RAPPORT ANNUEL 2020

Soutenir, accompagner et favoriser les
echanges entre les familles ayant un enfant,
jeune ou adulte avec une trisomie 21 afin de
devenir un pole ressources et de faciliter leur
vie a tout age.

(Autonomie, regard de l'autre, scolarite, idee,
loisirs, methode, professionnels compeétents...)

Proposer des sorties, des moments festifs
communs et des formations aux adhérents.

Accueillir et étre disponible pour les familles
qui apprennent pendant la grossesse ou a
Iarriveée la trisomie 21 de leur enfant.

Sensibiliser le secteur medical et
paramedical a la trisomie 21. (Deés le
collegeflycée, ecole de sages-femmes,
medecins, kinesitheérapeutes, educateurs...)




Depuis maintenant plus de 5 ans, Rien qu’un Chromosome en + soutient et accompagne les
familles de Loire-Atlantique ayant des enfants porteurs de trisomie 21 avec ou sans troubles associés.

Malgré la crise sanitaire et I'impossibilité de proposer aux familles nos actions habituelles (temps festifs,

rencontres, piques niques, formations...) nous nous sommes adaptés en accompagnant autrement nos
familles adhérentes.

Depuis le 17 mars 2020, L'association a su faire face aux contraintes liées au contexte sanitaire durant
cette période et faire preuve d'un grand sens d'adaptation et d'un investissement sans faille pour
continuer a accompagner les familles.

Nous avons créé des aides pédagogiques, réalisé la mise en place d’une aide aux courses pour les
mamans solos qui n‘avaient pas d’entourage proche , coordonné les besoins de répit avec des
partenaires, maintenu les envois des cartes anniversaires des enfants et de bienvenue, construit
des documents pour faciliter la compréhension du COVID pour les enfants avec trisomie 21,
élaboré une fiche administrative pour ne pas oublier les démarches a suivre malgré le ralentissement
des administrations, accueilli 9 nouvelles familles. Nous sommes parvenus a maintenir un soutien et
un accompagnement bienveillant soit a distance, soit masqué quand ce fut possible.

Nous sommes restés en contact avec nos partenaires médicaux et éducatifs afin de faire du
lien pour les mois meilleurs.

Nous avons aussi continué a communiquer aupres du grand public avec un 26 éme article de presse,
ainsi que notre 4 éme passage a la radio.

Mais surtout, nous avons travaillé avec nos partenaires pour concocter

Une incroyable année 2021 avec 21 projets.



81 familles (dont Avec 12 familles monoparentales)

87 personnes avec trisomie 21 Agées de quelques jours a 45 ans

Et aussi 14 familles confrontées a un double diagnostique (Hyperactivité,
Autisme, Diabete, Troubles du Comportement).
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NOTRE ANNEE 2020

Le 1°" événement de I'année : Samedi 25 janvier 2020

Notre assemblée générale 2020 autour d’une vingtaine de familles et partenaires.

Le 2¢me édvénement de I'année : Lundi 2 mars 2020

Notre travail a porté ses fruits : nous avons eu I'honneur de présenter I'association
devant un public de 600 donateurs lors de la Nuit de I'Ouest du Bien Commun.

La jeunesse de l'association n‘a pas freiné la générosité des donateurs et leur
engouement était tel que nous avons récolté 72 000€.

La Nuit du Bien Commun - La soirée L'Quest pour le Bien Commun en direct | Facebook
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https://m.facebook.com/lanuitdubiencommun/videos/219471752440703/?type=2&theater

Le 3eme évenement de l'année :

Les confinements

Nous avons maintenu I'accompagnement des familles en nous adaptant. Le lien n‘a pas
été rompu et les moyens de communications actuels nous ont permis de maintenir le contact.
Nous avons ainsi pu accompagner les familles sur les problématiques administratives et humaines
qui, elles n'étaient pas confinées :

Pas de chémage technique afin qu'Elodie reste sur le front par la modification de son temps de
travail en amplifiant les horaires et ainsi répondre au mieux aux sollicitations des familles par
téléphone ou mail.
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12 accompagnements en ESS (Equipe de Suivi de Scolarité)

15 dossiers MDPH* bouclés par téléphone

9 rencontres de nouvelles familles : Nous sommes parvenus a maintenir un soutien et un
accompagnement bienveillant soit a distance, soit masqué quand ce fut possible.

10 accompagnements pendant la grossesse en France

6 soutiens a des familles qui n‘ont pas adhéré

Une douzaine d’accompagnement autour des changements d’orientation, d’établissement.
Envois des cartes anniversaires des enfants et de bienvenue afin de garder du lien.

Maintien des relations avec nos partenaires festifs (compagnies Hirsutes, les clowns,
Concord’ane...), médicaux (CHU du département, école en génétique, I'école de sage-
femme...), scolaires, financiers (Kiwanis, Harmonie Mutuelle...) et de projets
communs pour les mois meilleurs.

Lancement de la campagne de don 2020

Reprise de I'opération fromage pour la 2éme année

Nous avons continué a communiquer avec la presse papier 2 articles dans Ouest France et
dans le magazine du Département Loire Atlantique. Sur le site de la CAF ainsi qu‘a la

radio BZH- NAONNED https://www.radiokerne.bzh/br/buhez-bro-naoned-ar-gevredigezh-
rien-quun-chromosome-en/

*Maison Départementale des Personnes Handicapées.


https://www.radiokerne.bzh/br/buhez-bro-naoned-ar-gevredigezh-rien-quun-chromosome-en/
https://www.radiokerne.bzh/br/buhez-bro-naoned-ar-gevredigezh-rien-quun-chromosome-en/

Ce que le confinement nous a permis de créer et de valoriser au sein de
nos familles adhérentes. Ces aides apportées répondent a des besoins soient
directement exprimés, soit constatés par lI'association.

Des aides pédagogiques et administratives

-Aide aux devoirs par des parents pour les freres et sceurs « valides » (cours de soutien sur

des matieres scolaires)

-Proposition de fiches-jeux adaptées afin de maintenir les acquis pour que les enfants avec
trisomie 21 ne régressent pas.

-Mise en place d'une fiche famille pour grouper les informations afin d'étre efficace aupres

des adhérents.

-Elaboration des documents pour faciliter la compréhension du COVID pour les enfants

avec trisomie 21.
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-Construction d'une fiche administrative pour ne pas oublier les démarches a suivre malgré le
ralentissement des administrations.
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Mise en place d'une aide matérielle

-Aide aux courses pour les mamans solos qui n‘avaient pas d’entourage proche ou qui sont sans
conjoint (e) durant cette période.

Aide psychologique

- Garder le lien avec les familles en envoyant un mail par semaine
- Accompagner les familles sur les différents sites qui proposaient de I'aide concréte avec nos
partenaires (Tous Mobilisés, I'UDAF, I'ADT)

Le 4 eme évenement de I'année :

La course des Héros virtuelle

Nous avons saisi I'occasion de participer a la course des héros des son arrivée a Nantes ! Ce sont
15 dossards qui ont participé a la course. Les supers coureurs ont mobilisé tous un minimum de

250€ Nous avons récolté apres cette course virtuelle un peu plus de 7000 € !

Pas mal
nos
coureurs
I non?




