Reportaje

e

La vida diaria de las personas con acondroplasia

Gente
menuda
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Ni los valores personales ni la inteligencia ni la
capacidad de trabajo guardan relacion con la estatura.
Las personas de talla baja son herederas del lastre de
una historia que los arrinconaba como seres grotescos,
‘malditos’, merecedores de menores atenciones, 0 acaso
ninguna, y que los privaba de derechos ciudadanos y de
oportunidades para normalizar su vida. No quieren ser
estrellas del espectéculo, ni causar risa, solo que sean
respetados los derechos a una vida digna en igualdad de
oportunidades. Una guia relata las caracteristicas y
experiencias de este grupo humano y abre un nuevo
horizonte para fomentar su inclusion social

veces pienso que los medios
de comunicacion creen que
serenano es una profesion’,
asi comienza el testimonio
denuncia de Carmen Alonso Alvarez,
madre de un chico con acondroplasia
y coordinadora de la Fundacién ALPE.
Desde hace dieciséis anos, Carmen
lucha con todas sus fuerzas por de-
fender los derechos y capacidades de
las personas que nacen con esta en-
fermedad genética, pero todavia se
siente indefensa ante la cantidad de
prejuicios que pesan en nuestra so-
ciedad sobre este sector social.
Aunqgue sigue siendo una enferme-
dad desconocida, la acondroplasia es,
actualmente, la causa mas comun de
enanismo, en la que se ve afectado el
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crecimiento éseo en su proceso de for-
macién y crecimiento. Su incidencia
varia, segln diversas estimaciones,
entre 1/25.000 y 1/40.000 nacimien-
tos vivos. Teniendo en cuenta estas ci-
fras, se calcula que en Espana la pre-
valencia de esta discapacidad oscila
entre los 950 y los 1.050 casos.

Através del libro Un nuevo horizon-
te. Guia de la acondroplasia, |a Funda-
cién Alpe y el Real Patronato sobre Dis-
capacidad describen las dificultades
de las personas con problemas de cre-
cimiento para demostrar que su ade-
cuada integracion permite,en muchas
ocasiones, el éxito profesional que se
merecen. La publicacion se divide en
dos grandes partes: una primera dedi-
cada a la investigacién genéticay la
enumeracion de las pruebas médicas
necesarias para un diagnostico ade-
cuadoy,una segunda, en la que se re-
copilan experiencias de personas con
acondroplasia.

“Llevdbamos mucho tiempo —dice
Carmen Alonso— queriendo elaborar
un libro de estas caracteristicas, ya que
detectamos mucho desconocimiento
sobre la acondroplasia y creemos que
va a ser de gran ayuda tanto para las
familias como para los médicos de
atencion primaria, que no hayan tra-
tado antes casos similares”.

Alonso explica que hoy en dia, gracias
al analisis genético molecular, los pa-
dres conocen la incidencia de este tipo
de enfermedades en el bebé desde la
vigésima semana de gestacion.

Ademas, esta discapacidad se refle-
ja al nacer en diferentes aspectos fisi-
cos como que las personas que la pre-
sentan tienen la cabeza mas grande
que el cuerpo, el puente nasal hundi-
do, los dedos en forma de tridente, los
pomulos hacia fuera, la frente promi-
nentey las extremidades muy cortas.
“La acondroplasia no sélo es un pro-
blema de crecimiento sino que puede
traer aparejadas otras dificultades ana-
didas, que, a través de los profesionales
de atencion temprana, hay que atajar
cuanto antes”. Los primeros afios de
vida seran claves en el desarrollo de las
personas de talla baja y sus familias
porque ambos tendran que aprender
a superar una serie de dificultades que
implica esta discapacidad.

Carmen Alonso incide en el cambio
radical que supone tener un hijo con
estas caracteristicas: “Durante muchos
anos hay que estar pendiente de ellos
todo el dia y esto implica modificar los
hdbitos de la familia y, a veces, hasta
abandonar el trabajo”. Por este motivo,
sostiene que la Ley de Autonomia Per-
sonal y Atencién a las Personas en Si-
tuacion de Dependencia deberia cubrir
estos casos de necesidad transitoria y
ayudar al circulo familiar préximo a
que continte con su actividad laboral.
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ACOSTUMBRARSE A LA DIFERENCIA

La incorporacion del nifio con proble-
mas de crecimiento a la escuela in-
fantil es uno de los pasos mas compli-
cados para los padres, ya que les sur-
gen muchos miedos derivados de la
reaccion de los compafieros de aula,
de la atencion del profesorado y de las
adaptaciones que haya que realizar.La
mayoria de los nifios de talla baja ne-
cesitan ayuda para utilizar el bafio,
bajar el perchero hasta su altura, apo-
yar los pies para que no cuelguen de la
silla, e incluso, escribir con la mesa in-
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El papel que han tenido a lo largo de
la historia las personas de talla baja
ha cambiado. Hoy gracias a las aso-
ciaciones que los representan, los
prejuicios y la ignorancia han dado
paso al respeto por los derechos de la
persona. A la derecha, Carmen
Alonso, coordinadora de la Fundacion
Alpe y de la guia de la acondroplasia

clinada para llegar al principio de la
hoja. Son pequefias modificaciones
que nointerceden en la actividad dia-
ria del aula, pero que resultan impres-
cindibles para fomentar la integracion
de estos ninos en el grupo.

La preocupacion de los padres por
fomentar la inclusién del nifo con
acondroplasia sera una constante du-
rante toda su vida. Esto se traduce ha-
bitualmente en multiples atenciones
relacionadas con la participacién en
actividades extraescolares, el cuida-
do de su alimentacién, e incluso, se

convierten en expertos costureros
para adecuar la ropa al tamafo de los
ninos. “Lo importante es que se sien-
tan integrados y que tengan el mdxi-
mo de oportunidades para interactuar
con sus comparneros, es decir, que pro-
cure hacer lo que hacen los demds,
comer lo necesario para no presentar

obesidad y vestir como ellos”.

La guia, también, desarrolla amplia-
mente los problemas que afrontan
estas personas durante la adolescen-
cia.Uno de los mas destacados es
tomar la decision de someterse a la
operacion de alargamiento de extre-
midades, algo que supone un esfuer-
zo muy importante, tanto para el pa-
ciente como para la familia, ya que,
normalmente, la rehabilitacion puede
extenderse mas de tres afos. “Es una
decision dificil que hay que valorar en
cada caso, pero sin llevarse a engaros,
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porque aunque ganen calidad de vida
van a sequir teniendo acondroplasia y
a presentar dificultades derivadas de su
discapacidad”.

La Coordinadora de la Fundacion Alpe
recalca que los estereotipos y laimpor-
tancia que damos a la imagen perjudi-
ca, drasticamente, a este grupo de po-
blacién, debido a que para accederaun
puesto de trabajo no se les valora en
funcién de los estudios que hayan cur-
sado sino por su apariencia fisica: “E/
mayor deseo de una persona con acon-
droplasia es pasar inadvertida y esto
llega hasta el punto de afirmar que él o
ella asiste a un colegio de iguales siendo
diferente. Esto les hace esforzarse cons-
tantemente para sentirse parte del grupo
y les provoca mucho estrés”.

Para saber mas: ‘Un nuevo horizonte.
Guia de la acondroplasia’. (Real Patrona-
to sobre Discapacidad/ www.cedd.net)
y Fundacién Alpe Acondroplasia
(www.fundacionalpe.com) [

JUNIO 2008

EXITO PROFESIONAL

elipe Orviz tiene
F 27 anos, es licen-
ciado en Derechoy
Ciencias Politicas por
la Universidad de Sa-
lamancay presenta
acondroplasia. “Yo he
conseguido encontrar
un trabajo acorde con
mi formacion acadé-
mica, pero reconozco
que no es lo habitual
porque, en muchos casos, tener esta disca-
pacidad nos limita mucho”. Reconoce, ade-
mas, que no observa dificultades en el des-
empenio laboral como asesor fiscal en una
empresa eléctrica y pide respeto para este
grupo humano: “creo que la acondroplasia
es la tinica discapacidad que causa risa”.

Los medios de comunicaciény los espec-
taculos taurinos en los que se ridiculizan a
estas personas son grandes culpables de las
injusticias que vive en su cotidianidad Feli-
pe. Confiesa que ha tenido que acostum-
brarse alas miradas indiscretas,a las risas y
hasta a los insultos, puesto que no pueden
desarrollar una vida desde la normalidad de
cualquier ciudadano: “Los medios deberian
apostar por la integracion, trasmitiendo una
vision positiva y normalizada y dejando atrds
esa perspectiva jocosa del pasado”.

La mas importante de las demandas de
este sector es la creacion de un centro de re-
ferencia para atender a los casos que naz-
can con problemas de crecimiento, pero
también asesorar a las familias y aplicarles
un protocolo especifico que les facilite su in-
tegracion en la sociedad. También, piden
mayor sensibilizacién ante sus circunstan-
cias y la aplicacién de criterios de accesibi-
lidad estandar en todos los ambitos, ha-
ciendo hincapié en el escolar. La especiali-
zacion de profesionales adecuados sobre
esta enfermedad resultara indispensable
para mitigar el desconocimiento que im-
pera actualmente.

“Me siento afortunado por haber tenido
una familia que me ha ayudado en todo y
me ha ensenado a ser fuerte”. Al vivir en un
pueblo pequeno a Felipe le ha resultado
mas facil conservar a sus amigos de la in-
fancia, que siempre le han tratado como
uno mas. Sin embargo, todavia recuerda los
comentarios de la gente cuando se trasla-
dé a estudiar a Salamanca, que cuestiona-
ban la idoneidad de un cambio tan radical.

Con los hechos Felipe ha demostrado
cuales son sus capacidades y que las per-
sonas con acondroplasia pueden tener
una vida personal plena: “Siempre tene-
mos que demostrar mds que el resto, por-
que los segundos que transcurren entre
que te presentan a alguien y le demuestras
que tu inteligencia no va acorde con tu es-
tatura son claves para establecer cualquier
relacion con esa persona’. u




