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1. DATOS TECNICOS

Asociacion de Enfermos de Patologias Mitocondriales (AEPMI)

AEPMI estd inscrita en el Registro
Nacional de Asociaciones con el
nimero 554194, y en el Registro de
Entidades, Servicios y Centro de
Servicios sociales con el ndmero
A.S.E/4024. AEPMI tiene el
reconocimiento de utilidad publica por
el Ministerio del Interior desde el 13 de
diciembre de 2016.

Nuestra Sede Central se encuentra en
Paseo de la Castellana 230, 28046
Madrid. 618789068 info@aepmi.org
Pagina web: www.aepmi.org

Atencion e informacion familias,
info@aepmi.org

DOMICILIO SOCIAL
Paseo de la Castellana 230
28046 Madrid

618789068

AEPMI

Asociacién de Enfermos de
Patologias Mitocondriales

E kil o el
Declarada de Ul/dad Pablica

Autora del dibujo: Carlota (5 afos)
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2. ORIGEN Y FECHA DE CONSTITUCION

La Asociacion de Enfermos de Patologia Mitocondrial AEPMI es una entidad sin
animo de lucro que se fundé el 10 de agosto del afio 2.000 en Sevilla y se inscribi6 en
el Registro Nacional de Asociaciones el 19 de enero de 2001. Nace de la unién de un
grupo de padres de afectados y de afectados de patologias mitocondriales, que deciden
agruparse ante la falta de organizaciones dedicadas a estas patologias, y constituirse en
asociacion para trabajar por la mejora de la atencion social y sanitaria, asi como llevar a
cabo la tarea de apoyar y orientar a quienes padecen esta enfermedad y a sus familiares.

Inicialmente la asociacion fue de ambito autondmico, en Andalucia Unicamente,
pasados unos afios se trasladé a nivel nacional y en 2015 la sede central se fijé en
Madrid donde se encuentra en la actualidad.

Fundacién

ON C E )
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3. COMPOSICION Y ESTRUCTURA

3.1 ORGANIGRAMA

Asamblea General

Comiteé
Cientifico

Junta Directiva

Trabajadora
social

Comisiones de
Trabajo
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3.2JUNTA DIRECTIVA

?
41 .

M2 Teresa Torre Sanchez Sara Pla Argente Alberto Lucero Batalla
Presidenta Secretaria Tesorero

L,

Shani Bacarese- Hamilton Javier Pérez-Minguez Caneda Maria de Pablos Salgado
Vicepresidenta 12 Vicepresidente 22 Vocal 1

Elena Guerrero Rubio Fernando Gutiérrez Justo Adridn Martinez Torre Isabel Martinez Martinez
Vocal 2 Vocal 3 Vocal 4 Vocal 5

Alvaro Martinez Sanchez Silvia Serrano Serna Loli Mufioz Mufioz Pilar Molina Sanchez
Vocal 6 Vocal 7 Vocal 8 Vocal 9

Todos los miembros de la junta directiva de AEPMI son enfermos o familiares de
enfermos que de forma altruista dedican su tiempo y esfuerzo en hacer mas visibles
estas enfermedades y mejorar la calidad de vida de todos los afectados. La junta
directiva vigente se constituyo en junio de 2019.

AEPMI
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3.3 COMISIONES DE TRABAJO

Con el objetivo de organizar de manera mas eficiente el trabajo, se crearon en 2015 unas
comisiones de trabajo dentro de la asociacion, en la que habré varios responsables
miembros de la junta directiva para cada comision, segin la experiencia de cada uno,
junto con la trabajadora social en alguna de ellas.

-Area de juventud.

-Area internacional.

-Area relaciones institucionales.
-Area de eventos.

-Area de RRSS.

-Area de investigacion y registro.
-Area de organizacion de encuentros.
-Area de merchandising.

AEPMI
Paseo de la Castellana 230, 28046 Madrid



NER(I

Ecclmaua de Utilidad Publica

www.aepmi.org

4. OBJETIVOS

Apoyar la agrupacion de todos los pacientes de miopatias mitocondriales y
enfermedades similares que vivan en Espafia, para poder trabajar de forma
coordinada en la consecucion de sus objetivos.

Estimular y promover la investigacion cientifica de estas enfermedades en todos
sus procesos para mejorar las posibilidades terapéuticas y rehabilitadoras.

Sensibilizar a la opinion publica y a las Administraciones de los problemas de
curacion, tratamiento y prevencion de estas enfermedades.

Facilitar informacion sobre estas enfermedades a los pacientes y sus familiares,
con el fin de conseguir su mejor conocimiento e implicaciones de estas.

Potenciar todos los canales de informacion y sistemas de ayuda para los
asociados, a fin de proporcionar la integracion social de los mismos: familia,
ensefianza, formacion profesional, relaciones laborales, etc...

Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad, sobre todo
con la Asociacion Espafiola de Patologias Mitocondriales de Andalucia, a la que
se adhiere, para conseguir los cambios de actitud social que permitan una mejora
en la calidad de vida de los afectados.

Tratar de llevar a cabo la prestacion de servicios de rehabilitacion integral y
ayuda a domicilio, para mejorar la calidad de vida de los afectados.

Organizar cursos de formacion para el personal sanitario: médicos, enfermeros,
fisioterapeutas, cuidadores etc. para una mejor atencion y ayuda a estos
enfermos.

AEPMI
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5. ¢QUE SON LAS ENFERMEDADES
MITOCONDRIALES?

Las Enfermedades Mitocondriales son enfermedades causadas por un defecto en la
produccion de energia dentro de las células del organismo.

Todos los seres vivos necesitan energia para crecer, moverse, pensar y cualquier otra
actividad. También necesitamos energia para que funcionen todas las reacciones
metabolicas que permiten la vida. La energia se produce dentro de unos organulos
contenidos en las células, Ilamados mitocondrias. Cuando existe un defecto en la
produccion de energia las reacciones metabdlicas que la requieren no funcionan
eficazmente, ni tampoco lo hacen los 6rganos y sistemas de nuestro organismo,
especialmente aquéllos que necesitan mas energia para su funcion (cerebro y sistema
nervioso en general, masculo, higado, rifidn).

Son enfermedades genéticas, crénicas, degenerativas y altamente discapacitantes, no
existiendo en la actualidad tratamiento curativo alguno, Unicamente tratamientos
paliativos. Esta enfermedad afecta principalmente a los nifios, pero los brotes en adultos
se estan volviendo cada dia mas frecuente.

En la actualidad y pesar de los avances en cuanto a diagndstico y tratamiento de las
enfermedades mitocondriales, todavia existe un numero considerable (adn sin
cuantificar) de nifios y adultos infradiagnosticados. Segun los expertos, esto es debido a
la dificultad que existe en cuanto a la deteccion de los sintomas de la enfermedad, que
en muchos casos se confunden con los de las patologias derivadas del dafio en la
mitocondria.

En este sentido, estas patologias estan consideradas dentro del grupo de enfermedades
raras (minimo 5 de cada 10.000 personas) y siguen siendo muy desconocidas por parte
de nuestra sociedad e incluso dentro del sector de profesionales sanitarios.

AEPMI
Paseo de la Castellana 230, 28046 Madrid
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6. RELACIONES INSTITUCIONALES

ANA CAROLINA
DIEZ MAHOU

La Fundacién Ana Carolina Diez Mahou se dedica a mejorar la calidad de vida de nifios
con enfermedades neuromusculares y mitocondriales. Ofrece terapias a las familias y
atencion directa con servicio de psicologia, medicina, fisioterapia y musicoterapia.
Desde hace afios y dado que compartimos objetivos, trabaja con AEPMI en varios
proyectos de investigacion, organizacion de jornadas, encuentros de familias y eventos
solidarios. Es destacable la labor de sensibilizacion que realizan y el equipo de
voluntarios con los que cuentan.

La Fundacion Ana Carolina Diez Mahou colabora con AEPMI en la atencién
especializada que ofrece a las familias con sus profesionales y en las labores de
sensibilizacion con charlas por centros educativos y en todo tipo de eventos.

entidad de o @
f I utilidad publica
FEDERACION ESPANOLA DE ENFERM ADES RARAS

Desde el afio 2.002 AEPMI forma parte de la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras FEDER. Esta Federacion logra aunar esfuerzos en la lucha por los derechos de
los afectados de Enfermedades Raras.

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras facilita ayudas técnicas a las
asociaciones miembro e informacion sobre un amplio abanico de recursos sociales y
sanitarios mediante su programa de ayuda a asociaciones, participando en diferentes
labores de difusion y actividades, orientando en los planes de actuacion de la
asociacion, asesorando sobre temas de gestién y comunicacion e impartiendo cursos de
formacion para profesionales y otros dirigidos a los pacientes.

Durante 2019 hemos recibido dos subvenciones gracias a FEDER; por un lado una
ayuda destinada al mantenimiento de la entidad, para los gastos generales de
suministros, y por otro la subvencion con cargo del IRPF 2019.

FEDER es la organizadora de las campafas por el Dia Mundial de las Enfermedades
Raras en nuestro pais y desde AEPMI nos adherimos y sumamos esfuerzos por una
misma causa. Ademas, nos ofrecen servicio de asistencia psicolégica para nuestras
familias, asesoria juridica y talleres online de ayuda mutua para afectados o familiares.

AEPMI
Paseo de la Castellana 230, 28046 Madrid
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international mito-patients

Desde el afio 2010, formamos parte de la Plataforma Internacional de pacientes de
enfermedades Mitocondriales IMP. Esta plataforma ya cuenta con representantes de
catorce organizaciones que se ocupan de los trastornos mitocondriales en distintos
paises, entre ellos Reino Unido, Francia, Alemania, Italia Paises Bajos Bélgica y
Estados Unidos.

La misién de la Internacional Mitopatients es "aumentar la calidad de vida de las
personas con enfermedad mitocondrial, facilitando la cooperacion transfronteriza y la
colaboracion entre las organizaciones de pacientes”. Cada afio se hace un encuentro
donde se presentan los avances en investigacion o los proyectos que van a comenzar y
se tratan las cuestiones internas de la propia organizacion.

Cuenta ademas con un comité cientifico para asesorar en materia de proyectos de
investigacion o ensayo clinicos.

Grupo de representantes de las distintas asociaciones que forman IMP

Federacién Espanola

. de Enfermedades
1 {‘ Neuromusculares
Tasem

AEPMI es miembro de la Federacion ASEM, Federacién Espafiola de Enfermedades
Neuromusculares desde el afio 2015. ASEM es una organizacion sin animo de lucro que
se creo en el afio 2003, nos ofrecen servicios de ayuda para las familias, apoyo, difusién
de nuestras actividades y en general todo tipo de actividades destinadas a mejorar la
calidad de vida de los afectados.

Nuestra trabajadora social, pertenece a un grupo de profesionales que trabaja en las
asociaciones que forman parte de ASEM, donde de intercambia informacion de interés
y se comparten avances en investigacion, programas de ayuda, jornadas de formacion...
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EURODDIP%E

EUROPEAN DIVERSITY DESIGN FOR INCLUSIVE EDUCATION

Universidad de Burgos- Programa EURODIPP-e. Programa de educacion inclusiva.
A ejecutar entre 2018 y 2021. Este proyecto de investigacion docente tiene como
objetivo la formacion de personal docente y profesorado para evaluar capacidades y
ajustar los dispositivos educativos a alumnos con discapacidad. La investigacion tendra
una duracion de 36 meses y cuenta como colaboradores a la FACDM y a AEPMI entre
otros. Dotado con un presupuesto de 420.000€ y considerado "muy relevante" en
relacion con las politicas europeas en materia educativa.

\m"cct? s
Aittos, it Accestbilidh

AEPMI mantiene desde noviembre de 2019 un convenio de colaboracion con Liberty
Seguros y Fundacion Konecta en materia de asesoramiento en accesibilidad universal
(Proyecto Liberty Responde) para todos nuestros socios.

Convenio de colaboracion con el Instituto para la Investigacion y Desarrollo Social de
las Enfermedades Poco Frecuentes (INDEPF) y AEPMI para actividades de
cooperacion entre AEPMI y INDEPF.

9

Convenio de colaboracion con CECOP, es una compafiia multinacional experta en la
gestion y el desarrollo de opticas independientes con mas de 4.500 asociados en todo el
mundo. Ofrecen descuentos a nuestros asociados en dpticas de todo el territorio.

AEPMI
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/ llustre Colegio

Profesional
de Fisioterapeutas
de Andalucia

Convenio de colaboracion con el Real e llustre Colegio de Médicos de Sevilla y el de
Fisioterapeutas de Andalucia.

b .
ociacién de padres y amigos de cardiopatias congénitas
[

As

Convenio de colaboracién con la Asociacion de Padres y Amigos de Cardiopatias
Congénitas- APACI. Alojamiento en Madrid por motivo de hospitalizacién en menores.

AEPMI
Paseo de la Castellana 230, 28046 Madrid
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7. PROMOCION DE LA INVESTIGACION

La investigacion es fundamental en las enfermedades de baja prevalencia como las
mitocondriales, es necesario un mayor estudio y conocimiento. Por ello en AEPMI nos
mantenemos en contacto con universidades y organismos con los que tenemos
convenios de colaboracion para promocionar la investigacion en el campo de las
enfermedades mitocondriales tanto en Espafia como a nivel internacional. Las lineas de
investigacion que hemos mantenido durante 2019 en nuestro pais son:

-Convenio de colaboracion para desarrollar labores de Investigacion con la Universidad
de Zaragoza, ""Confirmacion de patogenicidad de mutaciones en el DNA nuclear
asociadas a patologia mitocondrial™ Universidad de Zaragoza, desarrollado por el
Profesor Julio Montoya del Departamento de Bioquimica y Biologia Molecular y
Celular de la Universidad de Zaragoza, CIBER de Enfermedades Raras (CIBERER).

-Mitocure: nuevas dianas terapéuticas personalizadas en las enfermedades
mitocondriales.

Desarrollado por José Antonio Sanchez Alcazar, investigador del Departamento de
Fisiologia, Anatomia y Biologia Celular de la Universidad Pablo Olavide de Sevilla.

AEPMI
Paseo de la Castellana 230, 28046 Madrid
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La medicina personalizada, esta se fundamenta en el supuesto de que las diferentes
mutaciones y la marcada variacion genética interindividual pueden contribuir
significativamente tanto a la susceptibilidad a las enfermedades como a la respuesta a
los farmacos. El objetivo de la medicina personalizada es maximizar la probabilidad de
eficacia terapéutica y minimizar el riesgo de toxicidad del farmaco para un paciente
individual.

En definitiva, se produce una evaluacion de la eficacia de los tratamientos
farmacologicos sobre fibroblastos derivados de pacientes de enfermedades
mitocondriales.

-""Identificacion de la causa genético-molecular en pacientes con fenotipos clinicos,
bioquimicos y moleculares de enfermedad mitocondrial del sistema de fosforilacion
oxidativa (OXPHOS)” Instituto de Investigacion Hospital 12 de Octubre (i+12) de
Madrid y la colaboracién de la Fundacion Ana Carolina Diez Mahou.

El objetivo de este proyecto que comenzo en el primer trimestre de 2017 consistia en
aplicar una estrategia para tratar de encontrar el diagnostico genético de pacientes
afectos de patologia mitocondrial, mediante el uso de metodologias genémicas de nueva
generacion, como pueden ser la secuenciacion del ADN mitocondrial o la secuenciacion
del exoma, entre otras.

- “Registro Espafiol de Patologias Mitocondriales”, proyecto que pretende recoger
los datos sociales, familiares y clinicos de los enfermos mitocondriales en Esparia. Este
proyecto es posible gracias a la colaboracion de especialistas cientificos y uno de los
objetivos es que sirva de base para los proyectos de investigacion. En colaboracién con
la Fundacion Ana Carolina Diez Mahou y profesionales del hospital San Joan de Déu de
Barcelona.

AEPMI
Paseo de la Castellana 230, 28046 Madrid
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Entre los profesionales implicados se encuentran; Rafael Artuch, miembro del comité
cientifico de AEPMI, del laboratorio genético del Sant Joan de Deu y Sonia Segovia del
Hospital Sant Pau de Barcelona y responsable también del Registro Nacional de
Enfermedades Neuromusculares. También ha colaborado Julio Montoya desde la
Universidad de Zaragoza.

Seguimos con el apoyo institucional y estratégico del CIBERER, Unico Registro que
esta apoyando hasta el momento este organismo publico y estatal, que retne a todos los
grupos de investigacion mitocondrial que existen en Espafia.

AEPMI
Paseo de la Castellana 230, 28046 Madrid
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8. AREA SOCIAL. SERVICIO DE INFORMACION Y
ORIENTACION

El Servicio de Informacién y Orientacion en Enfermedades Mitocondriales, se crea para
dar respuesta a las necesidades planteadas por familias y los propios afectados. Este
servicio se presenta como la primera via de apoyo para los afectados y familiares que
estan sufriendo momentos de incertidumbre y desorientacién y en muchos casos es el
Unico recurso que existe. La trabajadora social se encarga de ofrecer este servicio a las
familias.

Casi veinte afios después de la creacion de la Asociacion, continuamos con el
compromiso adquirido, trabajando para que las personas con esta Enfermedad Rara, asi
como los familiares y/o allegados, tengan una vida mejor, mas plena y digna. En este
sentido intentamos influir en la sociedad, contribuyendo con nuestro trabajo a hacer una
sociedad mas normalizada e integradora, en la que tengan cabida todas las personas.

Es la linea principal que desarrolla esta Asociacion, y lo que motivo su creacion en sus
inicios, prestar un servicio de informacion, valoracion, orientacion, asesoramiento a las
personas de sus derechos, de los recursos y prestaciones sociales y de las alternativas
disponibles ante determinadas situaciones personales en las que requieren apoyo y
orientacion.

Momento del diagnostico de la enfermedad

El diagndstico de una enfermedad, y més ain de una poco frecuente, modifica las
circunstancias vitales de un afectado y las de su familia, a nivel fisico, social, laboral,
educativo, psicologico, etc. esto hace que estas personas se sientan excluidas
socialmente, por lo tanto a través de la asociacion se localiza informacion de todos estos
ambitos para facilitarla al afectado pero también con la intencion de identificar la
problematica del colectivo y poderla plantear, sacarla a la luz ante nuestras
administraciones y reivindicarlas por derecho. Este servicio se convierte en un registro
de informacion y fuente de recursos facilitados en muchas ocasiones por los propios
afectados, familiares y profesionales que nos consultan.

Los afectados y familiares pasan por momentos de desorientacion, desconcierto,
desesperanza, profundos sentimientos de soledad y gran aislamiento producido por una
problematica comun:

* Desconocimiento del origen de la enfermedad, desconcierto y desorientacion en el
momento del diagnostico.

» Falta de protocolos de la enfermedad.

» Falta de cobertura legal para fomentar la investigacion.

* Falta de medicamentos especificos para tratar la enfermedad.
» Rechazo social y pérdida de la autoestima.

« Sentido de ser UNICO de estar AISLADO.

AEPMI
Paseo de la Castellana 230, 28046 Madrid



EPI

WWW. aepml org
Declarada de Utilidad Puablica

* Desinformacion sobre cuidados y ayudas técnicas que puedan facilitar su vida.
» Falta de ayudas economicas.

Ayudamos a mejorar su calidad de vida en lo posible y a disminuir la situacion de estrés
que esta nueva situacion les provoca, se logra una atencion integral complementaria a la
atencion sanitaria. Se prestan servicios sociales, de informacion y asesoramiento e
incluso se resuelven dudas médicas a través de medicos colaboradores. Damos
cobertura a més de 400 afectados y familiares de toda Espafia, asi como afectados de
Latinoamérica.

Trabajo Social

Enmarcado dentro del Area Social, se encuentra el Departamento de Trabajo Social,
donde se encuentra nuestra trabajadora social Maria Careaga Parejo. Corresponde a este
departamento las siguientes cuestiones:

- Orientacion, informacion y asesoramiento. Informacion sobre las patologias.
Asesoramiento médico gracias a nuestro comité cientifico formado por médicos e
investigadores colaboradores.

- Busqueda de Recursos. Asesoramiento sobre recursos existentes (economicos,
centros y especialistas).

- Elaboracion de Informes Sociales. Dependencia, incapacidad laboral. ..
- Gestion de Subvenciones y Ayudas a las familias.
- Formulacion, ejecucion y justificacion de Proyectos.

- Agrupacion de pacientes con la misma patologia. Fomento del asociacionismo.
Facilitamos que personas afectadas puedan contactar e intercambiar experiencias.

- Facilitamos apoyo psicologico a través de FEDER (Federacién Espafola de
Enfermedades Raras)

- Asesoramiento legal a través de FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras)

- Asesoramiento en temas de accesibilidad gracias al convenio con Liberty Seguros y
Fundacion Konecta.

Hemos logrado ofrecer apoyo a las familias, que se sientan mas seguras, mas tranquilas,
con mas informacion sobre la enfermedad que les brinda una capacidad de afrontar la
situacion mucho mas eficiente. En este contexto somos un apoyo psicosocial fuerte para
las familias.

AEPMI
Paseo de la Castellana 230, 28046 Madrid
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Consultas recibidas durante 2019

Tipo de consultas

B Enfermedad,
tratamientos
B Servicios o actividades

H Apoyo psicosocial

W Otros

B Tramites discapacidad

-Informacidn sobre la enfermedad, tratamientos o farmacos 187 consultas.

-Informacidn sobre los servicios o actividades de AEPMI 93 consultas.
-Apoyo psicosocial 80 consultas.

-Tramites discapacidad, ayudas 18 consultas.

-Otras cuestiones 29 consultas.

Medios por los que contactaron

H Email y web
B Llamadas
 Facebook

B Whatsapp

Los medios por los cuales contactaron con la asociacion fueron;
42% Email y web

33% Llamadas telefénicas

17% Facebook

10% WhatsApp

AEPMI
Paseo de la Castellana 230, 28046 Madrid



E WWW.aepmi.Org
Declarada de Utilidad Publica

GRUPOS DE AYUDA PARA FAMILIARES Y AFECTADOS.

Dicho servicio ha consistido en proporcionar un espacio, para los afectados como a sus
familias donde compartir sus experiencias, inquietudes, situaciones o problemas
personales, asi como facilitar e intercambiar informacién y apoyo emocional. Afectados
de toda Espafia estan en contacto a través de grupos de WhatsApp. Existen varios
grupos, aunque los mas numerosos por participantes son el grupo de adultos y jovenes
afectados (o familiares de adultos afectados) y el grupo de familias (con hijos menores
de edad afectados), con 70 y 110 participantes respectivamente.

En AEPM cumplimos con la normativa relativa a la proteccion de datos, es por ello que
antes de ingresar en el grupo informamos y obtenemos el consentimiento de la persona
para afadirla.

CONFIRMAME PRODAT

CONTESTANDO CON “ACEPTO” LIDERES EN PROTECCION DE DATOS

POR PROTECCION DE DATOS, ANTES DE INCLUIRTE EN EL GRUPO DE
WHATSAPP NECESITO QUE ACEPTES ESTO:

Responsable AEPMI -Asociacion de Enfermos de Patologias Mitocondriales.

Participacion en grupos de WhatsApp y apoyo a familias a través de la
oS i6n del 5

Finalidades 'y p Glas

Usted autoriza de forma expresa al contestar a este WhatsApp con la
palabra acepto, a que tratemos sus datos personales e incluso los de sus
Finalidades | hijos, incluidos datos de salud, en el entorno WhatsApp con el tnico fin de
que requieren Ponerle en contacto con ofras familias con una situacién parecida a la suya
consentimiento Y buscar apoyos.
Su consentimiento se entendera prestado en tanto no nos lo comunique, o
se dé de baja del grupo de WhatsApp.

Legitimacion Consentimiento del interesado.

H ol i
F

P apié de que parte infor ion en el
grupo, su teléfono, fotografia, nombre, asi como todos los datos que
. . comparta en este entorno, pueden ser vistos por todas los participantes en
Destinatarios dicho grupo, ya que los datos se almacenan en sus terminales.
Los participantes en el grupo, pueden ser socios, o no.

Nosotros no cederemos datos a nadie.

Acceder, rectificar y suprimir tus datos, asi como otros derechos,
licados en la infor ion adicional.

Derechos Borrandote del grupo, no te podemos garantizar que todos los usuarios
borren los datos que hayas compartido, ya que son comunicaciones
personales que quedan fuera de nuestro alcance.

Consultar mas informacién sobre Proteccion de Datos en:

Inflo adicional  http://www.aepmi.org/
C/ Manuel Tovar 3, entreplanta, 28034 - Madrid (MADRID).

Texto sobre proteccion de datos grupos AEPMI.
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9. ENCUENTRO DE PACIENTES Y JORNADAS

X Encuentro de Familiares y Enfermos con Patologias Mitocondriales y
Asamblea de socios, 22 de junio de 2019 en el Salon de Actos de la
Fundacién ONCE.

Un afio mas se celebroé el tradicional encuentro de afectados en Madrid en la sede de la
Fundacion ONCE, donde se impartieron distintas ponencias cientificas y médicas y se
presentaron avances para los enfermos y sus familias.

Este evento sirvid de punto de encuentro para muchos afectados. Se desplazaron
familias de todos los puntos del territorio para pasar esta jornada donde aprender,
conocer, y hacer preguntas a los expertos. Ademas, aprovechamos la asistencia de
socios para celebrar la asamblea general de AEPMI en el horario de la tarde.
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V Encuentro Nacional de Familias con Enfermos Mitocondriales, Centro
CREER, Burgos del 27 al 30 de noviembre 2019.

El encuentro cont6 un afio mas con talleres y charlas , con los que intentamos abarcar
muchos campos que pueden ser de gran ayuda a las familias, desde un primer contacto
clinico que permita una vision general de las enfermedades mitocondriales y los avances
en la investigacién, introducido por grandes especialistas, que se desarroll6 en la
jornada del miércoles 27 de noviembre en el Salon de Actos del CREER, hasta una
parte mas practica con tratamientos y terapias desarrollados por diferentes terapeutas
(s6lo para las familias inscritas).

BLOQUE 1: CIENTIFICO: una parte clinica y otra de investigacion (jornada abierta a
todos).

BLOQUE 2: CUIDADOS Y APOYOS: talleres tedrico-practico sobre cuidados del
cuidador, transferencias, primeros auxilios, etc.

BLOQUE 3: TERAPIAS: psicologia, fisioterapia, SAAC y terapia con perros.
BLOQUE 4: OCIQ: basicamente experiencias relacionadas con el deporte.
BLOQUE 5: CONVIVENCIA FAMILIAS: intercambio de experiencias.

El objetivo de este tipo de encuentros es establecer un foro de debate y puesta en comun
de diferentes experiencias, tratar de ensefiar técnicas especificas a los cuidadores,
mediante un intercambio reciproco de informacion entre las familias y los profesionales,
en un foro participativo, abierto y dinamico, con el objeto de conocer y compartir
informacion y tratamientos para estas patologias que se puedan aplicar en el cuidado de
estos pacientes, en el ambito doméstico, para mejorar las cualidades fisicas y calidad de
vida de nuestros enfermos, dentro del entorno familiar. Por eso, muchas de las
actividades se presentan en un formato de mesa redonda o de practicas en grupo.
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10. EVENTOS SOLIDARIOS

Los eventos solidarios hacen posible financiar los proyectos de investigacion
de las enfermedades mitocondriales, en busca de una posible cura o tratamiento de la
enfermedad. Para la realizacion de todos los eventos es necesaria la colaboracion de
familiares y amigos a los que agradecemos enormemente su solidaridad. Los eventos
nos permiten ademas llevar a cabo labores de sensibilizacion e informacion entre la
poblacion, creando mayor conciencia por las necesidades del colectivo.

FEBRERO

12/02/2019 CHARLA EN COLEGIO DE ENFERMERIA DE BURGOS POR GEMA ARCUSA.
23/02/2019 CERTAMEN DE MUSICA COFRADE EN ALBACETE

MARZO
01/03/2019 CHOCOLATADA SOLIDARIA CEIP GLORIA FUERTES. BURGOS
22/03/2019 MERIENDA SOLIDARIA COLEGIO FERIA ISABEL BONAL. ALBACETE

MAYO
26/05/2019 CARRERA POR LA ESPERANZA EN SEVILLA

JUNIO
19/06/2019 CAMINATA SOLIDARIA INCA, MALLORCA
25/06/2019 MUSICAL UN PASO ADELANTE, ALBACETE

JULIO
CROSS INFANTIL AGUAS NUEVAS, ALBACETE.

AGOSTO

9/08/2019 CONCENTRACION MOTERA TIBURONES EN ALMUNECAR, GRANADA.
10/08/2019 MARCHA CICLOTURISTA, LOS ANGUIJES, ALBACETE.

08/2019 MERCADILLO CASPUENAS, GUADALAJARA

SEPTIEMBRE

6 Y 7 DE SEPTIEMBRE PASEO SOLIDARIO EN PIRAGUA, ZARAGOZA.
EVENTO EN EL REAL CLUB DE GOLF DE LA BARGANIZA ,ASTURIAS.
7/09/2019 CAMPEONATO DE BADMINTON, GUADALAJARA

OCTUBRE
5/11/2019 1° TROFEO ADRIAN MARTINEZ EN ARANJUEZ. #PADDLEFORMITO
NOVIEMBRE

02/11/2019 PASAJE DEL TERROR EN LEGANES, MADRID.

07/11/2019 MESA REDONDA JORNADA MEDICINA EN SEVILLA.

14/11/2019 OBRA TEATRAL “NI RICO NI POBRE SINO TODO LO CONTRARIO” ALBACETE.
15/11/2019 DiA DE LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES, JORNADA DE
SENSIBILIZACION EN LA PLAZA FELIPE I, MADRID.

24/11/2019 CORTE DE PELO SOLIDARIO, ALBACETE.
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DICIEMBRE
21/12/2019 CONCIERTO BENEFICO DE NAVIDAD “LUMINE”.

OTRAS INICIATIVAS SOLIDARIAS

BOLSAS DE TELA ARTESANAS EN MALLORCA
Desde febrero hasta diciembre: venta de bolsas de tela cosidas a mano. Punts amb
vida, Proyecto de Inca Mallorca Solidario.

Vente Soliderie
cﬂe .BW& de Tele Avteseredes

destinada a mveshgor las enfermedades de Pau, Lucia y Alvaro

gunlos de venta: Cafeteria Mercantil Poligono, Hiper Centro, Ristretto, Univers Literari,
iving, Mercat d’Inca, Aprop Crist Rey, Aprop Son Amonda, BipBip Binissalem,
Forn de Sant Francesc y La Florida. preu / donatiu: 5 evros

a beneficio de

Guoeis  fem

organiza

% punis

proyecto de laca nama $ddc

PULSERAS Y LLAVEROS AEPMI

PULSERA TENIDAS 1€

LLAVERO MOD. 6058 VERDE

2€ - By

v

BODAS Y BAUTIZOS SOLIDARIOS

Durante 2019 se han celebrado 4 bodas y un bautizo solidario con nuestra causa en la
que han donado el presupuesto que tenian para invertir en los regalos a los invitados a
nuestra asociacion. Con este gesto seguimos sumando para la investigacion.
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11. CAMPANAS SOLIDARIAS

Ademas de los eventos solidarios, seguimos manteniendo nuestras camparfias solidarias
que nos ayudan a financiar los proyectos de investigacion sobre la enfermedad y a crear
conciencia entre la poblacion. Es fundamental la implicacion de las familias ya que
gracias a ellas es posible llegar a distintos sectores de poblacién.

Camparia de Recogida de Mdviles

La campafia de recogida de moviles viejos o en desuso se inicié con un convenio de
colaboracion con la Fundacion Llamada Solidaria en 2012. La fundacion nos facilita
de manera gratuita las cajas- depdsito para la recogida de mdviles y nos la envia y
recoge cuando estén llenas. Ademas, nos envia los carteles identificativos junto con
pegatinas para poner en la caja de recogida. Cada caja estd numerada y puede
identificarle el logo de AEPMI y de la fundacion Llamada Solidaria.

Residuos Electronicos S.L es la empresa de reciclaje que colabora en la campafia. Lo
recaudado se destina a financiar las investigaciones actuales y futuros proyectos de
AEPMI.

iDONA TU MOVIL, REGALA ESPERANZA!

http://www.aepmi.org/es/campanas/llamadasolidaria.html

24

AEPMI
Paseo de la Castellana 230, 28046 Madrid


http://www.aepmi.org/es/campanas/llamadasolidaria.html

Camparia de Recogida de tapones de plastico en Mallorca

Desde hace nueve afios tenemos en marcha esta campafia que consiste en la recoleccion
y recogida de tapones de plastico para llevarlos posteriormente a plantas de reciclaje y
destinar los beneficios econdmicos de estos a la investigacion.

Es una campafa que sirve para generar conciencia por un lado con el medio ambiente, y
por otro con respecto a las enfermedades raras como las mitocondriales. Mediante esta
campafa y sus carteles identificativos hacemos visible el nombre de AEPMI, las
enfermedades mitocondriales en colegios, bares, centros de ocio, centros de trabajo. En
Mallorca tenemos la colaboracion de Proteccion Civil de Inca y Proteccion Civil de
Soller, quienes recogen semanalmente los tapones de los puntos donde estan instaladas
las cajas. Agradecemos la colaboracion de todas las personas que lo hacen posible dia a
dia.

Camparia envio de SMS solidario

Mediante un convenio de colaboracion con Vodafone Espafia, VODAFONE dona
integramente los importes obtenidos por la recepcion de mensajes con la palabra
ENERGIA al 28052 a nuestra asociacion. El importe integro del mensaje es de 1,20€.

E | ARV iTu ayuda es fundamental!

Si eres cliente de Vodafone,

Envia ENERGIA al 28052

Y colabora con nosotros en la investigacion de enfermedades mitocondriales

Light up for mito Semana Mundial de Concienciacién las Enfermedades
Mitocondriales

'Light Up For Mito', o “llumina por las mitocondriales”, una iniciativa de sensibilizacién
que significd el punto de partida de la Semana Mundial de Concienciacion de las
Enfermedades Mitocondriales, que tuvo lugar del 15 al 21 de septiembre de 2019.

Monumentos de todo el mundo se iluminaron de verde 57 afios después del primer
diagnéstico de enfermedad mitocondrial. Fue el tercer afio en el que la organizacién
IMP lideré esta iniciativa a nivel mundial y en la que participé Espafia. Hemos obtenido
apoyos desde colegios, ayuntamientos, centros hospitalarios, profesionales de la salud,
empresas, y por supuesto las familias y amigos de AEPMI.
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Teaming AEPMI

Campafiia de microdonativos a través de la plataforma Teaming. Por solo 1€ al mes se
puede colaborar con la investigacion de las enfermedades mitocondriales. Es muy
sencillo unirse y ademads puede pedirse un certificado de donacién en la misma web
para que las donaciones desgraven en la declaracién de hacienda.
https://goo.gl/XgHZfp

Las donaciones recibidas a través del teaming, aseguran la continuidad de los
proyectos y el impulso a nuevas vias en un futuro. Todo lo recaudado se ingresa en una
cuenta bancaria y Unicamente se destina para los proyectos de investigacion.

La investigacion es nuestra esperanza.
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iGRACIAS A TODOS POR HACERLO POSIBLE!
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info@aepmi.org
618789068
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