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RASGOS DISCAPACITANTES PROPIOS DE LA ACONDROPLASIA.

La acondroplasia es la forma mas comdn de enanismo. Es un desorden autosémico dominante,
pero entre el 75 y el 90% de los casos son debidos a nuevas mutaciones. En Espana la tasa de prevalencia
es de un caso cada 8200 recién nacidos vivos (Martinez-Frias, 1991).

Acondroplasia no es sinénimo de talla baja, ya que conlleva una amplia gama de implicaciones

médicas, sociales y educativas, que condicionan de manera significativa la calidad de vida de las personas
que la padecen. A continuacién se analizan cada una de ellas:

Dimensiéon médica:

La acondroplasia produce en las personas que la padecen, siempre, en mayor o menor grado:

(1) talla baja desproporcionada, con extremidades cortas y tronco normal, (2) retraso motor, (3) otitis media
serosa recurrentes debido a la estructura anémala del crdneo y oido que produce hipoacusia, (4) rinitis
serosa, (5) hiperlaxitud de las rodillas, (6) genu varo/valgo, (7) obstruccién sintomatica de las vias
respiratorias superiores y capacidad pulmonar disminuida debido a la estrechez del abdomen, (8) desarrollo
de cifosis toracolumbar, (9) hiperlordosis lumbar debido a un acortamiento del cuello del fémur vy
malformacién de la cadera, (10) macrocefalia y en un porcentaje elevado de casos hidrocefalia, (11)
compresién del corddn medular por estrechez del foramen magnum o por estenosis del canal medular que
suele hacerse mas patente en los adultos, (12) maloclusién dentaria con mordida anterior abierta, (13)
acortamiento del estiramiento de codo, (14) en bastantes casos desarrollan un raquitismo resistente y (15)
sufren estigma o exclusion social.

Los nifios acondropldsicos muestran un desarrollo muscular adecuado que les permite realizar la
mayoria de las actividades de su edad. Sin embargo, la desproporcion corporal, la hiperlaxitud de las
rodillas y la presencia de alteraciones en la alineacion de los miembros inferiores ocasiona ciertas
dificultades funcionales al reducir la base de sustentacién del nifio y empeorar el equilibrio, lo que origina
dolor en las articulaciones, una capacidad de carga inferior y una movilidad reducida. Esto se ve agravado
por una menor capacidad pulmonar como consecuencia de un menor perimetro toraxico, lo que genera un
mayor cansancio ante un menor esfuerzo. Por ello, la energia necesaria para llevar a cabo las tareas
cotidianas (e.g. estar sentado en posicibn de escritura, caminar, subir escaleras...) es
desproporcionadamente elevada.

En adultos, entre los 20 y 40 anos, la alteracién mas habitual es la originada por la estenosis del
canal medular, que consiste en un estrechamiento del canal medular a lo largo de toda la columna, que
provoca una compresion de la médula. Sus efectos mas notables se producen en la parte baja de la espalda
y a veces en la region cervical. Es una complicacién no patognoménica pero si constante. Con ella hay
posibilidad de compromiso neurolégico significativo con sélo grados menores de invasién del conducto
vertebral (pequenas protrusiones discales, que en pacientes normales serian asintomaticas). Los nifos y
adultos, por lo general, no presentan estas complicaciones pero, con el envejecimiento una profusiéon de
grado menor o ligeros espolones osteoartriticos pueden tener efectos desastrosos. Los signos neuroldgicos
pueden ser muy variados, desde pesadez al andar, dolor en la parte baja de la espalda, flojera y/o
adormecimiento de las piernas y, en casos muy avanzados, paralisis permanente. Ademéas de esto, es
frecuente la presencia de dolores en las articulaciones, especialmente en las rodillas.

Dimensidn social:

La acondroplasia es una fuente de estigmatizacion social. Tener acondroplasia no siempre significa
Unica y exclusivamente ser diferente a los demds, o tener determinados problemas médicos o de
accesibilidad. Ser pequefio y tener los rasgos fisicos caracteristicos de la acondroplasia es percibido, en
muchos contextos sociales y por muchas personas, como una caracteristica graciosa, peyorativa, lo cual
tiene consecuencias extremadamente graves para la persona que afectan a todos los niveles de la vida de
la persona.
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A través del Proyecto de Investigacién realizado por el Departamento de Psicologia Social y de las
Organizaciones de la Facultad de Psicologia de la UNED sobre: Las consecuencias psicosociales del
estigma asociado a la acondroplasia (Informe elaborado por el Dr. Fernandez Arregui para la Fundacion
ALPE-Acondroplasia), se han constatado las siguientes cuestiones:

1. Las personas con enanismo 6seo perciben desde edades muy tempranas que los otros les ven, y
les tratan, no s6lo como personas fisicamente diferentes, sino también como personas de menor
entidad o estatus social.

2. También desde edades muy tempranas los nifios y nifias con acondroplasia y otras formas de
enanismo tienen consciencia de que reciben miradas indiscretas por parte de los desconocidos
cuando van por la calle, miradas que a menudo van acompafiadas 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.

3. En el contexto escolar es muy habitual que las personas con enanismo acondroplasico 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 motivos 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).

4. Las personas con enanismo acondroplasico sufren a menudo en el colegio burlas, insultos y
desprecios relacionados con su condicién, que conducen a la exclusion y al ostracismo por motivos
de identidad personal (al margen de la capacidad fisica). Estos insultos relacionados con el objeto
del estigma (el enanismo o la diferente apariencia fisica) pone de relieve la vulnerabilidad de la
identidad de la persona frente a los demas, haciendo aflorar en la persona afectada que, para
mucha gente, ella tiene un valor reducido como individuo.

5. 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.

6. La persona con enanismo acondroplésico se siente vulnerable socialmente o, en otras palabras,
percibe amenazada su necesidad de pertenencia. La necesidad de pertenencia se ha definido en
psicologia como la necesidad basica y universal de todo ser humano de pertenecer a grupos y
redes sociales. Cuando una circunstancia como el estigma amenaza la inclusién de la persona en
grupos sociales aparecen una serie de efectos bien documentados en la literatura psicosocial. Entre
ellos destaca la apatia, la desmotivacion y el bloqueo emocional.

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

8. Las desventajas psicosociales asociadas a un estigma como la acondroplasia son también a
menudo directas: son muchos los ejemplos en los que injustamente se deja de lado o se discrimina
a personas estigmatizadas. Las ocasiones mas claras de discriminaciéon son las que se dan en el
contexto laboral. Las personas con acondroplasia 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.

Dimensidn educativa:

El desarrollo infantil, en los primeros afios, se caracteriza por la progresiva adquisicién de funciones
tan importantes como el control postural, la autonomia de desplazamiento, la comunicacion, el lenguaje
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verbal y la interaccién social. La atencion temprana en los recién nacidos acondroplasicos se hace
imprescindible debido al retraso motor, por hipotonia muscular, que padecen desde el nacimiento.

Cuando comienza la escolarizacién, ésta se realiza tras la valoracion de las instituciones educativas,
de manera cada vez mas habitual, en Centros de integracion para alumnos con deficiencias motéricas. Los
Equipos Generales Psicopedagdgicos seguiran su evolucion durante las diferentes etapas educativas. En
estos Centros se dispone de personal adicional para atender las necesidades especificas de cada nifo.
Aln asi, se hacen necesarias una serie de adaptaciones en el mobiliario escolar, acceso a la taza del WC,
al lavabo, pizarra, etc, cuyos objetivos principales son la normalizacién y la autonomia personal. Debido a
que sus brazos son cortos no alcanzan el esfinter anal, por lo que necesitan una auxiliar para la higiene
personal en el colegio, asi como para muchas actividades motéricas.

El coeficiente intelectual de las personas con acondroplasia es el mismo que el del resto de la
poblacién, de manera que no requieren en principio adaptaciones curriculares. No obstante, se ha de tener
en cuenta que a nivel de psicomotricidad, la postura es muy importante, porque los nifios tienen que
sentarse en la silla sin cruzar las piernas, bien pegado el culito atras para que la espalda se apoye en el
respaldo. Tienen que mantenerse erguidos, porque suelen echar el cuerpo hacia delante, lo que les produce
mayor dolor de espalda. Por tanto, los profesores deben de hacer algo tan sencillo como es ponerle la mano
en la espalda para que sepa que debe de estar recto. Es muy importante que nos e tengan que girar, por el
problema que les puede producir en las cervicales, y hay una serie de ejercicios que no deben de hacer.
Ejemplo. Que la cabeza no vaya para atras, que la espalda nos e arquee, no saltar, no estar boca abajo en
el suelo, no sentarse con las piernas estiradas hacia delante... Totalmente contraindicadas estan las
volteretas y cualquier ejercicio fisico que conlleve el giro brusco sobre la charnela dorso lumbar, que podrian
provocar lesiones muy graves.

Al realizar actividades fisicas como pruebas de esfuerzo, resistencia, carreras, etc, se debe tener
especial consideracion, ya que la talla baja desproporcionada, el engrosamiento en las rodillas, la
deformacion en la cadera y la disminucion en la capacidad pulmonar, conlleva un mayor cansancio y una
limitacién al andar y, mucho mas, al correr.

Uno de los mayores riesgos de los nifilos con acondroplasia en el colegio se encuentra a la hora de
subir 0 bajar escaleras, ya que corren el riesgo de ser empujados accidentalmente por otros nifios. En la
mayoria de los casos los escalones suelen ser altos para la longitud de sus piernas, lo que les supone una
dificultad y lo hacen de forma mas lenta que el resto de comparieros de su misma edad. El cargar con la
mochila a la espalda esta totalmente desaconsejado ya que aumentaria la cifosis lumbar. Por ello, se
recomienda tener doble juego de libros y dejar uno en el colegio, y una persona auxiliar que les ayude a
subir y bajar las escaleras, asi como a cargar con la mochila.

En los nifios acondroplasicos, a medida que pasan los anos, la diferencia de talla con respecto a
sus companeros de clase, o de cursos superiores, se hace mas pronunciada. Por este motivo se debe de
tener cuidado, ya que durante el recreo sufren el riesgo de ser arroyados. No hay que olvidar que estas
personas de talla baja desproporcionada, con macrocefalia, tienen su centro de gravedad desplazado, lo
cual justo con una base de sustentacién pequefa, les hace bastante inestables.

En la psicomotricidad fina hay que tener en cuenta que estos ninos, al tener la mano en tridente, van
a necesitar adaptacion en los boligrafos, lapices, etc. Por ejemplo: punzones de madera mejor que pléstico,
lapiz mas pequeno...

En el lenguaje, debido a los problemas respiratorios, a la oclusion dental y al desplazamiento de
mandibula, necesitan atencién por parte de un logopeda.

Debido a su patologia los nifios tienen que recibir atencién de fisioterapia en el colegio.

Igualmente es importante que a lo largo de su educacion un nutricionista compruebe la idoneidad
del menu escolar debido a la clara tendencia de los nifios con acondroplasia a la obesidad.

La escuela, como lugar de formacion, ha de ser especialmente cuidadosa con todo lo que tiene que
ver con la conciencia ética e inculcar a los nifios, desde el primer momento, un sentimiento de respeto y
tolerancia para con las personas diferentes. Por desgracia, en el contexto escolar es muy habitual que las
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personas con enanismo acondroplasico perciban que muchos de los otros nifios no les tienen en cuenta
como a un igual a la hora de relacionarse con ellos, siendo excluidos no so6lo de actividades escolares y
extraescolares por motivos fisicos, sino también de los juegos diarios que tienen lugar durante el recreo. Los
profesores no deben infravalorar la gravedad de estas exclusiones, ni tampoco de las posibles burlas,
insultos y desprecios, que pueden derivar en situacion de aislamiento por parte del nifio e incidir de manera
alarmante en su rendimiento escolar. Por eso es muy importante incluir la acondroplasia como contenido de
los temas transversales en el aula y en el colegio en su conjunto.

Limitaciones en la vida diaria en la acondroplasia:

Las personas que padecen acondroplasia presentan una talla media, en la edad adulta, de 1,35 m
para los hombres y en mujeres de 1,25 m. El hipocrecimiento desproporcionado, con extremidades
relativamente cortas provoca dificultades para la independencia de las Actividades de la Vida Diaria (AVD) y
la limitacion de acceso a lugares publicos. Ejemplo de ello es que no pueden acceder a los cajeros
automaticos, a los botones de los ascensores, a los timbres en los portales, a los mostradores de atencion
al publico en cualquier organismo, tanto pulblico como privado, a los orinales en los bafos publicos
(tampoco los de discapacitados ya que por lo general la taza suele ser mucho mas alta de lo habitual, y
también el grifo queda fuera del alcance de las personas con enanismo), las estanterias de los
supermercados y de cualquier comercio en general, a pagar un ticket de parking, a las barras en los bares,
etc.

De la misma forma, y como consecuencia de tener los brazos, presentan grandes dificultades en las
AVD basicas (requiriendo ayuda), como la higiene personal (al no poder alcanzar el esfinter anal), al
peinarse, lavarse el pelo, abrocharse el sujetador, subirse los pantalones y la ropa interior, atarse los
zapatos, etc. Por otro lado, debido al acortamiento en las piernas tienen un radio de accion corto, por
agotamiento y mayor consumo energético, unido a la menor capacidad pulmonar y al engrosamiento en las
rodillas, lo que deriva en la imposibilidad de realizar largos desplazamientos a pié.

En el uso del transporte publico, los adultos presentan grandes dificultades para subir a los
autobuses y, en el caso de los nifios mayorcitos, no pueden solos, salvo en aquellas que son de piso bajo,
debido a que sus extremidades inferiores son muy cortas (independientemente de su talla total) y los
escalones muy altos. De igual manera, los asientos son muy altos para ellos, les es dificil sentarse y cuando
lo hacen, si apoyan la espalda, las piernas les quedan totalmente extendidas en el asiento. Les resulta
imposible apoyar las piernas en el suelo, corriendo un elevado riesgo a la hora de algun frenazo. Estas
dificultades también estan presentes a la hora de utilizar otros medios de transporte como el barco, por las
escaleras, tanto si llevan coche como si no, o el avién para subir o bajar si son necesarias escaleras (viajes
entre islas con aviones pequefos), para facturar por la altura de los mostradores y subir el equipaje a la
cinta, asi como grandes dificultades para recoger el equipaje en destino. Es dificil, incluso, disfrutar
tranquilamente de la comida en un restaurante.

El acceso a la vida laboral es muy dificil para las personas acondroplasicas, ya que las ocasiones
mas claras de discriminacion son las que se dan en el contexto laboral. Las personas con acondroplasia no
reciben las mismas oportunidades para ser empleados que las personas sin enanismo, especialmente
cuando el trabajo se ha de desarrollar cara al publico, como se desprende del estudio Mi (in)dignidad en tus
manos: otra mirada a la exclusion social desde la experiencia de las personas con acondroplasia, Saulo
Fernandez Arregui, Gijén, 2005

Informe de este investigador sobre la exclusién social de las personas con acondroplasia:

Un estigma social se define como un atributo que diferencia a una persona o a un grupo de
personas frente a los demas y que, en determinados contextos sociales, implica la devaluacion de la
persona o el grupo a los ojos de la mayoria de los miembros de los grupos sociales dominantes. Las
personas estigmatizadas tienen por ello un elevado riesgo de ser victimas de discriminacién, 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, asiatico o gitano continda siendo una potente marca que devalla a
priori a la persona a los ojos de los demds. Ser mujer es también en algunas circunstancias una fuente de
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estigmatizacion social muy poderosa: en nuestras sociedades actuales para mucha gente ser mujer
continta siendo un atributo que, para determinadas cuestiones, tiene importantes implicaciones negativas.

El estigma social es contextual y se construye socialmente. 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 psicéloga, pero puede convertirse facilmente en un factor estigmatizante en el campo
de la ingenieria industrial, la politica o la direccién empresarial. La naturaleza contextual del estigma implica
también la posibilidad de que éste, poco a poco y con el esfuerzo colectivo de muchas personas e
instituciones, pueda ir retrocediendo. Estados Unidos y el estigma afroamericano son también un buen
ejemplo de esta idea: hace apenas unos pocos afnos era practicamente impensable que un afroamérciano
pudieran alcanzar la presidencia en ese pais. Actualmente, si bien el estigma hacia las personas de color
estd alun muy lejos de desaparecer, casos como el de Obama demuestran como es posible que la
devaluacion social asociada a una caracteristica humana poco a poco vaya superandose socialmente. Sélo
entonces las personas que comparten dicha caracteristica comenzaran a percibir que reciben un trato
respetuoso, justo e igualitario de parte de los otros.

La estigmatizacion social de la acondroplasia

La acondroplasia es una fuente de estigmatizacion social. Tener acondroplasia no siempre significa
Unica y exclusivamente ser diferente a los demas, o tener determinados problemas médicos o de
accesibilidad fisica. Ser pequeno y tener los rasgos fisicos caracteristicos de la acondroplasia es percibido,
en muchos contextos sociales y por muchas personas, como una caracteristica peyorativa, lo cual tiene
consecuencias extremadamente graves para el bienestar psicoldgico de las personas afectadas..

Desde marzo de 2006 se esta llevando a cabo un Proyecto de Investigacién desde el Departamento
de Psicologia Social y de las Organizaciones de la Facultad de Psicologia de la UNED sobre las
consecuencias psicosociales del estigma asociado 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 s6lo como personas fisicamente diferentes, sino también como personas de menor entidad o
estatus social. Ya desde la educacion infantil los compareros de los nifios con acondroplasia se asombran
de que éstos estén en su clase “siendo tan pequenos” y hacen comentarios al respecto preguntandoles, por
ejemplo, por qué no llevan panales o por qué no van en cochecito como los bebés. También desde edades
muy tempranas los nifios y nifias con acondroplasia y otras formas de enanismo tienen consciencia de que
reciben miradas indiscretas 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 éseo percibe en muchas ocasiones que los demas
le tratan de manera despectiva, infravalorando su entidad como individuo.. Muy a menudo perciben que no
se les considera para las interacciones sociales o para la actividad social. Todo .ello mina, el bienestar
psicoldgico 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 motivos fisicos (en
los juegos de equipo o al saltar a la comba, por ejemplo, o durante las excursioneso las actividades
deportivas, ya sean en la clase de Educacion Fisica o en la actividad deportiva voluntaria). Pero también las
personas con enanismo sufren a menudo en el colegio burlas, insultos y desprecios relacionados con su
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condicién, que conducen a la exclusién y al ostracismo por motivos de identidad personal (al margen de la
capacidad fisica). En algunos casos las burlas, los insultos y los desprecios provienen solamente de una
minoria de comparneros. Cuando este es el caso, es facil infravalorar la gravedad que dichos insultos tienen
para la persona afectada. A menudo los profesores intentan animar al nifio argumentando que quienes se
burlan de él son una minoria y sélo en casos aislados. Sin embargo, aunque sea Unicamente un comparero
quien insulta o se burla de la persona con enanismo, cuando el insulto esta relacionado con el objeto del
estigma (el enanismo o la diferente apariencia fisica), el dafio moral 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 demas, haciendo saliente para la persona afectada 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 comparneros
sumiéndola en una situacién de completo aislamiento. También es frecuente que se dé en el enanismo
casos de lo que se llama en psicologia social “el estigma por asociacion”. El estigma por asociacion se
produce cuando una persona sin el estigma percibe los inconvenientes de la estigmatizacion en primera
persona al estar junto a una persona estigmatizada. Esta sensacién provoca el deseo de no acercarse a la
persona estigmatizada o de no exponerse junto a ella en situaciones sociales, lo cual ahonda aun mas el
peligro de ostracismo y exclusion social de las personas con enanismo.

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

Todas estas experiencias se van acumulando en los primeros 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 s6lo en un plano meramente fisico, sino que esta
devaluacion abarca a su identidad. Esta constatacion suele tener una consecuencia fundamental: la
persona con enanismo se siente vulnerable socialmente o, en otras palabras, percibe amenazada su
necesidad de pertenencia. La necesidad de pertenencia se ha definido en psicologia como la necesidad
basica y universal de todo ser humano de pertenecer a grupos y redes sociales. Cuando una circunstancia
como el estigma amenaza la inclusién de la persona en grupos sociales aparecen una serie de efectos bien
documentados en la literatura psicosocial. Entre ellos destaca la apatia, la desmotivacion y el bloqueo
emocional. La persona 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 en su cabeza de manera casi obsesiva a
sus posibilidades de relacién con los demas y a la valia que los demas conceden a su persona. Esta
preocupacion, la apatia y la desmotivacion que normalmente aparecen como consecuencia de percibir
amenazada la pertenencia, junto al bloqueo emocional asociado, dificultan a menudo un rendimiento
académico 6ptimo y no son raros los casos de personas con enanismo que sufren un rotundo fracaso
escolar debido a las consecuencias de la estigmatizacién social.

Otra clara consecuencia de percibirse estigmatizado es el miedo a exponerse en contextos sociales
en los que potencialmente 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 estigma
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 condicion de estigmatizado.

Es también muy frecuente el miedo a pasar a nuevos contexto (pasar del colegio al instituto o del
instituto a la universidad o del instituto al entorno laboral, por ejemplo). Las personas con enanismo
reconocen que les preocupa mucho enfrentarse a contextos sociales de este tipo por primera vez y a
menudo este miedo se resuelve evitando dichos contextos.

4. Las consecuencias directas de la estigmatizacion: la discriminacion laboral.

Las desventajas psicosociales asociadas a un estigma como la acondroplasia o el enanismo son
también a menudo directas: son muchos los ejemplos en los que injustamente se deja de lado o se
discrimina a personas estigmatizadas. Las ocasiones més claras de discriminacion son las que se dan en el
contexto laboral. Las personas con acondroplasia no reciben las mismas oportunidades para ser empleados
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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 partir de su
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 discriminacién también se hace igualmente patente.

Todas estas cuestiones tienen un profundo impacto en el bienestar psicolégico y en la calidad de vida 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
limitaciones que se derivan de la devaluacién de su identidad por parte de los otros a raiz de su condicion.

Informe elaborado por la Fundacion ALPE Acondroplasia
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