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Artículo en la revista dominical de El Mundo, Papel: La gran esperanza de Aimar. Un nuevo 
fármaco para tratar el enanismo

https://www.elmundo.es/papel/historias/2020/10/20/5f8d7889fc6c83c7208b460a.html 

Información y recomendaciones frente 
al coronavirus Sars-Cov2 dirigidas a 
pacientes/familias ADEE (Acondropla-
sia y otras Displasias Esqueléticas con 
Enanismo) de la Fundación ALPE y 
Josep María de Bergua. Difundido por la 
Fundación en sus redes sociales y en la 
página de Eurordis.
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Consensus paper
Reunión en Madrid que inaugura la segunda y última fase del proyecto Nearer Europe que 
nos condujo a visitar organizaciones de nueve países europeos en 2019. A finales de febrero 
de 2020 tuvo lugar la primera reunión presencial de todos los participantes para definir el 
proyecto desde esta reunión histórica. El gran logro, sobre el que debemos insistir porque 
es casi una proeza, es haber reunido a las organizaciones en torno a un proyecto común: la 
elaboración de un estudio de la situación de las personas con ADEE en la Unión Europea con 
recomendaciones para ser presentado ante el Parlamento Europeo. El Consensus Paper, que 
la consultora RPP Group, especializada en asuntos sanitarios y europeos, elabora con la cola-
boración de todos y dará voz y sentido a nuestra presencia en la Unión Europea.  

Posteriores reuniones enmarcadas en el proyecto del Consensus Paper se están llevando a 
cabo a través de videoconferencia.
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ADEE Latinoamérica
El otro gran proyecto de unión de organizaciones en busca de: la reducción de la desigualdad 
(dentro de los países y entre los países, Objetivo de Desarrollo Sostenible núm. 10 de la Agen-
da 2030 de la ONU); la mejora de la calidad de vida de las personas con ADEE a través de la 
mejora del funcionamiento de las organizaciones; y de la construcción de una voz fuerte ante 
instituciones y compañías farmacéuticas es ADEE Latinoamérica.

 Se trata de un proyecto ambicioso que hemos conseguido sacar adelante y poner en marcha 
en estos tiempos extraños y cuya primera fase culminará con una reunión presencial en Gijón 
tan pronto las medidas de seguridad que la prudencia y los gobiernos lo permitan. Es una 
prolongación y concreción de aquel hito que supuso la creación de la Red Iberoamericana de 
Acondroplasia durante nuestro Congreso Internacional de 2006. En esta fase inicial y piloto 
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participan siete organizaciones, pero más se unirán en las siguientes fases. Se han llevado a 
cabo trabajos de campo, entrevistas y grupos de discusión nacionales e internacionales que 
conducen a una definición de las necesidades, prioridades y objetivos.



9
acciones de sensibilización
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Foro internacional de personas con talla baja: una visión 
inclusiva
Participación de Ángel del Río en el foro organizado por el Instituto de las Personas con 
Discapacidad de la Ciudad de México.

Pedaladas solidarias, TPA
Carrera ciclista organizada por la Televisión Autonómica del Principado de Asturias, con 
participación de Felipe Orviz, Oier Anda y Álvaro Illobre. ciclistas con ADEE, deportistas, 
amigos. Una acción de visibilización importante difundida en televisión y redes sociales que 
contó con la participación de importantes ciclistas asturianos como Benjamín Noval, Santi 
Pérez o Guillermo Ares. Además, fue un placer para los aficionados ver un mallot con el logo 
de la Fundación ALPE. 
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Octubre, mes de concienciación sobre las ADEE
Además de las campañas en redes sociales habituales en la celebración del Día Internacional de 
las Enfermedades Raras o el Día de la Mujer, la Fundación organizó durante el mes de Octubre, 
como mes de concienciación sobre las ADEE, y el día 25 de octubre como día internacional 
de las ADEE, un foro de comunicación y diálogo entre agentes sociales expertos en enanismo, 
estigma y discapacidad, para debatir estos temas fundamentales en los que raramente se 
profundiza. El programa contó con la participación de catedráticos de derecho especializados 
en estigma social y discapacidad, políticos responsables al más alto nivel de España de la 
discapacidad, psicólogos y delegados nacionales de organizaciones de discapacidad con voz 
en instituciones europeas y en la ONU. 

La intención fue dotar de contenidos, más allá de la agitación en redes sociales, a la 
reivindicación de conciencia social sobre las ADEE. El día 25 se promovió con campañas en 
redes sociales la participación de las personas con ADEE y familias, con fotografías y lemas 
concretos.
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La participación fue muy alta entre jóvenes y adultos con ADEE, familias y también entre 
algunos de los profesionales más cercanos de a la Fundación, que se lanzaron al ruedo de los 
vídeos para reivindicar esta conciencia y respeto repitiendo una serie de lemas sugeridos por 
ALPE: 

Una buena selección de las espectaculares creaciones de nuestros allegados se pueden 
encontrar en nuestra cuenta de instagram, @fundacionalpe

Todos los días son octubre
Yo soy mucho más que una apariencia

No soy sólo una cuestión de altura
Haz eco

Acondroplasia sin clichés
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formación
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Seminario Especializado de Osteopatía Craneo-Sacral y Técnicas Manuales en Acondroplasia, 
que se organizó y celebró en Valencia con el apoyo de ALPE

Capacitación de nuestra coordinadora Susana Noval como experta en desarrollo de ensayos 
clínicos para medicamentos huérfanos. Summer School Eurordis.

ADEE: creando expertos
La formación ha sido siempre una prioridad de la Fundación ALPE, pero no había hasta 2020 
tomado la forma de talleres y formaciones de grupos tal como hemos venido haciendo 
durante este año.

Las personas con ADEE deben convertirse en expertas en su condición, con la que vivirán 
siempre. Las madres y padres han de convertirse en expertos en ADEE para poder ofrecer los 
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cuidados necesarios y controlar las múltiples vertientes y facetas implicadas en el cuidado 
de niños y niñas con ADEE. Los adolescentes y personas adultas deben tomar conciencia de 
la importancia del autocuidado y de la formación en su propia condición, de la que deberán 
hacerse responsables cuidándose de la mejor manera, controlando las pruebas y riesgos que 
les acechan, aprendiendo a lidiar con los aspectos psicológicos y sociales, tan importantes. 
Éste ha sido y es nuestro objetivo.
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Las formaciones presenciales y online que hemos venido ofreciendo debemos agradecerlas 
al grupo de expertos que colabora con la Fundación desde hace años y que siempre están 
disponibles para todos los proyectos que se les presentan. 

También nuestro reconocimiento a la Fundación Municipal de Servicios Sociales del 
Ayuntamiento de Gijón y para la Consejería de Servicios Sociales y Bienestar del Principado de 
Asturias, que han financiado estas actividad.



11
mirando hacia delante
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Misión 
La misión de la Fundación ALPE podría formularse de forma muy sencilla como “Mejorar la 
calidad de vida de las personas con ADEE de todo el mundo”.

Este objetivo general se alinea con el Objetivo de Desarrollo Sostenible número 3 de la 
Agenda para 2030 de las Naciones Unidas: Asegurar vidas saludables y promover el bienestar 
en todas las edades, y con el número 10; Equidad.

Principios de la Fundación ALPE que guían nuestras 
estrategias y actividades
La salud es concebida como el equilibrio entre diferentes facetas que impactan en el bienestar 
general de la persona, que se afectan mutuamente y que son dignas de atención y cuidado, 
como la salud física, la socialización, el equilibrio psicológico, el desarrollo emocional, la 
familia, la escuela, la amistad, la creatividad, etc. Todas ellas son importantes, todas ellas son 
útiles, todas ellas pueden ayudar.

Todas las personas con ADEE tienen los mismos derechos y la misma atención por parte 
de la Fundación. Así, los servicios son siempre gratuitos para los pacientes y sus familias. 
La Fundación trabaja duramente para conseguir los fondos para llevar a cabo todos estos 
proyectos y ofrecer estos servicios.

La salud, así entendida, define las diferentes áreas de trabajo de la Fundación:

- individual, desde una perspectiva integral, que incluye la atención clínica y también la 
psicológica y la afectiva;

- social, dado que cada individuo es el nexo de intricadas relaciones.

Objetivos 
Los objetivos específicos de las diferentes áreas dibujan la estrategia de ALPE para el próximo 
futuro en diferentes áreas: sanitaria, educativa y sociolaboral.

- Potenciar y desarrollar la colaboración entre organizaciones de pacientes de Europa y 
Latinoamérica mediante proyectos comunes que empoderen a los pacientes con ADEE, a 
través de las organizaciones, ante instituciones nacionales e internacionales.

- Presentar ante la Comisión Europea un Consensus Paper con un análisis de la situación de 
las ADEE en Europa y recomendaciones para la mejora de su atención y calidad de vida 
elaborado colaborativamente y firmado por organizaciones de ADEE de siete países.
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- Poner en marcha un Foro Latinoamericano en el que participen organizaciones y clínicos 
ADEE en línea.

- Llevar a cabo un Encuentro ADEE Latinoamérica presencial en España y/o países de 
Latinoamérica con formación clínica y organizativa y grupos de discusión temáticos.

- Perseguir la membrecía de un representante de la Fundación ALPE en la RER BOND para que 
España participe activamente en el fortalecimiento y difusión de la misma. Las RER (Redes 
Europeas de Referencia) se crean como redes virtuales de profesionales de la salud apoyados 
en una plataforma compartida a través de la cual pueden circular datos de manera segura. 
La RER BOND (Bone Dysplasias en su sigla en inglés: osteocondrodisplasias) es la que nos 
atañe y aquélla en la que queremos participar.

- Promover el empoderamiento y el autocuidado en las personas adultas con ADEE mediante 
la creación de un Módulo de autocuidado en la que participen directamente a través de la 
Comunidad online ALPE.

- Crear la Comunidad online ALPE de personas adultas.

- Promover el sentido de pertenencia, el desarrollo y una autoimagen positiva en niños y 
adolescentes mediante el Campamento online y la Comunidad joven online.

- Convertir en expertos en ADEE a pacientes y familias mediante la formación online y 
presencial: ADEE Expertos, Creando expertos.

- Las actividades de ADEE expertos van dirigidas a pacientes y familias así como a profesionales 
de todo el mundo que desean aprender de los más prestigiosos expertos.

- También hay formaciones y talleres dinámicos sobre diversas temáticas dirigidos a pacientes 
y familias.

- Ofrecer valoraciones y terapia a pacientes de todo el mundo gracias a la plataforma ALPE, 
con facilidades para espacio de usuario en la intranet, consultas clínicas, alojamiento de 
informes médicos y biblioteca personalizada.

- Las valoraciones gratuitas (gratuitas para las personas con ADEE y sus familias, no para la 
Fundación, que consigue los fondos para este carácter gratuito) por nuestro equipo de 
especialistas han sido la marca ALPE desde sus inicios. El distanciamiento social debido a 
la pandemia de COVID ha dado el empujón definitivo a la búsqueda o necesidad previa de 
poder ofrecer los mismos servicios a aquellas personas que no podían permitirse desplazarse 
a Gijón para disfrutar de ellos.

Gracias a la tecnología, personas de todo el mundo podrán ahora acogerse a este servició 
único.
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- Promover la educación inclusiva mediante la investigación participando en proyectos 
internacionales y mediante la comunicación y formación en los centros escolares, tanto 
presencialmente como a través de internet. La falta de información, pero también la falta 
de conciencia, mantienen a muchos niños con ADEE en la escuela en una situación de 
ostracismo o ninguneo que es fácil evitar con las estrategias adecuadas



12
nuestros apoyos
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*Toda la información económica de la Fundación ALPE se encuentra disponible en la sección de 
Transparencia de nuestra página web: www.fundacionalpe.es

La Fundación ALPE Acondroplasia lleva más de dos décadas trabajando por las personas con 
ADEE y sus familias de cualquier parte del mundo, ofreciendo servicios de forma gratuita para 
que no haya discriminación en razón de nacionalidad, estatus social o circunstancias persona-
les. Todos son nuestros beneficiarios.  Son destinatarios de nuestro trabajo. 

Pero hay una categoría que en el mundo de las organizaciones tiene una enorme importan-
cia: la base social, que constituyen los donantes regulares. La base social de una organización 
refleja la importancia que la existencia de la misma tiene para la sociedad, para los beneficia-
rios y para los demás. Es un reconocimiento de la necesidad y la calidad de su trabajo. 

A nuestra base social la llamamos Amigos de ALPE. Se trata de donantes regulares, 
donantes que hacen al menos dos contribuciones económicas anuales (es la frecuencia 
ideal), de la cuantía que decidan!

A NUESTRA BASE SOCIAL, EN NOMBRE DE TODOS LOS BENEFICIARIOS DE NUESTRO 
TRABAJO, ¡GRACIAS!

Y a nuestros patrocinadores, empresas y organismos públicos que colaboran junto 
a nuestro Patronato en el mantenimiento de los servicios de ALPE y en el desarrollo 
de todas estas actividades y proyectos que tienen como último objeto, siempre, a las 
personas con ADEE de todo el mundo y sus familias. 

EN SU NOMBRE, ¡GRACIAS!

Y a todas las personas que nos ayudan como voluntarios o con servicios pro bono, por 
el gran apoyo que suponen también para la organización y el desarrollo de actividades 
y proyectos. 

EN NOMBRE DE TODOS, ¡GRACIAS!
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Fundación ALPE Acondroplastia
C/ Conde del Real Agrado, 2, 33205, Gijón
acondro@fundacionalpe.org
T. +34 985 17 61 53

www.fundacionalpe.org


