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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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