
ASSEMBLEE GENERALE
DIMANCHE 8 juin 2025



ALLOCUTION DE BIENVENUE

Bonjour à tous,
Nous voilà enfin tous réunis pour notre assemblée générale.
Ce moment est  important pour l’association afin de faire le point sur l’année 2024 
et pouvoir enclencher ensemble de nouveaux projets.
Le bateau de l’AMMi a pris son départ il y a plus 25 ans et a pu grandir grâce à des 
forces vives : les adhérents impliqués, motivés pour que la recherche avance, pour 
que les diagnostiques soient faits, pour une meilleure prise en charge, pour créer 
des centres de référence, pour rassembler les associations internationales… 
La voix des maladies mitochondriales que nous portons est pour tous, 
Ensemble on est plus fort !!!
Chacun d’entre vous a une place importante dans le bon fonctionnement de 
l’association, que ce soit pour nous représenter, organiser des manifestations, 
siéger dans des instances près de chez vous, nous aider sur la communication… 
L’association a besoin de vous.
Je vous présenterai donc les projets de l’année passée, les projets à venir, la 
trésorière commentera le bilan financier et prévisionnel et nous voterons au fur et à 
mesure. 



Grands postes de dépenses 
2024

• Recherche :  23 310 € 
• Aide aux familles : 2  777 €  
• Frais de missions : 10 000 €
• Week-end familles : 8 350 € 
• Frais colloques : 5 380 €



Grands postes de dépenses
 2024

• Fonctionnement interne (Achats fournitures – 
petit matériel tablette) : 920 €  

• Activité de l’association (communication, 
fournitures, achats goodies...) : 13 294 €

• Services extérieurs (locations, banque, 
informatique, téléphonie...) :  10 200 € 

• Cotisations autre asso et subventions : 281 € 



RECHERCHE

FRAIS DE MISSION

WEEKEND FAMILLES

FRAIS COLLOQUES

FONCTIONNEMENT 
INTERNE
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EXTERNES

COTISATIONS 
AUTRE ASSO ACTIVITE 

ASSOCIATION



Grands postes de recettes 
2024



Grands postes de recettes 
2024



DONS ET COLLECTES

SUBVENTIONS
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WEEKEND 
FAMILLES
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AUTRE RECETTES 
DIVERSES
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RESULTAT 2024

• DEPENSES :   74 541,98 €

• RECETTES : 82 058,09  €

• RESULTAT EXCEDENTAIRE : 6 544,45 €



PROPOSITION D'AFFECTATION 
DU RESULTAT 2024

IL EST PROPOSE D'AFFECTER LE RESULTAT 
EXEDENTAIRE DE 6544,45 € EN REPORT A 

NOUVEAU SUR LE BUDGET 2025.



TRESORERIE

LE SOLDE DES COMPTES BANCAIRES DE 
L'ASSOCIATION S'ELEVE A 154 493,55 € AU 

31/12/2024
A LA DATE DU 07 JUIN 2025 IL EST DE 

 133 690,98 € 
ET SE COMPOSE D'UN COMPTE COURANT (50 
485,71 €) ET D'UN LIVRET A ASSOCIATIF A SON 

MAXIMUM (83 205,27 €)



RAPPORT FINANCIER 2024, 
AFFECTATION DE RESULTATS



RAPPORT
MORAL

ET
D’ACTIVITES



• RAPPORT MORAL ET RAPPORT D’ACTIVITES :

• L’AMMi est une association loi 1901 créée en 1998.

• Ses objectifs sont :

• Créer un réseau de familles, de patients atteints de 
maladies mitochondriales

• Soutenir moralement et si possible matériellement ces
familles

• Informer ses membres de l’état des connaissances
scientifiques

• Favoriser l’information des équipes médicales pouvant
être en contact avec familles

• Agir auprès des organismes publics et privés

• Aider matériellement les chercheurs

• Favoriser l’accès aux soins, la précocité du diagnostic, 
les projets parentaux



Activités de l’AMMi 2024

Journée régionale du partenariat en 
santé avril 2024 Narbonne

Rencontre annuelle maladies rares Occitanie juin 2023 

Formation au parcours maladies rares et maladies 
mitochondriales aux professionnels en Occitanie



Centre de 
référence enfant 
et adulte 
Calisson

Centre de 
référence 
Caramel



Accompagner et former les associations: 
les membres du bureau peuvent être 
formés, ou des membres désignés par le 
président

Sensibiliser et communiquer 
aux maladies rares :

- Journée internationale 
maladies rares

- Congrès, conférences
- Marche des maladies rares

- Université d’automne
- Ateliers des Présidents
- Formation à l’écoute
- Rendez-vous Web

Le combat de l’Alliance :

Défendre la cause des maladies rares 
auprès des décideurs et promouvoir 
de nouvelles solutions au bénéfice 
des 3 millions de personnes 
concernées en France est, depuis son 
origine (2000) une des raisons d’être 
de l’Alliance maladies rares. Au 
travers des 3 plans maladies rares 



• 2025 > 2030 : 4ème PNMR

• Malgré les avancées permises par les plans 
précédents, les personnes atteintes de maladies rares 
sont encore bien trop souvent confrontées à des 
errances en termes d’accès aux soins, aux diagnostics, 
et de traitements. Tout en s’inscrivant dans la 
continuité des plans précédents et dans la volonté de 
renforcer les actions déjà engagées, ce 4ème plan 
affiche des ambitions nouvelles.





•

•

•

•

•



Lège-Cap Ferret du 12 au 15 Mai 2024

L’objectif est de fédérer la communauté 
francophone sur le thème de la biologie 
mitochondriale et de ses applications, de renforcer 
les liens entre recherche fondamentale, recherche 
en physiopathologie et recherche clinique dans le 
domaine des fonctions mitochondriales, et de 
promouvoir les liens entre recherche sur la 
mitochondrie et société civile en particulier avec 
les Associations de patients atteints de maladies 
rares d’origine mitochondriale.

Le programme sera structuré cette année autour des thématiques 
suivantes :

Les 2 conférences plénières porteront sur :

"Mitochondrial electron transport chains : coupling machinisms 
and membrane organization" par Amandine Maréchal (University 
College London, Birkbeck)

"Imaging of Mitochondrial Dynamics in Neurodegenerative 
Diseases" par Allen Kaasik (University of Tartu, Estonie)

Une table ronde technologique traitera de : " Sondes 
mitochondriales "

Enfin une série de 3 sessions d’experts traiteront de :

•Sport et mitochondries

•Immunité et mitochondries

•Perméabilités et mitochondries

Deux sessions de communications affichées sur thèmes libres 
seront organisées, associées à une présentation "flash" de chaque 
affiche.







Les centres de références Maladies Rares (CRMR) ont tous une filière 
santé Maladies Rares (FSMR) de rattachement regroupant des intérêts 
communs. La filière de rattachement de CARAMMEL et CALISSON est la 
FSMR FILNEMUS. 
FILNEMUS est dédiée à la prise en charge des maladies 
neuromusculaires. L’AMMi est dans le COPIL de Filnemus. 

Les maladies mitochondriales étant des voies métaboliques essentielles, 
l’AMMi est également dans le COPIL de la FSMR G2M. 

Les maladies mitochondriales ayant des atteintes multi-sensorielles, 
l’AMMi fait partie de la filière SENSGENE. 

Les maladies mitochondriales étant confrontées à des formes d’épilepsie 
rares pharmacorésistances, l’AMMi est intégrée dans le Centre de 
référence des épilepsies rares, lui-même impliqué dans plusieurs filières.   

L’AMMi entretient des relations avec 5 autres filières (AnDDi-Rares, Défi-
sciences, Fil-foie, Cardio-Genes, Fava-multi). 

Dans le cadre du plan national Maladies Rares 2 (2011-2016), le 
ministère a labellisé 23 filières Maladies Rares, chacune dédiée à la 
prise en charge de pathologies ayant un point commun fondamental.
Les FSMR sont relabellisées tous les 5 ans. Les associations sont 
impliquées dans leur relabellisation.  





Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS)

Maladies mitochondriales liées aux mutations POLG (Polymérase gamma)
Texte du PNDS
Centres de Références et de Compétences pour les maladies mitochondriales de l’enfant et de l’adulte – CALISSON 

et CARAMMEL Centres de Références et de Compétences des maladies héréditaires du métabolisme de l’enfant et 
de l’adulte – G2M

2025





L’AMMi a été impliquée dans la relabellisation de nos centres de références, 
constitutifs, compétences et également dans la relabellisation des centres plus 
spécifiques qui ont des rapports directs avec nos pathologies.

CARAMMEL, centre de référence (CR) national des maladies mitochondriales de 
l’adulte et de l’enfant a été labellisé en 2005 dans le cadre du Plan national 
Maladies Rares 1 (PNMR1). Le CR est à Necker, les centres constitutifs rattachés 
sont au Kremlin-Bicêtre, à Angers, Bordeaux, et depuis 2023 à Strasbourg. Un 
centre de compétence à Tours. 

CALISSON, centre de référence (CR) national des maladies mitochondriales de 
l’adulte et de l’enfant a été labellisé en 2007 dans le cadre du Plan national 
Maladies Rares 1. Le CR est à Nice. 
CALISSON a souhaité étendre son territoire pour couvrir un plus large champ et 
travaille avec les CHU de Marseille et Montpellier. 

CARAMMEL et CALISSON travaillent ensemble. 
Tous les 4 ans, les C.R. sont soumis à une relabellisation dans le cadre du suivi des 
différents plans Maladies Rares auprès de la DGOS et maintenant à travers leur 
filière santé maladies rares (FSMR) de rattachement. L’AMMi est fortement 
impliquée dans le dossier remis à la direction générale de l’offre de soins (DGOS). 
La pertinence des courriers contribue à l’évaluation. 

Dernière re-labellisation : 2022, publiée en 2023, la prochaine aura lieu en 2026

 



Mitogether

CMT-France

OLY

Manon Coeur de 

Lion





• Réunion annuelle IMP 2024 en visio



• Registre mondial des patients 
atteints de maladies 
mitochondriales :



Work Package 
2 Partenaires 



Photo des 
cliniciens/chercheurs/représ
entants des associations du 
groupe Genomit à Budapest





Il est bien établi que le nombre réduit de patients 
atteints d’une maladie rare (MR), la dispersion 
géographique de ceux-ci ainsi que le nombre réduit 
d’experts constituent des obstacles au diagnostic, à 
l’accès aux soins, à la recherche et au perfectionnement 
de l’expertise médicale. Pour surmonter ces obstacles, 
il est nécessaire de mettre en contact les experts du 
domaine et de mutualiser les ressources via des 
réseaux. Les réseaux européens de référence (ERNs), 
réseaux de professionnels de santé dispensant des 
soins hautement spécialisés, sont une initiative de la 
Commission Européenne (CE) visant à surmonter les 
problèmes liés aux MR et à améliorer l’accès au 
diagnostic, au traitement et aux soins pour les patients 
à travers l’Union Européenne.

EURORDIS est une alliance non gouvernementale axée 

sur les patients atteints de maladies rares au sein de 733 

organisations dans 64 pays où les ERN ont été traduits 
dans la directive sur les soins de santé transfrontaliers.



Une image contenant Visage humain, personne, Front, Menton

Le contenu généré par l’IA peut être incorrect.

Members of Inter MITO EURONMD
Chair

Michelangelo Mancuso

Patient Representatives

https://ern-euro-nmd.eu/contact/michelangelo-mancuso/
https://ern-euro-nmd.eu/contact/michelangelo-mancuso/




Photo de l’association E+ 
(epilepsies rares et complexe 
européen) l’AMMi est membre 
fondateur 



PROJETS DE 
RECHERCHE 
FINANCE PAR L’AMMi 
EN 2024

• Améliorer le diagnostic patient 
et réduire l’impasse 
diagnostique par l’acquisition 
d’un appareil de détection et de 
quantification des BN PAGE et 
des immunoblots LEBIGOT Elise 
& GAIGNARD Pauline Centre de 
référence des maladies 
mitochondriales du CHU 
Kremlin-Bicêtre – CARAMMEL 



Séquençage de 
l'ARN mitochondrial 
(MRS) Pr ALLOUCHE 
Stephane Centre de 
référence des 
maladies 
mitochondriales, CH 
Caen CARAMMEL



NOS ACTIONS 2024 :





Le 29 février 2024 est la journée mondiale 
dédiée aux maladies rares

visite laboratoire Yoann Arrihbat 
Montpellier



Journée internationale 
des maladies rares 
2024 Montpelliers 



• Marche des maladies 
rares Montpellier



• Journée internationale 
des maladies rares à 
Toulouse

• Marche avec le CHU, 
plateforme d’expertise 
maladies rares et les 
associations





Givme 5 
Toulouse 
(31)



Toulouse 
Mai 2024



• Martigues (13)



Belgique



Les 
Herbiers 
(85)



Les Herbiers (85)







• Givme 5 en concert toujours 
pour l’AMMi (31)



Semaine de sensibilisation
mondiale aux maladies 
mitochondriales
18-24 septembre 2024 

L’AMMi à participer au groupe de travail 
avec IMP pour choisir le thème et pour 
uniformiser les visuels pour les réseaux 
sociaux











Sensibilisation aux maladies rares et 
mitochondriales (MRO)

Formation Alliance maladies 
rares



• Week-end des familles 2024



Délégués 
régionaux

Françoise Tissot

Brigitte Vahed et Emma Del-Rey

Karine 
Millasseau & 

Tifany et Amory

Nathalie Biencourt

Maria Afonso et Carine 
Bergerin



Nos Référents
FRATRIES :
- Mélina
- KeyvanRecherche et renseignement toutes 

pathologies adultes, enfants:

Françoise Tissot

Syndrome de 
Mélas :

Brigitte Vahed

Syndrome de 
Leigh:

Maria Afonso

Pour la partie internationale et 
renseignement, coordination 

manifestation :
Emma Del-Rey

Communication :

- Karine Millasseau

Coordination familles, 
manifestations…

Emma, Karine et délégués 
régionaux 

Jeunes adultes :
Natacha Charrueau

Emma Del-Rey en 
soutien

Accueil familles sur 
Paris :

Famille Chuffart



• VOTE DU RAPPORT MORAL ET D’ACTIVITE



PRESENTATION 
DU BUDGET 

PREVISIONNEL 
2025



BUDGET  2025 Dépenses ●PREVISION Recettes ●PREVISION

Achats 5 000 Ventes 1 000 

Frais de fonctionnement 

internes

15 000  Manifestations 30 000

Frais de fonctionnement 

externes

4 000 Subvention 500

Frais de mission 5 000 Dons 29 700

Frais de reproduction 0 Abandon de frais 0

Aide à la recherche 26 545 Adhésions 3 000

Frais de colloques-

adhésions

5 500 Divers 500

Aide aux familles 3 000

Week-end des familles 7 000 Week-end des 

familles

300

Frais de personnel 

externe

0

Divers 500

Report à nouveau 

déficitaire

nc Report à 

nouveau 

excédentaire

6 545

TOTAL DEPENSES 71 545 TOTAL 

RECETTES

71 545



• Vote pour la cotisation annuelle de l’AMMi :
• Maintien du montant de 25  euros



AIDE AUX FAMILLES :

Petit rappel du fonctionnement de l’aide aux familles :

 Etre adhérent de l’AMMi depuis au moins 1 an

 Faire la demande auprès de son délégué ou du président qui transmettra la demande à la commission

 La commission étudie la demande en sachant que l’AMMi n’interviendra qu’après les autres aides possibles de l’état.

 La commission prend sa décision et la transmet au CA pour valider le dossier (en sachant que le dossier est présenté
anonymement)

 Un retour par mail ou courrier sera transmis à la famille

L’association rappelle que tout prêt accordé aux familles doit être remboursé (un échéancier est validé entre la famille
et l’association, celui-ci peut être revu en cas de changement de situation)

Cette année une famille a été aidé

:



• Support aux familles

• Sur le site : Le site fait peau neuve et sera bientôt en ligne grâce au 
soutien d’UCB pharma 8000 euros.

• Création d’une rubrique : nous vous laissons la parole (si vous avez 
envie de partager votre histoire, des photos, un poème…) en vue d’écrire un 
nouveau livre (Vos témoignages sont importants)

• Création de la rubrique le coin des affaires : échange ou don de 
matériel

• Une traduction du site en Anglais, une partie uniquement réservé aux 
adhérents

• - Week-end des familles : ce week-end se déroule chaque année aux 
Sables d’Olonne au camping du Bel Air à la Pentecôte. Cela permet de faire 
une parenthèse, de se retrouver pour échanger et si possible des 
chercheurs sont présents pour exposer les avancées. 



• Exemples d’actions possibles pour vous adhérents dans votre localité

• (avec le soutien de votre délégué ou membre du bureau/CA) :

• Chaque adhérent a des qualités ou compétences à apporter à l’AMMi par 
exemple: accueil de familles, graphiste pour affiches, délégations, communication 
dans les CHU en distribuant des plaquettes lors de vos consultations, d’écriture
pour la news letter…

• - Les boucles du cœur des Carrefour Market (chaque année dans tous les 
carrefours de France )

• - Balades solidaires Fondation Groupama

• - Cross dans les collèges

• - Lion’s club ou Rotary

• - La course des héros qui a lieu chaque année

• - sensibilisation dans les écoles, collèges…



RENOUVELLEMENT 
TIERS SORTANT DU CA

• Tier-sortant : Françoise Tissot, 
Brigitte Vahed Bonnecaze, Isabelle 
Lafforgue et Emma Del-Rey

• Candidature : Yvon Martin, Amélie 
Bonin et Willy Bonnin



Vote du Conseil 
d’administration

Tier sortant : Isabelle Lafforgue, Brigitte 
Vahed, Tissot Françoise et Emma Del-Rey

Candidature : Yvon Martin, Amelie 
Bonin, Willy Bonin



Merci à tous
Ensemble, plus 

fort pour vaincre


	Diapositive 1 ASSEMBLEE GENERALE 
	Diapositive 2
	Diapositive 3 Grands postes de dépenses  2024
	Diapositive 4 Grands postes de dépenses  2024
	Diapositive 5
	Diapositive 6 Grands postes de recettes  2024
	Diapositive 7 Grands postes de recettes  2024
	Diapositive 8
	Diapositive 9 RESULTAT 2024 
	Diapositive 10   PROPOSITION D'AFFECTATION DU RESULTAT 2024 
	Diapositive 11  TRESORERIE
	Diapositive 12
	Diapositive 13
	Diapositive 14
	Diapositive 15
	Diapositive 16
	Diapositive 17
	Diapositive 18
	Diapositive 19
	Diapositive 20
	Diapositive 21
	Diapositive 22
	Diapositive 23
	Diapositive 24
	Diapositive 25
	Diapositive 26
	Diapositive 27
	Diapositive 28
	Diapositive 29
	Diapositive 30
	Diapositive 31
	Diapositive 32
	Diapositive 33
	Diapositive 34
	Diapositive 35
	Diapositive 36
	Diapositive 37
	Diapositive 38
	Diapositive 39
	Diapositive 40
	Diapositive 41
	Diapositive 42
	Diapositive 43
	Diapositive 44
	Diapositive 45
	Diapositive 46
	Diapositive 47
	Diapositive 48
	Diapositive 49
	Diapositive 50
	Diapositive 51
	Diapositive 52
	Diapositive 53
	Diapositive 54
	Diapositive 55
	Diapositive 56
	Diapositive 57
	Diapositive 58
	Diapositive 59
	Diapositive 60
	Diapositive 61
	Diapositive 62
	Diapositive 63
	Diapositive 64
	Diapositive 65
	Diapositive 66
	Diapositive 67
	Diapositive 68
	Diapositive 69 BUDGET  2025
	Diapositive 70
	Diapositive 71
	Diapositive 72
	Diapositive 73
	Diapositive 74
	Diapositive 75
	Diapositive 76

