation du Conseil d’administration, ’Assemblée générale décide d’affecter le
résultat de I'exercice 2020 au compte de « Fonds associatifs sans droit de reprise » avec 27
voix a Pour », 2 voix « Cantre » et 10 voix « Ne se prononce pas ».
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Comme I'année dernigre, la grande majorité des fonds récoltés a servi 3 financer les services
proposés aux personnes touchées par la SEP. La part affectée 3 la Recherche a augmenté avec
deux bourses et le soutien 3 FAlliance contre la SEP Progressive a 77 000 euros. La Ligue a
investi 45 000 euros en Communication.

Sur cet exercice, la Ligue a dégagé un bénéfice de 333 717 EUR.
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Le quitus aux Administrateurs est voté avec 28 voix « Pour », 3 voix « Contre » et 8 voix
« Ne se prononce pas ».

Monsieur Léon Cligman est élue au Collége des Patients, Sympathisants et des Bienfaiteurs a
I'unanimité des suffrages exprimés.

La Fondation Hospitaliere Sainte Marie est élue au Collége de I'Aide aux Patients et a la
Recherche a 'unanimité des suffrages exprimés.

L'ordre du jour étant épuisé, la séance est levée.

Docteur Olivier HEINZLEF Mme Catherine MOUZAWAK
- Secrétaire générale
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