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Mitocon ODV é l'organizzazione diriferimento in Italia per le persone affette da malattie
mitocondriali e per i loro familiari.

Fondata nel 2007 da un gruppo di genitori, in oltre 17 anni e diventata il principale punto di
raccordo tra pazienti, famiglie, comunita scientifica, istituzioni e industria, con un ruolo
riconosciuto anche a livello europeo e internazionale.

Mitocon & un’associazione laica, indipendente e senza scopo di lucro. L’azione & guidata
da valori di correttezza, trasparenza, responsabilita e affidabilita.

MISSIONE: migliorare la qualita della vita di pazienti e famiglie; sostenere la ricerca
scientifica di base e clinica per arrivare a terapie efficaci; promuovere conoscenza e
sensibilizzazione.

VISIONE: garantire a ogni paziente una vita dignitosa, I'accesso a cure innovative e il diritto
a non affrontare mai da solo la complessita della malattia.

e Supporto ai pazienti e alle famiglie: numero dedicato, gruppi di sostegno riservati,
incontri esperienziali e webinar specialistici (“Spazi Rari’), momenti di comunita
e inclusione come il Mito Campus.

e Ricerca scientifica: finanziamo progetti di ricerca di base e applicata, assegniamo
borse di studio, promuoviamo trial clinici e gestiamo dal 2009 il Registro Clinico dei
Pazienti Mitocondriali (oltre 2mila iscritti), risorsa fondamentale per la comunita
scientifica.

e Formazione e confronto scientifico: organizziamo annualmente la Mito Conference —
Convegno Nazionale sulle Malattie Mitocondriali, riconosciuta come il principale
appuntamento italiano e di respiro internazionale sul tema, che riunisce ricercatori,
clinici, istituzioni, pazienti e caregiver.

e Advocacy e policy: promuoviamo tavoli istituzionali per 'adozione di PDTA regionali
e nazionali, partecipiamo alle reti europee (ERN), collaboriamo con UNIAMO ed
Eurordis e siamo parte attiva di International Mito Patients (IMP).
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Investimento sostanziale nella ricerca scientifica. Dal 2010 ad oggi, Mitocon ha
destinato 2.526.000€ a progetti di ricerca sulle malattie mitocondriali. Negli ultimi
due anni, sono stati stanziati 119.350€, di cui 30.000€ per un progetto specifico, piu
145.000€ per iniziative scientifiche innovative.

Investimento a supporto di pazienti e network scientifico. Supporto ai pazienti e
progetti di ricerca scientifica (clinica, di base e di nuove terapie) per oltre 650.000€.

Supporto a giovani ricercatori e innovazione scientifica. || programma “Next Generation
Talents” di Mitocon ha finanziato borse per dottorandi, ad esempio per progetti
pionieristici come la ricerca su biomarcatori immunitari per le mitocondriopatie, basata
su analisi di plasma, dati clinicopatologici e intelligenza artificiale. Dal 2022 ad oggi
oltre 220.000€ sono stati destinati ai giovani ricercatori.

Registro Clinico dei Pazienti Mitocondriali Attivo dal 2009. il Registro rende disponibili
dati clinici e biologici di oltre 2 mila pazienti, diventando patrimonio fondamentale per
studi epidemiologici, ricerca traslazionale, sviluppo di trial e definizione di PDTA.

L'eccellenza della Mito Conference. La Mitochondrial Disease Conference -
organizzata dal 2010 — & un evento scientifico unico e riconosciuto a livello europeo
ed internazionale, che mette insieme famiglia, pazienti e comunita scientifica.
L’edizione 2024, riconosciuta da EURO-NMD, ha confermato il suo orientamento alla
scienza di punta, con sessioni dedicate a intelligenza artificiale, alle nuove terapie e
tecnologie digitali nella medicina mitocondriale. L’evento rappresenta uno degli eventi
di piu alto spessore scientifico e livello globale.

Leadership normativa e strategica in Italia ed Europa. Mitocon ha promosso il primo
disegno di legge delega italiano per la sperimentazione clinica della sostituzione del
DNA mitocondriale, un percorso legislativo innovativo nel contesto europeo.

Comitato Scientifico di alto profilo internazionale. Il Comitato Scientifico di Mitocon
comprende 16 tra i piu autorevoli esperti italiani e internazionali di malattie
mitocondriali, che garantiscono rigore metodologico, valutazioni con peer review e
stabilita nella progettazione scientifica.

Step globali e collaborazioni internazionali. Mitocon (in collaborazione con altri
partner) ha erogato 150.000 USD per finanziare studi su diagnosi, trattamenti e
miglioramento della cura clinica per la sindrome di Leigh.

Longevita e impatto sostenuto. Con 17 anni di attivita ininterrotta, Mitocon ha
costruito una solida reputazione e un’infrastruttura operativa per sostenere
costantemente la ricerca e il supporto ai pazienti.
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e Impatto tangibile nella ricerca: in meno di 15 anni abbiamo finanziato ben oltre 2
milioni di euro per progetti scientifici, con un flusso costante di investimenti che
sostiene la ricerca di base e applicata.

e Leadership italiana nel confronto scientifico: con la Mito Conference e le
collaborazioni internazionali, Mitocon rappresenta un polo riconosciuto di
scambio e innovazione nel campo della medicina mitocondriale.

e Fondamentale per la ricerca e l'assistenza: il Registro Clinico dei Pazienti
Mitocondriali € una risorsa strategica per diagnosi, studi multicentrici e
sperimentazioni cliniche.

e Voce istituzionale nel panorama europeo: Mitocon ha contribuito all’avvio della
prima legge delega italiana sulla sostituzione del DNA mitocondriale, percorso
legislativo unico nel contesto europeo.

¢ Coinvolgimento scientifico di alto livello: il nostro Comitato Scientifico, composto
da 16 tra i maggiori esperti nazionali e internazionali, garantisce rigore,
innovazione e impatto nella selezione e nello sviluppo dei progetti.
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