


1987
1er Téléthon sur Antenne 2.  

Le compteur atteint plus  

de 181 millions de francs  

(27,6 millions d’euros).

1990
Création du laboratoire 

Généthon, véritable usine  

à traquer les gènes.

1992-1996
Publication des 1res cartes 

du génome humain, saluée par  

la communauté scientifique  

internationale et point de départ  

du décryptage du génome humain  

terminé en 2003.

1996

Création de l’Institut de Myologie, pôle 

d’excellence sur le muscle et ses maladies.

2000

1re grande victoire thérapeutique : 

les bébés-bulle, privés de défenses  

immunitaires, sont traités avec succès 

par thérapie génique.

2001
Création de la Plateforme 

Maladies Rares, pôle de ressources sur les 

maladies rares, unique en Europe.

2005

Création du laboratoire I-Stem, fer de lance 

de la recherche sur les cellules souches.
 

2009

• Nouvelle victoire ! Deux enfants atteints 

d’une grave maladie génétique du cerveau, 

l’adrénoleucodystrophie, sont traités 

par thérapie génique. L’évolution de leur 

maladie est stoppée.

• I-Stem réussit à reconstruire un 

épiderme avec des cellules souches.

2012
L’ AFM-Téléthon lance  

l’Institut des Biothérapies  

des Maladies Rares.

2013
Généthon, le laboratoire 

du Téléthon, obtient le 

statut d’établissement 

pharmaceutique accordé 

par l’Agence Nationale de 

Sécurité du Médicament. 

Une première pour 

un laboratoire créé par une 

association de malades et 

financé grâce à la générosité 

publique. Son centre de 

production, Généthon 

Bioprod, lance sa première 

production de médicaments 

de thérapie innovante.

 

2015
• Nouvelle victoire 

thérapeutique dans  

un déficit immunitaire  

(syndrome de  

Wiskott-Aldrich).

• Ouverture de l’institut 

I-Motion, une plateforme 

unique dédiée aux essais 

pour les enfants atteints de 

maladies neuromusculaires.
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la révolution génétique
Des cartes du génome à la découverte des 
gènes responsables de maladies, c’est tout 
un pan de la médecine mondiale qui 
a fait un spectaculaire bond en avant !  
Des milliers de familles frappées par les 
maladies génétiques ont aujourd’hui accès 
à un diagnostic, au conseil génétique 
ainsi qu’aux diagnostics prénatal et 
préimplantatoire pour pouvoir agrandir,  
en toute connaissance de cause, 
le cercle familial.

la révolution sociale
Avec le Téléthon, les citoyens sont devenus 
acteurs de la recherche, et les malades,  
des partenaires reconnus des chercheurs 
et des médecins. Le regard de tous  
sur la maladie et le handicap a changé.

la révolution  
des biothérapies
Thérapie génique, pharmacogénétique,  
cellules souches : les thérapies innovantes  
qui ont été soutenues par l’ AFM-Téléthon 
sont en passe de révolutionner  
la médecine de demain.  
Des malades souffrant de déficits 
immunitaires, de maladies rares du sang ou 
du cerveau, condamnés hier à un verdict 
sans appel, profitent aujourd’hui des 
premiers résultats de la recherche.

1992/96 1996

2001

2005
2013

2012



pour faire
ses choix
la volonté et
la conviction
Depuis sa création,  
l’ AFM-Téléthon met tout  
en œuvre pour accomplir
sa volonté et sa conviction
que la guérison est possible.

pour rendre compte
la transparence
Plus qu’une exigence, 
la transparence est une éthique : 
dès le premier Téléthon, 
l’Association s’est engagée 
à rendre compte fidèlement 
à ses donateurs de l’utilisation 
des dons.

contre l’oubli 
et l’ignorance
la révolte
Valeur fondatrice  
de l’ AFM-Téléthon, 
c’est la révolte de parents
qui refusent la fatalité 
et la résignation.

pour réussir
la rigueur  
et l’eFFicacité
C’est la règle d’or que 
l’ AFM-Téléthon s’est imposée 
pour atteindre ses objectifs, 
parce qu’elle œuvre dans des 
domaines complexes et avec
des ressources limitées.
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AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - janvier 2015

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - janvier 2015

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - février 2015

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - mai 2015

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - juin 2015

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - avril 2015

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - avril 2015

Le groupe pharmaceutique Roche  
annonce le rachat de Trophos, la société  
qui a développé grâce au soutien de  
l’AFM-Téléthon pendant plus de 15 ans  
une molécule qui favorise la survie  
et la fonction des motoneurones.  
L’olesoxime est le premier candidat-
médicament pour l’amyotrophie spinale.

Le professeur Menasché et son équipe, 
du service de chirurgie cardiovasculaire 
de l’hôpital européen Georges Pompidou, 
réalisent la première implantation  
de cellules souches embryonnaires humaines. 
Une innovation prometteuse, soutenue  
par l’AFM-Téléthon, pour soigner  
l’insuffisance cardiaque.

La loi du 11 février 2005 pour l’égalité des droits  
et des chances, la participation et la citoyenneté  
des personnes handicapées fête ses 10 ans.  
Malgré de réelles avancées pour les personnes  
en situation de handicap, l’AFM-Téléthon alerte  
les pouvoirs publics sur la nécessité impérieuse  
à agir pour éviter les « retours en arrière » déjà 
constatés.

À l’occasion du 18e congrès annuel de l’American 
Society of Gene&Cell Therapy, Ana Buj Bello, 
responsable de l’équipe maladies neuromusculaires 
à Généthon, reçoit le « Outstanding New Investigation 
Award », un prix qui vient récompenser 10 années 
de recherche pour la mise au point d’une thérapie 
génique pour la myopathie myotubulaire.

L’édition 2015 des Journées des Familles et de 
l’Assemblée Générale de l’AFM-Téléthon se déroule 
au Parc Floral de Paris/Vincennes. Une vraie réussite 
pour cet évènement convivial qui a réuni les familles 
mais aussi les experts, avec une affluence record  
de 2 500 participants.

Nouveau succès de thérapie génique pour une 
maladie rare du système immunitaire, le syndrome 
de Wiskott-Aldrich. Six enfants traités ont vu leur 
système immunitaire rétabli et leur état clinique 
s’améliorer. Ces résultats, publiés dans la revue 
scientifique internationale JAMA, ont été obtenus 
par Généthon, le laboratoire de l’AFM-Téléthon, en 
collaboration avec les équipes de l’hôpital Necker à 
Paris et du Great Ormond Street Hospital à Londres.

Généthon est lauréat du Concours Mondial 
de l’Innovation 2030, un prix obtenu pour le 
développement d’un procédé innovant de production 
industrielle de vecteurs de thérapie génique.
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AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - octobre 2015

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - juin 2015

L’AFM-Téléthon se lance un nouveau défi, en 
partenariat avec Bpifrance (Banque publique 
d’investissement) : produire à l’échelle 
industrielle des médicaments issus des 
biothérapies innovantes et les commercialiser 
à un prix juste et maîtrisé. Ce projet de 
plateforme industrielle de production de 
médicaments de thérapies génique et 
cellulaire devrait se concrétiser en 2016.

L’Institut I-Motion, impulsé par  
l’AFM-Téléthon et l’Institut de Myologie, 
en partenariat avec l’AP-HP et l’UPMC, 
ouvre ses portes à l’hôpital Trousseau. 
Plateforme de recherche clinique et d’essais 
pour les enfants atteints de maladies 
neuromusculaires, elle réunit en un même 
lieu des experts des différentes disciplines. 
Garou, parrain du Téléthon 2014, parraine  
ce centre innovant !
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2015
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AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - octobre 2015

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - novembre 2015

I-Stem fête ses 10 ans. Créé en 2005 par l’AFM-
Téléthon et l’Inserm, I-Stem est aujourd’hui, avec  
plus de 70 experts, le plus important laboratoire 
français de recherche et de développement dédié 
aux cellules souches. En dix ans, le laboratoire a mis 
au point des techniques de production des cellules 
souches et les premiers essais cliniques voient le jour.

Pour la troisième année, l’opération 
« 1 000 chercheurs dans les écoles », organisée  
par l’AFM-Téléthon et l’Association des professeurs  
de biologie et de géologie (APBG), est un succès.  
1 286 interventions ont été réalisées, touchant  
plus de 43 500 collégiens et lycéens.
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rAPPorT AnnueL - XX

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - décembre 2015

Léo, Marie, Nicolas, Sethi et leurs parents sont les 
porte-parole du Téléthon 2015. À travers eux, c’est 
le combat contre la maladie de milliers de familles 
qui est représenté.

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - décembre 2015

Réseaux sociaux et collecte en ligne, le Téléthon 
2015 propose un dispositif digital d’envergure. 
Pendant les 30 heures d’émission, la buzzroom du 
Téléthon, animée par 40 personnes, partage et 
modère le contenu proposé sur la toile. Avec 330 000 
abonnés à ses réseaux sociaux, et près de 5 millions 
de personnes touchées par les messages diffusés  
sur le web, le Téléthon mobilise aussi les internautes.

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - décembre 2015

L’hippodrome de Longchamp accueille pour la 
première fois le plateau du Téléthon. Artistes, 
familles, chercheurs, bénévoles, mais aussi 
animateurs et techniciens font résonner dans toute 
la France une mobilisation exceptionnelle dans un 
contexte difficile pour tous les Français. 

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - décembre 2015

L’une des images symboles du Téléthon 2015 : les 
tours 3637 illuminées dans les villes de Mulhouse, 
Grenoble, Marseille, Rouen, Nantes et Paris.

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - décembre 2015

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - décembre 2015

La mobilisation est extraordinaire partout en 
France. Avignon, Beauvais, Maussane-les-Alpilles 
Roanne, Saint-Étienne et Saint-Valéry-en-Caux, 
villes ambassadrices de cette édition, sont le reflet 
des quelque 20 000 animations organisées partout 
en France pour le Téléthon.

Au terme de 30 heures de marathon, le compteur du 
Téléthon 2015 affiche un résultat de 80 251 183 euros.

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - décembre 2015

70 partenaires nationaux, entreprises, associations, 
fédérations sportives et professionnelles mobilisent 
leurs réseaux, salariés, adhérents, clients  
à rejoindre le combat contre la maladie.

AFM-TÉLÉTHON www.afm-telethon.fr - décembre 2015

Pendant 30 heures, Marc Lavoine, parrain de 
l’édition, met sa sensibilité au service du combat 
des familles.
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2015 a été une année 
particulièrement 
déterminante 
pour l’aFm-téléthon ? 

Laurence Tiennot-Herment : 
Effectivement. 2015 a vraiment 
marqué pour notre Association 
l’entrée de plain-pied dans une 
nouvelle ère, celle des médica-
ments.  Deux faits marquants ont 
illustré l’ouverture de ce nouveau 
chapitre. Tout d’abord, en janvier, 
le groupe pharmaceutique Roche 

a racheté Trophos, une biotech 
marseillaise qui a démontré l’ef-
ficacité d’un neuroprotecteur 
dans l’amyotrophie spinale (l’ole-
soxime). Ce médicament qui 
est le tout premier pour cette 
maladie, permettrait de ralentir, 
voire de stopper son évolution. 
Il a été développé grâce à notre 
soutien sans faille pendant 15 ans 
(23 M€ engagés), de l’identifica-
tion de cette molécule nouvelle 
aux essais de phase III achevés 
en 2014. Seul un groupe phar-
maceutique international, dispo-
sant du savoir-faire et des capa-
cités de production nécessaires, 
pouvait poursuivre son dévelop-
pement. Par ailleurs, la stratégie 
de valorisation adoptée en 2004 
par notre conseil d’administra-
tion, nous permet, lorsque nous 
avons engagé des financements 
importants dans la R&D, d’être 
partie prenante dans les négocia-
tions avec les industriels, afin de 

garantir l’intérêt des malades et 
leur accès le plus rapide possible 
au produit. En tant que titulaire 
de la licence sur l’olesoxime 
pour l’amyotrophie spinale, nous 
avons notamment pu obtenir de 
Roche l’engagement de démarrer 
dès que possible une étude 
ouverte permettant aux patients 
ayant participé aux essais de 
bénéficier à nouveau du médi-
cament. La valorisation de cette 
licence s’est également traduite 
par un juste retour sur investis-
sement de 51 M€ en 2015, retour 
que nous allons réinvestir dans la 
recherche et l’aide aux malades. 
Le 2e fait marquant de 2015 a été 
l’annonce, le 9 octobre, du projet 
de création d’une plateforme 
 industrielle de développement et 
de production de médicaments 
de thérapies génique et cellulaire, 
en partenariat avec Bpifrance, 
la banque publique d’investisse-
ment. Nous nous dotons ainsi de 

notre propre outil de production 
et de commercialisation de ces 
médicaments très innovants car 
les compétences et les expertises 
se trouvent au sein de nos labora-
toires et nous devons tout mettre 
en œuvre pour concrétiser les 
promesses thérapeutiques issues 
de nos savoir-faire.  

avec l’ouverture de 
ce nouveau chapitre de 
votre histoire, peut-on 
parler de révolution ?

L. T.-H. : Je parlerais plutôt d’évo-
lution naturelle, car cela s’inscrit 
véritablement dans la continuité 
de notre histoire. En tant qu’asso-
ciation de malades, notre objectif 
n’est pas de réaliser des prouesses 
scientifiques mais bien de mettre 
à la disposition des malades 
des traitements efficaces. C’est 
pour cela que nous avons investi 
massivement dans la recherche 
et nous devons aujourd’hui 
nous assurer que les résultats 
de cette recherche bénéficient 
aux malades. Les thérapies inno-
vantes (thérapies génique et cellu-
laire) constituent une médecine 
nouvelle, en plein développement 
et en plein essor, qui démontre 
aujourd’hui son efficacité pour de 
premières maladies rares. Nous 
ne pouvons pas nous contenter 
de résultats expérimentaux, nous 
devons faire en sorte que tous les 
malades concernés bénéficient de 
ces nouveaux traitements. Or, les 
premiers candidats-médicaments 
aujourd’hui développés sont des 
« prototypes  ». Personne dans le 
monde n’est en capacité de les 
produire, à grande échelle, avec 
un « design » parfait et reproduc-
tible. Nous devons donc relever 
ce défi, forts du savoir-faire que 
nous avons développé dans nos 
laboratoires. Ne nous voilons pas 
la face : ce défi est immense et 
nous apprenons chaque jour « en 
marchant »… 

en tant que nouvel 
acteur du domaine du 
médicament, quelle est 
votre particularité ? 

L. T.-H. : Nous sommes une asso-
ciation de malades et de parents de 
malades et, en cela, notre seule et 
unique priorité, c’est évidemment 
l’intérêt des malades. Nous vou-
lons aller jusqu’au bout de notre 
combat et garantir au plus grand 
nombre l’accès à ces traitements 
 innovants. Pour cela, et à l’heure où 
régulièrement est mis en exergue, 
notamment dans les médias, le 
risque de « dérive » sur le prix des 
médicaments, nous sommes per-
suadés qu’il faut inventer un nou-
veau modèle économique phar-
maceutique et faire intervenir de 
nouveaux acteurs. Cela fait pas mal 
d’années maintenant que notre as-
sociation sensibilise et revendique 
auprès des acteurs concernés et 
des décideurs la notion de « prix 
juste et maîtrisé ». Cette notion 
s’appuie d’abord sur un de nos 
principes fondateurs à savoir la 
transparence. Cette transparence, 
nous la souhaitons aussi dans l’éla-
boration du prix se basant notam-
ment sur les coûts de R&D, de pro-
duction et la prise en compte de la 
pérennisation de la structure. 

le téléthon 2015 s’est  
déroulé dans un 
contexte très particulier, 
trois semaines après 
les attentats du 
13 novembre. et pourtant, 
la collecte Finale 
dépasse celle de 2014… 

L. T.-H. : 93 850 778 euros, c’est effec-
tivement un résultat incroyable ! 
Il démontre la capacité unique du 
Téléthon à mobiliser les énergies 
les plus diverses dans un esprit de 
fête et de solidarité. Je voudrais 
souligner l’engagement sans faille 

et l’efficacité des bénévoles qui ont 
permis de fédérer toutes les géné-
rations partout en France : pour des 
raisons de sécurité, certains ont dû, 
à la dernière minute, revoir l’orga-
nisation de leur manifestation ou 
parfois la reporter. Ils ont retroussé 
leurs manches et n’ont pas baissé 
les bras et je voudrais, au nom 
des malades et des familles, leur 
adresser un merci tout particulier… 
et leur rappeler que leur énergie 
décuple les forces des familles 
pour combattre la maladie chaque 
jour de l’année. Le Téléthon est le 
socle de notre combat et leur mobi-
lisation est véritablement le socle 
du Téléthon. 

qu’attendez-vous  
de 2016 ? 

L. T.-H. : 2016 sera l’année du 
30e Téléthon qui doit représenter 
un tremplin pour demain. Nous 
avons une promesse à tenir vis-
à-vis de nos enfants et de nos ma-
lades mais également de tous les 
donateurs et bénévoles qui se mo-
bilisent depuis près de 30 ans. Le 
chemin parcouru depuis le premier 
Téléthon est impressionnant mais 
celui qu’il reste à parcourir l’est 
tout autant car ne l’oublions pas, 
pour plus de 90 % des maladies 
rares, il n’y a toujours aucun trai-
tement. Nous voulons rassembler, 
pour cette 30e édition, toutes celles 
et tous ceux qui ont participé, à un 
moment ou un autre, à cette ma-
gnifique aventure humaine. Et ils 
sont nombreux ! 
Ensemble, nous en sommes per-
suadés, nous pouvons changer 
l’avenir de nos enfants et permettre 
à la nouvelle génération qui naît 
aujourd’hui de connaître le sens du 
mot GUÉRIR.  

présiDenTe De 
l’AFM-TéléThon

 en tant qu’association 
de malades, notre 

objectif n’est pas de 
réaliser des prouesses 

scientifiques mais 
bien de mettre à la 

disposition des 
malades des 

traitements efficaces
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EN UN COUP D’ŒIL

UNE ASSOCIATION  
INDÉPENDANTE ET MILITANTE

UNE ORGANISATION AU SERVICE  
DU COMBAT CONTRE LA MALADIE

LA RIGUEUR ET LA TRANSPARENCE  
AU CŒUR DE L’ACTION

DES RESSOURCES DIVERSIFIÉES

CHIFFRES CLÉS 2015
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1 conseil 
d’administration 

composé de

20 
malades ou 
parents de 
malades

92
experts 
internationaux 
au sein du conseil 
scientifique

5 000 experts 
extérieurs 0825 07 90 95

   
li

g
n

e 
directe donateurs

3 478 bénévoles 
PeRMAnenTs

+ De 200 000 
bénévoles  

en AMonT eT PenDAnT  
le TéléTHon 528 sAlARiés

DonT 77 % TRAvAillenT 
PoUR les Missions 

soCiAles

1 CoMiTé
finAnCieR

composé de 
7 conseillers bénévoles sur 100 euros

employés en 2015

81,9 euros  
consacrés aux missions  
sociales de l’association

10,6 euros  
consacrés aux  
frais de collecte

7,5 euros  
consacrés aux  
frais de gestion
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l’AFM-Téléthon est une association de malades et de parents de malades 
concernés par des maladies génétiques, rares, évolutives et lourdement 
invalidantes, les maladies neuromusculaires. Ses militants ont un objectif 
prioritaire : vaincre la maladie. engagée dans la recherche scientifique comme 
dans l’accompagnement des malades, elle agit de façon indépendante, 
uniquement guidée par l’urgence de la maladie évolutive et l’intérêt des malades.

le conseil d’administration de l’afm-téléthon 
(suite à l’assemblée générale du 13 juin 2015)

bureau

autres membres 
du ca

présidente
laurence Tiennot-herment  
Comptable

Franck capillery  
Comédien

patrick Bernuchon  
Retraité

chargé de la recherche 
Jean-François Malaterre  
Ingénieur chef de groupe retraité

chargée du médical  
et du social  
Marina roussel  
Conseillère en financement 

Marguerite Friconneau  
Commerçante

stéphane Berthélémy 

pierre Bogino  
Retraité 

hanane Zarrouki  
Traductrice

Alexandre Mejat  
Chercheur

claude Martelet  
Retraité 

Benoît rengade  
Directeur commercial 

Liliane Juin  
Retraitée

Marie-christine ouillade  
Ingénieur du Contrôle  
de la navigation aérienne

éric May  
Directeur de l’innovation  
participative et de la RSE

Laure Sarraillon  
Officier de police

Julia Tabath  
Journaliste

chargé du téléthon
Michel Jemmi  
Gérant de société retraité

trésorière
Marie-christine loys

secrétaire
François lamy  
Consultant en informatique

vice-présidents

un conseil d‘administration 
décisionnaire composé 
uniquement de malades 
et parents de malades
la stratégie et les actions de l’AFM-Téléthon sont 
définies par un conseil d’administration, issu de 
son assemblée générale. L’assemblée générale des 
adhérents se réunit tous les ans et se prononce sur 
le rapport moral et sur le rapport financier présentés 
par le président et par le trésorier, et sur la politique 
menée par le conseil d’administration. elle élit le 
conseil d’administration (cA). l’AFM-Téléthon comp-
tait 4 518 adhérents en 2015. 

composé de 20 membres tous malades ou parents 
de malades, le CA se réunit toutes les six semaines 
environ pour élaborer et suivre la politique de 
l’AFM-Téléthon. il définit, en préambule au vote du 
budget annuel, les orientations et priorités stra-
tégiques de l’année. il élit en son sein un bureau 
(BcA), composé du président, des vice-présidents, 
du trésorier et du secrétaire national. Le bureau se 
réunit pour prendre les décisions opérationnelles 
nécessaires à la concrétisation de cette politique. 
Les administrateurs de l’Association participent 
également à des commissions spécialisées prépa-
rant les décisions du BcA : commission scientifique 

des administrateurs, commission médicale et 
sociale, commission pour les coordinations et la 
Force T, commission d’action pour la compensation, 
commission internationale des administrateurs…

la présidence de l’AFM-Téléthon est assurée depuis 
2003 par laurence Tiennot-herment, maman d’un 
enfant atteint d’une myopathie de Duchenne. Élu 
chaque année par le conseil d’administration issu 
de l’assemblée générale des adhérents, le président 
remplit trois missions essentielles : 

•  l’élaboration de la stratégie générale de l’Association,
•  la communication et la représentation extérieure,
•  le choix et l’accompagnement des cadres  

de direction.

La présidente actuelle assure également la prési-
dence de Généthon et celle de l’association institut 
de Myologie. elle préside également le conseil de 
gouvernance de l’institut des Biothérapies des 
Maladies rares. elle est gérante d’AFM productions 
et représente l’AFM-Téléthon dans les instances 
du Gip Genopole (administrateur), de la Fondation 
Maladies rares (administrateur), de la Fondation 
imagine (administrateur), de la faculté de médecine 
de l’université pierre et Marie curie (administra-
teur). Au regard de ces responsabilités multiples et 
d’une activité qui nécessite une présence perma-
nente, conformément à l’article 261-71 du code 
général des impôts portant sur les conditions de 
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rémunération des dirigeants d’association et aux 
statuts de l’AFM-Téléthon adoptés en assemblée 
générale, la fonction de président est rémunérée 
depuis le 1er mai 2005. la rémunération brute de 
la présidente s’est élevée, en 2015, à 79 884 € dont 
3 240 € d’avantages en nature constitués par la mise 
à disposition d’un véhicule. 

Cette rémunération assure à l’Association une indé-
pendance complète de tout pouvoir politique, écono-
mique et scientifique. 

des experts internationaux, 
bénévoles, au sein du 
conseil scientiFique
Présidé par le Dr naomi Taylor (directrice de 
recherche inserm et immunologiste à l’institut de 
génétique moléculaire de Montpellier), le conseil 
scientifique (cs) rassemble 92 scientifiques, méde-
cins et experts internationaux reconnus dans leur 
domaine. son rôle est d’expertiser les projets 
proposés à l’AFM-Téléthon et de rendre un avis au 
cA qui décide en dernier ressort. il propose égale-
ment des thèmes de recherche à explorer et évalue 
a priori et a posteriori la qualité scientifique des 
projets. il s’appuie sur un réseau international de 
5 000 experts externes. 

Les Coset (comités d’orientation stratégique et théra-
peutique), dont les présidents siègent au sein du 
comité permanent du conseil scientifique, ont pour 
mission d’évaluer, d’orienter et d’accompagner les 
projets considérés comme stratégiques. ils se sont 
tenus à neuf reprises en 2015.

Par ailleurs, le comité permanent du conseil scienti-
fique s’est réuni à cinq reprises pour auditionner des 
chercheurs sur des projets stratégiques et aborder  
des questions d’ordre transversal. 

l’ensemble des membres du conseil scientifique a 
été invité à la séance plénière du 13 juin 2015, orga-
nisée dans le cadre des Journées des Familles. 

en 2015, plus de 501 demandes ont été évaluées et, 
au total, 285 financements ont été accordés par le cA 
de l’AFM- Téléthon : 177 à des équipes de recherche, 
19 soutiens à des projets dans le cadre de partenariats 
associatifs et institutionnels, 22 à des programmes 
stratégiques, 14 à des colloques et 53 à des jeunes 
chercheurs. 

un conseil de gouvernance 
pour l’institut des 
biothérapies des 
maladies rares 
Composé des présidents, directeurs généraux/
secrétaires généraux et directeurs scientifiques de 
l’AFM-Téléthon et de ses laboratoires – Généthon, 
institut de Myologie, i-stem et Atlantic Gene 
Therapies –, le conseil de gouvernance de l’institut 
de Biothérapies des Maladies rares s’est réuni deux 
fois en 2015. c’est un moment d’échanges et de 
discussions autour des priorités et projets straté-
giques portés par l’AFM-Téléthon ou les membres de 
 l’institut des Biothérapies des Maladies rares.

En savoir plus sur le conseil scientifique  
et les modalités de financement des projets 
scientifiques : www.afm-telethon.fr

d

Afin de faire face aux nombreux défis qu’elle doit relever dans ses missions 
comme dans sa gouvernance, l’AFM-Téléthon a lancé en 2013 un plan 
stratégique ambitieux pour cinq ans, baptisé AFM 2017. il se décline en cinq 
objectifs : guérir, aider, valoriser, créer de nouveaux modèles économiques, 
gouverner. Son déploiement repose notamment sur un comité des actions 
phares (cAp2017) qui mobilise toutes les directions de  l’AFM-Téléthon  
et de l’institut des Biothérapies des Maladies rares. 

actions phares 1 / 2
création d’un laboratoire de recherche clinique 
en Île-de-France, notamment pour des essais de 
médicaments innovants pour les maladies neuro-
musculaires pédiatriques : l’institut i-motion
réalisations 2015 :
•  ouverture d’i-Motion en juin 2015 à l’hôpital 

Trousseau à Paris.
> action clôturée

action phare 3
améliorer la qualité et l’exhaustivité des bases de 
données maladies neuromusculaires
réalisations 2015 :
•  rédaction de la note d’information et du consente-

ment pour la base de données dystrophinopathies.
•  encadrement et suivi des bases DM scope, dystro-

phie musculaire facio-scapulo-humérale.
• Charte de fonctionnement en cours de signature.
•  Articulation en cours de la base de données 

myosites avec le portail informatique lié aux mala-
dies neuromusculaires.

action phare 4
concevoir et proposer un référentiel économique 
fixant les règles et mécanismes encadrant la fixa-
tion des prix des médicaments innovants et leurs 
modalités de prise en charge
réalisations 2015 :
•  redéfinition de l’objectif et de l’équipe projet de 

cette action phare.

action phare 5
concevoir un modèle de partenariat innovant 
avec les acteurs industriels et financiers inté-
ressés par les biothérapies (tG/tc) et/ou les 
maladies rares, en cohérence avec les valeurs de 
l’association et du téléthon
réalisations 2015 :
•    Élaboration d’une Charte pour encadrer les rela-

tions partenariales entre l’AFM-Téléthon, ses bras 
armés et des collaborateurs académiques, finan-
ciers et industriels.

> action clôturée

actions phares 6 / 7
légitimer le directeur du service régional dans sa 
fonction de référent régional pour le réseau des 
professionnels et institutions de santé et définir le 
modèle cible d’un centre régional de ressources et 
d’accompagnement des malades et de leur famille 
et identifier ses sources de financement
réalisations 2015 :
•  réécriture de la feuille de route en objectifs et 

missions opérationnels.
•    Travail sur 7 axes : lobbying ; culture partagée de l’ac-

compagnement ; évolution des services régionaux ; 
positionnement externe ; recherche de finance-
ments ; expérimentation en région ; évaluation.

•    Déclinaison en chantiers / actions portés par diffé-
rentes directions opérationnelles.
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•    perspectives d’expérimentations pendant 6 mois 
(article 92 de la loi de modernisation de notre 
système de santé).

>  action clôturée - intégration dans le projet de service 
de la Direction des Actions auprès des Familles. 

action phare 11
optimisation des fonctions support
réalisations 2015 :
•  uniformisation et partage des outils, optimisation 

des coûts (appels d’offres transversaux).

action phare 12
Un diagnostic précis et fiable pour tous
réalisations 2015 :
•  État des lieux des points bloquants en matière de 

diagnostic des maladies rares.
•  intégration dans la commission outils diagnos-

tiques de Filnemus.
•  note de synthèses concernant le financement de 

certains actes de diagnostic suite à la publication 
du référentiel des actes innovants hors nomencla-
ture (rihn).

•  Finalisation de l’enquête lancée en décembre 
2015 auprès des malades neuromusculaires sans 
diagnostic précis.

•  Préparation du symposium « Quels nouveaux outils 
pour réduire l’errance diagnostique en France ? », 
prévu dans le cadre du congrès Myology 2016.

action phare 13
politique de bénévolat
réalisations 2015 :
•  Étude des pratiques d’autres associations.
• rencontre avec des experts d’autres associations.
•  Élaboration d’un questionnaire pour les bénévoles 

des réseaux de terrain et instances administratives 
et consultatives de l’Association.

•  Analyse et comparaison des outils mis à disposition 
des bénévoles des coordinations et des déléga-
tions pour constitution d’une « valise du bénévole ».

•  Analyse des dispositifs de « reconnaissance des béné-
voles » mis en place au sein de l’AFM-Téléthon pour 
harmonisation et mise en place d’un socle commun.

action phare 14
mettre en place une Fondation de myologie
réalisations 2015 :
organisation en 5 axes : 
•  Positionnement de la myologie.
•  Projet de création de la structure juridique.
•  projet « bâtiment ».
•  projet « positionnement scientifique ».
•  projet « ressources ».

action phare 15
campagne majeure (action phare lancée en 2015)
objectif : Diversifier les ressources hors Téléthon : 
proposer à des donateurs ou financeurs disposant 
de moyens financiers importants et qui veulent agir 
pour la société, de soutenir des projets stratégiques 
clairement identifiés.
réalisations 2015 :
•   organisation de l’action phare en trois axes : 

gouvernance, projets stratégiques et besoins de 
financements, analyse juridique et fiscale

•  Mise en place des équipes.
•  création du logo et de la charte graphique, dépôt 

de marque.
•  étude du panorama juridique et fiscal de la 

campagne.
•  Déploiement de la campagne isF pour l’AiM /

Fondation de Myologie.

rappel : les Actions phares 8, 9 et 10 ont été clôtu-
rées en 2014.

l’AFM-Téléthon s’organise autour des trois missions définies dans ses statuts : 
guérir, aider et communiquer. elle s’appuie sur les compétences de salariés  
et de bénévoles tous engagés au service du combat collectif contre la maladie. 

l’alliance  
des bénévoles  
et des salariés 
salariés et bénévoles s’allient au sein de l’AFM-Téléthon 
pour mettre en œuvre la politique, les orientations et 
les priorités définies par le conseil d’administration. 
ensemble, sous l’impulsion de la présidence et de la 
direction générale, ils mènent un combat sur tous les 
fronts : recherche et développement des thérapeu-
tiques, soins, actions auprès des familles, revendica-
tions et communication. ils assurent aussi l’animation 
et le fonctionnement de la structure : organisation du 
Téléthon, collecte, ressources humaines, secrétariat 
général (comptabilité, contrôle de gestion, services 
généraux…). 

en 2015, l’AFM-Téléthon comptait 3 478 bénévoles 
permanents et 528 salariés dont 77 % travaillent 
directement pour les missions sociales de l’Associa-
tion sur l’ensemble du territoire.
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des comptes détaillés   
accessibles à tous
les comptes de l’AFM-Téléthon (bilan, compte de 
résultat, Cer, éléments de patrimoine immobilier, 
politique salariale…) sont rendus publics chaque 
année. ils sont accessibles sur internet et diffusés 
largement. L’exigence de transparence de l’Associa-
tion se traduit également par la réponse aux ques-
tions individuelles des donateurs. Depuis 2000, elle 
dispose d’une ligne téléphonique qui leur est dédiée : 
la ligne directe donateurs. 

des contrôles 
permanents 

soucieuse de garantir rigueur et efficacité dans 
l’utilisation des fonds qui lui sont confiés, l’AFM- 
Téléthon s’est dotée de nombreuses procédures 
de contrôles internes et externes. pour ce qui 
concerne les contrôles internes, l’Association a mis 
en place des procédures encadrant l’engagement 
des dépenses, et des dispositifs contribuant à l’éva-
luation de ses principales actions (tableaux de bord, 
évaluation par des experts, enquêtes de satisfaction 
des malades…).

en matière de contrôles externes, l’AFM-Télé-
thon est certifiée, depuis 2001, par un organisme 
indépendant, le Bureau Veritas certification. 
S’inspirant d’une démarche à laquelle ont couram-
ment recours les entreprises dans le cadre de 
la loi  n°94-442 du 3 juin 1994, le Bureau Veritas 
Certification s’assure de la conformité des procé-
dures et de la gestion de l’AFM-Téléthon en fonc-
tion d’un référentiel préalablement défini par un 
comité d’experts indépendants. en 2015, l’audit 
annuel de suivi de la certification a conclu posi-
tivement, aucune non-conformité n’ayant été 
relevée. enfin, le commissaire aux comptes (KpMG) 
certifie la régularité et la sincérité des comptes de 
l’Association, y compris le compte d’emploi des 
ressources (cer).

l’AFM-Téléthon compte ainsi parmi les associations 
les plus contrôlées, qu’il s‘agisse de contrôles dili-
gentés par l’État (Cour des Comptes pour l’année 
1993 puis pour les années 1994/2001 ; urssaf et 
services fiscaux, comme toute structure ayant une 
activité économique) ou à son initiative (igas en 
1989, cabinet Arthur Andersen en 2000, Bureau 
Veritas certification depuis 2001). le quatrième  
contrôle de la cour des comptes, portant sur les 
années 2008 à 2013, s’est poursuivi en 2015.

des experts financiers 
bénévoles engagés aux 
côtés de l’aFm-téléthon 

l’Association s’appuie sur un comité financier 
composé de sept conseillers indépendants et 
bénévoles issus du monde de l’entreprise et de la 
finance. ce dernier conseille le cA sur les modalités 
de la gestion financière de l’Association. en 2015, 
dix réunions du comité financier ont notamment 
abordé les sujets suivants : choix des produits de 
placements financiers et analyse des réalisations, 
arrêté des comptes de l’année 2014 (y compris le 
secteur lucratif), budget 2015, contrôle interne 
annuel…

une politique salariale 
volontariste 
Dès sa création, les malades et parents de malades 
bénévoles qui dirigent l’AFM-Téléthon, ont décidé 
d’intégrer à leurs côtés les meilleures compétences 
susceptibles de mener à bien les actions innovantes 
qu’elle entreprend. Pour attirer, développer et péren-
niser ces compétences, elle a fait le choix de prati-
quer une politique salariale volontariste. elle s’assure 
régulièrement de son adéquation avec les pratiques 
de secteurs comparables. une étude sur les rémuné-
rations des cadres de direction réalisée en 2014 par 
le Cabinet Towers Watson a conclu que les niveaux 
moyens de ces salaires par catégorie sont alignés 
sur le haut du secteur, sous la médiane du secteur 
économique et social, et en dessous du secteur 
privé des sciences de la vie (pharmacie, paramédical, 
services…). Ainsi, fin 2015, la moyenne des salaires, 
toutes catégories de salariés, était de 3 422 euros.  
À cette même date, la moyenne des 10 salaires les 
plus élevés était de 8 369 euros (salaire de base 
mensuel hors primes).

un patrimoine  
dédié aux missions  
de l’association 

le patrimoine de l’AFM-Téléthon se compose de 
bâtiments utilisés dans le cadre de ses activités 
et missions de recherche et d’aide aux malades : 
bureaux, laboratoires de recherche, établissement 
de soins, lieux de séjour et de répit (détail p. 76).

L’INFORMATION 
DES DONATEURS, 
UNE PRIORITÉ 
DE L’AFM-TÉLÉTHON
Soucieuse d’informer le plus grand nombre 
sur ses missions et ses réalisations, 
l’AFM-Téléthon diffuse très largement les 
informations financières relatives à l’utilisation 
des dons du Téléthon. Au-delà de son 
rapport annuel disponible sur demande 
et sur son site internet, elle diffuse à plus 
de 100 000 exemplaires un document de 
synthèse « innover pour guérir ». De même, 
sur les promesses de dons comme sur  
les reçus fiscaux adressés aux donateurs,  
elle précise la répartition de ses dépenses. 
et lors de l’émission Téléthon sur France 
Télévisions, un clip présentant la répartition 
prévisionnelle des dépenses sur l’année  
à venir est régulièrement diffusé.  
Tous ces documents indiquent également  
le numéro de la Ligne directe donateurs,  
mise en place pour répondre à toutes  
les questions du public. Au total, en 2015, 
l’AFM-Téléthon a répondu à près de 14 000 
questions du public par mail ou par courrier.

Ligne directe donateurs :

Dès le premier Téléthon, l’AFM-Téléthon s’est engagée à rendre compte  
en toute transparence des actions menées et de l’utilisation des dons  
qui lui sont confiés. 

Pour connaître la composition du Comité 
financier : www.afm-telethon.fr

d

0825 07 90 95
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développer et sécuriser : 
un téléthon en hausse
Avec un résultat final de 93 850 778 euros, le Téléthon 
2015 marque une hausse de 1 % par rapport au 
Téléthon 2014. cette collecte exceptionnelle, compte 
tenu du contexte difficile de fin d’année (attentats du 
13 novembre), démontre la capacité de mobilisation de 
cet événement unique au monde qui rassemble plus de 
5 millions de personnes pendant 30 heures de fête et de 
solidarité. Ce résultat est également lié à l’étroite colla-
boration entre l’AFM-Téléthon et France Télévisions qui 
a permis, cette année encore, la réalisation d’une émis-
sion de grande qualité alliant spectacle, information, 
témoignages et mobilisation populaire. 13,1 millions 
de téléspectateurs ont ainsi vu au moins 5 minutes du 
programme diffusé sur France 2 et France 3. 

Fruit de la forte mobilisation des internautes, la collecte 
sur internet est en hausse de 8,24 % (20 430 354 euros 
collectés). un site événementiel commun AFM-Téléthon 
et France Télévisions telethon2015.fr a été mis en ligne 
avec une animation pendant les 30 heures fortement 
associée à l’émission de télévision : un « second écran » 
Téléthon. en parallèle, l’AFM-Téléthon a poursuivi ses 
actions en matière de développement de la e-collecte 
et de la mobilisation des internautes, notamment via 
les réseaux sociaux et les opérations de marketing 
digital. les dons effectués via le 3637 sont quant à 
eux en baisse, à 23 747 163 euros (26 024 735 euros 
en 2014). 

Sur le terrain, le nombre de manifestations organisées 
et la collecte associée sont restés stables, malgré les 
contraintes de sécurité. les 20 000 animations ont permis 
de recueillir 37 554 845 euros (37 499 457 en 2014).

enfin, la mobilisation des partenaires est restée stable 
avec un montant final de collecte de 2 844 112 euros 
(2 865 645 euros en 2014).

la diversification des 
ressources en marche
Au-delà de la sécurisation et du développement 
du Téléthon, l’AFM-Téléthon s’est engagée dans le 
cadre de son plan stratégique AFM 2017 dans la 
mise en œuvre de plans d’action qui doivent contri-
buer à diversifier ses ressources, en complément du 
Téléthon. Derrière cette stratégie, il s’agit à la fois 
d’assurer une plus grande stabilité des ressources 
de l’Association mais surtout de les amplifier afin de 
pouvoir faire face aux besoins croissants liés à la 
multiplication des essais cliniques et aux dévelop-
pements industriels de ces médicaments innovants.

Parmi les axes de développement en matière de 
diversification des ressources figurent les legs et 
assurances vie. L’association a développé ses rela-
tions avec les notaires et déployé des plaquettes 
d’information auprès de ses donateurs et du grand 
public, les invitant à s’informer sur cette démarche 
de donation et de legs. Les produits issus des legs se 
sont élevés à 4,3 millions d’euros en 2015.

en parallèle, l’Association a élaboré une stratégie  
relationnelle avec les « grands donateurs », par le 
biais d’une campagne « don majeur » qui a fait l’objet 
d’une action phare initiée en 2015 dans le plan stra-
tégique de l’Association.

pour ce qui concerne les donateurs relevant de l’isF, 
les actions menées par l’Association visent à associer 

leurs dons à un projet ou une action identifiés : en 
2015, les donateurs isF ont ainsi été invités à soutenir 
la Fondation de Myologie en gestation.

Certaines entreprises font le choix de s’investir aux 
côtés de l’Association au-delà du Téléthon. c’est le 
cas d’optic 2ooo, qui, depuis 2012, mobilise tout 
au long de l’année son partenaire BBGr (fabricant 
de montures) et son réseau de magasins, contri-
buant au soutien de la recherche, notamment sur 
les maladies rares de la vision. Pour cet engagement, 
optic 2ooo a reçu en 2015 deux trophées (Trophée 
LSA de la diversité et de la rSe et Trophée r Award 
de la communication responsable 2015) et un label 
« enseigne responsable », traduisant un investis-
sement social totalement intégré à la politique de 
l’entreprise.

De même, depuis sa création, la Fondation entreprise 
eDF apporte son soutien à des projets scientifiques 
et de recherche de l’Association : un engagement 
complémentaire à la mobilisation de l’entreprise et 
de ses salariés à l’occasion du Téléthon. 

une stratégie  
de valorisation  
qui porte ses Fruits 
le rachat de Trophos par le groupe roche en 2015 
constitue la première illustration d’ampleur de la stra-
tégie de valorisation de l’AFM-Téléthon dans le domaine 
de la recherche. Adoptée par son conseil d’administra-
tion en 2004, cette stratégie a pour objectif, lorsque 
l’AFM-Téléthon a engagé des financements importants 
dans la r&D d’une innovation thérapeutique, d’être 
partie prenante dans les négociations avec les indus-
triels, afin de garantir l’intérêt des malades et leur 
accès le plus rapide possible au médicament. 

Ainsi, l’Association qui a été le financeur quasi- exclusif 
des travaux de Trophos pendant plus de 15 ans, déte-
nait la licence exclusive et mondiale de la molécule 
olesoxime développée par Trophos pour l’amyotro-
phie spinale. Lors de la négociation avec roche, 
l’AFM-Téléthon a privilégié l’intérêt des malades et 
leur accès le plus rapide possible au médicament. 
roche s’est notamment engagé à mettre en place 
une étude ouverte pour l’ensemble des patients 
ayant participé aux essais de phase i et ii/iii. cette 
première étape a été franchie avec le démarrage 

début 2016 de l’étude ouverte oleos. l’AFM-Téléthon 
a également obtenu de roche l’engagement contrac-
tuel d’un prix « raisonnable » pour l’olesoxime afin 
que toute personne atteinte d’amyotrophie spinale 
soit en mesure d’en bénéficier.

sur le plan financier, l’Association a reçu, en 2015, 
8,6 millions d’euros pour la vente des actions qu’elle 
détenait au capital de Trophos et 51 millions d’euros 
pour la vente de la licence qu’elle détenait sur le 
médicament. Ces sommes seront utilisées dans la 
poursuite des missions de l’Association.

UNE STRATÉGIE 
DE VALORISATION AU 
BÉNÉFICE DES MALADES
Depuis de nombreuses années,  
la stratégie de l’AFM-Téléthon en matière 
de recherche consiste à financer des pistes 
émergentes, y compris par le biais  
de collaborations avec des partenaires 
privés. pour ses financements, que ce soit 
envers le monde académique ou privé, 
l’objectif premier de l’Association est de 
s’assurer que les projets prometteurs  
seront menés à terme et aboutiront  
à des médicaments mis à disposition  
des malades, à un prix juste et maîtrisé,  
les rendant accessibles à tous. 
L’autre enjeu est de s’assurer d’un juste 
retour financier et que les médicaments 
issus de recherches qu’elle a financées 
lui procurent des revenus lorsqu’ils sont 
commercialisés, revenus qui sont réutilisés 
dans le combat de l’Association.  
elle agit par différents mécanismes :  
brevets, licences, prises de participation  
au capital de sociétés de biotechnologies  
(depuis 2014, via son Fonds d’amorçage  
Biothérapies innovantes-maladies rares  
créé en partenariat avec Bpifrance  
et géré par Bpifrance investissement).
Les grands principes de cette politique  
de valorisation ont été définis en 2004  
par le conseil d’administration de 
l’AFM-Téléthon et sont mis en œuvre 
contractuellement.

parce que les besoins pour financer le déploiement d’essais cliniques sont 
toujours croissants, l’AFM-Téléthon s’est engagée dans un plan d’actions qui doit 
lui permettre à la fois d’accroître et de sécuriser ses ressources en les diversifiant.



EMPLOyÉS PAR 
L’AFM-TéLéThon 
En 2015, C’EsT :

MISSIONS SOCIALES*

81,9 €

FRAIs DE GEsTIon

7,5 €
FRAIs DE CoLLECTE

10,6 €

GUéRIR
PRINCIPALES ACTIONS :
•  Institut des Biothérapies des Maladies Rares

–  Généthon / Généthon Bioprod
–  Institut de Myologie
–  I-Stem
–  Atlantic Gene Therapies

•  Essais thérapeutiques
•  Appels d’offres
•  Programmes internationaux
•  Programmes stratégiques

AIDER
PRINCIPALES ACTIONS :
•  Services régionaux
•  Établissement de soins
•  Actions de revendication
•  Consultations pluridisciplinaires
•  Plateforme Maladies Rares
•  Projets innovants (aides techniques,  

lieux d'accueil, répit…)
•  Journées des Familles

COMMUNIqUER 
(communication liée aux missions sociales)

PRINCIPALES ACTIONS :
•  Centre de conférences Génocentre
•  VLM, le journal de l’association
•  Sites Internet
•  Sensibilisation des politiques  

et des médias
•  Visites de laboratoires et actions 

pédagogiques

• Services de gestion
•  Fonctionnement des  

instances associatives 
• Assemblée générale 
• Communication financière 

• Traitement des dons et legs
•  Affranchissements des promesses   

de dons et des reçus fiscaux
•  Participation à la production   

des trente heures d’émission
•  Équipement et logistiques des   

153 équipes de coordination
• Mise en place du 36 37 
• Mise en place de la collecte sur le web 
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99,5 M€ 
Missions sociales 

• Guérir : 63,8 M€  
• Aider : 33,5 M€  
• Communiquer : 2,2M€

62 %
Frais d’appel  
aux dons : 8 M€

12,9 M€ 
Frais de collecte

14 %
Participation à la 
production des 30h 
d’émission : 1,8 M€

9,1 M€
Frais de gestion

24 %
Frais de traitement des dons : 3,1 M€

*  les missions sociales comprennent les activités liées à l’établissement de soins qui ont été financées par des fonds publics. hors ces activités,  
la part des missions sociales s’élève à 80,6 %. pour mémoire, l’engagement pris lors du Téléthon 2014 était de 80 %. 

RéPARTITION DES FRAIS DE COLLECTE 

12,9 M€

RéPARTITION DES ACTIvITéS 

121,5 M€

En 2015, le total des activités de l’AFM-Téléthon, tous financements confondus 
(issus de la générosité publique ou non), s’est élevé à 121,5 millions d’euros, dont 
81,9% ont été consacrés à ses missions sociales : Guérir, Aider et Communiquer 

(communication liée aux missions sociales).

La mission Guérir représente 64,1% du total des missions sociales.



Pour les exercices ouverts à compter du 1er janvier 2009, les associations publiant un compte d’emploi des 
ressources (CER) sont tenues d’élaborer un tableau normé défini par le règlement du Comité de la réglementation 
comptable. Afin de mieux rendre compte de la valorisation des activités et des recettes 2015, les chiffres clés 
sont basés sur :
•  les emplois du CER que l’on retraite avec l’octroi et le remboursement des avances accordées dans le cadre 

des missions sociales *, et les autres investissements financiers dans des structures dédiées à la recherche*, et 
desquels on déduit les produits qui ont atténué les emplois**;

•  les ressources du CER que l’on minore des produits en atténuation de charges**.

*  le financement de la recherche, essentiellement effectué par subventions, peut dans certains cas s’effectuer par le versement d’avances remboursables ou 
d’autres investissements financiers réalisés dans des structures dédiées à la recherche (notamment le fonds d’amorçage créé spécifiquement). l’aide aux 
familles peut également être réalisée sous la forme d’avances remboursables. or, les avances et les autres investissements financiers, qui ne sont pas des 
charges, ne sont pas pris en compte dans le cer. Aussi, afin de donner une image plus complète des missions conduites, la variation de ces avances (octroi 
d’avances en augmentation et remboursement d’avances en diminution) et les autres investissements financiers sont intégrés dans les chiffres présentés.

**  Certaines charges, inscrites dans le Cer, font l’objet de refacturation à des tiers. Par exemple, les loyers des locaux utilisés par les laboratoires Généthon 
et i-stem. ces charges ne correspondant pas réellement à des dépenses, elles ne sont pas prises en compte lorsqu’il s’agit de présenter la répartition des 
missions de l’ Association ; les refacturations concernées sont exclues de la présentation de l’origine des recettes de l’exercice.

Pour plus d'informations voir 5.3.4 du rapport financier page 102

L’AFM-Téléthon, en tant qu’association reconnue d’utilité publique, est habilitée à 
recevoir des donations, des legs et assurances vie, exonérés des droits de succession.

PouR TouTE quEsTIon : 
01 69 47 28 13
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57 %
Télématique (36 37  
et Internet) : 53,5 M€

40 %
Animations du Téléthon :  
37,6 M€ (dont 26,5 M€  
de recettes des animations  
du Téléthon)3 %

Partenariats et divers : 
2,8 M€

59,2 %
Téléthon : 93,9 M€

2,7 %
Legs : 4,3 M€

0,8 %
Partenariat hors  
Téléthon : 1,3 M€

4,9 %
Pôle yolaine  
de Kepper : 7,7 M€

1,2 %
Produits issus  
des placements  
financiers : 1,9 M€

29,3 %
Valorisation * : 46,6 M€

1,9 %
Autres : 3,1 M€

*  produit de la vente au groupe roche des actions de la société Trophos (pour 8,6 M€) et de la licence d’exploitation de la molécule olesoxime 
que détenait l’AFM-Téléthon (pour 51 M€ ), déduction faite de 13 M€ d’ avances antérieurement accordées à Trophos par l’AFM-Téléthon.

ORIGINE DES RECETTES 2015

158,6 M€  
63 % Des receTTes sonT issues  

De lA GénérosiTé puBlique

TéLéTHON 2015

VenTilATion pAr cAnAl De collecTe 
93,9 M€

En 2015, les recettes de l’AFM-Téléthon se sont élevées  
à 158,6 M€ dont 59,2 % proviennent du Téléthon.
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NOS MISSIONS

GUÉRIR

AIDER

COMMUNIQUER

PERSPECTIVES 2016-2017

p. 30

p. 31

p. 47

p. 59

p. 64
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GUÉRIR
Guérir les maladies 
neuromusculaires, 
des maladies rares, 
évolutives, lourdement 
invalidantes, c’est  
la mission prioritaire  
de l’Association.  
Pour atteindre  
son objectif,  
l’AFM-Téléthon  
a fait le choix  
de mener une 
stratégie d’intérêt 
général qui bénéficie 
à l’ensemble des 
maladies rares  
voire au-delà. 
L’Association crée  
et développe ainsi  
des laboratoires  
et des outils qui  
font progresser  
la compréhension 
des maladies, la mise 
au point de thérapies 
innovantes issues  
de la connaissance  
des gènes et  
des cellules  
et leur application  
à l’homme.  

Ses principes d’action : 
l’innovation et l’efficacité 
thérapeutique. 

AIDER
réduire les situations  
de handicap générées 
par la maladie, c’est 
aider les malades  
et les familles à 
réaliser leur projet de 
vie, en attendant les 
traitements.  
Dans cet objectif, 
l’AFM-Téléthon mène 
une lutte sur tous  
les fronts, de l’accès  

au diagnostic et  
à des soins adaptés  
à l’accompagnement  
de proximité, en 
privilégiant la recherche 
de solutions innovantes  
et la réponse aux  
besoins des malades.

COMMUNIQUER
Depuis toujours,  
la communication  
est considérée  
par l’AFM-Téléthon 
comme un outil 
indispensable  
et primordial  
au service  
de son combat : 
faire sortir de l’oubli 
les maladies rares ;  
partager et expliquer 
les avancées de la 
recherche et les progrès 
thérapeutiques ; porter 
la parole des personnes 
malades et mobiliser  
le plus grand nombre  
pour faire avancer  
son combat.



Des 
thérapies 

innovantes 
pour des maladies 

concernant : 
les muscles,  

la peau, le sang,  
le cerveau,

la vision, le foie,  
le cœur…
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63,8 M€  
engagés en 2015 pour  
la mission guérir

37essais 
cliniques 
en cours ou 
en préparation

pour

27 
maladies 
différentes

285 
PRogRAMMes 

et jeunes chercheurs  
financés en 2015

63,9 %
Institut des Biothérapies des  

Maladies Rares : 40,8 M€

11,9 %
Actions stratégiques : 7,6 M€

15,1 % 
Appels d’offres : 9,6 M€

5,6 % 
Autres actions : 3,5 M€

3,5 %
Fonds d’amorçage Biothérapies  
Innovantes et Maladies Rares : 2,3 M€

répartition par stade de recherche

27,3 %
Recherche appliquée : 17,4 M€

1,8 % 
Valorisation : 1,2 M€

12,9 %
Recherche fondamentale : 8,2 M€

17,4 %
Actions transversales : 11,1 M€

22,6 %
Développement 
préclinique : 14,4 M€

18 %
Développement  
clinique : 11,5 M€

répartition par type de recherche

45,3 %        
Thérapie génique : 28,9 M€

1,8 % 
Valorisation : 1,2 M€

3,1 %                 
Thérapie cellulaire : 2 M€

8,3 %
Pharmacologie : 5,3 M€

12,9 % 
Recherche  

fondamentale : 8,2 M€

11,2 % 
R&D générale : 7,1 M€

17,4 % 
Actions  
transversales : 11,1 M€

plus de 600 
exPeRTs De lA  
ReCHeRCHe, 
du développement  
préclinique et clinique,  
de la bioproduction 
et fonctions supports,  
au sein de l’institut  
des biothérapies  
des maladies rares



Sabine 
Dinouart 

maman  
de Léo,  
13 ans

Au cours de l’essai mené  
par Trophos dans l’amyotrophie 

spinale, nous avons observé plusieurs 
changements chez Léo qui nous 
laissaient penser qu’il recevait 
l’olesoxime et pas le placebo.  
Ce qui m’a le plus marquée est le fait 
que progressivement il a pu soulever 
des bouteilles d’eau de plus  
en plus lourdes, jusqu’à boire avec  
des bouteilles de 75 cl alors qu’avant, 
il était limité au mieux à des bouteilles 
d’un quart de litre. Dans le même 
esprit, il soulevait sa fourchette  
pour manger et tenait son stylo  
pour écrire, plus facilement.  
Et chose qui peut paraître anodine 
mais qui était un vrai bonheur  
pour lui, il pouvait se gratter  
tout seul la tête, le nez, l’oreille,  
car ne pas pouvoir le faire est  
une vraie torture. Enfin, globalement,  
il était beaucoup moins fatigué  
et pouvait aller plus souvent  
à l’école. Tout cela a vraiment  
changé son quotidien et pour  
nous, c’était un vrai bonheur  
de le voir faire des choses nouvelles. 
En mai, il va rentrer dans l’essai  
ouvert que Roche vient de lancer  
et pourra bénéficier à nouveau  
du médicament. Nous espérons  

que le fait d’être traité  
plus longtemps entraînera  

encore plus d’améliorations.
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Étape après étape,  
l’AFM-Téléthon avance  
sur le chemin du médicament 
qu’elle a tracé à la fin  
des années 80 et  
qui représente le fondement  
de sa stratégie. 
Aujourd’hui, l’arrivée 
des premiers candidats- 
médicaments pour  
des premières maladies  
et la multiplication des essais 
cliniques la conduisent  
à aborder une ultime étape, 
déterminante pour atteindre 
son objectif de toujours :  
Guérir.

un objectif :  
mettre à disposition  
des malades  
des traitements,  
à un prix juste  
et maÎtrisé
en 2015, l’AFM-Téléthon est véritablement 
entrée de plain-pied dans l’ère des médi-
caments. en octobre, l’AFM-Téléthon et 
Bpifrance ont annoncé le projet de créa-
tion, à Évry, d’une plateforme industrielle de 
développement et de production de médi-
caments de thérapies génique et cellulaire. 
Pour l’Association, cet outil de production 
à grande échelle constitue une nouvelle 
étape indispensable, après la construc-
tion et l’ouverture en 2012 de Généthon 
Bioprod, un premier centre de production 
de vecteurs cliniques de thérapie génique. 
en effet, si celui-ci était destiné à répondre 
aux besoins générés par les premiers essais 
chez l’homme, la nouvelle plateforme 
industrielle a notamment pour objectif 
d’aller jusqu’à la mise à disposition de ces 
traitements innovants pour les malades 

L’AFM-Téléthon 
s’associe à 
Bpifrance 

pour un projet 
de plateforme 
industrielle de 
production de 
médicaments 
de thérapies 
innovantes.

d

concernés, y compris pour les maladies les 
plus rares, et de les commercialiser à un 
prix juste et maîtrisé. pour relever ce défi, 
l’AFM-Téléthon s’est associée à un acteur 
public défendant aussi l’intérêt général : 
Bpifrance, la Banque publique d’investis-
sement de l’état. l’AFM-Téléthon appor-
tera le savoir-faire et les compétences de 
deux de ses laboratoires (Généthon pour 
la thérapie génique, cecs/i-stem pour la 
thérapie cellulaire) et investira 36 millions 
d’euros tandis que le fonds Sociétés de 
projets industriels (spi) de Bpifrance partici-
pera à hauteur de 84 millions d’euros grâce 
au programme d’investissements d’avenir. 
La concrétisation de ce projet devrait voir 
le jour en 2016.

en janvier 2015, avec le rachat de la 
société de biotechnologies Trophos par 
le groupe pharmaceutique roche, c’est 
un tout premier candidat-médicament 
pour l’amyotrophie spinale qui s’engage 
sur la voie de l’AMM (autorisation de mise  
sur le marché). Vingt ans tout juste après 
l’identification du gène responsable de 
cette maladie et après 15 ans de recherche 
et de développement menés par Trophos 
et financés quasi-exclusivement par 



Raphaël 
vialle 

Chef du service 
de Chirurgie 

orthopédique 
et réparatrice 

de l’hôpital 
Trousseau, 

co-responsable 
d’i-Motion

I-Motion permet de fédérer  
sur un même lieu tous  

les acteurs des différentes disciplines  
qui participent, de près ou de loin,  
aux avancées thérapeutiques  
dans les maladies neuromusculaires  
de l’enfant. Le dynamisme de  
cette nouvelle structure va avoir un effet 
stimulant pour les équipes de recherche 
et les partenaires institutionnels  
et industriels qui sauront qu’ils peuvent 
compter sur une structure dédiée pour 
mener à bien le passage de la recherche 
fondamentale à l’application clinique.  
De fait, les différents acteurs sont 
associés à chaque essai dès son 
lancement. Dans ce cadre, l’investigateur 
principal en charge de l’essai joue  
un rôle essentiel. Laurent Servais  
[co-responsable d’I-Motion, N.D.L.R.] 
travaille énormément autour de cette 
dynamique d’équipe qu’il faut maintenir 
pour que l’essai puisse se dérouler  
dans les meilleures conditions.  
Les rôles sont définis très en amont  
et chaque situation est envisagée  
afin d’éviter l’imprévu. Enfin, les familles 
sont associées à toutes les étapes. 
Elles sont reçues pour les entretiens 
préalables, les réunions d’information  
et diverses consultations pour 
l’évaluation tout au long de l’essai.  
Et, lorsqu’un traitement est nécessaire,  

les différents services 
de l’hôpital peuvent 

également les 
accueillir si 
l’environnement 
technique ou la 
nécessité d’une 
surveillance ou  
de soins médicaux  
le justifient.
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l’AFM-Téléthon (à hauteur de 23 M€), 
cette molécule nouvelle (olesoxime) a 
démontré, au cours de l’essai européen 
de phase ii/iii, sa capacité à ralentir – voire 
à stopper – l’évolution de la maladie. 
L’engagement d’un groupe pharmaceu-
tique de dimension internationale, dispo-
sant des capacités de production et des 
réseaux de distribution nécessaires, était 
indispensable pour poursuivre le déve-
loppement du médicament. Titulaire de 
la licence sur l’olesoxime, conformément 
à sa politique de valorisation (cf. p. 27), 
 l’AFM-Téléthon a notamment obtenu de 
roche l’engagement de mettre en place 
le plus rapidement possible une étude 
ouverte. en fin d’année, roche a annoncé 
le démarrage de cette étude qui permettra 
aux patients ayant participé aux essais de 
bénéficier à nouveau de l’olesoxime dès 
début 2016.

Avec l’ouverture de l’institut i-Motion, 
en juin 2015 à l’hôpital Trousseau, 
 l’AFM-Téléthon renforce l’essor des essais 
thérapeutiques pédiatriques. Ce nouveau 
pôle de recherche clinique et de prise en 
charge des enfants atteints de maladie 
neuromusculaire est le fruit d’un parte-
nariat entre l’AFM-Téléthon, l’association 
institut de Myologie, l’Ap-hp et l’univer-
sité pierre et Marie curie. i-Motion doit 
accompagner la multiplication actuelle du 
nombre d’essais cliniques incluant des 
enfants, grâce à une structure dédiée 
au sein d’un établissement hospitalier 
spécialisé en pédiatrie. outre les essais 
cliniques, l’institut i-Motion développe 
des outils de mesure de l’efficacité des 
traitements et mène également des acti-
vités de soins, de collecte et de stockage 
d’échantillons bio  logiques. Centre investi-
gateur de nombreux essais internationaux, 
ce sont 350 patients qui sont ainsi suivis 
actuellement à i-Motion dans le cadre du 
traitement de leur maladie neuromus- 
culaire. 120 enfants participent à un ou 
plusieurs des 22 essais cliniques actuelle-
ment en cours.

une stratégie : 
l’intérÊt général
De la mise au point d’outils pour identifier 
l’origine des maladies au développement 
des thérapies innovantes en passant par 
la bioproduction, l’AFM-Téléthon a fait le 
choix d’une stratégie d’intérêt général qui 
bénéficie à l’ensemble des maladies rares 
voire au-delà. Ainsi, l’AFM-Téléthon a créé, 
en 2012, l’institut des Biothérapies des 
Maladies rares. cet institut rassemble 
quatre laboratoires, à la pointe des théra-
pies innovantes, créés et soutenus par 
 l’Association, tous leaders internationaux 
dans le domaine des thérapies innovantes : 
Généthon et Atlantic Gene Therapies pour 
la thérapie génique, i-stem pour les cellules 
souches et la thérapie cellulaire et l’institut 
de Myologie pour le muscle et ses maladies. 
Avec plus de 600 chercheurs, médecins, 
ingénieurs et experts de la recherche, du 
développement préclinique et clinique, de 
la bioproduction, l’institut des Biothérapies 
des Maladies rares constitue une force de 

frappe unique au monde pour accélérer la 
mise à disposition des traitements pour les 
malades atteints de maladies rares.
Début 2015, Généthon a été désigné 
lauréat du concours Mondial de l’innova-
tion 2030, pour le développement d’un 
procédé de production industrielle de 
vecteurs lentiviraux de thérapie génique. 
Ce prix récompense des projets répondant 
à des enjeux de santé publique et de déve-
loppement économique dans un secteur 
à forte valeur ajoutée. il marque ainsi la 
reconnaissance de l’expertise acquise par 
Généthon. De même, le Dr Ana Buj Bello, 
chargée de recherche inserm et respon-
sable de l’équipe Maladies neuromuscu-
laires à Généthon, a reçu la distinction 
« outstanding new investigator Award » de 
la société américaine de thérapie génique 
et cellulaire (AsGcT) pour ses travaux 
de thérapie génique pour la myopathie 
myotubulaire. enfin, i-stem a fêté, en 2015, 
ses 10 ans d’existence. créé en 2005 par 
l’AFM-Téléthon et l’inserm pour identifier et 
exploiter le potentiel des cellules souches 
embryonnaires à des fins thérapeutiques, 

l’Institut des 
Biothérapies 
des Maladies 

Rares constitue 
une force de 

frappe unique 
au monde 

pour accélérer 
la mise à 

disposition des 
traitements.
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Lors de la création d’I-Stem,  
il y a 10 ans, il y avait pas mal  

de résistance au niveau académique,  
en particulier contre l’objectif 
thérapeutique qui était le nôtre et qui 
apparaissait prématuré à certains.  
De plus, faute de scientifiques compétents 
en France pour travailler sur ces cellules, 
j’ai contacté de nombreux post-doctorants 
français, parmi lesquels certains avaient 
fait leur thèse avec moi, qui étaient 
alors à l’étranger. Du coup, nous avons 
constitué une équipe de post-docs qui 
devenaient chefs d’équipe en posant le 
pied à Roissy… Autant dire que tout cela 
bousculait les pratiques très hiérarchisées 
de la recherche académique française ! 
heureusement que nous avons eu le 
soutien de l’AFM-Téléthon et de Christian 
Bréchot de l’Inserm. Je citerais deux étapes 
clés de ces dix premières années.  
En 2009, avec l’obtention d’un épiderme  
à partir de cellules souches embryonnaires 
humaines, nous avons prouvé que nous 
étions capables de travailler au meilleur 
niveau. Puis en 2011, la publication  
sur les cellules souches embryonnaires 
humaines “porteuses” de la maladie  
de Steinert, a montré notre capacité  
à modéliser des pathologies et l’intérêt  
de cette démarche qui a permis d’identifier 
de nouveaux mécanismes impliqués  
dans cette maladie et de lancer un essai 
clinique chez quarante malades.  
On peut donc dire que nous sommes allés 
vite et indéniablement c’est grâce  
à l’environnement offert par  
l’AFM-Téléthon au travers  
de l’Institut des Biothérapies 
des Maladies Rares. Sans 
cette structure, nous aurions 
du mal à aller jusqu’aux 
essais cliniques. Dans le 
même esprit, si nous allons 
bientôt disposer des outils de 
production de lots cliniques et 
commerciaux de traitements 
de thérapie cellulaire, 
c’est clairement grâce 
à l’Association. 
Cette production 
de lots de thérapie 
cellulaire, c’est 
notre prochain 
défi.

Marc 
Peschanski 
Directeur 
scientifique 
de l’institut 
des cellules 
souches pour 
le traitement 
et l’étude 
des maladies 
monogéniques 
(i-stem)
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Depuis 2012, 
la Fondation 

Maladies 
Rares dont 

l’AFM-Téléthon 
est le principal 

financeur,  
a soutenu 222 

programmes 
de recherche.
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le laboratoire a contribué à la compréhen-
sion des mécanismes physio-pathologiques 
et à l’identification de traitements poten-
tiels pour des maladies neuromusculaires, 
neurodégénératives, pour des maladies de 
la peau ou de la vue. 

par ailleurs, l’AFM-Téléthon est membre 
fondateur de la Fondation Maladies rares, 
fondation de coopération scientifique, 
créée dans le cadre du second Plan national 
maladies rares. celle-ci mène, depuis 2012, 
avec le soutien financier de l’Association, 
une politique de coordination et d’impul-
sion de la recherche française sur les mala-
dies rares. elle contribue ainsi à faciliter et 
accélérer la compréhension des maladies 
rares, la découverte de nouveaux gènes, le 
développement de nouveaux traitements 
et l’amélioration du parcours de vie des 
personnes malades. 

l’AFM-Téléthon est également membre 
fondateur de la Fondation imagine qui 
fédère, au sein de l’hôpital necker-enfants 
malades, les activités de recherche, de 
soins et d’enseignement sur les maladies 
génétiques. 

enfin, le fonds d’amorçage dédié aux 
biothérapies innovantes et maladies rares 
qu’elle a créé en avril 2013 avec Bpifrance, a 
investi en 2015 dans une nouvelle startup : 
Step Pharma qui développe des thérapies 
pour les maladies immunitaires. Plusieurs 
autres projets d’investissement sont en 
préparation.

un moyen : 
démultiplier  
les essais
en 2015, l’AFM-Téléthon a financé 37 essais 
cliniques, en cours ou en préparation, pour 
27 maladies différentes : 8 maladies neuro-
musculaires et 19 autres maladies rares de 
la peau, du sang, du cerveau, de la vision ou 
du foie… Ces essais concernent la thérapie 
génique (22 essais), la thérapie cellulaire 
(6 essais) ou la pharmacologie (9 essais), 
l’Asso ciation ne négligeant aucune voie 
théra peutique potentielle.

en avril, les résultats encourageants 
de l’essai de thérapie génique dans le 
syndrome de Wiskott-Aldrich, un déficit 
immunitaire génétique rare, particulière-
ment complexe et sévère, ont été publiés 
dans la revue scientifique JAMA. Six enfants 
traités dans cet essai, dont Généthon est le 
promoteur, ont montré des améliorations 
cliniques significatives. Mené simultané-
ment à l’hôpital necker à paris et au Great 
ormond street hospital de londres, cet 
essai confirme ainsi la  sécurité et l’efficacité 
de la thérapie génique pour un nouveau 
déficit immunitaire. pour rappel, une 
centaine d’enfants dans le monde, souf-
frant de différents déficits immunitaires, ont 
bénéficié d’une thérapie génique qui leur a 
permis de retrouver une vie normale. 
Par ailleurs, en janvier, le Pr Philippe 
Menasché (heGp-Ap-hp) a rendu public les 
résultats encourageants chez un patient du 
premier essai français utilisant des cellules 

souches embryonnaires pour traiter l’in-
suffisance cardiaque. un essai auquel 
 l’AFM-Téléthon a apporté son soutien 
financier.

De nouveaux essais ont démarré en 2015. 
Ainsi, l’institut de Myologie a inclus ses 
premiers patients atteints de myopathie 
de Duchenne dans un essai clinique inter-
national de thérapie génique par saut de 
l’exon 53. cet institut est l’unique centre 
investigateur en France et l’un des quatre 
centres européens de cet essai qui s’ins-
crit dans le cadre du projet collaboratif 
sKip-nMD financé par l’union européenne. 
L’essai de thérapie génique pour la granu-
lomatose sceptique chronique (cGD), un 
déficit immunitaire rare, qui est en cours 
en europe, a débuté en 2015 aux états-
unis. le vecteur-médicament utilisé dans 
cet essai a été conçu, développé et produit 
par Généthon qui a apporté son expertise 
à l’équipe californienne de la prestigieuse 
université uCLA. 
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Ces projets s’accompagnent d’un soutien, 
en aval, au développement d’outils et de 
structures indispensables au bon déroule-
ment des essais thérapeutiques.

Ainsi, les bases de données sont un outil 
facilitateur pour l’inclusion de patients car 
elles contiennent des informations essen-
tielles sur le profil génétique et clinique 
des malades. 16 bases de données béné-
ficient d’un soutien de l’AFM-Téléthon. 
Afin d’améliorer leur qualité, leur exhaus-
tivité et leur homogénéité, l’AFM-Téléthon 
s’est engagée en 2015 dans la création et 
le déploiement d’un portail informatique 
dédié. une base de données « générique » 
(base Dystrophinopathies) a été élaborée 
afin de servir de modèle pour l’élaboration 
de toute nouvelle base. une interface entre 
le portail et la base de données dédiée aux 
myosites a été créée. une phase de test et 
l’importation de données sont en cours.

une nécessité : 
comprendre pour 
mieux réparer
étape incontournable pour l’identification 
de pistes thérapeutiques, la compréhen-
sion des mécanismes à l’origine des mala-
dies fait l’objet d’un soutien de la part de 
l’AFM-Téléthon, notamment à travers son 
appel d’offres, ses projets ou pôles stra-
tégiques. en 2015, l’Association a ainsi 
financé 244 projets et jeunes chercheurs 
dans le cadre de son appel d’offres, sur les 
thématiques suivantes : la connaissance 
des gènes et des mécanismes biologiques 
et physiopathologiques de l’unité motrice 
(muscle-nerf) et du système nerveux ; 
l’identification de nouveaux gènes et de 
techniques diagnostiques ; le développe-
ment thérapeutique.
Par ailleurs, l’Association accorde des 
financements pluriannuels supérieurs à 
500 k€ par an à 22 projets, pôles, outils 

dits stratégiques. Ces projets font l’objet 
d’une procédure d’évaluation particulière 
et d’un suivi annuel par un Comité d’orien-
tation stratégique et thérapeutique (coset). 
Par exemple, le programme stratégique de 
l’institut de génétique et de biologie molé-
culaire et cellulaire (iGBMc, strasbourg) 
vise à consolider et développer des axes 
de recherche sur les maladies neuromus-
culaires. Mis en place en 2012 pour quatre 
ans, il est coordonné par le Dr Jocelyn 
laporte et le pr Jean-louis Mandel. Deux 
nouveaux projets stratégiques ont été 
lancés en 2015. le premier concerne le 
criblage de molécules sur la levure dans 
les maladies mitochondriales. Mené par 
un consortium de six partenaires, ce 
programme répond à un besoin crucial de 
mise au point de stratégies thérapeutiques 
pour des centaines de maladies affectant la 
mitochondrie, dont de nombreuses mala-
dies neuromusculaires. Le deuxième est un 
projet thérapeutique qui vise à évaluer l’effi-
cacité, dans la myopathie de Duchenne, du 
rimeporide, un inhibiteur sélectif du trans-
porteur sodium/proton nhe-1 initialement 
développé dans l’insuffisance cardiaque 

chronique. Ce programme stratégique mené 
par la Fondation esperare devrait aboutir  
au démarrage d’un essai clinique de phase Ib 
en 2016. 

Parce qu’ils regroupent des compétences 
en recherche et des moyens pour faire 
progresser la mise au point de biothé-
rapies ou d’outils diagnostics, les pôles 
stratégiques font l’objet d’un soutien parti-
culier de la part de l’AFM-Téléthon qui 
s’engage à financer pendant cinq ans en 
moyenne. en 2015, un nouveau pôle stra-
tégique, Translamuscle, a été créé à Créteil. 
coordonné par Frédéric relaix et constitué 
de cinq groupes de recherche, il intègre 

Philippe 
Menasché 
chirurgien 
cardiaque 
à l’hôpital 
européen 
Georges 
Pompidou  
(Ap-hp)

L’essai que nous menons 
depuis 2014 dans l’insuffisance 

cardiaque sévère, consiste à greffer  
sur de la partie lésée du cœur, des 
cellules cardiaques dérivées de cellules 
souches embryonnaires humaines  
qui sont incluses dans un gel de fibrine. 
L’hypothèse que nous faisons est que 
ces nouvelles cellules ne remplacent 
pas celles qui ont disparu, mais qu’elles 
produisent des facteurs qui activent  
les voies de réparation du cœur.  
Cet essai a pour objectif principal  
de vérifier la faisabilité et la sécurité  
de cette approche. Il n’est donc  
pas question d’efficacité car nous  
ne comparons pas la greffe avec  
un placebo et qu’elle est de surcroît 
associée à un pontage coronaire.  
À ce jour, quatre malades ont été 
traités ; deux depuis plus d’un an  
et le dernier, il y a trois mois.  
Pour l’instant, aucune complication 
spécifique ne peut être associée  
à ce nouveau traitement.  
Enfin, d’ores et déjà, nous travaillons 
sur une thérapie basée sur le même 
principe, mais plus simple.  
L’idée est d’apporter au malade  
non pas un patch de cellules,  
mais un patch de facteurs paracrines, 
produits hors de l’organisme  
par ces cellules cardiaques  
dérivées de cellules souches 
embryonnaires humaines  
ou des cellules iPS  
[des cellules adultes  
“rajeunies”,  
N.D.L.R.].  
En effet, plus  
simple sera  
le traitement,  
plus son  
utilisation  
sera accrue. 

Au total en 
2015, l’AFM-

Téléthon a 
financé 285 

programmes 
de recherche 

et jeunes 
chercheurs.
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un programme de recherche translation-
nelle depuis la recherche fondamentale 
sur le muscle aux études précliniques et 
cliniques. Parmi les maladies concernées 
par ces travaux figurent la myopathie facio- 
scapulo-humérale, les myopathies centro-
nucléaires, les myopathies inflammatoires 
ou encore la myopathie de Duchenne. en 
parallèle, l’AFM-Téléthon a renouvelé son 
soutien pour cinq ans au pôle stratégique 
Mnh-Decrypt, piloté par nicolas levy à 
Marseille. les équipes impliquées (sept 
groupes de recherche et un groupe de 
bio-informatique) ont avancé dans l’iden-
tification de nouveaux gènes (laminopa-
thie, cMT4h), la construction de nouveaux 
vecteurs AAV (dysferlinopathie, syndrome 

place d’essais cliniques pour certaines mala-
dies neuromusculaires. l’AFM-Téléthon est 
notamment active dans le comité TACT, qui 
évalue la maturité scientifique, réglementaire 
et éthique de projets en phase préclinique. 
en 2015, une collaboration a été engagée 
entre TreAT-nMD et Filnemus, la filière de 
santé française des maladies neuromuscu-
laires autour des bases de données, dans 
l’objectif de faciliter la mise en place d’essais 
cliniques internationaux.

l’AFM-Téléthon est également partenaire 
du réseau irDirc, consortium transatlan-
tique dont l’ambition est l’obtention, d’ici 
2020, de 200 nouvelles thérapies et outils 
de diagnostic génétique pour des maladies 
rares. Créé à l’initiative de la Commission 
européenne, en lien avec le nih américain, 
ce consortium favorise fortement la colla-
boration internationale entre les équipes 
les plus compétentes, mais souvent concur-
rentes. il encourage le partage d’informa-
tions et de ressources pour accélérer les 
projets précliniques et cliniques en cours. 
cette stratégie s’avère particulièrement effi-
cace puisque l’ambition initiale sera proba-
blement atteinte dès la fin 2016. 
en 2015, l’organisation des groupes de 
travail a été modifiée, avec la mise en 
place d’unités d’experts internationaux 
chargés de répondre rapidement à un point 
bloquant la coopération internationale, dès 
son identification. Ainsi,  l’AFM-Téléthon a été 
appelée à participer au travail concernant la 
problématique de « l’identifiant unique » qui 
permettra de relier les données cliniques et 
les banques de tissus et d’ADn des patients. 

le réseau rD-connect, auquel  l’AFM-Téléthon 
participe, travaille à la création d’un cata-
logue des bases de données et des registres 
européens existants, consultable en ligne.  
il prévoit aussi le développement d’une 
plateforme intégrée dans laquelle les profils 
cliniques des patients seront reliés aux 
données scientifiques et aux échantillons 
biologiques, pour faciliter leur mise à dispo-
sition pour la recherche. en 2015, la mise 

de rett) et la génération de nouveaux 
modèles animaux (syndromes progénoïdes 
et maladie de charcot Marie-Tooth). 
 
Dans cette même démarche, l’AFM-Téléthon 
noue, avec des associations de malades 
disposant d’un conseil scientifique, des 
partenariats pour promouvoir et accélérer 
la recherche translationnelle et le dévelop-
pement de biothérapies innovantes pour 
les maladies rares. en 2015, l’Association a 
soutenu 15 projets de thérapies géniques 
ou cellulaires en partenariat avec l’institut 
pour la recherche sur la moelle épinière et 
l’encéphale (maladies du système nerveux), 
l’iFcA-Fonds de dotation de recherche sur 
l’hyperplasie congénitale des surrénales 
(système endocrinien), retina France (mala-
dies de l’œil), Vaincre la mucoviscidose et 
l’Arsep  (sclérose en plaques).

une obligation : 
dépasser  
les Frontières
À l’échelle européenne comme outre- 
Atlantique, l’AFM-Téléthon multiplie les 
collaborations, s’implique dans des réseaux 
et développe des partenariats associatifs 
et scientifiques pour accélérer la mise au 
point de traitements. Chaque année, près 
de 80 projets de recherche soutenus par 
l’Association impliquent des équipes étran-
gères, d’europe, des états-unis, du canada, 
d’Australie ou d’Amérique du Sud.

en europe, l’AFM-Téléthon est membre de 
l’Alliance TreAT-nMD, ouverte à la commu-
nauté neuromusculaire autour d’un objectif : 
accélérer le développement des traitements 
innovants. TreAT-nMD rassemble plus de 
120 organisations, la plupart des associa-
tions de patients concernées et plus de 300 
cliniciens et scientifiques. elle a mis en place 
des outils et notamment un registre interna-
tional de patients afin de faciliter la mise en 

en service de la première plateforme géno-
mique internationale (contenant actuelle-
ment 567 génomes entiers) accessible aux 
chercheurs par une interface sécurisée, a 
constitué une étape cruciale. 

Autour de la technique du saut d’exon, 
l’AFM-Téléthon participe au programme 
collaboratif sKip-nMD, financé par la 
Commission européenne dans le but de 
préparer un essai clinique par saut d’exon 53 
pour des personnes atteintes de myopathie 
de Duchenne. Ce programme a permis de 
commencer l’inclusion des premiers patients 
en 2015. plus globalement, l’Association 
est membre du réseau cosT exon skip,  

L’AFM-Téléthon 
soutient 
Translamuscle, 
un nouveau 
pôle de 
recherche 
stratégique  
à Créteil.
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L’AFM-Téléthon 
est membre 
de réseaux 

internationaux, 
comme l’IRDiRC, 

Consortium 
transatlantique, 

pour 
accélérer les 

thérapeutiques 
pour les 

maladies rares.
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PLUS DE 600 
chercheurs, techniciens, 
médecins, ingénieurs, 
spécialistes de 
la bioproduction, 
du développement 
clinique ou des affaires 
réglementaires, 
fonctions supports…

PLUS DE 
25 000 m2
de laboratoires 
à paris, évry  
et nantes

FINANCEMENT AFM-TÉLÉTHON 2015 :  
40,8 M€
soit 53 % du budget global de l’institut  
de biothérapies des maladies rares

>  Fin de l’essai de thérapie génique dans une maladie 
rare de la vue, l’amaurose congénitale de leber. 
9 patients traités, résultats en cours de publication 
(atlantic Gene therapies).

>  Efficacité de la thérapie génique chez des enfants 
atteints du syndrome de Wiskott aldrich. poursuite 
de l’essai à paris, londres et boston (Généthon). 

>  Preuve de concept de la thérapie génique chez des 
rats modèles de la maladie de crigler najjar. essai 
chez l’Homme prévu pour 2017 (Généthon).

>  ouverture de l’institut i-motion, dédié aux essais 
cliniques pédiatriques (institut de myologie).

THÉRAPIE GÉNIQUE  
DES MALADIES RARES
>  recherche et développement : conception 

d’approches thérapeutiques et évaluation 
préclinique et clinique de produits de thérapie 
génique pour les maladies rares (maladies  
du muscle, du système immunitaire et du sang, 
de la vision, du foie, du système nerveux) ; 
optimisation des vecteurs ; développement des 
modes d’administration ; développement de 
technologies innovantes pour la bioproduction 
et le contrôle de produits de thérapie 
génique ; évaluation et contrôle de la réponse 
immunitaire ; recherche de biomarqueurs

>  essais cliniques : conception, promotion, 
élaboration des dossiers réglementaires 
d’essais cliniques ; 

>  bioproduction (Généthon Bioprod)  
de candidats-médicaments aux normes 
pharmaceutiques (BpF)

CHIFFRES CLÉS : 
290 collaborateurs ; 10 000 m2 de laboratoires  
de r&D ; 5 000 m2 de laboratoires de production ; 
5 dépôts de brevets en 2015 ; 31 publications 
scientifiques

FINANCEMENT AFM-TÉLÉTHON 2015 : 
25,1 M€

FAITS MARQUANTS 2015 : 
Premiers résultats prometteurs de  
l’essai de thérapie génique du syndrome  
de Wiskott Aldrich ; poursuite des quatre  
essais cliniques en cours : syndrome de  
Wiskott Aldrich, granulomatose septique 
chronique, anémie de Fanconi et neuropathie 
optique de leber ; préparation d’un essai 
clinique pour le traitement de la myopathie  
de Duchenne par saut d’exon et développement  
d’un traitement utilisant le gène de la 
microdystrophine ; poursuite de la collaboration 
avec Audentes Therapeutics pour  
le développement d’une thérapie génique  
pour la myopathie myotubulaire ; travaux  
précliniques sur la maladie de Crigler najjar  
pour dépôt d’un dossier de demande d’essai 
clinique ; travaux collaboratifs concernant  
un traitement de thérapie génique innovant  
pour la drépanocytose ; lauréat du  
concours Mondial de l’innovation 2030  
pour le développement d’un procédé  
industriel pour la production de vecteurs  
de thérapie génique

GéNéTHON

www.genethon.fr

RECHERCHE ET TRAITEMENT  
DES MALADIES DU MUSCLE
>  diagnostic et anatomopathologie du muscle
>  centre de référence maladies neuromusculaires
>  essais cliniques ; bases de données cliniques
>  centre de recherche en myologie : développement 

génétique et physiopathologique ; approches 
thérapeutiques précliniques et cliniques ;  
biothérapies des maladies neuromusculaires

>  évaluation de la force et de la fonction musculaire
>  exploration fonctionnelle par spectrométrie et imagerie
>  mise à disposition de tissus pour la recherche (Myobank)
>  enseignement

CHIFFRES CLÉS : 
250 médecins, chercheurs, ingénieurs, paramédicaux, 
doctorants et post-doctorants ; plus de 6 000 m2 ; 
32 études et essais en cours ; 4 500 consultations et 
environ 30 000 dossiers de patients ; 150 publications 
scientifiques ; 3 nouveaux brevets déposés en 2015

FINANCEMENT AFM-TÉLÉTHON 2015 : 
8,6 M€

FAITS MARQUANTS 2015 : 
ouverture à l’hôpital Trousseau de l’institut i-Motion dédié  
aux essais cliniques pédiatriques et à la prise en charge 
d’enfants atteints de maladie neuromusculaire ; évaluation 
du Centre de recherche en myologie par le CnrS qui s’est 
conclue favorablement ; mise en place d’une plateforme  
de bio-informatique conformément aux recommandations 
du sAB de l’institut de Myologie ;  poursuite de la réflexion 
concernant le projet de Fondation de myologie : premiers 
cadrages du projet stratégique et scientifique

INSTITUT DE MYOLOGIE

www.institut-myologie.org

I-STEM 

CELLULES SOUCHES POUR  
LE TRAITEMENT ET L’ÉTUDE DES  
MALADIES MONOGÉNIQUES
>  recherche et développement : biotechnologie des  

cellules souches ; criblage à haut débit ; modélisation  
des pathologies ; développement d’outils d’étude  
des maladies monogéniques

>  thérapie cellulaire et modélisation pathologique : 
maladies neurodégénératives ; génodermatoses, 
maladies neuromusculaires, rétinopathies, maladies  
du motoneurone, lésions neurovasculaires…

CHIFFRES-CLÉS : 
75 collaborateurs ; 2 300m2  

FINANCEMENT AFM-TÉLÉTHON 2015 :  
4,7 M€

FAITS MARQUANTS 2015 : 
Préparation des essais cliniques de thérapie  
cellulaire pour les ulcères cutanés drépanocytaires 
(production de kératinocytes), les rétinites pigmentaires 
(reconstitution d’épithélium rétinien), le vitiligo  
(production de mélanocytes) et la maladie de 
huntington (neurones striataux) ; poursuite de l’essai 
thérapeutique de phase ii chez des patients atteints 
de dystrophie myotonique de steinert ; poursuite des 
activités de modélisation de pathologies et de criblage 
pharmacologique : progeria, autisme, ataxie  
de Friedreich, épidermolyse bulleuse, maladie de lesch 
nyhan, amyotrophie spinale, syndrome de Wolfram…

www.istem.eu

ATLANTIC GENE THERAPIES

THÉRAPIE GÉNIQUE  
DES MALADIES RARES
>  recherche : thérapie génique (maladies de la rétine,  

du système nerveux central, maladies 
neuromusculaires) ; efficacité du transfert de gène  
selon différents modes d’administration ; étude  
de la réponse immunitaire ; devenir du vecteur  
viral après administration

>  r&D : développement d’outils et de procédés 
compatibles avec la production de vecteurs pour  
les essais sur l’homme ; transfert des développements 
vers les sites de production

> plateforme de production de vecteurs viraux précliniques
>  plateforme d’anatomopathologie des tissus 

génétiquement modifiés
> plateforme d’essais précliniques (oniris)

CHIFFRES CLÉS : 
85 collaborateurs (chercheurs, ingénieurs,  
post-doctorants, doctorants et techniciens) ; 3 000 m2

FINANCEMENT AFM-TÉLÉTHON 2015 :  
2,4 M€

FAITS MARQUANTS 2015 : 
Poursuite des programmes de thérapie génique  
pour les pathologies de la rétine, thérapie génique  
du système nerveux périphérique, thérapie génique  
de la myopathie de Duchenne, en collaboration  
avec Généthon et l’institut de Myologie.

www.atlantic-gene-therapies.fr
www.institut-biotherapies.fr

FAITS 
MARQUANTS 
2015
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lui aussi financé par la commission euro-
péenne, pour résoudre des problèmes liés 
au développement clinique du saut d’exon. 
en 2015, ce réseau accueillait des spécia-
listes du saut d’exon venant de 17 pays 
européens différents.

enfin, l’Association est membre fondateur 
du consortium sMA-europe regroupant 
des associations de malades, dans l’objectif 
 d’accélérer la recherche et le développe-
ment de traitements pour l’amyotrophie 
spinale et renforcer la place des asso-
ciations de malades auprès de l’Agence 
européenne du médicament et des déve-
loppeurs industriels. en 2015, sMA-europe  
a intensifié ses relations avec les asso-
ciations nord-américaines et l’agence de 
 régulation du médicament américain, la 
FDA, pour une meilleure coordination 
transatlantique à l’approche des essais 
cliniques.

mots clés
de notre stratégie  

pour Guérir

innovation

intérêt général

efficacité  
thérapeutique 
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33,5 M€ 
engagés en 2015 
pour la mission 
aider

160 
professionnels 
au sein de 
19 services 
régionaux 
dédiés à l’accompagnement  
des familles

villages 
répit 
familles®

51,9 % 
Actions auprès des  

malades et de leur  
famille : 17,4 M€

2 1 6

18 298
malades et familles 
suivies depuis 1988 

par les services 
régionaux

811
bénévoles mobilisés 

pour la mission aider 
(DélégATions eT gRoUPes D’inTéRêT)

3millions 
de  
personnes

concernées par 
une maladie rare en france

4,2 % 
Vie associative :  

1,4 M€     9,8 % 
Affaires publiques  
(anciennement Actions 
revendicatives) : 3,3 M€

9,3 % 
Actions et  

informations médicales  
et paramédicales : 3,1 M€

24,8 % 
Établissement  
de soins : 8,3 M€

acteurs majeurs
des maladies rares 
en france  
et en europe

plateforme 
maladies rares 
rassemblant
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C’est autour du projet de vie  
de chaque personne  
concernée par la maladie,  
de ses besoins et expériences  
que l’AFM-Téléthon met  
en œuvre ses actions d’aide  
aux malades et à leur famille.  
De l’accès à un diagnostic précis  
à l’accompagnement de 
proximité, en passant par  
la qualité des soins et le répit, 
l’Association porte la voix  
des malades et de leur famille  
et propose des solutions 
innovantes. 

une nécessité :   
la qualité des soins
Bénéficier de soins de qualité pour mieux 
faire face aux évolutions de la maladie est 
indispensable pour envisager tout projet 
de vie. Parce que les maladies neuromus-
culaires ont un impact sur différentes 
fonctions de l’organisme, l’AFM-Téléthon 
a soutenu de longue date la création de 
consultations pluridisciplinaires au sein 
desquelles se trouvent tous les spécia-
listes de la prise en charge médicale. Cette 
démarche a été renforcée avec la mise 
en place des centres de référence et de 
compétences dans le cadre du premier 
plan national Maladies rares (2005), puis 
avec le déploiement aujourd’hui des filières 
de santé. celles-ci rassemblent, pour un 
groupe de pathologies, tous les profes-
sionnels du diagnostic, du soin et de la 

L’AFM-Téléthon 
soutient les 

consultations 
de proximité 

via un 
programme 

annuel de 
subventions.
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recherche, les institutionnels et les asso-
ciations. une approche transversale qui 
permet d’aborder, de façon concertée, 
toutes les problématiques liées à la maladie, 
de la recherche au développement clinique 
en passant par le diagnostic, les soins et 
l’accompagnement des malades. Baptisée 
Filnemus, la filière de santé des maladies 
neuromusculaires, créée fin 2014, a mis 
en place 8 commissions de travail théma-
tiques auxquelles l’Association participe : 
enseignement et formation, PnDS (proto-
cole national de diagnostic et de soins) 
et référentiels de prise en charge, outils 
diagnostics, bases de données, recherche, 
essais thérapeutiques, réseaux européens 
et accompagnement des malades. Chacune 
de ces commissions a procédé à un état 
des lieux et identifié les pistes d’améliora-
tion et un plan d’action a été déposé auprès 
du ministère de la santé, à l’été 2015. en 
parallèle, l’Association poursuit sa collabo-
ration étroite avec l’ensemble des consulta-
tions de proximité, auxquelles elle accorde 
des subventions, via un programme annuel 
pour lequel elle a engagé une harmonisa-
tion des critères d’attribution qui sera effec-
tive en 2016. 

en complément de la nécessaire coordina-
tion des professionnels de soins et pour 
contribuer à l’amélioration et l’uniformi-
sation des pratiques médicales, l’AFM- 
Téléthon soutient les travaux de groupes 
thématiques dans les domaines de la cardio-
logie, la respiration, l’orthopédie, la prise en 
charge de la douleur… en 2015, la théma-
tique « des urgences » étant prioritaire, les 
travaux sur la gestion des situations d’ur-
gence dans les maladies neuromusculaires 
ont été diffusés auprès de la communauté 
des urgentistes à travers un numéro spécial 
de la revue « Anesthésie & réanimation », 
édité par la Société française d’anesthésie 
et de réanimation. Des contacts ont été 
pris avec l’association « Samu urgences 
de France » pour l’élaboration de bonnes 
pratiques autour de documents partagés 
avec les médecins du Samu.

L’Association anime aussi le réseau des 
ergothérapeutes exerçant auprès des 
malades neuromusculaires au sein des 
consultations spécialisées mais aussi dans 
des établissements sanitaires ou médico- 
sociaux pour faire évoluer et homogénéiser 
leurs pratiques. elle soutient le développe-
ment d’un réseau de cliniques du position-
nement et de la mobilité qu’elle a créé : il 
s’agit d’équipes pluridisciplinaires spécia-
lisées dans la prise en charge des problé-
matiques liées à l’installation posturale 
et à l’utilisation des aides techniques à la 
mobilité. en 2015, elle s’est impliquée dans 
la création de l’association positi’F, afin de 
pérenniser l’existence de ce réseau.

Dans le domaine de l’accompagnement 
psychologique des malades et de leur famille, 
l’AFM-Téléthon contribue au développe-
ment de réseaux de proximité composés de 
praticiens libéraux ou hospitaliers. Ainsi des 
réseaux ont été constitués en Île-de-France, 
pAcA, nord-pas-de-calais et rhône-Alpes.

enfin, pour faire progresser les connais-
sances liées à la prise en charge des 
 maladies neuromusculaires,  l’AFM-Téléthon 

L’AFM- Téléthon 
a créé un réseau 

de cliniques du 
positionnement 

et de la mobilité.

d
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apporte son soutien à de nombreux 
colloques de professionnels. Par exemple, 
en mars 2015, les 14e Journées internatio-
nales de ventilation à domicile ont ouvert 
leurs portes aux patients lors de sessions 
spécifiques. l’Association édite aussi 
des documents d’information (collection 
« savoir & comprendre » : fiches tech-
niques, brèves, repères) pour les profes-
sionnels et pour les patients sur la prise 
en charge des maladies neuromusculaires. 
Avec la Société française de myologie, elle 
coédite les Cahiers de Myologie, revue de 
référence francophone dans le domaine 
de la myologie. en 2015, un partenariat 
avec eDP Science, spécialisée dans l’édition 
de revues scientifiques, a abouti à la paru-
tion d’une nouvelle formule des Cahiers de 
Myologie, consultable en ligne.

À l’étranger, l’Association apporte son 
soutien à des associations qui contribuent 
à améliorer la prise en charge des malades 
touchés par une maladie neuromusculaire 
ou par une maladie rare : formation des 
soignants aux spécificités de ces mala-
dies, accompagnement des malades et 
de leur famille. en 2015, l’AFM-Téléthon a 
ainsi soutenu ALAn, l’association des mala-
dies rares du luxembourg, et la Fondation 
internationale Tierno et Mariam (FiTiMA) au 
Burkina Faso et en Guinée.

un savoir-faire : 
l’accompagnement 
de proximité 
Trois réseaux de l’AFM-Téléthon accom-
pagnent les malades au quotidien. 
Composés de bénévoles concernés par la 
maladie ou de professionnels salariés, ils 
jouent un rôle complémentaire pour aider 
les malades et leur famille à résoudre les 
problèmes quotidiens posés par la maladie.

les 69 délégations départementales, 
constituées de 713 équipiers bénévoles 
concernés par la maladie, apportent un 
soutien de proximité aux familles. elles 
jouent un rôle essentiel en matière d’in-
formation et de prévention (perma-
nences, réunions, visites aux familles...) 
et organisent des activités conviviales et 
de loisirs qui sont autant d’occasions de 
rompre l’isolement dans lequel peuvent se 
trouver les familles. Les délégations sont 
aussi amenées à représenter  l’Association 
au sein de différentes instances locales 
(MDph, ciss, Ars…), ce qui représentait 
plus de 200 mandats en 2015. elles ont 
également été mobilisées dans le cadre 
des 10 ans de la loi du 11 février 2005 pour 
notamment interpeller les élus sur certains 
« retours en arrière » et les inégalités terri-
toriales constatées dans l’application de 
cette loi majeure pour l’égalité des droits et 

Trois réseaux 
de proximité 
accompagnent 
les malades  
et leur famille 
au quotidien.
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des chances des personnes en situation de 
handicap (cf. p. 56). 

Composés de bénévoles également 
concernés par la maladie, les huit groupes 
d’intérêt sont organisés par groupe de 
pathologies. ils ont développé une exper-
tise spécifique par rapport à la maladie 
et, à ce titre, sont en lien avec les méde-
cins et les chercheurs. Chaque groupe 
anime une permanence d’accueil télé-
phonique et organise régulièrement des 
rencontres régionales où l’information sur 
la recherche et les soins est confrontée 
aux partages d’expérience. en 2015, le 
groupe d’intérêt « maladies neuromus-
culaires non déterminées » a travaillé à 
l’élaboration d’une enquête auprès des 
familles confrontées à l’errance diagnos-
tique. De son côté, le groupe « dystro-
phie myotonique de steinert » a participé 
à  l’organisation de la session familles du  
10e congrès international consacré aux 
dystrophies myotoniques, qui s’est tenu 
durant les Journées de Familles 2015. le 
groupe a collecté et synthétisé les ques-
tions posées par les associations de 
malades internationales et animé la session 
qui était retransmise via internet dans le 
monde entier.

Le troisième réseau de proximité de 
l’AFM-Téléthon est composé de 160 profes-
sionnels au sein de 19 services régionaux 
qui couvrent tout le territoire. Les référents 
parcours de santé (rps) accompagnent les 
familles dans la réalisation de leur projet 
de vie : diagnostic, soins, scolarité, emploi, 
aides techniques ou humaines... Les rPS 
informent, conseillent, soutiennent pour 
permettre aux familles de lutter contre la 
maladie et de faire face à chaque nouvelle 
étape de son évolution. en tant que de 
besoin ils peuvent intervenir pour faciliter 
les relations des familles avec les profes-
sionnels de santé, les institutions locales 
(Ars, MDph, éducation nationale…) et les 
structures médico-sociales. parce que 
ce métier d’accompagnement créé par 

l’AFM-Téléthon, il y a presque 30 ans, est 
transposable à d’autres maladies chro-
niques, évolutives, graves, l’Association 
s’attache à le valoriser. elle a également 
pour l’objectif de faire prendre en charge 
son financement. en 2015, deux services 
ont obtenu des financements des Ars en 
région PACA et à La réunion. 

enfin, l’un des temps forts de la vie associa-
tive se déroule chaque année au moment 
de son assemblée générale. À cette occa-
sion, les Journées des Familles permettent 
de faire le point sur l’actualité de l’Associa-
tion et de la recherche, mais aussi de se 
retrouver et d’échanger, entre familles mais 
aussi avec les experts. en 2015, elles ont 
réuni près de 2 500 personnes, malades, 
familles, chercheurs, médecins, bénévoles. 

Les Référents 
Parcours  
de Santé 

accompagnent 
les familles 

dans la 
réalisation  

de leur projet 
de vie.
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Florence 
Leduc 
Directrice  
des Actions 
auprès des 
Familles à  
l'AFM-Téléthon

Aujourd’hui, l’aide aux familles, 
dans le cadre des politiques 

publiques, est davantage régie 
par les seuils de l’âge, que par la 
détermination des besoins individuels. 
Il existe de nombreuses prestations, 
mais les familles dénoncent souvent un 
parcours du combattant. Par ailleurs,  
nous observons un réel problème 
de maillage du territoire des 
services professionnels d’aide, 
d’accompagnement et de soins.  
Ainsi, les aidants sont largement  
mis à contribution parfois en lieu  
et place des intervenants professionnels. 
Or, ils ne doivent pas se substituer 
à ceux-ci. C’est pourquoi, il est 
fondamental de définir la place  
des proches aidant, leur juste place 
de parent, de fratrie, d’époux ou 
d’épouse, de fils ou de fille ! L’évolution 
de l’organisation des Services 
Régionaux créés par l’AFM-Téléthon 
et l’harmonisation des pratiques 
permettront aussi un meilleur partage 
des informations grâce à l’outil MADo 
(Méthode d’Analyse et D’Observation  
de la situation des personnes) qui est 
utilisé principalement par les Référents 
Parcours de Santé. Il apportera une 
réponse plus fine aux besoins réels  
des personnes. L’idée n’est pas de 
donner 1 000 réponses, mais d’être 
dans l’ajustement. Deux personnes  
du même âge, souffrant de la même  
maladie neuromusculaire, ne partagent 
pas forcément les mêmes projets  
de vie, et appellent donc à des  
réponses personnalisées  
et circonstanciées, portées  
par elles, chaque fois que  
possible. Il faut tisser  
également de nouveaux  
liens au niveau régional,  
entre les réseaux salariés  
et bénévoles de l’AFM- 
Téléthon, et renforcer les  
partenariats locaux. Comme  
dit le proverbe africain :  
« Seul, on va plus vite,  
ensemble on  
va plus loin… ». 
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une démarche : 
l’innovation
innover pour mieux résister à la maladie, 
c’est ce qui a guidé et guide toujours l’Asso-
ciation. Que ce soit en matière d’innovation 
sociale ou technologique, l’AFM-Téléthon 
explore des territoires nouveaux au béné-
fice des malades et de leur entourage.

L’Association a ainsi développé des expé-
rimentations, comme le concept de 
Villages répit Familles® (VrF), qui permet 
aux familles de séjourner dans un village 
de vacances situé à proximité d’un 
établissement médico-social assurant la 
permanence des soins et la sécurité des 
personnes malades. Ce concept a été 
reconnu par les pouvoirs publics en 2015, 

via la Loi de l’adaptation de la société au 
vieillissement. en 2015, les deux VrF de 
l’AFM-Téléthon – la salamandre (Maine-et-
loire) et les cizes (Jura) – ont proposé des 
semaines thématiques, par exemple autour 
de la nature et des animaux. le VrF les 
Cizes a également organisé deux sessions 
de formation destinées aux aidants fami-
liaux. Autre fait marquant de l’année 2015 
en matière d’accès au répit : le soutien aux 
aidants familiaux apporté par les fédéra-
tions Agirc et Arrco dans le cadre de leur 
action sociale, via une participation finan-
cière au séjour dans un VrF. 

le premier VrF à avoir ouvert ses portes 
en 2009, la salamandre, est situé au sein 
du pôle Yolaine de Kepper qui regroupe à 
proximité d’Angers deux autres structures 
créées et soutenues par l’AFM-Téléthon : 
la résidence Yolaine de Kepper, maison 
d’accueil spécialisée avec soins renforcés, 
et Gâte-Argent, un programme d’habitat 
services avec une permanence-sécurité 
permettant à des adultes en situation de 
grande dépendance de vivre en milieu 
ordinaire.
l’Association a poursuivi en 2015 son 
action visant à faire financer par l’Assu-
rance maladie les dépenses liées à la prise 
en charge de personnes en situation de 
grande dépendance, nécessitant un accom-
pagnement en aide humaine 24h/24 et le 
recours à des aides techniques complexes 
pour accomplir les gestes essentiels de la 
vie quotidienne. en parallèle, la résidence 
Yolaine de Kepper a poursuivi ses actions 
destinées à améliorer la qualité des pres-
tations délivrées auprès des résidents : 
adaptation des compétences, notamment 
relationnelles, des professionnels interve-
nant auprès des résidents et développe-
ment des activités de vie sociale. 

Dans le domaine des aides techniques, 
l’Association soutient le développement 
de projets innovants qui répondent aux 
besoins des familles : confort thermique 
sur le fauteuil, lève-bras télémanipulé, 

positionnement dynamique couché… 
Avec Famill’innov, elle a constitué en 2015 
un groupe de 22 familles volontaires qui 
souhaitent contribuer à l’amélioration 
des dispositifs existants : expression des 
besoins, évolution des produits, évalua-
tion de projets de r&D, information des 
familles… Famill’innov participera aussi à 
la veille technologique et pourra tester des 
aides techniques nouvelles. Dans la même 
démarche, un groupe de réflexion sur la 
thématique de la grande dépendance a été 
constitué pour établir un état des lieux des 
besoins des personnes, relancer un panel 
grande dépendance et définir des actions 
prioritaires.

L’Association 
soutient le 

développement  
de projets 
innovants  

qui répondent 
aux besoins  
des familles.
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véronique 
Sabot 

Ce que la loi de 2005 a changé 
pour moi ? D’abord et avant tout  

la possibilité d’engager une assistante  
de vie qualifiée. Je vis seule depuis  
des années, je me suis débrouillée  
avec des étudiantes le soir pour m’aider 
et mes parents étaient très présents. 
J’avais l’Allocation Compensatrice pour 
Tierce Personne (ACTP), mais ce n’était 
pas suffisant. Depuis 2006, j’ai une 
auxiliaire de vie chaque jour de 19h à 8h  
et deux week-ends par mois.  
Les autres week-ends, je vais chez mes 
parents. Ce n’est pas encore optimal, car 
le taux horaire financé par la Prestation 
de Compensation du handicap (PCh) est 
un peu juste pour trouver facilement  
un aidant professionnel, surtout en 
région parisienne. La loi a également 
simplifié les démarches administratives.  
L’avant-dernière fois que j’ai dû 
renouveler mon fauteuil roulant, c’était 
juste avant la loi. Il a fallu envoyer 
de multiples courriers pour trouver 
des financements. Lors du dernier 
renouvellement, je n’ai eu qu’un dossier 
à faire. En revanche, les délais de 
traitement demeurent très longs.  
J’ai déposé mon dossier en mai 2014  
et je n’ai eu l’accord qu’en mai 2015.  
Si je regarde 10 ans en arrière, c’est vrai 

que les progrès sont très 
importants. Sans la loi 

de 2005, je n’aurais 
pas la vie et 
l’autonomie que 
j’ai aujourd’hui. 
Mais plus on 
s’approche de 

quelque chose 
qui pourrait bien 

fonctionner, plus 
il est frustrant de 

constater que  
ça ne fonctionne pas  

encore parfaitement.
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un mode d’action :  
la revendication  
au proFit de 
l’intérÊt général
L’Association porte haut et fort la voix de 
malades isolés et confrontés à des mala-
dies complexes, évolutives et lourdement 
invalidantes pour faire valoir l’intérêt des 
malades. 

en 2015, le 10e anniversaire de la loi de 
février 2005 sur l’égalité des droits et des 
chances a été l’occasion de faire un état 
des lieux des avancées obtenues grâce 
à cette loi majeure pour la citoyenneté 
des personnes en situation de handicap, 
mais aussi des difficultés constatées. une 
enquête a été menée auprès de 13 000 
personnes et les résultats ont permis, à 
travers la publication d’un livre de témoi-
gnages et d’un manifeste de revendica-
tions, de mobiliser les acteurs politiques 
sur les difficultés subsistant, notamment 
la grande disparité de pratiques entre les 
départements, la complexité des dispo-
sitifs ou la difficulté d’accès à certaines 
aides techniques ou aides humaines. une 
action qui a mobilisé l’Association tant au 
niveau national que local à travers ses 
délégations. Les retards constatés en 
matière d’accessibilité des lieux publics 
et le projet d’ordonnance en la matière 
ont aussi été à l’origine de la création 
d’un collectif national pour une France 
accessible pour tous. Ce Collectif, auquel 
l’AFM-Téléthon participe, a pour ambition 
de promouvoir une réelle accessibilité des 
bâtiments mais aussi des transports et de 
la voie publique.

l’AFM-Téléthon a également poursuivi, en 
2015, son investissement pour la recon-
naissance du métier de référent Parcours 
de Santé dans l’accompagnement de 
personnes atteintes de maladies chro-
niques graves. L’expérimentation, prévue 

à l’article 92 de la loi de modernisation 
du système de santé promulguée en 
janvier 2016, doit permettre d’accélérer 
la reconnaissance et le financement des 
métiers permettant d’accompagner les 
familles dans leurs parcours de santé et de 
citoyenneté. 
enfin, pour faciliter l’accès aux aides 
humaines, l’Association s’est fortement 
mobilisée en 2015 pour obtenir l’autorisa-
tion, pour les services prestataires d’aide 
à domicile, de pratiquer les aspirations 
endotrachéales et pour alerter les pouvoirs 
publics sur les restes à charge trop impor-
tants pour les personnes employeurs 
d’une aide humaine. 

Dans le domaine des maladies rares, 
 l’Association, depuis les années 2000, a 
été à l’origine d’une prise de conscience de 
la part des pouvoirs publics qui a abouti 
à l’élaboration de deux Plans nationaux 
maladies rares successifs. Ces plans ont 
permis notamment la labellisation de 

L’AFM-
Téléthon est 
le financeur 

majoritaire de 
la Plateforme 

Maladies Rares 
qui regroupe 

les principaux 
acteurs 

français et 
européens 

des maladies 
rares.

d

Centres de référence puis le dévelop-
pement des Filières de santé destinées 
à assurer la continuité entre recherche 
fondamentale, diagnostic, prise en charge, 
recherche clinique et développement des 
thérapeutiques. L’Association a aussi été 
à l’origine de la création des principales 
structures intervenant dans le domaine 
des maladies rares en France et en europe. 
celles-ci sont regroupées au sein d’une 
plateforme Maladies rares dont elle est 
le principal financeur : l’Alliance Maladies 
rares, collectif français rassemblant plus 
de 200 associations représentant près 
de 2 millions de malades et environ 2 000 
maladies rares ; eurorDis, fédération 
européenne qui rassemble directement 
700 associations nationales de malades 
dans 63 pays et représente plus de 
4 000 maladies différentes et 30 millions 
de personnes en europe ; la Fondation 
Maladies rares (Fcs) qui fédère les acteurs 
de la recherche et du soin afin de favo-
riser la recherche au bénéfice des malades 
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(cf chapitre Guérir) ; Maladies rares info 
Services, service d’information qui traite 
chaque année plus de 5 000 demandes 
provenant de particuliers ou de profession-
nels de santé ; orphanet, portail mondial de 
référence sur plus de 6 000 maladies rares 
et sur les médicaments orphelins. en 2015, 
orphanet a lancé une nouvelle applica-
tion mobile orpha Guides, pour consulter 
rapidement les documents de référence 
et accéder à des fiches spécifiques, déjà 
disponibles sur son site internet. De son 
côté, Maladies rares info services propose 
un nouveau service visant à faciliter la 
déclaration des effets indésirables de 
médicaments pris par les patients pour 
traiter leur maladie rare.

mots clés
de notre stratégie  

pour aider

innover

intérêt général 

réponse aux besoins  
des personnes
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2,2 M€ 
engagés en 2015 
pour la mission 
communiquer

36,3 % 
Autres (productions audiovisuelles,  
pôle éditorial, coordination…) : 0,8 M€

4 412
abonnés  
    au magazine 
       VLM 

Partie intégrante des missions sociales 
de l’AFM-Téléthon au même titre  
que Guérir et Aider, la communication  
a pour objectif d’accompagner  
la stratégie et les actions de 
l’Association pour faire progresser  
les connaissances, mobiliser  
le plus grand nombre autour  
du combat des familles et veiller  
à ce que les maladies rares  
ne retombent jamais dans l’oubli.

1 847 119 
visiTeURs

sur le site 
afm-telethon.fr

13,2 %
Génocentre : 0,29 M€

8,2 % 
Internet : 0,18 M€

10 % 
VLM : 0,22 M€

un objectif : diFFuser  
les connaissances
Pour faire rayonner les connaissances acquises et 
progresser la recherche, les soins ou la prise en 
charge des malades, l’AFM-Téléthon s’adresse à un 
large public (malades, familles, scientifiques, méde-
cins, institutions, internautes, grand public…) à travers 
différents canaux de communication.

sur son site internet, l’Association diffuse l’actualité 
concernant la recherche, les essais cliniques, la prise 
en charge des malades, leurs droits... Disponible égale-
ment en anglais, le site internet contribue au rayonne-
ment international de l’Association, notamment dans 

1 830 
visiteurs du 
laboratoire 

généthon

43 500 élèves  
rencontrés dans le cadre de 

“1 000 CHeRCHeURs  
DAns les éColes”

32,3 % 
Actions de pédagogie et de sensibilisation 
(sensibilisation des politiques et des médias,  
Fête de la science, visites laboratoires, 
opération « 1 000 chercheurs dans les 
écoles », soutien à Tous chercheurs) : 0,71 M€
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le domaine scientifique, de même que les 
sites internet des laboratoires de l’Associa-
tion : institut des Biothérapies des Maladies 
rares, Généthon, institut de Myologie, i-stem 
et Atlantic Gene Therapies. en 2015, l’institut 
de Myologie a refondu son site internet afin 
d’en améliorer l’organisation, l’ergonomie 
et l’arborescence pour une meilleure infor-
mation sur son activité et une meilleure 
attractivité et diffusion des connaissances 
en myologie.

Dans le domaine de l’édition, VLM, le maga-
zine de l’AFM-Téléthon, propose tous les 
trimestres une information sur l’ensemble 
des combats de l’Association et les princi-
paux résultats à travers des témoignages, 
des reportages ou des articles de fond. VLM 
est diffusé sur abonnement, aux familles, 
aux professionnels et aux réseaux de 
l’Association.

par ailleurs, l’AFM-Téléthon soutient l’Asso-
ciation Tous Chercheurs, membre du 
réseau des Écoles de l’ADn, pour l’organisa-
tion de formations sur la recherche à desti-
nation notamment des militants associatifs. 
Dans ce cadre, en 2015, Tous chercheurs a 
organisé pour la première fois une forma-
tion dédiée aux essais cliniques. 

enfin, l’Association réalise chaque année, 
en propre ou via sa filiale AFM productions, 
des films de différents formats pour expli-
quer sa stratégie, ses actions ou présenter 
les avancées de la recherche. ces films 
sont diffusés durant les événements asso-
ciatifs (Journées des Familles par exemple), 
sur France Télévisions pendant le Téléthon 
(nuit des documentaires) ou proposés à 
d’autres chaînes de télévision, nationales 
ou locales. le 6 novembre 2015, le docu-
mentaire de 52’ « le virus qui soigne », 
co-produit par Arte et AFM productions, 

a été diffusé sur Arte en deuxième partie 
de soirée. ce film retrace, à travers les 
témoignages de chercheurs, de malades 
et de familles, l’essai de thérapie génique 
concernant l’amaurose de Leber qui s’est 
déroulé à nantes entre 2010 et 2014. il a 
reçu le 19 mars 2016 à liège, le prix de la 
session « recherches médicales et techno-
logiques » du festival imagésanté.

Par ailleurs, l’Association soutient l’orga-
nisation de colloques ou de séminaires 
pour les scientifiques ou les profession-
nels de santé. elle finance également le 
fonctionnement du centre de conférence 
Génocentre, situé au cœur du Génopole 
d’Évry. Génocentre accueille les principales 
manifestations de  l’AFM-Téléthon ainsi 
que d’autres rencontres scientifiques ou 
institutionnelles.

une nécessité : 
expliquer pour 
convaincre 

expliquer les progrès et les perspectives de 
la recherche, convaincre du bien fondé de 
sa stratégie, interpeller les élus et les leaders 
d’opinion : l’AFM-Téléthon a toujours mené 
des actions pédagogiques qui impliquent 
également les laboratoires qu’elle soutient 
et les chercheurs qui y travaillent. Tous 
se mobilisent pour porter le combat de 
 l’Association, lors de nombreux événe-
ments. Ainsi, 242 scientifiques sont allés à 
la rencontre de 43 500 collégiens et lycéens, 
dans le cadre de la 3e édition de l’opération 
« 1 000 chercheurs dans les écoles », afin 
de présenter les dernières avancées de la 
recherche biomédicale, le quotidien d’un 
chercheur et les différentes formations aux 
métiers de la recherche. Avec la Fête de la 

Le document  
« Le virus 
qui soigne » 
coproduit par 
Arte et AFM 
Productions  
a reçu un prix 
lors du festival 
ImagéSanté  
de Liège.

Dix laboratoires 
soutenus par 
l’AFM-Téléthon, 
mobilisés  
pour la Fête de  
la science 2015.

d

d

science, ce sont 10 laboratoires soutenus  
par l’AFM-Téléthon qui ont ouvert leurs 
portes et accueilli 638 personnes en octobre.
Tout au long de l’année, des visites des labo-
ratoires de l’Association sont proposées 
aux lycéens, aux bénévoles, aux leaders 
d’opinion, aux réseaux de l’Association. en 
2015, 132 visites ont permis d’accueillir 
1 830 visiteurs principalement au sein du 
laboratoire Généthon.

Parce qu’ils constituent un relais incon-
tournable de son combat et de ses projets, 

l’AFM-Téléthon s’adresse régulièrement 
aux leaders d’opinion et à la presse. elle 
édite une Lettre AFM-Téléthon aux parle-
mentaires qui avait pour angle éditorial en 
2015, les 10 ans de la loi du 11 février 2005 
et les enjeux économiques et industriels 
liés aux biothérapies. en outre, ce sont 
près de 5 000 journalistes de la presse 
écrite, internet et audiovisuelle qui sont 
régulièrement informés sur l’actualité de 
 l’Association, invités plusieurs fois par an 
à visiter les laboratoires et à rencontrer et 
échanger avec les chercheurs et experts.



>>> Parce que la fiabilité du diagnostic est 
fondamentale pour une prise en charge optimale et 
pour la participation à des essais thérapeutiques,  
l’AFM-Téléthon a fait de l’accès au diagnostic et de  
son financement l’une de ses priorités. En 2014, elle a 
donc lancé une action phare sur ce sujet. 

Dans ce cadre, l’Association a réalisé, en 2015, un état  
des lieux complet des points bloquants en matière  
de diagnostic des maladies rares, ainsi qu’une note  
de synthèse concernant le financement de certains 
actes de diagnostic suite à la publication du Référentiel  
des actes innovants hors nomenclature (RIHN). 
Un travail qui contribuera à identifier les actions 
prioritaires pour réduire l’errance diagnostique. Elle 
a aussi réalisé une enquête sur le parcours d’errance 
et les enjeux liés à un diagnostic précis auprès de 
personnes et familles sans diagnostic précis, qui met 
en lumière une trop longue attente des malades pour 
obtenir leur diagnostic.  
Enfin, elle a organisé un symposium « Quels nouveaux 
outils pour réduire l’errance diagnostique en France ? »,  
qui a rassemblé plus d’une centaine d’experts dans  
le cadre du congrès Myology 2016 et qui a permis à 
tous les acteurs de se mobiliser sur cette priorité. C’est 
aussi dans cet objectif que l’AFM-Téléthon s’est investie 
dans la commission « Outils diagnostiques »  
de Filnemus.
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pers- 
pectives
2016-2017 l  Lancement de la plateforme 

industrielle de développement  
et de production de biothérapies 
innovantes en partenariat avec 
Bpifrance (2016)

l  Mise en place du 8e Conseil 
scientifique, sous la présidence 
du pr odile Boespflug-Tanguy, 
neuropédiatre, généticienne  
et chercheuse (mars 2016)

l  5e congrès international de Myologie 
organisé par l’AFM-Téléthon à lyon 
(14-18 mars 2016)

l  Premières étapes de la création  
d’une Fondation de myologie (Frup) : 
dépôt des statuts ; obtention du 
terrain et lancement des premières 
études pour le bâtiment ; mise au 
point et test du discours de collecte 
auprès d’une sélection de donateurs 
AFM-Téléthon (2016)

l  Démarrage de l’essai de saut  
d’exon par thérapie génique dans  
la myopathie de Duchenne / Généthon-
Atlantic Gene Therapies - institut  
de myologie (2017)

l  Démarrage d’essais de thérapie 
génique pour la myopathie 
myotubulaire et pour la maladie  
de crigler najjar / Généthon (2017)

l  Lancement de deux essais de thérapie 
cellulaire pour traiter les ulcères  
liés à la drépanocytose et les 
rétinopathies / istem (2017 / 2018)

l  Bilan du second plan national maladies rares et actions 
pour l’obtention de la co-construction d’un troisième plan 
doté d’un pilotage interministériel et de moyens  
à la hauteur des enjeux (2016)

l  Valorisation du modèle d’accompagnement des 
personnes malades dans leur parcours de santé 
développé par l’AFM-Téléthon dans le cadre des 
expérimentations liées à l’article 92 de la loi de 
modernisation de notre système de santé (2016)

plan stratégique 
afm 2017
action phare n° 14 :  
mettre en place une  
fondation de myologie

plan stratégique afm 2017
action phare n° 12 :  
un diagnostic précis  
et fiable pour tous

>>> La création d’une Fondation de 
myologie a pour objectif de pérenniser 
la myologie, discipline médicale 
et scientifique en plein essor. Elle 
permettrait notamment de poursuivre son 
développement à l’international.

Lancée dans le courant de l’année 2014, 
cette action phare a été organisée en 2015 
autour d’axes complémentaires :  
le positionnement de la myologie ; les 
aspects juridiques ; le bâtiment ; le projet 
scientifique ; le développement des 
ressources, la communication.

L’année 2015 a ainsi permis de positionner 
le projet au regard d’initiatives 
développées ailleurs dans le monde et 
de consulter les tutelles académiques et 
hospitalières en vue de la conception et 
la construction de l’infrastructure et en 
matière de gouvernance.  
De même, les premiers outils de 
communication ont été réalisés en vue 
d’une stratégie de levée de fonds qui a 
démarré en 2015. Sur le plan juridique, 
c’est l’Association Institut de Myologie 
qui se transformera en Fondation 
(transformation possible au regard de 
la loi sur l’économie sociale et solidaire 
de 2014). Son modèle juridique sera une 
Fondation reconnue d’utilité publique 
(FRUP) et la rédaction des statuts a été 
initiée en vue d’un dépôt courant 2016.

Le fonds de développement de la myologie 
inscrit dans les fonds dédiés de notre 
association contribuera à la mise en place 
de la Fondation (voir le tableau de suivi des 
fonds dédiés – annexe page 85).

30e Téléthon : 
les 2 et 3 

décembre 
2016

d
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L’exercice a ainsi été impacté par le rachat par le 
groupe pharmaceutique roche de Trophos, société 
marseillaise ayant développé, avec le soutien finan-
cier de l’AFM-Téléthon, l’olesoxime, une molécule 
neuroprotectrice qui permet de ralentir l’évolution 
de l’amyotrophie spinale (sMA), cette molécule ayant 
eu des résultats positifs dans le cadre d’un essai de 
phase ii/iii mené chez 165 patients. conformément à 
sa politique de valorisation, l’AFM-Téléthon détenait 
une participation minoritaire de la société Trophos 
ainsi que la licence d’exploitation de l’olesoxime.
Pour l’acquisition de la société et de la licence, roche 
a versé au cours de l’exercice à l’AFM-Téléthon 51 M€ 
au titre de la licence et 8,6 M€ au titre de la société.
Cette opération  prévoit un éventuel paiement de 
compléments de prix soumis à la réalisation d’évè-
nements futurs et incertains qui sont juridiquement 
des conditions suspensives.
lors de la négociation avec l’acquéreur, l’AFM- 
Téléthon a privilégié l’intérêt des malades et leur 
accès le plus rapide possible au médicament. Ainsi, 
le groupe roche s’est engagé à mettre en place une 
étude ouverte pour l’ensemble des patients ayant 
participé aux essais de phase i et ii/iii inclus dans les 
essais, et à évaluer, dès 2016, les possibilités d’accès 

évolution des activités*
de 2011 à 2015 - en m€

2011 2012  2013 2014 2015

120,2 119,7  113,5 112,2

Missions sociales      Frais de collecte       Frais de gestion 

évolution de la collecte  
du téléthon 
de 2011 à 2015 - en m€

2011 2012 2013 2014 2015

évolution du total  
des recettes annuelles*  
de 2011 à 2015 - en m€

2011 2012 2013 2014 2015

*  Les principes d’élaboration des chiffres des activités  
et des recettes sont expliqués page 27 et page 102.

*  Les principes d’élaboration des chiffres des activités  
et des recettes sont expliqués page 27 et page 102.

l’exercice 2015 a été marqué par  
un évènement majeur dans le cadre  
de la stratégie de valorisation adoptée  
par le conseil d’administration de 
l’AFM-Téléthon en 2004. cette stratégie 
a pour objectif, lorsque l’Association  
a engagé des financements importants 
dans la r&D d’une innovation 
thérapeutique, d’être partie prenante 
dans les négociations avec les 
industriels, afin de garantir l’intérêt  
des malades et leur accès le plus 
rapide possible au produit. 

8,4 8,7 8,6 8,8 9,1

13,6 13,6 13 12,9 12,9

98,2 97,4 91,9 90,5 99,5

114,7 107,2 106,7 111,2

158,6

121,5

93,9

94,1 88,2 89,3 92,9 93,9
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précoce au médicament pour les autres malades. 
La première étape a été franchie avec le démarrage 
début 2016 de l’étude ouverte oleos. en revanche, 
nous avons été informés que les « scientific advices » 
rendus par les experts des agences réglementaires 
européenne (eMA) et américaine (FDA) début 2016, 
ne permettent pas d’envisager dans l’immédiat un 
accès précoce au médicament de type ATu. 
l’AFM-Téléthon a également obtenu du groupe 
roche d’appliquer un prix de vente « raisonnable » 
au futur médicament, roche s’y étant contractuelle-
ment engagé.
Le produit de la cession de la licence a été enregistré 
dans le secteur non lucratif de l’Association (tout 
comme le produit de la vente des titres de la société 
Trophos). une demande d’interprétation sera soumise 
par l’AFM-Téléthon à l’Administration fiscale pour 
valider cette position. Le produit de la cession de la 
licence sera utilisé soit au financement d’activités non 
lucratives, soit au financement d’autres activités en 
conformité avec la position de l’Administration fiscale.

Pour la troisième année consécutive, la collecte 
du Téléthon est en augmentation, signe de  
la force des valeurs de solidarité bien ancrées 
dans notre pays et de la confiance et fidélité  
de la population vis-à-vis de notre association.

la collecte finale du Téléthon 2015 a atteint 
93 850 778 euros, ce montant est supérieur de 1 % 
au Téléthon 2014. obtenu dans le contexte toujours 
marqué par la crise économique et aggravé par les 
attentats de novembre, ce résultat exceptionnel 
est le fruit d’une alchimie collective qui rassemble 
familles, bénévoles, chercheurs, donateurs, parte-
naires, artistes, animateurs et équipes de France 
Télévisions. il démontre la capacité unique du 
Téléthon à mobiliser les énergies les plus diverses et 
à rassembler toutes les générations. 

En 2015, l’AFM-Téléthon a renforcé de 9 millions 
d’euros par rapport à 2014 le soutien apporté  
à ses missions sociales, lesquelles représentent 
toujours plus de 80 % de ses activités.

le compte d’emploi annuel des ressources (cer), 
alimenté par les produits et les charges du compte 

de résultat, permet de présenter les réalisations de 
l’exercice, ventilées par type d’emploi en fonction 
des ressources collectées auprès du public.
Toutefois, pour permettre une compréhension 
économique plus conforme à la réalité des actions 
menées par l’Association, il est nécessaire d’effec-
tuer certains retraitements.

Ainsi, les programmes de recherche soutenus par 
l’Association sont, pour certains d’entre eux, financés 
par des avances remboursables ou par d’autres 
investissements financiers (notamment le versement 
dans le fonds d’amorçage créé spécifiquement). ces 
financements n’étant pas des charges, ils sont exclus 
des emplois du Cer alors qu’ils font partie intégrante 
des missions sociales de l’AFM-Téléthon.
 
Certaines charges supportées dans un premier 
temps par l’AFM-Téléthon font l’objet de refactu-
rations partielles ou ont été financées, pour partie, 
par des subventions d’investissement et ne consti-
tuent donc pas en définitive des dépenses pour 
l’Association. 

Aussi, afin de donner une image plus fidèle de l’en-
semble de ses activités, l’AFM-Téléthon présente à 
ses donateurs des chiffres clés, indicateurs financiers 
basés sur les chiffres des emplois du compte d’em-
ploi des ressources (tous financements confondus, 
c’est-à-dire ceux qui sont issus de la générosité 
publique et les autres) retraités avec les éléments 
explicités ci-dessus, à savoir : 

•  l’octroi et le remboursement des avances accor-
dées dans le cadre des missions sociales,

•  les autres investissements financiers dans des 
structures dédiées à la recherche,

•  la minoration des emplois par les produits qui les 
ont atténués.

les engagements de l’AFM-Téléthon en faveur de 
ses missions sociales ont atteint 99,5 M€ en  2015, 
pour 90,5 M€ en 2014.
La part des activités concernant les missions sociales 
s’est élevée à 81,9 % du total des activités menées 
par l’Association en 2015.

pour un total valorisé à 121,5 M€, la ventilation par 
mission des activités de l’AFM-Téléthon en 2015 est 
la suivante :

*  Les missions sociales comprennent les activités liées à l’établissement 
de soins qui ont été financées par des fonds publics. Hors ces 
activités, la part des missions sociales s’élève à 80,6 %. Pour 
mémoire, l’engagement pris lors du Téléthon 2014 était de 80 %.

Les premières concrétisations sur 2015  
en matière de valorisation de la recherche  
ont permis le début de la reconstitution  
de nos réserves financières.

Le résultat comptable, impacté par la cession de la 
société Trophos et de la licence sur l’olesoxime, est 
un excédent de 30 792 K€.
nos réserves financières, définies comme le solde de 
la trésorerie de fin d’année sans prendre en compte 
les recettes du Téléthon encaissées en décembre, sont 
passées de 64 M€ à 117 M€ entre fin 2014 et fin 2015.
Pour rappel, étant donné la fragilité du Téléthon qui 
représente habituellement la grande majorité de ses 
ressources, l’Association a pour stratégie de disposer 
de réserves financières pour pouvoir assurer la 
continuité de ses programmes de recherche plurian-
nuels et de ses actions envers les familles.
Le Compte d’emploi annuel des ressources fait appa-
raître, dans ce contexte, un solde des ressources 
collectées auprès du public non affectées et non utili-
sées au 31 décembre 2015 toujours égal à zéro, les 
recettes issues de la cession de Trophos ne faisant 
pas partie de cette catégorie de ressources. 

L’année 2016 sera marquée par les défis, 
nombreux, liés au développement  
et à la multiplication des thérapies  
innovantes pour les maladies rares.

l’AFM-Téléthon et le fonds d’investissement « spi – 
sociétés de projets industriels », géré par Bpifrance  
dans le cadre du programme d’investissements 
d’Avenir, se sont associés dans l’objectif de créer le 
plus grand centre européen de développement et 
de production de thérapies génique et cellulaire, 
avec une surface projetée de 13 000 m² à partir de 
2019. l’Association apporterait 36 millions d’euros 
et Bpifrance 84 millions d’euros au travers des 
investissements d’Avenir. Ainsi, il permettrait de 
démultiplier les efforts de l’AFM- Téléthon pour mettre 
à disposition des malades des solutions thérapeu-
tiques curatives, en étant capable d’en assurer la 
production à grande échelle et de les amener jusqu’à 
la commercialisation.

La conclusion de la trésorière

Avec un ratio de 81,9 % pour ses missions sociales, 
l’AFM-Téléthon fait montre encore une fois du 
respect de ses engagements et de la maîtrise de 
son budget, un budget volontairement ambitieux en 
2016 pour être à la hauteur de ses nouveaux enjeux 
(y compris la première tranche de financement du 
centre de développement et de production de théra-
pies génique et cellulaire).
l’année 2015 a été une année exceptionnelle qui 
marque l’entrée de plain-pied de l’AFM-Téléthon 
dans le domaine du médicament avec notamment le 
projet de création du plus grand centre européen de 
production de thérapies génique et cellulaire, affir-
mant l’objectif de toujours de l’Association : Guérir.
Au nom de l’AFM-Téléthon, je tiens à remercier tous 
les bénévoles, donateurs, partenaires et testateurs 
sans lesquels rien ne serait possible.

Marie-Christine LOYS
Trésorière de l’AFM-Téléthon

81,9 %
Missions sociales*

10,6 %
Frais de collecte

7,5 %
Frais de gestion

répartition des activités 2015  
121,5 M€
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valeurs brutes Amortissements
Provisions valeurs nettes

2015 2015 2015 2014
ACTIF IMMObILISé 118 964 628 49 453 618 69 511 010 99 801 298
Immobilisations incorporelles 3 000 664 1 536 617 1 464 047 1 397 999

Brevets 288 475 59 571 228 904 189 705

Logiciels 2 519 354 1 477 046 1 042 308 1 094 906

Immobilisations en cours 192 835 0 192 835 113 389

Immobilisations corporelles 53 807 666 37 554 964 16 252 703 17 729 420
Terrains 1 583 676 0 1 583 676 1 583 676

Constructions 41 016 442 27 418 553 13 597 888 14 735 303

Installations, matériel & outillage 4 101 233 3 784 792 316 441 481 757

Matériel et mobilier 3 671 387 3 197 846 473 541 307 743

Matériel de transport 683 888 624 370 59 518 85 445

Autres immobilisations 2 710 134 2 529 402 180 732 293 257

Immobilisations en cours 40 906 0 40 906 242 239

Immobilisations financières 62 156 298 10 362 038 51 794 260 80 673 879
Participations 2 704 914 249 521 2 455 393 5 673 588

Créances rattachées à des participations 0 0 0 12 671 556

Autres titres immobilisés
Activités de portefeuille
Autres titres

48 041 401
0

780 732
0

47 260 669
0

60 033 730
296 600

Prêts 1 566 495 600 997 965 498 925 145

Dépôts et cautionnements 276 741 94 367 182 374 273 894

Avances 9 566 747 8 636 421 930 326 799 365

ACTIF CIRCULANT 173 801 427 696 558 173 104 869 103 291 238
Stocks 2 153 0 2 153 1 402

Redevables et comptes rattachés 26 237 171 53 755 26 183 416 25 466 965

Créances diverses 4 105 860 637 137 3 468 723 3 647 712

Valeurs mobilières de placement 66 083 834 5 666 66 078 168 62 512 374

Disponibilités 77 142 256 0 77 142 256 11 182 182

Charges constatées d'avance 230 153 0 230 153 438 617

Legs et donations en cours  
de réalisation 0 0 0 41 986

TOTAL ACTIF 292 766 055 50 150 176 242 615 878 203 092 537
ENGAGEMENTS REÇUS
Legs nets à réaliser 9 021 627 6 905 911

Legs acceptés par les organes  
statutairement compétents 0 1 007 287

Legs acceptés par l’organisme  
de tutelle 9 021 627 5 898 624

2015 2014
FONDS ASSOCIATIFS ET RéSERvES 65 713 946 35 164 954

Fonds propres

Fonds Associatifs sans droit de reprise 936 263 936 263

Réserves 25 192 256 25 168 836

Report à Nouveau 4 006 354 0

Résultat de l'exercice 30 792 490 4 069 352

Subventions d'investissement 3 810 715 4 033 858

Provisions réglementées 1 434 632 1 395 084

Autres fonds propres
Résultat sous contrôle de tiers financeur - 458 763 - 438 439

PROvISIONS POUR CHARGES 4 429 471 3 953 081
Provisions pour risques 559 860 506 500

Provisions pour charges 3 869 611 3 446 581

FONDS DéDIéS 136 656 501 134 676 443
Fonds dédiés (hors legs affectés) 139 493 882 134 436 559

Fonds dédiés sur legs affectés 162 619 239 884

DETTES 32 674 403 29 298 059
Emprunts et dettes financières diverses 2 287 6 860

Avances et acomptes reçus 39 311 49 903

Dettes fournisseurs et comptes rattachés 8 965 250 8 257 707

Dettes fiscales et sociales 7 754 428 7 700 271

Dettes sur immobilisations et comptes rattachés 221 047 312 608

Subventions à payer 14 404 100 11 965 679

Autres dettes 1 283 866 1 002 072

Produits constatés d'avance 4 115 2 960

COMPTES TRANSITOIRES OU D’ATTENTE 141 557 0
Legs et donations en cours de réalisation 141 557 0

TOTAL PASSIF 242 615 878 203 092 537
ENGAGEMENTS DONNéS

Engagements donnés 28 534 141 31 521 597

bilan
actif 
(exercices 2015 et 2014 en euros)

passif 
(exercices 2015 et 2014 en euros)
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2015 2014
PRODUITS D’EXPLOITATION
Prestations de service 2 402 976 2 164 922 
Produits de séjour 7 699 508 7 491 401 
Production immobilisée
Subventions 1 009 395 826 659 
Dons et mécénat 94 590 262 93 996 662 
Legs 4 291 970 4 652 422 
Autres produits 1 878 050 1 956 694 
Reprises sur provisions & amortissements 621 560 1 086 599 
Transfert de charges d'exploitation 658 063 319 081 
{1} Total des produits d’exploitation 113 151 783 112 494 438 
CHARGES D’EXPLOITATION
Achats 2 540 730 2 550 706
Services extérieurs 8 212 011 8 310 561
Autres services extérieurs 11 231 757 9 765 072
Impôts, taxes et versements assimilés 3 522 039 3 620 368
Charges de personnel 32 409 178 32 243 559
Subventions et autres charges 61 875 797 54 439 987
Dotations aux amortissements 1 995 415 2 045 948
Dotations aux provisions diverses 1 209 343 1 068 402
{2} Total des charges d’exploitation 122 996 271 114 044 603
RéSULTAT D’EXPLOITATION {1} - {2} - 9 844 487 - 1 550 165
PRODUITS FINANCIERS
Revenus de Participations
Revenus des valeurs mobilières de placement
Revenus des autres intérêts et produits assimilés 1 834 002 1 972 066
Reprises sur provisions 760 038 12 003 787
Différences positives de changes 33 176 27 191
Produits nets sur cessions des VMP 88 724 225 751
{3} Total des produits financiers 2 715 941 14 228 795
CHARGES FINANCIèRES
Dotation aux amortissements & provisions 617 026 1 163 056
Intérêts et charges assimilées 119 - 314
Différences négatives de change 6 4
Charges nettes sur cessions de VMP 848
{4} Total des charges financières 617 150 1 163 593
RéSULTAT FINANCIER {3} - {4} 2 098 791 13 065 202
PRODUITS EXCEPTIONNELS
Sur opérations de gestion 205 972 378 677
Sur opérations en capital 46 952 517 228 586
Reprises sur provisions et transfert de charges 32 082 28 338
{5} Total des produits exceptionnels 47 190 571 635 601
CHARGES EXCEPTIONNELLES
Dotations aux amortissements et provisions 42 178 12 187
Sur opérations de gestion 56 181 311 892
Sur opérations de capital 3 392 436 2 043 983
{6} Total des charges exceptionnelles 3 490 795 2 368 062
RéSULTAT EXCEPTIONNEL {5} - {6} 43 699 776 - 1 732 461
IMPôT SUR LES SOCIéTéS 181 532 196 425
REPORT DE RESSOURCES NON UTILISéES DES EXERCICES ANTéRIEURS 92 997 373 89 571 730
ENGAGEMENTS à RéALISER SUR RESSOURCES AFFECTéES 97 977 431 95 088 529
TOTAL DES PRODUITS 256 055 668 216 930 564
TOTAL DES CHARGES 225 263 179 212 861 212
RéSULTAT DE L’EXERCICE 30 792 490 4 069 352

compte de résultat exercices 2015 et 2014 (en euros)

1.  faits majeurs  
de l’exercice

1.1. évéNEMENTS PRINCIPAUX DE L’EXERCICE

L’exercice a été marqué par le rachat par le groupe 
pharmaceutique roche de Trophos, société marseil-
laise ayant développé, avec le soutien financier de 
l’AFM-Téléthon, l’olesoxime, une molécule neuro-
protectrice qui permet de ralentir l’évolution de 
l’amyotrophie spinale (sMA), cette molécule ayant 
eu des résultats positifs dans le cadre d’un essai de 
phase ii/iii mené chez 165 patients.
Conformément à la stratégie de valorisation adoptée 
par son conseil d’administration en 2004, l’AFM- 
Téléthon détenait une participation minoritaire de la 
société Trophos ainsi que la propriété de la licence 
d’exploitation de l’olesoxime. Pour l’acquisition de 
la société et de la licence, le groupe roche a versé 
au cours de l’exercice à l’AFM-Téléthon 51 000 K€ au 
titre de la licence et 8 559 K€ au titre de la société.
Cette opération prévoit un éventuel paiement de 
compléments de prix soumis à la réalisation d’évène-
ments futurs et incertains qui sont juridiquement des 
conditions suspensives. Lors de la négociation avec l’ac-
quéreur, l’AFM-Téléthon a privilégié l’intérêt des malades 
et leur accès le plus rapide possible au médicament. 
Ainsi, le groupe roche s’est engagé à mettre en place 
une étude ouverte pour l’ensemble des patients inclus 
dans l’essai, et à évaluer, dès 2016, les possibilités d’accès 
précoce au médicament pour les autres malades.
l’AFM-Téléthon a obtenu du groupe roche d’appli-
quer un prix de vente « raisonnable » au futur médi-
cament, roche s’y étant contractuellement engagé. 
Le produit de la cession de la licence a été enregistré 
dans le secteur non lucratif de l’Association (tout 
comme le produit de la vente des titres de la société 
Trophos). une demande d’interprétation sera soumise 
par l’AFM-Téléthon à l’Administration fiscale pour 
valider cette position. Le produit de la cession de la 
licence sera utilisé soit au financement d’activités non 
lucratives, soit au financement d’autres activités en 
conformité avec la position de l’Administration fiscale. 

1.2. PRINCIPES, RèGLES ET MéTHODES COMPTAbLES

1.2.1. Présentation des comptes
les documents dénommés états financiers 
comprennent :
•  le bilan,
•  le compte de résultat,
•  l’annexe (qui comprend le compte d’emploi annuel 

des ressources).

1.2.2. Méthode générale
Les comptes annuels ont été arrêtés conformé-
ment aux dispositions du Code de Commerce, du 
règlement Anc 2014-03 du 5 juin 2014 abrogeant 
le règlement 99-03 du comité de la réglementation 
comptable (crc).
Les conventions générales comptables ont été appli-
quées dans le respect du principe de prudence, 
conformément aux hypothèses de base : 
•  continuité de l’exploitation, 
•  permanence des méthodes comptables d’un exer-

cice à l’autre, 
•  indépendance des exercices, conformément aux 

règles générales d’établissement et de présenta-
tion des comptes annuels.

L’Association a arrêté ses comptes en respectant le 
règlement Anc 2014-03 et ses règlements modifi-
catifs, ainsi que ses adaptations aux associations et 
fondations conformément au règlement n° 99-01.
l’exercice a une durée de 12 mois, du 1er janvier au 
31 décembre 2015.
Les notes annexes font partie intégrante des comptes 
annuels.
Comme chaque année, les ressources issues de 
la collecte du Téléthon, encaissées ou facturées 
jusqu’au dernier jour ouvré du mois de février de 
l’exercice suivant, sont enregistrées en produit dans 
les comptes de l’exercice.
De la même manière, des dépenses relatives au 
Téléthon organisé au cours de l’exercice, qui ont 
été facturées jusqu’au dernier jour ouvré du mois 
de février de l’exercice suivant, sont enregistrées en 
charges dans les comptes de l’exercice.
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Rubriques
valeur brute 
à l’ouverture 
de l’exercice

Augmentations Diminutions
valeur brute 
à la clôture 

de l’exerciceAcquisitions
Activation 

d’immobilisation 
en cours

Sortie
virement  

de compte  
à compte

Immobilisations 
incorporelles 2 653 353 24 29 - 3 001

Immobilisations 
corporelles 54 695 405 95 1 387 - 53 808

Immobilisations 
financières 91 369 3 686 32 899 - 62 156

TOTAL 148 717   4 444   119   34 315   -     118 965   

Rubriques
valeur brute  
à l’ouverture  
de l’exercice

Augmentations Diminutions
valeur brute  
à la clôture  

de l’exercice

Immobilisations incorporelles 1 254 302 19 1 537

Immobilisations corporelles 36 966 1 724 1 135 37 555

Immobilisations financières 10 696 421 755 10 362

TOTAL   48 916   2 447   1 909   49 454   

Rubriques
valeur brute 
à l’ouverture 
de l’exercice

Augmentations Diminutions
valeur brute 
à la clôture 

de l’exerciceAcquisitions
Activation 

d’immobilisation 
en cours

Sortie
virement  

de compte  
à compte

Terrains 1 583   1 583

Constructions 40 914   82 39 19 41 016

Installations, 
matériel et outillage 4 385   51 335 4 101

Matériel  
et mobilier 3 607   255 56 247 3 671

Matériel  
de transport 714   - 30 684

Autres 
immobilisations 3 249   3 542 2 710

Immobilisations  
en cours 243   13 215 41

TOTAL 54 695                                                404 95 1 388 - 53 806

Rubriques
valeur brute 
à l’ouverture 
de l’exercice

Augmentations Diminutions
valeur brute 
à la clôture 

de l’exerciceAcquisitions
Activation 

d’immobilisation 
en cours

Sortie
virement  

de compte  
à compte

Brevets-Logiciels 2 540 250 24 5 - 2 809

Immobilisations 
en cours 113 103 24 - 192

TOTAL 2 653 353 24 29 - 3 001

Type d’amortissement Mode Durée

Brevets Linéaire 20 ans

Logiciels Linéaire 3 à 10 ans

2. informations relatives au bilan

2.1. ACTIF

2.1.1. Tableau des immobilisations (en milliers d’euros)

2.1.4. Immobilisations corporelles  
(en milliers d’euros)
Les immobilisations corporelles sont évaluées à 
leur coût d’acquisition, après déduction des rabais, 
remises et escomptes de règlement ou à leur coût 
de production.

une dépréciation est comptabilisée quand la valeur 
actuelle d’un actif est inférieure à sa valeur nette 
comptable.

2.1.4.1. Principaux mouvements
Les augmentations réalisées au cours de l’exercice 
sont notamment composées de : 

•  investissements liés au renouvellement du parc 
informatique pour 238 K€, 

•  investissements et travaux réalisés sur le site du 
siège social à évry pour 104 K€.

Les diminutions constatées au cours de l’exercice 
comprennent principalement la sortie de l’actif d’immo-
bilisations, presque entièrement amorties, concernant :

•  des locaux dédiés à la recherche scientifique resti-
tués en fin d’exercice, pour 785 K€,

•  des locaux du siège social de l’Association ayant fait 
l’objet d’une réorganisation au cours de l’exercice, 
pour 238 K€.

situation du patrimoine au 31 décembre 2015 : 

•  Bâtiments de l’AFM-Téléthon à évry (91),
•  locaux du service régional à paris (75),
•  Lieux d’accueil adaptés pour les familles : apparte-

ment à paris (75), maison d’etiolles (91), maison de 
vacances la hamonais à Trégueux (22), 

•  Terrain situé à saint-lupicin (39) où a été créé le 
Village répit Familles® Les Cizes,

•  pôle Yolaine de Kepper à saint-Georges-sur-loire 
(49) : établissement de soins, Village répit Familles® 
La Salamandre.

2.1.3.  Immobilisations incorporelles (en milliers d’euros)
Les immobilisations incorporelles sont évaluées à leur coût d’acquisition, après déduction des rabais, remises 
et escomptes de règlement ou à leur coût de production.

une dépréciation est comptabilisée quand la valeur actuelle d’un actif est inférieure à la valeur nette comptable.

2.1.3.1. Principaux mouvements
Les acquisitions sont notamment constituées par des investissements liés à la poursuite de projets informatiques.

2.1.3.2. Méthode d’amortissement

2.1.2. Tableau des amortissements et des dépréciations sur immobilisations (en milliers d’euros)
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Type d’amortissement Mode Durée

Constructions Linéaire 10 à 20 ans

Constructions (structure) Linéaire 25 à 50 ans

Installations, matériel et outillage Linéaire 5 à 15 ans

Matériel et mobilier Linéaire 4 à 15 ans

Matériel de transport Linéaire 5 à 8 ans

Autres immobilisations Linéaire 5 à 15 ans

Comptes 
d’immobilisations

valeur brute en 
début d'exercice Augmentations Diminutions valeur brute  

en fin d’exercice

Participations 6 001   3 296   2 705   

Créances rattachées 
à des participations 12 671    12 671   -     

Prêts 1 500   1 253   1 188   1 565   

Dépôts et 
cautionnements 274   25   22   277   

Activités de 
portefeuille 61 190   2 250   15 399   48 042   

Autres Titres 297    297   -     
Avances 9 435   158   27   9 566   

91 369                   3 687            32 900            62 156   

2.1.4.2. Méthode d’amortissement

2.1.5.1. Liste des filiales et participations (en milliers d’euros)

2.1.5. Immobilisations financières (en milliers d’euros)

Les immobilisations financières sont composées 
de participations et créances rattachées, de 
prêts, de dépôts et cautionnements, de produits 
de placements, d’autres titres et d’avances :

• participations
Cette rubrique comprend les titres des sociétés indi-
quées au paragraphe 2.1.5.1.

• créances rattachées à des participations
Ce poste comprenait les avances remboursables 
octroyées à la société Trophos.

• prêts
Les prêts concernent essentiellement les avances 
versées par l’AFM-Téléthon en faveur des familles 
pour les aider dans le financement d’aides techniques 
ou humaines. Au 31 décembre 2015, ces avances 
s’élèvent à 1 406 K€.

• activités de portefeuille
Cette rubrique comprend les encours relatifs à des contrats 
de capitalisation et au fonds Biothérapies innovantes  
et Maladies rares créé en 2013 avec Bpifrance.

Les contrats de capitalisation permettent de dégager 
des produits financiers qui sont calculés avec un taux 
d’intérêt minimum garanti ou avec le taux du fonds 
euro de la compagnie d’assurances. Les intérêts sont 
capitalisés en fin d’année et versés à l’AFM-Téléthon 
lors du remboursement partiel ou total du contrat. 
Les encours correspondants tiennent compte des 
intérêts acquis, cumulés au 31 décembre 2015.

Les contrats de capitalisation sont assortis d’une 
garantie sur 100 % du capital placé, donnée par 
les établissements financiers auprès desquels ces 
produits de placement ont été souscrits.

le fonds Biothérapies innovantes et Maladies rares 
a pour objet, au travers de ses investissements dans 
les entreprises de :
–  favoriser les projets thérapeutiques visant à offrir 

aux patients atteints de maladies rares l’accès aux 
traitements innovants,

–  permettre l’émergence de traitements pour des 
pathologies fréquentes à partir des innovations théra-
peutiques développées pour ces maladies rares.

Au cours de l’exercice, l’AFM-Téléthon a réalisé une 
souscription additionnelle de 2 250 K€ dans le Fonds 
Biothérapies innovantes et Maladies rares. 

• autres titres
Les autres titres comprenaient des obligations 
convertibles émises par la société Trophos.

• avances
Cette rubrique est composée des avances versées 
à des sociétés de biotechnologies et à des sociétés 
investies dans des projets innovants de dévelop-
pement d’aides techniques ainsi que de l’apport 
de 8 421 K€ effectué par l’AFM-Téléthon lors de la 
création de Généthon. À l’origine une avance, cette 
contribution a été transformée en apport avec droit 
de reprise au cours de l’exercice 2012.

les principaux mouvements de l’exercice 
concernant les valeurs brutes des immobilisations 
financières sont :

• participations
les diminutions comprennent pour 3 250 K€ la sortie 
de l’actif des actions de la société Trophos, qui ont 
été cédées au cours de l’exercice.

• créances rattachées à des participations
Les diminutions sont composées de la sortie de l’actif 
des avances qui avaient été accordées à la société 
Trophos dans le cadre du programme de recherche 
soutenu par l’AFM-Téléthon. 

• prêts
L’octroi d’avances aux familles explique les augmenta-
tions pour 1 236 K€ et le remboursement d’avances, 
ou la transformation d’avances en aides expliquent 
les diminutions pour 1 188 K€.

• activités de portefeuille
Les augmentations comprennent un investissement dans 
le Fonds Biothérapies innovantes et Maladies rares.
Les diminutions comprennent le remboursement 
partiel de trois contrats de capitalisation.

• autres titres
Les diminutions sont composées de la sortie de l’actif 
d’obligations qui avaient été souscrites auprès de la 
société Trophos par l’AFM-Téléthon.

Sociétés

Capitaux 
propres  

(y compris 
le résultat)

% capital 
détenu

valeur comptable  
des titres détenus

Prêts  
et avances 

consentis par 
l’Association 

et non 
remboursés

CA HT du 
dernier 
exercice 

clos

Résultat 
net du 
dernier 
exercice 

clos

Dividendes 
encaissés 

au 
cours de 
l’exercicebrute Nette

FILIALES (+ 50 %)

AFM Production 
SARL 93 100% 153 153 567 24 (21) 0

sCI Rue henri 
Desbruère 1 376 99% 1 376 1 376 0 17 17 0

PARTICIPATIONS (10 % à 50 %)

Genosafe SAS 1 667 40% 880 667 0 1 188 220 0

PARTICIPATIONS (0 % à 10 %)

Anagenesis 
Biotechnologies 152 8,4% 200 200 0 2 (140) 0

Genopole 1er jour 3 155 1,9% 96 59 0 0 (814) 0
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• aFm productions s.a.r.l.
Cette société, a pour objet d’assurer certaines 
productions audiovisuelles pour le compte de 
l’AFM-Téléthon dans le cadre de la politique de 
communication relative à ses missions stratégiques, 
ou pour le compte d’autres structures, toujours en 
lien avec ses missions sociales ou sa stratégie d’in-
térêt général.

• Genosafe s.a.s.
Cette société de services dédiée à la sécurité spéci-
fique des traitements de thérapies génique et cellu-
laire a été créée par l’AFM-Téléthon et l’association 
Généthon qui détiennent respectivement 40 % et 
60 % du capital. 

• Génopole 1er jour s.a.
cette société est un fonds de pré-amorçage destiné 
à aider les entreprises dont l’activité se situe claire-
ment dans le domaine de la génétique et qui sont 
désireuses de s’installer sur le site d’Évry. Le soutien 
porte sur l’évaluation du projet et ses perspectives 
économiques avant la constitution de la société.

• anagenesis biotechnologies s.a.s.
Cette société a pour objet le développement et la 
commercialisation de protocoles, de techniques et 
d’expertises de production de cellules précurseurs 
et différenciées pour le développement et l’analyse 
de modèles cellulaires in vitro ainsi que l’application 
des cellules générées pour la thérapie cellulaire et la 
médecine régénérative.

par ailleurs, l’AFM-Téléthon a créé en 1990 l’associa-
tion Généthon qui constitue la structure juridique 
du laboratoire pivot de la stratégie scientifique de 
l’AFM-Téléthon. les apports effectués par l’AFM- 
Téléthon dans ce contexte sont inscrits pour 8 421 K€. 
De plus, l’AFM-Téléthon a consenti en faveur de 
Généthon une avance dont le montant non encore 
remboursé s’élève à  698 K€ au 31 décembre 2015.

Conformément à la réglementation en vigueur, il 
n’est pas établi pour ces entités de comptes conso-
lidés ou combinés.

La valeur comptable des titres détenus peut faire 
l’objet d’une provision pour dépréciation, en fonc-
tion du cours de bourse s’il s’agit d’une société cotée, 
ou en fonction d’une analyse au cas par cas s’il s’agit 
d’une société non cotée.

Tableau des dépréciations au 31/12/2015 (en milliers d’euros)

Nature des dépréciations Montants
Début Exercice

Dotations  
de l’exercice

Reprises  
de l’exercice

Montants 
Fin d’exercice

PROvISIONS p/ DéPRéCIATIONS
Sur immobilisations financières

Apports avec droit de reprise Généthon 8 421 8 421
Prêts aux familles 576 316 292 600
Autres dépréciations financières 1 699 105 463 1 341

sur redevables & cptes rattachés
Autres créances siège 429 202 10 621

sur créances diverses
Créances diverses 70 70

sur valeurs mobilières de placements 5 6 5 6
TOTAL 11 200 629 770 11 059

Créances Montant brut
Liquidité de l’actif

échéances à moins d'1 an échéances à plus d'1 an
IMMObILISATIONS FINANCIèRES 62 156 1 564 60 592

Prêts et avances 2 014 1 564 450
Activités de portefeuille 48 041 48 041
Autres titres 11 824 11 824
Dépôt et cautionnements 277 277

REDEvAbLES ET COMPTES RATTACHéS 26 237 26 237 0
Dons Téléthon à recevoir 23 473 23 473
Créances clients et comptes rattachés 2 736 2 736
Autres produits à recevoir 28 28

CRéANCES DIvERSES 4 106 3 539 567
Fournisseurs avances, acomptes 1 089 1 089
Personnel & comptes rattachés 62 62
Organismes sociaux 182 182
État, impôts & taxes 1 912 1 912
Groupe & associés 567  567
Débiteurs divers 294 294  

TOTAL 92 499 31 340 61 159

2.1.6. Actif circulant

Redevables et comptes rattachés

Ce poste concerne principalement les dons à recevoir 
du Téléthon de décembre 2015, qui ont été traités et 
encaissés jusqu’au 29 février 2016, soit 23 473 K€, et 
les factures émises auprès de nos partenaires Téléthon 

et non réglées au 31 décembre 2015, soit 890 K € h.T.
L’intégralité des produits et charges de l’opération 
Téléthon 2015 a ainsi été prise en compte dans les 
comptes annuels arrêtés au 31 décembre 2015.

2.1.7. Créances (en milliers d’euros)



82 - AFM-Téléthon - 2015 rApporT Annuel eT FinAncier - 83

Nature Montants 2015 Montants 2014

Fournisseurs avoirs non parvenus 13 32

Organismes sociaux 150 88

États impôts et taxes 87 90

Divers produits à recevoir   
Téléthon 23 473 23 869

Collectivités 28 32

Divers 0 268

TOTAL 23 751 24 379

Titre valeur d’acquisition Cours à la clôture 
de l’exercice

Plus ou moins-value
 latente

VMP souscrites par l’AFM-Téléthon  
dans le cadre de ses placements financiers 54 068 53 944 (124)

VMP reçues par l’AFM-Téléthon 
dans le cadre de dons et legs 26 20 (6)

TOTAL 54 094 53 964 (130)

2.1.8. Produits à recevoir (en milliers d’euros)

2.1.9. Valeurs mobilières de placement (en milliers d’euros)

Valeurs mobilières de placement  
et principes de gestion de trésorerie

les ressources de l’AFM-Téléthon proviennent prin-
cipalement des sommes confiées par les donateurs 
à l’occasion du Téléthon au mois de décembre. Ces 
ressources alimentent la trésorerie de l’association 
qui est gérée dans le cadre d’une gestion prudentielle.

La majeure partie des sommes disponibles fait l’objet 
de placements. La politique de gestion de trésorerie 
de l’AFM-Téléthon vise en priorité à assurer la sécu-
rité des capitaux investis et à garantir un niveau de 
liquidité suffisant et secondairement à optimiser les 
produits financiers.

les moins-values latentes sont constatées le cas 
échéant par voie de provision lorsque la valeur 
recouvrable est inférieure à la valeur comptable. 

Les produits de placement utilisés sont choisis après 
consultation du comité financier, et souscrits auprès 
de banques et d’établissements financiers de renom.

en 2015, les marchés financiers ont été marqués par 
la poursuite de la baisse des taux d’intérêts à court 
terme, lesquels s’inscrivent maintenant en territoire 
négatif, ce qui ne s’était jamais produit auparavant. 
Ce contexte atypique et nouveau a conduit l’Associa-
tion, au cours de l’exercice, à exclure de son porte-
feuille des fonds monétaires dont le rendement 
risquait de devenir durablement négatif.

Au 31 décembre 2015, les valeurs mobilières de 
placement sont constituées de 4 fonds communs 
de placement obligataires (gérés par Bnp paribas, 
la Banque postale, le groupe crédit Agricole et la 
société Générale) et de 3 comptes à terme (souscrits 

auprès du crédit Mutuel et du crédit coopératif).
2 des 4 fonds du portefeuille affichent une moins-
value latente au 31 décembre 2015. l’évolution à 
moyen terme de la valeur liquidative de ces 2 fonds 
est normalement positive mais elle a été ponctuel-
lement perturbée par des facteurs liés aux marchés 
financiers. les 2 autres fonds du portefeuille sont en 
plus-value latente en fin d’exercice. 

La situation des fonds s’étant redressée postérieure-
ment à la date de clôture, il a été décidé de ne pas 
constituer de provision dans les comptes de l’exercice.

en 2015, les produits issus des placements finan-
ciers se sont élevés à 1 923 K€ (voir le para-
graphe 3.6. résultat financier).

2.1.10. Disponibilités
Les disponibilités comprennent les soldes des comptes 
bancaires et les encours des comptes sur livrets.

2.1.11. Charges constatées d’avance
les charges constatées d’avance, qui s’élèvent à 230 K€, 
sont majoritairement constituées de charges de loyers 
immobiliers se rapportant à l’exercice suivant. 

les amortissements dérogatoires proviennent de la différence entre les durées d’amortissement comptable 
et fiscale concernant certaines catégories d’immobilisations.

Libellé Solde initial 
01/01/15 Augmentations Diminutions Solde final 

31/12/15

Fonds associatifs 936   936

Réserves 25 169 24  25 193

Report à nouveau 0 4 006  4 006

Résultat de l'exercice 4 069 30 792 4 069 30 792

Subvention d'investissements 4 034  223 3 811

Provisions réglementées 1 395 72 32 1 435

Résultat sous contrôle des tiers 
financeurs en instance d'affectation - 438  21 - 459

TOTAL 35 165 34 894 4 345 65 714

Rubriques
valeur brute  
à l'ouverture  
de l'exercice

Augmentations Diminutions
valeur brute  
à la clôture  

de l'exercice

Amortissements dérogatoires 1 014 11 32 993

TOTAL 1 014 11 32 993

2.2.2. Amortissements dérogatoires (en milliers d’euros)

2.2. PASSIF

2.2.1. Fonds associatifs

variation des fonds propres associatifs (en milliers d’euros)
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2.2.3. Provisions pour risques et charges

2.2.3.1. Tableau des provisions pour risques et charges (en milliers d’euros)

2.2.4. Fonds dédiés – Tableaux de suivi (en milliers d’euros)

Rubriques Provisions au début 
de l’exercice Augmentations Diminutions Provisions en fin 

d’exercice

Provisions pour risques 506 53  559

Provisions pour charges 3 447 1 035 611 3 871

dont provisions pour pensions 3 445 1 005 611 3 839

dont provisions pour charges   
de subventions 2 30  32

TOTAL 3 953 1 088 611 4 430

Montants  
début d’exercice

Reprises  
de l’exercice

Dotations  
de l’exercice

Montants  
fin d’exercice

Fonds dédiés issus  
de la collecte du Téléthon

Mission Guérir * 50 177 50 177 53 495 53 495

Mission Aider 22 301 22 301 20 647 20 647

Actions de communication 
relatives aux missions sociales 1 858 1 858 1 877 1 877

Frais de collecte 11 150 11 150 11 262 11 262

Frais de gestion 7 434 7 434 6 570 6 570

TOTAUX FONDS DéDIéS ISSUS  
DE LA COLLECTE DU TéLéTHON 92 920 92 920 93 851 93 851

Autres fonds dédiés

I-Stem 3 400  1 400 4 800

Généthon 20 000  2 000 22 000

Institut de Myologie 8 094  459 8 553

Atlantic Gene Therapies 2 400  200 2 600

Fonds de développement de la 
Myologie 7 622   7 622

Fonds dédiés sur legs 240 77  163

Fonds dédié sur subvention   68 68

TOTAUX AUTRES FONDS DéDIéS 41 756 77 4 127 45 806

TOTAL GéNéRAL 134 676 92 997 97 977 139 657

Provisions pour risques

Ce poste comprend des provisions pour litiges.

Provisions pour pensions et obligations similaires 

Les provisions pour pensions et obligations similaires 
sont incluses dans les provisions pour charges. Les 
droits acquis par les salariés ont été déterminés selon 
la méthode des unités de crédits projetés en fonction 
de l’âge estimé de départ selon le statut (62 ans pour 
les non-cadres et 67 ans pour les cadres), et de l’ancien-
neté de chaque salarié par application d’une méthode 
actuarielle tenant compte d’hypothèses d’évolution 
des salaires, de rendement financier, d’espérance de 

vie et de taux de rotation du personnel sur 5 ans et  
ce dans le cadre de départs volontaires.
La provision tient compte du taux de charges 
patronales.

Le taux d’actualisation qui a été utilisé est  
2,03 %. il s’agit du taux des obligations privées de 
première catégorie, conformément à la réglemen-
tation 2003-ro1 du cnc.

Provisions pour charges de subventions

Ce poste regroupe les provisions pour charges rela-
tives aux subventions accordées assorties de condi-
tions suspensives. 

Au 31 décembre 2015, les fonds dédiés sont consti-
tués des éléments suivants : 

•  les fonds dédiés issus de la collecte du Téléthon 2015, 
laquelle a été affectée aux différentes activités qui 
seront menées par l’AFM-Téléthon en 2016 en fonction 
de la répartition communiquée aux donateurs au cours 
de l’émission diffusée sur France Télévisions,

• les autres fonds dédiés.

les fonds dédiés issus de la collecte du Téléthon 2015 
comprennent notamment le montant de la subven-
tion prévue pour Généthon en 2016, qui est financée 
par les recettes des animations du Téléthon.

Les autres fonds dédiés regroupent notamment des 
financements nécessaires aux centres de recherche 
de l’AFM-Téléthon au-delà de 2016 :

•  i-stem (institut des cellules souches pour le traite-
ment et l’étude des maladies mono-géniques),

•  l’institut de Myologie, centre d’expertise interna-
tional dédié au muscle et à ses maladies, 

•  le laboratoire Généthon, dont l’engagement dans 
le développement clinique de la thérapie génique 
pour les maladies rares constitue une priorité pour 
l’AFM-Téléthon,

•  Atlantic Gene Therapies (AGT), qui regroupe à 
nantes des unités de recherche et des plateformes 

* Dotations de l’exercice : y compris la subvention à Généthon, financée par les recettes des animations du Téléthon
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2.2.5. état des dettes (en milliers d’euros)

2.2.6. Charges à payer (en milliers d’euros)

2.2.7. Produits constatés d’avance

4 K€, non significatif.

Dettes Montant brut
Degré exigibilité passif

échéances à moins d'1 an échéance à plus d'1 an

Emprunts et dettes financières divers 2  2

Avances et acomptes reçus 39 39  

Dettes fournisseurs et comptes rattachés 8 965 8 965  

Dettes fiscales et sociales 7 755 7 755  

Dettes sur immobilisations et comptes rattachés 221 221  

Subventions à payer 14 404 14 404  

Autres dettes 1 284 1 284  

TOTAL 32 670 32 668 2

Produits d’exploitation
2015

Montants %

Ressources Téléthon (1) 93 851 82,9 %
Prestations de service 949 0,8 %

Subventions 237 0,2 %

Dons et mécénat (y compris les recettes des animations du Téléthon) 92 665 81,9 %

Ressources hors Téléthon (2) 19 301 17,1 %
Prestations de service 1 454 1,3 %

Produits de séjour 7 700 6,8 %

Subventions 772 0,7 %

Dons et mécénat (y compris les cotisations) 1 926 1,7 %

Legs 4 292 3,8 %

Autres produits 1 878 1,7 %

Reprises sur provisions & amortissements 621 0,5 %

Transfert de charges d’exploitation 658 0,6 %

TOTAL 113 152 100,0 %

Nature Montants 2015 Montants 2014

Fournisseurs factures non parvenues 3 738 3 449

Personnel & comptes rattachés 2 431 2 386

Organismes sociaux 1 136 1 128

États impôts et taxes 1 060 1 156

Divers charges à payer 15 2

TOTAL 8 380 8 121

3. informations relatives au compte de résultat

3.1. vENTILATION DES PRODUITS D’EXPLOITATION (en milliers d’euros)

3.2. vENTILATION DE L’EFFECTIF MOYEN ANNUEL

(1)  Dans le cadre du Téléthon, les organisateurs d’animations accréditées par l’AFM-Téléthon, conformément au principe établi dans la charte  
du Téléthon, remettent les recettes issues de la collecte nette des frais engagés, en s’efforçant de limiter à 10 % ces frais d’organisation. 

(2) Dont 8 209 K€ de produits d’exploitation pour l’établissement de soins et 90 K€ de cotisations

Catégories 2015

Missions sociales 406

dont services régionaux 160

dont établissement de soins « Yolaine de Kepper » 127

Recherche de fonds 47

Fonctionnement de l’Association 75

TOTAL 528
PART DE L’EFFECTIF AFFECTé AUX MISSIONS SOCIALES 77 %

3.3. CONTRIbUTIONS vOLONTAIRES EN NATURE

Les contributions volontaires en nature ont fait l’objet d’une valorisation indiquée au pied du tableau du Compte 
d’emploi des ressources (voir paragraphe 5.2.3.).

de production de vecteurs développant des straté-
gies de thérapie génique appliquées,

•  le fonds de développement de la myologie, destiné 
à favoriser le lancement d’actions pour le dévelop-
pement et la pérennité de la myologie. Le conseil 
d’administration de l’AFM-Téléthon, en sa séance du 

2 avril 2016 a validé le principe de transformation 
de l’Association institut de Myologie en Fondation 
reconnue d’utilité publique dédiée à la Myologie,

•  les autres fonds dédiés comprennent également 
des legs et une subvention affectés à des projets et 
qui n’ont pas encore été utilisés à la fin de l’exercice.
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le tableau ci-dessous indique, pour chacune des principales activités, le nombre des bénévoles qui ont apporté 
leurs compétences et donné de leur temps à l’AFM-Téléthon.

nombre de bénévoles mobilisés par l’AFM-Téléthon tout au long de l’année, indépendamment du temps passé :

par ailleurs, dans les jours qui précèdent le Téléthon et pendant les 30 heures de l’émission télévisée, on peut 
estimer à 200 000 le nombre de personnes impliquées bénévolement dans les manifestations organisées 
pour cet évènement et à 22 000 les personnes bénévoles pour traiter les appels téléphoniques des dona-
teurs dans les « centres de promesses ».

3.4. IMPôT (en milliers d’euros)

l’impôt constaté est constitué de l’impôt sur les sociétés qui frappe les revenus issus de certains produits 
financiers et le résultat du secteur lucratif.

Services / Activités Nombre de bénévoles

MISSION GUéRIR (1) 618

Experts mobilisés pour les appels d'offres 652

Comité permanent Conseil scientifique 50

Experts mobilisés pour les projets stratégiques (COSET) 41

Experts mobilisés pour les pôles et plateformes stratégiques et les bras armés 22

Divers 9

MISSION AIDER 811
Équipe des Délégations départementales 713

Groupes d'Intérêt 98

ACTIvITé DE RECHERCHE DE FONDS 2 047
Coordinateurs + équipiers (153 équipes AFM-Téléthon) 2 014

Direction des Ressources (Bénévoles Siège) 33

FONCTIONNEMENT DE L'ASSOCIATION 2
Bénévoles Siège 2

TOTAL 3 478

(1) À noter : une même personne peut intervenir dans différentes fonctions de la mission Guérir.

Résultat courant Résultat exceptionnel

RéSULTAT AvANT IMPôTS 30 974  

Impôts :

au taux de 10 % 181   -

au taux de 24 % 1  

RéSULTAT APRèS IMPôTS 30 792    -

3.5. RéSULTAT D’EXPLOITATION

le résultat d’exploitation est un déficit  de 9 844  K€.
les produits d’exploitation s’élèvent à 113 152 K€, en 
légère progression (de 657 K€) par rapport à 2014.
ils comprennent notamment le montant collecté au 
titre du Téléthon 2015, soit 93 851 K€, en progression 
de 931 K€ par rapport à 2014.
les legs passent de 4 652 K€ en 2014 à 4 292 K€ en 
2015.

les charges d’exploitation s’élèvent à 122 996 K€, en 
augmentation de 8 952 K€ par rapport à 2014.
Cette variation s’explique principalement par l’aug-
mentation du poste des subventions et autres charges, 
qui passe de 54 440 K€ à 61 876 K€, soit + 7 436 K€ 
(+13,7%) et par l’augmentation des autres services 
extérieurs, qui passent de 9 765 K€ à 11 232 K€, soit 
+ 1 467 K€ (+15%).
Le montant des subventions et autres charges est 
minoré des annulations d’engagements de subven-
tions constatées au cours de l’exercice, soit 638 K€ en 
2015.

3.6. RéSULTAT FINANCIER

le résultat financier passe de 13 065 K€ en 2014 à 
2 099 K€ en 2015.

cette diminution de 10 966 K€ s’explique par les varia-
tions suivantes :
les produits financiers, de 2 716 K€, sont inférieurs de 
11 513 K€ à ceux de 2014 (14 229 K€), ils comprennent 
notamment :

•  les produits issus des placements financiers (total 
des rubriques « revenus des autres intérêts et 
produits assimilés » et « produits nets sur cessions 
des VMp ») en diminution de 275 K€, passant de 
2 198 K€ en 2014 à 1 923 K€ en 2015. cette évolu-
tion s’explique par la poursuite de la baisse des taux 
d’intérêts à court terme, qui sont à la base du rende-
ment de nos produits de placement.

•  les reprises sur provisions financières sont en dimi-
nution de  11 244 K€, passant de 12 004 K€ en 2014 
à 760 K€ en 2015.

Les reprises de l’exercice précédent comprenaient, 
pour 9 841 K€, la reprise de la totalité des provisions 
qui avaient été constituées par l’AFM-Téléthon sur 
les avances et les titres relatifs à la société Trophos, 
laquelle a fait l’objet d’une cession au cours de 
l’exercice 2015.

Les reprises de l’exercice comprennent une reprise 
sur provision de 375 K€ relative à l’encours du fonds 
commun de placement à risque « Fonds Biothérapies 
innovantes et Maladies rares », qui a été partiellement 
revalorisé au 31 décembre 2015.

les charges financières s’élèvent à 617 K€, en diminu-
tion de 546 K€ par rapport à 2014.

3.7. RéSULTAT EXCEPTIONNEL  

Le résultat exceptionnel de l’exercice s’élève à 
43 700 K€, pour – 1 732 K€ en 2014. 

les produits exceptionnels, de 47 191 K€, comprennent 
les produits relatifs à la cession au groupe pharma-
ceutique roche des actions de la société Trophos et 
de la licence d’exploitation de la molécule olesoxime.

Le produit constaté sur l’exercice au titre de la vente 
des actions s’élève à 8 559 K€. il correspond au 
montant encaissé par l’Association.

Le produit constaté sur l’exercice au titre de la cession 
de la licence s’élève à 38 032 K€, pour un montant 
encaissé de 51 000 K€. De ce dernier montant, 
12 968,2 K€ ont été enregistrés en diminution d’élé-
ments de l’actif composés de créances sur la société 
Trophos (des avances remboursables pour un 
montant total de 12 671,6 K€ et un emprunt obliga-
taire pour 296,6 K€).

les charges exceptionnelles, de 3 491 K€, comprennent 
la comptabilisation en charges, pour un montant de 
3 250 K€, des actions de la société Trophos.
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4. autres informations

4.1.  INFORMATIONS RELATIvES  
à LA RéMUNéRATION DES DIRIGEANTS

conformément à l’article 261-7 1°d du code Général 
des impôts portant sur les conditions de rémunéra-
tion des dirigeants d’association, l’AFM-Téléthon a versé 
à sa présidente, pour la période du 1er janvier 2015 
au 31 décembre 2015, une rémunération brute de 
79 884 € dont 3 240 € d’avantages en nature constitués 
par la mise à disposition d’un véhicule. Le montant des 
rémunérations brutes et avantages en nature versés 
aux trois plus hauts cadres dirigeants bénévoles ou 
salariés (tels que définis par l’article 20 de la loi n°2006-
586 du 23 mai 2006 relative au volontariat associatif et à 
l’engagement éducatif) s’est élevé à 358 309 € en 2015.

4.2.  INFORMATIONS CONCERNANT  
LE DROIT INDIvIDUEL à LA FORMATION

la loi du 5 mars 2014 relative à la formation profes-
sionnelle introduit à compter du 1er janvier 2015 la 
création du compte personnel de formation (cpF) et 
la disparition du Droit individuel de Formation (DiF) 
depuis le 31 décembre 2014. 

le nombre d’heures DiF non utilisé est reporté dans 
le nouveau compteur du cpF et utilisable jusqu’au 
31 décembre 2020.

4.5. ENGAGEMENTS HORS bILAN DONNéS

l’AFM-Téléthon a engagé d’importants programmes de 
recherche scientifique qui s’échelonnent sur plusieurs 
années. Toutefois, en raison de la fragilité de ses 
ressources Téléthon (risques liés au bon déroulement 
de l’émission et des animations Force T) et des contrôles 
réguliers effectués sur l’avancement des programmes, 
l’AFM-Téléthon s’est réservé le droit d’interrompre ou 
de réduire ses engagements financiers chaque année 
en cas de diminution du Téléthon ou de déroulement 
non conforme des programmes (clause incluse dans les 
contrats pluriannuels).

les financements restant à apporter dans le cadre 
des projets stratégiques pluriannuels de recherche 
scientifique et ayant fait l’objet de contrats signés entre 
l’AFM-Téléthon et les porteurs des projets s’élèvent au 
31 décembre 2015 à 3 402 K€.

Par ailleurs les sommes restant à verser par l’Association 
dans le cadre de sa souscription au Fonds Biothérapies 
innovantes et Maladies rares s’élèvent à 24 600 K€ au 
31 décembre 2015.

De plus, l’AFM-Téléthon s’est portée caution solidaire 
dans le cadre d’un prêt bancaire contracté par l’Associa-
tion institut de Myologie (valeur au 31 décembre 2015 : 
532 K€).

Bail à construction : la construction du centre de confé-
rences Génocentre a été réalisée dans le cadre d’un bail 
à construction qui prévoit le retour du centre de confé-
rences au département de l’essonne en juillet 2034.

4.5.1. Emprunt auprès des organismes bancaires 
néant

4.3.  TAbLEAU DES ENGAGEMENTS HORS bILANS DES LEGS (en milliers d’euros)

4.4. TAbLEAU DE SUIvI  DES LEGS ET DONATIONS (en milliers d’euros)

4.6. HONORAIRES DES COMMISSAIRES AUX COMPTES 
Nature de la contribution 2015 2014

Legs acceptés par les organes statutairement compétents -            1 007   

Legs autorisés par l’organisme de tutelle 9 022              5 899   

TOTAL 9 022              6 906   

Legs et donations acceptés 
par l’Association pour 
lesquelles l’autorité 

administrative n’a plus de 
droit d’opposition en cours 

à la fin de l’exercice

Legs  
et donations  

à recevoir

Legs et donations 
reçus 

(encaissements)

Décaissements 
et virements

pour 
affectation 
définitive

Solde des Legs 
et donations

en début 
d’exercice 

Solde des Legs 
et donations

en fin 
d’exercice 

9 022 9 022 4 501 4 317 - 42 142

TOTAL 9 022 4 501 4 317 - 42 142

2015

honoraires facturés au titre de la mission de contrôle légal des comptes 111 000 TTC

honoraires facturés au titre des diligences directement liées à la mission de contrôle légal 0 TTC

TOTAL DES HONORAIRES 111 000 TTC

5.  compte d’emploi annuel des ressources  
collectées auprès du public

5.1.  TAbLEAU DU COMPTE D’EMPLOI  
DES RESSOURCES

l’AFM-Téléthon a établi le cer sur la base du règlement 
du comité de la réglementation comptable n°2008-12 
applicable à partir de l’exercice 2009.

Ce règlement du CrC impose un modèle de tableau qui 
se traduit par :

•  la présentation des données de l’année uniquement,

•  la présentation d’une part de l’ensemble des emplois 
et des ressources et d’autre part des ressources 
issues de la générosité publique et des emplois 
correspondants,

•  l’utilisation des libellés des rubriques d’emplois et de 
ressources fixés par le règlement du crc,

•  la présentation du montant des ressources non affec-
tées et non utilisées en début et en fin d’exercice,

•  la prise en compte du financement des immobilisa-
tions par des ressources provenant de la générosité 
publique.
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compte d’emploi annuel des ressources 2015

EMPLOIS
Emplois  

de N = compte  
de résultat

Affectation des emplois 
de ressources collectées 

auprès du public  
utilisées sur N

1. MISSIONS SOCIALES 102 807 634 ST1 75 679 696

1.1 Réalisées en France 98 113 824 72 224 445

 Actions réalisées directement 32 458 633 23 893 746

 Versements à un organisme central ou d’autres organismes 65 655 191 48 330 699

1.2 Réalisées à l’étranger 4 693 810 3 455 250

 Actions réalisées directement 0 0

 Versements à un organisme central ou d’autres organismes 4 693 810 3 455 250

2. FRAIS DE RECHERCHE DE FONDS 12 858 443 ST2 10 463 650

2.1 Frais d’appel à la générosité du public 12 255 512 9 973 010

2.2 Frais de recherche des autres fonds privés 602 931 490 639

2.3  Charges liées à la recherche de subventions ou autres concours 
publics 0 0 

3. FRAIS DE FONCTIONNEMENT 9 793 301 ST3 7 200 733

 T3 93 344 079

I. Total des emplois de l’exercice inscrits au compte de résultat 125 459 379

II. Dotations aux provisions 1 826 369

III. Engagements à réaliser sur ressources affectées 97 977 431

IV. Excédent de ressources de l’exercice 30 792 490

v. TOTAL GéNéRAL 256 055 668

V.  Part des acquisitions d’immobilisations brutes de l’exercice financées  
par les ressources collectées auprès du public T5 3 484 619

VI.  Neutralisation des dotations aux amortissements des immobilisations 
financées à compter de la première application du règlement par  
les ressources collectées auprès du public

T5bis 793 184

vII.  TOTAL DES EMPLOIS FINANCéS PAR LES RESSOURCES  
COLLECTéES AUPRèS DU PUbLIC T6 96 035 513

évALUATION DES CONTRIbUTIONS vOLONTAIRES EN NATURE

Missions sociales 1 344 391

Frais de recherche de fonds 1 814 460

Frais de fonctionnement et autres charges 46 033

TOTAL 3 204 884

RESSOURCES

Ressources  
collectées sur  

N = compte  
de résultat 

Suivi des ressources  
collectées auprès du public  

utilisées sur N

Report des ressources collectées auprès du public non affectées  
et non utilisées en début d’exercice 0

1. RESSOURCES COLLECTéES AUPRèS DU PUbLIC 100 714 868 T2 100 714 868

1.1 Dons et legs collectés 98 153 896 98 153 896

  Dons manuels non affectés   

  Dons manuels affectés 93 861 926 93 861 926

  Legs et autres libéralités non affectés 4 291 970 4 291 970

  Legs et autres libéralités affectés

1.2 Autres produits liés à l’appel à la générosité du public 2 560 972 2 560 972

2. AUTRES FONDS PRIvéS 949 370  

3. SUbvENTIONS ET AUTRES CONCOURS PUbLICS 8 932 045  

4. AUTRES PRODUITS 51 048 332  

I. Total des ressources de l’exercice inscrites au compte de résultat 161 644 615  

II. Reprises des provisions 1 413 680  

III. Report des ressources affectées non utilisées des exercices antérieurs 92 997 373  

IV.  Variation des fonds dédiés collectés auprès du public  
(cf. tableau des fonds dédiés)  T4 - 4 679 355

V. Insuffisance de ressources de l’exercice   

vI. TOTAL GéNéRAL 256 055 668 T2+T4 96 035 513

vII.  TOTAL DES EMPLOIS FINANCéS PAR LES RESSOURCES  
COLLECTéES AUPRèS DU PUbLIC T6 96 035 513

solde des ressources collectées auprès du public non affectées  
et non utilisées en fin d’exercice T7 0

évALUATION DES CONTRIbUTIONS vOLONTAIRES EN NATURE

Bénévolat 2 770 957

Prestations en nature 273 972

Dons en nature 159 955

TOTAL 3 204 884
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5.2.  MéTHODE D’éLAbORATION DU COMPTE 
D’EMPLOI DES RESSOURCES

Les principes retenus pour l’élaboration du tableau 
du compte d’emploi annuel des ressources ont 
été approuvés par le conseil d’administration du 
2 avril 2010. la seule modification apportée concerne 
le financement des immobilisations acquises avant 
la première année d’application du crc 2008-12 et 
dont les amortissements ne peuvent être financés 
par les ressources issues de la générosité du public 
de l’exercice.

5.2.1.  Définition des missions sociales  
de l’Association

Le périmètre des actions, dont la valorisation est 
intégrée aux missions sociales de l’AFM-Téléthon, est 
conforme aux actions précisées dans l’article 1 de 
ses statuts à savoir : 

• guérir les maladies neuromusculaires,

• réduire le handicap qu’elles génèrent.

L’atteinte de ces objectifs repose sur les modes d’ac-
tions suivants :

•  promouvoir toutes les recherches permettant, 
directement ou indirectement, la compréhension 
des maladies neuromusculaires, pour la plupart 
d’origine génétique, la mise au point de traitement 
et la prévention du handicap,

•  favoriser la diffusion et l’exploitation des connais-
sances ainsi obtenues,

•  sensibiliser l’opinion publique, les pouvoirs 
publics et tous les organismes ou institutions, au 
plan national ou international, aux problèmes de 
recherche, de soins, de prévention et de guérison, 
pour en susciter la prise en compte,

•  apporter une aide matérielle, morale et technique 
aux malades,

•  favoriser leur intégration sociale, et défendre leurs 
intérêts.

Les missions sociales se répartissent en trois caté-
gories propres à l’association : la mission Guérir, la 
mission Aider et les actions de communication rela-
tives aux missions sociales de l’AFM-Téléthon.

5.2.2.  Définition des ressources issues  
de la générosité publique

Les ressources issues de la générosité publique 
comprennent :

•  les dons affectés et non affectés,

•  les legs affectés et non affectés,

•  les produits financiers issus des placements finan-
ciers. Leur classement dans les ressources issues 
de la générosité publique se justifie par le fait que 
ces produits sont très majoritairement issus de 
ressources elles-mêmes issues de la générosité 
publique, qui font l’objet de placements financiers 
dans l’attente de leur utilisation.

•  les recettes inscrites sous le régime du mécénat.
Le classement des ressources issues du mécénat 
dans cette catégorie s’explique par l’absence de 
contrepartie qui caractérise ces opérations.

Les ressources non issues de la générosité publique 
comprennent :

•  les autres fonds privés composés des recettes 
inscrites sous le régime du parrainage,

•  les subventions et autres concours publics (qui 
incluent notamment le financement de l’établisse-
ment de soins par les organismes sociaux),

•  les autres produits comprenant notamment les pro-
duits de vente de biens et de services et le cas échéant 
certains produits exceptionnels (comme cette année, 
les produits issus de la cession de la société Trophos et 
de la licence d’exploitation de la molécule olesoxime).

Le ratio des ressources collectées auprès du public  
(hors variation des fonds dédiés collectés auprès du 
public) rapportées au total des emplois financés par 
les ressources collectées auprès du public (T2/T6) 
s’élève à 104,9 %.

5.2.3.  évaluation des contributions  
volontaires en nature

Bénévoles :
Le travail des bénévoles a été valorisé sur la base de 
l’estimation des heures travaillées et forfaitairement 
au taux horaire du sMic chargé (soit 15,37 euros de 
l’heure). cette valorisation s’élève à 2 771 K€.

Autres contributions volontaires en nature :
Les autres contributions volontaires en nature ont 
été valorisées sur la base des prestations et dons en 
nature ayant fait l’objet de conventions ou de décla-
rations chiffrées fournies par les prestataires.

Ces valorisations s’élèvent à :

• 274 K€ pour les prestations en nature,

• 160 K€ pour les dons en nature.

5.2.4.  Principes d’affectation des ressources  
aux différentes catégories d’emplois

l’affectation des ressources par types d’emplois du cer 
est effectuée selon un processus en trois étapes corres-
pondant à l’affectation de trois catégories de ressources :

étape 1 : affectation des ressources  
de l’exercice liées à des emplois :
Dans le cas de ressources de l’exercice affectées à 
des emplois (par ex. : financement par l’assurance- 
maladie des frais de fonctionnement de l’établisse-
ment de soins) ou provenant de refacturations de 
charges (par ex. : refacturation du loyer des locaux 
utilisés par Généthon), ces ressources sont logique-
ment affectées aux emplois correspondants.

étape 2 : affectation des ressources  
de l’exercice non liées à des emplois :
Les ressources de l’exercice qui ne sont pas liées à 
des emplois en particulier, qu’elles soient issues de 
la générosité du public ou non, sont affectées unifor-
mément au prorata par types d’emplois.
concernant l’exercice 2015, il est à noter que les 
plus-values issues de la cession de la société Trophos 
et de la licence d’exploitation de l’olesoxime (voir 
« 1.1. événements principaux de l’exercice »), qui ont 
été classées en « Autres produits » dans le cer, n’ont 
pas été affectées aux emplois de l’exercice.

étape 3 : utilisation du solde des ressources  
collectées auprès du public non affectées  
et non utilisées en début d’exercice (T1)
Le solde des ressources collectées auprès du public 
non affectées et non utilisées en début d’exercice 
(T1) ajouté à la variation des fonds dédiés collectés 
auprès du public (qui est une ressource complémen-
taire lorsqu’elle est positive et une consommation de 
ressources lorsqu’elle est négative) est affecté unifor-
mément au prorata par types d’emplois lorsque 
les ressources de l’exercice ne permettent pas de 
couvrir les emplois.

La part des acquisitions d’immobilisations brutes 
de l’exercice financées par les ressources collectées 
auprès du public (avec neutralisation des dotations 
aux amortissements des immobilisations financées 
à compter de la première application du règlement 
par les ressources collectées auprès du public) a été 
déterminée selon le même procédé que les autres 
types d’emplois du Cer.

5.2.5.  Détermination de la variation des fonds 
dédiés collectés auprès du public

Les fonds dédiés sont majoritairement constitués de 
ressources issues de la générosité du public mais égale-
ment d’autres ressources non issues de la générosité 
du public comme les ressources liées aux opérations 
de partenariat inscrites sous le régime du parrainage 
qui font également partie des recettes du Téléthon.

À partir du 31 décembre 2009, la totalité de la 
collecte du Téléthon a été comptabilisée en fonds 
dédiés (en 2011, une opération de mécénat concer-
nant l’activité de Village répit Famille® de saint-
Georges-sur-loire et incluse dans le montant du 
Téléthon, a été exclue du montant comptabilisé en 
fonds dédiés).

Tableau des fonds dédiés issus de la générosité publique (en milliers d’euros)

Dotations Reprises variation du  
solde global

Fonds dédiés issus de la collecte du Téléthon 93 851 92 920

dont : issus de la générosité publique 92 901 92 271

Autres fonds dédiés 4 127 77

dont : issus de la générosité publique 4 127 77

TOTAL vARIATIONS DES FONDS DéDIéS ISSUS DE LA GéNéROSITé PUbLIqUE 97 028 92 348 - 4 679
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5.2.6. Tableaux de présentation des emplois et des ressources du CER par nature de comptes

5.2.6.1. Tableau de présentation des emplois par nature de comptes
le tableau ci-dessous détaille le montant des rubriques des emplois du cer par nature comptable de charges. 
il facilite la comparaison entre le cer et le compte de résultat et permet l’analyse des rubriques des emplois 
par type de dépenses.

Emplois / Charges Achats Services 
extérieurs

Autres 
services 

extérieurs

Impôts  
et taxes

Charges de  
personnel Subventions

Autres 
charges 
gestion

Charges  
financières

Charges  
except.

Dotations 
amort.

Impôt  
sur les 

sociétés
TOTAL I Dotations 

provisions

Engage-
ments  

à réaliser

Excédent 
de 

ressources
TOTAL 

1. MISSIONS SOCIALES 1 735 856 3 988 486 3 896 944 2 478 042 23 932 350 61 780 086 59 745 114 3 418 638 1 517 374 102 807 634

1.1. Réalisées en France 1 735 856 3 988 486 3 861 051 2 478 042 23 932 350 57 152 155 59 745 114 3 404 120 1 501 904 98 113 824

       Actions réalisées directement 1 407 808 3 210 487 2 840 710 2 145 094 21 663 029 56 765 114 10 084 1 124 541 32 458 633

        Versements à un organisme central  
ou d’autres organismes 328 047 777 999 1 020 342 332 949 2 269 321 57 152 155 2 979 3 394 036 377 363 65 655 191

1.2. Réalisées à l’étranger 35 892 4 627 930 14 518 15 470 4 693 810

       Actions réalisées directement

        Versements à un organisme central  
ou d’autres organismes 35 892 4 627 930 14 518 15 470 4 693 810

2. FRAIS DE RECHERCHE DE FONDS 179 269 3 213 643 5 704 561 351 762 3 264 959 12 587 1 916 129 747 12 858 443

2.1.  Frais d’appel à la générosité du public 175 127 3 190 107 5 672 709 326 072 2 762 231 1 916 127 349 12 255 512

2.2.  Frais de recherche des autres  
fonds privés 4 141 23 536 31 851 25 689 502 728 12 587 2 398 602 931

2.3.  Charges liées à la recherche de 
subventions ou autres concours publics

3. FRAIS DE FONCTIONNEMENT 618 837 1 006 231 1 625 242 689 769 5 210 165 27 892 10 23 581 410 042 181 532 9 793 301

I.  TOTAL DES EMPLOIS DE L’EXERCICE 
INSCRITS AU COMPTE DE RéSULTAT 2 533 962 8 208 361 11 226 746 3 519 573 32 407 474 61 780 086 100 224 125 3 444 135 2 057 163 181 532 125 459 379

II. Dotations aux provisions 1 826 369

III.  Engagements à réaliser sur ressources 
affectées 97 977 431

IV.  Excédent de ressources de l'exercice 30 792 490

TOTAL DES CHARGES  
DU COMPTE DE RéSULTAT 256 055 668
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5.2.6.2. Tableau de présentation des ressources par nature de comptes
le tableau ci-dessous détaille le montant des rubriques des ressources du cer par nature comptable de 
produits. il facilite la comparaison entre le cer et le compte de résultat et permet l’analyse des rubriques des 
ressources par type de produits.

Ressources / Produits Prestations 
de service

Produits  
de séjour Subventions Dons et 

mécénats Legs
Autres 

produits 
de gestion

Produits 
financiers

Produits 
exceptionnels

Transferts  
de charge TOTAL I Reprise 

provisions

Report des 
ressources 
affectées

Insuffisance 
de ressources TOTAL 

1.  RESSOURCES COLLECTéES  
AUPRèS DU PUbLIC 94 466 995 4 291 970 1 955 903 100 714 868

1.1.  Dons et legs collectés 93 861 926 4 291 970 98 153 896

         Dons manuels affectés 93 861 926 93 861 926

          Legs et autres libéralités non affectés 4 291 970 4 291 970

         Legs et autres libéralités affectés

1.2.   Autres produits liés à l’appel  
à la générosité du public 605 069 1 955 903 2 560 972

2. AUTRES FONDS PRIvéS 949 370 949 370

3.  SUbvENTIONS ET AUTRES  
CONCOURS PUbLICS 7 699 508 1 009 395 223 142 8 932 045

4. AUTRES PRODUITS 1 453 606 90 090 1 878 050 33 177 46 935 346 658 063 51 048 332

I.  TOTAL DES RESSOURCES DE L’EXERCICE 
INSCRITES AU COMPTE DE RéSULTAT 2 402 976 7 699 508 1 009 395 94 557 085 4 291 970 1 878 050 1 989 080 47 158 488 658 063 161 644 615

II. Reprises aux provisions 1 413 680

III.  Report des ressources affectées non 
utilisées des exercices antérieurs 92 997 373

IV.   Insuffisance de ressources  
de l’exercice

TOTAL DES CHARGES  
DU COMPTE DE RéSULTAT 256 055 668
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5.2.7. Principes d’affectation des emplois

les dépenses sont affectées aux différentes lignes 
du Cer selon les principes suivants :

5.2.7.1. Affectation directe

5.2.7.1.1. Principes généraux de l’affectation directe 

Dès l’enregistrement comptable les dépenses 
sont affectées analytiquement en fonction de leur 
destination.

il s’agit principalement :

•  des achats, autres services et honoraires, 

•  des amortissements : en fonction des biens ou 
actions concernés (par exemple pour les postes 
informatiques, l’imputation est définie en fonction 
de l’utilisateur ou du service concerné),

•  des subventions allouées aux équipes de recherche 
ou aux programmes scientifiques industriels en 
France ou à l’étranger (qui sont affectées aux 
missions sociales),

•  des subventions allouées aux consultations pluri-
disciplinaires, à des actions de revendication ou les 
aides attribuées aux familles (qui sont affectées aux 
missions sociales),

•  de l’impôt sur les sociétés qui frappe le secteur 
lucratif et certains produits financiers (qui est 
affecté en frais de fonctionnement),

•  des dépenses de personnel au sens large, c’est-
à-dire incluant salaires et charges sociales, télé-
phonie, fournitures et mobilier de bureau et frais 
de déplacements, qui sont imputées sur le code 
analytique correspondant à la mission définie pour 
chaque salarié (donc en missions sociales, frais de 
recherche de fonds ou frais de fonctionnement).

5.2.7.1.2. Affectation des dépenses de personnel 

Affectation en  missions sociales : 

•  de l’ensemble des salariés travaillant au sein de la 
direction scientifique, y compris l’assistante et les 
juristes qui conseillent les membres de cette direc-
tion, ainsi que la chargée d’études financières de 
cette direction,

•  de l’ensemble des salariés travaillant au sein des 
directions Actions médicales, Actions revendi-
catives, Actions familles. les coûts afférents aux 
juristes (rattachés au secrétariat général) qui 
accompagnent les malades et leurs familles dans 
la résolution des difficultés rencontrées (accès au 
droit, discrimination…) sont également imputés aux 
missions sociales,

•  de l’ensemble des salariés travaillant au sein de la 
direction de la communication, excepté les réaffec-
tations expliquées ci-après.

Affectation en frais de recherche de fonds : 

•  de l’ensemble des salariés travaillant au sein des 
directions collecte et mobilisation, et Marketing et 
Développement des ressources, excepté les réaf-
fectations expliquées ci-dessous,

•  des salariés travaillant au sein des services de déve-
loppement des partenariats  

Affectation en frais de fonctionnement :

•  de l’ensemble des autres salariés hormis les réaf-
fectations expliquées ci-dessous.

5.2.7.1.3. Cas particuliers de certaines  
dépenses de personnel  

Pour certains salariés, dont la mission concerne 
plusieurs activités différentes, une partie de leurs 
salaires et charges est réaffectée par clé de réparti-
tion, au prorata du temps consacré à chaque activité, 
sur différentes lignes du cer.

exemples :      
Au sein de la direction de la communication 

•  une quote-part de la coordination de la direc-
tion de la communication est affectée en frais de 
recherche de fonds,

•  la totalité du service audiovisuel est affectée en 
frais de fonctionnement,

•  une quote-part des salariés concourant aux actions 
de communication interne auprès du personnel est 
affectée en frais de fonctionnement,

•  une quote-part des salariés chargés de la mobilisa-
tion des familles est affectée en frais de recherche 
de fonds.

Au sein de la direction Marketing et Développement 
des ressources 

•  une quote-part des salariés de l’activité nouveaux 
Médias est affectée en missions sociales.

5.2.7.1.4. Répartition de certaines dépenses  
autres que les dépenses de personnel  

•  Les achats, autres services et honoraires, liés à 
l’activité nouveaux Médias sont répartis entre les 
missions sociales et les frais de recherche de fonds.  

•  Les dépenses engagées par les salariés chargés de 
la mobilisation des familles sont réparties entre les 
missions sociales et les frais de recherche de fonds.

5.2.7.2. Affectation indirecte de certains coûts  
de structure ou de fonctionnement 

certaines charges sont réparties sur les différentes 
lignes du Cer en fonction de clés de répartition.

il s’agit principalement des coûts liés aux bâtiments  
du siège :
Les salaires et charges des salariés assurant l’entretien 
et la gestion des travaux des bâtiments situés à Évry 
(15 910 m2, hors Génocentre, dont 8 160 m2 de labo-
ratoires scientifiques), ainsi que les autres coûts affé-
rents à ces bâtiments sont répartis entre le laboratoire 
Généthon et l’AFM-Téléthon au prorata des mètres 
carrés ; pour la partie incombant à l’AFM- Téléthon : 
entre les différentes missions de l’AFM- Téléthon au 
prorata des effectifs  opérant sur le site d’évry (hors 
Génocentre).

5.2.8.  Commentaire explicatif  
sur le total général des ressources

le total général des ressources (Vi) qui s’élève à 256 
millions d’euros, est composé des éléments suivants :

•  Total des ressources inscrites au compte de résultat 
(i) pour : 161,6 M€ ;

•  reprises des provisions (ii) pour : 1,4 M€ ;

•  report des ressources affectées non utilisées des 
exercices antérieurs (iii) pour : 93 M€.

le total des ressources comprend donc 93 M€ 
de ressources qui ne sont pas des ressources de 

l’exercice mais des reprises de fonds dédiés (cf. para-
graphe 2.2.4).
La totalité des ressources issues de la générosité 
publique ayant été consommée ou affectée durant 
l’exercice 2015 (y compris le report des ressources 
collectées auprès du public non affectées et non utili-
sées en début d’exercice qui est nul), il n’y a pas, au 
31 décembre 2015, de ressources collectées auprès 
du public non affectées et non utilisées. 

5.3. NOTES SUR LES EMPLOIS

5.3.1. Missions sociales 

Les emplois consacrés aux missions sociales se 
répartissent en 3 catégories propres à l’Association : 
la mission Guérir, la mission Aider et les actions de 
communication relatives aux missions sociales de 
l’AFM-Téléthon.

la mission Guérir inclut les dépenses engagées 
dans la recherche et le développement des thérapeu-
tiques, notamment dans les laboratoires de l’institut 
des Biothérapies des maladies rares créé par l’AFM- 
Téléthon. l’institut des Biothérapies des maladies 
rares est constitué de quatre centres de recherche à 
la pointe de leurs domaines respectifs : Généthon et 
Atlantic Gene Therapies pour la thérapie génique des 
maladies rares, i-stem pour la thérapie cellulaire des 
maladies monogéniques et l’institut de Myologie pour 
le muscle.

Les travaux de recherche et de développement 
des thérapeutiques sont également réalisés dans 
le cadre de plus de 280 programmes de recherche, 
essais cliniques et jeunes chercheurs soutenus 
financièrement.

la mission aider comprend les sommes enga-
gées par l’AFM-Téléthon pour aider les malades et 
leurs familles à vivre avec la maladie en attendant la 
guérison. Ces actions se déclinent selon 4 axes :

•  les actions et informations médicales et para- 
médicales ;

•  les affaires publiques, pour défendre les droits des 
malades et des personnes en situation de handicap 
ainsi que les positions de l’Association ;  

•  les actions auprès des malades et de leurs familles ;
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•  la vie associative (actions sur le terrain, soutien aux 
groupes de malades, organisation de la Journée 
des familles).

les actions de communication relatives aux 
missions sociales de l’aFm-téléthon sont destinées 
à sensibiliser et informer le public et les pouvoirs 
publics dans les domaines liés aux missions sociales 
de l’AFM-Téléthon (recherche et aide aux malades).

ce poste comprend notamment le déficit d’exploi-
tation du centre de conférences Génocentre. initié 
et cofinancé par l’AFM-Téléthon, le département de 
l’essonne et la région Île-de-France dans le cadre 
de la Génopole d’Évry (site dédié à la génomique et 
aux biotechnologies), Génocentre accueille depuis 
2001 de nombreuses conférences et séminaires. cet 
espace de communication ouvert aux malades, aux 
professionnels de santé et aux chercheurs a notam-
ment pour mission de favoriser les échanges au sein 
de la communauté médicale et scientifique.

5.3.2. Frais de recherche de fonds 

Les frais d’appel à la générosité du public 
comprennent :

•  les coûts liés à l’opération Téléthon, y compris les 
coûts d’impression, de mailing, de sous-traitance et 
d’assurance engagés pour le Téléthon et ses plus 
de 20 000 animations locales ; la participation de 
l’AFM-Téléthon au coût de production de l’émis-
sion sur France Télévisions ; les frais de déplace-
ments des coordinateurs et salariés du Téléthon ; 
les charges de personnel liées à l’animation du 
réseau Force T, à la préparation et à la réalisation 
du Téléthon ;

•  les frais de traitement des dons et des legs qui sont 
constitués essentiellement des frais engagés lors du 
Téléthon 2015 pour traiter les appels téléphoniques 
et les dons reçus, mais comprennent également les 
coûts de fonctionnement téléphonique des centres 
d’appels 3637 tenus bénévolement par les lions 
club ainsi que les frais d’affranchissement générés 
par l’opération (envois de la promesse, du chèque 
dans l’enveloppe T et du reçu fiscal) et les charges de 
personnel relatives à la remontée des fonds.

Les frais de recherche des autres fonds privés 
comprennent la masse salariale et les frais de fonc-
tionnement des collaborateurs impliqués dans la 
recherche de partenaires (parrainage).

Le ratio des frais de recherche de fonds rapportés 
aux ressources collectées auprès du public (sT2 / T2) 
s’élève à 10,4 %. ce ratio inclut au numérateur les 
frais de recherche des autres fonds privés mais n’in-
clut pas au dénominateur ces autres fonds privés. 
Minorés des frais de recherche des autres fonds 
privés, les frais de recherche de fonds ne repré-
sentent plus que 9,9 % des ressources de l’exercice 
collectées auprès du public.

5.3.3. Frais de fonctionnement  

Les frais de fonctionnement incluent :

•  les frais des services de gestion (direction générale, juri-
dique – hors dossiers des actions médicales et scien-
tifiques –, direction informatique, direction financière, 
direction des ressources humaines, services généraux…),

•  les frais des instances associatives (Assemblée 
Générale, conseil d’administration…),

•  les frais des actions de communication non rela-
tives aux missions sociales, notamment la commu-
nication financière (rapport annuel). 

5.3.4.  Chiffres-clés de notre  
communication financière

Afin de donner une image plus fidèle de l’ensemble 
de ses activités, l’AFM-Téléthon applique certains 
retraitements aux chiffres du cer pour calculer les 
chiffres-clés, basés sur les chiffres des emplois du 
compte d’emploi des ressources (tous financements 
confondus, c’est-à-dire ceux qui sont issus de la 
générosité publique et les autres).

Ainsi, les programmes de recherche soutenus par 
l’Association sont, pour certains d’entre eux, financés 
par des avances remboursables ou par d’autres 
investissements financiers (notamment le versement 
dans le fonds d’amorçage créé spécifiquement). ces 
financements n’étant pas des charges, ils sont exclus 
des emplois du Cer alors qu’ils font partie intégrante 
des missions sociales de l’AFM-Téléthon.

Par ailleurs, certaines charges supportées dans un 
premier temps par l’AFM-Téléthon font l’objet de 
refacturations partielles ou ont été financées, pour 
partie, par des subventions d’investissement, et ne 
constituent donc pas, en définitive, des dépenses 
pour l’Association. 

Ainsi, l’AFM-Téléthon présente à ses donateurs des 
chiffres-clés basés sur les chiffres des emplois du 
compte d’emploi des ressources retraités avec les 
éléments explicités ci-dessus, à savoir :

•  l’octroi et le remboursement des avances accor-
dées dans le cadre des missions sociales, 

•  les autres investissements financiers dans des 
structures dédiées à la recherche,

•  la minoration des emplois par les produits qui les 
ont atténués.

il convient de noter que les principes de cette 
méthode n’ont pas été modifiés depuis qu’ils ont été 
établis.

les retraitements appliqués aux chiffres du cer pour déterminer les chiffres-clés relatifs aux activités de 
l’AFM-Téléthon au cours de l’exercice sont les suivants :

En millions 
d’euros

Emplois du 
CER 2015 = 
compte de 

résultat

variation 
des avances 

octroyées 
dans le cadre 
des missions 

sociales

Autres 
investissements 
financiers dans 
des structures 

dédiées à la 
recherche

Produits 
ayant 

atténué  
les emplois

Total des 
retraitements

Chiffres-clés de  
la communication 

financière de 
l’exercice 2015

Missions sociales 102,8 0,2 - 1,0 - 2,5 - 3,3 99,5 81,9 %

Frais de recherche  
de fonds 12,9     12,9 10,6 %

Frais de 
fonctionnement 9,8   - 0,7 - 0,7 9,1 7,5 %

TOTAL 125,5 0,2 - 1,0 - 3,2 - 4,0 121,5 100,0 %
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Mesdames, Messieurs,
 
en exécution de la mission qui nous a été confiée par 
votre Assemblée Générale, nous vous présentons 
notre rapport relatif à l’exercice clos le 31 décembre 
2015, sur :

•  le contrôle des comptes annuels de l’Association, 
tels qu’ils sont joints au présent rapport ; 

•  la justification de nos appréciations ;

•  les vérifications et informations spécifiques prévues 
par la loi.

Les comptes annuels ont été arrêtés par le conseil 
d’administration. il nous appartient, sur la base de 
notre audit, d’exprimer une opinion sur ces comptes.

opinion sur les  
comptes annuels

nous avons effectué notre audit selon les normes 
d’exercice professionnel applicables en France ; ces 
normes requièrent la mise en œuvre de diligences 
permettant d’obtenir l’assurance raisonnable que 
les comptes annuels ne comportent pas d’anoma-
lies significatives. un audit consiste à vérifier, par 
sondages ou au moyen d’autres méthodes de sélec-
tion, les éléments justifiant des montants et informa-
tions figurant dans les comptes annuels. il consiste 
également à apprécier les principes comptables 
suivis, les estimations significatives retenues et la 
présentation d’ensemble des comptes. nous esti-
mons que les éléments que nous avons collectés sont 
suffisants et appropriés pour fonder notre opinion.

nous certifions que les comptes annuels sont, au 
regard des règles et principes comptables français, 
réguliers et sincères et donnent une image fidèle du 

résultat des opérations de l’exercice écoulé ainsi que 
de la situation financière et du patrimoine de l’Asso-
ciation à la fin de cet exercice.

sans remettre en cause l’opinion exprimée ci-dessus, 
nous attirons votre attention sur le point suivant 
exposé dans la note « 1.1. événements principaux de 
l’exercice » de l’annexe concernant le traitement fiscal 
de la cession des titres de Trophos et de la licence. 

justiFication  
des appréciations

en application des dispositions de l’article l.823-9 du 
code de commerce relatives à la justification de nos 
appréciations, nous portons à votre connaissance les 
éléments suivants.

RéSULTAT EXCEPTIONNEL

la note 3.7 de l’annexe expose les principes de 
comptabilisation de la cession des titres de Trophos 
et des droits de licence.

Dans le cadre de notre appréciation des principes 
comptables suivis par votre Association, nous avons 
examiné les modalités de comptabilisation de cette 
opération et nous nous sommes assurés que la note 
3.7 de l’annexe fournit une information appropriée. 

COMPTE D’EMPLOI DES RESSOURCES

la note 5 de l’annexe expose les méthodes d’élabo-
ration du compte d’emploi annuel des ressources.

Dans le cadre de notre appréciation des principes 
comptables suivis par votre Association, nous avons 

vérifié que les modalités retenues pour l’élaboration 
du compte d’emploi annuel des ressources, décrites 
dans l’annexe, font l’objet d’une information appro-
priée, sont conformes aux dispositions du règlement 
crc n°2008-12 et ont été correctement appliquées.

Les appréciations ainsi portées s’inscrivent dans 
le cadre de notre démarche d’audit des comptes 
annuels, pris dans leur ensemble, et ont donc 
contribué à la formation de notre opinion exprimée 
dans la première partie de ce rapport.

vériFications et 
informations spécifiques

nous avons également procédé, conformément 
aux normes d’exercice professionnel applicables en 
France, aux vérifications spécifiques prévues par la loi.

nous n’avons pas d’observation à formuler sur la 
sincérité et la concordance avec les comptes annuels 
des informations données dans le rapport du tréso-
rier et dans les documents adressés aux membres 
sur la situation financière et les comptes annuels.

paris la Défense, le 18 mai 2016

Jacky Lintignat
Associé
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Aux membres,
 
en notre qualité de Commissaire aux comptes de 
votre Association, nous vous présentons notre 
rapport sur les conventions réglementées.

il nous appartient de vous communiquer, sur la base 
des informations qui nous ont été données, les carac-
téristiques et les modalités essentielles des conventions 
dont nous avons été avisés ou que nous aurions décou-
vertes à l’occasion de notre mission, sans avoir à nous 
prononcer sur leur utilité et leur bien-fondé ni à recher-
cher l’existence d’autres conventions. il vous appar-
tient, selon les termes de l’article r.612-6 du code de 
commerce, d’apprécier l’intérêt qui  s’attachait à la conclu-
sion de ces conventions en vue de leur approbation. 

nous avons mis en œuvre les diligences que nous 
avons estimées nécessaires au regard de la doctrine 
professionnelle de la Compagnie nationale des 
Commissaires aux Comptes relative à cette mission. 
ces diligences ont consisté à vérifier la concordance 
des informations qui nous ont été données avec les 
documents de base dont elles sont issues.

conventions soumises  
à l’approbation  
de l’organe délibérant

en application de l’article r.612-7 du code de 
commerce, nous avons été avisés des conventions 
mentionnées à l’article l.612-5 du code de commerce 
qui ont été passées au cours de l’exercice écoulé.
 

CONvENTION AvEC L’ASSOCIATION GéNéTHON

administrateurs concernés : laurence Tiennot-
herment, Marie-christine ouillade.

association concernée : Généthon.

•  nature et objet : 1 - subvention accordée à cette 
Association pour assurer le coût de ses travaux 
de développement de traitement et de thérapie 
génique et cellulaire.
 modalités : notification d’une subvention de 
25 236 000 € pour l’exercice 2015.

•  nature et objet : 2 - dans le cadre de 4 baux, location 
de locaux abritant le siège et les activités de Généthon.
modalités : facturation de loyers annuels et 
charges locatives d’un montant de 914 240 € hors 
taxes pour l’exercice 2015.

•  nature et objet : 3 - prêt de 1 320 000 € pour 
permettre à Généthon de participer aux fonds 
propres de GenoSafe.
modalités : avance consentie sans intérêt et 
remboursable selon un plan de remboursement 
préétabli au 31 décembre 2007, compte tenu des 
remboursements effectués, cette avance est de 
697 522 € au 31 décembre 2015.

CONvENTION AvEC LA SOCIéTé GENOSAFE

administrateur concerné : stéphane Berthélémy.
société concernée : GenoSafe.

•  nature et objet : dans le cadre d’un bail, location de 
locaux abritant le siège et les activités de GenoSafe.
modalités : facturation de loyers annuels et 
charges locatives d’un montant de 105 607 € hors 
taxes pour l’exercice 2015.

CONvENTION AvEC L’ASSOCIATION  
INSTITUT DE MYOLOGIE (AIM)

administrateurs concernés : laurence Tiennot-
herment, Marina roussel.

association concernée : Association institut de 
Myologie.

•  nature et objet : 1 - subvention accordée par 
l’AFM-Téléthon à l’Association institut de Myologie 
pour assurer ses investissements et ses coûts de 
fonctionnement.
modalités : notification d’une subvention de 
8 569 000 € pour l’exercice 2015.

•  nature et objet : 2 - caution octroyée par l’AFM- 
Téléthon dans le cadre d’un emprunt bancaire 
contracté par l’Association institut de Myologie.
modalités : constitution en 2013 d’un caution-
nement solidaire sur un emprunt dont le 
montant restant dû s’élève à 532 238 € au 31 
décembre 2015.

CONvENTION AvEC L’ASSOCIATION : CENTRE D’éTUDES 
DES CELLULES SOUCHES (CECS)

administrateurs concernés : Alexandre Méjat, 
François lamy, Jean-François Malaterre.
association concernée : Centre d’Études des 
Cellules Souches.

•  nature et objet : 1 - subvention accordée à 
cette association pour assurer ses coûts de 
fonctionnement.
modalités : notification d’une subvention pour un 
montant total de 4 700 000 € pour l’exercice 2015.

•  nature et objet : 2 - dans le cadre d’un bail, location 
de locaux abritant le siège et les activités de CeCS.
modalités : facturation de loyers annuels et 
charges locatives d’un montant de 550 749 € hors 
taxes pour l’exercice 2015. 

•  nature et objet : 3 - vente de matériel.
modalités : facturation de biens d’un montant de 
18 560 € hors taxes.

CONvENTION AvEC L’ASSOCIATION GENATLANTIC

administrateurs concernés : Béatrice de Montleau, 
Alexandre Méjat, Marie-christine ouillade.
association concernée : Genatlantic.

•  nature et objet : subvention accordée par l’AFM à 
l’Association Genatlantic pour assurer ses coûts de 
fonctionnement.
modalités : notification d’une subvention de 
2 400 000 € pour l’exercice 2015.

CONvENTION AFM PRODUCTIONS

 administrateurs concernés : laurence Tiennot-
herment, Julia Tabath.
société concernée : AFM productions sarl.

•  nature et objet : 1 - avance de trésorerie consentie 
par AFM-Téléthon à AFM productions.
 modalités : avance s’élevant à 567 300 € au 
31 décembre2015.

•  nature et objet : 2 - dans le cadre d’un bail, loca-
tion de locaux abritant le siège et les activités d’AFM 
Productions.
modalités : facturation de loyers annuels et charges 
locatives d’un montant de 1 606 € hors taxes pour 
l’exercice 2015.

•  nature et objet : 3 - cession d’images.
 modalités : facturation d’images pour le film « le 
virus qui soigne » d’un montant de 20 000 € hors 
taxes.

CONvENTION AvEC LE GIP GéNOPOLE

administrateur concerné : laurence Tiennot-herment. 
structure concernée : Groupement d’intérêt 
public Génopole.
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•  nature et objet : subvention accordée au Gip 
Génopole pour assurer le financement du fonc-
tionnement et des projets de développements de 
ce Gip.

modalités : notification d’une subvention pour un 
montant de 270 000 € pour l’exercice 2015.

CONvENTION AvEC EURORDIS

administrateur concerné : Béatrice de Montleau.

 structure concernée : Association eurordis.

•  nature et objet : convention de partenariat pour 
assurer le fonctionnement d’eurordis.

modalités : vote d’une subvention de 634 500 €.

CONvENTION AvEC LA  
FONDATION MALADIES RARES

 administrateur concerné : laurence Tiennot-herment.

structure concernée : Fondation Maladies rares.

•  nature et objet : subvention accordée à la 
Fondation Maladies rares par l’AFM-Téléthon.

modalités : vote d’une subvention de 1 700 000 €.

CONvENTION AvEC EUROPEAN  
NEUROMUSCULAR CENTER (ENMC)

administrateurs concernés : Jean-François Malaterre, 
Alexandre Méjat.

structure concernée : Association european 
neuromuscular center (enMc).

•  nature et objet : contribution accordée à l’enMc 
par l’AFM-Téléthon. 

modalités : vote d’une subvention de 10 500 € et 
règlement d’une contribution de 30 000 €.

CONvENTION AvEC ALLIANCE MALADIES RARES

administrateurs concernés : Marina roussel, Jean-
François Malaterre.
 structure concernée : Association Alliance Maladies 
rares.

•  nature et objet : 1 - subvention accordée par 
l’AFM-Téléthon.
modalités : vote d’une subvention de 470 000 € et 
d’une subvention exceptionnelle de 40 000 €. 

CONvENTION AvEC vACANCES RéPIT FAMILLES

administrateur concerné : claude Martelet.
structure concernée : Association Vacances répit 
Familles.

•  nature et objet : cotisation. 
modalités : règlement d’une cotisation de 20 000 €.

CONvENTION AvEC MALADIES RARES  
INFO SERvICES

administrateur concerné : François lamy.
 structure concernée : Association Maladies rares 
info services.

•  nature et objet : subvention accordée par l’AFM.
modalités : vote d’une subvention de 202 000 €. 

CONvENTION DE FRAIS DES ADMINISTRATEURS 

personnes concernées : patrick Bernuchon, 
stéphane Berthélémy, pierre Bogino, Franck 
capillery, Marguerite Friconneau, Michel Jemmi, 
liliane Juin, François lamy, Marie-christine loys, 
Jean-François Malaterre, claude Martelet, éric 
May, Alexandre Méjat, Marie-christine ouillade, 
Benoît rengade, Marina roussel, laure sarraillon, 

Julia Tabath, laurence Tiennot-herment, hanane 
Zarrouki.

•  nature et objet : remboursement de frais.
 modalités : prise en charge par l’AFM-Téléthon de 
104 503 € en 2015 dont 56 177 € pour règlement 
aux prestataires et 48 326 € pour remboursement 
sur la base de justificatifs de frais réels.

conformément au décret n° 2008-1500  
du 30 décembre 2008 relatif à la réglementation 
financière et budgétaire des établissements  
et services sociaux et médico-sociaux,  
publié au Journal officiel du 31 décembre 2008, 
nous vous informons de l’existence  
de la convention suivante :

CONvENTION AvEC LE DIRECTEUR  
DE L’éTAbLISSEMENT DE SOINS

 personne concernée : pascal Melin.

•  modalités : versement d’une rémunération brute 
de 74 748 €, dont 2 100 € d’avantages en nature 
(mise à disposition d’un véhicule), pour la période 
du 1er janvier 2015 au 31 décembre 2015.

convention relative à la rémunération 
des  diriGeants, conFormément  
à l’article 261-7-1°d du code Général  
des impôts

CONvENTION AvEC UN ADMINISTRATEUR 

administrateur concerné : laurence Tiennot-herment.

•  modalités : versement d’une rémunération brute 
de 79 884 € dont 3 240 € d’avantages en nature 
constitués par la mise à disposition d’un véhicule 

pour la période allant du 1er janvier 2015 au 31 
décembre 2015, conformément au vote de la 
résolution n°12 par l’Assemblée Générale du 
12 juin 2004.

paris la Défense, le 18 mai 2016

Jacky Lintignat 
Associé
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• Agence pour l’enseignement Français à l’étranger
• Airbnb
• Airshoot
• Association des Maires de France
•  Association ouvrière des compagnons  

du devoir et du tour de France
• Athlex
• Avia
• Bak2
• BBGr
• Bensimon
• Blablacar
• Bnp paribas
• Bostik
• Bpce
• caisse des Français de l’étranger (cFe)
• Carrefour
• Carrefour City
• Carrefour Contact
• Carrefour express
• carrefour Market
• Casino
• Citricos Valencianos
•  confédération nationale de la Boulangerie-

pâtisserie Française
• Dame Fourmi
• DhM / hôtels Balladins
• Doctissimo
• Drouot
• ecologic
• Église Vaudoise
• ensemble immobilier Tour Maine Montparnasse 
• etam / 1 2 3
• euromaster
• Fédération des Associations Générales étudiantes 
• Fédération Française de Badminton
• Fédération Française de Bridge
• Fédération Française de cyclisme
• Fédération Française de Football
• Fédération Française de Tennis de Table
•  Fédération Française d’éducation physique  

et de Gymnastique Volontaire
•  Fédération nationale des sapeurs-pompiers  

de France
• Fédération sports pour tous
• Femmexpat

• Fondation d’entreprise Michelin
• Fondation eDF
• Français du monde-adfe
• France Affiches
• France Télévisions
• Free
• homeserve
• JC Decaux
• Joggbox
• JouéClub
• KissKissBankBank
• la Banque postale
• La Poste
• laboratoires Ménarini France
• Leetchi
• les scouts et Guides de France
• lexibook
• lions clubs international
• Mappy
• Médiavision
• Mission laïque Française
• Mondial relay
• optic 2ooo
• Pages Jaunes
• PayPal
• Picard Surgelés
• Pomalia
• radio France
• roiK
• rP Solutions
• running heroes
• Sacem
• Safran / Snecma
• Screlec
• Sedifrais
• sFr
• slip Français
• Société Générale
• Téléthon de la communauté Financière
• Thomas cook
• Toupargel
• union des Français de l’étranger
• Vélair
• Worldline

suite à l’audit de 2014, par Bureau Veritas certification (BVc), l’ AFM-Téléthon a obtenu le renouvellement de son certificat 
pour trois ans. 

cette certification de services assure que l’ Association respecte les engagements suivants : l’ AFM-Téléthon 
utilise ses ressources pour agir conformément aux missions qu’elle s’est fixées et qui sont connues des 
donateurs ; le fonctionnement de l’ AFM-Téléthon est garanti par la définition des responsabilités et pratiques ; les droits des 
donateurs sont définis et respectés ; l’information à leur égard est sincère ; les informations transmises par l’ AFM-Téléthon 
sont transparentes et cohérentes. 

COORDONNÉES
AFM-TéLéTHON
1, rue de l'internationale - Bp 59
91 002 évry cedex
Tél. : 01 69 47 28 28
Fax : 01 60 77 12 16

SIèGE SOCIAL
AFM-TéLéTHON
Association institut de Myologie 
47-83, boulevard de l'hôpital 
75651 paris cedex 13

www.afm-telethon.fr

Ligne directe donateurs (0,15 euro TTc /min)  

Numéro accueil familles : 01 69 47 11 78
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Toute reproduction totale ou partielle doit être soumise à l'accord préalable  
de la direction de la communication de l'AFM-Téléthon.

CRéDITs PhoTos 
AFM-Téléthon – laurent Audinet (rabat), cyrille Bernard (rabat, 3, 5, 15), Jean-Jacques Bernard (51), Julie Bourges (3, 15, 37, 39), 
roland Bourguet (5), pierre Guibert (5), christophe hargoues (rabat, 1, 2, 3, 4, 5, 10-11, 15, 19, 26-27, 29, 32, 33, 34, 35, 36, 38, 
40, 41, 44, 45, 48, 49, 50, 52, 53, 55, 56, 57), Thomas lang (6, 15), luc Morvan (rabat, 2, 15, 39), Martine Mouchy (5, 15, 59, 61), 
Jean-Yves séguy (5), Jean-pierre pouteau (15), Vincent pelvillain (52, 54, 64-65) / publicis étoiles (rabat) / corBis – olivier Martel 
(rabat) / sipa press – Florence Durand (2) / présidence de la république – christophe chavan (3) / Jacques Grison (55)

Couverture : christophe hargoues

RÉDACTION 
La Clé des Mots / AFM-Téléthon direction de la communication

IMPRESSION 
L’Artésienne

CRÉATION ET RÉALISATION 
www.kazoar.fr - Tél. : 01 53 06 32 22 - Juin 2016



Association reconnue d’utilité publique

1, rue de l’Internationale - BP 59 - 91002 Évry cedex
Tél : 33 (0) 1 69 47 28 28 - Fax : 33 (0) 1 60 77 12 16
siège social : AFM-Téléthon - Institut de Myologie

47 - 83, boulevard de l’hôpital - 75651 Paris cedex 13
www.afm-telethon.fr


