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Quem eu sou, quem soMMos nós!?

• Tecnólogo da Informação/Analista de Sistemas, pai da Clarice, presidente da aMMigos

• Sou irMMão da Viviane e priMMo da Fabiana e Fernanda, somos afetados Miopatia 
Mitocondrial (MM), mais especificamente pela Síndrome da Depleção Mitocondrial
(TK2d).

• Como paciente impaciente, pratico a conscientização sobre MMitocondrial através da 
aMMigos pela SiMMbiose de pacientes com profissionais da Saúde, por uma vida longa e 
melhor para todos: “Viver é persistir e acreditar na perfeição das incertezas da vida.” 
(L#MNZ’s)
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• As MM compreendem um grupo de síndromes raras (congênitas ou adquiridas) 
caracterizada pela disfunção mitocondrial que causa deficiência na geração de energia 
celular, afetando predominantemente o nosso sistema muscular.

• A aMMigos – Associação de Miopatia Mitocondrial Integrada aos Grupos Organizados em 
prol da Saúde – surgiu da inquietude de diversos pacientes impacientes afetados por 
Miopatias Mitocondriais (MM), com aproximadamente 1.800 integrantes nacionais e 
internacionais (pacientes, familiares e profissionais da saúde).

• Com ações desde 21/Fevereiro/2012, fomos inspirados pelos grupos organizados em 
prol dia mundial das doenças raras, cujos eventos ocorrem sempre no mês de fevereiro, 
bem como pelos da semana mundial de conscientização mitocondrial (celebrada na 
terceira semana do mês de setembro), assim somos pioneiros nesta conscientização no 
Brasil.

Saiba mais sobre mim profissionalmente: https://www.linkedin.com/in/lhmenezes/

https://www.linkedin.com/in/lhmenezes/
https://www.linkedin.com/in/lhmenezes/
https://lintr.ee/MiopatiaMitocondrial
https://lintr.ee/MiopatiaMitocondrial
https://www.linkedin.com/in/lhmenezes/


Quem eu sou, quem soMMos nós!?
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Saiba mais em: https://www.informasus.ufscar.br/cafe-com-ammigos-um-dialogo-com-luciano-menezes-fundador-da-
associacao-de-miopatia-mitocondrial-integrada-aos-grupos-organizados-em-prol-da-saude/

https://www.informasus.ufscar.br/cafe-com-ammigos-um-dialogo-com-luciano-menezes-fundador-da-associacao-de-miopatia-mitocondrial-integrada-aos-grupos-organizados-em-prol-da-saude/
https://www.informasus.ufscar.br/cafe-com-ammigos-um-dialogo-com-luciano-menezes-fundador-da-associacao-de-miopatia-mitocondrial-integrada-aos-grupos-organizados-em-prol-da-saude/
https://www.informasus.ufscar.br/cafe-com-ammigos-um-dialogo-com-luciano-menezes-fundador-da-associacao-de-miopatia-mitocondrial-integrada-aos-grupos-organizados-em-prol-da-saude/
https://www.informasus.ufscar.br/cafe-com-ammigos-um-dialogo-com-luciano-menezes-fundador-da-associacao-de-miopatia-mitocondrial-integrada-aos-grupos-organizados-em-prol-da-saude/
https://www.informasus.ufscar.br/cafe-com-ammigos-um-dialogo-com-luciano-menezes-fundador-da-associacao-de-miopatia-mitocondrial-integrada-aos-grupos-organizados-em-prol-da-saude/
https://www.informasus.ufscar.br/cafe-com-ammigos-um-dialogo-com-luciano-menezes-fundador-da-associacao-de-miopatia-mitocondrial-integrada-aos-grupos-organizados-em-prol-da-saude/


A história da MMinha vida…

“Na história da humanidade (e 
também dos animais) quem 

aprendeu a colaborar e 
improvisar foi quem 

prevaleceu.“
(Charles Darwin)

Charles Darwin's Mitochondria: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3632469/
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https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3632469/


1978-1980

Primeiros sinais, hipotonia

1981-1984

Quedas frequentes, sinal de 
gowers, biópsias (miopatia, 
distrofia?)

1985-1994

Problemas respiratórios
(pneumonias), gastro-intestinais, 
Disfagia, emagrecimento, fadigas… 

1995 -1996

Tetraciclina, paracetamol, 
diclofenaco: danos mitocondriais

1997 - 2005

Parada com medicações, 
caminhadas, chás, sucos, estudar e 
trabalhar até Colite ulcerative, 
diarréias, perda de sangue… 35kg

A história da MMinha vida…

“Nunca se pode consentir em rastejar quando se sente o impulso de voar alto.” (Helen Keller)
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2011

UTI (Irmã #SobreVivi), Terceira bíópsia, diagnóstico
Miopatia Mitocondrial CID-10 G71.3.
Busca e aprendizado preventivo e de combate às
afetações da saúde.

2012

Criação do coletivo aMMigos.
Conexões entre semelhantes. Aprendizados e 
compartilhamentos. Pai da Clarice

2013 - 2016

Primeira palestra sobre MM, entrevistas, 
conscientização e início do tratamento
de reabilitação. Participação em
movimentos dos Raros/Saúde.

2017

Diagnóstico genético, via Exoma: 
Síndrome da Depleção Mitocondrial
(TK2). Primeiro simpósio sobre MM.

2018-2019

Conexões com Columbia University (USA-NY) e 
The Charlie Gard Foundation (England)
Encontro com o Dr. Hirano

No meio do caminho tinha uma pedra, Tinha uma pedra no meio do caminho
Tinha uma pedra, No meio do caminho tinha uma pedra... (C. Drummond)
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A história da MMinha vida…



A história da MMinha vida…
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A inforMMação salva vidas!

©2021 aMMigos –. All rights reserved



A inforMMação salva vidas (1978-2011-17)…
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A inforMMação salva vidas (2012)!
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https://psychrights.org/research/digest/nlps/DrugsCauseMitochondrialDamage.pdf
https://psychrights.org/research/digest/nlps/DrugsCauseMitochondrialDamage.pdf


Know more: https://www.tk2d.com/

A inforMMação salva vidas(2017-2023)…

Brazil: 
Mitochondrial

Depletion
Syndrome (TK2d) = 

22
22 patients, 2024
16 patients, 2023
11 patients, 2022
09 patients, 2021
08 patients, 2020
07 patients, 2019
06 patients, 2018
05 patients, 2017
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https://www.tk2d.com/


SiMMbiose: Ações e reações

“Tudo no mundo começou 
com um siMM. Uma 
molécula disse sim a outra 
molécula e nasceu a vida.” 
(A hora da estrela, C.L.)
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SiMMbiose: Ações e reações
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SiMMbiose: Ações e reações(complementares)

“Somos diferentes e complementares pela diversidade as oportunidades são múltiplas”.
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SiMMbiose: Ações e reações - I SBCMM(2017)

Fonte: https://www.facebook.com/events/1447237115364776/
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https://www.facebook.com/events/1447237115364776/


SiMMbiose: Ações e reações (Healthier Together)

IMP (International Mitochondrial Patients) welcomes aMMigos

Fonte: https://www.MitoPatients.org

©2021 aMMigos – Todos os direitos reservados



Fontes: http://www.tk2cures.com/ http://www.charliesfight.org/
https://www.thecharliegardfoundation.org/

SiMMbiose: Ações e reações (MMates 2018)
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http://www.tk2cures.com/
http://www.charliesfight.org/
https://www.thecharliegardfoundation.org/


SiMMbiose: Ações e reações(encontros, 2018)

Art Estopinan (Tk2Cures.com) Dr. Michio Hirano (Columbia University) Dr. Edmar Zanoteli (HC-FMUSP)
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SiMMbiose: Ações e reações(UfsCar-LIGeM, 2019)
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SiMMbiose: Ações e reações(Famílias, trabalho,2019)
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SiMMbiose: Ações e reações(sinergia, 2019)

https://www.instagram.com/miopatia.mitocondrial/
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SiMMbiose: Ações e reações(MMissão, 2019)
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SiMMbiose: Ações e reações(II SBCMM, 2020)
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SiMMbiose: Ações e reações (compassivo, 2020/21)
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SiMMbiose: Ações e reações(III SBCMM, 2023)
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https://www.youtube.com/watch?v=RunLCp23ofc&list=PLvyCUQSPJXk6ZpKL4CD3_0JdYVqqxz5i0&index=1
https://www.youtube.com/watch?v=RunLCp23ofc&list=PLvyCUQSPJXk6ZpKL4CD3_0JdYVqqxz5i0&index=1


AgradeciMMentos!

“MITOCÔNDRIA, É A FORMA 
QUE DEUS CRIOU PARA 

FALAR COM OS SERES 
VIVOS”.

(SALVATORI DiMAURO)
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Viva conosco a 
Semana 
Nacional de 
Conscientização 
Mitocondrial !!!

aMMigos
Luciano Menezes | 

aMMigos

Foto: Picture Zoo Park da Montanha, by TripAdvisor: https://media-cdn.tripadvisor.com/media/photo-s/09/f4/8d/ac/zoo-park-da-montanha.jpg
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