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Lutter ensemble
contre le syndrome
NORSE / FIRES
 
 
 











    





	

 
















 L'association Paratonnerre
Paratonnerre est une association de parents dont les jeunes enfants sont atteints du NORSE FIRES. 
 
Chaque annÃ©e, cette forme extrÃªmement sÃ©vÃ¨re d'Ã©pilepsie, dont on ne connaÃ®t Ã  ce jour ni la cause, ni les traitements, frappe brutalement des enfants Ã¢gÃ©s jusqu'Ã  plus de 10 ans, jusque-lÃ  en parfaite santÃ©. Ils tombent alors dans un coma Ã©pileptique de plusieurs semaines ou plusieurs mois. Un tiers des enfants ne se rÃ©veillent jamais, les autres souffrent de graves sÃ©quelles irrÃ©versibles.
 
Depuis sa crÃ©ation en 2012 par des parents touchÃ©s par cette maladie, Paratonnerre est Ã  la pointe de la recherche sur cette condition. Votre participation renforce notre capacitÃ© Ã  poursuivre cette mission essentielle et Ã  Ã©tendre notre impact.
 





















	

Pourquoi soutenir la recherche Paratonnerre ?




















Un combat plus large que notre syndrome...





Les mÃ©canismes qui dÃ©clenchent les NORSE/FIRES restent inconnus mais la recherche avance pour proposer de nouvelles stratÃ©gies thÃ©rapeutiques. Les programmes de recherche sont dÃ©finis : il ne reste plus quâ€™Ã  les cofinancer.
 
Parce que seule la recherche pourra dÃ©velopper des traitements permettant de rÃ©duire les sÃ©quelles neurologiques subies par les enfants/adultes pendant la phase aiguÃ« de la maladie. 
 
Sâ€™associer au combat de Paratonnerre contre le syndrome de NORSE / FIRES, câ€™est sâ€™associer Ã  la lutte :
â€¢ Contre les maladies qui touchent les jeunes enfants
â€¢ Contre les maladies rares (7 000 identifiÃ©es Ã  ce jour)
â€¢ Contre lâ€™Ã©pilepsie (700 000 Ã©pileptiques en France dont 30% pharmaco-rÃ©sistants). Les formes rares dâ€™Ã©pilepsie touchent les enfants, les adolescents et les adultes 
 
1 personne sur 8 a Ã©tÃ©, est ou sera touchÃ©e par une maladie neurologique. Un large champ de maladies neurologiques pourra bÃ©nÃ©ficier des avancÃ©es des recherches que nous cofinanÃ§ons.
 
La vie des enfants et adultes atteints du syndrome de NORSE/FIRES est menacÃ©e au quotidien. 
 
Pour que la recherche, qui pourra les guÃ©rir un jour, avance, associez-vous Ã  notre combat et aider nous Ã  le financer.



















3 raisons principales Ã  retenir :





â€¢ Parce que le NORSE/ FIRES ne foudroie pas que la vie des enfants, mais aussi celle de leurs parents, des frÃ¨res et soeurs et des proches.
 
â€¢ Parce quâ€™en ce moment mÃªme des dizaines dâ€™enfants, adolescents et jeunes adultes sont hospitalisÃ©s partout dans le monde depuis des semaines ou des mois et que leur pronostic vital est engagÃ©.
 
â€¢ Parce quâ€™avec le temps, les sÃ©quelles neurologiques ainsi que les retards de dÃ©veloppement sâ€™aggravent.















	


  
 Les modalitÃ©s administratives












      
Une participation de votre fondation, de votre sociÃ©tÃ© et/ou encore personnel au financement de ces travaux permettra une accÃ©lÃ©ration cruciale de sa mise en oeuvre.
 
Paratonnerre est une association loi 1901, ce qui permet de bÃ©nÃ©ficier des rÃ©ductions fiscales (60% de lâ€™ImpÃ´t sur les SociÃ©tÃ©s (IS) dans la limite de 20 000â‚¬ ou de 0,5% du CA et sâ€™ils sont effectuÃ©s au titre du mÃ©cÃ©nat. Pour un don supÃ©rieur Ã  2 000 000â‚¬, la fraction du don supÃ©rieur Ã  ce montant est dÃ©ductible Ã  40% de lâ€™ImpÃ´t sur les SociÃ©tÃ©s).














    










Association Paratonnerre
75 rue BoissiÃ¨re
75116 PARIS
contact@associationparatonnerre.org






 






 








Termes et Conditions



































Utilisation des cookies

Nous utilisons des cookies pour assurer une expÃ©rience de navigation fluide. En continuant, nous supposons que vous acceptez l'utilisation des cookies.

Accepter


En savoir plus


















