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Prologpo.

El papel que han jugado las personas con acondroplasia ha
cambiado a lo largo de la historia. En la actualidad, y gracias
a la labor de concienciacion emprendida por las asociaciones
de personas afectadas que empezaron a luchar contra la igno- A

rancia y los prejuicios, esta vision de las personas de talla baja :
ha ido modificandose en nuestra sociedad. :

Por ello, el Real Patronato sobre Discapacidad, en su labor
de apoyo a aquellas instituciones que trabajan por la integra-
cion de las personas en situaciones de discapacidad, ha impul-
sado la publicacidon de esta Guia, iniciativa de la Fundacion
ALPE, que se va a convertir en un referente para la integra-
cion y el reconocimiento social de las personas con acondro-
plasia y de sus familias. '

Desde la publicacion de los primeros protocolos para las
revisiones médicas de los nifios con acondroplasia han ido
apareciendo nuevas informaciones, especialmente las relativas
a la genética molecular de este desorden. Asimismo, se han
ido recopilando datos cada vez mas completos acerca de como
minimizar o evitar las complicaciones graves. Este trabajo que



hoy les presentamos: 'Un nuevo horizonte. Guia de la acon-
droplasia', incorpora los ultimos avances en investigacion
médica de esta discapacidad.

La mayoria de los nifios con acondroplasia evolucionan
favorablemente, la mayoria tienen inteligencia normal y a lo
largo de la vida son capaces de llevar vidas independientes y
productivas. Sin embargo, y debido a su estatura baja, pueden
surgir problemas psicosociales. En la segunda parte de esta
publicacion se han incorporado testimonios de personas con
acondroplasia, con el fin de que sus experiencias positivas
puedan ser ejemplo para otras personas en su misma situacion.

Queda mucho trabajo por hacer para que la discapacidad
no se convierta en un elemento dramatico para las familias
cuando se presenta en uno de sus miembros y para que la
sociedad no levante mas barreras y obstaculos a las personas
con discapacidad que limiten sus derechos e impidan que se
cumplan los principios de igualdad de oportunidades y no dis-
criminacioén que nuestras leyes recogen. Pero estoy convenci-
da de que, con el esfuerzo de todos, cada dia que pasa estamos
mas cerca de poder cumplirlos, en una sociedad justa e igual.

Amparo Valcarce Garcia
Secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad

Secretaria General del Real Patronato sobre Discapacidad



Presentaclon.

No tenemos pretension de llenar el vacio que se apodera de A
quien descubre tener un hijo diferente. S6lo un proceso que se
alarga relativamente en el tiempo puede hacer que donde hubo :
tal vacio ocupe otra vez su lugar la vida. E

Si podemos pretender estar ahi cuando alguien, desespera-
do por encontrar, abra las paginas de esta guia. Quiza dejar
caer, como semillas, algunas ideas para que, casi solas, den
vueltas en su mente. Quiza poner en palabras sencillas lo que '
ya sabe el lector, pues la mejor lectura es la que expresa aque-
llo que sabiamos pero de lo que no éramos conscientes o que
no podiamos expresar con claridad. :

Es un proyecto de hace afos la creacion de una Guia sobre :
la acondroplasia. El sentimiento de pérdida ante el desconoci-
miento de la alteracion, ante lo ocasional que es encontrar a
alguien con enanismo o a alguien que haya tenido un hijo con
enanismo, es abrumador. Hace unos afios lo era mucho mas. :
Ahora Internet estd presente en nuestras vidas y resulta mucho 5




mas facil encontrar informacién, ponerse en contacto con
organizaciones que nos puedan ayudar o hablar e intercambiar
experiencias con otras personas que comparten nuestras cir-
cunstancias; comunicarnos, en suma.

Es esta mayor accesibilidad a los contenidos concretos la
que nos ha llevado, casi sin querer, a dar a esta guia una orien-
tacion que no habiamos programado en aquel proyecto inicial
de hace afios. Hemos querido que no contuviera solo informa-
cion de tipo médico sobre pruebas, valoraciones o riesgos,
pues tal informacion ya existe, aunque quiza no sea tan mane-
jable o accesible como la que aqui ofrecemos.

Hemos querido que fuera una guia mas amplia, que ofrecie-
ra, ademas de la necesaria y bésica informacion médica y
cientifica, contenidos de tipo psicologico, social, e incluso éti-
co. Porque el enanismo es, como sabemos, una condicién que
nos afecta en todos los planos. El enanismo condiciona nues-
tra existencia hasta ser uno de los rasgos -si no el rasgo- esen-
ciales de la misma.

El patrocinio y la comprension del Real Patronato sobre
Discapacidad nos han concedido finalmente la posibilidad de
dar a la luz esta pequenia obra de referencia, que confiamos
pueda ofrecer a cada uno lo que en un cierto momento busque
o, al menos, una pequena parte de lo que busque. A los padres
recién aterrizados, a los adolescentes acondroplasicos, a los
jovenes, a los adultos. Un pensamiento que pueda resultar util
para cada uno.
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Son ya bastantes afios conociendo a gente sabia, a personas
que han vivido la experiencia de crecer con enanismo en un
mundo de personas altas y que nos han ensefiado cosas senci-
llas y dificiles.

A ellos, sobre todo, que saben, sin necesidad de mencionar
sus nombres, quiénes son, va dedicado este libro y nuestro
mas profundo agradecimiento, por su mera existencia.

También queremos agradecer al Presidente de la Fundacion A
ALPE Acondroplasia, el Dr. Philip Press y a su familia, su '
apoyo impagable y su confianza. Asimismo agradecemos a la :
familia Lewis y Lopez Hidalgo. A todos ellos nuestro recono-
cimiento por su gran esfuerzo; en esta Fundaciéon y en otros
ambitos, mas estrictamente cientificos, seran recordados,
durante muchisimos afios, por las personas con enanismo vy :
sus allegados. :

Fundacion ALPE Acondroplasia







InFOrvaacLOon
MEOLCO .

¢Qué es la acondroplasia? |

La acondroplasia es la causa mas comun de enanismo.
‘rmino acondroplasia siginifica "sin formacion cartila- :

El té dropl fica " f tila- :
ginosa". :

La acondroplasia forma parte de la familia de las condro-
distrofias, y en ella se ve afectado el crecimiento 6seo endo-
condral, que es un complejo proceso por el cual se forman y :
crecen los huesos. La osificacion endocondral se produce prin- :
cipalmente en las epifisis de los huesos tubulares, en los hue-
sos de la base del craneo y en determinadas zonas vertebrales.

La acondroplasia es bien conocida desde la antigiiedad
aunque su etiologia no fue establecida con exactitud hasta la
década de los noventa, cuando dos equipos independientes
(Rousseau, 1994; Shiang, 1994) localizaron el origen de la :
mutacién en el brazo corto del cromosoma 4, concretamente
en la region 4p16.3. :



Actualmente existen técnicas que permiten establecer un
diagnodstico prenatal con un elevado indice de fiabilidad. El
diagnodstico generalmente se hace en base a unas caracteristi-
cas clinicas y radiograficas muy especificas entre las que se
incluyen la reduccion de la base del craneo, pelvis cuadrangu-
lar (con muesca sacrocidtica pequeia), acortamiento de los
pediculos intervertebrales, acortamiento rizomélico (proximal)
de huesos largos, manos en tridente, fémures proximales
radiolucidos y epifisis femorales distales en forma de copa.

Otros enanismos rizomélicos como la hipocondroplasia o la
displasia tanataforica forman parte del diagndstico diferencial,
presentando un fenotipo mas suave en la hipoacondroplasia o
mas severo en la displasia tanataforica invariablemente letal.
Esta sospecha diagnoéstica deberd confirmarse mediante un
analisis molecular del gen FGFR3 (Fibroblast Growth Factor
Receptor 3). Debido a que practicamente todas las mutaciones
ocurren en el mismo lugar dentro del gen, el anélisis molecu-
lar ofrece gran fiabilidad a la hora de confirmar la evaluacion
clinica, lo que permite diferenciar la acondroplasia entre otras
osteodisplasias similares o en neonatos que presenten caracte-
risticas atipicas.

La acondroplasia es una enfermedad monogénica con una
herencia autosomica dominante con penetrancia completa. Su
incidencia varia, segin las diversas estimaciones, entre
1/25.000 y 1/40.000 nacimientos vivos. Teniendo en cuenta
estas cifras, y ajustando las mismas por la esperanza de vida
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media, se calcula que actualmente en Espafia la prevalencia de
la AC es de aproximadamente 950 -1.050 casos.

En la casi totalidad de los casos, la mutacion se localiza en
el gen que codifica para el Receptor tipo 3 del Factor de Cre-
cimiento Fibroblastico (FGFR3), concretamente en el nucleo-
tido 1138, (transicion de una Guanina por una Adenosina o
una transversion de una Guanina por una Citosina), lo que
provoca un cambio en un aminoacido de su cadena localizado
en la region del receptor que se halla dentro de la membrana A
celular (el aminoacido 380 del dominio transmembrana pasa :
de Glicina a Arginina). La funcion de este receptor de mem- :
brana celular es pivotar sobre los procesos de crecimiento de
las células cartilaginosas de la placa de crecimiento 6seo que
conforman un andamiaje sobre el que creceré el nuevo tejido :
6seo. Las mutaciones en el receptor de este factor de creci- :
miento provocan una disminucién en la proliferacion y creci-
miento de las células cartilaginosas, que se traduce en un
menor crecimiento longitudinal de los huesos. :

La penetrancia de la mutacion es del 100%, lo que signifi-
ca que todos los individuos que alberguen la mutacion tendran :
acondroplasia. Un 80 % de los casos no tienen padres afectos;
ello es debido a que la mutacidn se produce en las células ger-
minales de los progenitores. Se ha sostenido que la alta fre-
cuencia de mutaciones en el mismo lugar es debida a la loca- :
lizacion del gen en un area de ADN inestable. En algunos
estudios se ha establecido incluso una relacion con la edad



paterna cuando esta sobrepasa los 35 afos. Sin embargo,
observaciones recientes han ofrecido una explicacion alterna-
tiva a este hecho, sefialando que los gametos con la mutacion
en FGFR3 tienen una ventaja selectiva respecto a los que no
la tienen, lo que podria explicar que el nimero de células ger-
minales que albergan la mutacion tengan un aumento relativo
con la edad.

La acondroplasia provoca una alteracion morfoldgica de los
huesos que pueden originar numerosas complicaciones que
deberan manejarse con tratamientos especificos. El colectivo
afectado de acondroplasia tiene unas necesidades bien diferen-
ciadas respecto al resto de la poblacion no afecta que actual-
mente no estan siempre bien cubiertas. Como otros incidentes
en cualquier ambito de la vida, la aparicién de eventos poco
frecuentes en el terreno sanitario desconcierta tanto a quienes
los padecen como a aquellos encargados de dar respuesta a sus
preguntas. Las complicaciones asociadas a esta condrodispla-
sia provocan a menudo situaciones de desamparo en los afec-
tados y desconcierto en los facultativos debido en gran medi-
da a la baja frecuencia de los mismos en el &mbito sanitario.

Los nifios afectados de acondroplasia presentan un aumen-
to en la morbimortalidad durante los primeros afios de la vida
debido a complicaciones neuroldgicas probablemente evita-
bles y relativamente sencillas de prevenir en cuanto a su pro-
cedimiento técnico. Asimismo en estos nifios se observa una
elevada incidencia de transtornos respiratorios por complica-
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ciones obstructivas de la via superior que pueden ser evitadas
si son adecuadamente diagnosticadas y tratadas. Hay otras
alteraciones de menor importancia clinica, pero con una inci-
dencia muy alta entre los afectos que pueden ser evitadas o
corregidas con las medidas adecuadas como las complicacio-
nes ortopédicas, cifosis, hipoacusia, retraso en el aprendizaje,
problemas de lenguaje, etc.

Etapas y revisiones médicas.
A
1. Periodo prenatal. :

Ante la sospecha de que el feto presente alteraciones eco-
graficas en las dimensiones dseas se recomienda acudir al con-
sejo de un pediatra, que puede ser completado a su vez por :
especialistas en genética clinica o en obstetricia. El pediatra :
deberia asistir a la familia en el proceso de la toma de decisio-
nes y suministrarles la informacién adecuada, considerando en
aquellos casos en que esté indicado, y que estén al amparo de :
la legalidad vigente, la posibilidad de un aborto terapéutico. :

Habitualmente el diagndstico prenatal de acondroplasia se
basa en el hallazgo ecografico incidental del acortamiento de '
las extremidades (fémur), en torno a la semana 26 de edad
gestacional, o en la presencia de polihidramnios (exceso de
liquido amnidtico), aunque estas caracteristicas se observan
también en un grupo hetereogéneo de otras alteraciones prena- :
tales. Por desgracia son frecuentes los diagndsticos incorrectos



y la inexactitud en el consejo a las familias. La confirmacion
del diagnostico basado en las caracteristicas ecograficas debe
realizarse a través del analisis molecular prenatal de FGFR3,
sin el cual el consejo familiar debe realizarse con cautela avi-
sando a la familia del caracter provisional del mismo. Los test
diagndsticos genéticos in utero estan disponibles desde 1995,
a través de un estudio del ADN fetal en aquellos casos en que
por ecografia se detecte un retraso en el crecimiento de los
huesos largos fetales. La obtencion de muestras se realizan por
amniocentesis (extraccion de liquido amnidtico) a partir de la
semana 15 de gestacion o muestreo de las vellosidades corio-
nicas en la semana 11-13 de gestacion. Se ha propuesto tam-
bién la funipuncion (puncion de cordon umbilical). El diag-
ndstico prenatal es de certeza cuando uno o ambos
progenitores poseen esta condicidon, siendo generalmente
conocedores de las caracteristicas, tipo de herencia y pronos-
tico del individuo.

En el supuesto de que el diagndstico sea establecido con
cardcter inequivoco, bien sea por el caracter familiar del des-
orden o por diagnostico molecular prenatal, se recomienda a
los facultativos seguir los siguientes pasos:

-Revisar, confirmar y demostrar el diagnostico a través de
técnicas de laboratorio o por estudios de imagen.

-En casos de diagnoéstico prenatal precoz, contemplar las
distintas opciones que pueden incluir la discusion sobre la
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interrupcion del embarazo, continuacion del embarazo y crian-
za del nifo en casa, la atencion externa o la adopcion.

-En caso de interrupcion del embarazo, aborto o muerte
fetal es importante confirmar el diagnostico para que la fami-
lia reciba consejo respecto a la posible recurrencia.

-Explicar que al menos el 75% de los casos de acondropla-
sia ocurre en familias en las que ambos progenitores tiene
estatura media, por una mutacion esporadica en uno de los A
gametos progenitores. :

-Si la madre padece acondroplasia puede desarrollar pro-
blemas respiratorios durante el tercer trimestre del embarazo,
por lo que se deben realizar estudios basicos de funcionamien-
to pulmonar. Asimismo, informarle de que el parto se realiza-
ra por cesarea, debido al caracteristico tamafio pequefio de la
pelvis, lo que implica una anestesia general debido a la difi-
cultad de la anestesia epidural. E

-La acondroplasia homocigotica puede ser diagnosticada en !
fase prenatal a través de test molecular, tanto por la muestra de :
vellosidades coridnicas como por amniocentesis. :

-Cuando ambos progenitores son de estatura baja despro-
porcionada, evaluar la posibilidad de doble heterocigosis '
(doble mutacién en uno de los alelos). Algunas formas de
heterocigosis doble derivan en problemas que suponen una 5




amenaza para la vida; los bebés con acondroplasia homocigo-
tica (mutacion en los dos alelos) normalmente nacen muertos
o mueren al poco tiempo de nacer.

-Se debe dar una explicacion clara de los mecanismos por
los que se produce la acondroplasia y revisar la evolucion
natural y manifestaciones de la misma, incluyendo la variabi-
lidad.

-Revisar los avances en tratamientos e intervenciones dis-
ponibles, incluyendo los datos sobre la eficacia, complicacio-
nes, efectos adversos, costes y otros gravamenes asociados a
estas intervenciones.

2. Revisiones médicas desde el nacimiento hasta la edad
de un mes: recién nacidos.

Después del parto se debe confirmar el diagnoéstico median-
te estudios fisicos y radiograficos. La talla inicialmente se
encuentra en el limite inferior de la normalidad y no es hasta
los dos afios cuando se aprecia el cambio sustancial en la pro-
gresion del crecimiento. En el pasado, hasta un 20% de los
casos han pasado desapercibidos en la exploracion fisica neo-
natal inicial.

Se documentaréan los registros de las medidas del neonato
sobre las tablas de crecimiento especificas para acondroplasia
en las que estan establecidos la curva estandar y los percenti-
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les de la poblacién afecta, con especial interés en la circunfe-
rencia occipito-frontal (COF) que deberd medirse mensual-
mente en los controles pediatricos, en la longitud y peso cor-
poral y en el indice corporal superior/inferior. Se han
desarrollado curvas especiales de crecimiento para la acondro-
plasia asi como graficos de desarrollo infantil. La talla al nacer
no difiere mucho de los nifios normales (42-52 cm).

Es sumamente importante que los padres reciban el apoyo
psicologico y familiar oportuno. Deberan recibir informacion A
por personal cualificado sobre los siguientes aspectos:

-Asesorar sobre la manera de comunicar a la familia y ami- :
gos el problema de crecimiento de su hijo. :

-Indicar la posibilidad de establecer contacto con individuos :
afectados y con sus familias, asi como ofrecer referencias sobre
los grupos de apoyo y asociaciones de afectados existentes. '

-Proporcionar informacion sobre los problemas funcionales
reales de los individuos afectados. Incidir en que la mayoria
de los individuos con acondroplasia llevan vidas productivas e
independientes. :

2.1. Los padres deben recibir consejo genético. incluyendo: :

-Informacion sobre las caracteristicas de la herencia autoso-
mica dominante. '




-El riesgo de recurrencia en otros hijos de los mismos pro-
genitores no afectos se halla por debajo de un 1%.

-La mayoria tienen una inteligencia y una esperanza de
vida normal. Sin embargo la apariciéon de complicaciones
serias durante la infancia se encuentra entre un 5% y un 10%.

-Las hormonas del crecimiento, otras terapias con medica-
mentos y los suplementos alimenticios o vitaminicos no son
efectivos para aumentar significativamente la estatura. Pero
estos tratamientos deberan considerarse nicamente dentro de
un marco experimental. La terapia con hormona del creci-
miento puede dar lugar a un aumento transitorio en la tasa de
crecimiento; sin embargo éste disminuye al continuar el trata-
miento. Ningln estudio ha demostrado claramente un benefi-
cio significativo respecto a una estatura adulta definitiva. El
alargamiento Oseo recurriendo a técnicas de distraccion qui-
rurgica puede lograr incrementos sustanciales en la altura defi-
nitiva pero se trata de un proceso arduo, costoso y no exento
de riesgos, aunque las técnicas quirdrgicas han mejorado nota-
blemente.

2.2. Posibles complicaciones médicas graves en la primera

infancia v métodos de prevencion.

-La muerte subita se da aproximadamente entre el 2% y el
5% de todos los nifios con acondroplasia. La causa parece ser
la apnea central (cese de estimulo respiratorio) secundaria a la
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compresion de arterias a nivel del foramen magnum (orificio
mayor de la base del craneo que establece la continuidad del
sistema nervioso central hacia la columna vertebral). Ademas,
el estrechamiento del foramen magnum puede dar lugar a una
compresion de la medula espinal. Estos dos riesgos se pueden
minimizar con una evaluacion e intervencion apropiadas. Se
debe aconsejar a los padres que usen, durante el mayor tiem-
po posible, un asiento o cochecito infantil con un respaldo fir-
me que sostenga el cuello y un asiento de seguridad para el
automovil orientado hacia la parte trasera. Se evitara el movi-

A

miento incontrolado de la cabeza alrededor del pequefio fora-

men magnum instruyendo a los padres en el manejo y sujecion
de su cabeza, ayudando en este sentido al nifio hasta que
comience a soportar su polo cefalico. A esta situacion se :

suman un aumento del peso craneal por la macrocefalia relati- :
va y la hipotonia muscular generalizada en los primeros meses
de vida. Hay ejemplos de nifios con acondroplasia que no

mostraron ninguna anomalia clinica en los examenes, que eran
asintomaticos, y que murieron por esta causa. Por todo ello, y :
ya que se trata de salvar vidas, el cuidado de cada nifio con !

acondroplasia deberia incluir una evaluacion de los riesgos de :
la articulacion craneocervical, que comprenda el historial y un :
examen neuroldgico cuidadoso, neuroimdgenes y polisomno- :

grafia (estudio de apneas durante el suefio). Las neuroimage- :
nes pueden ser por escaner (Tomografia Axial Computarizada '

TAC, TC en 3 dimensiones) o por imagenes de resonancia :

magnética (RM). Si se encuentran problemas severos (p. €j.
anomalias importantes en la exploracion neurologica, tales :




como hipotonia profunda o espasmo del tobillo mantenido;
tamano del foramen magnum significativamente reducido en
comparacion con el estandar de acondroplasia; deformacion
sustancial de la médula cervical alta; episodios hipoxémicos
con saturaciones de oxigeno minimas por debajo del 85%),
habra que remitir urgentemente a los padres a un neurociruja-
no o a otro médico con practica y experiencia en el cuidado y
tratamiento de problemas neuroldgicos de nifios con acondro-
plasia.

-La hidrocefalia (aumento de liquido intracraneal) es un
riesgo cronico pero lo més probable es que se desarrolle
durante los dos primeros afos. El perimetro craneal debe ser
cuidadosamente monitorizado durante este tiempo. Si este
perimetro supera los percentiles de la circunferencia de la
cabeza en la gréfica especifica para la acondroplasia (Figs. 3 y
4), lo apropiado es remitir al nifio a un neurélogo pediatrico o
a un neurocirujano pediatrico. El TAC o la Resonancia Mag-
nética basica (realizada conjuntamente con imagenes de la
articulacion craneo-cervical) son valiosas si existe sospecha de
hidrocefalia. Habria que considerar la repeticion de estas prue-
bas si hay aceleracion del crecimiento de la cabeza compara-
do con los estandares para la acondroplasia u otras sefiales
como protuberancias, fontanela dura o sintomas de letargo
inusual o desarrollo de una irritabilidad intratable. No obstan-
te un cierto grado de hidrocefalia es corriente en la acondro-
plasia y no debe interpretarse como indicativo de la necesidad
de colocacion de un catéter de descompresion.
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-La enfermedad pulmonar restrictiva como consecuencia
del menor tamaio de la caja toracica ocurre en menos del 5%
de los nifios con acondroplasia menores de 3 afios. Si hay
senales de distress respiratorio o evidencia de escaso aumento
de peso pese a la adecuada ingesta de calorias, habria que con-
siderar una oximetria del pulso (mientras come, cuando llora
y durante el descanso) para monitorizar la oxigenacion.

3. Revisiones médicas desde el mes hasta el afio de edad.

-Evaluar crecimiento y desarrollo en comparacion solo con
nifios con acondroplasia. Revisar el crecimiento de la cabeza '
en las gréficas especificas para acondroplasia de la circunfe-
rencia de la cabeza. (Figs. 3y 4) :

-Remitir al nifio a un neurdlogo pediatrico para su valora- :
cion, o a un neurocirujano pediatrico si el tamafio de la cabe-
za es desproporcionadamente grande o supera los percentiles,
si hay sefales o sintomas de hidrocefalia, o si hay indicado- :
res de posible compresion de la articulacion craneocervical,
incluyendo reflejos excesivamente enérgicos, reflejos asimé-
tricos, espasmo de tobillo, hipotonia extrema o preferencia de
mano precoz. Considerar la repeticion de estudios de neuroi- :
magen si hay alguna sefial de compresion de la articulacion
craneo cervical, como aceleracion del crecimiento de la cabe-
za, hipotonia severa persistente. El crecimiento del foramen
magnum se puede comparar con los estdndares especificos :
para la acondroplasia. :




-Comprobar otitis media serosa media debido al corto
tamafno de las trompas de Eustaquio (conducto cartilaginoso
que une el oido medio con la faringe). Indicar la convenien-
cia de un examen de oido en caso de infeccidén persistente o
severa del tracto respiratorio superior o cuando los padres
sospechen que hay dolor de oido. Revisar los riesgos entre los
6 y 12 meses. Entre los 9 y los 12 meses deberia realizarse
una evaluacion formal audiométrico comportamental. El
retraso en el lenguaje podria presentarse secundario a la pér-
dida de audicién. (Fig. 7)

-La mayoria de los nifios con acondroplasia desarrolla
cifosis toracolumbar (curvatura convexa de la columna verte-
bral) asociada a la debilidad de la musculatura del tronco.
Una cifosis mds severa estd asociada con la posicion sentada
sin apoyo antes de que haya una adecuada fuerza muscular
del tronco. Los padres deben evitar la posicion sentada sin
apoyo y los dispositivos que provoquen una posicion sentada
curva o en forma de "C", como cochecitos "estilo paraguas"
y asientos suaves de lona durante el primer afio de vida.
Deberan recomendarse los asientos para comer que mantie-
nen una postura erguida. Si comienza a desarrollarse una
cifosis severa, se debe considerar una evaluacion pediatrica-
ortopédica para determinar la necesidad de refuerzos. La cifo-
sis toracolumbar severa es un mecanismo que puede dar lugar
a estenosis espinal. Es por eso que se desaconseja la posicion
sentada sin apoyo antes de que exista una adecuada fuerza
muscular del tronco.
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-Ser consciente de que la rotacion externa de las caderas
estd presente habitualmente y normalmente desaparece espon-
taneamente cuando el niflo empieza a soportar su peso. Este
hecho no requiere refuerzos para el nifo.

-Comprobar y estudiar el desarrollo motor; anotarlo en los
graficos de referencia para acondroplasia (Fig. 7). Se contem-
pla retraso motor pero no retraso social ni cognitivo.

-El pediatra de referencia debera revisar el apoyo personal A
disponible para la familia, el contacto con grupos de apoyo, :
observar el estado emocional de los padres y las relaciones
interfamiliares, preguntar a los padres si han instruido a los
miembros de la familia sobre la acondroplasia; estudiar los ajus-
tes entre hermanos y la normal socializacion con otros nifios.

-Iniciar el seguimiento en los servicios de Atencion Tem- :
prana.

4. Revisiones médicas de 1 a 5 afios de edad: primeros :
afios de la infancia. :

-Evaluar el crecimiento y desarrollo del nifio segin las
tablas de crecimiento para la acondroplasia. (Figs. 1 y 2) :

-Continuar el seguimiento de la proporcion del crecimiento
de la circunferencia de la cabeza segin las tablas de creci- :
miento especificas para la acondroplasia. (Figs. 3 y 4) :



-Continuar observando la cifosis toracolumbar. Evitar el
uso de andadores, chalecos o sistemas de transporte en la
espalda. Cualquier cifosis presente deberia desaparecer cuan-
do el nifio empieza a soportar peso. Suele desarrollarse lordo-
sis lumbar pero raramente requiere una intervencion especifi-
ca. Puede tardar en soportar su peso y andar, sin embargo, se
espera que lo consiga entre los 2 y los 2,5 afios. Cuando
empieza a soportar su peso, la rotacion externa de las caderas
deberia corregirse sola hacia una orientacién normal al cabo
de 6 meses.

-Prever cierto arqueamiento en las piernas. Muchos nifios
tendran también inestabilidad de los tejidos blandos que rode-
an la rodilla asi como torsion tibial interna. Si la deformidad
posicional y la inestabilidad ocasionan dificultades al andar,
un movimiento forzado de la rodilla (movimiento lateral o
medial descontrolado al desplazar el peso), o dolor cronico,
consultar con un ortopedista pediatrico.

-Comprobar las caderas del nifio en relacion a las contrac-
turas en la flexion de la cadera. Si estuviera indicado, prescri-
bir ejercicios que puedan reducir la lordosis lumbar y las con-
tracturas en la flexion de la cadera. Comprobar la rotacion
externa de las caderas. Remitir al nifio a un ortopedista pedia-
trico si fuera necesario.

-Examinar la audicion todos los afios. Si la historia otoldgi-
ca, el examen auditivo o el desarrollo del discurso hicieran
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surgir dudas sobre la audicion deberia obtenerse una evalua-
cion audioldgica formal.

-Realizar una evaluacidon fonoaudioldgica a los 2 afios
como muy tarde. Si el inicio del habla se retrasa deberia
excluirse una pérdida auditiva conductiva atribuible a una oti-
tis media serosa cronica.

-Vigilar la apnea obstructiva del suefio secundaria a una via
de aire de menor tamafio que la media y la hipertrofia de ade-

A

noides fisioldgica. La mayoria de los nifios con acondroplasia :

roncan. Sin embargo, si se sospecha de apnea obstructiva o '
respiracion desordenada durante el suefio (retraccion de las !

costillas y uso de la musculatura accesoria, ahogo, respiracion :

intermitente, apnea, suspiros profundos compensatorios, :
incontinencia urinaria secundaria, despertar nocturno recurren- :

te o vomitos).

-El reflujo gastroesofagicoagal puede ser mas comun en :

nifios con acondroplasia y mas atin en aquéllos con complica- '

ciones neurorrespiratorias. Si el reflujo es severo, ademas de
los tratamientos habituales, considerar enviarlo a un especia- :

lista pediétrico con experiencia en el tratamiento de bebés vy :

nifios con reflujo gastroesofagico.

-No interpretar un sudor mayor de lo habitual como indica-

tivo de problemas médicos serios; es normal en nifios con

acondroplasia.




-En las raras ocasiones en que el diagnostico de acondro-
plasia se retrasa mas alla del afio determinar la necesidad de
neuroimagenes en base a las sefiales y sintomas clinicos.

4.1. Prevencion: adaptacion e integracion en el entorno.

-Considerar la adaptacion del hogar al nifio para que pueda
ser independiente (por ej. bajar los enchufes de la luz, usar
palancas en las manillas de las puertas y en los tapones del
lavabo y fregadero, hacer el aseo accesible, y proporcionar
taburetes).

-Estudiar la adaptacion del inodoro para permitir un uso
cémodo e independiente, con una varita alargada para la lim-
pieza, si fuera necesario.

-Determinar la necesidad de una consulta sobre terapia ocu-
pacional.

-Estudiar la adaptacion de ropa apropiada a la edad con cie-
rres de facil apertura.

-Estudiar la adaptacion de juguetes, especialmente triciclos.

-Estudiar el uso de un taburete para que no le cuelguen los
pies al sentarse. Los pies tienen que estar apoyados mientras
el nifio esta sentado a la mesa, en una silla o en el inodoro. Un
cojin en la espalda puede hacer falta para mantener una buena
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postura y prevenir el dolor de espalda cronico. Para una pro-
teccion Optima aconsejar a los padres el uso de una silla de
seguridad convertible para el coche orientada hacia la parte
trasera, con el peso y altura maximos permitidos por el fabri-
cante de la silla. Una silla orientada hacia la parte trasera pro-
porciona la mejor proteccion y angulo de apoyo para un nifio
con macrocefalia y displasia Osea.

-Revisar el control del peso y los habitos de comida para
evita la obesidad, que a menudo se convierte en un problema A
hacia la mitad final de la infancia. (Figs. 5y 6) :

-Estudiar los refuerzos de ortodoncia en el futuro y la posi-
ble necesidad de una evaluacion de ortodoncia temprana para :
considerar una expansion palatal. :

-Animar a la familia a desarrollar actividades en las que el
nifio pueda participar; evitar la gimnasia, zambullidas, trampo- '
lines y deportes de choque. :

-Estudiar como hablar con el nifio y los amigos o miembros
de la familia sobre la baja estatura. '

-Animar a la asistencia preescolar para que el nifio apren-
da a socializarse de manera apropiada a su edad, y trabajar
con los padres para preparar al profesorado y a los compaiie-
ros de forma que el nifio no reciba privilegios especiales :
innecesarios. :



-Estudiar el uso del servicio en la escuela infantil y las
adaptaciones especiales que la escuela requiera dada la baja
estatura del nifio.

5. Revisiones médicas de los 5 a los 13 aifos: ultimos
anos de la niiez.

-Evaluar y revisar el crecimiento, desarrollo y adaptacion
social del nifo.

-Trazar graficos de medidas para la acondroplasia de peso
y altura. (Figs. 1,2, 5y 6).

-Revisar el control del peso. Tal vez haya que restringirle la
ingesta de comida y deba comer menos que un nifio de altura
normal.

-Completar un examen fisico de orientacion general y neu-
rologica.

-Comprobar anualmente los reflejos del tendon profundo en
busca de asimetria o reflejos aumentados que sugieran esteno-
sis espinal.

-Continuar evaluando el historial en busca de posible apnea
obstructiva del suefio.

-Examinar la audicion cada afio.
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5.1. Prevencion: adaptacion e integracion en el entorno.

-Determinar si estd preparado para asistir a la escuela y si
eventualmente necesitase auxiliar cuidador.

-Estudiar la adaptacion de la escuela y del profesorado a un
nifo de baja estatura.

-Preparar al nifio para las preguntas y la curiosidad de los
otros. Asegurarse de que el nifio o la nifia saben explicar por A
qué son bajos y saben pedir ayuda de forma apropiada. Los :
nifios con acondroplasia suelen estar dentro de los programas
educativos regulares. :

-Revisar la socializacion y la independencia externa.

-Estudiar el contacto con grupos de apoyo. Son especial-
mente valiosos a esta edad.

-Sugerir a la escuela adaptaciones necesarias respecto a
puertas pesadas, tiradores altos, perchas, acceso a la pizarra,
apoyo para los pies en las sillas, y una mesa adecuada al tama-
fio. Asegurarse también de que el nifio puede utilizar el aseo :
de forma auténoma. :

-Aconsejar a los padres el uso de una silla de seguridad de :
automovil para nifios con un arnés completo con el peso méxi- :
mo autorizado por el fabricante de la silla y con el mejor ajus- :




te posible para el cinturon de seguridad de la silla. En el trans-
porte escolar, exigir cinturén de seguridad apropiado.

-Considerar la obtencién de una evaluacidon ortopédica
cuando el nifio tiene aproximadamente 5 afos para hacer pla-
nes apropiados de tratamiento si fuera necesario.

-Poner énfasis en la postura correcta y animar al nifio a
reducir conscientemente la lordosis lumbar "metiendo las nal-
gas". Si la lordosis es severa, considerar una terapia fisica para
ensefiarle a reforzar la musculatura abdominal baja y la rota-
cion pélvica.

-Desarrollar un programa de actividades adecuadas como la
natacion y el ciclismo. El nifio deberia evitar la gimnasia y los
deportes de choque por el riesgo potencial de complicaciones
neuroldgicas secundarias a la estenosis espinal cervical. Si jue-
ga al fatbol, deberia prohibirsele golpear el balon con la cabeza.

-Revisar el estado de la ortodoncia y la diccion.

6. Revisiones médicas de los 13 a los 21 aiios: de la ado-
lescencia a los primeros afios de la edad adulta.

-Continuar registrando los parametros de crecimiento.
(Figs. 1y 6)

-Revisar el control del peso y la dieta.
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-Monitorizar en busca de cualquier sefial o sintoma de com-
presion nerviosa y comprobar los reflejos del tendon profun-
z i 1 estuviera indi .
do, tono y hallazgos sensoriales, si estuviera indicado

-Continuar evaluando el historial en busca de una posible
apnea del suefio obstructiva.

6.1. Guia preventiva.

-Verificar la adaptacion social. A
-Revisar la ortodoncia.
-Continuar el asesoramiento sobre el peso.

-Considerar estudios universitarios, preparacion profesional :
u otros planes después de la Ensefianza Secundaria. :

-Fomentar la independencia en todos los dmbitos de la
vida. '

-Continuar animando a la participacion en actividades socia- :
les y grupos de apoyo. Es especialmente 1til a estas edades.

-Ayudar en el paso a la edad adulta.

-Estudiar los posibles métodos de contracepcion que debe-
ria ser discutida tanto con varones como con mujeres. Encon- :



trar el método anticonceptivo adecuado para un uso prolonga-
do puede requerir consulta con un ginecélogo experto. Las
mujeres con acondroplasia desarrollan a menudo problemas
respiratorios hacia el final de la gestacion, por lo que son reco-
mendables estudios basicos de la funcion respiratoria en la pri-
mera fase de la gestacion. Todas las mujeres embarazadas con
acondroplasia requeriran parto por cesarea debido al pequefio
tamano de la pelvis. La anestesia epidural no se recomienda
por la existencia de estenosis espinal, y a la mayoria de las
mujeres con acondroplasia se les deberia aplicar anestesia
general para el parto por cesarea. Si el compafiero de la mujer
con acondroplasia tiene una estatura dentro de la media, el
riesgo de que el nifio tenga acondroplasia serd del 50%. Si el
compaifiero tiene también baja estatura, el riesgo especifico de
recurrencia y la posibilidad de que el nifio se vea severamen-
te afectado deberan ser determinados a fin de atender debida-
mente la gestacion y al recién nacido. El diagndstico prenatal
deberia ser estudiado para facilitar la atencion durante la ges-
tacion y garantizar un parto optimo.

-Animar a la familia y a la persona afectada a establecer
objetivos laborales y vitales altos y apropiados, igual que a
otros miembros de la familia. Ayudar en la adaptacion a una
vida independiente y en la obtencion del permiso de conducir.
Los conductores requieren habitualmente un vehiculo adapta-
do con pedales alargados; existen alargadores que pueden ser
facilmente montados y desmontados cuando se necesiten. Las
familias pueden necesitar asesorarse con un especialista en
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rehabilitacion de conductores que esté cualificado para evaluar
las necesidades de transporte del conductor y que puede faci-
litar una lista de modificaciones apropiadas para el vehiculo.
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Fig. 1. Estatura para varones con acondroplasia (+/- 2,8 desviacion
estandar) comparada con las curvas estandares normales. El grafico proce-
de del estudio de 189 varones. (Reproduccion autorizada por el J. Pediatr.
1978; 93:435-438).
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estandar) comparada con las curvas estandares normales. El grafico proce-
de del estudio de 214 mujeres. (Reproduccion autorizada por el J. Pediatr.
1978; 93:435-438). :
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Fig. 3. La circunferencia de la cabeza para varones con acondroplasia
comparada con curvas normales (lineas discontinuas). El grafico procede
del estudio de 189 varones. (Reproduccion autorizada por el J. Pediatr.
1978; 93:435-438).
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comparada con curvas normales (lineas discontinuas). El grafico procede :
del estudio de 145 mujeres (Reproduccion autorizada por el J. Pediatr. :
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Guia para las revisiones médicas en la acondroplasia

ﬁ;&l Infancia: de un mes a un afio de edad Nifiez temprana: de 1 a 5 afios de edad m?; Qgﬁlce.z
De | De
r:\f;; mezses m:ses meﬁses megses mges mges mges mgses aﬁsos ar”?os SA:ula:i 1/?&;1
Diagndstico
Radiografia Si se sospecha el diagnostico
Revisar fenotipo Si se sospecha el diagnostico
Revisar proporciones Si se sospecha el diagnéstico
Test molecular (FGFR3) t::;et:) Si no hay certeza en el diagndstico
Asesoramiento genético
Intervencion precoz X
Riesgos recurrencia X X X
Opciones reproduccion X X | X
Apoyo familiar X X X X | X
Grupos de apoyo X X X X | X
Planificacion largo plazo X X X | X
Evaluacion médica
Crecimiento/Peso/OFC X [ X[ X[ X[ X]|X][X X X | X | X
Consulta ortopédica
Consulta neurolégica
Audicién XR XR XR | XR
Preparacion vida social S S S| S
Ortodoncia R|IR|R
Discurso S/0 [S/0|S/O|SI0O| O | O
Evaluacion médica
Radiografia slo para
diagnostico o si hay X
complicaciones CT/MRI
espina cervical/cerebro
Polisomnografia X Sigdee . > > > > > > > D> D> D
Adaptacion social
Psicosocial S S S S|S
Comportamiento y desarrollo S/0 | S/0| SIO |S/O | S/O | S/IO |S/O |SIO |SIO S/0 | SIO
Escuela 0|]0]|O0
Sexualidad X

Esta guia se corresponde con las recomendaciones de la Academia Ame- :
ricana de Pediatria para las revisiones médicas pediatricas preventivas. :

(FGFRS3: receptor tipo 3 del factor de crecimiento fibroblastico; X: se debe llevar a cabo;
S: subjetivo, depende del historial; O: objetivo, a través de un método de evaluacion estanda-
rizado; R:estudiar consulta a especialista; -: continuar monitorizando). :



Complicaciones médicas
de la acondroplasia.

1. Complicaciones neurolégicas.

1.1. Uniodn cérvico-medular.

Las alteraciones en la osificacion endocondral sobre los
huesos de base del craneo del acondroplasico provocan modi-
ficaciones estructurales en la fosa posterior, reduciendo el
tamafio del foramen magnum (FM), siendo ésta mas marcada
sobre el diametro transverso. Se observa asimismo una fusion
prematura de los huesos de la fosa posterior que en condicio-
nes normales se produce a los siete afios de vida y en la acon-
droplasia ocurre en el primer afio de vida. A estos factores hay
que afadir la inestabilidad en la articulacion atlanto-axoidea
por hipotonia generalizada, por tener el axis una apoéfisis
odontoide corta y una mayor laxitud ligamentosa y un mayor
peso craneal debido a la macrocefalia relativa.

Segun el estudio de Pauli (1995), el riesgo de mielopatia
(afectacion medular) es elevado y estd presente virtualmente
en todos los nifios con acondroplasia, uno de cada 10-15 nifios
afectados puede morir por compresidon cervico medular
(CCM), siendo por tanto fundamental intentar detectar a los
nifios con elevado riesgo. La presencia de hiperreflexia o clo-
nus en las piernas (movimientos musculares repetitivos al esti-
rarse la extremidad inferior), medidas de los didmetros del
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foramen magnum por debajo de la media y apnea central son
indicadores de la presencia de compresion cervico-medular,
por lo que recomiendan llevar a cabo una evaluacion exhaus-
tiva a todos los nifios acondroplasicos.

El diagnostico se establecerd mediante estudios de imagen
con resonancia magnética (RM) o tomografia axial computeri-
zada (TAC) que permitan visualizar la compresion a nivel del
FM, las dimensiones del orificio magno y de los orificios
yugulares, la base del craneo hipoplasica, y la presencia de A
hidrocefalia. E

En el caso de que no se detecten factores de riesgo, debe
repetirse la exploracion neuroldgica y respiratoria detallada
cada seis meses vy, si existe algtn factor de riesgo, debe reali- :
zarse una RM de la union cervico-medular. Si se demuestra '
compresion en presencia de algun otro factor de riesgo, se
recomienda el tratamiento quirtrgico descompresivo, en tanto
que en su ausencia recomiendan repetir la RM cada 4 meses :
hasta los 2 afios. E

Los potenciales evocados somatosensoriales (PES) han
demostrado tener una buena especificidad respecto a la com- :
presion clinica o radiologica, y ademds permiten diagnosticar
casos con clinica minima. La polisomnografia ha sido amplia-
mente utilizada para el estudio de las apneas de origen central
asociadas a la compresion cérvico-medular, normalmente aso- :
ciada a las técnicas anteriores (TAC, RM, PES). :




El tratamiento de esta complicacion es la descompresion
quirurgica de la unién cérvico-medular agrandamiento del
FM, que suele incluir también la laminectomia de C1 (extrac-
cion de las laminas posteriores del atlas).

1.2. Hidrocefalia.

Es frecuente en los nifios con acondroplasia que presenten
macrocefalia, aunque no suelen tener sintomas de hipertension
endocraneal. La hidrocefalia puede ser debida a un aumento
de la presion venosa, principalmente por la estrechez de los
agujeros de salida yugulares lo que dificulta el retorno veno-
so, 0 por obstrucciones intermitentes en la circulacion del
liquido cefalorraquideo intracraneal debido a variaciones ana-
tomicas en la morfologia cerebral.

Las técnicas diagnosticas frente a la sospecha de hidrocefa-
lia son diversas, la ventriculomegalia por TAC y la monitori-
zacion de la presion intracraneal (PIC) permiten valorar en
presencia de hipertension endocraneal (HTE). El tratamiento
de descompresion a través de una valvula de derivacion ven-
triculo-peritoneal estara indicado cuando se presente sintoma-
tologia secundaria a la HTE.

1.3. Estenosis del canal lumbar.

La estenosis del canal lumbar constituye un hallazgo cons-
tante en los acondroplasicos. Esta complicacion es secundaria
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a una alteracion de la osificacion endocondral provocando
unos pediculos vertebrales cortos y una disminucion de la dis-
tancia interpedicular. Con la edad, la degeneracion discal
estrecha el espacio discal y se produce la formacion de osteo-
fitos que, junto a la hipertrofia de las carillas, reduce mas el
espacio y crea un compromiso en el canal vertebral y en el
foramen articular.

Si se presenta como compresion medular avanzada, aparte
del dolor, puede aparecer ataxia, incontinencia, hipotonia, A
parestesias, paraparesia progresiva o hasta la quadriparesia.
Otros factores adicionales como la hiperlordosis lumbasacra :
presente en la practica totalidad de los individuos acondropla-
sicos contribuyen al compromiso del canal lumbar. :

La sintomatologia neurologica tiene su aparicion general-
mente entre la tercera y cuarta década de vida, y seglin los gra-
dos de intensidad van desde la simple lumbalgia hasta la para-
paresia y claudicacion neurogena. :

El diagnoéstico de la estenosis del canal lumbar debe hacer-
se con las técnicas habituales, ya sea con radiografia simple, :
TAC, RM, electromiografia y electroneurografia. Las técnicas
de imagen permitirian ver las deformidades vertebrales aso-
ciadas a las hernias discales, la presencia de osteofitos espon-

diloartriticos, cufas cifoticas, lordosis lumbar excesiva, ani-
llos fibrosos deformados y mal alineados o inestabilidad :
vertebral. :




El tratamiento es la descompresion a nivel de la lesion,
aunque la recidiva no es rara.

La prevencion y tratamiento de la lordosis lumbosacra se
ha asociado a la utilizacion de la técnica ICATME para la
elongacion femoral. Esta técnica modifica la estatica de la
columna lumbar, con lo que también previene la aparicion de
complicaciones neuroldgicas por estenosis del canal lumbar.

2. Complicaciones respiratorias.

Las complicaciones respiratorias en los individuos con AC son
fundamentalmente debidas a trastornos restrictivos (limitacion en
la expansion pulmonar) u obstructivos de la via aérea a los que
en ocasiones se suman los trastornos de origen neuroldgico cen-
tral, que pueden derivar en apnea central y muerte subita. La
hipoxemia (cantidad de oxigeno en sangre) mantenida se ha rela-
cionado también con déficit cognitivos de los acondroplésicos.

Entre las causas que pueden provocar alteraciones respirato-
rias obstructivas encontramos estrechez en la via respiratoria
superior (estrechamiento a su paso por faringe, laringe, fosas
nasales) hipertrofia amigdalar y macroglosia. Desproporcion en
el tamafio mandibular inferior relativo y deformidades torécicas.

Los procedimientos diagnosticos a través de una Polisom-
nografia (PSG estudio de apneas durante el suefio) y una gaso-
metria permiten detectar alteraciones respiratorias.
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Si hay historia de neumonias de repeticion, antecedentes de
dificultad para la alimentacion, alteracion del suefio, regurgi-
tacion o reflujo gastro-esofagico esta indicado realizar un
Tréansito Esofagico Baritado.

El tratamiento de los trastornos obstructivos (asociado o no
a un Sindrome de Apnea Obstructiva de Suefio SAOS), puede
ser quirurgico, aunque eminentemente se realiza tratamiento
con un dispositivo de presion aérea positiva continua (CPAP)
que es bien tolerado, asociado con una dieta para fomentar la A
pérdida de peso. :

3. Complicaciones auditivas.

En torno a un 70% de la poblacién sufrird una otitis media '
durante el primer afio de vida. La infeccion multiple y la oti- :
tis media crdnica tienen una maxima incidencia a los tres afios
a pesar de que afecta a muchos individuos hasta mucho mas
alla de los 10 afios. La recidiva de las otitis medias obliga en :
muchos casos a la colocacion de tubos de drenaje o de venti-
lacion del oido medio. :

La asociacion entre acondroplasia, otitis media e hipoacu- :
sia estd bien demostrada. En general se trata de alteraciones de
la conduccidn, secundarias en su mayor parte a cambios agu-
dos tras las otitis medias, el resto de los casos son atribuibles
a alteraciones estructurales, ya sea en la cadena 6sea de trans- :
mision o en las estructuras que la rodean. :




La dificultades y retraso en la adquisicion del habla deben
ser valoradas en los nifios a partir de los dos afios. Se asocia
normalmente a una alteracion auditiva, aunque también deben
considerarse las posibilidades de una desproporcion mandibu-
lo-lingual, articulares, deformidades faciales, etc., como cau-
santes de este retraso. El tratamiento debe ser individualizado
en funcion de la causa que lo provoque y acompanarse de
logopedia. Es importante que se detecte precozmente para
facilitar una integracion social y escolar adecuada.

4. Complicaciones ortopédicas.
4.1. Alteraciones de la columna vertebral.

Los lactantes tienen una pequefia y leve cifosis lumbar que
desaparece cuando el nifio empieza a ganar altura. La causa de
la cifosis se debe a que los pediculos son cortos, la distancia
entre las carillas articulares es menor de lo normal acortando-
se aun mas por la carga sobre la estructura. Ademas los liga-
mentos estan afectados por la laxitud y el acortamiento de las
costillas impide una posicidon erecta del tronco.

En nifios hipotdnicos -normalmente menores de 18 meses-,
la sedestacion junto con el marcado peso de la cabeza genera
una tendencia a la flexion ventral de la columna, lo que favo-
rece el acufiamiento de la primera y la segunda vértebras lum-
bares. Este acufiamiento da lugar a una cifosis que no solo no
es transitoria sino que en muchas ocasiones empeora y requie-
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re de tratamiento protésico agresivo. Por tanto, hay que preve-
nir en estos nifios la sedestacion hasta que hayan adquirido
suficiente fuerza en el tronco, sentandolos a 45° o permitién-
doles una deambulacion libre en decubito supino o prono. La
aparicion de esta cifosis conlleva una mayor incidencia de
estenosis del canal lumbar y de sus complicaciones en el adul-
to, puesto que estas raramente aparecen en el nifio o el lactan-
te. Ademas de la cifosis, aparece asociada frecuentemente la
escoliosis leve. Su deteccion precoz es importante puesto que
el tratamiento conservador con corsé€ ortopedico es posible. A

4.2. Deformidades de la extremidades.

Las alteraciones en las extremidades superiores se asocian
a una limitacion de la extension completa del codo y a veces :
se acompafia de luxaciones posterolaterales de la cabeza :
radial, existe también en ocasiones una limitacion de la movi-
lidad del hombro. A esto hay que anadir las deformidades
caracteristicas de las manos (mano en tridente con separacion :
entre los dedos anular y corazon). E

Normalmente la cadera del acondroplasico se encuentra en
varo y anteversion, se observa asimismo una contractura en
flexién que aumenta con la edad. :

La articulacién de la rodilla y las deformidades tibiales se :
asocian normalmente a genu varo (piernas arqueadas), genu :
recurvatum (rodilla con recurvatura) y a torsion lateral secun- :




daria al crecimiento relativo del peroné. Esto provoca también
un pie en varo con limitacién de la pronacién (movimiento
exterior), y pueden corregirse mediante plantillas ortopédicas
o mediante correccion quirurgica.

Alargamiento de las extremidades.

El procedimiento quirtrgico de alargamiento global de los
segmentos dseos es el unico tratamiento terapéutico eficaz que
en la actualidad permite normalizar el tamafio de las extremi-
dades en los individuos acondroplésicos mejorando la alinea-
cion axial y las limitaciones funcionales asociadas a las defor-
midades esqueléticas. Se dan una serie de circunstancias en
los individuos con acondroplasia que favorecen los métodos
de elongacion, debido a la gran laxitud de los tejidos, a la
hipertrofia de las partes blandas y a la velocidad de consolida-
cion del tejido 6seo.

El alargamiento dseo proporciona una talla corporal al indivi-
duo que le permite superar barreras fisicas y arquitectonicas, eli-
minando o reduciendo su grado de minusvalia y mejorando el
desarrollo y la integracion social. Sin embargo se trata de un pro-
cedimiento controvertido entre los profesionales de la ortopedia
y también entre los propios afectados. No toda persona afecta
debe ser sometida a un proceso de alargamiento quirtrgico.
Aquella que lo solicite debe ser informada con detalle de las ven-
tajas e inconvenientes del procedimiento verificindose la idonei-
dad de la intervencion en base a las caracteristicas del paciente.
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Un nuevo horizonte

El alargamiento 6seo es un tratamiento complejo y de larga
duracién. Es necesario realizar una seleccion adecuada de los
pacientes realizando una valoracion integral del individuo y de
los efectos de la intervencion en un proceso multidisciplinar
en el que colaboran cirujanos ortopédicos, rehabilitadores,
pediatras y psicologos clinicos. La edad recomendada es entre
los 8 y los 12 afos, por lo que se requiere la maxima colabo-
racion del nifio y su familia.

Los aspectos psicologicos en la valoracion preoperatorlaA
son de importancia capital, no sélo por el impacto sobre el :
paciente de talla baja, sino porque las técnicas son dolorosas y
requieren un alto compromiso y motivacion en el cumplimien-
to de los objetivos terapéuticos tanto por parte del paciente

como de la familia.




Hay descritas principalmente tres técnicas:

-Técnica de Bastiani: elongacion de extremidades inferior a
los 20-25 cm.

-Técnica de Ilizarov: que consigue una elongacion de las
extremidades inferiores de unos 30 cm y de los humeros de
9-14 cm.

-Técnica de Villarrubias (o técnica ICATME): que consigue
una elongacion de las extremidades inferiores de unos 30 cm
y de las superiores de 9-14 cm.

La modernizacion de las técnicas ha permitido reducir el
tiempo de hospitalizacion, siendo en general superior a los dos
afos, aunque la duracion del procedimiento completo depende
del alargamiento planificado y de la aparicion de posibles
complicaciones.

Riesgos v complicaciones

Como cualquier intervencion de cirugia ortopédica los pro-
cedimientos quirurgicos de elongacion pueden presentar ciertos
riesgos y complicaciones (infeccion de la herida quirdrgica,
embolia pulmonar, lesiones neuroldgicas y vasculares periféri-
cas), sin embargo éstos ocurren en menos del 1% de los casos.
Otras complicaciones propias del procedimiento como desvia-
ciones en el eje del hueso alargado, suelen solucionarse duran-
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te el proceso. El porcentaje de aparicion de complicaciones
aumenta con la edad del paciente (mayores de 14 afios). La
consolidacion del callo 6seo de los pacientes mayores de 29
afos tarda el doble que en los menores de 12 afos.

Después del alargamiento, puede aparecer rigidez parcial
de alguna articulacion, especialmente en rodilla y cadera, por
lo que debe insistirse mucho en la rehabilitacion.

Otras complicaciones menores como las estrias cutaneas, A
ufia encarnada del primer dedo del pie, dedos en garra e infec- :
ciones superficiales de los orificios de los clavos pueden sur- :

gir durante el proceso.
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Bienvenidos a Holanda.

Emily Pearl Kingsley

A menudo me piden que describa la experiencia de criar a
un nifio con una discapacidad, que intente ayudar a la gente
que no ha compartido esa experiencia unica a imaginar como

se sentirian. Es asi...

Cuando vas a tener un bebé es como planear unas vacacio-
nes fabulosas en Italia. Compras un monton de guias y haces
tus maravillosos planes. El Coliseo. El David de Miguel
Angel. Las gondolas de Venecia. Puede que aprendas algunas

frases utiles en italiano. Es todo muy emocionante.

Después de meses de ansiosa anticipacion, finalmente lle-
ga el dia. Preparas tus maletas y alla vas. Varias horas mds '
tarde el avion aterriza. La azafata viene y dice: "Bienvenido a
Holanda". :

-;Holanda? - dices -. ;Como que Holanda? Yo me embar-
qué para Italia. Se supone que estoy en Italia. Toda mi vida he :
sortado con ir a Italia. :

-Pero ha habido un cambio en la ruta de vuelo. Han aterri-
zado en Holanda y aqui se debe quedar. :



Lo importante es que no te han llevado a ningun lugar
horrible, asqueroso y sucio, lleno de pestilencia, hambruna y

enfermedad. Simplemente es un sitio diferente.

Asi que tienes que salir y comprarte nuevas guias. Y tienes
que aprender una lengua completamente nueva. Y conocerds
a un grupo entero de gente que nunca habrias conocido.

Simplemente es un sitio diferente. Camina a un ritmo mas
lento que Italia, es menos aparentemente impresionante que
Italia. Pero cuando, después de haber estado un rato alli, con-
tienes el aliento y miras alrededor, empiezas a notar que en
Holanda hay molinos de viento. Holanda tiene tulipanes.

Holanda tiene incluso Rembrandts.

Pero todo el mundo que conoces esta muy ocupado yendo
v viniendo de Italia y todos presumen muy alto de qué mara-
villosamente se lo han pasado en italia. Y, durante el resto de
tu vida, diras "Si, ahi era donde se suponia que yo iba. Eso es

lo que habia planeado.”

Y ese dolor nunca, nunca, nunca, se ira, porque la pérdida

de ese sueno es una pérdida muy importante.

Pero si te pasas la vida quejandote del hecho de que nun-
ca llegaste a Italia, puede que nunca tengas libertad para dis-
frutar de las cosas, muy especiales, maravillosas, de Holanda.
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Este pequeino texto que, junto al nombre de su autora, rue-
da por Internet, expresa metaforicamente coémo, cuando la rea-
lidad no coincide con nuestras expectativas, lo primero que
debemos hacer es olvidar aquéllas y proveernos de otras nue-
vas, mas conformes con los hechos.

Nuestros sentimientos hacia nuestros hijos adquiriran asi
matices de sabiduria que antes, probablemente, no tenian. Apre-
ciaremos valores mds basicos como la tranquilidad y la felici-
dad cotidianas, en vez de buscar en las creencias sociales, que A
normalmente no sometemos a analisis, ideales irrealizables. :

Querremos que nuestros hijos crezcan sin grandes traumas, :
darles la mejor educacién que sea posible, y que puedan de- :
sarrollarse en sus diferentes facetas. :

Si hasta ahora habiamos apreciado la opinion social hasta
un punto que, sin darnos nosotros mismos cuenta, nos presio-
naba y deformaba nuestra perspectiva de la vida, habremos de
aprender a tener nuestros propios criterios sobre lo bueno y lo
malo. :

Muchos padres reconocen que, tras tener un hijo con una :
discapacidad, se han hecho mas sabios. Es cierto, y ocurre
porque nuestro edificio de valores y prioridades se desmorona,
y lo volvemos a construir de nuevo, de una manera mas
modesta, mas acorde con la realidad, la nuestra y la de los
nuestros. :




Si habias esperado que tu hijo pareciera un modelo de
moda infantil, qué remedio, habras de aprender que la gracia,
esa cualidad de algunas personas, se puede encontrar en la
mirada, en una sonrisa. Quizd, como la autora del siguiente
testimonio, decidas, en un gesto que te asiente en la realidad,
comprarte una maquina de coser para hacer arreglos en la
ropa.

62



AN alsaje
diferente.

"Cuande un nifie difevente viene al mundo. tedo. tiembla”, qué
acetada es esta frase de Cavmen Wlonse, perque es uadadque‘
tode tiembla, se viene abajoe. ;

%oupequemiﬁu}jamdiﬁaentepamﬁamdwpué&deg
dar a luz.

Me he prequntade muchas veces si hubiese side mejor sabier-
le, como otra gente, durante el embaraze, pere ya ne hay wes-
puesta a esa pregunta. Fui una embiorazada muy feliz, me sen-
tia espléndida, y cree que ese tiempe de espera es tan
unpwttantequenameunpwdaﬁa&edammda,dtgamm,en@a
mds pura ignovancia. Fue asi, y ya estd. :

Cuande aquel pediatia me dijo que alge ne iba bien, ese dia
aciage que ya se ha quedade grabade a fuege, me vesisti hacer-
&caoa.é@napwnundé@apafa&macandwpﬂmiaynuwﬁaé
mencs "l otra” (el escuipulo médic les impedia sex mas cla-



Suponge que alge dentro de mi se negabia a aceptarlo: "ne
puede ser, no puede ser” me nepetia incansabile. .. pexc si, si que
ewa y en aquel momente nos sumergimos en un max de inceuti-
dumbre, dolor y desdnime.

U Uinkica le gusta estar en mi negazo cuando me siento a
facer cosas en el ordenader. Me pide constantemente que le

ensefie fotos de su prima o de ella misma, sclixe tade afiora que
tiene unas muy chulas montada a catialle.

Le gusta vewse, y ver a las que quiere.
.. &te Yon, ete tic Inaki, ete Daniel. ..

......... welata sin parar cen esa media lengua tan salada
que tienen los nifies de des afies. Su fevmanc a su edad también

e muy graciese.
Foy estamas un poce enfadadas porgue hiemas empezade a

setinarde el paial y esta tarde leva ya tres braguitas en el
nadiadex.

.. 60ninal?, cninal ne.
« Pues la mami se enfada.

Me pregunta qué estoy haciende. Ne le cantesto. Si supiera
que escribie sabre ella. ...

64



Ne Uorné mucho, per alguna extraiia wazin se me secaron bas
bagrimas. Ne me impota porque cuando lore se me hinchan
les cjos muchisime y ne me hubiese gustade gue PDaniel, mi otro
fijo, me viese asi. Na sé si lo cansequi. Wguin dia esperc salier
wealmente lo que él vivid de toda esto.

Cuande fuimes con Uinkhea per primera vez a nuestro centra
de salud Jsabel, su pediatra, me dijo:

. Se a5 pasard. A

yaeanwmﬂamcapa/zdemantemmeomna,canwenuda
queeﬂda&mnaoataowm/pweneagmganta yperwa&amow g

Que ese horan tenia wemedic. 5

Durante la baja matewmal vivi como en una nube: cuande la
gente me panaba pex la calle para conccer a la nifia me falta-
ﬂatiempapwzacantwt@aqueﬂeauwah,camaoiwaoinwddad%
me&ﬁmwtaduecwme&wuanﬂaomwadaocampmwao,a&ao

Jor la noche, cuande me levantabia para dale el peche, pro-
cunabia tener un libne preparade en la estanteria de su habitacidn.

Leia mientras eﬁﬁaoeamamanlaﬂaydewaﬁamawmegmhé
alejar de mi calieza ese mantillee gue me taladrabia: ”ax:ambta-é
pﬂaom,acambtap&wm ." la nache es tan inmensa, tan mala.... :



Alinfa, gué haces sin calcetines!

. SE, ven aqui que te las penge.

.....

Y se apresura a intentar colocdanselos, con la lengua fuera
paor el esfuerzo de acercar el pie a su manc.

For bas madianas, cuando la prepare para i a la guarderdia,
tenemas bewdinchie fijo porgque ne la dejo vestivse sela; aiin no
puede y vamas pilladas de tiempe.

&s incredile su afdn de hacer tode per s¢ misma, pox sex inde-
pendiente. . .tan pequeiia. En la guardevia me dicen que es una
luchadora; me alegro. Le vendid muy bien sexlo.

Ne sé muy bien en gué memento dejé de compadecenme de mi
misma, de nosctros, y comencé a minar hacia delante.

8¢ necuende tener la sensaciin de perder el tiempe, de sentir-
me inmduvil ante mi hija, ignorante y scla, éalge se pedid hacer
na?... Wpe y Cavmen lonse fueren mi respuesta.

"Por supueste que puedes hacer cesas por tu hija, tienes
mucho que fhacer” me decia Carmen en el primer centacte que
tuvimes. Uinkea tenia ya cuatrte meses.

66



Me puse en marcha: minusvalia, atencidn temprana....

Recuerde que cuando legd a casa el dictamen wecenaociendo
su discapacidad lWeré come una nifia....exa tan tste: mi hija
minusvdlida, mi nifia.. pero. ne podia quedarme asi. Ni por ella,
ni por mi familia. ..ni per mi. Ne merecia la pena viviv envuel-
ta en esa congoja.

Creo que tiene fiebre, estd demasiade parada.

Ne me vey a quejar: a su edad cen su feunane y sus bron-
ta,naaﬁottmte,de@apaoiﬂiﬁidaddeﬁhbmeﬁa&a,yoaﬂutadag
dequeouoadiaonapmentenpw&ﬂemao.Seuieaquetengaqueé
ser. Supenge que si nos mantenemos alenta siempue send mejor,
en ciexte sentide estamaes preparados pwmfaq,uepuedaaawm.é
&n el centro de (tencién Jemprana la tienen vigilada, es un ali-

&amntaeﬂgma&eﬁeﬁaceeﬁeclamuxge,wmaaaeﬁemw,
poniende tede "patasawiba’’, y sendiende cen les cjos...eses

Supeq,uenumwudaﬁa&mmunudaﬂamtuacwncumdame
fabli de cemprar la mdquina de cosex: :

..5end)temaoquewme9£w¢£eoiem/pw£awpa,oegwwque€a§
amaontizamas. 5



Clare que si, tenia wazin. 6Probilemas?, pues seluciones, qué
carambia. Una mdguina de coser: Uinkea tenia que luciv siem-
pre bien bonita y qué mejor que su padie (mil veces mds hdbil
que yo) para weformar la wepa a su medida y que todes la

vean precicsa.

&Es una liberaciin lo. de quitar el padial a un nific, desde lue-
go. Uunque resulte engoviosa esta primera fase de descontrol. ..

&Es came cuande cemenzd a andar, ya cewca de los des afics.
Farecia que ne lo iba a consequir nunca, ese tene muscular tan
bajo....peno, come suelen facer los nifics, un dia decidid cami-
nar y lo hize. Ya estaba preparada.

U los nifies, a tedos los nifies, hay que darles tiempe. Cada
cosa, para cada une, tiene su memento.

Coma suele acuwwiin en estes casos a mi alrededor fubic gente

que supe eaccienax...y gente que no. Hay quien aiin sigue sin
facerlo.

Muches se asustan, atros simplemente prefieten mirar hacia
atre lade, ne quieren sentiv nuestro delox, les incomada.

Estay segura de que algune de ellos piensa que estamas
tundides en la misedia y vagames wesignades cen nuestra pena:
isi supienan!, isi se malestasen en salier!. .bah, no merece la

pena.
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CQuiene a la gente valiente a mi lade, la que sabe sonreir y
ver en mi fija lo que es: una nifia de des afics. Una preciocsa

muna.

Ne necesite bamentos, tenge muy clare que ella debiex necoger
de su entorno la autoestima necesaria para afrontar su diferen-
cia.... No la conseguird de quien duda sine de quien la acepta
come es, asi que procuraré, en lo posilile siempre, que se vea
wodeada de ellos.

inkoa siente aderaciin per los chices mds mayores que
eﬁ@a,camaﬁaaamigaodeouﬁe)unana.&mndauawnoupadfw;
a(imcm@aaﬂca&giaoeﬁace@aintmwantepmque@edigané
casas... y ellos nespenden divertides ef veto. Daniel ya les ha |
contade que su hevmana tiene acondeplasia. No sé si se han
enterade muche pero ne parece impertarles, al menas de
momento. :

&pméwimaavwacanwmmdabtaﬂcaﬁe,a@nubmaqueoué
fenmanc. ”Baaddwwmaorrmcﬁa”mediceatbddn,unadeouoé
amigas...ne bo dude. 5

Séqueenaﬁgdnmamenta,aﬂp’tmcépw,wta&aoegwwcdenag
tener fuenzas para afuentar tede este, que me sentia devotada,
come cansada de antemane. :

W final, come pasa en "Buscande a Neme” (su pe&cu@a
faverita) hasta el padie mds pusildnime, el que parece mds



frdgil encuentra un sitie donde anclarse y desde alli empezar a
subin y trabajar por sus hijes.

Fte encontrade ayuda en el camine: nuestras familias, algu-
nes amigos (viejos y nuevos ), también el apeyo de gente estu-
penda desde algunas instituciones que mexece tode mi reconoci-
mienta.

La mire y piense: mexece la pena. o supueste.

Maria Oguiza

Los humanos nos encontramos entre una intimidad que se
insinda, una instancia que llamamos yo porque desde ella
existimos, y un universo que nos rodea y contra el cual nos
definimos. Somos uno y parte a la vez.

Somos parte de un grupo social que nos presta sus creen-
cias, gustos y rasgos. Este grupo (o grupos) puede ser defini-
do, seglin a qué demos mas importancia, por el sexo, la raza,
la edad, la ideologia, la religion, la clase social, el nivel cultu-
ral, la zona de residencia. Todos categorizamos a los demds en
funcion de ciertos signos externos que nos sirven de pistas.
Hay un prototipo de cada categoria, y este prototipo puede ser
positivo o negativo segun nos incluyamos a nosotros mismos
en ella o no.

70



Quien dice prototipo dice, casi, estereotipo. O cliché.

Por otro lado, hay que tener en cuenta que la sociedad es
histdrica, lo cual quiere decir que se transforma sin que ningu-
na de sus categorias llegue a destruirse. Todas cambian y el
conjunto se reestructura constantemente.

A pesar de no haber sido nunca realmente un grupo, un
"colectivo", por lo poco frecuente de la alteracion, los "ena-
nos" han sido, histéricamente, no sélo excluidos, sino objeto A
de burla. Y resulta muy dificil eliminar del imaginario social :
todos esos clichés que pesan, qué duda cabe, en la actitud de !
la sociedad hacia las personas con acondroplasia. Aun hoy en
dia es frecuente ver a personas con enanismo participar en
espectaculos en los que ofrecen su imagen para escarnio. :

Ademas de ese condicionamiento histdrico hay, para la par-
te mas primitiva de nuestros cerebros, la mas inconsciente e
incontrolable, una serie de rasgos en la "diferencia" (por :
hablar de una manera muy general) que provocan miedo o
angustia: a lo incomprensible, a lo inesperado, a lo semejante
a nosotros a través de un espejo. Probablemente haya algo ata-
vico en el sentimiento de extrafieza que nos producen las per- :
sonas con acondroplasia, o con alguna alteracion: iguales pero
diferentes. :

Contra ese tipo de sentimientos instintivos qué mejor que la
cultura. La educacion de los nifios y de los adultos, nuestra :




participacion en la vida publica para provocar una reflexion,
sera lo unico que pueda, poco a poco, modificar esta imagen
social humillante.

Ne sey acendreplisice pero, a pesar de elle, me efendid pro-
fundamente la informacidin que emitid Jelecince sabire el mencio-
se emplearon palabas efensivas, sin duda inintencionadamen-
te, pere no per elle dejaban de ser hirientes. Ul menas en TVE]
tuviewon la delicadeza de utilizar la expresiin "un desfile de
gente diferente”.

Yo s0y tatamude (pertenezce a un foro solive la tartamu-
dez) y siempre me ha sexprendide la incengruencia y estupidez
de algunas persenas que se tienen por educadas y que nunca se
fubieran weido, per ejemplo, de un ciego, un cojo etc. y, sin
embiargo, se wen de una pewsona pequeiia o de un tatamude.
Jarece cama si hubiera "bula” para neinse de nuestras peculia-
sidades de forma socialmente aceptabile..y pareciera come si a
nesetros ne nos delieva le mds minime y hasta tuviésemos que
centemporizar con la broma.

Fe escuchade en televisién y leide welatos de personas
pequeiias naviande situacienes de falta de espete y puedo ase-
guranes que comprendo. pexfectamente lo que esas pexsenas han
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sentido, porque en mi cendicién de tatamude fe experimentade
alge muy parecide...c, mejor diche, igual.

U muchas pexsenas parece que les cuesta entender que todaes
las senes humanas, abisclutamente todaes, sean tatamudas o flui-
des, acendrepldsice e ne, tenemas ba misma necesidad imperio-
sa de wespeto y dignidad, y que cuande alguien se wie de nos-
otwas por nuestra peculionidad nes hace sufrin, con la misma
clase de sufrimiento que la pewsena que no compate nuestra

Hemos de cuidar y trabajar en nuestra psique, aprendiendo
la manera correcta de analizar los problemas y de resolverlos,
y hemos de trabajar también, a la vez, sin que lo uno suponga
un impedimento para lo otro, para cambiar un poquito este '
mundo, para que sea un lugar mas justo para nuestros hijos y
los hijos de nuestros hijos. :

Asi pues, la atencion a todo el proceso de socializacion,
tanto del nifio como de la familia, es tan importante como la :
atencion a sus y nuestros sentimientos. Porque van unidos. :



Porque un cambio en el contexto conlleva un cambio en el yo
y un cambio en nuestra manera de ver y actuar se dejara sen-
tir en una modificacion en lo que nos rodea.

&n la Univewsidad de San Carles, ba mayoeria semes estudian-
tes y trabajadaeres, por lo que una tiene que sex autedisciplinada,
le cual me gusta. Jwaté de relacionaume con gente muy pasitiva
que le echa ganas a la vida y no cen gente negativa, porgue una
ya tiene sus prolilemas y al juntarse cen pewsenas asi se pone
peer. Uqui conoci a una amiga que un dia que yo estaba depri-
mida, me dijo: "Chochi, es tiempe que entendds que la mentasia
jamds va a Uegar a vos, tu situacidn es diferente, quenids o na,
pox b que tenés que cambiar de actitud y mientras esc ne suceda
las cosas ne van a cambiax. Vos tenés que hacer que las cosas
sucedan”, y con el tiempo me di cuenta de que s¢ funcicna.

La gente la mira a una dependiendo de la actitud que tenga.
Si una dice me siente gonda y se ve a cada wate el estéimage, la
gente también lo ve asi, peva es perque una le pene importancia.
Untes, cuando participabia en actividades, cree gue ne lo hacia pox
mi, sine para demostuade a los demds que exa capaz, per en la
Usac aprendi que no tenia que demostrade nada a nadie, sine
que a mi misma, bo cual ne fue fdacil. Dejé de viviv per y para la
gente y empecé a vivit por mi y ensequida me di cuenta de que las
cosas que hacia sepewcutian en los que estabian a mi alwededos.

Resa Jdalia Uldana Salguera
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La historicidad de las creencias y opiniones de la socie-
dad, es decir, su estado de constante transformacion, es lo
que nos impulsa a creer que hemos de controlar el uso que
de la palabra "enano" y de la imagen de las personas con
enanismo se haga, sobre todo, en los medios de comunica-
cion de masas. La palabra, tan dolorosa durante los primeros
anos de la vida de nuestros hijos, no es, en si, como no lo es
ninguna palabra, ni buena ni mala. El uso si puede serlo,
dafiino, o insultante, y no hemos de aceptar con una sonrisa
que se frivolice con ella, ni, desde luego, que se utilicen los A
rasgos peculiares del enanismo para ridiculizar a alguien. Y '
cuanta més resonancia tenga un uso concreto, mas dafiino es: :
la television refleja una época y un lugar, pero también con-
tribuye a conformar su sustancia ideoldgica, sus creencias.
Enviar un e-mail, una carta, o hacer un comentario amable,
son maneras de expresar nuestra opinion, algo a lo que tene- :
mos derecho, al igual que tenemos derecho a reclamar respe-
to, siempre que recordemos, claro, que el respeto hay que
tenerlo para poder pedirlo. :

Sin sacar las cosas de quicio, podemos exigir, por parte de
esas personas que, por su profesion, tienen una enorme capaci-
dad de influir en la sociedad, cierta responsabilidad. El sentido :
del humor no justifica todo; no, al menos, si no se ha llegado a
un grado de cinismo en el que ya nada nos afecta y todo tiene
la misma importancia: lo cierto, lo falso, lo perjudicial, lo sano.
No somos intolerantes por pedir respeto. Es intolerante quien :
no escucha. Generalmente, s6lo es necesario provocar una 5




reflexion, un temporal acercamiento a otro punto de vista, para
que la mayoria de la gente sea comprensiva.

Existen tode tipe de discriminacienes, pere pocas veces se
habla de la disciiminaciin de la altura. Parece que se puede
decin cualquier cosa negativa solive la altura (sobize la peca
altura ) de los individuos sin que nadie se dé cuenta de que tam-
bién es una fouma de discriminaciin. La persena que desprecia
a alguien pex cuestiin de waza es un racista; quién desprecia a
la mujen par sen mujer es machista, pera por reinse aliientamen-
te de alguien muy pequeiic perque es pequeiic no parece que
nadie vaya a sex llamade "altista” (come, es verdad, tampace
fay gerdistas, o feistas ). Las pensenas de talla pequeiia nunca
se han formade como guupe, ni ellos se ven a si mismeos cemo
grupe ni la sociedad los ve de este maode, y por este carecen de
peder y de voz pelitica o legal. Es verdad que no tedas las pex-
senas de talla pequeiia tienen la misma talla, y alguien de
metwe cincuenta puede sentivse muy cfendide si es Uamade
"enanc”, porque es sabide que las enancs no pasan nunca del
metwe cuarenta. (U tode el munde le gusta mivar pex encima de
alguien, y para muchas pexsenas es la dnica manera de sentir-
se superiores.

Raguel Ribd
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Ne hay que hacer un manual de cime twatar a las pewsenas de
talla baja; simplemente luchar por no. quedarncs en la apaviencia,
no medir sus capacidades de acuende a su estatura y espetar su
dignidad fumana, coma la de cualquier persena en el munde.

Ya estanda en el sigla XX I, ne pedemas seguir con las con-
ceptos ewviinecs de la histedia, en ba cual los enancs evan amu-
letas, bufones, pentenencia de la nolileza.

Queremas sentin la lilientad de utilizar el téumine "enanc” sin
que se escuche despective, omadeta@ﬁwtmaqueoewpmeuna‘
caractenistica como. deciv gondo ¢ flace, blance o meenc... sin
que la pewsona que la pesea se sienta incémoda ni efendida.

&oi,woencilfﬂaoibmtanwaaﬁaodemdocamaq,uwemaoqueé
nes traten a nesetres mismas; oipen/.wmw/.smuy(h’e:n&vtq,ueoeE

va a deciv y hacer; otapwndemaoamcandcaxa/zanpaww
le esencial e invisible a los ojos.







La familia.

Una crisis implica un cambio
brusco, una situacion dificil o

A

complicada, pero también un ;
momento decisivo, tras el cual
puede salir el sujeto tanto fortaleci- :

'A""‘. do como derrotado. Hemos de serg
conscientes de la complejidad de :

w  definitivamente.

B CoE T T P T L LY LT PO P LT LIYS
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esta palabra, desde su étimo grie-

" go original, con su doble refe-
rencia a "peligro" y a "posibili- :

‘- dad", porque, tras una crisis,
una familia, o una persona o una
institucion, puede hacerse mejor en
varios sentidos, o puede quebrarse :

Un nifio diferente irrumpe en :
una organizacion tal como es la :
familia, cuyos miembr0s§
estan estrechisimamente

.t



unidos entre si. Segln el estado previo de la familia y sus
recursos y capacidades, y segiin como reaccione y se adapte a
la nueva situacion, sera de dificil la llegada del nuevo miem-
bro. Si, por ejemplo, habia problemas en la pareja anteriores al
diagnédstico del nifio, qué duda cabe de que la situacion se
agravard a menos que los padres reaccionen de manera muy
inteligente y decidan sus prioridades con claridad.

Si hay problemas economicos, o de subsistencia, por ejem-
plo, serd muy dificil la adaptacion a la nueva situacion, con las
necesidades de atencion, cuidados, desplazamientos e incluso,
aunque cada vez hay mas cobertura social, de especialistas que
este nuevo ser requerira. Sera indispensable una buena organi-
zacion del hogar y, otra vez, tener muy claras las nuevas prio-
ridades.

En general, una buena comunicacion entre los miembros de
la familia y entre la familia y su contexto social se revela fun-
damental para poder salir airosos de la crisis. Tener una red,
de otros familiares, como abuelos o hermanos, de amigos, o de
instituciones, que nos den apoyo en los primeros momentos y
después, a lo largo del desarrollo del nifio, es otro de los fac-
tores que nos ayudaran a salir con buen pie.
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El duelo.

Es normal asustarse y es normal sentir que el mundo se
desmorona. Ante cualquier hecho doloroso en la vida, y el
nacimiento de un niflo con una alteracion genética como el
enanismo lo es, resulta necesario atravesar una etapa de due-
lo, y es sano que asi sea.

La primera fase del duelo es el golpe. Es tan fuerte que no
cabe mucho que decir, ya que lo conocemos. El mazazo. EsA
una fase de incredulidad, dolor agudo, angustia suprema. :

Después no es raro que atravesemos una etapa de no acepta-
cion, en la que neguemos de alguna manera el problema, bien
desentendiéndonos de ¢l, bien negandonos a mirar, huyendo, o
bien mostrando una indiferencia y una fortaleza que mas ansia-
mos que poseemos. Puede ser que haya un desequilibrio entre
los progenitores y que sea solo uno el que se aferre a esta fase,
provocando la desesperacion y soledad del otro. :

Una vez que nos vemos obligados a aceptar la nueva situa-
cion aparecen la angustia, el miedo, la culpa, la vulnerabili- :
dad. Los sentimientos respecto al nifio o el feto son sumamen- :
te turbios: ternura, proteccion, ira, rechazo total, deseo de
muerte, compasion. También sentimos compasion por nos-
otros mismos, a menudo buscamos culpables, entre los que :
podemos estar nosotros mismos, y no son infrecuentes las '
recriminaciones. :




Al cabo de cierto tiempo, que en cada uno sera diferente
pero que no deberia ser superior a unos meses, un afio quiza,
las cosas empezaran a funcionar nuevamente. Reajustaremos
nuestras expectativas y nuestras capacidades para adaptarnos a
este nuevo mundo en el que habita un bebé adorable por el
que sentimos gran temor y, como el viajero que es bienvenido
a Holanda, empezaremos a caminar por el nuevo paisaje.

fiona me encuentro mejor. Jengo. wates en los que vuelve esa
sensacidn de fracase y pdnice pene cada vez los supene mejor. (0
veces me da la sensaciin de que estoy baje los efectos de algiin
twanquilizante gue me face ver tade de otra forma. Voy ecabian-
de teda la infernmaciin que puede pace a pace, habile mucho de
mi nifia, intento pexmanecer sexena para que nadie se sienta vio-
lento habilande conmige. Jenge que conseguir una cietta "nouna-
lidad” a mi alwededor para gue mi hija crezca de la feuma mds
calida posibile y que todos la vayan aceptando sin prolilemas.

Casi me parece mentina encontranme asi. Sequramente tendié
secaidas, no. lo s¢, pera mientras mis amigos y mi gente estén cer-
ca para wecegewme y vea a mis hijes bien suponge que lo podié
supernar. (Ne hay mal que dure cien afics... ni cuerpe que lo wesis-
ta éne? ). Si que necesito lorar un poce mds, desafiogaune mejor,
ya encontrarné la fouma de hacerlo sin que afecte a mi familia.

Jnmaculada Muniay
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Es necesario que nos mantengamos atentos y solicitemos
ayuda de profesionales cuando creamos que no somos capaces
de salir adelante solos. No seamos reticentes a acudir a un psi-
cologo, cuyo trabajo consiste, precisamente, en ayudar a per-
sonas en nuestra situacion a aceptar las nuevas circunstancias
y a reestructurar planteamientos vitales para que lo nuevo pue-
da tener un lugar y el equilibrio se mantenga.

No hay que olvidar a los hermanos, que se pueden resentir
de muchas maneras diferentes por la llegada de este pequefio A
que acapara tanta atencion. Es necesario prepararnos para no :
provocar dafios en ellos, debido a nuestra preocupacion exce- '
siva por el recién llegado, debido a una negacion a aceptar el
problema que nos haga actuar como si no existiera, o a una
descarga de responsabilidad sobre sus fragiles espaldas. Tam- :
bién para ellos sera dificil crecer. :

Por otra parte, hemos de estar dispuestos a aprender de
ellos, de los hermanos, que no tienen los prejuicios que nos- :
otros, como seres adultos, tenemos, y lo percibirdn, a su her-
manito o hermanita, con naturalidad y, si nos ven a nosotros
alegres, con alegria. Intentemos que nuestra mirada se parezca
a la de los nifios: veamos el presente, la realidad, con calma.
Veamos lo pequeno.

También es muy aconsejable tomar parte en el movimiento
asociativo de personas que tienen en comun esta relacion con :
el enanismo, por ser ellos mismos de talla baja o por haber




tenido un hijo con ella, o incluso algln otro tipo de discapaci-
dad o alteracion que sintamos semejante. Aunque puede llevar
un tiempo darse cuenta de la importancia de sentirse parte,
sentirse parte de, es fundamental para el ser humano no estar
aislado, no verse solo en el mundo. Hay muchas personas
como nosotros, aunque puede que no estén en nuestro pueblo.
Un grupo organizado puede ofrecernos informacion valiosa,
consejos, y orientarnos sobre cuestiones cotidianas de una
manera que no puede hacerlo un pediatra, por ejemplo.

En las ultimas paginas de esta guia encontraréis un directo-
rio de organizaciones de talla baja o de discapacidad a las que
podéis dirigiros.

Es un momento delicado para todos el de explicar a amigos
y no amigos las caracteristicas de la alteracion. Debemos
exponer con claridad, haciendo uso de material impreso a ser
posible, lo que ocurre. Familiares y amigos estaran en mejor
posicion de ayudarnos si saben a qué atenerse. Han de cono-
cer la acondroplasia y acercarse a ella como los propios
padres, quiza mediante una guia como ésta.

En cuanto a los extrafios, probablemente nos sintamos agre-
didos con frecuencia, pero debemos recordar que nosotros
tampoco conociamos la palabra "acondroplasia" y que com-
prender es el primer paso para respetar: hablémosles sin
temor, mostrandonos tranquilos y racionales, y ellos nos escu-
charan con simpatia. Expliquémosles todo lo que necesiten
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Un nuevo horizonte

saber, ensefi¢mosles el nombre correcto para la alteracion de
nuestro hijo o hija, acondroplasia, o pseudo acondroplasia, o
hipoacondroplasia o el que sea (sabéis ya que hay mas de 200
tipos de displasias Oseas que producen enanismo), y confie-
mos en ellos. Puede ocurrir, desde luego, que nos encontremos
con una de esas personas que por cobardia o pura incapacidad
no pueden intentar comprenderlo, en cuyo caso, ;qué nos
importa lo que piensen o digan?

Comunicar nuestros sentimientos es importante, ser capa- A
ces de desahogar los temores, la rabia o la impotencia con un :
amigo o un familiar es importante. El nacimiento de un nifio
diferente afecta a todo el mundo. No somos débiles por llorar.

Dejaremos de hacerlo pronto.

Para empezar, hay que poner manos a la obra.







Rue hacey,
ene gué orolen.

Infancia.
A
0-3 aiios. 5

Lo primero que hemos de hacer es tener un buen diagnos-
tico y una buena valoracion médica. En las tltimas paginas de
esta guia encontraréis una seccion de recursos con direcciones :
y teléfonos a los que podéis acudir para solicitar informacién '
y orientacion. :

En la primera parte, ademads, hay un buen esquema de las
etapas de desarrollo y las pruebas y cuidados médicos y clini-
cos correspondientes a cada una de ellas. Tenedlo presente y
compartidlo con vuestro pediatra, al igual que el resto de
informacion de que dispongais. :

La atencion temprana.

La atencion temprana en la acondroplasia es fundamental.
Tenéis que solicitar que vuestro hijo o hija sea valorado en la :



Unidad de Atencién Temprana mas cercana. Si llamais a la
Consejeria de Bienestar Social, o institucion superior de servi-
cios sociales, de vuestra Comunidad Autonoma, os informaran
de lo que debéis hacer. No dejéis de hacerlo, ni de exigirla.

La atencion temprana o estimulacion psicomotriz se ofrece
a nifios hasta de seis afnos de edad que presentan o pueden pre-
sentar transtornos en su desarrollo. Entre éstos se encuentran
los nifios con acondroplasia. Su objetivo es satisfacer las nece-
sidades que puedan presentar desde una perspectiva global que
incluye, por tanto, al propio nifio, la familia y el entorno.

En la unidad de atencion temprana encontraremos un equi-
po multidisciplinar que nos ayudara, en primer lugar, a acer-
carnos a nuestro hijo.
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A las primeras sesiones acuden los padres con el nifio, hasta
que éste es capaz de mantener una relacion con el terapeuta sin
intermediacion de los padres. La relacion que en estas sesiones
se establece entre los padres y el nifio es un paso importante
para aceptar al nuevo ser, tan distinto del nifio imaginado.

Pero hay otra razon para acudir a la Unidad de Atencion
Temprana: hacer algo. La sensacién de poder hacer algo por
nuestro hijo, por poco que sea, nos ayuda a no sentirnos abso-
lutamente bloqueados, incapaces de prestarles ayuda y sin la A
menor confianza en nosotros mismos. :

La falta de control nos angustia. Tener una tarea, algo que
hacer un par de veces por semana con el bebé, nos dard &nimo
para caminar, y poco a poco, nuestros pasos se iran haciendo '
mas firmes. :

Saqewpwtaenmaﬁuaanpaaﬁcadewnﬁ&dmﬂaudaun
mmwﬂumapﬂwmnuwpmmmaﬁaoupmcwndeﬂa
cuisis que supuse el nacimiente de mi hija cen acendwoplasia:
q,ueﬁeeotadapmente?}aueap@aotwanwnteﬂamaﬁucwnde
un cenflicto camo una espiral. Un cenflicto es ung;umwdema
y negue, ceviade, que nos ahoga y nes incapacita para la
acdén.ﬁamdodecioiua,e@nwmentawwia@,wawon&munm-é
q,uicia,unﬁi@aoueﬁta,unacapadwajmtadade@uquetbmé



para ix desenedande, per asi decitle, toda el cimulo de tensio-
nes y nudes. Poce a poce, tivande, asumiende, analizande, el
ruicleo denso y oscure se neduce y aquel hilille primere del que
tiramas se desenvalla exuberante como una flox.

Juan Guillenme Sepiilveda

Ir a atencidén temprana, ir al pediatra, son acciones que nos
permitiran empezar a tirar del hilo.

También se tira del hilo al recordar canciones o juegos para
llamar su atencidén y conseguir que sonria, acariciar, hacer al
bebé cosquillas, seguirlo en sus experimentos vocales, cuci-
es... Tirados sobre la cama. O con €l a horcajadas, para poder
abrazarlo mejor. Todo eso es estimulacion. Os comunicaréis
sin palabras durante largos momentos, y os daréis cuenta de
que eso que hacéis con vuestro hijo no es otra cosa que amor.

Le probaréis y compraréis ropa para que sea todo un prin-
cipito y os miraréis en el espejo con €l. Porque tenéis que
saber que la belleza de un padre o una madre que sostiene o
juega con un bebé¢ estd en esa relacion absoluta y secreta que
hay entre ellos.

Recordad que a veces no podemos distinguir la apariencia
de la realidad, asi que intentad sonreir; poco a poco, tanta son-
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risa se filtrara hacia dentro. En serio: si sonreimos parece que
hace mejor dia.

Levantadlo y decid con €l: aqui estd mi nifio, 0 mi nifia.
[ Verdad que es precioso? Es acondroplésico.

Y recordad esto: lo que a vosotros os ha caido encima de
repente y habéis tenido o tendréis que asimilar en un curso
intensisimo, vuestros hijos tienen toda su etapa de crecimien-
to para aprenderlo, cuando mas receptivos e inteligentes son. A
Lo que para vosotros supone tener enanismo, en una sola '
racion, lo iran afrontando ellos poco a poco, con més calma. '
Mejor que vosotros. :

La inteligencia tiene mucho que ver con la aceptacion, la
adaptacion, las expectativas y la tranquilidad. Y la felicidad es
un concepto relativo que para cada uno y en cada momento
significa algo diferente. Es un concepto que, si no tenemos :
cuidado de pensarlo con coherencia, puede hacer mucho dafio.
Reflexionad sobre ello con calma y pragmatismo. :

ORIENTACIONES PARA LA ESCUELA

El objetivo principal que debe perseguirse en la escolari-
zacion de un nifio con alguna diferencia, sea por tener una
discapacidad o por no hablar bien aun la lengua del lugar en
que resida, es la normalizacién. Esto quiere decir, en el caso :
de la acondroplasia, por ejemplo, que ha de intentarse que las



adaptaciones que sea necesario hacer sirvan para todos, o
puedan ser hechas para todos o, al menos, para varios. Por
ejemplo, si se baja la percha del nifio o nifia con enanismo
para que pueda ser autonomo a la hora de colgar su ropa o
su mandilon, deberdn bajarse todas las demas, o unas cuan-
tas, para que el nifio o nifia en cuestion no sea el unico.

Otro rasgo, relacionado con lo mismo, sobre las adaptacio-
nes ha de ser su diserio armonioso con el resto de la decora-
cion. Han de ser diseriadas para que se integren en el estilo
general, y han de poder servir para mas nifios que aquel del
que nos ocupamos.

Es importante no facilitarle mas que aquellas actividades
en las que no se pueda desenvolver por si mismo, sin exigirle

nunca que dé menos de lo que puede dar.

Autonomia personal.

Las adaptaciones que se requieren en el mobiliario son
sencillas y, con la ayuda del carpintero del colegio y la cola-
boracion de padres y ensenantes, se pueden tener listas en
unos dias.

En primer lugar, la silla ha de ser la misma que la que uti-
licen los demas ninios, aunque deberd instalarse una platafor-
ma para que el nifio pueda apoyar los pies mientras estd sen-
tado y utilizarla también como escalon para subir y bajar. Es
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necesario también que la espalda del pequerio descanse en
algun respaldo mas cercano a ella, no tan alejado como el
respaldo normalizado de las sillas.

Un taburete en la clase, para que el nifio llegue a los sitios
mas altos y otro para el lavabo. Estos taburetes, como velis,
seran utiles para otros ninios también.

Escalones para el inodoro, que también puedan utilizar
otros ninos. A

Perchas mas bajas. Recordad que han de bajarse todas, o
varias, al menos, para mantener la armonia de la clase.

El material al que tenga que acceder el nifio o nifia debe- :
ria estar en los estantes mds bajos para que no tuviera que :
subirse a ningun sitio. '

En realidad casi todas las
adaptaciones en mobiliario (y
en el curriculo, que también
puede adaptarse cuando hay
necesidades educativas espe-
ciales) son de sentido comun,

como se suele decir, siempre

contando con la buena volun- .
tad y la conciencia del maestro de tener un cuidado un poco '
especial con un nifio un poco especial. :



Para el vestido y desvestido y la higiene se puede proponer,
en los primeros cursos de infantil, la presencia de un cuida-
dor. Si no, es de esperar, que el maestro sea tan amable como
para no provocar un conflicto insuperable. No obstante, es
importante recordar que todo el proceso de adquisicion de
autonomia se lleva a cabo tanto en el colegio como en casa:
es por el bien del nifio que sea capaz de ir al servicio solo o
que sepa vestirse.

Los padres pueden y deberian colocar unas trabillas o
cintas en los pantalones y ropa interior del nifio para faci-
litarle la tarea de subirselos y bajarselos. Es importante ir
trabajando la habilidad del nifio para que sea autonomo.
Esto se puede hacer mediante ejercicios especificos de fisio-
terapia que también son muy convenientes para cualquier
nifio, con o sin acondroplasia, y pueden practicarse con
toda la clase. El profesor
puede ponerse en contacto
con el o la fisioterapeuta del
nifio para recibir orientacion
sobre la mejor manera de

hacer esto. ‘ ':E'-D
- -

Todas estas adaptaciones

son las mismas que deben lle- . ;
T W
]

varse a cabo en torno a la ' -
-

edad en que el nifio empieza a
ser independiente, en el hogar.
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Psicomotricidad.

Una buena postura es muy importante. Hay que procurar
que los nifios con acondroplasia se sienten en la silla sin cru-
zar las piernas, bien pegado el culito atras para que la espal-
da se apoye en el respaldo. Deben mantenerse erguidos por-
que suelen echar el cuerpo hacia delante. El adulto se lo
recordara al nifio poniéndole la mano en la espalda para que
sepa que debe estar recto.

Es aconsejable que el nifio esté firente al profesor para que
no tenga que girarse. Si se girara hacia atrds para mirar a
sus comparnieros, la solucion seria ponerlo aun frente al profe-
sor, mas atras. :

Hay una serie de ejercicios que no debe hacer, como aqué-
llos en que la cabeza vaya hacia atras y/o la espalda se
arquee, saltos, tumbarse boca abajo en el suelo. Si se tumba,
que sea boca arriba. Tampoco debe sentarse en el suelo con '
las piernas estiradas hacia delante, sino que ha de cruzarlas,
"en indio". Y para levantarse ha de hacerlo de la manera mads
correcta, apoydndose en una rodilla, en lo que se llama la
"postura del caballero. '

La psicomotricidad fina.

También debe trabajarse la psicomotricidad fina y son bue- :
nos para ello ejercicios de recortar, pegar, picar, repasar, :



plastilina etc. Es decir, ejercicios que son beneficiosos para
todos los ninios. También el lapiz que utilice puede ser adap-
tado para mejorar su grafomotricidad, cortandolo a la mitad
v/o utilizando un adaptador de goma. Se recomienda utilizar
punzones de madera, mejor que de plastico.

Orientaciones para el lenguaje.

En el aula se pueden realizar ejercicios para la mejora de
la movilidad bucofacial (praxias), ejercicios de soplo, de res-
piracion... Si el maestro tiene interés se puede poner en con-
tacto con el logopeda del nifio y pedir los ejercicios para tra-
bajarlos con todos los alumnos, a quienes les resultaran
también muy beneficiosos.

Otros aspectos a tener en cuenta.

Debe beber mucha agua para su hidratacion, por lo que
también necesitard ir mas veces al servicio.

Equipo de Atencion Temprana de APROSUBA, Olivenza,
en colaboracion con la Fundacion ALPE.
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La escuela infantil (3 - 6 afios).

La escuela es el lugar donde transcurrira la parte mas
importante de la existencia de nuestros hijos, si exceptuamos
la familia, el nido.

La escuela infantil es el primer entorno de socializacion, en
el que el nifio tomara conciencia de su diferencia. En esta eta-
pa se dara cuenta de que se queda bajito, y llegaran las prime-
ras preguntas.

Es imprescindible que en todo momento habléis con el nifio
con palabras sencillas sobre su condicion, sin derrotismo ni
negacion de la realidad. Cuando el nifio sabe lo que le ocurre
esta preparado para responder a las preguntas que le hagan, o
incluso para que no le cojan desprevenido ciertas miradas de :
extraineza. Debemos ensefar al nifio a encogerse de hombros
en muchas ocasiones y a explicar amablemente lo que le ocu-
rre en otras. |

"No estoy enfermo; naci asi."

"Se llama acondroplasia. Significa que no voy a crecer tan- :
to como una persona normal."

"Le puede pasar a cualquiera. A mi me pasé por casualidad, :
cuando estaba en la barriga de mama."




"No, no quiero echarte una carrera porque mis piernas son
mas cortas y estd claro que no podria ganarte. Podemos correr,
pero sin competir."

La capacidad para comprender uno o varios hechos es
importante para que €stos no nos sobrepasen. Ciertos concep-
tos relativos a la sociabilidad del ser humano son necesarios
para analizar nuestra experiencia y permitirnos asumirla, com-
prenderla, metabolizarla. Se trata de tendencias y actitudes que
se muestran desde los primeros afios de vida y que bien pue-
den percibirse ya en las relaciones que los niflos establecen en
los primeros cursos.

La diferencia.

Nosotros hemos de aceptar, para que el nifio lo acepte, el
hecho innegable de que es diferente en virtud de unos rasgos
fisicos que lo acompafiaran siempre, insistentemente, y de los
que no podra desprenderse. Reflexionar sobre lo que ello sig-
nifica nos permitird ayudar a reflexionar a nuestros hijos.

Es cierto que las sociedades (un grupo de personas con una
cierta organizacion y tradicion cultural es una sociedad; decir
"la sociedad" no es lo mismo que decir "una persona") hacen,
en mayor o menor grado, objeto de marginacion a aquellos de
sus miembros que tienen rasgos diferentes. Ahora bien, es
necesario recordar que interactuamos con los demas constan-
temente, y que serd nuestra personalidad la que defina el tipo
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de relacion después de superado el primer momento, el del
conocimiento. Si nuestro aspecto provoca reacciones que
aprenderemos con el tiempo a conocer y a las que nos acos-
tumbraremos, sera nuestra conversacion la que haga que, al
cabo de un rato o de unos dias, aquella persona con la que
hablamos olvide esos rasgos que tan llamativos le resultaron al
principio.

Nuestra personalidad se compone de muchas facetas. Una
de ellas es la de ser acondroplasico que, dada su extrafieza (en A
el sentido de infrecuencia, de rareza, de ocasional) llama
poderosamente la atencién haciendo que tengamos la sensa- '
cion de no ser mas que "eso", el rasgo: el enanismo. La pala-
bra odiada: un objeto; nos sentimos cosificados, todo aquello
de nuestro ser que no es el enanismo despreciado, no percibi- :
do. En esto consiste la exclusion de que podemos ser objeto :
las personas con acondroplasia: en la absorcion de todo nues-
tro ser por una de sus partes, en la reduccion de "humanidad"
a "enanismo". :

Lo mismo pueden sentir una "mujer objeto" o un albino,
una persona en un entorno en el que es Unica, por su raza, por
su altura, por su tono de voz, o su peso. El caso de las perso- :
nas con obesidad morbida, o de aquellas personas que han
sido desfiguradas por un accidente o por alguna mutacion
genética, es muy similar, en este sentido, al de las personas
con enanismo. Si de la gran complejidad y originalidad del ser :
humano eliminamos todos los rasgos menos uno estamos pri- :




vando a la gente de su humanidad. Con esto habra que apren-
der a lidiar pero, para ello, es fundamental que nosotros lo
sepamos, que nuestros hijos lo sepan y que aprendan a comu-
nicarlo con su actitud: "Soy mucho, infinitamente mas que eso
que de mi es lo unico que has visto al principio."

La relacion con los otros.

En esta época es bueno que conozcan a otras personas
como ellos, tanto nifios y nifias como jovenes y adultos. Acu-
dir desde que son muy pequefios a las reuniones que los colec-
tivos de personas con enanismo organicen resulta tan util para
los padres como para los nifios y sus hermanos. Relacionarse
con otros que, como ellos, se sienten Unicos en su contexto
cotidiano, el colegio y la familia, evitara un posible rechazo
futuro a su imagen, el llamado "efecto espejo".

Las personas que no han visto a otros con esos rasgos fisicos
tan particulares, o han visto muy esporadicamente a alguno de
lejos, sienten un rechazo tajante cuando crecen, como si no fue-
ran capaces de afrontar ese "espejo" que los otros significan.
Para que se acepten a si mismos con normalidad, para que asu-
man su enanismo, es importante que se acostumbren a ver a
otros como ellos. No son sélo quienes no tienen la alteracion los
que perciben con extrafieza a los que si la tienen, sino ellos mis-
mos los que, si no se acostumbraran, se verian a si mismos
como "bichos raros", y podemos imaginar que eso no afiadiria
nada bueno a un desarrollo personal de por si dificil.
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Aunque es posible, por supuesto, tener vidas plenas e inte-
gradas sin haberse relacionado con el colectivo (ahora, en los
ultimos tiempos, si podemos empezar a hablar de "un colecti-
vo") de personas de talla baja, comunicarnos con otras perso-
nas que tienen en comun con nosotros una parte tan basica de
sus vidas como es el ser acondroplasico supone siempre una
experiencia positiva, a veces una especie de iluminacion inte-
rior, y no cesaremos de enfatizar su importancia.

Empezar en un colegio nuevo.

Cada vez que el nifio empiece en un colegio nuevo o cam- :
bie de etapa seria aconsejable que alguien diera una pequefia
charla sobre la acondroplasia a sus compafieros. Ello sirve
para que los alumnos reflexionen sobre ciertos conceptos '
como el respeto, la igualdad, la diversidad, la justicia, la soli- :
daridad. Dicen que los nifios pueden ser crueles, y es cierto,
pero, ante todo, los nifios son influenciables, moldeables, y
responderan con el corazén a cualquier llamada honesta y cer- :
cana y responderan con sus conciencias cuando se apele a
ellas. De nada sirve actuar como si algo no existiera. Hablar
con los niflos es siempre muy util, tanto como hablar con los
adultos. :

Otra idea que algunos podriais decidir seguir es la de hablar
o entregar informacion, folletos, cartas, etc., tanto a los padres
de los compafieros de vuestro hijo o hija como al equipo de
profesores. Toda comunicacion es buena, y la gente suele res- :




ponder de corazon cuando se les habla con €l y cuando se ape-
la al sentido comun.

El que sigue es un modelo de una carta de presentacion que
podriais decidir entregar en el colegio, con las modificaciones
que considerarais pertinentes. Es, tan solo, una introduccion a
la acondroplasia, una llamada de atencion:

Estimados profesores y personal del Colegio

de

tiene un problema de crecimiento llamado acon-
droplasia. A pesar de que todos hemos visto alguna vez un
"enano", muy poca gente es consciente de como esa falta de
altura puede afectar a una vida. La acondroplasia es muy
poco conocida, tanto desde un punto de vista clinico como
social y, por ello, hemos decidido reunir las siguientes obser-
vaciones y una minima informacion, que intentara dar res-
puesta a muchas de las preguntas que os podéis hacer tanto
vosotros como vuestros alumnos.

Los nifios, tanto en la escuela como en casa, seguramente
se mostraran curiosos; es bueno que cuando hagan preguntas
o comentarios sobre la estatura de se les respon-
da de manera abierta.
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La palabra acondroplasia proviene del griego "sin forma-

cion cartilaginosa", aunque tal simplificacion estad lejos de la
realidad.

Los tejidos cartilaginosos se convierten en hueso durante
el desarrollo fetal y la nifiez. En las personas acondroplasi-
cas sucede un proceso anomalo durante el crecimiento, espe-
cialmente en los huesos mas largos. Las células cartilagino-
sas de las placas de crecimiento se convierten en tejido oseo
de forma demasiado lenta debido al bloqueo de la produc- A
cion de cartilago en las apdfisis de crecimiento. Este proceso :
da lugar a huesos cortos y como consecuencia, la baja esta-
tura. Por el contrario, los huesos formados a partir de osifi-
caciones membranosas (parte del crdaneo y huesos faciales)
son normales. :

El resto de los mecanismos de crecimiento (columnizacion,
hipertrofia, calcificacién y osificacién) tienen lugar normal-
mente, aunque la cantidad formada es significativamente
menor. Se trata, por tanto, de un trastorno del desarrollo y del
crecimiento oseo. :

La etiologia de la acondroplasia es genética, se produce
por la mutacion en el brazo corto del cromosoma 4 del gen
del receptor 3 del factor de crecimiento del fibroblasto. Esta
mutacion tiene lugar aleatoriamente, en su inmensa mayoria :
en padres sin ningun antecedente, en 1 caso cada 20.000
habitantes. La posibilidad de tener un hijo acondropldsico es



del 50% si uno de los padres presenta la alteracion y del 75%

si ambos son acondroplasicos.

Las caracteristicas anatomicas de las personas con acon-
droplasia son las siguientes.

-Talla adultos: 122-144 cm. (hombre);, 117-137 cm.
(mujer).

-Desproporcion entre tronco normal y extremidades cortas.
-Caja toracica pequeria y aplanada antero-posteriormente.
-Craneo ancho y cara pequena.

-Frente y mandibula prominentes.

-Puente nasal deprimido en su parte superior.

-Discreta desproporcion entre el desarrollo muscular y el
esqueleto.

-Suele haber un exceso de tejidos blandos en relacion a la

longitud osea.

-Manos caracteristicas en tridente: aumento del tercer
espacio interdigital.
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-Abdomen discretamente abombado, debido a la debilidad
de la musculatura abdominal. Suele provocar una hiperlordo-
sis lumbar que, muchas veces, es compensada con una cifosis
dorsal baja.

-Articulaciones con gran amplitud articular, provocada por
una hiperlaxitud ligamentosa. Es objetivable en los lactantes
de forma bastante generalizada y en adultos a nivel de rodi-
llas (genu recurvatum).

-Articulaciones con limitacion a la extension. Muy frecuen- :
tes los flexos a nivel de codo y cadera. Alteraciones en los ejes :
de las extremidades inferiores: genu varo y genu valgo. Mas
frecuente el primero por la tendencia que tienen a la rotacion
externa de cadera. :

-A nivel radioldgico nos encontramos con conductos verte-
brales pequeiios debido a la estrechez de los arcos posteriores
vertebrales y a la disminucion de los espacios entre pediculos,
que definen el espacio medular. Esta anomalia puede provo-
car una compresion medular. :

-En la resonancia magnética nuclear y la tomografia axial :
computerizada se puede observar una disminucién del fora-
men madgnum. Asi, el diametro transversal del mismo en un
acondropldsico adulto es igual al de un recién nacido y, a su
vez, igual al de un lactante de 2 ajios en su didmetro sagital.
Esta estrechez puede provocar una compresion cérvico-medu- :



lar, manifestandose signos y sintomas de alta mielopatia cer-
vical, apnea central o ambas. En casos graves es incompati-
ble con la vida.

-En un recién nacido, nos encontramos con una hipotonia
muscular generalizada que conlleva un retraso en la adquisi-
cion de las habilidades motrices.

Las intervenciones quirurgicas se llevan a cabo en la
pubertad o adolescencia, si asi se decide, y pueden aumentar
la talla considerablemente. De momento es el unico método
indiscutible que existe para conseguir que los huesos crezcan,
v son operaciones complejas y dificiles. Hay medicacion para
desordenes de crecimiento de tipo hormonal (por ejemplo, los
hipofisarios), pero no para la acondroplasia o, al menos, no
aceptada por unanimidad. También se ha iniciado un estudio
sobre un protocolo de tratamiento de medicina alternativa
pero falta la evidencia de una base de datos suficientemente
amplia.

Desde un punto de vista social, las personas con acondro-
plasia viven marcadas por lo que en psicologia social se
denomina "estigma'", un rasgo fisico que parece ocultar el
resto de la personalidad, y que tiene graves consecuencias.
Estudios recientes apuntan a que, cuando las personas victi-
mas de discriminacion (rechazo) atribuyen ésta a alguna
caracteristica esencial que las define frente a los demas de
forma generalizada y en diferentes contextos sociales (como,
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por ejemplo, el sexo en el caso de la discriminacion a las
mujeres, la raza en otros casos, la apariencia fisica en el
caso de personas muy obesas o, por supuesto, el enanismo)
la percepcion de la discriminacion afecta negativa y signifi-
cativamente a la autoestima y al estado de animo. La necesi-
dad de pertenencia que todo ser humano siente, cuando se ve
amenazada, tiene consecuencias muy negativas que pueden
llevar a la persona a un estado de deconstruccion cognitiva
(letargo y pasividad, bloqueo de las emociones, percepcion
distorsionada del tiempo, con la sensacion de que transcurre A
mds lentamente; focalizacién en el momento presente, con
tendencia a no pensar en el futuro y a no retardar las grati- :
ficaciones, bloqueo de las funciones significativas de la men-
te que se traduce, por ejemplo, en dificultades para realizar
tareas que requieren elaborar y procesar significados; ten-
dencia a evitar la auto-percepcion). :

En este sentido deseamos hacer una serie de reflexiones o '
consejos que puedan facilitar la convivencia y la adaptacion :
de los ninios acondroplasicos. '

La palabra "enano", en primer lugar, es dificil de utilizar,
a pesar de ser la mds clara y descriptiva, por todas sus con- :
notaciones negativas, hay otros términos para referirse a ellos
que pueden sonar menos despectivos, como "persona con pro-
blemas de crecimiento” o "de talla baja", que las personas :
acondropldsicas prefieren por no tener la carga negativa de :
"enano”. :



Los adultos tienden a sobreproteger y a tratar como a
bebés a los nifios que parecen pequerios, y en ocasiones son
menos exigentes con ellos que con otros nifios de la misma

edad.

Si hay algun trato especial que querriamos para ____, es
que intenten, en todas las situaciones que sea posible, tratar-
la/o de acuerdo con su edad y no por su altura; tanto los ense-
fiantes como los padres han de ser conscientes del efecto que
la talla de  puede tener en sus relaciones con él/ella.

En general, y también como resumen, deseariamos que
tuvierais en cuenta los siguientes puntos en el trato con

Recordad a los otros nifios que lo traten segun su edad y
no segun su altura.

Dejad que haga tantas cosas por si mismo como sea posi-
ble. Hay que animarlo para que sea totalmente independien-
te. Muchas veces habra que encontrar una manera creativa de
llegar a algun lado o de realizar alguna tarea. Puede ser tan
sencillo como arrimar un escalon. Es importante que haga
estas cosas sin ayuda.

Las adaptaciones precisas para la silla (un escalon para
descansar los pies, un respaldo mds cercano), los estantes, el
servicio, o las perchas son sencillas y se pueden llevar a cabo
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con ayuda de un carpintero en unos dias. No es necesaria, en
principio, ninguna adaptacion curricular, dado que los nifios
con acondroplasia no tienen ningun problema cognitivo. No
obstante, no se deben despreciar los efectos que lo social o lo
psicologico pueden tener en una persona, y han de tenerse en
cuenta todos los aspectos a la hora de evaluar la evolucion de
un nino concreto.

No dejéis que los otros nifios lo levanten en el aire. Lo
hacen a menudo pero, ademas de no ser bueno para él ser tra- A
tado como un muiieco o un bebé, puede ser peligroso para su
espalda. :

Si les hacéis formar en fila para subir o bajar escaleras,
mirad de no poner a delante. Los escalones son altos
para sus piernas y tarda mds en subir y bajar. Los nifios se
suelen empujar y se podria hacer dario. :

Los nifios con acondroplasia sudan mds que los otros y :
necesitan expulsar el calor corporal, por ello suelen beber :

r

mas.

seguramente tardard mads tiempo en desvestirse y en
utilizar el lavabo. :

Como sus extremidades son mas cortas y la cabeza es mds
grande y pesa, suelen caerse a menudo. Excepto por alguna '
raspadura de mds, no es motivo de preocupacion. :



Los nifios con hipocrecimiento tienen bastantes problemas
de obesidad, por ello es importante que ya de pequernios se
acostumbren a adquirir habitos correctos a la hora de comer;
a pesar de que los nifios son mas activos y queman mads calo-
rias, la cantidad que necesita para su desenvolvimien-
to fisico es inferior a la de los nifios de su edad.

Os agradeceriamos que os fijéis en si necesita ayuda para
hacer cosas que los nifios de su edad hacen independiente-
mente, si hay actividades fisicas, a la hora de jugar o de tra-
bajar en clase, que estan restringidas para él/ella debido a
su talla, o si su campo visual en la clase es el adecuado.
Algunos problemas son faciles de resolver con una caja
resistente, taburetes o una escalera de tijera. Pensad que
hay obstaculos fisicos que se pueden superar con una pizca
de ingenio.

Cualquier nifio necesita sentirse seguro en los lugares don-
de pasa el tiempo, tanto si es en casa, como en la guarderia,
en la escuela y, finalmente, en el mundo. Si se producen bur-
las o ataques verbales que van mds alla de lo que es normal
entre los nifios o que estan relacionados con la condicion de

, los maestros o adultos a quien corresponda habrian de
estar informados, la supervision de un adulto puede frenar las
batallas y burlas antes de que lleguen a ser graves.

Cuando en los textos aparezcan referencias a los "enanos"
o "enanitos" tened cuidado de que ello no sea motivo de risas
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o burlas, que no haya una identificacion entre y el per-
sonaje de cuento.

Tened en cuenta, cuando observéis quiza una charlataneria
excesiva, que no es infrecuente que estos ninos intenten de-
sarrollar, como mecanismo de compensacion, relaciones
estrechas con sus amigos, y una vertiente social que para ellos
es mucho mas importante que la pedagogica.

Creemos que seria muy conveniente que, antes de empezar A

la clase, hubiera una explicacion en todas las aulas

sobre este nifio que va a ser su compariero y que tiene un pro-
blema de nacimiento que hace que crezca menos que el resto.
Contadles que es en todo normal, un nifio como ellos, que ha
nacido asi como otros pueden nacer sin oido (a los que se lla-
ma "sordos") o sin vista (a los que se llama "ciegos")... Expli-
cadles, en suma, qué es una discapacidad. Que este nifio no
"estd malito”, sino que es asi, diferente en altura, pero igual
que ellos en todo lo demds. Creemos que estas charlas po-
drian evitar el primer choque brusco o problemas que quizd
aparecieran mas adelante por un descuido y que habria que
solucionar de manera mas conflictiva entonces. :

Todos sabemos que nuestra sociedad tiende a juzgar a las
personas por su apariencia fisica y que el no coincidir con los
patrones estéticos puede ser muy doloroso. Hacerles conscien- :
tes de que hay valores mds importantes es enriquecedor para :
todos los nifios. Recordarles que todo el mundo es capaz de



hacer algo por los demds es una leccion importante. Fomen-
tar la autoestima, la apreciacion realista de sus posibilidades,
hacer seres humanos independientes y comodos en su entorno,
es tarea que se realiza a lo largo de una serie de impercepti-
bles detalles, en un trabajo cotidiano. Quiza parezca, al pro-
ponérselo como una tarea fuera de nuestro alcance, quiza "asi
somos los humanos" sea la tentacion que todos tenemos cuan-
do pretendemos cambiar el mundo. Pero, para una sola per-
sona, y una persona es un mundo, esa sucesion de signos y de
intentos, puede ser fundamental. Actuar en el patio de recreo,
en la clase, en el parque, en casa, es actuar en el mundo ente-
ro. Es el principio...

Os agradecemos desde este momento todo el interés y el
deseo de cooperar que habéis mostrado y todos, todos esos
pequerios momentos y actos cotidianos en que ensenaréis a
nuestros hijos a ser mejores personas.

P.D. Si desedis cualquier otra informacion, o hablar con
expertos en diferentes campos, no dudéis en decirnoslo.

Por supuesto, en la guia de recursos encontraréis organiza-
ciones en las que alguien estara dispuesto a ayudaros y a inter-
venir para hacer mas fluida la relacion con el colegio.
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Un nuevo horizonte

La misma carta, con algunas modificaciones, puede servi-
ros como modelo para redactar una que cumpla una funcion
semejante, de informacion y reflexion, respecto a los padres
de los compaiieros del nifio o nifia.

Educacion primaria.

Esta suele ser una época placida. Nuestro hijo se dedica a
crecer, a formarse como persona, a aprender. Nosotros ya no :
estamos tan angustiados, podemos relajarnos un poco y reto-
mar parcelas de nuestra vida que habiamos dejado de lado; :

mirar hacia dentro o hacia fuera, pensar en nuestras relaciones, :
en las aficiones olvidadas, en proyectos postergados.

Hemos de mantener una relacion fluida y frecuente con el
colegio. Poder hablar con los profesores de nuestros hijos de :
su adaptacion en la escuela, de su manera de afrontar los retos, :




de su tranquilidad o nerviosismo, es importante, para conocer-
los, para atajar los problemas cuando surjan, si surgen, y pre-
pararnos nosotros y a ellos mismos para afrontar paso a paso
el camino.

El deporte.

Es sano, para todo nifio y todo adulto, hacer ejercicio, estar
cerca de nuestro cuerpo. Porque nuestro cuerpo no es ajeno
sino parte esencial de nosotros, y sentirlo agil, adecuado a lo
que pedimos de ¢l, fuerte, nos proporcionara bienestar. Por el
contrario, el que huye de su cuerpo, no tiene una buena rela-
cion con ¢€l, estd negando una parte de su persona, esta limi-
tandose.

Los nifios y nifias con acondroplasia pueden practicar cual-
quier deporte con moderacion. Si no es esporadicamente, hay
algunos que son menos aconsejables que otros, como los de
contacto, aquéllos en que haya botes (montar a caballo, por
ejemplo) o aquéllos en los que no se desarrolle el cuerpo
armonicamente. De todos modos, es siempre la tltima la pala-
bra del médico o del rehabilitador.

Es logico, desde luego, no instilar en nuestros nifios un sen-
tido de la competitividad que habra de verse en el futuro sin
duda defraudado. Mas bien, educarlos en la apreciacion del
deporte como cultivo del cuerpo en aras de una armonia del
conjunto de la persona, en una perspectiva global.
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La nutricion.

Muy relacionado con lo anterior es el cuidado que hemos
tener de proporcionarles una alimentacion adecuada, baja en
grasas. Las personas con acondroplasia tienen tendencia al
sobrepeso y han de tener un cuidado especial ya desde peque-
fos. Si para cualquiera la obesidad o un sobrepeso son incé-
modos, nos hacen sentirnos mas cansados y menos agiles, para
una persona acondropldsica es aun mas acentuada la diferen-
cia. Una nutricidn variada, con una buena proporcion de vege-
tales, hara mucho bien a los nifios.

A

Por ejemplo, si entre todos, el nifio, los padres, los médicos, :

toman la decision de que se someta a un proceso de elonga- :

cioén de huesos, un peso adecuado sera de gran ayuda.

Las terapias paralelas.

Sin obsesionarse ni intentar hacer "todo" ya que, como dice :

el refran, "quien mucho abarca poco aprieta”, hay algunas tera- :
pias que pueden ayudar a nuestros hijos. Segun el tipo de pro- :

blemas que muestren nos decantaremos por alguna o algunas.

La homeopatia.

Hay terapias de tipo alternativo a las que muchos de vo-
sotros puede que recurrdis cuando os sentis mal, como la

homeopatia. Existe, de hecho, un protocolo de tratamiento de :




homeopatia enfocado directamente a nifios con acondroplasia
que lleva afios siendo estudiado y del que la gran mayoria de
los padres se sienten muy satisfechos. Ademas hay variados
aspectos de la condicién de acondroplasia, relativos a la ten-
dencia de los nifios a las otitis, catarros, o de cualquier otro
tipo, que pueden ser tratados por la homeopatia.

La homeopatia no es excluyente, de ningun modo, y nunca
debemos abandonar las revisiones y valoraciones habituales,
ni pretender sustituir un tipo de medicina cientifica por un tipo
de medicina alternativa, sino combinar, si asi lo decidimos,
ambas perspectivas con sentido comun.

La osteopatia.

La osteopatia es una practica médica de tipo holistico (con-
cepcion del cuerpo como una unidad, una atotalidad en la que
todo esta indisolublemente relacionado) basada en los princi-
pios de autorregulacion del cuerpo (estos principios son com-
partidos por la homeopatia) y de relacion entre la forma o
estructura de un 6rgano y su funcion. Mediante manipulacio-
nes externas, la osteopatia afecta el funcionamiento interno de
los organos. Para la osteopatia muchas enfermedades son
debidas a la pérdida de la integridad estructural.

Hay varios tipos de osteopatia, aunque comparten los mis-
mos principios: la osteopatia craneo-sacra, la osteopatia
estructural, la funcional o la visceral.
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Aunque no esta dentro de las disciplinas aceptadas por la
medicina oficial, su aceptacion por parte de muchas institucio-
nes y personas es tan alta (los deportistas de élite recurren con
mucha frecuencia a la osteopatia, por ejemplo) que en diver-
sos paises estd empezando a ser contemplada como una técni-
ca mas.

Muchos padres de nifios con acondroplasia se encuentran
muy satisfechos de los efectos positivos que la osteopatia tie-
ne en sus hijos. A menudo el Centro de Atenciéon Temprana A
podré ofreceros orientacion o servicio de osteopatia, y ayuda-
ros a decidir si desedis continuar con esta terapia. :

La ortodoncia.

Es aconsejable que el nifio o nifia sea valorado por un buen :
ortodoncista, ya que tienen una clara tendencia al prognatismo
y otros problemas que a veces, ademds de consecuencias esté-
ticas, pueden traducirse en defectos de pronunciacion, de oclu- '
sion y de masticacion y, cuando son adultos, de digestion, de
inflamacion de encias y en un mayor desgaste de la dentadu-
ra. Estos problemas se pueden corregir, mientras los pacientes
son nifios, en gran medida, con ortodoncia, y ello evitara una
posterior cirugia maxilofacial mas agresiva. :

Es importante que el ortodoncista trabaje de manera muy
cercana con un logopeda, para mejorar la funcién de la lengua :
y de los labios. '




La logopedia.

Es una disciplina que engloba el estudio, prevencion, eva-
luacion y diagnostico de los problemas del lenguaje. Estos se
manifiestan a través de trastornos en la voz, en el habla, en la
comunicacion y en las funciones orofaciales.

La terapia miofuncional tiene como objetivo educar y reha-
bilitar el desequilibrio que hay en la anatomia funcional. Es
muy importante en el contexto de la odontologia y la ortodon-
cia. Trabaja la voz, la adquisicion del lenguaje, la expresion
verbal, la pronunciacion de la lectura y de la escritura, el len-
guaje expresivo y comprensivo, la fluidez del habla y, sobre
todo, en el caso de nifios con acondroplasia, la respiracion, la
succion, la masticacion y la deglucion.

La natacion.

La natacion es especialmente beneficiosa para los nifios y
nifias con acondroplasia, y mas aln si es controlada por un
fisioterapeuta.

La natacion terapéutica y las actividades acudticas pueden
aplicarse con vistas a la mejora de la salud y el bienestar. Los
recursos que nos ofrece el agua, junto con las adaptaciones de
movimientos globales o especificos dentro de este medio son
innumerables: hay multiples ejercicios y recursos para disefiar
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sesiones a medida de las principales dolencias, sobre todo apa-
rato locomotor y especialmente columna vertebral.

En la acondroplasia, los beneficios que se pueden buscar
con la terapia acudtica son los siguientes:

-Aumento de la caja toracica y de la capacidad pulmonar.
-Alineacion del cuerpo.

-Sujecion de la cabeza.

-Fortalecimiento de la musculatura de los miembros supe-

riores y mejora en la movilidad articular de los mismos, inci-
diendo sobretodo en la extension de codo. :

-Elongacion de la musculatura de la columna vertebral.




-Fortalecimiento de la musculatura de la columna vertebral
y la musculatura abdominal.

-Aumento de la capacidad respiratoria.
-Mejoria en el equilibrio y la coordinacion.

Si el monitor de natacion lo desea puede informarse sobre
los estudios que existen sobre la terapia acudtica enfocada a la
acondroplasia.

Los estudios.

La educacion primaria es una etapa de estabilidad. Los
nifios y nifas se dedican a su infancia, tan absorbente. Han de
aprobar todas sus asignaturas, estudiar mucho, y no es mala
idea si pueden seguir una disciplina a lo largo de la cual des-
arrollar valores como la constancia, la paciencia y la voluntad
y que, ademas, les ofrezca un campo de sociabilidad. La musi-
ca, por ejemplo, u otra que les proporcione un medio de expre-
sion y comunicacion con el mundo.

&L feche de estudiar muisica cree que fa side muy importan-
te en mi vida come pewsena con acendwoplasia por multitud de
aspectos. En primer lugar, en la infancia, estudiande pianc fe
conseguide muchas veces ser feliz y ver come los demds se sen-
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tian avgulloses de mi, después de alguna de mis intevpretacio-
nes. Esa, estoy segura que ayudaba a que me sintiera feliz en
mi familia y ver la aceptaciin de los demds hacia mi. For etra
paite, el fecho de estudiar una disciplina cemo la miisica, con-
Uleva el tener que tacar en publice a menude, cen lo que nunca
fie sentido vergiienza alguna de mostravme en puablice, al con-
twaia, te hace tener muchos mds wecurses para saber desenval-
verte en una situaciin que, de pex si, proveca un estade de ner-
vies comuin en otres jivenes muisicos que por su timidez o

(i misme, cen el estudio de claninete, come de cualquier otre
irwbuunentadeuientaaamda(adifmendaddpiana)q,ueoeé
tacaencaijttacamaawmtaa&anda,mﬁapemu’tidainte-é
granme secialmente de una founa mds fdcil que si tal vez, ne
hubiera tenide b eportunidad de hacer miisica. Me explice, ef |
ﬁecﬁadetacmencamjunta,tepmmitewfacianwdecanmucﬁaoé
abmpmanmque,antetada,mmeﬁanuioicaqta@m,pu&g
dantenwcie)daodudaoadwcarwcimientaantemmtdadb)capa-é
cidadiniciafmente,pmque,gxaakwaﬂanuioica,ﬁayunmed:hé
dew@aciéncatminenbwamﬁmpmanm,quepwmitcwﬁaaanwué
teoinpwﬁﬁemaquue,ademdopwducegzmndwoaﬁoﬁacdam.é

:Tafcabtaﬂada,camﬁedicﬁamte/dmmente,ﬁamdoicawé
también una disciplina y como tal, cbliga a un estudio conti- :
nuade y constante si se quieren cbtener buencs vesultades. Esc,

Uevadae a persenas canacandmap&wm,&;ueamuyﬁaumcedax
para estabilecer los hdbitos de estudio y censtancia necesarias,



patenciar el afdn de superacidn y sex pexseverantes en las taxe-
as, pues nada es fdcil, y en miisica tampoce y ante tode, hay
que trabajar y tener claro que deliemas esforzarncs.

Mar Gawiga

Es muy importante que, desde esta etapa, nos ocupemos de
que los nifios no queden retrasados en su educacion. Los nifios
con enanismo suelen estar muy preocupados de su faceta
social. Las amistades ocupan para ellos un espacio muy
importante, ya que los arropan y les dan seguridad, y muchas
de sus energias las pueden dedicar a hacerse agradables, aun-
que, por supuesto, esto es una generalizaciéon que, como todas,
tiene tanto de falsa como de certera. Cada nifilo, como se sue-
le decir, es un mundo.

De todos modos, es fundamental ser conscientes de que si
una formacion adecuada es importante para cualquiera, para
una persona con enanismo, para la cual estan vedados muchos
trabajos que requieren cierto esfuerzo o condiciones fisicas, o,
mal que nos pese, muchos para los que los solicitantes pueden
ser rechazados por su aspecto, es alin mas necesaria. Nuestros
hijos han de prepararse para tener un trabajo que les permita
encontrar un lugar en la sociedad, que les permita sentirse par-
te activa de la misma, y ello sélo se consigue estudiando y
desarrollando los valores de constancia y espiritu positivo.
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8¢ que hay una cosa clara que quiere emarcar afiera ya de
entrada: a mds fevmaciin menes pese de nuestro fisice, y por
le tanto mayoer posibilidad de integraciin social, y a menex for-
macién mds pese asume nuestre fisice, pox tante mayer dificul-
tad para pedewse integra.

Josep Maria Ulaiia

Es posible que el estado animico afecte negativamente a los
estudios. En los ultimos afios se han estudiado en profundidad,
en el Departamento de Psicologia Social y de las Organizacio-
nes de la Facultad de Psicologia de la UNED (Universidad '
Nacional de Educacion a Distancia), los efectos cognitivos y
afectivos de la exclusion social tanto en la infancia como a lo
largo de la vida de las personas con enanismo. La estigmatiza- |
cion social que conlleva el enanismo, la amenaza de exclusion
que supone, estara presente a lo largo del desarrollo de la per-
sonalidad y afectard de muchas maneras a la experiencia de
cada persona, que se enfrentara a ella con la habilidad y ayu- :
da de que disponga. :

La estigmatizacion social en la acondroplasia

Un estigma social se define como un atributo que diferen- :
cia a una persona o a un grupo de personas frente a los demds



y que, en determinados contextos sociales, implica la devalua-
cion de la persona a los ojos de la mayoria de los miembros
de los grupos sociales dominantes. La persona estigmatizada
tiene por ello un elevado riesgo de ser victima de discrimina-
cion, exclusion social y ostracismo.

Son muchos los tipos de estigmas sociales que existen:
Por ejemplo, en muchos paises occidentales en los que la
poblacion es mayoritariamente de origen europeo, la piel de
color oscuro, el origen étnico latino, arabe, africano, asiati-
co, gitano, etc. continua siendo una potente marca que deva-
lua a priori a la persona a los ojos de los demas. Ser mujer
es también en algunas circunstancias una fuente de estigma-
tizacion social muy poderosa: en nuestras sociedades actua-
les para mucha gente ser mujer continua siendo un atributo
que, para determinadas cuestiones, tiene implicaciones
negativas.

El estigma social es contextual. Hoy en dia en el contexto
del deporte de élite en Estados Unidos, por ejemplo, ser negro
no tiene implicaciones peyorativas, sino todo lo contrario. Sin
embargo, en el contexto de las altas finanzas, de la abogacia
o la politica, ser negro si puede implicar un fuerte estigma
social. De igual forma, ser mujer puede facilitar la tarea de
encontrar un trabajo como educadora infantil o psicologa,
pero puede convertirse facilmente en un factor estigmatizante
en el campo de la ingenieria industrial, la politica o la direc-
cion empresarial.
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La acondroplasia es una fuente de estigmatizacion social.
Tener acondroplasia no siempre significa unica y exclusiva-
mente ser diferente a los demas, o tener determinados proble-
mas médicos o de accesibilidad fisica. Ser pequerio y tener los
rasgos fisicos caracteristicos de la acondroplasia es percibi-
do, en muchos contextos sociales y por muchas personas,
como una caracteristica peyorativa, lo cual tiene consecuen-
cias extremadamente graves para la persona que afectan a
todos los niveles de la vida de la persona.

Desde marzo de 2006 se estd llevando a cabo un Proyecto :
de Investigacién desde el Departamento de Psicologia Social
vy de las Organizaciones de la Facultad de Psicologia de la
UNED sobre las consecuencias psicosociales del estigma aso-
ciado a la acondroplasia. En el marco de este estudio se ha :
comprobado las siguientes cuestiones: :

1. Percepcion de la devaluacion y del estigma.

Las personas con enanismo 6seo perciben desde edades
muy tempranas que los otros les ven y les tratan, no solo como
personas fisicamente diferentes, sino también como personas
de menor entidad o estatus social. Ya desde la educacion :
infantil los comparieros de los nifios con acondroplasia se
asombran de que éstos estén en su clase "siendo tan peque-
fios" y hacen comentarios al respecto preguntindoles, por
ejemplo, por qué no llevan paiiales o por qué no van en :
cochecito como los bebés. También desde edades muy tempra-



nas los nifios y nifias con acondroplasia y otras formas de
enanismo tienen consciencia de que reciben miradas indiscre-
tas por parte de los desconocidos cuando van por la calle,
miradas que a menudo van acompanadas de comentarios
peyorativos o burlescos. A medida que van creciendo la
"capacidad" que las personas con enanismo tienen para
atraer las miradas de la gente aumenta y los comentarios
peyorativos no disminuyen.

Desde muy temprano la persona con enanismo oseo perci-
be en muchas ocasiones que los demas le tratan de manera
despectiva, infravalorando su entidad como personas o su
identidad. Muy a menudo perciben que no se les considera
para las interacciones sociales o para la actividad social.
Todo ello mina el bienestar psicologico de la persona y sus
oportunidades de desarrollo en el campo laboral, formativo y
personal.

2. El estigma en el contexto escolar.

En el contexto escolar es muy habitual que las personas
con enanismo perciban que muchos de los otros nifios no les
tienen en cuenta como a un igual a la hora de relacionarse
con ellos. Las personas con enanismo se ven con frecuencia
excluidas de actividades escolares y extraescolares por moti-
vos fisicos (durante las excursiones, por ejemplo, o durante
las actividades deportivas, ya sean en la clase de Educacion
Fisica o en la actividad deportiva voluntaria). Pero también

126



las personas con enanismo sufren a menudo en el colegio
burlas, insultos y desprecios relacionados con su condicion,
que conducen a la exclusion y al ostracismo por motivos de
identidad personal (al margen de la capacidad fisica). En
algunos casos las burlas, los insultos y los desprecios provie-
nen solamente de una minoria de comparieros. Cuando este
es el caso, es facil infravalorar la gravedad que dichos insul-
tos tienen para la persona afectada. A menudo los profesores
intentan animar al nifio argumentando que quienes se burlan
de él son una minoria y solo en casos aislados. Sin embargo, A
aunque sea vinicamente un compariero quien insulta o se bur-
la de la persona con enanismo, cuando el insulto estd rela-
cionado con el objeto del estigma (el enanismo o la diferente
apariencia fisica), el danio producido en la persona afectada
es siempre mucho mayor que el que haria cualquier burla o
insulto no relacionado con el objeto del estigma. Esto es asi :
porque un desprecio de la persona basada en el estigma pone
de relieve la vulnerabilidad de la identidad de la persona
frente a los demds, haciendo saliente para la persona afecta-
da que, para mucha gente, ella tiene un valor reducido como '
individuo. No es infrecuente, por otra parte, que los insultos
y desprecios que comienzan siendo protagonizados por una
minoria se generalicen. En estos casos la persona con el :
estigma se convierte en el centro del acoso y del desprecio
del resto de los comparieros sumiéndola en una situacion de
completo aislamiento. También es frecuente que se den en el :
enanismo casos de lo que se llama en psicologia social "el :
estigma por asociacion”. El estigma por asociacion se produ-



ce cuando una persona sin el estigma percibe los inconve-
nientes de la estigmatizacion en primera persona al estar
junto a una persona estigmatizada. Esta sensacion provoca el
deseo de no acercarse a la persona estigmatizada o de no
exponerse junto a ella en situaciones sociales, lo cual ahon-
da aun mas el peligro de ostracismo y exclusion social de las
personas con enanismo.

3. Las consecuencias indirectas de la estigmatizacion: la
devaluacion de la identidad y la amenaza a la necesidad de
pertenencia.

Todas estas experiencias se van acumulando en los prime-
ros anos de vida de la persona. El mensaje que la persona
afectada va interiorizando es que su cuerpo, su persona, es
para muchas personas y en muchos contextos de menor valor,
pero no solo en un plano meramente fisico, sino que esta
devaluacion abarca a su identidad. Esta constatacion suele
tener una consecuencia fundamental: la persona con enanis-
mo se siente vulnerable socialmente o, en otras palabras,
percibe amenazada su necesidad de pertenencia. La necesi-
dad de pertenencia se ha definido en psicologia como la
necesidad basica y universal de todo ser humano de pertene-
cer a grupos y redes sociales. Cuando una circunstancia
como el estigma amenaza la inclusion de la persona en gru-
pos sociales aparecen una serie de efectos bien documenta-
dos en la literatura psicosocial. Entre ellos destacan la apa-
tia, la desmotivacion y el bloqueo emocional. La persona
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estigmatizada que percibe el rechazo de los otros, y a raiz de
ello se pregunta sobre sus posibilidades para ser un miembro
de pleno derecho de la comunidad en la que vive, se vuelve
muy sensible a las muestras de rechazo y con frecuencia le da
vueltas de manera casi obsesiva a sus posibilidades de rela-
cion con los demas y a la valia que los demds conceden a su
identidad. Esta preocupacion, la apatia y la desmotivacion
que normalmente aparecen como consecuencia de percibir
amenazada la pertenencia, junto al bloqueo emocional aso-
ciado, dificultan a menudo un rendimiento académico optimo A
¥ no son raros los casos de personas con enanismo que sufren
un rotundo fracaso escolar debido a las consecuencias de la :
estigmatizacion social. :

Otra clara consecuencia de percibirse estigmatizado es el :
miedo a exponerse en contextos sociales en los que potencial-
mente puede surgir el rechazo y la exclusion. Para un joven
con enanismo salir a lugares de ocio supone normalmente un
esfuerzo mayor que para personas sin estigma o sin un estig-
ma tan evidente como el enanismo. La razén, de nuevo, no es '
la accesibilidad, sino la vulnerabilidad a las miradas y
comentarios de los otros que le recuerdan su condicién de :
estigmatizado. :

Es también muy frecuente el miedo a pasar a nuevos con-
texto (pasar del colegio al instituto o del instituto a la univer-
sidad o del instituto al entorno laboral, por ejemplo). La per-
sona con enanismo a menudo reconoce que le preocupa



mucho enfrentarse a contextos sociales de este tipo por prime-
ra vez y a menudo este miedo se resuelve evitando dichos con-
textos.

4. Las consecuencias directas de la estigmatizacion: la dis-
criminacion laboral.

Las desventajas psicosociales asociadas a un estigma
como la acondroplasia o el enanismo son también a menu-
do directas: son muchos los ejemplos en los que injustamen-
te se deja de lado o se discrimina a personas estigmatiza-
das. Las ocasiones mds claras de discriminacion son las
que se dan en el contexto laboral. Las personas con acon-
droplasia no reciben las mismas oportunidades para ser
empleados que las personas sin enanismo, manteniendo
constante el resto de variables como la capacitacion, la
edad, el género, etc. Muchas personas con enanismo son
llamadas a la entrevista de trabajo a raiz del curriculum
vitae, pero muy pocas veces son contratadas una vez el
entrevistador percibe el enanismo. A la hora de ascender
por méritos en la organizacion, la discriminacion también
se hace igualmente patente.

Todas estas cuestiones tienen un profundo impacto en el
bienestar psicologico de la persona afectada. Una persona
con enanismo tiene que enfrentarse a lo largo de su vida a
barreras de dimensiones muchas veces descomunales debido,
no a sus limitaciones fisicas, sino, sobre todo, a las limitacio-
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nes que se derivan de la devaluacion de su identidad por par-
te de los otros a raiz de su condicion.

Saulo Fernandez Arregui
para la Fundaciéon ALPE Acondroplasia.




Adolescencia.
Hacia la inclusion.

La adolescencia es una edad de cambios bruscos en los pla-
nos bioldgico, psicologico y social, lo que hace de ella una
etapa dificil para muchas personas. Biologicamente tiene lugar
el desarrollo de la sexualidad. Psicoldgicamente es la edad de
la asuncion de la imagen corporal, asuncidon necesaria para la
consolidacion de la propia identidad.

Asi las cosas, es evidente que esta etapa serd mas comple-
ja, aun, para los adolescentes con acondroplasia. Las armas
con que contaran seran las mismas que cualquier otro adoles-
cente: una alta autoestima, una buena comunicacion con sus
padres, una red social, de amigos, de familiares, que les apo-
ye, hardn que atravesarla sea mds facil. Por el contrario, la
baja autoestima, la incomunicacion y falta de apoyo, el senti-
miento de pérdida o soledad, la hardn mas dificil. Es impor-
tante recordar siempre la existencia del psicoterapeuta y no
sentir rechazo o tener prejuicios respecto a su uso.

&n septiembine me presenté a los exdmenes y aprobé y aho-
wa estay feliz porque me voy a cambiar de institute ¢y vey a

conacer a gente nueva. Pero ese también me atevworiza bastan-
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te. Llegar a un sitic nueve y cenocer gente y ti ser diferente a
ellos, y no salier cime van a reaccionar, me asusta, pero ten-
go que ser fuete parque en la vida hay que arviiesgarse y, si
sale mal, no deviumbarse, perque de tode se aprende y siem-
pre hay alguien a tu lade, come tus familiares y amiges ver-
daderes. Buena, esta es mi historia. Espere que as haya gus-
tade y sdile quiere deciv a teda penwsona que sea diferente a
les demds que ne se encievie en casa, que salga, que se divier-
ta y que, si alguien le dice alge que le moleste, ne le haga
case, porgue segure gue esa pexsena estd deprimida per alge A
y no sewd censciente de sus actes, g, si alguna vez ¢s devuum-
bdis per le que seis, no lo hagdis, porgue seguramente que
vosatros valéis la pena como perwsona y seis mejores que una
persena que ne tenga ninguna discapacidad. Us dey este con-
seje perque yo si me he devuumbade y me he deprimide ¢ lo
fie pasade verdaderamente mal y gracias a tedas las perse-
nas queﬁanwtadawnmigaﬁeuue&aao%ﬁe@bzyawnﬁmé

en mi misma.

La familia puede promover una inclusion social adecuada
durante la adolescencia. Lo mejor es conocer las aficiones y
gustos del joven y estimularlas, prestandole todo el apoyo :
posible, ya se trate de la guitarra eléctrica, del ajedrez, de la
esgrima o de dibujar comics. Respetar sus gustos, pues es su



vida la que estd construyendo. Tener intereses comunes, apa-
sionarse con las mismas cosas, es la mejor manera de desarro-
llar una amistad o de integrarse en un grupo. También es muy
posible que una persona pueda llegar a convertirse en un
experto o a destacar en aquel campo que despierta su interés.
A diferencia de la infancia, cuando un nifio sigue de mejor o
peor gana las ideas de las personas que admira, en la adoles-
cencia ha de ser el propio adolescente el que busque su cami-
no. El papel de la familia serd buscar recursos, enfatizar sus
logros, animarlo en todos los sentidos.

El alargamiento.

En esta etapa se lleva a cabo, cuando asi se decide, el pro-
ceso de elongacion Osea, que tendrd una importancia capital
para el adolescente y para la familia y alrededor del cual gira-

ran aspectos muy variados.

Antes de decidir someterse a un proceso de elongacion dsea
es necesario valorar varios aspectos:

. Esta el nino psicoldgicamente preparado?

Para responder a esta pregunta el nifio tiene que disponer
de toda la informacion posible y haber tenido la oportunidad
de ver y hablar con otros que estén en pleno proceso de alar-
gamiento y con otros que lo hayan terminado. Que sea el nifio
el que hable con ellos, el que decida, si quiere intentarlo.
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Esta es otra de las muchas razones para estar en contacto con
el movimiento asociativo de personas de talla baja, ya que las reu-
niones y la relacion con otras personas con enanismo posibilitaran
que este conocimiento tenga lugar lentamente, a un ritmo adecua-
do para que el nifio lo sopese bien y se mentalice con calma.

Yea quiero hacer la elongaciin para pader mirar a les ajos
a la gente. A

. Qué debemos hacer los padres?

Los padres hemos de darle nuestro apoyo tome la decision
que tome. Claro que es imposible y, en realidad, no deseable, :
no transmitirles nuestra opinién al respecto, pero hemos de
intentar, al menos, no presionarlos y mostrarles las ventajas y
desventajas sin engafarlos. :

. Cual es el momento mas adecuado?

El final de la educacion primaria es el momento mas ade-
cuado para comenzar el proceso de alargamiento. El pensa- :
miento abstracto permitird a los nifios y nifias asumir el pro- :




blema de una manera mas logica, mas clara y compleja, y ver
los beneficios de un sacrificio presente, aunque sean a largo
plazo, como no los puede ver un nifio mas pequefio.

No es infrecuente, de todos modos, que los nifios tengan ya
alguna experiencia con este tipo de proceso, pues algunos se
ven obligados a someterse a un enderezamiento de tibias en el
que suelen anadirse unos centimetros. A veces es necesario
hacerlo cuando atn son pequefios, y de nada vale negarse. Si
no se ha hecho con anterioridad, de todos modos, en el alarga-
miento propiamente dicho también se lleva a cabo este ende-
rezamiento de las tibias.

;Podemos copar con ello?

La familia deber4 reorganizarse en funcion del alargamiento.
Durante cierto tiempo toda la energia estard enfocada a ello,
desde los horarios y turnos necesarios para acompafar al nifio y
hacerle las curas, a llevarlo a rehabilitacion o al médico, etc.

Es de esperar que todo el mundo se comprometa a colabo-
rar en la medida de sus posibilidades para facilitar el proceso

y hacerlo mas llevadero para todos, empezando por el chico.

Algunos aspectos que conlleva el proceso de elongacion.

-Decidir en qué centro hacer la intervencion. En esta deci-
sién son factores importantes la experiencia del centro, el

136



tipo de técnica, el equipo, los testimonios de otras personas
que se hayan sometido al proceso en el mismo centro, la cer-
cania del lugar de residencia, la cobertura por la Administra-
cion Sanitaria de la Comunidad Auténoma en la que habite-
mos... Como veréis, también en todos estos aspectos es
invaluable la relacioén con otras personas que hayan atravesa-

do esta etapa.

-Solicitar las ayudas pertinentes a la Administracion publi-

ca y dar los pasos necesarios para obtenerlas.

-Hacerse con una silla de ruedas y adaptarla. Preguntar a '
otros padres serd la mejor opcidn para ello. Tener en cuenta las :
medidas del ascensor, de los vanos de las puertas, etc., antes :

de comprarla.

-Adaptar muebles en casa y en la escuela para que el nifio
pueda proseguir con su vida lo mas normalmente posible. Para
esta adaptacion hay que tener en cuenta, sobre todo, las medi-
das de la silla de ruedas, con la plataforma afadida, en su
caso, para que las piernas se mantengan extendidas hacia
delante (por ejemplo, los ascensores tradicionales no son lo

suficientemente profundos).

-Hacerle ropa especial, que se pueda quitar y poner con
facilidad a pesar de los fijadores, o escayolas, en su caso. :



-Aprender a limpiar heridas. Contad con que también en el
Centro de Salud que nos corresponda habra personal que nos
ayudard en estas tareas, pero han de ser los padres o la fami-
lia quienes lleven a cabo las curas diarias.

-No permitirle abandonar la disciplina de los estudios o de
una rehabilitacion adecuada.

Foy despenté, soy alta, mido. casi en metro setenta, me levan-
te y wealize tode lo de costumbre previe a iv a la eficina sin
necesidad de subiv a una escalena o al bance que use casi para
tode le que es facil para los demds, como apagar y encender
una luz e temar un vase del galiinete aérea en la cocina, etc.,
esta madana no le pedi favor a nadie, pude alcanzar tode lo
que necesitalbia.

Caminé hacia la parada del bus y por primera vez ne tuve
ninguin inconveniente en tomade, primere el pilato pard de inme-
diate al hacerle la parada come covespende, ba grada exa jus-
ta para mis piewnas largas y delgadas, guau, extendi el brazo
para sujetarme de la bava que estd en el techo del bus y de
nueve guau yo estaba impresicnada, lo alcancé sin mayor
esfuerze, esta vez el pilote no hize ningin cementaric cuando
tamé el bus y tampoce ningune de los pasajencs. Llegd el
mamento de bajaune y sin peditle a ninguna ctra pewsona que
tocar el timbie para bajavme, le hice yo misma, apaste de no
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enfrentarme a ninguna bavena fisica también experimenté ser
parte de tades y de ningunc, nadie me veia difetente, pasé des-
apewcibida y en la oficina saludé y nadie se pexcati de mi exis-
tencia, ni siguiera pedi que alivienan la puerta de la eficina pox-
que alcanzaba pefectamente ba chapa de la puerta, cosa que
hasta ayer ne pedia hacex.

Cuande empezabia a disfutar el fecho de pasar casi inad-
vedtida pex tedes y todas, de no sentiv aquellas miradas que te
comen fasta los fueses, que te ven cen despuecie, cen chistes yA
sisas, gente que te insulta sclamente pex sex fisicamente diferen- :
te a ellos.

%aymepwtdaameeﬁmarwén,mﬁwapmeﬁpéﬁataoéﬁaé
sey una pasajera mds, de no tenen que esfovzarme ef doble
para hacer las cosas que son simples pa}ta&mdemdquue
ﬁaotaaqe%pwmmiexancamaunwta,demen{%entwmaﬂaoé
bawieras de accesibilidad al espacie fisice y medics de trans-
pa&teque(}uatema@atienepwm@aopwanmcandiocapaddad,é
ic;uiénnad«b[imtwuhdewa!i(lql@émameemaakmépwpmané
pmp*dmaamdwapmciﬁidaoacia@menteqnaomdaﬂjetaé
burlesce del dia de tedas las persenas que me veian...

De nepente. .. ﬂ?auuuumnnngunnnngeﬁdmpe'dadwcﬁmou
funcidn; exactamente a las cmcadeeammmamedwpatac&a
wealidad ¢ exa un sueiic? De inmediate me levanté y covi hacia
dwpqh,mgmﬁadaqimeﬁecw!&amoueﬁa...mbtmidamg



es decin, auin sey una mujer pequeiia. Respiné prefunde y me
dije: "UHTF, gracias a Dies exa sdlo un sueiic.” Sé que en mate-
sia de accesibilidad al espacie fisico, a les medios de transponte,
a la salud, educaciin, al mewcade labional, a la insewcidn social y
cultunal bas pensanas pequeiias, al igual que tedas las pexsenas
cen discapacidad debiemos esforzarnos y luchar contra estenecti-
pos saciecultunales estabilecides y con una fuenza interion it wem-
piende paradigmas, devibande baveras hasta alecanzar eses
espacies de participaciin en la seciedad guatemalteca.

Qué emacidn senti cuande vi que mi cuexpe aiin exa congruen-
te can mi lucha y mis ideales. Sueiic con un pais igualitazio,
juste, selidarie, con una Guatemala wespetuesa de las diferen-

cias y una Guatemala Uena de cpertunidades en igualdad de
cendiciones para tedes y tedas.

Chochi (Resa Idalia AUdana Salguers)

Temporizacion.

Aunque cada proceso es diferente, podemos decir que, en
general, y como periodos ideales, el alargamiento ocupara:

-Un afio y medio a los doce afos.

-Descanso de un ano.
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-Un afio a los catorce afnos.
-Descanso de uno o dos afnos.
-Un afo y medio a los 16 0 17.

Este es un plan ideal. Pero la experiencia nos dice que es
adecuado, no desde un punto de vista exclusivamente médico
sino desde un punto de vista general, teniendo en cuenta la
madurez del chico y las fases en los estudios. A

Por otra parte, segin el lugar en que se lleve a cabo la elon-
gacion, hay diferentes momentos que responden a diferentes
métodos. Ademas, afortunadamente, hay estudios destinados a
mejorar el proceso, a acortar los tiempos de cicatrizacion 6sea '
y, por tanto, el tiempo total del proceso de elongacion, etc. :

Come dije antes, no fue nada fdcil. Operarme implicaba '
dejar de lade muchas cosas impertantes en mi vida, come lo.
ommicwuma,bmﬁqa,oaﬁdmcanandgaa,diuewién,etc.ffuue;
Wpam@mmmoaﬁw@aﬁafamapmdeddixquémﬁaé
bmaﬁao(éaquedwma/pmunadamentee@btatamwntacam-
aiies que me quedan por viviv. Volviends al tema de la enfer-
medadenolf:JMucﬁmuece/ooucedethfaamtiéndefapeq,ue-g



fiez fisica es transpetada inconscientemente al aspecto. intetion
de la pewsona. La pexsena en este case se siente disminuida, no
sdlo fisicamente sine también intelectualmente desvalorizada, se
subestima a si misma. Este sentimiento aunque ne nos demas
cuenta es transmitide a les demds; por la tanto si nesetras mis-
mas ne nes valovamaes ceme pewsenas que semes, 6eéme. pade-
mas pretender que los demds lo hagan? Es per ese que en estas
cases, mds que en ningunc, se delie poner muche énfasis en el
crecimiento. interion, deliemaos destacar nuestras cualidades inte-
lectuales. Por ejemplo; cuande a una pexsena le faltan los bra-
z0s; ésta desavalla y estimula al maxime. el movimiente de sus
piewnas y pies para peder asi de la mejor manewa vencer los
abistaculos que la vida le pone en su camine. Lo misme ocwi-
wa cen nosotres. Unte una carencia, ne debiemos quedarnos llo-
wande per lo que no tenemos o por le que la vida ne nes die,
sine tratar de buscar la mejor parte de une y explotarta al
mdaxime y asi enfrentar al munde.
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Fer ese dige y sostenge que mucha depende de nosetros y asi
el munde nes vend cemo nosotres queramos que nes vean, sin
negar pox supueste que en muchos cases la situaciin estd fue-
na de nuestio control y de le muche que pedamas hacex.

Harnina Ventolilla
Juventud. A

La juventud es una época intensa de construccion de un
lugar en el mundo. Las necesidades surgidas en la adolescen- :
cia toman una forma maés concreta de asuncion o elaboracion :
de una identidad, de eleccion de una carrera profesional y de,
a veces angustiosa, busqueda de una pareja. Nos enfrentamos
a la selva con las armas desiguales con que nos ha favorecido :
o desfavorecido la vida. E

Los hijos abandonan el hogar y los padres los siguen con la
mirada, el alma en vilo, sintiendo que se acaba una fase de su :
propia vida. Es importante para los jovenes con acondroplasia,
ser capaces de valerse por si mismos. Ir a estudiar a otra ciu-
dad es una opcion aconsejable, como lo es también desarrollar
alguna actividad que promueva nuestra sociabilidad y nos :
integre en un grupo. :



Con 18 aiies, me fui para etra ciudad, sin cenacer a nadie (y
le peer de tade con el disquste de mis padues ); alli se fue un
chice de Pola de Laviana diferente en su condicidn fisica pero en
igualdad cen los demds, en lo neferente a la ilusidin de conocer
una nueva ciudad, una nueva comunidad, el munde univewsita-
e, nueva gente, nuevas ilusiones, etc. U estuve casi 7 aios,
donde estudié Derechio y Ciencias Foliticas.

Felipe Owiz Owiz

En cuanto a la eleccidon de una carrera profesional ya
hemos mencionado la importancia de una buena formacion:
cuanto mas completa, menos marginacion sufriremos, y vice-
versa. Ademas de los beneficios de cultivar nuestro mundo
interior, de afinar nuestra sensibilidad para poder apreciar pla-
ceres que si estan al alcance de todos, de reflexionar con buen
sentido y, en general, de todas las virtudes de la educacion,
hay razones muy poderosas de tipo mas pragmatico. Aunque
no todos queramos o debamos ser doctores o ingenieros, si
hemos de ser capaces de desempefiar un trabajo eficazmente,
una actividad que nos permita ganarnos la vida y sentir una
seguridad econdmica. Y que no nos empuje a recalar en las
areas marginales a que se vieron y alin se ven abocadas
muchas personas de talla baja.
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Un nuevo horizonte

Llamaba para solicitar una entrevista, me hacian varias
preguntas y cumplia los requisitos, pero, cuando me veian en
persona, jzas!, ya no los reunia, me faltaba buena presencia;
no, no iba sucia ni mal vestida, iba como tenia que ir, pues a
pesar de todo reconozco que soy algo presumidilla. Entonces,
Jqué era buena presencia? Como le dije en una ocasion a un
sefior, estando en una de esas situaciones, ;por qué no ponen
en el anuncio que como requisito se necesita 1,80 de altura y
medidas 90-60-90? No pude evitarlo y me enfadé mucho.
Pero, a pesar de todas las decepciones, segui preparandome y
buscando trabajo. .



hera me sienta feliz, siento que valga, tenge ganas de viviv,
puede estar tuiste a veces, pere, clare, came tede el munde, y

seconazce que algiin complejo me ataca de vez en cuando, pero
salge adelante.

Doy gracias a aguel médico cen pudcticas que me salvd la
vida. (L mi madue, a mi padre y a mi hevmana, pex ver su ima-
gen cuando me fundia, por estar siempre ali, por ne dejaune
nunca. Guacias a mi familia y amiges.  mis compaiiercs de
trabiajo, gracias por ser compaiienas y amigaes.

Mariluz Fuiguere

Todas las personas adultas con acondroplasia coinciden en
la importancia de varias cosas que la familia puede darles:
amor, desde luego; una alta autoestima, seguridad en la propia
capacidad; y una educacién que incida en la paciencia y cons-
tancia necesarias para cumplir los objetivos.

Las personas que tienen acondroplasia y se declaran con-
formes con sus vidas son realistas y, en consecuencia, tienen
la capacidad de afianzar los pies en el suelo para caminar. No
piden demasiado y no desfallecen. Aceptan el mundo, se acep-
tan a si mismos, y miran hacia delante.
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-Ye antes estaba amargada.
-6Umargada? Qué es "estar amargade”?

-8¢, amarngada. Odiaba tede. Jede me ivitaba, sentia rabia
facia tedo el munde, nadie me gustaba, nada me gustatba.
Siempre estaba de mal fumor.

-6Y qué pasd?
A
-Na sé. Suspendi bas apasicienes. Estabia deprimida. Perdida.
Supange que me vi en el Umite. Jenoeque@aq,ueﬁmmapwt-g
mdewenwmmtaomﬁaqueﬁm%aeemtademtmda,ymeé
diwwtadewemwmwa.&wwededdi,oi,midecidi,é
no desperdiciar mi vida. Fue una decisién. Y tode cambid. :

anaoabwo,eaaadu&aocanacandwpfaamq,uewtamaoﬂe&~
mdeuiui&,owenq,ueéwwtamaomintiendaaqueewaopwmé
sus hijos quieten alge muuwwuwuuuuuche mejox. :

tratade me da la sensaciin que lo dnice que les intevesa es que
su hije crezea para ne pasar vengiienza. Es due, pero es Zaque
sienta. Si les digaq,ueoepuedeﬁaceztwmuidamma@,oembta-é



iian g si les dige que se puede ser feliz, directamente, piensan
que estoy loca o come me fan dicho pex covea gue "ne creen que
tenga acendwoplasia’.

La asuncion de la propia imagen es una de las tareas de la
juventud, y, como cualquier joven, los de talla baja hemos de
invertir nuestra parcela de energia en mirarnos al espejo. En la
mayoria de las tiendas de ropa se hacen arreglos. Los nifios no
han de usar ropa de bebé, ni los adultos ropa de nifios.

De la estética a la ética: una sequnda lnea de trabajo
estaria en la linea de "de la estética a la ética”. Una de las
cuestiones que mds se me ha revelade come una situacidn incd-
moda en mi vida ha side el vestir. EC probiavme nopa ha side -
y cenfiese que durante muche tiempa, piense que demasiade-
, un verdadero towmento, una forma de complejo, de hacer
patente mi discapacidad, y me ha levade, por lo tante, a ser
un enemige de la meda, de la estética, del juege de la seduc-
cién, de tede aquelle que veia en las personas "estindar”
come un privilegic que tenian y que yo no tenia ni tendria. Eso
afectabia a mds esferas perwsenales: en la wopa, en los zapa-
tas, bas muebles, los colares, en na tener gusto o estilo propics.
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Sin embarge piense que aqui s¢ podemas facer una revoluciin
copernicana. Podemas darle la vuelta a ese, del tede. Crea fir-
memente que fiemas de ser protagenistas de nuestra fouma de
vestiv y vivit, y pedit, desde la colaboraciin, el peder cenju-
gar buen guste, estética y comedidad, y también dale una
patente de censo. Como dice una amiga mia, que podamas
escuchar esa frase: "iMira, una persena de talla baja, pere
fljate qué zapatos nojos mds bonites Ueva..!”. Esa es lo que
me gustaria transmitiv, gue al final ne vean la discapacidad,
sine el guste, los zapates nojes. Eote si cnec que es una apues- A
ta importante, y ademds fdcil de hacer, aunque psicoligica-
menteadndiﬁciedeuaﬁajm.Senwaameq,ueoepuedewta~2
blecer una linea de colaberacién cen diseiiaderes y estilistas '
pwazpadwbtama@gunao&nmdewueaqueﬁauwman
las petencialidades de cada une, es decin, que todes tendiia-
cana@gtinaowamdeimagenq,uemaqudaawcagw&hmdeé
wepa, zapates, etc.

Ferque si semas capacwdemcamwmaoﬂwnpandenbwy
paor fuera, estaremas haciende lo mejor que padamas Fwwe;tpwr,
nosetres mismes, que es quererncs, aceptamncs y echar a andax |
para adelante en ol camine de la vida. En esta etapa hay que
ayudar a los padies a entender también este. Muchos padues
fian tivade o teabla en este campe, tendiendo hacia un unifor- |
misme asexuade, de wpa, zapates, estiles, etc. aqmtamﬁwn
de sex lo que unc|a quiera ser y que se sienta cémode, y por ello



tamtbién pasiblemente se tendiia que negociar cen el sector indus-
tuial sabre nuestra excepcicnalidad en zapates, en wopa.

Josep Maria Uaiia

Muchos hombres y mujeres de talla baja se casan con pare-
jas de talla normal, otros se emparejan con otros también de
talla baja, y algunos no llegan a vivir en pareja. Unos tienen
experiencias insatisfactorias y breves, tanteos, y otros encuen-
tran a una persona a la que ir conociendo a lo largo de una
vida. Unos viven el sexo o la carencia de ¢l con normalidad y
otros con un profundo sentimiento de frustracion.

Cuande escucho o participe en alguna cenvewaciin dende
indiscutiblemente sale el tema de la sexualidad entre persenas
que come nosetras tienen una discapacidad fisica, comprendo en
ciette mada esa angustia, ese anfiele de sex amade, de ser dese-
ade per etra persena, esa bisqueda del cempaiiero|a ideal con
quien compaxtin tus momentes mds intimes, de ese principe azul
de cuento que viene a wescatar a la amada y sen felices etexna-
mente.

La experiencia me leva a cenfivmar que no existe ese ideal
de amex, pero también me atreve a decivos que ne debiemos cen-
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tuar nuestras vidas séle en alge tan bdsico y primaric come
puede ser el sexe. La vida es demasiade benita e intensa, para
pader llegar a clisesionarse por no encontiar ese sueiic que des-

Clare gue 05 enamenareis, a veces de quien na se debie, ba diga
por propia expediencia, también sufrinéis, pues quien ha diche
que ne se sufre por amaox. ..

Senéis amadas, y,amwtew,wtmoentmuentawapwca,dandeA
das y necilies, unas veces mds que atras, pere esc es alge infie-
wzteatadaoﬁao&umanao,nuncaquueumbmdwcapaa-?
dad es haga sex diferentes en este aspecte. E

Lo que se revela fundamental para la persona es no sentir- :
se desgarrado. La vida sexual ha de ser, y generalmente lo es,
parte de una vida afectiva sana y no traumatica. Lo que bus-
camos, como cualquiera, es alguien a quien amar, y el amor,
contrariamente al topico, no es algo externo que se posesiona :
de nosotros, sino que se construye y no esta, desde luego, refii-
do con el sentido comun, o la tranquilidad. Compartir proyec-
tos, compartir rutinas e ilusiones, de tal manera que los dias
sean mejores al lado de una persona que lejos de ella, eso es
amor. :



Fola buenas noches,

Untes de contaros una cesa tenge que decires que ne sé ni
porqué vey a escriliin esto, pere buene, supongo que quiere que
as entenéis de mi, a pesar de tade buena, experiencia -¢ ne, aun
na lo tenge muy clare-.

Veréis, me lame Rafa, soy de Sevilla y, aunque por pece,
aiin tengo 26 afios; hace foy justo un aiio, estande de marcha
en una discoteca ceneci a una chavala. Hasta afi tode exa nor-
mal. Ella tenia 20 afies, era "nounal”, quiene deciv que no exa
acendwplasica, eva bastante guapa, fisice nounal y lo mejor
de tade, se la veia que tenia un ser interior mds bonito que ella
por fuera, que ya exa decir; estuvimos bailande, chalande,
siende, en fin, lo novmal que se face en una disceteca. La cosa
empieza cuande al dia siguiente volvemes a quedar, volvemas
a chadar, volvemes a webt y, coma casi exa de esperar, nes enve-
Uamas; a pativ de ahi lo que fue un encentronaze en una dis-
cateca se conviente en una "amistad-wolle” y muy pece mds tar-
de le gue exa "amistad-welle” se conviente en el sentimiente mds
bonite que tenemas las pewsenas en este munde, se conviedte en
AMOR.

Desde ahii hasta el dia de hoy hemos pasade muchas cosas
juntos, casi todas muy buenas y muy bonitas. Pere, coma en casi
tedas las nelaciones, también hubio cosas malas; bien, hasta alii
tade es novmal, ¢ por le menos yo lo vee asi, peno... Jode ne es
caloy de wosa, pues una de esas cosas malas ha pedide cen esta
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selacidn: su madie, desde el primer momente en el que se enterd
de nuestra welacidn, siempre ha estade en contra de ella hasta
tal punte que, aungue lo intenté infinidad de veces, jamds qui-
sa vewme ni conocevme, sélo fubio un par de convernsaciones tele-

finicas y la verdad es que no fueron muy gratificantes.

Con tal viente en contra, el baxce, y céanme, tras un large
aiie luchande contra marea, hioy ne ha podide seguir navegan-
de teniendo que encallar en un pueito que no exa su destine, y
e@mwanuay@aowenaoeﬁantemdaqueoepmmcamﬂmndaouA
max, per un mar de bdgrimas. -

élue pasard afona..? Quizds ba sivena guie etva quilla, qui-
mdmmwacuandadqjedenauegwtaﬂadmweg;waé
etre puerte y vuelva ilusicnanse con otwa larga travesia, o qui-
Me(fuientaamainey(faobtenayeemwdnewuueeumanaue-é
ijo.&dwummunid,moepmyaﬁammomé
manes estd; lo dnice que ¢s puede asequrar es que este marine- |
1o jamds aﬁuidwuiaﬂaoiwnaque@agzdépm@aommwde@ué
felicidad plena y que cada noche de su vida saldui a la borda
deouﬂwwaqwgalwuiunouopbmaﬂmwcpwcoiaq,udﬂaoim&é
na pasa cexca y lo necoge alguin dia.

Con ligrimas en los ajos se despide este marinera...

Rafa Sea



FHala Rafa: Espera que en el tiempe transcuriide desde que
escriliiste hayas supera la situaciin o al menas estés en camine
de hacerle.

Verds, tuve una expetiencia similar cuande tenia 22 aiies y
me enamoré de una compaiiena de ba Univensidad que tenia 19.
Jade parecia maravillose hasta que se enteraron los padies g,
para evitar actes de vielencia, dejamas de verncs. Fara mi fue
muy dalenase. Eva la primera vez que me pasabia alge asi. Sin
embiarge me dejd muchas enseiianzas (de bas malas cesas tam-
bién se aprende)a sabier:

1.- aprendi que tenia capacidad de amar y que podia sex
amade;

2.- aprendi que el estar enamaorade me hacia feliz y per la
tante ne podia renunciar a seguir buscindaole;

3.- aprendi que si una vez habia sucedide podia volver a
suceder y tenia que estar preparade;

4.- aprendi que el probilema que se planteatia ne o pedia
selucionar, pues ne pedia, por mds que quisiena, crecer ni un
sale centimetre y por lo tante el prolilema ne exa ye sine aque-

deseché enseguida) que me siwienon para pasar los momentes
de saledad, siempre sintiendo que esa felicidad tenia que voluer.
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Fasaron varies afies, hubie otros amores con suertes divensas
y finalmente, la Divina Previdencia hize que concciera a mi
actual mujer. si hace casi 22 afies que estamos juntes. Nadie
se epuse y los que pudiewon hacerle ditectamente desaparecie-
non de nuestras vidas. Clare, ella era una mujer de 28 aiies y
podia ignorar le que le dijeran en mi contra. Je aclare, también,
que la nelaciin cen mi suegra fue excelente.

Bien, Rafa, espera que esta pequeiia historia te siwa para
tenezﬂeenq,ueenalgxinmamentamamcanbmﬁaquedwe-é
as y quizds sea supetion a le gue afiara te han negade.

Je mande un abraze y muchisimas felicidades

Udivina quién viene a cenar esta nache.

&tituﬁadewtemema{je,wdndomadeumwwpmdapeﬂ(-é
cuba del aiic 1967, puotagenizada per Sidney Feitier, Spencer |
Fuacy, Hathavine Fepburn y Hatharine Feughton. éLa sipne-
sis? Una chica de una familia acemodada tega de sus vaca-
cianeoen.?éawai,acaoadeompaabm,ﬁmtaaﬁitadana&ma&;
éEL problema?, Uega acempaiiada de un médice, del que se ha
enamamdaycane@quepierwacazswwe.Suﬁamdiaqueoewn-é
sidera litienal, se le nompen los eoquema/scumdadwatﬁwnque
ol hombne es neguo. La chica no ve of probilema, los padues no



lo Uevan bien, y é sabe que tede van a ser canflictos... Peno al
final tviunfa el amex.

6l qué viene tada este wollo? Pues para que veas que no sile
la gente can acondraplasia tiene probilemas para que las fami-
lias de sus parejas acepten que su hijafe se va a casaxr o tiene
welacidn cen alguien difetente. La gente le tiene miede a lo dife-
sente; negrnos, mones, chines, gitancs, gente en silla de wuedas,
enancs..... Coma se suele decir, todes los padies guieren lo mejor
para sus hijos, pexe somas nosctros, los hijes los que deliemas
decidix con quién quetemos pasar el este de nuestra vida. Ju
sinena, para mi epiniin, es muy joven para enfrentase a la
apasicidn de su madie, y ne tuve quiza el valer ¢ ne fiubo el
suficiente amar para hacede. Yo tenge de vecines a un matii-
monic, que éL tiene acendwoplasia y ella mide 1,80. Tienen des
hijos de altura newmal. Y ne sen gente joven, (me nefiere a
nuestra edad ). Sen gente nozande los 50, con lo que te puedes
imaginar que hace tiempo esta lucha era mayor, y sin embargo
la superaron. Y esta no es la dnica histeria que conozco.

Ne debies pensar que el amox ba tenemas prehibide, yo por la
menos tengo la esperanza de que ne es asi. S es ciento que es
mds cemplicade, que deben de aceptarle de etra manewa, pero
ceme ya te dije antes, ne sile nes pasa a nosctros, le pasa a

tode el que es diferente.

Quizd ti también deberias habieste enfrentade a su madie de
atre mode. Si ne cage el teléfone, si no quiere vente, pdlala en la
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calle, e intenta hacedla entrar en nazin, y que tu novia te acom-
paiie, y que se ponga de tu lade, que le dé un ultimdtum a su
madie. AL final, de un mede ¢ de otre, cederd. Y si al final tedo
se estropea, nada sale bien, por le menas date el guste de decir-
le a esa tipa un par de verdades a la cara y cintale las cua-

senta, pex lo menos asi te quedards a guste.

Crea que el amar lo vence tode, quizd vesetros ne teniais
tedavia ese amen tan fuente come para superar lo que se os vine
encima, y puede que si esta relaciin no. te salid bien sea porque )
tedavia ne te legd el memente ni la pevsona, y el dia que lle- :
gue no. habind impedimentes ni probilemas qtadam&mfl’uede
también que tu sivena descubra que ti eves su marinero y vuel-
va a ti, después de enfrentar tedes les probilemas, entonces '
padiéis estar sequros de tener un amor verdadero. g

Ne te fundas, y sigue viviendo. S¢ que es muy ficit decinle, y
dificil Uevarke a cabe, (yo también he sufride pox amer), pero |
debies hacedlo, pergue si cievias los ejos al weste del munde pox
unpwﬁﬁemaentuuida,puedequetepieulaomucﬁmcaoao,yé
enbtee@ﬁaoe@encanbtwtunnueuaamwt,unamwcomamdwwneo
que supere tades las ebistdculos que paddis encontranes. :

ninguna de mis palabiras. Ne exva mi intencidn.

Deseo que tade te vaya bien y superes este mal memento.



Y la nave va...

Mis hijes son altes. Nowmales, quiere decit, clare. Cuando
eran pequeiies hacian alge muy cuiose: traian a sus amiges a
casa para que me vievan. Cemprobaban su weaccién. Si evan
naturales ¢ ne, e si se peunitian intexcambiarn un geste con algiin
atwo. Jode ese lo intevpretaban ellos, eva una pueba de fuego
para sus amiges.

Jgnasi Comas

158



R’Lqmte
el del Copete.

A

Era una tarde gris y lluviosa aquélla en que nacio Riquete.

Tenia el pelo rojo, como su padre, pero era lo unico en el
bebé que recordaba al afamado caballero que habia sido en
tiempos modelo del pintor de la corte. Su efigie podia contem-
plarse en un gran lienzo que colgaba en el vestibulo del pala-
cio real. Iba ataviado en el cuadro como Mercurio, con dos
pequerias alas que salian de sus tobillos y, cada vez que se
contemplaba, de paso a su audiencia :
mensual con el soberano, no
podia evitar una sonrisita de

orgullo.

Su madre era una mujer
sosegada, que apreciaba en la
vida, mas que nada, la seguri-
dad. Cualquier agitacion en su w7
metddico existir la sacaba de sus
casillas y temia caer por el negro



pozo del caos. Cuando en alguna rara ocasion, se veia obli-
gada a emprender un viaje, se ponia enferma de aprension
una semana antes, imaginando los caminos solitarios, el insu-
frible bamboleo de la carroza, los traidores catarros y los sal-
teadores escondidos entre las perias. Habia estado muy enfer-
ma durante su infancia y siempre sentia cernirse sobre ella
una sombra. Se habia casado con el susodicho caballero no
solo por su cardacter afable y calmado, sino también porque
era una rica, bastante rica, heredera. Se amaban, qué duda
cabe, pero apreciaban de esta vida aspectos muy diferentes,
definiéndose él a si mismo como un amante de la belleza, y
disfrutando ella, en realidad, mds que nada, de una calida
madriguera.

Cuando nacio Riquete lo primero que paso por la mente
de su padre fue que el nifio no era suyo. La madre, enroje-
cio, y luego empalidecio, y volvio a enrojecer y a empalide-
cer, como si fuera un amanecer indeciso. Ambos eran dema-
siado delicados para expresar sus temores en voz alta, pero
la vieja aya, Dana, que tenia mucha confianza en la familia,
pues habia cambiado los paniales del caballero muchos arios
atras, dijo, levantando los hombros y sin echarle mas de una
mirada:

-Bueno. De todo tiene que haber en el mundo.

-Es... es raro, es diferente a otros nifios -lo miraba perple-
jo el caballero.
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-Bueno, seguro que no posara como Mercurio -dijo la vie-
Jja, que siempre trataba al caballero con cierta condescenden-
cia, como si _fuera un nifio aun.

-Pero... pero... -farfullaba el caballero. -Pero por qué es
asi, si nosotros no... jyo no tengo ese mechon de pelo como
una brocha en la cabeza!

-;Con lo que me afectan las cosas que llaman la atencion,
lo estruendoso, lo diferente! [Yo, que todo lo que pido es una A
vida tranquila! ;Por qué a mi? -balbuceo la dama. '

Ella le echo una mirada dura.
-;Y por qué no?

-Porque... porque... jno sé! /

RS
-Pero... jcomo serd? R
0 =
@.> oY
En aquel momento e

Riquete dijo, con una voz p ' %ﬁ
ol
suave como una flor: Y

-Gu -y aun anadio -gu, gu,
gu, y gu -intentando con su
manita apresar el brillo de un colgan-
te en el pecho de su madre.



La vieja le clavo dos ojos que chispearon alla en el fondo
de sus cuencas.

-Me parece que serd curioso, y una de esas personas que
hacen sentir a gusto.

-;Como que "hacen sentir a gusto"?

-Si, a los demas. Sentir a gusto a la gente -los miro a ellos.
-Que tendra sentido, seso, si necesitdis mas explicacion.

Los padres se miraron entre si como dos ciervos sorprendi-
dos por un relampago mientras Dana se alejaba.

A Riquete, con el tiempo, lo llamaron Riquete el del Cope-
te, porque tenia sobre la frente una especie de escobilla que lo
hacia parecer siempre alerta, un poco achispado. A pesar de
que su madre casi habia muerto de miedo, y de que su padre
se lo quedaba mirando a veces como si se preguntara qué iro-
nia del destino habia dado tal hijo a Mercurio encarnado,
ambos sentian que, a su lado, la vida era mas interesante. El
nifio parecia prestarles su mirada sensible y gozosa, y les
hacia fijarse en detalles en los que nunca habian reparado,
como el delicioso contraste del verde de los cipreses en medio
del ligero hayedo, lo parecido que podia ser un escarabajo a
un diamante, o la manera de caminar del aya, con todas aque-
llas sayas y polisones, que él imitaba con gracia, como si su
propia forma de caminar no fuera graciosa.
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El rey tuvo a bien darle un pase libre para utilizar la
biblioteca de palacio que, por otra parte, cogia mds polvo del
deseable, y le presto al instructor y a la institutriz que habian
cuidado de la educacion de sus hijos. Ya no los necesitaban
ellos, que se hallaban lejos, gandandose fama de caballeros,
intentando deshacer algun entuerto o matar algun dragon, y
odiando aquella maldita moda de la caballeria. Su infancia
transcurrio placida, en general, porque siempre se considero
especial y, sin sentirse superior a cualquier otro hombre,
sabia, sentia, que era infinitamente mas que nada. La vida era
un regalo y estaba decidido a aprovecharlo. :

Sucedio que, mas o menos por la misma época del naci-
miento de Riquete, la de la Guerra Necesaria, que ofrecia una
vistosa batalla, exclusiva para caballeros, una vez cada sep-
tiembre, nacié en un reino vecino la descendencia de los :
monarcas, entre fuegos artificiales y celebra- :
ciones del pueblo. Consistia ésta en
un par de mellizas, a cual mas
diferente: una era como una s

manana de primavera, y la otra

se parecia, mas bien, a una cas- e
tania caida, recogida, y asada. :

A los reyes les parecio suma-

mente injusta tal reparticion de -
belleza y descuidaron un poco la :
educacion de Aurora, mientras que
ofrecieron todas las ventajas a Valeria, Ceoocr



que rapidamente se hizo con el cariiio de toda la corte. Era
simpatica, dicharachera y siempre tenia una observacion
ingeniosa en la punta de la lengua, de modo que, siendo aun
muy joven, los diplomaticos de lejanos paises gustaban de
conversar con ella y solia tener uno o dos caballeros zumban-
do a su alrededor, riendo o defendiendo, excitados, alguna
idea propia. Estudio filosofia, canto, historia y astronomia.
Por su parte, Aurora, no sabia verter agua en un vaso sin
derramarla, no tenia paciencia para bordar, exasperaba a su
instructor de baile y en los actos sociales siempre iba acom-
panada de alguna azafata para protegerla de sus propios des-
lices. Sus meteduras de pata se habian hecho célebres;, como
aquella en que alabo el asado de la cocinera, Mariana, con
tanta pasion, que se le derramo un rastro de baba sobre la
pechera bordada; y ademas, no dijo ";Oh, qué sabroso esta el
asado de pato de Mariana!", sino ";la pata asada de Maria-
na!"; lo cual, por cierto, ofendio tanto a la cocinera, que era
muy mal tomada, que estuvo haciendo natillas agrias y cor-
tando la mayonesa dos o tres meses.

La pobre Aurora se acostumbro a estar sola, porque ni
siquiera su belleza era suficiente para atraer a los frivolos
cortesanos, que temian, por aquello de tratarse de una prin-
cesa y de estar todo el mundo pendiente de ella, acercarse
demasiado y que un coqueteo fuera tomado por un cortejo
serio. Asi, preferian admirarla de lejos, no de cerca; de pala-
bra, y no de carne; de suerio, y no de realidad. Le componian
algun poema, mas de uno jocoso. A veces cantaban, acompa-

164



niandose con una lira, bajo su balcon, sobre todo en verano y
con buena luna, y, por supuesto, habiendo tenido buen cuida-
do de avisar a media corte para que apreciaran lo estético de
la situacion. Otras, le hacian al pasar un gesto con la mano
como si le ofrecieran el corazon. En general la utilizaban
para practicar todos los usos cortesanos porque eran muy tea-
treros, pero no, ninguno pedia su mano. Tenia una fama terri-
ble de boba, que se extendio mas alla de su propio reino.

Se hizo célebre entre el pueblo un poemilla que le dedicé el A
afamado juglar Dolian: :

La bella Aurora sale por el Este

Y yo huyo, como la luna, por el Aquél,
Porque temo ser herido y clavado,
Por los mansos rayos de sus pestarias,
En el medio dia vacio.

El mismo, con cierta crueldad, para demostrar sus prefe-
rencias, dedico otro poema a Valeria. '

Tu valor es superior al del oro, Valeria,

Y mas tu gracia me acomparia que el sabor del vino.



Mis huesos son templados por el brillo de tu alma
Cuando tienes a bien dedicarme un epigrama.

Cuando Aurora tenia dieciséis arnos, y estaba un dia pase-
ando por los jardines de palacio, acariciando suavemente al
caminar, con la mano, las puntas de las espigas, aparecio ante
ella un hombre con un extraino penacho rojo en la cabeza. Sus
ojos eran azules y tan pequenios que apenas se distinguia su
color, a diferencia de su nariz, que era parecida a
una patata que quisiera ser zanahoria. El hombre
le estaba regalando, sin motivo aparente, una
sonrisa que a ella le parecio sdlo se podia
ofrecer a alguien a quien se conociera y
apreciara, y a punto estuvo de mirar a los
lados para asegurarse de que era a ella a
quien miraba.

-Me habéis sorprendido como un ama-
necer adelantado.

-Ese es mi nombre -dijo ella, sobreponiéndose a su timidez.
Era inevitable, hasta para ella, aprovechar la coincidencia de
su nombre: -Aurora.

-Oh -el joven cerro la sonrisa. -;Sois la princesa?

-Veo que habéis oido hablar de mi.
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Un nuevo horizonte

-Si.
-Habréis oido que soy torpe.
-Si.
Hizo un gesto de resignacion.

-Pero no lo creo -sonrio de nuevo él.
A
Ella lo miro. Incluso sonrio un poco, con las comisuras de
su linda boca. :

-Si me prometéis que seréis mi esposa, yo os mostraré, uno
tras otro, durante el resto de nuestra vida, vuestros dones. '
[ Tenéis tantos!

Ella lo volvio a
mirar, entre ofendida
v halagada. ;Era una
broma? De repente se

le ocurrio que, aunque
no era ciertamente
apuesto, tenia una gallar-
dia interesante. Sus ojos, en
virtud de su expresividad,
parecieron crecer, el tono de su
voz, junto a aquella sonrisa tan prome-




tedora, hicieron que destacara cierta cualidad atrayente de su
piel y, en fin, sus manos se movian con la gracia de un mago.

-;Qué os parece? Yo puedo hacer que vuestra alma se
expanda, porque sé apreciar cosas en esta vida que otras
personas son incapaces de percibir, sus cedazos demasiado

bastos, y vos, lo sé, ya empezadis a sentiros comoda a mi
lado.

-Pero... -trago saliva.

-Cuando me oigdis hablar querréis saber como es mi tac-
to, y después descubriréis que mi abrazo es como regresar al
hogar.

-Lo... lo pensaré.

-De acuerdo. Os veré aqui mismo en una semana. Y os
robaré un beso.

La princesa Aurora regreso a sus aposentos con alas en los
pies, como Mercurio. Desde la ventana vio, sentados en un
banco del jardin, a Valeria y al Chambelan de Economia, que
intentaba convencerla de la bondad de algun proyecto y
coger, a la vez, su mano, y no la envidio. Se tumbo en su cama
y miro al techo. ;Verdaderamente era tan tonta? Sonreia,
como si tuviera un secreto, y penso en lo que ocurriria la
semana siguiente. Sentia como si tuviera un gorrion en la gar-
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ganta que aleteara cuando recordaba la mirada y la voz de
Riquete.

Se casaron un anio mas tarde. Valeria fue reina, pues para
ello habia sido educada, y Aurora estuvo de acuerdo en que lo
fuera. Ella, una vez que Riquete la hubo apreciado lo suficien-
te, gano una seguridad que sento muy bien a su atolondra-
miento. Lucho porque hubiera una escuela en cada pueblo, y
porque también las nifias aprendieran a
leer y a hacer cuentas, y lo consiguio. " o A
El por su parte, fue el padre mds :
orgulloso del mundo, y escribio
libros que hicieron sentirse especia-
les a millones de personas antes y
después de su muerte. Tampoco
era mal pintor, y sus retratos
destacaban porque sabian mos-
trar, en todos y cada uno de
nosotros, aquello que nos hace
infinitamente mds que nada.

Fin.






RECUVSDS.

Organizaciones de Talla Baja

Espaiia

Fundacion ALPE Acondroplasia A
Corrida 16 - 3° 33206 Gijon :
985176153

acondro@netcom.es
www.fundacionalpe.com

Asociacion Nacional para

Problemas de Crecimiento CRECER

Cuartel de Artilleria 12 - bajo - 30002 Murcia
968346218

crecer(@crecimiento.org

WWW.crecimiento.org

ADAC

(Asociacion para las Deficiencias que afectan al Crecimiento y Desarrollo)
Enrique Marco Dorta 6 - 41018 Sevilla '
902195246

consulta@asociacionadac.org

http://www.asociacionadac.org/ :



AFAPA

(Asociacion de Familias Afectadas por Acondroplasia)
Bravo Murillo, 34 - 1.°D

35219 Ojos de Garza - Telde, Gran Canaria
609581189

AFAPAC

(Asociacion de Familiares y Afectados de Patologias de Crecimiento)
Sabino Arana 5 - 19, Planta 2 - 08028 Barcelona
932054362

afapac(@afapac.org

http://agora.ya.com/francescafapac/

APAC

(Asociacion Aragonesa para Problemas del Crecimiento)
Julio Garcia Condoy 1 - Local 3 - 50015 Zaragoza
976742791

info@asociacion-apac.org

WWwWw.asociacion-apac.org

AGAeFA

(Asociacion Galega de Afectados e Familiares de Acondroplasia)
Outeiro-Bugadillo 15895 Ames - A Coruia
651668180

agaefa@hotmail.com
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Fundacion MAGAR

C/ Corufa 50 - 1° C 36208 Vigo - Pontevedra
678704625

fundacionmagar@hotmail.com
www.acondroplasia.com

Fundacion Lépez-Hidalgo
(Miembro del Patronato de la Fundacion ALPE)
ml.hergon@terra.es

PEGRAL A
Travesia Madrinita 7 - Santo Domingo 5
38440 La Guancha - Tenerife

922361151

asociacionpegral@yahoo.es

www.pegral.com

Otros paises

Gente Pequefia de Guatemala
50257322741
gente.pequefiaguatemala@gmail.com
http://littlepeopleguatemala.spaces.live.com

Asociacion Civil Zoe

Av. Callao 1290, 1 C - 1023AA Buenos Aires - Argentina
541148117730

zoe_ac@yahoo.com.ar
www.zoeacondroplasia.blogspot.com



Pequetios Gigantes de Colombia

Carrera 15 No. 147-25 Int. 3 Apto 301 Rincon de las Margaritas,
Bogota

5712740520

asociacionpgc@yahoo.com

WWWw.pequenosgigantes.com

Pequetia Gente de México
5556025920
chapoxavier(@att.net.mx

Gente Pequena de México
gentepequeniademexico@hotmail.com

Asociacion de Personas Pequefias de Peru

Calle Beta C-50 Urb. Juan XXIII San Borja - Lima 41
(00511)223-082

contacto@acondroplasiaperu.com
http://www.acondroplasiaperu.comg¢

Acondroplasia Uruguay

Grito de Gloria-1360 Montevideo
59899120454
acondroplasiauruguay@gmail.com
www.acondroplasiauruguay.org

Little People of America (Estados Unidos de América)
www.lpaonline.org
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Restricted Growth Association (Reino Unido)

http://www.rgaonline.org.uk/

AISAc (Italia)

http://www.aisac.it/

VKM (Alemania)
http://www.kleinwuchs.de/

BKMF (Austria)
http://www.bkmf.at/

LFV (Dinamarca)
http://www.lfvdk.dk/uk/default.asp (inglés)

Lyhytkasvuiset-Kortvéxta ry (Finlandia)
http://www.lyhytkasvuiset.fi/

APPT Association des Personnes de Petite Taille (Francia)
http://www.appt.asso.fr/

LPK Little People of Kosova
http://www.lpkosova.com

NiK (Noruega)

http://www.kortvokste.no :



Un nuevo horizonte

BVKM (Paises Bajos)
http://www.bvkm.nl/

DHR (Suecia)
http://www.tkv.se/english.php

VKM (Suiza)
http://www.kleinwuchs.ch/

Short Persons Support
http://www.shortsupport.org/
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Entidades relacionadas
con la investigacion de la discapacidad.

UNED (Universidad Nacional de Educacién a Distancia)
Facultad de Psicologia

Departamento de Psicologia Social y de las Organizaciones
Juan del Rosal 10 - Ciudad Universitaria 28040 Madrid
Saulo Fernandez Arregui

slfernandez@bec.uned.es A

Centro de Biologia Molecular "Severo Ochoa"

Facultad de Ciencias

Universidad Auténoma 28049 Cantoblanco Madrid
914975070

www.cbm.uam.es

Centro de Investigaciones Biologicas (CSIC)
Ramiro de Maeztu 9 28040 Madrid
918373112

www.cib.csic.es

Centro de Investigacidon sobre Anomalias Congénitas
(CIAC - ECEMC)

Instituto de Salud Carlos 11

Sinesio Delgado 6 - Pabellon 6 28029 Madrid
913877800

www.isciii.es



Federacion de Asociaciones Cientifico-Médicas Espafiolas
Londres 17 - 2 Drcha. 28028 Madrid
917256987

www.facme. org

Instituto de Investigaciones Biomédicas "Alberto Sols"
Arturo Duperier 4 28029 Madrid
915854400

www.lib.uam.es

Instituto de Neurobiologia "Ramoén y Cajal”
Doctor Arce 37 28002 Madrid
915854750

www.cajal.csic.es

Servicio de Informacion Telefénica para la Embarazada
(SITE)

Sinesio Delgado 6 28029 Madrid

918222436

www.infodisclm.com/atemprana/site.htm

Centro Estatal de Atencion al Dafio Cerebral (CEADAC)
Rio Bullaque s/n 28034 Madrid
917355190

ceadac.imsrso@mtas.es
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Organizaciones de personas
con discapacidad.

Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapa-
cidad (CERMI)

Recoletos 1 bajo 28001 Madrid

913601678

WWW.cermi.es

Comité Paralimpico Espafiol (CPE)
Consejo Superior de Deportes

Avda. Martin Fierro s/n 28040 Madrid
915896700

www.mec.es/csd

Confederacion Coordinadora Estatal de Minusvalidos Fisicos
de Espafia (COCEMFE) :
Luis Cabrera 63 28002 Madrid

917443600

www.cocemfe.es

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)
Avda. San Francisco Javier 9 planta 10 modulo 24
41018 Sevilla

954989892

www.enfermedades-raras.org



Federacion Nacional ASPAYM

Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo
Apartado de correos 497 45080 Toledo
925255379

fed-aspaym(@terra.es

Fundacion ONCE
Sebastian Herrera 15 28012 Madrid
9150688188

www.fundaciononce.es

FUNDOSA Social Colsulting
Bernardino Obregon 26 28012 Madrid
914688500

fsc.atencion.cliente(@fsc.es

Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE)
José Ortega y Gasset 18 28006 Madrid
914365300

WWW.0nce.cs

Plataforma Representativa Estatal de Discapacitados Fisicos
(PREDIF)

Avda. Dr. Garcia Tapia 129 Local 5 28030 Madrid
913715294

www.predif.org
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Organismos de ambito estatal.

Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales

Secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias

y Discapacidad

Direccion General de Coordinacion de Politicas Sectoriales
sobre la Discapacidad

Agustin de Bethencourt 4 28071 Madrid

913630000

www.mtas.es A

Real Patronato sobre Discapacidad
Serrano 140 28006 Madrid
917452444
sgrealpatronato(@mtas.es
http://www.rpd.es

Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO)
Avda. de la Ilustracion s/n ¢/v Ginzo de Limia 58
28071 Madrid

913638888

www.seg-social.es/imserso

Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas
(CEAPAT) :
Los Extremefios 1~ 28028 Madrid

913634800

www.ceapat.org



Defensor del Pueblo

Paseo Eduardo Dato 31 y Calle Zurbano 42
28010 Madrid

914327900

registro@defensordelpueblo.es
www.defensordelpueblo.es

Defensor del Telespectador

Despacho 1/161

Edificio Prado del Rey

Avda. Radio Television 4 28223 Pozuelo Madrid
http://www.rtve.es/RTVE Defensor/mailform_defensor ie.htm

Organismos y entidades
de ambito autonémico y provincial.

Andalucia

Consejeria para la Igualdad y el Bienestar Social
Avda. de Hytasa 14 4071 Sevilla
955048000

Aragén

Departamento de Servicios Sociales y Familia

C° de las Torres 73 50071 Zaragoza
9767144000
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Canarias

Consejeria de Empleo y Asuntos Sociales
Leoncio Rodriguez 7 - 5* planta

38071 Santa Cruz de Tenerife

922477000

Cantabria

Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales
Marqués de la Hermida 8 39009 Santander

942207705 A

Castilla - La Mancha

Consejeria de Bienestar Social

Avda. de Francia 4 45071 Toledo
925267299

Cataluna

Departamento de Accion Social y Ciudadania

Pza. de Pau Vila . Palau del Mar 08003 Barcelona
934831124

Comunidad Auténoma de Illes Balears ;
Consejeria de Asuntos Sociales, Promocion e Inmigracion
San Juan de la Salle, 7 07003 Palma de Mallorca
971177400

Comunidad de Castilla y Leon

Consejeria de Familia e Igualdad de Oportunidades
Padre Francisco Sudrez 2 47071 Valladolid
983413960



Comunidad de Madrid

Consejeria de Familia y Asuntos Sociales
Alcala 63 28071 Madrid
914206900

Comunidad Valenciana

Consejeria de Bienestar Social

Direccion General de Integracion Social de Discapacidad
P° Alameda 16 46071 Valencia

963428500

Extremadura

Consejeria de Bienestar Social

P° de Roma s/n 06800 Mérida Badajoz
924005929

Galicia

Vicepresidencia de la Igualdad y del Bienestar

Edif. Administrativo - San Caetano 15704 Santiago de Com-
postela A Coruna

981544619

Navarra
Departamento de Bienestar Social, Deporte y Juventud
Instituto Navarro de Bienestar Social

Gonzalez Tablas s/n 31003 Pamplona
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Pais Vasco

Departamento de Vivienda y Asuntos Sociales
San Sebastian, 1 01010 Vitoria
945018000

Principado de Asturias

Consejeria de Vivienda y Bienestar social

Alférez Provisional s/n 33005 Oviedo
985105500

Region de Murcia

Consejeria de Trabajo y Politica Social

Avda. de la Fama 3 30071 Murcia
968362642

La Rioja

Consejeria de Juventud, Familia y Servicios Sociales
Vara del Rey 3 26071 Logrofio
941291100

Ceuta

Consejeria de Sanidad y Bienestar Social

Pza. de Africa s/n 51701 Ceuta
956528200



Melilla

Consejeria de Bienestar Social y Sanidad

Pza. de Espafia 1 52801 Melilla
952699100
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