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4.2. Reunion de representantes de pacientes QED

También tuvimos la oportunidad de reunirnos con QED y otras organizaciones de pacientes en
Paris. Alli, pudimos poner en comun diferentes aspectos a tener en cuenta en la investigacion
farmacéutica.

Aprovechando que estdbamos en la ciudad, visitamos el hospital de nifos Neckery el Instituto
Imagine para charlar con los equipos médicos y de investigacion sobre la actualidad de las
ADEE.
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4.3. Asistencia a las 3° Jornadas sobre enfermedades raras
que afectan al crecimiento en Coimbra

EnJunio,nosdesplazamoshastaCoimbraparaacudiralastercerasjornadassobreenfermedades
raras que afectan al crecimiento. Este evento creado por el equipo multidisciplinar de “Rare
Bone Disease” del Centro Hospitalar y Universitario de Coimbra (CHUC) y asociacion “Saude
Infantil”de Coimbra (ASIC) buscaba entrenar a profesionales de la salud que trabajan con estas
condiciones. En esa jornada, pudimos compartir con todos los asistentes las experiencias
habituales de los pacientes en relacion a los sistemas y profesionales de salud.

4.4. Asistencia al 15° Congreso de la Sociedad Internacional
de Displasias esqueléticas

Una de las citas mas importantes del mundo para las displasias esqueléticas, la mas importante
desde un punto de vista clinico, tuvo lugar en Santiago de Chile del 24 al 27 de agosto: el 15
Congreso de la Sociedad Internacional de Displasias Esqueléticas. Por supuesto, teniamos que
estar alli para representar a los pacientes. A nosotros. A vosotros. Para que nuestra voz sea oida
en los foros donde, con mas frecuencia de lo que nos gustaria, se queda en un segundo plano.
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4.5. Comité asesor de representacion de pacientes de
Biomarin

Este ano, se formo el comité de representacion de pacientes de BioMarin. El objetivo de

este equipo de trabajo es aprender y compartir experiencias y conocimientos que permitan

mejorar la calidad de vida de las personas con ADEE. La reunién presencial tuvo lugar en el

marco del VIl Congreso Internacional.

4.6.5° Jornada de la Unidad Multidisciplinar de Displasias
Esqueléticas (UMDE), Hospital Universitario la Paz

En esta jornada, dirigida y abierta a todos los especialistas interesados en las displasias

esqueléticas, se presento el trabajo realizado en la UMDE, se charlé sobre el manejo clinicoy

nosotros realizamos una exposicion sobre la importancia del apoyo social a los afectados y
sus familias.
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4.7. Asistencia al 12° Congreso de Atencion Temprana en
Cérdoba

También asistimos al XIl Congreso Nacional Interdisciplinar de Atencidon Tempranay Desarrollo
Infantil celebrado en Coérdoba, a final de aflo. Desde el nacimiento hasta los 3 afios de edad,
se da el momento de maximo desarrollo neuronal en el ser humano. En este marco temporal
es donde se desarrollan y maduran capacidades como el lenguaje, las funciones motoras y
las cognitivas. Por eso, la atencion temprana es tan importante, ya que ayuda a prevenir y
mejorar posibles déficits en el desarrollo de nuestros nifos. Ademas de para conocer c6mo
estd el panorama actual acerca de la Atencion Temprana, también quisimos compartir con
esos profesionales las necesidades especificas de los niflos con ADEE.
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De todos es conocido que la unién hace la fuerza, por eso, hemos invertido muchos tiempo'y
esfuerzo en mantener y crear alianzas con otras organizaciones.

5.1. Alianza Europea

Las siete organizaciones que componen la SD Alliance, la alianza que dio lugar al Consensus
Paper, se citaron presencialmente en el marco del VIl Congreso Internacional, para poner en
comun los avances conseguidos y planificar los siguientes pasos.

Ademas, el 26 de octubre de 2022, dimos otro pequefo gran paso en la lucha por los
derechos de las personas con ADEE al presentar la Alianza Europea de Displasias Esqueléticas,
SDAlliance, en Bruselas. Alli hablamos ante europarlamentarios y representantes del Foro
Europeo de la Discapacidad para presentar nuestro analisis y recomendaciones sobre la
situacion de las personas con ADEE de Europa. No dejéis de visitar la recién estrenada pagina
web de la Alianza: https://skeletaldysplasias.org que iremos llenando de vida en los préximos
meses. Explorad, utilizad, participad.

De izquierda a derecha, los representantes de Finlandia, Espafa, Reino Unido, Bulgaria,
Eslovaquia y Holanda.
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5.2.ICOSEP

Nuestra colaboracién con ICOSEP se empezd a forjar hace algunos anos. Este ano de nuevo,
participamos en su congreso anual y apoyamos su campana de sensibilizacion sobre los
problemas de crecimiento en nifios. Porque no todas las condiciones que conllevan talla baja
son displasias esqueléticas, es importante un diagnostico a tiempo.

5.3. EURORDIS

Seguimos trabajando con EURORDIS, la red europea de enfermedades raras, quién nos han
apoyado a lo largo de 2022 en diferentes proyectos, entre ellos el proyecto de la Alianza
Europea.

5.4. Red Iberoamericana

La red de trabajo latinoamericana comienza a dar sus frutos. Durante 2022 se planificé un
curso especifico sobre ADEE dirigido a profesionales de salud e impartido por la Dra. Fano. A
final de ano, los interesados tuvieron la primera sesion de formacion que continua durante
todo el 2023.
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Por otro lado, de nuevo aprovechando el VIl Congreso Internacional, las organizaciones del
proyecto ADEE Latinoamérica mantuvieron una sesion de trabajo, la primera presencial,
donde se llegd a importantes acuerdos y se definieron prioridades y proximos pasos en la
busqueda de la mejora de la calidad de vida de las personas con ADEE en Latinoamérica.

5.5. Colaboracion con otras asociaciones espanolas

A nivel espafol, colaboramos con diferentes organizaciones como es FEDER, CERMI. Este
afno, como ejemplo de trabajo colaborativo entre asociaciones espafiolas destaca el proyecto
“Pisadas de Dignidad”de Fundacién ONCE, proyecto dirigido a la inclusién laboral de personas
con ADEE en riesgo de exclusion social y para que aquellos que quieran puedan encontrar
una alternativa de proyecto de vida sociolaboral, alejada de la utilizaciéon de los propios
estereotipos de la discapacidad como medio de “ganarse la vida"
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Aunque en los Ultimos afos se escucha mucho la palabra inclusién, realmente, la idea
de incluir a las personas con discapacidad en todos los aspectos de la vida cotidiana es
diariamente desafiada por las actitudes negativas y los estereotipos de la sociedad que busca
la perfeccién. La discriminaciéon se mantiene latente en la vida de las personas con ADEE en los
ambitos familiar, escolar, laboral y social, existiendo dificultades para participar plenamente en
la sociedad. Por eso, para cambiar esta situacion, la divulgacion y el activismo politico y social
sigue siendo tan necesario.

6.1.Participacion en las Jornadas Discriminacion,
intolerancia y delitos de odio, del Ayuntamiento
de Gijon
A través de una ponencia y un curso orientados a funcionarios que atienden directamente
a los ciudadanos, aportamos nuestra visiéon sobre lo que supone vivir con enanismo. Por
desgracia, demasiado a menudo nos encontramos con que las ADEE son discapacidades del
todo malentendidas y vemos como algunas fuentes de discriminaciéon surgen de la falta de
conocimiento sobre realidades diversas. En estas jornadas pudimos compartir la experiencia
de las personas con enanismo v las situaciones de discriminacion que enfrenta a diario.

6.2. Presentacién del libro Analfabeto sentimentales

Un libro como Analfabetos sentimentales sigue vivo durante muchos anos. Varias
presentaciones, en Salamanca, en Navarra tuvieron lugar a lo largo de 2022.

iLarga vida a Analfabetos sentimentales;

6.3. Presentacion del cuento del techo del mundo

En 2022, se presento el libro financiado y publicado por Biomarin “El techo del mundo”en el
que estuvimos trabajando a lo largo de 2021. La finalidad de este cuento de hadas lleno de
color e ilustraciones evocadoras es ser una herramienta mas para hablar, con nuestros nifos y
también en las escuelas, sobre las diferencias y la diversidad. Es importante tocar temas como
la solidaridad, la tolerancia, el respeto, etc. con los nifios ya que no son innatos sino que se
aprenden.

"El techo del mundo” se presentd en un evento online organizado y conducido por ALPE con
la participacion de Marfa Luisa Garde Etayo, doctora en Historia y escritora, y un representante
de BioMarin.
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6.4.Visitas de diferentes partidos politicos

La Fundacién Alpe siempre ha sido consciente de la importancia de hacer llegar a quienes
nos representan y toman decisiones nuestras necesidades y prioridades.

Por eso este afo Nos reunimos con representantes de todos los partidos politicos de peso,
para transmitirles la realidad de la situacion de las personas con ADEE. Asimismo, nos reuni-
mos con miembros importantes del ejecutivo, como el Presidente de nuestra Comunidad,
Adrian Barbén o la ministra de salud, Carolina Darias, para dar a conocer la Fundacion, que
escuchen nuestras peticiones y solicitarles su apoyo. En la reunion con la Ministra Carolina
Darfas y todo su gabinete también pudimos tratar temas de gran interés como el acceso al
nuevo farmaco autorizado y la creacion de un centro de referencia solo para ADEE.
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6.5. Octubre: mes de concienciacion sobre las ADEE

Bajo el slogan “todos los dfas son octubre” una vez mas promovimos campafas de concien-
ciacién a través redes sociales, iniciativas educativas, deportivas, coloquios.... implicando a
todos los estamentos de la sociedad. Este afo, cabe destacar el apoyo del club de futbol
Atlético de Bilbao que ilumind San Mames con luces verdes como muestra de soporte a las
personas con ADEE:
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7.1.Equipo ALPE
El equipo directo de Fundacién ALPE esté formado por:
- Directora: Susana Noval
- Senior advisor: Carmen Alonso
- Directora de proyectos: Estefania Gonzélez
- Psicéloga: Rosana Garcia

Pero nada seria posible sin el apoyo de nuestros colaboradores externos: Carmen Barreal,
Belén Ojeada, Josep de Bergua, Guillermo Ibaseta, Begoha Bascaran, Antonio Lozano, Laura
Garde y muchos més.

7.2.Voluntariado

A dia de hoy contamos con una gran variedad de voluntarios que prestan sus servicios en
areas como la informatica, el disefio gréfico, la traduccion, la creacién de contenidos vy el
apoyo en eventos y difusion del trabajo de la Fundacion Alpe en sus comunidades. A todos
ellos, gracias!

7.3. Comité cientifico

Para asesorar a la Fundacion ALPE en aspectos clinicos y relacionados con las investigacion,
contamos con un Comité Clinico Asesor que cuenta con prestigiosos especialistas con
experiencia cientifica en las ADEE.

- Morrys Kaisermann

+ Avner Yayon

- Rabi Savarirayan

- Guillermo de la Cueva
- Joana Bengoa

- Laurence Legeai-Mallet

Este afio se reunieron varias veces para hablar de diferentes temas de interés entre los que
destacé el lanzamiento del Vorositide y el estatus actual de los diferentes ensayos clinicos.
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7.4.Patronato

- Presidente: Philip Press
- Vicepresidente: James Healey
- Secretario: Angel del Rio
« Miembros:
o Miguel Lépez
o Ana Aranda

o Pedro Sagastizabal

41 =
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2022 nos ha vuelto a demostrar que somos fuertes y que con paciencia y tesén podemos
conseguir logros que hace unos afos se vefan lejanos. Aunque alin nos queda mucho trabajo
por delante, tenemos la conviccion de que vamos por la senda correcta.

Haciendo nuestro camino al andar. Descubriendo, creando y compartiendo, todos a una.
Determinando el rumbo de los nuevos caminos y los nuevos horizontes a los que vamos a
llegar.

43 35















Fundacion ALPE
Acondroplasia

Fundacion ALPE Acondroplastia
C/ Conde del Real Agrado, 2, 33205, Gijon
acondro@fundacionalpe.org

T.+34 98517 61 53

www.fundacionalpe.org

Inscrita en el registro de Fundaciones del Ministerio de Justicia, CIF G33863515



