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Comisién de lgualdad, Género e Inclusién Social
Secretaria de Inclusion Social

Hoja de vida

para el concurso al premio “Manuela Espejo”

Datos personales de la postulante:

Travez Navas Lucia Amparo
Nombre:

Apelidos Hombres

Direccién Domiciliaria: __"iohincha Quite Cumbaya

Provincia Canton Parroguia

Cumbaya via Lumbisi, calle Francisco de Pinsha S/N conjunto la Campifia

, 6035755 0999725128
Teléfono (s):
Convencionales
Celular
lutravez@hotmail.com Cédula de
Correo electrénico: @ | dt:.-n‘t‘i: = 1711230522

Personas con discapacidad (N2 de carné del CONADIS):
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1. Bloque trayectoria
Acciones individuales, colectivas o comunitarias a favor de los derechos de las mujeres, Grupos de
Atencion Prioritaria (GAP) y, poblacion que haya vivido histérica y estructuralmente discriminacion.
(Si es necesario, incluya mas filas en la siguiente tabla)

Acciones individuales

Fechas (desde —
hasta)

Resultados

Creacidn de la Fundacion FEOI

Afio 2000 a la fecha

20 afnos de atencion a nifios con
Osteogénesis Imperfecta

Gestion de donacién de sillas de
ruedas

2004,2006 y 2011

Mejor movilizacion a nifios con
Osteogénesis Imperfecta O.1.

Organizacion de dos congresos

2006 y 2011

Mas conocimientos de la Osteogé-
nesis Imperfecta a nivel nacional

Aporte para el aval del manual para
el diagnostico y tratamiento de la O.1.

Ario 2014

Mas conocimientos de la O.1 y mejor
atencion en Centros médicos

Participacién en la formacion del
Programa de padrinos

Afio 2000 a la fecha

Administracion de tratamientos a ma
de 100 nifios con O.1 en 20 afios j

Fechas (desde —

Acciones colectivas hasta) Resultados
Mejor movilizacion a nifios con
Entrega de sillas de ruedas 20042006y 2011 | ogtangeénesis Imperfecta O.1.

. : Mas conocimientos de la O.l y mejor
Ejecucién de dos congresos 2008y 2011 atencion en Centros médicos
Jornadas de aplicacion de 2000 al 2020 Aumento de la densidad 6sea y
tratamientos a pacientes con O.1. disminucién de fracturas en nifios

con O.1.
Acciones comunitarias F“h?‘is:;de = Resultados
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2. Blogue Incidencia en Grupos de Atencidn Prioritaria (GAP) y poblacion que haya vivido histérica y
estructuralmente discriminacion

Garantia de derechos a favor de los Grupos de Atencién Prioritaria (GAP) y, poblacion que haya vivido
histérica y estructuralmente discriminacion

(Si es necesario, incluya mas filas en la siguiente tabla)

Incidencia en Grupos de Atencion | Fechas (desde — Resultados
Prioritaria hasta)

Mejoria en la Calidad de vida de 2000 a 2020 Reduccién de Fracturas

Imperfecta Aumento de densidad dsea

3. Blogue ejecucion de proyectos e iniciativas culturales, educativas, ecoldgicas, laborales, civicas y otros.

Fechas de trabajo o
@
No. Nombre proyecto Responsabilidad Ciudad g
Desde | Hasta | meses / =
anos
Jornadas de
2000 | 2020 20 aplicacaciones de Lucia Travez Navas Quito 36
|tratamientos con
bifosfonatos
| Congreso 5
2006 | 2006 1 Ibemgmericano de 0. LuciaTravez Navas Quito 1
2011 201 | 1 | poongrese | LuciaTravez Navas Quito 1
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CREACION DE LA FUNDACION ECUATORIANA DE
OSTEOGENESIS IMPERFECTA “FEQI”

ACUERDO MINISTERIAL

DIRECTIVA 2018-2020

PUBLICACIONES



7 FEOI

Fundacion Ecuatoriana
de Osteogénesis Imperfecta

Quito, 6 de marzo de 2020

A QUIEN CORRESPONDA

La Sra.Lucia Travez madre de Maria Paula Guerréon quien padece de Osteogénesis
Imperfecta, al encontrar un total desconocimiento sobre esta patologia en el Ecuador en
cuanto a informacion y tratamientos, (misma que le permitiera ayudar a su pequefia hija
quien fue diagnosticada con a los 5 meses de gestacion), no se dio por vencida y buscod
informacion en otros paises. Luego de encontrar a la Fundacién Americana de Osteogénesis
Imperfecta y por su medio al Hospital Shriners de Montreal-Canada, consiguié lo mas
anhelado para su hija: "Un tratamiento, Paleativo).

Los resultados en Maria Paula la motivaron para crear la FEOQI, con el firme propésito de
ayudar a las personas de escasos recursos econémicos que tienen esta patologia. Esto lo
consiguié mediante la ayuda de una amiga, la Sra. Maria Barbero, madre de un nifio con Ol
de Espana, quién contribuyo en la creacion del PROGRAMA DE PADRINOS que tiene como
finalidad ayudar a cubrir las necesidades basicas de tratamientos de nifios y adolescents
con esta patologia.

Es asi que se cred la Fundaciéon Ecuatoriana de Osteogénesis Imperfecta “FEOI”, que es
una fundacion sin fines de lucro, legalmente constituida y aprobada para su funcionamiento
mediante el Acuerdo Ministerial #00172 del 03 de mayo del afio 2000.

La osteogénesis imperfecta (O.1) Es un trastorno congénito, es decir que esta presente
desde antes del nacimiento, y se caracteriza por una fragilidad excesiva en los huesos a
causa de la mutaciéon de un gen encargado de producir la proteina esencial que es el
colageno lo que hace que los huesos de quienes la padecen sean extremadamente fragil y
se fracturen mucha facilidad.

Durante estos 20 arfios de vida y gracias a la invaluable gestién de la Sra. Lucia Travez
Navas, la FEOI ha atendido a mas de 100 pacientes a nivel nacional con tratamientos
meédicos a bases de bifosfonatos tales como PAMIDRONATO Y ZOLEDRONATO en
jornadas medicas de tratamientos (36), con los que nuestros pacientes han mejorado su
calidad de vida al aumentar su densidad 6sea reduciendo asi el riesgo de fracturas, lo que
les ha dado la posibilidad de integrarse a la sociedad.

Es todo cuanto puedo decir en honor a la verdad.

>

Atentamente,‘“\ “

-/ ) i
Soledad Valenz TENDACION EcuaTONTaNA B
SECRETARIA DE LA FEOI PRTEOSNIRR bt Abeen)
C.C.1713559217
TIF.2477-282 / 0999210651
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MINISTERIC DE SALUD PUBLICA

Coordinacion General de Asesoria Juridica
Direccién Nacional de Consultoria Legal

Oficio Nro. MSP-DNCL-2019-0663-O
Quito, D.M., 26 de agosto de 2019

Asunto: REGISTRO DEL CONSEJO DIRECTIVO DE LA FUNDACION ECUATORIANA DE
OSTEOGENESIS IMPERFECTA "FEOI".

Sefiora
Lucia Amparo Travez Navas
En su Despacho

De mi consideracién:

En atenci6n a su comunicacién de 14 de agosto de 2019, mediante la cual solicita el registro del Consejo
Directivo de la “FUNDACION ECUATORIANA DE OSTEOGENESIS IMPERFECTA FEOI”,
manifiesto lo siguiente:

ANTECEDENTES:

Mediante la comunicaci6n en referencia, solicita el registro del Consejo Directivo de la “FUNDACION
ECUATORIANA DE OSTEOGENESIS IMPERFECTA FEOI”, para lo cual anexa la siguiente
documentaci6n:

1. Solicitud de registro;

2. Convocatoria de’15 de enero de 2018;

3. Acta de Ia Asamblea General Extraordinaria de 24 de enero de 2018, en la cual se justifica el no
registro de los Conscjos Directivos de los perfodos 2014-2016 y 2016-2018 y se elige al Conscjo
Directivo periodo enero de 2018 a enero 2020;

4. Fotocopia del Acuerdo Ministerial No. 00172 de 3 de mayo de 2000, mediante el cual sc aprobdé el
estatuto y se concedié personalidad juridica a la Fundacidn, inscrito en el Registro Unico de
Inscripciones, Folio 146, orden 958.

_ REGISTRO:

Una vez que la “FUNDACION ECUATORIANA DE OSTEOGENESIS IMPERFECTA FEOI” ha
cumplido con los requisitos pertinentes, el Consejo Directivo para el periodo enero 2018- enero 2020, ha
quedado conformado de la siguiente manera:

PRESIDENTA:
LUCIA TRAVEZ NAVAS
Cl: 1711230522

VICEPRESIDENTA:
GABRIELA BARNUEVO CRUZ
Cl: 1710874957

SECRETARIA:

SOLEDAD VALENZUELA GARCIA
Cl: 1713559217

Av. Quitumbe Nan y Av. Amaru Nan, Plataforma Gubemamental de Desarrollo Social

9
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MINISTERIO DE SALUD PUBLICA S o
Coordinacién General de Asesoria Juridica
Direccién Nacional de Consultoria Legal
Oficio Nro. MSP-DNCL-2019-0663-O
Quito, D.M., 26 de agosto de 2019
TESORERO:
DANIELA GUERRON TRAVEZ
Cl: 1716639081
SINDICO:
IVAN GUERRON SALAZAR
CI: 1701633263
VOCALES: -
PAUL GUERRON MACHUCA
Cl:1704435872
HILDA INLANGO CACUANGO
Cl:1716458953
ROSA ELENA ARQUE LARREA
CI: 1707953285
N

Esta Direccién Nacional de Consultoria Legal ha tomado debida nota del particular Yy me permito
informarle que la documentacién ha sido anexada al expediente de la Institucién, siendo responsables de
la veracidad de la misma, las personas que suscriben.

Con sentimientos de distinguida consideracién.

\
Atentamente, '-:'.‘
L
r
Abg Andrea Sudrez Pachec
DI ORA NACIONAL DE CONSULTORIA LE

Referencias: -
- MSP-DNGA-5G-10-2019-11302-E

Anexos:
- 2019-11302.pdf

grieh

Av. Quitumbe Nan y Av. Amaru Nan, Plataforma Gubernamental de Desarrollo Social
Quito — Ecuador * Cdédigo Postal: 170146 * Teléfono: 593 (02) 3814-400 - www.salud.aob.ec
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LA REVISTA /DIARIO EL UNIVERSO

OCTUBRE 2005
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Huesos
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FEBRERO 2006 / ALEMANIA
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MAYO / 2006
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REVISTA VANGUARDIA

MAYO 2008
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REVISTA VIVE LIGHT
Diciembre 2013

Los NINOS

de cristal
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REVISTA VINISSIMO

Mayo 2014

\

Baltran San Martin, Danieda Guarmon, Macerena Barbosa, Pablo Conceimo,
Andraa Alveer, Lucia Travez y Addan Buratovich

11!

Juan Carlos Eglez, José Vergara, Lucia Travez, Diego Naranjo, Viadimir
Altaro y Javier Eglez

CATA BENEFICA POR LOS "NINOS DE CRISTAL"

Un grupo de estudiantes de ks camera de Comunicacion Organiza-
cional y RRPP de la USFQ junto con La Colradia del Vino, cooedi-
naron estunrzos en una iniciativa bendfica llamada: Vinos de Crstal,
cuya finalidad fue recaudar fondos para apoyar la mmportanta labor
qua realza la Fundacién Ecuatoriana de Osteogénesis Imperfecta.
“FEQI" twww.feoi.org) Esta loable causa contd con el auspicio

da varias emgresas importadoras de vinos coma: VIRUMEC S A
SUPERUQUOR'S, MODERNA ALIMENTOS SA y XAFEL SA; ade-
mds, convecs 8 un Importante Grupa da Personas soldanas que
también hicieron su aporte a través de la compra de sus entradas.

Foto dec: Alexandra Narvdez. Roberto Guera,
Nicolas Traver y Amparo Carrera

133



Pacientes con ‘huesos de cristal’ reciben sus tratamientos en la Fundacion. Aqui Gabriela Barnuevo es voluntaria. Foto: cortesia:
Fundacién Ecuatoriana de Osteogénesis Imperfecta (FEOI).

Valeria Heredia Redactora
Jheredia@elcomercio.com

A los pocos minutos de nacida, Gabriela Bamuevo sufrié su primera fractura: el fémur -el hueso mas largo, fuerte y voluminoso del
cuerpo humano- se rompié. Este se ha quebrado en varias oportunidades durante sus 34 afios; lo mismo ha ocurrido con sus costillas
y otros huesos. Gabriela tiene osteogénesis imperfecta, llamada mal de los huesos de cristal. Esta condicion es una de las 106
enfermedades raras reconocidas en Ecuador, desde el 2012. Se llaman raras a las patologias cronicas, discapacitantes, de alto costo
y mortales. El mal de Gabriela, por ejemplo, afecta a sus huesos, los vuelve fragiles. Por ello, ha enfrentado 15 fracturas, 40 cirugias
Y un tratamiento que se extendio durante 25 anos.

Su nifiez fue complicada. No podia jugar o correr como los otros nifios. Pese a eso, para esta mujer la enfermedad no ha sido un
freno. Ella es independiente, conduce su auto sola y ha logrado cumplir sus suefios: convertirse en médica. También integra la
Fundacién Ecuatoriana de Osteogénesis Imperfecta (FEOI), de la que es vicepresidenta y voluntaria. Entre las actividades que realiza
esta la busqueda de recursos o padrinos para el tratamiento de nifios con ‘huesos de cristal’. “Son muy costosos”. En caso de fracturas,
el precio de un clavo para unir huesos es de USD 2 500, mas otros gastos en medicamentos e insumos como muletas. Gabriela,
ademas, ayuda a derivar a los chicos de la fundacion a casas de salud para que sean atendidos. Estas actividades se suman a su
trabajo de anestesidloga en el Hospital Carlos Andrade Marin (HCAM), del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social. “Llevo una vida
normal’, sostiene. Esta frase también sale de los labios de Yana Paredes, de 59. Esta madre vive de su emprendimiento. A los 21
afios le diagnosticaron el mal de Gaucher, que causa agrandamiento del higado y bazo, dolor y fracturas de huesos y problemas
pulmonares. Cuando le preguntan sobre su condicion, Yana responde “disfruto de la vida. No me gusta decir que estoy enferma”.
Pero reconoce que varias veces se ha quedado sin caminar por mas de seis meses. En el HCAM se atendio el afio pasado a 1 415
pacientes que padecen al menos 89 enfermedades raras, entre ellas, esclerosis mdltiple y neurofibromatosis. La mayoria de casos
(418) se concentra en personas de 15 a 40 aiios. El trastorno del metabolismo de las lipoproteinas y otras lipidemias, que provoca
una obstruccion en los vasos sanguineos, es el mas comun, seguin datos entregados por el Hospital del IESS. Verénica Padilla, de
40, y su hija Olenka, de 2, acuden al genetista Milton Jijon cada fres meses. Lo hacen para chequear la evolucién de la
neurofibromatosis, trastomo genético del sistema nervioso que genera tumores en el cuerpo. Veronica, quien es parvularia, tiene
nodulos visibles en sus brazos, espalda, abdomen y rostro. Eso ha provocado preguntas incomodas de estudiantes y conocidos. “No
me gusta dar tantas explicaciones. Les contesto que son picaduras de moscos”. Una respuesta similar da cuando le preguntan sobre
las manchas de color ‘café en leche’, que tiene su hija en la espalda. Es el primer sintoma de este mal que no tiene cura. “Los tumores
podrian crecer y aumentar”, explica Jijon. El galeno asegura que en el pais falta investigacion, por ello organiza un congreso para
profundizar sobre este tema. El evento sera desde el 14 al 16 de marzo, en Quito. No solo falta investigacion, también es necesaria
la corresponsabilidad del Estado, explica Eliécer Quispe, presidente de Fepel-Dasha, una ONG que ayuda a pacientes con
mucopolidasacaridosis, dafios en érganos como higado y bazo. Su hija Dasha tuvo la enfermedad y muri6 sin acceder amedicamentos
por complicaciones en las importaciones. El hombre mantiene la ONG para nifios en esa condicion. “Se debe revisar el proyecto de
Codigo  Organico de Salud (en debate)) ya que solo tres arliculos hablan de este tema’

Este contenidko ha sido publicado originalmente  por Diaric EL COMERCIO en la  siguiente
direccidn:hitps://www.clcomercio.com/actualidad/enfermedades-raras-costos-tratamiento-salud html. Si esta pensando en hacer uso del

mismo, por favor, cite la fuente y haga un enlace hacia la nota original de donde usted ha tomado este contenido. EIComercio.com

.
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e GESTION DE DONACION DE SILLAS DE
RUEDAS



FEBERACION NACIONAL DE ECUATORIANDS GON BISCAPAGIDAD FISIGA

Ac. Min.: 3178 de 26 junio de 1992. Reg.of. 985 de julic 23 de 1992 Reforma mediante Acuerdo ministerial No. 586 de mayo 30 del 2000

MIEMBRO DE DISABLED PEOPLES' INTERNATIONAL RED IBEROAMERICANA DE ENTIDADES DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD FSICA

Oficio.No.159-FENEDIF
Quito, enero 30 del 2004

Sefnora
Lucia Travez

.3 FUNDACION ECUATORIANA DE OSTEOGENESIS IMPERFECTA
Presente

De mi consideracion:

Por medio de la presente, dése _. mformarles que las gesnones realizadas por la
Federacion Nacional de Ecuatorianos con Discapacitados Fisicos ante el Club Rotario
Central, para la donacion de las 10 sﬂlas de ruedas fue aceptad

Motivo por el cual les comumcaremos la fecha y hora en que seran entregadas las
sillas;- ya que los actuales momeﬂtos las mismas se el __uentr'a'h en proceso de

desaduanizacion.

i
Atentamente,

o'i‘j‘s Iy,
'1
‘!b {L&%‘
%“JLGH% Dir. : Av. 10 de Agosto 5070 y Naciones Unidas, Edificio 10 de Agosto 3er. piso. of. 32 d;I |a
o Telefax (593-2) 2924 442 /2456 088 - e-mail: fenedif1 @interactive.net.ec

oxmgﬁ?' Quito-Ecuador Red
11



DONACION DE SILLAS DE RUEDAS
MISIONEROS ACADEMIA ALIANZA
QUITO - 2006
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DONACION DE SILLAS DE RUEDAS
MISION MANUELA ESPEJO

EN EL SEGUNDO CONGRESO IBEROAMERICANO DE OSTEOGENESIS
IMPERFECTA

QUITO -2011




- PRIMER CONGRESO IBEROAMERICANO

DE OSTEOGENESIS IMPERFECTA 2006

- SEGUNDO CONGRESO IBEROAMERICANO

DE OSTEOGENESIS IMPERFECTA 2011



PRIMER CONGRESO IBEROAMERICANO DE OSTEOGENESIS
IMPERFECTA 2006

QUITO - ECUADOR
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PRCMA . DL 13 AL 17 08 519180 DEL 2008
LUGAR  HOTEL DANN CARION QUITD

= A REPURLICA DEL SALYRDOR MO 177§ BLANDA
g =¥ o s B e
COMITE DE HONOR
Sra. Maria Teresa Domose

Fresator sy de L Feder il Nacuwnsl e (egaramss o
(atsermapmertaie FLNOOE

Sr1s Maris Gabriels Galdvraga

S S Oeati)
ris Peuling [ipineas

Corsrg it de Quato
AUSPICIAN
g _ .
‘\HW 7
Pega Medical

- mll"ﬁtl\lltlno 11 )

B8 L GIO Comunicaciones

a3Serendip

FUNGACION CCUATORIANA
D OSTUOGENTSS IMPERFICTA
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Federacion Nacional de Organismos No
Gubernamentales para la Discapacidad

"FENODIS"

Quito 23 de febrero de 2006
027-MTD-P-06

Sehora

LUCIA TRAVEZ

Presidenta

Fundacién de Osteogénesis Imperfecta FEOI
Presente

Estimada Lucia:

Por medio de la presente, quiero hacer extensiva mi mas profunda felicitacion
por la realizacién del | Congreso Iberoamericano de Osteogénesis Imperfectaq,
redlizado del 15 al 17 de Febrero de 2006. El evento conté con un alto nivel
profesional, y lo mas importante del trabajo redlizado, es la sensibilizacién y

' conocimiento de la comunidad hacia el colectivo que atiende la Fundacién de
Osteogénesis Imperfecta FEOI. Ademds, felicito por la iniciativa de haber podido
atender a 4 nifos de la Fundacién, gracias al aporte de los médicos extranjeros
como de la comunidad quitefia, para mejorar su calidad de vida.

Reitero mi felicitacion por tu gestion que permifid ademas redlizar el evento de
capacitacion en fisioterapia conjuntamente con el Congreso, que sin duda
demandé mucho trabajo y dedicacién, los cuales se ven recompensados ya que
s& pudo realizar en el Ecuador este tipo de eventos que permiten ofrecer a la
comunidad la oportunidad de capacitarse y conocer mas sobre el trabagjo de la
Fundacién y quienes estdn relacionados con esta discapacidad.

Atentamente,
Dy Yy
|

MARIA TERESA DONOSO DE MINO
Presidenta

Av. Amazonas 6401 y El Inca  Teléfonos: 2436 709 — 227 1414 Fax: 243 6709
E-mail: fenodis@hotmail.com
Quito- Ecuador
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Oficio Nro. VPR-2012-00831-O

Quito, D.M., 28 de febrero de 2012

Asunto: Ejemplar Resolucion No. 0032

Seiiora

Lucia Travez Morillo

Presidente

FUNDACION ECUATORIANA DE OSTEOGENESIS IMPERFECTA "FEOI"
-~ En su Despacho

De mi consideracion:

Con un cordial saludo me dirijo a usted, debidamente facultado mediante Acuerdo Vicepresidencial
No. 134 de fecha 1 de febrero de 2011, en relacién al Convenio Especifico de Cooperacion suscrito
el 1 de diciembre de 2011, cuyo objetivo principal es la de coadyuvar en la realizacion del
Congreso Iberoamericano de Osteogénesis Imperfecta (nifios de cristal) que se realizd del 7 al 9 de
diciembre de 2011 en esta ciudad, adjunto remito un ejemplar de la Resolucién No. 0032 mediante
la cual se convalida el documento denominado Acta de Liquidacién de Convenio suscrito por la
Administradora del indicado convenio y la representante de la fundacion.

Particular que pongo en su conocimiento para los fines pertinentes.
Con sentimientos de distinguida consideracion.

Atentamente,

My Documento firmado electrénicamente

Dr. Armando Cazar Valenzuela .
SECRETARIO GENERAL DE LA VICEPRESIDENCIA DE LA REPUBLICA

Anexos:
- Liquidacién del Convenio con FEOI

Copia:
Sefior
Kavier Torres
Subsecretario de Proyectos de Solidaridad

ea e b B
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. APORTE PARA EL AVAL DEL MANUAL
PARA EL DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO
DE LA OSTEOGENESIS IMPERFECTA

28
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. PARTICIPACION EN LA CREACION DEL
PROGRAMA DE PADRINOS PARA NINOS
CON OSTEOGENESIS IMPERFECTA

3
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La situacion

* Los medios

* La forma de actuacién

* El programa

* El dinero

* Asi trabajamos

* Somos voluntarios

* Contacte con nosotros

* Crénicas quincenales
¢ 1 los resultados de
nuestro trabajo

* Lo que conté en

~vw.padrinos.osteogenesis.info/es/situac.htm

Padrinos para nifios con Ol

Padrinos para

ninos con OI
i padrinoSoi

An | La situacion

El tratamiento de un nific con osteogénesis imperfecta conlleva gastos
elevados por visitas médicas (pediatra, ortopeda, endocrindlogo infantil,
dentista y otorrino) medicamentos (bifosfonatos, analgésicos, suplementos
vitaminicos y minerales), equipos mecanicos y correctores (aparatos para
piernas, sillas y asientos especiales, andadores), intervenciones quirurgicas,
rehabilitacion tras las intervenciones y asesoramiento fisioterapéutico
semanal.

En los paises desarrollados con i
suficientes recursos médicos vy
sociales, el sistema de seguridad
social estatal suele cubrir, si no la
totalidad, si parte de estos gastos.

Pero hay numerosos niflos con
osteogénesis imperfecta que han
nacido en paises donde la ayuda
sanitaria estatal es escasa o no
existe en absoluto. El tratamiento
de estos nifios, del cual depende
por completo su calidad de vida y
sus posibilidades de desarrolio
fisico e intelectual, estd en estos
paises a cargo de sus familiares.

Raquel Camacho

Hay familias en paises sin infraestructura sanitaria estatal que si pueden
permitirse el tratamiento de sus hijos. Pueden pagar medicinas, cirugia y
fisioterapia. Pueden incluso permitirse el lujo, con grandes sacrificios a veces,
de llevar a su hijo regularmente al extranjero en busca de un médico que
pueda tratarlo y ayudarlo.

Desgraciadamente, estos casos de familias pudientes son los menos. En
paises sin seguridad social a cargo del estado, la mayoria de los nifios con
osteogénesis imperfecta carecen de tratamiento. Sin estimulo fisioterapéutico,
sin tratamiento médico, a veces sin una alimentacion adecuada, sin dinero
para adquirir una silla de ruedas e incluso sin la posibilidad de comprar un
analgésico para calmar sus dolores tras una fractura, estos nifios estan
condenados a la deformacion progresiva, al dolor permanente y al papel de
parias en sociedades donde el Estado no se preocupa por su situacion fisica ni
por su escolarizacion.

%..

Correo electrénico: padrinos@osteogenesis.info

1/2
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Verein zur Forderung und Unterstiitzung von
Ol-betroffenen Menschen
(Ol-Paten/Padrinos-0l) e.V.

padrinoSoi

A quien pueda interesar

La sefiora Lucia Travez Navas, presidenta de la FEOI (Fundacion Ecuatoriana de
Osteogénesis Imperfecta), lleva mas de veinte afios desempefiando una inigualable
labor de atencion sanitaria y social a nifics y jovenes afectados por osteogénesis
imperfecta, una patologia congénita e incurable que hace que el tejido oOseo vy
conjuntivo de las personas con esta enfermedad sea muy fragil y se rompa.

Conozco personalmente a Lucia Travez desde el afio 1999. Ella vela desde entonces,
al principio a titulo personal y posteriormente a través de su fundacion, por que todos
los nifios y jovenes ecuatorianos con osteogénesis imperfecta reciban el tratamiento
medico mas actual y las ayudas ortopédicas que necesitan para paliar los efectos de la
enfermedad y poder integrarse plenamente en la sociedad.

La intervencion de Lucia Travez fue también crucial para la organizacion que ahora
presido, que se dedica a proporcionar apoyo financiero para el tratamiento de personas
con Ol en diversos paises de Latinoamérica. Ella fue la iniciadora e inspiradora de
nuestra labor.

Actualmente y a través de la Fundacion Ecuatoriana de Osteogénesis Imperfecta, la
sefiora Travez se encarga personalmente de que los nifios y jovenes afectados de todo
su pais reciban periédicamente tratamiento medicamentoso, y de que puedan acceder
a servicios médicos y fisioterapéuticos. También se esfuerza para que puedan ser
operados cuando es preciso, y gracias a su mediacion son muchos los jovenes
ecuatorianos que cuentan con las sillas de ruedas y los equipos ortopédicos que
necesitan para llevar una vida plena.

Adicionalmente, Lucia Travez se ha tomado como obligacion personal el llevar el
conocimiento sobre esa enfermedad minoritaria y poco frecuente que es la
osteogénesis imperfecta a todo el colectivo médico y sanitario de Ecuador. Para ello
lleva ya organizados dos congresos formativos de osteogénesis imperfecta en Quito. A
ellos asistieron los mas renombrados especialistas internacionales en la enfermedad,
que impartieron seminarios a los profesionales sanitarios ecuatorianos, y que ademas
realizaron varias cirugias formativas a nifios afectados para ensefiar el manejo
quirtirgico de la osteogénesis imperfecta a los médicos de Ecuador.

Vorsitzende: Stellvertretende Vorsitzende
Maria Luisa Barbero Garcia Isabel Basterra

Lager Graben 11b Germaniastr. 12

D-32657 Lemgo D-40223 Diisseldorf



Verein zur Forderung und Unterstiitzung von
Ol-betroffenen Menschen
(Ol-Paten/Padrinos-0l) e.V.

padrinofloi

Gracias a sus numerosos contactos en la comunidad internacional de osteogénesis
imperfecta, Lucia Travez ha conseguido establecer una red de ayuda para los nifios y
jovenes ecuatorianos afectados por Ol. A través de esta red viene proporcionando
tratamiento médico regular y aplicaciones de medicamento bianuales, segun los mas
modernos protocolos de asistencia, a todos los pacientes ecuatorianos con Ol. Este
esfuerzo singular y los logros que ha obtenido la Fundacién Ecuatoriana de
Osteogénesis imperfecta gracias a la incansable labor de Lucia Travez hacen que el
tratamiento de esta enfermedad rara se encuentre en Ecuador al mismo nivel que los
paises occidentales mas avanzados en el tratamiento médico.

Por su actuacion incansable en favor de las personas con osteogénesis imperfecta, la
comunidad internacional de afectados por esta enfermedad manifiesta expresamente
su agradecimiento a la sefiora Lucia Travez, que con su ejemplo y su labor altruista nos
demuestra continuamente que es mucho lo que pacientes, familiares vy personas
interesadas pueden hacer en favor de quienes sufren enfermedades raras para paliar
las deficiencias de los sistemas sanitarios nacionales.

Consideramos que Lucia Travez esta desempefiando desde hace mas de dos décadas
una labor social, sanitaria y humanitaria incomparable que merece ser reconocida y
conocida por las autoridades y la sociedad civil de su pais y de todo el mundo.

\odalhites

Maria L. Barbero,
presidenta de Padrinos-Ol

La fundacion alemana Ol-Paten/Padrinos-Ol es una entidad sin &nimo de lucro que se
fundé6 en Diisseldorf en el afio 2006. Nuestro objetivo es facilitar el tratamiento médico
y medicamentoso de nifios y adultos con osteogénesis imperfecta que viven en paises
donde las infraestructuras sanitarias son insuficientes.

2
Vorsitzende: Stellvertretende Vorsitzende
Maria Luisa Barbero Garcia Isabel Basterra
Lager Graben 11b Germaniastr. 12
D-32657 Lemgo D-40223 Diisseldorf



- JORNADAS DE  APLICACIONES DE
TRATAMIENTOS DE BIFOSFONATOS

- CUADROS  ESTADISTICOS DE LOS
RESULTADOS DE LOS PACIENTES CON O.1.
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JORNADAS DE APLICACION DE TRATAMIENTOS CON
BIFOSFONATOS A NINOS CON OSTEOGENESIS IMPERFECTA
DEL ANO 2000 AL 2020

DEL ANO 2000 AL 2011

v,

I'tr!;.mh'.nn'-nnnn :a..}(f’////ﬁi ?::.;.ffff}:!f;iﬁl!llrl :.I

34§



DEL ANO 2012 AL 2015
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DEL ANO 2016 AL 2018

FYNDACION &

OSTEOGENESLY I

39



DEL ANO 2019 AL 2020
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- CARTAS TESTIMONIALES SOBRE LA
TRAYECTORIA EN FAVOR DE LOS NINOS Y
ADOLESCENTES CON OSTEOGENESIS
IMPERFECTA



Quito, 6 de Marzo del 2020

A Quien Corresponda

Por la presente, tengo a bien certificar que conozco a la Sefiora Lucia Amparo Travez
desde mas de 10 afios, tiempo en cual he podido ver su incansable lucha por los derechos
de las personas con discapacidad, especialmente por los pacientes con Osteogenesis
Imperfecta, razon por la cual es para mi un gusto dar mi apoyo a su nominacién para el
Premio Manuela Espejo.

Durante el tiempo de conocer a la Sra.Travez he sido testigo de su trabajo en el que
gracias a su gestion, se pudieron identificar y dar atencién medica con tratamientos a
bases de Bifosfonatos a mas de 100 pacientes con osteogénesis imperfecta. Muchos de
estos pacientes son actualmente pacientes del Hospital Baca Ortiz quienes han sido
beneficiados con cirugias correctivas.

También he podido participar como conferencista en los dos Congresos que se realizaron
en la ciudad de Quito, con la finalidad de capacitar a médicos Ecuatorianos en el 2006-
2011 planificados y organizados por la Sra. Travez, en conjunto con médicos de Hospital
Shriners de Montreal y mi persona.

Es todo lo que puedo decir en favor de la verdad.

Atentamente,
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Quito, 6 de Marzo del 2020

A Quien Corresponda

Por la presente, certifico que conozco a la Sefiora Lucia Amparo Travez desde mas de 15
afios, por lo que es para mi un gran privilegio apoyar en su nominacién para el Premio
Manuela Espejo, ya que durante este tiempo he sido testigo de su gran preocupacion y
dedicacién por los nifios de los Huesos de Cristal ( Patologia: Osteogenesis Imperfecta),
consiguiendo asi alianzas institucionales para la atencion de estos pacientes como son el
Hospital Shriners de Montreal, Hospital Baca Ortiz, Ecuasanitas Batan y con médicos
voluntarios que trabajamos gustosos en la atencién de estos pacientes.

Gracias a su trabajo en favor de los pacientes con O.l. a lo largo de estos afios se ha
podido mejorar la calidad de vida de mas de 100 pacientes a nivel nacional quienes han
sido beneficiados de tratamientos a base de bifosfonatos y cirugias correctivas.

Ademéas de la capacitacién a mas de 250 médicos publicos y privados, gracias a la
organizacion de dos Congresos realizados en la ciudad de Quito en el 2006-2011, con la
participacién de médicos de Hospital Shriners de Montreal y conferencistas nacionales en
los que me incluyo.

Es todo lo que puedo decir en favor de la verdad.

Atentamente,

PEDIATRA NEONAT OGO‘
JSP: LIBRO | FOLIO 2 No.6
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Verein zur Férderung und Unterstiitzung von
Ol-betroffenen Menschen
(Ol-Paten/Padrinos-0l) e.V.

padrinoSloi

A quien pueda interesar

La sefiora Lucia Travez Navas, presidenta de la EEOI (Fundacién Ecuatoriana de
Osteogeénesis Imperfecta), lleva mas de veinte afios desempefiando una inigualable
labor de atencion sanitaria y social a nifios y jovenes afectados por osteogénesis
imperfecta, una patologia congénita e incurable que hace que el tejido oOseo vy
conjuntivo de las personas con esta enfermedad sea muy fragil y se rompa.

Conozco personalmente a Lucia Travez desde el afio 1999 Ella vela desde entonces,
al principio a titulo personal y posteriormente a través de su fundacion, por que todos
los nifios y jovenes ecuatorianos con osteogénesis imperfecta reciban el tratamiento
medico mas actual y las ayudas ortopédicas que necesitan para paliar los efectos de la
enfermedad y poder integrarse plenamente en la sociedad.

La intervencion de Lucia Travez fue también crucial para la organizacion que ahora
presido, que se dedica a proporcionar apoyo financiero para el tratamiento de personas
con Ol en diversos paises de Latinoamérica. Ella fue la iniciadora e inspiradora de
nuestra labor.

Actualmente y a través de la Fundacién Ecuatoriana de Osteogénesis Imperfecta, la
sefora Travez se encarga personalmente de que los nifios y jévenes afectados de todo
Su pais reciban periddicamente tratamiento medicamentoso, y de que puedan acceder
a servicios medicos vy fisioterapéuticos. También se esfuerza para que puedan ser
operados cuando es preciso, y gracias a su mediacién son muchos los jovenes
ecuatorianos que cuentan con las sillas de ruedas y los equipos ortopédicos que
necesitan para llevar una vida plena.

Adicionalmente, Lucia Travez se ha tomado como obligaciéon personal el llevar el
conocimiento sobre esa enfermedad minoritaria y poco frecuente que es la
osteogénesis imperfecta a todo el colectivo médico y sanitario de Ecuador. Para ello
lleva ya organizados dos congresos formativos de osteogénesis imperfecta en Quito. A
ellos asistieron los mas renombrados especialistas internacionales en la enfermedad,
que impartieron seminarios a los profesionales sanitarios ecuatorianos, y que ademas
realizaron varias cirugias formativas a nifios afectados para ensefar el manejo
quirdrgico de la osteogénesis imperfecta a los médicos de Ecuador.

Vorsitzende: Stelivertretende Vorsitzende
Maria Luisa Barbero Garcia Isabel Basterra

Lager Graben 11b Germaniastr. 12

D-32657 Lemgo D-40223 Diisseldorf
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Verein zur Férderung und Unterstiitzung von
Ol-betroffenen Menschen
(Ol-Paten/Padrinos-0l) e.V.

padrinoSloi

Gracias a sus numerosos contactos en la comunidad internacional de osteogénesis
imperfecta, Lucia Travez ha conseguido establecer una red de ayuda para los nifios y
jovenes ecuatorianos afectados por Ol. A través de esta red viene proporcionando
tratamiento médico regular y aplicaciones de medicamento bianuales, segun los mas
modernos protocolos de asistencia, a todos los pacientes ecuatorianos con Ol. Este
esfuerzo singular y los logros que ha obtenido la Fundacién Ecuatoriana de
Osteogénesis imperfecta gracias a la incansable labor de Lucia Travez hacen que el
tratamiento de esta enfermedad rara se encuentre en Ecuador al mismo nivel que los
paises occidentales mas avanzados en el tratamiento médico.

Por su actuacion incansable en favor de las personas con osteogénesis imperfecta, la
comunidad internacional de afectados por esta enfermedad manifiesta expresamente
su agradecimiento a la sefiora Lucia Travez, que con su ejemplo y su labor altruista nos
demuestra continuamente que es mucho lo que pacientes, familiares y personas
interesadas pueden hacer en favor de quienes sufren enfermedades raras para paliar
las deficiencias de los sistemas sanitarios nacionales.

Consideramos que Lucia Travez esta desempefiando desde hace mas de dos décadas
una labor social, sanitaria y humanitaria incomparable que merece ser reconocida y
conocida por las autoridades y la sociedad civil de su pais y de todo el mundo.

L oovaOhures

Maria L. Barbero,
presidenta de Padrinos-Oi

La fundacion alemana Ol-Paten/Padrinos-Ol es una entidad sin &nimo de lucro que se
fundé en Diisseldorf en el afio 2006. Nuestro objetivo es facilitar el tratamiento médico
y medicamentoso de nifios y adultos con osteogénesis imperfecta que viven en paises
donde las infraestructuras sanitarias son insuficientes.

2
Vorsitzende: Stellvertretende Vorsitzende
Maria Luisa Barbero Garcia Isabel Basterra
Lager Graben 11b Germaniastr. 12
D-32657 Lemgo D-40223 Diisseldorf



March 3, 2020

Letter of support for the nomination of Mrs Lucia
Travez to the « Manuela Espejo Award »

To whom it may concern,

|, Frangois Fassier MSC, MD, MSc, Emeritus Chief of Staff, Shriners Hospital
for Children-Canada, certify having worked with Mrs Travez over the past
18 years to improve the care of Osteogenesis Imperfecta (Brittle Bone
disease) children of Ecuador.

My first visit to Quito was on January 2002, Mrs Travez had organized the
first Ol meeting of Ecuador, she was able to bring 6 patients to the
consultation | did with my colleague Dr Glorieux. | was also able to operate
2 Ol patients with the local help of Dr Luis Ernesto Mantilla, who was
convinced by Mrs Travez of the tremendous importance of having local
people trained on such a rare but disabling disease.

Two years later for the second Ol meeting, the number of patients had
doubled and again a few surgeries were performed because Mrs Travez had
organized everything.

| was impressed with the professionalism and leadership of Mrs Travez,
who despite all obstacles on her way was so determined to succeed for
“her children” as she considers herself the “Mother” of all Ecuadorian Ol
children.

Over the years | went 6 or 7 times to Quito and the clinic now is for over 65
children...what an impressive progression.

To be able to pay for the drugs (Bisphophonates) Ol children regularly need,
Mrs Travez has organized a system where each Ol child has a “God father”
or a “God mother” who gives annually the amount of the cost of the
treatment of the child for the year.



To communicate with all families, for the organization of the Ol clinic, to
convince a pediatrician Dr Patricio Cobo to become an active member of
the Ol team, as well as Dr Hernan Abad Orthopedic Surgeon who went
abroad to learn about surgical techniques regarding OI, Mrs Travez has
worked tirelessly with passion and faith that her “cause” was worth all
efforts. In addition she cares for the happiness of these children and there
is always a “social” activity during the Ol clinic.

I'am so proud and impressed with what Mrs Travez did for the Ecuadorian

children that | believe she deserves such a public recognition as the
Manuela Espejo Award.

I remain available for more details on my collaboration with Mrs Travez
over the years

Sincerely yours
L‘,.SL/\

-]

i

&
Fra”¢°"="fﬁl\?&%ncho for Ecuadorian children)

43y



TRADUCCION CARTA DR. FASSIER

3 de marzo de 2020

Carta de apoyo a la nominacién de la Sra. Lucia Travez al "Premio Manuela Espejo".

A quien corresponda,

Yo, Francois Fassier MSC, MD, MSc, Jefe de Personal Emérito del Hospital Shriners para Nifios-
Canada, certifico que he trabajado con la Sra. Travez durante los Gltimos 18 afios para mejorar el
cuidado de los nifios con Osteogénesis Imperfecta (enfermedad de los huesos fragiles) del
Ecuador.

Mi primera visita a Quito fue en enero de 2002, la Sra. Travez habia organizado la primera reunién
de Ol de Ecuador, pudo traer 6 pacientes a la consulta que hice con mi colega el Dr. Glorieux.
También pude operar a 2 pacientes de Ol con la ayuda local del Dr. Luis Ernesto Mantilla, quien fue
convencido por la Sra. Travez de la tremenda importancia de tener a la gente local entrenada en
una enfermedad tan rara pero discapacitante.

Dos afios mas tarde, para la segunda reunién de OI, el nimero de pacientes se habia duplicado y
de nuevo se realizaron algunas cirugias porque la Sra. Travez habia organizado todo.

Me impresiond la profesionalidad y el liderazgo de la Sra. Travez, que a pesar de todos los
obstaculos en su camino estaba tan decidida a triunfar para "sus hijos", ya que se considera la
"madre” de todos los nifios ecuatorianos con OL.

Alo largo de los afios he ido 6 0 7 veces a Quito y la clinica ahora es para mas de 65 nifios... qué
impresionante progresion.

Para poder pagar las drogas (Bisfonatos) que los nifios con Ol necesitan regularmente, la Sra.
Travez ha organizado un sistema en el que cada nifio con Ol tiene un "Padre Dios" o una "Madre
Dios" que da anualmente el monto del costo del tratamiento del nifio para el afo.

499



Para comunicarse con todas las familias, para la organizacion de la clinica de O, para convencer a
un pediatra, el Dr. Patricio Cobo para que se convierta en un miembro activo del equipo de O, asi
como al Dr. Herndn Abad que se fue al extranjero para aprender sobre las técnicas quirdrgicas
relacionadas con la O, la Sra. Travez ha trabajado incansablemente con pasion y con la fe de que
su "causa" valia todos los esfuerzos. Ademas se preocupa por la felicidad de estos nifios y siempre
hay una actividad "social" durante la clinica de Ol.

Estoy tan orgullosa e impresionada con lo que la Sra. Travez hizo por los nifios ecuatorianos que
Creo que merece un reconocimiento tan publico como el Premio Manuela Espejo.

Quedo a su disposicion para mas detalles sobre mi colaboracién con la Sra. Travez a lo largo de los
afios

Sinceramente suyo

Frangois Fassier MD, (Pancho para los nifios ecuatorianos)

soff
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Correo: FUNDACION FEOI - Outlook
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RE: Request certificate Mrs. Travez / Urgent

WK

&
a

Glorieux, Francis <Glorieux@shriners.mcgill.ca
>

‘ue 57372020 23:07

Usted ¥

Dear Ms Valenzuela,

Itis a great privilege for me to support in the strongest possible terms your nomination
of Lucia Travez for the Manuela Espejo Award. | have known this remarkable fady for
over 15 years and we have been in regular contact since. Through her Foundation she
was able 1o identify and evaluate around 80 patients affected by a dreadful condition,
Osteogenesis Imperfecta (Ol). that causes mullipie bone fractures often right from
birth. My Institution is one of the major centers worldwide that investigates and treats
such patients. We initiated a collaboration that inciuded two visits of my Team to Quito
o participate in a combined course and clinic that allowed the young patients to be
thoroughly evaluated and trealed. It was also the occasion for local staff and health
professionals from Ecuador and surrounding countries ta attend lectures by my group
on various aspects of the diagnosis and care of Ol. Ali these activities have been and
continue to be maintained through the FEOI founded and direcled by Mrs Travez.
Because of my work | have been able to connect and visit with similar groups in
multiple couniries around the word. | can simply say that the FEOI stands as one of the
most remarkable examples of an organization that devates itself in suppoiting
individuals in great need. Over the years the FEO! has truly changed the life of Ol
children. And it will continue to do so. Through its work, individuals with a severe
handicap will now be able to work and contribute to society. Mrs Travez was abie lo
assemble an efficient group of collaborators to achieve this. She is the founder and the
soul of the FEOL It will be highly appropriate to recognize such an accomplishment by
granting her the Manuela Espejo Award.

Respecliully submitted,

Francis H Glonieux, OC. MD. PhD

Ementus Director of Research

Shriners Hospitai for Children-Canada

Ementus Professor of Surgery, Pedatnics and Human Genetcs
MeGill University

Shriners Haspital for Childran-Canada
1003, Decarie Blvd

Montreal, QC H4A 0AYQ Canada
T.514-282-715"

F 514-842-53581

Emaill glonsux@shnners meoill.ca
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TRADUCCION CARTA DR. FRANCIS GLORIEUX

Es un gran privilegio para mi apoyar en los términos mas firmes posibles la nominacién de Lucia
Travez para el Premio Manuela Espejo. Conozco a esta notable dama desde hace mas de 15 afios y
hemos estado en contacto regularmente desde entonces. A través de su Fundacidén pudo
identificar y evaluar a unos 80 pacientes afectados por una terrible enfermedad, la Osteogénesis
Imperfecta (Ol), que causa mltiples fracturas éseas a menudo desde el nacimiento. Mi Institucién
es uno de los principales centros del mundo que investiga y trata a estos pacientes. Iniciamos una
colaboracion que incluyd dos visitas de mi equipo a Quito para pa rticipar en un curso y una clinica
combinados que permitieron que los jévenes pacientes fueran evaluados y tratados a fondo.
También fue la ocasidn para que el personal local y los profesionales de la salud de Ecuadory los
paises vecinos asistieran a conferencias de mi grupo sobre varios aspectos del diagndstico y el
cuidado de la Ol. Todas estas actividades han sido y siguen siendo mantenidas a través de la FEOI
fundada y dirigida por la Sra. Travez.

Gracias a mi trabajo he podido conectar y visitar con grupos similares en multiples paises de todo
el mundo. Puedo decir simplemente que la FEOI es uno de los ejemplos mas notables de una
organizacion que se dedica a apoyar a personas en gran necesidad. A lo la rgo de los afios, la FEOI
ha cambiado realmente la vida de los nifios con Ol. Y continuara haciéndolo. A través de su
trabajo, las personas con una discapacidad severa ahora podran trabajar y contribuir a la sociedad.
La Sra. Travez fue capaz de reunir un eficiente grupo de colaboradores para lograr esto. Ella es la

fundadora y el alma de la FEOI. Sera muy apropiado reconocer tal logro otorgéndole el Premio
Manuela Espejo.

Respetuosamente presentado,

Francis H Glorieux, OC, MD, PhD

Emeritus Director of Research

Shriners Hospital for Children-Canada

Emeritus Professor of Surgery, Pediatrics and Human Genetics
McGill University

Shriners Hospital for Children-Canada
1003, Decarie Blvd

Montreal, QC H4A 0A9 Canada
T:514-282-7151

F:514-842-5581

Email : glorieux@shriners.mcgill.ca
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Quito, 6 de marzo de 2020
A QUIEN CORRESPONDA

La Sra.Lucia Travez madre de Maria Paula Guerr6n quien padece de Osteogénesis
Imperfecta, al encontrar un total desconocimiento sobre esta patologia en el Ecuador en
cuanto a informacion y tratamientos, (misma que le permitiera ayudar a su pequena hija
quien fue diagnosticada con a los 5 meses de gestacion), no se dio por vencida y buscd
informacion en otros paises. Luego de encontrar a la Fundacién Americana de Osteogénesis
Imperfecta y por su medio al Hospital Shriners de Montreal-Canada, consiguié lo méas
anhelado para su hija: "Un tratamiento, Paleativo).

Los resultados en Maria Paula la motivaron para crear la FEOI, con el firme proposito de
ayudar a las personas de escasos recursos econdmicos que tienen esta patologia. Esto lo
consiguié mediante la ayuda de una amiga, la Sra. Maria Barbero, madre de un nifio con O}
de Espana, quién contribuyo en la creacién del PROGRAMA DE PADRINOS que tiene como
finalidad ayudar a cubrir las necesidades basicas de tratamientos de nifios y adolescents
con esta patologia.

Es asi que se cre6 la Fundacién Ecuatoriana de Osteogénesis Imperfecta “FEOI”, que es
una fundacién sin fines de lucro, legalmente constituida y aprobada para su funcionamiento
mediante el Acuerdo Ministerial #00172 del 03 de mayo del afio 2000.

La osteogénesis imperfecta (O.1) Es un trastorno congénito, es decir que esta presente
desde antes del nacimiento, y se caracteriza por una fragilidad excesiva en los huesos a
causa de la mutacién de un gen encargado de producir la proteina esencial que es el
colageno lo que hace que los huesos de quienes la padecen sean extremadamente fragil y
se fracturen mucha facilidad.

Durante estos 20 afios de vida y gracias a la invaluable gestién de la Sra. Lucia Travez
Navas, la FEOI ha atendido a mas de 100 pacientes a nivel nacional con tratamientos
médicos a bases de bifosfonatos tales como PAMIDRONATO Y ZOLEDRONATO en
jornadas médicas de tratamientos (36), con los que nuestros pacientes han mejorado su
calidad de vida al aumentar su densidad ésea reduciendo asi el riesgo de fracturas, lo que
les ha dado la posibilidad de integrarse a la sociedad.

Es todo cuanto puedo decir en honor a la verdad.

/)

Atentamente,c;-j'” / [/ —
7 U] A FEa-I
Soledad Valenz v
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Quito, 6 de marzo de 2020

A Quien Corresponda

Por la presente, los padres de los pacientes con Osteogénesis Imperfecta de la ciudad de
Quito, hacemos llegar nuestro apoyo a la Sra.Lucia Trévez Navas al concurso “Manuela
Espejo “a la mujer que haya cumplido una labor preponderante en el desarrollo de la
Ciudad o del pafs, a través de actividades civicas, culturales, educativas, sociales,
ecologicas, laborales y otras.

Por su incansable trabajo en favor de nuestros hijos, quienes han conseguido una mejor
calidad de vida gracias a los tratamientos médicos gestionados por la Sra. Lucia Travez con
los cuales han podido reducir considerablemente las fracturas a las que estan expuestos
de por vida debido a su enfermedad.

Por esta razén como respaldo a su nominacion, firmamos al pie de la misma

NOMBRE C.L FIRMA
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