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1. Présentation générale 	

Association Loi de 1901, reconnue d’utilité publique, VML est la seule structure en France 
permettant à toutes les personnes concernées par l’une des 50 maladies lysosomales de faire 
entendre sa voix et de mutualiser les investissements dans la recherche scientifique et 
médicale. 
 
Dirigée par des parents d’enfant malade et des patients adultes, VML est une association privée 
dont les ressources sont exclusivement issues de la générosité du public. Touchée par une 
maladie lysosomale rare ou très rare, chaque personne adhérente dispose du même poids au 
sein de l’association. Que ce soit pour la recherche médicale ou la revendication des droits des 
malades, la force de ce collectif offre un pouvoir d’action à chacun. 

 
1.1.  Projet associatif 

 
Depuis 2005, Vaincre les Maladies Lysosomales élabore et révise régulièrement son projet 
associatif. Véritable plan stratégique à moyen terme, cet exercice démocratique permet de 
préciser et d’exposer la vision des adhérents sur laquelle sont bâtis les objectifs et actions de 
leur association. 
 
Courant 2019 a été initiée une large consultation des adhérents pour définir leurs objectifs 
d’action pour les cinq années à venir, soit sur la période 2020-2025. Le projet final a été adopté 
lors de l’Assemblée Générale du 19 septembre 2020. Il repose toujours sur un objectif ultime : 
la guérison des personnes atteintes d’une maladie lysosomale. Le chemin vers cette réalisation 
se décline depuis 1990 dans le respect de sa mission sociale articulée autour de trois axes 
d’action. 
 
-Améliorer et accroître la capacité d’aide et de soutien aux malades et leur famille 
-Favoriser la recherche scientifique et médicale. 
-Sensibiliser le public à l’importance du combat contre les maladies lysosomales 
 
Dans ce nouveau projet, les adhérents de Vaincre les Maladies Lysosomales ont exprimé la 
volonté de voir s’accroître l’impact de l’association dans les domaines de la recherche 
scientifique et médicale que requièrent les évolutions rapides des découvertes, la structuration 
du cadre de prise en charge des maladies rares et la place toujours plus reconnue des 
organisations de patients. La mobilisation de ressources que nécessite cette orientation est 
entendue sans préjudice sur les actions de soutien et de sensibilisation. Au total, l’ambition 
commune des membres de l’association sur la période 2020-2025 s’articulera plus 
particulièrement autour de quatre axes stratégiques : 
 
-Favoriser l’investissement privé et institutionnel pour accroître la valeur ajoutée de VML dans 
la recherche et l’amélioration de la prise en charge médicale. 
-Maintenir la capacité de soutien aux familles tout en intégrant la problématique des aidants. 
-Faire de l’engagement bénévole un enjeu partagé par le plus grand nombre. 
-Inscrire de façon publique l’action de l’association dans une démarche de Responsabilité 
Sociétale des Organisations. 
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1.2.  Missions sociales  
 
Au fil de son développement, l’association Vaincre les Maladies Lysosomales a élargi ses 
domaines d’intervention pour mieux répondre aux besoins de tous ceux qui sont touchés par 
l’une de ces terribles maladies. Ses missions sociales se déclinent aujourd’hui dans les champs 
de : 
-La promotion et le financement de la recherche médicale et scientifique. 
-L’aide et le soutien aux malades ou leur famille. 
 Quatres actions contribuent à cette mission : 
 -Être auprès des familles au quotidien grâce à une cellule FARE ( Faciliter, Accueillir, 
Renseigner, Écouter) tenue par des salariés, dont un psychologue, et relayée en région par des 
bénévoles. 
 -Mise en place de séjours de répit pour offrir aux familles des moments pour se reposer. 
 -Informer et former les familles sur la maladie et les démarches administratives. 
 -Depuis 2007, une forêt des anges a été créé à Villeneuve d’Ascq, ou chaque arbre 
représente un enfant décédé.  
-La sensibilisation du public et des Pouvoirs Publics aux besoins spécifiques des malades. 
-L’intégration des personnes handicapées dans la société. 
 

2. Changements majeurs depuis le dernier Label 
2.1. Gouvernance 

Stéphane Antolin est président de l’association depuis 2017 
 
 Organigramme de l’équipe permanente 

 
 

2.2. Projets ou missions nouvelles  
En 2018, un important appel à dons a été fait, avec le soutien de VML, par les parents d’Hugo et 
Emma, deux enfants atteints de la maladie de Sanfilippo (MPS III) pour financer un test clinique. 
En effet, pour les maladies rares, les laboratoires sont réticents à financer la recherche et les 
tests. Cet appel à dons a récolté 1,9 millions d’euros. 
L’association a également développé l’information du corps médical sur les maladies 
lysosomales pour réduire l’errance diagnostique. 
La crise COVID a changé la façon de travailler pour l’association. Le développement de réunions 
d’information, en visio, auprès des adhérents, a permis de toucher un public plus large. 
Un projet d’annuaire des professionnels de santé et paramédicaux, sensibilisés aux maladies 
lysosomales, sera mis à disposition des familles. 



www.ideas.asso.fr             Email : info@ideas.asso.fr  5/10 
 

En 2021, VML s’est engagé dans la mise en place du volet français d’un registre international sur 
la maladie de Niemann-Pick C. L’objectif est de pouvoir disposer d’une base de données 
sécurisée et organisée qui regroupe des informations sur les signes, les symptômes, l’évolution 
de la maladie et l’état de santé du patient sur plusieurs années. 
 

3. Évolution du modèle socio-économique depuis le dernier Label  
3.1. Ressources financières et emplois 

 
   
Le niveau historiquement haut des dépenses en missions sociales en 2020 et 2021 a trois 
explications : 
-De façon prédominante, les deux programmes de recherche sur la maladie de Sanfilippo lancés 
en 2020 ont été confirmés dans leurs premiers résultats, déclenchant un second volet de 
financement. 
-Par suite de l’appel d’offres annuel à projet de 2021, trois projets ont été retenus. 
-Enfin le financement d’un projet de recherche sur la maladie de Hunter dans le cadre d’un 
appel à la générosité dédié. 
La forte augmentation des ressources collectées en 2018 et 2019 est dû à l’opération « Hugo et 
Emma ». L’augmentation de 2021 par rapport à 2020 s’explique par deux opérations de collecte 
dédiées, opération « tous pour Matthieu » et opération « Pour Eden et Abel ». 
La promotion de ces opérations s’inscrit dans les axes de développement du projet associatif 
2020-2025. 
La baisse des ressources issues du mécénat est continue depuis 2017, elle tient au 
désengagement des laboratoires phamarceutiques. 
Les autres produits liés à la générosité du public sont constitués de la marge brute sur 
l’opération LysoSolidarité. Son montant reste relativement constant depuis plusieurs années. 
 

3.2. Ressources humaines  
L’effectif salariés évolue entre 5 et 6 salariés entre 2018 et 2022. 
En 2021, plus de 1000 bénévoles ont contribué pour 2201 jours/homme. 
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3.3. Partenariats 

 
4. Focus sur les processus majeurs 

4.1. Plan stratégique   
Le plan stratégique reprend les quatre axes du projet associatif : 
-Favoriser l’investissement privé et institutionnel pour accroître la valeur ajoutée de VML dans 
la recherche et l’amélioration de la prise en charge médicale. 
-Maintenir la capacité de soutien aux familles tout en intégrant la problématique des aidants. 
-Faire de l’engagement bénévole un enjeu partagé par le plus grand nombre. 
-Inscrire de façon publique l’action de l’association dans une démarche de Responsabilité 
Sociétale des Organisations. 
Chaque axe est décliné en actions et elles sont suivies régulièrement par le CA. 
Le rapport annuel fait une synthèse des résultats des actions conduites. 
 

4.2. Comité d’audit 
Chez VML le comité d’audit est appelé comité de contrôle. Il se réunit régulièrement, à minima 
trois fois par an sur la période. Sa mission et sa composition est définie dans une charte validée 
par le CA. 
Il intervient sur les nouveaux projets. Par exemple, il a été consulté sur la mise en place du 
service « répit à domicile ». Ce service, réalisé par des bénévoles, permet aux familles de 
prendre du repos, en étant remplacé, auprès du malade, pendant une courte période. 
Le comité de contrôle a émis un avis sur l’évaluation des demandes des familles, l’évaluation de 
l’aptitude des bénévoles à réaliser cette mission et l’évaluation de l’intervention. 
Il a également examiné la cartographie des parties prenantes et les évolutions de la 
cartographie des risques. 
 

4.3. Cartographie des risques 
Elle compte 27 risques identifiés. Elle en cours de modification pour ajouter le risque de 
harcèlement. 
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4.4. Conseil Scientifique et Médical  

Il est composé d’experts scientifiques et médicaux des maladies Lysosomales, le conseil se 
réunit régulièrement pour accompagner l’association dans la déclinaison de sa politique 
scientifique et médicale. 
Il intervient notamment dans l’évaluation et la sélection des projets de recherche reçus, 
notamment dans le cadre de l’appel d’offres annuel de VML. 
Outre un niveau de compétences reconnu, le CSM apporte une caution indispensable à l’égard 
de tous les donateurs de VML, soucieux de la bonne utilisation des fonds réservés au 
financement de la recherche. 
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Le conseil scientifique et médical est présidé par le Docteur Catherine Caillaud, responsable du 
laboratoire de diagnostic génétique de Cochin. 
Le CSM est composé de 19 membres. 
Après l’évaluation et la sélection des projets par le CSM, le CA valide les projets à financer. 
Les projets financés en 2021 sont: 
-Développement de modèles d’étude des maladies de surcharge en acide sialique libre pour 
l’évaluation de molécules thérapeutiques. 
-Caractérisation de l’atteinte respiratoire dans les cystinoses de l’adulte. 
-Etude des modifications post-traductionnelles de l’arysulfatase A dans les cellules myéloides 
humaines. 
-Thérapie génique pour la maladie de Sanfilippo type B 
-Ciblage de molécule pour un repositionnement sur le traitement de la maladie de Hunter. 
 
 
 

4.5. Tableau de bord de la direction  
Chaque projet fait l’objet d’un suivi et d’un bilan détaillé pour analyser les points forts et les 
points faibles et fait l’objet de propositions d’actions d’amélioration. (Opération chocolat, 
balade du Lysosome,..). 
Le directeur suit un compte de résultat mensuel. Le suivi de trésorerie est quotidien. 
 

5. Focus sur les chantiers menés pour satisfaire aux attentes du guide V2 
5.1. Cartographie des parties prenantes 

Elle a été élaborée en 2021. Nous reprenons ci-dessous trois pages pour expliciter la 
méthodologie employée, les matrices d’implication et d’interaction, et la cartographie. 
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5.2. Dispositif de contrôle interne 
Le comité de contrôle (Comité d’audit) s’assure de la réalité du contrôle interne. 
Le Comité veille tout particulièrement au contrôle : 
-des frais des dirigeants, 
-de l’absence de frais somptuaire, 
-de l’absence de rapports économiques et juridiques entre l’association et les activités 
professionnelles des dirigeants. A ce titre, le Comité tiendra à jour la liste des entreprises dans 
lesquelles seraient employés des dirigeants. 
-du respect des règles de gouvernance et de la charte de déontologie, 
-des procédures de communication externe. 
Le Comité s’assure que l’association respecte ses obligations d’information d’activité et 
financière annuelle et de leur qualité. Plus globalement, il s’assure de la juste cohérence des 
communications internes et externes avec les objectifs statutaires. 
 

5.3. Prise en compte de la RSE 
La responsabilité sociétale de l’association est abordée dans le rapport moral. C’est également 
le quatrième axe stratégique du projet associatif 2020-2025 
 

5.4. Cadre de la relation avec les partenaires 
La charte de déontologie définit la relation avec les partenaires. 
 

5.5. Évaluation / Mesure d’impact 
La mesure d’impact est inscrite dans le projet associatif, mais reste à développer. 
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6. Conclusions de l’analyse    
6.1. Points forts  

L’association est très bien structurée et gérée. Le rôle des différents organes de direction est 
bien défini. 
Les projets sont pilotés et font l’objet d’un bilan. 
L’association a pris en compte le nouveau référentiel IDEAS et a fait un important travail en 
particulier sur la cartographie des parties prenantes. 
Depuis le dernier label, l’association a diversifié ses sources de financement et est moins 
dépendante de l’opération « Chocolat ». 
L’association dispose d’une trésorerie lui permettant de fonctionner au moins pendant six mois. 

 
6.2. Points restant à améliorer 

La mesure d’impact reste à développer 
 

6.3. Graphiques de situation (extrait du fichier des indicateurs) 
 
Situation au moment du Label précédent (graphe des 120 Indicateurs) et situation actuelle 
(graphe des 90 bonnes pratiques) 

 
6.4. Avis général des conseillers à l’issue de son accompagnement 

Depuis 2018, l’association a maintenu son niveau de conformité avec le référentiel IDEAS. Elle 
s’est adaptée aux nouvelles bonnes pratiques (cartographie des parties prenantes, auto-
évaluation du CA,…). 
Nous recommandons le renouvellement du Label. 
 

-------------------------------------------------------------------------- 
 
 

Livrables attendus en fin de phase de renouvellement 
 

1. Rapport de renouvellement des conseillers 
2. Fichier des Bonnes Pratiques à jour 
3. Dernier rapport annuel 
4. Statuts si modifiés depuis dernier label 
5. Comité d’audit (Compte rendu des réunions et Bilans de fin d’année) 
6. Rapports du CAC (avec CER si appel à la GP) 
7. Livrables induits par le nouveau guide 

a. Projet associatif 
b. Cartographie des parties prenantes 
c. Plan stratégique enrichi de la dimension RSE 


