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L’ASBL Action Parkinson est née a l'initiative de personnes touchées par la maladie de Parkinson. Un petit groupe
de bruxellois révaient d’une structure, d’'un endroit dynamisant, pour se retrouver, sortir de I'isolement, faire de
I’exercice adapté. Monsieur Alain MALLART, habitant Ixelles, homme d’affaires et mécéne, lui-méme touché par la
pathologie, a relevé le défi de créer cette ASBL fin 2018.

Bouger est un excellent médicament !

Dr Matthieu Rutgers, neurologue, rappelait lors de sa conférence

a la journée mondiale que notre association faisait partie de
I'arsenal thérapeutique pour soigner les patients.

Comprendre permet d’agir !

La recherche scientifique a démontré que bouger est excellent
et complémentaire aux traitements car la pratique réguliere
ralentit I'évolution de la maladie.

Action Parkinson propose chague semaine une série de cours :
marche nordique, gymnastique de renforcement (Gymsana ou
Power moves), danse « Care to Dance », tango, Qi Gong et
boxe. La créativité est favorisée par des séances de jeux
cognitifs ou d’art-thérapie. Ces cours sont collectifs et animés
par des professionnels qui stimulent et créent une ambiance
conviviale. Sans conteste, toutes ces activités ont un impact
positif sur le moral des patients et augmentent leur qualité de
vie.

La maladie est différente d'une personne a l'autre. Les tables de paroles, les fiches d’information, les conférences
les aident a obtenir de I'information de qualité, a partager leur vécu, a mieux faire face a cette maladie si complexe.
C’est une mine de trucs et astuces pour leur quotidien.

Les raisons du succes ?

. Chaque semaine, nous comptons en moyenne prés de 50 participants. Une de nos
membres témoigne : « Le succés vient sans aucun doute de la variété des activités,
I"'ambiance trés conviviale et positive, des cours adaptés et leur colt trés raisonnable.
Proposer des activités en dehors de tout environnement médical a un effet stimulant
indéniable. Il régne parmiles membres respect et écoute de I’autre qui fait que I’'on ne sent
plus tout seul. L'existence chez I'autre des mémes symptémes parfois difficiles a assumer
en public, aide beaucoup. »

Notre ASBL, un modéle unique en Belgique, est une nécessité a une époque ou I'on sait
pertinemment qu’il y aura de plus en plus de personnes ayant la maladie de Parkinson.

Action Parkinson ASBL
Siége social : Avenue des Klauwaerts 38, 1050 Ixelles / Lieu d’activités : Chaussée de Vleurgat 109, 1050 Ixelles
www.actionparkinson.be - RPM Bruxelles : 0717.582.838

info@actionparkinson.be —tél : 0494 53 10 46

BE90 0689 3269 4332 - Dons sur le compte BE66 0689 3507 1943 (déduction fiscale dés 40€)


http://www.actionparkinson.be/
mailto:info@actionparkinson.be

“ACTI®N

PARKINSON

Fonctionnement
Le conseil d’administration est composé de trois membres: Monsieur Alain MALLART, président, Madame
Francoise MACQ, déléguée a la gestion journaliere, Madame Géraldine HANOTIAU, administratrice.

Monsieur Alain HEUREUX qui a participé au lancement de I'association est également fondateur et membre
effectif.

La coordination de I'association est assurée par Madame Cécile GREGOIRE a mi-temps. En concertation avec
Francoise MACQ, elle est responsable entre autres des domaines suivants : coordination générale, planification
des différentes activités, animation de divers cours et tables de paroles, gestion des relations avec les personnes
participant aux activités d’Action Parkinson, organisation d’événements, relations avec les intervenants externes,
relations avec les instances publiques et le milieu associatif, communication. Elle se tient a disposition des patients
pour des entretiens individuels sur rendez-vous.

Buts de I’ASBL Action Parkinson

e Encourager les personnes atteintes de la maladie de Parkinson, leur entourage et leurs personnes
accompagnantes (aidantes) a participer a des activités physiques ;

e Eviter que la personne atteinte de la maladie ne se retire complétement de la société en raison de sa
maladie ;

e Fournir des informations aux intéressés ainsi qu’a leur entourage quant aux différents aspects et domaines
de leur vie affectés par la maladie ;

e Regrouper les personnes atteintes de la maladie et leur entourage afin de promouvoir un échange
d’expériences et de savoir et d’encourager la sociabilisation ;

e Favoriser les synergies avec d’autres associations de patients atteints par la maladie de Parkinson ou
d’affections neurologiques chroniques.

En pratique

e Pour devenir membre, il faut verser une cotisation d’'un montant minimum de 20€ sur le compte BE9O
0689 3269 4332 et remplir un document RGPD.

e Nous communiquons avec nos membres essentiellement par mail. La newsletter a tous les membres est
envoyée vers le 20 de chaque mois avec le programme du mois suivant, des événements prévus a plus
longue date, des liens ou des articles intéressants concernant la pathologie.

e Chaque membre est libre de participer a autant de cours qu’il le désire. Chaque cours a ses « habitués » et
a un groupe WhatsApp pour prévenir en cas d’empéchement de derniére minute. Seuls les habitués sont
prévenus de tout éventuel changement.

e Lesdonsse font surun autre compte BE66 0689 3507 1943 (déduction fiscale a partir de 40€) avec dans la
communication le numéro de registre national.

e Les cours ont lieu chaussée de Vleurgat 109 a 1050 Ixelles, sauf les cours de boxe.

e Sur le site internet, des fiches d’information sont a disposition pour aider a saisir I’environnement
Parkinson. Aux nouveaux membres, il est conseillé de consulter le guide des aides sociales. Il est également
possible de visionner I'enregistrement de certaines des conférences qui se sont déja déroulées depuis le
début de nos activités.
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L’équipe
Alain MALLART, fondateur et président du Conseil d’Administration

Depuis prés de 50 ans, Alain MALLART est entrepreneur. Il a créé plus de 100 sociétés,
dans toutes sortes de secteurs : la logistique, le transport, les services informatiques,
le nettoyage industriel, les plans de vol pour avions, I'immobilier et depuis 2000
principalement I’environnement.

Apres avoir vendu ses affaires en 1998, il s’est installé en Belgique

En 2011, Alain MALLART a été diagnostiqué de la maladie de Parkinson. Son esprit
d’entreprise et son dynamisme n’ont pas été altérés par cette nouvelle. Il s’est
intéressé de pres a la maladie, a ses symptémes, a son évolution. Il a lu énormément
et a rencontré de nombreux acteurs dans le domaine de la recherche. Par ailleurs, il
a continué a voyager, a écouter de la musique, a apprécier et collectionner des
ceuvres d’art contemporain et a présider son groupe Energipole créé en 2007.

En 2018, il a pris la décision de constituer I’ASBL, Action Parkinson, afin d’offrir aux
personnes atteintes de Parkinson dans la région bruxelloise I'opportunité de pouvoir se retrouver dans des locaux
a Ixelles pour s’y rencontrer et participer a divers cours de sport et de danse adaptés a leur pathologie. Il est
convaincu que ce dont ont énormément besoin les Parkinsoniens, c’est de sortir de chez eux, de voir du monde et
de faire de I'exercice physique en groupe.

Cécile GREGOIRE, coordinatrice

Cécile est confrontée a la maladie de Parkinson depuis 2005, date a laquelle son mari
a été diagnostiqué. Depuis, elle cherche a comprendre par la lecture, les conférences,
le partage avec les autres... En 2015, a la suite d’une conférence qu’elle donne a
I'antenne d’Ottignies sur les trucs et astuces, elle est engagée au sein de I’Association
Parkinson a Namur, d’abord comme animatrice, puis comme coordinatrice. En 2019,
invitée par Monsieur MALLART, Cécile reléve le défi de créer et de développer une
nouvelle structure pour les patients a Bruxelles. C’'est la naissance d’Action Parkinson.

Avec son dipldme de licence en sciences économiques (UCL), elle a travaillé de 1988 a
2013 en multinationales. En 2014, Cécile a utilisé son dipléme pour se faire une expérience comme professeur
d’informatique en haute école et de mathématique en professionnelle. Aujourd’hui elle est a la bonne place et
pratique son métier avec passion.

Cécile a suivi la formation permanente « Parkinson » organisée par le SPF. Elle a également le diplome de moniteur
en Activité Physique Adaptée reconnue par I’Adeps (homologation 202400877), apres un an de cours et de stages
organisé par la FéEMa en 2023. Elle a aussi le brevet de secouriste.

Cécile est mere de 3 enfants. Ses hobbies ont principalement trait aux sports comme I’équitation de randonnée,
les promenades en forét, le Qi gong. Le potager et la peinture font aussi partie de ses activités favorites pour se
ressourcer. Avec son mari, elle pratique régulierement le ping-pong et les grandes balades en tandem.

Sa devise : APE pour Acceptation, Plaisir et Enthousiasme !
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Frangoise MACQ, administrateur/déléguée a la gestion journaliére

Francoise est directrice générale du groupe Energipole depuis 2006, elle
travaille aux cotés d’Alain MALLART depuis 2002 et a oceuvré avec lui au
développement du Groupe tant dans la branche environnement et services a
I'industrie que dans le domaine immobilier. Francoise est responsable de la
gestion, de la stratégie et de I'orientation des investissements du groupe.

Francoise a découvert la maladie de Parkinson lorsque Alain MALLART a été
diagnostiqué. Elle s’est activement impliquée dans le projet d’Action
Parkinson depuis la création de I’ASBL. Elle est convaincue que les activités
physiques et en groupe contribuent au mieux-étre des personnes atteintes de
| || la maladie.

Géraldine HANOTIAU, administrateur
Géraldine HANOTIAU est administratrice d’Action Parkinson depuis le 20 février 2024.

Diplébmée en droit de I’Université Catholique de Louvain, Géraldine a travaillé a
la fois en entreprise (notamment auprés d’Elia et de Degroof Corporate
Finance) et comme avocate (au sein du cabinet d’avocats international
Linklaters) dans le domaine du droit des sociétés et des fusions/ acquisitions.

Elle travaille aujourd’hui comme Directrice juridique du Groupe Energipole,
groupe fondé par Alain MALLART (fondateur et administrateur d’Action
Parkinson) et dirigé par Francoise MACQ (également fondatrice et
administratrice d’Action Parkinson).

Grace a son expertise, elle assiste I'association sur le plan juridique.

Remerciements

Alain MALLART remercie les généreux donateurs et les aidants volontaires pour leur soutien en 2024 qui contribue
a la pérennité et au développement d’Action Parkinson.

Merci a la commune d’Ixelles pour son soutien. Nous ne manquons pas de mettre sur notre site internet et nos

affiches ce message :

Ixelles Avec le soutien de Monsieur le Bourgmestre et de I’Echevinat des Affaires
c Isen @ sociales, et des membres du Conseil de la Commune d’Ixelles.

Merci a tous pour votre présence et participation. Merci pour vos sourires qui nous motivent tous. C’'est la preuve
gue ce projet unique en Belgique a du sens et qu’il mérite d’étre poursuivi.
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Informations générales concernant les activités

Chaque semaine, I'association propose un programme d’activités sportives adaptées : boxe, gymnastique, danse
Care to Dance, tango, Qi Gong, marche nordique. Les cours ont des niveaux de difficulté différents pour permettre
a tous de trouver I'adéquation avec leurs capacités physiques dues a I’évolution de leur maladie.

Pour répondre aux besoins d’informations, le mardi apres-midi est consacré aux tables de paroles ou aux
conférences de praticiens qui viennent généreusement. Les tables de paroles sont suivies d’'une séance de jeux
cognitifs. Un atelier d’art-thérapie est organisé une fois par mois. Des tables de paroles réservées uniquement aux
aidants proches sont organisées tous les deux mois.

Nos activités en 2024 en détail

Action Parkinson organise, d’une part, des activités hebdomadaires, récurrentes qui offrent I'opportunité aux
membres de pratiquer régulierement une activité qui leur plait et d’autre part, des activités conviviales ou des
conférences avec des orateurs de qualité.

1. Activités hebdomadaires de mouvement

Voici le programme en 2024 :

Lundi Mardi Jeudi Vendredi Samedi
Gym extérieure et | Boxe Boxe,
marche nordique | de 10h a 11h, Avenue de 10h a 11h
de 10h15 a 12h de Fré 82 3 Uccle Maison de quartier

Malibran, 10 rue de la
digue a Ixelles

Table de paroles, Tango,
Gymsana, Power moves ou Danse Car\e to Dance, de 14h a 15h30.
de 14h a 15h conférences de 13h45 & 14h45

de 14 3 16h Qi Gong, Art-thérapie

Jeux cognitifs 17h

De 16h a 17h,

1*/mois

Pour assurer tous ces cours, nous collaborons avec une équipe de 6 professeurs professionnels.

Les cours animés par des professionnels extérieurs sont a 7€/h. Le paiement se fait directement auprés du
professeur. Seule exception : pour le cours de boxe du jeudi matin, le paiement se fait par virement de facon
semestrielle, selon les présences, car le cours est financé en partie par I’ASBL.

Les cours du mardi sont gratuits parce qu’animés par Cécile GREGOIRE, coordinatrice.

Action Parkinson ASBL
Siége social : Avenue des Klauwaerts 38, 1050 Ixelles / Lieu d’activités : Chaussée de Vleurgat 109, 1050 Ixelles
www.actionparkinson.be - RPM Bruxelles : 0717.582.838
info@actionparkinson.be —tél : 0494 53 10 46
BE90 0689 3269 4332 - Dons sur le compte BE66 0689 3507 1943 (déduction fiscale dés 40€)



http://www.actionparkinson.be/
mailto:info@actionparkinson.be

Boxe
La boxe renforce la mémoire, la coordination, I’endurance, le cardio-vasculaire, I’équilibre.
La boxe est I'activité préférée si on se réfere au nombre de participants. Voila pourquoi il a été dédoublé.

1. Avec Carel SANDON, champion d’ltalie, boxeur et coach de boxe professionnel. Ce cours a lieu le samedi
matin, a la Maison de Quartier Malibran 10 rue de la Digue a Ixelles. Par souci d’économie pour
I’association, nous essayons de trouver des salles gratuites. Le cours se fait en moyenne 2 fois/mois (soit
21 cours/an), sauf pendant les congés. Les participants sont prévenus la veille via un groupe WhatsApp. La
moyenne est de 8 participants/cours.

2. Avec Arno DRAUX, coach de VS Boxing, salle de boxe tenue par Stefan VODA, champion en titre du Benelux
poids plume. Ce cours a lieu le jeudi matin de fagon réguliére (46 cours sur I’année). L’association finance
en partie ce cours car la participation financiére demandée aux participants ne couvre pas entierement le
prix des cours. Les participants depuis le mois de février 2024 sont plus nombreux et plus assidus, avec une
moyenne de 6 personnes/cours. Le groupe a pris I’habitude de prendre un petit café aprés le cours dans
la galerie, ce qui a renforcé la cohésion du groupe et le partage de vécu. C’'est tres sympathique !
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Marche nordique et gym extérieure
=> 44 cours sur 'année 2024, avec en moyenne 7 participants.

En forcant I'amplitude du mouvement, du ballant des bras, la marche nordique améliore la longueur des foulées,
la démarche, la posture. Cécile GREGOIRE propose des exercices d’échauffement et des Power Moves avant le
départ pour la marche autour des étangs d’Ixelles qui offrent un cadre tres agréable. Ce cours a lieu chaque
semaine le mardi matin de 10h15 a midi.

Qi Gong

=> 38 cours sur I'année 2024, avec une participation des membres Parkinson de 4 a 6 personnes
épisodiquement.

L'art du Qi Gong est né il y a plus de 3 000 ans. Ce sont des exercices légers, répétitifs et lents, de respiration et
d'étirements. Ce faisant, le Qi Gong rétablit le flux d'énergie dans le corps en supprimant les blocages et apaise le
mental. Carine VAN PELLECON assure ce cours depuis 2019 et mélange nos membres avec des participants du
grand public. Il y a eu 38 cours en 2024 avec 4 a 6 membres d’Action Parkinson parmi les participants. Ceux-ci
apprécient de venir une demi-heure a I'avance et s’installent pour discuter tous ensemble dans le salon. Beau
moment de rencontre !
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Tango

=> 47 cours sur 'année 2024, avec en moyenne 5 personnes.

Les bienfaits du tango sont largement connus pour aider les personnes atteintes du Parkinson : équilibre,
coordination, mémoire, sociabilité. Muriel FEYSSAGUET a repris le cours depuis 2021. Elle donne cours le vendredi
aprés-midi.

Gymsana
=> 40 cours sur ’lannée 2024, avec une moyenne de 5 a 7 personnes.

Ces cours de gymnastique du lundi sont des séances de renforcement musculaire qui se pratiquent assis ou debout.
Ce cours est excellent et convient a tous les membres quel que soit leur niveau d’évolution dans la maladie. Il fait
tout travailler de fagon ludique et variée.

Différents animateurs de I’ASBL Gymsana ont animé ce cours toute I'année.

Action Parkinson ASBL
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Danse Care to Dance
=> 37 cours sur I'année 2024, avec 5 participants en moyenne.

Cette danse, spécialement adaptée aux personnes touchées par la maladie de Parkinson, rend les mouvements
plus fluides et plus gracieux. Elle développe la flexibilité et la confiance en soi. Elle se pratique en douceur. Depuis
septembre, ce cours du jeudi a changé de nom et s’appelle dorénavant Care to Dance. Il s’est également ouvert au
public senior.

Deux professeurs se relaient toute I'année pour assurer un maximum de cours : Maité GUERIN et Susanne
BENTLEY.

Power Moves
=> 9 cours sur I’année 2024, avec 7 participants en moyenne.

Lors de notre séjour dans le centre spécialisé Parkinson en Italie, nous avons appris des séquences de mouvements
spécifiqguement étudiés pour la maladie de Parkinson (assis, debout, couché ou avec des accessoires). Cécile
GREGOIRE, coordinatrice, a continué a les pratiquer pour les transmettre a d’autres membres.

10
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Jeux cognitifs
=> 9 séances sur I’année 2024, avec 4 a 6 participants.

Ces séances sont consécutives aux tables de paroles, ce qui permet de se détendre et s"amuser. Vu la corrélation
positive entre les mouvements, I’humeur et la mémoire, pratiquer des jeux cognitifs ou d’expression orale a tout
son sens. Les jeux utilisés sont Dixit, Qwirkel, Manie, Top ten, Color Addict, Chapi-Chapeau, Tantrix, Scrabble...

Art-thérapie
=> 9 ateliers sur I'année 2024, avec en moyenne 3 personnes.

Avec Muriel FEYSSAGUET, c’est principalement a travers I'écriture que les participants trouvent un mode
d’expression de leurs émotions. Christine DUPUIS, membre qui a rejoint I'association en 2024, est également art-
thérapeute. Les trois dernieres séances de 2024 ont été animées conjointement. Cette ouverture a I'implication
de nos membres permet aussi d’apporter d’autres outils d’expression comme les couleurs.
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2. Partage d’informations

2.1 Conférences médicales : 6 en 2024
e Conférence : « L’ABC du Parkinson »

Conférence en duo avec Cécile GREGOIRE et le Dr Philippe BERGIERS. Comprendre la maladie pour agir au mieux.
Cette maladie est si complexe ! L'exposé passe en revue les signes précurseurs, les causes, les symptomes, les
traitements actuels... Une vingtaine de participants apprécient ce moment pour poser leurs questions. Chaque
année en janvier, on programmera a houveau cette conférence.

e Conférence « Vie intime », par Dr Elena OPREA, neuro-urologue UCL

La maladie de Parkinson peut bouleverser la vie intime des personnes atteintes. Il peut y avoir des troubles tels
que les troubles de I'érection, du désir sexuel et d’inconfort pendant les rapports intimes. Parfois, certains
médicaments contre la maladie de Parkinson peuvent entrainer une augmentation importante du désir et des
comportements sexuels compulsifs. |l peut arriver que les personnes touchées ne reconnaissent pas ce probléme,
et c’est souvent le conjoint qui informe les professionnels de santé. Une communication ouverte entre les patients,
leurs proches et les professionnels de santé est essentielle afin d’aborder et traiter les problemes intimes liés a la
maladie de Parkinson. 33 personnes ont apprécié la haute qualité de I'exposé.

e Journée mondiale en 2024

La journée mondiale de la maladie de Parkinson, célébrée chaque année vers le 11 avril, a pour objectif principal
d’informer sur cette maladie neurodégénérative. C'est I'occasion d’inviter des professionnels de la santé, experts
dans le domaine et de faire découvrir aux membres d’autres voies pour améliorer leur qualité de vie.

Chez Action Parkinson, la journée mondiale en 2024 a été célébrée le 19 avril.

Le théme de la journée était 50/50 : « 50% traitement est médicamenteux ou chirurgical, 50% vient d’un effort
personnel pour bouger et vivre en harmonie avec sa maladie ».

Le programme de la journée correspondait a cette définition : des informations médicales et des ateliers de bien-
étre.
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o De 10h30 a 12h30: Conférence du Dr Matthieu RUTGERS,
neurologue. « Bouger pour un meilleur avenir ».
Le docteur Matthieu RUTGERS a rappelé tous les bienfaits du
mouvement dans le cadre de la maladie de Parkinson et fait le
point sur les nouveautés en matiére de traitements. Le docteur
Matthieu RUTGERS est le premier neurologue bruxellois a étre
venu vers notre association de patients, il y a déja 5 ans. Il y
avait 95 personnes présentes a sa conférence.
L’enregistrement de ces deux conférences est disponible sur le
site d’Action Parkinson. Elles ont été vues 1.200 fois.
e Bouger pour un meilleur avenir : Bouger
e Nouveautés thérapeutiques en matiére de Parkinson: Meilleur avenir Dr RUTGERS

o Cocktail dinatoire

o De 14h a 15h : Conférence et atelier de Sophrologie par Magaly BARTHOLOMEEUSEN

-

La pratique de la sophrologie en tant que soin de support a des effets
bénéfiques sur les symptomes de la maladie de Parkinson.

La simplicité de cette méthode psychocorporelle de détente
physique et mentale basée sur la respiration et le relachement
musculaire permet de se pratiquer en toute autonomie, et de
s’adapter au quotidien de chacun.

Ne pas lutter contre son corps, ce qui mene a I'épuisement, mais au
contraire de travailler avec lui !

L'accompagnement sophrologique permet également d’améliorer la qualité de vie de la personne vivant avec la
maladie de Parkinson en prenant en charge les symptomes non moteurs comme la fatigue, la gestion des émotions,
les troubles du sommeil ou encore la douleur.

o De 15h15 a 16h15, atelier Rythme avec Arnould
MASSART, président et co-fondateur du
département Rythmes et Rythmiques au
Conservatoire Royal de Bruxelles. Il a été le
président du département Jazz pendant 15 ans. Il
donne le cours de ‘pratique et expérience du
rythme’. De nombreux chanteurs comme Maurane
ont fait appel a lui pour composer, arranger,
accompagner leurs projets. Trés amusant !
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e Conférence du Docteur Donatienne VEROUGSTRAETE, neurologue, sur I’évolution de la

maladie de Parkinson.

Le 18 juin, nous avons accueilli pour la premiére fois la neurologue Dr
Donatienne VEROUGSTRAETE qui a choisi de nous parler de I’évolution de
la maladie de Parkinson. Quels sont les stades ? Quels sont les symptomes
précurseurs de la maladie ? Quelle est la triade de signes moteurs
orientant vers le diagnostic ? Quelles sont les complications motrices qui
peuvent apparaitre ? Que faire face aux fluctuations motrices et non
motrices ? Quand faut-il penser a un traitement de seconde ligne ?
Opération ou pompe?

L’enregistrement de cette conférence
est disponible sur le site d’Action
Parkinson par ce lien : Verougstraete.

Elle a déja été visionnée plus de 2.200
fois !

° Conférence du Docteur Isabelle CAPRON, neurologue, sur les douleurs.

pACTEN

PA ;.

La prise en charge des douleurs ne peut se concevoir qu’avec une vision systémique. 55
personnes ont découvert que le Docteur CAPRON pratiquait également des ateliers

d’hypnose pour les patients.

L’enregistrement de cette conférence est disponible sur le site.
https://www.youtube.com/watch?v=j5IljNvLBKA

e Conférence du Docteur Charlotte
SMETCOREN, neurologue et médecin du
sommeil a I’'UCL et Site Sainte Elisabeth

Les troubles du sommeil comme la somnolence diurne
excessive, les attaques du sommeil, I'insomnie, les
apnées ainsi que les solutions et nouveaux traitements
sont présentés avec beaucoup de professionnalisme.
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2.2. Conférences d’intérét général
e Conférence par un représentant de la LUSS (Ligue des Usagers des Services de Santé) et
témoignage de Daniel SIMAR, 27 février.

Les associations de patients sont invitées a avoir des patients-formateurs. Quels sont leurs réles ? Quelle est
I'implication de la LUSS dans la défense des intéréts des patients ? Qu’est-ce que I'observatoire des maladies
chroniques ? Qu’appelle-t-on les soins intégrés ? Le monde médical et politique cherche a prendre en compte la
réalité des patients et pour cela des représentants de patients sont nécessaires. Daniel SIMAR, membre
fondateur, qui s’est beaucoup impliqué dans ces domaines depuis de nombreuses années nous partage son
expérience, sa motivation.

o Conférence-atelier Aromathérapie, par Isabelle DEFRANCE, pharmacienne sur la bonne
utilisation des huiles essentielles pour combattre les douleurs et les angoisses, le 28 mai

e Conférence sur les apports de I'ergothérapie par Ergo2.0, le 15 octobre. Une vingtaine de
personnes ont apprécié de découvrir tout ce que les ergothérapeutes organisaient et
développaient pour le handicap.
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e Qu’est-ce qu’un case Manager ? Présentation
de I’Association Parkinson.

Virginie Dirick, directrice de I’association Parkinson,
est venue accompagnée de 2 de ses collégues, pour
présenter les activités de I’Association Parkinson et
la création de Case Manager. Deux Case Managers
s’occuperont de Bruxelles dans le cadre d’un projet
soutenu par le Ministre Vandenbroucke sur 3 ans. lls
apportent du soutien aux démarches, des
informations et orientent. Leurs coordonnées sont
renseignées dans la fiche d’information intitulée
‘Maintien a domicile’.

2.3. Tables de paroles : 9 en 2024
e Tables de paroles et accueil des nouveaux membres :

Lors de ces tables de paroles en petits comités (en général 8 a 10
personnes), des anciens membres viennent pour témoigner,
stimuler, partager leur vécu de la maladie et de leur vie au sein de
I'association. Les nouveaux membres ont |'opportunité de poser
toutes leurs questions, de se rassurer et de personnifier ce premier
contact.

e Aidants proches : tables de paroles réservées exclusivement a I’entourage, organisées tous les deux mois

Trois événements tout particulierement destinés aux aidants proches ont eu lieu :

- Conférence « Répercussions de la maladie sur I’aidant », par Cécile GREGOIRE, le 23 janvier

- Promenade au bois de la Cambre et a la cabane Robinson, le 25 juillet

- Conférence débat proposé par le Dr Donatienne VEROUGSTRAETE, neurologue, réalisée le mardi 1
octobre dans le cadre de la semaine des aidants proches.
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2.4 Activités conviviales

16 mai: Balade a vélo grace a Babbelbike. Une dizaine de patients ont pu participer a cette balade
fabuleuse en essayant a tour de réle les différents modeles de vélo comme un cuistax, une banquette, ou
un tandem tricycle. D’autres membres ont accompagné le groupe a travers la forét de Soignes avec leur
propre vélo. Chaque année, on refera une sortie a vélo !

Pétanque au Parc Ten Bosch a Ixelles en juillet-ao(t : 5 aprés-midis. Dans ce joli parc, nous avons trouvé
une zone publique avec 5 pistes de pétanque dans un cadre calme et trés verdoyant. On joue en triplette,
on oublie la maladie. C'est trés sympathique ! Cette année, les orages de juillet ont eu pour conséquence

une moindre participation qu’en 2023.

16 juillet : balade en Waterbus et une promenade au Parc des Trois Fontaines avec une pause a la
brasserie. Une trentaine de participants ont bravé la pluie pour découvrir le parc et profiter de ce moyen
de déplacement original a Bruxelles. Petit montage souvenir :

https://www.youtube.com/watch?v=wrliQS6wmGc
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21 ao(t : excursion a la mer, a Ostende. Promenade au bord de I’eau et en cuistax !

https://www.youtube.com/watch?v=m8bdD-d3BoQ

17 décembre : Féte de fin d’année en mode auberge espagnole. Magnifiqgue moment de partage et de
rencontre en toute simplicité, avec la présence des membres du Conseil d’Administration !
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3. Autres activités

Accueils individuels tout au long de I’année : les entretiens individuels avec Cécile GREGOIRE permettent
d’accueillir les nouveaux membres en personnifiant I’association. Cette approche individuelle est une belle
opportunité d’écoute, de dialogue, surtout pour les personnes qui
viennent de découvrir leur diagnostic. Ces entretiens s’adressent tant
aux nouveaux membres qu’a leur entourage.

Journée internationale des seniors, organisée par la commune
d’Ixelles, le 2/10/2024. Chaque année, la commune nous offre la
possibilité d’avoir un stand d’information pour présenter nos activités
au public qui vient a cette journée a Flagey.

Présences aupres d’autres associations

La LUSS (Ligue des Usagers des Services de Santé) est devenue un véritable partenaire de collaboration :
interview, rencontre, formation, session thématique... Cécile GREGOIRE a passé 3 jours de formation chez
eux sur la recherche de subsides. Nous sollicitons la LUSS pour développer un passeport toilettes.

Parkinson’s Europe, anciennement EPDA, regroupe les associations de personnes avec Parkinson au
niveau européen. L'organisation est une source importante d’information sur la maladie, elle coordonne
différentes actions (recherche, revendications, projets...) avec ses membres et présente une stratégie
européenne pour répondre aux besoins et attentes de la communité parkinsonienne européenne. Mme
Janette SINCLAIR, membre effective d’Action Parkinson, est responsable des contacts avec cet organisme.
Soutenue par I'association, Janette a présenté sa candidature pour rejoindre le board et a été retenue.

Belgian Brain Council qui relaie toujours dans sa newsletter notre programme d’activité. Roland POCHET,
secrétaire, est venu le 9 avril, présenter un projet concernant le partage des données santé et solliciter le
soutien de I'association et des membres.
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4. Quelques chiffres record
e Nombre de vues de la conférence du Dr Donatienne VEROUGSTRAETE : 2.200

=> https://www.youtube.com/watch?v=TDaazYyQir0

e Nombre de vues de la séquence « Tranche de Vie » de Cécile GREGOIRE et son mari, créée par AbbVie :
100.000

=> https://www.facebook.com/AbbVieBeLux/videos/940081657936543

e Nombre de followers sur la page Facebook : 1.500

=> https://www.facebook.com/actionparkinson/?locale=fr _FR

e Nombre de participants en moyenne/semaine aux activités (sans compter les conférences et excursions) :
48 personnes

e Nombre de personnes record a une conférence (Journée Mondiale) : 95 personnes

Situation financiere

Jusqu’a présent, les seules ressources financieres de I’ASBL sont les dons, les cotisations et un subside de la
commune d’Ixelles.

Depuis 2021, le SPF Finances a accordé I'agrément qui permet de délivrer des attestations fiscales pour tout don
de minimum 40€ effectué. L'agrément est valable jusqu’en 2026.

Les participants sont invités a se faire membres a raison d’une cotisation annuelle de minimum 20€.

Les conférences, tables de paroles et les activités animées par Cécile GREGOIRE sont gratuites comme la séance
de jeux cognitifs, le cours de marche nordique, de gymnastique d’échauffement et les Power Moves.

Les autres ateliers comme la boxe, Gymsana, la danse Care to Dance, tango, Qi Gong sont au prix de 7€/h depuis
septembre 2022. Les cours durent 1h ou 1h30. Le paiement est destiné intégralement au professeur. Les membres
peuvent essayer n’'importe quelle activité et ainsi choisir celle qui leur convient le mieux. Il n’y a pas de limite au
nombre de cours qu’une personne peut suivre selon ses capacités.

L’ASBL Action Parkinson finance tout le fonctionnement (loyer, coordination, communication...) sans prendre de
qguote-part sur le paiement des cours. Elle intervient méme généreusement dans les frais du cours de boxe du jeudi
pour garantir son maintien a un prix modique de 7€, peu importe le nombre de participants. Ceci afin que le prix
ne soit pas un frein a la participation.

Les membres du conseil d'administration ne recoivent pas de salaire, de frais de gestion ou d'autres rémunérations
en guise de compensation pour leurs efforts. Il n'y a pas de frais d'agence commerciale. Les frais engagés pour
I'organisation d'événements sont supportés dans la mesure du possible par les membres. Les excursions se font a
prix coltant.
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La comptabilité de I'association est effectuée par Delca International SA, Z.I. Horizon Park - Batiment 1/A,
Leuvensesteenweg 510, 1930 Zaventem, Tel. : + 32 (2) 722 99 76, ITAA 50.310.462.

En cas de dissolution de I'association, les fonds seront versés a la recherche pour la maladie de Parkinson.

Analyse financiere 2024
e Les dépenses

Notre structure de co(ts est trés légere puisque nos activités sont développées par une seule personne, Cécile
GREGOIRE, qui travaille & mi-temps. Les dépenses sont essentiellement de deux types : les frais de rémunération
et le loyer.

Les frais de rémunération du mi-temps de la coordinatrice, suivent I'indexation.

e (Cotisations

Depuis la création de I’ASBL, le nombre de nos membres est en augmentation chaque année, ce qui montre
qu’Action Parkinson répond aux besoins des patients et de leur entourage. Et cela, méme si, chaque année, 80 a
100 personnes sortent de la base de données, pour cause de perte de mobilité, placement en maison de repos,
décés... ce qui représentent un turnover important.

Fin 2024, la base de données comptait 260 personnes dont 225 ayant régularisé leur cotisation.

Le montant des cotisations payées a continué a progresser en 2024. Les membres sont invités a payer une
cotisation de minimum 20€ comme stipulé dans les statuts.

250
membres cotisants montant des cotisations
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2019 2020 2021 2022 2023 2024
Dons

Le montant des dons regus en 2024 est en forte croissance comme le montre le graphique ci-dessous. Cette
augmentation est due notamment a deux événements familiaux majeurs : anniversaire et mariage dans la famille
de Mme Frangoise MACQ, déléguée a la gestion journaliére.

Nous avons également recu des dons a la suite des décés de Monsieur Jean EVRARD, Monsieur Xavier VANDER
BORGHT et Monsieur Paul EMONTS. Nous remercions de tout coeur les familles d’avoir pensé a notre association
dans ces moments difficiles.

Monsieur Alain MALLART, notre président fondateur reste le principal généreux donateur de notre association.
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Dans les organismes divers, nous incluons les subsides recus de la commune d’Ixelles et le sponsoring de deux
sociétés pharmaceutiques.

Depuis que nous avons lancé un appel aux dons a nos membres pour garantir la pérennité de I'association, leurs

dons ont fort augmenté. C'est le signe que nos membres s’investissent et croient dans notre projet.

Origine des dons

total M dons particuliers M organismes divers B Famille Mallart

92750
I
2024 41800
I 13850
——— 37100
88494,5

I 29606,5
I 18sss
——— 40000

2023

56478,4
[ 113884
P 16170
. 25000

2022

41230,15
[ 7621,15
N 8609
I 25000

2021

L'association est reprise sur la plate-forme de Donorinfo et les Bonnes Causes de la Fondation Roi Baudouin. C’est
une belle garantie pour toute personne qui souhaite soutenir le secteur associatif en confiance.

Le budget pour 2025 tourne autour de 75.000€. Compte tenu du rythme des rentrées et des dépenses prévues
au budget, I’ASBL recherche activement des dons et des subsides pour permettre de continuer et de développer
ses activités. Le montant exceptionnel des dons récoltés en 2024 permet d’envisager I'année 2025 sereinement.
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Evaluation : Action Parkinson répond a un besoin essentiel !
Adéquation par rapport aux buts fixés dans les statuts.

Proposer des activités physiques adaptées : Cette année nous a permis de proposer un beau programme
d’activités : nous avons organisé 300 heures de cours. Chaque cours a ses adeptes qui ont compris que
I'assiduité apporte de trés bons résultats tant sur le plan physique que sur le plan moral. Certains membres
participent a plusieurs cours, selon leurs possibilités.

Sortir les personnes de I’isolement/sociabilisation : Nos membres sont toujours aussi ravis qu’il existe
désormais a Bruxelles un lieu, un point de rendez-vous structuré ou ils peuvent se rendre. L’association se
repose sur un groupe solide, convivial qui prend plaisir a prendre des nouvelles les uns des autres et a accueillir
de nouveaux membres.

Information : De nombreuses conférences de qualité ont marqué cette année. La diffusion de I'information se
structure par des fiches informatives mises a jour régulierement et par le partage de I'enregistrement des
conférences sur le site internet.

Objectifs quantitatifs et évaluation pour 2024

Proposer 10h d’activités variées/semaine pour rencontrer les attentes du plus grand nombre de nos membres
pour garder la force physique et morale.
=> Objectif réalisé amplement en 2024.

Avoir un minimum de 150 membres de I’ASBL pour qu’il y ait suffisamment de participants a chaque cours
pour que ceux-ci soient rentables par eux-mémes. Vu que I’ASBL finance le loyer et la coordination, il faut que
la quote-part payée par les participants suffise a motiver les animateurs professionnels de donner cours. Il en
va de la pérennité du projet.

=>En 2024, nous comptions 225 membres cotisants, chiffre en croissance.

Garantir un accés démocratique aux activités en proposant des activités gratuites et des activités payantes a
7€/h.
=> Pas d’augmentation du prix des cours malgré I'inflation.

Proposer 4 conférences de qualité sur I'année.
=> En 2024, nous maintenons un ensemble d’activités élevé.

Trouver des moyens financiers pour garantir la pérennité de |’association. => En 2024, Nous remercions nos
membres et Conseil d’Administration de s’étre mobilisés en 2024 pour assurer le financement de I’association.
Nous remercions également la commune d’Ixelles pour son soutien renouvelé chagque année. Nous espérons
obtenir un subside de la COCOF dans les années a venir. Nous travaillons a quantifier un projet
subsidié a leur présenter prochainement.
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Objectifs qualitatifs

Les activités proposées doivent permettre de développer le bien-étre physique et moral des participants.

Le plaisir des participants : Les activités sportives sont variées et complémentaires dans leur approche. Quatre
criteres seront déterminants : une pratique réguliere, une intensité significative, des exercices renforgant
I'amplitude du mouvement et bien sdr, le plaisir du participant. Pour que ce soit une réussite, le patient y
prendra aussi et surtout du plaisir.

La valorisation de la personne : Les animateurs qui sont des professionnels, ont une bienveillance naturelle,
adaptent leur cours aux participants, veillent a valoriser les participants et a développer I’estime de soi et la
confiance en soi.

La régularité : L'assiduité des membres est bénéfique pour eux mais aussi pour créer une ambiance conviviale,
positive et stimulante pour tous. Plusieurs membres viennent plusieurs fois par semaine.

Le développement du lien social des participants. Des amitiés se créent, c’est super !

La recommandation des neurologues, du personnel de soins : aux nouveaux membres qui se présentent, on
demande comment ils ont été informés de |’existence de notre association. Si leur démarche est consécutive
aux recommandations d’un neurologue, c’est trés positif car cela signifie que nous bénéficions de leur
reconnaissance, gage de notre crédibilité. C'est souvent le cas.

Public-cible

Personnes ayant la maladie de Parkinson et leur entourage

La majorité des membres ont entre 55 et 85 ans.

Personnes de tout dge ayant besoin, pour des raisons de santé, d’'une pratique du sport adapté.

La répartition entre hommes et femmes parmi nos membres est presque équilibrée, bien que cette
pathologie touche légérement plus les hommes que les femmes.

Projets d’avenir

Remodeler notre communication
Aprés 5 ans, il est temps de refaire notre communication, rafraichir le site, le flyer, la page Facebook...

Inviter des nouveaux neurologues

Nous prévoyons d’accueillir des neurologues qui ne sont pas encore venus dans notre centre. C'est
essentiel de présenter d’autres neurologues a nos membres, de montrer aux neurologues que notre
association est un partenaire thérapeutique et enfin de donner a chaque neurologue I'opportunité de faire
passer un message aux patients.

Recherche de dons / subsides
Vu la situation financiére qui nécessite un apport de fonds permanent pour couvrir nos dépenses, forts de
I"'agrément obtenu jusque 2026, nous continuons a rechercher des dons mais aussi des subsides.

Rester a I’écoute

Il est évident que si les membres émettent le souhait de I'organisation d’un nouvel atelier, proposent des
nouveautés, tout sera mis en ceuvre pour le réaliser si possible, comme un atelier théatral avec des cours
d’improvisation, des séances de méditation.

Dupliquer notre centre, un réve !

Fort de notre expertise, créer un nouveau centre a Bruxelles permettrait a d’autres patients pour pouvoir
accéder réguliérement a des activités plus proches de chez eux. Nous pensons a localiser ce centre au-dela
du Canal ou ailleurs dans Bruxelles, la ou il y a un besoin, dans les prochaines années.
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Pour participer

Devenez membre de I’ASBL Action Parkinson :

v’ Prenez contact avec Cécile GREGOIRE par email : cecile.gregoire@actionparkinson.be ou par téléphone au
0494 53 10 46 pour donner vos coordonnées.

v" Versez minimum 20 € au compte IBAN : BE90 0689 3269 4332 avec en communication : « Cotisation ».

Les animateurs des différents cours vous proposeront des cartes de 10 séances ou un paiement a la séance de
7€/h.

Venez essayer et choisissez le cours ou les cours qui vous correspondent le mieux. L'important est de pratiquer
régulierement, avec plaisir et de pratiquer vos mouvements avec intensité et amplitude ©.

Pour soutenir

Action Parkinson a obtenu I’agrément qui permet de délivrer des attestations fiscales pour tout don de minimum
40€. Les dons sont a verser sur le compte BE66 0689 3507 1943, avec en communication « Don et le numéro
national du donateur » ou directement sur notre site web : https://www.actionparkinson.be/soutenez-nous/.

Un don, ce n’est pas qu’un chiffre. C'est un geste qui montre que vous étes convaincu de I'utilité de I’association
et qui exprime votre voeu qu’elle continue a se développer.

Chaque contribution, petite ou grande, est une main tendue vers I'avenir, vers |’accueil de personnes qui souffrent
de la maladie de Parkinson et qui ont besoin de rencontres, d’informations, de stimulants a bouger.

Le projet que nous avons lancé en 2019 n’aurait pu voir le jour sans I'aide de donateurs.

Merci beaucoup pour votre générosité et votre soutien.
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