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UNA NUEVA MANERA DE VER LA VIDA

Este folleto es lo que hubiéramos deseado nos entreguen cuando nos enteramos del
enanismo de nuestras hijas. Aun cuando la noticia de un hijo con enanismo es casi
siempre inesperada, esperamos que ustedes también lleguen a ver esa diferencia como
un regalo maravilloso, y una oportunidad de conocerse y conocer a otros. Ha sido una
hermosa sorpresa que nos ha hecho ver la vida de una manera nueva y con matices y
reafirmé la importancia de celebrar las diferencias dentro de cada uno de nosotros.

Quisiéramos agradecer a nuestras familias, al Directorio de la LPA, la Junta Médica de
15.1 LPA, y la familia y amigos de Amber Rose Jinks por su contribucién y el apoyo
financiero a este proyecto. Asimismo, quisiéramos agradecer a todos quienes nos
ayudaron a mejorar este folleto, especialmente a Ruth Ricker y Leroy Bankowski
(l;residentes Nacionales de la LPA), y a John y Nancy Mayeaux por sus sugerencias y
aliento.

— Joanna Campbell y Nina Dorren, 1998

Han pasado ya 10 afios desde que se publicé por primera vez este folleto y estoy
emocionada de poder compartir esta versién actualizada con ustedes. Mi hija tiene ya 16
afios, hemos pasado ya por toda la escuela primaria, la escuela intermedia y dos afios de
escuela secundaria y déjenme decirles que ha sido mds fécil de lo que pensé€ iba a ser,
gran parte del tiempo en todo caso. Hemos tenido nuestra cuota de comentarios
negativos, miradas fijas y gente malcriada e ignorante, pero en general, hemos
descubierto que nuestro mundo es un lugar bastante tolerante y maravilloso.
Obviamente, mucha de nuestra fortaleza y capacidad de funcionar bien en una sociedad
que valora la “semejanza” proviene de importantes lecciones que hemos aprendido al
ser parte de la LPA todos estos afios. Nuestros amigos en la LPA, nuestros ejemplos a
seguir, nuestra familia LPA, son invalorables. Quisiera agradecer a Angela Van Etten,
Ericka Okenfuss, Stacie Pouliot, Barbara Spiegel y Lois Lamb por su incansable apoyo
a este proyecto. Asimismo quisiera agradecer a Lou Ann McKay, Vicky Schulte y Patti
Bell por el constante apoyo que me han brindado a nivel personal como amiga y madre.
Quiero también agradecer a Rob Haines, el Capitulo Orange Blossom y el Distrito 12
por ser el mejor capitulo y distrito que un miembro de la LPA pudiera desear.

Quisiera también agradecer a mi esposo Jim por siempre ser paciente y compasivo, a mi
hijo Jack por siempre convertir cada situacién en diversion y por ser una persona

increible con un gran corazén, y a mi hija, Elizabeth, a quien admiro y quiero més cada
dia. Tu valentia me inspira y me siento orgullosa de que seas mi hija.

Joanna Campbell, noviembre 2008
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MISION

LPA est_{l dedicada a mejorar la calidad de vida de las personas con enanismo a lo largo
de sus vidas asf como a celebrar con gran orgullo la contribucién de las Personas
Pequeiias a la diversidad social. LPA lucha por generar soluciones y crear conciencia en
cuanto a los principales problemas que afectan a las personas de pequefia estatura y sus

familias.
TEMAS

Bienvenidos a Holanda

Introduccion

Definicidn de “enano”

Genética del enanismo

Sentimiento y emociones de los nuevos padres

( Cudles exactamente son las diferencias de mi hijo?

Aspectos sociales y preocupaciones comunes
1) (C6mo decirlo a nuestra familia y amigos?
2)  (Cusndo se darén cuenta los demds de que mi hijo es de pequefia estatura?

3)  Preocupaciones sobre el futuro de su hijo
4) Inquietudes sobre la escuela

A nivel emocional y social — ideas saludables
1) Atentos al mito “Altura = Exito”
2) Preparar a su hijo para “ser pequefio”
3) Evitar consentir 0 sobreproteger a su hijo
4) Relijese y disfrute a su hijo.

Seguridad

Consideraciones médicas
1) (Cémo serd la primera consulta con un especialista?

2)  Simi hijo estd sano y tenemos un diagnéstico, ;por qué deberfainos continuar
viendo a un genetista u otro especialista en enanismo?

3) Tono muscular

4)  Crecimiento de la cabeza (perimetro cefélico)

5) Temas auditivos

6) Temas respiratorios

7) Temas ortopédicos

8) Temas neurol6gicas

0) Control de la temperatura
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10) Peso
11)  “Curas”

Aspectos prdcticos
1) Ayudas practicas
2) Vestimenta
3)  Entrenamiento para el bafio
4)  Libros sobre enanismo
5)  Grupos sobre enanismo en el internet

6) Ayuda financiera mediante programas del gobierno (E.E.U.U.)
7)  Adaptaciones en casa

Conclusidn

rdll

“Lo que aprendi” por Joanna Campbell
Muestras de cartas a la escuela
Recursos

Continuacidn a Bienvenidos a Holanda

Junta de Asesoria Médica

Bienvenidos a Holanda

Quiz4 le acaban de comunicar que su hijo naci6 con alguna forma de enanismo. De ser
asf, lo primero que debe hacer, por dificil que esto parezca, es no desesperarse y evitar
llegar a conclusiones apresuradas. Antes de lo que se imagine, se dard cuenta que tener
un hijo con una diferencia puede traer una manera diferente de ver las cosas. Se
necesitard poco tiempo y muchisima informacién para a§imilar esta nueva.ldea.. La
noticia de que su hijo tiene enanismo lo llevard por caminos que nunca se imaginaron
que tendrian que atravesar como padres. Pero el viaje realr.nente vale todo el tiempo,
esfuerzo, fortaleza y comprensién que desarrollaran. El primer paso es comprender que
el nifio que ahora sostiene en sus brazos quiza no sea el bebé que pens6 tener, pero el o

ella es su bebé y lo necesita ahora mds que nunca.

Esta guia general intenta abordar las preguntas y cuest?ones mds comunes que enfrt?ntan
los nuevos padres. Esta prioriza ademds las dreas mds importantes en las que necesitara
tener mayor informaci6n en base a la forma esgemﬁca de enanismo de su nifio. Este
folleto es una guia que lo ayudar a empezar a integrar algunas nuevas maneras de ve'l('3
la vida en una perspectiva muy personal. Los nuevos padres gec.lben mucha 1nf0rr2a(:1 n
a fin de criar a su hijo de manera segura, con confianza y optimismo. Existe abundante
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apoyo y ayuda disponibles en caso que asf lo deseen. Es una buena decisién informarse
tanto como puedan.

El siguiente breve ensayo podrfa ayudarlos a encontrar una nueva perspectiva durante
esos momentos en los que se sientan abrumados. Se ha reimpreso con permiso del autor.

Bienvenidos a Holanda
Por Emily Perl Kingsley, 1987, todos los derechos reservados

Me preguntan con frecuencia que describa la experiencia de criar a un nifio con una
discapacidad para tratar de ayudar a personas, que no han compartido esta experiencia
unica, a entender y a imaginar como se siente. Es as{...

Cuando vas a tener un bebé, es como si planearas un viaje de vacaciones fabuloso — a
Italia. Uno compra un gran nimero de libros turisticos y hace planes maravillosos. El
Coliseo. El David de Miguel Angel. Las géndolas en Venecia. Te aprendes frases dtiles
en italiano. Todo es muy emocionante.

Después de meses de anhelante expectaci6n, el dia finalmente llega. Preparas tus
maletas y sales. Varias horas después, el avién aterriza. La aeromoza entra y dice,
“Bienvenidos a Holanda.”

“;Holanda?!?”” uno dice. “;;Como que Holanda?? {Yo pague para ir a Italia!! Se
supone que debo de estar en Italia. Toda mi vida he sofiado con ir a Italia.”

Pero ha habido un cambio en el plan de vuelo. Han aterrizado en Holanda y alli debes
permanecer.

Lo importante es que no te han llevado a un lugar horroroso, repugnante, sucio, lleno de
pestilencia, hambre y enfermedad. Es solo un lugar diferente.

Y bueno, debes salir y comprar otros nuevos libros turisticos. Tienes que aprender un
nuevo idioma. Te encontraras con un nuevo grupo de personas que nunca te imaginaste

ibas a conocer.

Es-solo un lugar diferente... Es més calmado que Italia, menos ostentoso que Italia. Pero
después que has estado alli por un tiempo y has respirado profundo, ves a tu
alrededor...y empiezas a notar que Holanda tiene molinos de viento...y que Holanda
tiene tulipanes. Y que incluso tiene pinturas de Rembrandt.

Pero, todos los que td conoces estdn ocupados yendo y viniendo de Italia...y todos
hacen alarde de lo maravilloso que lo pasaron all. Y hasta el fin de tu vida, te dirds “Si,
para all4 era donde deberia haber ido. Eso fue lo que programé.” Y ese dolor nunca,
nunca, nunca se ird...porque la pérdida de ese suefio es una pérdida muy muy
importante. Pero si te pasas la vida lamentando el hecho de que no llegaste a ir a Italia,
no podrds sentirte libre para gozar las cosas tan especiales, tan hermosas...de Holanda.
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Introduccion

Los temas que siguen tocan diferentes aspectos del enanismo. Ya que todos perciben la
vida a través de sus propios 0jos, existen diferentes perspectivas y opiniones sobre estos
temas. Esperemos que la informacién lo ayude a formular sus propias preguntas,
clasificar las diferentes respuestas que recibird, e integrar sus propias experiencias y
sentimientos y crear su propia perspectiva personal. Esta perspectiva personal matizard
la visi6n que tiene del mundo y de su nifio.

Definicién de “enano”

En general, “enano” simplemente se refiere a algo que es mucho mas pequefio que el
promedio. Técnicamente, las personas que miden 4’ 10” o menos (y mds bajos que el
comtin para su grupo étnico e historia familiar), una vez que han llegado a la talla
adulta, son considerados como de pequeiia estatura o una persona “pequefia”. Si la
pequeiia estatura es causada por una condicién genética donde esta es la principal
caracteristica, entonces probablemente sea una forma de enanismo. Existen mas de 200
formas diferentes de enanismo. Por esta razén, es muy importante que se informe tanto
como pueda sobre el tipo especifico de enanismo de su nifio. Este folleto ofrecerd
algunos recursos sobre como abordar el tema. En general, existen dos clases de
enanismo — aquellos proporcionados si los comparamos con las personas de estatura
promedio y aquellos que no lo son (es decir, que tienen una “‘pequefia estatura
desproporcionada”). El enanismo proporcionado normalmente esta relacionado con la
produccién de hormonas. Esto explica su pequeiia pero proporcionada estatura. Otras
condiciones médicas o simplemente tener padres pequefios también podrian ser la causa
de la pequeiia estatura proporcionada. Las personas con “enanismo desproporcionado”
tienen distintas presentaciones y tallas, brazos y piernas pequefios con un torso
promedio, torso mds pequefio con brazos y piernas mds largas, etc. La mayoria de estos
tipos de enanismo estdn en la familia de las displasias 6seas. En el pasado, las personas
con enanismo proporcionado eran catalogadas de “pigmeos”, mientras que los que
tenfan enanismo desproporcionado, se les denominaba “enanos”. Pigmeo se considera
generalmente como un término popular antiguo y la comunidad de enanismo no lo

considera correcto ni lo prefiere.

e un bebé con enanismo ocurre en 1 de 10,000. Un bebé que nace con

El nacimiento d .
cimientos, lo que hace que la acondroplasia

acondroplasia ocurre en 1 de cada 25,000 na
sea la forma més comiin de enanismo. Es importante que los médicos distingan entre

acondroplasia y otras formas de enanismo. Cada forma de enanismo tiene algunas

complicaciones médicas asociadas. Estas pueden oscilar desde leves hasta importantes y

varfan en frecuencia, incluso dentro de un tipo especifico de enanismo. S6lo unos

cuantos tipos no frecuentes afectan la inteligencia. Debido a que el enanismo en general
es bastante poco frecuente, los padres deben educarse y encontrar una atencién médica
adecuada cuando sea necesaria. Usted debers convertirse en el mejor defensor de su

nifo.
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La mayorifa de las personas, ya sea que tengan una displasia 6sea o sean de pequefia
estatura proporcionada, prefieren los términos “pequefia estatura” o “persona pequefia”
o “enano”. Aun cuando podria ser un poco duro usar el término “enano” al comienzo, es
un término aceptable para la mayorfa de la comunidad de pequefia estatura en Estados
Unidos y Canad4. Algunas personas prefieren ser reconocidos como “una persona con
enanismo”. La diferencia radica en usar “enano” como calificativo (y no “persona con
enanismo”) vs una caracteristica definitiva y declarativa (como “él es enano”). También
es bueno pensar sobre el uso de la palabra “normal” — como en “estatura normal”.
“Promedio” es la palabra m4s utilizada y preferida. Por ejemplo, tengo una estatura
promedio. Mi hija tiene acondroplasia. Mi hijo es de estatura promedio. Algunas veces
las palabras que no decimos son tan poderosas como las que si decimos.

Asi como pronto usted decidiré su preferencia personal de palabras, los demés en la
comunidad de personas de pequeiia estatura lo har4n también. No hay una respuesta
correcta o incorrecta. Escoja las palabras que sean més apropiadas para usted y su

familia.
Genética del enanismo

Mis del 80% de las personas con enanismo nacen de padres de estatura promedio sin un
antecedente familiar. Podrfa estar pensando c6mo dos personas de talla promedio sin un
antecedente familiar conocido de enanismo tuvieron un hijo con enanismo. En primer
lugar, es importante darse cuenta que el enanismo no es el resultado de algo que usted o
su cényuge hicieron, pensaron, tomaron, comieron o respiraron. Asegirense de hablar
con un genetista o asesor en genética calificado y conocer sobre su situacién especifica.
Las probabilidades de tener otro hijo con enanismo varfan dependiendo del tipo de
enanismo. Algunas formas de enanismo son recesivas (se llevan en los genes de los
padres), otras no. La acondroplasia, la forma m4s comiin de enanismo, no es recesivo.
Se da como una mutacién espontdnea en los genes al momento de la concepcién. Los
padres de un nifio con acondroplasia, o con cualquier otro tipo no recesivo de enanismo,
tienen la misma probabilidad de tener un nifio con enanismo en otros embarazos que la
que tuvieron cuando procrearon al nifio afectado. Los hermanos/as de un nifio con
enanismo tampoco “llevan el gen”. El nifio con enanismo lleva el gen y los riesgos para

sus nifios son como siguen:

. Si una persona con acondroplasia procrea con una persona con acondroplasia,
tienen una probabilidad de 25% de tener un hijo de estatura promedio, de 50% de tener
un hijo con acondroplasia y de 25% de tener un hijo que sea doble dominante. “Doble
dominante” significa que el bebe obtuvo una doble dosis (una de cada padre) del gen de
la acondroplasia. Desafortunadamente, los bebés que son doble dominante no
sobreviven por mucho tiempo después del parto.

. Si una persona con acondroplasia procrea con una persona de estatura promedio,
tienen una probabilidad de 50% de tener un hijo de estatura promedio.

. A medida que las personas con diferentes tipos de enanismo (dominante y
recesivo) procrean, los porcentajes cambian. Para conocer cifras més exactas, sirvase

consultar a un genetista calificado.
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Nota — mucha de la literatura que leer4, identifica al enanismo con términos negativos
como: trastorno, enfermedad, gen defectuoso, anormal, etc. Tengan en mente que esta
es una perspectiva médica muy comiin. Muchas personas (los autores incluidos) sienten
que el ser de estatura pequefia es perfectamente normal (;es acaso posible definir que es
“normal’?), tan solo son diferentes que la mayoria de las personas.

Sentimientos y emociones de los nuevos padres

Dependiendo de sus experiencias personales en la vida, usted podria estar sintiendo en
este momento una gran cantidad de emociones a medida que asimila este nuevo giro en
su vida. Al principio, muchos padres se sienten entumecidos, molestos o tristes. Podria
pasar por un periodo de conmocidn o incluso negarse a usted mismo o a otros que su
bebé es de estatura pequefia. M4s adelante, experimentara rabia (con Dios, el universo,
o el destino), un periodo de duelo o sentimientos de impotencia. Asimismo, podria
sentirse triste por que el nifio que tiene ahora es diferente al que habfa querido y
esperado. Es importante hablar sobre sus sentimientos y procesar sus emociones durante
este periodo de asimilacién. Sus emociones probablemente cambien a medida que
obtenga mayor informacién.

Algunos padres no experimentan estos sentimientos de rabia, decepcién o tristeza, o
quizd los sienten solo brevemente. Quiz4 ellos ya conozcan a otras personas pequefias y
al tener un referente fuerte y positivo miran la situacién de manera diferente. Algunos
padres se sienten felices de tener a un hijo de pequefia estatura y sienten que la
diferencia de su hijo es especial y tnica. Si uno o ambos padres también son de pequeiia
estatura, esto es bastante probable. No hay una manera de sentir correcta o incorrecta.
Un sentimiento no es mejor o peor que otro. Debe darse tiempo para identificar sus
emociones y aceptarlas, cualquiera que estas sean. Muchas personas se han dado cuenta
que contactar a otros padres de un nifio con enanismo ayuda a responder algunas
preguntas, y a su vez, los ayuda a sentirse mds confiados y competentes como padres.
Ustedes podrian estar preguntdndose *“;Podré hacer esto? ;Puedo criar a un nifio que es
fisicamente tan diferente a mi, y a la mayoria de la sociedad?” jLa respuesta es SI, por
supuesto! Su nifio tiene una simple mutacién genética que se ve expresada de una
manera muy fisica — pero el punto es que es su hijo. ;Hace esto que la crianza sea més
dificil? Si. ;Tendr4 que enfrentar problemas médicos? Quiza. ;Es su hijo acaso
potencialmente tan diferente que siente que no podra identificarse con el? Esperemos
que no. Sin embargo, si este es un desaffo que preferiria enfrentar de alguna otra manera
— es decir, dar su bebé en adopcién — la LPA puede ayudarlo con eso también. Si
después de considerarlo concienzudamente, decide entregar a su bebé en adopcién,
sfrvase contactar a la LPA. Nuestro Coordinador de Adopciones tiene una lista de
familias interesadas en adoptar nifios con enanismo.

Como una organizaci6n de apoyo, la organizacién Little People of America (LPA) tiene
a un gran ntimero de personas con diferentes formas de enanismo dispuestas a hablar
con ustedes si est4n interesados. Muchos padres de nifios de pequefia estatura han
comentado que la bienvenida y aceptacién que reciben de la comunidad LPA los hace
sentirse como en familia. Es dificil sentirse solo con el apoyo que los miembros de la
LPA se dan mutuamente. A menudo, es \til hablar y estar con otros que compartan esa
peculiar diferencia. Asimismo, puede beneficiarse de las experiencias de otros padres al
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criar a sus hijos de pequefia estatura y las experiencias de vida de los adultos con
enanismo. La informacién de c6mo contactar a la LPA se encuentra en la Secci6én de

Recursos de esta gufa.

Si est4 preocupado por que quizd no sea la mejor eleccién como padre ya que usted
tiene una estatura promedio, entonces tranquilice esos miedos en este momento. Si
usted estd dispuesto a aprender, entonces serd el mejor padre/madre, sin duda, para su

bebé.

;Cudles son exactamente las diferencias de mi hijo?

Su hijo de pequefia estatura es fisicamente diferente a los nifios de estatura promedio,
especialmente en el caso de una displasia 6sea. Podrian existir algunas diferencias
mecénicas evidentes entre los cuerpos de un nifio de estatura promedio y uno de
pequefia estatura. Estas diferencias varfan segtin el tipo de enanismo que su hijo tenga.
Es importante hablar de este tema desde el principio con alguien que esté familiarizado
con la forma de enanismo de su hijo. Recomendamos que busque la asesoria de doctores
miembros de la Junta de Asesoria Médica de la LPA, como se sefiala en la parte
posterior de este libro o en linea en www.lpaonline.org. Lo recomendamos ya que el
desarrollo de su hijo serd diferente que el de bebés de estatura promedio. Puede obtener
tablas de crecimiento y desarrollo para algunas formas de enanismo. No solo los
bebés/nifios que tienen enanismo logran ciertos hitos (es decir, sentarse, gatear, caminar,
etc.) a su propio ritmo, sino que lo hacen a su propia manera también. Puede ser muy
peligroso para su hijo si lo presiona a seguir la tabla de desarrollo “estdndar”. Por
ejemplo, en nifios con acondroplasia, el sentarse de manera segura sin ayuda no
sucederd sino hasta que el nifio tenga un afio de edad, y caminar sélo podria darse a los
dos afios 0 més. Esto es perfectamente normal para un nifio con acondroplasia y el

saberlo podria tranquilizar a un padre.

Con el tiempo, usted descubrird otras diferencias fisicas particulares que se relacionan
con la pequeiia estatura. Por ejemplo, podria darse cuenta que su hijo transpira
profusamente y que el cuerpo se calienta mds rdpido que el de un bebé de estatura
promedio. La respiracién podria ser mas acelerada. Obviamente, ciertas marcas de ropa
serdn mejor que otras. Los nifios con enanismo podrian sufrir de dolores de oido.

En el drea de la inteligencia, las personas con enanismo casi siempre son iguales a las
personas de estatura promedio. A menos que su situacién sea poco frecuente o esté
aunada a alguna complicacién, las capacidades mentales de su hijo no se verdn

afectadas.

Social y emocionalmente, todo nifio, incluyendo a su hijo de pequefia estatura se
desarrolla como respuesta directa a cémo fueron aceptados y tratados. En esta drea su
perspectiva personal del enanismo es extremadamente importante. Su hijo tiene el
mismo potencial social en esta 4rea que cualquier otra persona. Algunas veces pareciera
que existe una diferencia social porque nosotros (padres, amigos, parientes,
profesionales, sociedad) nos centramos en la diferencia fisica. Algo que debe tener en
mente es que su nifio es ante todo un nifio, no un problema (médico ni de ninguna otra
indole) 0 una cruz que cargar, o un resultado de “malos genes”.
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Si un nifio recibe amor, aprende que “normal” es tan solo una cuestién de perspectiva y
que su diferencia es especial, entonces lo més probable es que el resultado sea un
panorama positivo. Este nifio podré tener mejores habilidades sociales, fortaleza
emocional y auto estima, desarrolladas a partir de enfrentar de manera satisfactoria los
desafios fisicos y sociales de ser diferentes en la sociedad de hoy. Afortunadamente, la
sociedad acepta mds las diferencias ahora que hace algunos afios. Por otro lado, un nifio
que se siente no amado, “anormal” o raro quiz4 no tenga la auto estima necesaria para
enfrentar los desafios de ser diferente en una sociedad como la nuestra. En dicho caso,
este nifio podrfa tener un panorama negativo, lo cual resultard en malas habilidades

sociales y una infelicidad general.

Criar a cualquier nifio con una diferencia en una sociedad como la nuestra puede ser
realmente algo desafiante. Afortunadamente, como padres de un nifio de estatura
pequeiia, uno tiene mucho apoyo y conocimiento disponibles. La siguiente seccién,
sobre temas sociales y emocionales, podria responder algunas de sus preguntas.

Aspectos sociales y preocupaciones comunes
L {Cbémo le decimos a nuestra familia y amigos?

Si bien es dificil al inicio, necesitar4 ser consciente de que su actitud influira sus
interacciones sociales y las opiniones de los demds con respecto a su nifio. Piense bien
sobre cémo le contar a los demds sobre su nifio. Si usted est4 devastada, ellos lo
estardn también. No decimos con esto que esconda sus sentimientos. Pero sepa que de
acd a algunos meses cuando ya se haya adaptado, ellos recordarin cuan devastada se
encontraba en ese momento y quizi eso no le permita olvidarlo. Sin embargo, de la
manera en que usted explique a sus amigos y familia es como ellos empezarin a
asimilar la noticia también, Usted tendrd que jugar el papel de educador, y algunas
veces terminar4 consolando a otros. Algunas personas quizd hagan muchas preguntas,
otros quizd levanten sus hombros y digan “Ah, bueno”. Lo més frustrante de todo quizé
sea que nunca sepa qué respuesta esperar. Escuchara todo tipo de expresiones y algunas
quiz4 hasta lo hagan molestar. Tome en cuenta que las personas no tratan de ser malas,
quizd simplemente carecen de tacto. Algunas personas lo sorprenderén y serdn
maravillosas. Lo que es m4s importante, asegtirense de tener un “lugar seguro” para
expresar sus sentimientos, incluso aquellos que no quisiera admitir. Ya sea que se trate
de su c6nyuge, padres, hermanos, consejero o amigo, debe darse el permiso y el tiempo
de asimilar esta nueva informacién. Es una de las cosas més importantes que puede

hacer por su nifio y su futuro.

Ser diferente en nuestra sociedad puede ser muy dificil y frustrante. Aunque no
es siempre dificil. En ocasiones, puede ser gratificante ser peculiar y recibir mucha
atencién. Ser diferente es especial. De todos modos, no se puede negar que la
discriminacién es generalizada en nuestra sociedad e incluso la actitud mds positiva
puede también tener sus dias oscuros cuando todo parece opacar el espiritu. Este es un
buen momento para llamar a otro padre de un nifio de pequeiia estatura. El conocer y
hablar con alguien que entiende lo que usted est4 pasando, que puede reir y llorar a la
vez con Ud., puede hacer que la actitud positiva regrese.

2. (Cudndo se dard cuenta la gente de que mi nifio es pequefio?
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Durante la primera infancia de su nifio (los primeros meses) muchas personas ni
siquiera notardn la diferencia. Usted podria recibir igual nimero de comentarios sobre el
hecho de que su bebé es “grande” o “pequefio”. Entonces, empezard a darse cuenta de
un patrén; un extrafio le preguntard que edad tiene el bebé, usted responde, y casi
inmediatamente ver4 las ruedas imaginarias dentro de la cabeza de la persona que
empiezan a dar vueltas, tratando de descifrar “Si el bebe se supone que tiene 8 meses,
(c6mo asf es tan pequefio?” Puede ser bastante divertido.

Con conocidos o extrafios, recuerde que depende de usted lo que quiera decir y cuanto.
Algunos dfas quizé se sienta con ganas de hablar, y la persona podria ser especialmente
receptiva. Otros dias simplemente querrd hacer sus compras lo més rdpido posible ya
que tendré visita y su casa estd desordenada. Variar4 cada dia, incluso cada hora. No
tiene que educar al “mundo”, solo al mundo de su nifio (familia, amigos, escuelas). A
medida que su nifio sea mayor y empiece a caminar y hablar, pero permanezca con una
estatura pequefia mis gente se dard cuenta y quizé le hagan preguntas sobre la
diferencia de su nifio. Sin embargo, para ese momento ya habré experimentado todo tipo
de situaciones y ser4 cosa de todos los dias. En este momento preguntar a otros padres
lo que dicen para explicar la diferencia puede ser un buen recurso. Tenga siempre en
mente que el piiblico en general no conoce mucho sobre el enanismo, y el concepto de
enanismo viene con muchos supuestos gracias a los mitos y a Hollywood. En general,
mientras mds simple la explicacién, mejor.

El interés de otra gente en su nifio puede ser un punto de partida para educar a
otros sobre la diferencia de su nifio y disipar algo de la ignorancia o las falsas creencias.
La mayoria de las personas son muy receptivas y estdn interesadas en lo que usted tenga
que decir. Ademds, recuerde que los seres humanos son por naturaleza propensos a
darse cuenta y aprender sobre las diferencias. Esto explica muchas de las miradas fijas y
sefialadas con el dedo que enfrentaré con los afios. Las personas ven una diferencia que
no reconocen o de la cual no estin muy enterados, y antes de darse cuenta estdn
mirando fijamente o sefialando con el dedo. Normalmente no lo hacen con ganas de ser
groseros o insensibles, es solo parte de la naturaleza humana. Ser emotivo también es
humano, entonces no se sorprenda si un dfa usted est4 feliz de tener la oportunidad de
hablar sobre su nifio y al dia siguiente las mismas preguntas o acciones la vuelven loca.

Se dar4 cuenta con el tiempo que puede volverse muy concisa/o y acostumbrarse
a explicar a las personas la diferencia de su nifio. Algunos padres incluso imprimen un
breve p4rrafo informativo para poder entregar a las personas interesadas en aquellos
momentos que no tienen el tiempo para quedarse a charlar. Se recomienda que sea
consciente de c6mo su nifio lo ve reaccionar ante las miradas fijas y dedos acusadores.
Por dificil que pueda ser en algunos momentos, su reaccion frente a su nifio debe ser
positiva, amable y calmada, de ser posible. Los nifios aprenden por observacién. Su
nifio desarrollaré su propia manera de manejar estas situaciones. Su papel es orientar a
su nifio para que se convierta en un adulto feliz y saludable, no crear a alguien que este
molesto con el mundo.

3. Preocupaciones sobre el futuro de su nifio

Quiz4 estard preocupada por cémo serd su hijo de adulto. Las personas de
pequeiia estatura hacen casi todo lo que hacen las personas de estatura promedio. Ellos

11

Scanned with CamScanner



crecen y viven independientemente de sus padres. Se casan, tienen hijos, van a la
universidad, trabajan en diferentes profesiones. Ellos conducen automéviles, pilotean
aviones, montan caballos, participan en deportes, etc. Cada afio muchos de la
comunidad de pequefia estatura y sus familias de estatura promedio asisten a la
Conferencia Nacional. La LPA organiza la reunién de una semana de duracién en una
ciudad diferente cada afio. Los padres nuevos se pueden beneficiar enormemente al
asistir, especialmente si se encuentran en un drea con un Capitulo pequefio de la LPA o
en un 4rea donde actualmente no se realizan reuniones o eventos del Capitulo de la
LPA. Existen talleres especiales para nuevos padres, asi como muchas actividades
sociales. Esto realmente puede ayudar a apaciguar cualquier preocupacién, ya que
conocer4 a mucha gente exitosa de pequefia estatura y podra ver un futuro positivo para
su nifio: estudiantes, abogados, maestros, personas de negocios, contadores, ministros,
artistas, mdsicos, madres, padres, ingenieros, periodistas, autores, enfermeras, doctores
y secretarias. A medida que su hijo sea mayor, las Conferencias pueden ser una parte
importante de su identidad. El o ella encontrarin ejemplos a seguir o amigos para toda
una vida. A medida que los nifios empiezan a comprender que son de estatura pequefia
(alrededor de los 4-5 afios), y que lo serdn de por vida, un amigo con enanismo o
ejemplo a seguir puede ayudar enormemente mientras van integrando la informaci6n a
su personalidad. Conocer y ver a otros ayudaré a su nifio a manejar el enanismo, y
aliviar la sensaci6n de ser diferente. Cuando usted, como padre, puede ver a los ojos de
su hijo y decirle “Yo sé que vas a tener un gran futuro. Yo sé que eres una persona
maravillosa. Si, las cosas puede que sean dificiles por momentos, pero yo sé en el fondo
de mi corazén que tienes una vida fabulosa por delante”, entonces sabra que todovaa
estar bien y que juntos usted y su hijo capearén el temporal y a fin de cuentas, estardn

bien.
4. Preocupaciones respecto a la escuela

Una pregunta comuin entre los padres es si su nifio necesitard asistir a una
escuela “especial”. La respuesta enfética es “no”. En cuanto a considerar una escuela
piblica o privada, debe tomar esa decisién tal como lo harfa para cualquiera de sus
otros hijos. Cada tipo de escuela tiene sus méritos. Felizmente, si son padres nuevos,
tendrdn todavia un buen tiempo antes de tener que enfrentar esa decisién. Cualquiera
sea la escuela que escojan para su nifio, prepérense para educar al personal y
administracién sobre su hijo antes de que empiece el afio escolar. Esta educacién
también debe hacerse en las guarderias y centros pre-escolares. La mayoria de escuelas
ofrecen una gran cooperacién para adaptar el entorno a fin de que su hijo pueda
mantener su independencia y no someterse a un estrés fisico indebido. Es una buena
idea tener un Plan de Educaci6n Individualizado (IEP, por sus siglas en inglés) o un
“Plan 504” en archivo en su escuela. Un IEP o 504 pueden ayudar a garantizar el éxito
educativo de su nifio y la comodidad y seguridad en el aula. El Director de Recursos (0
Profesional de Educacién Especial — el titulo varia de estado a estado) para su escuela o
distrito podr4 informarle més al respecto. Unos cuantos bancos o escaleritas bien
ubicados normalmente es todo lo que se necesita en los primeros afios. El grado de
adaptacién depende de ustedes y la escuela. Tengan en mente que existen ciertos
recursos legales en los Estados Unidos que pueden utilizar para solicitar las
adaptaciones en la escuela si la direccién no coopera lo suficiente. Estos incluyen la
Secci6n 504 de la Ley de Rehabilitacién y la Ley de Educaci6n para Personas con
Discapacidades. Existe una gran probabilidad de que su escuela nunca ha trabajado con
una persona de pequefia estatura antes. Recuerde que usted debe ser un socio en la
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educacion de su nifio y estar dispuesto a ayudar a la escuela a conocer a su nifio asf
como a sus necesidades especiales. Usted es el mejor defensor de su hijo. La mayorfa de
nifios con enanismo caen en la categorfa de “con compromiso ortopédico”. Dicha
designacién es suficiente para permitir a la escuela solicitar fondos para cualquier

equipo especifico, de ser necesario.

Otras preguntas comunes se relacionan con la manera en la que un nifio con
enanismo manejard su estatura con sus compaiieros de clase. Antes de que su nifio
empiece el primer dfa de clases, planee una breve sesién informativa con el maestro y el
director para que sepan cémo responder las preguntas segin su terminologia y filosoffa.
“E] Rinc6n Familiar”, un boletin publicado en la década de los noventa para padres de
miembros de la LPA, que ahora se encuentra en el sitio web de LPA
(www.lpaonline.org), tiene algunos ejemplos excelentes de cartas para el personal de la
escuela y padres de otros nifios. Existe también una carta muestra en la parte posterior
de este librito. Algunas fundaciones de caridad locales, como los Shriners, ofrecen una
obra de titeres llamada “Los chicos de la cuadra” donde algunos de los titeres tienen
enanismo. A menudo tienen disponibilidad para hacer presentaciones en clases o
escuelas. Existe un video, “Lo que los nifios desean saber sobre las personas de pequeiia
estatura”, disponible a través de la LPA disefiado para hacer presentaciones a nifios en
la escuela primaria. Asimismo, un miembro de la LPA podria estar dispuesto a ir y
hablar ante la clase o escuela de su nifio. (Primero pregunte a su nifio al respecto).
Depender4 de usted y de su nifio hasta donde quieren llevar la educaci6n. Lo que suceda
en un sal6n especifico es el mismo fenémeno que sucede en el mundo en general.
Inicialmente, su nifio podria ser sefialado y observado por ser diferente. Después de un
breve periodo de adaptaci6n, su nifio estard totalmente bien. Como con cualquier
diferencia, una vez que a la persona se le conoce mejor, la diferencia pasa a un segundo

plano después de la personalidad y el hacer amigos.

A nivel emocional y social- Ideas saludables

1. Atentos al mito “Altura = Exito”

“Muchas personas tradicionalmente han asociado la “altura” con el poder. En
tiempos primitivos, una persona grande tenfa la ventaja para luchar o cazar. En nuestros
tiempos, sin embargo, la fortaleza de carécter, inteligencia y personalidad han
reemplazado la fortaleza del cuerpo, la fuerza y el tamafio como ingredientes necesarios
para el éxito. La sociedad atin suele sobrevalorar la altura y la habilidad fisica, pero
usted como padre puede enfatizar a su hijo y a otros que lo que realmente importa son
las cualidades personales del nifio”. (John Rogers y Joan Weiss, Junta de Asesoria
Médica de LPA, 1979.)

2. Preparar a su nifio para ser “pequefio”

Entre los 4-6 afios de edad, su hijo empezar4 a tomar consciencia de su pequefia
estatura. Normalmente, no hay un punto especifico en el que su hijo se da cuenta que es
de pequeiia estatura. Es un proceso gradual de reconocimiento. El momento en que esto
suceda podria depender de su relacién con otras personas de pequeiia estatura y con la
LPA Usted puede ayudar a que esto se suscite de manera saludable aplicando las
siguientes sugerencias:
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-Coloque espejos en la pared a una altura Io suficientemente baja para que el

nifio se vea frecuentemente.

-Ofrezca oportunidades para que su hijo se relacione con otras personas de
pequeiia estatura. Es importante que su nifio tenga amigos tanto de estatura pequeiia
como de estatura promedio.

-Considere unirse a grupos como la LPA y asista a reuniones de los capitulos
locales, regionales de distrito o conferencias nacionales.

-Responda las preguntas que su nifio tenga sobre si mismo con palabras

sensibles, simples y apropiadas para su edad.

Asegiirese de haber conversado del tema con su hijo y haberlo ayudado a
desarrollar una explicacion sencilla antes de que otras personas empiecen a hacer
preguntas sobre él/ella. Practique respuestas con su hijo para que se sienta cémodo
cuando €l o ella tenga que hacerlo por su cuenta,

Muchas personas de pequeiia estatura crecen sin conocer a otras personas como
ellos y progresan en la vida sin problemas. Estas ideas se ofrecen a manera de
sugerencia. Algunas son més importantes que otras en las distintas etapas de la vida de
su hijo. Cuando su nifio es muy pequefio de edad y no sabe que es de estatura pequefia,
los grupos de apoyo generalmente son més beneficiosos para los padres. Pero solo por
el hecho de que su hijo sea atin muy joven, no debe dejar pasar esta importante
oportunidad. No reste importancia a la idea de un “grupo de apoyo”. Piense en este
grupo como una oportunidad de hacer amigos y divertirse. Otros padres ofrecen una
gran cantidad de informaci6n asi como su amistad. Ese contacto también es bueno para
los hermanos de talla promedio. En cuanto a los beneficios para su hijo, podria ser més
facil “crecer dentro de la LPA” y siempre haber conocido a gente con enanismo que
entrar violentamente a la comunidad de pequefia estatura a los 10, 14 o 23 afios de edad.
Para tener la perspectiva de una madre sobre lo que ha obtenido al participar en la LPA
desde que su nifia era muy pequeia, lea el articulo “Lo que aprendi...” en la parte

posterior de este folleto.

3 Evite consentir y sobreproteger a su hijo

Trate a su hijo de acuerdo a su edad, y no a su tamafio, y aliente a otros a hacer
lo mismo. Deje que su hijo camine, incluso si es mds facil y rdpido cargarlo. Fomente la
independencia para vestirse y aprender a ir al bafio en momentos apropiados para su
edad. Considere cambiar de lugar los platos, vasos, etc. y colocarlos en un repostero
mds bajo en la cocina para que ellos puedan servirse solos y ayudar con las tareas del
hogar, o al menos coloque bancos en lugares necesarios. Coloque el horno microondas a
una menor altura. De ser posible, instale los interruptores de luz a una menor altura.
Vista a su hijo de acuerdo a su edad. Esto quizd implique hacer més arreglos, pero la
auto-estima de su hijo bien lo vale. Discipline a su hijo con enanismo de la misma
manera que disciplina a sus otros hijos. Aliente a su hijo a intentar nuevas actividades
de la misma manera que lo hace con sus otros hijos. Los nifios aprenderén a confiar en

ellos mismos cuando vean que ustedes confian en ellos.

4. Reldjese y disfrute a su hijo
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Seguridad

s temas de seguridad son especificos para cada forma de enanismo. Una vez
mds, consulte a un especialista calificado o persona conocedora de su situacién
especifica. Siempre empiece por contactar (o sugiera que su médico local lo haga) a los
médicos de la Junta de Asesoria Médica de la LPA (MAB, por sus siglas en inglés).
Asimismo, hable con otros padres de un nifio con una forma similar de enanismo que
pueda relatarles sus experiencias y responder sus preguntas. Independientemente de la
forma especifica de enanismo, un nifio de pequeiia estatura tiene una contextura
diferente que otros con los cuales usted pueda estar familiarizado. Quiz4 necesite hacer
ciertos ajustes para poder mantener a su hijo seguro y saludable, mientras que eloella
sea un bebé o un nifio pequefio. A continuacién algunos temas que deben ser
considerados. (En la secci6n titulada “Consideraciones médicas” se tocan otros temas

relacionados con la salud).

Alguno

Existe una clara evidencia de que el SIDS (o SMSL - sindrome de muerte stibita
del lactante) es mucho menos probable cuando se coloca al bebé de espaldas para
dormir. Esto es igualmente aplicable para la mayoria de los infantes con procesos de
enanismo. Sin embargo, algunos (como aquellos con acondroplasia) tienen la parte
posterior de la cabeza prominente y, cuando se les coloca de espaldas, fuerzan a la
cabeza a realizar una flexi6n (hacia adelante). Y eso puede ser un problema para
respirar. Si al momento de colocar a su bebé “de espaldas para dormir”, la cabeza se
inclina hacia adelante tanto que la barbilla toca o se acerca al pecho, entonces usar un
protector cervical; por ejemplo, una toalla enrollada firmemente - puede ser una buena
idea. Algunos bebés que tienen un reflujo y regurgitacion severos duermen mejor
cuando se les coloca de costado. Esto reduciré el riesgo de que estos bebés se ahoguen.

A medida que el bebé es mayor y es mds activo, estd bien dejarlos posicionarse
de la manera que les resulte mas cémoda. Los bebés mds grandes (de 6 meses en
adelante) podrian escoger dormir de espaldas con el cuello extendido y mirando a un
costado. Generalmente lo hacen para poder abrir mds sus vias aéreas. No se preocupe.
Aunque parezca una posicién incémoda, esto es normal y de adaptacion ya que los

ayuda respirar con mayor facilidad.

Dar mayor soporte a la cabeza y cuello es muy importante para casi todos los
bebés con enanismo, especialmente si ¢l tamafio de su cabeza es grande y/o los
mﬁ§cplos del cuello son débiles. Mantenga la espalda alta, cuello y cabeza en una
posy:gc‘)n segura y estable al momento de cargar a su bebé o de cambiarlos de una
posicién a otra. En los asientos para automéviles o coches de bastén asegiirese que su
ca?)eza tenga un buen soporte y no rebote de lado a lado. Asegirese que la cabeza no
caiga l}acia una posicién donde la barbilla toque el pecho, lo cual sucede cuando coloca
al bc;:be en una posicién demasiada recta, ya que esto puede dificultar la respiracion del
bebé. Se podria necesitar algo de creatividad para acolchar el asiento del automévil o
coche a fin de lograr la mejor posicién.
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A menudo es necesario un mayor soporte para la espalda. Quizé el nifio necesite
cierto tiempo para desarrollar la fortaleza muscular necesaria que lo ayude a soportar su
peso corporal. La espalda del nifio podrfa empezar a encorvarse si se le permite estar en
posiciones que no cuenten con el soporte adecuado con mucha frecuencia. Lo més
seguro serfa mantener el piso muy limpio y dejar que este sea el “terreno” de su nifio.
Deje que su hijo juegue sobre su estémago y espalda la gran parte del tiempo y que
logre los hitos del desarrollo tal como darse vuelta, gatear, sentarse y caminar cuando
sus musculos y espalda hayan desarrollado lo suficiente y a su propio ritmo.

Evitar cualquier forma de Johnny-Jump-Ups (columpio con resortes) o
saltadores que se colocan en el marco de la puerta. La combinacién de movimientos
repentinos y falta de control cefélico podrfa resultar en una grave lesién.

Conozca la tabla de crecimiento y desarrollo esperada para su nifio en base a su
tipo especifico de enanismo. Tener una tabla realista le dard tranquilidad asi como la
alertar4 de cualquier posible problema.

Evite realizar ejercicios de terapia fisica para mejorar el control cefélico, tono
muscular, o para nivelar cualquier retraso en la motricidad gruesa a menos que Ud. (y su
médico y terapista fisico) hayan consultado con un especialista respecto a la forma de
enanismo de su nifio. Lo que muchas personas consideran un retraso en la motricidad
gruesa, con frecuencia en su nifio podria ser simplemente una diferente tabla de
desarrollo. La terapia fisica no cambiaré el hecho de que la mecénica corporal de su
nifio es diferente a la de un nifio de estatura promedio. Todavia no estd comprobado del
todo si la terapia fisica es o no beneficiosa para nifios con enanismo. Algunos nifios, sin
embargo, tendrén problemas especiales o inquietudes que deben ser abordadas mediante
dicha terapia.

Recuerde que la mitad superior del cuerpo de su nifio podria ser relativamente
més pesada que la mitad inferior y su centro de gravedad relativamente alto. Tome
precauciones para que el nifio no se caiga de elementos como columpios o coches. Esto
podria implicar afiadir algunas correas sobre los hombros. Tenga cuidado
especialmente con los carritos de compras.

En ocasiones, cuando un nifio con enanismo empieza a caminar pierde el
equilibrio y se cae con facilidad, normalmente hacia adelante y muchas veces de cara.
Aun cuando esto se vea extrafio, los nifios aprenden a amortiguar el golpe sacando el
pecho y rodando ligeramente hacia adelante en caso sus brazos sean demasiado cortos
como para colocarlos al frente y aguantar la fuerza de la caida. Dele a su bebé un
ambiente seguro, libre de obsticulos como mesas y sillas para que puedan aprender a
controlar su cuerpo sin salir lastimados.

Mientras lee esta secci6n sobre seguridad podria parecer que hay muchas cosas en
las cuales pensar o que se deben hacer o dejar de hacer. Sin embargo, muchos de los
puntos mencionados son cosas de sentido comiin que las personas hacen para los bebés
de es_:tatura promedio también. El punto es que muchas de estas practicas necesitan
continuar por un periodo més prolongado para un nifio con enanismo.

Disfrute viendo a su nifio crecer y desarrollarse de manera tinica. Las
adaptaciones que los nifios desarrollan son maravillosamente creativas y funcionales.
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Consideraciones médicas

Las consideraciones médicas especificas varfan enormemente dependiendo de la forma
de enanismo de la que se trate. Un diagnéstico correcto es muy importante. Quizé se
deba tomar una serie de radiograffas para confirmar el diagn6stico, o realizar pruebas
genéticas para diferenciar entre tipos similares de enanismo.

Cuando su nifio sea visto por especialistas, ellos determinarén si su bebé tiene algtin
tipo de problema o complicacién que necesite corregirse de inmediato. De no existir
problemas, entonces el genetista probablemente solo pedir4 verlos nuevamente en el
futuro cercano, cominmente cada 6 meses o una vez al afio. Asegtirese de solicitar
cualquier tabla de crecimiento y desarrollo que sea aplicable al tipo de enanismo de su
nifio, y cualquier otra literatura médica que puedan ofrecerle para que usted empiece a
educar al pediatra de su nifio. Su pediatra le dar4 la atencién médica rutinaria, como
vacunas, controles del nifio sano, y todas las enfermedades normales de la infancia. Si
su pediatra no pareciera estar dispuesto a aprender ms sobre su nifio, considere

encontrar un nuevo pediatra.

Su médico de cabecera podria tener experiencia con el enanismo, pero la mayoria no la
tiene, por lo que depender4 de usted compartir contactos e informacion con su médico.
Existe una gran cantidad de médicos en los Estados Unidos que se especializan en
enanismo. Usted o su médico deben contactarlos en caso tengan preguntas o
inquietudes. Muchos de ellos participan en la Junta de Asesoria Médica de la LPA y se
encuentran mencionados en la Seccién de Recursos de este librito. Si su nifio tiene
problemas serios, serfa mejor conseguir una cita con uno de los especialistas en
enanismo o pedir al especialista local que haga la consulta por teléfono, fax, etc. Del
mismo modo, los especialistas afiliados a la LPA a menudo donan su tiempo y las
familias pueden tener consultas educativas en las Convenciones Regionales y

Nacionales sin costo alguno.

Las personas de pequefia estatura comparten algunas consideraciones médicas
generales. Estas dreas bien podrian o no convertirse en problemas para su hijo. Aqui
incluimos una lista para su informacién, y a manera de temas para discutir con los

especialistas que estdn a cargo de su hijo.
1. ;Cémo serd la primera consulta con un especialista?

La visita a un especialista es similar a la del control del nifio sano, a pesar de ser
mds duradera y exhaustiva. Los especialistas podrian hacerle muchas preguntas,
sobre los patrones de alimentacion, suefio y juego, sobre el desarrollo de su hijo,
sobre los ojos y ofdos de su hijo, la respiracién (tanto despierto como dormido),
movimiento y caracteristicas de sus brazos y piernas. Examinarén a su bebé y
tomaré4n medidas. Por lo general, sugerirdn diferentes pruebas a las que deber4
someterse su hijo, asi como radiografias. Hablardn sobre posibles
preocupaciones médicas y expectativas. Un genetista le explicaré cudles son las

posibilidades de tener otro hijo con enanismo.
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Es comun sentirse confundido y abrumado durante y después de la primera visita
al especialista. Puede que usted no entienda algunos de los términos médicos
mencionados u otros temas que se le expliquen. No dude en hacer preguntas. Serfa
conveniente acudir a la cita con alguien que tome notas y le recuerde las preguntas que
querfa hacer. Algunos padres hacen una lista de estas preguntas con antelacién y la
llevan a la cita. Algunos especialistas permitirdn a las familias grabar las visitas a la
clinica para que puedan revisarlas después. Muchos especialistas entregardn material
escrito para resumir y complementar las conversaciones en la clinica.

Arme una carpeta o archivo con informacién sobre su hijo. Deberia incluir una
lista de todos los médicos involucrados en el cuidado de su hijo, informes médicos,
resimenes de alguna hospitalizacién, informacién sobre los controles del nifio sano,
incluyendo la cartilla de vacunaciones, medicamentos actuales y alergias a
medicamentos, informaci6n sobre seguros, informaci6n general sobre el enanismo y el
diagn6stico especifico de su hijo. Si su hijo estd hospitalizado o necesita cirugfa, serd
conveniente que usted tenga toda esta informacién pertinente a la mano.

2. Simi hijo esté sano y tenemos un diagnéstico ;por qué deberfamos continuar
viendo a un genetista u otro especialista en enanismo?

En términos simples, la experiencia les permite a esos expertos darle a usted y a
su médico de cabecera algunas pautas anticipAndose a las siguientes etapas de la
vida de su hijo y le permite identificar cualquier tema médico de preocupacién,
si surgiera alguno. Por ende, para la mayor parte de tipos de enanismo, es
conveniente que contintie viendo a un experto en displasias 6seas, genetista,
ortopedista o neur6logo, en las visitas de seguimiento. Su pediatra posiblemente
esté dispuesto a aprender, lo cual es magnifico, pero la realidad es ella 0 €1 no
tendrén el mismo nivel de experiencia en displasias 6seas.

3. Tono muscular

El bajo tono muscular (‘flacidez, ‘hipotonia’ ) es tipico en la primera infancia
en muchos tipos de enanismo. El bajo tono puede afectar el desarrollo. Puede
crear algunos problemas de seguridad (ver la secci6n sobre seguridad). La
conclusién es que no debe forzar a su hijo a hacer algo que su cuerpo no parece
estar listo para hacer, aun cuando “los bebés de los demds lo hagan”. Entonces,
por ejemplo, alentarlo a sentarse cuando los misculos de la espalda, cuello y
abdomen no estén listos puede ser perjudicial; en casos de acondroplasia, puede,
por ejemplo, hacer que el desarrollo de una complicacién llamada cifosis (un
bulto en la mitad de la espalda) sea m4s probable. El tono mejorard. El
desarrollo motor mejorar4. Solamente en casos poco frecuentes el nifio con
enanismo tendr4 problemas de tono muscular a largo plazo.

4. Crecimiento de la cabeza

El crecimiento de la cabeza varia dependiendo del tipo de enanismo que tenga
su hijo. En algunas formas mds comunes (por ejemplo, acondroplasia,

18

Scanned with CamScanner



hipoacondroplasia), un crecimiento de cabeza mayor que lo tfpico se considera
normal. Esto puede ser motivo de preocupacién debido a que un aumento
marcado en el tamafio de la cabeza puede indicar asimismo que se est4
desarrollando hidrocefalia. La hidrocefalia es una complicacién que puede
surgir si existe acumulaci6n excesiva de liquido bajo presi6n, quedando
atrapado dentro del crdneo. La hidrocefalia surge solamente en una pequefia
minoria de personas con algunas formas de enanismo; entonces, por ejemplo,
cerca de 5% de las personas con acondroplasia desarrollard hidrocefalia. Es
bastante comtn que se haga un diagnéstico equivocado de la hidrocefalia en
nifios con acondroplasia a menos que el crecimiento cefélico del nifio se
compare con estdndares de crecimiento de cabeza apropiados. Si se recomienda
cirugfa, siempre es conveniente buscar una segunda opini6n si usted tiene
dudas sobre la necesidad de un tratamiento.

5. Temas Auditivos

Hay muchas formas de enanismo que conducen a diferencias estructurales en la
parte media de la cara y de los huesos que estdn debajo. Estas diferencias
estructurales originan una mayor propensién a tener una mala funcién de las
trompas de Eustaquio del oido medio, lo que a su vez causa mayor presencia de
liquido en el oido medio, infecciones al oido y pérdida de la audici6én. La
pérdida de audicién puede ser especialmente perjudicial al momento del
desarrollo del lenguaje. Incluso siendo variable, la pérdida de la audicién que
aparece y desaparece puede afectar la adquisicién del lenguaje, el rendimiento
en la escuela, etc. Algunos tipos de enanismo (como la displasia espondilo-
epifisea - SED, por sus siglas en inglés) presentan asimismo un mayor riesgo de
sufrir una pérdida de audicién subyacente (sensorineural). Es importante
asegurar un monitoreo cuidadoso de la audicién. Muchos nifios con enanismo
necesitan que se les coloque tubos de ventilacién para ecualizar la presién a fin
de aliviar el oido medio y liberarlo de liquido de modo que la audici6n no se

vea comprometida.

6. Temas Respiratorios

Existen muchos problemas de respiracién diferentes que son més comunes en
personas con enanismo. Algunos de éstos presentan un riesgo de sufrir de apnea
central (“olvidarse de respirar”) que ocurre durante el suefio y puede implicar
un grave riesgo para la salud. En los casos de acondroplasia, por ejemplo, esto
parece ser causado por la presién del hueso en el foramen magnum (en la base
de crineo) sobre los vasos sanguineos que normalmente alimentan los centros

de control de la respiraci6n en el cerebro.

Los riesgos relacionados con las vias aéreas superiores y con la apnea
obstructiva son més comunes. En muchos nifios con enanismo, los pasajes nasales son
pequefios, lo que podria dar como resultado congesti6n crénica y respiracién sonora. Si
este fuera el caso, seria conveniente conversarlo con su médico. Cuando el bloqueo es
m{ls severo, especialmente después de que crecen las adenoides y las amigdalas, puede
originar ronquido marcado, anomalfas en la respiracién y episodios de bloqueo total de
las vias respiratorias (apnea obstructiva) durante el suefio. Muchos bebés con diferentes
formas de enanismo roncan. Sin embargo, si existieran otros rasgos inusuales en la -
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respiracién durante el suefio serfa conveniente buscar una evaluacién més profunda.
Para ambos tipos de problemas se requiere por lo general un estudio del suefio

(polisomnograma).

Algunos infantes tendrdn un tamafio de térax més pequeiio que el promedio.
Esto puede originar que respiren mds ripido que lo tipico. Solamente en aquellos casos
extremos la consecuencia podria ser problemas médicos graves.

7. Problemas ortopédicos

La mayoria de las condiciones de enanismo tienen como consecuencia mayores
complicaciones 6seas y articulares. La mayorfa de estas necesitan un monitoreo
a medida que pasa el tiempo. La probabilidad de que existan problemas
especificos variard dependiendo del diagnéstico. Algunos temas comunes que
podrian necesitar abordarse incluyen la inestabilidad de los huesos del cuello

(por ejemplo en la displasia metatrépica), la curvatura — cifosis (en
acondroplasia) y escoliosis (en displasia diastréfica) de la columna, enfermedad
de la cadera (en SED), arqueamiento (en acondroplasia) o maneto (en el
Sindrome de Morquio) de las piernas, pie zambo (en displasia diastréfica) y asi
sucesivamente. Algunas veces estas complicaciones requerirdn cirugia.
Ocasionalmente se utilizar4n correctores u otros aparatos ortopédicos. Siempre
se considera apropiado realizar un monitoreo cuidadoso en manos de un

experto de displasia 6sea u ortopedista.

8. Temas neurolégicos

Tal como se mencion6 anteriormente, la inteligencia es normal en la mayoria
de displasias 6seas. Los problemas neurol6gicos, por lo general, se relacionan
con los riesgos de compresién de la médula espinal en algin nivel. En algunos
trastornos, las radiografias que buscan movimientos anormales a la altura del
cuello son criticamente importantes. Algunas veces se recomienda la
neuroimagenologia (resonancia magnética o IRM, o tomografia axial
computarizada o TAC). Por ejemplo, todos los bebés diagnosticados con
acondroplasia deberian someterse a una TAC basal tanto para verificar el
tamaiio del foramen magnum como para ser utilizada como base ante un
posible monitoreo relacionado con la hidrocefalia en el futuro.

9. Control de la temperatura.

A pesar de que la temperatura corporal es normal en nifios con enanismo, por lo
general responderdn de manera diferente a la temperatura ambiental.
Probablemente debido a las diferencias en la produccién de calor (normal) y la
pérdida de calor (que se reduce debido a la disminuida 4drea de superficie de
piel como resultado del proceso de enanismo), muchas personas con enanismo
transpirardn profusamente. Esto es particularmente comiin en la noche y con
frecuencia no constituye un indicador de una condicién médica grave. En lugal:
de esto, significa que el nifio estd simplemente demasiado caliente. Muchos
bebés y nifios con enanismo se sienten mas cémodos vistiendo ropa ligera,
durmiendo sin frazadas, etc. Debido a que la pérdida de calor es limitada, y el
sudor aumenta, es importante asegurarse de que su hijo beba suficiente liquido,
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especialmente cuando se encuentre en climas c4lidos o cuando juegue
intensamente.

10. Peso
La obesidad es incluso m4s comiin en adultos con enanismo que en la

poblaci6n general. Es importante establecer buenas opciones de alimentos asf
como buenos hébitos alimenticios en la infancia. A pesar de que normalmente
es una buena idea permitir al nifio autorregular la ingesta de alimentos, usted
necesita reconocer que un nifio con enanismo no deberfa estar comiendo el
mismo volumen que sus hermanos y amigos de estatura promedio. Los tamafios
de las porciones son una de las pocas cosas que deben basarse en el tamaiio y
no en la edad de las personas de pequeiia estatura. La probabilidad de obesidad
disminuye considerablemente cuando se fomenta el ejercicio regular, de por

vida.

11. “Curas”

Los esfuerzos por tratar la consecuencia primaria de los trastornos de
crecimiento 6seo, es decir, la condicién de ser de estatura pequefia, son
controversiales. Muchas personas con enanismo sienten que no hay nada
“malo” con ser pequefio y por lo tanto no hay nada que *“curar”. Otros, sin
embargo, preferirian ser m4s similares, tanto en tamafio como en apariencia, a
las personas de estatura promedio. Para la mayoria de los tipos de enanismo no
existen curas primarias: no existen pastillas que corrijan la diferencia genética
subyacente. Para la mayoria de los tipos de enanismo no existe hormona del
crecimiento ni otro tipo de hormona que tengan consecuencias importantes en
el crecimiento. (La excepci6én son los casos de enanismo pituitario en cuyo caso
se puede administrar las hormonas ausentes y corregir la pequefia estatura). Los
cambios genéticos precisos (mutaciones) que causan muchos de los trastornos
de crecimiento seo han sido ya descubiertos. Estos descubrimientos abren la
posibilidad de contar con tratamientos especificos en el futuro. En la actualidad,
no obstante, la tnica opcién para incrementar la estatura sustancialmente en
personas con ciertos tipos de enanismo es la cirugia de extensién de
extremidades. Este procedimiento involucra cirugias ortopédicas multiples,
mucho tiempo (afios) y un gasto considerable. Sin embargo, una cantidad
limitada de personas elige efectivamente someterse a estos procedimientos. Si
usted o su hijo considerara esta opci6n, seria conveniente revisar la Carta de
Posici6n del Consejo de Asesoria Médica de la LPA (disponible en linea en la
pégina web de LPA). Segtin la opinién del Consejo de Asesorfa Médica
solamente se deberfa practicar la cirugfa de extensién en un centro
multidisciplinario que ofrezca no sélo pericia y experiencia a nivel médico
relacionadas con los trastornos de enanismo, sino también consejeria
psicolégica como parte del proceso y se deberia efectuar en una edad (por lo
general la adolescencia) en la que el nifio sea lo suficientemente maduro que
pueda considerar todas las implicancias de esta decisién de cambio radical y

pueda participar completamente en el proceso de toma de decisi6n.

Aspectos Prdcticos
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La mejor forma de aprender sobre estos aspectos précticos de ser pequerio es mediante
el contacto con otras personas de pequefia estatura o los padres de una persona de
pequefia estatura (ver Secci6n de Recursos). A continuacién, algunos temas generales

sobre los cuales usted podria tener preguntas.

1. Ayuda préctica

No hay necesidad de reinventar la p6lvora. Los siguientes puntos/ideas estén
disponibles en formas variadas, como extensiones de interruptores, la capacidad de
instalar un interruptor més bajo en la pared, extensiones para la manija de la puerta,
banquitos, inodoro infantil, muebles de adaptacién incluyendo escritorios y sillas,
extensiones temporales o permanentes de pedales para manejar automéviles, etc. Por
supuesto, su hijo no necesitard estas ayudas por un par de afios o mds, pero por lo
menos usted sabe que estdn disponibles. Para mayor informaci6n, visite la pdgina web

de la LPA y péginas sobre Productos Utiles.

2. Vestimenta

Mientras su hijo es bebé, no existen muchos problemas para encontrar ropa que
le quede bien. Compre donde suele comprar e ignore las tallas. Busque, maés bien,
cortes y estilos que le queden bien. A medida que su hijo crece, puede complicarse la
tarea de encontrar ropa y estilos adecuados para la edad. Elija con cuidado, y le va a ir
bien. De repente escoja hacer arreglos a la ropa o coserla usted misma. Existen algunas
tiendas especiales que fabrican ropa a la medida, asf como un programa computarizado
que genera patrones personalizados, pero por lo general son utilizados en adolescentes y
adultos. Generalmente, en las reuniones de la LPA, como la conferencia nacional,
existen mesas para intercambio de ropa. Seguramente usted encontrard una marca o dos

que le queden particularmente bien a su hijo.

3. Entrenamiento para el bafio

Cuando su hijo tenga edad suficiente como para comenzar con el control de
esfinteres, sea paciente. Usted enfrentar4 algunos desafios singulares. Inicialmente,
una bacinica/bacinilla va a ser mds facil de utilizar que el inodoro de adultos. La
mayoria de inodoros llegan a la altura de la cintura de su hijo o parte media de la
espalda y se necesita creatividad para sacarse la ropa y sentarse en el inodoro. Los nifios
pequefios pueden orinar dentro de un recipiente y desechar la orina. Su hijo puede usar
un escalén para subirse y sentarse en el inodoro mds grande. Aquellos que tengan los
brazos cortos pueden usar adaptadores o dispositivos adaptados para poder maniobrar al
momento de bajarse y subirse los pantalones y limpiarse. Hay otros desafios posibles
que depender4n del tipo de enanismo que presente su hijo. Afortunadamente, este es un
tema que todos tienen que enfrentar. Existe mucha informacién disponible a través de la
LPA, como la seccién de “El Rincén Familiar” en la p4gina web de la LPA o el grupo
denominado Padres de Nifios de Pequefia Estatura 2 (POLP2) en yahoo.groups en linea.

4, Libros sobre Enanismo

La mayoria de bibliotecas priblicas tienen muy pocos libros o listados sobre
enanismo humano. Las bibliotecas médicas si cuentan con informacién sobre
enanismo, pero es informacién clinica y probablemente no serd de gran ayuda ni alivio

22

Scanned with CamScanner



para una familia nueva. Sin embargo, existen varios libros y folletos buenos
disponibles. Vea la Seccién de Recursos y contacte a la LPA para obtener una lista de
libros y c6mo obtenerlos. Se pueden encontrar muchos libros y recursos en

Amazon.com y en www.lpaonline.org.

5. Grupos sobre enanismo en el internet

A través de la Internet, y los boletines de la LPA a nivel local y nacional, usted
podr4 ponerse en contacto con otros padres de nifios de pequefia estatura o adultos de
pequeiia estatura. Si ingresa a www.lpaonline.org usted podré enlazarse con las diversas

listas que han creado los miembros y amigos.
6. Ayuda financiera a través de programas del gobierno (E.E.U.U.)

A pesar de que usted pueda no considerar el enanismo como una discapacidad,
muchas leyes si lo hacen. Algunas formas de enanismo presentan ademés
complicaciones secundarias que califican para recibir ayuda por discapacidad. Aun
cuando usted no se sienta cémodo con el término “discapacitado”, es conveniente saber
qué recursos podrian estar disponibles para usted. No se quede estancado en la palabra
“discapacitado”, ya que podria perder algunos de los programas valiosos que se ofrecen
en su drea, como terapia fisica o adaptaci6n previa a la escolaridad. Esta ayuda incluye
muchas 4reas, tales como leyes sobre igualdad de oportunidades, becas y préstamos
universitarios, placas para estacionamiento de personas con discapacidad, Ingreso de
Seguridad Complementario (SSI), y programas de intervencion temprana . Algunos de
los beneficios de estos programas incluyen ayuda financiera para los servicios de salud,
equipo de adaptaci6én y ayuda en la aplicacién de leyes que obligan a las escuelas
piiblicas a brindar las adaptaciones necesarias de modo que su hijo pueda asistir a la
escuela de forma exitosa (IEP). Algunos, aunque no todos, estin disponibles para todas
las familias, independientemente del ingreso. Contéctese con el departamento de
Servicios Sociales u hospital o el 4rea de asistencia en recursos o profesional de

educacién especial de la escuela primaria de su localidad.

8 Adaptaciones en su casa

A medida que su hijo crece, usted descubrird que hace adaptaciones en el
camino de manera natural, como el uso de escalones y extensiones. Existen diferentes
opiniones sobre el alcance de las reestructuraciones importantes que uno debe hacer en
casa. Algunas personas "fabrican a escala" el dormitorio o bafio del nifio para mayor
comodidad, pero el resto de la casa puede ser discutible. Una corriente opina que el nifio
debe sentirse lo més cémodo posible dentro de su propia casa y que por lo tanto
cualquier adaptaci6n es aceptable. Otra corriente opina que el nifio vive en un mundo
de gente de estatura promedio, incluyendo al resto de su familia, y que por lo tanto, solo
‘algunos cambios estructurales son necesarios. El mejor consejo es hacer adaptaciones

para que el nifio sea lo mds independiente posible.

Conclusion
Esta guia contiene mucha informacién para usted y su familia, algo que requerir4 cierto

tiempo para digerir. Podria ser itil releerla a medida que pase la conmocién inicial y se
acostumbre mé4s a la idea de tener un hijo diferente y diferencias en su vida. Esperamos
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que esta gufa informativa aporte la confianza que usted necesita y proporcione el
conocimiento bdsico para comenzar el viaje de criar a su hijo.

Recuerde que lo "normal” depende de la perspectiva. Confie en usted y su visién
personal, incluso si difiere de la de los dem4s. Disfrute de su bebé o hijo y de su
singularidad, A su manera {inica, traerdn a su vida una visién de la vida completamente
nueva y hermosa, con todas sus maravillas y posibilidades.

“Lo que aprendi”
Por Joanna Campbell

(Escrib este articulo para mi dltimo boletin como Presidenta del Capitulo de Orange
Blossom (Orange County, CA) de LPA-OBC. En ese entonces, mi hija tenia 13 afios).

Abril de 2006.

Antes que nada, para aquellos de nosotros que recomenzamos el OBC ha llegado el
momento de pasar la posta del Capitulo LPA-OBC a nuevas familias. Cuando Vicky
Schulte y yo recomenzamos €l OBC hace mis de 10 afios, su hija Michelle estaba
comenzando inicial/kindergarten y mi hija Elizabeth tenia 2 afios. Hoy, Michelle esta
buscando universidades y Elizabeth estd seriamente sumergida en el mundo
preadolescente y del colegio secundario. Recuerdo, al comienzo, jque no podia siquiera
concebir que ella se fuera del nido! {Mi bebé! {C6émo harfa? {Dejdndola sola en el
mundo de grandes! ;Ni hablar!

Bueno, ambas nifias crecieron muy bien y sé que gran parte de esto ha sido debido a
nuestra participacién en la LPA, tanto a nivel local como nacional. Aprendi tanto de
mis amigos en la LPA: adultos y nifios, tanto de estatura promedio como de pequefia
estatura. He aqui algunas de las cosas que aprendi.

Aprendi a tener gracia, cuando en realidad lo que quieres es sacarle la cabeza a ese
extrafio porque esté siendo grosero.

Aprendi a diferenciar entre curiosidad inocente y una persona maliciosa.

Aprendf a tener paciencia cuando toma mas tiempo llegar a algin lugar.

Aprendf a centrarme en mis hijos, esposo y amigos como si no hubiera nadie a mi
alrededor cuando estamos en piiblico, porque, a fin de cuentas, en realidad nadie mas
importa.

Aprendi que algunas veces es fastidioso que en el parque de agua no te permitan
ingresar a un juego en el que te deslizaste 12 veces antes. Y que luego la gerencia
también se da por vencida (una vez) cuando toda tu clase grita a coro “iDéjela entrar!”.

Aprendi a comprar zapatos y ropa con mucho cuidado.

A través de mis amigos adultos de pequefia estatura aprendi a diferenciar cudndo algo es
realmente un problema y cuindo debo dejar pasar las cosas y, lo que es mds importante,
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a darme cuenta de cuindo me comporté como una tonta o sobreprotectora o estuve
demasiado sensible.

Aprendi a ser més desfachatada; esa, probablemente, sea una de las lecciones m4s
importantes.

Aprendi que, la mayor parte de las veces, el mundo es un buen lugar, pero que, de vez
en cuando, alglin comentario, o acusacién, o supuesto aparecerd de repente y te dejard
con la boca abierta. .

Aprendf que, algunas veces, personas supuestamente sanas terminardn
irremediablemente sometiéndose a alguna cirugfa.

Aprendi a ser defensora de mis hijos, lo que me llevé a ser defensora de mi vida y de
otros familiares también.

Aprendi a no dejarme intimidar por los médicos.

Aprendf que no es cuestién de “tener” tiempo, sino de “hacer” tiempo. Todos tenemos
vidas agitadas, el asunto es hacer tiempo para nuestras prioridades.

Personalmente, aprendi cudles son algunas de mis habilidades, cémo organizar una
Conferencia Regional y Nacional, cémo organizar un evento y c6mo hacer realidad una

idea.

Aprendf a refrme y a sentirme orgullosa de quienes somos cada uno de nosotros.

Aprendf que creer con cada fibra de mi ser que mis hijos tendrédn una magnifica vida
marca toda la diferencia.

Mi deseo para todos los que se pongan en contacto con la LPA — sean padres de
estatura promedio o un nifio de pequefia estatura — es que encuentren solo un amigo.
OBC recomenz6 porque Vicky y yo nos convertimos en amigas. Comenzamos como
mujeres que tenfan algo en comiin (hijas con enanismo), pero luego nos hicimos amigas

y creamos una relacién propia.

Muestras de Cartas a la Escuela

(Una nota a los padres que consideran enviar cartas a las escuelas: parecen existir dos
corrientes con respecto a dichas cartas. Una es “jmi hija se va a sentir mortificada si
envio una carta sobre ella!”. La otra es: “cuanto mds pueda educar a la gente sobre mi
hija, mejor, para que el peso de encajar y dar explicaciones no recaiga solamente sobre
ella.” Personalmente, hemos descubierto que los nifios que saben de esto por primera
vez tienen b4sicamente 4 6 5 preguntas que requieren una respuesta que explique la
diferencia de este nifio/a y luego todo parece seguir sin problemas, pero con un nuevo
nivel de entendimiento. No confundan silencio con aceptacién o comprension por parte
del ptiblico. La decisién de enviar o no una carta a la escuela es puramente personal y
deberia tomarse después de haber considerado su entorno 'y la personalidad de su hijo).
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7 de septiembre de 2000
Para: Personal de la Escuela Primaria “Main Street”

Esta semana, nuestra hija Elizabeth comenz6 el segundo grado en Main Street, en la
clase de la Sra. Smith. Elizabeth tiene una forma de enanismo que se llama
acondroplasia y hay algunas cosas que pensamos seria util explicar sobre ella. Hemos
adjuntado la carta para los padres de Main Street con informacién bésica para que la
revisen, pero, en su calidad de profesores, quisiéramos ofrecerles informacién més

detallada sobre Elizabeth y su seguridad.
1. Por favor, segin consideren necesario, informen a los otros nifios que Elizabeth

tiene la misma edad que los demés nifios de primer grado (cumpliré 8 este mes) y que
no es una “bebé”. Ser llamada “bebé” es lo tinico que realmente le molesta.

Por favor recuerden, y recuérdenle a otros, tratarla como cualquier otro nifio de 8 afios
del sal6n o de la escuela.

2. Por favor, dejen que Elizabeth haga todo lo que pueda sola, dentro de lo posible.
Estamos alentdndola a que sea independiente. Esto podria significar encontrar una
manera creativa de hacer algo, o que le tome un poco més de tiempo terminar una tarea.
Por lo general, tiene que pararse en un banquito o silla. Elizabeth tiene muy buen
equilibrio y generalmente les dird cuando no pueda alcanzar algo o cuando se sienta
insegura.

3. Por favor, no permitan que otros nifios carguen o lleven a cuestas a Elizabeth.
Adin cuando sea una tentacién durante el juego, una caida fuerte podria ser muy grave
para ella.

4. Elizabeth por lo general tiene una temperatura caliente al tacto y se siente mds
cémoda en climas frios.

3 Debido a que sus piernas y brazos son cortos, Elizabeth tiende a caerse mas que
otros nifios, por lo general boca abajo. A pesar de que puede parecer doloroso, muy rara
vez se hace dafio realmente a menos que sea una caida de una mayor altura o se golpee
la cabeza. Normalmente se reincorpora y contintia con lo que estaba haciendo.

6. Una de las cosas que fastidia a Elizabeth es encontrarse en medio de un grupo
grande de nifios y sentir que puede salir dafiada o no ser vista. Se sentird més cémoda si
se la alienta a quedarse cerca de la profesora o amiga especial, donde se sentird mas
segura dentro de un grupo grande.

7 Los juegos que involucran correr, como Pato Nato/el Huevo Podrido, pueden ser
muy frustrantes para ella. A pesar de que deseo que ella participe completamente en las
actividades del salén y en educacién fisica, no quiero que termine temiendo a juegos
como estos. Quizds por ahora sea mejor seguir lo que Elizabeth diga con respecto a su
nivel de comodidad al momento de participar en alguna actividad.

8. La columna y cuello de Elizabeth son mds susceptibles al trauma que los de
otros nifios, de tal forma que se deber4 evitar actividades que coloquen presion sobre el
cuello o cualquier movimiento de latigazo. No puede dar volantines, pero si puede hacer
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un aspa de molinos. Se le indicard permanecer lejos los pasamanos y estructuras altas
para trepar.

Elizabeth es muy decidida y graciosa. Esperamos sinceramente que disfruten teniéndola
como parte de su clase y en Tustin. Nosotros ciertamente disfrutamos teniéndola en
nuestras vidas. Si tuvieran alguna pregunta, por favor no duden en contactarnos.
Asimismo, quisiéramos agradecer a la Sra. French y su personal de conserjeria por
hacer del ambiente fisico de Elizabeth un lugar mis cémodo. No saben cuénto significa

esto para ella, y para nosotros. jGracias!

Atentamente,

Jim y Joanna Campbell
12 de septiembre de 2001

Para: Padres de los grados 1 al 3, Escuela Primaria “Main Street”

Muchos de ustedes recibieron esta carta el afio pasado, pero con el crecimiento de Main
Street pensamos que seria una buena idea enviarla nuevamente.

Nuestra hija, Elizabeth, asiste al segundo grado este afio en Main Street. Estamos
enviando esta carta porque Elizabeth tiene acondroplasia, una forma de enanismo y
hemos descubierto que es muy comun que tanto nifios como adultos tengan preguntas
sobre su condicién. Aun cuando su hijo sea mayor o menor que Elizabeth, se podrdn
encontrar en el recreo o en cualquier evento de la escuela. Los amigos han encontrado
que es bastante ttil contar con un poco de informacién. Les proporcionamos algunos

datos basicos sobre el enanismo:

Existen mds de 200 tipos diferentes de enanismo. Elizabeth tiene acondroplasia,
que es un trastorno de crecimiento éseo que afecta los huesos largos de los brazos y las

piernas.
Algunos tipos de enanismo son recesivos (se transportan en los genes de los

padres); otros tipos son “mutaciones espontdneas en el momento de la concepcién”. La
forma de Elizabeth no es recesiva.

No existen “curas” para el tipo de enanismo que tiene Elizabeth, a pesar de que
se ha utilizado 1a extensién de extremidades en algunas personas. La extension de
extremidades es un procedimiento doloroso y controversial, que se realiza durante la
pubertad. La hormona del crecimiento (HGH, por sus siglas en inglés) no funciona en

el caso de la acondroplasia.

Mis de 80% de todas las personas con enanismo tienen padres y hermanos de
estatura promedio, tal como en nuestro caso.

La estatura de Elizabeth cuando sea adulta serd de aproximadamente 1.30 m.,
casi la altura de un nifio de estatura promedio de primer o segundo grado.
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Es extremadamente raro que se presente retardo conjuntamente con enanismo;
s6lo unos tipos raros se correlacionan con algin tipo de condici6n de discapacidad

mental.

Terminologfa: la palabra "pigmeo” (en inglés midget) ya no se utiliza en la mayor parte
de la comunidad de gente de pequefia estatura; se considera una jerga despectiva.
Utilizamos términos como "pequefia estatura”, "persona pequefia” o "con enanismo” en
nuestro hogar. La palabra "enano” (en inglés dwary) es técnicamente correcta a pesar de
que la utilizamos muy rara vez cuando nos referimos a una persona.

Asimismo, utilizamos “de estatura promedio” en contraposicién a "estatura normal”.
Todas las personas tienen su propia opinién al respecto, pero para nosotros, la gente con
enanismo simplemente tiene una apariencia diferente, no “anormal”. Elizabeth tiene un

hermano de 4 afios de estatura promedio.

Elizabeth sabe que es una persona pequefia y lo sabe explicar muy bien cuando se le
pregunta. Usualmente dice: “Mis huesos no crecen tan rdpido como los tuyos, y €so
hace que sea mds bajita®, o algo similar. Si su hijo le pregunta a usted por qué ella es
bajita, esa serfa una buena forma de explicérselo.

La razén de esta carta es evitar cualquier burla que pudiera hacerse. Esperamos con
entusiasmo este afio lectivo en Main Street y estamos extremadamente complacidos por
la apertura y cooperacién recibidas de parte de la Sra. French y el personal de Main
- Street. Si usted tuviera alguna pregunta, por favor no dude en contactarse con nosotros.

Atentamente,

Jimy Joanna Campbell

Recursos

L. Little People of America (Gente Pequefia de Estados Unidos).
1-888-LPA-2001
http://www.Ipaonline.org

La pé4gina web LPA posee la coleccién mds exhaustiva de organizaciones e
informacién sobre enanismo. La LPA cuenta con una base de datos de recursos y otras
organizaciones en linea.

2, Little People of America’s Medical Resource Center (Centro de Recursos
Médicos de LPA).
http://medical.lpaonline.org/

| El Centro de Recursos Médicos (MRC por sus siglas en inglés) de LPA es el
sitio oficial para obtener informaci6n médica sobre enanismo (condiciones de pequefia
estatura), auspiciada por Little People of America, Inc. (LPA).
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El MRC es un proyecto cuya misién es brindar acceso piblico a la informacién
mds actualizada y precisa sobre enanismo y sus condiciones asociadas. Toda la
informacién publicada dentro de este dominio ha sido revisada y aprobada por el
Director de Recursos Médicos de LPA. El Director de Recursos Médicos trabaja de
manera conjunta con la Junta de Asesoria Médica de LPA al momento de elegir el
contenido que se publicaré en este sitio.

3. LPA Today - boletin nacional. Un beneficio que se obtiene con la membresia.

4, Midwest Regional Bone Dysplasia Clinic (Clfnica Regional de Displasias Oseas
del Medio Oeste)

Ofrece una variedad de panfletos a un precio nominal. Véase la direcci6n del
Dr. Richard Pauli en la Secci6n de 1a Junta de Asesorfa Médica.

5 Dwarf Athletic Association of America (DAAA)
Organiza eventos deportivos en diferentes partes de Estados Unidos.
www.DAAA.org

Continuacién a “Bienvenidos a Holanda” por Emily Perl Kingsley

Celebracién en Holanda - Estoy en Casa
Por Cathy Anthony

He estado en Holanda por més de una década. Se convirtié en mi hogar. Tuve tiempo de
contener la respiracién, acomodarme y adaptarme, de aceptar algo diferente a lo que
habia planeado. Miro hacia atrds, hacia esos afios del pasado cuando llegué por primera
vez a Holanda. Recuerdo mi estupor, mi miedo, mi célera, mi dolor y la incertidumbre.
En aquellos primeros afios, traté de regresar a Italia como habia planeado, pero Holanda
era el lugar donde me quedaria. Hoy, puedo hablar sobre lo lejos que llegué en este
viaje inesperado. Aprendi mucho mds. Pero este, también, ha sido un viaje donde el
tiempo fue un factor.

Trabajé arduamente. Compré libros nuevos. Aprendi un nuevo idioma y encontré mi
camino lentamente en esta nueva tierra. Conoci a otros cuyos planes cambiaron como
los mios, con quienes pude compartir mi experiencia. Nos apoyamos mutuamente y
algunos se convirtieron en amigos muy especiales.

Algunos de estos viajeros amigos han estado en Holanda mis tiempo que yo y fueron
guias experimentados, que me orientaron a lo largo del camino. Muchos me alentaron.
Muchos me ensefiaron a abrir mis ojos a la maravilla y dones de esta nueva tierra.
Descubrf una comunidad de afecto. Holanda no estaba tan mal.

Creo que Holanda existe para recibir a viajeros obstinados como yo y crecio y se
convirtié en una tierra de hospitalidad, que da la bienvenida, asiste y apoya a nuevos
habitantes como yo de esta nueva tierra. A lo largo de los afios, me pregunté c6mo
hubiera sido 1a vida si hubiera aterrizado en Italia, tal como lo habia planeado. (Hubiera
sido mds facil? ;Hubiera sido tan gratificante? ;Hubiera aprendido alguna de las
lecciones tan importantes que atesoro el dia de hoy?
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Claro, este viaje ha sido mis desafiante y por momentos (todavia lo hago) golpeo mis
pies contra el suelo y lloro de frustracién y protesta. Y si, Holanda avanza a un paso
mds lento que Italia y es menos deslumbrante que Italia, pero esto, también, fue un
regalo inesperado. Aprendi a aminorar la marcha y darle una mirada més cercana a
ciertas cosas, y ahora aprecio mucho m4s la sorprendente belleza de Holanda, con sus
tulipanes, molinos y Rembrandts.

He llegado a amar a Holanda y sentirla mi hogar.

Me converti en una viajera del mundo y descubri que no importa a dénde llegue uno. Lo
que es m4s importante es lo que uno haga de su recorrido y cémo vea y disfrute las
cosas tan especiales, tan hermosas, que Holanda o cualquier tierra, tengan para ofrecer.

Si, hace m4s de una década llegué a un lugar que no tenfa planeado. Aun asf, me siento
agradecida porque este destino jha sido de una riqueza mayor de lo que pude haber
imaginado! .

(Cathy Anthony es madre, defensora y actualmente directora ejecutiva del Instituto de
Apoyo Familiar en Vancouver.)

Junta de Asesoria Médica

William G. Mackenzie, M.D. (Chairman)
Pediatric Orthopaedic Surgeon

Alfred L. duPont Hosp. For Children

P.O. Box 269

1600 Rockland Road

Wilmington, DE 19899

Phone: (302) 651-5850

Fax: (302) 651-5951

Michael C. Ain, M.D.

Associate Professor, Orthopaedic and Neurosurgery
Director, Orthopaedic Residency Program

Johns Hopkins Pediatric Orthopaedic Surgery

601 North Caroline St., Room 5253

Baltimore, MD 21287

Phone: (410) 955-3135

Fax: (443) 287-5995

Gary A. Bellus, M.D., Ph.D.
Clinical Genetics and Metabolic Services
University of Colorado / The Children's Hospital
13121 E. 17th Avenue, 8400
P.O. Box 6508
‘Aurora, CO 80045
Phone: (303) 724-2370/ (800) 458-6000
Fax: (720) 777-7322

Robert M. Bernstein, M.D.
Cedars-Sinai Medical Center

8700 Beverly Blvd., PAC 4th Floor
Los Angeles, CA 90048
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Phone: (310) 423-9915
Fax: (310) 423-1528
Website: http://isdr.cs mc.edu/

Michael B. Bober, M.D., Ph.D.
Assistant Professor of Pediatrics

Thomas Jefferson Medical College ‘
Co-Director, Skeletal Dysplasia Program
Division of Medical Genetics

A.L duPont Hospital for Children

1600 Rockland Road

Wilmington, DE 19803

Phone: (302) 651-5916

Clair A. Francomano, M.D.*

Director, Adult Genetics

The Harvey Institute for Human Genetics
6701 N. Charles St., Suite 2326
Baltimore, MD 21204

" Phone: (443) 849-3131

Fax: (443) 849-2919

Jacqueline T. Hecht, Ph.D.
Professor of Pediatrics

Vice Chair for Research
6431 Fannin St., Room 3.136
Houston, TX 77030

Phone: (713) 500-5764

Fax: (713) 500-5689

Julie Hoover-Fong, M.D., Ph.D.

Director, Greenberg Center for Skeletal Dysplasias
McKusick-Nathans Institute of Genetic Medicine

Johns Hopkins University

600 N. Wolfe Street / Blalock 1008
Baltimore, MD 21287

Phone: (410) 955-3071

Fax: (410) 502-2375

William A. Horton, M.D.

Director, Research Center

Shriners Hospital for Children

Professor of Molecular and Medical Genetics
Oregon Health & Science University
Portland, OR 97239

Phone: (503) 221-1537

Fax: (503) 221-3451

Richard Kerbavaz, M.D,
Otolaryngology-Head and Neck Surgery
- East Bay Head and Neck Surgery

2316 Dwight Way

Berkeley, CA 94704

Phone (510) 845-4500

Fax (510) 845-0360

Deborah Krakow, M.D.

OB/GYN and Human Genetics
UCLA School of Medicine

615 Charles E. Young Drive, South
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Room 410B
Los Angeles, CA 90095
Phone: (310) 983-1252

Ralph Lachman, M.D.

International Skeletal Dysplasia Registry
Cedars-Sinai Medical Center

8700 Beverly Blvd., PAC 4th Floor

Los Angeles, CA 90048

Phone: (310) 423-9915

Fax: (310) 423-1528
Website: http://isdr.csme.edu/

- Carol A. Mathews, M.D.
Associate Professor

Program for Genetics and Epidemiology of Neuropsychiatric Symptoms
Director, Obsessive Compulsive Disorders Clinic

Department of Psychiatry

University of California, San Francisco
401 Parnassus Ave, Box F-0984

San Francisco, CA 94143

Phone: (415) 476-7702

Fax: (415) 476-7389

Michelle Moore, M.S., C.G.C.
Certified Genetic Counselor
Memorial Hospital

Maternal Fetal Medicine

1400 Boulder

Colorado Springs, CO 80909
Phone: (719) 365-5960

Fax: (719) 365-5977

Sarah Nikkel, M.D.

Clinical Geneticist

Children's Hospital of Eastern Ontario
401 Smyth Road

Ottawa, Ontario, Canada K1H 8L1
Phone: (613) 737-7600 ext. 3218

Fax: (613) 738-4220

Ericka Okenfuss, M.S., C.G.C
Certified Genetic Counselor

Skeletal Dysplasia Clinic Coordinator
Kaiser Permanente - Genetics

1650 Response Road

Sacramento, CA 95815

Phone: (916) 614-5177

Fax: (916) 614-4768

E-mail: erickamrd @ gmail.com

Richard M. Pauli, M.D., Ph.D.*
Clinical Genetics Center - Room 353
University of Wisconsin

1500 Highland Ave.

Madison, WI 53706-2280

Phone: (608) 262-6228

Fax: (608) 263-3496
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Cheryl S. Reid, M.D., FAAP, FACMG*
Medical Director, Horizon NJ Health
Mail: 5 Eaglebrook Court,

Moorestown, NJ 08057

Email: csreid@comcast.net

George E. Tiller, M.D., Ph.D.

Regional Chief, Southern California Permanente Medical Group
Department of Genetics

Kaiser Permanente

Los Angeles Medical Center

4900 Sunset Blvd., 3rd Floor

Los Angeles, CA 90027

Phone: (323) 783-5612

Fax: (323) 783-5208

Michael Wright, MB, ChB
Institute of Human Genetics
International Centre for Life
Central Parkway

Newcastle upon Tyne

NE 1 3BZ

United Kingdom

Phone: +44 191-241-8758
Fax: +44 191-241-8799

Annie Yahner, RD, LD

Registered Dietitian / Nutritionist

Regional Skeletal Dysplasia Center

Akron Children's Hospital

300 Locust Street, Suite 160

Akron, OH 44302

Phone: (330) 543-7613

Email: ayahner@chmca.org / ayahner@sbceglobal.net

*Honorary life members
** Deceased

Elizabeth R. Elder, M.S.
Retired Research Director

Dr. Len Langer**

Kathleen (Dee) Miller
Retired Senior Clinical Program Coordinator

Greenberg Center for Skeletal Dysplasias

Mary Ann Priore
Retired International Skeletal Dysplasia Registry
Cedars-Sinai Medical Center

David L. Rimoin, M.D., Ph.D.*/**

Director, Medical Genetics Institute

Steven Spielberg Chair and Distinguished Professor of Pediatrics
Cedars-Sinai Medical Center

Charles L. Scott, Jr., M.D.*
Co-Director, Skeletal Dysplasia Program
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Division of Medical Genetics
A.lL duPont Institute
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