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DATOS DE LA ENTIDAD

Denominacion:

Asociacion Espanola de Raquitismos y Osteomalacia Heredados.

Régimen juridico:

LEY ORGANICA 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion.
Registro de Asociaciones

Registro Nacional de Asociaciones / Ministerio de Interior de Asociaciones

Inscripcion en el Registro correspondiente Fecha C.LF
Secciéon 19/ NUmero Nacional: 613054 29/5/2017 G-87683272
Domicilio de la entidad (cesidn de uso de instalaciones)

C/ Villajimena n°.85, 1° - 4, C.P: 28032, Madrid.

NUmero de socios a fecha 31 de diciembre de 2020

70 familias.

MEDIOS Y ORGANIZACION
Medios personales
Composicion de la Junta Directiva
Cargo Nombre Contacto
Presidenta Sonia Ferndndez Serrano presidenta.aerhyo@gmail.com
Secretaria Mariola Sdnchez Arias raquitismohipofosfatemicol5@gmail.com
Tesorera Ana Isabel Ferndndez Serrano tesorera.aeryoh@gmail.com
Vocal internacional Ainhoa Notario Ferndndez aeryoh.interational@gmail.com
Vocal Alberto Caballero Murillo raquitismohipofosfatemicol5@gmail.com
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Funcién

Entidad o persona responsable

Asesoria legal

Instituto de Investigacion y Formacion en Salud (IFSASALUD)

Gabinete de prensa

Marea Global

Gestion contable

Gestoria Puche 29

Administracion y
coordinaciéon

Ainhoa Notario Ferndndez

Agencia de Protecciéon de
Datos

Consulting Normativo

Delegado de Proteccién de
Datos

Ainhoa Notario Ferndndez

Diseno grdficoy
Mantenimiento Web

Uxia Martinez Pérez

Equipo de Subvenciones

Vidal Gonzdlez Rus
Ana Jurado Berja

Equipo del Servicio de
Informacion y Orientacién

Vidal Gonzdlez Rus
Ana Jurado Berja (Psicéloga)
Magdalena Mayorga Garcia (Trabajadora social)




Especialista

Cargo y Hospital en el que desarrolla sus funciones pUblicas o
privadas

Dr. Fernando Santos
Rodriguez

Pediatra de la Unidad de Nefrologia del Hospital Universitario de
Oviedo, Asturias.

Dra. Lucia Garzén

Endocrina pedidtrica del Hospital 12 de Octubre de Madrid.

Dr. Manuel Diaz Curiel

Internista del Servicio de Medicina Interna y Ud. de Enfermedades
Metabdlicas Oseas de la Fundacién Jiménez Diaz de Madrid.

Dra. Pilar Aguado

Médico Adjunto de Reumatologia del Hospital La Paz de Madrid.

Dr. Mariano Rodriguez Portillo

Nefrologo del Hospital Reina Sofia de Cérdoba, Andalucia.

Dra. Ana Maria Bueno

Traumatdloga Infantil del Hospital Universitario de Getafe, Madrid.

Dr. Mariano Rodriguez Portillo

Nefrélogo del Hospital Reina Sofia de Cérdoba, Andalucia.

Dra. Margarita Pagador

Licenciada en Odontologia de Madrid.

Dr. Ivdn Iglesias

Doctor Bioguimica y Biologia Molecular, Profesor Universitario
(UEMC), Investigador y Director Clinica GenActive de Granada.

Dra. Beaftriz Garcia Fontana

Investigadora posdoctoral en el Instituto de Investigaciéon
Biosanitaria de Granada (ibs. GRANADA), Hospital Universitario
San Cecilio CIBER de Fragilidad Osea y Envejecimiento Saludable
"CIBERFES", Instituto de Salud Carlos Il

Dra. Almudena Romdn
Pascual,

Reumatologia Pedidtrica Hospital Universitario General de Villalba
y Hospital Universitario Rey Juan Carlos de Madrid.

Dra. Ana Lorente

Odontologia Pedidtrica del Servicio de Maxilofacial Pedidtrica del
Hospital Vall d'Hebron de Barcelona.




AREAS DE ACTUACION
Area Departamentos Funciones
e Planificacién de objetivos
Direccién Direcciéon y control * FBstrategias

Organizacién y gestion de dreas
Control de resultados

Administraciéon

Administracion

Atencidn Asistencial °

Gestion de documentacion
Planificacidén de eventos
Desarrollo de proyectos

Atencion y seguimiento de los
SOCIOS

Jornada Familiar

Asesoria derecho sanitario
Gestidn de Becas, ayudas y
subvenciones.

Comunicacién y difusion

Difusion .

Formacioén

Incidencia politica

Web y ofras Redes Sociales
Videos de difusién de las
enfermedades

Tripticos informativos

Gabinete de prensa

Participacion en eventos solidarios
Boletines informativos

Asistencia a talleres, cursos y ofros.

Realizaciéon de formacion para
usuarios.

Colaboracion en formacion para
profesionales de la salud.

Colaboracion
Demandas

Movimiento asociativo

Internacional

Nacional .

Alianza internacional XLH
Alianza iberoamericana de
Raquitismos Heredados

Adhesiones
Convenios
Comité médico
Investigacion

Transparencia y
sostenibilidad

Contabilidad .

Acciones solidarias
Registro contable

Gestidn de pagos y cobros
Patrocinio

Utilidad publica




e Acompanamiento, ayuda y apoyo
a enfermos y familiares de

Psicologia afectados por enfermedades
raras.
e Asesoramiento relacionado con el
Servicio de Informacion derecho laboral, seguridad social
y Orientacion (SIO) y derecho administrativo.

. Juridico-administrativa
Online

e Asesoramiento relacionado con la
formacién e insercién laboral de
Sociolaboral afectados por enfermedades raras
y derechos laborales de los

familiares y cuidadores.

Medios materiales

La Junta Directiva dispone de equipos para procesamiento de informacion de asignacién personal
pues teletrabajan desde sus hogares.

Disponen de cuatro ordenadores, cuatro impresoras y tres Tablet, dos encuadernadoras para
desempenar sus funciones, ademds trabajan con los siguientes sistemas operativos y programas
informdticos: Microsoft Word, Microsoft Excel, Microsoft Publisher, Power Point, Movie Maker, Microsoft
Access y Antivirus para todos los equipos. También disponen de una destructora de documentos para
cumplir con la Ley Orgdnica de Proteccién de Datos.

La sede se utiliza como punto de reunién de la Junta Directiva, asi como de todas aquellas familias
o pacientes que soliciten una reunidén con algun cargo de la Junta Directiva, asesoria legal y otfras
cuestiones.

IFSA Salud cede sus instalaciones para estas actividades y como sede de la asociacion.

sSabia que...

Inicialmente AERyOH, Asociacién Espanola de Raquitismos y Osteomalacia Heredados, se llamaba
AERHYO, sAsociacién Espanola de Raquitismo Hipofosfatémico y Osteomalacia?

Cambio sus estatutos en Asamblea General el 20 se septiembre de 2018, con el fin de representar
a fodas las familias afectadas por cualquier tipo de Raquitismos Heredado y Osteomalacia, en
lugar de exclusivamente al XLH o Hipofosfatemia Ligada al Cromosoma X, la patologia mds comun
de los Raquitismos Heredados.

Esta propuesta fue aprobada por mayoria absoluta por los socios de AERyOH.




FINES ESTATUTARIOS

MISION

Impulsar y promover la toma de conciencia por parte de la sociedad, administraciones publicas,
organismos e instituciones, y en especial, por aquellos cuyos fines tengan relacién con las
necesidades de las personas con Raquitismos y Osteomalacia heredados, de los problemas que
plantea la enfermedad, tanto desde el punto de vista médico-sanitario como psicosocial, educativo
y profesional, fomentando las acciones y medidas procedentes para su mds adecuado tratamiento,
en todos los dmbitos descritos, asi como la defensa, denuncia y exigencia de los derechos
constitucionales, sociales y sanitarios de las personas con Raquitismos y Osteomalacia heredados.

Promover la dfiliacion, a la Asociacion, de las personas con Raquitismos y Osteomalacia heredados.

Procurar que las personas afectadas por Raquitismos y Osteomalacia reciban atencion por parte del
Sistema Nacional de Salud.

Preocuparse por la adecuada educacion de las personas con Raquitismo y Osteomalacia
heredados, sus familias y sus cuidadores, con respecto a la prevencion, diagndstico y tratamiento;
asi como por su capacitacién psicosocial, educativa y profesional.

Realizar gestiones conducentes a obtener la colaboracién, hacia los fines de la Asociacién, de los
servicios médicos especializados, centros de ensenanza, universidades, centros de formacion
profesional, organismos, instituciones, empresas y, en general, cuantos puedan conftribuir directa o
indirectamente a la atencién de las personas con Raquitismos y Osteomalacia heredados y alos fines
de esta Asociacion.

Ayudar a las personas con Raquitismos y Osteomalacia heredados en la solucién de sus problemas
especificos de asistencia médica, psicosociales, educacién, formacion profesional, y empleo.

Realizar acciones para la divulgaciéon de informaciéon sobre Raquitismos y Osteomalacia heredados,
dirigidas a toda la sociedad, fomentando, asimismo, programas de investigaciéon desarrollo y
perfeccionamiento.

Entablar, mantener y desarrollar contactos e intercambio de informacién y experiencias con las
entidades o asociaciones nacionales y extranjeras con finalidades similares a las de esta Asociacion.

Desarrollar programas de hermanamiento, con asociaciones o federaciones nacionales o
extranjeras, especialmente, de paises en via de desarrollo, con finalidades similares a las de esta
Asociacion.

Asesorar, informar, adiestrar y orientar a Asociaciones o federaciones con finalidades similares a las
de esta Asociacion, de paises en vias de desarrollo, a todos los niveles, sobre cualquier tipo de
cuestiones relacionadas con Raquitismos y Osteomalacia heredados.



VISION

Ser una asociacién fuertemente estructurada y organizada que vele por el bienestar de personas
afectadas por la enfermedad, ser un referente para familiares, profesionales y entidades nacionales
e internacionalmente, en la atencién y lucha por sus derechos, salud, educativos y sociales, que les
permita recibir atencidn sanitaria universal y especializada, integraciéon y sociolaboral.

Fomentar un modelo de atencidn integral, innovador y sustentado en buenas prdcticas.
Promoviendo la especializacién y los equipos multidisciplinares. Concienciando a la sociedad de sus
necesidades e impulsando la investigacidn como mejor medio para avanzar en el tratamiento y
mejorar su calidad de vida.

VALORES

Respecto: En AERYOH luchamos por los derechos de nuestros pacientes y sus familiares y/o
cuidadores a través del conocimiento e informacidén sobre los raquitismos y osteomalacia
heredados.

Igualdad: Integrar la igualdad de oportunidades entre mujeres y hombres en la organizacién como
principio bdsico y transversal, asi como la igualdad de oportunidades para personas con
incapacidades y/o minusvalias fisicas.

No discriminacién: Trabajamos por la igualdad de oportunidades y la erradicacién de acciones
discriminatorias por motivos de nacimiento, raza, sexo, religién, opinién o cualquier otra condicién o
circunstancia personal o social.

Respeto a la diversidad y dignidad humana, rechazando cualquier tipo de discriminacion por raza,
religién y/o identidad de género, como valores inherentes a las personas para su desarrollo pleno,
desarrollando acciones que permita su inclusion activa en la sociedad.

Honestidad: Entendida como la coherencia entre nuestras acciones y nuestra mision. Pretendemos
que nuestra actividad sea un fiel reflejo de nuestros valores.

Orientacién al paciente y su entorno: Nuestros pacientes y sus familias son el centro de toda la
actividad de la asociacién. La evolucion, mejoras y transformaciones llevadas a cabo en AERyOH
siempre estdn disenadas con la intencidn de mejorar el servicio al usuario y basadas en sus
necesidades.

Transparencia en nuestra gestion, comprometiéndonos al cumplimiento de las obligaciones
establecidas en la Ley Orgdnica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del derecho de Asociacion.
Rindiendo cuentas sobre el destino y gestidn de fondos , a fravés de registro de cuentas econdmica
y/o auditorias externas que verifiquen la calidad y bondad en la gestion.

Independencia y autonomia en fodas nuestras acciones se realizan desde la independencia de
cualquier interés personal, politico, del poder puUblico y/o econdmico. Velamos por la autonomia de
nuestras acciones dirigidas exclusivamente por el cumplimiento de nuestros principios y valores.

CODIGO ETICO

Partiendo de este enfoque hemos creido necesario concretar dichos valores en un Cédigo Etico que
recoja la forma de proceder en nuestra gestidn y al que puedan acogerse todas aquellas
organizaciones que asi lo deseen.

Con este cddigo étfico queremos crear un marco de relaciones transparentes con nuestros
colaboradores, asi como dejar constancia de la actuacion de nuestros representantes.



FINANCIACION

La Asociacion Espanola de Raquitismos y Osteomalacia Heredados, AERyOH, en consonancia con
sus valores, sélo acepta fondos para actividades que sean coherentes con su misién y objetivos. Las
relaciones de colaboracién con empresas u otras entidades de cardcter privado respetardn los
valores de independencia, tfransparencia y eficacia, entre otros, valores todos ellos que caracterizan
nuestro tfrabajo.

Nuestra entidad estd comprometida con la transparencia y las buenas prdcticas. Nuestras cuentas y
colaboradores pueden consultarse en nuestra memoria de actividades. Las enfidades que nos
financian pueden ser identificadas tanto por razones de transparencia como de reconocimiento
publico a su labor de apoyo a nuestra organizacién mediante la firma de convenios de colaboracion
y/o patrocinio.

Los fondos o patrocinios para el desarrollo de los distintos proyectos son aceptados siempre y cuando
no se impongan por las entidades que los facilitan condiciones de ningun tipo ni al disefo ni a la
realizacién del proyecto, garantizando de este modo la independencia total de la organizacion. Los
resultados de los proyectos no podrdn ser utilizados o citados por el financiador sin el permiso por
escrito de la organizacion.

AERyOH puede aceptar fondos, patrocinio o asistencia en especie para sus eventos.

En eventos, actividades o comunicaciones, se hardn publicos los nombres de los patrocinadores (si
asilo desean y bajo consentimiento) tanto en nuestro sitio web, como en los materiales que se editen.
Los logos de los patrocinadores serdn de un tamano modesto para evitar ser percibidos como un
anuncio.

No aceptard la financiacién de la industria farmacéutica, para actividades destinadas a promover
el uso de un producto y/o servicio, tenemos el deber de garantizar que ningin tratamiento pueda
ser percibido como recomendado por nuestra organizacién. Si podemos contribuir a la produccidén
de material relacionado con la gestidon y manejo de las patologias o hdbitos de vida saludable, asi
como en campanas de educacidn sanitaria. Estas companias nunca podrdn utilizar el proyecto
desarrollado para promover la venta de un producto sanitario especifico.

La financiacion por parte de la industria farmacéutica deberd provenir siempre que sea posible, de
mds de una fuente financiadora, para no generar una relacién de dependencia o vinculacion
especial con una misma compania.

Siun representante de nuestra organizacién participa en un lanzamiento/promocién de un producto,
ninguna foto podrd tomarse, publicarse o divulgarse de cualquier modo sin la autorizacién previa de
AERYOH. Al objeto de evitar futuras controversias, se exigird antes de celebrarse el evento la previa
autorizacion escrita del representante que vaya a participar en el mismo.

AERYOH velard por que la procedencia de las donaciones que reciba no impida su libre actuacién
y no supongan obstdculo alguno para la consecucién de los objetivos que le son propios. Respetard



siempre la voluntad de los donantes en lo que se refiere al destino final de sus fondos. Dard
cumplimiento al derecho de éstos a recibir la correspondiente certificacién de la donacion.

PARTICIPACION DE AERYOH EN ACTIVIDADES DE FINANCIADORES

No se permite ninguna actividad de promocion relacionada con los medicamentos (recetados)
aprobados por la legislacion vigente de la UE y los respectivos coddigos de ética de la industria. Como
organizacién civil de pacientes, ninguna de nuestras actividades puede estar asociada con
acciones promocionales.

Somos conscientes de los posibles conflictos de interés y consecuencias de este tipo de acciones y
estamos comprometidos con nuestra propia agenda que es independiente de otras organizaciones
y estd exclusivamente centrada en los ciudadanos y/o pacientes, otorgdndole el protagonismo que
merece.

AERyOH podrd patrocinar determinadas actividades con el objetivo de acreditar su valor cientifico
y siempre con total independencia de los aspectos organizativos y financieros de la actividad y
dentro de sus posibilidades. En todo caso y tal como se ha expuesto en el anterior punto, AERyOH
declinard el patrocinio de actividades cuyo contenido esté dirigido a la promocidon comercial de
farmacos o productos sanitarios de prescripcidon médica (equipos, software o similares).

Podrdn ser objeto de aval o patrocinio institucional de AERyOH las siguientes actividades:

- Congresos, reuniones y simposios de ofras instituciones o empresas cuyos contenidos estén
directamente relacionados con nuestros objefivos.

- Proyectos de investigacion.

- Declaraciones o Manifiestos a los que deseemos adherirnos.

- Libros, documentos de consenso o guias diagndstico-terapéuticas, etc.

- Software, web, blogs, aplicaciones, etc, relacionadas con el mundo de la salud.
- Cualquier otro proyecto o actividad de interés para esta organizacion.

En el caso de que AERYOH organice su propia campana de concienciacién sobre un determinado
asunto, se exigird en todo caso que las fuentes de la informacién divulgada estén validadas y sean
comercialmente independientes, debiéndose observar siempre los siguientes puntos:

* Verificar el origen de la  informacion
* Citar la fuente de informacién validada

¢ Mencionar a los profesionales de la salud/expertos independientes que se hayan consultado

Las organizaciones comerciales que deseen mencionar el nombre de AERyOH en cualquier tipo de
material deberdn obtener con cardcter previo autorizacién escrita y especifica para el material
concreto en el que se desea que aparezca el logotipo.



TRANSPARENCIA Y GESTION

La Asociaciéon Espanola de Raquitismos y Osteomalacia Heredados, AERyOH, deberd actuar en todo
momento conforme a la ley. La gestion serd responsable y leal, buscando en todo momento el logro
de los objetivos de la institucién. AERyOH, como organizacion al servicio de la sociedad, debe facilitar
a todo aqguel que lo solicite informacién periddica sobre sus lineas de actuacion, programas,
objetivos, forma de obtencién de recursos, y composicién de sus miembros de la junta directiva. Asi
mismo publicard anualmente una memoria con informacién sobre sus actividades, programas,
recursos y junta directiva.

RELACION CON REPRESENTANTES INSTITUCIONALES Y ENTIDADES POLITICAS

La Asociacion Espanola de Raquitismos y Osteomalacia Heredados, AERyOH, es una organizacion
apolitica que tiene como objetivo trabajar a todos los niveles para conseguir una mejor atencién
para los pacientes de todo el territorio espanol. Para ello manfiene reuniones regulares con
representantes institucionales y de grupos politicos con el fin de transmitir nuestros objetivos, buscar
alianzas de colaboracion y trabajo en red.

NORMAS DE CONDUCTA DE PERSONAL DIRECTIVO Y DE REPRESENTANTES

Etica: Las personas vinculadas a los drganos de direccién y representaciéon de AERyOH, actuardn con
sujecion a las prescripciones de este Codigo v siempre con ética e integridad, y en ningln caso
desarrollardn actividades contrarias a los principios fundamentales o al compromiso humanitario de
la organizacion.

Legalidad: Asimismo, cumplirdn los Estatutos y todas las normas de la organizacién que se dicten por
los érganos competentes para ello y que les resulten de aplicacién en su dmbito especifico de
actuacion.

Lealtad vy buena fe: Ajustardn en todo momento su actuacién a los principios de buena fe, lealtad y
respeto para con la organizacion, junta directiva y, en general, todos los profesionales al servicio de
la organizacién. Comunicardn a AERyOH con cardcter previo a su efectividad, la aceptacién de
cualquier cargo o nombramiento ajenos a la organizacion que pueda condicionar su compromiso
ético con nuestra entidad.

Compromiso, eficiencia y participacidén: mantendrdn un compromiso activo y responsable para
lograr el cumplimiento de los objetivos marcados por la organizacién, actuando con diligencia y
eficiencia en el ejercicio de sus funciones, asi como, a no entorpecer las acciones por éstos
acordadas ni a actuar en confra de los intereses de AERyOH.

Transparencia e integridad de la informacién: Las personas vinculadas a AERYOH, estdn obligadas a
que la informacién de la que resulten responsables sea veraz y refleje de forma integra la realidad
de las actuaciones realizadas.

Confidencialidad: Las personas vinculadas a AERyOH se obligan a no revelar la informacién
reservada a la que hayan tenido acceso con motivo de su actividad, incluso una vez dejen de estar
vinculadas a la organizacién. Igualmente asumen la obligacién de no hacer uso de la informacién
reservada para fines privados, obligacidon que se extenderd incluso una vez terminada su relacién.




ACTIVIDADES Y SERVICIOS PRESTADOS

ATENCION ASISTENCIAL

Toda persona que se pone en contacto por primera vez con la asociacién ya sea a través de
las Redes Sociales habilitadas para ello o por recomendacién de su médico, es atendida
cumpliendo el protocolo de actuacién disefiado por la asociacién a tal efecto.

PROTOCOLO DE ACTUACION DE PRIMERA TOMA DE CONTACTO

La presidenta realiza una primera toma de contacto en la se interesa por su situacion, sus
preocupaciones y sus necesidades, resuelve dudas y aclara conceptos de la patologia que le
afecta. Posteriormente, la secretaria se pone en contacto con el interesado para informarle de
cdmo puede hacerse socio, los servicios que dispone la entidad y para ofrecerle la posibilidad
de participar en el Grupo de Ayuda Mutua, creado para la interactuacion entre familias, asi
como del acceso a las Redes Sociales disponibles. Una vez que el interesado decide hacerse
socio y aceptada la invitacion al GAM, esta persona puede participar en el mismo, previa
presentacién por parte de la secretaria.

Muchos pacientes acuden a la asociacién con falsas ideas y dudas sobre la patologia que les
afecta, desde la asociacién proporcionamos toda la informacién disponible, algo que se
actualiza y amplia periddicamente, bajo supervision del Comité Médico Asesor de la entidad.
En este ano han contactado cinco personas con la asociacidén cuatro de estas personas
decidieron formar parte de AERyOH haciéndose socios.

Ademads, se realizan contactos periddicos para conocer las necesidades de los pacientes, existe
un correo exclusivo para que los pacientes puedan enviar sus consultas que posteriormente son
derivadas al departamento correspondiente, (consultasaeryoh@gmail.com), de esta forma su
consulta es atendida lo antes posible y de la forma mds eficaz.

Se han trasladado un total de 27 consultas relacionadas con segunda opinidon médica,
valoraciones, recomendaciones y otras consultas al Comité Médico asesor, tanto en pacientes
pedidtricos como adultos.

Ademds, durante este ano se sigue llevado a cabo el censo de pacientes por parte de la asociacion
aun estd lejos de conseguir el objetivo de tener un registro nacional completo de los mismos, pero se
estd trabajando en ello. La compilejidad de esto recae en la Ley Orgdnica de Proteccién de Datos,
por lo que el registro, consta de aquellos socios y pacientes que han dado su consentimiento para la
conservacion de sus datos exclusivamente. Para llevarlo a cabo se diseind un formulario de recogida
de datos socioecondmicos, en el que se pretende conocer la situacion y necesidades del paciente
al completo.

Existe un formulario para recoger de forma anual exclusivamente las necesidades de los pacientes,
el cual ayuda a la asociacién a conocer sus necesidades y dolencias, informacion de interés a la
hora de solicitar subvenciones, ayudas y reconocimientos de minusvalia de estos pacientes, vy
también para comprobar de forma general las necesidades que tienen.



mailto:consultasaeryoh@gmail.com

Muchas familias transmiten su preocupacidn e interés sobre numerosos temas relacionados
con derecho sanitario, los asesores legales han recibido un total de 56 consultas a lo largo del
2023, las cuales se diferencian de la siguiente manera:

-Consultas sobre discapacidad 23
-Consultas sobre incapacidad laboral 16
-Consultas sobre acceso a fadrmacos 8
-Oftras consultas 9

Gracias a una subvencion estatal este afio AERyOH ha podido inmplantar un nuevo servicio de
informacién y orientacion destinado a pacintes, familiares y cuidadores de personas afectadas por
enfermedades poco frecuentes, este servicio cubre las dreas de:

Asesoramiento socio laboral, con atencién telefénica, online y presencial:

- Formacioén e insercion laboral.

- Enfoque del itinerario laboral.

- Andlisis y refexidn de intereses profesionales y capacidades.
- Acercamiento a recursos formativos-laborales.

Juridico administrativo, con atencidn online, telefénico y presencial.

- Asesoramiento sobre derecho administrativo.

o Reconocimiento o revisibn de grado de discapacidad o dependencia.
Derivaciones hospitalarias a centros de referencia.
Acceso a medicamentos.
Segunda opicidén médica.
Reclamaciones.

o Derecho sanitario.
- Asesoramiento sobre derecho laboral y Seguridad Social.

o Reconocimiento de incapacidad laboral.
Prestaciones contributivas o no de la seguridad social.
Prestacion econdmica por hijo a cargo con enfermedad grave.
Jubilacién anticipada para personas con discapacidad.
Adaptacién y/o cambio de puesto de trabagjo.
Reduccidn de la jornada laboral.

O O O O

O O O O O

Atencién psicolégica, con atencidn online.

- Acompanamiento, ayuda y apoyo.

Momento del diagndstico, incertidumbre y miedos a la enfermedad.
Problemas de la adolescencia.

Dificultades cotidianeas.

Poblemas emocionales relacionados o causados por la enfermedad.

o O O O

Se implementa un nuevo servicio destinado al encuetro de pacientes y cuidadores. El objetivo de
este servicio es mejorar los distintos aspectos de nuestra vida. La esperta Magdalena Mayorga



dirige la dinamica del encuetro, haciendo de este una forma de que cada uno se conozca mejor
a si mismo.

Para facilitar el acceso de todos los socios y socias, teniendo en cuenta que estos se encuentran en
distintas comunidades auténomas, se realizd de forma online. Se resarrollo dentro de los seis primeros
meses del afos cumpliendo asi su compromiso estatutario, en ella se explicaron las Memorias de
Actividades y Economica de 2022 asi como el Presupuesto 2023 y su Plan Estratégico. Todos los socios
recibieron antes de la Asamblea toda la documentacion relativa a la misma: Acta anterior para su
lectura, Memorias de Actividades y Econdmica y Plan estrategico para su lectura y aprobacién
posterior. Dias después a la Asamblea se envia el Acta de la Asamblea.

Como evento mds importante del afno, AERyOH pudo ofrecer a los pacientes, médicos, cuidadores
y profesionales en general, La Jornada Familiar AERyOH 2023 con el lema de “Construyendo nuestro
futuro”. Y como su titulo indica, optd este ano por ofrecer a los asistentes la informacion y las
herramientas necesarias para conocer mejor sus patologias, su salud fisica y mental y de esta manera
poder tener un futuro mejor. Después de varios anos sin poder realizar la jornada de forma presencial,
por fin este ano pudimos reencontrarnos y compartir momentos juntos.

Para poder realizarla con el éxito, fue necesaria la contratacion de un servicio técnico profesional,
asi como profesionales de animacion infantil para que los pequenos también disfrutaran del dia,
servicio de catering, desplazamientos y todos los medios necesarios para que todos los participasen
tuvieran todas las facilidades posibles de asistencia.

Los expertos ponentes ofrecieron su experiencia y sus conocimientos a todos los asistentes.

La Jornada transcurrié de la siguiente manera:

D. JUAN CARRIGN TUDELA - PRESIDENTE DE FEDER
D*. SONIA FERNANDEZ SERRANO - PRESIDENTA DE AERYOH

DRA. ALMUDENA ROMAN PASCUAL

REUMATOLO PEDIATRICA,
e villalba

DR. HECTOR CLIMENT ANTOLI

DR. FRANK HERNANDEZ GARCIA

DR. IVAN IGLESIAS BAENA.

D. VIDAL GONZALEZ RUS, D*. ANA JURADO
BERJA, D°. MAGDALENA MAYORGA, D°. SONIA
FERNANDEZ SERRANO Y D'. AINHOA NOTARIO
FERNANDEZ.

Equipo S10 de AERYOH

DRA. BEATRIZ GARCIA FONTANA.

De 15:30 a 16:00 hrs. (30 min),

[ L
—

==

LUNCH - DF 13:45 A 14:45 HRS. (I HORA). D® SONIA FERNANDEZ SERRANG Y

D* AINHOA NOTARIO FERNANDEZ
Presidenta y coordinadora de AERyOH




Fundacién

Junta Directiva

“CONSTRUYENDO
NUESTRO FUTURO”

Vil JORNADA FAMILIAR
SABADO |} DE NOVIEMBRE DE 2023 | MADRID

Galardonados y representantes de galardonador por su compromiso con AERyOH

Asistentes a la Jornada Familiar 2023



Es importante recalcar que la Jornada fue posible gracias al patrocinio y colaboracién de:

ALEXION
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PROVEEDOR DE LA

DESCRIPCION DE

PROYECTO AYUDA BENEFICIARIOS LA ESTADO
CONVOCATORIA
Cuidando-T Fundacién MAFRE. Adultos y ninos Xlll Convocatoria de Concedida
afectados por Ayudas a proyectos
Raquitismos sociales en Espana.
Heredados. Para Enfermedades
Raras.
Cuidando-T Fundacién Banco Adultos y ninos VI Edicién B-Value Denegada
Sabadell. afectados por
Raquitismos
Heredados.
Cuidando-T Comunidad de Adultos y ninos Ayudas a Programas Denegada
Madrid. afectados por de Enfermedades
Raquitismos Crénicas.
Heredados.
Conociendo los Federacién Asociacién Fondos FEDER Concedida
Raquitismos Espanola de AERYyCH. )
Heredados Enfermedades 2021-2022
Raras.
Nos Cuidamos Federacién Adultos y ninos Programa Impulso de Concedida
Espanola de afectados por Mutua Madrilena.
Enfermedades Raras  Raquitismos
Heredados.
Nos Cuidamos Grupo Moure y Asociacion Nos mueve el manana Denegada
Teaming AERyOH. 2022.
Nos cuidamos Teva Pharma Asociacién VIl Edicién de los Denegada
Espana AERyOH Premios Humanizando
la Sanidad.
Centro de Salud IRPF Comunidad de  Asociacién Actividades de interés Denegada
Online Madrid AERyOH general consideradas
de interés social
Servicio de IRPF Estatal Asociacion Actividades de interés Concedida
Informacién y AERyOH general consideradas
Orientacién Online de interés social
Servicio de Gestoria | Federacién Asociacion Fondos FEDER Denegada.
Espanola De AERyOH

Cuidando-T

NOS CUIDAMOS

Enfermedades Raras

Ministerio de
Derechos Sociales y
Agenda 2030

Fundacién Banco
Santander

Adultos y ninos
afectados por
Raquitismos
Heredados.

Ninos y
adolescentes en
situacion
vulnerable

Convocatoria 2022 de
subvenciones
destinadas a acciones
para el impulso de la
agenda 2030 en las
entidades locales

26° Convocatoria del
Programa Santander

Ayuda: Lucha contra la

pobreza en la infancia
y adolescencia.

Denegada por
silencio
administrativo

Pendiente de
resolucion.



e Proyecto Cuidando-T:

Este Proyecto ha sido cofinanciado por Fundacién MAFRE, Fundacién Obra Social La Caixa y
Cooperativa Dikar. Estas enfidades han hecho posible que AERyOH haya sufragado el 100% de
los gastos de todas las solicitudes realizadas. Posterior a la concesidon de la ayuda a las familias
AERyOH realizo una encuesta para conocer la satisfaccidon de los beneficiarios, el resultado de
dicha encuesta determind que:

La edad de los beneficiaros estd comprendida entre los 11 vy los 44 afos.
E 50% de los beneficiarios son varones y el otro 50% mujeres.
El 100% considera que la informacion recibida por parte de AERyOH sobre la
convocatoria fue muy buena.

o EI50% considera que la cantidad de la ayuda fue muy buena mientras que el ofro
50% considera que fue suficiente.

o EI50% considera que la ayuda fue recibida de forma répida, mientras que el otro
50% considera que fue buena.

e Proyecto Conociendo los Raquitismos Heredados

Este proyecto ha sido posible gracias a Fondos FEDER 2021-2022. Con este Proyecto AERyOH ha
realizado diferentes Talleres virtuales y presenciales en los que los pacientes y cuidadores han
podido aprender un poco mds de sus patologias y a manejarlas de forma apropiada.

e Proyecto Nos Cuidamos:

Este Proyecto ha sido Financiado por FEDER con la Convocatoria del Programa Impulso de
Mutua Madrilena. De esta forma AERyOH ha sufragado el 90% de los gastos de todas las
solicitudes realizadas. Posterior a la concesidon de la ayuda a las familias AERyOH realizo una
encuesta para conocer la satisfaccidn de los beneficiarios, el resultado de dicha encuesta
determiné que:

La edad de los beneficiaros estd comprendida entre los 11 y los 44 aios.
E 50% de los beneficiarios son varones y el otro 50% mujeres.
El 100% considera que la informacion recibida por parte de AERyOH sobre la
convocatoria fue muy buena.

o EI50% considera que la cantidad de la ayuda fue muy buena mientras que el ofro
50% considera que fue suficiente.

o EI50% considera que la ayuda fue recibida de forma rdpida, mientras que el otro
50% considera que fue buena.

e Proyecto Servicio de Informacién y Orientacién Online para afectados por ER

Este Proyecto ha sido aprobado en la convocatoria Estatal del IRPF para la concesién de ayudas
para Asociaciones para realizar actividades de interés general consideradas de interés social.
Gracias a esta ayuda AERyOH implantard para el ejercicio 2023 un Centro de Salud Online con
el que los pacientes podrdn acceder a Servicio de Informacién y Orientacién, Trabajador Social,
y Psicologia. Con estos servicios, AERYyOH pretende conseguir satisfacer las necesidades no
cubiertas por la Seguridad Social y que los pacientes demandan.



Grado o nivel de cumplimiento de los Fines Estatutarios o/y del Plan de Accion 2021/2022:

Con estos servicios y actividades AERyOH cumple con los Fines Estatutarios de impulsar vy
promover la toma de conciencia por parte de la sociedad, administraciones publicas,
organismos e instituciones, y en especial, por aquellos cuyos fines tengan relacién con las
necesidades de las personas con Raquitismos y Osteomalacia heredados, de los problemas que
plantea la enfermedad, tanto desde el punto de vista médico-sanitario como psicosocial,
educativo y profesional, fomentando las acciones y medidas procedentes para su mds
adecuado fratamiento, en todos los dmbitos descritos, asi como la defensa, denuncia vy
exigencia de los derechos constitucionales, sociales y sanitarios de las personas con Raquitismos
y Osteomalacia heredados.

Promover la cdfiliacién, a la Asociacidén, de las personas con Raquitismos y Osteomalacia
heredados.

Procurar que las personas afectadas por Raquitismos y Osteomalacia reciban atencidn por parte
del Sistema Nacional de Salud.

Preocuparse por la adecuada educacién de las personas con Raquitismo y Osteomalacia
heredados, sus familias y sus cuidadores, con respecto a la prevencién, diagnédstico y
tratamiento; asi como por su capacitacién psicosocial, educativa y profesional.

Realizar gestiones conducentes a obtener la colaboracién, hacia los fines de la Asociacion, de
los servicios médicos especializados, centros de ensenanza, universidades, centros de formacién
profesional, organismos, instituciones, empresas y, en general, cuantos puedan contribuir directa
o indirectamente a la atencién de las personas con Raquitismos y Osteomalacia heredados y a
los fines de esta Asociacion.

Ayudar a las personas con Raquitismos y Osteomalacia heredados en la solucién de sus
problemas especificos de asistencia médica, psicosociales, educacién, formacién profesional,
y empleo.

Realizar acciones para la divulgacién de informacion sobre Raquitismos y Osteomalacia
heredados, dirigidas a toda la sociedad, fomentando, asimismo, programas de investigacion
desarrollo y perfeccionamiento.

Y en su fundamento n°2: Gestidn asociativa, representacién vy reivindicaciones, del Plan de
accién 2021/202.

DIFUSION

Es de gran importancia tanto para la asociacidn como para los pacientes, cuidadores, médicos, etc,
tener una buena gestién de las Redes Sociales y Pagina Web, por ello se cuenta con un equipo
especializado en la gestion de dichas redes quien ayuda a la asociacién en el disefo,
posicionamiento de contenido y estructura de estas.



Actualmente la asociacién dispone de las siguientes redes y seguidores:

Facebook: 593 seguidores.
https://www.facebook.com/Raquitismosyosteomalaciaheredados/

Instagram: 582 seguidores.
https://www.instagram.com/aeryoh xlh _spain/

Twitter 215 seguidores.
https://twitter.com/asociaaeryoh

Pagina web: 4.447 visitas.
http://aeryoh.org/

Canal de YouTube: 137 suscripciones y 6.391 visualizaciones.
https://www.youtube.com/channel/UCAqQUGoznJgQTw4gvMY5mArw

Blog: 1344 visitas y 8 seguidores.
https://aeryohspain.blogspot.com/

Con motivo del Mes Internacional de Concienciacion del XLH, la Alianza Internacional lanza su
campana anual, en la que representantes de todos los paises miembros responden a preguntas muy
importantes sobre el cuidado y atencién del XLH.

Dos miembros de la organizacién son entrevistados.
Sonia Ferndndez Serrano, responde a la pregunta:
¢Cudles son sus razones para ser miembro de una organizaciéon de pacientes?

Para mi, ser presidenta de AERyOH significa que puedo ayudar a todos nuestros pacientes para que
no pasen por todo lo que tuve que pasar yo para obtener un diagndstico correcto. Habitualmente
les ayudo a luchar por sus derechos como pacientes y esto significa que su vida con la enfermedad
es mds soportable y se sienten apoyados y escuchados.

Ainhoa Notario Ferndndez, responde a la pregunta:

¢Cudles son sus razones para ser miembro de una organizacion de pacientes?

“Para mi, ser parte de AERyOH significa que puedo luchar par que la discapacidad orgdnica sea
cada vez mds visible. Tengo la capacidad de encontrar profesionales que quieran cuidar a nuestros
pacientes a entender mejor su enfermedad y afrontarla de una manera positiva”.

Leticia de 28 anos afectada por HPP (Hipofosfatasia)y su familia cuenta su experiencia con la
enfermedad.

El Camino de Leticia: 27 anos sin diagndstico.


https://www.facebook.com/Raquitismosyosteomalaciaheredados/
https://www.instagram.com/aeryoh_xlh_spain/
https://twitter.com/asociaaeryoh
http://aeryoh.org/
https://www.youtube.com/channel/UCAqUGoznJgQTw4qvMY5mArw
https://aeryohspain.blogspot.com/

https://youtu.be/QPc_MprF2{8

https://youtu.be/gpdiIMcuObW4

Videos informativos sobre el XLH (Raquitismo Ligado al cromosoma X):

https://aeryoh.org/nuestros-servicios/

https://youtu.be/wDULA-2uU Tw

4. Tripticos y folletos.

A lo largo del ano se van actualizando los tripticos informativos, revisados y contrastados con el
Comité Cientifico de AERyYOH. Se pueden encontrar en la Web para su facil acceso y descarga.
Existen a disposicion de cuidadores, pacientes, médicos de familia, centros educativos, especialistas,
etc..., documentacién informativa relativa a los diferentes tipos de Raquitismos Heredados en la web.
http://aeryoh.org

5. Eventos solidarios.

Navalperal de Pinares, Avila.

Un ano mds y pese a la situaciéon sanitaria el Ayuntamiento de Navalperal de Pinares,
cumpliendo con su compromiso firmado a finales de 2020 ha organizado numerosos eventos en
los que ha querido contar con la participacién de AERyOH dando asi la oportunidad de hacer
visible las patologias de Raquitismos Heredados.

Masterclass de Zumba solidaria

Feria de Artesania

£
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https://youtu.be/QPc_MprF9f8
https://youtu.be/gpdlMcuObW4
https://aeryoh.org/nuestros-servicios/
https://youtu.be/wDULA-2u_Tw
http://aeryoh.org/

Mercado solidario navideno.

e IS RS
TU AYUDA, NUESTRA
Los raguitismos heredados son enfermedades raras
y ulirararas, de por vida, de dificil diagnéstico,
incapacitantes e invalidantes

WWW.AERYOH.ORG
de los

» Dolor y debilidad museular
» Baja estatura
» Deformidades &seas:
» Retraso en el crecimiento
» Prablemas de salud bucal
» Mortalidad infantil en los casos mds graves.

Madrid
Ferias de artesania y reciclaje.

Este ano se consiguid participar en mercadillos de los barrios de Butarque, Ciudad de los
Angeles y Los Rosales en Madrid. Estos mercados van enfocados en la lucha por el cuidado del
medio ambiente, a la que AERyOH se suma vendiendo artesania hecha con materiales
reciclados.




6. Visibilidad y concienciacion:
Il Carrera de la Sociedad Madrilena de Enfermedades Reumaticas.

Por tercer ano consecutivo AERyOH participd en la lll Carrera de la Sociedad Madrilena de
Enfermedades Reumdaticas (SORCOM), en Parque Norte.

~ 3Carrera de los

"N - ENFERMEDAD
é"h”r”?ﬁﬂémsﬁ |MADRID" 3 ;
ATICAS

REUMATIC

Cuento “Raqui y la carrera de relevos”.

Los alumnos de 4° de la ESO del colegio Mater Purisima de Madrid despiden el curso conociendo el
cuento “Raquiy la carrera de relevos después de pasar un bonito dia de campo. Todos los publicos
son idéneos para visibilizar este cuento que busca reforzar los valores de diversidad inclusién y
frabajo en equipo.




7. Gabinete de prensa
Octubre 2023

Comienza el Congreso Iberoamericano de enfermedades poco frecuentes.

ANGUAR

https://www.lavanguardia.com/sociedad/20231006/92799210/comienza-i-congreso-
iberoamericano-enfermedades-oseas-poco-
frecuentes.html2fbclid=PAAabwgnSOQDfZNCCNuAkmMfg7JiTt WNJk7p8u1t5MAX3uO

h6C7PolLeNaXVNg

Noviembre de 2023

“Raquitismos heredados, enfermedades tan raras como

: ’ discapacitantes”
/|

https://www.20minutos.es/noticia/5181163/0/raquitismos-hereditarios-
enfermedades-tan-raras-como-discapacitantes-si-no-se-tratan-evolucion-es-
imparable-irreversible/2foclid=PAAAZWGkmChH7sogR1THLeifTQRZSIxk-
FIRQK1RF3B8FPsrinBH4IVw5 BMZc

minutos

Noviembre de 2023

| n fo S a I S Infradiagndstico, uno de los peores enemigos de los pacientes con
u hipofosfatasia.

https://www.infosalus.com/salud-investigacion/noticia-infradiagnostico-peores-enemigos-
pacientes-hipofosfatasia-20231011113658.hitmll

6Sanidad Al menos 27.000 personas podrian padecer hipofosfatasia en Espana.

https://isanidad.com/233015/al-menos-27-000-personas-podrian-padecer-hipofosfatasia-en-
espana-segun-un-estudio/

El 65% de los adultos y cerca del 25% de los ninos con XLH presentan depresién o ansiedad.

https://isanidad.com/236074/el-65-de-los-adultos-y-cerca-del-25-de-los-ninos-con-xIh-presentan-
depresion-y-o-ansiedad-asociada-a-la-enfermedad/

' |
NOTICI
L de LUD  La hipofosfatasia, una enfermedad “infradiagnosticada.

https://www.noticiasdesalud.es/ns/2022/12/02/al-menos-27-000-personas-en-espana-podrian-
padecer-hipofosfatasia-sin-saberlo-sequn-un-estudio/



https://www.lavanguardia.com/sociedad/20231006/9279910/comienza-i-congreso-iberoamericano-enfermedades-oseas-poco-frecuentes.html?fbclid=PAAabwqnSOQDfZnCCNuAkmfg7JjTt_WNJk7p8u1t5MAX3uOh6C7PoLeNaXVNg
https://www.lavanguardia.com/sociedad/20231006/9279910/comienza-i-congreso-iberoamericano-enfermedades-oseas-poco-frecuentes.html?fbclid=PAAabwqnSOQDfZnCCNuAkmfg7JjTt_WNJk7p8u1t5MAX3uOh6C7PoLeNaXVNg
https://www.lavanguardia.com/sociedad/20231006/9279910/comienza-i-congreso-iberoamericano-enfermedades-oseas-poco-frecuentes.html?fbclid=PAAabwqnSOQDfZnCCNuAkmfg7JjTt_WNJk7p8u1t5MAX3uOh6C7PoLeNaXVNg
https://www.lavanguardia.com/sociedad/20231006/9279910/comienza-i-congreso-iberoamericano-enfermedades-oseas-poco-frecuentes.html?fbclid=PAAabwqnSOQDfZnCCNuAkmfg7JjTt_WNJk7p8u1t5MAX3uOh6C7PoLeNaXVNg
https://www.20minutos.es/noticia/5181163/0/raquitismos-hereditarios-enfermedades-tan-raras-como-discapacitantes-si-no-se-tratan-evolucion-es-imparable-irreversible/?fbclid=PAAaZWGkmChH7soqR1HLeifTQRZSIxk-FIRQK1RF3B8FPsrinBH4lVw5_BMZc
https://www.20minutos.es/noticia/5181163/0/raquitismos-hereditarios-enfermedades-tan-raras-como-discapacitantes-si-no-se-tratan-evolucion-es-imparable-irreversible/?fbclid=PAAaZWGkmChH7soqR1HLeifTQRZSIxk-FIRQK1RF3B8FPsrinBH4lVw5_BMZc
https://www.20minutos.es/noticia/5181163/0/raquitismos-hereditarios-enfermedades-tan-raras-como-discapacitantes-si-no-se-tratan-evolucion-es-imparable-irreversible/?fbclid=PAAaZWGkmChH7soqR1HLeifTQRZSIxk-FIRQK1RF3B8FPsrinBH4lVw5_BMZc
https://www.20minutos.es/noticia/5181163/0/raquitismos-hereditarios-enfermedades-tan-raras-como-discapacitantes-si-no-se-tratan-evolucion-es-imparable-irreversible/?fbclid=PAAaZWGkmChH7soqR1HLeifTQRZSIxk-FIRQK1RF3B8FPsrinBH4lVw5_BMZc
https://www.infosalus.com/salud-investigacion/noticia-infradiagnostico-peores-enemigos-pacientes-hipofosfatasia-20231011113658.html
https://www.infosalus.com/salud-investigacion/noticia-infradiagnostico-peores-enemigos-pacientes-hipofosfatasia-20231011113658.html
https://isanidad.com/233015/al-menos-27-000-personas-podrian-padecer-hipofosfatasia-en-espana-segun-un-estudio/
https://isanidad.com/233015/al-menos-27-000-personas-podrian-padecer-hipofosfatasia-en-espana-segun-un-estudio/
https://isanidad.com/236074/el-65-de-los-adultos-y-cerca-del-25-de-los-ninos-con-xlh-presentan-depresion-y-o-ansiedad-asociada-a-la-enfermedad/
https://isanidad.com/236074/el-65-de-los-adultos-y-cerca-del-25-de-los-ninos-con-xlh-presentan-depresion-y-o-ansiedad-asociada-a-la-enfermedad/
https://www.noticiasdesalud.es/ns/2022/12/02/al-menos-27-000-personas-en-espana-podrian-padecer-hipofosfatasia-sin-saberlo-segun-un-estudio/
https://www.noticiasdesalud.es/ns/2022/12/02/al-menos-27-000-personas-en-espana-podrian-padecer-hipofosfatasia-sin-saberlo-segun-un-estudio/

e ¢l Periodi ; Vivir con raquitismo hereditario: "Lo peor es perder los dientes y
no tener dinero para arreglarlo”

de Espaiic

https://www.epe.es/es/sanidad/20231119/vivir-raguitismo-hereditario-peor-perder-
947444902utm_source=whatsapp&utm_medium=social&utm_campaign=btn-share

Grado o nivel de cumplimiento de los Fines Estatutarios o/y del Plan de Accién 2022/2023:

AERYOH frabaja como embajadora de los pacientes con Raquitismos Heredados, lucha por sus
intereses, por dar a conocer las patologias y por llegar a todos los rincones del mundo donde pueda
haber afectados por estas patologias, para que no se encuentren solos, para que reconozcan y
conozcan su enfermedad, y para que reciban la mejor atencién y fratamiento posible. Por ello,
AERyOH crea videos de difusiéon de la enfermedad, entrevistas a médicos y pacientes y participa en
notas de prensa que den a conocer todo esto.

Todas las actividades se han realizado en cumplimiento de los fines estatutarios, teniendo en cuenta
que la asociacion busca en sus Fines Estatutarios en el drea de difusion y comunicacion Impulsar y
promover la toma de conciencia por parte de la sociedad, administraciones puUblicas, organismos e
instituciones, y en especial, por aquellos cuyos fines tengan relacién con las necesidades de las
personas con Raquitismos y Osteomalacia heredados, de los problemas que plantea la enfermedad,
tanto desde el punto de vista médico-sanitario como psicosocial, educativo y profesional,
fomentando las acciones y medidas procedentes para su mds adecuado tratamiento, en todos los
dmbitos descritos, asi como la defensa, denuncia y exigencia de los derechos constitucionales,
sociales y sanitarios de las personas con Raquitismos y Osteomalacia heredados.

Procurar que las personas afectadas por Raquitismos y Osteomalacia reciban atencidon por parte del
Sistema Nacional de Salud.

Preocuparse por la adecuada educacidon de las personas con Raquitiimo y Osteomalacia
heredados, sus familias y sus cuidadores, con respecto a la prevencion, diagndstico y tratamiento;
asi como por su capacitacidn psicosocial, educativa y profesional.

Y en su fundamento n°.1, Gestion del conocimiento, en el que se fomentar el conocimiento de las
personas con raquitismos heredados sobre su enfermedad, potenciar el autocuidado, la
corresponsabilidad y su participacidn como pacientes, del Plan de accién 2021/2022.

FORMACION

El equipo directivo, no deja de ampliar su formacion para mejorar y aumentar la profesionalizacién
de la Asociacién a través de cursos y formacidn complementaria, durante este ano el equipo de
trabajo se ha formado en:


https://www.epe.es/es/sanidad/20231119/vivir-raquitismo-hereditario-peor-perder-94744490?utm_source=whatsapp&utm_medium=social&utm_campaign=btn-share
https://www.epe.es/es/sanidad/20231119/vivir-raquitismo-hereditario-peor-perder-94744490?utm_source=whatsapp&utm_medium=social&utm_campaign=btn-share

e Socia Media Marketing y Gestion de la reputaciéon Online.

e Excel Avanzado.

e Ciberseguridad en el trabajo.

e Gestion de voluntariado.

e FElementos bdsicos del modelo de cumplimiento normativo.

e Fundraising.

e Curso de ensayos clinicos, evaluacién de tecnologias técnicas sanitarias y procesos
regulatorios 2023.

2. Talleres/cursos/webinars para pacientes y cuidadores

Talleres AERyOH 2023 para socios

Durante el 2023 se han llevado a cabo varios Talleres de Ayuda Mutua, dirigidos por Magdalena
Mayorga. Estos talleres fienen como objetivo compartir aspectos de las enfermedades entre |os
pacientes, también ayudan a afrontar las patologias y aspectos relacionados con estas de forma
mds positiva.

Estos talleres han sido posibles gracias a la subvencion del 0,7 del Ministerio de Derechos Sociales y
Agenda 2030.

3. Formacioén para especialistas

La Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid junto con AERyOH realiza por tercer ano
consecutivo el taller sobre raquitismos Heredados destinado a Médicos de familia, pediatras y
enfermeras/os de atencién primaria, con el Titulo de “Raquitismos y Osteomalacia Heredados:
Evidencias en el diagndstico en Atencidn Primaria”.

hQUITISMOS Y OSTEOMALACIA HEREDADOS: PROGRAMA
Evidencias en el diagndstico CONTENIDO
en Atencién Primaria 2023
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4. Formacion para futuros profesionales

El Dr. Jorge Nicolds Dominguez Macias, doctor en biologia, profesor fitular de la Universidad de
Biologia Celular., decidié profundizar una de sus clases en las que explica las enfermedades
derivadas de mutaciones genéticas, para explicar en profundidad el raquitismo hipofosfatémico

ligado al cromosoma x.

Los alumnas de 12 del Grado e
de la WA estudian las ca
Raquitismo y Osteomalacia here

Departamento de Biologia Experimental
De la facultad de Ciencias Experimentales

De la Universidad de Jaén. UJA.

Grado o nivel de cumplimiento de los Fines Estatutarios o/y del Plan de Accion 2022/2023:

Con estas acciones AERYOH cumple con los Fines Estatutarios de preocuparse por la adecuada
educacién de las personas con Raquitismo y Osteomalacia heredados, sus familias y sus cuidadores,
con respecto ala prevencién, diagndstico y tratamiento; asi como por su capacitacién psicosocial,
educativa y profesional.

Formdndose e informdndose en estos eventos exclusivos para representantes de asociaciones puede
frasladar y traslada todo lo relevante para los pacientes.

También cumple el fundamento n°1 de Gestidn del Conocimiento: Formacién del Plan de Acciéon
2021/2022.

INCIDENCIA POLITICA

1. Reunidon con el Director General de Cartera y Farmacia del SNS de la
Conasejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid, D. Cesar Ferndndez.

La reunién sirvié para exponer cudl es la problemdtica a la que se enfrentan los pacientes
afectados por raquitismos y osteomalacia heredados en Espana, haciendo hincapié en la necesidad
de contar con ayudas sociales o privadas como colectivo vulnerable que necesita terapias privadas
para mejorar su calidad de vida.

Comunidad de Madrid.

D. César Hernandez, Director General de
Cartera y Farmacia del SNS.

Dia. Sonia Ferndndez Serrano, presidenta
de AERyOH.




El pasado 28 de febrero se celebrd el Dia Mundial de las Enfermedades Raras, acto al que
AERyOH fue incitada como representante de paciente con enfermedad considerada poco
frecuente. El acto que tuvo lugar en el Hospital Universitario 12 de Octubre de Madrid.

En este acto, nuestra Presidenta Sonia Ferndndez tuvo la oportunidad de exponer la dificultad a la
gue nos enfrentamos los pacientes afectados por enfermedades poco frecuentes y en especial, los
afectados porraquitismos y osteomalacia heredados en cuanto a asistencia sanitaria se refiere. Sonia
Ferndndez recalcé la importancia de recibir una atencién multidisciplinar y una unidad de transicion
para los adolescentes que dejan de ser atendidos por pediatras y pasar a ser atendidos por médicos
de familia y/o especialistas y que olvidan que todavia estdn tratando con nifos, con todas las
dificultades que ello conlleva.

Ademds, se debatié la necesidad de contar con centros de referencia y médicos de referencia ya
que, la gran mayoria de pacientes con enfermedades poco frecuentes no cuentan con centros de
referencia a los que acudir y tampoco especialistas de referencia que monitoricen sus patologias

Grado o nivel de cumplimiento de los Fines Estatutarios o/y del Plan de Accién 2022/2023:

Con estas acciones AERyOH cumple con sus Fines Estatutarios de impulsar y promover la toma de
conciencia por parte de la sociedad, administraciones publicas, organismos e instituciones, y en
especial, por aquellos cuyos fines tengan relacidon con las necesidades de las personas con
Raquitismos y Osteomalacia heredados, de los problemas que plantea la enfermedad, tanto desde
el punto de vista médico-sanitario como psicosocial, educativo y profesional, fomentando las
acciones y medidas procedentes para su mds adecuado tratamiento, en todos los dmbitos descritos,
asi como la defensa, denuncia y exigencia de los derechos constitucionales, sociales y sanitarios de
las personas con Raquitismos y Osteomalacia heredados.

También cumple con el Fundamento n°2 del Plan de Accién 2021/2022, Gestidbn asociativa,
representacion y reivindicaciones.

MOVIMIENTO ASOCIATIVO

El principal objetivo de este Comité es aglutinar a profesionales referentes en el campo de los
Raquitismos y Osteomalacia heredados para poner a disposicién de las familias y los pacientes el
mayor conocimiento cientifico y mejor asesoramiento posible dentro de un contexto multidisciplinar.
Este comité estd formado por especialistas, todos de reconocido prestigio en las principales dreas de
interés de las patologias. La opinidn cientifica del comité es muy Util tanto para informar a los
pacientes sobre cuestiones relacionadas con su patologia, como para asesorar a profesionales de
otros hospitales que no cuenten en sus centros con especialistas en Raquitismos y Osteomalacia
heredados.

Este Comité se reUne cada cierto tiempo para revisar casos, compartir buenas prdcticas y actualizar
proyectos fransversales, y lo hace de manera presencial cada ano en el marco de las Jornadas
Familiares, y, ademds, gracias a las nuevas tecnologias el Comité mantiene una comunicacién fluida



el resto del ano, aportando propuestas para mejorar la calidad de vida de las personas con estas
patologias. Se celebrardn reuniones extraordinarias siempre que las circunstancias lo exijan. También
supervisa todos los contenidos médicos, materiales de apoyo e informacidn sobre la asociacién y sus
patologias, colabora activamente en la elaboracién de los contenidos de los congresos y eventos, y
responden cuestiones o preguntas de interés especial de los miembros de la Asociacién que asi lo
precisen de manera mensual y personalizada.

Algunos miembros del Comité Médico trabajan en importantes Proyectos de Investigacion
relacionados de alguna forma con los raquitismos heredados y desde la asociacion se ayuda para
conseguir fondos publicos y privados para estos proyectos.

Todo esto amplia la participacidén y protagonismo del Comité Médico quien cada ano se
compromete mds en su colaboracion con la asociacion.

FEDER:

Estar adheridos FEDER permite a la asociacién, asistir a talleres, seminarios, acceder a becas, ayudas
y todo tipo de beneficios destinados a las asociaciones con esa denominacion.

Entre ofros AERyOH participd un aino mds en la Asamblea General de Socios de FEDER, donde pudo
acceder a informacién y ayudas de primera mano.

Se mantienen con los patrocinadores Kyowa Kirin, Alexion y el Ayuntamiento de Navalperal de
Pinares, Avila.

Se mantienen los convenios con los miembros del comité médico y con IFSASalud.

Se mantien convenio con la Sociedad Espanola de Pediatria Estrahospitalaria.

AERyOH fomenta, valora y apoya aquellos proyectos de investigaciéon que puedan ayudar a mejorar
lainformacién y la situacidn de los pacientes con Raquitismos Heredados. Algunos médicos miemlbros
del comité cientifico asesor de AERyOH tienen sus propios proyectos de investigacién y pueden
contar y cuentan con el apoyo que de una forma u otfra la asociacidén pueda proporcionarles.

e Estudio sobre el hipocrecimiento en pacientes con XLH. Se basa en el andlisis molecular
individualizado de los condrocitos de la placa de crecimiento de los ratones Hyp, para fratar
de entender la causa original del hipocrecimiento en los pacientes con XLH. Del Dr. Fernando
Santos y la Dra. Rocio Fuente.

¢ Estudio sobre la Microbiota en pacientes con HPP. Se basa en un estudio que estd siendo

posible gracias a una beca FIS, para conocer los efectos de la Miocrobiota en pacientes con
XLH. Por la Dra. Beatriz Garcia.

Alianza Iberoamericana de Raquitismos Heredados:



La Alianza Iberoamericana de Raquitismos Heredados (AIRHE), promueve el | Congreso
loeroamericano de enfermedades dseas poco frecuentes (CIBEOPOF).

El encuentro tuvo lugar de manera online los dias 6 y 7 de octubre, con la participacion de
representantes de Espana, Argentina, Pery, Chile, Brasil, Colombia, Ecuador, Guatemala, México,
Nicaragua, Portugal, RepuUblica Dominicana, Uruguay y Venezuela. Las conclusiones del congreso
fueron las siguientes:

Es necesario que se fomente la concienciacion sobre enfermedades dseas poco frecuentes a nivel
iberoamericano y a nivel nacional.

Cada pais necesita una organizacion que represente estas patologias ya sea en organizaciones
paraguas o asociaciones diferenciadas par cada una de ellas.

Hay que fomentar la investigacion de las enfermedades para asé conseguir diagndsticos cada vez
mds tempranos y correctos y evitar el empeoramiento d la calidad de vida de los pacientes.

Con la creaciéon del comité experto iberoamericano o comité médico asesor se logrard una red de
intercambio de buenas prdcticas, informacién y apoyo que favorecerd el proceso de diagndstico
asi como el correcto seguimiento de los pacientes.

A raiz de la celebracion de este congreso se pretende que todas las organizaciones de pacientes
que participan en el mismo mantengan el propdsito de celebrar anualmente este congreso para el
infercambio de buenas prdcticas a nivel asociativo.

Alianza Internacional de XLH:

Se mantienen las relaciones de cooperacion con la Alianza Internacional, participando y
trabajando en todo lo que estd en mano de AERyOH.

EURORDIS:

Organizacién Europea de Enfermedades Raras. Esta organizacién permite a la asociacién participar
en congresos, cursos y seminarios, de importante interés sobre los avances europeos en
enfermedades raras.

ALIBER:

Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras. Teniendo en cuenta que AERyOH estd
desarrollando un proyecto de colaboracidn con paises de habla hispana y una Alianza
Iberoamericana de Raquitismos heredados, es importante formar parte de esta Alianza, que aporta
recursos como los de FEDER, pero ampliando fronteras.

Este ano se pudo participar en VIl Encuentro lberoamericano De Enfermedades Raras, Huérfanas O
Poco Frecuentes, en que se frataron temas como:

La importancia de una definicidn comun en enfermedades raras, huérfanas o poco frecuentes.
Buenas prdcticas del tejido asociativo en el dmbito nacional e internacional.

Empoderamiento y formacioén de los pacientes y las entidades de pacientes.

Planes de accidn y politicas nacionales de enfermedades raras, huérfanas o poco frecuentes.
Medicamentos huérfanos y enfermedades raras como desafio global.

El diagndstico precoz en enfermedades raras, huérfanas o poco frecuentes.

Aspectos sociales, educativos y psicolégicos de las enfermedades raras.

Covid 19 y enfermedades raras.

Tratamiento y enfermedades raras, huérfanas o poco frecuentes.

También participd en la Asamblea General de Socios.



ORPHANET:
Portal de Informacién de Enfermedades Raras y Medicamentos huérfanos. AERyOH lleva varios anos

registrada en este portal, desde aqui muchas personas contactan con la entidad para recibir
informacion sobre las patologias. En algunos casos las consultas llegan desde otros paises, la
asociacion ademds de darles la informacidn que precisan les proporcionan los contactos de
asociaciones no registradas en Orphanet pero que existen en sus paises.

Grado o nivel de cumplimiento de los Fines Estatutarios o/y del Plan de Accion 2022/2023:

Con estas acciones AERYyOH cumple con sus Fines Estatutarios de realizar acciones para la
divulgacion de informacién sobre Raquitismos y Osteomalacia heredados, dirigidas a toda la
sociedad, fomentando, asimismo, programas de investigacion desarrollo y perfeccionamiento.
Entablar, mantener y desarrollar contactos e intercambio de informacién y experiencias con las
entidades o asociaciones nacionales y extranjeras con finalidades similares a las de esta Asociacion.
Desarrollar programas de hermanamiento, con asociaciones o federaciones nacionales o
extranjeras, especialmente, de paises en via de desarrollo, con finalidades similares a las de esta
Asociacion.

Asesorar, informar, adiestrar y orientar a Asociaciones o federaciones con finalidades similares a las
de esta Asociacion, de paises en vias de desarrollo, a todos los niveles, sobre cualquier tipo de
cuestiones relacionadas con Raquitismos y Osteomalacia heredados.

También cumple con su fundamento n°1 de Gestidn del conocimiento del Plan de Accidn 2020/2021.

ACTIVIDADES DE FINANCIACION

Cuotas de socio.

Las cuotas de socio son un importante instrumento para la participacion de los miembros de la
asociacién, ademds pertenecer como miembro activo de la misma supone benéficos y ventajas
importantes, aquellas detalladas en el apartado de Atencién Asistencial.

Acciones solidarias

Algunos socios, colaboradores y entidades que ya venian colaborando con la asociacién han
querido aportar su granito de arena.

e El ayuntamiento de Navalperal de Pinares, Avila, quiso colaborar donando la recaudacion
de la venta de camisetas de la Masterclass de Zumba solidario.

e Por ofro lado AERYOH ha querido premiar al ayuntamiento por colaborar activamente
durante los Ultimos afos con la entidad, entregando una placa conmemorativa.




Concurso de fotografia 'Otono en el Pais Vasco'. edicion — Mondragdn
También en esta ocasion AERyOH quiso premiar el compromiso de Artgazki on una placa
conmemorativa.
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El IES Acebuche con motivo del dia 23 de marzo, Dia de la Conciliacién y Corresponsabilidad,
organiza una jornada solidaria en la que se realiza una carrera benéfica y ademds, con la
colaboracion la Asociacién Malasmadres quien dond una caja de productos Malamadres se
organiza un sorteo solidario.

También en el instituto se han organizado mas sorteos solidarios a lo largo del curso.

Como agradecimiento al compromiso mostrado por el IES Acebuche, se le hace entrega de
una placa conmemorativa.

PAPELETA N1, DONATIVO: 3 Euros.
1888 agp 00 5022 CADUCA AL MES

RIFA 15 DE AGOSTO DE 2022
“VIDA GOURMET"




Seguimiento mensual de la contabilidad analitica y el presupuesto econémico.
Se realiza una gestiéon contable periddica desde el departamento de Contabilidad por la tesorera,
asi como con la Gestoria Puche 29.

Comunicacion de resultados semestral.
Estos resultados se comunican de forma semestral al resto de miembros de la directiva, aunque se
hace un resumen de las cuentas en cada reunidon de directiva.

Plan de financiacién anual con la consiguiente comunicacion de resultados.

Desde el departamento de administracion se realizan las Memorias Econdmica y de Actividades
Anual, gue se incluye en la Asamblea General, y que son necesarias para mantener la Declaracion
de Utilidad PUblica, Memorias que son revisadas y presentadas por la Gestoria Puche 29.

Grado o nivel de cumplimiento de los Fines Estatutarios o/y del Plan de Accién 2021/2022:

Con estas acciones se ha cumplido con el Fundamento n°3 de BUsqueda de nuevas alianzas y
financiadores. Gestidn financiera y sostenibilidad para fomentar la independencia econdmica de la
enfidad.

RIESGOS Y AMENAZAS

Cabe destacar que durante este ano se contrataron los servicios de la empresa Consulting Normativo
S.L, que garantiza el buen y obligado cumplimiento de la Ley Orgdnica de Proteccién de Datos,
ademds realizd una auditoria sobre Amenazas de Proteccion de Datos. El resultado de la auditoria
fue:

e Esfructura de los datos: riesgo es bajo o muy bagjo.

¢ Cumplimiento normativo: no existen amenazas.

e Organizacion: no existen amenazas.

e Recursos: no existen amenazas.

e Seguridady diseno y por defectos: no existen amenazas.

Por lo tanto, el resultado sobre Amenazas de Proteccién de Datos fue positivo.

RESULTADOS ENCUESTA DE VALORACION DE AERYOH

A finales de ano se realizé una encuesta de valoracién a los socios de la asociacion, para conocer
su opinidn y poder mejorar en todos sus servicios, estos fueron los resultados:
A las preguntas:

1. 3Cdmo calificaria su experiencia general con AERyOH?
El 82% de los encuestados considera su experiencia como muy buena y el 17.2% como buena.

2. sConoce los servicios que le ofrece AERyOH como socio/a?



El 86.2% de los socios conoce bien los servicios de AERyOH, mientras que el 13,8 % solo algunos
de los servicios.

3. sQué servicios ha utilizado durante el ano 20222
El 8.47% ha utilizado el servicio de asesoramiento médico-cientifico.
El 11.86% ha utilizado el servicio de asesoramiento legal.

El 11.86% ha utilizado el servicio de asesoramiento de tramitacién de discapacidad o
dependencia.

El 15.25% ha utilizado el servicio de solicitud de becas, ayudas o subvenciones.

El 22.03% ha utilizado la informacion proporcionada en los Boletines periddicos.

El 20.34% ha utilizado otros servicios.

El 10.17% no ha utilizado ningun servicio.

4. 3Cdémo considera el acceso a los servicios que AERyOH le ofrece como socio/a?

El 75% de los encuestados considera que el acceso es facil, mientras que el 25% restante alega
no haberlo necesitado.

El 82.76% de los encuestados considera que el acceso es facil.
El 10.34% de los encuestados no lo ha usado.

El 6,90% lo consideran dificil.

5. zCudles son sus sugerencias para ayudarnos a mejorar?

- Seguir en la linea de asesoramiento y visibilidad asi como difusidén de las enfermedades
raras a los profesionales médicos que desconocen las mismas.

- Estdis frabajando muy bien.
- Mejor de como se organizan no se puede hacer.
- Ninguna, que todo permanezca igual.

- No se como se organiza, pero podria haber un teléfono donde dejar nuestras dudas o
problemas y luego que cuando puedan nos contacten para hablarlo.

- AERyOH es una gran familia y equipo. Gracias por tanto.

- Me gustaria retomar las sesiones con un psicélogo.

- Seguir asi.

- Seguir asi. Sois muy necesarias y ayuddis muchisimo.

6. 3Cémo cdlificaria su experiencia general con la jornada familiar 20232
- Muy enriquecedora.

- Satisfactoria.

- Buena.

- Muy interesante. Me gusté mucho y aprendi mucho, también.
- Satisfactoria.

- Muy buena.

- Inolvidable y productiva.

- No pude asistir.

- Muy buena.



- Perfecta y muy enriquecedora.

- Fue maravillosa, muchisimo aprendizaje e ilusidn por las cosas nuevas que vienen.
- Muy buena e instructiva.

- Muy buena. Todo muy provechoso y mu innovador.

- Muy interesante y emocional.

7. Sugerencias para mejorar.

- Investigacion.

- Yolo veo todo perfecto.

- Mayor presencia de doctores especialistas y ponencias.

- Poder hacer algin debate o presentaciones para conocernos mejor entre las familias y
ponernos caras. A parte de las que se hacen online.

- Para mi, cubrié todas mis expectativas.
- Feliz de formar parte de AERyOH.

- Todo me ha encantado.

IMPREVISTOS

Teniendo en cuenta que la Asociacidén se mantiene gracias a los patrocinios o subvenciones de
entidades publicas y privadas, y que estas ayudas econdmicas estdn destinadas a proyectos
concretos, la Asociacion tiene que hacer frente a gastos derivados de la gestion diaria de la misma,
teniendo que realizar actividades de financiacidén propia para poder sustentar estos gastos no
cubiertos. Desde AERyOH se intenta que estas actividades de financiacién propia ya sea conla venta
de articulos merchandising, rifas... o la organizacién de mercadillos y otros eventos de recaudacién
vayan creciendo aino a aio pero se requiere de la colaboracion de todos los socios y socias para
poder alcanzar las expectativas y necesidades de AERyOH.



Todas estas acciones, servicios y proyectos, han sido posibles gracias a la colaboracién y
patrocinio de estos tres grandes financiadores de AERyOH.
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Comité Médico Asesor:

Dr. Fernando Santos Rodriguez,Dra. Lucia Garzén, Dr. Manuel Dia Curiel, Dr. Mariano Rodriguez
Portillo, Dra.Pilar Aguado, Dr. Mariano Rodriguez Portillo, Dra. Ana Maria Bueno, Dra. Margarita
Pagador, Dr. Ivan Iglesias, Dra. Beatriz Garcia Fontana, Dra. Almudena Romdn Pascual, Dra. Ana
Isabel Lorente.

Aportaciones puntuales

Cooperativa Dikar
IES Acebuche.

Convenios de Colaboracién

Ayuntamiento de Navalperal de Pinares, Avila

Y por supuesto, la todos los socios, familiares y amigos.
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