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CARTA DIRIGIDA A LA ASOCIACION DE PERSONAS CON ACONDROPLASIA

La acondroplasia es la causa mas comin de enanismo. Tiene origen genético. Consiste en una displasi
esquelética que provoca alteraciones en la placa de crecimiento dseo cuyo resultado consiste en w
desarrollo fisico corporal anémalo. Los huesos mds largos no crecen de forma adecuada y esto da lugar .
huesos muy cortos que producen una baja estatura, en contraposicion a los huesos que forman el craneo
la columna y los huesos faciales que crecen de forma adecuada. Las personas que padecen esta anomali
presentan miembros superiores e inferiores muy cortos mientras que el tronco muestra dimensione
consideradas como normales. La cabeza es relativamente grande en comparacion con el cuerpo.

Desde el momento del nacimiento se hace patente, por un lado la desproporcion fisica que presentan esto
nifios y por otro, se puede dar un desarrollo motor mas lento. Aunque la alteracién es purament
esquelética, estos nifios pueden presentar otras afectaciones relacionadas con aspectos bioldgicos como |
hidrocefalia. retraso motor, y otitis media serosa que puede dar lugar a una hipoacusia. Suelen tenc
retraso en la adquisicion de patrones motores, dificultades con la adquisicién de hibitos de autonomi
personal y dificultades en la aceptacion de su autoimagen.

Tener acondroplasia no siempre significa (nica y exclusivamente ser diferente a los demas o tene
determinados problemas médicos o de accesibilidad fisica. Ser pequefio y tener los rasgos fisice
caracteristicos de la acondroplasia es percibido en muchos contextos sociales y por muchas persons
como una caracteristica peyorativa, El nifio que va desarrollindose, pronto percibe que no lo hace com
sus hermanos o sus primos, ni tampoco como los compafieros que van a la guarderia o al colegio. I
siempre es mds pequefio y ademas no va a crecer. No llega a los lugares que de hecho ya estan adaptadc
para los niflos pequefios, ¢l va a necesitar otras adaptaciones para estar sentado en la mesa junto con st
compafieros, cuando va al WC, cuando quiere llegar a apagar o encender la luz o cuando desea un juguel
que esta demasiado arriba. El se ve diferente y los demds lo tratan como si siempre fuera un nifio mi
pequeiio lo que puede incidir en su desarrollo psicologico.

Pueden aparecer dificultades motrices ligadas con sus problemas 6seos y musculares, dificultads
respiratorias, hidrocefalia y trastornos de la audicion.

El diagnostico de acondroplasia se suele dar en el periodo neonatal. Podemos imaginar lo que supor
esta noticia para unos padres que en principio esperaban un hijo que se desarrollaria de forma norma
Estos van a pasar por varias fases de duelo, que no siempre son faciles. El hecho de que ademas .
crecimiento del nifio esté alterado y las caracteristicas fisicas de este sean visibles, puede dificult:
enormemente las primeras interacciones entre los padres y el hijo. Es normal en estos casos que se de
desde el comienzo unos sentimientos de sobreproteccién o bien de rechazo solapado que interfieran en
crecimiento emocional del nifio.

Creemos que es muy importante que esta familia pueda recibir, desde el mismo momento que tenga
diasmostico. un anovo psicoldgico aue favorezea la vinculacion con el hijo real que ha nacido.



Posiblemente ¢l nifio también necesite de unos cuidados especiales o bien al menos un seguimicnto de su
desarrollo, con la finalidad de poder detectar y diagnosticar lo antes posible cualquier desviacion en su
desarrollo. Aun a pesar de que ¢l nifio pudiera llevar un desarrollo normal, en cuanto a las habilidades
motrices, de comunicacion o lenguaje habrd que estar muy atento mientras el nifio vaya creciendo y
teniendo conciencia de las diferencias fisicas que tiene con sus semejantes. Posiblemente necesitara ayuda
también para reconocer sus dificultades, su discapacidad fisica para conseguir algunos objetivos y a
claborar los sentimientos de su autoimagen dafiada.

Creemos que todos estos objetivos de trabajo dirigidos a la familia y a los propios nifios afectados de
acondroplasia han de ser tenidos en cuenta, como ya hemos dicho desde el mismo momento en que s¢
produce el diagnostico.

Si recogemos la definicion de ATENCION TEMPRANA que nos ofrece el Libro Blanco * Se entiende
por Atencion Temprana, el conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacion infantil de 0 a 6 afios, a la
familia y al entorno, que tienen como objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades
transitorias 0 permanentes que presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen ricsgo de
padecerlos” podemos destacar que los nifios con un trastorno de acondroplasia entran dentro de la

poblacién diana y , por lo tanto, con posibilidad de ser atendidos por este tipo de intervencion.

Desde la FEDERACION ESTATAL DE ASOCIACIONES DE PROFESIONALES DE LA ATENC ION
TEMPRANA, que cuenta con el apoyo del REAL PATRONATO SOBRE DISCAPACIDAD, queremos
reivindicar el derecho de estas familias y de estos nifos, al igual que hariamos con las familias de otros
nifios con diferentes enfermedades o discapacidades, a ser atendidos segin sus necesidades. por los
Centros de Atencion Temprana de las diferentes comunidades, en donde viva la familia.
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