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ALLOCUTION DE BIENVENUE

Bonjour a tous,

Nous voila enfin tous réunis pour notre assemblée générale.
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et pouvoir enclencher ensemble de nouveaux projets.

Le bateau defi kK a priRson départ il y a plus 25 ans et a pu grandir grace a des

forces vives : les adhérents impliqués, motivés pour que la recherche avance, pour

gue les diagnostiques soient faits, pour une meilleure prise en charge, pour créer
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La voix des maladies mitochondriales que nous portons est pour tous,

Ensemble on est plus fort !!!
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trésoriere commentera le bilan financier et prévisionnel et nous voterons au fur et a

mesure.



Grands postes de dépenses
2024
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Grands postes de depenses
2024

A Fonctionnement interne (Achats fournituresr
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Grands postes de recettes
2024

* Donsetcollectes: 39713€ 7~
- personnes physiques 13 328 €
- Mecenes et sponsors 20 538 €
- collectes 5847 €
* Subventions : 890 € (dontcommune 100€) ~
* Manifestations : 34392 € .~
* Réservation WE:620€ 7
* Adhésions: 3675 € soit 147 adhésions 7



Grands postes de recettes
2024

* Vente marchandises : 863 € .~
 Autres recettes diverses : €

* Recettes exceptionnelles : 50 €
* Produits financiers : 2423€ 7



DONS ET COLLECTES

UBVENTION!

MANIFESTATION:!

AUTRE RECETTE
DIVERSES

FAMILLES



RESULTAT 2024
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PROPOSITION D'AFFECTATION

DU RESULTAT 2024

IL EST PROPOSE DAFFECT

EXEDENTAIRE E W2 P Tl

EREBULTAT

NOUVEAU SUR LE BU

TANP Wk WE WAEAS
DGET 2025.



TRESORERIE

LE SOLDE DES COMPTES BANCAIRES DE
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AA AASANW-~8A x WENWA AASANLWI? K

A X K -~est@he association loi 1901 créée en 1998.
A Sesobjectifs sont :

A Créerun réseau defamilles, de patientsatteints de
maladies mitochondriales

A Soutenirmoralement et si possible matériellement ces
familles

A Informersesmembres de (i K ijdescamnaissances
scientifiques

A Favoriserli kK R U'n YdesiégupBsn&dicales pouvant
étre en contact avec familles

A Agiraupres des organismespublics et prives
A Aidermatériellement les chercheurs

A Favoriserli K ¢ FhikEkadins, laprécocité du diagnostic,
les projets parentaux
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Activités de 0 K 262R

“ l" Maladies
Rares l

LES RESSOURCES POUR AGIR OCCitOﬂie

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




9 Maladies rares Maladies m - 3
© m Héréditaires du l " ‘I Rares %Jéa?ﬂacm%
Métabolisme Les Ressources pour acik QCCItANIe
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Sensibiliser et communiquer

x JWEYAGHC qWI JWGk GaRe¢URIIW aux maladies rares
Défendre |la cause des maladies rares o ol
aupres des décideurs et promouvoir - Journee internationale
de nouvelles solutions au bénéfice (o) maladies rares

Congres, conferences
Marche des maladies rares
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des 3 millions de personnes \\'\
concernées en France est, depuis sc
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travers des 3 plans maladies rares

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

OUR2 It RaijWl k¢ceqYaUW
Ateliers des Présidents

[ YI G¢cqRYUWe WakijAY2 qld
Rendezvous Web



maladies rares

PLAN NATIONAL /] 2025
MALADIES RARES 1/ 2030

DES TERRITOIRES VERS L'EUROPE

A 2025 > 2030 : 4éme PNMR

A Malgré les avancées permises par les plans

précedents, les personnes atteintes de maladies rares

sont encore bien trop souvent confrontees a des

31 1 ¢URIE WJIU0Waldl 13t Wi ke w/ELE 0 o e T &
|
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Alliance

continuité des plans précédents et dans la volonte de
maladies rares

|
(
renforcer les actions déja engagées, ce 4eme plan
affiche des ambitions nouvelles.




Ce ruban est destiné a rendre

plus visible

la lutte contre les maladies rares.

Chaque personne qui le porte
affirme son soutien aux
personnes atteintes d'une
maladie rare et a la lutte
contre les maladies rares.

Prenez-vous en photo en train de porter ce ruban, et postez-la sur vos réseaux

sociaux avec les hashtags #ShareYourColors #/IMR2025 #RareDiseaseDay ou
envoyez-la 3 imr@maladiesrares.org




mootlichondrie

——

A Réseau meetochondrie :

A Leréseau francophone MeetOchondrie a été
créé en 2006 afin de favoriser le développement
d’une communauté scientifique interactive,
compétitive et dont Uintérét commun est la
recherche sur les mitochondries, que celle-ci soit a
visée fondamentale, clinique ou appliquée.

A L’AMMi contribue et participe chaque année au
colloque et aux ateliers qui sont organisés

A L’AMMi est aussi membre du conseil
d’administration

A Chaque année nous participons a hauteur de
5000 euros




i Le programme sera structuré cette année autour des thématiques

mee!chonari |
sulvantes :

Xl colloque

Les 2 conférences pléniéres 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)

Lége-Cap Ferret du 12 au 15 Mai 2024

Une table ronde technologique traitera de :" Sondes
LAobjectif est de fédérer | a™@¥Afmunaut é
francophone sur le theme de la biologie
mitochondriale et de ses applications, de renforcer Enfin une série de 3 sessions dAexpert

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 Ammunité et mitochondries
mitochondrie et société civile en particulier avec
les Associations de patients atteints de maladies

rares dAorigine mitochondri al e.
Deux sessions de communications affichées sur themes libres
seront organisées, associées a une présentation "flash" de chaque
affiche.

ASport et mitochondries

Merméabilités et mitochondries



filiere de sante
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FILSLAN
FILSLAN  sclérose latérale an?mrophique
http//portail-sia.fr/

TETECOU
Tetnt Maladies rares de 1a téte, du cou ¢t des dents
wwwtete-cou.fr

AnDDI-Rares

Anomalies du développement

. &€ déficience intellectuelle de causes rares
Ao www.anddi-rares.org

i JFIMARAD
Tim 3 aladies rares en dermatologio
e www.fimarad.org

@ X CARDIOGEN
» cardiogen Maladies cardiaques héréditaires ou rares
: wwwfiliere-cardiogen. fr

® FIMATHO
)% Malformations abdomino-thoraciques
PIMATIC wwwi.fimatho.fr

- FAVA-Multi

.:"\! Maladies vasculaires rares
SAYASMLLE avec atteinte mulu?s(émiqye
¥ www.favamultifr

e~ ORKID
oa<|D - Maladies rénales rares
www filigreorkid.com

E) Filnemus
) Maladies neuromusculaires
Fanems www. filnemus.fr

FAFR
o Maladies auto-immunes
fa | 2 r ot auto-inflammatoires systémiques rares
www.faiZrorg

Mo Maladi i hé 'Ma_nll-l
aladies rares immuno-hématologiques
r.MaRIH wwaw marih fr

MCGRE
MC@E Maladies constitutionnelles rares du

Filieres de santé
maladies rares

(FSMR)

BRAIN-TEAM LD
Maladies rares du systéme nerveux central Q)
www.brain-team.fr

DéfiScience
Maladies Rares du Dovo!op?omom Ol -*r ence
Cérébral ot Déficience intellectuelle —— e
www.defiscience.fr

SENSGENE
Maladies Rares Sensorielles S& NSGENE
www.sensgene.com i enanten

MUCO /CFTR : (ot
Mucoviscidose et affections li¢es L MUCO CFTR
a une anomalie CFTR Sl .

RespiFIL !
Maladies Respiratoires Rares ¥ espif- 1L
www.respifil.fr

FILFOIE (f*"‘
Filiore de santé maladies rares Y

du foie de l'adulte ot de F'enfant FILFOIE
www. filfoie.com

NeuroSphinx
Malformations pelviennes et \[
médullaires rares -
Troubles sphinctérions d'origine rare peny
wwav.neurosphinx.fr

OSCA ol
Filiére des maladies rares de I'os et du cartilage UL L
www.filiere-oscar.fr

FIRENDO i
Maladies rares endocriniennes FIRENDO
wwaw.firendo.fr

G2M

Maladies héréditaires du métabolisme  MFiliére G2M

www filiere-g2m.fr

MHEMO
Maladies hémorragiques  pMIIF M)

V %



filieres de sante

maladies rares

Dans le cadre du plan national Maladies Rares 2 (2042016), le
ministere a labellisé 23 filieres Maladies Rares, chacune dédiée a la
prise en charge de pathologies ayant un point commun fondamental.
Les FSMR sont relabellisées tous les 5 ans. Les associations sont
impliquées dans leurrelabellisation.

} Les centres de références Maladies Rares (CRMR) ont tous une filiere
F ﬂnemus santé Maladies Rares (FSMR) de rattachement regroupant des intéréts
Filiere Neuromusculaire— communs. La filiere de rattachement de CARAMMEL et CALISSON est la
FSMR FILNEMUS.
2 Maladiesrares  FILNEMUS est dédiée a la prise en charge des maladies

® Hereditaires Lo romusculaires. X K~ ~est 8ans le COPIL dé&ilnemus.
du Métabolisme

re nationale de santé

Les maladies mitochondriales étant des voies métaboliques essentielles,

SENSGENE 52 Gk est également dans le COPIL de la FSMR G2M.

/@\ Les maladies mitochondriales ayant des atteintesnulti-sensorielles,

~_/ 0 kK fait gartie de la filiere SENSGENE.

Xt Wadcecacel RIDY WARqYARSYUT I RedG It Wij q¢c UquwrYUnI YUgqij I3+ We Wi

,‘."}7_-_’:'.. - rares pharmacorésistances,ii Kk estiRégrée dans le Centre de
NSRS référence des épilepsies rares, lLiméme impliqué dans plusieurs filieres.
S

conroco X K -entrBtient des relations avec 5 autres filieresAnDDiRares, Défi

sciences, Filfoie, Cardio-Genes Fava-multi).



@ Maladies rares
Héréditaires du
Métabolisme

Filiere nationale de santé

Filnemus

Filiere Neuromusculaire

SENSGENE | &
Maladies Rares Sensorielles ’::RLEASUES

cience

Maladies Rares du Neurodéveloppement

FILIERE NATIONALE DE SANTE



Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS)
Maladies mitochondriales liees aux mutations POLG (Polymérase gamma)

Texte du PNDS
Centres de R®f ®rences et de Comp®tences pour | es InALISSONes mitochondri a
et CARAMMEL Centres de R®f ®rences et de Comp®tences des mal adi es h®r ®d

de | 6aG2M t e
2025
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F’lnemL'S mitochondriales de I'enfant & I'adulte o)

Filiere Neuromusculaire



Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS)

Encéphalopathie Mitochondriale Neuro-Gastro-Intestinale (MNGIE
Texte du PNDS

Centres de Références et de Compétences pour les maladies mitochondriales de I'enfant et
de I'adulte — CALISSON et CARAMMEL
Centres de Références et de Compétences des maladies héréditaires du métabolisme de
I'enfant et de I'adulte — G2M

Decembre 2024

9 Maladies rares
5 m Héréditaires du

. Métabolisme
Fl’mljs Filiare natienale de santsé

Filitre Meuromisoulline

Centres de Références et de Compétences pour les maladies mitochondriales de lenfant et de 'adulte - CALISSON et
CARAMMEL
Centres de Références et de Compétences des maladies héréditaires du métabolisme de lenfant et de Fadulte - G2M

01/1202024

V %



X K ~a€tRimpliquée dans larelabellisation de nos centres de références, centre de réference

constitutifs, compétences et également dans larelabellisation des centres plus ‘&
spécifiques qui ont des rapports directs avec nos pathologies.

CARAMMEL, centre de référence (CR) national des maladies mitochondriales de |T|E|H[||ES [dIE>
GKCET 20 aqlWIaqWl WWikIUnce Uqlle Wij qij Wa ¢ AJGGRY ij WIOW=MMPWIT ¢ Ot U
Maladies Rares 1 (PNMR1). Le CR est a Necker, les centres constitutifs rattachés

sont au KremlinBicétre, a Angers, Bordeaux, et depuis 2023 a Strasbourg. Un

centre de compétence a Tours.

CALISSON, centre de référence (CR) national des maladies mitochondriales de

GKCET 20qlWIaqWT YWakWUne Ugqlie Wij qij Wi ¢ AXGOGRY §j WIUW=MMT WIT ¢ Ut L
Maladies Rares 1. Le CR est a 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 a umrelabellisation dans le cadre du suivi des

différents plans Maladies Rares auprés de la DGOS et maintenant a travers leur

filiere santé maladies rares (FSMR) de rattachement. K ~est fortement

ROGGOReij IJWT ¢ Ut WGJWl Y+ R W JOGRY WeWaGce W RIIRqRYOWNI Uij | ¢
x ¢ WGl qRUNDUAIIWI Ut WYl I RUIt WARYUq! RA2DWE Wakij2c¢cieac qRYUH

Derniére relabellisation : 2022, publiée en 2023, la prochaine aura lieu en 2026
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®oes! San European
..T- .‘l Reference
o ; 0 0 Networks
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Vu] Inspired Dy patients. R ((

4 Driven by science.

* * *
international mito-patients

EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE




Aepm), Spain

&

fiir Muskelkranke e.V.

DGM, Germany

L
mito¥

ACTION

Mitasction, USA

to"'
FOUNDATION

Mita Founcadion, Austrasa

®
4
SPIERZIEKTEN
NEDERLAND

(( L5 é

\y—. BOKS We make the difference
AMMA

vzw/asbl

Ammi, France Boks, Belgium National Association of Patients with
Mitochondrial Diseases, Bulgaria

»
( +
L‘ Lf:i( o Oogvereniging

LOA/LHON LHON Deutschland e.V.

Flghting Mitochondrial Disease

The Lily Foundation, United Kingdom LOA/LHON group Eye Association LHON Deutscland e.V.
Netherlands
IMP c'est
Mitochondrial Association
MizcCanada, Canada Finland [
continents

mite o Mitocon

canada

(2 rd
T . differents
B = Foonation = JIEE =
_ - des organisations
rkStes ' nationales actives de
Ensemble

s f 1 . patients représentant les
BONS VAL IRORS 8 OO patients et leurs familles

dans le monde mitochondriale.

£

5] .
‘,V K S de 8 000 patients touchés par la maladie

A Réunion annuelle IMP 2024 en visio

imp

international mito-patients



A Registre mondial des patients
atteints de maladies
mitochondriales
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DGM international mito-patients
Deutsche Gesellschaft
fir Muskelkranke eV,

=== Work Package
2 Partenaires (Q
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The Lily Foundation, United Kingdom



Photo des
cliniciens/chercheurs/repres
entants des associations du L
groupe Genomita Budapest
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\livre Avec TK2d
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TK2d is a debilitating and potentially life-threatening
genetic disease that can manifest in different ways."*

The primary myopathic manifestations of TK2d are proximal muscle
weakness and respiratory insufficiency due to muscle weakness.”

(RAGRE,ms VAT & <5 FERIASE

ResPirATION  AumeNTATION FAIBLESSE MUSCulARE

[2  FATIGUE CONSTANTE

N NTINVE DiFFicile DE RESPIRER
VPerte (0 &sioﬂi‘"ﬁ DIFFICVUTE
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A MANGER '
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L AVoMENTATION D6 e Feato
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A
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” €St UN DEFI T AS AR .
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RPQWEMENT "

Image created from patient/caregiver workshop. UCB Inc. 2022 UCB, Inc., Smyrna, GA 30080. All rights reserved. US-TK2D-2200027, June, 2022. Image used with permission from UCB.




EURORDIS est une alliance non gouvernementale axee
sur les patients atteints de maladies rares au sein de 733

.:,:..?‘\ European organlsat_lons_dans 64 pays ou les ER!\I ont eté trac_iwts
®°: ‘w Reference dans la directive sur les soins de santé transfrontaliers.
& .."..

®s0’ Network

for rare or low prevalence
complex diseases

& Network Il est bien établi que le nombre réduit de patients

Neuromuscular . .

Diseases (ERN EURO-NMD) atteints dAune mal adi e rare (
géographique de ceux -ci ainsi que le nombre réduit
dAexperts constituent des o0bs
| N\acces aux soins, a |l a reche

[ SN i () ] de | ANexpertise médicale. Pour
[rom oy to P o il est nécessaire de mettre en contact les experts du
domaine et de mutualiser les ressources via des
ot | il J”;”C?ZL”ZZ}‘L‘E] [MZ‘.’SZ,Z"SS“'] réseaux. Les réseaux européens de référence ( ERNS),
M.devisser | | ChairiM.Riley nEae WL  Shatr: réeseaux de professionnels de santé dispensant des
- Acqui'redmi . Acqm'redm: - Acqu‘iredund ‘ soins h_au_tement spécialisés, sor_lt une initiative de la
inherited inherited 1 inherited | Commission Européenne (CE) visant a surmonter les
o | ol oot probl émes | iés aux MR et a art
froders ] froders ] [myi”piii'?f!‘l’?iiii‘fp‘ii}es] diagnostic, au traitement et aux soins pour les patients

\

a travers | AUnion Européenne.



0.-:,‘\ European
."{-.. N Reference

000’ Networks

Alexandre Méjat

Evry- L M it
vry AFM-Téléthon arguerite
Courcouronnes Friconneau

Francois Lamy

France

Association contre les maladies mitochondriales

France Toulouse (AMMI) Emma Del-Rey
Association contre les maladies mitochondriales (AMMi)

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/

Paie ASSOCIATION CONTRE
(s~ EpiCARE LES MALADIES
‘ MITOCHONDRIALES (AMMI)

NUPS/WWW.a550Cation-ammi.org
+33630845827

Vision Mision
All Mitochodrial desease and The association creates a family network, helps families
rare epilepsie in France and psychologically and helps with the purchase of adapted
cross boarder. Help families to | | equipment, informs families of the progress of research,
have access to diagnostic, helps and participates in various research projects and
treatment and have a better participates in projects to improve the quality of life of
quality of life patients. AMMi is in contact with health institutions and
public authorities

First Member and Collaboration Group:
SEB AN Sve Barcelona Hybrid Meeting
pilepsies
Patient Advocacy
Organisations and
EpiCARE ePAG
Meeting

May 9*" Program

KEY PROJECTS/ACTIVITIES

The association actively participates in the national diagnostic and health protocols, and B
reference centers [ ] HYBRID CONFERENCE \ , S —
The association is one of the founding members of the Brain House, Rare Diseases Alliance p l z } y S s el e
and IMP. We are actif in these organisations 0

X,

Unified protocol for mitochondrial disease and epilepsie for france

Poster Session : Part 2 Everyone

Survey and Research Team  CREA Team
KEY ACHIEVEMENTS/SUCCESSES TO DATE :
Involved in therapeutic education
We are actively involved in research in france and cross boarder
Awarness for mitochondrial disease and rare épilepsie

Coffee Break

2025/2026 Agenda:
Congresses and Collaborations ~%EA T¢™
Mental Health Workshop Matt Bolz Johason

End of Conference and small
Lunch

What do we expect from CREA? What can we offer to CREA?

Creat a strong community and creat Being part of working groups and
common projects helping organising events in france

Contact of the organization

Contact us Web Social media




-
A6YaqVYW WWIket t
(epilepsiesrares et complexe
européen)li K est rRembre
fondateur
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le secteur de diaguostic Uiologique dee maladies métochondniales
AU Bicetre. AP -H#P

PROJETS DE
RECHERCHE

- f O EWA ALl
EN 2024

A Ameliorer le diagnostic patient
PaqWl ijl eRI Wik RGGE
1RCQUY+queUmG§Imp
| k2 UWCc GGe |l RO WI 13wl
guantification des BN PAGE et

des immunoblots LEBIGOT Elise

& GAIGNARD Pauline Centre de
référence des maladies
mitochondriales du CHU
Kremlin-Bicétre T CARAMMEL



Séquencage de

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



NOS ACTIONS 2024

Félicitations a
Méline, Lucie, Eléna, Amael et
Roxane pour leur initiative dans
le cadre de leur formation Bac
pro Services Aux Personnes et
Aux Territoire

Pour aide ssociation ammi
contre la m ie Mitochondriale

Sucre
Confiture
Nutella

Pour 1 euro la

Regalez-vous!



JOURNEE INTERNATIONALE DES

YRAREDISEASEDAY

Le 29 février 2024
a Montpellier

de

9h30-12h - Table ronde
“Sciences, innovation et Maladses Rares”
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Le 29 février 2024est la journée mondiale
dediée aux maladies rares

JOURNEE INTERNATIONALE DES
MALADIES RARES

visite laboratoire YoannArrihbat
Montpellier
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Journée internationale
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A Marche des maladies
rares Montpellier




