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1. DATOS TECNICOS

Asociacion Espanola de Patologias Mitocondriales (AEPMI)

AEPMI estd inscrita en el Registro
Nacional de Asociaciones con el
numero 554194, y en el Registro de
Entidades, Servicios y Centro de
Servicios sociales de Andalucia con el
numero A.S.E/4024.

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

= 222® . GOBIERNO MINISTERIO
., DEESPANA  DEL INTERIOR
1 S

= ~ =

Nuestro Domicilio Social se encuentra
en la Paseo de la Castellana 230, 28046,
Madrid.

T. 618789068

info@aepmi.org

Servicio de Informacién y Orientacion
(S10) info@aepmi.org

(De lunes a viernes de 09.00 h. a

14.00h.)

ASOCIACION ESPANOLA
DE PATOLOGIAS
MITOCONDRIALES

E oo org
Declarada de Utilidad Pablica

Pagina web: www.aepmi.org

ma Teresa Torre
presidencia@aepmi.org

Asociacidn Espafola de Patologias Mitocondriales-AEPMI
Memoria de actividades 2025

Sanchez,


mailto:info@aepmi.org
mailto:info@aepmi.org
http://www.aepmi.org/
mailto:presidencia@aepmi.org

2. ORIGEN

La Asociacion Espafiola de Patologias Mitocondriales AEPMI es una entidad sin animo
de lucro que se fundé el 10 de agosto del afio 2.000 en Sevilla por Ly Hafner. El 19 de
enero del 2.001 se inscribid en el Registro Nacional de Asociaciones.

AEPMI 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 asociacidén para trabajar por la mejora
de la atencidn 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, en
2015 pas6 a nivel nacional, trasladandose la sede central a Madrid donde se encuentra
en la actualidad.

En la historia de AEPMI, las tres presidentas han sido madres de afectados por una
enfermedad mitocondrial. Ly Hafner fundadora de la asociacion, representd a la misma
hasta el afio 2015. Posteriormente, la sede se traspasé a Madrid y fue Fatima Escudero
quien tomd el cargo de presidencia, entregada a la representacion de la asociacién
hasta el afio 2019. Desde entonces y hasta la actualidad es M2 Teresa Torre la actual
presidenta.

Todas las personas que han formado parte en algin momento de las diferentes juntas
directivas a lo largo de estos 24 afios han desempenado su cargo de forma altruista, sin
recibir ningun tipo de contraprestacion econdmica con el deseo de impulsar la
investigacion cientifica, de ofrecer en todo momento apoyo a las familias. Todos han
tenido relacién directa con la enfermedad, siendo madres, padres de menores con la
enfermedad o padeciendo ellos mismos la enfermedad mitocondrial.

Fatima Escudero, ex presidenta de AEPMI Teresa Torre, presidenta de AEPMI
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3. VALORES, MISION Y VISION

En AEPMI trabajamos por las personas afectadas y sus familias, desde el inicio hemos
tenido como misidn el trabajar por mejorar la calidad de vida de las personas con
enfermedades mitocondriales, o en proceso diagndstico y siempre velar por el interés
del colectivo.

Queremos generar cambios en la sociedad, politicas sociales y fomentar los proyectos
de investigacién en nuestro pais, pues entendemos que es el Unico camino posible,
encontrar una cura y mejor conocimiento de los posibles tratamientos para cada tipo
de patologia dentro de las mitocondriales.

Nuestros valores son la solidaridad, la cooperacién tanto con otras entidades como
con instituciones o personas, la no discriminacidn, la responsabilidad y la justicia
social.

A ] pe—

www.aepmi.or 2 .
Declarads de m&. P {g organizacién que contribuya

a generar cambios en la
Mejorar la calidad de vida de sociedad, politicas sociales y
las personas con enfermedades fomentar la investigacién
mitocondriales, trabajar cientifica.

siempre por el interés del
colectivo.

MISION  VISION

VALORES

Solidaridad, cooperacién, no
discriminacién responsabilidad y
justicia social.

mm S o

v POR SOUDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL
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4. COMPOSICION Y ESTRUCTURA

Estructura Organizativa y Gobierno de AEPMI

ASAMBLEA GENERAL: EL ORGANO SUPREMO

Compuesta por todos los socios; aprueba presupuestos,
cuentasy el plan de actuacion.

CONTROL Y
. NOMBRAMIENTOS T
La Asamblea tiene el poder de
nombrar al Presidente y demds
cargos directivos. y

JUNTA DIRECTIVA
ALTRUISTA

Grupo de 8 personas constituidas en
2025 para visibilizar enfermedades y
mejorar vidas.

; SOPORTE TECNICO Y OPERATIVO
COMITE CIENTIFICO SERVICIO DE INFORMACION RIGORY
ASESOR Y ORIENTACION (SI0) e FUNCIONAMIENTO
9 profesionales médicos e | El Comité Cientifico se retine

investigadores que asesoran en
proyectos de investigacion y ensayos.
_

Gestionado por la Trabajadora 4 ?I | B
~ Social, abarca talleres, jornadas 3 ' periédicamente bajo un
y apoyo a la directiva. 4 - reglamento de funcionamiento

interno.

AEPMI se articula a través de una estructura de gobierno democrética, un equipo directivo voluntario y
un cuerpo de expertos técnicos que garantizan la transparencia y el rigor cientifico en su labor. - "

La Asamblea General, compuesta por todos los socios, es el érgano supremo de la
Asociacidn, en cuanto érgano de gobierno y control de la Junta Directiva: nombra al
Presidente y demas cargos directivos y érganos de gobierno, aprueba los presupuestos
y cuentas de la Asociacidn. ... debate y aprueba el plan de actuacidn.

Todos los miembros de la Junta Directiva de AEPMI de forma altruista, dedican su
tiempo y esfuerzo en hacer mas visibles estas enfermedades y mejorar la calidad de
vida de todos los enfermos. La junta directiva vigente se constituyd el 16 de junio de
2025 y esta formada por 8 personas.
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Junta directiva
2025

PRESIDENTA SECRETARIA TESORE!O VICEPRESIDENTA
M2 TERESA TORRE SARA PLA ALVAROMARTINEZ ~ ISABEL MARTINEZ
(MADRID) (VALENCIA) (GIUON) (SEVILLA)

&

VOCAL VOCAL VOCAL VOCAL
ANAISABEL VAZQUEZ ~ NEREA GONZALEZ TERESA PEREIRA SILVIA SERRANO
(LA CORUNA) (MALAGA) (LA CORUNA) (CIUDAD REAL)

El Comité Cientifico Asesor de AEPMI estd formado por 9 profesionales: médicos e
investigadores que asesora en las consultas del Servicio de Informacion y Orientacién y
ademds en proyectos de investigacién, ensayos clinicos. El comité se relne
periddicamente y tiene un Reglamento de funcionamiento.

_\
g wwwa;[,—,},o,g Comité cientifico asesor AEPMI

— 0ccisrads de Unided PU

Julio Montoya Miguel Angel Martin Rafael Artuch

Angels Garcia ~ Montserrat Morales  Luis A. Albajara  Albert Quintana  José A. Sinchez
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La Trabajadora Social se encarga de llevar el Servicio de Informacién y Orientacion
(SI0), de gestionar los proyectos de la entidad, organizacién de talleres, jornadas,
congresos y apoyar en todas las gestiones administrativas a la junta directiva.

E www.aepmi.org
Declarada de Utilidad Publica

Maria Careaga es desde 2014
trabajadora social de AEPM|, se
encarga del Servicio de
Informacién y Orientacién a las
familias y de la gestion de
proyectos de la entidad.

"Estamos aqui para apoyarte, si
necesitas ayuda, llamanos”

info@aepmi.org
618 78 90 68
www.aepmi.org

| Maria Careaga Parejo
n°de col. 31-2337
Trabsjo social
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5. OBJETIVOS

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

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

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

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

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

e Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad para
conseguir los cambios de actitud social que permitan una mejora en la calidad
de vida de los afectados.

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

Asociacidn Espafola de Patologias Mitocondriales-AEPMI
Memoria de actividades 2025
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6. ;QUE SON LAS ENFERMEDADES
MITOCONDRIALES?

Las Enfermedades Mitocondriales son enfermedades causadas por un defecto en la
produccién 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
metabdlicas que permiten la vida. La energia se produce dentro de unos organulos
contenidos en las células, llamados mitocondrias. Cuando existe un defecto en la
produccién de energia las reacciones metabdlicas que la requieren no funcionan
eficazmente, ni tampoco lo hacen los érganos y sistemas de nuestro organismo,
especialmente aquéllos que necesitan mas energia para su funcién (cerebro y sistema
nervioso en general, musculo, higado, rifdn).

Son enfermedades genéticas, cronicas, degenerativas y altamente discapacitantes, no
existiendo en la actualidad tratamiento curativo alguno, Unicamente tratamientos
paliativos. Esta enfermedad afecta principalmente a los nifos, 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 (aun sin
cuantificar) de nifos y adultos infradiagnosticados. Segun los expertos, esto es debido
a la dificultad que existe en cuanto a la deteccidén de los sintomas de la enfermedad,
gue en muchos casos se confunden con los de las patologias derivadas del dafio en la
mitocondria.

En este sentido, estas patologias estdn consideradas dentro del grupo de
enfermedades raras y siguen siendo muy desconocidas por parte de nuestra sociedad
e incluso dentro del sector de profesionales sanitarios a pesar de que segun recientes
estudios 1 de cada 3.500 nacimientos se vera afectado por una enfermedad
mitocondrial.

Se estima que en Espafa se diagnostican al afio unos 100 casos nuevos, segun el
estudio publicado en octubre de 2021: El panorama genético de las enfermedades

Asociacién Espaiola de Patologias Mitocondriales-AEPMI
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mitocondriales en Espafia: una convocatoria nacional. (Primera publicacidn prevalencia
enfermedades mitocondriales Espaiia)

El Dr. Marcello Bellusci exponiendo sobre el Primer Registro de enfermedades mitocondriales
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7. 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, hidroterapia y
musicoterapia. Desde hace afios y dado que compartimos objetivos, trabaja con AEPMI
en varios proyectos de investigacidn, 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 y las terapias que han ido ampliando. ACDM
colabora con AEPMI en la atencién especializada que ofrece a las familias con sus
profesionales, talleres y en las labores de sensibilizacion con charlas por centros
educativos, eventos solidarios y en proyectos conjuntos como la promocién del
Registro Espanol de Enfermedades Mitocondriales.

Desde el afo 2012 mantenemos un convenio de colaboracion con la Fundacion
Llamada Solidaria para la campafia de recogida de modviles en desuso. Mediante esta
recogida de mdviles obtenemos fondos para la investigacion. La fundacion ademas
organiza talleres y ofrece asesoramiento.

feder

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

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

La Federacidon 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 difusién y actividades, orientando en los planes de actuacién de la
asociacién, asesorando sobre temas de gestidén y comunicacién e impartiendo cursos
de formacidén para profesionales y otros dirigidos a los pacientes.

Asociacién Espaiola de Patologias Mitocondriales-AEPMI
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FEDER es la organizadora de las campafias por el Dia Mundial de las Enfermedades
Raras en nuestro pais y desde AEPMI nos adherimos y sumamos esfuerzos por una
misma causa. Ademads, nos ofrecen servicio de asistencia psicoldgica para nuestras
familias, asesoria juridica y talleres online de ayuda mutua para afectados o familiares.

[ ] p
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 cooperacién transfronteriza y
la colaboracidn entre las organizaciones de pacientes". Cada afio se hace un encuentro
donde se presentan los avances en investigacidn o los proyectos que van a comenzar y
se tratan las cuestiones internas de la propia organizacion, este ultimo afio fue online.
Cuenta ademds con un comité cientifico para asesorar en materia de proyectos de
investigacion o ensayo clinicos. IMP es la organizacién coordinadora de la Semana
Mundial de las Enfermedades Mitocondriales “Word Mitochondrial Disease Week” que
se celebra la tercera semana de septiembre de cada afio. Como acto central “Light up
for Mito” o “llumina por las Mito” que consiste en iluminar edificios emblematicos de
todo el mundo de color verde para generar conciencia y conocimiento de las
enfermedades mitocondriales.

@ Federacion

I asem

AEPMI es miembro de la Federacion ASEM, Federacion Espafiola de Enfermedades
Neuromusculares desde el aino 2015. ASEM es una organizacidén sin animo de lucro que
se cred en el afio 2003, nos ofrecen servicios de ayuda para las familias, apoyo,
difusidon de nuestras actividades y en general todo tipo de actividades destinadas a
mejorar la calidad de vida de los afectados. Pertenecemos a la RedAsem formada por
profesionales del trabajo social de todas las entidades que forman parte de ASEM en
Espafia.

Asociacién Espaiola de Patologias Mitocondriales-AEPMI
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AEPMI y la Asociacion de Atrofia del Nervio Optico de Leber (ASANOL) firmaron un
convenio de colaboracién en el mes de abril de 2021 para colaborar en las actividades
y objetivos comunes de ambas entidades y fomentar la investigacién.

it

asem

madrid

Convenio de colaboracion con ASEM Madrid desde el afio 2021 por el que los
asociados de AEPMI pueden participar en el programa de Rehabilitacion de ASEM
Madrid al mismo precio que sus asociados.

IL!BERTYRESPONDE
\ \\‘"‘“"' [

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

igell;tis

Convenio de colaboracion con la consultoria Fidelitis mediante el cual ofrecen a los
socios de AEPMI asesoramiento gratuito sobre cualquier drea del derecho en material
sociolaboral.

©
Convenio de colaboracidon con CECOP, es una compania multinacional experta en la

gestion y el desarrollo de dpticas independientes con mas de 4.500 asociados en todo
el mundo. Ofrecen descuentos a nuestros asociados en dpticas de todo el territorio.

Asociacién Espaiola de Patologias Mitocondriales-AEPMI
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Convenio de colaboracidon con la Asociacién de Padres y Amigos de Cardiopatias
Congénitas- APACI por el que ofrecen a los socios de AEPMI alojamiento en Madrid por
motivo de hospitalizacién en menores.

foro _

espanol

de pacientes
AEPMI se adhirié al Foro Espafol de Pacientes en enero de 2021. Se trata de una
organizacién no gubernamental y sin animo de lucro, decana en Espafia al ser fundada
en 2004 y primera en estar integrada en el European Patients’ Forum, siendo referente
nacional e internacional como interlocutor valido en la defensa de los intereses de los

afectados por la enfermedad, a través de la formacion, prevencion, la investigacion e
impulso del asociacionismo.
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AEPMI mantiene un convenio de colaboracién con el Club Escuela de Piragliismo
Aranjuez para la creacion y mantenimiento de la Escuela de Piragliismo Adaptada para
nifias y nifios con algun tipo de enfermedad mitocondrial, asi como como aquellos que
presenten diversidad funcional, en las modalidades de piragliismo.

u Universidad

Rey Juan Carlos
Convenio de colaboracion firmado en febrero de 2021 para el desarrollo de acciones
de voluntariado por parte de los alumnos de la universidad.
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Contrato con la Fundacién de Investigacion de la Universidad de Sevilla para el
desarrollo del proyecto Mitocure 2022-2024 (ampliado hasta 2026).

Fundacion de
Investigacion de la
Universidad de Sevilla

:l':l' Share4Rare

AEPMI pertenece a esta plataforma de enfermedades raras desde 2022. Plataforma de
ciencia ciudadana para investigar en enfermedades raras. A la vez, es una comunidad
para compartir experiencias y permitir el contacto entre personas con la misma
condicidn y conectarlas con organizaciones de pacientes de referencia.

ALAPA+

Alianza Argentina de Pacientes con la que AEPMI se mantiene en contacto y trabaja de
forma conjunta compartiendo conocimiento, facilitando informaciones y atendiendo
consultas de familias.

il
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En 2024 AEPMI se adhirié al Consejo Espaiol para la Defensa de la Discapacidad vy la
Dependencia. EIl CEDDD es una asociacién representativa, creada en el 2015 para
promover un espacio de encuentro con el objetivo de trabajar para las personas con
discapacidad, dependencia y mayores.
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AEPMI pertenece a la European Society for Mitochondrial Research and Medicine
desde 2024. E-Mit es una organizacion multidisciplinar centrada en la promocién vy el
desarrollo de la investigacion cientifica en el campo de la Biologia y Enfermedades
Mitocondriales y aspira a la difusion de la Cultura Cientific

8. 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 colaboracién y contratos para promocionar la investigacién en el campo
de las enfermedades mitocondriales tanto en Espafia como a nivel internacional.

La linea de investigacion que hemos mantenido durante 2025 en nuestro pais
mediante el apoyo econdmico es:

“Medicina traslacional y de precision para pacientes con enfermedades
mitocondriales primarias. Desde un modelo personalizado en fibroblastos y células
neuronales inducidas hasta el ensayo terapéutico en el Paciente, Proyecto
MITOCURE”, coordinado por el profesor de la Universidad de Sevilla Don. Andrés
Rodriguez Sacristan Cascajo." Fundacion de Investigacion de la Universidad de Sevilla.
Desde 2022-2026. Investigador principal Andrés Rodriguez Sacristan Cascajo. Hospital
Universitario Virgen Macarena.

La Medicina Personalizada, esta se fundamenta en el supuesto de que las diferentes
mutaciones y la marcada variacién 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
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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
farmacoloégicos sobre fibroblastos derivados de pacientes de enfermedades
mitocondriales y comprueba la eficacia en los pacientes seleccionados.

Hemos entregado al proyecto 12.000€ en 2025.
Nuestro recorrido en la investigacion

Convenios y contratos firmados para desarrollo de proyectos de investigacion en
centros espanoles desde 2010:

Universidad de Zaragoza: 2010-2011-2012-2013-2014-2015 2016-2017-2018-2019-
2020-2021-2022

Universidad Pablo de Olavide: 2011-2012-2013- 2014-2015- 2016-2017-2018- 2019-
2020-2021-2022

CIBER: 2017

Fundacidn para la Investigacion Biomédica del Hospital Univ. 12 Octubre: 2016-2017-
2018- 2019-2020.

Fundacidn Feder para la Investigacion- CABD: 2021
Fundacion de Investigacion de la Universidad de Sevilla: 2023- 2026- actualmente
Universidad Autonoma de Barcelona: 2024-2025.

(En negrita los afios de firma de los convenios , el resto los afos de desarrollo del
proyecto firmado en convenio)

En los ultimos 10 afios hemos invertido 543.400€ en Investigacion
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9. AREA SOCIAL. SERVICIO DE INFORMACION Y
ORIENTACION.
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Maria Careaga es desde 2014
trabajadora social de AEPMI, se
encarga del Servicio de
Informacién y Orientacion a las
familias y de la gestion de
proyectos de la entidad.

'Estamos aqui para apoyarte, si
necesitas ayuda, llamanos”

info@aepmi.org
618 78 90 68
www.aepmi.org

Maria Careaga Parejo
n° de col. 31-2337
Trabajo social

El Servicio de Informacion y Orientacidon (SIO), 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 desorientacion ante el diagndstico o proceso del
mismo, en muchos casos es el Unico recurso que existe. La trabajadora social Maria
Careaga se encarga de ofrecer este servicio a las familias.

Veintiséis anos después de la creacion de la Asociacién, 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 mds normalizada e integradora, en la que tengan cabida todas las
personas. Es la linea principal que desarrolla esta Asociacién, y lo que motivé su
creacién en sus inicios, prestar un servicio de informacién, valoracion, orientacién,
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.

El Servicio de Informacidon y Orientacion de AEPMI (SIO AEPMI) esta registrado en la
Consejeria de Politicas Sociales, Familias, Igualdad y Natalidad de la Comunidad de
Madrid con el n? de expediente 08-AS-00258.1/2020 y en el Registro de Entidades,
Centros y Servicios Sociales de la Consejeria de Inclusién Social, Juventud, Familias e
Igualdad de la Junta de Andalucia con el Niumero de Registro AS/E/4024.
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Momento del diagndstico de la enfermedad

El diagndstico de una enfermedad, 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, psicoldgico, etc. esto hace que estas personas se sientan excluidas
socialmente, por lo tanto a través de la asociacion se localiza informacién de todos
estos ambitos para facilitarla al afectado pero también con la intencién de identificar la
problemdtica del colectivo y poderla plantear, sacarla a la luz ante nuestras
administraciones y reivindicarlas por derecho. Este servicio se convierte en un registro
de informacién 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 desorientacidon, desconcierto, desesperanza, profundos
sentimientos de soledad y gran aislamiento producido por una problematica comun:

e Desconocimiento del origen de la enfermedad, desconcierto y desorientacién en el
momento del diagnéstico.

e 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.

¢ Desinformacién sobre cuidados y ayudas técnicas que puedan facilitar su vida.
¢ Impacto en la economia familiar.

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

Departamento de Trabajo Social

La trabajadora social de AEPMI es Maria Careaga Parejo (n2 de col. 31-2337) desde
2014. Enmarcado dentro del Area Social, se encuentra el Departamento de Trabajo
Social, donde se llevan las siguientes acciones:

- Orientacién, informacidn y asesoramiento. Informacién sobre las patologias.
Asesoramiento médico gracias a nuestro comité cientifico formado por médicos e
investigadores colaboradores.
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- Busqueda de Recursos. Asesoramiento sobre recursos existentes (econdmicos,
centros y especialistas).

- Elaboracién de Informes Sociales. Dependencia, incapacidad laboral...
- Gestidn de Proyectos, Subvenciones y Ayudas econdmicas a las familias.

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

- Facilitamos apoyo psicolégico a través de FEDER (Federacion Espaifola de
Enfermedades Raras).

- Asesoramiento legal a través de FEDER (Federacién Espaiola de Enfermedades
Raras).

- Asesoramiento en accesibilidad gracias al convenio con Liberty Seguros y Fundacién
Konecta.

-Asesoramiento sobre cualquier area del derecho en material sociolaboral con la
consultoria Fidelitis.

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 situacién mucho mas eficiente. En este contexto somos un apoyo
psicosocial fuerte para las familias.

“Te siemtes comprendide, en pag, ak compartin mementes. com sthas
familias.” usuario del SIO AEPMI.

“Ghacias de merdad, per ba ayuda que sfrecéis” usuaria del SIO AEPMIL.

SIO AEPMI 2025 en datos

Total personas atendidas en el servicio durante el afio 2025: 303.

Perfil de la persona que consulta
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Madre 131
El propio afectado 121
Padre 27
Profesionales 12
Pareja 6
Pareja 6
Hermano 3
Hijo 1
Suegro 1
Tia 1
Abuelo 1
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Mujeres
77.2%

Persona que consulta

Hemos tenido 234 consultas procedente de mujeres frente a las de 69 de hombres.

Edad de la persona con la enfermedad

No especifica edad

9.6% 55-45 anos
7%

11-1 ano
20.2%

44-34 anos
301%

22-12ahos 3323 anos

19.9% 3.3%
77-67 afios 13
66-56 afios 10
55-45 afios 21
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44-34 afios 91
33-23 afios 10
22-12 afios 60
11-1 afio 61
Menor de 1 afio 7
No especifica edad 29
160 adultos

114 menores de edad
19 no especifican edad

Grupos edad menores

0-2 anos 18-15 anos
19.2% 18.3%

8-3 anos 14-9 anos
30.8% 31.7%
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Procedencia de las personas que consultan

México

Argentina
1%

Espana
85.8%

Espaia 260
Argentina 3
Chile 2
Colombia 4
Ecuador 2
EE.UU 1
Eslovaquia 2
Italia 2
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México 10
Paraguay 1
Peru 4
Reino Unido 4
Sin indicar procedencia 8

Comunidad Auténoma de la persona que consulta (ESPANA)

Asturias

Extremadura 0.4%
. i

2.6% Com. Madrid

24.4%

Islas Canarias

{
.
41% :

Islas Baleares

6.3%
Galicia
6.6%
Andalucia
Cataluna 17.3%
7.4%

Com. Valenciana
1.1%
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Com. Madrid 66
Andalucia 47
Castilla la Mancha 24
Com. Valenciana 30
Catalufia 20
Galicia 18
Islas Baleares 17
Islas Canarias 11
Reg. Murcia 10
Extremadura 7
Pais Vasco 7
Aragdn 7
Castilla Ledn 6
Asturias 1
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Servicios de AEPMI 84
Primera informacion sobre patologia 38
Evolucion y cuidados patologia 26
Especialistas 26
Medicamentos 26
Hospitales 21

29
Asociacidn Espafola de Patologias Mitocondriales-AEPMI
Memoria de actividades 2025



AERI

www.aepmi.org
Declarada de Utilidad Publica

Contacto con otros afectados 17
Orientacidn al diagndstico 16
Terapias novedosas 13
Ayudas sociales 6
Derivaciones hospital 5
Colaboraciones 5
Prod. Apoyo 4
Fisioterapia 3
Asesoramiento Laboral 3
Alojamiento por despl. médico 3
Asesoramiento legal 2
22 opinién médica 2
Atencidn psicoldgica 1
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é¢Como recibimos las consultas en el servicio?

El Servicio de Informacion y Orientacion es completamente telematico ya que no
disponemos sede fisica para atencién presencial. El medio mas utilizado para hacer uso
del servicio fue un afio mas el teléfono con un total de 142 consultas, le sigue el email
con 92, las Redes sociales con 35 y la web de AEPMI con 34 consultas.

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 109 y 152 participantes respectivamente.

31
Asociacién Espaiola de Patologias Mitocondriales-AEPMI
Memoria de actividades 2025



NERI

www.aepmi.org
Declarada de Utilidad Publica

10. | Congreso MitoSpain

El 1 Congreso MitoSpain se celebré en el mes de septiembre, coincidiendo con la
Semana Mundial de las Enfermedades Mitocondriales.

AEPMI organizé este evento Unico junto a la Fundaciéon Ana Carolina Diez Mahou y
Asociacion de Atrofia del Nervio dptico de Leber ASANOL y la colaboracion de Familias
GA (Aciduria glutdrica) y los profesionales de la red MitoSpain. Genomit , European
Joint Programme Rare Disease, CIBERER, European Reference Network MetabERN,
1+12 Instituto de Investigacién Hospital 12 Octubre.

El congreso se celebrd el viernes 19 de septiembre en Fundacién ONCE Madrid para
profesionales y el sdbado 20 en Alcald de Henares (profesionales y familias), y contd
con profesionales nacionales e internacionales, un espacio para compartir y crear
redes.

Este congreso, que se celebré en Espaia, representa una iniciativa histérica, al ser el
primer congreso dedicado a las enfermedades mitocondriales en el pais. Siguiendo el
ejemplo de los exitosos congresos MITOCON celebrados en Italia en los ultimos afos,
MITOSPAIN busca generar interés y difundir el conocimiento sobre este heterogéneo y
complejo grupo de enfermedades. El congreso tiene un objetivo claro y ambicioso:
fomentar la colaboracion entre médicos de adultos, pediatras, neuropediatras y
neurdlogos de toda Espafia. Con la invitacion de reconocidos expertos internacionales,
el evento ofrecerd una plataforma para debatir los ultimos avances en medicina
mitocondrial.

Congreso con el Aval Cientifico de la Sociedad Espafiola de Neurologia Pediatrica, la
Asociacién Espafiola para el Estudio de los Errores Congénitos del Metabolismo vy el
CIBERER.
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Algunas de las ponencias estan publicadas en nuestro canal de YouTube y son de acceso libre
https://www.youtube.com/watch?v=eBQQUKeY2N4&list=PLQkY8tnxmThhzvZblOBadi9LNSJZja

NyS&index=2

www.imagenenaccioniorg

Imagenes de “Imagen en Accion”
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Durante el afio 2025 hemos llevado a cabo algunas formaciones especificas online
siguiendo con lo marcado en nuestros estatutos. Formaciones gratuitas que se
desarrollan gracias a la colaboracién de profesionales o empresas.

11. FORMACIONES

03-01-2025 Carrera Solidario Colegio El Taller. Molina de Segura.

20-02-2025 Webinar Nuevas aproximaciones para el estudio del KSS.

13-03-2025 Webinar con David Pacheu Quinasas celulares que modulan la traduccién
mitocondrial.

16-07-2025 Webinar con Cien por Cien Natural.

09-12-2025 Webinar Vitaminas y Cofactores: Mitos, leyendas y horizontes en el
tratamiento de las enfermedades mitocondriales.

WEBINAR

Vitaminas y cofactores:
Ponente

Mitos, leyendas y horizontes

en el tratamiento de las

enfermedades

P mitocondriales

Dr. Marcelio Bellusci
neuropediatra A
H. 12 de Octubre/U723 CIBERER/+ 12 —
&

online
9dediciembre de 2025  Plataforma Teams

17:00 ha 18:00h

gratuito , requiere inscripcion previa
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12. 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 realizacién de todos los eventos es necesaria la colaboracion de
familiares y amigos a los que agradecemos enormemente su solidaridad.

Los eventos nos permiten ademds llevar a cabo labores de sensibilizacién e
informacién entre la poblacién, creando mayor conciencia por las necesidades del
colectivo y dando a conocer la labor de AEPMI.

Los eventos que se han organizado en el 2025 han sido:

-15-03-2025 Dia del Deporte en Colegio Cérdoba.

Wl —~|
| Omn R

ASOCIACION

ESPANOLA DE

PATOLOGIAS
MITOCONDRIALES

Asoctaciin de Enfermos de
‘Paoloss Mtogondriales
~proibido Rendirse
(D

-27-04-2025 Gala de Danza en Guardamar del Segura (Alicante). Escuela de danza Chari
Candela.
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-15-08-2025 Actos Asociacidon Cultural y Musical de Caspuefias. Recaudacién de varios
eventos durante el mes de agosto.

-22-11-2025 Gala Talentos con Alma en Villafranca de Cérdoba. Asiste Isabel Martinez
vicepresidenta.

4> 4SOCIACION
7%, sPANOLA DE
ATOLOGIAS

NDRIALES

-06-12-2025 Mercado navideno en Polan ,Toledo.

-13-12-2025 Contra las Enfermedades Raras yo me mojo, ¢y Tu, te mojas? Guardamar
del Segura, Alicante.

TRALAS
DES

climatizada
Guardamar del Segura.
Distancia entre Europa y

Africa (14.400mts)
576 argos de 25 mts.

A beneficio de la

ASOCIACION ESPANOLA DE
PATOLOGIAS MITOCONDRIALES.
Niimero de cuenta:

ES74 2100 7992 6122 0034 9049
CONCEPTO: “RETO SOLIDARIO"

FOTOGRAFO
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NOJOGRAFD

-13-12-2025 Carrera solidaria en Vera, Club de Atletismo Sur Este, Almeria. Asiste
Isabel Martinez, vicepresidenta de AEPMI.

37

Asociacidn Espafola de Patologias Mitocondriales-AEPMI
Memoria de actividades 2025



E www.aepmi.org
Declarada de Utilidad Publica

13. OTROS EVENTOS Y ACTOS INSTITUCIONALES

A lo largo del afo, representates de la junta directiva de la asociacion o Maria Careaga
trabajadora social, asisten a diferentes foros y espacios en todo el territorio nacional, tanto a
representar a la entidad como para ofrecer charlas y ponencias o participar en mesas de
debate.

-XIll Jornada Nacional Dia Mundial de las Enfermedades Raras en el CREER Burgos. Participa
nuestra presidenta M2 Teresa Torre en la mesa redonda “Corresponsabilidad y participacion
en la investigacion”. 28-02-2025.

-Participacion en el Acto central por el Dia de las Enfermedades Raras de FEDER en Gijén, 04-
03-2025. Asisten M2 Teresa Torre presidenta y Alvaro Sanchez tesorero.

-Participacion en el Acto de FEDER por el Dia de las Enfermedades Raras en Sevilla, 31-03-
2025.

-Jornada Universidad Europea (Malaga) , participa en la mesa debate Nerea Gonzalez, vocal
de la junta directiva de AEPMI. 20-03-2025
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.-Jornada en el Senado sobre Cuidados con el Consejo para la Defensa de la Discapacidad y la
Dependencia. Intervencién de nuestra presidenta M2 Teresa Torre Sanchez como madre de
paciente y como representante de la entidad. 28-03-2025

-Jornada organizada con el CABD Universidad Pablo de Olavide “Conecta con las
Enfermedades Mitocondriales, la energia de los jovenes investigadores creando futuro”
Participan Isabel Martinez, vicepresidenta de AEPMI, Ana Isabel Vazquez vocal y Maria Careaga
, trabajadora social. La jornada consistié en una presentacién de los trabajos de fin de grado
por parte de los alumnos de la universidad, testimonio de familias, almuerzo del grupo y en
horario de tarde ocio para todo el grupo, actividad en el rio gracias a la colaboracién del Club
Nautico Sevilla, 25-04-2025.

-Reunidn con entidades de la Federacion ASEM en el Real e llustre Colegio de Médicos de
Sevilla. Reunién que mantenemos anualmente para coordina el trabajo conjunto y mejorar la
atencién a las familias desde un abordaje cooperativo. Participaron desde AEPMI Isabel
Martinez, vicepresidenta y Maria Careaga trabajadora social de la entidad . 09-06-2025
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-Jornada Women Leaders, Sevilla 23-06-2025. Asisten Isabel Martinez, vicepresidenta y Maria
Careaga, trabajadora social.

Lasalud de
ujeren
dalucia

-Reuniéon con el Delegado Territorial de Salud y Consumo en Sevilla D. Manuel
Molina.Acudieron Isabel Martinez, vicepresidenta de AEPMI, M2 Dolores Marin, socia y Maria
Careaga, trabajadora social de la entidad. Objeto de reunién mejorar la atencién de los
pacientes en el Hospital Universitario Virgen del Rocio Sevilla y el inicio de colaboracién con la
asociacién para eventos, jornadas y difusidn de actividades. 31-07-25

-Jornada UPO, Il Jornada sobre Enfermedades Raras CABD/CIBERER/UPO. Pacientes
protagonistas: impulsando la investigacion clinica en enfermedades rarasparticipa como
ponente de la mesa redonda Isabel Martinez, vicepresidenta de AEPMI 26-09-2025
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- Participacién de nuestra trabajadora social Maria Careaga en la XIV Escuela de Formacidén
FEDER 23-10-2025 con la ponencia “ Cultivar preguntas, cosechar respuestas; el arte de
fomentar la investigacién”.

-Participacién de nuestra presidenta M2 Teresa Torre en el V Curso de Neuropediatria
Hospital Vall de Hebrén Barcelona. 31-10-2025

“orenay
4 130 e -0 130 me (.300¢ /)

Inina
3000 mg - 0 - 5,000 me (750¢/ae)
tam
141 6,000 mg - 6.000 m - .00 me (1.000¢ ke

li
ina 1.000 mg  1.000 me ~ 1,000 me (1.600¢//she

-Participacién en charla facultad de Medicina Sevilla, Isabel Martinez, vicepresidenta de AEPMI
06-11-2025
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14. SENSIBILIZACION EN COLEGIOS

En AEPMI creemos que es fundamental el trabajo de sensibilizar a los mas jévenes en los
colegios e institutos. Ofrecemos charlas, testimonios y presentaciones gracias a la colaboracidn
de las propias familas. Durante 2025 las actividades en centros escolares han sido:

-Escuela Miguel Hernandez, Badalona. Actividad solidaria 07-07-2025.

-CEIP Jacaranda, Sevilla, septiembre por la Semana Mundial de las Enfermedads
Mitocondriales.

-Charla online en CEIP Montecorona, Sabifianigo, Huesca 18-11-2025
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15. CAMPANAS SOLIDARIAS

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

Light up for mito

'Light Up For Mito', o “llumina por las mitocondriales”, una iniciativa de sensibilizacién
gue se enmarca en la Semana de las Enfermedades Mitocondriales, que tuvo lugar del
15 al 20 de septiembre de 2025.

Monumentos de todo el mundo se iluminaron de verde 63 afios después del primer
diagnéstico de enfermedad mitocondrial. Light up for mito es una iniciativa de
International Mito Patientes en la que participa Espafia. Hemos obtenido apoyos desde
colegios, ayuntamientos, centros hospitalarios, profesionales de la salud, empresas, y
por supuesto las familias y amigos de AEPMI.

En las redes sociales las imagenes se difundieron con la etiqueta #lightupformito. Un
total de 56 puntos en Espafia se iluminaron de color verde por nuestra causa.
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MENOS ES MAS

Campaifia de sensibilizacion gracias a la colaboracién de UCB Iberia Espana. Se llevo a
cabo esta campafia en redes sociales junto a la Fundacién Ana Carolina Diez Mahou y
la asociaciéon Objetivo TK2d para dar visibilidad a las enfermedades mitocondriales
durante la semana mundial en septiembre. Consistié en ir publicando durante dos
semanas material grafico como entrevistas en formato video, imagenes, testimonios
de familias y personas de las asociaciones que forman parte de la campafia. En 2025 la
campafia se centrd en la figura del investigador. Alguien que, en muchas ocasiones
desde el anonimato vy la invisibilidad, juega un papel fundamental para los pacientes y
su entorno mas inmediato.

En la semana de las enfermedades mitocondriales salimos a la calle para saber cuanto
sabes sobre ellas y explicar la realidad que viven las familias que padecen estas
patologias.

Reto de la taza: consistid en levantar una taza con solo dos dedos y tratar de beber de
ella, nos ponemos asi en el lugar de las personas con enfermedades mitocondriales
que tienen esa debilidad muscular y pérdida de fuerza en su dia a dia.
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ETAMOS A EXPERIMENTAR (UN POCO) SU DIA A DIA
ATANDO DE LEVANTAR UNA TAZA CON SOLO DOS DEDOS
UN GESTO TAN SIMPLE COMO ESTE, DEPENDE
DE LA INVESTIGACION
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Campania de Recogida de Moviles

La campaiia de recogida de mdviles viejos o en desuso se inicidé con un convenio de
colaboracién con la Fundacion Llamada Solidaria en 2012. La fundaciéon 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 esta numerada y puede identificarse el
logo de AEPMI y de la fundacién Llamada Solidaria.

S
74 \lamada solidaria

DONR TU MOVIL. REGALA ESPERANZA

Tenemos cajas de recogida en colegios, centros de trabajo, ayuntamientos, bibliotecas,
centros de salud... cada tres meses aproximadamente se hace un recuento en las
instalaciones de la fundacidn Llamada Solidaria ante notario, y posteriormente se nos
ingresa en la cuenta solidaria lo recaudado.

Residuos Electrénicos 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.

Esta campaia continla siendo nuestra fuente de ingresos mds fuerte para mantener la
investigacion. Una iniciativa que promueve el reciclaje y es solidaria con el medio
ambiente y con las enfermedades mitocondriales.

iDONA TU MOVIL, REGALA ESPERANZA!

http://www.aepmi.org/es/campanas/llamadasolidaria.html
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SOLLER RECICLA (RECOGIDA DE TAPONES)

En mayo de 2025 la empresa ha ingresado a AEPMI desde un total de 850€ procedente
de la recogida de tapones de 2024 y 2025. Finaliza la campafa de recogida de tapones
para AEPMI.

Teaming AEPMI

Campaifia de microdonativos a través de la plataforma Teaming. Por solo 1€ al mes se
puede colaborar con la investigacién de las enfermedades mitocondriales. Es muy
sencillo unirse y ademas puede pedirse un certificado de donacién en la misma web
para que las donaciones desgraven en la declaracién de hacienda.

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 bloqueada y unicamente se destina para los proyectos de
investigacion.

En nombre de todas las familias agradecemos a todas las personas que han colaborado
con nuestra causa durante 2025.

Enlace a nuestro Teaming https://www.teaming.net/aepmi
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16. AYUDAS Y SUBVENCIONES

AEPMI ha recibido durante 2025 las siguientes ayudas o subvenciones para el
desarrollo de su actividad:

- Subvenciones a instituciones sin fin de lucro para el mantenimiento de servicios y
desarrollo de programas de atencidon a personas con discapacidad, Comunidad de
Madrid. Concedido a AEPMI 12.130,45 € para el mantenimiento de parte del Servicio
de Orientacidn e Informacion a las familias 2025.

-Ayudas del Programa Juntos Contigo de Federacidn Espafiola de Enfermedades Raras,
6.992,76€ para mantenimiento de parte del servicio de Orientacidon e Informacién
2025.

-Ayuda Programa Impulso FEDER y Fundacién Mutua Madrilefia para terapias a
menores 1.063,70 €.

17. PATROCINIOS Y COLABORACIONES

-UCB BIOPHARMAcampafia Tk2D Campaia Semana Mundial Enfermedades
Mitocondriales 2025- 990,00 €

-UCB BIOPHARMA- participacién de AEPMI en comité internacional de pacientes TK2D
1.000€

-UCB Biopharma Patrocinio | MitoSpain-10.000€
-Cien por Cien Natural Patrocinio IMitoSpain -3.000€
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Gracias a todas las personas que colaboran con AEPMI y nos permiten continuar
trabajando por mejorar la calidad de vida de los enfermos cada dia.

Sin vosotros nada de esto seria posible.
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