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Au cours de cette année 2017 vous avez pu découvrir notre nouveau site Internet 
« assomarfans.fr » Celui-ci a été entièrement réalisé, au moyen de la plateforme Asso-
connect, par des bénévoles de l’association, dont notre regretté Président Patrice 
Touboulie. Ils y ont mis tous leurs talents et beaucoup de travail. L’utilisation de cette
plateforme d’outils en ligne pour un coût annuel de 800 €  nous permettra de mieux
communiquer et facilitera notre fonctionnement.
Avec la réédition du livre « Jeunes et Marfan » pour les adolescents et l’impression d’un
carnet de coloriage Bakoumba pour les jeunes enfants atteints du syndrome de Marfan
nous répondons à une demande des familles.
L’année 2017 est aussi celle du lancement d’une nouvelle campagne de financement
de projets de recherche scientifique liés au syndrome de Marfan. Beaucoup de 
chercheurs ont manifesté leur intérêt pour notre appel à projets et le Conseil d’Admi-
nistration en a retenu 6  pour un montant total à financer de 98 000 €. En utilisant une
partie de nos réserves financières nous avons déjà pu attribuer 20 000 € à 3 projets
en 2017. Grâce à la mobilisation de tous nous avons bon espoir de collecter en 3 ans
les 78 000 € nécessaires au financement de ces projets.
Pour que l’association soit bien visible avec son nouveau logo, lors des congrès ou 
autres manifestations, nous avons fait réaliser des bannières (Kakémonos) et des 
panneaux « Marfans » utilisables pendant plusieurs années.

Les comptes de l’association

Rapport financier 2017
Assemblée générale du 24 mars 2018

Ressources Année 2017 Année 2016

Cotisations des adhérents 10 346 7 565

Dons & subventions 22 500 19 913

Participations à la rencontre nationale, réunions régionales, WE famille 2 315 3 290

Ventes livres et autres recettes 82 155

Produits Financiers 651 829
Sous-total 35 894 31 752

Dons collectés pour la recherche scientifique 35 184 15 972

Total des ressources  71 078 47 724

Emplois des fonds reçus

Publications, bulletins & documentations 11 271 9 324

Frais de colloques, rencontre nationale, réunions régionales, WE famille 22 829 22 115
Frais d’affranchissement 5 139 4 440

Frais de fonctionnement & téléphone, internet 2 910 2 716

Sous-total 42 149 38 595

Fonds attribués à la recherche scientifique 20 000 4 000
Réédition du livre Bakoumba - 5 574 
Réédition du livre Ados & 2500 Coloriages et crayons Bakoumba 8 328 -
Signalétique de l’association : Kakémonos 4 848 -

Total des emplois 75 325 48 169

Insuffisance ou excédent des ressources de l’année -4 247 - 445



Des détails à propos des principaux comptes du tableau ci-avant

Les Ressources :
• Avec 356 adhésions de familles, les cotisations sont en hausse de 37 %. On peut

saluer cette forte progression et remercier nos adhérents de leur soutien. On doit
aussi souligner que 80 cotisations furent versées via Internet. A nouveau nous
vous invitons à privilégier à l’avenir le versement de la cotisation via notre site 
sécurisé. Le reçu fiscal vous sera immédiatement délivré après paiement. Il faut
savoir que le versement de la cotisation 2018 via notre site permettra de simplifier
la tâche des bénévoles et de diminuer les frais postaux.

• Les dons et subventions dédiés aux activités habituelles de l’association sont en
progression de 2 587 € et arrivent cette année à 22 500 € qui est le montant maxi-
mum que nous allouons au fonctionnement. Les autres collectes de dons étant
allouées à la recherche scientifique.

• Le montant des participations de nos adhérents, aux  différentes rencontres au
cours de l'année diminue légèrement de 975 €.

• Vous avez été nombreux à répondre à notre « Avis de recherche » et les dons
pour la recherche scientifique ont plus que doublé, soit une augmentation de
19 212 €, ce qui est très encourageant.

Les Emplois des fonds reçus :
• La création de nouveaux imprimés correspondant au visuel de l'association et

d’autres documents sont à l’origine de l’augmentation des frais de publications
de 1 947 €.

• Le montant du poste « Frais de colloques et autres rendez-vous »  augmente 
légèrement de 714 €. Comme les années passées il faut savoir que ce poste 
comprend aussi les frais des réunions régionales, les frais de déplacements des
intervenants, des administrateurs et délégués de province ainsi que les dépenses
de nos bénévoles lors de la tenue de notre stand Marfan dans différents congrès
médicaux ou lors d’autres évènements.

• Plusieurs campagnes de communications, dont «l’Avis de Recherche », l’expédition
d’un plus grand nombre de reçus fiscaux mais surtout un tarif postal en forte
hausse aboutissent à une augmentation des frais d’affranchissement de 699 €.

• Les frais de fonctionnement sont toujours bien maîtrisés et ne représentent que
4 % des charges.

C’est grâce à vous, adhérents et donateurs et aussi grâce aux diverses animations 
et initiatives qui ont eu lieu dans toutes les régions que nous pouvons réaliser nos 
objectifs et nous vous en remercions chaleureusement. 

Au nom de tous les bénévoles de l’association et des organismes qui nous ont aidés
financièrement ou matériellement, je tiens ici à vous remercier, fidèles donateurs, 
pour votre soutien si précieux.

Le trésorier
Roland Heitz


