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Prader-Willi France

Rapport financier
Exercice du ler janvier au 31 décembre 2013

1/ Synthese générale

L’exercice totalise 276.919 € de produits et 381.933 € de charges, une fois
déduits les transferts aux fonds dédiés, soit un résultat net comptable
déficitaire de 46.729 €.

Le fonds associatif est composé des fonds dédiés lieux de vie pour 79.511 €,
recherche pour 54.871 € et 89.167 € issus des actions menées avec la FPWR
(Foundation for Prader-Willi Research). A ces montants s’ajoutent les dons manuels
non affectés ainsi que les reports a nouveau non affectés des années antérieures
pour 142.911 €.

Au 31 décembre 2013, le fonds associatif est de 366.460 €.

2/ Réesumé des comptes de I’exercice 2013

Produits : 276.919 €

Dans la période, nous avons apporté notre soutien a des projets de recherche
a hauteur de 148.774 €. 89.357 € de dons recherche et 1.858 € de dons lieux de vie
ont été placés en réserve au niveau du bilan pour financer les projets a venir.

Présentation des produits par ordre décroissant de valeur représentant 98,1% du
montant des produits.
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Dons pour larecherche
Les dons dédiés a la recherche s’élévent a 110.049 €.

lls ont pour origine 5 sources :
Dons Recherche issus des marches Un Petit Pas : 66.569 €
Dons Recherche issus de I'association Prader-Willi France (affectés aux
fonds dédiés) : 35.999 €
Vente de parachutes organisée par la famille Hirsch : 6.444 €
Vente de produits divers : 539 €
Dons recherche en complément de la cotisation : 498 €

Subventions

Le total des subventions s’éléve a : 86.325 €.

Celles-ci ont 3 origines :
La CNSA pour le guide 86.075 €
La commune de Dingy St Clair en Haute Savoie 100 €
La commune de Marcilly en Villette dans le Loiret 150 €

Dons a Prader-Willi France
Les dons manuels non affectés représentent : 30.909 €.
lls ont 2 origines :

Les dons non affectés a une action précise 17.976 €
Les dons non affectés en complément de la cotisation 12.933 €

Adhésions Prader-Willi France

Le montant total des adhésions a I’association est de : 26.009 €.
Dons suite a un événement régional : 3.279 €
Dons pour les activités de loisirs : 2.893 €

Produits restants :

La participation des adhérents a la Journée Nationale 2013 s’éléve a 3.670
€, a laquelle il faut ajouter un don des laboratoires Pfizer de 3.000 €

Les intéréts bancaires se sont élevés a 5.650 €.

-
Prader-Willi
France
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Remarques

Les dons généreés par les marches Un PETIT Pas sont placés sur un compte spécial
destiné exclusivement aux projets de recherche. Au 31 décembre 2013, le montant
en réserve sur ce compte s’éléve a 89.167 €.

Le financement par la CNSA d’une grosse partie des sommes engagées pour
réaliser le guide nous a permis de construire un outil qui devrait permettre une
meilleure communication entre tous les acteurs de la prise en charge de nos
proches.

Nous vous remercions pour vos dons divers qui permettent a
I’association de rester dynamique.

Charges : 381.933 €
Présentation des charges représentant 94% du montant des charges.

Elles se détaillent de la maniére suivante :

Guide de pratiques partagées : 156.943 €
Accompagnement du projet par la société ALCIMED : 139.657 €
Déplacement de toutes les personnes qui ont travaillé sur le guide : 12.693 €
Site internet dédié, pré étude : 4.593 €

Soutien de projets de recherche : 145.531 €
Participation au projet Ocytocine adultes : 100.000 €
Mise en place d’'une sérothéque par le CR de Toulouse avec les fonds Un
PETIT Pas : 26.697 €
Soutien a I'essai clinique « Toprader » piloté par O. Bonnot : 18.834 €

Soutien pour les séjours de vacances et de répit : 7.467 €
Séjours Le Verdon et animation EPAL : 3.967 €
Participation aux animations pour les personnes qui séjournent a I'hopital
marin d’Hendaye : 3.500 €

Action sur les lieux de vie
Achat d’un vélo elliptique pour activité physique en ESMS : 611 €

-
Prader-Willi
France
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Information des familles et des professionnels : 26.642 €

Impression des livrets et brochures : 3.961 €
Bulletin : 5.347 €
Site Internet : 5.983 €
Envoi de brochures et courriers : 11.351 €

Journée Nationale
Frais de 'Assemblée Générale 2013 et de la Journée Nationale a Paris :
5.198 €.

Fonctionnement
Déplacements : 12.480 €
Achat de fournitures administratives : 4.248 €

Le resultat net comptable est déficitaire de 46.729 €.

Cette année nous avons soutenu de fagon importante des projets de recherche
et complété les financements obtenus pour réaliser le guide et préparer sa
mise en ligne.

Nous avons modernisé la gestion de notre base de données qui nous permet de
diminuer notre temps de travail et améliorer I'efficacité dans les échanges avec nos
adhérents.

Il est & noter le travail important fourni par Blandine Guillaux qui édite le bulletin en
temps et heures avec une qualité de présentation remarquable.

-
Prader-Willi
France
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3/ Comptes du Bilan

Actif
Les immobilisations corporelles et incorporelles nettes s’élévent a 5.267 €.

Ce montant comprend I'amortissement de I'installation de notre nouveau systéme de
gestion des adhésions et dons.

Les disponibilités - chéques a encaisser, disponibilités bancaires et intéréts sur
livret totalisent a I'actif 338.973 € (415.833 € au 31/12/2012).

Cette diminution sensible est due aux nombreuses actions menées sur le
guide des pratiques partagées, sur la recherche, sur notre nouveau systeme de
gestion.

Passif

Fonds associatif : A fin 2013, il s’établit a 366.460 €, en diminution
de 117.191 € d’un exercice a l’autre.

Le fonds associatif de Prader-Willi France a été constitue, année apres année, avec
la participation de généreux donateurs et les reports a nouveau.

Il est dédié, pour partie, au financement de projets de recherche et de lieux de
vie et d’accueil temporaire. Ce fonds donne a Prader-Willi une indépendance
ainsi qu’une marge d’initiative et de soutien immédiats. Il doit étre renouvelé
chaque année pour garantir cette capacité d’action.

Le solde créditeur du fonds dédié a la recherche est de 54.871 € a
fin 2013.

Le solde créditeur du fonds dédié aux lieux de vie est de 79.511 € a
fin 2013.

-
Prader-Willi
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Conclusion genérale

La dynamique de notre association est importante a tous les
niveaux. Nous avons fait le choix d’utiliser les fonds disponibles
pour améliorer la condition des personnes que nous aidons. Cet
effort va se poursuivre en 2014 avec des aménagements au foyer
de Dombasle, le financement de plusieurs projets de recherche et
I’lamélioration de notre site internet.

Les ressources régulieres de Prader-Willi France (cotisations et
compléments de cotisation non affectés: 38.942 €, couvrent les
dépenses de fonctionnement courant : 38.023 €), ce qui est un indicateur
essentiel de la bonne gestion de notre association.

On constate également une diminution des frais de gestion courante,
résultats des efforts de rationalisation et d’économies (utilisation
grandissante d’internet en particulier). Chaque dépense est effectuée au
plus juste pour que le maximum de fonds reste affecté a I'action qui nous
unit.

L’'une de nos préoccupations est de pérenniser les actions de
I'association au-dela des personnes. Nous avons amélioré nos systemes
informatiques et les relations entre les différents intervenants que cela
induit. Les parents de jeunes enfants prennent de plus en plus leur place
dans notre organisation.

Nous renouvelons nos remerciements aux adhérents, amis et
professionnels qui, d’année en année, accompagnent I’Association
et apportent soutien matériel et moral aux enfants, petits et grands,
adultes et a leurs familles.

Gérard MERESSE
Trésorier Prader-Willi France

-
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Guide de pratiques partagées

Pour 'accompagnement au quotidien
des personnes avec le syndrome de
Prader-Willi (SPW).

Ce guide s’adresse a tous les acteurs
- parents et professionnels - de
'accompagnement des personnes
avec un SPW.

Mettre en place un accompagnement global et cohérent, en développant une culture
commune, un méme niveau d’information sur I'ensemble des troubles et des
déficiences liés au syndrome, en prenant en compte la personne et ses richesses
dans son environnement.

Proposer un cadre et des réponses pratiques pour accompagner des personnes
avec un SPW tout au long de leur vie.

Partageons nos pratiques et nos savoirs.

www.quide-prader-willi.fr
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