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1. COMO NACE AER-ELX.

La Asociacion Enfermedades Raras Elche “ Aer-elx”, nace el de 10 de julio
de 2022, siendo los socios fundadores de la entidad: Angel Garcia Garrido,
Maria Castell Lucas, Erica Marchante Rodriguez, Rocio Marchante

Rodriguez, Julia Castell Lucas y Victor Manuel Fuentes Gonzalez.

Observando la necesidad de las personas afectadas con patologias 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 informacidn 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 atencion
médica. Ademads, ofrecemos un lugar seguro y de apoyo emocional para que
las personas se conecten con otras que entienden su situacion y puedan
compartir sus experiencias. También trabajamos incansablemente para
aumentar la conciencia publica sobre las enfermedades raras y la necesidad
de mas investigacion 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 promocion, divulgacion, desarrollo de sus
tratamientos y lo més importante que es dar visibilidad para crear conciencia

en la sociedad.
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2.RELACION DE COMPONENTES.
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3.MISION, VISION Y VALORES.

MISION.

La mision de AER-ELX es dotar de informacion 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
atencion médica, ademas 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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VISION.

Crear una sociedad en que personas afectadas con enfermedades raras y sus
familiares puedan vivir una vida plena y digna, mediante la promocion de la
conciencia social junto con el apoyo e investigacion de las patologias 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
mas justa basada en la responsabilidad, dedicacion y promover la igualdad
de oportunidades hacia las personas que padecen enfermedades raras y sus
familiares mediante apoyo emocional, informacion, educacion, visibilidad,

defensa, investigacion y sinergias.
SOLIDARIDAD.

Desde Aer-elx defendemos y ayudamos a quienes padecen enfermedades
poco frecuentes mediante la compresion y empatia encaminada a dar

visibilidad mediante la reivindicacion colectiva.
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UNION.

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 desafios conjuntamente y

conseguir el bienestar de las personas que padecen dichas patologias.
EQUIDAD.

Desde la asociacion trabajamos para garantizar la igualdad de oportunidades,
derechos, acceso a servicios y recursos para las personas afectadas, ademas
nos esforzamos por garantizar que todas las personas tengan acceso a la

atencion médica de calidad orientandoles 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.
PARTICIPACION.

Desde Aer-elx creemos que es esencial la participacion de nuestros socios.
La asociacion fomenta la inclusion y garantiza la igualdad de oportunidades
para que todas las personas con enfermedades raras puedan participar en

actividades de nuestra organizacion.
TRANSPARENCIA.

Aer-elx estd comprometida a comunicarse de firma clara y accesible con sus
socios. La transparencia estd manifestada en la capacidad de la entidad
comunicando todos los objetivos, actividades y desafios. la gestion 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.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2022 |



Pégina8

4. ACTIVIDADES.

CONVENIO DE COLABORACION CON LA FUNDACION
CONCIENCIATE.

El 31 de octubre se celebr6 una reunion con la Fundacion Conciénciate cuya
entidad tiene como objetivo promover el voluntariado a favor de los
colectivos mas vulnerables. Tras la reunidn con la comitiva, celebramos un
convenio de colaboracion donde nos dotan de apoyo con los voluntarios para

poder llevar a cabo actividades futuras.
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I JORNADA DE ENFERMEDADES RARAS SENSIBILIZACION E
INCLUSION EN EL AMBITO SANITARIO Y EDUCATIVO.

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

Ciudad de Elche la primera jornada de Enfermedades Raras.

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

especialistas desde el ambito educativo y sanitario.
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i I Jornaga Enferm'edades Raras
SENSIBILIZACION E INCLUSION EN EL AMBITO SANITARIO Y EDUCATIVO

PROGRAMA DEL EVENTO

15 NOVIEMBRE 2022
Os invitamos a participar en la JORNADA que tendrd lugar el dia 15 de Noviembre 2.022 en el Centro de
Congresos de Elche. La primera Jornada de esta Asociacion pretende dar visibilidad y mejorar la calidad de vida de
las personas con enfermedades poco frecuentes y sus familias.
PATROCINA La Concejalia de Sanidad y de Educacion del Ayuntamiento de Elche.
INSCRIPCIONES: enfermedadesraras.elx@gmail.com

Moderador del evento:

Don José Angel Rubio (Director CEIP Sanchis Guarner Elche)
8:30 Recepci6n Asistentes.

9:00 H Mesa Apertura Miembros AER-ELX

1. AER-ELX Presidente Don Angel David Garcia Garrido

2. FEDER Presidente Don Juan Carrién

3. UMH Vicerrector de Investigacion Dr. Domingo Orozco

4. CEU Vicedecano Enfermeria Don Ricardo Martin Pefalver
5. SUPERVISOR DE DOCENCIA E INVESTIGACION Don Antonio
Pefia Rodriguez en el

Departamento de salud Elche- Hospital General

6. COMISION DE DOCENCIA Don José Luis Duro Torrijos en el
Departamento de

salud del Hospital Universitario del Vinalopé

7. AYUNTAMIENTO ELCHE Enfermera de la Concejalia Sanidad
Dra. MT Pinedo Velazquez

8. AER-ELX Vicepresidenta Dofia Marfa Castell Luca

9:30 - 10:10 Conferencia Departamento de Salud Eiche-
Hospital General

Dra. Elisa Climent Forner Neuropediatra

Dofia Aurelia Carbonell TCAE de la Unidad Neonatologia
“Complicidad Amable”

10:10 - 10:50 Conferencia Departamento de Salud Hospital del
Vinalopd

Dr. Gonzalo Ross- Jefe Servicio Pediatria

Doiia Ursula Cruz Enfermera Servicio Pediatria. “Nuevos avances
en el tratamiento ER”

“Dificultades adherencia nuevos tratamientos”

10:50H Mesa de Inauguracién. Autoridades.
Concejalia Sanidad Dofia Mariola Galiana Pérez
Concejalia Educacién Dofia M. José Martinez Gutiérrez
Jefe de Servicio de Inclusién educativa D. Ximo Mas Llorens
Directora Gral. de planificacion, eficiencia tecnolégica y atencion
al paciente Dofia Maria Llanos Cuenca Gonzalez.

COLABORAN

£{ GENERALITAT |
GENERALITAT
Q VALENCIANA  VALENCIANA

Conselleria dEducacis, Conselleria de Sanitat
Cultura i Esport Universal i Salut Publica

11:20 H Ponentes Familia afectada:

-Alvaro. Sindrome Angelman.“Nunca te conformes con un no”.
- Héctor. Delecion 17q12. “Bomba de relojeria”

-Maria. Mucopolisacaridosis.”Lidiar por una vida digna”

11:35 h TIEMPO DE DESCANSO y DESAYUNO
12 H Ponente LA CASA DE SOFIA
Don Jordi Cruz Villalba -Presidente “La Casa de Sofia”
Instituto para el manejo interdisciplinario de las Enfermedades
Minoritarias
12:30H Conselleria de Educacion:
1.Dofia M¢ Carmen Ferrdndez Marco, Jefa de Servicio de Educacion,
Direccion Territorial
de Alicante
2. Doiia Ester Alvarez Ferndndez, Inspeccion Educativa.
3. Dofla M¢ Teresa Parrefio, Inspeccién Educativa.

4. Doiia Caridad (o] y UEO (Elche)
5. Dofia Teresa inez, O y G
(Zona A4)

6. Don José Angel Rubio. Director CEIP Sanchis Guarner Elche.
“Adaptacion y experiencia” “¢Que es la UEO?” “Modelo orientacion
acercandose a las necesidades a nivel sensorial y cognitivo del alumnado
con patologias de baja prevalencia”

14:000H: Clausura. A 6n AER-ELX-O. DORES
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