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Estimados amigos, un afnio mas la Fundacién Espanola de
Patologias Mastocitarias presenta la memoria anual con el
desarrollo de las actividades celebradas durante el afio
2023.

El principal objetivo de la entidad es la investigacion de
las patologias mastocitarias y para eso la FEM sigue
colaborando con el Centro de Investigacion del Cancer de
Salamanca (IBMCC-USAL/CSIC) y el Instituto de Estudios
de Mastocitosis de Castilla La Mancha (CLMast).
Recientemente se han establecido nuevas colaboraciones
con el Hospital Universitario Ramon y Cajal, Hospital
Universitario de Salamanca, Hospital Universitario General
de Guadalajara, Hospital Gregorio Marafion y Facultad de
Medicina de la Universidad de Malaga..

El proyecto Reciclar para investigar sigue avanzando y
junto al proyecto de GLS Transportamos Esperanza, los
tapones se estan recogiendo en distintos puntos de la
geografia espafola para luego ser tratados en la
recicladora.

Nuestro agradecimiento a todos los que hacéis posible
que la FEM continde avanzando.

Miguel Angel Jerez Moreno
Presidente FEM



Fundacion espanola de

Patologias
Mastocitarias

QUIENES SOMOS

La Fundacién Espafiola de Patologias
Mastocitarias, antes Fundacion Espariola de
Mastocitosis con domicilio en Humanes de
Madrid, calle los Metales, 18, constituida con
duracion indefinida mediante escritura
otorgada ante el notario de Madrid, D. Javier
Ferndndez Merino, como sustituto por
imposibilidad accidental del notario de
Leganés, D. Joaquin Osuna Costa, el dia 14 de

abril de 2008 con el nimero 880 de Nuestra vocacion esta en el impulso de la
protocolo e inscrita debidamente en el investigacion en estas patologias. También
Registro Nacional de Fundaciones con el promovemos difundir el conocimiento de las
numero 28-1521. mismas entre el personal sanitario y colaboramos
La Fundacién Espariola de Patologias con asociaciones de pacientes de patologia
Mastocitarias es una entidad sin animo de mastocitaria.

lucro con CIF G85279594.

OBJETIVOS

* Promover y difundir informacion sobre las e Obtener fondos para el desarrollo de
patologias mastocitarias. programas de investigacion

* Impulso y financiacion de proyectos de ¢ Participacién en proyectos sostenibles
investigacién de las patologias como el Proyecto Reciclar para Investigar.

mastocitarias.

* Participacién en las Jornadas para
pacientes y cuidadores que anualmente
realiza la Asociacion espariola de

ity

Mastocitosis y Enfermedades
Relacionadas.

* Establecer contacto permanente con los
profesionales especializados en las
patologias mastocitarias.

* Participacion en las Jornadas médicas
para profesionales de la salud que realiza

la Asociacion espafiola de Mastocitosis y
Enfermedades Relacionadas.
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Actividades FEM 2023

XIV JORNADAS PARA PACIENTES
Y CUIDADORES

Participacion en las Jornadas para pacientes y cuidadores que anualmente
realiza la Asociacion espafiola de Mastocitosis y Enfermedades Relacionadas.
. ]

Impulso y financiaciéon de
proyectos de investigacion

de las patologias
mastocitarias.

Participacion en proyectos

sostenibles como el Proyecto
Reciclar para Investigar.

Establecer contacto
permanente con los
profesionales especializados en

las patologias mastocitarias.




IMAGENES DE LAS XIV
JORNADAS PARA
PACIENTES

Y CUIDADORES

:so;mcv:}n ESPAROLA pE
Y ENFERMEDADES pe, 5

ma focifosis

P :
atologigs J\.'msfo-:ilnrim




PROGRAMA XIV JORNADAS AEDM

La Fundacion Espanola de Patologias Mastocitarias patrocina las Jornadas

Jornadas AEDM dirigidas a
pacientes y cuidadores.

Las patologias mastocitarias son un
grupo de enfermedades poco
frecuentes y desconocidas por
muchos profesionales sanitarios. Esta
circunstancia hace que sea necesario
que el paciente conozca los
desencadenantes de los sintomas de
forma que pueda evitarlos, como
paliar los sintomas y evitar crisis

XIV JORNADA
DE LA AEDM

Jornadas sobre patologias mastocitarias
para pacientes y cuidadores
Acto dirigido a socios de la AEDM

SABADO
25 DE
MARZO DE 2023

Horario, de 11:30 a 19:00h.
Fundacién ONCE, ¢/ Sebastian Herrera, 15,
28012 Madrid

ieiss COMITE CIENTIFICO  ssssronss ORGANIZA
Albertc Orfso
Ivén Awarez-Twose
Anesies € Garcfa-Montero
Mertn mas§locosls
Laura Sanchez-Mufios SRR T
e PATROCINA
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PROGRAMA
1530 INAUGURACION ++=sessmssssssssanssissasesssssnss s snaniasaaes

Sesién I: Investigacion en Patologias Mastocltarias.

12:00 o ¥ de sin-
drome de activac

de lainvestigacion y Ia innovacion
Or. Alberto Orfao
1BMC -

1215 Mesa Redenda: En qué nos puede ayudarla investigacién
1215 Diagnostico, prondstico, terapia

Drs. hvin Abvarez-Twose. Ana Fiipa Henviques,
Dra. Ana Filpa Henriques

Dra. Laura Sanchez-Muroz

12:55 Formulas magistrales de cromoglicato disédica
Dra. Dolores Serrano

0 Enriue Leal

1345 Praguntas y discusion sasien investigacion

Cantro de Investigacion
[IBMCC. Universidad de Salamanca/CSIC) e Instiuto dell
Biomédica de Salamanca
Drs. Alberto Orfao, Ancirés C. Garcia-Montero,

15:45 ALIMUERZO covovcoene

Sesién 2: Las Pawologias Mastocharlas

15:30 P
Dr. Antonio Torrelo

15550 Mesa redonda: Patologias mastocitarias, aspectos practicos
Dra. Teresa Gonzalez

Dra. Mar Guitane

Or. Miguel Piis

Dra. Alicla Prieto

Dr. Tiago Rama

17:00 Alfa-triptasemia hereditaria: ;qué sy qué implica?

Dr. Dani Gonzdlez cie Olano

17:20 Taller:
D fudn Abvarez-Twose

Dr. Andirés C. Garcla-Montero
Dr. David Gonzdlez de Olano
Dr. Alberto Grfao

Dr. Antonio Tarrelo

(TS LR T U1 T e ——
Wimo. Sr. D iigo Conazar
Direc mancs d

Por esta razén, desde la AEDM se
organizan anualmente unas jornadas
dirigidas a pacientes y cuidadores para
que especialistas en estas patologias
proporcionen las herramientas
adecuadas para el manejo de la
enfermedad e informen sobre los
dltimos avances en investigacion.



PAGINA WEB
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fem La Fundacién Patologias mastocitarias Reciclar para Investigar Proyectos de Investigacion Colabora ~

Visita mastocitosis.com

Informacién

FUNDAC ANOLA DE
PATOLOGIAS MASTOCITARIAS

20 OCTUBRE 2023

DiA INTERNACIONAL DE LAS
MASTOCITOSIS Y PATOLOGIAS f
MASTOCITARIAS PATOLOGIAS MACIOCTARIAS

Con motivo del Dia Internacional de las
Mastocitosis y Patologias Mastocitarias, el
20 de octubre de 2023 la Fundacion
Espafiola de Patologias Mastocitarias ha
puesto en funcionamiento su web.

www.fundacionmastocitosis.com




ASISTENCIA A EVENTOS

VISIBILIDAD

ASISTENCIA A DISTINTOS EVENTOS
REPRESENTANDO A LA FUNDACION
ESPANOLA DE PATOLOGIAS
MASTOCITARIAS




PLAN DE ACTUACION
2023

Documento donde se reflejan las actuaciones que
se van a desarrollar en el proximo ano.

1.- DIFUSION DE INFORMACION SOBRE LAS PATOLOGIAS
MASTOCITARIAS (2000€)

2.- AYUDAS PARA FAVORECER LA INVESTIGACION EN EL CAMPO
DE LAS PATOLOGIAS MASTOCITARIAS (25.000€).

3.- PROYECTO RECICLAR PARA INVESTIGAR (500¢€)



GASTOS 2023

PROEEET%gN DE FEDER OTROS
450€ 75€ 1.500€
SEGUROS PATRONOS
450€ 750€
PAGINA WEB ASESORIA
3.000€ 2.000€

PROYECTO RECICLAR PARA

ey ~ao008 0006
TOTALES
GASTOS INGRESOS
35.725€ 9.000€




Calendario 2023

LEMA CALENDARIOS

Los colores de nuestro logo

OBJETIVO PRINCIPAL

Ayudar a la visibilizacion de las
patologias mastocitarias

CALENDARIOS
ENVIADOS

1.784

GASTOS
4127,39€

COSTE IMPRESION
3.388€

2.500
CALENDARIOS

DONACION
4.792,61€

COSTE ENVIO
739,39€

INGRESOS
8.920€




IMAGENES 2023
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IMAGENES 2023
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TESTIMONIOS 2023

Ya hace 9 aflos desde que escuchamos por
primera vez la palabra Mastocitosis...

Hemos aprendido a vivir con los mastocitos...
pero cuando crefamos que todo estaba
controlado, la volvimos a escuchar con
nuestro segundo hijo...

4 afios después volvemos a sentir que todo
esta controlado y esperamos que esta vez
dure para siempre.

"Hace 10 afos que la palabra mastocitosis
entré en nuestras vidas. una enfermedad
rara que lo Gnico que nos ha dado bueno
es conocer, gracias a la AECM, una
segunda familia, nuestra mastofamilia,
porque juntos somos mas fuertes.

Lucia, desde que naci6, de momento solo
tiene afectada la piel con manchitas rojas.
aunque han ido aumentando con el paso
del tiempo ella lo lleva con mucha
naturalidad. siempre con una sonrisa y su
medicacion diaria.

La aceptacién es el tema que hay que
trabajar y Lucia en eso es una campeona.
Seguiremos teniendo esperanza para que
en el futuro lleguen nuevos milagros.
Llegé octubre. nuestro mes. y sequimos
necesitando investigaciéon para encontrar
una cura."

Un diRo mds nuestra Pauli poniéno(ole |a

mejor sonrisa a la vida, cada ano mejorando

Y hdce varios meses sin tomar medicacion.

Todo es posible y siempre ka\g que luchar.

iSi ella puede, ti puedes! Te queremos Pauli

Nuestro largo camino empezd cuando Nadim
comenzd con apenas unos meses a tener
manchitas en su piel y después de recorrer
varios médicos y nadie saber decirnos que
pasaba, con 2 anos nos diagnosticaron una
enfermedad rara llamada mastocitosis,
fueron momentos muy duros.

A dia de hoy y con mucho camino por delante,
Nadim sigue con su medicacién a diario y
tiene épocas buenas y menos buenas ya que
también sufre numerosos sintomas
intestinales, bajadas de tensidn, mal estar
general...

Y como de todo lo malo hay que sacar algo
bueno, la parte buena fue ir conociendo a
personas maravillosas que estuvieron desde
el minuto 1 ayudéndonos, apoydndonos y
aconsejandonos y nos dieron a conocer la
AEDM la cual nos ha ayudado siempre y nos
ha dado a conocer una gran familia. Juntos
siempre para sequir luchando porque
investiguen y porque algun dia haya una cura.

"Desde hace 6 afios nuestra
familia se marcé con estos
colores. Con mucha paciencia,
adaptacién, cambios y carifio,
ahora somos 3 luchando para que
esta enfermedad se conozca, se
comprenda y se investigue. El dia
a dia resulta dificil, pero la
asociacion, las personas que la
forman y la gente que nos
acompafa, ayudan a aligerar la
carga de esos dias tan pesados.
Aldn queda mucho camino por
recorrer, por eso nos
necesitamos, juntos.



PROYECTO
RECICLAR PARA
INVESTIGAR

FUNDACION ESPANOLA DE
PATOLOGIAS MASTOCITARIAS




INGRESOS GENERADOS

ANO B.IMP IVA FACTURA SOLLER GASTOS TOTAL

2016 1769,3 371,55 2140,85 371,55 1769,30
2017 2177,30 457,24 2634,54 260 651,44 2243,10
2018 2394,80 502,91 2897,71 920,89 617,36 3201,24
2019 3233,16 662,23 3895,39 631 74,80 4451,59
2020 2400,22 493,58 2893,75 350 3243,75
2021 1682,82 342,22 2025,04 1250 3275,04
2022 1256,96 223,26 1480,22 750 2230,22
2023 171,96 101,64 1813,60 300 21138,60

=




TONELADAS RECOGIDAS

2016 o,n
2017 12,155
2018 15,46
2019 19,651
2020 15,411
2021 14,483
2022 12,927
2023 18,242
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ENTREGA Y RECOGIDA DE TAPONES SOLIDARIOS
PARA EL PROYECTO RECICLAR PARA
INVESTIGAR
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CIUDADES

PARTICIPANTES

En el 2023 se solicité la iluminacién de edificios en
distintas ciudades de Espafia, con la siguiente respuesta:

ALICANTE PAMPLONA

AREVALO OURENSE

ALBACETE VIGO

ACORUNA TERRASA

BILBAO PALMA DE MALLORCA
CADIZ RIPOLLET

CORDOBA PORTUGALETE
ENTRINBAJO SAPOBLA

COSLADA SAN VICENTE DEL RASPEIG
ALCALADEHENARES SANTA CRUZ DE TENERIFE
TORREJONDEARDOZ SANTA BRIGIDA
TALAMANCADELJARAMA SANTANDER

MADRID SEVILLA

GUARDO TUI

FREILA TOLEDO

LA UNION VALLADOLID

JEREZ DE LOS CABALLEROS VITORIA

JAEN
MALAGA
MARBELLA

20 de ectulye

.\
MASTOCITOSIS &

PATOLOGIAS MASTOCITARIAS
DIA INTERNACIONAL



INVESTIGACION




PROYECTOS DE INVESTIGACION

APLICACIONES DE NUEVOS METODOS
MOLECULARES PARA MEJORAR EL
DIAGNOSTICO Y LA ESTRATIFICACION
PRONOSTICA DE PACIENTES CON SOSPECHA
DE SINDROME DE ACTIVACION MASTOCITARIA.

Dotacion Economica: 15.000€

MASTOCITOS CIRCULANTES EN CASOS DE
SINDROMES DE ACTIVACION MASTOCITARIA Y
ANAFILAXIAS GRAVES.

Dotacion Economica: 29.634€

https: / /www.fundacionmastocitosis.es /proyectos-de-investigacion-fem /



https://www.fundacionmastocitosis.es/proyectos-de-investigacion-fem/
https://www.fundacionmastocitosis.es/proyectos-de-investigacion-fem/

PROYECTOS DE INVESTIGACION

ESTUDIO DE ALTERACIONES COGNITIVAS Y SU
RELACION CON NEUROIMAGEN EN PACIENTES
CON MASTOCITOSIS SISTEMICA INDOLENTE.

Dotacion Economica: 20.648€
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https: / /www.fundacionmastocitosis.es /proyectos-de-investigacion-fem /



https://www.fundacionmastocitosis.es/proyectos-de-investigacion-fem/
https://www.fundacionmastocitosis.es/proyectos-de-investigacion-fem/

REDES SOCIALES

X @mastocitosis




