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CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS  PERSONAS CON DISCAPACIDAD
PERSONAS DE TALLA BAJA EN BOLIVIA
I. INTRODUCCION
En Bolivia, en el año 2013 se creó la Asociación de Personas de Talla Baja,  organización  sin fines de lucro que tiene representación su en La Paz, Santa Cruz, Tarija con el fin de agrupar a las personas de Talla Baja, padres de familia de las personas de talla baja y médicos para la protección, apoyo de los mismos y poder enfrentar los desafíos de la mejor manera.
En Bolivia debería haber cerca de 650 personas con Talla Baja

La Asociación tiene como objetivo principal llamar la atención de la sociedad  de los problemas  que afrontan las personas de Talla Baja; 
Demandar al estado y a la sociedad el trato justo que nos corresponde conforme a la Constitución Política del Estado, las leyes y los valores éticos morales de la  sociedad en bien de todos nuestros asociados; 
Organizar eventos médico-científicos destinados a mejorar el conocimiento del personal de salud y de los estudiantes de áreas de la salud sobre las condiciones clínicas que causan Talla Baja. 
Promover la inclusión social, el bienestar y desarrollo integral de las personas que lo presentan:

Garantizar el ejercicio pleno de sus derechos y; 
Participar de manera equitativa en la vida económica, cultural, laboral, deportiva, política, social y educativa del país, a través de alianzas estratégicas con asociaciones civiles, gobiernos y sector privado a nivel nacional.
​​​
II. PRINCIPALES AMBITOS DE PREOCUPACION Y RECOMENDACIONES

Para las Personas de Talla Baja los artículos más relevantes son los siguientes:

A. Principios y Obligaciones Generales. (Art. 1 a 4)
El Estado Plurinacional de Bolivia no reconoce la condición de talla baja desde el nacimiento, sino cuando las personas terminan de crecer a los 18 años, siendo que esta condición se puede detectar desde la vida intrauterina a través de  análisis de ADN y estudios ecográficos. 

Las personas de Talla Baja se incluyen en el grupo de personas con discapacidad como se conceptualiza en el Artículo 1 de la CDPD. La interacción entre la característica física de la baja estatura (con respecto a la media de la población) y el entorno social y físico, y sus barreras, trae aparejadas desventajas en el ejercicio de sus derechos, discriminación y exclusión de la vida social.
Existe un desconocimiento social generalizado sobre lo que es e implica la Talla Baja. No se sabe cuántas personas sean personas de talla baja en Bolivia, posiblemente entre 650 a 800 pero son meras estimaciones pues no se ha efectuado un censo oficial que nos faculte a dar con precisión este dato. La carencia de esta información no permite establecer con claridad la realidad de la situación de las personas con Talla Baja en nuestro país.
La identificación de las situaciones y causas subyacentes a la discriminación con motivo de la talla baja, es indispensable, por al menos dos motivos. El primero tiene que ver con el conocimiento de la realidad de esta de población, la cual viene siendo ignorada, y por consiguiente excluida como parte activa de la sociedad. Un segundo motivo se refiere al diseño de políticas que puedan dirigir la acción pública hacia la eliminación de la discriminación en razón de la Talla Baja. Las actitudes y prácticas discriminatorias justifican la intervención de los poderes públicos desde varios frentes para afrontarlas, y de esta manera, incidir también en las posibilidades de lograr una mayor cohesión social.
· ¿Qué medidas se planifican para producir  una información estadística acerca de la cantidad de personas con discapacidad Talla Baja en Bolivia?
· ¿Qué medidas se planean para asegurar la participación de las personas de Talla Baja del Estado de Bolivia en el diseño, implementación y evaluación de legislación y políticas públicas para personas con discapacidad?
· ¿Qué medidas se llevan adelante para asegurar que la ley 223 considere en su texto e implementación a las personas con Talla Baja menores de 18 años?
B. Igualdad y no discriminación. Art. 5
La discriminación por razón de discapacidad es un fenómeno que se encuentra presente en la sociedad y es percibida y experimentada a diario por muchas personas con Talla Baja. Si bien se ha avanzado mucho en lo que respecta al reconocimiento de los derechos e igualdad de las personas  con discapacidad, existen ciertas discapacidades, como la talla baja, que no es conocida ni reconocida.

Las personas con Talla Baja además de padecer las mismas o parecidas dificultades que el resto de población con discapacidad en relación con el entorno social, sufren  una devaluación de sus personas y la consiguiente negación a la dignidad de su estatus como ciudadano de pleno derecho.

La discriminación basada en la burla, el rechazo y el desconocimiento de la talla baja es la discriminación más generalizada y dolorosa que sufren los afectados de las mismas.
El estado boliviano no ha considerado a las personas de Talla Baja al momento de diseñar políticas públicas o normativa referente al derecho a la salud, la accesibilidad arquitectónica, derecho a la educación en igualdad de condiciones, derecho al trabajo digno, etc. 
Las personas de Talla Baja sufren de discriminación en las escuelas y en los trabajos porque al ser de baja estatura se piensa que no tienen las mismas capacidades y habilidades que una persona de talla promedio; cuando en general pueden trabajar incluso sin necesidad de apoyos específicos. Por otra parte, si hubiera personas de talla baja que requieran ajustes razonables y/o apoyos para ejercer su derecho al trabajo, la legislación y política pública boliviana debería asegurar su provisión. .
En Bolivia existe mucha discriminación, se busca sensibilizar y que estas personas sean incluidas dignamente en la sociedad conjunta  en todos los aspectos para una inclusión plena digna y respetuosa.

· ¿Existe en el Estado Boliviano un ente que reciba las denuncias en caso de discriminación hacia las personas de Talla Baja, que lleve un registro y asegure puedan recibir una reparación?
· ¿Existen medidas afirmativas adoptadas por el Estado para alcanzar la igualdad de facto de las personas de Talla Baja en el aspecto laboral?
C. Niños y Niñas con Discapacidad. Art. 7
Los niños y niñas Bolivianos de Talla Baja no gozan de todos los derechos, algunos son ignorados y experimentan burla y escarnio de la sociedad en general, quienes se mofan de sus características individuales lastimándolos física, psicológicamente y segregándolos a espacios determinados. Así como también existe discriminación en las escuelas.
En el área educativa no existe ningún programa de sensibilización.
En el área de Salud son escasos los programas de detección precoz y atención temprana, lo que obstaculiza el desarrollo de sus potencialidades y dificulta el acceso a la inclusión educativa de calidad. 

Así a las niñas y niños de Talla Baja se les niega  el carnet de discapacidad siendo ellos los que más lo necesitan para obtener el seguro de salud, ya que en ellos pueden presentarse complicaciones que si no se atienden en la infancia pueden limitarlos permanentemente y no se cumpliría con el propósito de la CDPD de dar mejor calidad de vida a las personas con discapacidad.
· Indique qué medidas se llevan adelante para incluir a los niños de talla baja y permitirles la obtención de carnet de discapacidad siendo ellos lo que más necesitan.
D. Toma  de  conciencia. Articulo 8

Si bien la Dirección General de Personas con Discapacidad realiza constantemente actividades de socialización y sensibilización de la normativa en discapacidad en Bolivia no existe un programa de sensibilización específico  sobre la situación de las personas de Talla Baja.
Las personas de Talla Baja han presentado un proyecto de Ley para decretar el 25 de Octubre Día Nacional de Personas de Talla Baja con el fin de que una vez al año, las unidades educativas, instituciones y medios de comunicación puedan referirse a las condiciones genéticas de Talla Baja, puedan explicar sus causas, complicaciones médicas y psicosociales, que permitan sensibilizar a la sociedad boliviana.
Sin embargo ha sido rechazado y creemos que esta acción se debe a la falta de conocimiento de la problemática  social y de salud por la que atravesamos las personas con Acondroplasia y otras displasias óseas (Talla Baja) reconocidas como una discapacidad físico-motora y considerada dentro de la ley de discapacidad 223.

· ¿Qué medidas piensa adoptar el Estado Plurinacional de Bolivia para generar conciencia en la población sobre las personas con talla baja y sus derechos? En particular, ¿qué medidas planea para retomar el  Proyecto de Ley del Día Nacional de Talla Baja o llevar adelante alguno similar? 
· ¿Existe algún programa de educación o sensibilización sobre la realidad de las personas de Talla Baja?

E. Accesibilidad. Articulo 9

Las personas de Talla Baja, al tratarse de una discapacidad no reconocida no son tomadas en cuenta y  encuentran barreras arquitectónicas; el  transporte, los  edificios  y  otras  estructuras no  están  diseñados  y  construidos de forma que las personas con Talla Baja puedan utilizarlos, acceder a ellos o alcanzarlos.  

· En el transporte, los escalones son muy altos para subir
· Las aceras de las calles presentan desniveles y en algunos casos son muy altas.

· Los muebles de  Atención al Cliente en Entidades Financieras, Públicas y Privadas son muy altas para que sean atendidos las personas de Talla Baja.

· Cajeros automáticos, cabinas telefónicas no son accesibles
Se cree que se ha avanzado algo en materia de diseño arquitectónico, en un diseño accesible dirigido especialmente a personas en silla de ruedas, pero no para personas de Talla Baja.
· ¿Existen programas de accesibilidad en todas las áreas (entorno físico, transporte,  etc.) que tome en cuenta a las personas de Talla Baja?

F. Derecho a la Vida. Articulo 10

Las personas de Talla Baja, frecuentemente ven vulnerados sus derechos en todos los aspectos: social, en salud, educativo, laboral, etc.
No existen políticas públicas que corrijan esta situación que revela a una sociedad que mantiene prácticas exclusión, de rechazo y discriminación hacia las personas con Talla Baja. 

·  ¿Qué medidas se planifican para asegurar el derecho a la vida a las personas con Talla Baja?
G. Protección contra la explotación, la violencia y el abuso. Articulo 16 
En algunas familias, los padres o conyugues, especialmente del área rural, consideran a las personas con discapacidad como carga, vergüenza o castigo divino por lo que es frecuente el abandono  y más aún si son niños o  niñas de Talla Baja. 
Para las personas de Talla Baja existe la explotación y abuso en los trabajos, suelen desarrollar actividades manuales y de baja cualificación o realizan trabajos duros que perjudican la salud  y su remuneración no está de acuerdo a sus capacidades  y habilidades.
· ¿Existen medidas concretas para prevenir y sancionar la explotación, la violencia y el abuso laboral dirigido a las personas de Talla Baja?
· ¿Se toman las  medidas pertinentes para promover la recuperación de las personas de Talla Baja que han sufrido abusos y cuando proceda  sancionar estos abusos?
H. Protección del Integridad de las Personas. Articulo 17
Las personas con Talla Baja, discapacidad no conocida ni reconocida, no  ejercen todos sus derechos porque no existe una accesibilidad integral a ellos. En cuanto  a la integridad física, viven menosprecio, discriminación y maltrato. Y en cuanto a la integridad psicológica, no existen campañas de valorización y superación lo que al final genera baja autoestima en ellas.
· ¿Existen mecanismos para garantizar la integridad física y psicológica de las personas con Talla Baja?

I.   Derecho a vivir de forma independiente y  ser incluido en la  comunidad. Articulo 19
La sobreprotección, la negligencia y como se ha mencionado la discriminación y los impedimentos a su  participación en diferentes ámbitos sociales coartan a las personas con discapacidad de Talla Baja el ejercicio de este derecho.
· ¿Existen servicios de apoyo, que permitan a las personas de Talla Baja vivir de forma independiente sin estar sobre protegido con sus padres y que puedan participar en diferentes ámbitos sociales?
J. Educación. Articulo 24

Existe un generalizado desconocimiento por parte de la comunidad educativa sobre las personas de Talla Baja que impide la aplicación de actuaciones estratégica para una educación inclusiva.

El desconocimiento de esta discapacidad y la forma de tratarla se remonta a la más temprana edad retrasando intervenciones de compensación, de eliminación de barreras y de adaptación que podrían anular o minimizar los efectos adversos a la Talla Baja.
La Atención Temprana en los sectores de educación, salud y servicios sociales suele actuar de manera independiente, y no como parte de un proceso integral que debe tener como fin último el desarrollo armónico de los niños con Talla Baja en todos los ámbitos de su vida.
El acceso a infraestructura  educativa a veces no es el adecuado: los pupitres, los escalones, escaleras, etc.
Las dificultades de inclusión en el sistema educativo ordinario han sido mayores para las personas con Talla Baja en edad adulta, las cuales experimentaron que tales inconvenientes venían motivados por barreras de tipo psicológico. Por su parte, la población con Talla Baja en edad infantil y adolescencia asocian la dificultad a barreras de tipo físico.

· ¿La política educacional boliviana incluye en el punto de educación inclusiva a las personas de Talla Baja?, ¿Cómo? 
· ¿Se proveen ajustes razonables y apoyos para que las personas de Talla Baja  puedan asistir al ámbito educativo “regular” en los distintos niveles?
· ¿Se provee de capacitación previa y durante el servicio, de carácter obligatorio, a los profesores en materia de educación inclusiva incluyendo a las personas de Talla Baja?
K. Salud. Articulo 25
Si bien el Derecho a la Salud está reconocido constitucionalmente y por ende en las leyes del sector y la Ley 223, todavía las personas de Talla Baja no son atendidas como personas con discapacidad por el desconocimiento de la condición, sus consecuencias, la forma de abordarla y la falta de sensibilización del sector.

Las personas afectadas manifiestan sentirse discriminadas pues la baja prevalencia de la Talla Baja no la hace equiparable con el resto de discapacidades, faltando por consiguiente especialista en el tema, ni que decir de la existencia de servicios gratuitos que son imprescindibles para detectar alguna complicación como es la resonancia magnética y el acceso a los medicamentos. 
Al no ser reconocida la condición de Talla Baja como una discapacidad, hasta cumplir los 18 años se dificulta obtener el Carnet de Discapacidad que permite hacer uso del seguro de salud, en especial a los niños y niñas que son los que más necesitan y las ponderaciones otorgadas son muy bajas siendo que la ponderación para las personas de talla baja es de leve a moderada. 
El personal de Salud no tiene adecuado conocimiento de las diferentes condiciones de Talla Baja por lo que su capacitación es indispensable para ofrecer una atención médica eficiente, y por lo tanto no existen protocolos de manejo que se pongan en acción al momento del diagnóstico. Ocasionando en pacientes y familiares la peregrinación de centro de salud en centro de salud, aumentando sus niveles de ansiedad e incertidumbre, además de postergar y en algunos casos de impedir un correcto manejo médico.

· ¿Porque  las personas de Talla Baja no pueden obtener el Carnet de Discapacidad para   hacer uso del  seguro de salud?

· ¿Existe capacitación del personal del sistema de salud, público y privado, en temas de discapacidad y derechos de las personas con discapacidad, incluyendo a las personas de Talla Baja?
L.   Trabajo y empleo. Articulo 27
La Talla Baja  es una característica devaluada en el contexto laboral, y las personas con Talla Baja se enfrentan con frecuencia a una falta de aceptación debido a tal devaluación, no teniendo las mismas oportunidades para ser contratadas que las personas que no cuentan con esta discapacidad. 
Una parte de la población de Talla Baja ha encontrado en los espectáculos cómicos una de las pocas vías laborales.

Las actividades laborales que realiza parte de la población con Talla Baja no suelen ser de alta cualificación, consecuencia de una mala formación de origen que no tiene en cuenta las peculiaridades propias de la condición.

La experiencia de discriminación en el contexto laboral se da en los procesos de selección y contratación de personal, y en la falta de adecuación del lugar y puestos de trabajo.
· ¿Porque no se cumple en el Estado Boliviano la inclusión  de las personas con Talla Baja en la Cuota Laboral del 4% para  las personas con discapacidad?
· ¿Existe algún mecanismo de control para evitar la discriminación de las personas con Talla Baja  en los procesos de selección de trabajadores? 
· ¿Está prevista la obligación de proveer ajustes razonables en la accesibilidad al ámbito laboral?
M. Nivel de vida adecuado y protección social. Art. 28 

Actualmente los esfuerzos del Estado Plurinacional de Bolivia no garantizan un nivel de vida adecuado y protección social conforme a las necesidades de vida de las personas con discapacidad en especial a las personas de Talla Baja porque no se incluyen dentro de los 10 programas en beneficios de las personas de discapacidad. 

· ¿Porque no toman en cuenta a las personas de Talla Baja dentro de los programas específicos en beneficios de las personas con discapacidad?
N. Recopilación de datos y estadísticas. Art. 31

En Bolivia, la limitación de tener datos, información y estadísticas reales sobre discapacidad y personas con discapacidades coartan  el desarrollo de políticas públicas que respondan a las necesidades de las personas con discapacidad y más aún si se trata de personas de Talla Baja

No se sabe cuántas personas afectadas por esta patología existen en Bolivia, posiblemente entre 650 a 800 pero son meras estimaciones pues no se ha efectuado un censo oficial que nos faculte a dar con precisión este dato. La carencia de esta información no permite establecer con claridad la realidad de la Talla Baja en nuestro país.
· ¿Existe información sobre el número de personas con discapacidad  Talla Baja que existe en el país? 
Conclusión 

La ausencia de datos reales y precisos sobre el número de personas de Talla Baja  ha supuesto un serio inconveniente para conocer la realidad de esta población y sus concretas necesidades. Para cubrir esta carencia se hace necesario identificar sus características: cuántos son, dónde residen, qué limitaciones tienen, cómo es su vida laboral, educativa, sanitaria, etc. Determinar el número de personas afectadas por Acondroplasia u otra condición de Talla Baja supone en primer lugar, contextualizar sus características: desligarla de la población heterogénea donde se mezclan personas de baja estatura debida a diferentes causas, para situarla de manera específica, y abordar sus complicaciones médicas y psicosociales de modo diferente al de otras personas cuya baja estatura se debe a otro origen.
Todas las personas que de alguna manera colaboraron en aportar datos coinciden en señalar que se han sentido discriminadas por motivos de discapacidad, percibiendo que la discriminación está relacionada de manera directa con la condición física propia de la Talla Baja. A esta discriminación directa especialmente humillante para los afectados, se suma otro tipo de discriminación en las diferentes esferas vitales del individuo que determinan su desarrollo personal, su participación e integración en la sociedad.

Las denuncias, quejas o demandas de discriminación no suelen ser tratadas con seriedad, puesto que aún es muy débil la sensibilización social respecto de los derechos de las personas con Talla Baja, no todos son acreedores de la protección dispensada a las personas con discapacidad al carecer del título administrativo que le otorgue dicha titularidad, no existe un verdadero ejercicio de funciones de control y de exigencia del cumplimiento de la actuación pública en la materia, y en definitiva no hay un eficaz desarrollo del proceso de integración de las personas con Talla Baja.
Es importante hacer notar que la Talla Baja por si misma tiende a no ser percibida como una característica que produzca una discapacidad. Sin embargo, las personas que medimos menos de 130 cm tenemos grandes dificultades para realizar actividades diarias que para el resto de la sociedad son normales y banales, piénsese solamente en utilizar un cajero automático, un elevador, subir a un autobús, tocar un timbre, alcanzar un objeto sobre un estante o una mesa, para todas estas actividades una persona con talla baja debe solicitar ayuda, muchas veces al día por lo tanto tiene una discapacidad evidente.
Las personas de talla baja pertenecen a un grupo pequeño de la población y por lo tanto son percibidas como fenómenos dentro de la sociedad, escuela, universidad u ámbito laboral, esta estigmatización crea una discapacidad psicológica, laboral, y de ejercicio de las actividades normales de un persona, seguramente esta estigmatización dificulta el acceso a puestos de trabajo, o a oportunidades de estudio.
Quienes tenemos talla baja sabemos que tenemos una discapacidad física que la queremos vencer y hacemos todo lo que está a nuestro alcance para ello, pero consideramos que la sociedad tiene un rol importante para que nosotros podamos conseguir este objetivo.
� Fuente: No existen  datos estadísticos oficiales, esta cantidad se determinó en base al porcentaje de recurrencia de esta discapacidad y la población total de Bolivia. 






