
INFORMATION SPÉCIALE DONATEURS 
Parce que votre générosité mérite des comptes 

Le mot du président 

Chers Amis donateurs, 

Ce document a été spécifiquement établi à votre attention. Il reprend de façon synthétique ce 
que nous avons réalisé en 2022 grâce à votre générosité. Si sa lecture demandait plus de détails, 
vous pouvez télécharger sur notre site internet le rapport annuel, ainsi que la reliure comptable 
2022. Au besoin, nous pouvons vous adresser ces documents par courrier sur simple demande. 

2022 restera donc comme la première année post COVID. Pour l’association Vaincre les Mala-
dies Lysosomales, elle a signifié un retour à la normale de l’ensemble de ses activités avec no-
tamment la reprise de l’une de ses actions centrales en matière de soutien, le week-end annuel 
de rencontre des familles. Après deux années d’interruption, quelques 55 familles ont pu ainsi se 
retrouver lors du week-end de l’Ascension autour d’un riche programme d’information et d’acti-
vités. Dans ce registre social, les séjours de répit ont pu accueillir durant l’été plusieurs familles, 
leur permettant de souffler dans un cadre sécurisé pour leur enfant. 

Le cœur de l’action de VML est naturellement resté centré sur le soutien à la recherche, même 
si 2022 pourrait être qualifiée d’année de transition. Après les années 2020 et 2021 qui ont été 
marquées par un investissement massif dans la recherche, notamment autour de la maladie de 
Sanfilippo type B, et l’année 2023 qui verra une participation financière importante sur un projet 
d’étude sur la maladie de Sanfilippo type C, 2022 se sera concentrée sur l’appel d’offre à projets 
de recherche scientifique et médicale annuel et le solde d’un programme d’évaluation de molé-
cules médicamenteuses sur la maladie de Hunter. Dans le domaine de l’amélioration de la prise 
en charge médicale, VML a publié en début d’année dans une revue scientifique internationale 
les résultats de son étude, menée en collaboration avec le Docteur Nadia BELMATOUG, sur le 
passage du soin pédiatrique vers le soin adulte en milieu hospitalier.  

Notre financement dépend totalement de la générosité du public, c’est-à-dire de votre généro-
sité. Pour nous, l’une des façons de justifier votre confiance est de parvenir à obtenir les deux 
labels de contrôle dédiés au secteur des organismes à but non lucratif, Ideas et le Don en con-
fiance. Pour la quatrième fois depuis 2010, VML s’est ainsi vu délivrée en 2022 le label Ideas, 
pour une nouvelle période de quatre années. 

Vous le découvrirez dans ce rapport d’activité, nos résultats financiers 2022 sont toujours équi-
librés avec un niveau de ressources cette année positivement impacté par les résultats d’une 
campagne nationale d’appel aux dons dédiée, l’opération « Pour qu’Eden et Adel vivent ». Cette 
opération nous projette dès à présent sur 2023, puisqu’elle se concrétisera par un investissement 
massif dans la recherche médicale. Cette nouvelle année verra également l’aboutissement de 
plusieurs projets débutés en 2022, comme le lancement de notre nouveau site internet.  

De ces réalisations et de celles à venir, je vous remercie au nom de toutes les familles que je 
représente. 

Bien solidairement. 
 Stéphane ANTOLIN 

Papa de Mélyne et Camille 



RECHERCHE 
Soutenir les  activités de          

recherche en émettant un 
appel d’offres à projets    

annuel. 

SOINS 
Réduire l’errance diagnostique, 

améliorer la prise en charge   mé-
dicale, favoriser l’échange de 

bonnes pratiques. 

SOUTIEN 
Accompagner les parents et 
les patients dans leur     
quotidien contre la maladie. 

SENSIBILISATION ET  
INFORMATION 

Sensibiliser le plus grand 
nombre au  combat contre les 
maladies lysosomales. 

Les maladies lysosomales 

Sous ce vocable sont regrou-
pées plus de 60 maladies géné-
tiques rares. Leur point com-
mun est un dysfonctionnement 
au niveau du lysosome, dont la 
fonction est de « nettoyer » les 
cellules. 

Ces maladies sont dites évolu-
tives et multisystémiques. Tou-
chant plusieurs organes, elles 
sont toutes graves avec des 
tableaux cliniques parfois très 
sévères. 

Notre vision 

Parce que nous croyons au formidable potentiel de la recherche scien-
tifique et médicale, nous nous mobilisons pour vaincre toutes les mala-

dies lysosomales. 

Notre mission 

Vaincre les Maladies Lysosomales (VML) a été créée en 1990 par des parents d’enfant(s) 
malade(s). Elle regroupe également des patients adultes. L’association intervient auprès des 
familles et soutient financièrement la recherche. VML est reconnue d’utilité publique depuis 
2006 et agréée représentante des usagers du système de santé dans les instances hospita-
lières ou de santé publique. 

Nos 4 axes d’action 

Le total des ressources en 2022 s’est 
élevé à 1 794 044 €. Les fonds dédiés 
antérieurs  utilisés étant exclusive-
ment constitués de dons privés, la 
part des ressources issues de la gé-
nérosité du public s’établit donc à 
99,4% du total des ressources 2022, 
un rapport qui reste équivalent aux 
années précédentes. 

La part des Dons et cotisations a une 
nouvelle fois augmenté de façon 
significative. Cette évolution est cor-
rélée à la hausse en valeur absolue 
des dons. Elle s’explique par l’impor-
tance des dons reçus sur la cam-
pagne « Pour qu’Eden & Abel vi-
vent » et ceux perçus en conclusion 
de la mobilisation autour de « Tous pour Matthieu », deux 
opérations d’appel à la générosité dédiée. Par dédiée, il faut 
comprendre une levée de fonds spécifiquement orientée sur 
le financement d’un projet. Hors ces deux campagnes, les 
dons manuels ont progressé de 2,2% pour représenter 79% 
du total des ressources issues de la générosité du public. Ils 
proviennent très majoritairement (63%) des opérations na-
tionales LysoSolidarité et Lysodon. Le solde provient des 
produits reçus sur les stands d’emballage cadeaux, des col-
lectes pour les dossards solidaires aux courses du Mont 
Blanc, mais également de toutes les manifestations régio-
nales organisées par ou en faveur de VML. 

Représentant 7,7% des ressources issues de la générosité du 
public, les autres produits sont constitués à part presque 
égale de la marge brute réalisée sur l’opération LysoSolidari-
té et d’une subvention pour la recherche de l’AFM-Téléthon. 
Si la marge brute reste d’un montant constant depuis plu-
sieurs années, la ressource issue d’une demande de subven-
tion auprès de l’AFM-Téléthon dépend des projets de re-
cherche en thérapie génique que VML sélectionne et peut 
déposer. 

L’utilisation des fonds dédiés correspond au solde des dons 
collectés lors de la campagne « Tous pour Matthieu » pour la 
fin d’un financement de projet de recherche sur la maladie 
de Hunter (MPS II). 

Ressources 
1,79 M€ 

2,6% 
Utilisation des fonds dédiés 

0,4% 
Autres produits non liés 
à la générosité du public 

0,2% 
Subvention et autres 
concours publics 

Répartition des ressources selon leur origine* 

*Répartition faite sur l’intégralité des ressources de VML (CROD) 

96,8% 
Dons,  
Cotisations et 
autres produits 

« Chaque don compte ! » 



Répartition des dépenses selon leur destination 

Charges 
1,84 M€ 

38,9% 
Missions sociales 

45,1% 
Report en fonds dédiés 

9,8% 
Frais de fonctionnement 

6,1% 
Frais de collecte 

0,1% 
Autres charges 

Après deux exercices caractérisés par un financement massif dans la recherche, la répartition des emplois 
selon les trois grandes familles de dépenses de l’association est revenue sur des taux habituels, puisque hors 
report en fonds dédiés, la part des charges consacrée aux missions sociales serait de 74%. Le report en 
fonds dédiés représentent les dons reçus à l’occasion de la campagne « Pour qu’Eden et Abel vivent ». Ces 
fonds seront exclusivement employés à la recherche sur la maladie de Sanfilippo type C. 

Si les dépenses sur les frais de re-
cherche de fonds et les frais de 
fonctionnement sont restés stables 
(respectivement +0,8% et -3,6%),  
les ressources engagées pour la 
réalisation des missions sociales 
(voir détail ci-dessous) ont forte-
ment décru sous l’effet exclusif de 
la réduction des subventions ver-
sées à la recherche. Précisons que 
les engagements pour la recherche 
pris en 2020 et 2021 avaient forte-
ment augmenté par l’emploi de 
dons dédiés à la recherche sur la 
maladie de Sanfilippo B reçus lors 
de la campagne « Pour Hugo et Em-
ma ».  

Les dépenses engagées pour la mission RECHERCHE ET SAN-
TÉ (Favoriser la recherche + Améliorer la prise en charge 
médicale) représentent 46% du total des ressources em-
ployées sur les missions sociales. Pratiquement les trois-
quarts de ces dépenses sont consacrées au financement 
direct de la recherche scientifique et médicale. En 2022, le 
financement de la recherche a été principalement effectué 
sur des programmes validés dans le processus de l’appel 
annuel à projets de recherche.  

Avec la fin des restrictions liées à la 
pandémie, la principale action de 
soutien collectif, le week-end annuel 
de rencontre des familles, a pu de 
nouveau se dérouler. L’impact bud-
gétaire de cette importante initiative 
s’est traduit par une augmentation 
significative des dépenses sur la mis-
sion AIDER ET SOUTENIR (+88%). 
Ajoutée à la contraction des dé-
penses sur la mission RECHERCHE ET 
SANTÉ, leur part dans la répartition 
générale des dépenses explique sa 
multiplication par trois, soit un ni-
veau équivalent aux années pré CO-
VID-19. 

Face aux incertitudes sur l’évolution de la générosité du pu-
blic, dont la manifestation se concentre toujours plus sur le 
dernier trimestre de l’année, l’association a choisi de ne pas 
engager de nouvelles dépenses sur les opérations pour SEN-
SIBILISER ET FAIRE CONNAÎTRE. En conséquences de ce con-
trôle strict, ces dernières ont reculé de 2,9% par rapport à 
2021.   

Répartition des dépenses engagées en missions sociales 

Grâce à votre soutien, nous donnons les moyens à la recherche scientifique et médicale de toujours mieux comprendre 
chaque maladie lysosomale, de mieux les diagnostiquer et de trouver des traitements palliatifs et curatifs. Ainsi, depuis 1992, 
date de la première subvention accordée, VML a su sélectionner et financer 345 projets de recherche et bourses doctorales . 

En 2022, 13 maladies lysosomales bénéficie d’au moins un traitement innovant. Même si aucun ne guérit aujourd’hui, ils 
offrent une meilleure qualité de vie et surtout l’espoir pour chaque malade d’être présent le jour où la guérison sera possible. 

37,8% 
Aider et soutenir 

Dépenses 
0,72 M€ 

16,2% 
Sensibiliser et faire connaître 

34,1% 
Favoriser la recherche 

11,8% 
Améliorer la prise 
en charge médicale 

Les missions sociales définissent la raison 
d’être de l’association. Ce sont les 4 axes 
d’action présentés page précédente. 



VAINCRE LES MALADIES LYSOSOMALES 
Association reconnue d’utilité publique 

habilitée à recevoir legs, donations et assurances-vie 

2 Ter avenue de France 91300 MASSY  
Tél.: 01 69 75 40 30 - www.vml-asso.org 

Conformément à ses obligations d’association reconnue d’utili-
té publique, l’association doit veiller à la constitution et à la 
revalorisation régulière d’une dotation lui permettant d’assurer 
son fonctionnement courant durant au moins six mois.  

Nonobstant cette disposition, VML a pour priorité de constituer 
des fonds suffisants pour couvrir les besoins de financement 
sur projets de recherche. En effet, il serait risqué de lancer un 
appel d’offres à projets en début d’année sans garantie d’un 

budget disponible. Aussi, tout excédent est prioritairement 
proposé pour une affectation en fonds propres pour la re-
cherche. Le solde de ce compte constitue alors l’enveloppe 
disponible pour le soutien aux projets de recherche. S’il est 
constaté en fin d’exercice un besoin de prélèvement sur les 
réserves, l’imputation s’effectue alors sur les fonds propres 
recherche à concurrence des fonds accordés au financement 
des projets soutenus. 

Reconnue d’utilité publique, VML a obtenu les deux labels Don en confiance et Ideas. Ils attestent que l’association d’une part 
met en pratique ses engagements de rigueur, de transparence et d’efficacité dans l’utilisation des dons et d’autre part, adopte 
une démarche d’amélioration constante. 

Les comptes 2022 ont été certifiés sans réserve par le cabinet de Commissariat aux comptes Audit Euro Fiduciaire (38 rue de la 
Convention - 94270 LE KREMLIN BICÊTRE). 

Ce document est adressé à tous les donateurs de VML. Toutes les informations présentées sont issues des comptes annuels     et 
du rapport d’activité 2022. Ces documents sont disponibles sur le site internet de l’association: www.vml-asso.org, ou à recevoir 
par courrier sur simple demande (courrier, téléphone, mail).  

« La confiance n’exclut pas le contrôle » 

Ce compte de résultat recense l’ensemble des ressources et des emplois de l’association. 


