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Presentacion de ;Qué grande es Clara! de Raquel Rib6

El proximo viernes 21 de noviembre de 2008 a las si  ete de la tarde se presentara en Barcelona
el libro jQué grande es Clara! de Raquel Rib4. La presentacién de este libro, editad o por
Meteora, se enmarca dentro de la IX Jornada de la A sociacidon de Familiares y Afectados por
las Patologias del Crecimiento (AFAPAC) y la Unidad de Crecimiento de la Fundacién ICATME

(Instituto Universitario Dexeus) que tendra lugar en el hotel NH Rallye de 16 a 20 h de la tarde.

iQué grande es Clara! explica de manera cercana a los nifios qué es la acondroplasia , la
forma mas frecuente de enanismo. Lo hace desde la ternura de una madre cuya hija esta
afectada por esta patologia. El libro da respuesta a las preguntas que, tanto en el ambito
familiar como en el escolar, puede suscitar el nacimiento y crecimiento de un afectado por
acondroplasia. jQué grande es Clara! apuesta, en definitiva, por la naturalidad en la
convivencia con los afectados y en una educacion basada en la diversidad y en el respeto
al otro. Aunque no existen informes con datos definitivos, se calcula que en Espafia hay
mas de 1.000 personas afectadas por la acondroplasia . La causa de esta malformacién
es la mutacién espontanea de un gen que hace nacer a un bebé con una talla inferior a lo
normal. El 80% de nifios con acondroplasia forman parte de f amilias de estatura

normal. La talla més frecuente de los afectados oscila entre los 122 y 144 cm para el

varén y entre los 117 y 137 cm para la mujer.

jQué grande es Clara! ha contado con el apoyo de la Federacion Espafiola de

Enfermedades Raras y de la Fundacion Inocente Inocente.

Mas informacién en la web: http://www.editorialmeteora.com/cast

Presentacion de j Qué grande es Clara!
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Dia: viernes 21 de noviembre

Lugar: Hotel NH Rallye

Direccion: c/Travessera de les Corts,
150-152, de Barcelona

Hora: 19:00 h
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@ Clara tiene un problema de crecimiento y por ello es
mucho mas bajita que los otros ninos. Es mas bajita que los

ninos de su edad y mas bajita que los ninios menores que ella,

por eso a menudo la gente se cree que es mas pequena de lo

que en realidad es...

# El problema que tiene se llama acondroplasia: los huesos
largos de sus piernas y brazos le crecen muy poco a causa de
un gen que no funciona como deberia... éQuieres saber como

continua la aventura de Clara?
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