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BENVINGUDA

Acabem i comencem l'any 2023 amb una junta
renovada

L'Associacio de Familiars i Afectats de Patolo-
gies de Creixement ha celebrat aquest dissabte
17 de desembre l'assemblea en qué s'ha votat la
renovacio de la junta directiva. En els darrers

dos anys, l'associacio estava presidida per Cris-
tina Vinyes, i ara obre una nova etapa que sera
presidida els propers anys per Ester Vives, junta-
ment amb la resta de membres: Belinda Sanchez
(Secretaria), Gemma Vall (Vicepresidenta), Jessica
Exposito (Tresorera), Cristina Vinyes (Vocal), Pere
Gual (Vocal), Jordi Prats (Vocal), Maria del Mar
Garriga (Vocal), Albert Prats (Vocal) i Joan Marti
(Vocal).

La nova junta compta amb un 60% de preséncia
femenina amb l'objectiu d'avancgar en la paritat
de representacio en el tercer sector.

“Seguirem donant veu i visibilitat a les perso-
nes amb patologies de creixement per millorar

la seva inclusié i qualitat de vida.”
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PROJECTES | ACTIVITATS

L'Associacié AFAPAC té la missié de donar su-
port a les persones amb patologies de creixe-
menti a les seves families per tal de millorar la
seva qualitat de vida i inclusié.

AFAPAC, conscient del deficit social existent en
el dia a dia pel que fa a la inclusio de les perso-
nes amb discapacitat, ha desenvolupat una série
d'activitats amb l'objectiu de millorar la qualitat
de vida de les persones amb patologies de creixe-
ment ila seva inclusio.

Canviar els prejudicis de la gent pot semblar una
tasca dificil, pero tenim l'oportunitat de fer-ho.
Sicom a societat som conscients de com reac-
cionem davant les persones amb discapacitat,
podrem millorar la comprensio, la solidaritat i
aconseguir una veritable inclusio.

La diversitat és riquesa. Des d’/AFAPAC volem
fer visible LA NOSTRA riquesa. Volen mostrar
a tothom la sort que tenim de ser com som,
singulars!

QUALITAT DE VIDA

SUPORT EMOCIONAL
— Atencid

— Informacid

— Voluntariat

TROBADES
— Families i afectats
— Apropa cultura

CURSOS | TALLERS
— Mindfullness
— loga i postura corporal

AJUDES INDIVIDUALS
— Foment autonomia



SUPORT EMOCIONAL

TROBADES
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— Atenclio

AFAPAC ofereix atencio directa a les persones
afectades per patologies de creixementia les
seves families. Ho fa des de la primera persona,
partint de l'experiencia propia i des del volun-
tariat testimonial, oferint suport emocional i
informacid a qualsevol persona interessada en
les patologies de creixement.

Dissenyar una série de serveis i activitats per
donar resposta a les necessitats més urgents.

— Informacid

L'accés a informacié de qualitat és essencial per
a la gestio efica¢ de les malalties minoritaries
com l'acondroplasia i altres patologies del
creixement.

Aquesta informacidé no nomeés proporciona

coneixement essencial sobre la condiciod, sind
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que també ofereix diversos beneficis que poden
millorar significativament la qualitat de vida dels
afectats com ara: empodera les persones afecta-
des, suport emocional, facilita la sensibilitzacio

i millora les oportunitats per a un diagnostic
precoc¢ i una millor qualitat de vida.

Crear un directori tinic i accessible és un pas
fonamental per garantir que aquesta informa-
cié estigui a l'abast de tots aquells que la neces-
siten.

— Voluntariat

Durant el 2023, AFAPAC ha comptat amb 40
voluntaris. Totes les activitats han estat dirigi-
des i gestionades per families i per les mateixes
persones afectades, que, de manera altruista, han
aportat el seu temps i dedicacio per ajudar altres
persones i families relacionades amb les patolo-
gies de creixement, millorant aixi la seva qualitat
de vida.

— 129 Trobada a Tordera

AFAPAC va celebrar la ja consolidada Jornada
Esportiva a Tordera amb més de 100 persones.

E18 de juliol vam celebrar la Jornada Esportiva al

Camp de Futbol Municipal de Tordera. Cap a les
11 del mati, després de donar la benvinguda, van
comengar les activitats esportives: partit de fut-
bol, boccia i badminton. Totes van comptar amb
una gran participacio!

A migdia, vam poder fer-nos un bany refrescant
a la piscina municipal abans de seure a gaudir de
la paella. A la tarda, la festa no va decaure, amb
un espectacle de magia, el tradicional concurs
de coques i pastissos, el lliurament de premis i el
sorteig d'entrades per a Port Aventura, donades
per la seva Fundacio.

Aquest any, la jornada ha comptat amb molt de
ritme gracies a la batucada de U'Associacié Per-
cussio Sankofa.

Moltes grdcies a totes les persones
que heu participat i col-laborat!

7


https://afapac.org/wow-tordera/

TROBADES

CURSOS | TALLERS

— Apropa cultura

El123 de desembre, a AFAPAC vam tenir U'opor-
tunitat d'explorar la Sagrada Familia com a part
del programa APROPA CULTURA.

La cultura ens dignifica, facilita la inclusio i
contribueix al desenvolupament social i a la salut
mental, disminuint el risc de patir depressio.

Uneix-te a la nostra proxima escapada! T'espe-
rem per viure experiéncies uniques junts.

Cada cop son més les entitats que ja podem
gaudir del programa Apropa Cultura una porta a

la inclusio perque l'accés a la cultura és un dret,
dignifica la persona i normalitza la seva inclusio

plena a la societat.

Ara pots participa amb AFAPAC
d'espectacles i activitats culturals
a preus accessibles.

8

— Mindfullness

Des d'AFAPAC, sempre busquem promoure
activitats de suport psicosocial que millorin la
qualitat de vida de les persones amb PdC!

Es per aixd que al llarg del 2023 hem organitzat,
per segon any consecutiu, la nostra activitat de
Mindfulness, que ha demostrat ser molt efectiva
per a la salut i el benestar.

Aquesta edicié també ha estat dirigida per Angel
Casellas, un psicoleg especialitzat en activitats
terapéutiques amb gossos, professor associat de
Psicologia a la Universitat de Vic-UCC i colla-
borador de la “Universitat Oberta de Catalunya”
A més, 'Angel és pare d'un nen de 6 anys amb
acondroplasia, fet que el vincula especialment

amb la nostra comunitat.

Els tallers s'han fet per a grups
d'infants i families, i per a adults.
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https://afapac.org/afapac-suneix-a-la-iniciativa-apropa-cultura/
https://afapac.org/tallers-de-mindfullness-i-millora-de-la-postura-corporal/

CURSOS | TALLERS
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— loga i postura corporal

Un taller setmanal de mobilitat, estirament i
forca per a adults amb acondroplasia i altres
patologies de creixement.

La practica conscient del moviment, la respiracio
ilesport millora el benestar fisic, mental i emo-
cional. Sens dubte, el Joga és una de les activitats
meés sollicitades pels nostres adults, gracies als
beneficis que els aporta en el seu dia a dia:

Relaxacié total: Desconnecta de lestres diari i
troba calma i pau interior.

Enfortiment fisic: Millora la teva flexibilitat,
equilibri i tonificacié muscular.

Benestar mental: Allibera tensions, fomenta la
concentracio i millora l'autoconeixement.

Salut del cor: Ajuda a mantenir una salut cardio-
vascular optima.

Socialitzacié: Comparteix aquesta experiencia
amb altres adults i crea noves amistats.
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AJUDES INDIVIDUALS

— Foment a l'autonomia

A AFAPAC estem compromesos a millorar la
qualitat de vida de les persones que s'enfronten
a patologies de creixement.

Per aixd, amb orgull, aquest 2023 hem realitzat
la 18a edicid d'ajudes individuals per a serveis

terapeutics enfocats a fomentar l'autonomia.

Queé oferim? Des de logopedia fins a fisioterapia i
osteopatia, terapies que tenen un impacte positiu
en el benestar de les persones afectades.

Aquesta convocatoria ha concedit 19 ajudes, des-
tinant un total de 5.700 euros a serveis de qualitat
de vida i benestar emocional.

Ajudes individuals per a fisioterdpia,
psicoterdapia i altres terdpies de
benestar que tinguin com a objectiu
millorar la qualitat de vida.
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https://afapac.org/tallers-de-mindfullness-i-millora-de-la-postura-corporal/

INCLUSIO

ESCOLES
— Xerrades
— Llibre

ESPORTS

— Fes Esport Com Jo

— Tallers d'esports inclusiu
— Mundials de Talla Baixa

SOCIETAT
— Els teus prejudicis
— Tens la ment petita?

ESCOLES

— Xerrades a escoles

AFAPAC organitza xerrades gratuites a les escoles
amb l'objectiu de sensibilitzar 'alumnat sobre les

patologies de creixement i millorar la inclusio a
les aules.

A través del conte Les aventures d’en Quim, es
dona visibilitat a les persones amb patologies de
creixement i es reflexiona sobre la diversitatila

seva integracio.

A totes les xerrades participen persones de talla
baixa que expliquen el seu testimoni en prime-
ra persona, compartint com han assolit els seus
exits malgrat les dificultats amb que s’han trobat
a causa de la seva algada.

Les xerrades s'adapten segons l'edat i estan di-
rigides a escoles, instituts i empreses privades,
amb el propodsit de sensibilitzar sobre les patolo-

gies de creixement i trencar barreres mentals.

QUEES UNA MALATIA
MINORITARIA ?

MALALTIA GREL, POC FREQUENT
QUE AFEETA A LN NUMERD) REDUIT
DE PERSONES,

Volem donar visibilitat a les
persones amb patologies de
creixement i convidar a
reflexionar sobre la diversitat i
la veritable inclusié..

INTERESSAT A FORMAR PART
D'AQUEST CANVI?

CONTACTANS >
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https://afapac.org/charlas-en-las-escuelas-con-las-aventuras-de-quim/
https://afapac.org/actividades/#escuelas
https://afapac.org/actividades/#escuelas

ESCOLES

ESPORT

— Llibres

EL PODER D'UN SOMRIURE >

LEL

POdep;

Ajuda a millorar la inclusid
dels nens i nenes amb
acondropldsia i altres
patologies de creixement.

Les autores Emi Ribera del Uibre “El poder d'un

somriure” i Ester Vives de “"Les aventures del

Quim” sén dues mares de nens amb acondro-

plasia de U'Associacid AFAPAC. Basant-se en la
seva experiéncia personal, ens han proporcionat
aquestes valuoses eines de suport, molt utils per
aprendre a gestionar les mirades dels altres des
de ben petits, 1 per ser una eina fonamental per
a les escoles amb les quals organitzem xerrades
de sensibilitzacio, amb lU'objectiu de millorar la
inclusio a les aules.

VOLS ACONSEGUIR AQUESTS
LLIBRES | AJUDAR-NOS A
MILLORAR LINCLUSIO DES DE
BEN PETITS?

COL-LABORA >

Els llibres estan disponible en catala i castella.
Els preu inclou despeses d'enviament.

mnE|
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— 6é Fes Esport Com Jo

Una jornada esportiva on posar-se els
uns en la pell dels altres per gaudir de
l'esport inclusiu!

Eldissabte 25 de novembre de 2023, al Centre Es-
portiu Municipal La Mar Bella, vam celebrar la 6a
edicioé de la jornada d'esport inclusiu Fes Esport
Com Jo. Va ser un dia ple de retrobaments, esport
i sorpreses!

Com cada any, vam disputar les tradicionals
competicions de basquet i boccia inclusiu.

A més, vam tenir l'oportunitat de participar en
un taller de Parataekwondo, a carrec de Josefina
Loépez i José Bravo de Para Poomsae. També vam
descobrir el Parabadminton gracies a la Fede-
racié Espanyola de Parabadminton amb la qual
vam practicar.



https://afapac.org/infants-amb-acondroplasia-aprenen-a-gestionar-les-mirades/
https://afapac.org/infants-amb-acondroplasia-aprenen-a-gestionar-les-mirades/
https://afapac.org/consigue-tu-libro-las-aventuras-de-aventuras-de-quim/
https://afapac.org/consigue-tu-libro-las-aventuras-de-aventuras-de-quim/
https://afapac.org/infants-amb-acondroplasia-aprenen-a-gestionar-les-mirades/
https://afapac.org/consigue-tu-libro-las-aventuras-de-aventuras-de-quim/
https://afapac.org/contacto/
https://www.ccma.cat/video/embed/6189866/
https://afapac.org/infants-amb-acondroplasia-aprenen-a-gestionar-les-mirades/
https://afapac.org/consigue-tu-libro-las-aventuras-de-aventuras-de-quim/
https://afapac.org/contacto/

ESPORT

— Taller Parataekwondo

En aquest taller de parataekwondo, no han faltat
les emocions: hem pogut gaudir d'una demostra-
cid impressionant de tecniques i formes adapta-
des al maxim nivell i practicar aquesta disciplina

per primera vegada.

— Taller Parabadminton

En aquest taller no han faltat les raquetes: hem
pogut gaudir d'una exhibicid de parabadminton
al maxim nivell amb Federacién Espariola de
Badminton., i a més hem tingut l'oportunitat de
provar aquest esport i jugar una mica amb ells.

ESPORT

— 8¢& Mundials de persones de Talla Baixa

Els nostres esportistes han aconseguit
més de 40 medalles en competicions
units a dues associacions excepcionals.

Els Mundials séon un esdeveniment esportiu unic
que es celebra cada quatre anys, on la igualtat
d'oportunitats brilla amb tot el seu esplendor.

A més, és una finestra al mon de la diversitat i
lamistat per a les persones de talla baixa!

Una lloc on conéixer i connectar amb persones
de tots els racons del planeta que, com tu, viuen
amb ADEE. El que passa fora és apassionant: la
convivencia, l'amistat i l'intercanvi d'opinions!
Un espai de creixement, superacio i germanor.

Gracies @idsf_dwarfsport per
aquesta experiencia inoblidable.
Ha estat realment increible!



https://youtu.be/DiT5AjZGM1I?si=qzEkGfxLwGc1u29D

SOCIETAT

— Campanya a Terrassa i en mitjans digitals

LACONDROPLASIA
CONDICIONA
EL MEU CREIXEMENT.

Amb el suport de

AFAPAC [wpicads:]

afapac.org

TRANSPORTS 4
g ) | avanzes

AFAPAC inicia una campanya de sensibilitza-
ci6 per millorar la inclusié de les persones amb
acondroplasia i altres patologies del creixement.

Amb la collaboracié de Publicitarios Implicados,
s’ha creat la campanya “L'acondroplasia condi-

ciona el creixement, els teus prejudicis també”,
amb l'objectiu de visibilitzar i combatre aques-

ta discriminacio, aixi com estimular la reflexio
sobre l'actitud i el comportament social envers
aquest collectiu.

La campanya va comengar el 14 de febrer a la
ciutat de Terrassa, amb la collaboracio de V'Ajun-
tament de Terrassa i Transport Metropolita d'Ega-
ra, i en mitjans digital coincidint amb el mes de
les malalties minoritaries.

Ajuda’ns a difondre la
campanya a la teva cuitat!

CONTACTANS >
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SOCIETAT

— Tens la ment petita?

Tens la ment petita? AFAPAC.

Veren [E3YouTube

E125 d’'octubre, el dia mundial de les persones de
talla baixa, va ser una nova oportunitat per sensi-
bilitzar vers una forta estigmatitzacié social.

El desconeixement de les patologies del creixe-
ment és molt elevat. Tenir acondroplasia o altra
displasia esqueletica no significa exclusivament
ser diferent de tots els altres, o patir certs proble-
mes medics o d'accessibilitat fisica, sind que molt
sovint també existeix una forta estigmatitzacio
social.

Per millorar la vida de les persones amb acondro-
plasia i d'altres patologies esqueléetiques, és im-
portant identificar la discriminacid que pateixen,
augmentar la inclusié educativa, sanitaria i social,
potenciar l'accés al moén laboral, i lluitar per l'erra-
dicacioé de la discriminacio que es fa de la seva
imatge personal.

Davant aquesta situacié, AFAPAC engega la
campanya “TENS LA MENT PETITA?" amb

[ L] ~»

Vermas ta.. Compartit

Porque no es solo lo fisico, lo que se ves

l'objectiu d'estimular la reflexid sobre l'actitud i
el comportament social vers les persones amb

nanisme.

"TENS LA MENT PETITA?" és el video protago-
nitzat per la Claudia, la Merche i la Victoria, tres
dones amb nanisme en diferents etapes de la vida,
on ens transmeten un missatge clar, contundent,
directe i ple d'optimisme.

El projecte ha estat possible gracies a la collabo-
racio de Publicitaros Implicados i la Universitat
Blanquerna.

Per queé les patologies condicionen el creixement,
pero els teus prejudicis també i en aquest sentit si
que podem combatre aquesta situacio.

La nostra condicidé no és
immune a la discriminacio.
AJUDANS FENT DIFUSIO DEL VIDEO.
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https://afapac.org/la-acrondoplasia-condiciona-el-crecimiento-tus-perjuicios-tambien/
https://afapac.org/la-acrondoplasia-condiciona-el-crecimiento-tus-perjuicios-tambien/
https://youtu.be/s9_q8RiNZhQ
https://youtu.be/s9_q8RiNZhQ
https://afapac.org/tens-la-ment-petita/

EN EL DIA ADIA

Eldia a dia de 'Associacié AFAPAC es gestiona
gracies al voluntariat de les families i dels ma-
teixos adults amb patologies de creixement.

Moltes d'aquestes persones voluntaries formen
part de la Junta, mentre que d'altres collaboren
de manera puntual, donant suport a un servei o
activitat en concret.

A partir de U'experiéncia viscuda en primera per-
sona, es dissenyen i es planifiquen les activitats
anuals, i es gestiona un pressupost.

Per aconseguir-ho, necessitem el suport d'altres
entitats collaboradores i serveis professionals
que ens ajuden a fer-ho possible.

El treball en xarxa és un gran aliat per dur a
terme els nostres objectius i assolir la nostra
missié: millorar la inclusié i la qualitat de vida
de les persones amb acondroplasia i altres
patologies de creixement, aixi com la del seu
entorn familiar i cuidador.

TREBALL EN XARXA | MES

TREBALL EN XARXA

— Accions conjuntes
Institucions compromeses
Moda daptada
Dia Mundial a Terrassa

— Entitats amigues

RECURSOS ECONOMICS
— Ingressos
— Despeses

COL-LABORADORS



TREBALL EN XARXA

— Institucions comprome-
ses amb els nostres drets

L'Ajuntament de Barcelona, UAjuntament de Sant
Cugat del Valles, 'Ajuntament de Sant Boi, 'Ajunta-
ment de Terrassa, 'Ajuntament de Santa Coloma de
Gramenet ila Diputacié de Barcelona s’han com-
promes a defensar el dret de les persones afectades
pel nanisme i promoure una “estrategia de sensibi-

litzacio, formacio i insercio laboral” per garantir la

no-discriminacié d'aquestes persones.

— Moda adaptada ala
080 i al Disseny Hub

La moda per la diversitat corporal ha estat el cen-
tre d'atencid al Disseny Hub de Barcelona del 23
de marg al 14 de maig de 2023.

Sustainable Challenge és un programa anual

creat per MODA-FAD, compromeés amb la soste-
nibilitat dins de la industria de la moda.

A més, el passat 5 de maig, dos membres
d’AFAPAC, la Claudia i en Frank, van ser models a
la passarella de la 080 BARCELONA FASHION.

— Terrassa commenora €|
Dia Mundial de les ADEE

L'Ajuntament de Terrassa es va sumar el 25 d'oc-
tubre a la commemoracio del Dia Internacional
de les ADEE (Acondroplasia i altres Displasies
Esquelétiques amb Nanisme) amb l'objectiu de
fer més visible la defensa dels drets i la igualtat
d'oportunitats per a les persones de talla baixa.
Ho va fer amb la lectura del manifest, a carrec
d’AFAPAC, el visionat del video de sensibiltizacio
“Tens la ment petita?”, elaborat per AFAPAC amb
la collaboracio de “Publicitarios implicados” i la
illuminacio d'edificis emblematics.
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TREBALL EN XARXA

— Entitats amigues

Som moltes les entitats amb les quals treballem,
unint esforcos i compartint objectius en favor de
les persones amb discapacitat i malalties minori-
taries.

Per a AFAPAC, el treball en
xarxa és un bé imprescindible.
GRACIES PEL SUPORT
INCONDICIONAL!

Entitat federada a:

—Federacié Ecom
—Federacion Espanola de Enfermeda-
des raras

Entitats que ens donen suport:

Entitats de discapacitat:
— ADEE
— Fundacidn Alpe

Centres sanitaris:

—Hospital Sant Joan De Déu
—Hospital Vall D'hebron
—Ilcatme

Entitats socials:

— Fundacid Jubert Figueras

— Publicitarios Implicados

— Plataforma de Malalties Minoritaries

Esport:

— Sport PTB

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

Institucions que ens acompanyen:

— 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

Empreses compromeses:

— FREE_FORM_STYLE
— n-estudio.com
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https://afapac.org/ajuntaments-i-diputacio-compromesos-a-defensar-el-dret-de-les-persones-afectades-pel-nanisme/
https://afapac.org/ajuntaments-i-diputacio-compromesos-a-defensar-el-dret-de-les-persones-afectades-pel-nanisme/
https://www.fad.cat/en/news/9974/espanol-sustainable-challenge-22-6-proyectos-de-moda-para-la-diversidad-de-cuerpos

RECURSOS ECONOMICS

— Ingressos

TOTAL INGRESSOS 36.931,73 €

QUOTA SOCIS/ES 1.975,00 €

ACTIVITATS 747,00 €

DONACIONS 1.129,30 €

SUBVENCIONS 33.080,43 €
— Despeses
TOTAL DESPESES 36.931,73 €

ARRENDAMENT 697,75 €

MANTENIMENT

142,14 € Subministres
1%
SERVEIS PROF. 19.083,78 €
TRANSPORTS 372,06 €
Publicitat
21%
ASSEGURANCES 216,30 €
PUBLICITAT 747,00 €
SUBMINISTRES 180,00 € Transports
1%

Socisfes
5%

Daonacions
3%

Subvencions

90%
Arrendament
Altres 2%

159% e e
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Serveis prof.
58%

COL-LABORADORS

A Generalitat
WY de Catalunya

WY Ajuntament de

4) Terrassa

oecom

€ CaixaBank

Diputacié /TI\ Ajuntament de
Barcelona Q} Barcelona

xarxa de municipis

entidad de o)

utitidad publica :)-,‘.. N
f N
e d I‘S:r:“

FEDERACION ESPANDLA DE ENFERMEDADES RARAS

% ProGRAMAIMPULSO
V Convocatoria de Ayudas

a Personas con Enfermedades Raras
Fundackon Mutua Madriiena

Fundacion

ONCE .,

B:OMARIN

" publi.citarios
implicados
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SOBRE NOSALTRES

L'Associacié AFAPAC té la missi6 de donar su-
port a les persones amb patologies de creixe-
menti a les seves families per tal de millorar la
seva qualitat de vida i inclusié.

AFAPAC, conscient del deficit social existent en
el dia a dia pel que fa a la inclusid de les perso-
nes amb discapacitat, ha desenvolupat una série
d'activitats amb l'objectiu de millorar la qualitat
de vida de les persones amb patologies de creixe-
mentila seva inclusio.

Canviar els prejudicis de la gent pot semblar una
tasca dificil, pero tenim l'oportunitat de fer-ho.
Sicom a societat som conscients de com reac-
cionem davant les persones amb discapacitat,
podrem millorar la comprensio, la solidaritat i
aconseguir una veritable inclusio.

La diversitat és riquesa. Des d’/AFAPAC volem
fer visible LA NOSTRA riquesa. Volen mostrar
a tothom la sort que tenim de ser com som,
singulars!

SOBRE NOSALTRES

A

AFAPAC

— Qui som

— Qui la representa

— Que fem

— Patologies de creixement
— Els nostres reptes



— Qui som

L'Associacio de Familiars i Afectats
de Patologies de Creixement —
AFAPAC es va constituir l'any 1999

i esta inscrita al Registre d'associa-
cions de la Generalitat de Catalunya
amb el num. 22172.

En lactualitat, és entitat Declara
d'Utilitat Publica.

L'Associacid és una entitat benéfi-
co-social d'ambit nacional, sense
anim de lucre, la rad¢ de ser de la qual
és l'assistencia, en tots els aspectes, a
persones amb problemes de creixe-
ment.

La constitueixen, essencialment,
aquells que tenen fills o familiars
amb aquesta condicid, els propis
afectats i aquelles persones que s'in-
teressen, per qualsevol motiu, per les
diferents displasies Ossies.

AFAPAC vol apropar a la societat les
patologies de creixement, donar-los
més visibilitat i ajudar a la seva in-
clusioé i normalitzacio.

— Qui la representa

Presidenta: Ester Vives
Vicepresident: Gemma Valls
Tresorera: Jésica Exposito
Secretaria: Belinda Sanchez
Vocals: Cristina Vinyes, Joan Marti,
Pere Gual, Jordi Prats

Voluntariat: Montse Garcia i Susana

de las Heras
Més de 50 persones socies.
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— Queée fem

AJUDAR

Ajudar i fer costat a les persones
amb patologies de creixement i el
seu entornn familiar cuidador.

EMPODERAR

Agrupar a un collectiu amb el qual
promoure espais de debat i intercanvi
relacionats amb la nostra causa per
tal de compartir inquietuds, dubtes i
enriquir-nos conjuntament.

INFORMAR

Informar sobre el coneixement de les
patologies de creixement i sensibi-
litzar sobre les seves problematiques
per millorar la inclusid i qualitat de
vida de les persones afectades.

FOMENTAR

Fomentar projectes innovadors que
ajudin a fomentar l'autonomia i mi-
llorar la inclusio.

REPRESENTAR

Agrupar a un collectiu per represen-
tar i defensar els seus drets i interes-
sos juntament amb les administra-
cions publiques i altres entitats amb
objectius fundacionals comuns.

ACTUAR

Actuem per promoure, protegir i
assegurar la no discriminacio, la
igualtat d'oportunitats i la participa-
cid iinclusio plenes i efectives en la

societat.

ELS NOSTRES REPTES

Tots som capagos de _poder
fer les coses sense ajuda,
pero la societat i ni els llocs

estan pensats per nosaltres
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— Les PdC

Les patologies de creixement son
trastorns que afecten el desenvo-
lupament normal dels ossos i dels
teixits associats. Aquestes condi-
cions poden afectar significativa-
ment l'estatura i la proporcié corpo-
ral de les persones que les pateixen,
aixi com altres aspectes de la seva
salut i benestar.

LACONDROPLASIA

L'acondroplasia és una de les formes
meés comunes de displasia 0ssia,
una condicio genética que afecta la
formacio i el desenvolupament dels
0ss0s. Es caracteritza principalment
per un creixement 6sseu anomal
que resulta en una estatura baixa i
en l'aparicio de proporcions corpo-
rals caracteristiques, com ara extre-
mitats més curtes en comparacio
amb el tronc.

Les persones amb acondroplasia so-
vint presenten una estatura final que
oscilla entre els 120 1 130 cm d'altura.
Altres caracteristiques poden inclou-
re una postura corbada, una mida
relativament petita del crani amb
una front prominente, i una elon-
gacid més curta de les extremitats.
També poden experimentar pro-
blemes de salut associats, com ara
dificultats respiratories o problemes
amb la columna vertebral.

Lacondroplasia és una
malaltia minoritaria.

Té una prevalenga
aproximada de 1 de cada
25.000 nascuts.

ALTRES PdC

A banda de l'acondroplasia, hi ha
altres displasies Ossies i condicions
de creixement que poden afectar

les persones, com ara la displasia de
condrogenesi o el nanisme hipofisa-
ri. Cada una d'aquestes condicions
té les seves propies caracteristiques i
requisits de tractament.

Existeixen més de 300
patologies que afecten al
creixement de l'individu; el
grau de discapacitat depén
de cada tipus de malaltia.

— Reptes

Avui la discriminacid cap a les
persones amb PdC és palesa en sis
arees: el reconeixement oficial de la
situacio de discapacitat, la inclusio
educativa, la salut, la proteccio so-
cial, l'accés a l'ocupacid i les rela-
cions laborals i, finalment, 'ambit de
la imatge personal i grupal.

SUPORT

Elsuport emocional i social és
fonamental per a les persones amb
acondroplasia i les seves families.
Les organitzacions i associacions
dedicades a les patologies de creixe-
ment podem oferir recursos, suport
iinformacid per ajudar les persones
afectades a adaptar-se i viure una
vida plena i activa.

AFAPAC és I'Unica entitat que
engloba i representa a totes

les patologies de creixement

al territori.
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afapac.org
info@afapac.org
+34 615 696 100
afapac_org
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