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Pourquoi nous continuons à organiser une marche! 

 

Quand nous avons commencé notre voyage SPW, le jour où nous avons reçu le diagnostic de 
Brooke, nous avons pleuré, nous avons paniqué, et nous avons traversé toute la gamme des 
émotions que vous recevez lorsque vous recevez des nouvelles qui changent la vie. Mais à 
travers tout cela, nous avons également pris la ferme décision que nous ne céderions pas au 
désespoir et que nous serions forts pour Brooke et son avenir.  

 

Nous avons fait la résolution que nous nous battrions pour des jours réussis. Nous nous battrions 
pour des jours heureux et nous nous battrions pour des jours sans faim. Nous nous battrions aussi 
et n'abandonnerions jamais d'aider la communauté SPW et les partenaires communautaires du 
SPW à faire ce qu'il faut pour aider nos enfants à vivre la meilleure qualité de vie en éliminant 
les défis du SPW.  

 

Nous avons ensuite adopté la devise «Continuez à aller de l’avant» 

 

Depuis notre première macher et du diagnostic de Brooke, il y a 
plus de six ans, la Fondation Canadienne de recherche sur le 
Syndrome de Prader-Willi s'est montrée extrêmement progressiste 
et avant-gardiste dans l'avancement de la recherche. Il a été 
agréable de le voir grandir et prendre de l'ampleur, tout en 
devenant le chef de file de l'exploration de la recherche au sein 
de la communauté Prader-Willi.  

 

Rien n'a jamais entravé notre décision d'aider à recueillir des 
fonds. Chaque année, nous savons que chaque dollar que nous 
collectons va indirectement à l'avenir de Brooke. Que ce soit la 
recherche qui peut nous aider en ce moment, comment éviter les 
crises grâce à une attention ciblée, ou la recherche qui pourrait 
un jour éliminer complètement les défis tels que la modification 
génétique que FPWRa commencé à financer, nous savons que 
nos fonds sont versés sous forme de subventions vers la vie en 
modifiant la recherche.  
 

Cela nous permet de continuer à avancer dans la vie quotidienne 
de Brooke et, finalement, il est très humiliant de savoir que NOS 
fonds de collecte de fonds ont aidé ou aideront les résultats de 
recherche en cours pour l'avenir de Brooke!  
 

Tout cela mis à part, nos marches UPP se sont toujours révélées 
être un grand moment de plaisir pour les familles! Pluie ou soleil! 
L'ambiance générée est toujours puissante et inspirante.  

 

Tout le monde est là pour la même raison. Ils croient en la 
recherche et ils croient que chaque enfant devrait vivre sa vie 
pleinement.  

 

Continuez à aller de l’avant. 
 


