
Lettre de l'hiver 2024
de l'association MNT Mon Poumon Mon Air

L'association MNT Mon Poumon Mon Air
espère que vous allez bien et que vous êtes prêts pour un bel hiver..  

 
Le trimestre a été très dense pour

MNT Mon Poumon Mon AIr.
 

En fin de lettre, les invitations à des webinaires début 2025 avec
toujours des interventions de professionnels (MERCI à eux).

 
Bonne lecture !

 

Retour sur les 10 ans de RespiFIL : une journée magnifique

Le 24 septembre RespiFIL fêtait ses 10 ans !
 

En plus d'une journée qui a apporté des informations très
intéressantes, les participants ont été gâtés par des cadeaux et

ont pu déguster un très bon gâteau 
agrémenté de bulles de champagne !

 
L'association MNT Mon Poumon Mon Air 

partageait l'espace dédié aux associations de patients :
l'opportunité de parler de l'association, de ses projets à des

professionnels de santé.



 
L'association a présenté un poster 

"Le parcours patient et 
l'association MNT Mon Poumon Mon Air" : 

l'opportunité de partager sur le vécu patient et 
sur l'activité et les objectifs de MNT Mon Poumon Mon Air.

 
Merci, RespiFIL pour cette magnifique journée.

 

Lien vers
RespiFIL

https://respifil.fr/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20de%20lhiver%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air_copy_copy_copy_copy&utm_medium=email


Le Respir'Athlon par la Fondation du Souffle

Cette journée était dédiée aux patients.
Le samedi 28 septembre, la Fondation du Souffle organise 

une journée dédiée aux patients et à leur entourage 
autour du thème “Réadaptation respiratoire accessible à tous”.

 
Rencontres, échanges et ateliers avec des experts dans nos

locaux. Ce sera l'occasion d'échanger et de faire un maximum de
prévention autour des maladies respiratoires.

lien vers
Respir'Athlon

https://www.lesouffle.org/le-respirathlon-est-de-retour-les-28-et-29-septembre?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20de%20lhiver%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air_copy_copy_copy_copy&utm_medium=email


L'Urban Trail de la Butte Montmartre - 
de la Fondation du Souffle

Avec cette 5ème édition de l’Urban Trail, l'objectif de la Fondation
du Souffle reste toujours et encore, ensemble, 

de sensibiliser le plus de personnes à la nécessité 
de pratiquer une activité physique 

et de nous mobiliser pour la recherche en santé respiratoire.
 

A très vite sous l’arche de départ en courant ou en marchant !"

lien vers
UTBM Montmartre

Les Universités d'Automne d'Alliance Maladies Rares. 

Organisée en collaboration avec la Fondation maladies rares, 
la 9ème édition des Universités d’automne 

de l’Alliance maladies rares avait pour thème 
l’implication des associations dans la recherche 

s'est tenue les 4 et 5 octobre 2024 à Paris 
 

Des groupes de travail, des conférences et l'opportunité de
rencontrer les associations membres de l'Alliance.

https://www.utbmontmartre.fr/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20de%20lhiver%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air_copy_copy_copy_copy&utm_medium=email


 

Merci, Alliance Maladies Rares et 
la Fondation Maladies Rares, pour cette belle journée. 

 

Lien vers
Alliance Maladies Rares

Journées Lung O2 - 
Professeur François-Xavier Blanc , Nantes.

Lors de la 2ème journée de cette Ecole d'été , l'association a eu la
possibilité de témoigner pour parler de :

Comment est née l'association, 
Les attentes des patients MNT 

au niveau de la prise en charge et de la recherche. 
 

MERCI Professeur Blanc de nous avoir donné la parole afin
de partager les problématiques des patients MNT.

 

https://alliance-maladies-rares.org/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20de%20lhiver%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air_copy_copy_copy_copy&utm_medium=email


lien vers
Lung O2

Journée de la Plateforme Saclay

Au cours de cette journée, plusieurs interventions en binôme : 

https://lungo2.fr/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20de%20lhiver%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air_copy_copy_copy_copy&utm_medium=email


un médecin spécialiste d'une maladie rare et un patient atteint de
cette MR pour témoigner des bienfaits de l'Activité Physique. 

 
Dr Balavoine a ainsi présenté la maladie pulmonaire à MNT 
et la Présidente de MNT Mon Poumon Mon Air a témoigné 

de sa pratique de l'Activité Physique et des bienfaits apportés.
 

MERCI à la PF Saclay de donner la parole aux patients et à
Dr Balavoine d'avoir présenté la maladie pulmonaire à MNT

lors de cet événement.
 

12èmes Journées du GREPI 

Les 14 et 15 novembre 2024 ont eu lieu 
les 12èmes Journées du GREPI - à Chantilly.



 
L'association MNT Mon Poumon Mon Air avait un stand.

De très belles rencontres et des échanges très intéressants et
encourageants pour aider les patients MNT.

 

MERCI à Professeur Andréjak et au Comité d'organisation
d'accueillir MNT Mon Poumon Mon Air à ces 12èmes

Journées du GREPI pour représenter les patients MNT.
 
 

lien vers 
GREPI 2024

Alliance Maladies Rares : La Marche des Maladies Rares

Un pas pour la solidarité, un pas pour l'espoir, un pas pour 
un avenir meilleur !

 
La nouvelle édition de la marche des maladies rares s'est tenue

tiendra le 30 novembre dans le cadre du Téléthon
 

Plusieurs membres de l'association MNT Mon Poumon Mon Air et
leurs amis ont participé à cette marche de 7 kms dans Paris 

https://www.journeesgrepi.com/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20de%20lhiver%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air_copy_copy_copy_copy&utm_medium=email


pour les maladies rares.
 

Le groupe était composé de 10 personnes fières de représenter la
maladie pulmonaire rare à MNT.

 
A l'issue de la marche, 2 personnes sont allées 

sur le plateau du Téléthon 
 
 

Merci Alliance Maladies Rares pour cette marche.
Merci à tous les participants à cette marche et 

plus particulièrement aux personnes qui ont marché pour 
la maladie pulmonaire rare à MNT. 

Ensemble on est plus forts. 

Lien vers
Marche 2024 AMR

2025 : déjà des projets ! 
Nous comptons sur vous pour y participer.

https://alliance-maladies-rares.org/marche-2024/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20de%20lhiver%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air_copy_copy_copy_copy&utm_medium=email


Des professionnels de santé font confiance à l'association 
MNT Mon Poumon Mon Air et la soutiennent.

    VISIO le 20 janvier à 18h.
 

"L'Aspergillus"
 

Docteur Thomas MAITRE 
MCUPH Pneumologie APHP Sorbonne Université Hôpital Tenon

DES Pneumologie, DESC Maladies Infectieuses et Tropicales
Membre du Comité Scientifique de l'association

 
             Cette visio peut intéresser des patients, des soignants, etc . 

                  n'hésitez pas à partager l'information.
 

               Lien ci dessous pour s'inscrire à cette visio : 
             (inscription gratuite obligatoire)

Inscription visio 20 janvier 2025

VISIO le 18 mars à 18h.
 

"La qualité de l'air extérieur"
 

Mme Marion GUITER 
Air Pays de la Loire
Ingénieur d'étude.

 
             Cette visio peut intéresser des patients, des soignants, etc . 

                  n'hésitez pas à partager l'information.
 

               Lien ci dessous pour s'inscrire à cette visio : 
             (inscription gratuite obligatoire)

Inscription visio 18 mars 2025

https://www.helloasso.com/associations/mnt-mon-poumon-mon-air/evenements/webinaire-aspergillus-t1-2025-mnt-mon-poumon-mon-air-2?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20de%20lhiver%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air_copy_copy_copy_copy&utm_medium=email
https://www.helloasso.com/associations/mnt-mon-poumon-mon-air/evenements/webinaire-qualite-de-l-air-exterieur-t1-2025-mnt-mon-poumon-mon-air-2-2?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20de%20lhiver%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air_copy_copy_copy_copy&utm_medium=email


Bientôt la fin de l'année, alors l'association MNT Mon
Poumon Mon Air vous souhaite 

de très belles fêtes de fin d'année.

Ensemble, on est plus forts. "On ne lâche rien !". 

(lien vers)
SIte Internet de l'association 
MNT Mon Poumon Mon Air

https://www.mntmonpoumonmonair.org/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20de%20lhiver%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air_copy_copy_copy_copy&utm_medium=email

