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Rapport moral 2025

Une année de cohésion, de maturité et d'engagement. Une ambition
renouvelée

Cette année encore, le conseil d'administration a consacré pres de 7 000 heures de
bénévolat au profit de la recherche et de 'accompagnement des malades atteints de
I'ataxie de Friedreich et de leurs proches. Ceci représente I'équivalent de quatre
personnes a temps plein. Par rapport a 2024, nous avons réussi a diminuer de 25% les
heures allouées aux activités de « fonctionnement » de 'association, pour pouvoir
investir 800 heures de bénévolat supplémentaires sur les activités recherche et
nouveaux projets innovants.

Cété financier, notre budget est a I'équilibre en dépit d’'une baisse de la contribution de
la traditionnelle « Course Des Héros », notamment grace a des dons en hausse de 23%
(grace avous!) et prés de 40 000€ de mécénat et subventions.

Plus de trente événements ont été organisés par des personnes formidables au profit
de I'AFAF en 2025. Au-dela des dons importants collectés, 90% des ressources
financieres de I'AFAF reposent encore sur la générosité du grand public, ceux-ci
permettent de faire parler de la maladie et de sensibiliser a notre cause, et également
aux familles de rompre l'isolement, de se retrouver et de partager.

Par rapport aux objectifs que nous nous sommes fixés en 2023, 90% des éléments de
notre feuille de route ont été achevés ou sont en cours de réalisation. Vous pouvez
trouver tous les détails dans notre rapport d’activité 2025, mais pour citer quelques
exemples :

e prés de 200 000€ alloués en 2025 a la recherche fondamentale,
majoritairement financés en propre, ou en cofinancement avec des partenaires
internationaux. Poursuite de la veille et réalisation de cing webinaires
spécifiques pour clarifier les avancées scientifiques,

o augmentation de 10% du nombre total d’adhérents, avec plus de 100 nouveaux
adhérents. En plus d'avoir le plaisir d'accompagner plus de malades, cela
permet d'accroitre notre représentativité aupres des laboratoires et instances
nationales et internationales,
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« dans le domaine de la prise en charge, mise en ceuvre de la transition avec les
nouveaux psychologues aprés une vingtaine d'années de service de Martine
Frischmann et Marie-Christine Nolen ; transfert de la responsabilité du projet
COM-ataxie a la filiere de santé maladies rares Brain-Team ; mise en place d'une
bourse d'échange de matériel adapté.

e en ce qui concerne l'orthophonie, réalisation de modules de formation a
destination des orthophonistes et conception d'un programme d'exercices de
rééducation.

o CcOté communication, on releve le nouveau «look » de la revue - toujours
plébiscitée - le lancement des newsletters, 10 000 vues sur notre site Internet,
225 publications sur nos réseaux sociaux, la conception du programme
« ambassadeurs » dont nous aurons l'occasion de vous parler lors de l'atelier
spécifique prévu pendant notre rencontre annuelle 2026, et un passage en direct
sur France Télévisions pendant la marche des maladies rares 2025 dans le
cadre du Téléthon.

o A linternational, nous avons poursuivi notre implication auprés de nos
partenaires dont la relocalisation du siege d'Euro-ataxia en Europe pour pouvoir
prétendre aux importants budgets européens, participé aux congres Rares a
Paris (deux posters de I'AFAF), a World Orphan Drug Congress (un poster de
I'AFAF) ainsi qu'a Euro-ataxia International Patient Conference a Amsterdam.

L'année 2025 a malheureusement été marquée par le décés de plusieurs personnes
de la famille AFAF. Nous pensons a leurs proches et cela nous motive encore
davantage pour continuer notre combat.

Pour 2026 et au-dela, le conseil d’'administration a d'ores et déja de nombreuses idées
dans le cadre des obijectifs prioritaires que nous nous sommes fixés pour répondre
aux besoins des malades et de leurs proches, notamment :

« des avancées sur des sujets clés qui dégradent la vie des malades (vision,
audition, fatigue, douleur, outils vocaux) pour améliorer la connaissance
clinique et trouver des solutions au bénéfice de la communauté,

« la conception et mise en place de nouveaux services d’accompagnement de
nos adhérents telle que l'orientation médicale (pour les filieres Brain-Team -
Systéme nerveux central - et Filnemus - maladies neuromusculaires), ou encore
dans les domaines de I'ergothérapie et de l'orthophonie,

e la structuration des relations avec [lindustrie pharmaceutique et le
renforcement de l'implication de I'AFAF dans les nouvelles démarches
européennes liées a |'évaluation des innovations et aux essais cliniques.

Pour cela, nous devons rester vigilants sur nos ressources humaines bénévoles,
trouver davantage de ressources externes au conseil d’administration et renforcer
notamment nos moyens financiers avec la prise de fonction de notre responsable
« levée de fonds ».
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En résumé, 2025 aura été une année de cohésion et de maturité : nos familles ont pu
se retrouver, s'entraider et mieux comprendre les avancées scientifiques; notre
engagement s’est appuyé sur des référentiels solides et notre levier de financement
s'est ouvert a des projets ambitieux et concrets.

En 2026, nous voulons aller plus vite sur I'accompagnement du quotidien, plus fort sur
I'acces aux soins et aux thérapies, et plus loin sur la recherche — sans perdre de vue
I'essentiel : le bien-étre et les projets de vie des personnes AF et de leurs proches.

Merci a vous : adhérents, mécenes, chercheurs, médecins, partenaires pour votre
mobilisation et pour nous donner la motivation de poursuivre notre combat contre
I'ataxie de Friedreich.
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