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ALPE impulsa en Madrid una alianza europea frente a la
discriminacidén de las personas con displasias esqueléticas

Madrid acogera los proximos 26 y 27 de octubre el European Meeting of Patient Organizations, un
encuentro europeo centrado en la discriminacion que afecta a las personas con displasias
esqueléticas y en la defensa de sus derechos. - En el marco de un encuenro europeo de
organizaciones de pacientes

La cita, organizada por la Fundacion ALPE junto al Instituto de Derechos Humanos Gregorio Peces-
Barba de la Universidad Carlos Il de Madrid reunird a organizaciones de pacientes de Espafia 'y
otros paises europeos, profesionales del ambito de la discapacidad y los derechos humanos y
representantes institucionales, segun preciso este jueves la asociacion en un comunicado.

En el transcurso del encuentro tendra lugar la presentacion de la Skeletal Dysplasia Alliance (SDA),
una nueva iniciativa europea que busca poner en contacto a las organizaciones que trabajan en
este ambito y facilitar su colaboracion a nivel europeo.

La nueva alianza pretende crear un espacio estable para compartir experiencias y apoyar iniciativas
relacionadas con los derechos de las personas con displasias esqueléticas y su presentacion busca
dar continuidad al trabajo iniciado durante estas jornadas y facilitar la colaboracion entre las
organizaciones europeas.

JORNADAS

La jornada del 26 de octubre estard dedicada al analisis de las situaciones de discriminacion que
viven las personas con displasias esqueléticas en los distintos paises europeos.

Durante un workshop, los representantes de las organizaciones participantes compartiran
experiencias y casos concretos con el objetivo de detectar problemas comunes y estudiar posibles
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vias de actuacion.

Entre los participantes estaran el embajador en Mision Especial para la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, Jesus Celada; la secretaria general de la Fundacion
ONCE, Virginia Carcedo; la profesora especializada en estudios sobre discapacidad, activista 'y
experta en displasias esqueléticas Erin Pritchard; la representante de ERN BOND Susana Noval
Iruretagoyena; el presidente de Feder, Juan Carrién y representantes del Foro Europeo de la
Discapacidad, entre otros.

SEGUNDA JORNADA

El 27 de octubre, la Universidad Carlos Il de Madrid acogerd la conferencia ‘Rights and Non-
Discrimination of People with Skeletal Dysplasias', organizada por la Fundacién ALPE y el Instituto
de Derechos Humanos Gregorio Peces-Barba.

La jornada analizara la realidad de las personas con displasias esqueléticas desde la perspectiva de
los derechos humanos, con especial atencion a la discriminacion y al estigma social.

La conferencia contara con la participacion del director general de Derechos de las Personas con
Discapacidad del Gobierno y director del Real Patronato sobre Discapacidad, Jesus Martin Blanco;
el catedratico de Filosofia del Derecho de la Universidad Carlos Il de Madrid Rafael Fernando de
Asis Roig; la directora del Instituto de Derechos Humanos Gregorio Peces-Barba, Maria del Carmen
Barranco Avilés; la fiscal adscrita a la Fiscalia de Delitos de Odio y Discriminacion de la Fiscalia
General del Estado Elena Pertusa Rodriguez; el delegado del Cermi Estatal para Derechos
Humanos y Convencién de Naciones Unidas sobre Discapacidad, Gregorio Saravia Méndez; la
catedrética de Derecho Constitucional de la Universidad de Alcala Encarnacion Carmona Cuenca,
entre otros expertos y representantes de organizaciones europeas.

Para la Fundacion ALPE, el encuentro supone un paso para dar mayor visibilidad a la discriminacién
gue todavia afecta a este colectivo y para incorporar sus necesidades al debate europeo sobre
discapacidad y derechos humanos.
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