QUELQUES EXEMPLES D" EVENEMENTS

Les marches «Un PETIT Pas pour le syndrome de
Prader-Willi» :

lancé en 2011 par Caroline Richard a Paris, I'événement
s’amplifie d’année en année et se reproduit dans plusieurs
villes en France, sous la coordination de sa fondatrice.
N’hésitez a consulter le site Facebook dédié
(https://www.facebook.com/unpetitpas.fr).

(rappel : Un PETIT Pas n’est pas une association c’est une
initiative de I'association Prader-Willi France pour rendre
visible les efforts réalisés pour financer la recherche sur le
syndrome de Prader-Willi).

Des défis sportifs : de nombreuses initiatives trés SF BTk :
sympathiques ont été réalisées, et certains défis sont de plus ¥ p
en plus impressionnants, exprimant la volonté des familles a
se dépasser pour leur enfant. Par exemple, le trail Vulcain de
43 km a Volvic, le trail Nature Var avec une goelette, la
course relais Rouen-Toulouse,...

Des journées a théme : golf, foot en salle, tour des crus,
plaisir de la rencontre et soirée festive. En Loire, les parents de
Maé innovent régulierement. En Normandie, les parents de
Zoé sont sur tous les fronts. Dans chaque région, des parents
se mobilisent régulierement pour sensibiliser I'entourage au
syndrome, faire changer le regard sur la différence, tisser des
liens et permettre des actions en faveur des enfants touchés
par la maladie.

Des événements culturels : concert, chorale, soirée
théatrale, ....

A Lyon, tous les deux ans, un magnifique concert est donné
par 'orchestre Symphonique de Lyon au profit de
|'association.






