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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
namero 554194, y en el Registro de
Entidades, Servicios y Centro de
Servicios sociales con el nuamero
A.S.E/4024.

El Servicio de Informacion vy
Orientacion deAEPMI esta dado de alta

en la Consejeria de Politicas Sociales,

Familias, Igualdad y Natalidad de la
Comunidad de Madrid.

AEPMI tiene el reconocimientode
utilidad publica por el Ministerio del
Interior desde el 13 de diciembre de
2016.

NuestraSede Ceftral se encuentra en
Paseo de la Castellana 23028046
Madrid. 61878906&fo@aepmi.org
Pagina webwww.aepmi.org

DOMICILIO SOCIAL
Paseo de la Castellana 230
28046 Madrid

61878908

AEPMI

Atencion e informacién familias,
info@aepmi.org

Asociacion de Enfermos de
Patologias Mitocondriales

NEDNN
[&\EPU\%
T www. .algpmi.érg

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

La Asociacion de Enfermos de Patologia MitocondA&PMI es una entidad sin
animo de lucro quee funddel 10 de agosto el afio 2000en Sevillay se inscribié en

el Registro Nacional de Asociaciones el 19 de enero de RGRE de la union de un

grupo de padrede afectadoy de afectados de patologias mitocondriales, que deciden
agruparse ante la falta de organizaciones dedicadas a estasigstglognstituirse 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 autondmiea Andalucia Unicamente,
pasade unos afiosse trasladé@ nivel nacionaly en 2015la sede centrase fijo en
Madrid donde se encuentra en la actualidad

AEPMI
Paseo de la Castellana 22804 Madrid
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3. COMPOSICION Y ESTRUCTURA

3.10RGANIGRAMA

Asamblea General

Comite
Cientifico

Junta Directiva

Trabajadora
social

Comisiones de
Trabajo

AEPMI
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3.2JUNTA DIRECTIVA

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

Ll

Javier Pérez-Minguez Caneda Maria de Pablos Salgado
Vicepresidente 22 Vocal 1

Shani Bacarese- Hamilton
Vicepresidenta 12

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 soifermos ofamiliares de
enfermos que de forma altruista dedican su tiempo y esfuerzo en hacer mas visibles
estas enfermedades y mejorar la calidad de vida de todoafdomdos La junta
directiva vigente se constituy6é gmio de 2019

AEPMI
Paseo de la Castellana 22804 Madrid
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3.3COMISIONES DE TRABAJO

Conel objetivo de organizar de manera mas eficiente el trabajoeaeon en 2016nas
comisiones de trabajo dentro dedsaociacion, en la que habrd varios responsables
miembros de la junta directiva para cada comisgagun 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 22804 Madrid
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4. OBJETIVOS

1 Apoyar la agrupacién de todos los pacientes de miopatias mitocondriales y
enfermedades similares.

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

1 Sensibilizar a la opinién publica y a las Administraciones de los problemas de
tratamiento de estas enfermedades.

1 Facilitar informacién sobre estas enfermedades a los pacientes y sus familiares,
con el fin de conseguir su mejor conocimiento e implaraes deestas

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

9 Cooperar con todas lantidades que tengan igual o similar finalidad
1 Organizar cursqstalleresde formacion para el personal sanitario: médicos,

enfermeros, fisioterapeutas, cuidadores etc. para una mejor atencién y ayuda a
estos enfermos.

AEPMI
Paseo de la Castellana 22804 Madrid
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5. ¢ QUE SON LAS ENFERMEDADES
MITOCONDRIALES?

Las Enfermedades Mitocondrialesson enfermedades causadas podefecto en la
produccion de energiadentro de las células del organismo.

Todos los seres vivos necesitan energia para crecer, moverse, penakjuier otra
actividad. También necesitamos energia para que funcionen todas las reacciones
metabodlicas que permiten la vida. La energia se produce dentro de unos organulos
contenidos en las células, llamados 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 feeceid y sistema
nervioso en geeral, musculo, higado, rifién).

Son enfermedadegenéticas, cronicas, degenerativas y altamente discapacitantes
existiendo en la actualidad tratamiento curativo alguno, Unicamente tratamientos
paliativos. Esta enfermedad afecta principalmente a los ni@wo los brotes en adultos

se estan volviendo cada dia mas frecuente.

En la actualidad y pesar de los avances en cuanto a diagnostico y tratamiento de las
enfermedades mitocondriales, todavia existe un ndmero considerable (aun sin
cuantificar) de nifioy 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 ese sentido, estas patologias estan consideradas dentro del genqferdeedades
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 22804 Madrid



EPI

www.aepmi.org
Declarada de Utilidad Puablica

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, mediciispterapia hidroterapiay
musicoterapia. Desde hace affadado que compartimos objetivos, trabega AEPMI

en varios proyectos de investigacion, organizacion de jornadasentros de familias
eventossolidarios.Es destacable la labor de sens#aition que realizap el equipo de
voluntarios con los que cuentartas terapias que han ido ampliando.

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

entidad de o @
f I utilidad publica

Desdeel afio 2.00AEPMI forma partedela Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras FEDER. Esta Federacién logra aunar esfuerzos en la lucha por los derechos de
los afectados de Enfermedades Raras.

La Federacién Espafiola de Enfermedades Raras facilita sayadaica a las
asociaciones miembre informacién sobre un amplio abanico de recursos sociales y
sanitarios mediante su programa de ayuda a asociaciones, participando en diferentes
labores de difusién y actividades, orientando en los planes de actuacion de la
asociacion, asesorando sobmaas de gestion y comunicaciénimpartiendo cursos de
formacién para profesionales y otros dirigidos a los pacientes.

Durante 2@0 hemos recibido dos subvenciones gracidsE®ER por un lado una
ayuda destinada al mantenimiento de la entidad, para ltssggserales, y por otro la
subvencion con cargo del IRPF220que cubre parte del sueldo de la trabajadora social

FEDER es la organizadora tis campafias por el Dia Mundial de las Enfermedades
Rarasen nuestro pais y desde AEPMI nos adherimos y susiasioierzos por una
misma causaAdemas, 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 22804 Madrid
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international mito-patients

Desde el afio 2010pfmamos parte de [Blataforma Internacional de pacientes de
enfermedades Mitocondriales IMP.Esta plataforma ya cuenta con representantes de
catorce organizaciones que se ocupan de los trastornos mitocondeialesstintos
paises entre ellosReino Unido, Francia, Alemania, Italia Paises Bajos Bélgica y
Estados Unids.

La mision de lalnternacional Mitopatients es "aumentar la calidad de vida de las
personas con enfermedad mitocondrial, facilitando la cooperacién trapsifza y la
colaboraciéon entre las organizaciones de pacientesia afio se hace wmcuentro
donde se presentan los avances en investigacion o los proyectos que van a gopmenzar
se tratan las cuestiones internas de la propia organizacion

Cuenta ademason 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 I&ederacibn ASEM Federacion Espafiola de Enfermedades
Neuromuscularedesde el afio 201ASEM es una organizacién sin animo de lucro que

se creo en el afio 2003, nos ofrecen servicios de ayuda para las familias, apoyo, difusion
de nuetas actividades y en general todo tipo de actividades destinadas a mejorar la
calidad de vida de los afectados.
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EURODDIP%E

EUROPEAN DIVERSITY DESIGN FOR INCLUSIVE EDUCATION

Universidad de Burgos Programa EURODIPP-e. Programa de educacién inclusiva.

A ejecutar entre 2018 y 202Este proyecto de investigacion cdmte iene como

objetivo la formacién de personal docente y profesorado para evaluar capacidades y
ajustar los dispositivosducativos 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 420.0
relacion con las politicas europeas en materia educativa.

/LIBERTYRESPOND&

\«mt@ { v/
Aittos, it Accestbilidh

AEPMI mantiene desde noviembre de 2019 un convenio de colaboracidibeoty
Seguros y Fundaciéon Konectan mater de asesoramiento en accesibilidad universal
(Proyecto Liberty Responde) para todos nuestros socios.

Convenio de colaboracién con el Instituto para la Investigacién y Desarrollo Social de
las Enfermedades Poco FrecuentéSIDEPF) y AEPMI para actividads de
cooperacion entre AEPMIy INDEPF.

9

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

11
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/ llustre Colegio

Profesional
de Fisioterapeutas
de Andalucia

Convenio de colaboraciéron el Real e llustreColegio de Médicosle Sevillay el de
Fisioterapeutade Andalucia

As:

h .
ociacién de padres y amigos de cardiopatias congénitas
[

Convenio de colaboracién con ksociacion dePadres y Amigos de Cardiopatias
CongénitasAPACI. Alojamientoen Madrid por motivo de hospitalizacion en menores.

12
AEPMI
Paseo de la Castellana 22804 Madrid



E beind aepml org
Declarada de Utilidad Publica

7. PROMOCION DE LA INVESTIGACION

La investigaciéon efundamental en las enfermedades de baja prevalencia como las
mitocondrialeses necesarian mayor estudio y conocimientor ello @ AEPMI nos
mantenemos en contacto con universidagie®rganismoscon bs que tenemos
convenios de colaboraciépara promocionar la investigacion en el campo de las
enfermedades mitocondrialento en Espafia como a nivel internaciohak lineas de
investigacion que hemos mantenido duran@02Mh nuestro paison:

-Convenio decolaboracion para desarrollar éabs ddnvestigacion con la Universidad
de Zaragoza,Confirmacion de patogenicidad de mutaciones en el DNA nuclear
asociadas a patologia mitocondridl Universidad de Zaragozalesarrollado por el
Profesor Julio Montoya del Departamento de Bioquimica gloBia 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 Alcamarestigador del Departamento de
Fisiologia, Anatomia y Biologia Celular de la Universidad Pablo Olavide de Sevilla

13
AEPMI
Paseo de la Castellana 22804 Madrid



NERI

www.aepmi.org
Declarada de Utilidad Puablica

=
o
0
]

La medicina personalizadaestase fundamenta en el supuesto de que las diferentes
mutaciones y la marcada variacibn genética interindividual pueden contribuir
significativamente tanto a la susceptibilidad a las enfermedades como a la respuesta a
los farmacosEl objetivo de la medicinpersonalizada 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
farmacolégicos sobre fibroblastos ridados de pacientes de enfermedades
mitocondriales.

-"Identificacion de la causa genéticemolecular en pacientes con fenotipos clinicos,
bioguimicos y moleculares de enfermedad mitocondrial del sistema de fosforilacion
oxi dati va (naitte HeOestigacion Hospital 12 de Octubre (i+12) de
Madrid y la colaboracién de la Fundacion Ana Carolina Diez Mahou.

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

- fiRegistro Espafiol dePat ol o0g2 as Miproyeaooqgnedpreteadieayero |,

los datos sociales, familiares y clinicds los enfermos mitocondriales en Espafia. Este
proyecto es posible graciadacolaboracién de especialistas cientifigosno de los
objetivos eqque siva de base para los proyectos de investigacion. En colaboracion con
la Fundacion Ana @rolina Diez Mahou y profesionales del hospital San Joan de Déu de
Barcelonay Hospital Universitario 12 de Octubre de Madrid.

14
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Entre los profesionalesnplicados se encuentraRafael Artuch, miembro deomité
cientificode AEPMI del laboratorio genético del Sant Joan de Pp&ania Segovia del
Hospital Sant Pau de Barcelona y responsable también del Registro Nacional de
Enfermedades Neuromusculares. También ha colaborado Julio Modésgke la
Universidad de Zaragoza.

Seguimos con el apoyo institucional y estratégico delERBR, Unico Registro que
esta apoyando hasta el momento este organismo publico y estatal, que reune a todos los
grupos de investigacidmitocondrialque existen en Espafa.

15
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8. AREA SOCIAL. SERVICIO DE INFORMACION Y
ORIENTACION

B il
El Servicio denformacién y Orientacion en Enfermedades Mitocondrjaesrea para
dar respuesta a las necesidades planteadas por faynlbaspropiosafectados. Este
servicio se presenta como la primera via de apoyo para los afectados y familiares que
estan sufriedo momentos de incertidumbre y desorientaciiiie el diagndstico o
proceso del mismogn muchos casos es el Unico recurso que existdérabajadora
socialMaria Careagae encarga de ofrecer este servicio a las familias.

Veinte afios después de la crendi® 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, cobhtiyendo con nuestro trabajo a hacer una
sociedad méas normalizada e integradora, en la que tengan cabida todas las personas.

Es la linea principal que desarrolla esta Asociagido,que motivd su creacion en sus
inicios, prestar un servicio de informiaa, valoracion, orientacion, asesoramieattas
personas de sus derechos, de los recursos y prestaciones sociales y de las alternativas
disponibles ante determinadas situaciones personales en las que requieren apoyo Yy
orientacion.

El Servicio de Informeién y Orientacidén esta registrado en la Consejeria de Politicas
Sociales, Familias, Igualdad y Natalidad de la Comunidad de Madrid con el n° de
expedientd®8-AS-00258.1/2020

Momento del diagndstico de la enfermedad

El diagndstico de unanfermedad, y mas aun de una poco frecuente, modifica las
circunstancias vitales de un afectado y las de su familia, a nivel fisico, social, laboral,
educativo, psicolégico, etc. esto hace que estas personas se sientan excluidas
socialmente, por lo tantoteavés 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 reivindidas 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.

16
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Ell

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

A Desconocimiento del origen de | a enfer med
momento del diagndéstico.

Fal t aolodde lagnfeoriedad.

Falta de cobertura | egal para fomentar | a
Falta de medicamentos espec?2ficos para tr
Rechazo social y p®rdida de | a autoesti ma
Sentido de ser DNICO de estar Al SLADO.
Desi nf oredadds y ayudasadrnicas que puedan facilitar su vida.

To Do Do Po Io I» I

Falta de ayudas econ- micas.

Ayudamos a mejorar su calidad de vedalo posibley a disminuir la situacion de estrés

gue esta nueva situacion les provoca, se logra una atencion integral centatena la
atencion sanitaria. Se prestan servicios sociales, de informaciéon y asesoramiento e
incluso se resuelven dudas médicas a través de médicos colabordokmmess
cobertura a mas de 400 afectados y familiares de toda Espafia, asi como afectados de
Latinoamérica.

Trabajo Social

Enmarcado dentro del Area Social, se encuentideplrtamento de Trabajocial,
dondesellevanlas siguienteacciones

- Orientacion, informacioén y asesoramiento Informacién sobre las patologias.
Asesoramiento médicoracias a nuestro comité cientifico formado por médicos e
investigadores colaboradores.

- Busqueda de RecursasAsesoramiento sobre recursos existentes (econdmicos,
centros y especialistas).

- Elaboracion dénformes SocialesDependencia, ncapaci dad | aboral é
- Gestion de Subvencioneg Ayudasa las familias
- Formulacion, ejecucion vy justificacion éeoyectos.

- Agrupacion de pacientescon la misma patologidzomento del asociacionismo.
Facilitamos que personas afectadas puedan cantagttercambiar experiencias.

- Facilitamos apoyo psicologico a traves de FEDER (Federacion Espafola de
Enfermedades Raras)

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

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

17
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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 efente. En este contexto somos un apoyo psicosocial fuerte para

las familias.

Consultas recibidas durante 2@0

Hemos recibido 124 consultas durante el &W20en el Servicio de Informacién y Orientacion
Destacamos que el 72,58% fueron consultas realizadas por mujeres y el 27,42% de hombres.

Persona que consulta, relacion con el
afectado

-k

= El propio afectado = Madre del afectadc= Padre del afectado
= Abuelo del afectad = Profesionales = Hijo del afectado

= Otros

Medio por el que contactan con AEPMI

m Teléfono mEmail mRedes socialesmWeb

18
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Sexo de la persona con enfermedad
mitocondrial

= Mujer = Hombre

Comunidad Autbnoma de Procedencia

X
L\ 4

= Madrid = Andalucia = Comunidad Valenciana
= Catalufia = Castilla La Mancha = Navarra
= Cantabria m Pais Vasco = Castillay Ledn
= Extremadura = Asturias = Galicia
= Islas Baleares = La Rioja
AEPMI

Paseo de la Castellana 22804 Madrid
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Tipo de consultas recibidas en 2020

¢

| P

= 1.Informacidn sobre la evolucién y cuidados de la patologia

= 2.Primera informacion sobre la enfermedad

= 3.Informacién sobre especialistas

= 4.Contacto con otros afectados

= 5.Informacién sobre los servicios y actividades de la asociacion
= 6.Segunda opinién médica

m 7.Consultas sobre orientacion al diagnoéstico

» 8.Informacion sobre medicamentos

= 9.Informacién sobre centros y hospitales

= 10.Informacion sobre ayudas sociales

= 11. Solicitud de apoyo psicolégico

= 12.Informacién sobre derivacion a otro centro hospitalario
= 13.Solicitud de servicios relacionados con fisioterapia

= 14.Solicitud informacién respiro familiar/ocio inclusivo

= 15.Solicitud asesoramiento legal/ laboral

= 15.Solicitud asesoramiento legal en otras materias

= 16.Informacion sobre productos de apoyo

= 17.0rientaciéon en el ambito educativo



E beind aepml o
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 informacion y apoyo emoddeetados

de toda Espafia estan en contacto a través de grupdéhatsApp Existen varios
grupos, aunque $omas 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), c8y 122 participantes respectivamente.

En AEPM cumplimos con la normativalativa 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

CONTESTAN DO 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.

Finalidades Participaciéon en grupos de WhatsApp y apoyo a familias a través de la
comunicacion y presentacion de las mismas.
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 Gnico fin de
que requieren Ponerle en contacto con otras familias con una situacion parecida a la suya
consentimiento Y buscar aP°¥°5
Su iento se dera prestado en tanto no nos lo comunique, o
se dé de baja del grupo de WhatsApp.

Legitimacion Cor imiento del i d

H. ial hi ié de que cuando comparte informacion en el
grupo, su hlelono fotograﬁa nombre, asi como todos los datos que
) R 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.

Acccder rectificar y suprlmlr tus datos, asi como otros derechos,
d en la infor al.

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 informacion sobre Proteccion de Datos en:

Inflp adicional  http://www.aepmi.org/
Paseo de la Castellana 230, 28046 Madrid

Texto sobre proteccion de datos  grupos AEPMIL
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9. ENCUENTRO DE PACIENTESY JORNADAS

Jornada cientifica online AEPM#} 14 de noviembre de 2020

En 2020 y debido a la crisis provocada con la Covid19, no hemos podido celebrar
nuestro tradicional encuentro de familias en Madrid. Por primera vez se organiz6 la
jornada cientifica de forma onlirela que asistieron alrededor de 100 personas.

Este evento sii® de punto de encuentro para muchos afectgdosntamos con una
alta participacion.
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