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1. /QUIENES SOMOS?

A.PA.C es la Asociacion Aragonesa Para

Problemas del Crecimiento.

Es de ambito nacional.

Su sede esta en Zaragoza situada en el barrio del

Actur en la C/Julio Garcia Condoy 1, local 3.



1.;QUIENES SOMOS?

A.P.A.C. nace en 1979 con la denominacion de
“Asociacion Aragonesa de Padres e Hijos con
Problemas de Crecimiento” como la uniéon de un
orupo de padres afectados principalmente por
déficit de GH que necesitan que a sus hijos se les
administre el tratamiento de la hormona de
crecimiento.

A partir de 1990 pasa a denominarse “Asociacion
Aragonesa para Problemas de Crecimiento-
APAC”., Supone una apertura al resto de
patologias de crecimiento.



1. /QUIENES SOMOS?
ORGANOS DE GOBIERNO

-La Asamblea General es el 6rgano supremo
de gobierno de la Asociacion, estando integrada por

todos los Asociados.

-La Junta Directiva es el organo de
representacion y gestion de la Asociacion, los
miembros de la junta directiva seran elegidos
democraticamente para un periodo de cuatro ano, en

Asamblea General convocada al efecto.



1.;QUIENES SOMOS?

La Asociacion es una entidad privada.

Se financia a través de cuotas de socios, ayudas
de la administracion (Acuerdo Marco, distintas

subvenciones...) loteria...



1.;.QUIENES SOMOS?

Fines de la Asociacion:

Estudio cientifico de los problemas que afectan al
crecimiento de los ninos.

Favorecer iniciativas para mejorar la situacion y
crecimiento de los ninos y jovenes afectados por
estos problemas, asi como de cualquier persona
con discapacidad y/o dependencia, apoyando los
tratamientos, cuidados y desarrollo personal de
las personas.

Dar a conocer y hacer participe a la sociedad de
estos problemas y de su solucién, y de las
personas discapacitadas o dependientes en
general.

Favorecer la insercion laboral y proteger la
posible discriminacion en todos los ambitos.




1. /QUIENES SOMOS?

Cuenta con 22 ©profesionales + 4 servicios
profesionales. Apac cuenta con un equipo
multidisciplinar con diferentes técnicos, Psiccologa
Médico Rehabilitador, Fisioterapeuta, Logopeda,
Terapeuta  Ocupacional, @ Enfermeria, Auxiliar

Administrativo, Trabajadora Social, etc

La mayoria de trabajadoras son mujeres. Algunas de
ellas con cargas familiares, con minusvalia (33%) y
mayores de 45 anos. 3 de ellas ocupando puestos de

direccion.



1. /QUIENES SOMOS?

o Se hacen reuniones de equipo con una periodicidad de

una vez a la semana y/o cuando se estiman oportunas
en funciéon de la demanda.

o Tiene diferentes recursos materiales como son: Sede

Social, Salon Social, Centro de Fisioterapia A.P.A.C,
etc

LOS SERVICIOS DE A.P.A.C. ESTAN ABIERTOS A

TODAS LAS DISCAPACIDADES QUE GENERAN O
NO DEPENDENCIA.

Puesto que algunos asociados con patologias de

crecimiento no tienen por qué tener reconocida una
minusvalia.




2. PATOLOGIAS DEL CRECIMIENTO

o Acondroplasia.
o Sindrome de Turner.

o Problemas hipofisarios o de déficit de hormona de
crecimiento.




2.1 LA ACONDROPLASIA
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o Es una de las causas mas frecuentes de baja talla.
o Es una malformacion en el desarrollo del cartilago.

o Algunos de ellos pueden decidir someterse a un

proceso de elongacion.

o Conlleva problemas respiratorios o auditivos.

SU INTELIGENCIA ES NORMAL




2.2.SINDROME DE TURNER

Falta total o parcial del cromosoma X. Sindrome

genético.

ot X parciw

S6lo se da en mujeres.

Caracteristicas fisicas: talla baja, cintillas
ovaricas, torax en escudo, malformaciones
cardiacas y renales, 1mplantacion baja del
cabello, cuello en esfinge etc.



2.2. SINDROME DE TURNER

No es hereditario.

Alteraciones en el area temporo espacial y

matematica, sobreproteccion parental, etc.

Programa de Fecundacion in vitro.



2.3. PROBLEMAS HIPOFISARIOS O DE
DEFICIT DE HORMONA DE CRECIMIENTO

Significa que la hipdéfisis no produce suficiente

cantidad de la hormona de crecimiento.

Se da en el nacimiento o como resultado de una lesion

cerebral.

La hormona de crecimiento no sdlo es necesaria en la
infancia. Una deficiencia de la misma ocasiona

problemas de salud también en la edad adulta.



2.3. PROBLEMAS HIPOFISARIOS O DE
DEFICIT DE HORMONA DE CRECIMIENTO

Se puede dar hipotiroidismo o el mal
funcionamiento de otras hormonas que controle
la hipofisis.

Cansancio, cambio de estado animo, fracturas
6seas o problemas musculares, golpes de calor,
bajadas de azucar, pérdidas de peso bruscas,
cansancilo, necesidad de orinar varias veces, etc.



CURIOSIDADES....
....SABIAS QUE?

"SI DEJAS QUE SE DEN CUENTA DE QUE SUS
PALABRAS TE HACEN DANO, JAMAS TE
LIBRARAS DE LAS BURLAS. 51 TE PONEN UN
MOTE, RECOGELO Y TRANSFORMALO EN TU
NOMBRE" ‘ \

Tyrion Lannister ",
El Gnomo

PETER HAYDEN.
ACTOR DE
JUEGOS TRONOS

LINDA HUNT
NCIS LOS
ANGELES

GALINDO DE
TRONICAS
MARCIANAS



3. SOCIOS Y PROCEDENCIA

Zaragoza

Resto de
Comunidades
Auténomas




4. FUNCIONES PRINCIPALES DE LA
ASOCIACION

o El objetivo principal de la Asociaciéon es
normalizar la situacién de nuestros afectados en
la sociedad, con el fin de llegar a una situacién

real de 1igualdad con el resto de los ciudadanos.




5. ACTIVIDADES QUE SE REALIZAN

5.1.Informacién, orientaciéon y apoyo psicolégico
5.2.Sesiones de musicoterapia y psicomotricidad para
ninos.

5.3.Escuela de padres.

5.4.Grupos de apoyo para personas adultas afectadas de

Sindrome de Turner.

5.5. Servicio de fisioterapia.

5.6. Gimnasia de mantenimiento.
5.7. Diferentes charlas

5.8. Actividades de convivencia



5.1.INFORMACION, ORIENTACION Y APOYO
PSICOLOGICO

El colectivo de personas con problemas de crecimiento con
el que trabajamos tienen una serie de problemas
psicologicos como inseguridades, baja autoestima, etc que
requieren de una terapia que es proporcionada en la

Asociacion.
Se da a los socios y sus familias.
Este servicio es valorado positivamente por los usuarios.

Cualquiera que tenga una duda sobre las patologias del

crecimiento o su desarrollo puede contar con este servicio.



5.2.SESIONES DE MUSICOTERAPIA Y
PSICOMOTRICIDAD PARA NINOS

Se da a cualquier nino afectado de la Asociacion.

Sirve para restablecer, mejorar o conservar el

bienestar de los ninos.

Se realiza por parte de una fisioterapeuta y una

musicoterapeuta.

Con este servicio se consigue mejorar las habilidades
soclales y manipulativas de los ninos, potenciar la

atencion y concentracion, desarrollar el habla, y
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5.3. ESCUELA DE PADRES

o Consiste en que los padres a través de la ayuda
de la psicologa se sientan apoyados contandose su

experiencia o situacion similar.

o Todo esto por el bienestar y la convivencia de sus

hijos.




5.4. GRUPOS DE APOYO PARA PERSONAS
ADULTAS AFECTADAS DE SINDROME DE
TURNER.

Las personas asociadas con Sindrome de Turner
se reunen con la finalidad de apoyarse unas a
otras con sus experiencias personales vy

dependiendo de su etapa vital.

Se realizan dinamicas grupales, ejercicios de

relajacion y de musicoterapia, entre otras.

De esta manera trabajan las habilidades sociales,

la autoestima y su bienestar emocional.



5.5. SERVICIO DE FISIOTERAPIA
ASISTENCIAL

Este servicio se recibe por parte de los asociados y sus

familiares.

El tratamiento es individualizado mediante sesiones
de Fisioterapia (segun la valoraciéon profesional) en

funcion del paciente y su estado de salud.

Su objetivo principal es el de ofrecer la Fisioterapia
como forma de mejorar y/o mantener las capacidades

fisicas de la persona para mejorar su calidad de vida.



5.0. GIMNASIA DE MANTENIMIENTO
ADAPTADA

En la Asociacion de A.P.A.C. se tiene un local
donde los asociados realicen sus tablas
individuales (de gimnasio) acompanados de una

fisioterapeuta.

Son grupos reducidos. : #

-
Ly\d



5.7. CHARLAS Y ACTIVIDADES

Alteraciones de la columna vertebral en

patologias de crecimiento y en la poblacion en

general.
De ejercicios del suelo pélvico.

Aproximacion a la técnica psicologica del

Mindfulness.

Se realizo la actividad de la Mama Noel.



6. FUNCIONES DEL TRABAJADOR SOCIAL

Segun la FITS:
o Promueve el cambio social.

oLa resolucion de problemas en las relaciones

humanas.
oIncrementa el bienestar.

o Conoce teorias sobre el comportamiento humano

y los sistemas sociales.

o Como disciplina interviene en los puntos en los

que personas interactiian con su entorno.



60.FUNCIONES DEL TRABAJADOR SOCIAL EN
LA ASOCIACION A.P.A.C

Orientar e informar sobre los recursos soclales
que tienen las personas con problemas de

crecimiento.

Tramites y gestiones con la administracion
publica.

La primera puerta de entrada a la asociacion.

Explica a los asociados los diferentes servicios a

los que pueden acceder.



6. FUNCIONES DEL TRABAJADOR
SOCIAL EN A.P.A.C

Realizacion de valoracion social de los asociados.
Seguimiento de casos.

Mantenimiento de reuniones de trabajo
multidisciplinares y de coordinacién entre

profesionales.

Participacion activa en las actividades de la asociacion.

Es el nexo de unién entre los diferentes profesionales



RESIDENCIA




1.RESIDENCIA Y CARACTERISTICAS

o La residencia se encuentra ubicada en el barrio

del Actur.

LO DIF l’(avf—
ES ANDAR.
~ ENVNA Civard
L _DISCOPACTTADA |

PORQUE NO TIENE APENAS BARRERAS
ARQUITECTONICAS




1.RESIDENCIA Y CARACTERISTICAS

Lleva desde el ano 2003.

La residencia de A.P.A.C cuenta con 23 plazas
asistenciales para personas jovenes dependientes
concertadas con acuerdo marco con el Gobierno

de Aragoén.



1. RESIDENCIA Y CARACTERISTICAS

Se trata de un centro de puertas abiertas.

El centro se adapta a las necesidades vy

caracteristicas del perfil del usuario.
Ofrece alojamiento permanente y/o temporal.

La entidad favorece la relacion con el entorno

familiar del residente.



1. RESIDENCIA Y CARACTERISTICAS

o Trabajadores=— 22 +
4 serviclos
profesionales

EDAD

® (20 anos-30) ® (30 anos-40)
B (40 anos-50) " (50 anos-60)

N

11%

¢

>

19%

SEXO
= FEMENINO = MASCULINO




2. CARACTERISTICAS DE LOS

RE SID ENTES 23 residentes con

una edad media de
56 anos.

SEXO

- Masculino
62%




2. CARACTERISTICAS DE LOS RESIDENTES

Las principales patologias que tienen los residentes
Son.

o Esclerosis multiple

o Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)

o Distrofia Mioténica de Steinert

o Traumatismo Craneoencefalico

o Accidente cerebro vascular (ACV)

o Se tratan de patologias neurodegenerativas que van desde

la esclerosis multiple hasta la distrofias musculares.



2. CARACTERISTICAS DE LOS RESIDENTES

En la  Esclerosis Lateral  Amiotrofica las
motoneuronas gradualmente dejan de funcionar o se
mueren. Esta enfermedad funciona a modo de
“brotes”. Mientras que en la multiple se ve danada la
mielina que es una sustancia que protege las

neuronas y produce el impulso eléctrico.

La es una enfermedad
neuromuscular caracterizada por una Miotonia y
dano multiorganico que afecta a los musculos que

pierden fuerza del cuerpo, el aparato digestivo, etc



2. CARACTERISTICAS DE LOS RESIDENTES

El traumatismo craneoencefalico es cualquier
dano en el encéfalo que se produce de forma
repentina por un golpe, accidente de coche,

violencia de género, etc

En el ACV el flujo de sangre que va el cerebro se
detiene provocando un dano permanente

afectando a las arterias del cerebro.



2. CARACTERISTICAS DE LOS RESIDENTES

PERO.... ;QUE TIENEN EN COMUN?




2. CARACTERISTICAS DE LOS
RESIDENTES

Todos ellos necesitan ayuda de una tercera persona
para realizar las Actividades Basicas de la Vida

Diaria y tienen una multidiscapacidad.




2. CARACTERISTICAS DE LOS
RESIDENTES

El concepto de multidiscapacidad se puede definir
como la presencia de dos o mas discapacidades en

la misma persona: fisica, sensorial y/o intelectual.

Pueden tener un mayor numero de barreras
sociales que 1mpiden su plena participacion. Por

lo que el Trabajo Social es importante.



3. CARACTERISTICAS DE LOS VOLUNTARIOS

ADULTOS == Trece Rosas

6 al

ano

Un total de 436 jornadas.

MENORES DE EDAD ——

(EQUIPO DE MEDIO ABIERTO) \
35 CHICOS




4. PROGRAMA DE OCIO
TERAPEUTICO

o Cada mes se ofrece la agenda de ocio de Zaragoza

a los usuarios: conciertos, exposiciones, etc.

o La residencia se ocupa de la gestion,
planificacién, acompanamiento, transporte, etc.

para que puedan realizar 2 salidas.

o Son ellos mismos los que deciden a donde 1ir.

OCTUBRE ES EL MES QUE MAS SALIDAS SE REALIZAN.

ACOMPANADOS POR TRABAJADORES DE APAC Y
VOLUNTARIOS




5. FUNCIONES DEL TRABAJADOR
SOCIAL

Cubrir las necesidades sociales de las personas

en situacion de dependencia tanto de la

residencia como de los asociados.

Se 1nterviene desde un modelo centrado en la
persona y teniendo en cuenta las necesidades

individuales de cada paciente.

Viendo al individuo de forma global




5. FUNCIONES DEL TRABAJADOR
SOCIAL

ATENCION SOCIAL:

Atencion a las demandas.
Valoracion, diagnoéstico e informes sociales.
Recepcion, acogida y atencion de casos.

Deteccion y estudio de necesidades sociales vy

familiares.

Informacién sobre recursos adecuados.

Seguimiento de casos.

Tramites y gestiones con la Administracion Publica.

Atenciéon y mantenimiento de contacto con los familiares de

los residentes.



5. FUNCIONES DEL TRABAJADOR
SOCIAL

ATENCION HOSPITALARIA:

Acompanamiento terapéutico y visita a residentes

hospitalizados.

Acompanamiento a citas médicas de especialistas o

de cabecera.

AREA INSTITUCIONAL:

Reuniones de trabajo multidisciplinar y coordinaciéon

entre el resto de los profesionales.



6. ASPECTOS POSITIVOS Y
BENEFICIOS DE LA ESTANCIA EN
LA RESIDENCIA APAC.

Estar en la residencia hace que los residentes
tengan unos beneficios fisicos, psicologicos y

soclales por los servicios que reciben en ella.
Tienen una mayor calidad de vida.

Siguen manteniendo el contacto familiar.



6. ASPECTOS POSITIVOS Y
BENEFICIOS DE PERMANECER EN LA
RESIDENCIA A.P.A.C.

No tienen horarios de visitas lo que permite que el
familiar pueda ver de primera mano el cuidado que

recibe el residente.
Independencia de los residentes para salir al exterior.

Atencion personalizada y continuada por parte de

todos los profesionales.

SON LOS BENEFICIOS DE PERMANECER EN UN
RECURSO ADECUADO CUANDO UNA PERSONA
DEPEDENTE LO NECESITA.



OS PROPONEMOS UN EJERCICIO....






