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La Fondation a son siège social en Brabant wallon MAIS les interventions et les hôpitaux n’ont pas de 

frontières 

 

Nous intervenons auprès des services sociaux qui en font la demande. 

Pour cela la gestionnaire prend contact avec chaque service social des hôpitaux ou cliniques et auprès 

des organismes pour l’inclusion de tous les enfants. 
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L’année 2023  – année de tous les défis 

 

Première action :   

Marche caritative du « Marcheur au grand 
cœur » du 11 février 2023 au 14 mars 2023. 

1150km du MIC (LLN) à Monaco.  

 

Commençons par cette belle rencontre 
entre  « un marcheur au grand cœur » et de la 
Fondation. 

 

Fin 2022 : préparation et organisation de cette 
marche caritative vers Monaco.  

 
Tous les contacts utiles ont été pris avec 

l’association « Jeune J’écoute » qui est une 

association pour jeunes en difficulté et maltraités, 

se situant sur le Rocher Monégasque. 

 

 
Son Président, Claude Boisson a été touché par 

notre action et l’a présenté à son Conseil 

d’administration.  

 Un dossier de présentation a été 
envoyé. 

 Septembre 2022 : OA de l’association 
approuve le projet ; 

 La belle surprise a été que la Princesse 
Caroline de Monaco est la présidente 
d’Honneur de l’association et que dès 
lors elle doit approuver tous projets 
associés à l’association ; 

 Octobre 2022, la Princesse marque son 
grand intérêt pour être partie prenante 
de cette marche caritative. 

 

Septembre/octobre 2022 - rencontres de divers 

sponsors, de la Province, de Made in BW, des 

Bourgmestres de 27 communes du BW, d’artisans, 

pour avoir des lots de tombola pour le souper de 

la 1ère étape à Fosse-la-Ville.  

In BW a contribué largement à cette réussite en 

offrant de superbes lots. 

Résultat : récolte de 130 lots.  
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Novembre 2022 : organisation et rencontres pour 

le départ du 11 février 2023 à partir du MIC 

 

 
Le Lions Club Saint-Hubert de Bruxelles, dont le 
marcheur est membre, a veillé aux logements de 
Jean-Marie tout au long de son trajet.  

 

Jean-Marie s’est occupé des prises de contacts 
avec les différentes mairies, pour y être reçu et 
présenter sa marche caritative pour les 3 
associations et récolter des dons. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
Les journalistes et TVCom, souhaitaient être 

informé ! ce qui fut fait.  

Belle presse !!!  

Grâce à eux, nous pouvons dire que la marche 

caritative a été une réussite mais aussi avoir 

donner une vitrine à  la Fondation. 
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Le samedi 11 février 2023 – jour du départ 

 

Programme : 

8h Petit-déjeuner avec plus de 100 marcheurs  

9h Départ d’une centaine de marcheurs. 

Que du bonheur – équipe de choc d’in BW avec 

les chiens marcheurs :  

 

 

Participation d’in BW pour ses marcheurs, au 

bénéfice de la marche caritative : 2.000€ 
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1ère étape Fosse-la-Ville – 41km – repas et soirée 

dans la salle communale. 

- Gratuité pour la salle 

- Repas charcuteries – fromages – desserts 

offerts par commune de Braine l’Alleud  et 

fabrication maison.  

- Les achats ont été effectué chez les 

producteurs locaux. 

 Ils ont tous tenu à nous faire une 

ristourne de 20% min pour soutenir, à 

leur manière, la marche caritative. 

 Repas, installation etc…  tout a été fait 

par une équipe d’in BW et de  la 

Fondation. 

 Réussite total : de 5.860.36€ au 

bénéfice de la marche caritative. 

 

Dernière étape Monaco, le 13 mars 2023. 

Il est arrivé, entouré de nombreux marcheurs de 

différents Lions clubs français et belges, de son 

épouse et … rejoint dans les derniers kilomètres, 

par la Princesse Caroline et sa fille. 

 

 

Remise du maillot de l’équipe de Foot de Monaco. 

A son retour et grâce à la Bourgmestre de Wavre, 
nous avons pu faire une soirée surprise à notre 
Marcheur au Grand Cœur. 

 

Il a découvert le montant des dons versés pour sa 
marche, ce jour-là entouré de sa famille, de ses 
amis, des membres des Lions club, des autorités 
communales, de Pierre Boucher, Président de la 
Fondation ainsi qu’Hadelin de Beer, 
administrateur. 
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La Ville de Wavre a tenu à prendre tout en charge 
pour leur « limalois ». Merci à la Ville pour son 
soutien.  

 

 

 

 

Le montant des dons a été réparti entre les 3 

associations pour lesquelles Jean-Marie 
marchait. 

 

Merci à            notre « Marcheur au  grand-cœur » !  
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2ème action :  Tournoi caritatif « Padel Open » 

Le 17 septembre 2023 au Centre Sportif de Mont-
Saint-Guibert. 

 

 

Pour organiser ce tournoi, la Fondation a 
rencontré le Directeur de la RCA Guibertine.  Il a 
offert : 

 Les infrastructures, les raquettes… 

 Les recettes de toutes les inscriptions  

 20% des recettes sur la petite 
restauration et les consommations de 
la journée. 

Pour les prix :  

La Province du BW, le Gouverneur, Made inBW, 
ainsi que toutes les communes du BW ont été 
sollicités. 

 

Tous ont répondu positivement en offrant des lots 
en rapport avec le sport ou des chèques sport ou 
chèques cadeaux auprès de leurs commerçants. 

Exemples de lots : 

 Des raquettes de Padel et boites de 
balles ; 

 Des sacs recyclables ; 

 Des gourdes, sacs de sport, des 
protèges cou ; 

 Des coffrets des produits locaux ; 

 Champagne ; 

 Des chèques cadeaux chez les 
commerçants ; 

 des entrées  dans un centre sportif et 
piscine communale ; 

 des chemises ; 

 des dons ; 

 et un ami sponsor a offert 200 
casquettes. 

 

 

Lancement des inscriptions, début juin 2023. 

Au départ on avait prévu : 4 poules. 

Tout a été complet fin août et pour faire face aux 
demandes en attente : 

 nous avons prévu de faire 5 poules  au 
lieu des 4 prévues ; 

 Particularité de ce tournoi : mixité 
entre personnalités politiques, 
citoyens et administrateurs. 

 

 
Que du beau monde  
Ils ont tous mouillé leur maillot !  
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Des personnalités et amis … les reconnaissez-
vous ? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Province – Commune bien représentées 
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Nous avions pensé aux enfants. Il y avait des 
activités pour eux. 

 

 L’atelier « grimage » d’Anju !  

 
 

 Un château gonflable  

 
Réussite totale et grâce à l’homme de l’ombre, 
notre ami Collin, on y est arrivé ! 

 

Il a veillé à ce que les équipes n’attendent pas 
entre les matchs ; il calculait les points ; distribuait 
les nouvelles balles, rassurait Christiane. 

Merci Collin. 

 

Journée extraordinaire et « à refaire » !!!!, à 
l’unanimité des joueurs ! 

 

La convivialité, la bonne humeur, l’amitié ! 
qualités bien présentes pour ce tournoi caritatif 
« Padel Open » 

 

Le temps était avec nous !  

 

 

 

 

 

Pour organiser cet événement de manière 
optimale et pour rencontrer vos souhaits (plus 
de terrains …) ; 

Le Tournoi caritatif «Padel Open » se tiendra 
tous les 2 ans !!  

Prévoyez déjà septembre 2025 pour la biennale 
du Tournoi caritatif « PADEL OPEN ». 
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Notre belle ETOILE 2023 : 

La Bourse « Bâtisseurs d’Etoiles » brille de tous 
ses feux ! 

 

Souvenez-vous : lors de l’OA du 10 mars 2023, le 
Comité scientifique avait proposé à l’OA de 
concrétiser l’aide à la recherche en créant une 
Bourse. 

 

Une rencontre a été faite avec le Pr Jacques Brotchi 
et le Pr Georges Casimir – de l’Huderf et de BKF. 

 

BKF correspond le mieux à nos attentes : 

 Le souhait de connaitre le(la) 
chercheur(se) qui bénéficierait de 
notre Bourse ; 

 Pouvoir suivre ses recherches 
annuellement ; 

 Communiquer à nos partenaires, nos 
généreux donateurs, que l’argent versé 
à la Fondation sert bien pour la 
recherche scientifique sur les maladies 
rares, orphelines, les pathologies 
lourdes ou délicates ! 

 

Une Bourse a été créée.  

Notre jeune chercheuse s’appelle  

Alexandra RUSSAROLLO  

 
Le montant de la Bourse s’élève à 25.000€.  Ce qui 
représente un salaire 1/2t pour Alexandra, afin 

qu’elle puisse consacrer un temps essentiel à son 
travail de recherche pendant 1 an. 

C’est pourquoi, cette bourse sera récurrente tout 
au long de sa thèse (entre 3 à 4 ans). 

 

Petit mail de notre jeune chercheuse :  

 
« Un immense merci pour votre mail empreint de 

chaleur et de générosité. Recevoir votre soutien 

sous la forme de bourse pour mes recherches 

représente bien plus qu'un simple support 

financier, il est une véritable source de 

motivation et d'inspiration pour moi.  

Votre reconnaissance pour mon travail me touche 

profondément et renforce ma détermination à 

contribuer au mieux à l'amélioration de la qualité 

de vie des enfants malades. Savoir que mon 

travail est reconnu et soutenu par des personnes 

aussi bienveillantes que vous donne un sens 

encore plus profond à mes recherches.  

Merci encore, du fond du cœur, pour votre 

générosité et votre précieux soutien.  

Bien cordialement,  

Alexandra Russarollo » 

 

Oui car n’oublions jamais que : 

« Une maladie est dite  «orpheline» quand il 
n’existe pas de traitement pour la soigner, et 
quand peu de recherche y est consacrée. Une très 
grande majorité de maladies rares sont des 
maladies orphelines et inversement.  

 
Quelques chiffres :  

• Entre 6000 à 8000 maladies rares sont 
identifiées 

• Les maladies rares concernent 6 à 8% de la 
population, soit environ 700 000 Belges et 
plus de 30 millions de personnes en Europe 

• 70-80% des maladies rares sont d’origine 
génétique. 
 

Problématiques des maladies rares :  
• Il s’agit souvent d’affections graves qui 

peuvent survenir à tous les âges de la vie, 
et qui peuvent toucher de nombreux 
organes 



 
15 

• Le diagnostic peut être difficile à poser, 
après plusieurs mois ou années d’évolution 

• Elles nécessitent un suivi médical dans un 
service expert et une prise en charge 
sociale et un accompagnement dans la vie 
quotidienne liés à la présence potentielle 
d’un handicap 

• Suite à leur rareté, peu d’informations sont 
disponibles 

• Il existe peu de moyens pour financer la 
recherche 

• Le développement et la diffusion de 
médicaments spécifiques à une maladie 
rare : les maladies dites « orphelines 
» restent un véritable challenge. » 

cfr site « les maladies rares – UCL St Luc » 
 
 

C’est pourquoi, lors de l’OA du 8 décembre 2023, 
les administrateurs ont souhaité que l’on examine 
la possibilité de créer une seconde Bourse 
équivalente à la 1ère. 

 

Une rencontre avec Pr Georges Casimir a permis 
de lui soumettre la demande des administrateurs.  
La proposition serait d’attribuer une seconde 
bourse à un€ deuxième chercheur(se).  

 

Nous espérons ainsi pouvoir apporter notre petite 
pierre à ce bel édifice qu’est la recherche 
scientifique   sur les maladies rares.  Ce qui est un 
véritable challenge. 

 

Les enfants ont le droit d’être tous égaux face à la 
maladie.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Il y a entre 6.000 et 8.000 maladies rares 
identifiées.  

 

 
 

Ce qui signifie, que pour chacune, le traitement 
adéquat doit être trouvé.   
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L’année 2023 – avec l’Huderf – (Hôpital 
Universitaire des Enfants Reine Fabiola) 

Via le service social de l’Huderf, des dossiers nous 
sont parvenus.  Notre Comité scientifique a remis 
ses avis et  l’Organe d’administration a accordé les 
aides à trois familles en difficulté. 

La Fondation a payé sur factures de l’Huderf. 

 Interventions pour des compléments 
de traitements hors remboursement.  
C’est-à-dire à charge des familles 
 

 Achat d’une sonde gastrique pour un 
nourrisson. 

 

 

Le service social examine toutes les possibilités de 
remboursement : INAMI – Mutuelle – Fonds de 
solidarité (FSS) de l’INAMI. 

 

Si en plus, les parents n’arrivent pas à prendre en 
charge les suppléments pour le traitement ou 
appareils indispensables à la clinique, alors une 
demande est introduite auprès de la Fondation. 

 

Si accord, la Fondation paie la facture à l’hôpital. 

 

On sait que l’aide que nous apportons est 
indispensable pour la survie de l’enfant, du jeune. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

L’année 2023 avec les hôpitaux de Bruxelles et de 
la Région wallonne. 

 

Lors du dernier OA du 8 décembre 2023, le 
souhait des administrateurs était d’avoir de 
nouveaux contacts avec les services sociaux des 
hôpitaux et des cliniques. 

L’objectif : aider plus de familles en difficulté. 

 

Octobre 2023 l’ Hôpital de La Louvière site 
Jolimont  a pris contact avec la Fondation. 

 

 Présentation de la Fondation devant 
médecins pédiatres et service social ; 

 Remise du dossier de demande 
d’intervention ; 

 

 

 

Fin décembre 2023 : visite à MontLégia – rencontre 
avec le service social de l’hôpital de Liège. 

 

 
 

Tout a commencé par un reportage télévisé sur 
MontLegia.  Un hôpital pas comme les autres, 
mettant en place différentes aides et services pour 
les enfants gravement malades. 

 

Prise de contact par le biais de leur service social. 

Un rendez-vous a été pris très rapidement. 

 

Rencontre très positive. Notre spécificité d’aide aux 
familles en difficulté et permettre grâce à cela, de 
poursuivre le traitement de leur enfant, est pour 
l’Hôpital, un réel PLUS. 
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Le 28 décembre 2023, grâce à l’aide du Pr Jacques 
Brotchi, la Fondation a rencontré le Pr Philippe 
DEVOS de l’UNESSA  

 

 

 
 

Leurs secteurs principaux : 

- Aide à la jeunesse 

- Enfance et santé 

- Personnes en situation de handicap 

- Prévention et première ligne 

- Santé mentale. 

 

 

 

 

 

La Fédération représente 542 affiliés, avec 1.130 
antennes régionales. Elle regroupe notamment des  

 pédiatres de tous les hôpitaux de Wallonie. 

 

C’est devant des médecins des hôpitaux ayant un 
service pour les maladies rares, que le Pr. Devos a 
présenté notre Fondation.  Ils examineront avec 
leurs services sociaux, si des cas de familles en 
difficulté pour soigner les enfants gravement 
malades sont connus. 

 

 Le dossier qu’il faut rentrer à la Fondation 
a été envoyé également. 

 Il a bien été rappelé que la Fondation 
n’intervenait qu’en bout de course, quand 
tous les systèmes de remboursements ont 
été épuisées.  

 L’accent a été mis sur la composition du 
Comité scientifique où il n’y a que des 
médecins.  Très important pour les 
médecins des hôpitaux. 
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FINAL 

 
 

Durant l’année 2023, l’organe d’administration s’est réuni 4 fois au MIC. 

Le 10 mars 
- Le 16 juin 
- Le 25 août 
- Le 8 décembre. 

 

Des contacts réguliers sont pris avec les administrateurs durant toute l’année. 

Avec le Comité scientifique, nous avons des contacts à intervalle régulier. 

 

Remerciements 

Depuis la création de la Fondation par in BW en 2020 et sa reconnaissance, comme Fondation d’utilité 

publique, par l’Arrêté Royal du 4 décembre 2020, in BW a toujours été à ses côtés. 

Grâce à la décision des instances d’in BW, la Fondation a un socle de financement sur lequel elle peut 

construire et rayonner en réalisant ses buts : 

 Aider les familles en difficulté, ayant un enfant gravement malade ou porteur d’un handicap 
 Soutenir la recherche scientifique pour lutter contre les maladies rares, graves, orphelines et les 

pathologies lourdes. 
 

Ces enfants sont de véritables héros.   

Des Héros, car ils n’ont pas eu le choix et, courageusement, ils font face à ce handicap ou cette maladie en 

espérant tout simplement « vivre normalement » ! 

Ils méritent notre respect et notre admiration.  Ils nous montrent qu’il ne faut jamais baisser les bras ! 

Alors, à notre tour de leur faire la promesse que nous serons là pour aider leur famille à améliorer leur 

quotidien ! 

A nous de soutenir la recherche scientifique pour avoir l’espoir de trouver le bon traitement !  

Toute cette énergie que vous mettez en cette Fondation n’est pas veine. 

Merci à vous tous et aux personnes de l’ombre ! 

Christiane Marchal 

Gestionnaire 

 

 

« Un Homme n’est jamais si grand que lorsqu’il est à genoux pour aider un enfant ». Pythagore. 
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