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Domaine thérapeutique

GENETHON

Date de création : 1995 Maladies généthiques rares

Forme juridique : association déclarée (Thérapies géniques)
Convention collective : industrie pharmaceutique
Siege social : Evry-courcouronnes (91)

e
“ Principaux dirigeants

* Laurence Tiennot-Herment : présidente

Autres fonctions actuelles

- AFM-Téléthon : présidente

- Association Institut de Myologie : présidente

- Institut des Biothérapies des Maladies Rares : présidente
- Institut de Myologie : présidente

- I-Stem : présidente

* Frédéric Revah : DG

Rémunération des dirigeants :

En application de I'article 20 de la loi n°2006-586, I'association doit indiquer, dans I'annexe des comptes annuels, le total
des rémunérations et avantages versés aux trois plus hauts cadres dirigeants salariés ou bénévoles. Les plus hauts cadres
dirigeants de I'association sont le Président, le Secrétaire et le Trésorier. Ces trois personnes ne sont pas rémunérées.

Autres fonctions actuelles : Fonctions antérieures :
- Yposkesi : administrateur - Yposkesi : président
- Atamyo : membre du comité stratégique - Institut Pasteur : chercheur associé

- Rhone Poulenc (Sanofi) : directeur de département
- Cerep : vice-président R&D / directeur oncologie
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ie&i Liste des filiales et participations (arrondi en Ke) ¢

Capitaux ) Valsue Préts et avances CAHT du Résultat net Divid'enQes
Sociétés propres (y % capital comptable des consentis par dernier du dernier CRCAISSES
compris le détenu " 2 l'association et : . au cours de
2 titres détenus A exercice clos exercice clos ; :
résultat) non remboursés I’exercice
Brute ‘ Nette
Filiales (+ 50 %)
Genosafe SAS | 4190 | 60% | 1320 [ 1320 | 0 | sa | 1083 | 0
Participations  (10% a 50 %)
HMRBSAS [ 40958 | 425% | 6565 | 6565 | 0 | 0 T | o

g Financements

2019

Le budget global de fonctionnement 2019 de Généthon est d’environ 40 M€

Le financement alloué par I’AFM-Téléthon a Généthon pour I'année 2019, s’éleve a 4,9
M€ (12% du budget global)

Les autres financements proviennent notamment de partenariats (co-développement,
licences), de subventions Européennes, et de partenaires institutionnels (Inserm, Cnrs,
Université d’Evry Val d’Essonne, ...)

https://www.institut-biotherapies.fr/wp-content/uploads/2021/01/RA-Genethon2019.pdf

Evénements principaux de I'exercice

e  Signature d'un accord de co-développement d’'un programme clinique de thérapie génique innovante
dans la myopathie de Duchenne,

e Perception des premiéres royalties sur la vente du produit ZolgenSMA suite & sa mise sur le marché aux
USA en mai 2019 pour traiter 'amyotrophie spinale.

2020

Le financement accordé a Généthon est quasiment nul cette année en
raison de la progression des ressources du laboratoire issues d’accords de
licences ou d’accords de co-développement de thérapeutiques.

(Source AFM-Téléthon — Pas de publication des comptes Généthon pour
2020-)


https://www.institut-biotherapies.fr/wp-content/uploads/2021/01/RA-Genethon2019.pdf
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@ Effectif _—E Crédit impét recherche

Entre 175 et 180 (2019)

2018 2,72 M€

@ Situation financiere

Résultats nets

3,1

2,9

2,8

M€

2,7

2,7
2,6

2,6
2,5
2,4
2017 2018 2019

Comptes 2020 : informations indisponibles

Iﬂ Traitements en développement pTraitements commercialisés

/Pipeline

Zolgensma (amyotrophie spinale infantile (SMA))

Myo oy enne Autorisation de mise sur le marché conditionnelle en 2020
Amyotrophie spinale infantile au prix de 1 995 000 € I'injection (1 injection nécessaire).

Remboursé par la sécurité sociale en attenda t une AMM
Myopathie myotubulaire définitive.

Myopathies des ceintures
Syndrome de Wiskott-Aldrich
Anémie de Fanconi

Granulomatose septique
chronique

Immunodéficience sévére
combinée lie a I’X

Neuropathie optique héréditaire
de Leber

Syndrome de Crigler-Najjar

Maladie de Pompe

Maladie de Cori-Forbes

Généthon fait partie d’'un ensemble de différentes entités créées et gérées par I’AFM-Téléthon
Voir ci-dessous



GENOSAFE
(2003)

Pdt : Serge Braun

ATAMYO (2020)

Pdt : Stéphane Degove
(Généthon détient 100%

’
AFMTELETHON

Présidente : Laurence Tiennot-Herment

INNOVER POUR CUERIR )

Recettes Téléthon

2015:93,9 M€
2016 :92,7 M€
2017 : 89,2 M€
2018 : 85,8 M€
2019 : 87 M€

2020:77,3 M€

Fonds Biothérapies innovantes et Maladies rares (2013)

Fonds d’investissement (amorcage)
Dotation : 50 M€

AFM-

Bpifrance Téléthon

PARTENARIAT STRATEGIQUE
21/01/2021 PUT OPTION

Nﬂse unilatérale d'achat de titres

Crest Acquisition LLC (US)
YPOSKESI (SAS) (2016)

Fliale controlée a 100% par
Pdt : Frédéric REVAH

la société américaine SK
Pharmteco Inc., elle-méme
controlée a 100% par la
société coréenne SK
Holding. En vertu de ce Put
Option, Crest Acquisition
s’est s'engagée

Bpifrance

H-MRB

(Holding) Fonds SPI

des parts) irrévocablement a acquérir
une participation majoritaire
dans le capital de la Société.
- détient 70% des parts
Spin-off
v
INSTITUT DES BIOTHERAPIES DES MALADIES RARES (2012)
GENETHON NSTITUT DE MYOLOGIE
(SAS) (SAS) CECS : ( Centre d’étude
Pdte : Pdte :

Laurence Tiennot-Herment

PDG : Frédéric Revah

Pdte :
Laurence Tiennot-Herment

. des cellules souches
Laurence Tiennot-Herment )




