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ALLOCUTION DE BIENVENUE

Bonjour à tous,
Nous voilà enfin tous réunis pour notre assemblée générale.
9ĲШůŸůĲŰƣШĲƚƣШШŔůƓŸƖƣċŰƣШƓŸƨƖШũќċƚƚŸĦŔċƣŔŸŰШċŉŔŰШĬĲШŉċŔƖĲШũĲШƓŸŔŰƣШƚƨƖШũќċŰŰĳĲШΞΜΞΠШ
et pouvoir enclencher ensemble de nouveaux projets.
Le bateau de ũќ ~~Ŕ 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 
ĬĲƚШĦĲŰƣƖĲƚШĬĲШƖĳŉĳƖĲŰĦĲЯШƓŸƨƖШƖċƚƚĲůĤũĲƖШũĲƚШċƚƚŸĦŔċƣŔŸŰƚШŔŰƣĲƖŰċƣŔŸŰċũĲƚвШ
La voix des maladies mitochondriales que nous portons est pour tous, 
Ensemble on est plus fort !!!
9őċĦƨŰШĬќĲŰƣƖĲШƻŸƨƚШċШƨŰĲШƓũċĦĲШŔůƓŸƖƣċŰƣĲШĬċŰƚШũĲШĤŸŰШŉŸŰĦƣŔŸŰŰĲůĲŰƣШĬĲШ
ũќċƚƚŸĦŔċƣŔŸŰЯШƕƨĲШĦĲШƚŸŔƣШƓŸƨƖШŰŸƨƚШƖĲƓƖĳƚĲŰƣĲƖЯШŸƖŊċŰŔƚĲƖШĬĲƚШůċŰŔŉĲƚƣċƣŔŸŰƚЯШ
ƚŔĳŊĲƖШĬċŰƚШĬĲƚШŔŰƚƣċŰĦĲƚШƓƖĿƚШĬĲШĦőĲǍШƻŸƨƚЯШŰŸƨƚШċŔĬĲƖШƚƨƖШũċШĦŸůůƨŰŔĦċƣŔŸŰвШ
xќċƚƚŸĦŔċƣŔŸŰШċШĤĲƚŸŔŰШĬĲШƻŸƨƚЮ
sĲШƻŸƨƚШƓƖĳƚĲŰƣĲƖċŔШĬŸŰĦШũĲƚШƓƖŸŢĲƣƚШĬĲШũќċŰŰĳĲШƓċƚƚĳĲЯШũĲƚШƓƖŸŢĲƣƚШěШƻĲŰŔƖЯШũċШ
trésorière commentera le bilan financier et prévisionnel et nous voterons au fur et à 
mesure. 



Grands postes de dépenses 
2024

ÅRechercheаШШΞΟШΟΝΜШқШ
Å ŔĬĲШċƨǂШŉċůŔũũĲƚШаШΞШШΤΤΤШқШШ
ÅFrais de missionsаШΝΜШΜΜΜШқ
ÅWeek-end famillesаШΥШΟΡΜШқШ
ÅFrais colloquesаШΡШΟΥΜШқ



Grands postes de dépenses
 2024

ÅFonctionnement interne (Achats fournitures т 
petit matériel tablette)аШΦΞΜШқШШ

Å ĦƣŔƻŔƣĳШĬĲШũќċƚƚŸĦŔċƣŔŸŰШыĦŸůůƨŰŔĦċƣŔŸŰЯШ
ŉŸƨƖŰŔƣƨƖĲƚЯШċĦőċƣƚШŊŸŸĬŔĲƚЮЮЮьШаШΝΟШΞΦΠШқ

ÅServices extérieurs (locations, banque, 
informatique, téléphonie...)аШШΝΜШΞΜΜШқШ

Å9ŸƣŔƚċƣŔŸŰƚШċƨƣƖĲШċƚƚŸШĲƣШƚƨĤƻĲŰƣŔŸŰƚШаШΞΥΝШқШ



RECHERCHE

FRAIS DE MISSION

WEEKEND FAMILLES

FRAIS COLLOQUES

FONCTIONNEMENT 
INTERNE

SERVICES 
EXTERNES

COTISATIONS 
AUTRE ASSO ACTIVITE 

ASSOCIATION



Grands postes de recettes 
2024



Grands postes de recettes 
2024



DONS ET COLLECTES

SUBVENTIONS

MANIFESTATIONS

WEEKEND 
FAMILLES

ADHESIONS

VENTES

AUTRE RECETTES 
DIVERSES

PRODUITS FINANCIERS



RESULTAT 2024

ÅDEPENSESаШШШΤΠШΡΠΝЯΦΥШқ

ÅRECETTESаШΥΞШΜΡΥЯΜΦШШқ

ÅÅEÉÖxÑ ÑШEñ9E?E Ñ fÅEШаШΣШΡΠΠЯΠΡШқ



PROPOSITION D'AFFECTATION 
DU RESULTAT 2024

IL EST PROPOSE D'AFFECTER LE RESULTAT 
EXEDENTAIRE ?EШΣΡΠΠЯΠΡШқШE ШÅEÂ§ÅÑШ Ш

NOUVEAU SUR LE BUDGET 2025.



TRESORERIE

LE SOLDE DES COMPTES BANCAIRES DE 
L'ASSOCIATION S'ELEVE A ΝΡΠШΠΦΟЯΡΡШқШAU 

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

 ΝΟΟШΣΦΜЯΦΥШқШ
ET SE COMPOSE D'UN COMPTE COURANT (50 
ΠΥΡЯΤΝШқьШEÑШ?ѣÖ ШxféÅEÑШ Ш ÉÉ§9f Ñf[Ш ШÉ§ Ш

~ ñf~Ö~ШыΥΟШΞΜΡЯΞΤШқь



RAPPORT FINANCIER 2024, 
AFFECTATION DE RESULTATS



RAPPORT
MORAL

ET
?ќ 9ÑféfÑEÉ



ÅÅ ÂÂ§ÅÑШ~§Å xШEÑШÅ ÂÂ§ÅÑШ?ќ 9ÑféfÑEÉШ:

Åxќ ~~Ŕest une association loi 1901 crééeen 1998.

ÅSesobjectifs sont :

Å Créerun réseau de familles, de patients atteints de 
maladies mitochondriales

Å Soutenirmoralement et si possible matériellement ces
familles

Å Informer ses membres de ũќĳƣċƣdes connaissances
scientifiques

Å FavoriserũќŔŰŉŸƖůċƣŔŸŰdes équipes médicales pouvant
être en contact avec familles

Å Agir auprèsdes organismespublics et privés

Å Aider matériellement les chercheurs

Å FavoriserũќċĦĦĿƚaux soins, la précocité du diagnostic, 
les projets parentaux



Activités de ũќ ~~Ŕ 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

- ÖŰŔƻĲƖƚŔƣĳШĬќċƨƣŸůŰĲ
- Ateliers des Présidents
- [ŸƖůċƣŔŸŰШěШũќĳĦŸƨƣĲ
- Rendez-vous Web

xĲШĦŸůĤċƣШĬĲШũќ ũũŔċŰĦĲШ:

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 
ŸƖŔŊŔŰĲШыΞΜΜΜьШƨŰĲШĬĲƚШƖċŔƚŸŰƚШĬќĶƣƖĲШ
ĬĲШũќ ũũŔċŰĦĲШůċũċĬŔĲƚШƖċƖĲƚЮШ ƨШ
travers des 3 plans maladies rares 



Å2025 > 2030 : 4ème PNMR

ÅMalgré les avancées permises par les plans 
précédents, les personnes atteintes de maladies rares 
sont encore bien trop souvent confrontées à des 
ĲƖƖċŰĦĲƚШĲŰШƣĲƖůĲƚШĬќċĦĦĿƚШċƨǂШƚŸŔŰƚЯШċƨǂШĬŔċŊŰŸƚƣŔĦƚЯШ
ĲƣШĬĲШƣƖċŔƣĲůĲŰƣƚЮШÑŸƨƣШĲŰШƚќŔŰƚĦƖŔƻċŰƣШĬċŰƚШũċШ
continuité des plans précédents et dans la volonté de 
renforcer les actions déjà engagées, ce 4ème plan 
affiche des ambitions nouvelles.





Å

Å

Å

Å

Å



Lège-Cap Ferret du 12 au 15 Mai 2024

LɅobjectif 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 dɅorigine 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 dɅexperts traiteront de:

ÅSport et mitochondries

ÅImmunité et mitochondries

ÅPerméabilités 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. xќ ~~Ŕ est dans le COPIL de Filnemus. 

Les maladies mitochondriales étant des voies métaboliques essentielles, 
ũќ ~~Ŕ est également dans le COPIL de la FSMR G2M. 

Les maladies mitochondriales ayant des atteintes multi -sensorielles, 
ũќ ~~Ŕ fait partie de la filière SENSGENE. 

xĲƚШůċũċĬŔĲƚШůŔƣŸĦőŸŰĬƖŔċũĲƚШĳƣċŰƣШĦŸŰŉƖŸŰƣĳĲƚШěШĬĲƚШŉŸƖůĲƚШĬќĳƓŔũĲƓƚŔĲШ
rares pharmacorésistances, ũќ ~~Ŕ est intégrée dans le Centre de 
référence des épilepsies rares, lui-même impliqué dans plusieurs filières.   

xќ ~~Ŕ 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 R®f®rences et de Comp®tences pour les maladies mitochondriales de lôenfant et de lôadulte ï CALISSON 

et CARAMMEL Centres de R®f®rences et de Comp®tences des maladies h®r®ditaires du m®tabolisme de lôenfant et 
de lôadulte ï G2M

2025





xќ ~~Ŕ 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 
ũќċĬƨũƣĲШĲƣШĬĲШũќĲŰŉċŰƣШċШĳƣĳШũċĤĲũũŔƚĳШĲŰШΞΜΜΡШĬċŰƚШũĲШĦċĬƖĲШĬƨШÂũċŰШŰċƣŔŸŰċũШ
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 
ũќċĬƨũƣĲШĲƣШĬĲШũќĲŰŉċŰƣШċШĳƣĳШũċĤĲũũŔƚĳШĲŰШΞΜΜΤШĬċŰƚШũĲШĦċĬƖĲШĬƨШÂũċŰШŰċƣŔŸŰċũШ
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. xќ ~~Ŕ est fortement 
ŔůƓũŔƕƨĳĲШĬċŰƚШũĲШĬŸƚƚŔĲƖШƖĲůŔƚШěШũċШĬŔƖĲĦƣŔŸŰШŊĳŰĳƖċũĲШĬĲШũќŸŉŉƖĲШĬĲШƚŸŔŰƚШы?]§ÉьЮШ
xċШƓĲƖƣŔŰĲŰĦĲШĬĲƚШĦŸƨƖƖŔĲƖƚШĦŸŰƣƖŔĤƨĲШěШũќĳƻċũƨċƣŔŸŰЮШ

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

 



Mitogether

CMT-France

OLY

Manon Coeur de 

Lion





ÅRéunion annuelle IMP 2024 en visio



ÅRegistre 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 dɅune maladie rare (MR), la dispersion 
géographique de ceux -ci ainsi que le nombre réduit 
dɅexperts constituent des obstacles au diagnostic, à 
lɅaccès aux soins, à la recherche et au perfectionnement 
de lɅexpertise 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 lɅaccès au 
diagnostic, au traitement et aux soins pour les patients 
à travers lɅUnion 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

[Ŝ ŎƻƴǘŜƴǳ ƎŞƴŞǊŞ ǇŀǊ ƭΩL! ǇŜǳǘ şǘǊŜ ƛƴŎƻǊǊŜŎǘΦ

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/




ÂőŸƣŸШĬĲШũќċƚƚŸĦŔċƣŔŸŰШEҼШ
(epilepsies rares et complexe 
européen) ũќ ~~Ŕ est membre 
fondateur 



PROJETS DE 
RECHERCHE 
[f   9EШÂ ÅШxќ ~~ŔШ
EN 2024

ÅAméliorer le diagnostic patient 
ĲƣШƖĳĬƨŔƖĲШũќŔůƓċƚƚĲШ
ĬŔċŊŰŸƚƣŔƕƨĲШƓċƖШũќċĦƕƨŔƚŔƣŔŸŰШ
ĬќƨŰШċƓƓċƖĲŔũШĬĲШĬĳƣĲĦƣŔŸŰШĲƣШĬĲШ
quantification des BN PAGE et 
des immunoblots LEBIGOT Elise 
& GAIGNARD Pauline Centre de 
référence des maladies 
mitochondriales du CHU 
Kremlin-Bicêtre тCARAMMEL 



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 



ÅMarche des maladies 
rares Montpellier


