Association France Parkinson
4 Avenue du Colonel Bonnet
75016 PARIS

RAPPORT DE GESTION 2009

LCannée 2009 a été particuliérement dynamique dans tous les domaines des quatre missions de notre Association. Nous avons réalisé toutes
les actions prévues dans le programme de nos activités exposé dans les perspectives du rapport de gestion lors de la derniere Assemblée.

1. Les actions en matiére d’information :

Le temps fort de 'année 2009 a été le lancement des premiers Etats Généraux des personnes touchées par la maladie de Parkinson sous
le parrainage du Ministére de la Santé et de la Haute Autorité de Santé. La réunion de lancement, tenue le 8 avril 2009 a la Maison
de la Chimie, 4 Paris a réuni 600 participants puis 27 Comités Régionaux ont relayé I’événement en province en réunissant pres de
3000 personnes. Des outils dynamiques, avec e concours d’une agence de relations presse, Capital Image, ont été mis 4 disposition des
animateurs et des journalistes : 10 000 livrets Etats Généraux diffusés, des vidéos « coups de gueule » projetées.... Plus de 450 retombées
médiatiques TV, Radio & presse ont été recensées. La diffusion de la revue « I’écho », outil fondamental de communication entre France
Parkinson et ses adhérents, a été renforcée a 14 000 exemplaires dont 4 000 aux professionnels en neurologie. Le numéro 100, spécial
anniversaire des 25 ans de France Parkinson, diffusé a 25 000 exemplaires, a mis en valeur en 52 pages les 10 combats de 1’ Association.
Un nouveau site internet a été mis en ligne le 5 octobre, avec pour contenu une priorité & I'information sur la maladie et ses traitements, des
explications sur la recherche, comment se prendre en charge, des conseils juridiques, une présentation plus compléte et plus attractive de
la gouvernance, du rapport financier de I’ Association ainsi que ’appel & bénévolat. Lappel & adhésion et & dons ont été mis en place avec
possibilité de paiement en ligne sécurisé.

2. Les actions de soutien aux malades ;

Au plan national, I’écoute téléphonique au Siége a été développée avec I’aide de nouveaux bénévoles parmi lesquels figurent des experts

qui permettent de mieux répondre aux demandes des adhérents et des délégués: médecin conseil, magistrate honoraire spécialiste en droit

social, psychologue.

Deux séjours de vacances ont ét€ organisés 4 Autrans (Isére), accompagnés par trois délégués bénévoles. Deux journées de formation, en

septembre 2009 et en janvier 2010, ont réuni 600 rééducateurs (kinésithérapeutes & orthophonistes) au Ministére de la Santé.

Les Comités locaux de I’Association, chargés d’apporter un soutien de proximité aux malades et & leurs proches, ont particuliérement

renforcé leurs actions :

- Plus nombreux (60 Comités a fin 2009 contre 52 fin 2008), ils sont animés par des délégués bénévoles qui représentent le lien physique
entre 1’ Association et ses adhérents. Tous les Comités assurent une écoute téléphonique pour les malades et leur entourage. Ils sont
chargés d’accueillir les nouveaux diagnostiqués et certains réalisent des visites & domicile ou & 1’hépital. Iis interviennent dans les
écoles d’infirmiéres ou d’auxiliaires de vie pour les former aux spécificités de la maladie de Parkinson. Enfin, les Délégués représentent
I’ Association auprés des instances locales.

- Mieux formés a P’accueil des malades. I Association a consolidé la compétence des délégués par 4 jours de formation, en janvier et
juin 2009, & 1a maladie, a I’écoute et a I’action associative. Ces échanges d’expérience ont ainsi généré une mutualisation des savoir-faire,
un développement de leurs activités habituelles, combinant réunions conviviales, réunions d’information et activités 2 la fois ludiques et
rééducatives.

- Plus soutenus grice aux animateurs régionaux, chargés de fédérer, de dynamiser les actions des Comités Départementaux et de
développer leur territoire. Ils ont pris la bonne mesure de leur role.

- Plus visibles dans leur action, les comités ont bénéficié d’outils de communication indispensables a leur activité : cartes de visite,
affiches a leur nom, banderoles d’exposition.

3. Les Etats Généraux :
Les Etats Généraux ont pour but d’établir un état des licux objectif et pluridisciplinaire sur la réalité des personnes touchées par la maladie
de Parkinson, de proposer des actions concrétes, d’amener les Pouvoirs Publics 4 mettre en place un dispositif de prise en charge concerté,
de créer des réseaux parkinson régionaux, de développer les associations représentant les malades.
En mars, plus de 10 000 invitations ont été adressées aux adhérents de France Parkinson et des Associations partenaires,
pour participer aux 11 réunions publiques afin de recucillir les doléances des malades et des proches, accompagnées d’un
questionnaire pour ceux qui ne pouvaient pas participer. Ces réunions, organisées d’avril 4 juin 2009 par les Animateurs
Régionaux et par les Délégués, avec P'aide d'un consultant spécialisé, Claire Compagnon Conseil, ont réunis prés
de 1 200 personnes. Plus de 1 000 questionnaires ont été renvoyés par des adhérents.
Une synthése des éléments recueillis a été établie pour préparer la deuxiéme phase des Etats Généraux par un classement en 10 thémes
a débattre dans 10 réunions organisées en atelier-débat dans les capitales régionales pour un confrontation publique de 5 intervenants du
corps médical, paramédical, social et institutionnel et 15 malades et aidants ayant participé aux premiéres réunions. Aprés confrontation
et proposition d’actions concrétes, cette matiére a permis de mettre au point le contenu du « Livre Blanc » a remettre le 12 Avril 2010 3 la
Maison de la Mutualité a I’occasion de la journée Mondiale du Parkinson.
Pour augmenter les ressources de I’ Association, nous avons sollicité les laboratoires pharmaceutiques et les grandes entreprises pour
obtenir des subventions de mécénat, et deux mailings ont été réalisés a partir de nos fichiers internes pour solliciter des dons.

4. La contribution au financement de la recherche :

L'année 2009 est marquée par un changement au Comité Scientifique, Mr André Nieoullon, Professeur 4 I’Université de la Méditerranée
a Marseille, est nommé Président en remplacement du Professeur Pierre Cesaro, Mr Pierre Pollak, Professeur au CHRU de Grenoble, est
nommé Vice Président et deux nouveaux membres entrent au Comité, Mme Tatiana Witjas , Praticien au CHU de Marseille, et Mr Stéphane
Thobois, Docteur au CHRU de Lyon.



Les dépenses en faveur de larecherche restent importantes a 733 348 €. Le Conseil d’ Administration, sur proposition du Comité Scientifique
suite au lancement d’appels d’offres, a retenu 3 bourses a des doctorants sur 6 demandes, pour un montant, charges sociales comprises, de
65994 €. 7 subventions a des organismes de recherche sur 13 propositions ont été retenues auxquelles s’est ajoutée 1a subvention accordée
sur les recettes nettes des deux concerts organisés en 2008 2 la Sainte Chapelle 2 Paris, soit un montant total de 247 888 €.

Un nouvel appel d’offre pour Grand Projet de recherche sur 1a maladie de Parkinson, d’un montant total de 300.000 € a également été lancé
en juillet 2009 et 1 dossier sur 3 examinés par le Comité Scientifique, a été retenu par le Conseil d’ Administration. Celui de Mr Dreher
au CNRS de Lyon pour une étude en imagerie fonctionnelle de I'impact des traitements dopaminergiques sur la prise de décision dans la
maladie de parkinson.

D’autre part, sur proposition du Comité Scientifique, le Conseil d’ Administration a donné son accord pour le réglement en 2010 de 1a 3°
tranche optionnelle de 129 921 € pour la poursuite du financement d’une recherche collaborative sur la maladie de Parkinson décidée en
2007 et conduite par le professeur Rascol a Toulouse sur une « cohorte » de prés de 1000 malades des CHU de Toulouse, Lille, Bordeaux
et Nantes.

France Parkinson a poursuivi sa contribution au Groupement Neuro CEB constitué avec France Alzheimer, ' ARSEP et la CSC (Connaitre
les Syndromes Cérébelleux), par la prise en charge a hauteur de 39.7 % de la perte du GIE soit un montant de 90 157 €. La provision de
charge de 60 900 € enregistrée en 2008 par France Parkinson ex. Cérébrothéque a été annulée en 2009 pour tenir compte de 1’évolution du
Neuro-CEB sur la plateforme du Groupement Hospitalier Pitie-Salpétriére.

5. Sur le plan opérationnel :
Léquipe du Siége a élargi ses compétences grace au renfort d’« experts » bénévoles et d’un salarié diplémé du CELSA en communication
pour mener a bien les Etats Généraux, développer I'appel aux subventions mécénat et gérer la revue trimestrielle « ’Echo » et le site
internet. L'équipe du Siége a fait face 3 un accroissement significatif des volumes traités (écoutes téléphoniques, nombre d’adhérents,
mailing et augmentation du nombre de dons, préparation et accompagnement des 21 réunions Etats Généraux, adaptation du site internet
avec paiement en ligne...).
France Parkinson a développé, surtout & la faveur des Etats Généraux, ses activités de présence et de représentation auprés de plusieurs
organismes publics :
- au Ministére de la Santé par une activité importante dans le groupe des maladies chroniques et dans une réunion de préparation des Etats
Généraux avec Mme Roselyne Bachelot et le Pr Pollak.
- France Parkinson a obtenu I’agrément national du Ministére de la Santé pour représenter les malades et les usagers dans les institutions
de santé tels que les hopitaux.
- a la Direction de la Caisse Nationale d’ Assurance Maladie (CNAM).
- 2 I’ Agence Frangaise de Sécurité Sanitaire des Produits de Santé (AFSSAPS)
- au Collectif Inter Associatif sur la Santé (CISS)

6. Sur le plan financier :
Ladynamique évoquée en introduction se reflete dans les chiffres du Compte Budgétaire. Comme en 2008 et pour suivre les recommandations
du Conseil National de la Comptabilité les charges de fonctionnement du Si¢ge ont été affectées aux missions sociales comme indiqué dans
I’annexe comptable.

Les Charges :
Elles augmentent, par apport a celles de 2008 de 278.047 €, soit 1.897.037 € en 2009,

Les dépenses pour les missions sociales s’élévent a 1 644 612 €, elles sont en augmentation de 243 912 € et représentent 86.7 % du total
des emplois, contre 86.5 % en 2008.

Les charges de communication et d’information des adhérents, des malades et des intermédiaires neurologues et médecins généralistes
s’élévent 2 407.316 € contre 352 808 € en 2008. Cette progression de 54.508 € s’explique par les moyens mis en euvre pour le lancement
des Etats Généraux lors de la journée mondiale et par I’'amélioration de la revue I’Echo avec en particulier le numéro spécial des 25 ans de
France Parkinson.

Les actions en faveur des malades, comprenant les dépenses exposées pour les activités des Comités Départementaux, les séjours de
vacances et les journées de formation, s’élevent a 257.832 € en augmentation sur 2008 de 41.866 €.

Les dépenses pour organiser les Etats Généraux et en particulier les 18 réunions régionales préparées et pilotés par le consultant Claire
Compagnon Conseil se sont élevées & 246.116 € apres affectation de 43.744 € de frais de fonctionnement du Siége.

Les dépenses pour la recherche, aprés affectation de frais de fonctionnement du Siége pour 37 012 €, représentent 733 348 € contre
820 444 € en 2008 soit 38.7 % des emplois contre 50.7 % en 2008.

Les frais de recherche de fonds privés qui s’élévent a 49.565 € (2.6 % des emplois), sont en augmentation de 14.759 € car, en 2008, ces
frais comprenaient les charges engagées pour les 2 concerts organisés a la Sainte Chapelle 4 Paris (- 14.450 €) et en 2009 les charges de
gestion des legs s’élévent a +20.657 € et les frais de Siége affectés 3 + 4.157 €,

Les frais de fonctionnement comprennent :

- les frais de personnel pour 305.340 € en augmentation de 73.881 € suite au renforcement des structures en 2008 & 2009.

- Les autres charges de fonctionnement s’élévent a 136.547 €, soit 4 un niveau équivalent & celui de 2008.

- Les amortissements sont en augmentation de 12.354 € 4 31.300 € essentiellement dfl & I’acquisition des nouveaux locaux du Siége dans
le courant de ’année 2008 mais aussi a I’investissement du nouveau site France Parkinson sur internet 24.620 €.

- Aprés affectation du temps passé par le personnel du Siége aux missions sociales de 239 028 € contre 184 428 € en 2008.

Au total les frais de fonctionnement nets augmentent de 19.375 € 4 202.860 € soit 10.7 % des emplois, contre 11.3 % en 2008.

Les Produits :

Ils baissent par rapport 4 2008 de 121.115 € a 1.447.423 € en 2009

Les cotisations des adhérents passent de 223.331 € en 2008 4 248 902 € soit + 11.5 %. Les abonnements & I’Echo (105.500 €) augmentent
de 21.7 % par rapport a 2008 mais hors I’augmentation de ’abonnement de 12 € 4 16 € au 1 Juillet 2009, le nombre d’abonnés augmente
de 9.1 %.



Les dons s’¢élévent 4 388 961 € contre 344 855 € en 2008. I’augmentation ressort  + 20.7 % si I’on ne tient pas compte des dons regus
pour les concerts a la Sainte Chapelle en 2008.

Les subventions mécénat s’élévent a 129 414 € en progression de 27 314 €.

Les legs encaissés en 2009 représentent 347.201 € contre 503 437 € en 2008. Les legs acceptés par France Parkinson et non encore
encaissés s’¢levent a 1.859.911 €.

La rétrocession de la Fédération pour la Recherche sur le Cervean (FRC) d’une partie du produit de la campagne du Neurodon s’éléve &
50 269 € contre 66 550 € en 2008.

Les autres produits, qui comprennent pour ’essentiel les ressources collectées par les Comités et les ventes d’ouvrages, ressortent a
117 456 € contre 100.386 € en 2008 soit une augmentation de 17 %.

Les produits financiers sont en baisse de 74 928 € et s’établissent & 59 720 €. Lensemble des disponibilités et placements au bilan sont en
régression de 450.389 € et les taux moyens de placement sont passés de plus de 4.5% en 2008 4 moins de 2 % en 2009.

Au total les produits s’élévent a 1.447.423 € contre 1.568.538 € en 2008 lesquels par rapport aux charges de 1.897.037 € font ressortir
une insuffisance de financement de 449.614 €

Les autres éléments du Compte Budgétaire :
La dotation aux fonds dédiés de 58.328 € correspond aux legs affectés & la recherche sous déduction des emplois correspondant aux

dépenses enregistrées pour le Neuro-CEB.
Dans les ressources, les reprises sur fonds dédiés 4 la recherche de 401.003 € permettent de couvrir I'excédent des emplois par rapport
aux ressources de I’exercice, dont 54.082 € pour le fonds « Bourses et subventions » et 346,921 € pour celui des grands appels d’offre.

Le Bilan :

Le total du bilan s’éleve & 3.493.725 € contre 3.946.137 € au 31/12/2008.

A Pactif, les actifs immobilisés augmentent de 41.753 € a 1.008.166 € dont 40.050 € pour notre quote-part de fonds de roulement dans le
Neuro-CEB. Les actifs d’exploitation sont de 18.870 € contre 62.645 € fin 2008, cette baisse provient de I’enregistrement de notre quote-
part de la perte du Neuro-CEB de 90.179 € et de "augmentation du fonds de roulement & 40.000 € qui fait passer le Compte Courant
débiteur de 31.972 € fin 2008 a créditeur de 86.746 €.

Les disponibilités sont en baisse de 450.389 € 4 2.466.689 € dont 579.026 € en valeurs mobiliéres de placement exclusivement en Fond
commun de placement et en OAT 5% échéance 2011. Dans les disponibilités en banque de 1.887.663 €, 76.500 € sont en livret A et
1.500.000 € seront placés en compte a terme début janvier 2010 pour bénéficier de meilleurs taux que les placements en certificat de dép6t
bancaire.

Au passif, les fonds associatifs s’élévent a4 1.877.459 € contre 1.984.398 € au 31/12/2008. Le total des fonds dédiés baisse de 342.675 €
4 933.151 € dont 824.839 € pour la recherche et 108.312 € pour les actions en faveur des malades. Les dettes d’exploitation sont en
augmentation de 112.571 € 4 188.128 €. Les dettes diverses s’élévent 4 494.987 € contre 610.355 € fin 2008 et représentent principalement
les sommes restant & payer sur les subventions attribuées aux chercheurs en 2009.

7. Perspectives 2010.
L’année 2010 sera pour France Parkinson "année cruciale d’aboutissement des premiers Etats Généraux de la maladie de Parkinson, lancés
il y a un an avec la participation des autres associations de malades. Ceci permettra de dynamiser I’ensemble de nos missions sociales.

1. Faire du livre blanc 1a base des actions en faveur des personnes touchées par la maladie de Parkinson
Le 12 avril 2010, Le président Bruno Favier a remis 4 la Ministre de 1a Santé, Roselyne Bachelot-Narquin, le livre blanc lors de la journée
mondiale de la maladie de Parkinson. Tous les objectifs annoncés seront surpassés témoignant du bien fondé de la démarche.

- Ce livre blanc est déja un livre de référence avec une diffusion prévisible de 8000 exemplaires dés 2010. II réalise un état des lieux
objectif et pluridisciplinaire sur le vécu des personnes malades, leurs proches et leur prise en charge par les professionnels. II rend
compte de la richesse des réunions de témoignages et de débats avec les professionnels de la santé. Il propose une centaine d’actions
concrétes.

- Lajournée mondiale a réuni 1500 personnes a la Maison de la Mutualité 3 Paris démontrant la mobilisation des malades, aidants,
de toutes les Associations, du corps médical, et des journalistes. Depuis, plus de 20 comités locaux ont organisé des manifestations
de remise du livre blanc aux autorités locales dans toutes les régions de France.

- Les médias ont largement contribué a faire connaitre le livre blanc et a sensibiliser le grand public aux difficultés et aux
revendications des malades.

- les pouvoirs publics réagissent avec des actions concrétes. Ainsi Madame la Ministre Roselyne Bachelot-Narquin a annoncé la
mise en place d’une commission pour rendre compte dans les six mois des avancées par rapport aux préconisations du livre blanc.
Revendication majeure, la mise en affection longue durée dés six mois de traitement devrait étre accordée selon la CNAM qui a
indiqué la parution d’un décret de mise en Affection Longue Durée.

Lassociation devrait mettre en place un suivi pour conforter cette dynamique et la rendre opérationnelle en tenant compte de la nouvelle
organisation des ARS (Agences Régionales de Santé).

2. Former 2 la maladie de Parkinson les paramédicaux. De nombreux comités réalisent des formations auprés d’auxiliaires de vie
et infirmieres. Le Siége va poursuivre, avec le Docteur Ziegler et Mr Bleton, les actions de formation des rééducateurs au Ministére de la
Santé. Les Etats Généraux ont démontré I’attente d’actions de formation par 1’association.



3. Développer Ia notoriété, le rayonnement et la pertinence de I’association.

Le nouveau site internet devrait étre complété d’informations sur Pactivité des Comités locaux, étre mieux documenté et plus interactif,
c’est un outil majeur de notre communication.

Le nombre de comités continue de croitre et devrait atteindre un chiffre de prés de 70 2 fin décembre 2010, soit plus de 20 nouveaux
responsables en deux ans. I’ Association a poursuivi ses actions de formation des Délégués, en janvier, avec la préparation psychologique
& la conduite d’entretien téléphonique avec les malades. Tout nouveau délégué vient désormais passer une journée au siége lors de sa prise
de fonction. Il bénéficie du soutien permanent des animateurs régionaux qui le parrainent. Depuis I’obtention de I’agrément, 1’association
devra progressivement former des bénévoles a la représentation des malades dans les instances régionales.

4. Le soutien a la recherche.
Pour la troisieme année consécutive, 1’aide 4 la recherche sera de plus de 700.000 € dont 300.000 € pour les bourses & subventions aux
chercheurs, 300.000 € pour un nouveau grand appel d’offre et 100.000 € pour notre participation dans le GIE Neuro-CEB.

5. Enfin, les missions traditionnelles de I’association seront poursuivies, tant I'information avec les réponses téléphoniques et la parution
trimestrielle de ’Echo, que le soutien aux malades avec le développement des activités des Comités Locaux et la reconduction de s&jours
vacances & Autrans.

8. Budget 2010 :

Les emplois pour les missions sociales devraient étre en augmentation de 88.000 € 4 1.732.500 € soit 86.5 % des charges. Cette progression
est essentiellement due :

- pour les actions d’information des malades, aux cofits des réunions de la Journée mondiale et & la manifestation exceptionnelle de la
remise du livre blanc (+46.800 €) et 4 1a réédition de publications (+23.800 €), les autres charges dont I’Echo devraient rester au méme
niveau.

- aux actions en faveur des malades en augmentation par le nombre et par les activités développées par les Comités locaux (+ 77.400 €).

- aux dépenses engagées pour terminer les Etats Généraux et éditer le Livre Blanc de 178.300 € contre 246.115 € en 2009, soit une
réduction de 67.800 €.

- au maintien d’un budget élevé de dépenses de recherche pour 740.200 € en augmentation de 7.000 € sur 2009.

Les frais de recherche de fonds publics devraient augmenter de 12.000 € 2 61.500 € (3.1% des emplois) en faisant appel 4 de nouveaux
moyens pour cibler une nouvelle population de donateurs dans le prolongement de la dynamique des Etats Généraux.

Les frais de personnel devraient augmenter de 25.000 € pour représenter 330.000 €, pour tenir compte du plein effet de ’embauche en
2009 d’une personne supplémentaire pour mener & bien les Etats Généraux et la recherche de financement par voie de Mécénat. Les autres
frais de fonctionnement seraient portés a 156.300 € en augmentation de 20.000 €. Aprés affectation des frais de services apportés par le
personnel du Si¢ge au soutien des missions sociales d’un montant de 278.500 € en augmentation de 39.500 €, les frais de fonctionnement
nets devraient ressortir 2 207.800 € (+ 5.000 €) et représenter 10.4 % de la totalité des charges de 2.001.800 € contre 1.897.037 € en 2009.

Les produits de 2010 devraient connaitre une forte progression de 517.500 € 4 1.965.150 € soit & un niveau proche du montant des charges
de 2.001.800 €. Pour tenir compte de I’environnement économique mais aussi de la dynamique provoquée par les Etats Généraux, nous
avons prévu une augmentation de prés de 10 % des cotisations, des abonnements et des dons d’un montant total de 811.000 € contre
743.363 € en 2009. Les subventions de mécénat sont prévues avec un objectif ambitieux de 178.000 € en progression de 48.600 € sur
2009 sur le théme porteur des Etats Généraux. Le Ministére de la Santé devrait nous accorder une subvention publique de 15.000 € pour
I’édition et la diffusion du livre blanc. Les legs 4 encaisser sont prévus en forte augmentation de 362.150 € a 709.350 €. Les autres revenus
sont prévus a 207.000 € contre 168.000 € en 2009.

Les produits financiers devraient de nouveau baisser de 14.920 € 4 44.800 € compte tenu des taux de placement moyens prévus pour toute
I’année 2010 2 1.5%.

Pour les autres éléments du résultat, la dotation nette aux fonds dédiés sur la base de ces prévisions ressort & 12.238 € contre une reprise
en 2009 de 342.675 €. Le résultat global de ’exercice devrait ressortir de nouveau avec une insuffisance de ressources de I’exercice de
48.888 € contre une insuffisance de 106.939 € en 2009.

En 4 ans depuis 2006, les emplois et les Ressources auront été multipliés par 2,4 en passant de plus de 800.000 € en 2006 a prés de
2 millions d’Euros en 2010, démontrant ainsi le dynamisme de notre Association,

Les membres du Conseil d’Administration s’associent au Président pour remercier les salariés et tous les bénévoles pour I’aide
qu’ils apportent & I’ Association au quotidien et les félicitent d’avoir mené avec succés les 21 réunions des Etats Généraux, d’avoir
mis en place une dynamique au sein de notre Association et réussi un tel développement.
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