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Resumen

El presente articulo aborda la experiencia de un grupo de 8 personas con acondroplasia, todos residentes en la
Ciudad de México. Se entrevisté a seis hombres y a dos mujeres entre 36y 67 afios con la finalidad de rescatar su
experiencia? de vida en un cuerpo pequefio, asi como las emociones generadas dentro de sus ambitos de realiza-
cion personal, relaciones que se ven signadas por la discriminacién y desigualdad social.
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Abstract

In this work the experience of a group of people with achondroplasia is addressed, all residents of the Mexico City. We
interviewed six men and two women between 36 and 67 years of age, in order to rescue his experience of life in a sma-
Il body as well as the emotions generated within their areas of personal fulfillment, relationships that you see marked by
discrimination and social inequality.

Keywords: achondroplasia, short stature, discrimination, emotions, feelings, experience.

*Doctorante en Antropologia Fisica, Escuela Nacional de Antropologia ¢ Historia (oceloth_si@hotmail.com).

** Doctorante en Antropologia Social, Escuela Nacional de Antropologia e Historia (gabriela.hermosillo.avila@gmail.com).

1. Este articulo forma parte de la investigacion Del suelo a la cabeza o de la cabeza al cielo¢ Una aproximacion antropofisica sobre la
acondroplasia que se realizd gracias al apoyo del Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia (Conacyt).

2. Todo “aquello vivido, experimentado en la realidad a través de las sensaciones, percepciones, emociones o sentimientos, pero
no solamente las experiencias directamente percibidas, sino también, aquellas transmitidas por otras personas de su contexto so-
ciocultural” (Barragan, 2005: 34).
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Todos querian verla. La estuvieron contemplando y las damitas exclamaron:

-iUf, que fea! Y, sin embargo, Pulgarcita era lindisima. Asi lo pensaba el que la habia
raptado; pero oyendo que todos los demds le decian que era fea, acabé por creérselo y ya no
la quiso.

La pobre se qued? llorando, pues era tan fea que ni los abejorros querian saber nada
deella. Y la verdad es que no se ha visto cosa mds bonita, y adorable, tanto como el mds be-
llo pétalo de rosa.

HANS CHRISTIAN ANDERSEN. Pulgarcita

Introduccion

La acondroplasia es una condicién derivada de un trastorno genético de crecimiento dseo que se
presenta en 1 de cada 25 000 nifos nacidos vivos, y afecta el desarrollo del cartilago de conjun-
cion de los huesos largos, produciendo un crecimiento desarmaénico del cuerpo. Asimismo, aun-
que existen 250 displasias 6seas que generan talla baja, se estima que la acondroplasia representa
el 15% del conjunto de displasias esqueléticas conocidas (Gonzalez, 2014).

La Organizacién Mundial de la Salud (oms), en su Clasificacion Estadistica Internacional de
las Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, cataloga el enanismo como parte de las
deficiencias musculosqueléticas dentro de las deficiencias de la cabeza y del tronco vy, en concre-
to, en las deficiencias del fisico.! Dicha condicion ha sido considerada la causa mas comun de ena-
nismo, pues ocurre en todas las razas y en ambos sexos. Se estima que existen en el mundo unas
250000 personas afectadas (Horton, 2006) y, por ello, quiza sea uno de los defectos de nacimien-
to mas conocidos desde la antigliedad: en nuestro pais, esta condicion afecta a una persona por
cada 23 000 (Hernandez, Brizuelay Vizcarra, 2012).

La acondroplasia posee caracteristicas especificas. Por ejemplo, aunque el tronco posee di-
mensiones consideradas normales, hay un acortamiento de los miembros superiores e inferiores y
la cabeza es relativamente grande con referencia al tronco (macrocefalia). La anatomia del craneo
es un rasgo peculiar pues la frente se encuentra “abombada” y hay un aplanamiento de la parte
media de la caray delaraiz nasal. Debido al crecimiento dispar del craneo, se presenta apifiamien-
to dental, por la falta de desarrollo del maxilar y de la mandibula, e hipoacusia (incapacidad para
oir total o parcialmente) provocada por conductos auditivos estrechos. La estatura promedio no
suele sobrepasar los 144 centimetros en la edad adulta, es decir, su estatura oscila entre 122 a
144 centimetros para los varones, y entre los 117 a 137 centimetros en las mujeres, aunque varia

de una persona a otra (Santana y Castro, 2008).

1. Clasificacion Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias CIDDM-2. Beta-2. Ginebra (1999), Organizacion
Mundial de la Salud, pp. 90y 135.
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Las consecuencias de esta condicién son diversas, entre ellas podemos encontrar com-
plicaciones neurolégicas, hidrocefalia, estenosis del canal lumbar, complicaciones respirato-
rias, auditivas y ortopédicas. La estenosis del canal lumbar constituye un hallazgo constante en
los acondroplasicos. Esta complicacion es secundaria a una alteracién de la osificacién endocon-
dral provocando unos pediculos vertebrales cortos y una disminucion de la distancia interpedicu-
lar. Con la edad, la degeneracion discal estrecha el espacio discal y se produce la formacién de
osteofitos que, junto a la hipertrofia de las carillas, reduce mas el espacio y crea un compromiso
en el canal vertebral y en el foramen articular.

Si se presenta compresién medular avanzada, ademas del dolor, puede aparecer ataxia,
incontinencia, hipotonia, parestesias, paraparesia progresiva o hasta la quadriparesia: otros
factores adicionales como la hiperlordosis lumbar-sacra, presente practicamente en todos los
individuos acondroplasicos, contribuyen al compromiso del canal lumbar.

Las alteraciones en las extremidades superiores se asocian a una limitacion de la exten-
sién completa del codo y a veces se acompana de luxaciones posterolaterales de la cabeza ra-
dial: en ocasiones, también existe una limitacién de la movilidad del hombro. A esto hay que
anadir las deformidades caracteristicas de las manos; en tridente con separacion entre los de-
dos anular y medio.

Todas estas complicaciones bioldgicas generan en la vida cotidiana de las personas acon-
droplasicas, situaciones que las exponen a experimentar distintas emociones y sentimientos. Al
respecto, Chodorow menciona que “las emociones son las formas en que experimentamos al
mundoy las respuestas emocionales reflejan la cultura toda vez que son moldeadas por ella”. Los
seres humanos significan las imagenes y practicas culturales, recredndolas a través de procesos
que se relacionan a la biografia propia y con diferentes practicas y estrategias interpersonales e
intrapsiquicas en el marco cultural (Chodorow, 2003).

Las emociones se aprenden e interiorizan, y son cédigos determinantes dentro del siste-
ma cultural que son construidos discursivamente. También son parte fundamental para la expe-
riencia de vida de las personas, de ahi que surja la necesidad de hacer un andlisis sobre cémo las
personas que presentan acondroplasia construyen sus emociones. En este marco, consideramos
que las emociones y sentimientos son necesarios para explicar la importancia de la diversidad, la
aceptacion de la misma'y, por tanto, la no violencia en contra de las personas que aparentemen-
te son diferentes. A propésito, Le Breton menciona:

El desencadenamiento de las emociones es necesariamente un dato cultural tramado en el cora-
zén del vinculo social y alimentado por la historia del sujeto. Indica a los ojos de los otros una mane-
ra personal de ver el mundo y estar afectado por él. Un duelo, el nacimiento de un hijo, el fracaso en
un examen, una broma, el relato de un crimen en la vecindad, el anuncio de un aniversario, etcétera,

provocan, segun las circunstancias y las condiciones sociales y culturales de los actores, actitudes
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muy diferentes. La afectividad se entrelaza con acontecimientos significativos de la vida colectivay

personal, implica un sistema de valores puesto a prueba por el individuo, una interpretacién de los

hechos seglin una clave moral especifica (Le Breton, 1998: 109).

Para iniciar el andlisis, consideramos pertinente aclarar el contraste entre emociones y

sentimientos, pues si bien ambos son esencialmente humanos, existen diferencias considerables

qgue nos permiten su estudio. De esta manera, retomamos la definicién de Fernandez quien afirma:

[...] las emociones son basicamente procesos fisicos y mentales, neurofisiolégicos y bioquimicos, psi-

coldégicos y culturales, basicos y complejos... Los sentimientos son las emociones culturalmente co-

dificadas, personalmente nombradas y que duran en el tiempo. Secuelas profundas de placer o dolor

que dejan las emociones en la mente y todo el organismo (Fernandez, 2011: 2).

Las emociones son un conjunto
complejo de respuestas quimicas y neu-
ronales que forman un patrén distinti-
vo y los sentimientos son la expresion
de éstas a partir de un cédigo social-cul-
tural que es aprendido desde la infancia,
dependiendo de la cultura y el contexto
al que se pertenezca. Hacemos hincapié
en dicha afirmacién debido a que consi-
deramos que, si bien las persona perte-
necen a una misma cultura, el contexto
social en el que se desenvuelven no es el
mismo, y tiene mayor impacto si se tiene
una condicién diferente a la que hege-
monicamente es considerada como nor-
mal o natural.

Los sentimientos y emociones tie-
nen que ver con estados fisicos, pero
también con deseos y proyectos y con
anteriores experiencias, esto es, sinte-
tizan informacion, expectativas, creen-
cias y realidades, toda una evaluacion
cognitiva de la realidad (Mufioz, 2009).
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Cuerpos pequenos: entre lo politicamente correcto y la cotidianidad

Las caracteristicas propias de la acondroplasia repercuten en la percepcién corporal de los su-
jetos que estan en contacto con personas de estatura promedio. Dicha percepcién es vivida de
manera diferente entre hombres y mujeres de talla baja y varia si se encuentran entre similares
de condicion o con personas de estatura estandar. En muchos contextos publicos o privados, su
singular corporeidad es vista como graciosa, o sefialada como una condicién magica o como un
castigo. Las personas de talla baja son conscientes de estas asignaciones desde edad tempra-
na debido a las miradas indiscretas de personas desconocidas quienes vulneran su autoestima,
ofendiéndoles o ironizando delante de ellos. Estos episodios traen por consecuencia afectacio-
nes a su identidad, a su estado de dnimo y a su dignidad. Ya que es comUn que generalmente sean
infantilizados a pesar de ser adultos.

Consideremos lo que Merleau-Ponty afirma sobre el cuerpo como el punto de referencia
a través del cual se articula el mundo, en donde se pone en juego toda la constelacién de las re-
laciones subjetivas e intersubjetivas del ser humano en la sociedad, podremos entender cémo
piensan, sienten y se relacionan las personas de talla baja con su cuerpo y con el mundo (Mer-
leau-Ponty, 1985).

Para Goffman, existe una identidad social virtual que refiere al caracter que le atribuimos
al individuo, y que deberia considerarse como una imputacion hecha con una mirada retrospec-
tiva en potencia. La identidad social real es la categoria y los atributos que, de hecho, segln pue-
den demostrarse, le pertenecen (Goffman, 2006).

A lo largo de la historia, la acondroplasia ha generado distintas concepciones; la magia, la
supersticion, la religion, por mencionar algunas, alin se mantinenen vigentes.?

Mucha gente tiene esa mentalidad de: “Oye ¢y por qué te hiciste chiquita? ;Por qué estas enanita?”
“Porque asi me hizo Dios” [respondo]. “No, no, no, Dios no te hizo”. “;Entonces?” “;Cargaste mucho?
¢Cargabas a tus hermanos? o ;qué te pas6?” [insisten]. Cuando empiezan asi, jahi nos vemos! Una
ocasion, hace afos, [me preguntaron:] “;Oye, tu no eres de aqui, verdad?” “Si, soy de aqui de México”
[respondi]. “No”. “;Entonces?” “Tu eres de otro planeta” [decian]. jChingas a tu madre! Estaba aqui
mismo en la ciudad con un cuate, le digo “no manches, ;entonces por qué no hay muchos enanos?”.
Si hay, pero todos estan escondidos debajo de la cama... son muchos los que no quieren salir...[Sam,
59 afos, entrevista, 2013].

Ven a un chaparrito o un Sindrome de Down y juy! Muchos creen que son monstruos, mu-
chos creen que son contagiosos, “No los toquen”. O ”; Ay, qué chistoso!”, pero son las mentes, muchos

» «

nifos estan acostumbrados a: “Andale, enano”, “ven, enano”, y cuando lo ven a uno se desconciertan,

2. Se utilizaron seudénimos por confidencialidad de los entrevistados.
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les da miedo, pero por lo que les dicen. A la gente pequeia la relacionan con los duendes, con los
brujos, con los esos fetiches de la brujeria; mufiecos vudu, ;por qué? Por lo chiquito. Qué pasa con
Maussan y todos esos, el ese programa del 13, Extranormal: “;Ay, vi una gente chiquita, que son asi!...
[Ned, 51 afios, entrevista, 2013].

Esto nos lleva a comprender que el cuerpo esta en articulacién, se moldea de acuerdo con
el conocimiento que el sujeto tiene de si mismo y de su relacién con los otros, construccion que
promueve una diferenciacién y una identificacién de los sujetos con los otros cuerpos, puesto
que éste se articula a partir de sentidos, sensaciones, emociones, percepciones que dan forma a
la vivencia de los sujetos (Merleau-Ponty, 1985).

Laqueur (1994) menciona que toda persona tiene una estructura simbdlica de su propio
cuerpo (imagen corporal). No es representacién del cuerpo sino es larelacion entre las represen-
taciones vy la fisiologia, es decir, una relacion viva. Esto se construye a partir de una serie de evi-
dencias que nos da la cultura y que fijamos en el cuerpo.

En este punto es preciso anotar que, durante el trabajo de campo, los sujetos de estudio
resaltaron el uso de tres términos y el significado de cada uno a partir de su perspectiva: “enano’,
“gente pequena”’y “persona de talla baja”. A continuacién, expongo sus definiciones para después
establecer algunas consideraciones al respecto.

Enano

Desde el punto de vista médico, se refiere que:

[...] la palabra enano deriva de nano, una palabra griega que quiere decir pequeno o diminuto, en-
tonces se le Ilama enano o enanismo a cualquier condicién que dé una talla menor a la que pobla-
cionalmente se espera. Entonces en si la palabra no tiene nada de peyorativo ni tampoco nada de
magnificadora, simplemente es una talla menor a la poblacién. Ahora hablar de enanismo como una
sola entidad es imposible, hay una gran variedad que dan como resultante una talla menor ala espe-

rada de acuerdo a la del sujeto.®

Para las personas con acondroplasia y talla baja es una palabra discriminatoria utilizada
por el “otro” para denostar su condicién. Ellos adoptan distintas interpretaciones dependiendo
del contexto en que se utilice: algunos informantes mencionaron que ellos si se consideraban
“enanos”. No obstante, hay otros que entre iguales no consideran despectivo dicho término. En
cuanto a su uso popular, relatan que:

3. Entrevista al Dr. Francisco Loeza Becerra, médico especialista en Genética Humana, en pacientes con enfermedades congénitas
y hereditarias en el Hospital General de México. Congreso Nacional de Gente Pequena, Manzanillo, noviembre de 2013.
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[...] hay muchos [individuos que dicen:] “Mira, sya te fijaste? Ahi va una enanita, un enanito”, en buena
manera, pero... “;Ya te fijaste? j Jajaja, mira ahi va un enano!”, pero lo dicen con golpe, “ahi va un ena-
no, una enana’, y sabes cuando es con golpe o cuando viene realmente de los amigos. Se escucha la
intencién con la que se dice... [Barbi, 28 afios, entrevista, 2013].

Antes era muy brusco, muy seco, ahora estoy un poco mas tranquilo, ya platico mas, lo que
tengo es que pregunto mucho, soy muy preguntén, cuando empiezo a ver algo y pregunto y pregun-
to. Me enojaba mucho, por cualquier cosa me enojabay les hablaba pesado, por lo mismo tambiényo
creo que me caian gordos los nifios que preguntaban, por eso. Preguntaban lo de siempre, que por
qué esta uno chiquito. Entonces siempre me preguntaban lo mismo y yo me enojaba, ya que me pre-
gunten otra cosa. No contestaba nada, porque son nifilos que ni conozco ni nada. Me preguntan todo
el tiempo, son los nifos, los papas son de otra manera, son de: “Mira, mira”, es lo que hacen, pero no
se atreven a acercarse, nomas lo hacen de lejos, los nifios llegan se quedan viendo y al ratito ya pre-
guntan. Ahorita ya los dejo pasar mejor, no tiene caso porque si les contesto no, “;Por qué?”, “;para
qué?”’y empiezan y empiezan, no los calma uno ni los hace entender, siguen preguntando cosas y co-

sas...[Sam, 59 afios, entrevista, Ciudad de México, 2013].

En el siguiente testimonio, la entevistada, madre de un nifo con acondroplasia, asume la
condicién de su hijo pero recalca su rechazo a la palabra enano como definicién de su persona:

Quiero quitar las etiquetas y los apodos en la vida de mi hijo. A veces yo le digo chaparrito de carifio,
peque, pequefo, mi monstruo, lo que nunca me ha gustado decirle es la palabra enano. Me han co-
mentado también que depende de cémo lo tomes, yo lo tomo ofensivo a mi no me gusta, nunca me
ha gustado ni para una persona de estatura normal, decirle enano se me hace algo bajo, su papa les
puso nombre a cada uno de mis hijos, como les quieran decir de carifio menos enanos, es una pala-
bra que yo no quiero... (Mariana, testimonio en 1¢" Congreso Latinoamericano de Personas de Talla
Baja, Manzanillo, 2013).

Un elemento que resalté en las entrevistas fue lo que se ha conceptualizado como “choque de es-
pejo” y que ha descrito Pantano como: la negacién explicita del reconocimiento de la condicion
propia —en este caso, un individuo que presenta alguna discapacidad- hasta que se encuentra
con alguien igual a él (Pantano, 1996). Dicho término fue utilizado por Moreno, quien describe:

[...] el encuentro entre dos personas con enanismo. Esto produce un sentimiento de rabia hacia si
mismo que le puede llevar al desprecio de alguien que es como él mismo y a un deseo de desaparecer
fisicamente en ese momento. En el fondo se trata de un choque no esperado que le muestra como es
su propio cuerpo, lo que en definitiva no es mas que una falta de aceptacién de su propia corporali-
dad (Moreno, 1990: 64).
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Al respecto, Ricoeur afirma que el reconocimiento de uno mismo es el primer momento

en el que te identificas como un alguien diferente al otro (espejeo), lo que te permite construir-

te como un sujeto distinto y con futuro (Ricoeur, 1996). Por ello, los individuos con acondropla-

sia pueden pasar afos sin tener contacto con personas de su misma condicién, evadiendo a toda

costa el encuentro, lo que genera una negacién del yo, de si mismo como demuestran los siguien-

tes testimonios.

Me daba mucho miedo. No sé, no me explico por qué me daba miedo, no me gustaba convivir con
ellos y no nada mas era yo sino varios que hemos platicado me lo han dicho. Decia: “;pinches ena-
nos!”. Como que te veias reflejado en ellos, como tu espejo; yo creo que por el mismo rechazo, si tu
quieres, hacia uno mismo. No nos gustaba ver a otro cabrén, o era eso o querias ser Gnico nada mas,
no querias que hubiera otro cabrén como tu. A mi no me gustaba. Te digo, yo llegaba a ver [a otro] y

me pasaba para la otra banqueta, me iba por otro lado [Leo, 62 afios, entrevista, 2013].

Habia visto un enano all4, por Portales, que tenia una agencia de bicicletas. Un hermano me lle-
vé por alla por Plutarco y Municipio Libre, me dijo: “Vente, vamos a dar una vuelta en la bicicleta”.
Yallegamos a una parte y me dice: “Ya bajate de la bicicleta”. Me dice: “;No has visto?”. “No”, le respon-
do. “Voltea bien hasta atras”. Ya que volteo hasta atras y le digo: “;Vamonos, vamonos carnal!” “No es-
pérate”. “No, vdmonos, vdmonos porque si no, le digo a mi mama3, vas a ver”. No sé, me impresiond, me

dio miedo, me dio cosa, nunca de los nuncas habia visto uno...[Sam, 59 afios, entrevista, 2013].

Bartra menciona que si la otredad es encuentro, también es espejo, su representacién es

siempre un vertiginoso autorretrato (Bartra, 2005: 69). Cuando se logra laempatia entre iguales,

ya sea dentro de una asociacion, fundacion o incluso con un circulo informal de amigos, se forma

un vinculo de reconocimiento de la identidad. Al respecto, Giménez menciona:

Laidentidad son las acciones e interacciones sociales que permiten la dindmica social. Demarca fron-
teras, marca distinciones, reconocimientos y da autonomia al individuo. Y asi al identificarse con el

otroloincorporoy lo hago parte de mi, asi hay una dimension individual y social (Giménez, 2002: 38).

Se da entonces este proceso de identidad / alteridad que, a fin de cuentas, esta construida

en las practicas sociales. Asi, las personas de talla pequefa la adoptan finalmente.

Gente pequena

El término “gente pequefa” es igualmente utilizado entre aquellos que presentan displasia dsea

parareferirse a ellos mismos, sin la connotacion negativa que tiene “enano”. Como se tratade una
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denominacién mas o menos reciente, no es muy comun escucharlo entre personas cuya edad es
superior alos 50 afios, quienes prefirieren utilizar la palabra “chaparros” o “chaparritos”.

Nunca les llamaras “gente pequefa” o “gente baja”. jGente baja, tu chistosada maquina! La verdad,
ojald me equivoque, pero ;gente pequefa?, podria ser. Pero si me dicen “jenano!”, yo internamente
les miento la madre, pero volteo, la verdad. O “jenana!”, voltea ella y lo mismo, “jchingas a tu madre!”
Entonces vamos a hablarlo como es, la palabra correcta, a decirlo no con adornos ni nada, sino como
debe de ser. Si ellos nos dicen de mala manera “jenano, enana!”, entonces ; por qué se ofenden cuando
les decimos chinguen a su madre? ;No nos ofendieron a nosotros primero con “enano”? Claro, td vas
a preguntar: “;Pues qué no eres un enano?” Si, soy enano. Pero fijate como lo dices, ¢si 0 no? Es como
una persona, perdén por la palabra, “gorda”. Las personas con las que ella se lleva le dicen: “iGorda,

gordo!”, lo que quieras. Pero con los que no se lleva, ;qué le dicen? [Sam, 59 afios, entrevista, 2013].

Talla baja

Por otro lado, la talla baja desde la vision médica, y de acuerdo con una entrevista realizada al
doctor Francisco Loeza Becerra durante el Congreso Nacional de Gente Pequena celebrado en

Manzanillo, en noviembre de 2013, es considerada como:

Puede ser cualquiera de las dos cosas, puede ser un padecimiento que ocasione talla baja, puede ser
también que la talla baja sea constitutiva, no necesariamente una enfermedad sino un padecimiento.
¢Qué quiere decir padecimiento? Algo que esta fastidiando o lesionando el cuerpo de una persona,
no implica necesariamente una enfermedad. Se dice también que no hay enfermedades sino enfer-
mos, tomando en consideracion el aspecto biolégico, psicolégico y social de la persona, puede tener
alglin problema que para alguien sea enfermedad y para otro un padecimiento, una situacién moral
que acabe enfermandolo, entonces es importante ver en la talla baja las causas para saber si es una

enfermedad, algo que este ocasionando la talla baja, o un padecimiento.

También se utiliza para denominar alas personas nacidas con alguna displasia 6sea que ge-
nera baja estatura. Dicho término esta siendo difundido en todos los medios para que se estipu-
le a nivel mundial, es decir, para que sea reconocida e institucionalizada por la Organizacion de
las Naciones Unidas y asi lograr de manera paulatina, la sustitucién del término “enano” en el ha-
bla cotidiana, evitando una etiqueta que conlleva discriminaciény violencia hacia las personas de
talla baja, quienes han sido invisibilizadas y excluidas socialmente, adscritas bajo el estigma de lo
diferente, de loraroy de lo abyecto, siendo menospreciados por su apariencia fisica, construyén-
dose por tanto imaginarios sociales en torno a ellos que atentan contra su dignidad e integridad

como seres humanos.
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Si bien la acondroplasia genera dife-
rentes complicaciones biolégicas y corpo-
rales, es importante resaltar que desde la
perspectivade las personas que viven con di-
cha condicién, el hecho de que se les etique-
te como discapacitados, los envuelve en un
entorno peligroso que en lugar de incluirlos,
los sefiala y descalifica, pues en la sociedad
en la que vivimos son vistos como seres de
menor entidad o estatus social no sélo por
su tamano fisico, sino porque se les trata
como nifos o personas que debido a su con-
dicién, sélo pueden servir para entretener o
ser parte de un espectaculo. Asi se ha visto
a lo largo de la historia en donde podemos
encontrar diferentes hechos que nos sirven
para ejemplificar.

Dado lo anterior, no extrana que el
trabajo que desempenan algunas personas
de talla baja se forme a partir de esta con-
cepcion. Sobre todo en el dmbito del entre-

Imagen 2. Una tarde con Angel Mondragén. Fotografia © Luisa
Fernanda Gonzalez Pefia, Iztapalapa, 2013.

tenimiento, en actividades como la lucha libre, el circo, la tauromaquia, el cine, la television, en

centros comerciales y en eventos nocturnos. Contra lo que pudiera pensarse, este trabajo no re-

sulta discriminatorio para ellos ya que se sienten reconocidos, sabiendo que su éxito se debe a su

estatura baja, creando de esta forma no sélo un modus vivendi, sino también una red de apoyo la-

boral, interacciény reconocimiento entre ellos. Para muchos incluso es un orgullo pertenecer a la

comunidad artistica y ser vistos en la television, jactarse al decir: “Soy actor de Televisa”.

Un amigo que trabaja en Televisa en una ocasién me dice: “Necesito ver si puedes trabajar conmigo

parasalir en un programa sabatino en Televisa, Sabadazo”. Cuando me dice Televisa dije: “jyo de aqui

soy!” Pensé: “un programa cada ocho dias, de aqui soy”. Y le dije que si[...] Era una emocién, una adre-

nalina estar en television, es un grupo de animacién, y les abriamos a los conductores. Hacian un tipo

batucada, habia zancos, malabaristas... No sélo éramos nosotros, éramos mucha gente, pero a noso-

tros nos enfocaban mas, fuimos la sensacion de ese programa. Entonces yo llegaba aqui y tenia que

trabajar el sdbado en la noche y mi hija [me decial: “Papi, te vi en Sabadazo”. No se perdia ninglin pro-

grama, todos los sdbados esté ahi'y eso me fue dando mas rating en lo personal. En el aeropuerto me

decian: “Oye, te vimos en la tele” [Palmer, 38 afios, entrevista, 2013].
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En las obras de teatro, los participantes gustan de los aplausos de la gente, también en las
luchas; se sienten observados y admirados aunque una vez qie bajan del ring o del escenario, re-
gresan a su realidad: “Yo sé que se fijan en el personaje y no en mi, entonces sé que todo vuelve a
la normalidad”, dice Ned, uno de los entrevistados.

Atravésde lahistoria, a la gente de talla baja se le ha asignado un rol especifico en relacién
con su corporeidad, ignorando sus capacidades intelectuales, condicionando su desempefio en
otros ambitos laborales, lo que desdibuja su identidad como miembros de una misma sociedad,
creando un circulo cerrado entre las personas de talla baja, situacion que los obliga a quedarse

dentro de él pues afuera dificilmente son aceptados tal como son.

Se oye feo pero qué se puede decir, explotar la estatura, trabajar, a dedicarnos a eso, ya que la escue-
la no me gusté. Si, si, te digo, me han dejado muchas bendiciones, bueno mi estatura, me gusta ser el
centro de atencidn, y si siento que se me quedan viendo, mas me muevo y mas... Pero si, es muy pa-
dre, es muy chido esto. Te digo, cuando me aplaude la gente y se emociona cuando salgo, o a la mejor
igual no se emociona, se rie, dices: “bueno, estoy llamando su atencién”, ;no? Es muy padre, yo dis-
fruto mucho cuando bailo, cuando trabajo, lo disfruto muchisimo, o sea me siento la artista, ;no? Es

muy bonito... [Camila, 36 afios, entrevista, 2013].

De la investigacion documental y de campo concluyo que el medio laboral del entreteni-
miento esta dominado por hombres. Existen unas pocas mujeres dedicadas a la lucha libre y al
toreo, aunque ahi sélo son contratadas por su belleza. Estos trabajos las ausentan en repetidas
ocasiones de casa, por algunos dias, cuando se van de gira. Por peticion de sus parejas, la mayo-
ria se dedica al hogar, pues a pesar de haberlas conocido en ese ambito, no las dejan trabajar. Un
factor adicional es la existencia de los hijos porque la austeridad de los empleos no les permite
hacer uso de una guarderia aunque, en ocasiones, debido a crisis econdmicas, la pareja “les da
permiso de trabajar” de manera temporal hasta que resuelve su problema. En ese momento, re-
toman su vida en el espectaculo imitando cantantes famosas o actuando en comerciales, como
cuando eran solteras.

Pero te puedo decir que mis trabajos son muy buenos, pero a la vez son muy malos porque, como
ahorita, estamos aqui platicando y... mi pareja me puede decir: “Camila, en la noche te quiero por-
que hay que salir”. Y son bien pagados, pero haz de cuenta, si yo tengo otra cosa, voy a quedar mal.
Los trabajos son muy buenos porque me salen asi de repente, pero luego también tengo que decir
no porque tengo otras cosas que hacer, ;no? Pero jbendito Dios! En esas dos veces que fui a trabajar,
si estaba con mi tiempo disponible. Y te digo que para la novela me hablaron: “Camila, hay que salir
mafana a Veracruz”. Y digo, “;cémo?”. “Si, nos vamos quince dias”. Pues me voy, pero debo dejar todo

organizado para mis hijos y papa... [Camila, 36 afos, entrevista, 2013].
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Se tiene conocimiento de que algunas mujeres de talla baja son explotadas por la parejade
talla promedio a quienes mandan a pedir dinero al centro capitalino u otros lugares concurridos.

Los hombres se aprovechan de lafamay el estatus, en el caso de los luchadores, para tener
una vida de excesos fuera de casa, conocer mas mujeres, aunque de manera temporal y pagando
por ello. En trabajos mas modestos, tienen relaciones clandestinas con las mismas compaferas
de trabajo de su misma talla, ya que las personas con acondroplasiay otras displasias éseas se de-
sarrollan en el mismo circulo laboral y social, asi que todos se conocen. Las esposas lo saben, sin
embargo, callan y se mantienen con ellos por los hijos y porque algunas se sienten incapaces de
mantenerse solas ante las inequidades laborales en relacién con su condicién.

Empiezan a trabajar desde muy jévenes, abandonando los estudios por falta de solvencia
econdmica y por miedo a las burlas en la escuela secundaria. Hay casos en los cuales los padres
les inculcan el estudio hasta la culminacién de una carrera universitaria, todo depende de los re-
cursos econdmicos de la familia.

Por lo general, los padres son sobreprotectores y piensan que los demas se aprovecha-
ran: Ned, por ejemplo, ha tenido varias relaciones y todas lo han abandonado con hijos, asi que su
madre rechaza a su actual esposa a pesar de llevar 13 aios con ella. En el caso de las mujeres, se
piensa que nadie va a querer casarse con ellas y se cree que la pareja de talla estandar la abando-
nara por una mujer de su estatura. Unavez teniendo vida en pareja, se toman roles dentro del ho-
gar y las ocupaciones varian de acuerdo con la escolaridad que en la mayoria es la basica, lo que
redunda en su posicidn socioecondémica.

Enlaseleccion de parejanosdlo la persona de talla baja sufre discriminacién, también exis-
teelrechazode los familiares de las parejas de los hombres o mujeres con acondroplasia.

Inclusive mi esposa se dio un entre con su familia: “La persona que voy a traery lavan a ver, silo van
a aceptar bieny si no, yo quiero a esa persona”. Ya después me presentd y... jlogico! 1.80, no me di-
jeron nada, me apreciaron, me quisieron, lo que tu quieras, sali bien. Mi familia, jaja, aqui estamos un
poco mas cerrados: “Oye, ;qué vas a hacer con esa mujerzota?” Si me lo decian mi mama y mi papa,
mas mi mama, la mera verdad, porque mis papas francamente no querian que yo me casara con una
persona, hablandolo asi, normal. Ellos querian que me casara con una indita, con todo respeto de
mi madre, de esas todavia con huarachitos que ahi andan en la calle. Ya me habian agarrado damay

todo, jno! (risas)... [Sam, 59 afios, entrevista, 2013].

La estatura se mide...
¢Del suelo ala cabeza o de la cabeza al cielo?

La invisibilizacién por parte de la sociedad conlleva a un sinnimero de obstaculos en la vida co-

tidiana de las personas de talla baja. A partir del cuerpo diferente, se permean las concepciones
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que los han acompafado durante décadas, presentandose la discriminacién misma que, en la ma-
yoria de las veces, va acompaiiada por el estigma* (Goffman, 2006: 13-14).

En las siguientes narrativas se analizan las dificultades que enfrentan las personas de talla
baja, cdmo implementan su proceso de adaptacion a un entorno discordante con su tamaio, pro-
porcionalidad y movilidad corporal; es decir, construido para una poblacién distinta a ellos y cémo
se desenvuelven en dicha sociedad desde que nacen, partiendo de su experienciay percepcion de
un cuerpo pequenfo, con una malformacion congénita, que gesta un modo particular de ser y es-
tar en el mundo.

Para resolver estas barreras entre la disposicién del mobiliario doméstico y publico, em-
plean artefactos como extensiones de su cuerpo desde ninos, como pueden ser banquitos parair
al baio, para bajar cosas de sus alacenas, de la estanteria en alglin centro comercial, palitos para
presionar los botones de los cajeros automaticos, adaptaciones en los asientos para manejar y
otras acciones ingeniosas. En el espacio privado, y como consecuencia de tener los brazos cor-
tos, enfrentan problemas en las actividades basicas y de higiene personal, requiriendo ayuda de
sus familiares. Por ejemplo, no alcanzar el esfinter anal, dificultad al peinarse, lavarse el cabello,
abrocharse el sujetador, subirse los pantalones y la ropa interior, atarse los zapatos, entre otros
avatares que ponen en entredicho su intimidad y su autonomia, gestando relaciones de depen-
dencia, conflicto y violencia, que ademas les genera sufrimiento, sobre todo cuando estas limita-
ciones se hacen mas evidentes con las complicaciones en la vida adulta.

[...]yo pongo el papel en la taza, ora si que me raspo, y queda el papel aqui (en la orilla de la tapa) por-
que no hay de otra. Muchas veces asi, sin limpiarme, con el sello de garantia, muchos afos anduve
asi. jCreo que apenas ayer! (Risas). Hasta después ya dije: ";como le hago?". Y asi es como lo hice.
Todo el aseo personal, normal. Hay muchas cosas que todavia no salen a relucir con los enanos, hay

muchas... Hasta ahora, hoy saco esto de mi limpiadera de pompis[...] [Sam, 59 afos, entrevista, 2013].

Desde nifio no me alcanzaba a limpiar, eso fue algo muy sufrido. Por ejemplo, yo usaba el baio al re-
vés: en lugar de darle la espalda a lo que es la caja le daba el frente. Me agarraba de la caja para no
caerme, me montaba en el excusado y el problema era para limpiarme, manchaba el calzén. Logré al-
gunas maneras para hacerlo como de aguilita, pero nadie me dijo cdmo hacerlo. Después lo hice con
la tapa del bano: pones el papel en la orillay te tallas, aunque puede haber infecciones ahi, si es en tu
casa no hay problema, pero ¢en un publico? Entonces, si sabias que ibas a salir, mejor te aguantabas,

aungue eso era muy malo [...] [Ray, 40 afos, entrevista, 2013].

4. “Un atributo profundamente desacreditador; pero lo que en realidad se necesita es un lenguaje de relaciones, no de atributos.
Un atributo que estigmatiza a un tipo de poseedor puede confirmar la normalidad del otro y, por consiguiente, no es ni honroso ni
ignominioso en si mismo. Se pueden mencionar 3 tipos de estigmas. (1) Las abominaciones del cuerpo; las distintas deformidades
fisicas; (2) Los defectos del caracter del individuo; perturbaciones mentales, homosexualidad, desempleo, adiccion alas drogas, in-
tentos de suicidio... (3) Estigmas tribales de la razay la religion” (Goffman, 2006: 13-14).
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El grado escolar del grupo de estudio se ve limitado por diferentes condiciones; ya sea por
recursos econémicos, porgue sus padres no lo creyeron necesario, porque los docentes dudaron
de sus capacidades intelectuales pues desconocian las caracteristicas propias de su condicion;
asociando el tamano pequeiio con deficiencia mental, por lo que se les negd la inscripcién a las es-
cuelas regulares y en ocasiones fueron enviados a institutos de educacion especial.

Yo tuve problemas cuando la inscribi a primero de primaria. Ella media 70 centimetros. A mi me ha-
bian comentado que ella necesitaba ir a una escuela de educacién especial, fui a la escuela de edu-
cacion especial y me di cuenta [de] que ella no encajaba ahi porque intelectualmente ella estaba
integra. Batallé con algunas escuelas hasta que tuve la idea de hablar con el director de la primaria
donde la iba a inscribir y tuve una buena acogida, ella se comprometié al mismo tiempo que yo me
comprometi a trabajar de manera conjunta haciéndome responsable del nivel académico de mi hija,
y pues asi funciond y lo hicimos de manera triangulada; escuela, padres de familia y ella. Ella puso
mucho de su parte, entonces el mensaje que yo tengo: nunca crean lo que les dice la gente, siempre
luchar, no dejar de tocar puertas y no rendirse. Y ahora estudia psicologia después de que la man-
daron a una escuela de educacion especial [madre de una nifia con acondroplasia, testimonio en 1¢

Congreso Latinoamericano de Personas de Talla baja, 2013].

El sistema educativo mexicano no ha presentado soluciones 6ptimas y reales para incluir
dentro de sus programas ala poblacion de talla baja. Sibien en ladécadade los setentainicio enel
mundo una preocupacion por integrar de manera efectiva a las personas con discapacidad,’ pro-
piciando con ello que se creara en nuestro pais la Direccion General de Educacién Especial, cuya
meta era organizar, dirigir, desarrollar, administrar y vigilar el sistema federal de educacion espe-
cial, los individuos de baja estatura no fueron tomados en cuenta, ya que la finalidad era prestar
el servicio solamente a alumnos con algunos trastornos (lenguaje, visuales, auditivos y motores).
Diversos acuerdos, programas y legislaciones se han acordado, como han sido la promulgacién
del Ano Internacional para las Personas con Discapacidad, en 1981, o la aprobacion del Progra-
ma de Accién Mundial para los Impedidos, en 1982, pero ninguno de ellos ha tenido un impacto

transformador en el sector que nos compete (Garcia, 2013: 17).

5. En su nueva propuesta, la CIF (Clasificacion Internacional de Funcionamiento) define a la discapacidad como la consecuencia
de la deficiencia desde el punto de vista del rendimiento funcional y de la actividad del individuo; la discapacidad representa, por
tanto, trastornos en el ambito de la persona. La Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM)
dentro de la experiencia de la salud la definia como “toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de reali-
zar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano” (Organizacion Mundial de la Sa-
Iud e Instituto de Migraciones y Servicios Sociales, 2001: 14).

La nueva conceptualizacion que la CIF hace del término “discapacidad” también es fundamental pues es asumido como un térmi-
no genérico que abarca las distintas dimensiones de:

1) “Deficiencias de funcion y deficiencias de estructura” (antes deficiencias).

2) Limitaciones en las “actividades” (antes discapacidades).

3) Limitaciones en la “participacion” (antes minusvalia) (OMS e IMSS, 2001: 24).

|...] Asi el término discapacidad en la nueva propuesta del CIF corresponde a un término baul para déficit, limitaciones en la acti-
vidad y restricciones en la participacion, denota los aspectos negativos de la interaccion entre el individuo (con una condicion de
salud) y su entorno (factores contextuales ambientales) (Mandujano, 2012: 64).
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Vernor Mufoz Villalobos, Relator Especial sobre el Derecho a la Educacion de la ONU® se-
nala, respecto a la inclusién de los menores con discapacidad en nuestro pais, que la educacion
integradora y especial no termina de armonizar. Es necesario, afirma, traducir los compromisos
de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en normas locales (Mu-
fioz, 2010: 19). Y es que del dicho al hecho hay un largo trecho.

La discriminacion educativa presente en nuestro pais es la que provoca la desercion o, en
ocasiones, el nulo interés de asistir a la escuela por parte de los niflos que presentan displasias

oseas.

¢Qué tal nuestro primer dia de escuela? Y ni de qué hablar si eres la nueva, todo mundo me miraba
como si fuera de otro planeta. Recuerdo lo dificil que era entender los comentarios de mis maestros
y padres de mis compafieros; cuando me veian, lo hacian como con tristezay lastima, y decian: “Mira-
la, pobrecita”. Me cuestionaba porque lo decian si yo me sentia genial, podia correr, jugar reir, apren-
der lo mismo que cualquiera de ellos. A modo que iba creciendo, los miedos e incomodidades y retos
crecieron conmigo. Un tema muy discutido en los Ultimos tiempos es el bullying. Para mi, el bullying
es parte de la discriminacion, es el acoso verbal particular y la agresién fisica, las victimas son insul-
tadas y ridiculizadas afectando mayormente a los estudiantes con algun tipo de discapacidad [Pa-

mela, 24 afos, entrevista, Manzanillo, 2013].

Discapacidad vs capacidad...

La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU menciona la im-
portancia de destacar varios elementos de discapacidad y persona con discapacidad. En primer
lugar, hay un reconocimiento de que la “discapacidad” es un concepto que evolucionay que resul-
ta de las barreras debidas a la actitud y al entorno que impiden la participacién de las personas
con discapacidad en la sociedad. Por tanto, el concepto no es fijo y puede cambiar de una socie-
dad a otra dependiendo del entorno prevalente.

En segundo lugar, no se considera la discapacidad como una condicién médica, sino como
el resultado de la interaccidon entre actitudes negativas o de un entorno que no es propicio y no
se ajusta a la condicién de las personas en particular. Al hacer desaparecer las barreras debidas
alaactitud y al entorno (en lugar de tratar a las personas con discapacidad como problemas que
hay que resolver), esas personas pueden participar como miembros activos de la sociedad y go-
zar plenamente de todos sus derechos.

A pesar de las dificultades, también se observod que en las personas mas jovenes, su tama-
Ao es considerado un reto pues implica un esfuerzo mucho mayor en la cotidianidad que los llena

6. El articulo 26 de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos que adoptd la ONU a partir de 1948, dice que “loda persona
tiene derecho ala educacion. La educacion debe ser gratuita, al menos en lo concerniente a la instruccion elemental y fundamen-
tal. La instruccion elemental serd obligatoria [...]”. Disponible en: <http://www.un.org/es/documents/udhr/+#labs-26>.
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de satisfaccion: no se asumen como discapacitados, quiza al pasar de los aifos, como cualquier
otra persona, los huesos les pesarany las articulaciones fallaran, puede que estén solos, abando-
nados o en companiia, y de ello dependera su estado de animo y las maneras de enfrentar la vida

con su condicion.

Habemos personas, yo, por ejemplo, en lo particular, me dio muchas satisfacciones; un enano no es
discapacitado, jes un hijo de la chingada, que! Enano por discapacitado, o sea discapacitado por ena-
no no lo es porque puede defenderse, puede hacer cosas, maravillas. Te digo, yo por enano conoci
muchas cosas, que si hubiera sido alto -o estatura normal, se puede decir- no las hubiera conocido,
ahi estaria arriando vacas en mi pueblo creo todavia (risas). Si, y por ser enano conoci muchas cosas,
asi que no soy discapacitado. Ahorita si estoy jodido porque no puedo caminar, pero discapacitado
por enano; estd muy pendejo el enano que se crea discapacitado por enano [Leo, 62 afios, entrevis-
ta, 2013].

Cabe senalar que los sujetos de estudio no se consideran discapacitados. A lo largo de las
entrevistas lo enfatizaron asociando a la discapacidad como acompanante de la vejez; fuera de
ello, denotaron su capacidad para realizar sus actividades como cualquier otra persona, tan sélo
limitados por la movilidad y la interaccion con el otro que los etiqueta.

En ese sentido, Joan Ablon fue una de las primeras antropdlogas en centrarse en las re-
acciones sociales de la comunidad con respecto a la gente discapacitada como el vehiculo dis-
capacitador, en lugar de implicar que las diferencias corporales son el origen genuino de la
discapacidad. Esto cambié el enfoque de la conducta humana de la gente con discapacidad al
medio social de la poblacion en general. Asi pues, el significado de discapacidad es producido
culturalmente y culturas diferentes conciben la discapacidad en diferentes maneras. La disca-
pacidad existe cuando la gente experimenta discriminacién a partir de las limitaciones funcio-
nales percibidas (Ablon, 1981).

Los miembros de una sociedad pueden temer y hasta resentir a la gente con discapacidad
basados en un miedo de llegar a ser discapacitados también. Este temor y resentimiento pueden
llevar al estigma, marginalizacidn y opresién de la gente con discapacidad. El estigma asociado
con la discapacidad se origina del conocimiento de que cualquiera puede llegar a ser discapaci-
tado en cualquier momento (McDermott y Zola en Reid-Cunningham, 2009: 106), es decir, esta-
mos hablando de violencia. Y decir violencia es enunciar las series de agravios que se ejercen en
contrade “los otros” un tanto diferentes, pues la violencia es el modo de erradicar lo diferente, de
segregar evidenciando que sdlo la violencia puede intentar borrar las diferencias. A fin de cuen-
tas, lamodernidad es una maquina generadora de alteridades que, en nombre de larazény el hu-
manismo, excluye de su imaginario la hibridez, la multiplicidad, la ambigtiedad y la contingencia
de las formas de vida correctas.
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La discapacidad se presenta en algunos sujetos debido a la actividad fisica realizada a lo
largo de su juventud o por la edad, generando aislamiento del &mbito laboral e incluso familiar
y, por lo tanto, sentimientos de abandono y tristeza. De acuerdo con Goffman, el sujeto caren-
te de la saludable retroalimentacion (feedback) del intercambio social cotidiano con los demas, |a
persona que se aisla puede volverse desconfiada, depresiva, hostil, ansiosa y aturdida (Goffman,
2006). En el caso de las personas entrevistadas, la discapacidad que ha provocado su condicién
los postra a unasillade ruedas, una cama, muletas, dependientes de las personas de su entornoy,
por consiguiente, los aisla de la sociedad. Asi aflora la depresion ante el dolor corporal, pero tam-
bién ante la pérdida de libertad, cuestionando su existencia:

Hay muchas cosas (baja la voz). Me siento abandonado, y creo que no lo merezco. Digo, fui un hijo de
la chingada, pero a ese grado no. A lo mejor yo estoy equivocado, incomprendido porque yo para ellos
no estoy malo, me estoy haciendo pendejo, si me entiendes, es lo que mas me duele, me mata mas el
que meignoren, el que... ;como se dice la palabra? Porque ellos llegan y no pasa nada, porque hay ve-

ces que me duelen los pies y me tiro mejor y asi me encuentran [Leo, 62 afios, entrevista, 2013].

[...] y ahora esto de la depresidn, yo creo que todos nos deprimimos de acuerdo a lo que tenemos
¢no? ;Teimaginas? Para mi, un preso se va al bafio y yo aqui nomas estoy en este metro cuadrado, ;te
imaginas?, es para que yo ya me hubiera dado “gas”. Un dia intenté darme “gas”, pero me resbalé del
sillén y me cai. Pero ya es desesperante, pero le tengo miedo a mi Dios: “Ahora hijo de la chingada

vas a parir cuates mas aqui”, pero si le pido a Dios que ya me lleve, es muy triste y muy desesperante
[...][Leo, 62 afios, entrevista, 2013].

En estos fragmentos de narrativas, se ha dado voz a personas que por su condicion han
sidoinvisibilizadas, ignoradas y maltratadas por una sociedad discriminante. Tienen una discapa-
cidad que a través de los anos los somete ain mas a la soledad y al sufrimiento, y van perdiendo
sumovilidad y su autonomia, pasan a depender de los familiares que los rodean, situacién que los
expone a malos tratos, negligencias, omisiones y violencia. La existencia de estos casos motivay
compromete a visibilizar, a través del relato de sus vidas, su cotidianidad para hacer consciencia

de que las diferencias corporales no deben ser un motivo de desigualdad social.

Reflexiones finales

Luego de conocer las voces y experiencias de nuestros entrevistados, se considera fundamental
generar consciencia, desde lainfancia, respecto a que las diferencias entre seres humanos no de-
ben convertirse en desigualdades sociales. Contrario a ello, debe reconocerse el potencial parti-
cular de cada persona, lo cual constituye un patrimonio que nos hace Unicos.
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El pais centra su poder en otras diligencias y sus intereses principales estan concentrados
en los objetivos no encaminados a la valia de los seres humanos: la acumulacion de la riqueza, la
explotacion de los recursos anulando las esperanzas de los pueblos por un mundo mejor. Se han
implementado decretos, leyes en contra de la discriminacién, sin embargo, atn impera de for-
ma enmascarada el mismo problema social olvidando a los grupos vulnerables y sus necesidades
como personas.

Lo descrito anteriormente representa la violencia estructural que hace énfasis en la for-
ma en la cual las grandes fuerzas politicas y econdmicas, histéricamente arraigadas, causan es-
tragos en los cuerpos de los sectores de la poblacién socialmente vulnerables ya que, segln
Galtung, la violencia estructural es “la suma total de todos los choques incrustados en las estruc-
turas sociales y mundiales, y cementados, solidificados, de tal forma que son los resultados in-
justos, desiguales, son casi inmutables” (Galtung, 1998: 19). Es decir, esta violencia abarca a la
pobreza condicionada estructuralmente, la represion politica y la alienacion, ya que con la pobreza
condicionada no se garantiza el acceso a una alimentacién sana, agua potable, vestido, vivienda,
medicamentosy escolaridad. Larepresion politicarefiere la vulneracién de derechos fundamen-
tales como la libertad de expresion, de reunién, de movimiento, de proteccién juridica, etcétera;
y la alienacién indica la existencia de dificultades, evitables, a la satisfaccién de necesidades ta-
les como la de comprender las condiciones de |a propia existencia, de comunidad, de companie-
rismo, de amistad, de solidaridad, de alegria,
de dar significados a la propia vida. De aqui
gue se desprenda un circulo vicioso de vio-
lencia tanto de las personas acondroplasi-
cas como de la poblacién en general, ya que
se formula una especie de odio y rechazo de
y para ambas poblaciones.

Enlo concerniente al contexto escolar,
a pesar de la informacién disponible impera
un desconocimiento acerca de la capacidad
intelectual de las personas con acondropla-
sia. Por ello, son canalizados a escuelas de
educacion especial durante la educacion ba-
sica. En el ambito de la salud, son pocos los
centros de atencion para los niflos y nifias de
talla baja: el sector asiste a los CRIT de Fun-

dacién Teletén en donde se otorga terapia de
rehabilitacion para su motricidad, audicién,

Imagen 3. Caty y Gran Nikolai. Fotografia © Luisa Fernanda
terapia de lenguaje y atencién psicoldgica Gonzalez Pefa, Iztapalapa, 2013.
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para los infantes y sus padres. Sin embargo, no es suficiente pues la distancia entre la ubicacién
de vivienda y los centros obstaculiza su traslado hacia estos lugares. En las instituciones publi-
cas de salud no hay una consideracion ni capacitacién para atender a las personas de talla baja.
Por ejemplo, en el caso de las mujeres con acondroplasia y talla baja durante el embarazo no hay
cuidados adecuados, ya que existe una complicacion por el tamafo de la pelvis y sus embarazos
son de alto riesgo. Los adultos mayores no reciben la atencion debida que requieren por su edad
y condicién; la columna se va colapsando con el paso del tiempo debido a sus actividades labora-
les y el movimiento extra a lo largo de sus vidas.

A la persona con discapacidad no se le niega la posibilidad de casarse, formar un hogar y el derecho
a la seguridad social, sino que mas bien socialmente no se permiten las condiciones de acceso o no
se tiene oportunidad de tenerlo. Esto es muy ilustrativo pues el hecho de no poder cumplir con este
objetivo se debe a que dentro del orden social no cuentan con los “requisitos sociales” para hacerlo,
empezando por laimagen corporal, el problema de relacionarse debido a que no cuentan con los me-
dios para desplazarse a causa de las barreras arquitecténicas, la falta de recursos y apoyo. Al mismo
tiempo se encuentran con la barrera del imaginario colectivo que tiene como estereotipo ideal un

cuerpo "sano’, “estético”, “productivo”, aunado al estigma social que se le otorga y que le considera

como “enfermo” (Pefia y Hernandez, 2010: 141).

La acondroplasia es una condicion que genera cuerpos pequefios con grandes mentes, avi-
dez por salir al mundo, asi como hermetismo y miedo para enfrentarlo, dependiendo del contex-
to familiar y social en que se desarrollen los sujetos. Durante la investigacidon, también fui blanco
de la mirada de las personas por caminar junto a ellos, compartiendo su incomodidad, su hastio,
su indiferencia, su enojo, su tristeza, pero también sus carcajadas, su desenfado, su orgullo por
caminar junto a mi compartiendo una charla amena.

Vivimos entre un juego de reflejos y miradas, un espejo con imagenes que expresan la di-
ferencia del otro con respecto a nosotros. Una mirada a través de “los otros”, los “normales”, esos
que van sentados en el camién, caminan por la calle, toman fotos, se burlan, se sienten curio-
sos, supersticiosos, morbosos, con asco, sonrientes, efusivos, empaticos, indiferentes, nerviosos
o asustados al ver a alguien diferente a ellos.
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