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*  2nde	
  édition	
  de	
  la	
  marche	
  Un	
  PETIT	
  Pas	
  en	
  France	
  
*  7ème	
  édition	
  des	
  marches	
  One	
  SMALL	
  Step	
  dans	
  le	
  monde	
  

* 250	
  personnes	
  étaient	
  réunies	
  pour	
  marcher	
  pour	
  notre	
  cause	
  
*  Enfants	
  et	
  adultes	
  avec	
  SPW	
  
*  Parents,	
  fratries	
  
*  Familles	
  et	
  amis	
  
*  Soignants	
  
*  Chercheurs	
  
*  Enseignants…	
  

*  Près	
  de	
  47	
  500	
  €	
  récoltés	
  	
  

Un	
  PETIT	
  Pas	
  2012	
  -­‐	
  Paris	
  



Bientôt	
  1	
  million	
  $	
  collectés	
  
à	
  travers	
  le	
  monde	
  



*  La	
  plupart	
  des	
  fonds	
  ont	
  été	
  récoltés	
  sur	
  le	
  site	
  
internet	
  de	
  la	
  marche	
  

*  24	
  pages	
  ont	
  été	
  créées	
  pour	
  la	
  marche	
  
parisienne	
  

*  Parmi	
  ces	
  pages,	
  la	
  page	
  de	
  l’association	
  a	
  

collecté	
  a	
  elle	
  seule	
  3.400	
  €	
  

*  Pour	
  tous	
  ceux	
  qui	
  ne	
  pouvaient	
  pas	
  se	
  rendre	
  
sur	
  Paris,	
  une	
  marche	
  virtuelle	
  a	
  été	
  créée,	
  
permettant	
  aux	
  personnes	
  de	
  créer	
  leurs	
  pages	
  
et	
  de	
  récolter	
  des	
  fonds	
  
*  Cette	
  marche	
  a	
  permis	
  de	
  collecter	
  à	
  elle	
  

seule	
  4	
  411	
  €	
  !!!	
  

La	
  collecte	
  de	
  fonds	
  en	
  France	
  



*  Une	
  fois	
  la	
  page	
  de	
  dons	
  créée	
  ,	
  vos	
  
collègues,	
  employeurs,	
  amis	
  et	
  famille	
  
peuvent	
  donner	
  et	
  reçoivent	
  
systématiquement	
  un	
  reçu	
  fiscal	
  

*  Don	
  en	
  ligne	
  (Paypal)	
  

*  Envoi	
  par	
  courrier	
  d’un	
  chèque	
  à	
  
l’ordre	
  de	
  Prader-­‐Willi	
  France	
  
*  En	
  mentionnant	
  la	
  marche,	
  leurs	
  noms	
  et	
  

coordonnées	
  et	
  la	
  personne	
  pour	
  
laquelle	
  ils	
  donnent	
  

La	
  procédure	
  des	
  dons	
  et	
  le	
  crédit	
  d’impôt	
  



Comment	
  ça	
  marche	
  ?	
  
Où	
  va	
  l’argent	
  ?	
  

Autres
…	
   Plan	
  de	
  

recherche	
  
Prader	
  Willi	
  

Les	
  Associations	
  
nationales	
  

Les	
  Marches	
  

La	
  Fondation	
  

Nos	
  enfants	
  

Conseil	
  
Scientifique	
  



*  Le	
  Plan	
  de	
  Recherche	
  Prader-­‐Willi	
  en	
  chiffres	
  :	
  
*  65	
  éminents	
  chercheurs	
  (dont	
  fait	
  partie	
  le	
  Pr	
  Maïthé	
  Tauber),	
  
*  Recherches	
  cliniques	
  	
  et	
  recherche	
  fondamentale	
  
*  Un	
  comité	
  international	
  financé	
  par	
  l’Institut	
  National	
  de	
  Santé	
  

Américain,	
  FPWR,	
  l’Institut	
  de	
  Recherche	
  de	
  Santé	
  Canadien,	
  
l’Association	
  PW	
  USA	
  (PWSA)	
  et	
  la	
  FPWR	
  Canada.	
  

*  Ce	
  comité	
  évalue	
  les	
  connaissances	
  actuelles	
  et	
  fait	
  des	
  
recommandations	
  sur	
  les	
  moyens	
  de	
  promouvoir	
  la	
  recherche	
  sur	
  
le	
  syndrome	
  de	
  Prader	
  Willi.	
  Ces	
  recommandations	
  sont	
  utilisées	
  
pour	
  développer	
  un	
  plan	
  qui	
  définit	
  les	
  ressources	
  nécessaires	
  et	
  
les	
  directions	
  de	
  recherche	
  prioritaires.	
  

*  Les	
  bourses	
  sont	
  administrées	
  par	
  FPWR	
  avec	
  l’implication	
  et	
  la	
  
participation	
  active	
  des	
  parties	
  prenantes,	
  dont	
  les	
  membres	
  du	
  
conseil	
  scientifique	
  de	
  FPWR	
  ainsi	
  que	
  des	
  représentants	
  de	
  
parents	
  de	
  notre	
  communauté.	
  	
  	
  

Le	
  Plan	
  de	
  Recherche	
  Prader-­‐Willi	
  	
  



*  Les	
  fonds	
  collectés	
  en	
  France	
  seront	
  dispatchés	
  par	
  l’association	
  	
  
	
  Prader-­‐Willi	
  France	
  sur	
  des	
  projets	
  de	
  recherches	
  français	
  	
  

*  Cet	
  argent	
  va	
  participer	
  	
  
*  au	
  développement	
  d’une	
  banque	
  de	
  sang	
  
*  à	
  l’enrichissement	
  du	
  registre	
  patient	
  

*  Il	
  permettra	
  aussi	
  d’aider	
  dans	
  les	
  recherches	
  sur	
  	
  
*  Les	
  mouvements	
  d’hormones	
  à	
  différents	
  stades	
  du	
  SPW	
  

Les	
  50	
  000	
  €	
  collectés	
  en	
  France	
  



50	
  000	
  €	
  en	
  2012	
  
Mais	
  combien	
  d’Euros	
  pour	
  2013	
  ?	
  



*  La	
  prochaine	
  marche	
  est	
  déjà	
  en	
  cours	
  de	
  planification	
  pour	
  2013	
  
*  La	
  date	
  parisienne	
  sera	
  probablement	
  aux	
  alentours	
  du	
  9	
  juin	
  autour	
  du	
  Lac	
  Daumesnil	
  dans	
  les	
  

bois	
  de	
  Vincennes	
  

*  Votre	
  participation	
  est	
  plus	
  que	
  jamais	
  encouragée.	
  Pour	
  cela	
  vous	
  pouvez	
  aider	
  de	
  
différentes	
  manières	
  :	
  
*  Organiser	
  une	
  marche	
  dans	
  votre	
  région.	
  Nous	
  vous	
  aiderons.	
  
*  Participez	
  à	
  la	
  marche	
  parisienne	
  si	
  vous	
  êtes	
  proches	
  géographiquement	
  
*  Participez	
  à	
  la	
  marche	
  virtuelle	
  en	
  créant	
  votre	
  page	
  et	
  en	
  sollicitant	
  votre	
  réseau	
  (famille,	
  amis,	
  

collègues,	
  employeurs,	
  etc.)	
  
*  Proposez-­‐nous	
  vos	
  éventuels	
  contacts	
  :	
  
*  imprimeurs	
  
*  fabricants	
  de	
  tee-­‐shirts	
  ou	
  tout	
  autre	
  “goodies”	
  que	
  l’on	
  pourrait	
  vendre	
  le	
  jour	
  de	
  la	
  marche	
  
*  relations	
  dans	
  le	
  domaine	
  sportif	
  pour	
  faire	
  gagner	
  des	
  places	
  pour	
  un	
  événement	
  sportif	
  majeur	
  
*  Etc.	
  

Et	
  2013	
  ?	
  



Merci	
  de	
  votre	
  attention	
  et	
  de	
  
votre	
  soutien	
  


