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Sede principal Organizacion Fundada el 24 Financiacion:
en Gijon, sin animo de lucro de enero de 2000 Patronato,

Espafia privada y publica
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g p.C
'-,'

FUNDACION

Asesores externos Coordinadora

Comité asesor
Jefa de proyectos

Morrys Kaisermann

Asesora cientifica ! Ana Aranda
Recursos Humanos | Belén Sagastizabal
Administracion : Belén Pimentel

. R | Dr. Fuentes
Equipo médico ,
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| Principio fundacional

Ofrecer apoyo global a las personas con
acondroplasia y sus familias en busca de
una mayor calidad de vida desde un punto de
vista clinico, psicologico y social.
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Historia

Creacion de la Fundacion ALPE Acondroplasia
| Encuentro Internacional en torno a la Acondroplasia

Presentacion del libro Mi (in)Dignidad en tus manos

Acuerdo de colaboracion Real Patronato sobre Discapacidad
Acuerdo con la Universidad de Extremadura

Acuerdo de colaboracién con el Servicio de Psicologia Aplicada de la
UNED (SPA)- UNED

Publicacion de El principito en el Reino Perdido

Tesis doctoral El estigma social de la acondroplasia y su impacto en
el contexto escolar, Saulo Fernandez

Documental Pasos cortos, pisadas fuertes

Acuerdo de colaboracion con el CERMI

Mencion de la acondroplasia en el Real Decreto sobre la jubilacién
anticipada de trabajadores con discapacidad.

Proyecto europeo On family side (Francia, Reino unido, Italia, Grecia)
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2002

2000

Publicacion del Cuadernillo para las escuelas
Il Encuentro Internacional en torno a la Acondroplasia
Foro Nacional de Personas con Acondroplasia

Gran Cruz de Oro de la Orden Civil de la Solidaridad Social
[l Encuentro Internacional en torno a la Acondroplasia
Creacion de la Red Iberoamericana de Acondroplasia
Acuerdo de colaboracién con la UNED

Calendario: Atlético Madrid y la acondroplasia

Reunion cientifico-divulgativa en Gijon

Publicacion de Un nuevo horizonte: guia de la acondroplasia
Camparia «Danos tu voz»

Documental No me llames enano
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® |V Encuentro Internacional en torno a la Acondroplasia: Diez
afos navegando

® Publicacién de la Guia de Atencién Temprana en acondroplasia,
Con otra mirada

® Comparecencia ante la Comisién de Discapacidad, Camara de
Diputados

® | Premios ALPE a la mejor labor en favor de las personas con
acondroplasia

® Campaiia «Acondroplasia sin clichés. Soy mucho mas que una
apariencia»

® |l Premios ALPE
® V Encuentro Internacional en torno a la Acondroplasia

Documental La aventura de Lucas

Il Premios ALPE

Galardon Embajadores de la Villa de Gijon,
Il Jornada de Acondroplasia, Malaga
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2011

2015

3er Encuentro Internacional de Escuela Inclusiva

Proyecto de investigacion biomecanica Mejora de la actividad
fisica en personas con acondroplasia, tanto elongadas como no
elongadas

®  Primer Campamento ALPE
®  Consultorio on line de la Fundacion ALPE
®  Publicacion de jQue salga el sol!
®  Proyecto europeo en Bulgaria | know, | can, | succeed
_____________ B Reconocimiento de las buenas practicas de ALPE por el
Observatorio de Modelos Integrados de Salud (OMIS)

® Proyecto InPsique: Webinars de psicologia
""""""" ® | Jornada de Acondroplasia, Malaga
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| Un gran reconocimiento

Gran Cruz de Oro de la Orden Civil

de la Solidaridad Social
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales

-“f
‘r‘L
Ol e ‘ Fundaci6én ALPE Pag 6
Acondroplasia



| Resumen Alpe

Médico
Q

Servicios

B Centro alternativo para investigacion y
control de la acondroplasia

B Consejo y terapia biologica gratuitos

B Coordinacion con hospitales locales
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Social

Servicios

Servicios de orientacion y asesoramiento:
recepcion, proceso, difusion

Apoyo psicoeducativo

Relaciones con administraciones publicas
Comunicacion nacional e internacional

Educativo

_ED

Servicios

B Servicio de asesoramiento
®  Control escolar
®  Coordinacion con instituciones educativas
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| Seguimiento ALPE

90%
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1600

PACIENTES

m Acondroplasia

m Hipoacondroplasia

m Mucopolisacaridosis

m Pseudoacondroplasia

DISPLASIA

OSEA

m Displasia espondiloepimetafisaria

Displasias sin diagndstico
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| Pacientes con acondroplasia

b 1

90% | 10%
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| Servicio de diagndstico

INTERNACIONAL AGRADECIMIENTO ESPECIAL PARA:

| |
| |
|

|
ESPANA

| |
|
| |
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| La clinica ALPE

oJE= TERAPIA

f=—y= g

= Atencion Temprana
= Prevencién de patologias recurrentes

Valoraciones habituales

B Mejor calidad de vida . et Ortqdonc’ia - Dr. Ibaseta ’
Mejora de las capacidades : Audiologia - Dra. Bascaran
= Mayor integracion social Otorrinolaringologia - Dra. Aldama

Pediatria - Dr. Ledn

Nutricién - Laura Garde
Kinesiologia - Dra. Ballina
Logopedia - Belén Ojeda
Fisioterapia - Carmen Barreal
Osteopatia - Carmen Barreal
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| Redes sociales

n Fundacion Alpe Acondroplasia Q '.‘_ Inés  Pagina inicial  Encontrar Amigos

vk Gostei « Mensagem Guardar Mais ~

a

Fundacion Alpe Acondroplasia Comunidade

[

Dentro de la campafia Mensaje al futuro, de Pavofrio, nos habla Lucia. A
nosotros, al mundo y, sobre todo, a ella misma en el afio 2036.jNo
decaera esa confianza, Lucia!

Ver Traducao a

Mensaje al futuro, de Pavofrio

Descargate nuestra app y tu hija recibira su propio

mensaje cuando mas lo necesite. Android

http#/bitly/2dHUrHn iPhone: hitp /it ly/2e2f1CI SOBRE

pessoas gostam disto

Fundacioén Alpe
Acondroplasia

Convidar amigos para gostarem destal

Pagina inicial
La Fundacion ALPE Acondroplasia trabaj

Sobre favor de las personas con acondroplasia
displas oseas que conllevan enanismc

Fotos todos los a 0S

o Gosto W Comentar Partilhar

Gostos hitp ww.fundacionalpe.org

Videos ©0 51 Comentarios principais ~

Eventos 73 partilhas

Publicacdes
4+4 Tatiana Mercado Gallardo que lindool!
 Crer wme Pégien | BB ver rraouc

Preciosol!
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7500

SEGUIDORES

29

Fisioterapia

49

VIDEOS

11

PSICOLOGIA
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Pagina web s
Ol e | Fundacién ALPE Providing free su rt, medical advice and friendship for
| Acondroplasia families and jren affected by any form of dwarfisey

WHAT IS ACHONDROPLASIA?

wamm”dmmmnﬂmmhm
mmmwmwm N

Fundacion ALPE - — Pag. 13

Acondroplasia

adlpe



| Congresos y Jornadas

BiOMARIN

SoMorn Europe L0

SO MPE  W— |
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Congreso,

Internacional en torn:
Acondroplasia
y'otms Displasias

0 ala

JMASTERC®GEE

.

[Waevos Retos]

TR 10 do octubee de 209
@ Foriol s Adona G

A

Fundacién ALPE Pag 14

Acondroplasia

alpe




| Campamento ALPE
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iGracias!

www.fundacionalpe.org
www.consultorioalpe.com



http://www.fundacionalpe.org/
http://www.consultorioalpe.com/

