
LE COMBAT DE L’AFM-TÉLÉTHON 

1988

Création des Services 
Régionaux et d’un 
nouveau métier, 
les Référents 
Parcours de Santé.
Ces professionnels 
accompagnent les 
malades et leur famille 
pour les aider à réaliser 
leur projet de vie et à 
faire face à l’évolution 
de la maladie. Plus de 
36 000 familles ont 
été accompagnées 
depuis 1988.

1996

Création de l’Institut 
de Myologie, pôle 
d’excellence sur le 
muscle et ses maladies, 
au sein de la Pitié-
Salpétrière à Paris.

2000

Première grande 
victoire de la 
thérapie génique : 
des bébés-bulles, 
privés de défenses 
immunitaires, sont 
traités avec succès.

1998

Sous l’impulsion 
de l’AFM-Téléthon, 
création de Genopole 
à Evry. Ce Biocluster 
dédié à la recherche 
en génomique et 
aux biotechnologies 
réunit des entreprises 
innovantes, des 
laboratoires 
de recherche 
publique et privée 
et des formations 
universitaires.

2001

Création de la 
Plateforme Maladies 
Rares, rassemblant
les principaux acteurs 
français et européens 
du combat contre les 
maladies rares : l’Alliance 
Maladies Pares, Eurordis, 
Maladies Rares Info 
Services, la Fondation
Maladies Rares, 
Orphanet et l’AFM-
Téléthon.

1958
Création de l’Association 
Française pour la 
Myopathie (AFM), à 
Angers, par Yolaine de 
Kepper, maman de 
7 enfants dont 4 garçons 
atteints d’une myopathie 
de Duchenne.

Génération après 
génération, l'AFM-Téléthon 
rassemble, impulse, innove 
pour faire émerger des 
thérapies innovantes, 
accompagner les familles, 
changer la vie des malades. 

1969
Les myopathies sont 
prises en charge à 
100% par la Sécurité 
Sociale.

1990

Création de Généthon, 
le premier laboratoire 
de l’AFM-Téléthon. 
Après avoir joué un 
rôle pionnier dans le 
décryptage du génome 
humain, Généthon est 
aujourd’hui l’un des 
leaders internationaux 
de la thérapie génique 
pour les maladies rares.

2005

Création du 
laboratoire I-Stem, 
fer de lance de la 
recherche sur les 
cellules souches et la 
thérapie cellulaire.

2009
Des 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 à partir de 
cellules souches.

Ouverture du premier 
Village Répit Familles 
(VRF), à Saint-Georges-
sur- Loire, suivie en 2013 
par l’ouverture du VRF 
Les Cizes dans le Jura.

2015
Greffe de cellules 
souches dans le 
cœur, une première 
mondiale.

Nouveau succès de la 
thérapie génique dans 
un déficit immunitaire 
(syndrome de Wiskott-
Aldrich).

Ouverture de 
l’Institut I-Motion 
dédié aux essais de 
thérapies innovantes 
pour les enfants 
atteints de maladies 
neuromusculaires.

2019

Avancée historique 
pour les maladies 
neuromusculaires : 
un premier médicament 
de thérapie génique, 
issu de recherches 
initiées à Généthon, est 
autorisé aux États-Unis 
pour l’amyotrophie 
spinale. En 2020, il est 
autorisé en Europe et 
au Japon.

1992

Publication par 
Généthon des 
premières
cartes du génome 
humain mises à 
la disposition de 
la communauté 
scientifique 
internationale et 
point de départ du 
décryptage complet 
du génome humain 
terminé en 2003.

1986

Anthony Monaco 
annonce la découverte 
du gène responsable 
de la myopathie de 
Duchenne.

1980

Ouverture de 
l’établissement de 
soins « La Forêt », 
à Saint-Georges-sur-
Loire (49) pour les 
personnes en situation 
de grande dépendance 
aujourd’hui appelé       
« Résidence Yolaine 
de Kepper ».

1987

Premier Téléthon 
français sur Antenne 2. 
181 millions de 
francs (27,6 M€) sont 
collectés. Un succès 
inattendu qui perdure 
encore aujourd’hui !

1981

Reconnue d’utilité 
publique en 1976, 
l’AFM crée son 1er 
conseil scientifique 
dès 1981. 
Plus de 85 scientifiques, 
médecins et experts 
internationaux le 
constituent aujourd’hui.

2017

Succès d’une greffe de 
peau génétiquement 
modifiée sur 80% du 
corps. Une prouesse 
médicale dont les 
premiers travaux ont 
été soutenus par les 
Téléthon français et 
italien.

Lancement de 
l’Institut des 
Biothérapies des 
maladies rares pour 
accélérer la mise au 
point des traitements 
innovants.

2012

2010

Grâce à une thérapie 
génique, un jeune 
malade atteint de 
bêta-thalassémie, 
une maladie du sang, 
retrouve une vie 
normale, sans recours 
à des transfusions 
sanguines.

2016

Création d’YposKesi, 
premier acteur 
industriel 
pharmaceutique 
français dédié à 
la production de 
médicaments de 
thérapie génique 
en partenariat avec 
Bpifrance.

2024

Premiers résultats 
encourageants de 
l’essai de thérapie 
génique mené 
par Généthon pour 
la myopathie de 
Duchenne.

Pose de la première 
pierre de la future 
Fondation de Myologie 
dédiée au muscle dans 
tous ses états.

2025

Généralisation en 
France du dépistage 
à la naissance 
de l’amyotrophie 
spinale permettant 
le traitement des 
bébés atteints avant 
même l’apparition des 
symptômes.

Remboursement à 
100% des fauteuils 
roulants par 
l’Assurance maladie. 
Une victoire pour l’AFM-
Téléthon qui porte 
ce combat depuis de 
longues années.

40e 
Téléthon 
Le combat 
continue !

GUERIR

2013

Création avec 
Bpifrance du 1er fonds 
d’amorçage dédié 
aux biothérapies 
innovantes pour 
soutenir l’émergence 
de startup développant 
des traitements 
innovants pour les 
maladies rares.

2026
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