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RESUMEN

El enanismo es una enfermedad que afecta a un numero reducido de la
poblacion a nivel mundial. En el Ecuador, se estima que existen cerca de seis
mil personas con esta condicion fisica, principalmente en las provincias de Loja

y el Oro.

Gracias a los constantes estudios cientificos y la evolucion de la medicina se ha
podido observar que existen mas de 300 tipos de trastornos que causan
enanismo, pero que lastimosamente no se conocen ni la mitad debido diferentes

factores bioldgicos, sociales y culturales.

En el afio 2012, el Ministerio de Salud Publica (MSP) agregd al enanismo dentro
del listado de enfermedades huérfanas, raras o catastroficas, permitiendo que el
Estado tome medidas para garantizar la seguridad, los derechos, y sobre todo

una calidad de vida digna a quienes padecen esta enfermedad.

Dentro de esta investigacion se destaca que para que el enanismo se presente,
pueden incidir diversos factores sociales y culturales, ademas de los genéticos y

bioldgicos.

Esta investigacion se desarrollé en base a diferentes estudios y entrevistas a
profesionales de la salud y funcionarios publicos que desde su experiencia y

trabajo aportaron relevante informacion.

También se destaca el marco legal que protege y ampara a las personas que
sufren de enanismo en el Ecuador, ademas de normas y organismos
internacionales que trabajan de manera positiva para garantizar los derechos de

estas personas.

Esta investigacion plantea un enfoque metodoldgico cualitativo que se apoya en
entrevistas y testimonios como técnicas principales de investigacion, de esta
manera se pudo concluir que el enanismo es una enfermedad que va en ascenso
en el pais, por lo tanto, el Estado tiene que seguir implementando leyes que
protejan a las personas que padecen esta enfermedad. Por otro lado, trabajar en

la accesibilidad de la ciudad, la inclusion y la buena convivencia.



ABSTRACT

Dwarfism is a disease that affects a small number of the population worldwide. In
Ecuador, it is estimated that there are about six thousand people with this

physical condition, mainly in the provinces of Loja and El Oro.

Thanks to the constant scientific studies and the evolution of medicine, it has
been observed that there are more than 300 types of disorders that cause
dwarfism, but unfortunately not half of them are known due to different biological,

social and cultural factors.

In 2012, the Ministry of Public Health added dwarfism in the list of orphan, rare
or catastrophic diseases, allowing the State to take measures to ensure safety,

rights and above all a decent quality of life for those who suffer from this disease.

Within this research, it is emphasized that various social and cultural factors may

have an impact on dwarfism.

This research was developed based on different studies and interviews with
health professionals and public officials who from their experience and work

provided relevant information.

It also highlights the legal framework that protects people who suffer dwarfism in
Ecuador, as well as international standards and organizations that work positively

to guarantee the rights of these people.

This research proposes a qualitative methodological approach based on
interviews and testimonies as main research techniques, in this way it was
concluded that dwarfism is a disease that is increasing in the country, therefore,
the State must continue to implement laws that protect people who suffer from
this disease. On the other hand, work on the accessibility of the city, inclusion

and good coexistence
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1. Temadel reportaje

Situacioén actual del enanismo en el Ecuador

2. Objetivo del reportaje multimedia

El trabajo de investigacién propone conocer la realidad actual y las problematicas
que enfrentan las personas que padecen enanismo en el Ecuador. Para que este
objetivo se cumpla es necesario conocer la enfermedad y los diferentes factores
que inciden dentro de ella. Ademas, comprender como funciona el marco legal
que protege a estas personas en el pais es de suma importancia para entender

si se garantizan sus derechos.

3. Justificacion de seleccion del tema

El enanismo es considerado una enfermedad catastréfica en el Ecuador y afecta
a un 7% de la poblacion mundial. A pesar de que existen estudios y datos
cientificos, publicaciones, informes, entre otros documentos que ayudan a
mejorar la calidad de vida de estas personas y mejorar sus expectativas, aun
existen vacios dentro de esta informacion que no posibilita una visibilizacion y

sensibilizacion de este tema.

Es por ello, que el enanismo necesita ser investigado como una enfermedad que
esta latente en el pais, ya que sus cifras existentes reflejan una alta incidencia
en el pais que no puede pasar por alto y que exige que se tomen medidas para
poder convivir en una sociedad de respeto donde no se vulneren los derechos,

en especial el derecho a una vida digna.

4. Antecedentes y contextualizacién del tema

El enanismo o talla baja es considerada una enfermedad o trastorno genético.
El enanismo como tal se define como una estatura adulta de 1.47cm y una
estatura adulta promedio de 1.22cm (Mayo Clinic, 2018). Dentro de la medicina

se cree que existen mas de 300 condiciones diferentes que pueden causar



enanismo (Medline Plus, 2018). Por lo general los trastornos se dividen en 2
categorias, el enanismo desproporcionado que se refiere al tamafio desatinado
del cuerpo, eso quiere decir que algunas partes pueden ser mas pequenas y
otras mas grandes que las de un cuerpo tamafo promedio (Mayo Clinic, 2018).
Por otro lado, se encuentra el enanismo proporcionado, que se define como un
tamafo corporal proporcionalmente pequefio, en el cual todas sus partes son
pequenas en el mismo grado y son proporcionadas como las de un cuerpo de

estatura promedio (Mayo Clinic, 2018).

En 1957, se cred “Little People of America”, la primera fundacién para personas
que sufren de talla baja o enanismo, y que tiene el propdsito de “dar visibilidad a
la gente pequena y proveer informacién que ayude a su integracion a una
sociedad en la que dia a dia se enfrentan a multiples desafios” (Figueroa, 2014).
Esta fundacion fue creada por el actor estadounidense Billy Barty, quien padecia
de esta condicion y luchaba activamente en la promocién de los derechos de las

personas de talla baja (Olivares, 2013).

En 1966, los investigadores Zvi Laron junto A. Pertzelan y S. Mannheimer dieron
a conocer por primera vez el gen portador del sindrome de Laron, después de
una serie de observaciones, pruebas e investigaciones que comenzaron desde
1958. Esto llevd al inicio de investigaciones sobre el enanismo en la medicina
(Infogen, 2017). Zvi Laron descubrid a través de algunos de sus pacientes que
el flujo abundante de la hormona del crecimiento (GHR) era lo que posiblemente

causaba este trastorno.

En 1972, el profesor francés Roger Guillemin “sintetizé un factor regulador de la
secrecion de la hormona del crecimiento. Este descubrimiento permitid
desarrollar métodos de diagndstico del enanismo y un tratamiento eficaz para la

mayor parte de ellos” (Pérez, 1988).

En el afo 2010, un informe de Espana denominado “Derechos Humanos y
Discapacidad”, elaborado por la delegaciéon del Comité Espafol de
Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) para la convencion de

la Organizacién de Naciones Unidas (ONU), senal6 en el capitulo VI, llamado



“Las situaciones de discriminacion de las personas con acondroplasia en

Espafna” que:

Es necesaria la recopilacion de datos y confeccion de estadisticas
especificas de las personas con acondroplasia para identificar y
contextualizar sus concretas necesidades, que permitan desligarlas de las
de la poblacién con otro tipo de discapacidad y abordarlas de modo
diferente (Alvarez, 2010, p.116).

Ademas, dentro de la misma seccion se menciona que:

Es importante que se impulsen campanas que proyecten un cambio de
actitud hacia las personas con enanismo, que permitan disociar la
condicion fisica de connotaciones socioculturales afejas y erradas
(Alvarez, 2010, p.119).

En el 2011, dos doctores ingleses, Mark O'Driscoll y Penny Jeggo identificaron
el gen causante de una variedad de enanismo al cual lo denominaron “enanismo
primitivo”. Este descubrimiento permitié determinar el tamano corporal de un ser
humano y, ademas, por primera vez se cred un vinculo entre el acido

desoxirribonucleico (ADN) de las células y el crecimiento corporal (Field, 2011).

En el ano 2013, México fue el primer pais en conmemorar el dia de la talla baja
el 25 de octubre de cada afio. Esta fecha se crea en reconocimiento al actor
estadounidense William John Bertanzetti, figura que trabajé en pro de los
derechos de las personas de talla baja y fundador de la organizacion “Little

People of America” (Rojas, 2018).

En 2017, varias organizaciones y fundaciones a nivel internacional de paises
como Estados Unidos, Rusia, Brasil, Colombia, Ecuador, entre otros, enviaron
una propuesta formal a la Organizacion de Naciones Unidas (ONU) para que se
formalice el 25 de octubre como dia mundial de las personas con talla baja. “La
iniciativa, que solo requiere la firma presidencial para convertirse en Ley, busca
visibilizar y resaltar la importancia de este grupo dentro de la sociedad.” (El Dato,
2107).



En el Ecuador también han existido hechos que han permitido visualizar esta
condicion, pero no se cuenta con informacion y datos oficiales sobre esta
enfermedad, lo que ha generado que las personas que padecen de enanismo,
sigan viviendo en una sociedad que las desconoce y muchas veces las

estereotipa y discrimina.

En el afno 2012, en Ecuador se incluyo al sindrome de Laron y al sindrome de
Turner dentro del listado de enfermedades raras publicado por Ministerio de
Salud Publica. Estas enfermedades son apenas dos de los mas de 300 tipos de
enanismo que se estiman que existen y que aun no han sido identificados por la
ciencia. (MSP, 2012). Que el enanismo haya sido identificado como una
enfermedad huérfana permite al Estado trabajar en pro de los derechos de estas
personas para garantizar sus derechos. La seccion séptima de la Constitucion
en el articulo 50 dicta que “El Estado garantiza a toda persona que sufra de
enfermedades catastréficas o de alta complejidad el derecho a la atencién
especializada y gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y preferente”.
(Constitucion de la Republica del Ecuador, 2008, art.50). En consecuencia, se
incluyo en la seccion segunda referente a salud en el articulo 365 que “Por
ningun motivo los establecimientos publicos o privados ni los profesionales de la
salud negaran la atencion de emergencia. Dicha negativa se sancionara de

acuerdo con la ley”. (Constitucion de la Republica del Ecuador, 2008, art.365)

En el aino 2013, se cred en el pais la Asociacion Ecuatoriana de Personas de
Talla Baja (AEPTB). Se estima que en el Ecuador existen seis mil personas que
padecen esta condicion y que mas de un tercio de estas personas viven en las
provincias de Loja y El Oro (Puente, 2016). De las seis mil personas que sufren
de esta enfermedad, solo tres mil han sido diagnosticadas y apenas 30 estan
asociadas a esta organizacion, la misma que tiene como fin acoger a todas las
personas con cualquier tipo de enanismo y brindar informacion y apoyo, ademas

de compartir experiencias entre ellos.

En el ano 2015 el Ecuador celebré por primera vez el dia internacional de la talla
baja, aunque no es una fecha oficial en el pais. Este evento tuvo lugar en el

parque de La Carolina, ademas conté con un festival artistico y cultural, el cual



tenia como objetivo hacer visible esta realidad y fomentar la inclusion de estas

personas. (El Telégrafo, 2015).

En cuanto al trabajo que ha realizado el Estado para proteger a las personas que
padecen de enanismo, se ha generado varios articulos en leyes que buscan la

garantia de sus derechos.

En el Ecuador la talla baja o enanismo es considerada una discapacidad. Segun

la Ley Organica de Discapacidades (LOD), en el articulo 6 menciona que:

Se considera persona con discapacidad a toda aquella que, como
consecuencia de una o mas deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales, con independencia de la causa que la hubiera originado, ve
restringida permanentemente su capacidad bioldgica, sicologica y
asociativa para ejercer una o mas actividades esenciales de la vida diaria,

en la proporcidn que establezca el Reglamento. (LOD, 2012, art. 6).

Por otro lado, en el articulo 19 de la Ley Organica de Discapacidades (LOD), en

cuanto al derecho a la salud determina que:

El Estado garantizara a las personas con discapacidad el derecho a la
salud y asegurara el acceso a los servicios de promocion, prevencion,
atencion especializada permanente y prioritaria, habilitacion y
rehabilitacion funcional e integral de salud, en las entidades publicas y
privadas que presten servicios de salud, con enfoque de género,
generacional e intercultural. La atencién integral a la salud de las personas
con discapacidad, con deficiencia o condicién discapacitante sera de
responsabilidad de la autoridad sanitaria nacional, que la prestara a través
la red publica integral de salud (LOD, 2012, art.19).

Segun las estadisticas de discapacidad que maneja el Consejo Nacional para la
Igualdad de Discapacidades (CONADIS), hasta el aino 2018 en el Ecuador
existian 449.169 personas con discapacidad, de las cuales un 43,80% eran
mujeres y 56,19% hombres. De estos datos, se menciona que el 46,66% de la
cifra general tiene una discapacidad fisica (CONADIS, 2018).



Ademas, se estima que en el Ecuador existen cerca de seis mil personas que
padecen enanismo, dentro de las cuales se entiende al enanismo como “una
condicion que agrupa varios tipos de sindromes genéticos, entre ellos, la
acondroplasia, la hipocondroplasia y los sindromes de Laron y Turner.” (Puente,
2016). De estas cifras, solo 30 personas estan afiliadas a la Asociacion
Ecuatoriana de Personas de Talla Baja (Puente,2016). Esta organizacion
precisamente, trabaja en la promocion de los derechos de las personas de talla

baja y su inclusion en la sociedad.

El enanismo es una enfermedad latente en el pais. Esta condicion tiene mayor
incidencia dentro de paises europeos, el mediterraneo y el Ecuador, siendo estas
regiones donde mas estudios y analisis se practican y se realizan para descubrir
la principal causa de esta enfermedad y los trastornos relacionados con el

enanismo.

Hasta el momento, la ciencia y la medicina siguen trabajando para mejorar la
calidad de vida de estas personas y asi poderles ofrecer una vida digna. Por otro
lado, el Estado ha implementado una serie de leyes que protegen a quienes
padecen de enanismo para que bajo ninguna circunstancia se vulneren sus

derechos.

5. Marco Tebérico

5.1 ¢Qué es el enanismo?

Autores como Zvi (1966), Pertzelan (1966) son reconocidos en los estudios y
teorizacion del enanismo, objeto base de esta investigacion. Uno de estos

autores define al enanismo de la siguiente manera:

Enfermedad endocrinolégica hereditaria extremadamente rara que se
caracteriza por la triada formada por: dwarfismo (forma de enanismo con
miembros bien proporcionados), rasgos faciales peculiares y niveles

plasmaticos elevados de hormona de crecimiento. (Feder, 2018).



En 1966 el investigador israeli Zvi Laron junto A. Pertzelan y S. Mannheimer
“descubrieron el gen portador del sindrome de Laron, después de varios analisis,
pruebas e investigaciones que comenzaron desde el afio 1958” (Infogen, 2017).
Esto dio paso al inicio de las investigaciones sobre el enanismo en el campo de

la medicina.

Tras el descubrimiento del gen portador, en 1972 el profesor francés Roger
Guillemin “sintetiz6 un factor regulador de la secrecion de la hormona del
crecimiento” (Pérez, 1988). A través de este aporte se pudieron desarrollar
posteriormente métodos de diagnostico sobre el enanismo y el avance dentro de

los tratamientos para la mayor parte de los tipos de enanismo.
5.2 Causas del enanismo

Aunque las causas exactas del enanismo aun son desconocidas por la medicina,
el rapido avance de la ciencia y la tecnologia ha hecho posible conocer los

factores que inciden en el enanismo de manera directa.

La autora Maria Antonia LLopis (2002) en su estudio “La proteina transportadora
de la hormona del crecimiento y en las alteraciones de la nutricion” planted
mediante tres estudios epidemioldgicos realizados en pacientes de lIsrael,

Ecuador y paises europeos que el sindrome de Laron:

Es causado por defectos moleculares en el gen que codifica el receptor
de la hormona del crecimiento y se identificd a cerca de 30 alteraciones
dependiendo de la locacién de la mutacion, factor que incide de manera
directa en la alteracién o no de la proteina transportadora de la hormona

del crecimiento (Llopis, 2002, p. 37).

Asimismo, se ha determinado otras causas del enanismo. Segun los doctores
Emilio Yunis, Emilia de la Cruz y German Nifo (2017), en su investigacion
médica realizada para la Universidad Nacional de Colombia, la segunda causa

mas comun dentro de las personas de talla baja:

Esta caracterizado por la falta total o parcial de sustancia en el
cromosoma X, asociado a cuatro aspectos clinicos: 1) Fenotipo clinicos;

2) Corta estatura con algunas excepciones; 3) Infantilismo sexual, debido



a gonadas hormonales; 4) variedad de anormalidades somaticas
asociadas, en la cual sobresale el pterigium colli. (Yunis, De la Cruz y
Nifio, 2017, p. 148).

Por otro lado, la alimentacion también puede ser un factor que inciden en el
enanismo. Una adecuada alimentacion es uno de los factores mas importantes
para el crecimiento y el correcto desarrollo de un ser humano. La doctora Viviana
Navarrete (2017) en su “Estudio molecular de pacientes colombianos afectados

por el enanismo esencial’, destaca que:

La hormona de crecimiento (GH) también llamada somatotropina es una
proteina de 191 aminoacidos, producida y secretada por la hipdfisis
anterior. Esta hormona puede ejercer su funcidén de manera directa o
también a través de factores de crecimiento similares a la insulina (IGF)

producidos en el higado y en otros tejidos. (Navarrete, 2017, p.9).

Esto nos permite concluir que la desnutricion y la mala alimentacion es un factor

latente dentro de las personas y una de las principales causas del enanismo.

La hormona del crecimiento es la encargada de estimular la mineralizacion 6sea
y la reproduccion celular. Esta es parte del cuerpo humano y es esencial para el
crecimiento. “Esta hormona induce la proliferacion de los condrocitos y de los
osteoblastos, por lo que contribuye de manera importante en el crecimiento y
longitud y la mineralizacion 6sea” (Navarrete, 2017, p.10). El bajo nivel de esta
hormona en el cuerpo humano es causante del mal desarrollo 6seo, siendo otra

de las causas mas comunes del enanismo.

Un estudio realizado en 2017 a personas afectadas por el enanismo o

acondroplasia en una comunidad de Loja concluye que:

La primera causa de talla baja son las alteraciones genéticas y las
carencias nutricionales. 100 personas con enanismo de tipo Laron
participantes del estudio reveld, que no desarrollaban cancer ni diabetes.
Ademas, entre sus parientes con crecimiento normal, s6lo 5 % presento

riesgo de desarrollo de cancer y 17 % de diabetes. Asi mismo, se



descubrié que una cantidad muy pequefia de las personas estudiadas con

enanismo sufrian de hemorragias cerebrales. (Longo, 2014, parr. 5 y 6).

La investigacion se llevo a cabo por cientificos de una Universidad de California
del Sur y entre sus resultados destaco también que las alteraciones genéticas
causadas por la acondroplasia o el enanismo garantiza la inmunidad a

desarrollar enfermedades como el cancer y la diabetes. (Longo, 2017).
5.3 Tipos de enanismo
5.3.1 Talla baja

La talla baja es considerada una enfermedad o trastorno genético y “se define al
“enanismo” como una estatura adulta de 1.47cm y una estatura adulta promedio
de 1.22cm”. (Mayo Clinic, 2019). Este trastorno presenta dos categorias, la talla
baja desproporcionada en la que algunas partes del cuerpo son mas pequefas
que otras. Mientras que, en la talla baja proporcionada, todas las partes del
cuerpo son del mismo tamafo y se asemejan a las medidas de un cuerpo de
tamafno promedio. En ambos casos los sintomas, ademas de la estatura baja,
dependen y varian segun el espectro de los trastornos que presente una persona

que padezca esta enfermedad.
5.3.2 Sindrome de Laron

El sindrome de Laron es una enfermedad hereditaria que no permite el desarrollo
0seo adecuado de un individuo. Los autores Zvi Laron y Pertzelan (1966) en sus
estudios descubrieron a través de algunos pacientes que “el flujo abundante de
la hormona del crecimiento (GHR) era lo que posiblemente causaba este
trastorno” (Infogen, 2017). Esto provocaba un tipo de deficiencia total de

crecimiento que acortaba las extremidades (Campillo, 2015).

El sindrome de Laron es caracteristico por los problemas de crecimiento que se
pueden presentar en el desarrollo, pero también por algunas caracteristicas
fisiondmicas marcadas. (Campillo, 2015). El origen de este fenotipo se encuentra
‘en una deficiencia en el transporte de la sefial que transmite la hormona del

crecimiento, conocido como GH” (Campillo, 2015). Esta hormona, a pesar de
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producirse con normalidad, no es capaz de controlar todo el metabolismo por un

fallo producido en la hormona mediadora, IGF-1 (Campillo, 2015). Esta hormona:

Controla muchos mecanismos en el cuerpo y su fisiologia. Entre otras
cosas, es esencial durante la nifiez para el correcto desarrollo corporal.
La IGF-1 estd muy relacionada con la insulina, a la cual se parece

muchisimo, y también con el envejecimiento. (Campillo, 2015).

Este trastorno tiene razones bastante complejas. Esta enfermedad es tipica del
Mediterraneo, en especial Israel donde se descubrié. “La tercera parte de los
afectados totales en todo el mundo se encuentra en paises de Latinoamérica, lo
que supone un entorno extraordinario para tratar de comprender mejor la
enfermedad” (Campillo, 2015).

5.3.3 Acondroplasia

La acondroplasia es la enfermedad mas comun dentro del enanismo y se calcula
que ‘representa el 15% del conjunto de displasias esqueléticas conocidas”.
(Garde, 2018, p. 359). Actualmente se calcula que 250 mil personas padecen

esta enfermedad.

La autora Maria Luisa Garde (2018), en su investigacion para la fundacion Nalpe,
titulada “La acondroplasia en la historia. Una aproximacion historiografica”,
menciona que esta enfermedad en el 80% de los casos tiene progenitores con
estatura normal, pero este es un trastorno de crecimiento 6seo de los cartilagos
que se percibe en el tamafio de las extremidades del cuerpo humano. (Garde,
2018, p.359). “Esta enfermedad esta asociada a los genes, por lo que se recibe
de los padres una copia mutada del gen que esta asociada con el trastorno y
este gen puede ser heredado a sus hijos de manera involuntaria con una copia

de un gen normal” (Mayo Clinic, 2018).

Segun la Fundacion Magar (2014) organizacion que promueve esfuerzos
investigadores para llegar a la erradicacion del enanismo, la causa principal del

enanismo se da por:

Un cambio en la informacion genética que recibe el factor receptor de

crecimiento de fibroplastos, células que hacen que los huesos crezcan a
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lo largo. Esto produce una malformacion en el desarrollo de los cartilagos,
con una calcificacion acelerada que impide el crecimiento normal de los
huesos. Las personas con acondroplasia tienen un torso de medida
normal, las extremidades cortas y la cabeza ligeramente mas grande.

(Fundacion Magar, s.f., Parr. 2).

La acondroplasia es una enfermedad de alteracibn Osea, esta esta
particularmente caracterizada por el acortamiento simétrico de todos los huesos
largos, a pesar de que el tamafo de la columna vertebral es de tamafio normal,
provocando el crecimiento del cuerpo de manera disarmonica (Fundacién Magar,
s.f., Parr. 1)

La expectativa de vida de las personas que sufren de acondroplasia no varia en
relacién a la de las personas de talla normal. A pesar de que siempre existen
dificultades por el desarrollo del cuerpo humano y el tamafio de las extremidades,

esto no es un factor limitante para las personas que sufren de esta enfermedad.
5.4 Tratamientos Vigentes

Hoy en dia existen varios factores a considerar para evaluar si una persona tiene
algun tipo de trastorno que se encuentre relacionado con el enanismo. Para
iniciar un tratamiento y disminuir las dolencias que la enfermedad pueda generar,

se puede solicitar distintos tipos de prueba diagndstico (Mayo Clinic, 2019).

Entre los examenes que se consideran necesarios para el enanismo se
encuentran las pruebas de apariencias y mediciones, las cuales identifican un
crecimiento anormal y las caracteristicas 6seas y faciales que pueden estar
relacionados con el enanismo. Ademas, existen pruebas genéticas y de
antecedentes familiares para determinar si existen genes relacionados a la
familia y que podrian ser causantes de la talla baja en un individuo. Por otro lado,
también se puede solicitar analisis hormonales para medir los niveles de la
hormona del crecimiento y otras necesarias para el desarrollo (Mayo Clinic,
2019).

En cuanto a los tratamientos a los que una persona con enanismo se somete

después de haber sido diagnosticado el trastorno, sirven para mejorar la calidad
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de vida del paciente. Los procesos médicos en estos casos, no aumenta la
estatura, pero son capaces de aliviar dolores y problemas causados por la misma
enfermedad (Mayo Clinic, 2019).

Actualmente, existen tratamientos quirurgicos, terapias hormonales, extension
de extremidades mediante cirugia y la atencién médica constante. Todos los
tratamientos mencionados buscan abordar los problemas a medida que surgen
para brindar una mejor calidad de vida a los pacientes que sufren de trastornos

relacionados al enanismo (Mayo Clinic, 2019).
5.5 Problemas que enfrentan las personas con enanismo en Ecuador

El Ecuador concentra a la tercera parte de los casi ocho millones de personas
que padecen de enanismo alrededor del mundo. En el pais, esta enfermedad
tiene mayor incidencia en las provincias de El Oro y Loja, seguidas de Manabi y
Quito.

Desde el punto de vista social, las personas que padecen esta enfermedad
conviven diariamente con una serie de problemas debido a la existencia de
prejuicios culturales que persisten dentro de nuestra sociedad (Fundacion
Magar, 2014).

La calidad de vida y el bienestar son conceptos estrechamente relacionados y
que ha “sido objeto de una atencion permanente en los temas de desarrollo
social, economia y cultura”. (Organizacion Mundial de la Salud, 2019). En este
contexto las personas con enanismo se enfrentan diariamente a retos que estan
vinculados con los derechos del hombre y la sociedad, comprometiendo sus
derechos a reclamar una vida digna, libre y equitativa (Organizacion Mundial de
la Salud, 2019).

En el aspecto econdmico y de salud, esta enfermedad también acarrea grandes
costos debido a los insumos médicos, tratamientos y medicinas a los cuales las
personas con enanismo deben someterse. Actualmente, el Ministerio de Salud
Publica “garantiza el derecho a la salud de la poblacién ecuatoriana y en especial

aquella que requiere atencién prioritaria y especializada, como en el caso de
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quienes padecen una enfermedad catastrofica” (Ministerio de Salud Publica,
2017).

Por otro lado, si se habla de la ciudad, los servicios y la infraestructura con los
que cuenta hoy por hoy el pais, se convierten en barreras y limitantes para las
personas con enanismo. Salir a la calle representa un peligro latente para las
personas que padecen de trastornos relacionados con esta enfermedad debido

a que existen areas no adecuadas para estas personas.
5.6 El enanismo como enfermedad crdnica en el pais

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) las enfermedades raras son
aquellas que afectan a un numero reducido de la poblacién, teniendo una
incidencia en cinco de cada diez mil habitantes. Esta organizacion ha identificado
siete mil enfermedades huérfanas que afecta a un 7% de las personas en todo
el mundo (Feder, 2019).

En el afo 2011 la Asamblea Nacional aprobd el proyecto de Ley Organica
Reformatoria en el cual se incluyé una seccion referente a las enfermedades

raras o huérfanas y catastréficas. En esta normativa se menciona que:

El Estado reconocera como interés nacional a las enfermedades
catastroficas raras y huérfanas, y a través de la Autoridad Sanitaria
Nacional, implementara las acciones necesarias para la atencion en salud
de los enfermos que la padezcan con el fin de mejorar su calidad y
expectativa de vida en condiciones de disponibilidad, accesibilidad,
aceptabilidad y estandares de calidad, en la promocion, prevencion,
diagndstico, tratamiento, rehabilitacion, habilitacidon y curacion. (Aprobado
el proyecto de Ley Organica Reformatoria que incluye a las Enfermedades

Raras o Huérfanas, s.f., parr. 4).

Por su parte, el Ministerio de Salud Publica del Ecuador publicé en el afio 2012
una lista de enfermedades catastrdficas, raras o huérfanas en la cual se nombra
a tres tipos de enanismo, la acondroplasia, el sindrome de Laron y el sindrome
de Turner. Este listado, en el cual se incluye al enanismo como enfermedad rara,

dio paso para que se cumpla de manera mas estricta y efectiva el articulo 47 de
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la seccion sexta de la Constitucién en la cual se menciona que “El Estado
garantizara politicas de prevencion de las discapacidades y, de manera conjunta
con la sociedad y la familia, procurara la equiparacion de oportunidades para las
personas con discapacidad y su integracion social” (Constitucion de la Republica
del Ecuador, 2008, art.47).

En el pais existe la “Asociacion Ecuatoriana de Personas de Talla Baja”. Esta
organizacion tiene como objetivo promover y dar a conocer los derechos de las
personas con enanismo en el Ecuador. Ademas, la AEPTB brinda informacion y

ayuda a las personas que sufren de trastornos afines al enanismo.

6. Metodologia

Esta investigacién busca conocer las problematicas que enfrentan las personas
con enanismo Yy la situacién actual de esta enfermedad en el pais, a través de un
enfoque cualitativo que tiene como técnica principal de investigacion la
entrevista, los relatos de vida y los perfiles para llevar a cabo esta investigacion.
Para cumplir el primer objetivo especifico, se plante6 buscar informacién e
identificar las politicas y normativas vigentes en el pais sobre las enfermedades
catastroficas y discapacitantes, asi como las principales instituciones y actores
relacionados con esta enfermedad. Para cumplir con el segundo objetivo
especifico se planted indagar sobre las caracteristicas de los casos de enanismo
en el Ecuador, las causas mas comunes y los tratamientos que existen y a los
que se someten las personas que padecen esta condicion, a través de
entrevistas a médicos especializados y personas que sufren de enanismo. Para
el cumplimiento del tercer objetivo especifico, se realizé entrevistas para conocer
casos concretos de personas con enanismo para que compartan sus testimonios
de vida y las dificultades a las que se enfrentan las personas con enanismo en
el Ecuador. Asimismo, estas entrevistas permitieron realizar perfiles que cuenten
sus historias y experiencias positivas que les ha llevado a ser lo que son hoy en

dia.
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7. Fuentes Utilizadas

7.1.Fuentes documentales

-Berrade,S., Chueca, M.J,. Oyarzabal, M. (2008). Talla baja y enfermedades
raras. Recuperado el 1 de febrero del 2019
de:http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1137662720080004
00004

Se utilizé informacién referente a las causas endocrinolégicas de la talla baja y

el listado de enfermedades raras que pertenecen a la talla baja.

- Constitucion de la Republica del Ecuador. (2008). Personas con discapacidad.
Recuperado el 2 de febrero del 2019 de:

https://www.oas.org/juridico/mla/sp/ecu/sp_ecu-int-text-const.pdf

En esta pagina se investigd los articulos que protegen a las personas con

discapacidad y los derechos que garantizan el pleno ejercicio de los mismos.

-Consejo Nacional para la igualdad de Discapacidades. (2018). Estadisticas de
Discapacidad. Recuperado el 23 de noviembre del 2018 de:

https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/estadisticas-de-discapacidad/

En esta pagina se obtuvo datos estadisticos de las personas con discapacidades

en el Ecuador.

-El Telégrafo. (2016). En el Ecuador existen alrededor de 6 mil personas con
enanismo. Recuperado el 21 de noviembre del 2018 de:
https://www.eltelegrafo.com.ec/noticias/179/11/en-ecuador-existen-alrededor-

de-6-mil-personas-con-enanismo

Dentro de esta pagina se obtuvo informacion de las problematicas que enfrentan

las personas de talla baja y el numero de personas con enanismo en el Ecuador.

-Feder. (2019). ;Qué son las enfermedades raras o poco frecuentes?
Recuperado el 2 de febrero del 2019 de: https://enfermedades-
raras.org/index.php/enfermedades-raras?ijj=1549080935637
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En la pagina se obtuvo informacién sobre que son las enfermedades raras y por

qué se las conoce con ese nombre, ademas de la incidencia que tienen.

-Field, A. (2011). Genetic cause uncovered for extreme form of dwarfism.
Recuperado el 21 de noviembre del 2018 de:

https://www.sussex.ac.uk/news/all/?id=7178

En este articulo universitario se encontré informacion de un estudio realizado por

la Universidad de Sussex en la que se menciona al gen causante del enanismo.

-Infogen. (2017). Enanismo de Laron, resistencia a la hormona del crecimiento.
Recuperado el 21 de noviembre del 2018 de: http://infogen.org.mx/enanismo-de-

laron-talla-baja-por-resistencia-a-la-hormona-del-crecimiento/

En esta pagina web se encontré informacién sobre el sindrome de Laron y la
hormona del crecimiento, lo cual ayudo a entender su funcionamiento y una de

las diversas causas de la talla baja.

-Ley Organica de Discapacidades. (2012). Registro Oficial 796 de 25 de:
septiembre del 2012. Suplemento 19 de septiembre del 2012. Recuperado el 23
de noviembre del 2018 de: https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/wp-

content/uploads/downloads/2014/02/ley_organica_discapacidades.pdf

En este documento se encontraron articulos que protegen especificamente a las
personas con discapacidad y los derechos que les ampara en diferentes

situaciones.

-Longo, V. (2017). Fasting-mimicking diet and markers/risk factors for aging,
diabetes, cancer, and cardiovascular disease. Recuperado el 15 de noviembre
del 2018 de: http://stm.sciencemag.org/content/9/377/eaai8700

En este estudio realizada por la Universidad de California del Sur en la que
participo el doctor ecuatoriano Jaime Guevara, se recopild informacién sobre la
inmunidad de las personas con Sindrome de Laron al cancer y la diabetes.

-Mayo Clinic. (2018). Enanismo. Recuperado el 12 de noviembre del 2018 de:
https://www.mayoclinic.org/es-es/diseases-conditions/dwarfism/symptoms-
causes/syc-20371969
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http://stm.sciencemag.org/content/9/377/eaai8700
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En esta pagina se encontré informacién general sobre el enanismo y las

caracteristicas fisicas de las personas que padecen esta informacion.

-Ser Médico del Uruguay. (2016). Las 8 enfermedades “raras” mas frecuentes
segun la OMS. Recuperado el 28 de enero del 2019 de:
http://www.sermedico.com.uy/noticias/internacionales/las-8-enfermedades-

raras-mas-frecuentes-segun-la-oms

En esta pagina se encontrd informacion sobre el listado realizado por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) de las enfermedades raras mas

comunes Yy su incidencia.

7.2.Fuentes Personales

-De la Vega, A. (2019). Endocrindloga. (C. Revelo, entrevistador). Su testimonio
sirvié como referencia para entender que es la talla baja y el desarrollo del cuerpo
humano, ademas de la deficiencia y la resistencia de la hormona del crecimiento

(GH) en el cuerpo de una persona.

-Garcia, G. (2019). Docente de investigacion de la UIDE y PHD en biologia
molecular. (C. Revelo, entrevistador). Su testimonio sirvié6 como referencia para
entender las causas genéticas del enanismo, las posibles causas y la incidencia

de esta enfermedad en el Ecuador.

-Enriquez, F. (2019). Director de Asesoria Juridica CONADIS. (C. Revelo,
entrevistador). Su testimonio sirvié como referencia para entender el marco legal,
las normas e instituciones que protegen y garantizan los derechos de las

personas que padecen enanismo.

-Yela, G. (2019). Presidente de la Asociacion Ecuatoriana de Personas de Talla
Baja. (C. Revelo, entrevistador) Su testimonio sirvi6 como referencia para
entender la creacion y el funcionamiento de la Unica asociacion de personas de
talla baja en el Ecuador, ademas de las problematicas que enfrentan estas

personas y su historia de vida.
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-1za, V. (2019). Asistente de limpieza en Hanaska. (C. Revelo, entrevistador) Su
testimonio sirvié para entender la vida cotidiana de las personas que padecen

enanismo y como es su vida diaria.

-Vega, M. (2019). Exconcejal del canton Catamayo. (C. Revelo, entrevistador)
Su testimonio sirvidé para entender los tratamientos a los que se someten las
personas con talla baja y como pueden salir adelante a pesar de esta condicion

fisica.

8. Principales hallazgos de la investigacion

-Se encontro que el enanismo es una de las enfermedades catastroficas con mas
incidencia en el pais. Esta enfermedad afecta a cerca de seis mil personas en el

Ecuador principalmente en las provincias de Loja y El Oro.

-Se pudo observar que el incremento de esta enfermedad en el pais tiene como
causa principal la consanguinidad, esto quiere decir la union entre personas de
la misma familia con o sin conocimiento de las consecuencias que esto puede

tener.

-Se pudo notar que a lo largo de la investigacion que el enanismo se debe a
alteraciones tanto endocrinolégicas como genéticas que tienen que ver
principalmente con la produccion de la hormona del crecimiento (GH) en el
cuerpo humano. Esta hormona puede tener un proceso de resistencia en la cual
los niveles de GH son altos pero que no funcionan, ocasionando Talla baja. Por
otro lado, esta hormona puede sufrir procesos de deficiencia, esto quiere decir
que su produccion es minima. Este proceso es uno de los mas raros, pero a su

vez, también es causante de enanismo.

-El enanismo como tal es una enfermedad que puede deberse a factores de
variantes normales como la talla corta familiar, constitucional o idiopatica, pero
también se encontré que pueden incidir factores patolégicos. Dentro de los
factores patoldgicos de esta enfermedad, se encuentran dos tipos, la talla corta
desproporcionada que causa displasias genéticas. Mientras que, por el otro lado,
se encuentra la talla corta proporcionada que puede tener causantes prenatales
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como problemas fetales o maternales y posnatales en el que pueden incidir
factores de desnutricidon, psicosociales, hipotiroidismo, deficiencia de GH entre
otros factores endocrinos. En ambos casos, todos estos factores pueden causar

algun trastorno asociado con el enanismo.

-Se encontré que las personas que padecen de sindrome de Laron, el cual es
uno de los casi 300 tipos de trastornos asociados al enanismo, son inmunes al
cancer y a la diabetes, pero son mas propensos a sufrir problemas como
hemorragias cerebrales y problemas endocrinos, segun informacion obtenida en

la entrevista con la doctora Amparo De la Vega.

-Se observo que los servicios publicos que ofrecen las distintas ciudades del pais
entre ellas Quito y Loja, no cuentan con una infraestructura, accesibilidad y
movilidad, disefiadas y pensadas para los distintos tipos de discapacidades,
entre ellas el enanismo, sino mas bien solo para personas con silla de ruedas y

discapacidades fisicas que no requieren de mayor esfuerzo.

-En cuanto a examenes médicos y atencion prioritaria, se pudo percibir que las
personas que sufren esta condicidn, no tienen una atencién diferente a las de
una persona de talla promedio, ya que se realizan los mismos examenes y
procedimientos médicos para diagnosticar el trastorno que padece la persona y
el tratamiento adecuado que debe seguir. Ademas, el proceso de espera y
atencion brindada por los establecimientos de salud, asi como la de los

especialistas, es igual para todos los pacientes.

-Se pudo notar que aun existe desconocimiento por parte de la sociedad acerca
del enanismo, provocando la exclusion de las personas que padecen esta

enfermedad.

-Se pudo observar a lo largo de la investigacion que las personas que padecen
esta enfermedad en el Ecuador luchan por su inclusién y respeto, ya que sus
derechos se ven vulnerados diariamente cuando son agredidos con burlas,
apodos peyorativos, exclusion, bullying y su sefalamiento por parte de la

sociedad debido a su condicién.



20

-El Ecuador pertenece al comité de la Organizacion de las Naciones Unidas para
las personas con discapacidad, lo que permitié observar dentro del trabajo de
investigacion que el pais se ajusta a una serie de normativas internacionales
para promover, crear y derogar leyes que protejan y garanticen los derechos de

las personas con discapacidad.

-Se encontré que en el Ecuador existe solo una asociacién para personas que
padecen de enanismo, actualmente se encuentran afiliadas 30 personas
diagnosticadas con talla baja de las seis mil personas que se estiman que
padecen de esta condicion. La Asociacion Ecuatoriana para Personas de Talla
Baja (AEPTB), tiene como objetivo luchar por los derechos de estas personas,
la inclusion y el respeto de estas personas. Por otra parte, ha creado un espacio

para compartir experiencias entre las personas que padecen de esta condicion.

9. Conclusiones

-Se concluye que el Ecuador es uno de los paises en el cual el enanismo crece
significativamente un 2% anualmente en su poblacién. Es por esto que la
creacion de campanias de prevencion, conocimiento y tratamiento son de suma

importancia para crear conciencia en las personas frente a esta enfermedad.

-El Estado busca asegurar una vida digna e igualitaria de las personas que
padecen esta enfermedad, a través de leyes y cuerpos normativos que actuen

en pro de los derechos de estas personas.

-La incidencia de esta enfermedad, principalmente en las provincias de Loja y El

Oro, se debe principalmente a la union entre personas de la misma familia.

-Para que el enanismo se presente, no basta con factores bioldgicos y genéticos,
sino que también pueden incidir factores sociales, econémicos y culturales, los
mismos que son categorizados como elementos de riesgo por organismos

internacionales que buscan proteger a las personas con discapacidades.

-El enanismo no tiene un tratamiento especifico debido a los casi 300 tipos de

trastornos que existen. Los procedimientos que se practican actualmente en los
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pacientes, son solamente quirurgicos y sirven unicamente para alargar los
huesos. Estos tratamientos tienen por objetivo mejorar el estilo y la calidad de
vida de las personas que padecen enanismo, sin embargo, son costosos y de

alto riesgo.

-El Ecuador cuenta con un amplio marco legal que se compone de varios cuerpos
normativos que protegen, amparan, aseguran y garantizan los derechos de las
personas con discapacidad. En este sentido, las personas con enanismo estan
respaldadas por el Estado ecuatoriano para cumplir y hacer cumplir sus

derechos.

- El Estado ha implementado leyes que aseguran la atencién prioritaria tanto en
establecimientos publicos y privados, asi como los profesionales de salud sin
importar el nivel. En este sentido, bajo ninguna circunstancia se puede negar
ningun tipo de atencion a estas personas, caso contrario esto podria ser penado

por la ley ecuatoriana.

-En el pais es necesario crear campafas que permitan concientizar, sensibilizar
y promover el respeto hacia las personas con enanismo, ya que la ignorancia
frente a este tema, no permite una buena convivencia y la inclusién de estas

personas en la sociedad.

-El Ecuador no es un pais totalmente consiente frente a las discapacidades, lo
que demuestra la necesidad de tomar acciones y medidas que permitan adaptar
tanto los servicios publicos, asi como la infraestructura, a las necesidades de
estas personas que forman parte de nuestra sociedad, para de esta manera

generar una buena convivencia y una cultura positiva en nuestro pais.

10.Estructura del reportaje multimedia y sus elementos

El reportaje multimedia cuenta con 4 secciones

10.1 ¢Qué es el enanismo?

Dentro de esta seccion en el reportaje multimedia se trata de informar sobre la

enfermedad del enanismo a las personas que visitan la pagina web.
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Es por es por esta razén, que se inicia con una entrevista a la Doctora Diana
Garcia que explica a grandes rasgos en qué consiste esta enfermedad y cuales
son sus posibles causas. Este video esta acompafado por un texto que
menciona como se descubrié esta enfermedad y la cantidad de trastornos que

se derivan del enanismo causando la talla baja en las personas.

A continuacion, se presentan las caracteristicas fisicas que tienen las personas
que padecen de enanismo. Mediante recuadros y una fotografia de una persona
que fue diagnosticada con talla baja proporcionada, se especifica cada parte del
cuerpo que es afectada por esta enfermedad. Dentro de esta parte también se
afiadieron cuadros de texto que presentan informacion adicional sobre la
enfermedad, su incidencia y la altura que pueden alcanzar las personas que

tienen enanismo.

Posteriormente, se incluyd una linea de tiempo que presenta la evolucion de esta
enfermedad a lo largo de la historia desde su descubrimiento por el investigador

libanés Zvi Laron hasta la actualidad.

10.1.1 Entrevista Asociacion Ecuatoriana de Personas de Talla Baja
(AEPTB)

Dentro de la seccion 4Qué es el enanismo?, se incluye en la parte final la
entrevista a Gerardo Yela, presidente de la AEPTB quien padece de displasia
distréfica. Este video, busca dar a conocer la unica institucion que enfoca su
lucha por la inclusién y los derechos de estas personas en el Ecuador. En esta
entrevista, se explica como fue el proceso de creacion de esta organizacion y los
obstaculos que se presentaron en el camino. El objetivo de esta entrevista es
que a mas de que las personas conozcan qué es esta asociacion y que hace,
visibilice este problema de salud y que se tome conciencia frente a esta realidad
en el pais. Ademas, se incluyoé el enlace de la pagina de Facebook de la AEPTB

para que la gente conozca mas de cerca el trabajo de esta organizacion.
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10.1.2 Enanismo en el Ecuador

En la segunda seccion de la plataforma, se plante6 mostrar la realidad de las
personas que padecen enanismo en el pais. Es por esto, que esta seccion
incluye audios, perfiles y un reportaje. Ademas, se tratan temas como la inclusion
y los datos estadisticos de esta discapacidad fisica emitidos por el Consejo

Nacional para la Igualdad de Discapacidades (CONADIS) en el afio 2018.
10.2.1 Perfiles

Dentro de la seccidon “Enanismo en el Ecuador”, se incluyeron perfiles de tres
personas que padecen diferentes trastornos del enanismo. A través de estos
perfiles, se busca visibilizar a esta enfermedad y mostrar que estas personas son
iguales a todos a pesar de su corta estatura. De la misma manera, se incluye en
cada perfil, videos en los que ellos cuentan anécdotas o experiencias que han

tenido a lo largo de su vida.
10.2.2 Reportaje

En la parte final de la segunda seccion, se afiadié un reportaje con material que
fue realizd en la ciudad de Loja y entrevistas a expertos. Este reportaje, tiene
como objetivo dar a conocer donde se registran la mayoria de casos de
enanismo en el pais y los problemas a los que se enfrentan estas personas en

su vida diaria.

10.3 ¢Las leyes nos protegen?

En la seccidn tercera del reportaje multimedia, se pretende mostrar el marco
legal con el que el Ecuador se maneja frente a los casos de discapacidad.
Ademas, esta seccidon también tiene como objetivo mostrar las diferentes
entidades nacionales, cuerpos normativos y organismos internacionales que
trabajan para garantizar y proteger los derechos de estas personas para que no

sean vulnerados.
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Esta seccién empieza con un pequefio video que explica algunas leyes de la
Constitucion y de la Ley Organica de Discapacidades (LOD). Este video tiene
por objetivo dar a conocer normas que estan vigentes y trabajan para garantizar
los derechos a la vida, a la salud, de igualdad y sobre todo el derecho a una vida

dignay libre.

A continuacion, se realizé un cuadro que concentra a los cddigos que amparan
a las personas que padecen enanismo y cualquier otra discapacidad. En esta
parte, se expone informacién sobre como actuan estas normas e instituciones
para proteger y garantizar los derechos de las personas que padecen

discapacidades.

Ademas, realiz6é un articulo sobre la inclusion y la vulneracién de los derechos
de las personas que padecen enanismo en base a las entrevistas e informacion

recolectada a lo largo de este proyecto.

10.3.1 Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades
(CONADIS)

Dentro de la seccion “;Las leyes nos proteger?” se incluydé un podcast de la
entrevista al Director de Asesoria Juridica del CONADIS que muestra por qué se
cred esta entidad, en base a qué pilares trabaja por las personas con

discapacidad y como actua este organismo en el Ecuador.

10.3.2.1 Comité de la Organizacion de las Naciones Unidas para las

personas con Discapacidades

En la tercera pestafia, también se incluye un articulo sobre el comité que se cre6
en diciembre del 2006 en la sede de las Naciones Unidas. Dentro de este
articulo, se menciona informacion relevante acerca del trabajo que realiza esta
comision en conjunto con los paises miembros de las Naciones Unidas para
proteger los derechos humanos de las personas con discapacidad a través de

este instrumento legal.
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En la parte inferior del articulo se incluye un video que muestra los derechos en
los que ha trabajado la Convencion de la ONU para las personas con

discapacidad y que tienen que ser acatados por todos los paises.
10.4 Enanismo en el arte

En la cuarta seccion de la plataforma se quiere mostrar como ha sido la historia
de las personas que tienen enanismo en el mundo del arte. Dentro de esta
seccion, se tomo como referencia al cine, al circo y a la comedia desde el siglo
XX, época donde el arte urbano generd tendencia y se incorporaban actos, los
cuales incluian personas con discapacidades y problemas mentales. Este tipo
de espectaculos generaban burlas, chistes, exclusion y una serie de estereotipos
y prejuicios que recaian sobre las personas que padecian distintas

discapacidades fisicas y mentales.
10.4.1 Freak Show

Dentro de la seccién de “Enanismo en el arte” se incluy6 el “Freak show” o
espectaculo de fendmenos traducido al espafiol. Se incluy6é a esta distraccion
artistica, porque es importante visibilizar la atencion que se prestaba a las
personas con discapacidades fisicas, entre ellas al enanismo, para montar
espectaculos circenses que generaran dinero en paises como Inglaterra y

Estados Unidos a través de la mofa y la discriminacion de estas personas.



26

Figura 1. Diagrama del machote. Este apartado sirve para explicar la primera

seccioén del reportaje multimedia, ¢ Qué es el enanismo?
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Figura 2. Diagrama del machote. Este apartado sirve para explicar la segunda

seccion del reportaje multimedia, Enanismo en el Ecuador.



Figura 3. Diagrama del machote. Este apartado sirve para explicar la tercera

seccién del reportaje multimedia, ¢ El Estado nos protege?
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Figura 4. Diagrama del machote. Este apartado sirve para explicar la cuarta

seccion del reportaje multimedia, Enanismo en el arte.
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Figura 5. Diagrama del machote. Este apartado sirve para explicar la pagina de

la organizacion del reportaje multimedia, perfil 1.
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Figura 6. Diagrama del machote. Este apartado sirve para explicar la pagina de

la organizacion del reportaje multimedia, perfil 2.
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Figura 7. Diagrama del machote. Este apartado sirve para explicar la pagina de

la organizacion del reportaje multimedia, perfil 3.
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Figura 8. Diagrama del machote. Este apartado sirve para explicar la pagina de
la organizacion del reportaje multimedia, Ventajas de la talla baja.
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Figura 9. Diagrama del machote. Este apartado sirve para explicar la pagina de

la organizacion del reportaje multimedia, ¢ Es una enfermedad rara?



Figura 10. Diagrama del machote. Este apartado sirve para explicar la pagina

de la organizacion del reportaje multimedia, Causas del enanismo.
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Figura 11. Diagrama del machote. Este apartado sirve para explicar la pagina
de la organizacion del reportaje multimedia, Comité de las ONU para las

personas con discapacidad.
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11.Link del reportaje multimedia

https://cristinarevelo96.wixsite.com/misitio-1
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Catamayo, 18 de Mayo 2019

Por medio de la presente:

Yo.,.ﬂ?.'.‘[‘.ﬂ?i]a’!..\!. 9..4@9-’.{!!&: ........ , CIL. 1193340514 autorizo el uso de
........... V'flto a la senorita
Cmistina, Revelo ... con numero de matricula,
B Ll estudiante de Periodismo de la Universidad de Las
Américas

La estudiante ...Cn .ﬂit.'.".‘?...f'@@.\’?.l? ........ utilizara este material en el contexto
del reportaje.. S.ituacion Aclual del Enanismo en d Ecuader. como parte
de su trabajo de ia asignatura de ......... S L e A
Atentamente,

Nombre y apellido: Hemea Pivae Vcon Rewac
Cargo:

Empresa:

NGmero de cédula: 1te3Bqos2 ™

Teléfono celular: 03 3239354

Correo electronico: waova v =qa VgD g maitl.com
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I\GUALnDAD DE DISCAPACIDADES

E£JO NACIONAL PARA LA

Oficio Nro. CONADIS-AJ-2019-0309-O0
Quito, D.M., 02 de mayo de 2019

Asunto: Solicita una entrevista para su tesis de grado

Sefiorita
Cristina Alejandra Revelo Lépez
En su Despacho

De mi consideracion:

En respuesta al Documento No. OFICIO-S/N, ingresado a esta institucién con fecha 29 de
abril de 2019, a través del cual solicita una entrevista para su tesis de grado, tengo el
agrado de informarle que la referida entrevista estd agendada para el dia martes 7 de
mayo del presente afio, en las oficinas de la Direccion de Asesoria Juridica del CONADIS
alas 10 a.m., ubicadas en nuestras oficinas centrales en la ciudad de Quito D.M.

Con sentimientos de distinguida consideraci6n.

Atentamente,

Abg. Francisco Felipe Enriquez Cordero
DIRECTOR DE ASESORIA JURIDICA

Referencias:
- CONADIS-AD-2019-0904-E

Anexos:
- oficio_cristina_revelo_2.pdf

WB

Direccion: Av. 10 de Agosto N37-193 entre Villalengua y Carondelet  Codigo Postal: 170508 / Quito - Ecuador

* Documants genends gor Quipu

Teléfono: 583-2 2459-243  www.consejodiscapacidades. gob.ec
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