@ ListE NON EXHAUSTIVE DES MALADIES MITOCHONDRIALES

EN RAISON DES RELATIONS MISES EN EVIDENCE ENTRE LES MITOCHONDRIES ET - DinBETE (3% DEs cas)
DES MALADIES DITES PLUS COMMUNES, LES SCIENTIFIQUES PENSENT QUE LA - SYNDROME DE KEARNS-SAYRE (OPHTALMOPLEGIE EXTERNE AVEC RETINITE PIGMEN TAIRE)
- SYNDROME DE LEIGH (ENCEPHALOMYO PATHIE NECROSANTE SUBAIGUE)
- SynpromE M ELAS (ENCEPHALOMYO PATHIE ACIDOSE LACTIQUE ET ACCIDENTS VASCULAIRES CEREBRALK)
- MYOPATHIE MI TOCHONDRIALE (ENFANT, ADULTE)
LA RECHERCHE EN GENETIQUE ET POUR D’AUTRES PATHOLOGIES. - Synorove MERRF (EPILEPSIE MYOCLONIQUE AVEC RAGGED RED FIBERS )
- Synorome MNGIE (ENcerHALOPATHIE MYO-NEURO-GASTRO-INTESTINALE)

RECHERCHE SUR LES MITOCHONDRIES PEUT AVOIR NON SEULEMENT UN IMPACT

POUR LES MALADIES MITOCHONDRIALES, MAIS POURRA EGALEMENT FAIRE AVANCER

ON DECOUVRE ACTUELLEMENT QUE LES MITOCHONDRIES SONT IMPLIQUEES DANS - Synorome NARP (NEuRoPATHIE, ATAXIE ET RETINITE PIGMEN TAIRE)
- SYNDROME DE PEARSON (INSUFFISANCES PANCREATIQUE EXOCRINE ET ANEMIE)

- OPHTALMOPLEGIE EXTERNE PROGRESSIVE CHRONIQUE (PEO)

- ATROPHIE OPTIQUE DE LEBER
SCIENTIFIQUEMENT, MEDICALEMENT, PHARMACOLOGIQUEMENT ETUDIEES ... - ATaxiE DE FRIEDREICH

- MALADIE DE ALPERS (POLIODYSTROPHIE SCLEROSANTE PROGRESSIVE)
- Murations NUCLEAIRES : DGUOK, TK2, TWINKLE, POLG, MPv, SUCLG1, RRM2B, COX10, SCO1...

Autant de raisons de se sentir concernés et

S L’ A.m.m1 A mis EN PLACE EN SON SEIN UN CONSEIL SCIENTIFIQUE.

NOMBRE DE PATHOLOGIES NEURO-DEGENERATIVES, TEC, CERTAINS CANCERS;
PROCESSUS OU ELLES ENTRENT EN LIGNE DE COMPTE ET MERITENT D’ETRE

Ensemble pour vaincre !

@ |, £sT COMPOSE DE REPRESENTANTS DU MONDE SCIENTIFIQUE ET MEDICAL
(GENETICIENS, MEDECINS, BIOLOGISTES, ...) QUI DE PAR LEURS ACTIVITES
PROFESSIONNELLES PEUVENT INFORMER ET DOCUMENTER L’ASSOCIATION ET
SES MEMBRES SUR L’ ETAT DES TRAVAUX DE RECHERCHE ET LES DECOUVERTES
CONCERNANT LES MALADIES MITOCHONDRIALES

FORCE ET DE LEGITIMITE A L'AMMI ) LEs CLINICIENS ET LES CHERCHEURS :
POUR VOUS REPRESENTER AU - Pr Amold Munnich,
GENETICIEN, HOP. NECKER, PARIS
- Pr Véronique Paquis,
o PEDIATRE, PRATICIEN HOSPITALIER EN GENETIQUE MEDICALE, CHU Nice
ADULTES TOUCHES ET DONNEREZ A -Pr Bn‘gitte Chabrol,
LA RECHERCHE DES MOYENS POUR NEUROPEDIATRE, PRATICIEN HOSPITALIER, HOP. DE LA TIMONE, MARSEILLE

PROGRESSER. \/ - Pr Héléne Dollfus,

SI vous ETES CONCERNES PAR
UNE MALADIE MITOCHONDRIALE, EN
ADHERANT, VOUS DONNEZ PLUS DE

NIVEAU DES POUVOIRS PUBLICS.
VOUS AIDEREZ LES ENFANTS ET LES

4r,

<

OPHTALMOLOGISTE, SERVICE DE GENETIQUE MEDICALE,
Hop. bE HAUTEPIERRE, STRASBOURG
- Dr Agnés Ritig,
CHERCHEUR (DiaGNosTIC GENETIQUE), HOP. NECKER, PARIS
- Dr Anne Lombés,
CHERCHEUR, PEDIATRE, HOP. CocHIN , PARIS
- Dr Abdel Slama /

BioLoacisTe, Hop. LE KREMLIN BICETRE

4L

NE PAS JETER SUR LA VOIE PUBLIQUE.

C’est grace a votre

—
bl

adhésion et vos dons N Des CENTRES DE REFERENCE ET CONSTITUTIFS
que I’association pourra - Car‘ammel. - NECKER, KREMLIN BICETRE, LARBOISIERE, ANGERS, BORDEAUX... ASSOCIATION CONTRE LES
. L. - Calisson - Nice, MARSELLE. .. MALADIES MITOCHONDRIALES
atteindre ses ObjectlfS... COORDONNE PAR LE PR VERONIQUE PAQUIS
TeL :+33 (0)6.30.84._58.27
~~ S N UNE FILIERE DE SANTE MALADIES RARES : MaiL : assoammi@gmail.com
T - Filnemus http://www.association-ammi.org

COORDONNE PAR LE PR JEAN POUGET



Les objectifs de ’A.M.Mi..

L CREER UN RESEAU DE FAMILLES DE PATIENTS ATTEINTS DE
MALADIES MITOCHONDRIALES .

o SOUTENIR MORALEMENT ET SI POSSIBLE MATERIELLEMENT

CES FAMILLES, EN PARTICULIER EN METTANT EN RELATION LES

PERSONNES CONFRONTEES AU MEME TYPE DE SYMPTOMES.

INFORMER SES MEMBRES DES AVANCEES ET DE L’ETAT DES
CONNAISSANCES SCIENTIFIQUES.

FAVORISER L'INFORMATION DES EQUIPES MEDICALES POUVANT
ETRE AU CONTACT DE CES FAMILLES.

AGIR AUPRES DES ORGANISMES PUBLICS OU PRIVES POUR UNE
MEILLEURE ADAPTATION DES REGIMES DE SECURITE ET D’AIDE
SOCIALE.

AIDER MATERIELLEMENT LES CHERCHEURS, LEURS RESEAUX,
CENTRES DE REFERENCE, CONGRES...

FAVORISER LA PRECOCITE DU DIAGNOSTIC POUR LES PROJETS
PARENTAUX, L’ACCES AUX SOINS, ALLER VERS DES THERAPIES, ...

Les actions de ’A.M.Mi.

17 DEcemBRE 2013 vAMM REGOIT LA MEDAILLE
D’0R DE L’AcADEMIE NATIONALE DE MEDECINE AU TITRE i
DU SERVICE DES RECOMPENSES POUR L’ENSEMBLE Ny

Association conre Loz Maladies
hondriales (AMMI)

DE SES ACTIONS DE DIFFUSION ET D’INFORMATION. ik

DES DELEGATIONS REGIONALES.

& ¢

ILM.P  (INTERNATIONAL ~ MITOCHONDRIALE ~ PATIENTS)
ASSOCIATION EUROPEENNE ET INTERNATIONALE DES
MAaLADIES MITOCHONDRIALES.

oty

UNE RENCONTRE ANNUELLE ADHERENTS AVEC CLINICIENS ET
CHERCHEURS.

& Un WEEk-END DES FAMILLES ANNUEL.

@ NoTre PARRAIN, GUY LECLUYSE .

MITOCHONDRIE
Que sont les mitochondries ?

% Mito... Quoi ?
Les mitochondries sont présentes en grand nombre dans presque
toutes les cellules de I'organisme, elles produisent environ 90% de
I'énergie cellulaire dont les tissus, les organes et 'organisme entier
ont besoin pour fonctionner.

@ Qui sont les malades ?
- Des enfants : Il s’agit en général d’atteintes pluri-organiques,
multi-systémiques, pluri-sensorielles...
- Des adultes : Il s’agit plutét d’atteintes neuro-musculaires,
ophtalmologiques, auditives, diabéte ...

@ Combien de malades ?
Il est probable que de nombreux patients ne soient pas
diagnostiqués. On estime néanmoins actuellement l'incidence de
ces affections entre 1 et 2,5 pour 10000.

@ Quelle est I'origine de ces maladies ?
Ces maladies sont génétiques : I'atteinte peut porter sur ’ADN du
noyau cellulaire, sur TADN de la mitochondrie ou sur les deux ainsi
la transmission de la maladie peut se faire de différentes maniéres.

@ Quels sont les traitements ?
Les traitements proposés sont, dans la plupart des cas,
symptomatiques mais des études sont en cours et de nouveaux
génes sont régulierement identifiés.

MITOCHONDRIE.
La centrale énergétique du corps

Muscles Oreilles Reins Coeur Foie Oeil Cerveau

Mitochondrie déficiente = MALADIES MITOCHONDRIALES

Diabéte, Néphropathies, Clonies, Ataxie, Epilépsie, Acidose chronique,
Hypotonie, Cardiomyopathie, Cécité, Atteintes hépathiques, Troubles
du rythme, Distonie, Surdité, Autisme, Troubles du comportement,
Accident vasculaire, Encephalopathie, Myopathie

LES MALADIES MITOCHONDRIALES AFFECTENT TOUS LES
TISSUS QUI ONT BESOIN D’)ENERGIE POUR FONCTIONNER.
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AMM: Addociation contre les M

Je fais un don déductible de mes impéts?
permettant d'aider la recherche et les malades

Montant

H

et /ou

[_] Jadhere a Fassociation AMMi : 25,00 €

|

[] parchéque 2

Mode de

églement d'un montant total de

joins mon r

.

Je

L.

AFIN DE MIEUX TRAITER VOTRE BULLETIN, VEUILLEZ COMPLETEZ AVEC ATTENTION LES RUBRIQUES CI-DESSOUS

[] parvirement3

4

paiement

par espéces

PRENOM

NOM

Qui soutenez-vous ?

Lien avec cette personne:

VOTRE PRENOM

VOTRE NOM
ADRESSE
E-MAIL :

CODE POS TAL/VILLE

MOBILE

TEL. FIXE

'En retour vous recevrez un regu fiscal correspondant au montant de I'adhésion et du don, ceux-ci donnant droit a ce jour a une déduction de 66%

du montant annuel dans la limite de 20% du revenu imposable (art 200-1 et 238 bis-1 du code général des impéts).

2 Merci d’adresser vos reglements a Mme BIENCOURT Nathalie TRESORIERE Association A.M.MI - 11 rue de la gare - 80250 AILLY-SUR-NOYE

3 IBAN: FR76 1350 7001 1331 5670 8218 270 / BIC CCBPFRPPLIL / BNP-AG-AMIENS-00113



