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1. CÓMO NACE AER-ELX. 
 

La Asociación Enfermedades Raras Elche  “ Aer-elx”, nace el de 10 de julio 

de 2022, siendo los socios fundadores de la entidad: Ángel García Garrido, 

María Castell Lucas, Erica Marchante Rodriguez, Rocío Marchante 

Rodriguez, Julia Castell Lucas y Víctor Manuel Fuentes González. 

Observando la necesidad de las personas afectadas con patologías de baja 

prevalencia y sus familiares decidimos aunarnos mediante el movimiento 

asociativo para dar voz, visibilidad y allanar el camino de este proceso tan 

complejo bajo nuestras propias experiencias personales.  

Nuestro objetivo es proporcionar información precisa y actualizada sobre las 

enfermedades raras y los recursos disponibles para ayudar a las personas 

afectadas y sus familias a tomar decisiones informadas sobre su atención 

médica. Además, ofrecemos un lugar seguro y de apoyo emocional para que 

las personas se conecten con otras que entienden su situación y puedan 

compartir sus experiencias. También trabajamos incansablemente para 

aumentar la conciencia pública sobre las enfermedades raras y la necesidad 

de más investigación y financiamiento para encontrar tratamientos y curas 

efectivas. 

Por tanto, la finalidad es dotar de apoyo y recursos a personas afectadas y 

familiares mediante la promoción, divulgación, desarrollo de sus 

tratamientos y lo más importante que es dar visibilidad para crear conciencia 

en la sociedad. 
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2.RELACIÓN DE COMPONENTES. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                                 JUNTA DIRECTIVA 



 

 
MEMORIA DE ACTIVIDADES 2022 |  

Pá
gi

n
a5

 

 

3.MISIÓN, VISIÓN Y VALORES.  
 

MISIÓN. 

La misión de AER-ELX es dotar de información precisa y actualizada sobre 

las enfermedades raras y dotar de recursos disponibles para ayudar a las 

personas afectadas y sus familias a tomar decisiones informadas sobre su 

atención médica, además de dar apoyo emocional para que personas que se 

encuentren en situaciones similares conecten unas con otras y puedan 

compartir experiencias.  
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VISIÓN. 

Crear una sociedad en que personas afectadas con enfermedades raras y sus 

familiares puedan vivir una vida plena y digna, mediante la promoción de la 

conciencia social junto con el apoyo e investigación de las patologías de baja 

prevalencia y defensa de sus derechos para lograr un mundo equitativo e 

inclusivo donde las personas con enfermedades raras tengan una buena 

calidad de vida plena y feliz. para mejorar su calidad de vida. 

 

 

  

 

 

VALORES. 

COMPROMISO. 

Aer-elx tiene como pilar fundamental el compromiso por velar una sociedad 

más justa basada en la responsabilidad,  dedicación y promover la igualdad 

de oportunidades hacia las personas que padecen enfermedades raras y sus 

familiares mediante apoyo emocional, información, educación, visibilidad, 

defensa, investigación y sinergias. 

SOLIDARIDAD. 

Desde Aer-elx defendemos y ayudamos a quienes padecen enfermedades 

poco frecuentes mediante la compresión y empatía encaminada a dar 

visibilidad mediante la reivindicación colectiva.  
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UNIÓN. 

Aer-elx es un lugar donde tienen cabida todo tipo de personas que quieran 

dotar de soluciones mediante el trabajo conjunto,  es por ello que mediante 

el movimiento asociativo podemos abordar los desafíos conjuntamente y 

conseguir el bienestar de las personas que padecen dichas patologías. 

EQUIDAD. 

Desde la asociación trabajamos para garantizar la igualdad de oportunidades, 

derechos, acceso a servicios y recursos para las personas afectadas, además 

nos esforzamos por garantizar que todas las personas tengan acceso a la 

atención médica de calidad orientándoles a sus centros de referencia.  

ESPERANZA.  

Aer-elx, busca inspirar y motivar a las personas con enfermedades raras y a 

sus familiares a compartir entre nosotros las historias de éxito, de modo que 

brinda la esperanza de que existen casos donde las barreras y dificultades 

han sido superadas ya que existen posibilidades de mejora. 

PARTICIPACIÓN.  

Desde Aer-elx creemos que es esencial la participación de nuestros socios. 

La asociación fomenta la inclusión y garantiza la igualdad de oportunidades 

para que todas las personas con enfermedades raras puedan participar en 

actividades de nuestra organización.  

TRANSPARENCIA.  

Aer-elx está comprometida a comunicarse de firma clara y accesible con sus 

socios. La transparencia está manifestada en la capacidad de la entidad 

comunicando todos los objetivos, actividades y desafíos. la gestión de 

recursos de forma responsable, la toma de decisiones abiertas con los socios 

hace que nuestra entidad transmita de forma honesta y justa su actividad.  
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4.ACTIVIDADES.  
 

 

CONVENIO DE COLABORACIÓN CON LA FUNDACIÓN 

CONCIÉNCIATE.  

El 31 de octubre se celebró una reunión con la Fundación Conciénciate cuya 

entidad tiene como objetivo promover el voluntariado a favor de los 

colectivos más vulnerables. Tras la reunión con la comitiva, celebramos un 

convenio de colaboración donde nos dotan de apoyo con los voluntarios para 

poder llevar a cabo actividades futuras. 
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I JORNADA DE ENFERMEDADES RARAS SENSIBILIZACIÓN E 

INCLUSIÓN EN EL ÁMBITO SANITARIO Y EDUCATIVO. 

El 15 de noviembre de 2022, se celebró en el Palacio de Congresos de la 

Ciudad de Elche la primera jornada de Enfermedades Raras. 

En ella se acogió diversas mesas divulgativas, conferencias y ponencias por 

especialistas desde el ámbito educativo y sanitario.  
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