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RESUMEN

La acondroplasia es un defecto de caracter congénito que ocasiona la forma mas comun de
enanismo 6seo. No se trata solo de una cuestion de talla baja sino que este tipo de
enanismo puede generar una serie de discapacidades en las personas que presentan esta
condicién; adicionalmente, se tiene que en un mundo construido para personas de talla
estandar, las personas con baja estatura deben realizar el doble de esfuerzo para llevar
adelante cualquier tarea cotidiana y conseguir su lugar en la sociedad. Sumado a ello,
enfrentan el estigma social de una sociedad que desconoce su realidad y sus capacidades.
Sobre estas consideraciones se realiz6 un estudio de tipo exploratorio descriptivo cuyo
objetivo principal fue comprender la influencia del entorno social en el desenvolvimiento de
las personas con acondroplasia. Partiendo de la premisa de que cada persona afronta la
vida cotidiana en forma Unica y exclusiva, se utilizé el método de historia de vida como una
de las expresiones mas singulares de la investigacién cualitativa, para conocer la realidad
que afrontan dos jovenes mujeres acondroplasicas residenciadas en la ciudad de Cumana,
Estado Sucre, y asi, describir los elementos intrinsecos de su condicion y tener una vision
amplia de su desenvolvimiento social, a partir de su propia perspectiva, en cuanto a las
categorias que configuran su entorno social: familiar, educativo, social, laboral, de salud,
conyugal y percepcion de si mismo. El apoyo familiar fue fundamental para sobrellevar esta
condicién y obtener mayores posibilidades de enfrentar las dificultades que a diario se
presentan en el medio social donde se desenvuelven las personas con enanismo. A pesar
de que la acondroplasia es una discapacidad, esto no es motivo para que la sociedad
cuestione las capacidades de ellos, sino por el contrario, son individuos que merecen
respeto y consideracion a su dignidad humana.

Palabras Claves: Acondroplasia, Enanismo, Discapacidad, Entorno Social

Vi



INTRODUCCION

La discapacidad es entendida como una condicion compleja del ser
humano constituida por factores biopsicosociales, que evidencia una
disminucibn o supresion temporal o permanente de alguna de sus
capacidades sensoriales, motrices o intelectuales que puede manifestarse en
ausencia, anomalia, pérdida o dificultades para percibir o desplazarse sin
apoyo, ver u oir, comunicarse con otros o integrarse a las actividades de

educacion y trabajo.

Tales deficiencias limitan la capacidad de ejercer una o mas actividades
esenciales de la vida diaria, que puede ser causada o agravada por el
entorno fisico, econdmico y social que determina la condicion de las
personas con discapacidad, asociada a situaciones de exclusién social
econdémica, cultural y politica; que a su vez son establecidas por ciertas
barreras que dificultan el desarrollo pleno en las distintas areas de su vida,
tales como barreras arquitecténicas, urbanisticas, legales, de transporte
publico, sociales, familiares, personales, entre otras, que en su conjunto
constituyen factores de riesgo que obstaculizan el acceso a las
oportunidades que por derecho le corresponden a las personas con algun

tipo de discapacidad.

No obstante, muchos de esos factores, sobre todo los sociales y
familiares pueden incidir positivamente en las personas con discapacidad
para que logren, a pesar de los diversos obstaculos a los que deben hacer
frente, sobrellevar satisfactoriamente su condicion de acuerdo a sus

necesidades personales.

Es asi, que se puede afirmar que el entorno social es determinante en el

desenvolvimiento de las personas con alguna discapacidad, ya sea para



obstaculizar o favorecer los procesos de adaptacion e integracion social.
Este aspecto es fundamental para aquellas personas que presentan un tipo
de discapacidad 0sea genética, conocida como acondroplasia 0 comunmente
llamada enanismo Oseo, las cuales se caracterizan por tener brazos y
piernas cortas en proporcion a la longitud corporal, el tronco de tamafio
normal y con frecuencia la cabeza es de un tamafio mayor. La estatura
promedio de los adultos hombres con esta condicion fisica es

aproximadamente de 1,31 cm y de las mujeres de 1,24cm.

A estas personas de talla baja se les presentan limitaciones de orden
practico en la vida cotidiana pues deben enfrentarse dia a dia a un entorno
disefilado para gente con una estatura promedio de 1,60 centimetros.
Adicionalmente, la acondroplasia se presenta como una fuente de
estigmatizacion social, ya que las personas que presentan esta condicion por
lo general estdn sujetas a una serie de burlas, de sefialamientos de indole
peyorativo y de acciones discriminatorias, lo cual pudiera dificultar su
desarrollo en el entorno social con respecto a las personas con talla estandar

0 normal.

Bajo estas consideraciones, la presente investigacion se orientd a
profundizar en el conocimiento y desenvolvimiento que asumen las personas
con esta condicion fisica. Basicamente, se fundamento en la descripcion de
aquellos elementos o situaciones que rodean a las personas
acondroplasicas, de forma tal, que se pueda percibir la visiébn acerca de las
vivencias y experiencias que han encarnado con esta condicion, también es
fundamental para indagar y/o dilucidar como la sociedad influye en el
comportamiento de estos seres humanos conocidos comiUnmente como

enanos.



Para el logro de este propdsito se realizé una investigacién de campo con
un disefio de tipo descriptivo, con una metodologia cualitativa en la que el
Método de Historia de Vida con todos los elementos técnicos, metodologicos
y estratégicos que él conlleva y que fueron claves en el desarrollo del
proceso investigativo, posibilité el acercamiento a la realidad de dos mujeres
jovenes residenciadas en la ciudad de Cumana-estado Sucre que presentan
enanismo acondroplasico, quienes a traveés de las entrevistas en profundidad
relataron los hechos mas significativos de sus vidas, desde la nifiez hasta la
edad adulta, técnica ésta que permiti6 explorar sus experiencias para el
conocimiento y comprension de los acontecimientos vividos en su entorno
familiar, escolar, social, laboral, que han influido en su desenvolvimiento

social.

La vigencia y pertinencia de este estudio se pone en relieve en momentos
en que los derechos de las personas con discapacidad son reconocidos tanto
en los instrumentos juridicos internacionales como los nacionales, y en que
las personas con enanismo acondroplasico en varias partes del mundo se
organizan para hacer valer sus derechos, incluso a que se les reconozca
como personas con discapacidad en los paises en los que todavia no tienen
esa legislacion. De alli la importancia de aportar nuevos conocimientos
acerca de la acondroplasia desde el punto de vista social que sean Uutiles
para su abordaje, y sobre todo para generar mecanismos para la exigibilidad
de sus derechos humanos.

“A pesar de que todos hemos visto alguna vez un enano, muy poca gente

es consciente de cémo la falta de estatura puede afectar a una vida”
(Fundacionsemillita; 2010). Es asi, que la presente investigacion es una

invitacion a profundizar y reflexionar en un tema que plantea nuevos retos y

perspectivas para la intervencion en Trabajo Social, en tanto permite ubicar



el problema desde una vision mas alentadora de la persona con
acondroplasia, rescatando su experiencia de integracion social desde su
propia percepcion, considerando no solo los factores que obstaculizan, sino

también aquellos factores protectores, que lo posibilitan.

Desde esta perspectiva, el tema de investigacion seleccionado, resulta de
gran importancia para los profesionales de Trabajo Social, ya que la
discapacidad, sobre todo aquella unida a caracteristicas fisicas visibles como
el enanismo acondroplasico que dan lugar no solo a determinados problemas
médicos o de accesibilidad fisica, sino también a una fuerte estigmatizacion
social que los coloca en un elevado riesgo de ser victima de discriminacion y
exclusion social, reviste un caracter complejo dentro del entorno social; de
alli la necesidad de que estos profesionales cuenten con informacion
permanentemente actualizada de todos los elementos que subyacen en esa
realidad y de sus multiples dimensiones, sobre todo de los aspectos
psicosociales; a fin de poder propiciar innovaciones en su intervencion
profesional ante esa circunstancias, tomando en cuenta una serie de
principios tales como: igualdad, participacion, accesibilidad, la no
discriminacion y el disfrute de una buena calidad de vida.

Finalmente, toda la experiencia investigativa se sistematizd en este
informe final, estructurado en cinco (5) capitulos que se mencionan a

continuacion:

El Capitulo | define la Naturaleza del Problema, el cual contempla el
planteamiento del problema, en el cual se elaboré un esbozo general sobre
la situacion que rodea a las personas con acondroplasia y que dio lugar a la
formulacién del problema, a los objetivos y la justificacion de esta
investigacion. Seguidamente, el Capitulo Il comprende el Marco Teorico

Referencial, aqui se hizo énfasis en el estado de conocimiento que se tiene



del tema investigado, y a pesar del caracter cualitativo del estudio en que por
lo general no se sujeta a modelos tedricos preestablecidos, se requirié en
esta oportunidad sustentar el estudio en algunos elementos tedricos sobre
los aspectos clinicos de la acondroplasia para poder comprender las
limitaciones que se derivan de esa condicion fisica. ElI Capitulo Ill se refiere
al Marco Metodoldgico, en donde se resaltaron todos los elementos que
fueron indispensables para el curso de esta investigacion cualitativa. El
Capitulo 1V sistematiza los resultados obtenidos a través de la propuesta de
Moreno para la presentacion de la Historia de Vida. Se describe, asi los
sujetos del estudio, se presenta una sintesis de la historia de vida de las dos
mujeres jévenes acondroplasicas y se analizan posteriormente las diferentes
categorias que surgieron de los relatos. El Capitulo V, a modo de sintesis
general sobre la base de los resultados obtenidos presenta unas
consideraciones finales sobre la Influencia del entorno social en el
desenvolvimiento de las personas que presentan acondroplasia. Finalmente,

concluye el informe con las referencias bibliograficas y los anexos.



CAPITULO |
NATURALEZA DEL PROBLEMA.

ACONDROPLASIA'Y ENTORNO SOCIAL: LA NATURALEZA DE UN
PROBLEMA

Quien es respetado no es discriminado

. Acondroplasia Uruguay

1.1.Planteamiento del Problema.

Cada sociedad disefia un modelo o estereotipo de ser humano, donde
estan presentes las condiciones necesarias para personas consideradas
normales, sin embargo, existe un tipo de poblacion las cuales se ven
afectadas, excluidas y discriminadas por este tipo de estructura social.
Estas son las llamadas personas discapacitadas. Con este término se ha
rotulado a quienes poseen limitaciones visibles ante los ojos humanos:

ciegos, sordos, con sindrome de Down, Autistas, entre otras limitaciones.

Para la Organizacion Mundial de la Salud (1993), la discapacidad es
cualquier restriccion o carencia (resultado de una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la misma forma o grado que se
considera normal para un ser humano. Se refiere a actividades complejas
e integradas que se esperan de las personas o del cuerpo en conjunto,

como pueden ser las representadas por tareas, aptitudes y conductas.

El término discapacidad engloba tanto las deficiencias, como las
limitaciones en la actividad y las restricciones en la participacion. En la

mayoria de los casos, se desarrollan otras habilidades para adaptar su



situacion a las necesidades. Estas limitaciones pueden ser fisicas,
sensoriales, intelectuales y/o mentales. En cuanto a la discapacidad
fisica, tema de interés de la presente investigacion, trata la alteracion o
trastorno motor a causa de un deficiente funcionamiento del sistema
nervioso central, muscular y/o 6seo, que dificulta o imposibilita la

movilidad funcional de una o varias partes del cuerpo.

Existen diferentes causas por las cuales se presenta la discapacidad
fisica: factores congénitos, hereditarios, cromosoémicos, por accidentes o
enfermedades  degenerativas, = neuromusculares, infecciosas o0
metabdlicas entre muchas. Dentro de los tipos de discapacidades fisicas
se encuentran: Lesion Medular, Espina Bifida. Mal de Parkinson, Paralisis
Facial, Distonia Muscular, Esclerosis Mudultiple. (Fundacion Magar
Acondroplasia; 2002)

También existe otro tipo de discapacidad fisica conocida como
acondroplasia o enanismo. Esta condicion fisica es uno de los primeros
defectos de nacimiento descrito por el ser humano, pues las culturas
antiguas los representaron en pinturas y esculturas. Sobre la existencia
de este defecto congénito, existen datos tanto en la literatura como en la
pintura y demas artes plasticas. El hallazgo en Inglaterra, por Brinton en el
afio 2008, de un esqueleto bien conservado correspondiente al parecer a
un acondroplasico, data de la época neolitica (mas de 7. 000 afios). Otros
descubrimientos prehistéricos hechos en Estados Unidos, oscilan entre
los 500 y los 3.000 afios de antigiiedad. (Fundacion Magar Acondroplasia;
2002)

La Acondroplasia es la forma méas comun de enanismo y es un defecto
de caracter congénito. Este trastorno que se presenta en 1 de cada

25.000 bebés de todas las razas y ambos sexos se caracteriza por



impedir el adecuado crecimiento de los huesos. Se trata de una alteracion
O0sea de origen cromosomico, caracterizada porque todos los huesos
largos estan acortados simétricamente, siendo normal la longitud de la
columna vertebral, lo que provoca un crecimiento desarmoénico que
adquiere una forma especial. (Fundacion Alpes, 2009). Las personas
acondroplasicas se caracterizan por tener acortamiento de brazos e
imposibilidad para la extension completa del codo; ese acortamiento se
manifiesta también en piernas y parte del tronco, por lo general tienen la
cabeza grande, frente predominante y un puente nasal plano o deprimido,
abdomen y nalgas inusualmente prominentes, y manos cortas con dedos

con una separacion tipica entre el tercer y cuarto dedo (Zavaleta, 2008 ).

Al respecto, los genetistas explican que por razones desconocidas se
produce una alteracion o mutacién en el gen encargado de controlar el
adecuado desarrollo de los huesos, pero cuando existen antecedentes
familiares del padecimiento se tienen las siguientes posibilidades de
concebir un hijo con enanismo: Si uno de los padres presenta el trastorno,
el riesgo de procrear un vastago afectado es de 50%. En caso de que
ambos padres sufran la alteracion, la posibilidad de concebir un bebe con
acondroplasia es de 75%. Si ocurre la mutacién espontanea, un bebé
puede nacer con enanismo, pese a que ninguno de los progenitores tenga
la condicién. (Zavaleta, 2008). Los estudios realizados confirman que
entre el 80% y 90% de los nifios que la padecen este defecto congénito

provienen de familias con estatura normal (Fundacion Alpe, 2009).

Existe una serie de problemas a lo largo de la vida que pueden
derivarse de la falta de crecimiento 6seo de la persona acondroplasica,
como otitis frecuentes, ya que por lo general tienen los canales de la nariz

y las orejas estrechos las cuales causan infecciones de oido que podrian



causar inclusive sordera. A causa de su constitucidbn especial, las
personas con acondroplasia pueden tener complicaciones relacionadas
con la columna vertebral, torcedura de piernas, apneas en ocasiones, etc;
pero la calidad de vida de los nifios puede mejorar con un seguimiento
médico adecuado. Los adolescentes y los adultos con acondroplasia a
menudo padecen de debilidad, cosquilleo y dolor en las piernas o en la
parte inferior de la espalda, esto suele deberse a una presion sobre la
meédula espinal provocada por los conductos vertebrales pequefios.
(Mundobebé; 2002)

Indudablemente, las personas con acondroplasia tienen una condicion
fisica que les puede afectar su parte organica y que puede materializarse
en la dificultad para la realizacion de ciertas actividades; pero que no les
impide realizar actos propios independientes. Por esta razon, hay
guienes no consideran que el enanismo sea una discapacidad porque las
personas de talla baja caminan, se mueven, escuchan, hablan, razonan
como cualquier otra persona sin esa condicion fisica. Pero hoy, diversas
organizaciones internacionales como la Organizacion de las Naciones
Unidas (ONU), sostienen que las personas con acondroplasia son
consideradas discapacitadas. En el caso de Venezuela, la Ley de las
Personas con Discapacidad (2007), las incluye en ese rango, con la

denominacion personas de talla baja.

Ahora bien, se puede decir, que las personas con acondroplasia de
alguna manera poseen una limitacion fisica que perturba su normal
desenvolvimiento en un mundo adaptado para personas que alcanzan por
lo menos 1.60 metros de estatura. Los cajeros electronicos, los teléfonos
publicos, interruptores de luz, cerraduras de las puertas, estantes,

mostradores, escaleras, subidas a los automoéviles y muchos objetos mas



han sido fabricados pensando en hombres y mujeres de talla media y no

en aquellas personas de talla baja, comunmente denominadas enanas.

Es asi, que debido a la desproporcion de su talla con respecto a las
medidas estandares socialmente aceptadas, se producen limitaciones
fisicas de orden practico en la vida cotidiana que pueden condicionar el
normal desarrollo psicosocial de las personas con acondroplasia; pero
también desde un punto de vista social, estas personas conviven siempre
con una serie de problemas debido a la existencia en nuestra sociedad de

clichés y prejuicios culturales e historicos que aun persisten,.

Las personas con enanismo 06seo perciben desde edades muy
tempranas que los otros les vean y les traten, no s6lo como personas
fisicamente diferentes, sino como individuos que poseen una condicion
especial con respecto a las demas personas que son consideradas
normales, de tal forma, que la sociedad tiende a etiquetar a las personas
con acondroplasia. Actualmente, las personas con esta condicion
generalmente son sujetos de rechazo, discriminacion y descalificacion
dentro del entorno que los rodea debido a la manera en que son

percibidos por la sociedad.

El enanismo es un fendmeno infrecuente y como tal, cuando se hace
presente un individuo con estas caracteristicas en una colectividad o
grupo social, no puede dejar de llamar la atencion. Como ya se indico
anteriormente, existen evidencias paleontolégicas, y ademas de ello,
documentos que demuestran que esta patologia ha sido reconocida
desde hace ya varios miles de afios. Sin embargo, lo que ha variado y
distingue a cada época, son las reacciones que su presencia ha
despertado en las distintas sociedades y culturas.
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Es asi, que a través del tiempo los patrones culturales respecto a la
vision de la persona de talla baja se han modificado dentro de la dinamica
social. En la época del imperio romano (Siglos Ill a.c al VI d.c), por
ejemplo, concebir un hijo con acondroplasia era motivo de orgullo, al
grado de que la familia recibia reconocimientos y valiosos obsequios por
parte del emperador; asi mismo, los aztecas consideraban que al morir
todos se convertian en enanos para ser subditos del Dios Tlaloc (deidad

de la lluvia y fertilidad) (Saludymedicinas.com)

De igual forma en el antiguo Egipto, el Dios Bes era representado
como un enano acondroplasico. Era el genio protector de la casa, del
suefio, de los embarazos y de los partos. Era la deidad del pantedn
egipcio de mayor popularidad y difusion ya que su culto abarcé todo el
Mediterraneo, incluyendo la actual costa espafiola. También en el antiguo
Egipto los hombres con enanismo eran importantes funcionarios
jerarquicos de la corte del faraén, cuya encumbrada posicion les permitia
gozar de muchos lujos durante su vida y disponer de una tumba en zonas

reservada para los cultos funerarios de los reyes. (Charosky s/f)

Pues bien, lo que anteriormente era motivo de orgullo en el imperio
romano y azteca y el respeto y la aceptacion, sin asomo de prejuicio
discriminatorio en el antiguo Egipto ante la persona con enanismo
acondroplasico, cambié con el devenir del tiempo. Las burlas a que fueron
sometidos las personas con enanismo como bufones en las cortes
europeas de los siglos XV al XVIIl, se mantienen actualmente, y hoy, las
personas con esta condicion fisica son objeto de estigmatizacion social y

de interpretaciones distintas.

El trato discriminatorio de que son objeto, aunado a las mudltiples

barreras tanto fisicas como sociales a las que deben enfrentarse; ha
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motivado la organizacion a nivel mundial de personas con acondroplasia,
quienes a través de distintas formas organizativas difunden a través de
sus paginas web todas sus actividades, sobre todo aquellas orientadas a
dar a conocer esta patologia, a hacer conciencia en la ciudadania para
ser tratados con respeto y dignidad y asi evitar la discriminacién; entre
otros aspectos. Entre estas organizaciones se encuentra la Fundacion
Alpes y la Fundacibn Magar de Espafa, la Associazione per
'Informazione e lo Studio dellAcondroplasia de Italia, en el ambito
latinoamericano se encuentran la Corporacion Pequefias Personas
Latinas y Asociacion Pequefios Gigantes, ambas de Colombia, Gente
Pequefia de Guatemala, Gente Pequefa de México, Asociacion Civil Zoe
de Argentina, Asociacion de Gente Pequefia del Perd, Acondroplasia
Urugay, Asociacion de Gente Pequefia Ecuador, y en Venezuela se tiene
una organizacion sin fines de lucro denominada Gente Pequefia de
Venezuela Unida ubicada en Puerto Ordaz y que puede ser contactada a

través de la red social Facebook.

Adicional a diversas informaciones sobre la acondroplasia y a las
acciones que emprenden esas organizaciones en pro de la defensa de los
derechos de las personas de talla baja; es posible encontrar en el portal
de tales organizaciones testimonios de personas acondroplasicas y de
padres de nifios con esa condicion que revelan las situaciones a las que
deben enfrentarse en el ambito social a consecuencia de su baja tallay a
sus caracteristicas fisiondmicas. A falta de suficiente bibliografia sobre la
acondroplasia o enanismo 0seo, algunos de testimonios encontrados en
esas paginas, son utiles para ilustrar el hecho de que la acondroplacia es

una fuente de estigmatizacion social.
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Fernandez (2008), define un estigma social como un atributo “(...) que
diferencia a una persona o0 a un grupo de personas frente a los demas y
gue, en determinados contextos sociales, implica la devaluacion de la
persona a los ojos de la mayoria de los miembros de los grupos sociales”
(s/n). En este sentido, tener acondroplasia no siempre significa ser
diferente a los demas. “Ser pequefio y tener los rasgos fisicos
caracteristicos de la acondroplasia es percibido, en muchos contextos
sociales, como una caracteristica peyorativa, lo cual tiene consecuencias
extremadamente graves para la persona que afectan a todos los niveles
de la vida” (Fernandez, 2008, s/n).

Veamos a continuacion algunos reveladores relatos encontrados en

algunas de las paginas web indicadas en parrafos anteriores:

(...) recuerdo cuando era nifio y no entendia porque siempre
me miraban y se burlaban de mi, salvo en el barrio donde vivia
(en la ciudad de Rosario) que salia a jugar a la calle como los
demas chicos como si nada, era uno mas. Inclusive jugaba
mucho a la pelota, que era mi juego favorito. Pero en cuanto
salia de ese entorno senti, como dije antes, las miradas de
asombro, las risas y las burlas. (Miguel Moran, de 57 afios,
casado, egresado de la Universidad de Buenos Aires con el
titulo de Actuario.).

En el colegio, como en la calle, tuve que aguantar insultos
como, por ejemplo, enana, pitufa, etc., empujones, peleas,
sefializaciones con el dedo y un monton de cosas mas. (Lara
Escolar, adolescente de 16 afios de Madrid, Espafia)

Se tiene asi, que desde muy tempranas edades nifios y nifias con
acondroplasia tienen conciencia 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 acerca de su

apariencia fisica. Se aprecia en estos testimonio que el objeto de la
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estigma (el tamafio) no ha variado en el tiempo. Hay una diferencia de
cuarenta y un afios entre Miguel y Lara, pero ambos sufrieron desde muy

temprano y de manera similar el trato despectivo de algunas personas.

La capacidad que tiene la persona con enanismo para atraer las
miradas se hace permanente en el tiempo y lo comentarios ofensivos no

disminuyen:

Cuando era mas joven, no me gustaba que me miraran o me
insultaran. Todavia pasa practicamente todos los dias —sobre
todo si voy al centro de la ciudad- y puede dar miedo si estoy
solo. Pero soy mas capaz de arreglarmelas. No me importa que
me miren los nifios. Los oigo decir “Mami, mami, mira al hombre
pequefiito”. No saben hacer otra cosa. Cuando lo hacen los
adultos, es entonces cuando te hunde. (Darrig, de 19 afos de
padres acondroplasicos, estudiante universitario. Coordinador
juvenil del Grupo de Apoyo de Personas de Talla Baja de
Escocia)

Burla, discriminacion, es la constante. Debemos adaptarnos a
un mundo que no es para nosotros (Leonel Leyva, Presidente
de la Fundacién Gente Pequefia, A.C de México)

Otra clara consecuencia de la persona acondroplasica, es el miedo a
exponerse en contextos sociales en los que potencialmente puede surgir
el rechazo y la exclusion y sobre todo, el temor a enfrentarse a nuevas
situaciones por primera vez, la razén por lo general, es la vulnerabilidad a

las miradas y comentarios de los otros que recuerdan su condicion fisica.

En septiembre me presenté a los examenes y aprobé y ahora

estoy feliz porque me voy a cambiar de instituto y voy a conocer

a gente nueva. Pero eso también me aterroriza bastante. Llegar

a un sitio nuevo y conocer gente y ta ser diferente a ellos, y no

saber cdmo van a reaccionar, me asusta (Lara Escolar,
adolescente de 16 afios de Madrid, Espafa)

Las desventajas psicosociales asociadas a la acondroplasia son

también a menudo directas, son muchos los ejemplos en los que
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injustamente se deja de lado o se discrimina a estas personas. Fernandez
(2008) explica que las ocasiones mas claras de discriminacién son las
gue se dan en el contexto laboral en donde las personas con
acondroplasia no reciben las mismas oportunidades para ser empleadas
gue las personas de estatura normal, aun manteniendo constante el resto

de variables como la capacitacion, la edad, el género entre otros.

(...) un profesor me dejé un muy mal sabor de boca cuando le
pedi adelantar un examen para recibirme un cuatrimestre antes.
Me dijo "¢usted que apuro tiene? ¢Usted para que quiere el
titulo?" Las respuestas a estas preguntas las encontré cuando
empecé a buscar trabajo. Todos me cerraban las puertas.
Algunos con respuestas estereotipadas vy triviales, "ya lo vamos
a llamar" "no se haga problema a nosotros nos importa el
contenido y no el continente”. Finalmente y ante las suplicas de
mi mama, el padre de un amigo mio me dio trabajo en su
empresa (Miguel Moran, de 57 afios, casado, egresado de la
Universidad de Buenos Aires con el titulo de Actuario).

La imagen estereotipada de las personas con enanismo como

payasos y bufones enraizada en la mente colectiva desde hace cientos
de afios, ocasiona que muchos de ellos tengan que aceptar este tipo de

trabajo.

Ellos acaban por emplearse en circo o en comerciales de
television, siempre como bufones, hay agencias de contrato de
gente de talla baja para este tipo de espectaculos. Son el
hazmerreir de la gente. Me molesta el lugar coman, humillante y
grotesco de que se refieran a mis padres como enanos,
inclusive les han llegado a preguntar en qué circo trabajan (Saul
de 17 afos de estatura normal, hijjo de ambos padres
acodropésicos, de México).

He intentado aplicar para otros trabajos, pero cada vez que
solicito trabajo le respuesta es “disculpe sefior, pero la plaza ya
esta cubierta (Ignacio. Payaso en un circo. Colombia).

Segun explica la Fundacion Magar (2002), las personas con

acondroplasia “conviven siempre con una serie de prejuicios culturales

histéricos que aun persisten. Un halo comico o farandulesco rodea a las
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personas acondroplasicas, que puede ser doloroso y traer consigo serios
problemas"

(...) todavia hay muchisimas actitudes inculcadas contra las

gue luchar. Algunos médicos todavia dicen a padres en estado

de shock que su hijo recién nacido es lo que se dice un “enano

de circo”. “Eso les da una imagen precisa y directa de a qué
puede aspirar su hijo. (Darren, de 19 afios de padres
acondroplasicos, estudiante universitario. Coordinador juvenil

del Grupo de Apoyo de Personas de Talla Baja de Escocia )

Sobre este particular, Carmen Alonso de Fundacion Alpe (citada por

Martinez, 2010), sefiald

(...) una persona enana, ademas de la logica atencion que
despierta lo extrafio, lo diferente, provoca sentimientos de
comicidad (...) mientras que otras personas con discapacidad
provocan compasion y empatia, el enanismo provoca risa o, al
menos, la conciencia de que podria provocar risa. Y la risa,
como todo el mundo sabe, es buena. Y cruel. Las personas con
acondroplasia aprenden a ver hasta los mas sutiles signos de
esta conciencia de que son, y llevan consigo, al ‘enano’.
Se tiene ademas que existen ciertos mitos que rodean a estas

personasy que también le producen mucho dafio emocional.

Mucha gente tiene la supersticion de que nosotros damos
suerte, lo que a mi me puede molestar es que me empujen o
me golpeen. Tu estads parada en la calle y de pronto viene
alguien y te empuja o te da un golpe en la cabeza. Te dicen
disculpe, pero tu intuyes que no fue por casualidad. (Sibel de
Souza, Psiclloga. Presidenta de la Asociacibn de Gente
Pequefia del Peru).

En una sociedad donde ser alto es una condicibn sumamente
apreciada, ser de talla baja determina, desafortunadamente, la
infravaloracion de la persona, y pareciera que quien padece esta
patologia congénita es culpable de su situacion; al decir de una madre de

una nifla acondroplasica “(...) como si no crecer fuera un castigo” y esa
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percepcion asi lo sienten las personas con acondroplasia o los familiares

gue los rodean:

Me duele cuando oigo cosas como “hijo si no comes te vas a
guedar como el sefior” (Leonel Leyva, Presidente de la
Fundacién Gente Pequefia, A.C de México)

En nuestra sociedad ser alto es una cosa importante. Es
tremendamente importante. Qué nifio no ha marcado la pared
con una raya cada afo para ver hasta donde ha crecido (...) y
a quién no le han refiido por no comer diciendo": "si no comes
la sopa no creceras", como si no crecer fuera un castigo. Crecer
es una cosa que "pasa”, como el sol que sale o la lluvia que
cae, y como no podemos controlarlo, es evidente que no es
ningun mérito (Raquel Ribé madre de una nifia acondroplasica.
Madrid).

Como puede apreciarse, todas las situaciones hasta aqui planteadas
tienen un profundo impacto en el bienestar psicolégico de la persona
afectada y en sus familiares mas cercanos. Una persona con enanismo
0seo 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
devaluacion de su identidad por parte de otros a raiz de su condicion. Se
tiene asi que las personas acondroplasicas viven expuestas desde
temprana edad a ciertas condiciones que perturban su desarrollo
personal. Son estas situaciones de riesgo social y de vulnerabilidad, que
a juicio de Dell Anno (2004) repercuten negativamente en la salud y en
la conformacion de la personalidad de aquellas personas que desde los

primeros afos de su vida se ven sometidas a la adversidad.

Sin embargo, indica Dell’ Anno (2004), también existen multiples
ejemplos de la capacidad de las personas de afrontar la adversidad,
demostrando una particular fortaleza. Esto es lo que a juicio de la autora
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da lugar al concepto de resiliencia. Se trata de un término adoptado en
las ciencias sociales para “caracterizar a aquellos sujetos que, a pesar de
nacer y vivir en condiciones de alto riesgo, se desarrollan
psicolégicamente sanos y socialmente exitosos” (Organizacion

Panamericana de Salud, citado por Dell’ Anno, 2004, 129).

La resiliencia o capacidad para sobreponerse a la adversidad es un
concepto novedoso en el campo de las ciencias sociales. “Surge de la
inquietud por identificar aquellos factores que permiten a las personas
sortear las dificultades y condiciones adversas que se le presentan en su
vida cotidiana de manera exitosa”. (Badilla, 1999).

Es posible observar en las personas acondroplasicas, cuyos
testimonios arriba indicados fueron utiles para ilustrar las situaciones de
estigmatizacion social a las que se ven sometidas, comportamientos
resilientes que determinan una fortaleza especial para superar las
adversidades que les produce su baja talla. Los testimonios que a

continuacion se sefialan hablan por si solos sobre este particular:

“Nunca pasé por el trauma o el drama de jay por qué soy asi!,
pero si siento que fue una base importante, aparte del amor de
familia, que me han hecho mirar las cosas como las veo hasta
ahora, a no dejarme vencer por ninguna mirada”. “Yo agradezco
a Dios y a la familia que me ensefaron que puedo tener una
vida diferente, de afecto, de autoestima, de ganas de lucha y
eso es lo que quiero compartir con el grupo”, (Sibel de Souza,
Psicologa. Presidenta de la Asociacion de Gente Pequefia del
Peru).

(...) pero tengo que ser fuerte porque en la vida hay que
arriesgarse y, si sale mal, no derrumbarse, porque de todo se
aprende y siempre hay alguien a tu lado, como tus familiares y
amigos verdaderos. “Me he centrado en trabajar muy duro en
las cosas en las que soy bueno. Siempre supe que iba a ser
mas duro para mi.” (Darren, de 19 afios de padres
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acondroplasicos, estudiante universitario. Coordinador juvenil
del Grupo de Apoyo de Personas de Talla Baja de Escocia)

(...) s6lo quiero decir a toda persona que sea diferente a los
demas que no se encierre en casa, que salga, que se divierta y
gue, si alguien le dice algo que le moleste, no le haga caso, (...)
si alguna vez os derrumbais por lo que sois, no lo hagais,
porque seguramente que vosotros valéis la pena como persona
y SOiS mejores que una persona que no tenga ninguna
discapacidad. Os doy este consejo porque yo si me he
derrumbado y me he deprimido y lo he pasado verdaderamente
mal y gracias a todas las personas que han estado conmigo he
vuelto a ser feliz y a confiar en mi misma. (Lara Escolar,
adolescente de 16 afios de Madrid, Espafa)

No habia otra opcién: tomar una silla, subirme en ella. Vencer
cualquier miedo a caerme. No pensar en las miradas o en la
burla de la gente y hacerme la sorda ante las criticas o aquellas
voces interiores que dicen ‘No puedes’. ‘Mejor que te rindas
antes de caerte, es peligroso’, sino subirme en ella y alcanzar

todo lo que quiero...”. (Maria José Aguinaga, de 20 afos,
creadora del proyecto Asociacion de Gente Pequefia en
Ecuador).

Puede apreciarse en estos testimonios, que si bien se reconoce que
hay mucha fortaleza en cada una de esas personas, es posible ver que
esos atributos personales se han desarrollado bajo la influencia de
apoyos proporcionados por el entorno, como por ejemplo, la familia y los
amigos. De alli, Dell'’ Anno (2004), afirma que: “En el estudio de los
comportamientos resilientes se identifican factores protectores como
‘influencias que modifican o mejoran las respuesta de algunas personas a
algun peligro que predispone a un resultado no adaptativo* (p. 131). Es
decir, ese comportamiento no es independiente del influjo que éste recibe

del medio social.

Se tiene entonces que el entorno social tiene mucha influencia en el
desenvolvimiento de las personas con acondroplasia; ya sea que de él se
generen factores de riesgo que pueden perturbar su desarrollo personal,

o factores protectores que las hagan individuos resilientes capaces de
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afrontar las adversidades que los rodean. Si bien es cierto que la
condicion fisica de la persona con enanismo acondroplasico ha tenido y/o
tiene implicaciones de diversas indoles en su desenvolvimiento cotidiano
y en varios ambitos en su vida, ya sea social, académico, laboral, de
salud; entre otros; que de cualquier manera son comunes a ellos; también
es cierto que todos estos factores de origen social e individual revelan
una considerable variabilidad en la manera en que las personas los viven
intrinsecamente relacionados con su entorno. A decir, de Maria José
Aguinaga, joven acondroplasica de 20 afios: “Las cosas no son todas
iguales ni de una sola manera. Hay que buscar la forma de que sean para

nuestro beneficio como persona”.

Sobre la idea precedente, surge la inquietud por realizar un estudio en
el ambito local acerca de la realidad de la acondroplasia captada en el
marco de referencia de los sujetos que viven y experimentan esa
condicion fisica, lo cual permiti6 conocer como esa realidad es vivida y
percibida por ellos. Como referente empirico del estudio se seleccionaron
dos mujeres jévenes residenciadas en la ciudad de Cumana, estado
Sucre, ambas estudiantes universitarias y con experiencia laboral en el
area para la cual se estan preparando; lo cual hizo suponer que lograron
vencen algunas de las barreras y obstaculos discriminatorios a los que
suelen enfrentarse estas personas, victimas de la estigmatizacion social
gue aun prevalece en distintos paises, ya sean desarrollados o en vias de

desarrollo; como Venezuela.

De esta forma, se consideré como punto de partida para el estudio, la
premisa de que estas jovenes son personas resilientes que han
enfrentado con éxito las limitaciones de su baja talla y que han logrado

romper las expectativas de fracaso que la sociedad, lamentablemente, les

20



sigue otorgando a las personas con enanismo acondroplasico.,
etiquetandolas como “enanos de circo”. En ese sentido, el estudio se
orientd al conocimiento de la influencia del entorno que rodea a esas
jovenes en su desenvolvimiento social, en el cual estan presentes una
serie de factores protectores que pudo haberles facilitado su integracion
social, asi como unos factores de riesgo que determinan condiciones de

desventajas que vivencian por lo general este tipo de personas.

Para lograr una aproximacion al conocimiento de acondroplasia desde
quienes estan en permanente relacion con ella por ser protagonistas en
primera persona, resultd oportuno y conveniente apoyar la investigacion
en el Método de Historias de Vida, en el cual se busca comprender el
medio social de una persona, pero también de un grupo o de una
organizacion a través del fiel relato de las diversas circunstancias de la
vida de los sujetos en estudio, para asi conocer la diversidad de contexto
en los cuales se han desarrollado y se desarrollan y la forma en que éstos

influyen en su realidad.

En momentos en que los derechos de las personas con discapacidad
son reconocidos en instrumentos juridicos internacionales® y nacionales?®
el tema de investigacion resulta ser pertinente y relevante, sobre todo
cuando la acondroplasia no es muy conocida, tanto desde el punto de
vista clinico como social, ademéas de ello, el hecho de que algunas
personas no consideren que esa condicion fisica sea una discapacidad,

no obstante las dificultades que se les presentan en su vida practica, son

' Convencién Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2005)

% Constitucién de la Republica Bolivariana (2000), Ley Organica del Sistema de Seguridad
Social (2008), Ley para, Personas con Discapacidad (2007)
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evidencia del poco conocimiento que existe sobre la situacion particular

de vida de estas personas.

En sintesis se tiene que el objeto de investigacion se refiere a la
influencia del entorno social en el desenvolvimiento de las personas con
acondroplasia, cuya aproximacion estuvo orientada por los siguientes

objetivos:

1.2 Objetivo General.

e Comprender la influencia del entorno social en el desenvolvimiento
de las personas que presentan acondroplasia (enanismo 0seo)
Cumana, Estado Sucre, Ao, 2011.

En correspondencia con la naturaleza cualitativa de este trabajo de
investigacion, los objetivos especificos se construyeron en la medida que
avanzo la investigacion, de acuerdo a los testimonios o informaciones
suministrados por los sujetos. En este sentido Martinez (2006), propone,
“A veces es preferible fijar solo objetivos generales y determinar los
especificos durante la marcha para no buscar metas que quizas resulten
triviales o imposibles”. Al respecto los objetivos especificos quedaron

definidos de la siguiente manera:

e Caracterizar el perfil socio demografico, laboral y personal de las

personas con enanismo 6seo objeto de estudio.

e Identificar en la cotidianidad de vida de las personas con

acondroplasia los factores de riesgo que determinan condiciones de
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desventajas para su integracién social y los factores protectores
individuales, familiares, institucionales, laborales que potencian su

capacidad para enfrentarlos.

e Describir la percepcion gue tienen los sujetos en estudios en torno
a la acondroplasia como discapacidad y a su propia condicidbn como

personas con esa patologia.

1.3 Justificacion.

Historicamente, la poblacion con discapacidad ha enfrentado
situaciones de exclusion econdmica, social y cultural a nivel mundial, lo
cual la coloca en condiciones de desventaja que pueden clasificarse
como discriminacion y violacion a sus derechos humanos, ya que no le
permite alcanzar un desarrollo pleno e integral que contribuya a obtener
un nivel de vida adecuado a sus necesidades. Estas situaciones de
exclusion se expresan en los diversos ambitos de la vida cotidiana y van
desde el acceso al transporte publico hasta la insercion en un trabajo que
les permita desarrollar conocimientos, habilidades y destrezas en pro de

su autodesarrollo.

En este sentido, una de las manifestaciones de discriminacion se
asocia en el area laboral, donde la desigualdad de oportunidades es aun
mas evidente ya que la poblacion con acondroplasia no se le considera
econdmicamente productiva, debido a la desproporcion de su talla y las
limitaciones fisicas que presentan. Lo anterior incide en que las personas
con estas caracteristicas, tengan que enfrentar mayores obstaculos para

la insercion laboral que el resto de la poblacion.
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Urge, entonces, | formar a la sociedad con respeto a la diversidad,
aprendiendo a respetar las diferencias fisicas, raciales, religiosas y
culturales; siendo tolerantes unos con otros. El respeto implica, mirar al
otro con naturalidad, es decir, no ofenderlo ni discriminarlo, no hacer ni
decir nada que lo incomode como risas burlonas, miradas de doble

sentido, comentarios imprudentes, etc.

Ya estando en el Siglo XXI, no se puede seguir con los conceptos
erroneos de la historia, en la cual las personas con acondroplasia eran
amuletos, bufones, pertenencia de la nobleza. Sentir la libertad de utilizar
el término enano, sin que se escuche despectivo, sino de tal forma que se
exprese una caracteristica comun sin que la persona que la posea se
sienta incobmoda ni ofendida. En este sentido, se pretende poner en
evidencia el reconocimiento de las personas con esta condicién de sus
valores como seres humanos con enormes potencialidades, es decir,
verlos como personas normales y completamente conscientes de sus
propios actos, capaces de construir sus vidas, de tal manera que ellos
sean artifices fundamentales en el desenvolvimiento de la dinamica

social.

En tal sentido, la investigacion se constituye en un aporte importante
para el conocimiento de la acondroplasia desde una perspectiva social,
pues da a conocer las diversas posiciones que tiene el entorno social
acerca de las personas que presentan esta condicion de enanismo, y el
coémo es en su totalidad el desarrollo, las vivencias y las experiencias de

sus actividades diarias.

También se espera que sirva como una guia 0 un camino a seguir

para que otros investigadores asuman con criterios validos el tema y que
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permita generar nuevas teorias, visiones, puntos de vista acerca de este
novedoso problema objeto de investigacion, de manera que nuestro
estudio conlleve a la motivacién de otros investigadores para profundizar

y contrastar elementos presentes sobre la tematica de la acondroplasia.

La investigacion es un aporte significativo para el Trabajo Social, ya
gue existen diferentes modos de abordaje para dar respuesta a una
realidad social cambiante que tiene su propia dinamica. El tema de la
discapacidad es un problema que no es ajeno al rol que cumple el
trabajador social, ya que esta situacion permite sensibilizarnos en funcién
a las caracteristicas de las personas que presentan esta condicion, e
igualmente buscar los mecanismos necesarios para lograr entender la

realidad social donde se desenvuelven.
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CAPITULO II
MARCO TEORICO REFERENCIAL.

El derecho a tener oportunidades

nos hace capaces

Ernesto Sabato

De acuerdo al enfoque de la metodologia cualitativa adoptado para la
realizacion de este estudio, no se parte de modelos teoricos para explicar
los resultados obtenidos; ya que por su caracter naturalista estudia a los
objetos y seres humanos en sus contextos o ambientes naturales, a la vez
qgue los interpreta intentando encontrar sentido a los fendbmenos en
términos de los significados que las personas le otorguen, y no segun un

modelo tedrico preestalecido.

En razén de las ideas antes expuestas, esta investigacion no esta
sujeta a cumplir un enfoque o modelo tedrico determinado, sin embargo,
con la intencion de clarificar lo que se ha hecho hasta el momento sobre
las investigaciones sobre la acondroplasia, se emprendid una revision
bibliografica al respecto, la cual también permitio apreciar algunas
informaciones clinicas sobre esta patologia, importantes de conocer y que
fueron de utilidad en el analisis y la interpretacion de algunos resultados

gue arrojo la investigacion.

De esta forma, este capitulo se presenta estructurado en tres partes.
La primera, relativa a los antecedentes de la investigacion, la segunda,
sobre algunas consideraciones tedricas sobre la acondroplasia, haciendo
énfasis en los aspectos genéticos y caracteristicas antropomorficas de las
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personas con enanismo 0seo, Yy la Ultima, muy importante para este

estudio, trata el tema de la acondroplasia bajo el enfoque de derecho.

2.1 Antecedentes de la investigacion.

En esta etapa del proceso de la investigacion en la que se debe
indagar sobre estudios realizados sobre la situacion objeto de estudio, se
encontrd6 muy poco material bibliografico sobre la acondroplasia desde el
punto de vista psicosocial, lo que revela la poca informacion que existe al
respecto, dado que se ha indagado escasamente sobre este tema. Fue
posible ubicar un solo trabajo cuyo abordaje se refirid directamente a los

aspectos psicosociales de la acondroplasia.

Se trata del trabajo realizado por el psicologo Fernandez (2008)
adscrito al Departamento de Psicologia Social de la Universidad de
Estudios a Distancia de Espafia, intitulado Estigmatizacion Social en la
Acondroplasia. Este estudio fue realizado a peticibn de la Fundacién
ALPES-Acondroplasia de Espafia y tuvo como propdsito conocer las
consecuencias del estigma asociado a la acondroplasia. En el marco de

ese estudio se comprobaron las siguientes cuestiones:

Percepcion de la devaluacién y del estigma.

Las personas con enanismo perciben desde edades muy tempranas
que los individuos considerados normales les vean y les traten, no sélo
como personas fisicamente diferentes, sino también como personas de
menor entidad o estatus social. Ya desde la educacion infantil los
comparferos de los nifios con acondroplasia se asombran de que éstos

estén en su clase “siendo tan pequefios” y hacen comentarios al respecto
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preguntandoles, por ejemplo, por qué no llevan pafiales o por qué no van
en cochecito como los bebés. Muy a menudo perciben que no se les
considera para las interacciones sociales o para la actividad social. 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). También las
personas con enanismo 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. Todo ello mina el bienestar
psicoldgico de la persona y sus oportunidades de desarrollo en el campo

laboral, formativo y personal.

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

Todas estas experiencias se van acumulando en los primeros afios 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 so6lo en un plano meramente fisico,

sino que esta devaluacion abarca a su identidad.

Las consecuencias directas de la estigmatizacion: la discriminacidon
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 mas claras de discriminacion son
las que se dan en el contexto laboral. Muchas personas con enanismo

son llamadas a la entrevista de trabajo a raiz del curriculum vitae, pero
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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.

La revision bibliografica realizada para esta parte del trabajo también
permitié la ubicacién de otros estudios pero desde el punto de vista clinico
sobre esta patologia, los cuales resulta importante referir ya que en ellos
se encontro valiosa informacion sobre los avances meédicos para mejorar
la condicion 6sea de las personas con acondroplasia y los problemas

clinicos mas frecuentes en ellas.

En Madrid, Espafia en el aflo 2008, se realizaron estudios que ratifican
el avance de la investigacion con respecto a las personas que sufren de
acondroplasia. El doctor Julio de Pablo, cirujano ortopédico del hospital
San Juan de Dios (Espafa), realiz6 un estudio con el objetivo de corregir
las deformidades del esqueleto, donde descubri6 que es posible el
alargamiento de los huesos, dando una gran esperanza a las personas de
talla baja. Esta técnica consiste en colocar elongaciones en las personas
gue sufren de acondroplasia o dismetria, es decir, cuando existe diferencia

longitudinal entre miembros.

En Argentina, los doctores Virginia Fano y Horacio Lejarraga en el afio
2000, realizaron estudios acerca de hallazgos frecuentes en la atencion
clinica de 96 pacientes con acondroplasia. El objetivo del trabajo fue
evaluar retrospectivamente los problemas clinicos en una muestra de
pacientes seguidos en una misma instituciéon. El reconocimiento de las
caracteristicas clinicas de esta enfermedad y sus complicaciones
enriquece al pediatra con recursos que pueden también ser usados para la
atencion de otros niflos con distintas displasias esqueléticas y con

problemas de crecimiento de otra naturaleza.

29



El resultado de este estudio provee datos de la frecuencia del hallazgo
clinico en los pacientes acondroplasicos seguidos en una misma
institucion. El retraso motor y del lenguaje y la frecuencia de otitis a
repeticion en los primeros afios de vida, requieren un cuidadoso control
pediatrico, el porcentaje y la edad de los nifios que requirieron cirugia
descompresiva de la estrechez cervicomedular son comparables a los
referidos por otros centros. Los datos de crecimiento mostraron una
tendencia a distribuirse en la mitad inferior de los estandares de

crecimiento.

2.2. Generalidades teoricas sobre la acondroplasia.
Partiendo del hecho de que los autores del presente estudio no son

profesionales de la medicina para tratar con propiedad los aspectos
genéticos, clinicos o anatdmicos de la acondroplasia; solo se pretende con
este apartado hacer unas consideraciones muy puntuales sobre esta

patologia, a efectos de ilustrar al lector sobre la misma.

Ante la carencia de materiales bibliograficos sobre este tema, se
recurri6 a algunas paginas web que dieran cuenta de algunas
informaciones de tipo meédico; encontrandose algunas referencias de
profesionales de la medicina y otras informaciones aparecidas en los
portales de algunas asociaciones de personas con acondroplasia, quienes
en su empefio en dar a conocer esta patologia, publican informaciones

varias sobre ella.

Es asi que el presente apartado brinda informacion muy puntual y
resumida sobre varios ejes tematicos sobre la acondroplasia que se

encuentran estrechamente vinculados: la definicion de la enfermedad, su
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origen, caracteristicas de las personas acondroplasicas y las diversas

discapacidades que de ella se generan.

Por el hecho de que se manejan términos propias de las ciencias médicas
para poder describir la acondroplasia, se anexa al final del capitulo glosario

de términos para mayor comprension del lector.

2.2.1. Definicion, causas y caracteristicas.

La acondroplasia es una anormalidad genética y puede ser definida como
un defecto del desarrollo de la forma del cuerpo, cuya caracteristica mas
notable es el enanismo, caracterizado por el acortamiento de los miembros,
siendo éstos desproporcionadamente mas cortos que el tronco. Es asi que la
acondroplasia es la causa mas comun de enanismo y ocurre en todas las

razas y en ambos sexos. (Fundacion Magar Acondroplasia)

La acondroplasia es un trastorno que se presenta en 1 de cada 25.000
niflos nacidos vivos. Se trata de un trastorno del crecimiento 6seo; de hecho,
el nombre de la enfermedad proviene de 3 vocablos griegos (a = sin;
chondro = cartilago; plasia = crecimiento o desarrollo), es decir, sin
crecimiento normal del cartilago. (Santana, Castro y Fuentes, 2003). La
acondroplasia tiene un origen genético que provoca la mutacion del gen
encargado de determinar el fin del proceso de crecimiento de los huesos,

entonces este se adelanta y la persona deja de crecer en sentido 6seo.

La acondroplasia se manifiesta espontaneamente en una mutacion que
tiene lugar por azar, con una incidencia de aproximadamente uno cada
veinte mil nacimientos. Cerca del 90% de los nifios con acondroplasia no
poseen antecedentes en su familia. Si uno de sus padres sufre de esta
afeccién y el otro no, existiria un 50% de posibilidades de que el bebé porte
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acondroplasia” .En cambio si ambos progenitores poseen el mismo trastorno
existe la probabilidad de 50% de que el nifio la herede, una probabilidad del
25% de que no la herede y una probabilidad del 25% de que herede un gen
anormal de cada uno de sus padres, resultando en graves anomalias en el
esqueleto que concluirian en una muerte prematura. También se sabe que si
el nifio no hereda la enfermedad, no existe forma de que en un futuro se
transmita a sus hijos. Segun investigaciones realizadas se concluye ademas
que existen muy remotas posibilidades de que se dé a luz un segundo hijo

con acondroplasia (Martinez, 2010).

En la mayoria de los casos, no hay manera de prevenir la acondroplasia
porque se debe a mutaciones completamente inesperadas de los genes de
los padres. El asesoramiento genético puede ayudar a los adultos con esta
condicion y a los individuos sin la enfermedad que han tenido un hijo
afectado a tomar decisiones relativas a la planificacion familiar (Martinez,
2010).

Ademas del crecimiento disarmonico del cuerpo (acortamiento simétrico
de los huesos largos y longitud normal de la columna vertebral) que
caracteriza a las personas acondroplasicas; entre otras irregularidades
fenotipicas se encuentran las siguientes (Martinez, 2010, Santana, Castro y
Fuentes, 2003, Fundacion Alpes Acondroplasia, 2010, Acondroplasia
Uruguay, S/F/):

e Estatura en la adultez promedio de 1,24 centimetros para las
mujeres y 1,31 centimetros para los hombres.

e Cabeza grande

e Toérax estrecho y pequefio.

e Hipotonia al nacer (retraso en el desarrollo motor).
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Presentan la frente y la mandibula prominentes, puente nasal
deprimido en su parte superior (entre 0jos), craneo ancho y cara
pequeia, hipoplasia maxilar con dientes apretados y a veces los
dientes superiores e inferiores no estdn correctamente alineados
(maloclusion)

Extremidades superiores: aunque son mMAas cortas que en un
individuo normal, los antebrazos son mas largos que los brazos y
son incapaces de realizar una extension completa del codo.
Extremidades inferiores: al igual que ocurre en los brazos, los
miembros inferiores también son mas cortos con mayor evidencia
en el fémur que en la tibia.

El eje de las rodillas toma una postura anémala y origina el genus
varo, una mayor separacion entre ambas rotulas que origina unas
extremidades inferiores arqueadas.

Mano pequefia con dedos rechonchos y con signo del tridente
(hace referencia a la separacion existente entre el dedo medio y el
anular
El aspecto del abdomen suele ser discretamente abombado debido

a la configuracion caracteristica del raquis y de las caderas.

2.2.2. Las discapacidades de las personas con acondroplasia.

la Convencion sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad (2005), una persona esta en esa condicién cuando tiene una

deficiencia fisica, mental, intelectual o sensorial a largo plazo “que al

interactuar con diversas barreras, puedan disminuir su participacion plena y

efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas”. Se tiene

entonces que la discapacidad es el resultado de la interaccion entre una
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persona con una disminucién y las barreras del medio ambiente y de actitud
gue esa persona debe enfrentar.

Se tiene entonces que las personas con enanismo 0seo se enfrentan
permanentemente a esas barreras y por lo general interactian con el entorno
o medio ambiente y los demas integrantes de la sociedad en desventaja. Se
trata de una desventaja basicamente generada por una limitacion de
funcionalidad por razones de su baja talla que no le permite a la persona
competir en igualdad de condiciones con otra que no tenga esa condicion. En
definitiva las personas con acondroplasia, a la luz de esta definicién de
discapacidad, son personas discapacitadas.

Si el enanismo 6seo genera problemas de desenvolvimiento social es por
la falta de adaptacion al medio para las personas que lo padecen, y esto se
debe principalmente a la poca accesibilidad en un mundo construido para
personas de estatura promedio. Sin embargo, hay que considerar que el
enanismo no es solo una cuestion de talla baja sino que también se generan
una serie de discapacidades en las personas por el solo hecho de presentar
esta condicion y existen datos que reflejan estas consideraciones que se
mencionan a continuacion (Acondroplasia Uruguay, s/f):

e EI56% desarrolla problemas de columna.

e Un 10% sufre comprension cervico medular con necesidad de
cirugia de descompresion, cirugia de alto riesgo.

e El 47% desarrolla problemas auditivos a causa de la alta
recurrencia de otitis.

e Un 35% sufre obstrucciones respiratorias durante la infancia.

34



e EI 11% debe ser operado por hidrocefalia, acto médico que es
necesario mas de una vez durante su vida.
e EI 60% tiene mal oclusién dental que requiere tratamientos

costosos y prolongados.

En consecuencia, una persona afectada de enanismo realiza hasta un
40% mas de esfuerzo fisico y pulmonar para lograr lo mismo que una
persona considerada normal (Acondroplasia Uruguay). Cuando la
acondroplasia va acompafiada de cualquiera de estos problemas deja de ser
una condicién distinta y pasa a ser un problema incapacitante (agudo) o
discapacitante (cronico).

Detallando algunos de los problemas antes indicados se tiene
efectivamente que, la acondroplasia puede ir acompafiada de hidrocefalia
(crecimiento anormal de la cabeza debido a la acumulacién de liquido
cefalorraquideo). En la columna vertebral, durante la infancia puede
presentarse una cifosis dorsal (joroba) por la falta de tono muscular
(generalmente desaparece cuando el nifio comienza a caminar). En
ocasiones, se combina con una hiperlordosis lumbar (la columna lumbar
presenta curvatura marcada hacia adelante) que intenta compensar la
desviacion. (Zabaleta, 2008).

De igual forma, puede presentarse en el adulto una Estenosis del canal
lumbar que es el achicamiento de dicho canal provocando el aplastamiento
de los nervios que pasan por él. La discapacidad habitual es la secundaria a
la estenosis de canal: el paciente nota hormigueo y sensacion de pesadez
después de un paseo prolongado, mas adelante padece dolor en la parte
baja de la espalda y flojera en las piernas con posibilidad de caidas. En

casos muy avanzados, la pardlisis es permanente y se pueden presentar
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problemas de control de la miccion y defecacion. El acondroplasico debe
estar alerta ante estos sintomas y no demorar la consulta al especialista.
(Zabaleta, 2008).

La alineacion de los ejes de las extremidades inferiores puede estar
alterada. Es mas frecuente la separacion excesiva de las rodillas (genu varo),
aunque también se puede presentar el genu valgo (rodillas juntas y pies
separados).En ambos casos, se precisard una atencién especifica para
evitar complicaciones en el andar. En cuanto a la predisposicion a sufrir otitis
a repeticion e hipoacusia, esto es debido a alteraciones a nivel del oido
medio, que tienen como base la modificacion del crecimiento 6seo del

macizo facial. (Martinez, 2010).

Como puede apreciarse, la acondroplasia es algo mas que la baja talla.
Existen una serie de complicaciones que pueden afectar la salud de las
personas que padecen esta patologia. Sin embargo, hoy en dia gran parte de
la sociedad pone en duda que la acondroplasia sea una discapacidad en el
entendido de que la persona puede realizar perfectamente en las
posibilidades que su talla le permite, cualquier actividad, y si existieran las
medidas adecuadas de accesibilidad, ellas se desenvolverian de manera
normal. Es este sentido, pudiera pensarse que no hay discapacidad, pues no

existen barreras que les impidan su libre desenvolvimiento.

Pero si se consideran todos los trastornos que se causan por la
acondroplasia (Cifosis, Hiperlordosis, Estenosis del Canal Lumbar, Geno
Varo y Geno Valgo, Otitis recurrentes) entonces si es una discapacidad;
ademas porque esas irregularidades obligan al individuo a utilizar
adaptaciones o medios para contrarrestar su diferencia estructural, la cual le

representa una desventaja sustancial en relacién a la media.
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La tendencia actual se orienta por la nocion de la acondroplasia como
una discapacidad, razén por la cual muchas asociaciones de acondroplasico
han solicitado en las instancias pertinentes tomar el enanismo como una
discapacidad y que se les respeten sus derechos humanos como personas
con esa condicion y como cualquier otro ser humano, en tanto ellos, como

cualquier otra persona, son sujetos de derecho.

2.3 Las personas con acondroplasia como sujetos de derecho.

Los derechos humanos son propios de naturaleza humana, y toda
persona los posee en su condicibn como tal. En tal sentido, una de las
principales caracteristicas de esos derechos es su universalidad, en tanto los
individuos sin discriminacion alguna, son titulares de derecho. Al mismo
tiempo, intimamente ligado a la universalidad, se encuentra el
reconocimiento de los derechos humanos como intrinsecos e inherentes a la
persona, pues se asume que nacen con ellos, por tal razén, los derechos al
pertenecer de forma indisoluble a la esencia misma del ser humano, son
inalienables e irrenunciables, pues no pueden ni deben separarse de la
persona (Holder, 2010).

Los derechos humanos derivan de la dignidad humana, reclaman una
proteccion juridica, y a la vez son reconocidos y protegidos en el ambito
internacional a través de un conjunto de instrumentos juridicos, que al
reconocer tales derechos mencionan siempre en sus contenidos la dignidad
de la persona. Pues bien, las personas con acondroplasia, como cualquier
otra, son titulares de derechos, ya que éstos son inherentes a su condicion

de humano y se corresponden con las facultades que tienen todas las
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personas, como consecuencia de su natural dignidad, a lograr sus

aspiraciones en armonia con los de los otros individuos.

Tocar el tema de los derechos humanos de las personas con
acondroplasia implica en primer lugar, vincular tales derechos a los
requerimientos elementales de cualquier ser humano; y en segundo lugar,
particularizar sus derechos en consideracion a su condicién de persona con
discapacidad, con miras a garantizar la igualdad de oportunidades con

respecto a las personas que no tengan ninguna discapacidad.

De esta manera, el presente apartado muestra algunos instrumentos
internacionales de derechos humanos que incorporan los derechos que le
asisten a toda persona, independientemente de cualquier condicion y los
instrumentos especificos de derechos de las personas con discapacidad,
condicion ésta en la que se encuentran las personas con acondroplasia.
Como parte del contenido, se presentan también las normas juridicas
nacionales que reconocen y garantizan los derechos de las personas con

discapacidad en Venezuela.

2.3.1.- Instrumentos juridicos internacionales de derechos humanos.
En los instrumentos juridicos internacionales de derechos humanos

queda implicito que toda persona independientemente de su condicion, es
sujeto de derecho. Por ejemplo, la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos? de la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) deja claro este

principio de universalidad de los derechos humanos:

* La Declaracién Universal de los Derechos Humanos fue aprobada y proclamada en la Asamblea
General de las Naciones Unidas el 10 de diciembre de 1948.
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Art. 2.

Toda persona tiene todos los derechos y libertades
proclamados en esta Declaracion, sin distincién alguna
de raza, color, sexo, idioma, religion, opinidon politica o
de cualquier otra indole, origen nacional o social,
posicion econdmica, nhacimiento 0 cualquier otra
condicion.

Bajo la misma orientacion de este instrumento la Declaracion
Americana de los Derechos y Deberes del Hombre*, de la Organizacién
de Estados Americanos (OEA) expresa:

Art. 1l

Todas las personas son iguales ante la Ley y tienen los
derechos y deberes consagrados en esta declaracion sin
distincién de raza, sexo, idioma, credo ni otra alguna.

Como puede apreciarse en ambos instrumentos de caracter declarativo,
toda persona tiene derecho a la igualdad y a la no discriminacién; por lo
tanto, las personas con acondroplasia no deben ser discriminadas por
razones de su condicion fisica particular. Esos articulos hacen alusiéon al
conjunto de derechos proclamados en las mismas Declaraciones, en tal
sentido, las personas con acondroplasia son acreedoras ademas de los
derechos civiles, politicos e individuales alli indicados, a los derechos
sociales, culturales y econémicos que se orientan a la obtencién de una
mejor calidad de vida, tales como: derecho a la salud, educacion, recreacion,

trabajo, entre otros.

4 Aprobada en la Novena Conferencia Internacional de la Organizacidn de los Estados Americanos en
1948.
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Este ultimo conjunto de derechos son reconocidos y proclamados de
manera particular en el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos
Sociales y Culturales®, el cual desarrolla y dota de eficacia juridica directa a
los derechos contenidos en la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos en esa materia. Este pacto entre otros aspectos, destaca el
derecho a trabajar en condiciones justas y favorables; especificamente este

derecho queda consagrado en los siguientes términos:

Art. 6.

Los Estados Partes en el presente Pacto reconocen el derecho
a trabajar, que comprende el derecho de toda persona a tener
la oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo
libremente escogido o aceptado, y tomaran medidas adecuadas
para garantizar este derecho.
Algo semejante ocurre con el Protocolo Adicional a la Convencion

Americana sobre Derechos Humanos en Materia de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales (Protocolo de San Salvador)® de la Organizacion de
Estados Americanos (OEA), que en materia de derecho al trabajo dice:

Art. 6. Derecho al Trabajo.

1. Toda persona tiene derecho al trabajo, el cual incluye la
oportunidad de obtener los medios para llevar una vida digna y
decorosa a traves del desempeiio de una actividad licita
libremente escogida o aceptada.

2. Los Estados partes se comprometen a adoptar las medidas
gue garanticen plena efectividad al derecho al trabajo.

> Este instrumento fue adoptado y abierto a firma, ratificacion y adhesién por la Asamblea General de
las Naciones Unidas el 16 de diciembre de 1966 y entré en vigor el 3 de ene ro de 1976.

® El Protocolo de San Salvador fue adoptado el 17 de noviembre de 1988 en el Decimoctavo Periodo
Ordinario de Sesiones de la Asamblea General de la ONU.
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El derecho de toda persona al disfrute de estos derechos especificos, no
excluye a las personas con acondroplasia, en tal sentido, la discriminacion
que sufren un numero significativo de ellas en materia laboral, es una
evidente violacion al derecho al trabajo consagrados tanto en el Pacto
Internacional de Derechos Econdmicos Sociales y Culturales como en el
Protocolo de San Salvador.

Ahora bien, como se ha indicado anteriormente, las personas
acondroplasicas en su condicion de humanas, son titulares de todos los
derechos consagrados en esos y otros instrumentos internacionales de
derechos humanos; cuya inclusion queda implicita en las acepciones de
“cualquier otra condicion” o “sin distincion alguna” con las que suele hacerse
alusion a la no discriminacion y a la igualdad. Pero, en las ultimas décadas
en materia de derechos humanos, se le ha otorgado proteccién especial a
ciertos grupos de personas por sus condiciones particulares, por ejemplo, los
nifos, mujeres, refugiados, personas con discapacidad, entre otras. Esto se
ha hecho, segun Cifuentes (2006) para superar la discriminacion histérica y
asegurar un trato equitativo, asi como permitir su plena eficacia, dado que se
trata de los sectores mas desprotegidos. En este contexto, surge la

Convencion Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

La Convencion Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
fue adoptada por la Asamblea General de las Naciones Unidas en diciembre
de 2005. Es el primer tratado del Siglo XXI en ser adoptado. Este tratado
contiene un conjunto de disposiciones orientadas hacia la igualdad y respeto
de las personas con discapacidad y es un instrumento juridico vinculante
para los gobiernos, quienes deberan introducir cambios en sus legislaciones
referentes a mejorar y promover el acceso a la educacion y al empleo de las

personas con discapacidad
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La Convencién en su Predmbulo parte del reconocimiento de que las
Naciones Unidas, en la Declaracion Universal de Derechos Humanos y en
los Pactos Internacionales de Derechos Humanos, han reconocido y
proclamado que toda persona tiene los derechos y libertades enunciados en
esos instrumentos, sin distincion de ninguna indole, y reafirma la necesidad
de que las personas con discapacidad ejerzan todos los derechos
plenamente y sin discriminacion alguna. El Preambulo también reconoce que
la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la
interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la
actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la

sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

Por tales razones, la Convencién reconoce la necesidad de promover y
proteger los derechos humanos de todas las personas con discapacidad, asi
como la importancia de la accesibilidad al entorno fisico, social, econémico y
cultural, a la salud y a la educacion y a la informacién y las comunicaciones
para que estas personas puedan gozar plenamente de todos los derechos
humanos. Es asi, que los Estados Partes de Ila Convencion justifican su
adopcidn en los siguientes términos:

Convencidos de que una convencion internacional amplia e
integral para promover y proteger los derechos y la dignidad de
las personas con discapacidad contribuira significativamente a
paliar la profunda desventaja social de las personas con
discapacidad y promovera su participacion, con igualdad de
oportunidades, en los @mbitos civil, politico, econémico, social y
cultural, tanto en los paises en desarrollo como en los
desarrollados.

Bajo estas premisas, el propdsito de la Convencion sobre los Derechos de

las Personas con Discapacidad, al tenor del Art. 1 es el siguiente:
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El propésito de la presente Convencion es promover, proteger y
asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las
personas con discapacidad, y promover el respeto de su
dignidad inherente.

Aungue esta Convencién no alude explicitamente a las personas con
enanismos 0seo, éstas se encuentran dentro de la clasificacion que hace la
misma Convencidn respecto a las personas que tengan deficiencias fisicas,
por consiguiente, éstas forman parte de los sujetos protegidos. Partiendo del
hecho de que unas de las mayores barreras que impiden la participacion
plena y efectiva de las personas acondroplasicas en la sociedad en igualdad
de condiciones con las demas personas; es la discriminacion a la que son
objeto, sobre todo en el ambito laboral, se tiene entonces que la Convencion
es un instrumento que puede aportar mucho en su integracion, sobre todo
porque establece entre sus principios la no discriminacion, la igualdad de

oportunidades y la accesibilidad, entre otros.

En atencion a esos principios, los Estados Partes prohibiran toda
discriminacion y garantizardn proteccion contra la discriminacion por
cualquier motivo; al mismo tiempo, adoptardn medidas pertinentes para
asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad de
condiciones con las demas, al entorno fisico, el transporte, la informacion y
las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la
informacion y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos
al publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales. Estas
medidas, se aplicaran, entre otras cosas a los edificios, las vias publicas, el
transporte y otras instalaciones exteriores e interiores como escuelas,

viviendas, instalaciones médicas y lugares de trabajo; servicios publicos, etc.
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Es evidente, que el cumplimiento de estas medidas, se traduciria en el
disefio de estructuras urbanisticas y arquitectonicas que eliminaria, o por lo
menos. reducirian los problemas de accesibilidad a los que se enfrentan las
personas con acondroplasia y que no los deja desenvolverse con plena
autonomia en su entorno fisico, por cuanto le limita su libre desenvolvimiento
y funcionamiento dentro de la sociedad (por ejemplo la altura de los cajeros
automaticos, los teléfonos publicos, los botones de los ascensores, las

taquillas de los bancos, etc, estan fuera de su alcance).

Otros elemento importante de la Convencién segun el Art 4, es que los
Estados Partes “(...) para asegurar y promover el pleno ejercicio de todos los
derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas con
discapacidad sin discriminacion alguna por motivos de discapacidad”.
Deberan: “(...) Adoptar todas las medidas legislativas, administrativas y de
otra indole que sean pertinentes para hacer efectivos los derechos
reconocidos en la presente Convencion” Se destacan en estas medidas
legislativas aquellas orientadas a modificar o derogar leyes, reglamentos,
costumbres y practicas existentes que constituyan discriminacion contra las

personas con discapacidad.

Muchos paises han avanzado en la creacion de leyes que protegen a las
personas con discapacidad; entre ellos Venezuela; pero Colombia ha dado el
primer paso legislativo con respecto a las personas de baja talla, al haber
sancionado una ley especial para este tipo de discapacidad. La participacion
en Colombia de las organizaciones de personas acondroplasicas ha sido
determinante para que el legislador de ese pais haya sancionado esta ley
especial para personas de baja talla. Por lo relevante del asunto se hara una

breve referencia del contenido de esta norma legal, Unica en América Latina,
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La Ley 1275. Politica Publica para personas de talla baja fue
sancionada el 5 de enero de 2009 y coloca a Colombia como el Unico pais de
Ameérica Latina que tiene una ley exclusivamente para las personas de talla
baja. Comprende 12 articulos, en los cuales se abordan temas como la
salud, la educacién, el empleo La ley incluye a todas las personas que

presentan enanismo, independientemente de cual sea su causa.

La Ley 1275 parte de la premisa de declarar como persona en condicion
de discapacidad a las personas que presentan enanismo, por tal razon, el
Paragrafo del Art 1 indica que estas personas gozaran de los mismos
beneficios y garantias contempladas en las leyes vigentes, otorgadas a favor
de la poblacion en condiciones de discapacidad, pero establece lineamientos
especificos de politicas publicas nacional a fin de promover la inclusion
social, el bienestar y el desarrollo integral de las personas con enanismo
para garantizar el ejercicio pleno y efectivo de sus Derechos Humanos (Art.
1). Indica este mismo articulo que la ley en cuestion crea las bases e
instrumentos que les permitan a las personas de baja talla, participar de
manera equitativa en la vida econdmica, cultural, laboral, deportiva, politica,

social y educativa del pais.

Las lineas de accion de la Politica Publica Nacional para las personas que
presentan enanismo hace énfasis en los aspectos urbanistico vy
arquitectonico, mediante los cuales se promueva la supresion o modificacion
de barreras que impidan el facil acceso y el libre desplazamiento de las
personas que presentan enanismo; pero incluye otros aspectos orientados
mas bien, a romper las barreras sociales. Ambas dimensiones es posible

apreciarlas en las lineas de accion indicadas en el | Art. 6:

a) Construir y adecuar el amueblamiento publico urbano como edificios,

transporte, vias, parques, centros comerciales, teatros, teléfonos, centros
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educativos y similares, para facilitar el desplazamiento y el facil acceso de las

personas que presentan enanismo;

b) Crear el registro nacional de personas con enanismo y establecer los

mecanismos para su permanente actualizacion;

c) Promover la inclusion social efectiva, la convivencia pacifica y la
democracia, eliminando toda forma de discriminacion y maltrato con las

personas con enanismo;

d) Impulsar su acceso y permanencia a la educacion, el empleo, la salud, a
un medioambiente sano, la capacitacion, la recreacion y el deporte, la cultura

y el turismo;

e) Fomentar proyectos productivos mediante la creacion de programas

dirigidos especificamente a brindarles oportunidades laborales;

f) Estimular estudios e investigaciones, conjuntamente con la academia y los

sectores publico y privado relacionados con el tema de enanismo;

g) Fortalecer e impulsar el derecho a la asociacion de las personas con

enanismo;

h) Promover el interés del cuerpo médico relacionado con las diferentes
formas de enanismo, buscando la adecuada y oportuna prestacion de

tratamientos médicos y psicolégicos;

i) Desarrollar politicas, programas de capacitacion, y proyectos que
favorezcan el progreso integral y la realizacion personal de los nifios, las
nifas, los adolescentes, las personas adultas y las personas mayores con

enanismo.

j) Impulsar la creacién del Centro Nacional de Referencia para el Enanismo

en Colombia, para centralizar todo lo relacionado con salud y atencién
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médica y garantizar tratamientos médicos adecuados para las personas con

enanismo

2.3.2.- Instrumentos juridicos nacionales que protegen a las personas con
discapacidad.

Venezuela en sus normas internas ha considerado incorporar los
tratados, pactos y convenciones relativos a derechos humanos, suscritos y
ratificados por este pais, los cuales tienen jerarquia constitucional y
prevalecen en el orden interno, en la medida en que contengan normas
sobre su goce y ejercicio mas favorables a las establecidas en esta
Constitucion y en las leyes de la Republica. Luego de ese peldafio legal en el
establecimiento del orden juridico le sigue un conjunto de leyes subordinadas
a aquellas. De esta forma, los derechos de las personas con acondroplasia
dentro del marco legal interno deben ser compatibles con todos los derechos
reconocidos en los instrumentos internacionales suscritos y ratificados, tanto
los de caracter general de derechos humanos que le asiste a cualquier
persona, en tanto todas son iguales ante la ley y todas tienen derechos y
deberes que cumplir en la sociedad; como los derechos particulares de las
personas con discapacidad. Ante todo esto las personas con acondroplasia,
como sujeto de derecho humano quedan protegidas dentro del ordenamiento

juridico que se presenta a continuacion.

Constitucion de la Republica Bolivariana de Venezuela (G.O N°5453) 24
de Marzo (Ao 2000).

Entre el conjunto de normas de la Carta Magna que destacan la

importancia de los derechos humanos de toda persona, se encuentran los

siguientes:
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Art. 19.

El Estado garantizara a toda persona, conforme al principio de
progresividad y sin discriminacion alguna, el goce y ejercicio
irrenunciable, indivisible e interdependiente de los derechos
humanos. Su respeto y garantia son obligatorios para los
organos del poder publico, de conformidad con esta
constituciéon, con los tratados sobre derechos humanos
suscritos y ratificados por la republica y con las leyes que los
desarrollen.

Art. 20.

Toda persona tiene derecho al libre desenvolvimiento de su
personalidad sin mas limitaciones que las que deriven del
derecho de las demas y del orden publico y social.

Art. 21.

Todas las personas son iguales ante la ley; en consecuencia:

no se permitiran discriminaciones fundadas en la raza, el sexo,

el credo, la condiciéon social o aquellas que, en general, tengan

por objetos o por resultados anular o menoscabar el

reconocimiento, goce o ejercicio en condiciones de igualdad, de

los derechos y libertades de toda persona.

Bajo estos criterios se sobreentiende, que a las personas

acondroplasicas le asisten todos los derechos consagrados en la
Constitucion; ya sean estos derechos individuales, civiles, politicos o

derechos sociales, econémicos y culturales.

Con respecto a los derechos especificos en su condicion de persona

discapacitada, se encuentra el siguiente articulo.

Art. 81.

Toda persona con discapacidad o necesidades especiales tiene
derecho al ejercicio pleno y autbnomo de sus capacidades y a
su integracion familiar y comunitaria. ElI Estado, con la
participacion solidaria de las familias y la sociedad, le
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garantizara el respeto a su dignidad humana, la equiparacion de
oportunidades, condiciones laborales satisfactorias, Yy
promovera su formacion, capacitacion y acceso al empleo
acorde con sus condiciones, de conformidad con la ley.

Ley Orgéanica del Sistema de Seguridad Social (G. O N° 37.600 31 de

Julio de 2002).

Esta ley parte del hecho de que la seguridad social es un derecho
humano fundamental e irrenunciable, por consiguiente debe ser garantizado
por el Estado a toda persona, independientemente de su capacidad
contributiva, condicion social, actividad laboral, medio de desenvolvimiento,
salarios, ingresos y renta, conforme al principio de progresividad y a los
términos establecidos en las Constitucion de la Republica y en las diferentes
leyes nacionales, tratados y convenciones suscritos y ratificados por

Venezuela (Art. 1).

Art. 17.

Establece que el Sistema de Seguridad Social garantiza el
derecho a la salud y las prestaciones por. maternidad;
paternidad; enfermedades y accidentes cualquiera sea su
origen, magnitud y duracion; discapacidad; necesidades
especiales; pérdida involuntaria del empleo; desempleo; vejez;
viudedad; orfandad; vivienda y habitat; recreacion; cargas
derivadas de la vida familiar y cualquier otra circunstancia
susceptible de prevision social que determine la ley.

Ley Organica de Educacion (G.O N°263513 de Agosto de
2009)

Art. 6 numeral 1, reza: “Garantiza el acceso al sistema educativo a
las personas con necesidades educativas 0 con
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discapacidad, mediante la creacién de condiciones y
oportunidades”.

Ley de Servicios Sociales (G. O N° 38.270 del 12 de
septiembre de 2005)
Esta ley tiene un campo de aplicacion amplio, en tanto rige el Régimen

Prestacional del Adulto Mayor y otras Categorias de Personas previsto en la
Ley Organica del Sistema de Seguridad Social. En el rango de otras
categorias de personas se incluyen las personas con discapacidad, cuya

proteccion hace énfasis en la accesibilidad al entorno fisico, social.

Art. 28.

Referente a la infraestructura, expresa que los organismos
publicos con competencia en materia de infraestructura deberan
prever, contemplar y atender las necesidades y limitaciones de
las personas adultos mayores y personas con discapacidad
en la planificacion, disefio, construccion y ejecucion de obras,
programas Yy servicios de la administracion nacional, estadal, y
municipal.

Ley para Personas con Discapacidad (G.O N° 38.598. 5 de
Enero de 2007).

Integrada por noventa y seis (96) articulos que hacen referencia a las
prioridades o derechos que tiene las personas con discapacidad ya sea en el

ambito laboral, educativo, empresarial, de salud, entre otros.

Esta Ley define a las personas con discapacidad como toda aquella que
por causa congénita o adquirida presenten alguna disfuncién o ausencia de
sus capacidades de orden fisico, mental y que al interactuar con diversas

barreras le impliquen desventajas que dificultan o impidan su participacion,
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inclusion e integracién social. Hace énfasis en que esas desventajas no
impidan el ejercicio pleno de sus derechos humanos en igualdad de

condiciones con los demas. (Art. 1)

La ley reconoce un conjunto de situaciones que definen la personas con
discapacidad, ya sean aquellas de orden fisico, mental o sensorial.
Especificamente, se refiere a las personas de talla baja, a la discapacidad
relacionada con la baja estatura. Aunque la ley no es explicita sobre ese
particular, podria entenderse que en esa categoria entraria todo tipo de

enanismo, entre ellos el 6seo o acondroplasico.

La ley se fundamenta en el enfoque de derecho el cual considera a la
persona como sujetos de derechos, por lo tanto las personas con
discapacidad, entre ellas las que presentan acondroplasia, deben tener el
mismo tratamiento en cuanto el cumplimiento y ejercicio de sus derechos
humanos y al respecto de su dignidad como persona. Asi lo establecen los

siguientes articulos:

Art 1.

Las disposiciones de la presente Ley son de orden publico y
tiene por objeto regular los medios y mecanismos que
garanticen el desarrollo integral de las personas con
discapacidad de manera plena y autdbnoma, de acuerdo con sus
capacidades y lograr la integracion a la vida familiar y
comunitaria, mediante su participacion directa como ciudadanos
y ciudadanas plenos de derechos y la participacion solidaria de
la sociedad y la familia.

Art. 2.

(...) todos los drganos y entes de la Administracion Publica
Nacional, Estadal y Municipal competentes en la materia, y las
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personas naturales y juridicas de derecho privado, cuyo objeto
sea la atencién de las personas con discapacidad, tienen el
deber de planificar, coordinar e integrar en las politicas publicas
todo lo concerniente a la discapacidad, en especial su
prevencion, a fin de promover, proteger y asegurar un efectivo
disfrute de los derechos humanos de las personas con
discapacidad, el respeto a la igualdad de oportunidades, la
inclusiéon e integracion social, el derecho al trabajo y las
condiciones laborales satisfactorias.

De igual modo, la Ley garantiza los derechos sociales referidos a la salud
(Art. 10), el derecho al trabajo (Art 28), el derecho a la educacion (Art. 76); y

en materia directa al derecho a la accesibilidad en el entorno publico, la ley

indica:

Art. 37.

(...): las empresas publicas, privadas y los particulares que
presten servicio de trasporte colectivo de pasajeros y pasajeras,
deben destinar en cada una de sus unidades, por lo menos un
asiento especial adaptado para personas con discapacidad con
seguridad de sujecion inmovilizadora. Tales asientos seran
identificados con el simbolo internacional de discapacidad y
podran ser ocupados mientras no haya alguna persona con
discapacidad que requiera su uso.

Todas estas leyes mencionadas incluyen politicas y programas sociales y
estan orientadas a mejorar el desenvolvimiento de aquellas personas que por
alguna razon presentan alguna discapacidad con el objeto de que se sienta

iguales ante los demas con los mismos deberes y derechos.
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2.3.3.- Otras iniciativas a favor de los derechos de las personas con
discapacidad
Adicionalmente a todas estas iniciativas legales tanto en el ambito el

internacional como el nacional, existen otras acciones que van en beneficio
de las personas que presentan discapacidad, para que sean tratadas como
personas normales sujetos de derechos y de deberes y se les respete su
dignidad.

Programa de Accién para el Decenio de las Américas por los Derechos
y Dignidad de las Personas con Discapacidad (2006-2016).

La Asamblea General de la OEA durante su 36 periodo ordinario de
sesiones (Santo Domingo, junio, 2006), declaro el “Decenio de las Américas:
por los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad”, durante
el periodo 2006-2016, con el lema: “Igualdad, Dignidad y Participacion”, con
el objetivo de lograr el reconocimiento y el ejercicio pleno de los derechos y
la dignidad de las personas con discapacidad y su derecho a participar en la
vida econdmica, social, cultural y politica y en el desarrollo de sus

sociedades, sin discriminacién y en pie de igualdad con los demas.

También declaré la necesidad que durante el Decenio sefialado se
emprendan programas, planes y acciones para alcanzar la inclusién y la
participacion plena en todos los aspectos de la sociedad de las personas con
discapacidad; se ejecuten programas sociales, politicos, econdémicos,
culturales y de desarrollo, destinados al logro de oportunidades en pie de
igualdad con los demas; y se promuevan medidas efectivas para la
prevencion de nuevas discapacidades y el acceso a los servicios y

programas de rehabilitacion para las personas con discapacidad.
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Asociaciones de Personas con Acondroplasia en Defensa de sus
Derechos.

A nivel mundial la sociedad civil organizada ha emprendido su esfuerzo
en la conformacion de varias asociaciones, cuyos miembros, afectados por
esta patologia, luchan por los derechos de las personas en esa condicion y
formulan propuestas que atiendan a las necesidades de quienes

representan.

Entre estas organizaciones se encuentra la Fundacion Alpe y la
Fundacion Magar de Espafa, la Associazione per I'iInformazione e lo Studio
dell’Acondroplasia de Italia, en el ambito latinoamericano se encuentran la
Corporaciéon Pequefias Personas Latinas y Asociacion Pequefios Gigantes,
ambas de Colombia, Gente Pequeiia de Guatemala, Gente Pequeiia de
México, Asociacion Civil Zoe de Argentina, Asociacion de Gente Pequefia del
Perd, Acondroplasia Urugay, Asociacion de Gente Pequefia Ecuador, y en
Venezuela se tiene una organizacion sin fines de lucro denominada Gente

Pequeia de Venezuela Unida, ubicada en Puerto Ordaz.

Estas asociaciones organizan eventos internacionales que apuntan a la
integracion regional e internacional y donde se discute varios topicos

relacionados con esta patologia.

Por ejemplo, en el afio 2002, se celebr6 en Guijén (Espaia), el I
Encuentro Internacional en torno a la Acondroplasia bajo el lema “Tejiendo
Redes”. Dentro del amplio temario desarrollado se elabor6 un documento
para pedir a la Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacion, la
Ciencia y la Cultura (UNESCO), que el enanismo sea considerado como

discapacidad con todos los derechos que ello implica.
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En el encuentro participaron, representantes de organizaciones de
Estados Unidos, Colombia, Perd, Argentina, Uruguay, Guatemala, Italia,
entre otros. Este gran paso fue acompafiado por catorce mesas de debates
en las que se abordaron entre otros temas, la estimulacion temprana en la
acondroplasia, el alargamiento 0seo, estrategias de busqueda de empleo y la
estigmatizacion social, debatiendo sobre la exclusion social a las que las
personas pequefias son sometidas y cOmo esta se materializa en injusticias
relacionadas con el acceso a los recursos economicos, al mundo laboral,
como también con vejaciones y burlas de todo tipo. (Fundacion Alpe
Acondroplasia; 2010).

La fundacion Alpe Acondroplasia, se inauguro oficialmente en Espafia, en
enero del afio 2000, y tiene como fundamento y finalidad asistir a las
personas acondroplasicas en todos los aspectos. Esta fundacién pretende
ademas de promover la investigacién y ofrecer tratamientos alternativos
enfocados a todos estos problemas derivados de la acondroplasia de tipo
fisico, pretende dar otro tipo de servicios, como orientacidon administrativa o
relacion con escuelas y hospitales, que puedan ser utiles y pretende, claro
esta “sacar a la calle la acondroplasia. (Fundacion Alpe Acondroplasia; 2010)

Con el lema soy igual que tu un sector de la poblacién de Guatemala, del
gue poco se conoce comienza a organizarse como gente pequefia para
hacer valer sus derechos. Rosa Idalia Aldana, integrante de la fundacion
Alpe y profesional de la comunicacion lamenté que por desconocimiento,
falsas creencias y costumbres no se respete la condicion de las personas

con acondroplasia. Ella solo mide 1.10 metros de estatura.

Sergio Morataya, presidente de la “Gente Pequeiia de Guatemala” (GPG),
afirmd que su objetivo es hacer conciencia en la ciudadania para ser tratados

con respeto y evitar discriminacién, asi como los comentarios ofensivos
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contra la gente pequefia. Esto indica que si se estan realizando
investigaciones para ayudar desde el punto de vista clinico y social a las
personas con esta condicion y que la sociedad reflexione y se dé cuenta que
todos somos iguales como lo expresa el lema soy igual que tu. (Fundacién
Alpe Acondroplasia; 2010).

Como sintesis de todo este capitulo se tiene que efectivamente, la
acondroplasia es una discapacidad que puede determinar ciertas limitaciones
de las personas por sus caracteristicas antropomorficas, pero aun en
ausencia de cualquier situacion fisica que ocasione tales limitaciones; las
barreras que se les presentan ante el entorno social en el cual se
desenvuelve son mas graves aun. Es por ello que la integracion de esas
personas pasa a ser un problema de derechos humanos y de igualdad de
oportunidades para ejercer los derechos que la otra parte de la sociedad que
no presenta acondroplasia los disfruta con mayor facilidad, como son el
acceso a un trabajo, a los servicios publicos, a la salud; entre otros. Todos
ellos amparados tanto en los instrumentos juridicos internacionales de

derechos humanos, como en los nacionales,
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CAPITULO HI
MARCO METODOLOGICO.

El ser humano sabe hacer de los obstaculos
nuevos caminos,
porque la vida le basta el espacio

de una grieta para renacer

Ernesto Sabato

3.1.- Enfoque metodoldgico adoptado en el estudio.
Los aspectos mas relevantes que determinaron el abordaje de esta

investigacion  exploratoria-descriptiva, se exponen a continuacion,
considerando oportuno abordar el tema a través del proceso de
investigacion cualitativa que permitid recolectar los datos de forma concisa
mediante el uso de técnicas e instrumentos de investigacion apropiados,
generando un ambiente de familiarizacion entre los sujetos investigados e
investigadores. El tema de esta investigacion sobre la comprension del
entorno social de las personas acondroplasicas se caracterizdé por mantener
la especificidad de las dimensiones abordadas, intimas de cada sujeto con
acondroplasia considerando su propio punto de vista y subjetividad con
respecto a su condicion fisica (talla baja).

Segun Martinez (2006), la investigacion cualitativa se trata del estudio
de un todo integrado que forma o constituye primordialmente una unidad
de andlisis y hace que algo sea lo que es: una persona, una entidad
étnica, social, empresarial, un producto determinado, etc. Aunque también

cabe la posibilidad de estudiarse una cualidad especifica, siempre que se
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tengan en cuenta los nexos y las relaciones que tienen con el todo, los

cuales contribuyen a darle su significacion propia.

Por su parte, Hernandez (2006), citando a Corbetta (2003), plantea
gue el enfoque cualitativo puede definirse como un conjunto de practicas
interpretativas que hacen el mundo visible, lo transforman y convierten en
una serie de representaciones en forma de observaciones, anotaciones,

grabaciones y documentos

Es asi que este enfoque cualitativo, permiti6 comprender puntos de
vistas, experiencias vividas, impresiones, percepciones de la realidad y la
influencia del entorno donde se desenvuelven las personas con
acondroplasia. Tomando en cuenta lo que plantea Rusque (1999) “El
paradigma cualitativo hace énfasis en la importancia de comprender la
situacion desde la perspectiva de los participantes de cada situacion”. De
esta manera se pudo captar la realidad de las personas con acondroplasia a

través de sus historias personales.

3.2 Método de la Investigacion.
Segun Rusque (1999), el método cualitativo es un conjunto de enfoques

cuyo interés central es el significado dado por los sujetos participantes a las
acciones y sucesos que constituyen la trama de su vida cotidiana. Existen
varios meétodos de investigacion cualitativa, entre ellos el Hermenéutico, el
Fenomenoldgico, el Etnografico, la Investigacion Accion y el Método Historias

de Vida, el cual se utilizo en esta investigacion.

El Método Historias de Vida es una de las expresiones mas singulares
de esta modalidad investigativa. En consecuencia, se describié segun el fiel

relato de los actores involucrados en el estudio, (dos mujeres jévenes
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acondroplasicas y sus grupos familiares). Estudiar la realidad en su entorno
natural, centrarse en la vision de las personas acondroplasicas, preferir los
aspectos subjetivos, privilegiar el relato de vida son aspectos claves en este

enfoque metodoldgico.

Se encuentran diversos autores que tienen diferentes concepciones
acerca del método historias de vida, entre ellos se encuentran: Rusque
(1999), Villarroel (1999), Hernandez (2006), y Martinez (2006), entre otros.
Rusque (1999), plantea que la historia de vida es una técnica de
investigacion en la cual el investigador busca comprender el medio social y
los procesos sociales a partir de las experiencias de una persona, pero

también de un grupo o de una organizacion.

Igualmente, Villarroel (1999), sostiene que una historia de vida es un
cierto tipo de documento personal, en esencia es un relato amplio y detallado
gue recoge la experiencia vivida de un sujeto que al tiempo que cuenta su
historia personal, cuenta también la historia de su comunidad, de su cultura,

de su sociedad, etc.

Por su parte, Deslauliers, (1991), citado por Rusque (1999), la define
como el estudio y coleccion de documentos que describen puntos
cambiantes en una vida individual y sostiene que existen cuatro fases
distintas para interpretar las historias de vida y estas son las siguientes:
problematica, recoleccion, proceso de transcripcion y analisis e Interpretacion
de los resultados, todas estas fases seran explicadas posteriormente en el

Capitulo Il de la siguiente investigacion.

Ahora bien, en el proceso de investigacion se considerdé este método
como el mas idoneo para captar o percibir en el marco de las experiencias

vividas por las personas acondropldsicas y el entorno donde se
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desenvuelven para comprender los procesos sociales de estos individuos.
Este método de investigacion fue fundamental para describir elementos
intrinsicos en las personas acondroplasicas y tener una vision amplia acerca

de su forma de vida dentro de su propia dinamica social.

En atencion a la naturaleza cualitativa del estudio se disefiaron las
siguientes estrategias metodolégicas las cuales permiten comprender el
proceso que se siguid para desarrollar la presente investigacion y que

respalda la rigurosidad de los resultados obtenidos.

3.3 Nivel de la Investigacion.

La presente investigacion es de tipo exploratoria-descriptiva. Los estudios
de tipo exploratorio se efectian “cuando el objetivo es examinar un tema o
problema de investigacion poco estudiado o que no ha sido abordado antes
cuando la revision de la literatura reveld que uUnicamente hay guias no
investigadas e ideas vagamente relacionadas con el problema estudiado”
(Hernandez, 1991: 59). Con respecto a los estudios de tipo descriptivo el
propoésito es “describir situaciones y eventos, es decir, cOmo es y cOmo se
manifiesta determinado fendmeno, buscan especificar las propiedades
importantes de personas, grupos, comunidades o cualquier otro fendbmeno

gue sea sometido a analisis” (Hernandez, 1991: 60)

En esta ocasion se realizé una investigacion exploratoria, pues el tema de
la acondroplasia ha sido poco estudiado y el problema de investigacion
permiti6 indagar desde una nueva perspectiva este tema de interés publico,
tal como se indicd en paginas precedentes, esta investigacion se apoyo en
los procedimientos del método cualitativo, el cual se sustenta en una

concepcion global de la realidad, con el fin de entender los fenémenos
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sociales como un todo dinamizado, en el que es indispensable la
comprension del entorno con el propdsito de reconstruir la realidad tal y
como la perciben cada uno de las personas acondroplasicas sujetos de
investigacion, con relacion con la manera en que asumen su condicion con

respecto a la sociedad.

Por otra parte, la naturaleza descriptiva del estudio se explica en funcién
de describir las caracteristicas de las personas acondroplasicas, sus
situaciones, su entorno familiar, educativo, social, laboral, conyugal, de salud
y percepciéon de si mismo, para determinar como influye el entorno social en
su desenvolvimiento, por lo cual se obtuvieron datos directamente desde el

lugar de los hechos y de los propios actores intervenidos.

3.4. Disefio de la Investigacion.
La investigacion de campo es aquella que a través de la cual se estudian

los fendmenos sociales en su ambiente natural, por lo cual se obtuvieron
datos directamente desde el lugar de los hechos y de los propios actores
intervenidos. Es importante en las ciencias sociales realizar este tipo de
investigaciones ya que, siendo su objeto natural de estudio el hombre y sus
acciones, es perfectamente pertinente abocarse a estudiar estos fenomenos
en la realidad misma donde se producen. (Ramirez 1999: 73). En este
contexto, Klerlinger, (1975) citado por Ramirez (1999), plantea que los
estudios de campo permiten indagar in situ los efectos de la interrelacion
entre diferentes tipos de variables sociolégicas, psicoldgicas, educacionales,
antropoldgicas, etc. En este orden de ideas, quedd el modelo o disefio de

investigacién como una investigaciéon de campo,

En este sentido, se estudid6 el fendbmeno donde se desenvuelven las

personas acondroplasicas, tomando en cuenta la cotidianidad del mismo, lo
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cual permitié tener un acercamiento y una mejor vision de su realidad sin

manipular variables.

Unidad de Andlisis.

Segun Martinez (2006), la eleccion de la muestra es de primera
importancia, no por lo que representa en si, sino por la filosofia de la ciencia
y los supuestos que implica. De su correcta comprensiéon depende el
significado de toda investigacion. La eleccion de la muestra dependera de lo
que pensamos hacer con ella y de lo que creemos que se puede hacer con

ella.

La seleccion de la muestra es un estudio cualitativo, requiere que el
investigador especifigue con precision cual es la poblacion relevante o el
fendbmeno de investigacion, usando criterios que justificara y que pueden
basarse en consideraciones teéricas o0 conceptuales, intereses personales,

circunstancias situacionales u otras consideraciones.

Por consiguiente, de acuerdo al método que se aplico, se tomaron como
unidades de analisis dos personas acondroplasicas. Con este tipo de estudio
no se busca la generalizacion de los resultados, sino que se pretende
obtener informacidon precisa y relevante que permitan obtener resultados
idoneos. En concordancia con lo anterior, se tomaron en cuenta los

siguientes criterios para seleccionar las unidades de analisis:

e Que la persona acondroplasica estuviera de acuerdo y consciente del
estudio que se iba a realizar, que aceptaran colaborar con las pautas
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gue establezcan los investigadores y aportaran sus testimonios para

brindarle informacién concreta al mismo.

e Las personas acondroplasicas, objeto de estudio establecieron el
espacio y el tiempo especifico de los cuales hubo disponibilidad y

comodidad por parte de ellos para con los investigadores.

En tal sentido, la unidad de analisis estuvo conformada por dos jévenes

mujeres acondroplasicas que se ajustan a tales criterios.

3.6 Procedimientos Metodoldgicos para el Abordaje de la Investigacion.

Segun Rusque (1999), la historia de vida esta enfocada en establecer
relaciones e interpretar la realidad social a través de la informacion que se
pueda percibir de lo investigado, para ello, plantea cuatro fases en donde
expresa la manera de abordar el proceso de recoleccion de los datos y el
analisis de los mismos para alcanzar Optimos resultados. Estas etapas se
definen de la siguiente manera: problematica, recoleccion, transcripcion y

analisis de los resultados.

Cabe indicar que a estos procedimientos se les adicionaron otros
procesos tales como: proceso de validez, proceso de categorizacion y

proceso de teorizacidén, sefialados por Martinez (2006), " como etapas
comunes en todo los métodos de investigacion cualitativa, en tal sentido los
procedimientos metodoldgicos que se utilizaron para el abordaje de esta

investigacion es como sigue a continuacion:
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Problematica: En esta etapa se definieron previamente todos los elementos,
es decir los antecedentes, objetivos y el problema, a través de una revision
documental exhaustiva que permiti6 establecer los criterios a utilizar.
También fue preciso establecer contacto con los sujetos estudiados.

Metodolégicamente esta etapa se abord6 anteriormente en el capitulo I.

Recoleccién de la informacion: En esta parte se aplicaron técnicas e
instrumentos para recopilar los testimonios de vida de las personas que
experimentan la condicion de acondroplasia, partiendo de la premisa del
método cualitativo, que precisa de una relacion directa con los sujetos en
estudio, en tal sentido, se utilizaron técnicas e instrumentos de recoleccion
de datos flexibles dinamicos, abiertos y no estandarizadas para obtener
informacion y resultados claros. Ente ellas: la entrevista en profundidad, el
diario de campo y la observacion. Se consideré a los investigadores como
instrumentos de investigacion, cuyo objetivo fue obtener informacion sobre

situaciones, personas y las experiencias que estas viven a diario.

a) La Entrevista en Profundidad: Esta técnica se aplicé a las dos
personas acondroplasicas, con el propdsito de comprender su
entorno social, y permitio recabar informacion directamente de las
mismas. Igualmente se utilizé una guia de entrevista que fue
necesaria para agrupar y clasificar hechos y vivencias de las
personas acondroplasicas, también se utilizé la grabadora como
recurso auditivo que posibilitd6 captar la informacion con mas
precision y facilité el andlisis de los datos obtenidos. Cabe destacar
gue esta guia de entrevista fue previamente validada por tres (3),
expertos en esta area de investigacion: La psicologo Martha

Ramirez, la Licenciada en Trabajo Social Rosiris Gomez vy
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b)

d)

finalmente el especialista en Psiquiatria y Sexologia Dr. Cesar

Franco (ver anexos).

Entrevista no Estructurada: fue aplicada a los familiares mas
cercanos de los sujetos en estudio (madre de cada una de las
jovenes acondroplasicas, y en uno de los casos, al conyuge) a fin

de completar la informacion suministrada por aquellas.

El Diario de Campo: Otro instrumento que se utilizé para registrar
los testimonios fue el diario de campo. Este se emple6 para
registrar descriptivamente la informacion que se obtuvo sobre los
acontecimientos mas importantes que se evidenciaron mediante la
experiencia vivida por las personas acondroplasicas. Igualmente, el
diario de campo fue util para relatar y registrar todo lo que se
escucho, observé y aprecio, (risas, titubeos entre otros), destacando
los hechos tal cual sucedieron. Finalmente se utilizé la grabadora
como recurso auditivo que permitié captar la informacion con mas

precision y facilito el andlisis de los datos obtenidos.

La Observacion Directa: Esta técnica de investigacion fue de vital
importancia para captar y percibir detalladamente las impresiones,
reacciones y gestos de las personas acondroplasicas en su entorno
social, haciendo la salvedad de que en ningdn momento las
circunstancias que rodearon a estas personas fueron alteradas. Los
investigadores establecieron contacto con las personas sometidas a
esta investigacion con la finalidad de establecer un dialogo mutuo

gue propiciara la participacion e intervencion de éstas.
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Utilizar esta técnica permitié establecer conversaciones horizontales
y fluidas con las personas entrevistadas; para construir un proceso
de aprendizaje mutuo y continuo, con lo cual se respeto la

individualidad de cada persona,

3.7. Fuentes de Informacion.
Las fuentes de datos de esta investigacion tuvieron dos modalidades:

primarias y secundarias. Las fuentes primarias fueron representadas por
las personas con acondroplasia y miembros de su grupo familiar, y las
fuentes secundarias estuvieron conformadas por material o revision

bibliografica, tesis de grado y paginas web, entre otros.

3.8 Procedimientos para la Recoleccion de la Informacion.
Para lograr el proceso de recoleccion de informacion se emplearon cinco

sesiones de trabajo con los participantes de esta investigacion, con una
duracion de unos 40 minutos aproximadamente, en las que en todo momento
se busco obtener informacion acerca de lo que piensan, perciben, viven y
experimentan en su condicion de personas con acondroplasia, para
comprender su realidad dentro de su contexto. Fue necesario mantener un
contacto personalizado y permanente que permitiera dar un manejo integral

de la informacioén facilitada.

Ademas, fue necesario agudizar las habilidades de la observacion no
participante para captar el significado de las actitudes, gestos, lenguaje no
verbal que pudiesen presentar las personas consultadas. Después de cada
sesion se realizd un andlisis preliminar de la informacion recabada con el
propoésito de definir los aspectos en que se debia profundizar. Estos analisis
contribuyeron a determinar el avance en el estudio, la pertinencia y

relevancia de la informacién recolectada.
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Para iniciar las sesiones de trabajo con cada uno de los participantes de la

investigacién fue necesario lo siguiente:

Exponer los objetivos de la investigacion y lo que se persigue con
la misma, para despejar cualquier duda o inquietud que pudiese
surgir en los entrevistados. En esta etapa fue necesario clarificar y

precisar bien lo que se queria lograr.

Los investigadores aclararon oportunamente que la participacion
en este estudio era totalmente voluntaria, con el entendido de que
las entrevistados en su momento pudieran negarse a participar en
la entrevista total o parcialmente, o bien suspenderla cuando ellos

lo consideraran pertinente.

Explicar a las entrevistadas que la informacion facilitada era
confidencial y las respuestas serian totalmente andnimas, por lo
tanto no se indicaria ni el nombre ni la direccion y de esta forma los
resultados serian presentados en el informe final de nuestra

investigacion.

Una vez explicadas las generalidades de la entrevista, se intentd propiciar

un espacio de confianza y tranquilidad para dar inicio a una conversacion

acorde con wuna guia de entrevista previamente elaborada. La guia se

organiz6 por areas, en las cuales las personas por lo general se

desenvuelven a lo largo de su vida: familiar, educativa, social, laboral, salud,

conyugal. Todas ellas tienen relacion unas con otras y responden a las areas

y categorias derivadas de los objetivos especificos de la investigacion. Lo

anterior permiti6 mantener un norte claro en el momento de la investigacion

de campo y poder profundizar en la informacion requerida desde las

vivencias de las personas acondroplasicas entrevistadas.
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Cabe destacar que la guia elaborada fue extensa, con la intencién de
permitirle a los investigadores mantener un rumbo claro, sin que ello
implicase ser lo Unico que se pretendia explorar, ni actuar como una camisa

de fuerza, Unicamente sirvid como tal en todo momento.

La estrategia de registro de esas entrevistas fue escribir palabras claves
en la guia de entrevista previamente establecida y en los casos mas
necesarios transcribir completamente todo lo narrado por el entrevistado. Lo
que demando la trascripcion inmediata de cada sesion, para garantizar que

no se perdiera la informacién obtenida.

Se elaboré con sumo cuidado y de la forma mas objetiva posible sus
testimonios, asi como retomar cada una de las anotaciones hechas en la
guia Yy en el diario de campo en relacion con la expresion corporal que
pudiesen reflejar sentimientos o bien aprender a leer el silencio. Lo anterior
permitié volver al campo para ampliar o aclarar la informacién recopilada con
mayor propiedad y seguridad, esto facilit6 mantener el rumbo de los objetivos

de la investigacion.
3.9. Proceso de Transcripcion.

Luego de haber recolectado los datos que aportaron suficiente
informacion acerca de estas personas y registrarlo de manera escrita o
grabada para saber con exactitud cual es la calidad y la cantidad de
informacion que se tenia, se procedié de inmediato a la transcripcion de las
mismas, Esta etapa le permiti6 a los investigadores reproducir
detalladamente las entrevistas realizadas y fue un proceso donde a través
de las notas y otros medios utilizados se dio forma a los discursos de los
sujetos entrevistados, igualmente recordaron lo que escucharon vy

observaron durante las sesiones de trabajo. Se procedi6 a la transcripcion
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inmediata de cada sesion para no perder ningun detalle de la informacién

obtenida.

3.10. Andlisis, interpretacién y presentacion de los datos.
Para esta etapa se utilizo la propuesta de Moreno (1996) quien sostiene

que no existe un modelo Unico para presentar la historia de vida y establece
tres etapas: descripcion del sujeto, sintesis de la historia de vida, donde se
abordaron de manera objetiva las experiencias de vida de cada personas con
acondroplasia y por ultimo las categorias de analisis (familiar, educativa,
social, laboral, de salud, conyugal y percepcion de si mismo). Una vez
aplicadas las técnicas seleccionadas, se efectué una minuciosa revision de
los datos para realizar un ordenamiento de acuerdo con las categorias
definidas, de esta manera se elaboré una sintesis general sobre esta

situacion.

Esta categorizacién no se hizo a priori, sino que tuvo que ver en funcion
de los relatos ofrecidos por los sujetos involucrados en este trabajo de
investigacion. En esta etapa, toda la informacion recogida permitié resumir y
categorizar un conjunto de informaciones escritas y grabadas para su facil
manejo posteriormente. Mediante la narracion biografica el sujeto de estudio
otorgd un significado especial a su pasado y al evocar recuerdos entré en un
proceso de reflexion en torno a sus vivencias pasadas y presentes,

reinterpretando sus vivencias desde su yo actual.

3.11. Proceso de Validez.
Segun Martinez (2006), una investigacion tiene un alto nivel de validez , si

al observar, medir o apreciar una realidad, se observa esa realidad y no otra;

es decir, que la validez puede ser definida por el grado o nivel en que los
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resultados de la investigacion reflejan una imagen clara y representativa de
una realidad situacion dada. La validez es la fuerza mayor de las
investigaciones cualitativas. En efecto, el modo de recoger los datos, de
captar cada evento desde sus diferentes puntos de vista, de vivir la realidad

estudiada y de analizarla e interpretarla inmerso en su propia dinamica.

Para la validez del estudio, se utiliz6 la Técnica de Triangulacion, la cual
posibilitd una serie de datos desde diferentes perspectivas de las personas
acondroplasicas y su nucleo familiar (madre, esposo), la cual permitié de
forma eficiente interpretar sus testimonios reflejando los ambitos de su
cotidianidad como: grupo familiar, conyugal, social, educativo, laboral, de
salud y percepcion de si mismo. La cual facilitd contrastar las diversas
opiniones de cada una de las personas involucradas en este estudio con el
propdsito de comprender su realidad social. Esta técnica se llevé a cabo de
manera independiente en cada una de las personas estudiadas.

3.12 Socializacion de los resultados.
El proceso de socializacion de los resultados como otro paso importante

para el avance de la investigacion, se produjo mediante una visita final a las
personas que fueron sujetos de investigacién y a las cuales se le aplicaron
las entrevistas respectivas, con el proposito de mostrar o darles a conocer el
o los resultados mas importantes producto de la investigacion que se realizo,
los cuales fueron obtenidos por las informaciones suministradas por cada

uno de ellos.

Cabe destacar, que este proceso fue dinamico e interactivo donde cada
sujeto se vio reflejado en los hallazgos de la investigacion a través de sus
experiencias de vida, de manera tal que permiti6 comprender los factores
que estdn presentes en su entorno social y que influyen en su

desenvolvimiento e igualmente cdmo afectan las percepciones y la visién que
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tiene la sociedad sobre ellos, de igual manera, como inciden las estructuras

fisicas en su cotidianidad debido a su tamafio.

Esta investigacion, produjo un encuentro que promovié un espacio
reflexivo de retroalimentacion con el fin de enriquecer el producto de esta
investigacion. También en esta etapa los sujetos entrevistados manifestaron
que adquirieron mas aprendizajes y nuevas vivencias con respecto a este

tema de investigacion.

Proceso de teorizacion.

El proceso de teorizacidon de la investigacion permitié elaborar una sintesis
final sobre este estudio, e integr6 en un todo coherente y logico los
resultados obtenidos de la misma y las interpretaciones de los datos
recopilados, a la luz de los referentes tedricos conceptuales para lograr una
mejor comprension de los hallazgos y a la vez descifrar la realidad de las

personas sujetos de estudio.
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CAPITULO IV
LA HISTORIA DE VIDA DE DOS MUJERES CON ENANISMO
ACONDROPLASICO.

Porque todos somos iguales...no importan nuestras diferencias
No andar,

Ni ver,

Ni escuchar,

Esto no es una limitacion.

Limitacién es no tener una oportunidad

Eduardo Galeano

En este capitulo se presenta el analisis de los resultados, producto del
proceso de investigacion que se realizO0 a dos (2) personas con
acondroplasia para lograr el cumplimiento de los objetivos planteados. Lo
cual le permiti6é a los investigadores conocer sobre la teméatica abordada.

En esta etapa se transcribieron las experiencias de vida de las personas
con acondroplasia para entender cada momento de su vida o etapas de
desarrollo (nifiez, adolescencia y adultez). Igualmente, es necesario acotar
que se utilizaron identidades ficticias para respetar la intimidad de las
personas entrevistadas. Como Jennifer y Rosa quedaron identificadas las
personas que aportaron sus relatos de vida, los cuales fueron organizados
por etapas con la finalidad de lograr una mayor familiarizacion en el lector,
para conocer mas de cerca la influencia del entorno social en el

desenvolvimiento de las personas que presentan acondroplasia.
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En la estructuracion de este capitulo se utilizé el esquema propuesto por
Moreno (1996) para la presentacion de las historias de vida; el cual consta de
tres etapas: Una primera parte donde de forma concreta se hace una
descripcion de los sujetos que participan en el estudio; seguidamente, se
presenta una sintesis de la historia de vida donde se abordan de manera
objetiva las experiencias de vida de cada persona, de las cuales se derivan
las categorias de andlisis que son presentadas en la tercera parte del

esguema propuesto por este autor.

4.1.- | Etapa: Descripcién del Sujeto.
4.1.1.- ;Quién es Jennifer?
Jennifer es una mujer adulta joven de 30 afios de edad que presenta una

discapacidad conocida como acondroplasia que ocasiona el enanismo 0seo.
Mide 1,03 centimetro de estatura. Su aspecto sugiere un enanismo
hipoacondroplasico, por cuanto a pesar de presentar los rasgos tipicos de
esta patologia en cuanto a la disarmonia en la proporcién de los miembros y
el tronco (brazos y piernas cortas y tronco de tamafio relativamente normal) y
manos cortas con dedos en forma de tridente; no tiene los rasgos faciales de
los acondroplasicos clasicos (cabeza grande, frente prominente y nariz
aplanada), por el contrario, su cabeza luce de tamafio normal y bien

proporcionada y su nariz es perfilada.

Jennifer es oriunda de Ciudad Bolivar (estado Bolivar) pero actualmente
tiene fijada su residencia permanente en la ciudad de Cumana (estado
Sucre). Proviene de una familia que en un momento estuvo constituida por
su madre, padre y dos hermanas y un hermano dos afios menor que ella
quién también presenta enanismo 0seo. Ella es la tercera de los hermanos.
Los padres se separaron tiempo después y los nifios se criaron solos con su

madre. Su grupo familiar primario reside en Ciudad Bolivar, pero mantiene
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contacto fisico y comunicacional regularmente con sus integrantes.
Actualmente, vive con su pareja sentimental, con quien mantiene una
relacion de concubinato desde hace seis (6) afios aproximadamente. Vive
también con su hija de seis afios producto de una relacién anterior. La nifia

no heredo la condicion acondroplésica de Jennifer. .

Jennifer es estudiante universitaria de la carrera de Trabajo Social. En la
actualidad, se encuentra en la etapa final realizando su Trabajo de Grado
para optar al titulo de licenciada. Trabaja en una institucion del Estado
desempeiandose como coordinadora del Consejo Nacional Para las
Personas con Discapacidad (CONAPDIS).

Manifiesta que su estado de salud es estable, a pesar de algunos dolores
en partes de su cuerpo producido por la misma condicién de persona con
acondroplasia y que debe cuidar mucho los huesos dado que los mismos
estan propensos a la descalcificacion; adicionalmente, debe cuidarse mucho
de no aumentar de peso ya que la obesidad resulta altamente dafiina para
las personas en su condicién. Se caracteriza por ser una persona amable,

respetuosa y con muy buen sentido del humor.

4.1.2.- ¢ Quién es Rosa?
Rosa es una persona adulta joven de 22 afios de edad quien presenta

una discapacidad conocida como acondroplasia que ocasiona el enanismo
0seo. Mide 1,20 centimetros de estatura. Todas sus caracteristicas fisicas
corresponden a los de una persona que presenta esa patologia: tiene los
brazos y piernas cortas, sus extremidades inferiores se presentan arqueadas,
tiene el tronco relativamente de tamafio normal, tiene la cabeza grande y la
frente prominente y el puente nasal deprimido en su parte superior, sus

manos son cortas con dedos que adoptan la posicion de tridente a la
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extension. Es oriunda de Cumand (estado Sucre) donde reside junto con su

grupo familiar compuesto por cinco personas, es la menor de los tres

hermanos y el Unico caso con acondroplasia. Tiene una hija de un afo

producto de una relacion pasada que presenta un crecimiento normal y

acorde con su edad. En los actuales momentos no tiene pareja sentimental.

Actualmente se encuentra estudiando séptimo semestre de Educacion

Integral en la Universidad Nacional Experimental de la Fuerza Armada

(UNEFA) y realiza pasantia en la Unidad Educativa Fe y alegria. Hoy, se

encuentra desempleada, pero cabe indicar, que Rosa ha tenido experiencia

laboral.

Cuadro N° 1 Descripcién de los sujetos

JENNIFER

ROSA

30 afos.

Tiene una hija.
Concubina.

Cumana.
Trabaja.

e Tiene un hermano con
acondroplasia dos afios
menor que ella.

Presenta acondroplasia.

Mide 1.03 centimetros.
Estudiante Universitaria.

Reside en la cuidad de

Presenta acondroplasia

22 afos.

Mide 1.20 centimetros.
Estudiante universitaria. (
Tiene una hija.

Soltera.

Reside en la cuidad de
Cumana.

Desempleada.

Es el dnico caso con
acondroplasia en  su
familia

Datos recopilados por los autores.
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4.2.- 1l Etapa: Sintesis de las historias de vida de Jennifer y Rosa.
Es necesario mencionar que se pretende desarrollar el capitulo con las

particularidades de los participantes a nivel individual, y tomandolo en
consideracion cada una de las etapas del ciclo de vida por las que han
atravesado tanto en los primeros afios de su vida hasta llegar a la adultez.
No se trata de presentar el relato en si mismo, sino toda la informacion
acumulada sobre la vida de estas dos protagonistas en sus diferentes

espacios de socializacion: la familia, la escuela, la comunidad, entre otros.

Cada una de las etapas del desarrollo humano de cualquier persona
desde que nace hasta que muere comporta varios cambios que permanecen
en un tiempo razonable. Este desarrollo se caracteriza por ser gradual,
relativamente ordenado e implica diferencias individuales donde intervienen
aspectos como el fisico, intelectual, personal, social, entre otros. De alli que
en esta parte del trabajo se presentan por separado las historias de vida de
Jennifer y Rosa, cada una con sus particularidades, en las diferentes etapas
de su desarrollo: nifiez, adolescencia y adultez. Pero previo a los hallazgos
encontrados en la investigacion sobre ese particular, conviene acotar
algunas consideraciones teéricas muy puntuales acerca de las etapas del
desarrollo humano, para mayor comprension la realidad de esas dos

personas.

Con respecto a la primera etapa, la Nifiez, indica Papalia (1992) que el
desarrollo infantil es el estudio cientifico de los cambios normales de los
nifios con el tiempo y estd caracterizada por cambios cuantitativos y
cualitativos. El cambio cuantitativo se refiere a los cambios en cantidad,
como los cambios de estatura, peso o vocabulario, capacidad sensorial,
habilidades motrices, desarrollo del cerebro y aspectos relacionados con la
salud. El cambio cualitativo se refiere a los cambios en calidad, como la

naturaleza de la inteligencia o de la memoria, habilidades mentales, como el
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aprendizaje, lenguaje, memoria, raciocinio y pensamiento y estas estan

intimamente relacionados con aspectos tanto motores como emocionales.

Continuando con las descripciones tedricas de cada etapa, se define la
adolescencia como el periodo de transicion del desarrollo entre la etapa de la
nifiez y la etapa adulta. Comienza con la iniciacion de la pubertad, un periodo
rapido de crecimiento fisico y cambios psicolégicos que llevan a la madurez

sexual.

La adolescencia es un periodo crucial en el ciclo de vida, en el que los
individuos toman una nueva direccion en su desarrollo, alcanzan su madurez
sexual, apoyandose en los recursos psicolégicos y sociales que obtuvieron
en su crecimiento previo, asumiendo funciones que le permiten elaborar su
identidad y plantearse un proyecto de vida propio. Es un periodo de
crecimiento y desarrollo, en el que surgen nuevas conductas sociales, fisicas
y psicologicas, las cuales inciden en la identidad que construya la persona de

si misma. Papalia (1992).

La etapa de la vida donde el individuo normalmente alcanza la plenitud de
de su desarrollo biolégico y psiquico es la Adultez. Se consolida el desarrollo
de la personalidad y el caracter, los cuales se presentan relativamente firmes
y seguros, con todas las diferencias individuales que pueden darse en la
realidad. De este modo la edad adulta constituye un periodo muy extenso del
ciclo vital (Red Escolar Nacional, 2008).

A partir de estas consideraciones teodricas, se presenta a continuacion un
esbozo general de la vida de dos adultas jovenes con acondroplasia, en cada
una de las etapas de su desarrollo evolutivo. Siguiendo la propuesta de
Moreno para la presentacion de las historias de vida, esta etapa es

netamente descriptiva y se presenta solo el fiel relato.
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4.2.1.- Sintesis de vida de Jennifer
Etapa de la nifiez:

Los padres de Jennifer son de tamafio normal y en consecuencia nunca
se imaginaron que pudieran tener un hijo de talla baja. Cuenta Jennifer que
ella naci6é con una estatura normal y con un peso de tres kilos y cien gramos,
pero con el trascurrir de los meses su madre comenz6 a notar que no
alcanzaba el tamafio de los bebés que tenian su misma edad y que no
estiraba los brazos completamente Fue una vecina quien la confronté con la
posible realidad de que Jennifer padeciera de enanismo. Le dijo: “tu hija es
enana” y le recomendd que se fuera para Caracas ya que en Ciudad Bolivar

no iba a encontrar ayuda.

La madre de Jennifer se fue al hospital infantil JM de los Rios, situado en
la ciudad de Caracas, y fui alli donde los médicos realizaron el revelador
diagnéstico. Le dijeron a su madre: “su hija tiene enanismo acondroplasico”.
Jennifer relata que para su madre la noticia le produjo un gran impacto:
bueno para mi mama fue un shock en el momento que ella lo supo, llord
desconsoladamente, ya que ella pensaba que los enanos eran cabezones y
deformados y todo era un problema.

En el JM de los Rios los médicos le dieron las primeras orientaciones a su
madre, asegurandoles que la nifia seria normal en todos los demas
aspectos. De este centro hospitalario, remitieron a Jennifer al Hospital
Ortopédico Infantil situado en la Caracas y que se especializa en el
tratamiento de esos casos. Alli, ademas de la atencidon especifica que le
dieron a los nifia para su trastorno 6seo, trataron también a la madre a traves
de un equipo interdisciplinario: médico traumatdlogo, fisiatra y psicélogo para
gue aprendiera como tratar y cuidar a Jennifer. El tratamiento psicoldgico fue

muy importante para que la madre aceptara la condicion de su hija. Alli le
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dijeron: “su hija no va a ser ninguna inutil, ella va a poder estudiar y

defenderse por si misma”.

La madre de Jennifer a pesar del impacto que le produjo la noticia, la
asimil6 de manera relativamente rapida, no asi el padre y su familia paterna
quienes desde el momento que se enteraron de la condicion de la nifia
mantuvieron una posicion de rechazo. Asi lo expresa Jennifer: “si, bastante

mi papa y la mayoria de mis tias por parte de mi papa me rechazan”.

Para mayor complicacion de la familia de Jennifer debido a su condicion,
a los dos afos de su nacimiento su madre tuvo un hijo varon que también
presentd acondroplasia. Esta vez su madre ya estaba familiarizada con los
sintomas de la patologia, acudi6 de forma oportuna a los centros médicos
especializados para el tratamiento del bebé.

La condicion fisica de Jennifer debido a su baja talla representé para ella
serios trastornos de salud, sobre todo en la parte 6sea, por los dolores en las
extremidades y las dificultades para la movilidad. Camin6 pasado dos afios
de edad. Durante esta etapa fue una persona enferma y siempre recibia
tratamientos médicos para solventar su estado de salud. A propésito de esto
ella recuerda: “yo siempre fui una nifla enferma, recuerda que yo tengo

cinco (5) operaciones de cadera”.

En este caso se aprecia que durante su infancia tuvo que enfrentarse a
varias operaciones delicadas debido a su tamafio, acompafiadas luego de un
proceso de rehabilitacidbn que le permitieran mejorar su estado fisico; pero
este proceso de recuperacion también afectdé su infancia, y asi lo relata:
“luego que me operaban yo duraba tres (3) meses enyesada y tres (3) meses

en rehabilitacion”.
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Todas esas operaciones fueron realizadas en el Hospital Ortopédico
Infantil, por lo que su madre debia trasladarse a la ciudad de Caracas, lo cual
representaba un gasto oneroso que la familia no podia cubrir, a pesar de que
los gastos médicos de ella y de su hermano los costeaba directamente el
Instituto Venezolano de Seguro Social (1.V.S.S), ya que su papa estaba
afiliado a este organismo de seguridad social. Su padre en ese sentido
también colabor6 con los gastos: “si, mi papa fue quien cubrié los gastos

médicos con el seguro cuando yo estaba enferma”.

El 1.V.S.S también cubria los costos del pasaje aéreo, pero ante el gasto
gue representaba el tratamiento de los nifios, la madre vendia los pasajes y
se traslada por tierra con sus pequefios hijos a Caracas, asi ahorraba dinero
y con eso cubria los gastos de la estadia en esa ciudad. Comenta Jennifer
que su madre decia: “el seguro social me iran a poner presa por corrupta,

pero si no lo hago asi no voy a poder ir para Caracas”.

El delicado estado de salud de Jennifer ameritd que su madre le dedicara
mas tiempo. La madre de Jennifer refiere al respecto lo siguiente: “Ella
siempre recibié un trato especial, como ella iba a ser invalida y recibié 5

operaciones de columna, eso me hizo dedicarle mas tiempo a ella”.

Sin embargo, a pesar de ese trato espacial la madre siempre animé a
Jennifer y a y su hermano a que fueran independientes, a que se defendieran
por si mismos y a que no dependieran de ella para hacer sus cosas. Cuenta
Jennifer que por ejemplo, al momento de tender la ropa su madre no la

ayudaba (tampoco a su hermano) y si ella se quejaba, su madre le decia:

“Y si yo me voy, quién te va a ayudar? Y yo le respondia: Busco
a un vecino, y mi mama me decia: y si salio, y si no quiere
venir? Finalmente, habia que montarse en una silla y tender
uno mismo la ropa. Yo le agradezco a mi madre que me haya
tratado asi”
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Al llegar a la edad escolar, Jennifer se incorporé a la escuela como
cualquier otro nifio. En esta etapa ella demostré interés por sus estudios:
“Cuando yo era nifia me gustaba ir a la escuela bastante, a mi siempre me
ha gustado estudiar’. Sus maestros la apoyaron en su vida escolar, pero
Jennifer recuerda de manera especial a su maestra de cuarto grado: “Mi
relacion con mi maestra era buena, cuando yo estaba en cuarto grado ella
me trataba muy bien de hecho me regal6 un pupitre pequefio para que yo
estuviera mas cémoda”. Las tareas escolares las realizaba con la ayuda de

Su mama ya que no recibia ningan apoyo de otro familiar.

Al igual que otro nifio de su edad, durante la infancia de Jennifer surgio la
necesidad de asociarse o pertenecer a grupos y establecer contacto fisico y
comunicacional, al respecto ella expresa: “Cuando yo era nifia siempre
recuerdo que yo tuve muchos amiguitos en la escuela”. Ella compartia con
muchos amigos que la visitaban a su casa, sin embargo, no todos los nifios
la aceptaban debido a la diferencia de estatura con respecto a los demas, fue
objeto de burla o rechazo en la escuela por parte de otros nifios y sobre este
particular ella comenta: “Si, me despreciaban mas que todo los que no

estudiaban conmigo”.

Ya en su nifiez tardia fue cuando Jennifer empez6 a tener raciocinio de
su condicion, ademas aclara que a partir de esa edad fue cuando se iniciaron

sus problemas personales. El testimonio siguiente habla por si solo:

“(...) yo creo que fue cuando yo tenia once o doce afios que
empecé a tener raciocinio porque yo lo veia como normal, ¢ me
entiendes? Si en mi nifiez yo lo veia normal aunque yo se que
era una nifia enferma porque desde pequefia yo estoy de
médico en médico, pero esa parte de que era pequefia no lo
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veia importante, yo creo que después de los once afos es que
empecé a darme cuenta de mi estatura y se iniciaron mis
problemas personales de que yo no me aceptaba, de que no
iba a crecer, de que no podia hacer cosas que otros hacian y
gue algunos suefios no se podian cumplir porque necesitaba de
una estatura.

Este testimonio revela la realidad de Jennifer en el umbral de la

adolescencia.

Etapa de la adolescencia.

Es importante sefalar que en la etapa de la adolescencia se producen
cambios fisicos y emocionales que generan que el individuo asuma
posiciones poco adecuadas con respecto a una situacion determinada, es
decir, es una fase donde la persona empieza a desarrollarse y a formarse
plenamente, y en el caso de una persona acondropldsica es mucho mas
trascendental, porque no cuenta con una estatura normal y tiene que

enfrentarse a las condiciones que estan presentes en la sociedad.

Durante este periodo de su vida Jennifer comienza a sentir mas de cerca
los maltratos, las burlas principalmente porque algunos miembros de su
familia paterna no le demostraban amor debido a su tamafio y no la

aceptaban tal cual era. Asi lo expresa:

“(...) si he sentido ese rechazo familiar porque no aceptan que
nosotros seamos pequefos y mi padre en mi adolescencia me
lo dijo que nosotros éramos producto de un error, tenia yo
dieciséis afios y alli empezaron mis conflictos con él, yo dure
cuatro afios brava con él y alli se me quito el encanto de mi

papa.

A raiz de esta situacion su madre fue sobreprotectora porque aun ella

requeria apoyo para desenvolverse normalmente.
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Su etapa de bachillerato fue dificil y sinti6 mucha incomodidad: "Cuando
yo empecé a estudiar cuarto afio, mis comparieros se burlaban de mi”. Esto
genero en ella un impacto muy fuerte que alterdé su personalidad al punto de
perder las ganas de seguir estudiando por el rechazo y la discriminacion de

sus compairieros.

La experiencia de vida vivida por ella en esta etapa, igualmente fue muy
dificil debido a la percepcibn negativa que tenia de si misma que
inevitablemente originaban dafios emocionales a su persona dada su
condicion de enanismo: “En el liceo yo me sentia mal, porque yo no me
aceptaba como era y yo queria hacer cosas y no podia y eso me daba rabia
aungue mis amigos me querian mucho pero yo no me aceptaba”.
Aseveracion que confirma su mama: “En bachillerato ella no se aceptaba, era
problematica y rebelde y ahi fue donde empezaron los problemas porque no

queria estudiar”.

A pesar de esas limitaciones, Jennifer pudo establecer lazos de amistad
con algunos pares, lo cual es muy significativo en la etapa de la
adolescencia. Ella recuerda que: “Siempre me gustaba divertirme con mis

amigos para sentirme bien y fortalecer los lazos de amistad.”

Cuenta Jennifer que esos vinculos afectivos que formé con su grupo de
pares, se dio después que sus compafieros lograron superar la impresion

gue producia su presencia en ellos.

“Jajaja rumbeaba de mas, era rumbera yo no tuve problemas
con amigos porque siempre la primera impresion producia
como un impacto en ellos porque era pequefia” (...) pero
después que me conocian surgia la amistad, eso paso en la
escuela y en el liceo, mi Unico vicio era rumbear.
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Cabe indicar, que de esta etapa de adolescencia también surgieron
amistades satisfactorias y estables: “Siempre tuve algunos amigos
especiales en cada momento y ademas tengo una amiga y tenemos casi

once afnos de pura amistad”.

Con respecto al estado de salud, cabe mencionar que muchos de los
padecimientos de la nifiez fueron superados tras multiples operaciones:*(...)
recuerda que yo tengo 5 operaciones de cadera, hasta los 15 afios yo estaba
enferma”. Cuenta Jennifer que ella debié someterse a mas operaciones, pero
que por decisidn propia no quiso pasar mas nunca por un quiréfano. “Yo dije:

No mas operaciones”.

En esta etapa, ella sostiene que tenia miedo a que algunos suefios en su
vida no se pudieran cumplir porque eso ameritaba una estatura promedio y
ella no la tenia, y que tampoco contaba con un estado de salud estable. En
su transito hacia la adultez, otras experiencias, fueron marcando e influyendo

en la percepcion de Jennifer de su vida como persona de baja talla.

Etapa de la vida adulta.

Una de las impresiones que manifestd Jennifer fue que a partir de los
veintidos (22) afios, aceptd completamente que era mas pequefia que las
demas personas y reconocio que no creceria mas. A partir de este momento
comenzaron a suscitarse varios cambios en su vida. El ingreso a la
universidad determiné cambios favorables en su percepcién de la vida y en
este ambito tiene un nivel 6ptimo y asi ella lo confirma “(...) me la llevo bien
con mis comparieros y el que me tiene rabia no me importa, yo en la UDO

me hice respetar y ya me aceptaba yo misma”.
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Gran parte de la vida ha enfrentado muchos problemas con su salud, pero
ella manifiesta que con el transcurso del tiempo ha sentido que su estado
fisico ha mejorado al punto que en la actualidad se considera una persona
relativamente sana y asi lo confirma: “Ahorita soy una mujer sana, aunque

tengo problemas en un ovario por mi embarazo ectopico”.

Durante el embarazo tuvo complicaciones fisicas y asi lo manifiesta:

“Si, horrible, el embarazo prenatal fue mas duro que el post
natal, a los 4 meses de embarazo agarre reposo absoluto
porque no podia caminar por mi estatura y el peso del bebé. Me
hicieron cesarea y perdi mucho liquido”.

“( ...) yo no dormia, yo vivia cansada, todo era estrés, yo no
podia respirar, aunque mi hija venia en condiciones normales
pero me pesaba mucho”.

En su cotidianidad dentro de su hogar hay cosas que le resulta dificil
realizar, tal como ella lo expresa: “(...) bueno primero lo que este alto no lo
alcanzo, por ejemplo la cocina tiene mesén y tengo que buscar un banco
para poder cocinar, el subir y bajar eso me cansa las caderas”. Por otra parte
no le gusta salir sola de compras, asi lo manifiesta: “No, voy con mi esposo o
mi hija no me gusta ir sola porque no puedo cargar las bolsas por mi

tamano”.

Cuenta que en la calle también le cuesta un poco desenvolverse
normalmente. Tiene dificultad para montarse en una unidad de transporte
colectivo. Dice: “Cuando subo a los autobuses que tienen el estribo alto eso
me produce que el ovario se me inflame por la fuerza que hago en las
piernas” .Indica que inclusive, en ocasiones tiene que pedir ayuda para
montarse en el autobus y que en muchas oportunidades se han burlado de
ella por eso, hasta le han negado la ayuda dejandola plantada en la parada.
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En el trabajo también se le presentan algunas dificultades: “(...) el archivo
es alto y el escritorio también y no alcanzo mucho y necesito ayuda de otra

persona.

De igual manera, cuando va al cajero automatico lo hace habitualmente
acompafada de otra persona porque no cuenta con el tamafio necesario
para realizar esa actividad por si misma: “(...) todo lo que me quede alto
tengo mucha dificultad para alcanzarlo, ademas no puedo ir al cajero sola

porque no alcanzo, tengo que llevar a alguien a mi lado.

Adicional a esas dificultades fisicas Jennifer alega que en ocasiones tiene
qgue enfrentarse a la burlas de la gente: “(...) a veces se rien de mi, y dicen
gque yo soy una enanita y se burlan de mi por mi tamafio y a mi me da rabia,

me pongo brava y me descontrolo”.

Manifiesta sentir temor a estar sola en sitios publicos: “si en algunos,

como el mercado porque yo me siento indefensa por mi tamafio”

En el plano laboral no ha sentido discriminacién porque siempre ha
trabajado, ella sostiene que su actual empleo fue producto de la ayuda de
una amiga que la asesor0 para obtener un cargo publico en una institucion
del Estado: “Si, actualmente una licenciada me ayudd a conseguir trabajo
porque vieron mi curriculo en la institucion donde ella trabaja y fue que me
garantizaron el empleo”. Dice no haber sentido discriminacion al momento de

la entrevista del trabajo.

En contra parte y siguiendo con las impresiones de ella, manifiesta que
siempre recibe el mismo trato que el resto de sus hermanos, en su grupo
familiar:”(...) si vale, recibo el mismo trato y mi mama nos quiere a todos por
igual. También participa constantemente en la toma de decisiones en su

hogar para solventar conflictos que se presenten dentro de su familia: “Si, de
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hecho cuando hay un problema familiar hay que hacer una reunion familiar y

yo participo y me toman en cuenta”.

Dentro de su comunidad no pertenece a ningun grupo social aunque Ssi
participa en las reuniones que realiza el consejo comunal, asi lo corrobora:
“Yo solamente participo en las reuniones del consejo comunal porque aqui

no hacen nada”.

Su relaciébn con los vecinos es muy poca debido a su escasa
disponibilidad de tiempo: “Yo me la llevo bien con mis vecinos, aunque no

comparto mucho con ellos porque no tengo tiempo”.

A nivel emocional no le resulté dificil establecer una relacién de pareja ni

con el padre de su hija ni con su actual pareja:

"Con el papa de mi hija no fue dificil y mi actual pareja tampoco
porque empezamos con una amistad y terminamos
enamorados”.

En la actualidad, tiene muy buena relacién con su cényuge, se apoyan

mutuamente y el diariamente la ayuda en los quehaceres del hogar, ademas

existe una buena comunicacion.

Se caracteriza por no compartir con otras personas de su misma
condicion, ya que siente incomoda con ellos porque las burlas y la

discriminacion se hacen mayores debido a su estatura:

“No mi hermano nada mas, yo rechazo a los demas enanos no
me gusta estar con otro enano porque se burlan de nosotros y
llamamos mucho la atenciéon y yo me siento incomoda”. “Me
encanta estar con personas de estatura normal, mi complejo es
con las personas que son de mi tamafo”.

Ella siempre estuvo preocupada de que su hija naciera con su misma

condicion de enanismo ya que eso le producia grandes temores

psicolégicos:”(...) si, me preocupaba que mi hija fuera como yo, aunque los
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médicos decian que mi hija naceria normal pero yo creia que iba a ser

enanay no lo fue”.

No se consideraba una persona con discapacidad porque realizaba la
mayoria de las cosas que hacian otras personas, pero luego empezé a
investigar como se definia una discapacidad y es a partir de ese momento
cuando tiene claro el concepto de esta condicion y reconoce que presenta
limitantes visibles que le impiden realizar actividades que otras personas

hacen de manera normal:

"(...) si t0 supieras que yo no me consideraba asi, pero luego
me explican cuando es una discapacidad y cuando no, y yo
empiezo a ver realmente las limitantes que yo tengo y me doy
cuenta que yo si tengo una discapacidad”.

Con respecto a la opinion de Jennifer sobre las personas que presentan

acondroplasia, ella dice:

“Yo opino que el hecho de que uno tenga discapacidad no
quiere decir que no es capaz de salir adelante, hacer una
carrera profesional, todo va a depender del apoyo familiar y que
las personas con discapacidad no se sientan menos que las
demas porque nosotros no somos anormales, lo que tenemos
es una condicion que es lo que nos hace ser diferentes”.

Todas estas caracteristicas de la vida adulta de Jennifer reflejan diversas
interpretaciones que permiten conocer mas de cerca sus experiencias de
vida y que se contrastan con los resultados de la investigacion y se

especifican posteriormente en las conclusiones de este trabajo.

4.2.2.- Sintesis de la vida de Rosa.
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Etapa de la nifiez.

Los padre de Rosa son de estatura normal y es el Unico caso de
acondroplasia en su familia. La condicion de Rosa era conocida por su
madre antes de que ella naciera, ya que a través de un ecosonograma se
habia detectado su enanismo 6seo y su madre fue asimilando
progresivamente ese hecho y acepté a su hija desde el momento de su
nacimiento, cuestiébn que no sucedié asi con su familia paterna, tal como lo

recuerda ella:

“(...) en realidad fue dificil por parte de la familia de mi papa,
ellos viven en Colombia y cuando se enteraron que yo era asi
no me quisieron aceptar porque en su familia no tenia que salir
una persona como Yyo.
Contrariamente a su familia materna que si la aceptaron desde su

nacimiento: “(...) sin embargo por parte de la familia de mi maméa si me

aceptaron.

Debido a su condicion fisica Rosa comenz6 a caminar a los cuatro (4)

anos de edad:

“(...) si, existid bastante preocupacion mas que todo mi mama,
cuando estaba mas pequefia me decia que yo vine caminando
a los cuatro (4) afios y fue dificil para ella y la entiendo porque
no es igual tener una persona normal a una persona de mi
tamano.

La salud de Rosa también se vio afectada durante su nifiez debido al
agotamiento fisico que ella presentaba, tal como lo manifiesta “(...) cuando
yo estaba mas pequefia me cansaba mucho, mi mama me cargo hasta los
siete (7) afos. Ella debié trasladarse a la ciudad de Caracas para el

tratamiento médico, alli se le realizaron terapias para corregirle algunos
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defectos en sus extremidades inferiores, pero no fue operada, tal como ella

lo asevera:

“Las personas asi como yo tienden a arquearseles las piernas y
si me hicieron terapia para operarme, pero deje de ir a las
terapias porque era en el Ortopédico Infantil y como estudiaba
aca en Cumana se me hacia dificil”.

Es necesario acotar que su padre fue quien se responsabilizé con todos
sus gastos médicos: “Mi papa era quien me ayudaba con los gastos”, y su
mama era quien la acompafaba a las terapias. El apoyo de su familia
materna fue significativo, hasta el punto de llegar a la sobreproteccion, asi lo
comenta:“(...) no me dejaban ni salir porque estaban pendiente de que me

fuera a pasar algo, me protegian mucho y hasta ahora lo hacen”.

En esta etapa también se extiende el proceso de socializacion desde su
familia hacia la escuela, y estd marcada por una serie de experiencias que le
permitieron tener contacto con otros nifios en un espacio diferente a su
hogar, razon por la cual su madre cumplié un rol fundamental en el desarrollo

de la educacion de su hija por ser una nifia con rasgos de enanismo.

Durante su nifiez ella manifestaba gran interés por ir a la escuela, a
propdsito de esto relata: “En realidad si me gustaba bastante ir a la escuela,
pero yo cuando entré a sexto grado me resultdé un poquito dificil porque
entraban los nifilos nuevos de primero, segundo y tercer grado y me veian

extrafna”.

También destaca su relacién con los compafieros de clase: “Si tenia un
grupo de amigos pero a veces nos desintegrabamos, no sé si era que la
mama les decia que no andaran conmigo o algo asi”. Igualmente cuenta su

experiencia con la maestra: “Excelente, me ayudaba en todo lo que podia, de
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ella no tengo quejas”. Cuenta que su papa era quien la ayudaba en las

tareas de la escuela

Cuenta que cuando era nifia la visitaban muchos nifios: “Los tenia aqui a
cada rato, no sé si era por curiosidad de verme o era por pasarla bien

conmigo, pero los tenia siempre aqui”

Por ser una nifia con acondroplasia en algunas ocasiones fue objeto de
descalificaciones por parte de sus compafieros de clases, asi lo expresa: “Si,

algunas veces se burlaban de mi”.

Rosa empez0 a tener raciocinio de su condicion casi entrando a la etapa
de la adolescencia, y ademas se da cuenta que era mas pequefia que los
otros nifios de su edad, tal como lo expresa aca: “A la edad de once (11)
afos fue que me di cuenta que los demas eran mas altos que yo y que yo

era la Unica pequena”.

A partir de acé se cierra el ciclo de la nifiez de Rosa e inicia una nueva

etapa de su vida.

Etapa de la adolescencia.

Es necesario mencionar, que es en esta etapa donde se originan una
serie de cambios fisico-emocionales que causan en la persona una conducta
determinada. Rosa inici6 la secundaria en la Unidad Educativa Creacion San
Fernando la cual aprobd satisfactoriamente, a pesar de que le costo

integrarse por sentirse diferente a sus comparieros:

“(...) mas que todo con mis amigos del liceo, fue dificil la
integracion al liceo, no lo quiero ni recordar, pero ya luego se
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acostumbraron a mirar a una persona de mi tamafio y me
trataban bien, pero fue dificil las primeras semanas.
Por otra parte, el ciclo diversificado lo cursé en la Unidad Educativa

Creacion Cantarrana, donde repitio el primer afio del ciclo diversificado
porgue no se sentia a gusto con sus compafieros, asi lo relata: “Si, aunque
cuando entré a cuarto afio repeti porque no me tomaban en cuenta, entre a

una seccion de sifrinitos y me sentia como aislada”.

Cuando repitié cuarto afio fue muy fuerte para ella porque no queria
seguir estudiando y eso le caus6 una gran desmotivacion que luego la fue
superando debido a que sus comparieros la apoyaron para que siguiera con
sus estudios, de esta manera lo expresa: “Fijate cuando repeti cuarto afio ya
el mundo para mi se habia acabado y no queria seguir estudiando y fue
fuerte (...") “Cuando era en grupo si, cuando era individual siempre me iba a
casa de una amiga que vivia en la urbanizaciion Cantarrana y nos

ayuddbamos mutuamente, no teniamos problemas”.

Es importante resaltar que ella participaba en las actividades académicas
que el liceo programaba, mas no en las deportivas debido a su tamafio: “En
realidad cuando realizaban actividades recreativas o deportivas no, por mi

tamano, pero cuando realizaban competencia de matematica si participaba”

En su paso hacia la adultez, nuevas experiencias de vida van marcando

esta etapa de Rosa debido a la condicion de mujer acondroplasica.

Etapa de la vida adulta.

Rosa en este periodo de su vida comenta que recibe el mismo trato que
el resto de sus familiares y en algunas ocasiones participa en la toma de
decisiones, pero la sobreprotegen en muchas cosas y ella sostiene que se
quiere liberar un poco y muchas veces no la dejan: “Algunas veces si y

algunas veces no, porque ellos quieren sobreprotegerme en algunas cosas y
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yo quiero liberarme un poco y no me dejan, pero a veces me echo mis

escapadas.

Su interés por los estudios no ha disminuido y se desenvuelve muy bien
en la universidad, asi lo comenta: “Actualmente me desenvuelvo muy bien
estoy en séptimo semestre de Educacion Integral en la (U.N.E.F.A) y me

encanta estudiar.

Actualmente considera que posee un buen estado de salud, sin embargo
aun se le hace un poco agotador caminar algunas distancias largas: “Ahorita
bien gracias a Dios chévere, a veces se me hace dificil caminar desde Gina

hasta el mini terminal, pero voy poco a poco para no cansarme”.

Al momento de quedar embarazada su familia se sorprendié mucho, pero

luego la apoyaron, de esta manera nos comenta:

“Ay bueno fue como una bomba atomica tu te imaginards,
porque nunca se pensaron que iba a salir embarazada y menos
asi tan pronto y estudiando, bueno las miles y unas quejas,
pero después a la final lo aceptaron porque no podia hacer
nada”.

Durante su embarazo no presento problemas con el bebé, pero debido a
su tamafio los médicos le advirtieron que seria de alto riesgo debido a que
sus caderas eran muy estrechas: “Gracias a Dios con el bebé no, pero si
presenté problemas conmigo porque era muy cerrada y me decian que era
muy arriesgado y podia darme preclancia o pasarme otra cosa’. Sin
embargo, alega que su embarazo no le provoco debilidad fisica: (...) mas
bien limpiaba, a cada rato salia para Cumana con la barrigota hasta los

nueve meses y me provocaba caminar mucho”
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Sus familiares fueron de gran apoyo durante su embarazo debido al alto
riesgo que presentaba Rosa por su condicion de enanismo. Le preocupaba
que su bebé naciera con su misma condicién debido a la experiencia que
vivio su madre con ella al momento de nacer, sin embargo expreso que si el

nifio presentaba rasgos acondroplasicos lo aceptaria de igual manera:

"Si, porque como quien dice uno como madre lo acepta como
venga y si porque pasaria el mismo trabajo que pasé mi mama
conmigo entonces iba a ser dificil y mi mama iba a correr riesgo
nuevamente”.

Después del parto quedo un poco delicada de salud debido a la ceséarea
y su madre era quien la ayudaba en la alimentacion y el cuidado del bebé:
“Si, y mi mama era la que se levantaba a media noche y me lo colocaba en

los brazos y era que yo le daba de mamar”.

Dentro de su entorno familiar le resulta un poco dificil realizar algunos
quehaceres, asi lo expresa: “La actividad que se me hace mas dificil es
limpiar los estantes de arriba porque como soy pequefia no alcanzo y me da
miedo montarme en una silla porque me puedo caer y mover objetos

pesados”.

No obstante, ella sale de compras al supermercado sola, pero no carga
objetos pesados, solo compra lo necesario: “A mi edad voy sola pero no
cargo bolsas tan pesadas sino que compro lo necesario y a veces lo divido,

un dia compro lo necesario y otro dia compro lo que tengo que comprar”.

También comenta que es muy bien atendida en los sitios que frecuenta:
“Si muy bien atendida no sé si es porque les interesa atender bien a las
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personas para que compren o0 por otra cosa”. Dice no sentir temor de estar
en sitios publicos: No me preocupa que me vean en lugares publicos, me
gusta salir mucho, aunque siempre estén pendiente de mi aca en casa por Si

me pasa algo.

En su comunidad fue parte del consejo comunal asi lo expreso:

“Pertenecia al comité de educacion del consejo comunal de
aqui, pero como se desintegré ya no estoy alli. Pero cuando
necesitan ayuda de libros u otra cosa yo soy la que le hago los
oficios a los entes gubernamentales”.
Por otra parte comentd que tiene una buena relaciéon con sus vecinos:
“Me la llevo bien con todos aca porque quizas ya me conocen como soy Yy

no hay indiferencia”.

En el transporte publico y en la calle usualmente son los nifios los que
comentan a sus madres sobre su tamafo, pero ella no se incomoda porque

son nifios y sienten curiosidad:

“De las personas adultas no, mas que todo en los nifios que le
dicen a sus madres mira mami una persona chiquita, mira mami
mirala, yo lo escucho pero ya estoy acostumbrada a eso porque
lo hacen por curiosidad”.

También es necesario mencionar que no le ha resultado dificil conseguir
empleo y ha tenido muchas ofertas de trabajo, pero los ha rechazado porque
para ella es prioridad terminar sus estudios: “No para nada gracias a Dios no,

ellos dicen que con mi tamafio no van a hacer nada sino con mi potencial”.

95



De igual manera relaté que en relacién al aspecto emocional no recibié
ayuda de otras personas para conseguir pareja, esto se origind por la

atraccion de ambos:

“No, para nada eso fue como amor a primera vista cuando él
me vio a mi porque cuando yo lo vi a él no, me caia mal y fue
con el tiempo que me gustd por todo lo que él hacia para
enamorarme”.
En los actuales momentos Rosa no tiene pareja sentimental, dice que se
le hace dificil. “no tanto por mi tamafo, sino que es dificil conseguir a una
persona responsable y que también tengo una nifia, pero no pierdo las

esperanzas”.

Se acepta como es y no se siente diferente por su tamafo: “Me acepto tal
cual como soy, porque asi piense de otra manera se que no voy a crecer
mas, tengo que aceptarme tal cual como soy y quererme asi como soy”. Pero
si considera que tiene discapacidad fisica porque su tamafio le impide
realizar algunas actividades: "Discapacidad fisica si por mi tamafio, pero ni

motora ni mental tengo, porque camino, escribo, pienso y razono”.

Ella expresa que las personas con discapacidad viven una etapa muy
dificil pero admite que hay problemas mucho mas graves que el enanismo:
“Que aquellos que tienen discapacidad mental tienen que ayudarlos a hacer

todo, porque es aun mas dificil de lo que yo tengo”.

Todos estos testimonios de la vida adulta de Rosa permiten interpretar

mas de cerca sus experiencias de vida en cada una de las etapas de su vida.
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4.3. Factores de riesgo que determinan condiciones de desventajas
para la integracion social de los sujetos en estudio y factores
protectores que potencian la capacidad para enfrentarlos (Categorias
de analisis).

Siguiendo la propuesta de Moreno (2006), para la presentacion de la
historia de vida, se presentan a continuacion las diferentes categorias de
analisis que se pudieron extraer. Estas categorias permitireron interpretar
aspectos relevantes e importantes presentes en los testimonios de los
sujetos en estudio. Esta categorizacion no se hizo a priori, sino que se
construy0 a partir de los relatos ofrecidos por Jennifer y Rosa. Mediante su
relato bibliogréafico y el significado que ellas le atribuyen a su pasado y a sus
vivencias presentes, reinterpretando inclusive esas vivencias desde su yo
actual, se lograron categorizar un conjunto de elementos que permitieron
identificar, en la cotidianidad de la vida de esas dos jovenes acondroplasicas
los factores de riesgo que determinan condiciones de desventaja para su
integracion social y los factores protectores individuales, familiares,
institucionales, laborales que potencian su capacidad para enfrentarlos; los
que en su conjunto determinan la influencia del entorno en su

desenvolvimiento social.

En este apartado, se presentan de manera sistematizada las categorias
de analisis que lograron construirse: familiar, educativa, social, de salud,
laboral, conyugal, fundamentada en los diversos testimonios narrados por las

protagonistas de las historias de vida presentadas en este trabajo.

4.3.1.-Familiar.
El analisis de este ambito se concreta en el espacio de relacion entre los

padres y los familiares de las participantes de la investigacion. La familia a la

cual pertenece la persona acondroplasica ejerce una influencia importante en
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la formacion de su autopercepcién, por cuanto ésta se constituye en el primer
espacio de interaccion social y proceso de socializacion en el que la persona

se desenvuelve, lo que puede generar en ella actitudes positivas 0 negativas.

En primera instancia es importante considerar el impacto que implica para
la familia, la noticia de que uno/a de sus hijos/as 0 hermanos/as adquiera o
nazca con una discapacidad. En el caso de la familia de Jennifer, se
desconocia la patologia congénita con la que ella nacid, y fue después de un
afio que fue diagnosticada con acondroplasia, lo cual ocasiondé un gran
impacto emocional en el seno de la familia. La madre inclusive requirio de
tratamiento psicoldgico por el “shock en el momento que ella supo”

(Testimonio de Jennifer).

Segun Jennifer su madre sinti6 mucho temor con la noticia del diagnéstico
(...) se imaginé que los enanos eran cabezones y deformados y todo era
problema” Pudiera decirse que los temores de la madre tenian varias
causas. Por un lado, con lo desconocido de lo que era para ella la patologia
de su hija, y de los problemas que pudieran surgir; y por otro lado, los
temores se derivan de lo conocido, es decir, de los estereotipos sociales que
existen acerca de las personas con acondroplasia, los cuales quizas hace

treinta aflos eran mas arraigados que ahora.

En el caso de la familia de Rosa, quizas por el hecho de que ya se
conocia su condicion de acondroplasica antes del nacimiento, el impacto fue
menor. Pero ambas familias se vieron influenciadas por el sistema social que
las rodea, debido a que usualmente éstas se encuentran inmersa en un
contexto que reproduce mitos, estereotipos y prejuicios en torno a las
personas con acondroplasia, lo que la familia percibe como rechazo y no
aceptaciéon a su situacion particular. Esto es mas notorio en las familias

paternas.
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Tanto Jennifer como Rosa padecieron desde nifias el rechazo y la no
aceptacion por parte de la familia paterna; incluso el padre de Jennifer
manifestd abiertamente su rechazo. Contrariamente, las familias maternas
aceptaron la situacion y se convirtieron en el sostén de apoyo para la madre
y para la propia afectada por la acondroplasia. Los relatos siguientes asi lo
confirman: “(...) cuando se enteraron (la familia de su padre) que yo era asi
no me quisieron aceptar (...) sin embargo, por parte de la familia de mi mama
si hubo aceptacién” (Testimonio de Rosa). “La familia de mi padre me
rechaza y no me quieren aceptar como yo soy”, “(...) la familia de mi mama
me ha mostrado que si me quieren, han tenido mas contacto conmigo”

(Testimonio de Jennifer)

Particularmente, en el caso de Jennifer, ella evoca recuerdos dolorosos
acerca del rechazo de su padre: “(...) mi padre en la adolescencia me lo dijo,
nosotros (refiriéendose también a su hermano acondroplasico) éramos
producto de un error (...) tenia yo dieciséis afios y alli comenzaron mis
conflictos con él, se me quité el encanto con mi papa” Se ponen aqui de
manifiesto sentimientos de verglenza y de rechazo por parte del padre que
no lograron superarse en el tiempo desde el diagnostico de Jennifer, los

cuales no le permitieron asumir una relacién saludable con su hija.

Cabe resaltar que las experiencias negativas que ha vivido Jennifer con
su padre y sus familiares paternos, causaron un gran impacto en su
personalidad y ella ha tenido el valor para seguir adelante y hacer caso
omiso a esos desprecios, razon por la cual genera en ella una autoconfianza
personal para saber sobrellevar y manejar esta situacion con mucha
madurez. Dice al respecto: la familia de mi papa me rechaza (...) pero eso no

me importa a mi me interesa es mi mama y mis hermanos”.
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A pesar de todo eso, el padre de Jennifer se convirti6 en un apoyo
importante para ella durante su embarazo: “sinceramente, mi papa me ayudo
mucho con mi hija econémicamente en todo”. No asi durante su infancia para
sufragar los gastos de los tratamientos medicos. Su aporte lo daba a través
del IVSS en el que estaba afiliado. El padre de Rosa, a pesar del rechazo
hacia su hija por parte de su familia colombiana, siempre fue un apoyo para
ella desde que era nifia: “mi papa me ayudaba con las tareas” Con su
embarazo era el “gue corria con los gastos médicos, cualquier cosa que

necesitara y hasta ahorita”

Es significativo que en ambas familias el proceso de aceptacion de tener
en su seno a un bebé acondroplasico se haya desarrollado de una manera
mas facil y natural; y es aqui donde la figura materna juega un rol
fundamental, ya que sirve de enlace con su propia familia para inducir entre
los miembros de su grupo familiar sentimientos de afecto hacia su hijo o hija
discapacitado.

Dentro de las relaciones intrafamiliares positivas que se dieron en el seno
de la familia materna de Jennifer y de Rosa, se destaca un vinculo afectivo
importante con un integrante de la familia: la madre, la cual se constituyo y
se constituye en un apoyo incondicional en las diferentes dimensiones en la
vida de esas jovenes acondroplasicas., asumiendo los papeles de cuidadora,
protectora, motivadora. Esta no es una situacion aislada, sino que esta
vinculada a una concepcion historica que se vive a través de relaciones
interpersonales establecidas para las mujeres, en las cuales se encuentra

implicito el rol maternal.

La alta demanda de atencién y de apoyo de Jennifer y Rosa, sobre todo
en la etapa de su niflez fue principalmente asumida por sus madres,

destacandose su participacion como apoyo fundamental en el proceso de
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rehabilitacion fisica de las mismas. Su rol implicé la inversion de tiempo,
esfuerzos y recursos dirigidos a que sus hijas recibieran la atencibn médica

requerida en la ciudad de Caracas en los centros de salud especializados.

Las experiencias de Jennifer y Rosa, permitieron ejemplificar el
importante papel que tiene la familia en el proceso de rehabilitacion cuya
participacion se concreta fundamentalmente en el acompafiamiento a citas
médicas y terapéuticas. En especial se destaca el papel de la madre: “Mi
mama siempre me acompafaba a las terapias” (Jennifer) “Mi mama era la
gue me acompafaba a las terapias” (Rosa). Estos cuidados maternales en el
tratamiento y rehabilitacion, se revirtieron en un factor positivo en la salud de
las nifias, ya que les permitié la movilidad necesaria para su independencia

motriz.

El acompafiamiento brindado por sus madres generé0 en sus hijas
sentimientos de seguridad, confianza y motivacion, los cuales le permiten
tener la certeza de apoyo incondicional ante cualquier situacion emergente
que surja en sus vidas. Hecho este que se corrobora con el apoyo irrestricto
que recibieron ambas jovenes por parte de sus madres durante su embarazo

y después de éste en el cuidado de sus hijas.

No obstante, hay que destacar que parte de esa dedicacion se debia a,
que ambas madres consideraban que sus hijas eran débiles y vulnerables,
por lo cual las cuidaban en extremo. Asi habla la madre de Rosa: “ella recibio
un trato especial porque era diferente a sus hermanos y recibia muchas
terapias”. Similar opinidn expone la madre de Jennifer: ella siempre recibid
un trato especial, como ella iba a ser invalida (...) eso me hizo dedicarle mas

tiempo”.
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Esta actitud sobreprotectora de la familia y de la madre con Rosa, con el
devenir del tiempo se ha constituido en un factor de riesgo para ella. Asi lo
explica: “no me dejaban ni salir porque estaban pendiente de que me pasara
algo, me protegian mucho hasta ahora lo hacen”, “(...) ellos quieren
sobreprotegerme en algunas cosas y yo quiero liberarme un poco y no me

dejan, pero a veces me echo mis escapadas.

Se puede apreciar que en la dinamica familiar de Rosa, una vez que ella
entra a la edad adulta y desea contar con mayor independencia, este hecho
genera una situacion particular a nivel familiar, por cuanto se crea una
ruptura en la visién que el grupo familiar tiene de ella como débil, vulnerable
y dependiente, la que ha sido el eje motor de las relaciones familiares.
Asimismo, coexiste temor en la familia al no poder controlar de igual forma la

vida de su hija y por lo que podria sucederle sin su supervision.

Esta situacion del grupo familiar de Rosa es comun entre las familias que
tienen en su seno a un miembro que presenta alguna discapacidad; quienes
inicialmente le brindan al individuo el apoyo necesario para que mejore su
calidad de vida, pero cuando la persona quiere lograr su independencia,
desarrollar actividades que le permitan su realizacibn personal o la
participacion activa en la dindmica social provoca en la familia actitudes que
reflejan su deseo de regresar a su hijo e hija a la relacion de dependencia

que tenia cuando requeria efectivamente del apoyo familiar.

Esta familia al parecer ha establecido con Rosa por un tiempo prolongado
vinculos que se caracterizan por cuidados excesivos, lo cual al parecer estan
limitando en ella su proceso de desarrollo personal. El principal sentimiento
identificado de Rosa hacia su familia es la sobreproteccion, el cual se
constituye actualmente en su principal obstaculo para alcanzar una vida

independiente.
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En el caso de Jennifer, la vision que tenia su madre de ella como una
nifia invalida y vulnerable, fue superandose con el tiempo, lo que la conllevd
a aupar en sus dos hijos acondroplasicos su independencia, recalcandoles
siempre el hecho de que si ella no estaba ellos tendrian que defenderse. Una
prueba fehaciente de esa independencia es la misma Jennifer, que se
trasladd sola a Cumana a realizar sus estudios universitarios, y hoy, ya casi
es una profesional y ocupa un puesto de importancia, precisamente en una

institucion dedicada a atencion de personas con discapacidad.

Jennifer en todo momento destaca el papel fundamental de su madre y
sus hermanos en su crianza, ya que esto permiti6 que el proceso de
socializacion fuera productivo en su formacion y desarrollo como persona
para su desenvolvimiento en el entorno social. Jennifer dentro de su ndcleo
familiar ha recibido mucho apoyo y afecto por parte de su madre y sus
hermanos, ya que estas son las personas que la han ayudado en el
desarrollo de su vida, y asi ella lo asegura: “(...), para mi, mi familia es mi
mama y mis tres hermanos sinceramente, yo se que a lo mejor suena duro

pero son los que han estado conmigo en las buenas y en las malas.

De esta forma, la dinamica familiar se interpreta como un factor protector,
por cuanto se constituye en la principal cualidad destacada por Jennifer

acerca de su familia materna.

En ambos casos el proceso de socializacion y convivencia dentro del
nacleo familiar de estas personas con acondroplasia, estuvo marcado por
valores como el respeto, tolerancia, aceptacion, perseverancia, entre otros,
gue permitieron el desenvolvimiento y desarrollo de estas personas. En
ambos casos se manifiesta el apoyo incondicional y aceptacion de las
madres hacia sus hijas, o que trajo como consecuencia una buena relacion

entre ellas.
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En sintesis se tiene que la discapacidad marca en la familia una dinamica
particular que afecta directamente la organizacion e interrelacion en los
diferentes sistemas. A partir de esta experiencia investigativa, se pueden
sefalar algunos factores de riesgo y factores protectores presentes en el

entorno familiar, tales como:
Factores de riesgo:

e Formas no saludables de asumir el enanismo éseo (miedo al futuro,
sobreproteccién, rechazo,).

e Carencia de informacion suficiente y adecuada respecto a la
acondroplasia.

e Reproduccién de estereotipos y estigmas culturales (verglienza,
desprecio, clichés y rechazo).

Factores protectores:
e Reorganizacion familiar

e Participacion y acompafiamiento en tratamientos médicos Yy
rehabilitacion.

e Union familiar (familia materna)
e Relacion familiar positiva

e Vinculos estrechos con la madre

4.3.2.- Educativo.
Esta categoria de analisis se inicia con la experiencia de Jennifer y Rosa

en la escuela. La escuela se erige como un nuevo espacio de socializacién,
la cual toma el relevo de la familia como una instancia en que los nifios se
insertan para establecer nuevas relaciones sociales tanto con sus maestros

como con su grupo de pares. En este escenario los nifios van adquiriendo y
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estructurando su universo de conocimientos y ademas de ello, las reglas

generales y especiales de comportamiento.

Es asi, que el nifio es socializado no solo por la figura personal del
maestro, sino también por la del grupo escolar en el que se mueve. El
contexto escolar constituye uno de los mas importantes espacios que
influyen en la construcciéon de la identidad personal y de sus futuros
proyectos de vida, de alli que ganar un lugar en ese espacio es
indispensable para ese fin, al brindar las herramientas que les faciliten a los
nifos ese transito. Para un nifio con acondroplasia es fundamental sentirse
aceptado y formar parte de un grupo, sin sentir la diferencia de su tamano
respecto a sus grupos de pares, eso los ayuda a construir su identidad.

Jennifer en su etapa escolar demostré interés por sus estudios: “Cuando
yo era nifia me gustaba ir a la escuela bastante, a mi siempre me ha gustado
estudiar’. Rosa también es de la misma opinion. Esto demuestra la gran
responsabilidad y apego que tenian en esta etapa y se ponen de manifiesto
los deseos de superacion personal y en consecuencia las ganas de aprender
y formarse. Ademas, también estan presentes el apego y el aprecio por sus
maestros y asi lo corroboran: “Mi relacion con mi maestra era buena, cuando
yo estaba en cuarto grado ella me trataba muy bien de hecho me regalo un
pupitre pequefio para que Yyo estuviera mas comoda” (testimonio de
Jennifer). “Mi maestra me ayudaba en todo lo que podia, de ella no tengo

guejas” (testimonio de Rosa)

Aqui se aprecia claramente la relacion armoniosa que existia entre el
docente y las alumnas y refleja la gran disposicion presente en las maestras
para ayudar a las nifias acondroplasicas, esto genera una gran empatia por

parte del docente al comprender la situacion de su alumna debido a su
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tamafo. En este sentido, las maestras se convirtieron en una importante red

de apoyo para el logro de la insercion escolar de las nifias.

Tanto para Jennifer como para Rosa su experiencia en los primeros afios
en la escuela fue altamente positiva, pues a pesar de que debian
experimentar cambios en su cotidianidad, debido a que tenian que
enfrentarse a otro contexto diferente al de su casa, esto les permitié6 conocer
e interactuar con otros niflos y aprender a desenvolverse en otro espacio por
si mismas, En este contexto, sus madres jugaron un papel preponderante en
su educacion, es decir en cuanto a su proteccion, formacion y preparacion

como estudiantes.

Al igual que otros nifios de su edad, durante la infancia de Jennifer y Rosa
surgid la necesidad de asociarse o pertenecer a grupos y establecer contacto
fisico y comunicacional: “Cuando yo era nifia siempre recuerdo que yo tuve
muchos amiguitos en la escuela”.(testimonio de Jennifer), “si yo tenia un
grupo” (testimonio de Rosa). Pero también aconteci6 que ambas al
exponerse 0 entrar en contacto con el entorno social escolar quedaron a
merced de los comentarios peyorativos, las burlas y el rechazo de otros nifios
que no las aceptaban debido a la diferencia de estatura con respecto a los

demas.

Fueron objeto de burla o rechazo en la escuela por parte de otros nifios y
sobre este particular ellas comentan: “Si, me despreciaban mas que todos
los que no estudiaban conmigo”. (Testimonio de Jennifer), “los que no
estudiaban conmigo se burlaban de mi (testimonio de Rosa). Es notorio el
hecho de que las burlas provinieran de los jévenes que no las conocian, de
aguellos que precisamente no tenian contacto con ellas, lo cual evidencia los
prejuicios sociales que se van forjando desde la infancia en contra de las

personas que presentan acondroplasia.
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Cuando los jovenes conocen de cerca y tienen trato con las jovenes
acondroplasicas su actitud cambia. Rosa explica que no se sentia diferente
con sus compaferos porque ellos sabian como era ella y “ya no existia
ningun desprecio”. Es decir, el desprecio, en este caso, se pierde ante el
hecho de tratar y compartir con la persona que es victima de una serie de
estereotipos que responden a prejuicios y actitudes de discriminacion social.

Ya siendo mas grandes y con mayor conciencia de su enanismo 6seo las
burlas y los desprecios de sus grupos de pares la afectaron en mayor
medida: “cuando entré a sexto grado me resultd un poquito dificil porque
entraban los nifios nuevos de primero y segundo Yy tercer grado y me veian
extrafio”.(testimonio de Rosa). Situacion ésta que se agravdo en la
adolescencia cuando iniciaron el bachillerato, sobre todo en el caso de Rosa
quien repitid cuarto afio “porque no me tomaban en cuenta (...) y me senti
como aislada”, “cuando repeti, el mundo se me habia acabado y no queria
seguir estudiando (...) pero otros compafieros me motivaron a seguir
estudiando”. En el caso de Jennifer, de igual forma, el rechazo y comentarios

negativos de sus compaferos hacia ella generé desinterés en los estudios.

En ambos casos, las jovenes lograron superar la situacion de rechazo y
burlas a que se vieron sometidas. En el plano educativo se puede apreciar
de manera subjetiva que tanto Jennifer como Rosa son personas con gran
motivacion al estudio, esto se vio reflejado desde su infancia hasta la
actualidad, lo que trajo como consecuencia un buen rendimiento académico
y bienestar personal a pesar de su condicion. El desinterés por los estudios
gue sintieron en un momento determinado debido al rechazo y comentarios
negativos de sus companeros hacia su persona, lograron superarlos con el
transcurrir del tiempo y hoy se encuentran integradas plenamente en el

ambito universitario sin sentir ningun tipo de discriminacion.

107



Se concluye que el ambito educativo se presenta como factor de riesgo
gue repercute desfavorablemente en el desenvolvimiento social de las
personas con acondroplasia, fundamentalmente por un hecho: el trato hostil
y discriminatorio al que se ven sometidos los jovenes con esta patologia.
Esto resulta altamente perjudicial para un joven que se encuentra en una
edad donde la aceptacion y el sentido de pertenencia es vital para su

desarrollo psico-emocional.

Por otra parte, el mismo entorno educativo resulta un factor protector
cuando de él se genera una red social de apoyo para los jovenes con
acondroplasia, constituida ésta por los maestros y los mismos grupos de

pares que los aceptan sin ningin asomo de prejuicios discrimatorios.

4.3.3.- Accesibilidad al entorno fisico.

La accesibilidad es la condicibn necesaria para que las personas con
discapacidad disfruten de oportunidades sociales equiparables al resto de la
poblacion, a fin de que puedan vivir en forma independiente y participar
plenamente en todos los aspectos de la vida en igualdad de condiciones con
el resto de la poblacion que no presenta ninguna discapacidad (ONU, 2005).

Existen un conjunto de barreras que limitan la accesibilidad de las
personas con discapacidad al entorno publico en las que se identifican las
siguientes: a) Barreras arquitectonicas: son impedimentos que se presentan
en el interior de los edificios frente a las distintas clases y grados de
discapacidad Estas se presentan tanto en los edificios de acceso publico
como privado, donde se presentan condiciones infraestructurales que limitan
el acceso y la libertad de movimiento al interior de los mismos; b) Barreras
urbanisticas: son los impedimentos que presentan la estructura y mobiliario

urbanos, como los teléfonos publicos y cajeros automaticos, y c¢) Barreras en
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el transporte que son impedimentos que presentan las unidades de
transporte particulares o colectivas

De acuerdo a las experiencias relatadas por las jovenes acondroplasicas
sujetos de estudio, en especial Jennifer, una de las mayores barreras fisicas
que dificultan el desplazamiento de las personas con acondroplasia esta
asociada con el transporte; ya que éstos no cuentan con las condiciones
para su accesibilidad, ya que su disefio impide que ellas puedan hacer uso
de manera independiente o les ocasione efectos negativos para su salud, por
lo tanto o tienen que pedir ayuda para poder abordar las unidades o éstas les
producen algun malestar fisico. “Cuando subo a los autobuses que tienen el
estribo alto eso me produce que el ovario se me inflame por la fuerza que yo
hago en una pierna” (testimonio de Jennifer). “cuando el escalon es alto (de
la unidad de transporte) tiene que pedir ayuda”. (Testimonio de la mama de
Rosa). Adicionalmente a esto, las personas responsables de este servicio
publico generalmente no muestran sensibilidad ante esta poblacion, por lo
que en algunos casos se niegan a brindarlo o le niegan la ayuda para que

ellas puedan subir.

Otro aspecto que limita el libre acceso al entorno fisico de estas jovenes
acondroplasicas es el disefio de algunos mobiliarios urbanos que no son
adecuados para personas con enanismo. Como por ejemplo los cajeros
automaticos: Asi lo manifiestan Jennifer: “no puedo ir al cajero sola porque

no alcanzo, tengo que llevar a alguien a mi lado”.

Estas dificultades de accesibilidad también se manifiestan dentro del
hogar de Jennifer Y Rosa, los cuales tampoco cuentan con mobiliarios
adaptados a su estatura, por lo tanto tienen que usar constantemente
escaleras, cuyo uso reiterado les producen molestias fisicas, o bien siempre

tienen que pedir ayuda a algun familiar. En el caso de Jennifer, el mobiliario

109



de su trabajo esta disefiado para medidas estandar: “el archivo es alto y el

escritorio también y no alcanzo mucho y necesito ayuda de otra persona!

Como puede apreciarse ambas barreras fisicas impiden la autonomia e
independencia de las personas con acondroplasia, ya que siendo adultas
deben depender de alguien para que las ayude; lo cual, obviamente, limita su
desenvolvimiento social. En este sentido, se puede decir, que el entorno
fisico en gue se desenvuelven Jennifer y Rosa, tanto el publico como el

domeéstico y laboral, se constituyen en factores de riesgo.

4.3.4.- Social.
De acuerdo a las experiencias de cada una de ellas y al entorno social

donde se desenvuelven diariamente, los testimonios de Jennifer y Rosa han
reflejado de manera directa el desprecio, burlas y comentarios sobre su
condicion. “A veces se rien de mi, y dicen que yo soy una enanita y se burlan
de mi por mi tamafio y a mi me da rabia, me pongo brava y me descontrolo”
(testimonio de Jennifer) “los niflos que le dicen a sus madres, mira mami una
persona chiquita, mira mami mirala, yo lo escucho pero ya estoy

acostumbrada a eso porque lo hacen por curiosidad”. (Testimonio de Rosa).

Estas personas no pasan desapercibidas y siempre estan escuchando
comentarios sobre su condicién fisica; pero ya en su edad adulta han
demostrado gran fortaleza para enfrentarse antes las adversidades

producidas por un entorno social que las estigmatiza.

En el ambito universitario donde se desenvuelven, hay un mayor grado de
aceptacion y no se manifiesta ninguna discriminacion. Alli han logrado forjar
amistades con quienes comparten siempre. Tienen una vida social activa

tanto con las personas de su ambito educativo como fuera de él También
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pertenecen o han pertenecido a alguna organizacién social que les ha
permitido desarrollar actividades sociales en pro del bienestar colectivo; y sus

vecinos las tratan con toda naturalidad y sin diferencia alguna.

Se tiene entonces, que desde el entorno social en que se desenvuelven
estas personas, existen factores de riesgo, como lo son las burlas hacia su
condicion fisica de personas que no aceptan las diferencias ocasionadas por
las caracteristicas fisicas de los otros; pero también se perciben factores
protectores, como lo son precisamente, la aceptacion que ellas tienen de

personas que las aprecian, las valoran y respetan.

4.3.5.- Laboral.
Este apartado no pretende realizar un andlisis dentro de su dmbito de

trabajo, sino mas bien rescatar las experiencias mas significativas en relacion
a su espacio laboral y sus comparieros. A diferencia de la realidad que viven
muchas personas acondroplasicas, a las cuales se les discrimina en el
ambito laboral, la experiencia de Jennifer y Rosa ha sido satisfactoria en ese
sentido. Ambas han desempefiado actividades remunerativas, incluso
Jennifer hoy trabaja en una institucidon publica ocupando el cargo de
coordinadora. Dice expresamente no haber sentido discriminacion en ese
aspecto: “vieron mi curriculo en el trabajo y me garantizaron el trabajo” Rosa
también dice no haberse sentido discriminada al momento de buscar trabajo
y someterse a una entrevista:” ellos dicen que con mi tamafio no van a hacer

nada sino con mi potencial”

De igual forma, ambas se sienten satisfechas con su salario ya que éste
se corresponde con el cargo que ocupa. Las limitaciones que presentan se

deben basicamente a su imposibilidad fisica de alcanzar el mobiliario del
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area laboral (escritorios, archivos, estantes) o de alzar algin objeto pesado;
para todo esto solicitan ayuda.

Jennifer manifiesta sentir satisfaccion con su trabajo: “amo mi trabajo y me
fascina porque atiendo a personas con discapacidad que han sido
maltratadas y excluidas de la sociedad” De acuerdo a los testimonios, se
pudo conocer que ambas tienen buenas relaciones con sus compafieros de

trabajo y muestran un desempefio adecuado a pesar de su condicion fisica.

Ahora bien, como se puede apreciar en estos comentarios presentados
en este componente y a pesar que las personas de talla baja se enfrenten a
barreras discriminatorias en el mundo laboral, también hay que reconocer
gue existen oportunidades donde estas personas puedan demostrar sus
habilidades y conocimientos y asi romper con las barreras que estan
presentes en el ambito laboral.

Es asi que en el ambito laboral solamente se encontré como un factor de
riesgo las barreras fisicas que implican problemas de accesibilidad para la
movilizacion de personas con enanismo acondroplasico; las cuales son
compensadas con el apoyo que reciben por parte de sus compareros de
trabajo para facilitarles el trabajo.

En consecuencia el apoyo y estimulo que reciben de sus compafieros, son
elementos que contribuyen a la motivacion laboral de estas personas. A esto
se le afiade la satisfaccion por la remuneracion salarial acorde a la labor que
desempefian la cual consideran suficiente para la satisfaccibn de sus
necesidades. Asimismo, el desempefiarse en una actividad laboral de su
agrado contribuye en la motivacion y satisfaccién laboral.

Todos estos factores protectores permiten interpretar que las personas

objeto de esta investigacion han establecido un proceso de insercion en el
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cual han logrado constituirse en un integrante mas de la institucién donde
trabajan, y su condicibn no genera reacciones desfavorables hacia ellos,

esto le da a la persona un sentido de pertenencia en su area laboral.

4.3.6.- Salud
Las condiciones de salud de Jennifer y Rosa presentan ciertas similitudes

e inicialmente estuvieron marcadas por una serie complicaciones fisicas
desde la etapa de la nifiez hasta la adolescencia. “Yo siempre he sido una
nina enferma, recuerda que yo tengo cinco (5) operaciones de cadera”.
(Testimonio de Jennifer). “Las personas asi como yo tienden a arquearsele
las piernas y si me hicieron terapia para operarme, pero deje de ir porque era
en el Ortopédico Infantil y como estudiaba aca en Cumanéd se me hacia
dificil”. (Testimonio de Rosa).

Es importante mencionar que para estas dos personas fue dificil desde su
infancia acceder a las instituciones de salud del Estado, debido a la falta de
atencion médica en el area, pues no existen centros especializados que
traten la acondroplasia, es por ello que esta dimensién se constituye en un
factor de riesgo. Esto generaba que ambas viajaran fuera de la ciudad de
Cumana a realizarse sus respectivas terapias, razén por la cual se constituia
en una dificultad para sus madres al momento de costear los gastos

econOémicos de sus hijas.

Durante el desarrollo de sus vidas y ya estando en la edad adulta,
continuaron presentando problemas de salud, estos se vieron reflejados
cuando Jennifer y Rosa quedaron embarazadas:"Mi embarazo prenatal fue
mas duro que el postnatal, yo a los cuatro (4) meses de embarazo agarré
reposo absoluto, porque no podia caminar por mi estatura y el peso del bebé,

me hicieron cesarea y boté mucho liquido”. (Testimonio de Jennifer). “Gracias
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a Dios con el bebé no, pero si presenté problemas conmigo porque era muy
cerrada y me decian que era muy arriesgado y podia darme preclancia o

pasarme otra cosa”. (Testimonio de Rosa).

Por otra parte la familia ha sido un factor protector importante en el
cuidado y la atencion oportuna de Jennifer y Rosa para un adecuado
desarrollo, y a pesar de las dificultades econémicas que ambas madres han
presentado, lograron superar muchos obstaculos con respecto a la salud de

ellas.

4.3.7.- Conyugal.
En lo que respecta al ambito emocional, Jennifer y Rosa no presentaron

ningun inconveniente al momento de establecer una relacion, pero debido a
los conflictos internos decidieron dar por culminada su relacion: “Con el papa
de mi hija no fue dificil y con mi actual pareja tampoco, porque empezamos
con una amistad y terminamos enamorados”. (Testimonio de Jennifer). Por

otra parte Rosa expresa:

“No, para nada eso fue como amor a primera vista cuando él
me vio a mi porque cuando yo lo vi a él no, me caia mal y fue
con el tiempo que me gustd por todo lo que él hacia para
enamorarme”.
Actualmente Jennifer tiene estabilidad emocional, se siente satisfecha y

apoyada por su cényuge, mientras que Rosa se encuentra soltera, también
aspira establecerse emocionalmente con una persona, que sea responsable
con ella'y con su nifia."Con él me la llevo bien, fino el me apoya bastante, él
me ayuda aqui en la casa.”(Testimonio de Jennifer) “Ahorita no tengo pareja
se me hace dificil, no tanto por mi tamafo sino que es dificil conseguir a una
persona responsable y que también tengo una nifia, pero no pierdo las

esperanzas”. (Testimonio de Rosa).
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Estas experiencias nos permitieron tener una vision integral acerca de
sus relaciones, para comprender la vida en pareja de estas personas y que
a pesar de que tienen una discapacidad lograron establecer una familia y

ambas salieron embarazadas.

4.3.8.- Percepcion que tienen Jennifer y Rosa en torno a la acondroplasia
como discapacidad y a su propia condicion como personas con esa
patologia.

Los suefios y metas se vinculan a la estabilidad emocional de las

personas, lo cual se asocia con formalizar una relacion de pareja y conformar
una familia, finalmente en esta ultima fase sobre la percepcion personal de
cada una de ellas se obtuvo conocimiento general en cuanto a su condicion
fisica. Ambas reconocen que presentan una discapacidad que repercute en
su normal desenvolvimiento cotidiano, sin embargo se aceptan tal como son.

De esta manera lo argumentan:

JENNIFER:

“Si td supieras que yo no me consideraba asi, porque como yo
a veces hago todo y a veces me defiendo sola... pero luego que
empiezo a que me explican cuando es una discapacidad y
cuando no y empiezo a ver las limitantes que yo tengo, me doy
cuenta que tengo una discapacidad”.

De la misma manera Rosa también cometa. “Discapacidad fisica si por mi
tamafio, pero ni motora ni mental tengo, porque camino, escribo, pienso y
razono”. Otras opiniones al respecto de cada una de ellas: “Ahorita me
acepto como soy, me siento la mujer mas bella del mundo, es mas yo todavia
despierto curiosidad y emocioén en los chicos”. (Testimonio de Jennifer). “Me

acepto tal cual como soy, porque asi piense de otra manera se que no voy a
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crecer mas, tengo que aceptarme tal cual como soy y quererme asi como

soy”. (Testimonio de Rosa).

En esta etapa también estan presentes las percepciones de la madre de
Jennifer y Rosa en cuanto a la informacion que poseen sobre la
acondroplasia, las opiniones de ellas fueron de gran importancia porque
permitieron contrastar la visibn de cada una al respecto a esta condicion
debido a que la experimentaron a través de sus hijas. “Mira de verdad no
tengo mucha informacion pero si se que son personas que padecen muchos
problemas fisicos debido a su tamafio y que sufren a temprana edad”.
(Madre de Jennifer). Por su parte la madre de Rosa manifiesta; “No tengo
informacion clara de lo que es acondroplasia, pero si escuché muchas veces

gue mi hija tenia eso cuando la llevaba a terapias”.

De igual manera, emitieron opiniones relacionadas al tema en torno a las
consideraciones de ellas cuando se les consulté si el enanismo representa
una discapacidad: Si, si lo es porque hay cosas que ellas no pueden hacer,
las cosas que impliquen altura y peso no las pueden realizar. (Madre de
Jennifer). “Si, porque a mi hija se le dificulta mover cosas que sean pesadas
o tiene que montarse en una silla para limpiar los estantes o alcanzar algo

gue esté muy alto. (Madre de Rosa).

Es necesario recordar que solo se le consulté al conyuge de Jennifer con
respecto al mismo tema, debido a que Rosa actualmente esta soltera, estas
fueron sus impresiones: “Mira realmente no, solo sé que son personas
pequefias y presentan muchos problemas”. “Si, yo creo que si, porgue yo la
ayudo a hacer varias cosas que ella no puede hacer sola”.

Es importante mencionar que una de ellas manifesté no compartir con
personas de su misma condicién. “No, yo comparto con mi hermano nada

mas, yo rechazo a los demas enanos, no me gusta estar con otro enano
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porque se burlan de nosotros y llamamos mucho la atencion y yo me siento
incomoda”.(Testimonio de Jennifer). Sin embargo y a pesar de que Rosa
tampoco comparte con ellos, siente curiosidad de hablar con alguien que
tenga su misma condiciéon. “Nunca me ha tocado y en la universidad donde
estoy si hay varios, nos vemos, pero no nos saludamos porque no tenemos
confianza, pero si me gustaria hablar con otra persona igual que yo para ver

gue se siente”.

Finalmente, en esta ultima fase sobre la percepcion personal de cada una
de ellas, se pudo evidenciar que son personas amables, respetuosas y con
muy buen sentido del humor, elementos basicos que se traducen en que sus
amistades la aprecien y respeten, por otra parte, también se obtuvieron
informaciones generales en cuanto a su condicion fisica y ambas reconocen
que presentan una discapacidad que repercute en su normal
desenvolvimiento cotidiano, sin embargo ellas manifiestan aceptar su
condicion. A propdésito de esto, concluimos que aunque ellas reconozcan su
condicion de enanismo, son personas que no han superado del todo esta
situacion. Esto se ve reflejado en una de ellas que no le gusta compartir con
personas de su misma condicion, estos testimonios generan contradicciones

e incongruencia en su discurso y en sus acciones.

Las personas con discapacidad pueden salir adelante dependiendo del
apoyo familiar que tenga cada quien, estas personas no deberian sentirse
disminuidas ya que tienen el mismo valor que los demas y simplemente ser
enanas es una condicion diferente, esto demuestra la capacidad de
resiliencia de ellas para salir fortalecidas ante cualquier adversidad. Su alta
autoestima demuestra que han sabido manejar bien su condicién de ser mas
pequefia que los demas, también se pone de manifiesto que aunque la

persona pueda tener una “discapacidad”, siempre estard presente la

117



dignidad humana por sobre cualquier comentario negativo, burlas o cualquier

irrespeto que altere el bienestar del individuo.
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Cuadro N°2. Sintesis de las Historias de Vida.

CATEGORIA | JENNIFER ROSA
FAMILIAR Relaciones familiares. Relaciones familiares.
e  Apoyo y aceptacion por e Apoyo, aceptacion y
parte de su madre. sobreproteccion por parte de
e Rechazo por parte de su madre.
los familiares de su e Rechazo por parte de los
padre. familiares de su padre.

e Participa en la toma de e Participa en la toma de

decisiones del hogar. decisiones del hogar.

e Contribuye con los e Contribuye con los gastos
gastos econdmicos del econdmicos del hogar.
hogar.

EDUCATIVO Experiencias educativas. Experiencias educativas.

e Rechazo por parte de ¢ Rechazo por parte de algunos de
alguno de sus sus comparfieros en clases.
compafieros. ¢ Aceptacion de su tamafio.

e No aceptacién de su e Reprobada al inicio de su etapa
tamario. diversificada.

¢ Dedicacion al estudio. ¢ Desconocimiento sobre la

e Poco conocimiento acondroplasia.
sobre la acondroplasia.

SOCIAL Desenvolvimiento en el Desenvolvimiento en el entorno

entorno social.

e Participa en las
reuniones del consejo
comunal.

e Discriminacion y burla
por parte de las
personas con medidas

estandares.

social.

Buenas relaciones con sus
vecinos.

Comentarios negativos por
parte de nifios en unidades de
transporte publico.

Comparte con su mejor amiga

en todos lados.
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e Buena relacion con su
grupo de amigos.

e No comparte con
personas de su misma

estatura.

e No comparte con personas de
Su misma estatura pero le da

curiosidad hacerlo.

LABORAL Vivencias en el area de Vivencias en el area de
trabajo. trabajo.

e Buenas relaciones con Buenas relaciones en el &rea
sus comparfieros de laboral con sus compafieros.
trabajo. ¢ Inconveniente para realizar

o Dificultad para realizar algunas actividades en el area
algunas actividades en laboral.
el espacio laboral. e Le gusta su area de trabajo.

e Se siente bien en su e Es aceptada por sus compafieros
area de trabajo. de trabajo.

¢ No ha sentido rechazo ¢ Recibe el mismo salario al igual
por sus comparieros de que sus comparieros.
trabajo.

e Recibe los mismos
beneficios laborales.

CONYUGAL Relaciones de pareja. Relaciones de pareja.

¢ No tuvo inconveniente
para conseguir pareja.

e Inestabilidad en su
primera relacion
conyugal.

e Estabilidad emocional
con su actual pareja.

e Buenas relaciones y

apoyo reciproco con su

e No presentd inconveniente para
establecer una relacion de
pareja.

e Presento inconvenientes en su
relacion de pareja que condujo
a la separacion

¢ Actualmente esta soltera.

e Aspira conseguir una persona

responsable con ella y su nifia.
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actual pareja.

SALUD Condiciones de salud. Condiciones de salud.
e Fue operada varias e Estuvo en terapia para operarse
veces de la cadera. en el Hospital Ortopédico
e Complicaciones en su Infantil.
embarazo. e Presento problemas de salud
¢ No asiste a ningun tipo durante su embarazo.
de terapia. e Se le dificulta un poco caminar
e Actualmente goza de distancias largas
buen estado de salud. e Actualmente su condicion de
salud es estable.
PERCEPCION | Autoevaluacion. Autoevaluacion.
DE SI MISMO e Sociable, y buen o

sentido del humor.

e Acepta su condicion tal
cual es.

e Alta autoestima.

¢ Reconoce que tiene

una discapacidad.

Alegre y sociable.

Se acepta tal cual es.
Nivel de autoestima alta.
Asume que tiene una
discapacidad debido a su

tamaro.
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CAPITULO V
CONSIDERACIONES FINALES EN RELACION A LA
INFLUENCIA DEL ENTORNO SOCIAL EN EL
DESENVOLVIMIENTO DE LAS PERSONAS CON
ACONDROPLASIA (ENANISMO OSEO).

Este trabajo de investigacion se abordd a través de la perspectiva
metodoldgica cualitativa la cual permitio conocer desde el punto de vista de
los sujetos involucrados en este estudio, su realidad en el entorno que los
rodea y de esta manera comprender los diferentes momentos de sus vidas
manifestadas a través de estas categorias: familiar, educativa, social, laboral,

de salud, conyugal y percepciones personales.

En tal sentido, presentamos los resultados de acuerdo a los testimonios
ofrecidos por los sujetos estudiados, manteniendo la veracidad de su
informacion sin manifestar juicios de valor, tomando en cuenta la subjetividad
como una fuente legitima de conocimientos para garantizar la

representatividad de los datos obtenidos en esta investigacion.

En este proceso de investigacion no se elaboraron objetivos especificos al
principio ya que las experiencias vividas de las personas con acondroplasia
sometidas al estudio fueron determinantes al momento de comprender la
posicién del entorno social con respecto a estas personas y por esta razén
estos objetivos se disefiaron durante el desarrollo de la investigacion. En
consecuencia y para conocer como influye el medio social en las personas
con acondroplasia (enanismo 6seo), fue imprescindible incluir categorias
especiales que ya fueron mencionadas previamente y que fueron la clave
para entender concretamente los factores que estan asociados a la persona

con acondroplasia.
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Indudablemente, en esta investigacion los resultados arrojados sobre la
influencia del entorno social en las personas con acondroplasia y
entendiendo que este es un trabajo de naturaleza cualitativa Unicamente
tienen validez para las personas con esta condicion objeto de estudio.
Tomando en cuenta que en la investigacion de caracter cualitativo se hace
hincapié en los resultados obtenidos e igualmente en el mismo proceso de
investigacion, se concluyé sobre la experiencia adquirida en funcion del uso y
aplicacion del método historias de vida, en tal sentido se consideré este
método como el ideal para percibir la realidad en el marco de las
experiencias vividas por las personas con enanismo 0seo y las impresiones

que se derivan de la sociedad.

De igual forma, permitié la comprension sobre el fendbmeno en estudio
desde la perspectiva propia de las personas que participaron en la
investigacion. Las historias de vida de las personas con acondroplasia y toda
su carga subjetiva fue esencialmente una fuente valida para la obtencion de
conocimiento y conocer los diferentes puntos de vista en relacion al tema y

gque obedecen a una dinamica social muy particular.

Todo ser humano es parte de un proceso de socializacion, en donde
estan presentes una serie de normas, principios y valores que le permiten al
individuo adaptarse a la sociedad y asumir un rol dentro de ella. A propdsito
de esto “la familia debe ser entendida como una unidad basica bio-psico-
social con leyes y dinamicas propias, que le permiten mantenerse en
equilibrio y soportar las tensiones y variaciones sin perder la identidad como
grupo primario de organizacion social a través de la unidad y la continuidad
que los rodea” (Eroles, 1998:139). Estas caracteristicas son importantes para
que la familia establezca una comunicacion asertiva con las personas

acondroplasicas que permitan desarrollar sus relaciones interpersonales y
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afrontar con propiedad los comentarios negativos sobre su persona dentro de
la sociedad.

Vivir con acondroplasia en nuestra sociedad no es una situacién facil ni
para la persona que la padece ni para los miembros de su nucleo familiar,
por lo tanto es necesario el apoyo familiar para sobrellevar esta condicion y
obtener mayores posibilidades de enfrentar las dificultades que se presenten
en el medio social. En este sentido, Aveledo (1994), sostiene que el apoyo
familiar estd enmarcado dentro de tres aspectos fundamentales, tales como:
lo econdémico, lo fisico y lo psicolégico. El apoyo econdémico contribuye a
mejorar la calidad de vida del grupo familiar; el apoyo fisico genera
confianza, proteccion, etc., entre los miembros del grupo familiar y el apoyo
psicoldgico, el cual se visualiza a través del amor, la comprension, la ternura
y la dedicacion, permite el fortalecimiento de los lazos afectivos en el grupo
familiar. Estos elementos son necesarios que estén presentes en la familia
para reforzar la autoestima de las personas con acondroplasia de tal manera

gue tengan una interaccion social acorde a su condicion.

Existen diversas posiciones de la sociedad con respecto a que si la
acondroplasia es 0 no una discapacidad, ahora bien las opiniones emitidas
por las personas sujetos de investigacion fueron fundamentales para
comprender como la falta de estatura afectan sus vidas de manera relativa.
Ellos afirman mediante sus testimonios y sus experiencias que efectivamente
la acondroplasia representa una discapacidad en su modo de vida, es decir,
que tener una estatura baja incide desfavorablemente en lograr un bienestar
personal, tal como lo establece la Ley Para las Personas con Discapacidad
donde afirma que se reconocen como personas con discapacidad: las
sordas, las ciegas, las sordo ciegas, las que tienen disfunciones visuales,
auditivas e intelectuales, motoras de cualquier tipo, alteraciones de la

integracion y la capacidad cognoscitiva, las de talla baja, las autistas y con
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cualesquiera combinaciones de algunas de las disfunciones o ausencias
mencionadas, Yy quienes padezcan alguna enfermedad o trastorno

discapacitante. (Art. 6)

Como investigadores creemos que la acondroplasia es ciertamente una
discapacidad , debido a la baja estatura y a las limitaciones que presentan
las personas con esta condicion en su cotidianidad, mover o alcanzar objetos
pesados, subirse a unidades de transporte colectivos, acceder a los cajeros
automaticos, el uso de los ascensores, recorrer distancias largas,
permanecer de pie por tiempo prolongado, entre otros, todos estos factores
alteran su normal desenvolvimiento en la sociedad y conllevan a que estos
se transformen en impedimentos fisicos. Este estudio a través de un proceso
de investigacion constante, arroj6 como resultado de que estas personas
sufren directa e indirectamente burlas, rechazos, discriminacion vy
descalificacion por el entorno social donde se desenvuelven. Sin embargo y
a pesar de que la acondroplasia sea una discapacidad, esto no es motivo
para que la sociedad cuestione sus capacidades, sino por el contrario son
individuos con una condicion diferente que merecen el mismo respeto,
consideracion, principios y sobre todo dignidad humana al igual que las otras
personas que tienen medidas estandares.

Consideramos que es necesario cambiar los paradigmas sociales en
cuanto a la forma de pensar, tratar y reconocer que las personas de talla baja
no son seres anormales, sino son individuos con muchas potencialidades
capaces de construir sus vidas por sus propios medios. Es necesario crear
conciencia en la sociedad y entender que estamos en un mundo donde
existe la diversidad y respetar las particularidades que tiene cada persona,
por tal situacion es necesario sensibilizarse con las personas que presentan
acondroplasia y tener mucha empatia para romper con patrones

anticulturales que hemos adquirido a través de la historia.
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En Venezuela, no existe una fundacién o institucion que atienda las
necesidades de las personas acondroplasicas, es necesario que ellos se
organicen para crear conciencia en la ciudadania de que a pesar de su
condicion todos somos iguales ante la Ley. Es propicia la creacion de areas
de atencidén en cada una de las instituciones sociales existentes en nuestro
pais para que todas las personas de talla baja se beneficien de cada uno de
los programas sociales que estas ejecutan. También es importante la
atencion y orientacion de estas personas por parte de un equipo
interdisciplinario. (Trabajadores Sociales, Psicélogos, Médicos, entre otros),
para entender y comprender sus vivencias frente a una sociedad que en la
mayoria de los casos es la que impone y limita, también para seguir
realizando investigaciones que permitan ayudar desde el punto de vista

clinico y social a las personas que presentan esta condicion.

Las personas de talla baja despiertan sentimientos positivos que nos
permiten explorar sus experiencias de vida y comprender definitivamente que
la acondroplasia es solamente una condicién diferente que no les impide
lograr sus metas establecidas. Fue fundamental desarrollar este tema de
investigacién desde un enfoque cualitativo ya que nos permitié considerar los
acontecimientos mas importantes que se manifiestan a nivel individual en las
personas con enanismo y también conocer su entorno y que desde un punto
de vista de la profesion del trabajo social es posible abordar un tema desde
varios escenarios y la funcion que se debe asumir con el objetivo de
transformar una situacién problema, finalmente el método historias de vida
permitié indagar en un medio social poco conocido y crear los mecanismos
necesarios para sensibilizarnos con la dinamica vida de las personas con
acondroplasia y entender que son individuos con una condicion diferente y
gue deben ser tratados como personas normales, ademas este proceso fue

enriquecedor porque en nuestro desarrollo profesional y en la vida misma de
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un trabajador social permite conocer nuevas personas, percibir su realidad y
de esta forma elevar nuestro profesionalismo, principios de solidaridad y

calidad humana.

En lineas generales se pudo conocer realmente el modo de vida de las
personas con acondroplasia y sus diferentes reacciones ante una sociedad
que histéricamente discrimina y condiciona a las personas que tengan
cualquier tipo de discapacidad. La situaciéon sobre la acondroplasia es
compleja, pues implica un conjunto de interpretaciones diversas de acuerdo

a la percepcion de cada ser humano.
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GLOSARIO.

ACONDROPLASIA: Es un trastorno genético que se presenta en 1 de cada
25.000 nifios nacidos vivos. Se trata de un trastorno del crecimiento 6seo; de
hecho, el nombre de la enfermedad proviene de 3 vocablos griegos (a = sin;
chondro = cartilago; plasia = crecimiento o desarrollo), es decir, sin
crecimiento normal del cartilago. Es el tipo mas frecuente de enanismo que
existe, caracterizado por un acortamiento de los huesos largos vy
mantenimiento de la longitud de la columna_vertebral, lo que da un aspecto
un tanto desarmoénico: macrocefalia, piernas y brazos cortos y un tamafo

normal del tronco, entre otras irregularidades fenotipicas.

CARTILAGO: Tejido blanquecino, de consistencia duroelastica, que reviste
la superficie artificial de los huesos, reduciendo la friccion durante los
movimientos articulares, y que constituyen ademas el sostén de algunos
organos, como los bronquios, laringe, traquea, pabellon auricular, tabique

nasal y discos vertebrales.

APNEA: Suspensién voluntaria o patolégica de los movimientos
respiratorios.

DISPLASIA: Anomalia del proceso de diferenciacion a través del cual los
distintos tejidos y organos, originados de las primeras hojas embrionarias,
adquieren paulatinamente en las distintas fases del desarrollo intrauterino
sus caracteristicas especificas. En la displasia el érgano o tejido no alcanza
su nivel normal de diferenciaciébn. En algunos casos las displasias son

susceptibles de correccion quirurgica.
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GENU VARO: Separacion excesiva de las rodillas y desviadas hacia el

interior.

HIDROCEFALIA: Dilatacién anormal del craneo, presente por lo general en
el nacimiento, debida a la acumulacion de liquido cefalorraquideo en las
cavidades del cerebro como consecuencia de un bloqueo de la circulaciéon

normal de dicho liquido.

LORDOSIS: Curvatura de la convexidad anterior de la columna vertebral en

las zonas lumbar y cervical.

OTITIS MEDIA: Inflamacién aguda o cronica del oido medio, provocada por
gérmenes que pueden llegar al oido desde la garganta, a través de la trompa
de Eustaquio, cuando el paciente tiene infeccion de amigdalas, garganta

inflamada, sinusitis o un fuerte resfriado.

MUTACION: Aparicién repentina en una célula de una alteracion de su
patrimonio cromosémico, es decir, de la parte de la propia célula que

asegura a las células hijas la presencia de una misma caracteristica.
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ANEXOS

UNIVERSIDAD DE ORIENTE
NUCLEO DE SUCRE
ESCUELA DE CIENCIAS SOCIALES
DEPARTAMENTO DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA APLICADA A PERSONAS QUE PRESENTAN
ENANISMO ACONDROPLASICO.

DATOS DE IDENTIFICACION:
Nacionalidad:
Fecha de nacimiento:
Sexo:
Edad:
Nivel de instruccion:
Estado civil:

Condicién laboral:
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1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

CATEGORIAS:

FAMILIAR.

¢, Como esta conformado tu grupo familiar?

Padres Hermanos Tios Primos
Otros

¢, Quién de tus familiares trabaja?

Papéa Mama Hermano Usted

¢ Tienes algun familiar de tu misma estatura?

Si No

¢ Tienes informacion de cémo se origina la acondroplastia o enanismo?

¢, Hubo aceptacién por parte de tus padres al momento de tu nacimiento?

¢,Cuando eras nifio te visitaba algun amiguito(a) a tu casa?

A qué edad te distes cuenta que eras mas pequefios que los otros nifios de

tu misma edad?

¢, Quién te ayudaba a hacer las tareas escolares en casa?
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Padres Hermanos Tios Primos
Otros

9) ¢En tu adolescencia te sentias diferente al resto de tus familiares, por el
hecho de ser pequefio?

10) ¢ Salias con frecuencia o te quedabas en tu casa?

11) ¢ Compartias con algin amigo?

12) ¢, COmo es la relacion con los miembros de tu familia?

13) ¢, Considera usted que ha sido objeto de rechazo por parte de los familiares?

14) ¢ Actualmente tus familiares te ayudan econémicamente?

15) ¢ Recibes el mismo trato, que los demas miembros de tu familia?

16) ¢ Participas en la toma de decisiones dentro de tu entorno familiar?

17) ¢, Consideras que existié preocupacion por parte de tus familiares debido a tu
tamafo?

18) ¢, Qué actividades te resultan dificil de realizar, debido a tu tamafio dentro de
tu entorno familiar?
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EDUCATIVO.

1) ¢Cuando eras nifio te gustaba ir a la escuela?

2) ¢Tenias muchos amigos(as) en la escuela?

3) ¢Como era la relacion con tu maestra?

4) ¢Recibiste algun tipo de desprecio por parte de tus comparieros, por el
hecho de ser mas pequefio que ellos?

5) ¢Participabas en las actividades programadas en la escuela?

6) ¢En la adolescencia asistias con frecuencia a clases?

7) ¢Tenias algun compafiero en particular para realizar las tareas o
actividades?

8) ¢ Te sentias motivado en el salén de clases al momento de realizar alguna
actividad?
9) ¢Te sentias diferente a tus comparieros por ser pequefio?

10) ¢, Participabas en clases?
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11) ¢ Actualmente como te desenvuelves en clases?

12) ¢ Te llevas bien con tus compaferos?

13) ¢, Ha incidido tu tamafio en el hecho de ser tomada en cuenta, en sus
actividades académicas?

SOCIAL.

1) ¢Perteneces a algun grupo social dentro de tu comunidad?

2) ¢Cbomo es la relacion con tus vecinos?

3) ¢Participas en las actividades que organizan en tu comunidad?

4) ¢Generalmente cuando vas al supermercado vas solo(a) o acomparado(a)?

5) ¢Eres bien atendida en los sitios publicos que frecuentas?

6) ¢ Tienes algun amigo(a) especial con quien salgas a disfrutar en tu tiempo

libre?
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7) ¢Compartes con personas que tengan tu misma condicién?

8) ¢Cuando estas en el transporte publico, escuchas algun comentario negativo
hacia tu persona?

9) ¢Qué impresiones tienes acerca de los comentarios que dicen sobre tu
persona?

10) ¢ Sientes algun tipo de complejo cuando estas con personas de tu estatura
normal?

11) ¢ Tienes una buena relacién con tu grupo de amigos?

LABORAL.

1) ¢Te resulto dificil conseguir empleo?

2) ¢Recibiste ayuda de otras personas para conseguir empleo?

3) ¢Cbmo es la relaciéon con tus compaferos de trabajo?

4) ¢tienes alguna dificultad para realizar actividades en tu area de trabajo?
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5)

6)

7

1)

2)

3)

4)

5)

6)

¢ Te sentiste discriminado al momento de la entrevista del trabajo?

¢ Te gusta en tu érea de trabajo?

¢ Recibes el mismo salario que el resto de tus comparieros?

SALUD.

¢,Durante tu infancia presentaste algun problema fisico que te impidiera el
traslado de un lugar a otro?

¢, Realizabas algun tipo de terapia o tratamiento médico?

¢, Quién de los familiares te acompafiaba a las terapias?

¢, Recibiste apoyo econémico de alguna institucion del estado?

¢, Quién de tus familiares te ayudaba con los gastos médicos?

JActualmente como es tu estado de salud?
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7) ¢Planificaste tu embarazo con tu pareja?

8) ¢Durante el embarazo presentaste problemas con el bebe?

9) ¢El hecho de quedar embarazada, te causo debilidad fisica?

10) ¢ Como reacciono tu familia cuando se enteraron de tu embarazo?

11) ¢ Recibiste ayuda de tu pareja durante el embarazo?

12) ¢ Tus familiares te ayudaron durante el embarazo?

13) ¢ Asistias al control prenatal?

14) ¢ Te preocupaba de que tu bebe naciera con tu misma condicion?

15) ¢ Salias a sitios publicos o te quedabas en casa durante tu embarazo?

16) ¢, Como te sentiste cuando vistes por primera vez a tu bebe?

141



17) ¢ Tu pareja estuvo contigo al momento del parto?

18) ¢ Presentaste inconveniente para el cuidado diario de tu bebe?

19) ¢ Tus familiares te ayudaron en la crianza del bebe?

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

CONYUGAL.

¢ Te resulto dificil establecer una relacién de pareja?

¢ Recibiste ayuda de otras personas para conseguir pareja?

¢, Qué te gusto de tu pareja?

¢Hubo atraccién al momento que se conocieron?

¢ Salian frecuentemente o te visitaba en tu casa?

¢Actualmente como es tu relacion de pareja?

¢, COmo es la convivencia diaria con tu pareja?
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8) ¢Existe buena comunicacion con tu pareja?

PERCEPCION DE SI MISMO.

1) ¢Te sientes diferente por tu tamafo o te aceptas como eres?

2) ¢Crees que eres una persona con discapacidad?

3) ¢Te preocupa estar sola en sitios publicos debido a tu tamafio?

4) ¢Qué opinion tienes sobre las personas que tienen discapacidad?

5) ¢te sientes limitado para realizar alguna actividad?

MADRE.

1) ¢Como es la relacion con su hija?

2) ¢Su hija recibi6 un trato especial o fue criada igual que sus hermanos?

3) ¢ayuda econ6micamente a su hija?
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4) ¢ Cbmo es el comportamiento de su hija hacia usted?

5) ¢ Colabora con su hija en las labores diarias del hogar?

6) ¢ Tiene informacion acerca de la acondroplasia o enanismo?

7) ¢ Considera usted que el enanismo es una discapacidad?

8) ¢ Piensa usted que su hija tiene dificultad al abordar una unidad de transporte
colectivo?

9) ¢ Actualmente cree usted que su hija necesita cuidado especial?

CONYUGE

1) ¢Como es la relacion con tu pareja?

2) ¢Ayudas econdémicamente a tu pareja?

3) ¢ Colaboras con tu pareja en las labores diarias del hogar?
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4) ¢ Tienes buena comunicacion con tu pareja o discuten mucho?

5) ¢ Aceptas a tu pareja tal cual es?

6) ¢ Posees informacion acerca del enanismo o acondroplasia?

7) ¢Frecuentas con tu pareja lugares publicos?

8) ¢ Consideras que el enanismo es una discapacidad?
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