
Nouveau Siège Social en cours de transfert : DS Finance - Cité Internationale - 45 quai Charles de Gaulle 69006 Lyon  

 Tél : 04.78.97.48.08  - E-mail : contact@reseau-lucioles.org – Site Internet : http://www.reseau-lucioles.org 
1 

 

RESEAU-LUCIOLES 
Compte-rendu de l’Assemblée Générale 

10 juin 2015 
 

 
Présents : Emmanuel BORE, Denise DEGLISE, Françoise BELMONTE, Murielle GOMEZ, Jeanine 

PETIT, Jocelyne LASSUS-BONHOMME, Eric MATTES, Sylvie BEREZIAT 
 

Excusés : Andrée LEPRETRE donne son pouvoir à Denise DEGLISE 

 Jean-François DEBEUGNY donne son pouvoir à Emmanuel BORE 

Sandrine LECONTE donne son pouvoir à Murielle GOMEZ 

Laurence DELSINNE donne son pouvoir à Jeanine PETIT 

Christine THOMAS donne son pouvoir à Françoise BELMONTE 

Frédérique MATTES 

 
Autres participants :  

Mairie : Michel Macon, Maire adjoint en charge de la sécurité, des sports et du contact 

avec les associations 

Presse : Danielle Ginon pour le Progrès 

et des sympathisants 
 
Le Président Emmanuel BORE : 
 

- ouvre la séance à 20 H00  
 

- remercie la mairie de Villars les Dombes pour le prêt gracieux de la salle, les participants, les 
bénévoles de l’association et les membres du réseau. 
 

Rappel de l’ordre du jour : 
1. Approbation du compte rendu de l’Assemblée Générale précédente 
2. Rapport moral de l’association 
3. Rapport financier de l’association 
4. Présentation du plan d’actions 2015 
5. Budget 2015 
6. Déménagement du siège social de Réseau-Lucioles 
7. Reconnaissance d’utilité publique 
8. Election des membres du Conseil d’Administration. Les membres sortants 

sont : Emmanuel Bore, Denise Déglise, Françoise Belmonte, Jocelyne 
Lassus-Bonhomme, Andrée Lepretre, Sylvie Béréziat, Sandrine Leconte. 
Chacun de ces membres est rééligible. 

9. Questions diverses  
 

Cette assemblée générale est suivie du Conseil d’Administration qui procède notamment  à 
l’élection des membres du bureau.  

 
Rappels :  
- Seules les personnes, membres de l’association, ayant acquitté leur cotisation peuvent participer 
aux votes. Soit 13 votants. 
- Jean-Marie LACAU, membre de l’association mais aussi salarié, ne prend part à aucun vote.  
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1-Approbation du Compte rendu de l’Assemblée Générale 
Précédente : 

Aucune des personnes présentes ne souhaite que soit relu le précédent compte rendu. 
 

Mise au vote du compte-rendu de l’Assemblée Générale 
précédente  

Contre : 0 
Abstention : 0 
Pour : 13 
Le compte-rendu est approuvé à l’unanimité 

 

2- Rapport moral de l’association (présenté par Jean Marie LACAU, Directeur) 

Rappel des objectifs de l’association : Faire progresser l’accompagnement des personnes ayant un 
handicap mental sévère en animant un réseau national de mutualisation des savoirs et des 
expériences des professionnels et familles. 

 

21- Les actions réalisées en 2014 
 

211 ALIMENTATION ET HANDICAP 
 

211A  Réalisation d’un ouvrage collectif sur « Troubles de l’alimentation et handicap mental 
sévère» 
                                  
Objectif : Mettre à la disposition de tous les parents, professionnels et établissements concernés, 
les connaissances, repères et conseils sur le sujet complexe des troubles de l’alimentation. 
 

23 spécialistes (orthophonistes, kinésithérapeutes, médecin, diététiciennes, chirurgien-dentiste, 
éducatrice, psychomotriciens, psychologues, ergothérapeute) de toute la France ont participé à ce 
projet.  
 

L’ouvrage se présente sous deux formes : 
- une version « pratiques »  
- une version « pratiques et connaissances approfondies». 

 

Depuis juillet, les deux versions sont téléchargeables gratuitement sur le site de Réseau-Lucioles. 
 

La version « pratiques » a été imprimée en 3000 exemplaires. Elle rend plus accessible l’information 
dans les établissements. Elle facilite sa circulation, son partage et un travail au sein des équipes et 
avec les familles.  
 

Le lancement de cette version imprimée a eu lieu le 28 novembre lors de la journée de formation 
« Troubles de l’alimentation et handicap » que Réseau-Lucioles a organisée avec R4P.  
 

Une importante campagne de communication a été lancée début 2015. 
 
211B  Journée de formation « Troubles de l’alimentation et handicap» le 28 novembre à 
Lyon 
 

200 personnes ont participé à cette journée organisée par Réseau-Lucioles et le Réseau R4P 
(Réseau de Rééducation et de Réadaptation Pédiatrique en Rhône-Alpes) : des familles ainsi que 
des professionnels médicaux, paramédicaux et éducatifs issus de 49 établissements de 15 
départements français, de Belgique et de Suisse. 
 
Trois thèmes ont été abordés : 

- Comment replacer les parents au centre de la réflexion et de la prise en charge ? 
- En établissement, comment s’organiser face aux troubles de l’alimentation ? 
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- Troubles digestifs et nutritionnels : comment suppléer à l’alimentation orale ? 
 

La présence de parents et leurs témoignages ont été particulièrement appréciés. 
 

Nul doute que ce genre d’initiative répond aux attentes des établissements médico-sociaux. 
 
211C Mix & Délices : livre de 80 recettes mixées créées par 30 grands chefs cuisiniers 
 

850 exemplaires de l’ouvrage ont été distribués ou vendus en 2014 (1446 au 10 juin 2015) et nous 
ont permis de faire connaître plus largement Réseau-Lucioles.  
 

L’ouvrage a obtenu, le 24 novembre, le prix Handi’Livres dans la catégorie guide.   
 
 

212 ENQUÊTE SUR MELATONINE ET HANDICAP MENTAL SEVERE 
 

Objectif : mettre en commun avec et pour les médecins des observations sur l’efficacité de la 
Mélatonine dans les cas de troubles du sommeil auprès de patients atteints de maladies rares 
entraînant un handicap mental sévère. 
 

L’analyse des données de l’enquête s’est terminée en décembre.  
 
Le rapport a été diffusé en avril 2015 et relayé par la SFRMS (Société Française de Recherche et 
Médecine du Sommeil). 
 

Réseau-Lucioles a réalisé ce travail en collaboration avec deux étudiantes en 5ème année de 
pharmacie, Lucie Olivereau puis Chloé Chazeaud, stagiaires à l’unité sommeil de l’hôpital Femme 
Mère Enfant de Lyon et le Professeur Franco, médecin responsable de cette unité. 
 
 
213 ETUDE TROUBLES DU COMPORTEMENT ET HANDICAP MENTAL SEVERE 
 

Objectif : Aider les professionnels et les familles à mieux prévenir et prendre en charge les troubles 
du comportement dans le cas du handicap mental sévère. 
 

Rappel de la démarche : Réseau-Lucioles analyse de manière approfondie 30 accompagnements 
ayant permis une réduction significative de ces troubles.  
 

Méthodologie :  

 Pour les 30 cas : entretiens menés avec un référent familial, un référent éducatif et un 

référent médical puis analyse, 

 Publication des résultats de l’étude dans un rapport et traduction dans un document de 

synthèse simple. 

 

Deux chargés d’étude ont travaillé sur 18 cas. 
 

Deux nouveaux chargés d’étude poursuivent les entretiens et l’analyse de 6 autres situations. 
 

Ce travail, bien que très lourd à coordonner et analyser, laisse présager de résultats très riches 
d’enseignements. 
 

La diffusion des résultats est prévue pour fin 2015. 
 
214 FORMATIONS ET ANIMATIONS 
 

Objectif : développer une offre de formations et d’animations à destination des professionnels du 
médico-social et du sanitaire (personnels paramédicaux, éducatifs ou de soins, cadres, chefs de 
services, directeurs), des familles, des futurs professionnels en formation initiale et des entreprises 
et collectivités. 
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Interventions réalisées : 
 

- préparer à la prise en charge du handicap les futurs professionnels des secteurs médico-sociaux 
et sanitaires (éducateurs, assistantes sociales, ergothérapeutes, psychomotriciens, orthophonistes, 
infirmières, AMP, aides-soignantes…). Réseau-Lucioles a animé des formations à l’école 
d’orthophonie de Lyon, à l’école d’éducateurs spécialisés de Bourg en Bresse et à la faculté de 
Psychologie de l’Université Catholique de Lyon. 
 

- intervenir auprès des professionnels des établissements et des familles. 
Réseau-Lucioles est intervenu auprès de l’ADAPEI du Rhône et de l’APEI de Chambéry. 
L’association a également co-animé une journée familles organisée par le Réseau R4P et un café 
des parents organisé par l’association Une Souris Verte.  
 
- sensibiliser le personnel des entreprises au handicap et à ce que nous pouvons faire. Réseau-

Lucioles est intervenu auprès d’une cinquantaine de salariés d’AREVA. 
 
Notre particularité : avec 10 ans d’étude sur les besoins et attentes des professionnels et familles, 
les formations et animations de Réseau-Lucioles se construisent systématiquement comme un 
accompagnement à répondre aux besoins des deux partis. 
 
215 ANNIVERSAIRE DES 10 ANS DE RESEAU-LUCIOLES 

 

Cet évènement a été célébré le 9 octobre dans les salons de l’Hôtel de ville de Lyon sous la 
présidence d’honneur de Gérard Collomb, Sénateur-Maire de Lyon et en la présence très impliquée 
de Thérèse Rabatel, Adjointe au Maire de Lyon, déléguée à l’Egalité femmes - hommes et aux 
personnes en situation de handicap.  
 

Réseau-Lucioles a souhaité rassembler à cette occasion ceux qui travaillent régulièrement avec 
l’association, ceux qui nous financent, ainsi que ceux que Réseau-Lucioles voudrait avoir à ses 
côtés dans l’avenir.  
 

Cette soirée a été l’occasion pour l’association de présenter ses réalisations et ses projets à travers 
les témoignages de différents acteurs du réseau. Plus de 110 personnes étaient présentes. 
 

Un concert de Musique classique nous était présenté par MALIMU : trio guitare-flute-violon. 
 

Mix & Délices, notre ouvrage de recettes mixées, a été mis à l’honneur grâce au buffet de mets 
mixés préparé et présenté par trois grands chefs des Toques Blanches lyonnaises. 
 
216 ELARGISSEMENT DE L’EQUIPE  
 

Afin de développer, sécuriser les ressources financières de l’association et améliorer la 
communication de Réseau-Lucioles, l’association a embauché une nouvelle collaboratrice.   
 

Anne-Laure Paperin a intégré l’équipe de Réseau-Lucioles le 6 octobre 2014 comme Responsable 
de la communication, des partenariats et de la collecte de fonds. Elle a déjà une forte expérience à 
cette fonction dans le milieu du handicap.  
 
217 DEMENAGEMENT DES BUREAUX 
 
Suite à l’arrivée d’Anne-Laure Paperin, les bureaux ont été installés dans des locaux plus grands au 
15 place du marché à Villars-les-Dombes.  
 
218 FORMATIONS 
 

- Jean-Marie Lacau a arrêté sa formation de MASTER 2 qui lui prenait trop de temps (incompatible 
avec la direction d’une petite structure comme Réseau-Lucioles) et qui surtout ne répondait pas 
correctement à ses attentes, 
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- Carole Glaizal a suivi 3 jours de formation sur le logiciel Indesign. 
 
- Anne-Laure Paperin et Carole Glaizal ont participé à une journée de formation sur Excel afin de 

pouvoir construire et exploiter une base de données unique pour l’association. Jusqu’à maintenant, 
nos données sont gérées sur le logiciel ACCESS qui n’est accessible qu’aux initiés et n’est pas 
très souple d’emploi. 

 

 

22- Développement du réseau 
 
Nombres d’abonnés à la Newsletter : 2650 (2500 en 2013 – 2890 au 10 juin 2015) 
 

Nombre de membres associés : 570 (450 en 2013 – 610 au 10 juin 2015) 
 

Moyenne de fréquentation : 550 visites par jour, 4 pages visitées en moyenne, 7 % de visites depuis 
l’étranger 
 

23- Nos partenaires financiers  
 
Cette année, les actions de Réseau-Lucioles ont été soutenues financièrement par : 
 
- Le Groupe APICIL, le Conseil Régional Rhône-Alpes, l’INPES (Institut National de Prévention et 
d’Education pour la Santé) pour la conception et mise en ligne des ouvrages Mix & Délices et « 
Troubles de l’alimentation et handicap mental sévère »,  
 

- La Fondation Dominique & Tom Alberici pour l’impression de l’ouvrage « Troubles de l’alimentation 
et handicap mental sévère »,  
 

- La SFRMS (Société Française de Recherche et Médecine du Sommeil) pour l’étude sur la 
Mélatonine, 
 

- Les conseils généraux de l’Ain et du Rhône, 
 

- Le groupe Malakoff Médéric et Klésia par l’intermédiaire du CCAH (Comité national Coordination 
Action Handicap), 
 

- ORALIA (groupe immobilier Lyonnais), IVALUA (société du secteur informatique de la région 
parisienne) et Verspieren, 
 

- Le Fonds Transmission et Fraternité. 
 

 

Mise au vote du rapport moral  
Contre : 0 
Abstention : 0 
Pour : 13 

Le rapport moral est approuvé à l’unanimité 

 

3- Rapport Financier (présenté par Denise Déglise, Trésorière) 

Présentation des comptes 2014 
 
Compte de résultat 

- Année équilibrée avec un financement plus serein que les autres années. Le rayonnement de 
notre association a considérablement augmenté et cela s’est ressenti dans la recherche de 
financement. 

- Equilibré grâce à un mécénat comptabilisé en 2015 qui court sur les années 2014/2015/2016 et 
dont nous avons imputé 5 000€ pour 2014 en produit à recevoir. 
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- Nous avions présenté 2 budgets à l’AG précédente en fonction de l’embauche, et du 
financement, d’un troisième salarié au dernier trimestre.  

- Budget présenté pour 146 800€ avec embauche et réalisé à 146 557€.  
 
Charges 

- Evolution évidente de la masse salariale par rapport à 2013 et des charges externes dues à la 
réalisation de l’ouvrage sur les troubles de l’alimentation. 
 

Produits 
- Evolution très importante du mécénat pour compenser la baisse des subventions publiques non 

pas par diminution de nos dotations mais parce que les projets de 2014 n’entraient pas dans les 
critères permettant ces financements. Nous ne réalisons pas nos projets en fonction des 
financements publics possibles mais bien en fonction des demandes de parents et des 
professionnels 

 
Bilan 
 
Bilan actif  
Immobilisation incorporelle (des concessions, droits amortis depuis longtemps et la caution du 
loyer), des immobilisations corporelles (meubles amortis aussi depuis longtemps) pour un total de – 
5 151 € 
Des produits à percevoir : cf compte de résultat – 5 000€ 
Et nos avoirs en banque pour – 136 039€ 
 
Bilan passif 
Un résultat de l’exercice de 515€ 
Des provisions pour risques et charges de 60 000€ (un don exceptionnel de 2012 dont on a affecté 
la majeure partie en provisions compte tenu de notre fonctionnement qui repose presque en totalité 
sur les dons, mécénat et subventions donc aléatoires par définition). 
Des fonds dédiés, trésorerie nécessaire pour 36 144€ 
 
Des dettes pour 44 994€ essentiellement sociales normales (Urssaf, congés payés, prime…), 
quelques factures mais surtout un produit constaté d’avance pour 25 500 euros : cette somme 
correspond au mécénat destiné au financement de la rémunération d’Anne-Laure Paperin à imputer 
en 2015.  

 
En résumé, des finances saines qui nous ont permis l’embauche d’une nouvelle salariée 
dans des conditions sereines. Mais notre association a un besoin essentiel de cette 
trésorerie compte tenu de son mode de financement qui reste aléatoire.  

 

Mise au vote du rapport financier  
Contre : 0 
Abstention : 0 
Pour : 13 

Le rapport financier est approuvé à l’unanimité 
 

 

4- Plan d’actions 2015 
 

41 Etude troubles du comportement et handicap mental sévère 
 
L’étude se poursuit en 2015.  
Nous souhaitons produire nos résultats fin 2015.  
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42 Chirurgie et Handicap mental sévère  
Quels besoins pour les familles et les professionnels de santé ? 
 

Contexte : lorsqu’une personne avec un handicap mental sévère doit subir une intervention 
chirurgicale, professionnels et familles sont face à un parcours technique et humain complexe. Les 
réponses données à un patient « standard » nécessitent d'être ajustées. 
 

Objectif :   
- informer les professionnels des hôpitaux sur les besoins spécifiques des familles et les 

difficultés concrètes auxquelles elles sont confrontées lorsque leur enfant lourdement 
handicapé doit être opéré 
 

- partager les difficultés et les actions, attitudes, dispositifs qui ont été particulièrement utiles 
et/ou efficaces. 

 

Cette étude sera lancée courant mai 2015  sous la forme de deux enquêtes, l’une auprès des 

familles et l’autre auprès des professionnels. 

Ses résultats seront présentés lors d’un colloque de chirurgie pédiatrique à Toulouse et fera l’objet 

d’un rapport. 

 
43 Etude-action pour définir le service médico-social de demain. 
"Quelles activités sociales, physiques, de loisir, de culture proposer aux personnes en 
situation de handicap mental sévère ? Comment les rendre accessibles aux établissements 
?" 
 

Constats : la personne en situation de handicap mental sévère a besoin d’une aide permanente 

pour tous les actes du quotidien. Les soins, le nursing qui nécessitent un accompagnement 

individuel prennent beaucoup de temps alors que les activités sociales, physiques, de loisir, de 

culture auxquelles chacun pourrait prétendre sont souvent réduites à peau de chagrin dans les 

établissements.  
 

Objectif : apporter à l’ensemble des acteurs des idées concrètes d'activités et faciliter leur mise en 
œuvre 
 

Projet : la démarche passera par une enquête, des visites d’établissements et l’animation d’ateliers. 
Elle aboutira à un rapport d'étude.  
Cette étude démarrera mi-2015. 
 
44 Enquête sur Mélatonine et handicap mental sévère 
 

Les résultats d’enquête ont été diffusés en avril 2015. 
 
45 Site Internet  
 

Réseau- Lucioles doit faire évoluer son site www.reseau-lucioles.org qui déborde d’informations et a 
besoin d’être réorganisé (retours des lecteurs). 
 
Nous prévoyons, pour la rentrée 2015, une nouvelle version qui devra : 

- rendre le contenu du site plus accessible 
- améliorer la visibilité de Réseau-Lucioles sur le Web 
- augmenter l’interactivité avec les visiteurs 

 
46 Embauche 
 

L’association a embauché Yvonne RITI en tant qu’agent d’entretien pour 3 heures/mois.  
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Mise au vote du plan d’action 2015  
Contre : 0 
Abstention : 0 
Pour : 13 

Le plan d’action 2015 est approuvé à l’unanimité 
 

 

5- Budget 2015 
 

Le budget de 2015 est sensiblement le même qu’en 2014  mais avec une répartition différente 
- augmentation du salariat : budget du nouvel emploi en totalité 
- augmentation des charges liées au déménagement : loyer, chauffage etc. 
- augmentation liée au nouveau poste : téléphone, internet, déplacements,  etc. 
- baisse importante des prestations extérieures puisque nous n’avons pas de projet 

d’impression, de tournage ou autre 

 

Mise au vote du budget 2015  
Contre : 0 
Abstention : 0 
Pour : 13 

Le budget 2015 est approuvé à l’unanimité 
 

6- Transfert du siège social  
 

Le siège social domicilié jusque là chez le Président fondateur doit, suite au déménagement de 
celui-ci, être transféré.  
La société DS Finance -Cité Internationale - 45 quai Charles de Gaulle 69006 LYON- a proposé de 
nous héberger et de mettre à notre disposition, un bureau et une salle de réunion équipée. 
Cela présente l’avantage de pouvoir organiser des rendez-vous, séances de travail … dans un lieu, 
facilement accessible.  
Le président de cette société soutient Réseau Lucioles depuis de nombreuses années. 
 
 

Mise au vote du transfert du siège social  
Contre : 0 
Abstention : 0 
Pour : 13 

Le transfert du siège social est approuvé à l’unanimité 
 
 

7- Reconnaissance d’Utilité Publique  
 
Réseau-Lucioles souhaite faire une demande de reconnaissance d’Utilité Publique. 
Cette démarche est administrativement lourde. Elle doit être approuvée par l’AG. 
 
Elle nous permettrait en cas de succès :  

- de recevoir des legs et donations 
- de renforcer la crédibilité et la légitimité de Réseau-Lucioles auprès des financeurs et 

donateurs 
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Mise au vote de l’approbation de la demande de reconnaissance 
d’Utilité Publique  

Contre : 0 
Abstention : 0 
Pour : 13 

La demande de reconnaissance d’utilité publique est approuvée à l’unanimité 
 
 

8- Election des membres  
 

81 Membres de l’association 
 
Le président invite les participants à rejoindre l’association. Cinq personnes se manifestent : Marie-
Line Guerin, Annick Leconte, Catherine Chapuis, Jocelyne Lapierre, Marlène Bernard.  
 

Mise au vote de la liste des nouveaux membres 
Contre : 0 
Abstention : 0 
Pour : 13 

La liste est approuvée à l’unanimité 
 
82 Membres du Conseil d’Administration 
 

Les membres sortants sont Emmanuel Bore, Denise Déglise, Françoise Belmonte, Jocelyne 
Lassus-Bonhomme, Andrée Lepretre, Sylvie Béréziat, Sandrine Leconte. 
Chacun de ces membres est rééligible. 
 
Se présentent pour un renouvellement de candidature : Emmanuel Bore, Denise Déglise, Françoise 
Belmonte, Jocelyne Lassus-Bonhomme, Andrée Lepretre, Sylvie Béréziat, Sandrine Leconte. 
 
Marie-Line Guerin, Catherine Chapuis, Jocelyne Lapierre et Annick Leconte proposent leur 
candidature.  
 
 

Mise au vote de la liste ainsi constituée  
Contre : 0 
Abstention : 0 
Pour : 13 

La liste est approuvée à l’unanimité 
 
 
Le Président souhaite la bienvenue aux nouveaux membres, rappelle que les membres du CA se 
réunissent  à la suite de cette Assemblée Générale pour procéder, entre autres, à l’élection du 
bureau et convie les personnes présentes à partager le verre de l’amitié.  
 
La séance est levée à 21h20 
 
 
 
Le président : Emmanuel BORE   La secrétaire : Françoise BELMONTE 
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ANNEXES 
 
Tableau 1 : Répartition des charges par activité en 2014 
 

 
 
 
 
Tableaux 2 et 3 : Evolution des charges et des produits de 2009 à 2014 

         Evolution des charges         Evolution des produits        
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Tableau 4 : Charges 2014 
 

 

Loyer, eau, électricité, gaz 5 058 

Téléphones, internet 1 469 

Honoraires expert-comptable 1 162 

Voyages, déplac. Réceptions 7 718 

Affranchissement 2 536 

Fourn. Bureau / Petit mat./ Maint. 2 977 

Salaires  61 494 

Charges sociales 26 026 

Prestations extérieures 29 324 

Divers 3 407 

Impôts/assurances/form. Contin.  4 871 

Ecart 515 

Bénévolat 7 459 

Total  154 016 

Total hors Bénévolat 146 557  
 
 
Tableau 5 : Produits 2014 
 

Dons et Cotisations 18 746 

Mécénat  93 442 

Ventes, Droit d'auteur et prest. serv.  9 482 

Subventions 18 065 

Transfert de charges 5 847 

Produits financiers 975 

Bénévolat et dons en nature 7 459 

Total 154 016 

Total hors Bénévolat 146 557 
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Tableau 6 : Budget 2015 
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