
Jornadas Nacionales de Discapacidad en Pediatría 
“Prevenir, asistir y acompañar. Nuevos desafíos”.
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Mesa Redondaesa edo da
Entrevista con asociaciones civiles, ONG, grupos de padres.

4 de julio – 9 hs a 10.40 hs.4 de julio  9 hs a 10.40 hs.
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ACONDROPLASIA Y OTRAS DISPLASIAS ÓSEAS.
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Acondroplasia Mar del Plata.Acondroplasia Mar del Plata.

Nace en Mar del Plata, en septiembre del año 2011,
con el objetivo de promover un mayor contacto entre
personas con acondroplasia y otras displasias óseas
que causan baja talla, familiares, amigos y
profesionales; colaborando con quienes estén en laprofesionales; colaborando con quienes estén en la
misma situación, intercambiando experiencias,
información; y fundamentalmente apoyándonos unos ainformación; y fundamentalmente apoyándonos unos a
otros.



¿Por qué?¿Por qué?

Conocer esta discapacidad en todos sus aspectosConocer esta discapacidad en todos sus aspectos
es fundamental para mejorar la imagen de las
personas con acondroplasia y otras displasiaspersonas con acondroplasia y otras displasias
óseas, para combatir los estereotipos, los
prejuicios y las actitudes negativas, favoreciendoprejuicios y las actitudes negativas, favoreciendo
el respeto y la integración a la que todas las
personas tienen derecho, y promoviendo lapersonas tienen derecho, y promoviendo la
toma de conciencia respecto de las
capacidades y aportaciones de lascapacidades y aportaciones de las
personas con esta condición genética.



¿Para qué?¿Para qué?

Queremos generar una conciencia social sobreQueremos generar una conciencia social sobre
derecho de las personas con enanismo a ser
tenidas en cuenta y respetadas, libres detenidas en cuenta y respetadas, libres de
cualquier estereotipo o prejuicio.
También queremos ser un punto de referencia yTambién queremos ser un punto de referencia y
un lugar de encuentro para las personas con algún
tipo de displasia ósea de Argentina.tipo de displasia ósea de Argentina.



Nuestros objetivos:Nuestros objetivos:



Nuestros objetivos:Nuestros objetivos:

l ó l d l d l‐ Agrupar en la Asociación Civil a niños y adultos con acondroplasia y otras
displasias óseas, a los miembros de su familia, como también a toda persona
u organismo interesado en las causas y tratamiento de la acondroplasia y
otras displasias óseasotras displasias óseas.

‐ Ofrecer al afectado y a las familias orientación sanitaria, psicológica, legal y
educativaeducativa.

‐ Fomentar grupos de ayuda entre los asociados.

‐ Realizar talleres para padres, y actividades de convivencia.

‐ Promover una mayor participación de los afectados en
actividades varias dentro del movimiento asociativo de
personas con discapacidad, y más específicamente, de
personas con displasias óseas.



‐ Favorecer la integración social, escolar y profesional de las personas con 
acondroplasia y otras displasias óseas. 

‐ Defender colectivamente los intereses y derechos de las personas con esta 
condición genética.

‐ Redactar y publicar documentos informativos sobre la acondroplasia y otras 
displasias óseas. 

‐ Dar a conocer las actividades de la asociación a través de medios 
audiovisuales, gráficos y digitales. 

C ió d d i l di ti t t d l í‐ Creación de sedes regionales en distintos puntos del país.

‐ Organizar y participar en congresos y cursos nacionales e internacionales 
sobre acondroplasia y otras displasias óseassobre acondroplasia y otras displasias óseas. 

‐ Colaborar , en la medida de nuestras posibilidades, en el 
fomento de la investigación científica sobre la materia.fomento de la investigación científica sobre la materia.

‐ Promover el contacto con organizaciones de otros 
países con las que intercambiar información.



Hasta ahora…Hasta ahora…
‐ Constituimos la Asociación Civil de Personas con Acondroplasia y otras 

displasias óseas “ACONDROPLASIA MAR DEL PLATA” Matrícula 37 822 Legajodisplasias óseas. “ACONDROPLASIA MAR DEL PLATA”. Matrícula 37.822, Legajo 
1/186.967, DPPJ 7981 del 22/09/2011.

‐ Presentación de la Asociación en diversas Instituciones como el Centro dePresentación de la Asociación en diversas Instituciones como el Centro de 
Investigación y Docencia en DDHH de la Facultad de Derecho, el Rotary Club, y 
otras Asociaciones civiles, así como también a través de entrevistas en los 
programas locales de discapacidad “Quiero verte bien”, y “ADN”.p g p Q , y

‐ Creación de la página de Facebook, a través de la cual hemos ido nucleando a 
personas interesadas, además de difundir la información que consideramos 
interesante y oportuna sobre la temática.

‐ Creación del grupo de mamás en Facebook como un espacio 
l l á í b l d iñ d len el que las mamás, tías y abuelas de niños, adolescentes y 

adultos con acondroplasia intercambian experiencias y 
comparten el camino.







‐ Miembro de la Federación Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes
(FADEPOF) – 2015.

‐ Se han realizado denuncias de trato discriminatorio de las personas con
enanismo en los medios de comunicación.

‐ Participaciones en la sección “Historia de vida” del programa “Quiero verte
bien”, emitidos en los meses de mayo de 2012, julio de 2013, y agosto de 2013
por el canal ciudad. Participación en el programa “Doctores”, emitido en abril de
2014 por telefé.

‐ Orientación y acompañamiento para la obtención del Certificado Único de
Di id d (CUD)Discapacidad (CUD).

‐ Asistencia al V Congreso internacional en torno a la acondroplasia y otras
displasias óseas que se llevó a cabo en la ciudad de Gijón (España) organizadodisplasias óseas, que se llevó a cabo en la ciudad de Gijón (España), organizado
por la Fundación Alpe Acondroplasia, los días 11, 12 y 13 de
octubre de 2014, gracias al auspicio institucional del INADI.

‐ Asistencia anual a la “Jornada anual de la Acondroplasia”,
organizada por el equipo de la Dra. Virginia Fano, del Servicio
de crecimiento y desarrollo del Hospital de pediatría Garrahan.



Breve participación en el artículoBreve participación en el artículo 
de Clarín sobre la Acondroplasia, 
del 31/12/2011.





“De familias para familias”.De familias para familias .

Nace con la idea de COMPARTIR el camino recorrido por distintas familiasNace con la idea de COMPARTIR el camino recorrido por distintas familias
que han colaborado anónimamente en su redacción, con la idea principal de
que no existe una verdad absoluta ante una misma situación, sino que cada
familia acciona de un modo distinto.familia acciona de un modo distinto.

La suma de esas realidades diferentes, pero siempre positivas, dio como
fruto la Guia “De familias para familias”, en la que se compartenp , q p
experiencias diarias dirigidas a mejorar la calidad de vida de los niños.

En la misma se brinda información y recomendaciones sobre:
‐ Controles de salud a tener en cuenta.
‐ Posibles adaptaciones de mobiliario en el hogar y la escuela.
‐ Deportes.

I t ió l‐ Integración escolar.
‐ Aceptación de la propia imagen.







Hospital de Pediatría “Prof. Dr. Juan P. 
h ”Garrahan”.

Servicio de Crecimiento y Desarrollo.y
Jefe de Servicio: Dra. Virginia Fano.

‐ Jornada informativa de Acondroplasia. 
‐ Jornada informativa de Osteogénesis imperfecta.
‐ Guía para padres y pacientes de Acondroplasia.
‐ Guía para padres y pacientes de Osteogénesis

fimperfecta.
‐ Encuentro de adolescentes.
D i i ti ió‐ Docencia e investigación.





Nuevos proyectos en curso:Nuevos proyectos en curso:

I l l ió d i i i li d d lt H it l‐ Impulsar la creación de un servicio especializado para adultos en un Hospital 
público, integradas por un equipo medico multidisciplinario. 

‐ Impulsar la organización de un Congreso Nacional en torno a la Acondroplasia y p g g p y
otras displasias óseas.

‐ Campaña de visibilización de las personas con acondroplasia y otras displasias 
óseas: Lanzamiento de un calendario solidario en colaboración con otrasóseas: Lanzamiento de un calendario solidario, en colaboración con otras 
instituciones, con fotografías de niños y/o adultos.

‐ Publicación de libro de cuentos infantil sobre un niño con acondroplasia.

‐ Continuar organizando reuniones sobre temáticas que interesen a la 
Asociación y sus asociados.

‐ Participar en las reuniones de otras Asociaciones Civiles  y grupos de 
padres nacionales y/o internacionales.



Y todavía queda mucho por hacer…Y todavía queda mucho por hacer…


