M Assemblée Générale 2020

Rapport financier — Exercice 2019

Jacques Vairon - Trésorier
L T'ARAM‘SE _|

Un exercice un peu particulier, avec un excédent de trésorerie de 25 350 €. !

Deux éléments d’explication principaux :
- le lancement d’'une collecte exceptionnelle ‘Don’AMS) pour compléter le financement du projet BioProgAMS
proposé par notre Centre de référence de Bordeaux (Dr. Alexandra Foubert-Samier)
- le report en 2020 du paiement du solde du projet de recherche Artemis (Pr W. Meissner) suite a notre appel a
projet de fin 2017.

La situation s’est régularisée début 2020 avec :
e Le versement du solde du projet Artemis (20 000 €)
e Le versement d'un complément d’acompte (7 500€) pour le projet BioProgAMS via un avenant
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Les recettes

Nous pouvons noter une progression des adhésions, le nombre d’adhérents reste cependant bien en deca du nombre

estimé de malades.
Globalement, les dons augmentent fortement, en lien bien sir avec la collecte exceptionnelle Don’AMS pour laquelle nos

adhérents ont mobilisé leurs réseaux familiaux, professionnels ou d’amis. Un grand merci a eux tous pour cette implication
qui nous a permis en 2 mois de récolter le montant sollicité.

Le poste des subventions de ces derniéres années est maintenant a zéro suite a I'arr**et du contrat aidé du Webmaster
alami2018.
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Recettes 2019 (37 280 €)

Les dépenses

L’apercu global des dépenses entre l'aide a la recherche (~2/3) et le fonctionnement (~1/3) peut faire penser a une
disproportion entre ces deux postes. C’est le rapport comptable de I'exercice 2019.

Cela est di essentiellement au déport sur I'exercve 2020, pour des raisons administratives a la fois du solde du
financement du projet Artemis et du complément du premier acompte du projet BioPrgAMS.

Dépenses 2019 (11 930 €)
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Assemblée Divers Courrier Edition

Cotisations Ge;;;:le 3% 5% 1%
4% \
Frais
bancaires Internet
1% 40%

Assuranc

Détail dépenses de fonctionnement(4 270 €)

Le poste Internet : des évolutions au cours de cet exercice 2019, deux trimestres de sous-traitance (750 € / trimestre)
puis 'abandon de la société sous-traitante. Relai pris par J. Vairon en bénévolat, avec le soutien de I'association Guppy,
éditeur du logiciel que nous utilisons. Reste la charge fixe de 'abonnement du fournisseur d’accés (OVH) et I'abonnement
a un fournisseur visio-conférence (Zoom).

Les déplacements : comme indiqué dans le tableau ci-dessus, la totalité des frais engagés par Aramise pour les
membres du CA pour leur participation a I'AG a été remboursée. La différence correspond aux déplacements de notre
présidente d’une part pour ses déplacements en région parisienne pour la représentation auprés de diverses instances
(Filiere Brain-Team, Alliance Maladies Rares), sa participation aux rencontres Aramise en IDF et surtout pour sa
participation au congrés de la Sofmer a Bordeaux. A noter que ces frais ont été compensés en grande partie par des
dons de sa part.

Cette présentation dans nos comptes vise a mettre en évidence les couts réels de notre fonctionnement, méme si ces
frais sont pris en charge par les membres de notre CA sous forme de renoncement a un remboursement de dons
associés.

L’assemblée générale : les couts correspondent au solde de la location de la salle, un acompte ayant été versé en
2018.

Le courrier : essentiellement 'envoi des regus fiscaux pour des donateurs sans adresse mail, avec les quelques
adhérents sans courriel communiqué.

Les cotisations : affiliation a I'Alliance Maladies Rares (155 €) et a Eurordis (25 ) ; en diminution par rapport a

I'exercice 2018 concernant notre adhésion au C-RNT (organisme fournissant des informations sur les aides numériques
et proposant des préts de matériel) qui devient gratuit via une nouvelle structure (lehub.apflab.org)
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Situation de la Trésorerie

Trésorerie a fin DECEMBRE 2018 Trésorerie a fin DECEMBRE 2019

Compte courant 6 415.55 Compte courant 23982.63
Livret 35617.01 Livret 43402.89
Caisse espéces 18.45 Caisse espéces 18.45

42 051.01 67 404.02

Aramise — Assemblée générale 16 et 17 mai 2020



