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BIENVENIDA

Un cuarto de siglo dando apoyo y alzando la voz

Este 2024 celebramos 25 arios de AFAPAC, una trayectoria
marcada por el apoyo mutuo, la visibilizaciéon y la defensa
de los derechos de las personas con patologias de creci-
miento y de sus familias.

Durante todos estos arios, hemos creado sinergias, com-
partido vivencias y recorrido un largo camino colectivo
para mejorar la calidad de vida y promover la inclusion. La
experiencia nos ha demostrado que, cuando las familias se
organizan y alzan la voz, pueden generar cambios reales y
duraderos.

A pesar de los avances, la discriminacion y la falta de co-
nocimiento siguen siendo barreras que debemos romper.
Por eso, seguimos apostando por acciones que fomenten
la sensibilizacion, el respeto y la empatia hacia las personas
con discapacidad.

En AFAPAC sabemos que la diversidad nos enriquece.
Seguiremos trabajando para hacer visibles nuestras reali-
dades, orgullosos de la singularidad y la fuerza que nos une
como comunidad.

La junta continuara trabajando con responsabilidad para
todas las personas que formamos parte de AFAPAC.
Gracias por acompanarnos.




PROYECTOS Y ACTIVIDADES

La Asociacion AFAPAC nace en el afio 1999 con
una misién clara: dar apoyo a las personas con
patologias de crecimiento y a sus familias, para
contribuir a la mejora de su calidad de vida y
garantizar una verdadera inclusién social.

Creemos firmemente que la singularidad de
cada persona es un valor, y que la diversidad nos
enriquece como sociedad. Romper estigmas,
transformar miradas y acompariar son ejes fun-
damentales de nuestra accion.

Con esta vision, durante 2024 hemos desarrolla-
do un conjunto de actividades y proyectos diri-
gidos a ofrecer apoyo emocional, herramientas
de autonomia, espacios de encuentro y activi-
dades culturales y de bienestar, con la voluntad
de atender las necesidades reales de las personas
afectadas y sus familias.

Estas acciones se organizan en cuatro grandes
lineas de actuacién que estructuran nuestro
trabajo a lo largo del ario:
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APOYO EMOCIONAL
— Atencidén

— Informacién

— Voluntariado

ENCUENTROS
— Familias y afectado
— Apropa cultura

CURSOS Y TALLERES

— Mindfullness y psicologia

— Yoga y postura corporal

— Taller sexualidad y discapacidad

AYUDAS INDIVIDUALES
— Fomento a la autonomia



APOYO EMOCIONAL
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— Atencidn

AFAPAC ofrece atencion directa a las personas
afectadas por patologias de crecimiento y a sus
familias. Lo hace desde la experiencia en primera
persona y mediante el voluntariado testimonial,
ofreciendo apoyo emocional e informacioén a
cualquier persona interesada en las patologias de
crecimiento.

Disefiar una serie de servicios y actividades
para dar respuesta a las necesidades mas ur-
gentes.

— Informacidén

El acceso a informacion de calidad es esen-
cial para la gestion eficaz de las enfermedades
minoritarias, como las displasias 6seas y otras
patologias del crecimiento.

Esta informacién no solo proporciona un cono-

cimiento esencial sobre la condicidén, sino que
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también ofrece diversos beneficios que pueden
mejorar significativamente la calidad de vida de
las personas afectadas, tales como: empoderar a
las personas afectadas, brindar apoyo emocional,
facilitar la sensibilizacion y mejorar las oportu-
nidades para un diagndstico precoz y una mejor
calidad de vida.

Crear un directorio unico y accesible es un
paso fundamental para garantizar que esta
informacidn esté al alcance de todas aquellas
personas que la necesiten.

— Voluntariado

Durante el 2024, AFAPAC ha contado con 40
personas voluntarias. Todas las actividades han
sido dirigidas y gestionadas por familias y por las
propias personas afectadas, que, de forma altruis-
ta, han aportado su tiempo y dedicacidn para
ayudar a otras personas y familias relacionadas
con las patologias de crecimiento, mejorando asi
su calidad de vida.

ENCUENTROS
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— 139 Encuentro, Tordera

Mas de 100 personas disfrutaron de la Jornada
Deportiva AFAPAC 2024 en Tordera.

Elsdabado 6 de julio, AFAPAC volvid a llenar de
vida, alegria y buen ambiente el Campo de Futbol
Municipal de Tordera con la celebracidén de una
nueva edicioén de la Jornada Deportiva, que ya

se ha convertido en una cita imprescindible para
muchas familias.

La jornada comenzo a las 10:30 h con una cdlida
bienvenida y la formacidn de equipos, seguida
del esperado partido de futbol y otras actividades
ludicas pensadas para todos, como juegos tradi-
cionales de toda la vida.

La piscina municipal abrié a media mariana para
refrescar el ambiente antes de compartir una
gran paella popular.

Por la tarde, un animado espectaculo infantil, el
concurso de cocas y pasteles, y la entrega de pre-
mios pusieron el broche final a una jornada llena
de convivencia, deporte y diversion.

-+ SRR 4

B o

A =

iGracias por compartir, hacer comuni-
dad y pasarlo tan bien juntos!



ENCUENTROS CURSOS Y TALLERES
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— Apropa cultura

Salidas culturales con Apropa Cultura: una
ventana abierta a las artes

Durante el 2024, hemos seguido acercando la
cultura a las familias con tres salidas en el mar-
co del programa Apropa Cultura, que facilita el
acceso a espectaculos de calidad para todo el
mundo.

Hemos disfrutado del espectaculo familiar Peter
Pan en el Auditori de Cornella (11 de febrero),

del concierto de Christoph Eschenbach & Franz
Schubert Filnarmonia en el Palau de la Musica (5
de marzo) y, para cerrar el afio, de El cuento de
Navidad de Charles Dickens en el Gran Teatre del
Liceu (22 de diciembre).

Una experiencia enriquecedora que
fomenta la inclusién cultural y refuer-
za los vinculos. jParticipa!

— Mindfullness y psicologia

Este 2024, en AFAPAC hemos seguido apostando
por el bienestar emocional como pilar funda-
mental para las personas con patologias de cre-
cimiento y sus familias. El servicio de mindful-
ness, de Angel Casellas, ha tenido continuidad a
lo largo del afio con nuevas sesiones enfocadas
en la gestion del estrés, el autocuidado y la cone-
Xién con el presente.

Como novedad, hemos puesto en marcha un
nuevo servicio de psicoterapia individual, ofre-
ciendo espacios de apoyo psicologico personali-
zado para quien lo necesite. Esta iniciativa nace
con la voluntad de acompariar emocionalmente
en los momentos de dificultad y de reforzar la
atencion integral de forma personalizada.

Bienestar emocional para todos:
continuidad del mindfulness y nuevo
servicio de psicoterapia individual



CURSOS Y TALLERES

— Yoga y postura corporal

Yoga y movimiento consciente para el bienes-
tar de toda la familia

Durante 2024, en AFAPAC hemos dado continui-
dad al taller semanal de yoga y movimiento para
adultos con acondroplasia y otras patologias
de crecimiento. Esta actividad, muy bien valo-
rada por los participantes, trabaja la movilidad, la
fuerza y el estiramiento desde una practica cons-
clente, mejorando el bienestar fisico, mental y
emocional. Como novedad de este afio, también
hemos organizado un taller familiar de yoga,
abierto a todas las edades, para compartir un
rato de conexiodn, relajacion y movimiento en fa-
milia. Una experiencia que ha permitido reforzar
vinculos y fomentar habitos saludables de forma
lidica y accesible para todos.

Estas propuestas confirman que el yoga es una
herramienta clave para la salud integral y la

calidad de vida de nuestro colectivo.
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CURSOS Y TALLERES
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— Taller sobre sexualidad

Elpasado 11 de abril de 2024, AFAPAC organizo
un taller online sobre sexualidad para personas
con diversidad funcional, de la mano de Tan-
dem Team, una entidad especializada en forma-
cion y acompariamiento en temas de diversidad
e inclusion. El objetivo del taller era promover
una mirada respetuosa, informada y libre de pre-
juicios hacia un ambito a menudo invisibilizado.

La actividad, con una duracidén de 1,5 horas, se
centrd en dos ejes principales: la comprension de
las particularidades de la sexualidad en personas
con diversidad funcional y la difusion de buenas
practicas para una atencion inclusiva y digna.

La sesion fue conducida por Anaya Guerreiro,
educadora, sexologa y terapeuta Gestalt, con una
amplia experiencia personal y profesional en

el ambito de la diversidad funcional. Su mirada
comprometida aportd un enfoque profunda-
mente respetuoso y transformador.

G0 AFAPAC

~
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EL HECHO SEXUAL HUMANO

SEXUACION SEXUALIDAD _
Identidad de género Orientacidn sexual _
Sexo bioldgico Expresion (vol) de género _
APRENDER A CONOCERSE ACEPTARSE _

e Peculiaridades de la Sexualidad en la
o Hecho Sexual Humano
o Modelo de Deseo
e Claves para afrontar las insatisfacciones y disfun
sexuales
o Preguntas y Respuestas
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AYUDAS INDIVIDUALES

— Fomento a la autonomia

En AFAPAC creemos que la autonomia y la ca-
lidad de vida son derechos fundamentales. Por
eso, este 2024 hemos vuelto a activar, con mucha
satisfaccion, la 192 convocatoria de ayudas indi-
viduales destinadas a cubrir servicios terapéuti-
cos esenciales para personas con patologias de
crecimiento. Este programa apoya terapias como
la logopedia, fisioterapia y osteopatia, que con-
tribuyen a mejorar el desarrollo personal, la salud
fisica y el bienestar emocional.

En esta edicién, se han concedido 21 ayudas con
una inversion total de 8.400 €, reforzando nues-

tro compromiso con la atencion individualizada
y el apoyo continuado a las familias.

Impulsamos la autonomia y el bienes-
tar fisico y emocional de 21 personas
con patologias de crecimiento con
ayudas individuales

12
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ESCUELAS
— Charlas inclusivas

DEPORTES
— Haz deporte como yo

SOCIEDAD
— Tus prejuicios
— ¢Tienes la mente pequena?

25 ANOS AFAPAC




ESCUELAS

LA NOTICIA
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— Charlas en las escuelas

Rompiendo barreras desde las aulas: acciones
de sensibilizacién 2024

Durante este 2024, desde AFAPAC hemos reali-
zado tres charlas de sensibilizacion en escuelas,
institutos y centros de formacion profesional,
con el objetivo de promover una mirada inclusi-
va y respetuosa hacia las personas con patologias
de crecimiento.

A través del cuento "Las aventuras de Quim" y

el testimonio directo de personas de talla baja,
los alumnos reflexionan sobre la diversidad, los
estereotipos y la importancia de una sociedad
que valore las diferencias. Las charlas, totalmente
gratuitas y adaptadas a cada grupo de edad, son
una herramienta clave para romper prejuicios,
generar empatia y avanzar hacia una educacion
mas inclusiva y transformadora.
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Da visibilidad a las personas

con patologias de crecimineto y
ayudanos a construir una sociedad
mdas diversa y inclusiva.

Implicate.
Da voz a la diversidad.
Tu también eres parte del cambio.

CONTACTANOS >

DEPORTE

— 7° Haz deporte como yo

iUna jornada deportiva para ponerse en
la piel del otro!

El pasado 23 de noviembre de 2024, AFAPAC
celebrd la 72 ediciéon de la Jornada del Deporte
Inclusivo en el Complejo Deportivo Municipal de
la Mar Bella, con una gran participaciéon y muy
buen ambiente.

Durante la maniana, los asistentes pudieron po-
nerse en la piel de los demas a través de diversos
talleres como fuerza y movilidad, para poomsae,
futbol sala adaptado y partidos de baloncesto y
boccia.

Una jornada abierta, participativa y llena de va-
lores, donde el deporte volvié a ser una herra-
mienta de conexién, empatia e inclusion.



https://afapac.org/actividades/#escuelas
https://afapac.org/actividades/#escuelas

SOCIEDAD

— Campana en Terrassa y en medios digitales

Se da continuidad a la camparia de sensibiliza-
cién sobre la acondroplasia y otros trastornos
del crecimiento

AFAPAC ha dado continuidad durante 2024 a la
campana de sensibilizacién “La acondroplasia
condiciona el crecimiento, tus prejuicios tam-
bién", creada en colaboracién con Publicitarios
Implicados para promover la inclusion de las
personas con acondroplasia y otras patologias del
crecimiento.

En el marco del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras, la camparia ha tenido una presencia des-
tacada en la ciudad de Terrassa gracias a soportes
fisicos y a su difusion digital, contando con la
colaboracidon del Ayuntamiento de Terrassa y del
Transporte Metropolitano. Ademas, se ha difun-
dido a través de nuestras redes sociales, consoli-
dando asila voluntad de extender el mensaje de
sensibilizacidon y romper estereotipos en todo el
territorio.
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LA ACONDROPLASIA
CONDICIONA M

RECIMIENTO. TS

REJUICIOS

LACONDROPLASIA
CONDICIONA
EL MEU CREIXEMENT.

ELS TEUS .
PREJUDICIS

AMBE:

jAyudanos a difundir la
campana en tu municipio!

SOCIEDAD

— ¢Tienes la mente pequena?

Tens la ment petita? AFAPAC.

L

—

Veren [EYouTube

El1 25 de octubre de 2024, con motivo del Dia
Mundial de las Personas de Talla Baja, AFAPAC ha
dado continuidad a su labor de sensibilizacién
social frente a la estigmatizacién que sufren las
personas con displasias esqueléticas, como la
acondroplasia.

Estas condiciones no solo implican diferencias
fisicas o retos médicos, sino que a menudo conlle-
van una fuerte discriminacion social basada en la

imagen personal.

Con el objetivo de combatir esta realidad, este afio
se ha vuelto a impulsar la camparia “¢ TIENES LA
MENTE PEQUENA?", centrada en hacer reflexio-
nar a la sociedad sobre los prejuicios que limitan

la inclusion real. Esta accion ha contado con la
colaboraciéon del Ayuntamiento de Terrassa, que ha
apoyado la difusion del mensaje a través de canales
municipales en el entorno del 25 de octubre.

Ademas, la camparia también ha sido difundida

o 5

Ver mas ta.. Compartir

Porque no es solo lo fisico, lo que seves

a través de los canales digitales del Instituto Mu-
nicipal de Personas con Discapacidad (IMPD) del
Ayuntamiento de Barcelona, ampliando asi su
alcance y resonancia en el ambito metropolitano.

AFAPAC sigue apostando por romper estereoti-
pos y favorecer una sociedad mads justa e inclusi-
va para las personas con enanismo, poniendo el
foco en la necesidad de visibilizar, comprender y
respetar la diversidad de cuerpos y vidas.

Nuestra condicién no es
immune a la discriminacion.
AYUDANOS HACIENDO DIFUSION DEL VIDEO.


https://youtu.be/s9_q8RiNZhQ
https://youtu.be/s9_q8RiNZhQ

25 ANOS AFAPAC

25 ANOS AFAPAC

— AFAPAC celebra 25
anos de historia, apoyoy
compromiso

El sabado 29 de septiembre de 2024, AFAPAC
celebrd sus 25 afios en la Antigua Fabrica
Damm, en una jornada emotiva y festiva que
reunié a mas de 150 personas.

La musica en directo de Por fin viernes, los jue-
gos infantiles, actividades como mindfulness y
movimiento consciente, y un emotivo reconoci-
miento a profesionales y miembros histéricos de
la Asociacioén marcaron un dia lleno de gratitud y
recuerdos.

Con parlamentos, proyecciones y muchas
muestras de afecto, se puso en valor la trayectoria
compartida y la fuerza de un proyecto colectivo

que sigue creciendo con ilusion.

iMuchas felicidades, AFAPAC!
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EL DIA A DIA

Un proyecto colectivo impulsado desde el vo-
luntariado y el trabajo en red.

Eldia a dia de AFAPAC es posible gracias a la de-
dicacidon voluntaria de familias y personas adul-
tas con patologias del crecimiento, que aportan
su tiempo, conocimiento y experiencia personal.

Algunas de estas personas forman parte activa de
la Junta Directiva, mientras que otras colaboran
de manera puntual en servicios o actividades
especificas. Esta implicacion directa permite
disefiar y planificar las acciones anuales desde
una mirada real y cercana, y gestionar de forma

eficiente los recursos disponibles.

Para hacer realidad estos proyectos, contamos
con el apoyo imprescindible de entidades co-
laboradoras y profesionales especializados, que
nos acomparnan en el camino y hacen posible

nuestra mision.

El trabajo en red es, sin duda, una de nuestras
herramientas mas valiosas para avanzar ha-

cia una sociedad mas inclusiva. Nos permite
sumar esfuerzos para mejorar la calidad de vida
de las personas con acondroplasia y otras dis-
plasias esqueléticas, asi como la de su entorno
familiar y social.

TRABAJO EN RED Y MAS

TRABAJO EN RED

— Instituciones comprometidas
— Reportaje a Aardn

— Dia Mundial a Terrassa

— Entidades amigas

RECURSOS ECONOMICOS
— Ingresos
— Gastos

COLABORADORES



TRABAJO EN RED

— Instituciones
comprometidas

El1 23 de octubre, AFAPAC vivié una jornada emo-
tiva y reivindicativa con reuniones institucionales
en el Parlamento de Catalufia para defender los
derechos de las personas de talla baja. Se acordo re-
escribir y reforzar la mocion presentada, y se reci-
bid el compromiso de apoyo por parte de diversos
grupos parlamentarios. Seguimos trabajando para
garantizar una inclusion real y efectiva.

— Reportaje a Aardn
sobre su historia

Elreportaje “Aaron: la lucha por poder verse en el

espejo’, publicado en El Mundo e incluido en el
libro La mirada del paciente de Cinfa, da visibili-
dad a la realidad de la acondroplasia a través de la
historia de Aarén y su familia. La imagen de Xavi
Almirall transmite la fuerza de este proceso vital.
AFAPAC participa para reforzar su compromiso
con la sensibilizacion.

— Terrassa conmemora €l
Dia Mundial de les ADEE

E125 de octubre, AFAPAC conmemor¢ el Dia
Mundial de las Personas de Talla Baja con ac-
ciones de sensibilizacién y la difusion del video
"iTienes la mente pequenia?”. La presidenta, Ester
Vives, aporto su testimonio como madre de

un hijo con acondroplasia, poniendo voz a las
vivencias de muchas familias. Una jornada para
combatir estigmas y promover la inclusion.
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TRABAJO EN RED

— Entidades amigas

Son muchas las entidades con las que trabajamos,
uniendo esfuerzos y compartiendo objetivos a
favor de las personas con discapacidad y enferme-
dades minoritarias.

Para AFAPAC, el trabajo en
red es un bien imprescindible.
GRACIAS POR VUESTRA AYUDA.

Entidad federada a:

—Federaciéon Ecom
—Federacion Espanola de Enfermeda-
des raras

Entidades que nos dan apoyo:

Entidades de discapacidad:
— ADEE
— Fundacién Alpe

Centros sanitarios:
—Hospital Sant Joan De Déu
—Hospital Vall d'Hebron
—Ilcatme

Entidades sociales:

— Fundacidn Jubert Figueras

— Publicitarios Implicados

— Plataforma de Malalties Minoritaries

Deporte:

— International Dwarf Sport Fed
— Federacién Esp. Parabadminton
— Para Poomsae

Instituciones que nos acomparnan:

— Ajuntament de Barcelona

— Ajuntament de Terrassa

— Ajuntament de Tordera

— Ajuntament de Sant Boi

— Ajuntament de Sant Cugat del Valles
— Ajuntament de Santa Coloma de
Gramanet

— Diputacié de Barcelona

Empresas comprometidas:

— n-estudio.com
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https://www.elmundo.es/uestudio/2024/11/28/6748272ee85ece2b358b457e.html
https://www.elmundo.es/uestudio/2024/11/28/6748272ee85ece2b358b457e.html

RECURSOS ECONOMICOS

— Ingresos

6,1%

TOTAL INGRESOS 52.176,14 €

Donaciones

CUQOTA SOCIOS/AS 1.874,00 €

ACTIVIDADES 3.160,50 €

DONACIONES 4.282,00€

SUBVENCIONES 42.874,35€
82,1%
Subvenciones
— Gastos
TOTAL GASTOS 4247373 €

ALQUILER 564,15 €
1,3%
Alquileres
MANTENIMIENTO 450,57 € 11% \
Mantenimiento

SERVICIOS PROF. 26.081,04 €
SERVICIOS BANCARIOS 263,38 €
SEGUROS 432,60 €
PUBLICIDAD 2.265,12 €

61,4%
SUMINISTROS 180,25 € Servicios

profesionales

OTROS SERVICIOS

12.236,62 €

N

4

Actividades ‘
8,2%

3,6%
Cuotas socios/as

28,8%
Otros servicios

0,4%
Suministros

y

5,3%
Publicidad

0,6%
Servicios bancarios

1,00%
Seguros

COLABORADORES

Generalitat Diputacio
WY de Cata|unya Barcelona

xarxa de municipis

entidad de @)

feder

WY Ajuntament de
b '

4" Terrassa

Fundacion

{é’ecom ONCE

€ CaixaBank

_ publicitarios
implicados

) Ajuntament de
Q = Barcelona

4y
i

W

proGRAMAIMPULSO

V Comvocatoria de Ayudas
a Personas con Enfermedades Raras
Fundacion Mutua Madrilena

B:OMARIN

TRANSPORTS ==
MUNICIPALS =
D'EGARA
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SOBRE NOSOTROS

AFAPAC trabaja para mejorar la calidad de vida
y la inclusién de las personas con patologias de
crecimiento y sus familias, ofreciendo apoyo,
acompafiamiento y herramientas para afrontar
los retos del dia a dia.

Somos conscientes que aun hay muchos obsta-
culos sociales y actitudes que dificultan la plena
inclusion. Por eso, impulsamos actividades e
iniciativas que ayuden a transformar miradas,
desmontar prejuicios y generar consciencia
colectiva.

Creemos firmemente que la diversidad es una
fuente de riqueza para toda la sociedad. Desde
esta conviccion, queremos hacer visible nuestra
realidad y reivindicar con orgullo la singularidad
de cada persona. Por qué ser diferentes no es un
limite, sino una oportunidad para crecer como
comunidad.

SOBRE NOSOTROS

AFAPAC

— Quiénes somos

— Quién la representa

— Qué hacemos

— Patologias de crecimiento
— Nuestros retos



— Quiénes somos

La Asociacion de Familiares y Afec-
tados de Patologias de Crecimiento

— AFAPAC se constituyo el arfio 1999
y estd inscrita en el Registro de aso-
ciaciones de la Generalitat de Cata-

lunya con el num. 22172.

Enla actualidad, es entidad Declara-
da de Utilidad Publica.

La Asociacion es una entidad bené-
fico-social de ambito nacional, sin
animo de lucro, la razdn de ser de
la cual es la asistencia, en todos los
aspectos, a personas con problemas
de crecimiento.

La constituyen, esencialmente,
aquellos que tienen hijos o familia-
res con esta condicion, los propios
afectados y aquellas personas que se
interesan, por cualquier motivo, por
las diferentes displasias Oseas.

AFAPAC quiere acercar a la socie-
dad las patologias de crecimiento,
dandoles mas visibilidad y ayudar su
inclusion.

Quién la representa

Presidenta: Ester Vives
Vicepresidenta: Gemma Valls
Tesorera: Jésica Expdsito
Secretaria: Belinda Sanchez
Vocales: Cristina Vinyes, Joan Marti,
Pere Gual, Jordi Prats

Voluntariado: Montse Garcia i

Susana de las Heras
Mas de 50 personas socias.
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— Qué hacemos

AYUDAR

Ayudar y acompariar a las personas
con patologias de crecimiento y su
entorno familiar cuidador.

EMPODERAR

Agrupar a un colectivo con el cual
promover espacios de debate e in-
tercambio relacionados con nuestra
causa a fin de compartir inquietudes,
dudas y enriquecernos juntos.

INFORMAR

Informar sobre el conocimiento

de las patologias de crecimiento y
sensibilizar sobre sus problematicas
para mejorar la inclusiéon y calidad
de vida de las personas afectadas.

FOMENTAR

Fomentar proyectos innovadores
que ayuden a fomentar la autonomia

y mejorar la inclusion.

REPRESENTAR

Agrupar a un colectivo para repre-
sentar y defender sus derechos e in-
tereses junto con las administracio-
nes publicas y otras entidades con

objetivos fundacionales comunes.

ACTUAR

Actuar para promover, proteger y
asegurar la no discriminacion, la
igualdad de oportunidades y la parti-
cipacion e inclusion plenas y efecti-
vas en la sociedad.
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— Las PdC

Las patologias de crecimiento son
trastornos que afectan al desarrollo
normal de los huesos y de los tejidos
asociados. Estas condiciones pueden
afectar significativamente la esta-
tura y la proporcion corporal de las
personas que las padecen, asi como
otros aspectos de su salud y bienes-
tar.

LA ACONDROPLASIA

La acondroplasia es una de las for-
mas mas comunes de displasia dsea,
una condiciéon genética que afecta la
formacion y el desarrollo de los hue-
sos. Se caracteriza principalmente
por un crecimiento 6seo anémalo
que resulta en una estatura baja y en
la apariciéon de proporciones corpo-
rales caracteristicas, como las extre-
midades mas cortas en comparacion
con el tronco.

Las personas con acondroplasia a
menudo presentan una estatura fi-
nal que oscila entre los 120 y 130 cm
de altura. Otras caracteristicas pue-
den incluir una postura curva, una
medida relativamente pequeria del
craneo con una frente prominen-
te, y una elongacion mas corta de
las extremidades. También pueden
experimentar problemas de salud
asociados, como dificultades respi-
ratorias o problemas con la columna
vertebral.

La acondroplasia es una en-
fermedad minoritaria.

Tiene una prevalencia
aproximada de 1 de cada
25.000 nacidos.

OTRAS PdC

Aparte de la acondroplasia, hay otras
displasias 0seas y condiciones de
crecimiento que puedan afectar las
personas, como la displasia de con-
drogénesis o el nanismo hipofisario.
Cada una de estas condiciones tiene
sus propias caracteristicas y requisi-
tos de tratamiento.

Existen mds de 300
patologias que afectan al cre-
cimiento del individuo; el gra-
do de discapacidad depende
de cada tipo de enfermedad.

— Retos

Hoy la discriminacién hacia las
personas con PdC es patente en seis
areas: el reconocimiento oficial de la
situacion de discapacidad, la inclu-
sidn educativa, la salud, la protec-
cidn social, el acceso a la ocupacion
y las relaciones laborales y, final-
mente, la imagen personal y grupal.

ACOMPANAMIENTO

Elapoyo emocional y social es
fundamental para las personas con
acondroplasia y sus familias. Las or-
ganizaciones y asociaciones dedica-
das a las patologias de crecimiento
ofrecemos recursos, acomparna-
miento e informacién para ayudar

a las personas afectadas a vivir con
una vida plena y activa.

AFAPAC es la Unica entidad
que englobay representa a
todas las patologias de creci-
miento del territorio.
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afapac.org
info@afapac.org
+34 615 696 100
afapac_org



ASOCIACION FAMILIARES Y AFECTADOS
DE PATOLOGIAS DEL CRECIMIENTO
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