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PROGRAMME

Présentation des résultats des votes
Rapport moral

Rapport financier

Rapport d’activité

Focus recherche
Formation, accompagnement lieux de vie
Scolarité

Sport Santé

Vie en région
Communication

Questions - réponses \ o
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Résultats des votes

190/575 votants

Résolutions de 'AGO 2026 m

Prader-Willi
France

VOTE ELECTRONIQUE VOTE COURRIER TOTAL

Ne se
prononce pas
11

Ne se
prononce pas
1

Ne se
prononce pas
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Approbation du Procés Verbal de l'Assemblée Générale 177 ) 178 12
Ordinaire du 22 mai 2025 95,7% 6,3%
: o~ : 180 10
Approbation du Rapport Moral et d’Orientations 178 10 2 0 04 8% & 25,
Approbation du rapport financier de l'exercice 2025 et des 171 17 0 0 173 17
comptes annuels 2025, et quitus pour la gestion 91,1% 8,9%
Approbation de l’affection du résultat au compte «Report a 175 13 0 0 177 13
nouveau » 93,2% 6,8%
Approbation du maintien de la cotisation a 38 euros pour tous 179 11
] 177 11 2 0
les adherents 94,3% 5,7%
Nul 0 0
Retrouver les résultats du vote a 'adresse suivante :
https://www.balotilo.org/c/t91YtSnqG37LSRp2NjXy
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Resultats des votes e

190/575 votants
4 bulletins blancs

Sonia BOUBET 183 2 185 (97,3%)
Audrey JAMMES 182 2 184 (96,8%)
Karine PAGNON 180 2 182 (95,7%)
Stéphanie VEREZ 180 2 182 (95,7%)
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Retrouver les résultats du vote a adresse suivante :
https://www.balotilo.org/c/t91YtSnqG37LSRp2NjXy
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Rapport moral 2025

2025, une belle année pour ’association!

Un niveau important de don apres une année 2024 difficile
Le financement des projets sur les fonds propres de 'association

Des dynamiques locales tres positives

Deux chantiers importants en cours :
La création de parcours de formation professionnelle

Le passage de relais au sein du p6le Sport-Santé
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Orientations 2026

Trois grands enjeux pour cette année

Permettre a chague personne de s’inscrire dans des parcours scolaires ou de
formation professionnelle qui leur conviennent

Développer des parcours de formation a destination des professionnel-les du
secteur médico-social

Favoriser activité physique chez tous les porteurs d’un SPW
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Journée Nationale 2026 : vers les 30 ans de PWF

“ >~

Rendez-vous a Lyon le samedi 7 hovembre 2026 !
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Nous avons besoin de bénévoles !

Pour faire connaitre le syndrome et 'association
Pour faire vivre 'association
Pour renforcer la présence de 'association dans les régions

Pour collecter des fonds qui constituent U'essentiel de nos ressources

Merci a toutes celles et ceux qui s’investissent dans l’association
pour aider les personnes porteuses du syndrome !
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PRODUITS

DON

COTISATION
INTERVENTION EN ESMS
VENTE de PRODUITS
VENTE ET MECENAT
LEGS

ABANDON DE FRAIS
INSCRIPTION JN
PRODUIT FINANCIER
TOTAL

CHARGES

RECHERCHE

SOUTIEN, ACTIVITES, LIEUX DE VIE
ANIMATION REGIONALE ET NATIONALE
FONCTIONNEMENT

FORMATION

IMPOT, DOTATION, AMORTISSEMENT
TOTAL

2025
245656 €
20064 €
4250€
415 €
9400€
19340 €
4694 €
- €
15046 €
329432 €

2025

100 000 €
29755€
26624 €
63471€
9051¢€
10113 €
239014 €

Assemblée Générale Prader-Willi France - Mai 2026

VAR. 24-25

A+17%
V¥V -10%
A +100%
V-61%

A +1095%
A +83%

A +325%
A +33%

VAR. 24-25

V -45%
A +7%
V -59%
A +2%

A +631%
V -29%

Rapport financier — Bilan Exercice 2025

2024
210823 €
22376 €
2130€
1077€
- €
1619€
2568 €
7727 €
3538€
248 320 €

2024
181490 €
27784 €
65224 €
61984 €

- €

1384 €
337 866 €

Les produits s’élevent a
329432€

en hausse de 32% par
rapport a lannée
précédente.

Les charges s’élevent a
239014 €

en baisse de 29% par
rapport a lannée
précédente.
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Rapport financier — Exercice 2025

Evolution des dépenses de recherche (2003 - 2025)
2.759.172 € collectés pour la recherche

415079€

450000 €

400000 €

350385€
350 000 €

300000 €
250 000 € 237130€
181490¢€

200000 € 170000 €

204683 €
148772 € 139432 €

150 000 € 187649°¢€

158466 €

137949¢€
100 000 €

46516 €
89050 € 100000 €

32004 € 40937 € 17917 ¢€

—

I

36250€ 32018€
0€

50000 €

20423 €
2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025
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Rapport financier — Exercice 2025

Répartition des dépenses
4%

- m Recherche

® Communications et Animations régionales et
nationales
420, M Activités loisirs solidarité
Formation

B accompagnement lieux de vie

m Dépenses de fonctionnement

' m Impdts, dotations, Immobilisations
11%

Assemblée Générale Prader-Willi France - Mai 2026 14

S
2
(&)
c
©
c
U=
g
S
o]
o
Q.
©
oc




Rapport financier — Exercice 2025

Répartition des produits
5% 1%

m Dons
m Cotisations
m Legs recherche & assurance-vie
Produits et prestations
®m Dons et sponsporing d'entreprise mécenat

®m Produits financiers
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m Abandon de frais
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Rapport financier — Bilan Exercice 2025

Intervention de Sandra Reis

Cabinet Audissey Commissariat aux comptes
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Rapport financier — Bilan Exercice 2025

Avez-vous des questions ?

Les documents sont a disposition sur le site prader-willi.fr
Le détail est disponible sur demande
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Rapport d’activites

Responsables de poles

Recherche Vie en région

Formation Sport Santé

Scolarité Communication
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Pole scientifique

Christine Chirossel - resp. pole scientifique

Francois Besnier Caroline Richard
Marie-Odile Besnier



Pole scientifique

Travail continu et échanges toujours réguliers avec
Les différents sites du Centre de Référence PRADORT sur tout le territoire
Les CRMR a Expression Psychiatrique

Conseils et avis d’ordre général mais aussi lors des interventions dans les situations
personnelles difficiles

Participation aux réunions du Conseil scientifique de 'association de PWF

Soutien du pole pour le transfert du CRMR a Expression Psychiatrique de Sainte-Anne
(Pr Chaumette) a U'Hé6pital Fondation Rothschild
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2025-2026 : mobilisation active pour Uacces au VYKAT (DCCR) en Europe et en France

Assemblée Générale Prader-Willi France - Mai 2026 20



Pole scientifique

Veille scientifique avec le Centre de Référence

En 2025 : 106 publications dans des revues internationales a comité de lectures
dont 6 par des équipes francaises (hors du domaine des SHS)

Organisation d’'un Webinaire avec le Centre de Reference le 29 novembre 2025 (85 participants)
« Repenser laccompagnement : Réflexions partagées »

Point sur les ETP organisés dans les centres de référence PRADORT et CRMR a Expression
Psychiatrique

Point sur les traitements médicaux contre Uobésité :

Analogues du GLP1 (Ozympic, Wegovy, Mounjaro, Saxenda)
Le VYKAT® (molécule DCCR)
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Journée Recherche sur le SPW O

Centre de Référence
duv Syndrome de
Prader-Will

Obésités rares avec troubles
du comportement alimentaire
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Journée Recherche sur le SPW -24/3/2026

" Ocytocine et SPW

Ocytocine et SPW : études cliniques (Pr M.Tauber Toulouse)

Ocytocine études précliniques ( FMuscatelli INSERM Marseille)

Ocytocine et hypothalamus (S.Bouret CNRS Lille)

Ocytocine et épigénétique : données précliniques (F.Jeannetteau INSERM Montpellier)

Ocytocine et épigénétique : données iPSC et chez les enfants traités (Pr J.Salles Toulouse)
" Le comportement alimentaire : approches dans le SPW (JP Poulain et A. Rochedy Toulouse) (Pr C.Poitou Paris)
" Les troubles du comportement :

Etude CASSPER (S.Cabal Toulouse)
Etude PRACOM et STIM-PRADER ( N.Famelart -V.Postal Bordeaux)
Etude APHYNET (V.Laurier et FMourre Hendaye)

" Registre PRADORT : présentation et valorisation
" Table ronde : LE FUTUR DE LA RECHERCHE

Endocompass : (Pr M.Tauber)
Comment s’organiser en France pour la recherche sur le SPW ?

Assemblée Générale Prader-Willi France - Mai 2026

o8 )'(

du Sgndrome. de
Prader-Willi

Obésités rares avec troubles
du comportement alimentaire
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Présence de PWF au sein UIPWSO

IPWSO

International
Prader-Willi Syndrome
Organisation

Présence de PWF et des professionnels des Centre de référence a la conférence fin juin 2025 en
Arizona, avec au programme :

« ’activation épigénétique de la localisation précise des genes PWS comme approche thérapeutique
potentielle »

« Maintenir le bien-&tre, améliorer la santé mentale et gérer les comportements difficiles »

« Cartographie des circuits cérébraux impliqués dans l'hyperphagie du syndrome de Prader-Willi pour
identifier de nouvelles cibles thérapeutiques »

« Obésité , causes et traitement : la fin du commencement

Le site IPWSO, une mine d’informations - https://ipwso.org

Traduction des textes de UIPWSO, publication de livrets, publication de nombreuses
ressources vidéo

Election de Dagmar Kiderlen (PWF) au sein du board de UIPWSO
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La recherche : Conclusions

En parallele de nos efforts pour arriver a la mise sur le marché de molécules agissant sur les
troubles du comportement alimentaire :

Le développement de:
la recherche translationnelle
la neuro imagerie, de la neuro génétique,
’étude sur les neurones dérivés de CSPi spécifiques au patient
des recherches en Sciences Humaines et Sociales

Permettent aux cliniciens et aux chercheurs de :
mieux comprendre la progression et la trajectoire des troubles liés au SPW
ainsi en conséquence optimiser les interventions thérapeutiques et comportementales.
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Formation

Marie-Odile Besnier —resp. pole formation |

Francois Besnier Marie-Chantal

Marie-Odile Besnier Hennerick



Pole Formation

Colline en lle-de-France a destination des
professionnel:-les

des établissements

Depuis 2007, 294 interventions en Evolution du nombre de sensibilisation par an
établissement: 40 %5
35
Une hausse du nombre de sollicitations 30 - ,
5 5 5
depuis 3 ans 25 22 21
20 1819 16
Dans des régions parfois difficilement 15 - 14 13
9 9
couvertes par notre réseau de bénévoles 10 , 66 I 7 8 | | |
5
i |
Sggegroeieereeg g yayy
- En 2025, 21 sensibilisations au SPW SRIIIAIAIRAIR]RI]IIIIIIRIRR
o
E Constitution et formation d’un groupe de Déploiement de sensibilisation en partenariat
u‘c:, bénévoles en capacité d’intervenir auprés avec les ERHR, et avec Les Papillons Blancs La
o
©
(a8
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Pole Formation

Projet 2025-2028

Marie-Chantal Hennerick, cheffe de projet

Objectif
Renforcer et développer les compétences des professionnels du médicosocial pour

accompagner les personnes présentant des troubles du neurodéveloppement et des
troubles du comportement alimentaire avec risque d’obésité (TND TCA-O)

c
o
=
@©
£
S
(S
T
5
©
(a8

28

Assemblée Générale Prader-Willi France - Mai 2026



c
o
=
®
£
S
(S
L
=
©
(a8

Pole Formation

Comité de pilotage

(organisation & suivi)
Chef de projet

Resp pole formation
PWF

Dir UHR Adulte

Dir FAHRES
Presidente du CS PWF

Comité scientifique

(validation)
CRMRs
Dir Dev PBC
Dir ESMS
Pilote ERHR
Président PWF
Pole formation
PWF

ESMS

Experts

7

Futurs
formateurs

ki

PWF

TA)

ERHR

FARHES PBC

Personnes
TND TCA-O

FARHES
Académie

Outil I.LA

Formateur I.A

Assemblée Générale Prader-Willi France - Mai 2026

Expérimentation au
niveau des Unités
dédiées en IDF

ﬁﬁ
Expérimentation

en ESMS
demandeur

(35S

Expérimentation
pour SAVS demandeur

e
SAVS ERHR
29




Déroulement du projet

|
l
; Déploiement
|

Expérimentation (2 ans)

]
[ Cadra
‘ g
| e
<9 | \ 4
I

2
”¥ |ngénierie pédagogique Animatio Retour d'expérience
n
| o . Les parcours \—
g : Co-construction Niveau 0 PY Animatio Retour d'expérience
® I Recueil de H:&ggﬂ; : : . ﬁn.imat_io \_> Retour d'expérience
= ] témoignage Validatio ,S]mmatlo \—> Retour d'expérience
S
o Ateliers de définition du référentiel n
L e . de compétences & de formation _
UM Initialisation L ) Aide  \5 Lot
© LA d'ajustements
A Y A" 4
Conception (6 mois) suivie de la formation des animateurs Version
ajustée
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Comité de pilotage
(organisation & suivi)
Marie-Odile BESNIER
Sylvie DEBRIL (PAPC)
M-Chantal HENNERICK
C BEDEL (FAHRES)

A Audia (FAHRES)

Comité Scientifique

validation
CRMR PRADORT
Pr C Poitou-Bernet
Dr G Diene
Dr Moures
Dr C Louveau
PWF
H MANGIN
F BESNIER
A LASFARGUES
PAP Colline
M ESCORBIAC

Equipe Formateurs

12 candidats PWF (5 régions)
2 personnes FAR IdF
3 référents ERHR (3 régions)
2 candidats potentiels PCPE

L’ORGANISATION

Prader-Willi
France

e Livraisons itératives avec validation COPIL incrémentales
* 1 session de validation CS en 2026, 2 en 2027 et 2 en 2028

Fin expérimentation
Premier Parcours

Premier Parcours
formation

Référentiel V1 (5/2/26)

formation

¢ \Validation COPIL

¢ Validation CS des
modifs (sept 2027)

e Validation COPIL
(contenu & cible)

¢ Validation initiale CS
(oct 2026)

¢ Validation COPIL

¢ Information CS (mars
2026)

Second Parcours
formation

Fin expérimentation

Second Parcours

formation

* Validation COPIL
(contenu & cible)

* Validation CS des
modifs (avril 2028)

* Validation COPIL
(contenu & cible)

* Validation initiale CS

* (avril 2027)

REVUE FINALE
SEPT 2028

Assemblée Générale Prader-Willi France - Mai 2026



Y alPa
Prader-Willi
France

Scolarite

Marie-Christelle Marseille
— resp. poOle scolarité 1/
A

Agnes Lasfargues Marie-Odile
Marie-Chantal Besnier ' s 1
 Rp— ‘
o

Hennerick

p‘
i
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L’accompagnement a la scolarité se poursuit.
Sur sollicitation, nous échangeons avec les familles, les enseignants et pouvons participer aux ESS,
CDAPH... avec pour objectifs :

Soutien aux familles

Apporter Uexpertise de association sur la maladie et les besoins de Uenfant, pour la construction
de son projet

Contribuer a analyse des situations et au déploiement de solutions adaptées

La demande d’agrément « Association partenaire de ’Education Nationale » a ét¢
refusée en 2025, mais nous envisageons une nouvelle candidature dans U'avenir pour :

Renforcer notre présence auprés des acteurs de UEducation Nationale
Développer nos interventions aupres des établissements scolaires

Soutenir les enseignants / AESH dans 'accompaghement des enfants porteurs du syndrome

Assemblée Générale Prader-Willi France - Mai 2026 33
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Le livret « Scolarité » est largement diffusé aupres des familles et dans les ecoles.

’association travaille a U'élaboration d’un nouveau livret pour Paccompagnement des éleves au
college et au lycée.

Objectifs
Donner des repéeres dans les domaines de 'apprentissage scolaire, de la vie dans
’établissement, des particularités psychologiques
Mettre a disposition des outils d’aide, de remédiation, d’action

Cibles
Enseignants : cursus ordinaire ou spécialisé
Professionnels : orthophoniste — ergothérapeute — psychologue — éducateur - SESSAD -
structure d’accueil temporaire...
Familles et enfants

Assemblée Générale Prader-Willi France - Mai 2026 34



= Un questionnaire sur la scolarité de votre enfant vous a été soumis.

= En le complétant:
vous contribuez a affiner et améliorer le contenu du second livret scolarité
vous étoffez nos connaissances sur les besoins spécifiques des divers cursus scolaires
vous participez a Uenrichissement de nos interventions

Merci pour vos retours, merci pour nos jeunes...
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Pole Sport Sante

Reprise du pole Sport Santé par Mélusine, Véronique et Laurence

Des dispositifs existent pour favoriser Uactivité physique...

* Federation Francaise
ﬁ ® duSport Adapté

Comité départemental du

Clubs adaptés

Des éducateurs APA

Sections adaptées
en clubs ordinaires

Sport Adapté

... mais dont ne bénéficient pas toujours les familles, par manque
de moyens, de mobilité ou de places dans les structures
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Enqueéte sur Lactivité physique

Résultats de Uenquéte sur la pratique de Uactivité physique chez les personnes
porteuses d’un syndrome de Prader-Willi

69 répondants, de 14 a 32 ans

/ Parmi eux, \ / Parmi eux, \

4 )

pratiquent une activité

physique au moins une . )
foi ok ont une pratique en club suivent l.es ’
oIS parsEmaAme recommandations d’un

\ / \ adapte” / k professionnel-les /

* 23% en club ordinaire

* Parmi eux la marche (67%), la
natation (41%), ou le vélo (19%)
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Enqueéte sur Lactivité physique

Je suis de meilleure humeur Fatigue excessive

J’ai progressé dans le sport Difficultés de coordination

Je me sens en forme

J’ai plus confiance en moi
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Je ne prends pas de poids ] [ 26% ]
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Enqueéte sur Lactivité physique

Quels soutiens vous seraient utiles ?

q Des programmes adaptés [70%}

Des séances encadrées

Des échanges avec d’autres 43%
personnes

D

60%}

)

Des conseils alimentaires
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Nos partenaires dans ce projet

Pour répondre a ces besoins, nous travaillons avec le CERMES a proposer:

Des temps d’activité physique adaptée en visioconférence
Des fiches explicatives des exercices et postures a tenir

Des capsules vidéo a refaire

Déploiement de premieres séances d’expérimentation en groupe restreint a la rentrée 2026

Avec le soutien de:

@ Sroupama oG “=apr

Vaincre les maladies rares EEEER Carrefour d'Accompagnement Public Social
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Les activites en région

Karine Pagnon et Melusine Lefrancois — Co-
Responsables du reseau des CORREG
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es correspondants régionaux
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Les actions en Region

Reprise de la course Travail avec 'TERHR AURA pour la Journée
des 3kms solidaires Territoriale sur le syndrome de Prader-Willi
10 décembre 2025 a Lyon

[ Nous avons besoin de bénévoles ! }

3eme marche Tarif:
Solidaire ' o
UnPeﬁti%s ey ]

00
s
pour le syndrome de Prader-Willl [
Eatal

28 evenements pmancre serrzs
répertoriés sur
notre site internet | coursesoupare sy

Marche des maladies Rares,
6 décembre 2025, Paris

~

f4 rencontres régionales : N
Saint-Foy-Lées-Lyon (69)
Hyéres (83)
Montrevault-sur-Evre (49)
kMarcilly—en—Vilette (45) )

/Séjours vacances en partenariat
avec Epal et VTF :
Chauvigné (17 participant-es)
S Riec-sur-Belon (X participant-es)j

»
(@)
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|
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https://www.prader-willi.fr/lassociation/prochains-rendez-vous/
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Nos objectifs

Assurer une écoute permanente aupres des porteurs du syndrome et leur famille

Les réseaux sociaux et notre site internet comme espaces de questions-réponses pour
les familles, en plus de l’écoute téléphonique

Valoriser les évenements organisés par les bénévoles

Communiquer sur les actualités de la recherche et de nos partenaires
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Un bulletin imprimé a 800 exemplaires
Notre outil de mailing : Brevo

4 newsletters en 2025
Plus de 3.500 consultations annuelles
38 campagnes de communication diverses
Compte Instagram @praderwillifrance (depuis janvier 2025)
341 abonné-es (+78%)

Compte Facebook Association Prader-Willi France
2 500 abonné-es (stable)

Compte Facebook Un petit pas
4 500 abonné-es (stable)

Assemblée Générale Prader-Willi France - Mai 2026
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