. 4 COMPTE RENDU DE L'ASSEMBLEE GENERALE
—— DE L’ASSOCIATION « AG1 -2 3 SOLEIL »
DU 12 MAI 2018

Le 12 Mai 2018, sur convocation adressée a tous les adhérents, s’est déroulée, a Saint
Etienne de Montluc (44), 'assemblée générale de l'association AG1 — 2 3 SOLEIL, afin de
délibérer sur 'ordre du jour, joint & la convocation.
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Questions diverses.

BUREAU Anais, BUREAU Jean, BUREAU Mireille, BUREAU Nathalie,
BUREAU Samuel, BUREAU Sylvain, DEVERT Anne, DUFOUR Audrey, DURAND Adrien, FABRET
Sophie, GAUTIER Anthony, GAUTIER Marina, GIACHETTO Ariane, GUILHEM Lionel, LIANDIER
Olivier. (15)

ARNAUD Christiane, ARNAUD Fabienne, ARNAUD Raymond, CALAS
Christiane, CAUMIL Héléne, CHARMILLOT Sylvie, DEVERT Bernard, DUBOIS Laurent, DURAND
Mireille, FELIX-NOEL Gudrun, FREY Laurence, GALTIER Marie, GALTIER Olivier, GIACHETTO Anne-
Marie, GUILHEM Agnés, GUILHEM Dita, GUILHEM France, GUILHEM Paul, JOUIE Annette, KRAMER
Jérdbme, MASSE Guy, POUJOL Andrée, RAMON Cédric, SABLAIROLES Marc, SAIGNES Didier,
TRICOT Thérése, TRISTANI Bernard, VALENCAS Christian. (28)

< BiLAN MorAL 2017 : Action Associative et Politigue

- -Nelle:

* L’ensemble du bureau, au nom de l'association, fait part de sa profonde tristesse suite la
disparition de Nelle.

» L’association exprime son profond soutien aux parents et rappelle gu’elle reste disponible
pour apporter toute sorte de support a toutes les familles qui souffrent de la disparition
prématurée d’un enfant.

- - Week-end AG1 2017 :
» Un succes renouvelé tous les ans
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- - Opération de Margot:

» Opérée avec succeés d'une pose d’électrodes

* Les médecins sont trés encourageants pour la suite

« Le but étant moins de contraintes orthopédiques et une atténuation des douleurs
« L’opération de Margot devrait étre une référence frangaise pour les AG1

- - AMR (Alliance Maladie Rare) et Filiere AnDDi-Rares:
+ Olivier LIANDIER a participé a la journée nationale AnDDi-Rares

» Lesfilieres nationales sont en train de se coordonner au niveau européen
» Proposition de participer a la mise en place de la carte d’'urgence nationale
= Il s’agit d’une carte de priorité dans les établissements d’urgence dont la mise en
devrait débuter en 2018

Cartes de remerciements :

Une carte de remerciement est désormais jointe aux regus fiscaux.

- Séjour au ski a Superbesse:

+ Ce prototype en vue d'un plus grand projet pour 2019, étendu a I'ensemble de I'association,
a été une réussite. Comme prévu, il s’est autofinancé entre le mécénat et les familles.

Prise de contact avec trois nouvelles familles en 2017

* Une famille marocaine dont I'enfant a été dépisté suite a une décompensation mais qui ne
bénéficie pas d’un bon suivi médical,

* Une petite fille au nord de Paris,

« Un petit garcon a cdté de Beauvais, déclaré comme AG1 par les médecins a Amiens mais
'hépital Necker a confirmé que ce n’était pas le cas.

« Une grossesse en 2017, une naissance en 2018 : Lili-Rose

+ Premiére grossesse pour une maman AG1l en France ainsi que premier bébé né d’une
maman AGL. Lili-Rose est porteur sain.

- 207 adhérents en 2017 (118 en 2016)

- Site Internet :

Le site internet a été transféré sur une nouvelle plate-forme et il est désormais compatible
avec les smartphones.
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<+  BILAN FINANCIER 2017 :

Dépenses :

Week-end AG1 2017 dont déplacements...........oceiiiiiieiiiiiiie e
CRASUDIES. ...t e e e e e
POSIE BT PAPELEIIE. ...ttt e e e e e
Cotisation Alliance Maladi€S RAIES .........cuuiiiiiii i e e e ee s
Dossiers d’aide aux familles .............cooiiiiiiiii e
Frais DANCAINES.......ccc o e e e e e e e e e e e
Hébergement du Sit€ INTEINEL........c.oieiiii e
1] U = U Lo O

[l Recettes :

Balance : -1 698,60 €

%+ ELECTIONDU NOUVEAU BUREAU

Les membres du bureau élus lors de la derniére assemblée générale (27/05/2017) sont
automatiquement démissionnaires.

Se présentent pour former le bureau :

« Olivier LIANDIER, au poste de Président,

« Nathalie BUREAU, au poste de Vice Présidente,

» Sophie FABRET, au poste de trésoriere,

« Ariane GIACHETTO, au poste de secrétaire,

+ Marina GAUTIER, au poste de gestionnaire internet,

3777,44 €
195,20 €
61,32 €
155,00 €
1803,68 €
56,80 €
19,44 €
87,35€

6 156,23 €

2 070,00 €
2201,00 €

186,63 €
4 457,63 €

« Adrien DURAND pour le nouveau poste de chargé de développement.
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REsoLuTions 2018:

10 ans de l'association : Week-end AG1 2019, du 29 mai au 02 juin 2019 avec une
participation de seulement 20€ par personne.

Organisation d'un séjour au ski pour le nouvel an 2019/2020 :

. Elargi a 'ensemble des familles AG1 cotisantes : les AG1, leurs ascendants et les
fratries.
. Budget maximum par personne pour la semaine, tout compris, a I'Alpes d’Huez

(hors frais de déplacement) : 200€ maximum par personne.
. 100€ d’engagement par personne au plus tard le 30/01/2019

Implication dans G2M :

. Olivier LIANDIER va participer a 'assemblée générale de G2M pour essayer de
développer le Protocole National De Soin (PNDS)

. et travailler sur le dépistage a la naissance

Mise a jour des moyens de communication et réflexion sur de nouveaux modes de
communication : Whatsapp...

Partage des événements et réunions via un calendrier
Participation a la course des Héros en juin 2019
Opération « Bol de Riz » organisée par le College Notre Dame d'Agde

Participation a la course a pied « Relais 6 heures VTT »
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s+ BUDGET PREVISIONNEL 2018:

Dépenses :

Week-end AGL dont dEPIaCemMENTS .........ueiiiiiiiiieiieiie et 4 500€
Dossiers d’aide financiére (matériel, dépistage).des personnes atteintes d'AG1................. 10 000€
Déplacements et réunions des membres du bureau (suivi des filiéres...)........cccccveeeennnnn. 1 000€
Cotisation Alliance MaladieS RAIES ...........uuuiuiruuiiuiiiiiiiiieiieiieeeiereeeeeereeereeeaeerereerr e 155€
o [ 01173 1= 1T o T PP 150€
Hébergement du SIte INTEIMET..........oooi i e e e e e naeee s 25¢€
Acompte pour le SEJOUr au SKi ..o 3400¢€
F NS U] = o o] T PP T PR 88¢€
19 318¢€
Recettes :
COLISALONS (L60) ...eeeeeieeieiiiitieie e e ettt e e e e et e e e s e e st e e e e e e e e s e et be b et eee e e e enebeesbeeeenes 1600€
Dons envoyés avec [es COtISAtIONS ........ooiiiiiiiiiiiiee e 1400€
Manifestations €t AULIES UONS ......cccive e 1 000€
INtEréts du LIVret BIEU ... 180€
4180€

s+  QUESTIONS DIVERSES :

Aucune autre question n'étant a l'ordre du jour, et personne ne demandant plus la parole, la
séance est déclarée levée.

Fait a Saint Etienne de Montluc, le 12 Mai 2018.
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