L’EMPLOI DE NOS RESSOURCES EN 2010

» La part des emplois consacrés a I'exécution des missions sociales de I'association a progres-
sé de 63,6 % en 2009 a 66% cette année. En données brutes, les montants engagés sont moins
élevés (755 418 euros), mais leurs progression (-2,1% par rapport & 2009) est moins marquée
que celle de I'ensemble des ressources engagées, expliquant ainsi I'évolution de leur part dans
le schéma général.

» En 2009, Vaincre les Maladies Lysosomales avait décidé un investissement pour développer
ses capacités a sécuriser et développer ses opérations de recherche de fonds. En 2010, I'effort a
été réduit et une réorganisation interne entreprise. Le résultat est une forte réduction des frais de
collecte de fonds, avec 133 648 euros contre 221 422 euros en 2009. La part dans les emplois
globaux est ainsi passée de 18,2% a 11,7%.

» Les frais de fonctionnement ont marqué une progression de 15,7%, a 255 536 euros en 2010.
Ce mouvement a généré un accroissement de leur part dans I'emploi général des ressources
(22% contre 18,2% en 2009). Cette évolution est totalement imputable au traitement de la ces-
sion d’'un camping-car qui est intervenue en fin d’année. Si le produit de sa cession est enregis-
tré dans les « Autres produits », sa valeur nette comptable et son amortissement (39 500 euros)
ont été placés en Frais de fonctionnement.

BILAN AU 31 DECEMBRE 2010

Exercice  Exercice
2010 2009

Exercice Exercice

ACTIF NET (en €) 2010 2009

PASSIF (en €)

ACTIF IMMOBILISE FONDS ASSOCIATIFS
110 865

363 258

100 865
341 258

Immobilisations incorporelles Fonds sans droit de reprise

Immobilisations corporelles Réserves
Immobilisations financiéres

TOTAL |

Report a nouveau 2 566 2473
Résultat de I'exercice 2824 32093
ACTIF CIRCULANT

Stocks 11 250

TOTAL| 479 513 476 689

FONDS DEDIES - TOTAL Il 148 947 310 404

Avances et acomptes 4772 28 324 DETTES

Empr. & dettes établisst crédit 44
192 946 83 752
116 795 116 668
225 853 337 757

Créances 66 943 28 933

Valeurs mobiliéres placement 771714 | 1010769 Fourn. & cptes rattachés

247 775
Charges constatées d’avance 19 203 18 857

Disponibilités 210 104 Dettes fiscales et sociales

Autres dettes

TOTAL Il 1121 661 | 1296 989 TOTAL Il 535 595 550 211

TOTAL GENERAL 1164 056 | 1337 306

Il n'y a pas de commentaires particuliers a
formuler sur le bilan 2010 de I'association, qui
est trés comparable a celui de I'an dernier.

A T'actif, la trés large part (91%) des Valeurs
Mobilieres de Placement (771 714 €) et des-
disponibilités (247 775 €) est consécutive de
la conclusion fin décembre des deux plus
grandes opérations de collecte de fonds de

TOTAL GENERAL 1164 056 | 1337 306

I'association (opération de Noél et stands
d’emballage cadeaux).

A cet égard, la trésorerie de I'association est
gérée prudemment, dans le respect des dis-
positions des associations et fondations re-
connues d'utilité publique. Elle est encadrée
par un réglement financier adopté en Conseil
d’Administration.

Vaincre les Maladies Lysosomales

Rapport annuel 2010 téléchargeable sur www.vml-asso.org

L'essentiel

de ['année

LE MOT DU PRESIDENT 2009-2010

Cette année 2010 aura été une année marquée par les 20 ans de Vaincre les
Maladies Lysosomales. A cette occasion, nous avons décidé d’élargir notre
communication au grand public. De cette décision est née notre mascotte
Léo le Lysosome.

Assisté de sa Marraine Claudie Haigneré (ministre, premiére spationaute
francaise, administratrice d’Universcience), ce petit personnage a vu le jour
sur le parvis des Droits de ’Homme a Paris, avant d’étre baptisé en Belgique
chez le Professeur de Duve (prix Nobel de médecine pour sa découverte et
compréhension du lysosome).

Créé de toute piéce pour la communication grand public, Léo le Lysosome a largement rempli
sa fonction a travers son Odyssée qui a suscité un tres grand nombre de manifestations.

La réussite de cette Odyssée s’est transformée en Quéte de traitements, bien slr. Aujourd-
’hui, Léo le Lysosome est trés demandé, c’est une trés belle réussite. (www.leo-le-
lysosome.com)

« Supplément d’ame », c’est ainsi que le Professeur Axel Khan (Président de [’université Paris
Descartes, auteur de nombreux ouvrages) illustre notre réussite, celle des nombreuses vies
sauvées. Cette reconnaissance exprimée lors d’une conférence de presse est un hommage
rendu a tous les acteurs de Vaincre les Maladies Lysosomales. Quel merveilleux cadeau !

2010 c’est également la fin du projet associatif 2005-2010. Issu d’une réflexion réunissant
toutes les strates de l’association lors de sa premiére convention, ce projet associatif - pre-
mier du genre - véritable fil conducteur de la politique de VML sur 5 ans a permis la réalisa-
tion de trés nombreux projets dont vous trouverez les détails au fil de ces pages.

Cette convention de 2005 avait dégagé trois valeurs fortes : rigueur, solidarité et engage-
ment. Ces trois valeurs porteuses de la dynamique de VML sont le fondement de nos actions.

Je pointerai juste une des plus belles réalisations de ce projet associatif, la

« Forét des Anges ~», lieu magique ou la parole céde le pas a la symbolique. P /
La Forét des Anges lieu magique ou la parole du petit Prince trouve tout son

sens « je crois qu’il profita pour son évasion d’une migration d’oiseaux sau-

vages ». Nous sommes au lac du Héron ou 330 arbres plein de vie portent la

mémoire de 330 de nos enfants. En leur mémoire et pour tous ceux qui fon-

dent leurs espoirs dans VML, le combat continue avec le
projet associatif 2011-2013 qui comprend un axe scientifi-
que et médical fort.

Mais pour cela, vous le savez, nous avons besoin de chacun
d’entre vous.....VML n’est pas l’affaire de quelques-uns,
c’est votre affaire... c’est l’affaire de tous.

Jean-Guy DURANCEAU




EMPLOIS (en €)

LES FAITS MARQUANTS DE L’ANNEE 2010

Au-dela des missions sociales naturellement réalisées
durant I'exercice, trois grands objectifs auront été assi-
gnés spécifiquement sur 2010.

¢ Renforcement du dispositif d’aide et de soutien a

destination des adultes malades. Identifié dans le
projet associatif 2005-2010, cet effort s’inscrit dans
la volonté d’équilibrer les capacités de services vers
toutes les populations touchées par une maladie
lysosomales. Ce dispositif s’articule autour de I'affir-
mation des postes de psychologue chargée de sou-
tien et de I'assistante sociale de VML.

Souligner 2010 comme anniversaire des 20 ans de
I'association. Pour VML, il était important de faire
partager cette date symbolique avec le plus grand
nombre. Pour ce faire, plusieurs événements spéci-
fiqgues ont été organisés. Cet anniversaire consti-
tuait également une opportunité pour s’ouvrir au
grand public. Dans cet ordre d’esprit, un ouvrage a
été réalisé. Sous le titre de RARE MAIS PAS SEUL, il
offre un recueil de témoignages forts illustrés de
photographies.

Lancement d’'un nouvel outil de communication
avec Léo le lysosome. Avec aussi un objectif de
fédérateur des adhérents et amis de VML, ce per-
sonnage a été lancé par I'organisation d’'une Odys-
sée qui I'a conduit pendant huit mois dans tous les
coins de I'Hexagone et en Belgique.

COMPTE D’EMPLOI DES RESSOURCES 2010 (colonnes 1 et 2)

RESSOURCES (en €)

TOTAL EMPLOIS EXERCICE 1144 603

TOTAL RESSOURCES EXERCICE 985 970

TOTAL EMPLOIS 1147 427 @ TOTAL RESSOURCES 1147 427

Le Compte d’Emploi des Ressources est établi en application du reglement n°2008-12 du
Comité de la Réglementation Comptable, homologué par I'arrété du 11 décembre 2008. Le
CER complet est consultable sur le site internet de VML (www.vml-asso.org), rubrique Res-
sources/Dépenses, ou sur demande auprés du siége.

Dans le Compte d’Emploi des Ressources, dont
sont issues toutes ces données, les missions
sociales s’entendent d’'un ensemble d’actions
entrant dans le cadre de I'objet social de Vaincre
les Maladies Lysosomales. Ces actions sont en
parfaite cohérence avec ses dispositions statutai-
res. Plus spécifiquement, les missions sociales de
I'association se déclinent dans les champs de :

- La promotion de la recherche médicale et

scientifique sur les maladies lysosomales,

- La sensibilisation de I'opinion publique et des

pouvoirs publics aux problemes de guérison, de

soins ou de prévention de ces maladies,

- La promotion des traitements préconisés par

le corps médical et scientifique,

- L’aide matérielle, morale, technique aux mala-

des et a leur famille,

- La lutte pour l'accessibilité des logements et

lieux publics aux personnes handicapées,

- L’action en faveur de l'intégration des malades

en les associant aux divers courants d'éduca-

tion populaire et culturelle.

NOS RESSOURCES EN 2010

Les sources de financement de I'association affi-
chent en 2010 une structure pratiquement identique
a celle des exercices précédents, avec une place
prédominante des produits issus de la générosité du
public. Le total des ressources pour I'année s’est
établi & 985 970 €, auxquelles ont été ajoutés 161
457 € de reprise sur fonds dédiés, soit un total de 1
147 427 €

» Par rapport a 2009, les produits collectés auprés
du public se sont réduits de 7,5% a 682 426 euros.
Les raisons a cette baisse sont le ralentissement
des dons issus de I'opération de Noél (-6,1%) et des
dons collectés sur les stands d’emballage cadeaux
(-27,3%)

» La marge brute sur opération de Noél reste & un
niveau similaire & 2009 avec 94 407 euros. Elle cor-
respond a la différence entre les ventes et les
achats bruts de 'opération.

» Les fonds issus du mécénat d’entreprise fonds
ont progressé en 2010 de 31 522 euros sous l'effet
d’un soutien a la réalisation de I'ouvrage Rare mais
pas seul.

» Les autres produits ont fortement augmenté
(+30 293 euros) sous l'effet d’'un produit exception-
nel, et plus particulierement de la vente d’'un cam-
ping-car. Ce véhicule a été acheté et revendu en
2010 dans le cadre de I'Odyssée de Léo le lyso-
some.

ORIGINE DES RESSOURCES

Mécénat  Autres produits

d’entreprise 7%
13%

Ressources de I'exercice 2010:
985970 €

DEPENSES
Frais de
fonctionemen

Missions
sociales

22% 66%

Emplois de I'exercice en 2010:
1144 603 €

TAUX DE REPARTITION DES
DEPENSES PAR MISSION

Favoriser la
recherche

Aider &
Soutenir
42%
Emplois de I'exercice en 2010 liés
aux missions sociales:
755418 €




