Jornadas Nacionales de Discapacidad en Pediatria
“Prevenir, asistir y acompaiar. Nuevos desafios”.
Ciudad de Buenos Aires — 2, 3,y 4 de julio de 2015.

Mesa Redonda

Entrevista con asociaciones civiles, ONG, grupos de padres.
4 de julio—9 hs a 10.40 hs.

Andrea V. Fraschina.

Acondroplasia Mar del Plata.

Responsable Asociacion — Abogada.






Acondroplasia Mar del Plata.

Nace en Mar del Plata, en septiembre del ano 2011,
con el objetivo de promover un mayor contacto entre
personas con acondroplasia y otras displasias Oseas
gue causan baja talla, familiares, amigos vy
profesionales; colaborando con quienes estén en la
misma  situacion, intercambiando experiencias,
informacion; y fundamentalmente apoyandonos unos a
otros.




]

Conocer esta discapacidad en todos sus aspectos
es fundamental para mejorar la imagen de las
personas con acondroplasia y otras displasias
O0seas, para combatir los estereotipos, los
prejuicios y las actitudes negativas, favoreciendo
el respeto y la integracion a la que todas las
personas tienen derecho, y promoviendo Ia
toma de conciencia respecto de las
capacidades y aportaciones de las
personas con esta condicion genética.




Queremos generar una conciencia social sobre
derecho de las personas con enanismo a ser
tenidas en cuenta y respetadas, libres de
cualquier estereotipo o prejuicio.

También queremos ser un punto de referencia y
un lugar de encuentro para las personas con algun
tipo de displasia 6sea de Argentina.




- INFORMAR vy ORIENTAR al afectado y su
familia.

- SENSIBILIZAR nuestro entorno social.

- COLABORAR con los profesionales socio-

sanitarios.
- COMPARTIR EXPERIENCIAS v CONTENER.




Nuestros objetivos:

- Agrupar en la Asociacion Civil a ninos y adultos con acondroplasia y otras
displasias 0seas, 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 Oseas.

- Ofrecer al afectado y a las familias orientacidn sanitaria, psicoldgica, legal y
educativa.

- Fomentar grupos de ayuda entre los asociados.

- Realizar talleres para padres, y actividades de convivencia.
- Promover una mayor participacion de los afectados en
actividades varias dentro del movimiento asociativo de

personas con discapacidad, y mas especificamente, de
personas con displasias 0seas.




- Favorecer la integracion social, escolar y profesional de las personas con
acondroplasia y otras displasias dseas.

- Defender colectivamente los intereses y derechos de las personas con esta
condicion genética.

- Redactar y publicar documentos informativos sobre la acondroplasia y otras
displasias Oseas.

- Dar a conocer las actividades de la asociacion a través de medios
audiovisuales, graficos y digitales.

- Creacion de sedes regionales en distintos puntos del pais.

- Organizar y participar en congresos y cursos nacionales e internacionales
sobre acondroplasia y otras displasias dseas.

- Colaborar, en la medida de nuestras posibilidades, en el
fomento de la investigacion cientifica sobre la materia.

- Promover el contacto con organizaciones de otros
paises con las que intercambiar informacion.



I

Constituimos la Asociacion Civil de Personas con Acondroplasia y otras
displasias 0seas. “ACONDROPLASIA MAR DEL PLATA”. Matricula 37.822, Legajo
1/186.967, DPPJ 7981 del 22/09/2011.

Presentacion de la Asociacion en diversas Instituciones como el Centro de
Investigacion y Docencia en DDHH de la Facultad de Derecho, el Rotary Club, y
otras Asociaciones civiles, asi como también a través de entrevistas en los
programas locales de discapacidad “Quiero verte bien”, y “ADN”.

Creacion de la pagina de Facebook, a través de la cual hemos ido nucleando a
personas interesadas, ademas de difundir la informacion que consideramos
interesante y oportuna sobre la tematica.

Creacion del grupo de mamas en Facebook como un espacio
en el que las mamas, tias y abuelas de nihos, adolescentes y
adultos con acondroplasia intercambian experiencias y
comparten el camino.










- Miembro de la Federacion Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes
(FADEPOF) — 2015.

- Se han realizado denuncias de trato discriminatorio de las personas con
enanismo en los medios de comunicacion.

- Participaciones en la seccion “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. Participacion en el programa “Doctores”, emitido en abril de
2014 por telefé.

- Orientacién y acompafamiento para la obtencion del Certificado Unico de
Discapacidad (CUD).

- Asistencia al V Congreso internacional en torno a la acondroplasia y otras
displasias dseas, que se llevo a cabo en la ciudad de Gijon (Espana), organizado
por la Fundacion Alpe Acondroplasia, los dias 11, 12y 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 pediatria Garrahan.



De apoco, el enanismo
deja de ser un estigma

eEsporlafamadela
ganadora de “Bailando
por un Suefio”, dicen
en una asociacion.

Valeria Romén
vroman@clarin.com

arece que el enanismo deja
Pde ser un estigma. Segin

dicen los integrantes de la
Asociacién civil Zoe, que agrupa
a personas con ese trastorno ge-
nético poco frecuente y a sus fa-
miliares, uno de los disparadores
de ese gran cambio cultural es la
presencia y el desempetfio de No-

elia Pompa en el programa de te-

levision “Bailando por un Suefio”™:
laj joven también tiene un tipo de
enanismo y fue la ganadora junto
a su pareja de baile, Herndn Pi-
quin, durante la edicién 2011,
. “Lapresencia de Noelia en la te-
levision produjo un cambio. Gene-
ralmente la gente se ha burlado de
las personas con enanismo. Pero
somos personas con una inteligen-
cia normal que, como lo demostrd

Noelia en la tele, podemos ser -

buenos profesionales en diferen-
tes trabajos”, comenta Fernanda
Bona, que naci6 con el trastorno
y es una de las fundadoras de la
asociacién Zoe. Ella trabaja como
licenciada en computacién y tam-
bién tiene un hijo con el mismo
desorden genético. “Noelia nos
mostrd que la perfeccién se puede
encontrar en lo que a simple vista
parece imy

Bona agrega: “Busmmns que la
gente sin acondroplasia nos mire

R
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Agradecidos. “La presencia de Noelia en la televisién produjo un cambio”, dicen en la Asociacién civil Zoe.

sin prejuicios. Somos sélo perso-
nas con baja talla, con los mismos
derechos que otras. En este con-
texto, es valioso destacar la actitud
de su compatfiero Piquin, que es
un grande y se hizo pequefio para
hacer que Noelia se destacara”.
Coincide también Gabriela Lai-
o, también de la asociacion y ma-
mé de Esperanza, de 7 afios, que
tiene enanismo: “La imagen de
Noelia sacé a las personas con talla
baja de la burla”. Este afio, su hija
fue la mejor alumna de su curso.
“Con Noelia, se demostr6 que si se

se bien y sin dar listima”, comenta
Gabriela Quintana, mam4 de un
nene de 5 afios, Nicolds, que tiene

e

el desorden. “Me gustaria ver, por
ejemplo, que el cajero de un banco
es una persona con baja talla”.
Los que forman parte de la aso-
dacién Zoe cuentan las actividades
de difusién en el blog http://noti-
ciaszoe.blogspot.com/. “Intercam-
biar expenenmas nos ayuda a los
familiares a sobreponernos frente
alas dificultades”, sostiene Javier
Artaza, con su hiia Justina, de 3
afios. Advierten que atin falta para
una verdadera integracién social,
aunque reconocen que “Noelia
ci6én que a la asociacién nos iba a
Ilevar afios”. Entre las cuestiones
pendientes mencionan: que se les
brinden més oportunidades labo-
rales, que faltan médicos que se

LUCIA MERLE
¢

especialicen en la acondroplasia
y en otras displasias en adultos,
y que atin existen barreras arqui-
tecténicas que condicionan los
movimientos de las personas de.
baja talla. Por ejemplo, los cajeros
autométicos tienen un tablero alto
para ellas. Los bafios para discapa-
citados tienen también un inodoro
demasiado alto.
También se suma por mail An-
drea Fraschina, mamé de Joa ;
ﬁmdu]aasouauonAc ndro-

1o que el cambio lleve a otros ma
profundos, como el de la mentals
daddc]osempleadores L]

—

&
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Breve participacion en el articulo
de Clarin sobre la Acondroplasia,
del 31/12/2011.







“De familias para familias”.

Nace con la idea de COMPARTIR el camino recorrido por distintas familias
que han colaborado andnimamente en su redaccion, con la idea principal de
gue no existe una verdad absoluta ante una misma situacion, sino que cada
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 comparten
experiencias diarias dirigidas a mejorar la calidad de vida de los ninos.

En la misma se brinda informacion y recomendaciones sobre:

- Controles de salud a tener en cuenta.

- Posibles adaptaciones de mobiliario en el hogar y la escuela.
- Deportes.

- Integracidn escolar.

- Aceptacion de la propia imagen.
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Hospital de Pediatria “Prof. Dr. Juan P.

Garrahan”.

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

- Jornada informativa de Acondroplasia.
- Jornada informativa de Osteogénesis imperfecta.
- Guia para padres y pacientes de Acondroplasia.

- Guia para padres y pacientes de Osteogénesis
imperfecta.

- Encuentro de adolescentes.
- Docencia e investigacion.






Nuevos proyectos en curso:

Impulsar la creacidon de un servicio especializado para adultos en un Hospital
publico, integradas por un equipo medico multidisciplinario.

Impulsar la organizacion de un Congreso Nacional en torno a la Acondroplasiay
otras displasias Oseas.

Campaia de visibilizacion de las personas con acondroplasia y otras displasias
dseas: Lanzamiento de un calendario solidario, en colaboracion con otras
instituciones, con fotografias de niios y/o adultos.

Publicacion de libro de cuentos infantil sobre un nifio con acondroplasia.

Continuar organizando reuniones sobre tematicas que interesen a la
Asociacion y sus asociados.

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




Y todavia queda mucho por hacer...

Gracias por invitarnos a participar.



