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Datos técnicos

- Asociacion de Enfermos de Patologias
Mitocondriales NIF G-91122275.

‘Inscrita en el Registro Nacional de
Asociaciones con el nimero 554194.

Reconocimiento de Utilidad Publica por el
Ministerio del Interior desde el 13 de
diciembre de 2016.

«DOMICILIO SOCIAL : Paseo de la Castellana
230, 28046 Madrid



INICIOS...

UN 10 DE AGOSTO DEL ANO 2.000, A LAS 12:00 H. EN
SEVILLA, 3 PERSONAS ACORDARON CONSTITUIR UNA
ASOCIACION DENIMINADA AEPMIA

ACTA FUNDACIONAL
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actual




Objetivos

MEJORAR CALIDAD DE VIDA

-INFORMACION Y APOYO A LAS FAMILIAS

-PROMOVER LA INVESTIGACION

-APOYAR LA AGRUPACION DE PACIENTES

-SENSIBILIZAR, INFORMAR SOBRE LAS ENFERMEDADES MITOCONDRIALES
-COOPERAR CON OTRAS ENTIDADES SIMILARES

-FORMACION A PROFESIONALES



INVESTIGACION

"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).

EFICACIA TERAPEUTICA

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.

“Registro Espanol de Patologias Mitocondriales" con el apoyo
institucional y estratégico del CIBERER, unico Registro que esta
apoyando hasta el momento este organismo publico y estatal, que
reune a todos los grupos de investigacion mitocondrial que existen en
Espana.
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FEDER IMP ASEM FORO ESPANOL DE
Federacion Espanola de International Mito Patients Federacion de Enfermedades PACIENTES
Enfermedades Raras Neuromusculares
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AREA SOCIAL

y &

informaciony
orientacion

Trabajo social

Maria Careaga Parejo
n° col. 31-201-1028

Servicio registrado con el n°® S7734 en la Consejeria de Politicas Sociales, Familias,
Igualdad y Natalidad de la Comunidad de Madrid.

SSENENENEN

Primera via de apoyo
ante el diagndstico

Asesoramiento
meédico y genetico

Agrupacion familias

Cestidon de Proyectos

Elaboracion de
Informes




\/ 124 consultas en
2020, siendo el 729%

de mujeres

J Tipo de consulta mas habitual: informacion sobre
evolucion y cuidados de la patologia

J Otras: primera informacion sobre la enfermedad
y la informacion sobre especialistas.
info@aepmi.org
618789068




ACTIVIDADE{

JORNADASY
EVENTOS EN
2020

ADAPTANDONOS A LA SITUACION
DE CRISIS POR EL COVID19




Jornada cientifica online
AEPMI
14 de noviembre de 2020

unas 100 personas conectadas

Talleres online
14 y 15 de noviembre de 2020

:

B Aguels Canae W LLAATA SANE 1nm|-|-!.u 1L

6 talleres sobre epilepsia, psicologia, ’ | _
logopedia, motivacional, recaudacion de » % 2 ?Fﬂﬂg
fondos ' — -




EVENTOS SOLIDARIOS PRESENCIALES

-15/01/2020 Tarta solidaria "Todos con Marcos"
-26/01/2020 Musical El Rey Ledn

-26/01/2020 Teatro en Sala Cero

-08/02/2020 Evento en Mejorada del Campo
-09/02/2020 Partido de Futbol Solidario
-23/02/2020 Zurich Maratén

28/02/2020 Evento visibilizacion en Dos Hermanas
01/03/2020 Caminata solidaria Cabanes

. ITLJLHCMDFJI;..L
DISEASE WEEK

. en la Semana Mundial de las
S [nfermedades Mitocondriales 2020

GRACIAS

#lightupformito #mitoawareness

Junio: Reto en Mi Grano de Arena: Remando
por la Esperanza (online)

Julio; Descenso del Ebro, la Travesia de Adrian
(online)

Septiembre: Light Up for Mito, 57
monumentos es Espana-Semana de las
Enfermedades Mitocodriales

,-—-.



Diciembre:

Presentacion libro "Diario de un hiperinmune confinado”

Aperitivo prenavideno

1°Run for Mito 26, 27 y 28 diciembre

COVID 19: Diario de un hiperinmune confinado

Cabanillas Serrano, Fermin

La historia real, contada y escrita por su

COV| D-I9‘ protagonista, de la lucha contra el

Daadewn ipednmaecodinads | coronavirus de un paciente cuyo plasma Libro solidario

salva vidas. - con |¢( s
enfermedades
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P.SAVA: 13,46€
PVP: 14,00€

mitocondriales.
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26, 27 Y 28 DE DICIEMBRE 2020
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CAMPANAS
SOLIDARIAS
2020




CAMPANAS SOLIDARIAS

LLAMADA SOLIDARIA RECOGIDA DE SMS SOLIDARIO

Recogida de moviles viejos TAPONES

desde 2012. Mallorca
3.491,50€ 350€

Si eres cliente de \.fndaf-::lne

envia ENERGIA al

¥ f ' I |

TEAMING AEPMI

y Ll'}|-1hﬂl a cun Ia lrwpqngacmn de

las Enfermedades Mitocondriales.
& porte inteero oel rmeersa|e (1, 200 ) ra destinado a la




PRODUCTOS SOLIDARIOS

Recaudacion 2020: 8.000€

MASCARILLAS PULSERAS DE TELA

PONGTIV 7¢

Reversible negro/verde




GRACIAS!

S| VOSOTROS NADA DE ESTO SERIA
POSIBLE

e —

AEPMI
info@aepmi.org 618789068
WWW.aepmi.org



