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

https://www.elmundo.es/papel/historias/2020/10/20/5f8d7889fc6c83¢7208b460a.html

Informacién y recomendaciones frente
al coronavirus Sars-Cov2 dirigidas a
pacientes/familias ADEE (Acondropla-
sia y otras Displasias Esqueléticas con
Enanismo) de la Fundacion ALPE y
Josep Marfa de Bergua. Difundido por la
Fundacion en sus redes sociales y en la
pagina de Eurordis.
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Consensus paper

Reunion en Madrid que inaugura la segunda y ultima fase del proyecto Nearer Europe que
nos condujo a visitar organizaciones de nueve paises europeos en 2019. A finales de febrero
de 2020 tuvo lugar la primera reunion presencial de todos los participantes para definir el
proyecto desde esta reunion histérica. El gran logro, sobre el que debemos insistir porque
es casi una proeza, es haber reunido a las organizaciones en torno a un proyecto comun: la
elaboracion de un estudio de la situacion de las personas con ADEE en la Union 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-
boracién de todos y dard voz y sentido a nuestra presencia en la Unién Europea.
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Posteriores reuniones enmarcadas en el proyecto del Consensus Paper se estan llevando a
cabo a través de videoconferencia.
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El otro gran proyecto de unién de organizaciones en busca de: la reduccion de la desigualdad
(dentro de los paises y entre los paises, Objetivo de Desarrollo Sostenible nim. 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 construccion de una voz fuerte ante
instituciones y companias farmacéuticas es ADEE Latinoamérica.

Se trata de un proyecto ambicioso que hemos conseguido sacar adelante y poner en marcha
en estos tiempos extrafos y cuya primera fase culminarad con una reunién presencial en Gijon
tan pronto las medidas de seguridad que la prudencia y los gobiernos lo permitan. Es una
prolongacién y concrecion de aquel hito que supuso la creacion 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 mas se unirdn en las siguientes fases. Se han llevado a
cabo trabajos de campo, entrevistas y grupos de discusion nacionales e internacionales que
conducen a una definicion de las necesidades, prioridades y objetivos.
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Foro internacional de personas con talla baja: una vision
inclusiva

Participacion de Angel del Rio 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 Television Autondmica del Principado de Asturias, con
participaciéon de Felipe Orviz, Oier Anda y Alvaro lllobre. ciclistas con ADEE, deportistas,
amigos. Una accion de visibilizacion importante difundida en television y redes sociales que
contd con la participacion de importantes ciclistas asturianos como Benjamin Noval, Santi
Pérez o Guillermo Ares. Ademas, fue un placer para los aficionados ver un mallot con el logo
de la Fundacion ALPE.
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Octubre, mes de concienciacion sobre las ADEE

Ademas de las campanas en redes sociales habituales en la celebracion del Dia Internacional de
las Enfermedades Raras o el Dia de la Mujer, la Fundacion organizd durante el mes de Octubre,
como mes de concienciacion sobre las ADEE, y el dia 25 de octubre como dia internacional
de las ADEE, un foro de comunicacién y didlogo entre agentes sociales expertos en enanismo,
estigma y discapacidad, para debatir estos temas fundamentales en los que raramente se
profundiza. El programa conté con la participacion de catedraticos de derecho especializados
en estigma social y discapacidad, politicos responsables al mas alto nivel de Espana de la
discapacidad, psicélogos y delegados nacionales de organizaciones de discapacidad con voz
en instituciones europeas y en la ONU.

La intencién fue dotar de contenidos, més alld de la agitacion en redes sociales, a la
reivindicacion de conciencia social sobre las ADEE. El dia 25 se promovié con campafas en
redes sociales la participacion de las personas con ADEE y familias, con fotografias y lemas
concretos.



La participacion fue muy alta entre jévenes y adultos con ADEE, familias y también entre
algunos de los profesionales mas cercanos de a la Fundacién, que se lanzaron al ruedo de los
videos para reivindicar esta conciencia y respeto repitiendo una serie de lemas sugeridos por

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

Todos los dias son octubre
Yo soy mucho mas que una apariencia
No soy solo una cuestion de altura
Haz eco
Acondroplasia sin clichés
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Seminario Especializado de Osteopatia Craneo-Sacral y Técnicas Manuales en Acondroplasia,
que se organizd y celebro en Valencia con el apoyo de ALPE

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

La formacion ha sido siempre una prioridad de la Fundacién ALPE, pero no habia hasta 2020
tomado la forma de talleres y formaciones de grupos tal como hemos venido haciendo
durante este afo.

© Zoom Reunion - o x

Yolanda

Familiar A"\

Las personas con ADEE deben convertirse en expertas en su condicion, con la que vivirdn
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 multiples vertientes y facetas implicadas en el cuidado
de nifos y nifias con ADEE. Los adolescentes y personas adultas deben tomar conciencia de
la importancia del autocuidado y de la formacion en su propia condicion, de la que deberan
hacerse responsables cuidandose de la mejor manera, controlando las pruebas y riesgos que
les acechan, aprendiendo a lidiar con los aspectos psicolégicos y sociales, tan importantes.
Este ha sido y es nuestro objetivo.




Las formaciones presenciales y online que hemos venido ofreciendo debemos agradecerlas
al grupo de expertos que colabora con la Fundacion desde hace anos y que siempre estan
disponibles para todos los proyectos que se les presentan.

También nuestro reconocimiento a la Fundacion Municipal de Servicios Sociales del
Ayuntamiento de Gijon y para la Consejeria de Servicios Sociales y Bienestar del Principado de
Asturias, que han financiado estas actividad.
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Mision
La mision de la Fundacion ALPE podria 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 nimero 3 de la
Agenda para 2030 de las Naciones Unidas: Asegurar vidas saludables y promover el bienestar
en todas las edades, y con el numero 10; Equidad.

Principios de la Fundacion ALPE que guian nuestras
estrategias y actividades

Lasalud 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 atencion y cuidado,
como la salud fisica, la socializacion, el equilibrio psicolégico, el desarrollo emocional, la
familia, la escuela, la amistad, la creatividad, etc. Todas ellas son importantes, todas ellas son
utiles, todas ellas pueden ayudar.

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

La salud, asf entendida, define las diferentes dreas de trabajo de la Fundacion:

- individual, desde una perspectiva integral, que incluye la atencion clinica y también la
psicolégicay la afectiva;

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

Objetivos

Los objetivos especificos de las diferentes areas dibujan la estrategia de ALPE para el proximo
futuro en diferentes &reas: sanitaria, educativa y sociolaboral.

- Potenciar y desarrollar la colaboracion 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 Comisién Europea un Consensus Paper con un analisis de la situacion de
las ADEE en Europa y recomendaciones para la mejora de su atencion y calidad de vida
elaborado colaborativamente y firmado por organizaciones de ADEE de siete paises.

memoria 2020

3

4
PASLN

A



fundacién alpe acondroplasia

- Poner en marcha un Foro Latinoamericano en el que participen organizaciones y clinicos
ADEE en linea.

- Llevar a cabo un Encuentro ADEE Latinoamérica presencial en Espaha y/o paises de
Latinoamérica con formacioén clinica y organizativa y grupos de discusion tematicos.

- Perseguir la membrecia de un representante de la Fundacion ALPE en la RER BOND para que
Espafa participe activamente en el fortalecimiento y difusion 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
atafie y aquélla en la que queremos participar.

- Promover el empoderamiento y el autocuidado en las personas adultas con ADEE mediante
la creacion de un Mddulo 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 nifios y
adolescentes mediante el Campamento online y la Comunidad joven online.

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

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

- También hay formaciones y talleres dindmicos sobre diversas teméticas 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 clinicas, alojamiento de
informes médicos y biblioteca personalizada.

- Las valoraciones gratuitas (gratuitas para las personas con ADEE y sus familias, no para la
Fundacion, que consigue los fondos para este caracter 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 empujon definitivo a la busqueda o necesidad previa de
poder ofrecer los mismos servicios a aquellas personas que no podian permitirse desplazarse
a Gijon para disfrutar de ellos.

Gracias a la tecnologfa, personas de todo el mundo podrén ahora acogerse a este servicié
unico.
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- Promover la educaciéon inclusiva mediante la investigacion participando en proyectos
internacionales y mediante la comunicacion y formacién en los centros escolares, tanto
presencialmente como a través de internet. La falta de informacion, pero también la falta
de conciencia, mantienen a muchos nifios con ADEE en la escuela en una situacion de
ostracismo o ninguneo que es facil evitar con las estrategias adecuadas






*Toda la informacidon econdémica de la Fundacién ALPE se encuentra disponible en la seccion de
Transparencia de nuestra pdgina web: www.fundacionalpe.es

La Fundacion ALPE Acondroplasia lleva mas 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 discriminacion en razén de nacionalidad, estatus social o circunstancias persona-
les. Todos son nuestros beneficiarios. Son destinatarios de nuestro trabajo.

Pero hay una categorfa 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 organizacion
refleja la importancia que la existencia de la misma tiene para la sociedad, para los beneficia-
rios y para los demas. 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 econémicas anuales (es la frecuencia
ideal), de la cuantia que decidan!

A NUESTRA BASE SOCIAL, EN NOMBRE DETODOS LOS BENEFICIARIOS DE NUESTRO
TRABAJO, iGRACIAS!

Y a nuestros patrocinadores, empresas y organismos publicos 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 Ultimo 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 organizacion y el desarrollo de actividades
y proyectos.

EN NOMBRE DE TODOS, jGRACIAS!
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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
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