< AU NOM DANNA »

Domene, |e 2 février 2022




ORDRE DU JOUR

1. Bilan moral

- Présentation et approbation du rapport financier relatif aux
comptes de |'exercice 2021



Rappel des missions de [’assoCiation :

»>Donner une existence sociale a Anna

dans |I"évolution de sa malac
of frant un espace et une qualité de vie adaptés,

préparer son avenir /

concernant les maladies
orphelines

des personnes handicapée
la société



FONCTIONNEMENT:

>
4 membres minimum

ident

1 Assemblée z€énérale par ah au mihimum

Cotisation d'adhésion :

12 euros par personne en




BILAN D'ACTIVITES 2021

(reporté en
mai 2022)

> Travail sur le projet « POLY-SAJ38 »: créatic
jour pour les jeunes adultes polyhandicapés-

> Création d'une nouvelle plaquette d'Au nom d'Anna

> Edition d'une gazette bimensuelle « Anna.. Au nom d'Anna.. »
déja 69 numéros!

> Gestion d'un site: www.aunomdanna.fr



L'association "Au nom d'Anna"
a proposé une vente de chocolats
de Noél:

» En 2020 environ 1000€

environ 3400€

Les bénéfices au profit du ,4
ARTPC 2022

/
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Craation; L juin 2007

% Denner une 2x'stence sccialz & Anna & travars
l'organicaicn de différentes marifestations
fastives, sportives ot culturz/lzs crgarisies &

Deméne ou dans sa région

% Accompagner Arra dons I'sveluticn de sa moladie
en lui offrans ur espase of une qualit de vie
agaptés, préparcr scn avenir

& Souerir ‘a recherche médicale cercernart les
ma'agies crphelines

% Favoriser l'intzgrotion des pzrsornes harcicapézs
dans la sociémé

A VUL est née en décembre 1997

elle est atteinte du syndrome de Rett

Les abjectifs de Fassociation

Syndrome de Rett

https:f/afsr.fr

La fraquance da cetie maladie ast d’une fille sur 15000,
ca quicorraspeand 3 25 a 40 naissances paran<n France.

Actuellement, il n'existe pas de traitement curatif.

L# synd~cme G& ReTT ost una ma‘adie gandtigue rara gui ca
cdivesppe chez le tods leune enfant, privepelement la dllle e+
provegwc wn handicap mental st dos attentes metrices savaras.
Cast ia pmemid=g cause de palykensizap &arigine génétique 2n
Frence chaz leoc fills.

Les principales manifestarions de la maledie

Rete~d mental 2t osychonctew sdvi e
FAtériaratian i enmpartement. masitactations &t atiques
Creses d'gpilezsie, tooubles ~espirotorres
Célurmalivs vlhopddiques. osiéupuras:
P2-te d'utilisction et 578 Wotypees des mains
Fele ou dé ol J'ouyuisilion de o maroz
roubles de lu commonicolion el relruil sucicl By luselite
~fance

Aueuse persswse re. canteris de lragage. serdersat 0%, des
patientes zonservent bwcche et lo quasi-totalité ont besoin
dapvecillagne totenile enecsets attalles vartinallantonrs

Le prise en charge repose sur ure ééducation slusidisciplinaire
quotidicens et sur le traltement spéci~ique de certaing symptdimas
de o mubabie (os!éoomuse, &uilepsie, seulivse, Fruubles
wentibatnres .




Novembre-Décembre 2021

Anna, Au Nom d’Anna...

Quoi de neuf? N°69

Anna, 24 ans, une jeune fille pas comme les autres:

Elle est touchée parle syndrome de Rett. C'est une maladie génétique rare qui provoque un handicap mentalet des atteintes
motrices séveres. C'estla premiére cause de polyhandicap d’origine génétique en France chez les filles et 50 nouvelles personnes
sonttouchées paran en France. La prise en charge repose sur une rééducation pluridisciplinaire quotidienne et sur le traitement
spécifique de certains symptomes de la maladie (épilepsie, scoliose, troubles ventilatoires...).

Il n’existe a ce jour aucun traitement curatif.

< JOURNEES D'INFO SYNDROME DE RETT A LYON

année les familles se refrouvent pour parfager un événement consacré au syndrome de Rett:
Les Journées d'Information. Le congrés est également ouvert aux professionnels qui travaillent auprés
des filles fouchées par le syndrome de Rett, les accompagnants. les aidants.. Robin, le kiné d'Anna a puy
participer.

< JOYEUX ANNIVERSAIRE ANNA!

Anna a fété ses 24 ans le 1 décembre 2021 en présence de ses sceurs et de son frére, des ses neveux et
niéce. Comme chaque année, elle a recu une fonne de cadeaux trés attentionnés.. et a dégusté un bon
gdteau rose et vert.

< VOYAGE EN T&V

Endécembre, Anna a pris le TGV pour aller voir sa Mamie en Belgique. A 'occasion d’une rencontre
familiale, elle a aussi vuoncles et tantes. cousins, cousines. Elle a adoré se promener avec son tonton Luc.
Le voyage s'est bien déroulé malgré 3 correspondances et des bagages volumineux.

< ANNA FAIT DU SKI: NOEL EN MONTAGNE

Depuis plusieurs années Anna passe le Réveillon de Noél avec sa famille en montagne. Elle adore &tre en
vacances avec ses proches. Cette année elle a pu en plus profiter de Handiski en famille.

La neige était excellente et le temps ensoleillé! Elle a pu faire du fauteuil-ski grdce & Matisse, un
moniteur de ski adapté. Merci pour les superbes balades sur les pistes d'Aréches!

< BILAN ACTION CHOCOLATS

Cette année les « chocolats du coeur » ont apporté a l'association un bénéfice important : 3424,61 ecuros.
Nous avons recu des commandes exceptionnelles: plusieurs ballotins ont été commandés par le MFT
(Mutuelle France Isére. gestionnaire de I'TMP Ninon Vallin) et une société lyonnaise ATHLETES VIBES.

Au nom d'Anna vous remercie chaleureusement pour votre soutien et votre générosité!

Lavente 2021 contribuera au bon déroulement du projet ARTPC 2022
https://artpc.afsr.fr

< REVEILLON DANS LE JURA

Anna est partie dans le Jura quelques jours pour finir I'année & lamontagne avec un groupe d'amis.

Le temp\sc était magnifique et I'ambiance chaleureuse. Anna a profité des promenades et des apéros au
coin du feu.

ANNA ET SES PARENTS VOUS SOUHAITENT UNE BELLE NOUVELLE ANNEE!

aunomdanna@gmail.com
https://www.aunomdanna.fr
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- BILAN FINANCIER AU NOM D'ANNA AU 31 DECEMBRE 2021
E DEPENSES RECETTES
Cadeau Noél IME 4099 € Cotizations-adhésions S57200€
Participation activité « un fauteuil a la mer » 4 000,00 €
Cotization « Handi Réseau » 50.00€ Dons 1166,00 €
Chaussures Anna 24894 €
Frais bancaire 5,00€ Intéréts créditeur 0,26 €
Opération chocolats Pagues{avance) 439,60 € Opération chocolats Pagues 562,60 €
Opération chocolats Moél 2020 (solde) 454 95 €
Opéeration chocolats Mol 2021 TOE2BDE Opération chocolats Mol 2021 1018255 €
Reprographie 116,60 € Cagnotte café LAEP 60,00 €
Fétes et cérémonie 108,80 €
AFSR formation 150,00 € Livres 3500 €
AFSR recherche 2 000,00 €
TOTAL 14 242,73 € TOTAL 13 033,37 €
Solde banque 31/12/2020 12 907,55 €
Solde caisse 31122020 1,12 €
Déficit 0,00 €
Résultat 12 908,67 €
Solde banque 34M2/2021 11 698,19 €
Solde caisse J1M22021 1,12 €
TOTAL 11 699,31 €
o Le Président Eric CHAFFARD i
Fait a Doméne le Brigitte DUBOIS




PROJETS POUR L'ANNEE 2022

(selon I'évolution de
> Travail sur la troisieme édition d'ARTPC en mai 2022.

> Projet d'établissement pour les jeunes adultes polyhandicapés /




nom

d'Anna







