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Présentation de la Fondation Suisse de Recherchersies Maladies
Musculaires (www.fsrmm.ch)

Introduction.

Ce document a pour but de présenter la Fondati@s&de Recherche sur les Maladies Musculaires
(FSRMM). Il est destiné aux personnes prétes aaoudinancierement la Fondation.

A. Bréve description des maladies

Les myopathies ou maladies neuromusculaires fatiepdes maladies rares, c'est-a-dire des maladies
qui affectent moins d’'une personne sur 2000. Onptenguelque 10°'000 malades en Suisse. La
dystrophie de Duchenne et I'atrophie spinale sesitplus connues. Ces maladies d’origine génétique
sont évolutives et pour l'instant incurables. Latébde certains muscles entraine des insuffisances
cardiaques ou respiratoires qui peuvent étre fathke plupart de ces maladies, qui touchent aussi b
les enfants que les adultes, conduisent a une iffithalyoissante.

B. Origine de la Fondation

En 1982, le Président de la FSRMM a appris que dgex garcons souffraient de myopathie.
Constatant que la recherche dans ce domaine agddrgtemps négligée, il a créé la FSRMM il y a
30 ans, avec l'aide de sa femme et de quelques amis

C. Buts de la Fondation

La Fondation a pour but de promouvoir en Suisseaelzherche scientifigue sur les maladies
musculaires touchant les enfants et les adulteti® fin, elle décerne en premier lieu des bougises
des chercheurs travaillant dans ce domaine. Elié, p@ second lieu, encourager matériellement les
activités scientifiqgues par d'autres moyens appEspr

D. Organes de la Fondation

Conseil de fondation

La Fondation est gérée par un Conseil de fondatesponsable de la gestion financiere et
administrative, de la recherche de fonds et duxcffioal des boursiers proposés par le Conseil
scientifique. Sa composition se trouve sur lewitev.fsrmm.ch

Conseil scientifique

Le Conseil scientifique est responsable d’analgtete sélectionner les projets des boursiers.tll es
formé d’éminents spécialistes de la recherche fmeddale ou de la recherche clinigue dans les
Facultés de médecines. Sa composition se trouve sitewww.fsrmm.ch



E. Financement de la Fondation

N’ayant pas bénéficié d’'un don ou d’'un legs au dgfa Fondation a d0 mener une politique active

de recherche de fonds. Elle est financée par deepeises, des fondations, des loteries et des
personnes privées. En 1989, elle a été soutenudaprvemiere fois par le Téléthon, vaste opération
caritative qui mobilise une fois par année desienl de bénévoles. Le Téléthon est devenu la
principale source de financement de la Fondatiasgptil fournit le 72% des ressources. Le Téléthon

étant peu connu en Suisse allemande, une grantie giarfinancement provient de Suisse romande et
du Tessin (82%).

F. Attribution des fonds
L'essentiel des dépenses est consacré a I'octrbodeses. Grace au fonctionnement reposant surtout
sur le bénévolat, la Fondation a pu maintenir dgis idministratifs tres bas, de I'ordre de 11%.

Depuis sa création, la FSRMM a soutenu 72 chersheavaillant dans les fac\ultés de médecine de
notre pays pour un total de 23,5 millions de fradcBn 2015, elle a financé la 14% bourse.

Répartition des bourses par Université
(Etat au 31 décembre 2015)
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G. Autres activités de la Fondation au niveau natiaal
Soutien a la firme Santhera

Pour encourager cette start-up travaillant dandol@aine des maladies rares et fondée par un des
boursiers de la FSRMM, la Fondation a décidé er 2ig0s’engager pour un montant important dans
son capital. Santhera travaille dans les domainesurgts : L'Ataxie de Friedreich, la dystrophie de
Duchenne, une neuropathie qui touche la vue, us&imdsie qui touche les patients atteints de la
maladie de Parkinson.

Création d’une chaire de Myologie

Jusqu'en 2009, les différents départements de logieodes universités suisses étudiaient les
maladies neuromusculaires, sans disposer d’'uneechpécifique. Or, Myosuisse, qui regroupe les
Associations de myopathes et la FSRMM, a toujo@sird créer une telle chaire. En 2009, sous son
impulsion, I'Université de Béle décida de créeteehaire dont le titulaire est le Professeur Matha
Sinnreich. La FSRMM a alloué a I'Université de Bale somme annuelle de 100°000 francs pendant
3 ans.



Organisation de séminaires

Il est important que les chercheurs financés p&oladation puissent se rencontrer pour échanger les
résultats de leurs travaux. Aussi la Fondation misgatous les deux ans a Macolin un séminaire de
deux jours qui réunit quelque 60 chercheurs. LadBtion soutient également des séminaires

nationaux ou internationaux organisés par les k&xude médecine. Depuis sa création, la FSRMM a
dépensé 302'300 francs pour cette activité.

H. Collaboration avec les programmes internationaux
Participation a 'European Neuro Muscular Centre (ENMC)

Ce centre situé en Hollande organise annuellemeatdizaine d’ateliers (Workshops) réunissant les
spécialistes européens poursuivant des recherdes lds différentes formes de maladies neuro-
musculaires. Ce centre participe également a degrggmmes européens. A ce jour, la FSRMM a
financé 'ENMC pour un montant de 822'200 francs.

Avenir de la Fondation

Constats

Depuis sa création, la FSRMM a donné une grandelsign a la recherche médicale en Suisse dans
le domaine des maladies neuromusculaires. Il y aar3§) la recherche avait essentiellement un
caractere fondamental. Aujourd’hui de nombreux isssaiques sont en cours et les diagnostics se
sont considérablement affinés. La société SantReermaceutical a Liestal, que la Fondation a
soutenu a sa création en 2002, a recu en 2015 Adgerite européenne d’homologation des
médicaments I'autorisation de mettre sur le mateH€axone. Ce médicament améliore sensiblement
la situation des patients atteints d’'une forme daropathie qui altére la vision. Cette évolution
positive entraine une constante croissance desmiiEmae soutien financier.

Le financement de la FSRMM est relativement précpirisqu’il dépend a 72% des récoltes de fonds
du Téléthon. Or, il est a craindre qu'apres 25 &g éléthon ne s’essouffle. De plus, les réserves
financiéres de la FSRMM sont modestes au vu dersgaggements a moyen terme.

Conclusions

Lors de la cérémonie du 9% anniversaire de la FSRMM le 13 janvier 2011 & dEcpolytechnique
fédérale de Lausanne, son président, le Profegahischer, a insisté sur I'importance des fondation
privées pour le développement de la recherche ademaine des maladies rares. Il a également
souligné la motivation des fondateurs de la FSRMM.

Le financement a long terme de la FSRMM est déteami pour I'avenir de nombreux malades. |l
faut entretenir les contacts avec les nombreux nisggeurs du Téléthon, afin que cette source
importante de financement se maintienne. Maistilirdispensable de chercher d’autres sources de
financement afin d’assurer la pérennité de la netteeen Suisse, seul espoir pour les personnes
atteintes de maladies musculaires.

Merci pour votre don.
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