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La escuela de Surfy SUP Blue Salt School organizara la 12 Maraton tipo remada
solidaria para las enfermedades minoritarias con una iniciativa que se inaugurara
el proximo 11 de junio, en colaboracion con la Asociacion de pacientes de esta
patologia, para apoyar el proyecto de investigacion para la Artrogriposis Multiple
Congeénita que se lleva a cabo en el Hospital Sant Joan de Déu.

La Artrogriposis Multiple es un grave sindrome de tipo neuro-
muscular que se adquiere durante el periodo de gestacion, y
actualmente afecta a 5,7 de cada 100.000 ninos y a unas 3.000
personas a nivel nacional.

Las personas con Artrogriposis presentan multiples contracturas
articulares, debilidad, rigidez muscular y desequilibrio muscular.
Suele afectar miembros superiores e inferiores, columna vertebral
y, en algunas ocasiones, puede afectar a 6rganos internos vitales
(respiratorio, digestivo).

A dia de hoy, esta patologia es incurable, siendo las cirugias ) *
quirurgicas, asi como el uso de aparatos ortoprotésicos y las dife-

rentes terapias rehabilitadoras como la fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia,
etc. los Unicos tratamientos paliativos posibles. Actualmente, los pacientes deben
costear sus propias terapias y material ortoprotésico.

Debido a la falta de conocimiento clinico y de investigacion de esta patologia
minoritaria, la Asociacion de pacientes de Artrogriposis Miultiple junto con el
Hospital y la Fundacio Sant Joan de Déu, han firmado recientemente un acuerdo
de Investigacion para iniciar el 1er Registro Clinico Nacional de Artrogriposis.
Para poder dar continuidad a este proyecto de Investigacion, la Asociacion orga-
niza todo tipo de eventos y campanas para recaudar fondos.

El acercamiento al mar y el entrenamiento funcional focalizado en el Paddle Surf
puede aportar un claro beneficio, propiciando un desarrollo muscular progresivo
que resulta de gran ayuda para paliar las consecuencias de este sindrome.
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La Campeona 2022 del Circuit Catala de SUP (organizado por

f_;.'f la Federacié Catalana de Surf) en categoria Popular Femenino
/G ,}H@, representando a Blue Salt School, Carolina Navalon, fue diagnos-

ticada de Artrogriposis Multiple al nacer, ademas de sufrir otras
A dos patologias reumatologicas de tipo autoinmune. Debido a
e, ﬂ,; sus logro deportivos y espiritu constante de superacion, es una
rider admirada y reconocida en el sector, y a menudo destaca los
extraordinarios beneficios del mar como tratamiento paralelo
para estas patologias.

Carolina es la primera mujer en Espana con una discapacidad
del 65% actualmente compitiendo en el circuito de SUP RACE
categoria 6km.

Ella misma, como representante de la Asociacion de pacientes de Artrogriposis,
junto con, junto con los fundadores de Blue Salt School, promueven esta 1a Maraton
Azul para recaudar fondos que ayuden a la investigacion que permita establecer
tratamientos protocolizados y una mejora de la calidad de vida para las ninas, ninos
y adultos que conviven con esta rara patologia.

La Maratén Azul se realizara durante la jornada del 11 de junio con formato de
carrera solidaria que tendra su salida y llegada a las instalaciones de Blue Salt
School.

Tras una breve presentacion y bienvenida por parte de los fundadores de Blue Salt
School, representantes de la Fundacion de Sant Joan de Déu, y Carolina Navalon,
se dara comienzo a la carrera solidaria, que sera visible por el litoral Barcelonés
de la zona, para acabar en las instalaciones de Blue Salt School con una comida
popular, musica y otras actividades.

Esta remada solidaria pretende ser solo la primera de muchas, ya que los organi-
zadores ven este evento como una optima oportunidad para:

» Acercar el mar y sus beneficios a todas las personas, fomentando espe-
cialmente la inclusidon de personas con diversidad funcional u algun tipo
de discapacidad .

» Dar a conocer enfermedades de baja prevalencia y apoyar sus proyectos
de accion/investigacion.

« Fomentar la practica del deporte acuatico como parte del tratamiento
terapéutico.
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Blue Salt School es la primera escuela
ubicada en Barcelona dedicada a unir
bajo un mismo concepto los deportes
de mar y un modo de vida saludable
asociado al mismo. Blue Salt tiene
como uno de sus objetivos fomentar el
bienestar y la inclusion de las personas
con diversidad funcional a través de la
practica de deportes acuaticos.

Los beneficios de practicar actividades
deportivas en el mar como surf, paddle
surf o SUP Yoga son muchos y muy
variados: el objetivo de Blue Salt es
darles cabida a todos ellos, poniendo a
un mismo nivel aspectos como el deporte,
la salud, el conocimiento del mar vy la
concienciacion social y medioambiental.
Blue Salt no es sélo una escuela, sino que
se configura como la base de formacion y
desarrollo completo para una comunicad
que comulga con un modo de vida
saludable asociado al océano.

Blue Salt School significa mucho
mas que una ubicacion donde practicar
deportes de mar: es una familia, vida
sana, ayuda social, arte, conocimiento,
cuidado y pasion por el mar.

ENFERMEDADES

RARAS Y

ASOCIACIC').N DE
artrogriposis
MULTIPLE CONGENITA

Asociacion de pacientes de Artrogriposis
Multiple Congénita es una asociacion sin
animo de lucro de ambito estatal, declarada
entidad de utilidad publica.

Fue fundada en 2014 con la
intencion de aunar recursos, dar
a conocer la patologia, promover
tratamientos estandarizados y fomentar
la investigacion para ayudar a mejorar
la calidad de vida de las nifas, nifos y
adultos afectados de Artrogriposis.

La Asociacién cuenta con una
Delegacion registrada en Barcelona.
Dicha Delegacion ha sido la encargada
de promover el acuerdo de colaboracién
con la Fundacion Sant Joan de Déu
para iniciar su proyecto de investigacién
y el 1er Registro Nacional de Pacietes
afectados de Artrogriposis Multiple.
Carolina Navalon es Sub-delegada de
la Delegacion de Catalunya y Vice-
Presidenta de la Asociacion Artrogriposis
Multiple Congénita.

Asociacion
Colaborudoru

SJ

Snni.'lonn da Déu
Barcelono - Hospital

MINORITARTIAS
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PROGRAMACION:

9,30h Recepcion de dorsal
10,30h Presentacion

11,30h Salida al mar

12,30h Llegada a Blue Salt School
13,00h Carreras Sprints

13,30h Musica & Vermut
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LINKS RELACIONADOS:
Blue Salt School
https://bluesaltschool.com/

Asociacion Artrogriposis Miiltiple Congénita
https://artrogriposis.org/investigacion-3/
Sant Joan de Déu - Barcelona - Hospital

RARAS Y MINORITARIAS

A beneficio de:

SJD

Sant Joan de Déu
Barcelona - Hospital
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https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/colabora/noticias/
asociacion-artrogriposis-multiple-congenita-firma-convenio-colaboracion-hospital-sant-joan-deu

Federacion Catalana de Surf

https://fsurf.cat/suport-a-les-malalties-minoritaries/
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