
 
 
Chers sympathisants, 
 
Financer la recherche, intervenir auprès d’instances nationales et internationales, prendre la           
plume pour élaborer des documents sont quelques-unes des missions de l’association           
Marfans , mais ses principaux objectifs sont soutenir et informer les familles touchées par              
la maladie grâce à son réseau d’aide, de soutien, et de ses différents outils de               
communication.  
Notre volonté est donc d’être toujours plus proches des familles, de vous. 
 
Adhérents et /ou donateurs, vous souhaiteriez faire plus pour l’association mais ne savez pas              
comment. Alors pourquoi ne pas devenir un délégué régional à nos côtés ? Vous ou l’un de                
vos proches êtes porteur de l’un des syndromes, alors qui mieux que vous pour parler de                
l’association et du syndrome. 
 
Mais c’est quoi un délégué régional ? C’est quelqu’un qui donne un peu de son temps sur le                 
terrain pour représenter l’association. C’est quelqu’un qui fait preuve d’altruisme. Tous les           
jours, de nouvelles familles sont confrontées à ce diagnostic et elles ont besoin             
d’informations, d’échanges, de documentations, de réconfort et d’événements informatifs         
et festifs.  
 
Être un délégué régional, c’est transmettre son propre vécu pour aider au mieux : et cela est                
d’une grande satisfaction pour le délégué régional lui-même (en Pj, témoignages de deux             
Délégués Régionaux en place).  
 
N’ayez pas peur de vous lancer car vous êtes le meilleur relais qui soit et vous ne serez                  
jamais seul(e), nous serons toujours présents. 
 
Sébastien sera content de connaître vos intentions via le mail contact@assomarfans.fr ou            

par retour de courrier chez lui 13 route de Tréguier, 22200 PLOUISY 

 

La mission de Délégué Régional est fondamentale, qui permet de représenter et faire             

connaître l’association auprès des familles, des instances régionales, des centres de           

compétence / référence, des médias. Votre expérience est précieuse, partagez-la.  

L’association et les familles comptent sur vous.  
                                                                                                               Très cordialement 
                               .                                                                                    La Présidente. 
                                                                                                                Stéphanie DELAUNAY. 
  

                                                                                                                     
  

o Je suis intéressé(e) pour devenir délégué(e) régional(e),  

o je suis intéressé(e), mais souhaiterais avoir de plus amples informations auparavant, 

o Je ne suis pour l’instant pas intéressé(e).  


