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ASOCIACION ESPANOLA
DE RAQUITISMOS Y
OSTEOMALACIA HEREDADOS

AERyYOH es una asociacion
creada sin animo de lucro
destinada a ayudar familias
afectadas por Raquitismos
Hereditarios.
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HIPOFOSFATEMIA
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AERHyO Asociacion
Espafiola de Raquitismos y
Osteomalacia Heredados

@AsociaAerhyo @aeryoh_xlh_spain



¢ QUE SON EL RAQUITISMO HI-

POFOSFATEMICO Y LA OS-
TEOMALACIA?

El raquitismo hipofosfatémico es una
enfermedad hereditaria 6sea caracteriza-
da por una inadecuada mineralizacion de
los huesos causada por la perdida de fos-
fatos en la orina. Es una de las considera-
ras enfermedades raras, Actualmente se
cree gque solo 1 de cada 20.000 perso-
nas padecen esta enfermedad y aunque
suele ser hereditaria en ocasiones apare-
cen casos "de novo" cosa que suele con-
fundir a los médicos llegando en ocasio-
nes a un grave error de diagnostico. Las
personas que padecen esta enfermedad,
tratados de manera adecuada y a tiempo
puede llevar una vida relativamente nor-
mal, de lo contrario muchos requieren
reconocimiento por su discapacidad.
Esta enfermedad en adultos tiene como
consecuencia Osteomalacia, aunque esta
puede ser causada también por otros
factores.

SINTOMATOLOGIA

Esta enfermedad, atn con tratamiento, puede
causar los siguientes sintomas: dolor de hue-
S0s, genu varo o genu valgo, baja estatura, de-
ficiencia motora, debilidad muscular, micro
fracturas de dificil cicatrizacion, baja densidad
0sea, estrechez entre los huesos de la colum-
na, problemas en la union de los huesos a los
tendones, musculos, capsulas, ..., rotura de la
capa superior del cartilago, problemas denta-
les y ademas el tratamiento actual puede cau-
sar micro-célculos de calcio y/o fosforo rena-

les, nédulos en tiroides y otras calcificaciones.

OBJETIVOS

Principalmente, queremos que se de a cono-
cer esta enfermedad, ayudar y asesorar a
personas afectadas, conseguir médicos cola-
boradores, fomentar la investigacion, obtener
diagndsticos adecuados para mejorar la cali-
dad de vida de nifios y adultos. Queremos
preparacion para los pediatras, para obtener
un diagnostico precoz, lo que supondria un
tratamiento adecuado temprano, que mejo-
raria notablemente la calidad de vida del pa-

ciente.

¢ COMO NACIO AERYyOH?

AERYOH naci6 con la inquietud de unas
cuantas madres necesitadas de informa-
cion y comprension. Dado que muy
pocos médicos hasta el momento estan
realmente especializados en esta enfer-
medad que nos afectaba, como madres,
nos sentimos en la obligacion de buscar
informacién para que nuestros hijos tu-
vieran un tratamiento adecuado. De esta
union nacio una amistad y de esta amis-
tad AERHyOH. Ahora, queremos ayudar
a esas personas que como nosotras en-
tonces, hoy se sienten perdidas ante esta
enfermedad, dandoles apoyo, informa-
cion y luchando por que las instituciones
publicas estén preparadas para atender
los distintos casos que existen y tengan
en cuenta que cada caso es distinto y

cada cual tiene unas necesidades.

GRACIAS POR COLABORAR CON
AERYOH




