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Aceitacao de termos e condicoes

B:OMARIN

O Roteiro da Acondroplasia foi
co-desenvolvido com 0s membros do
Conselho Internacional de Associacao de
Acondroplasia da BioMarin das seguintes
Organizacoes nacionais :
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Introducao

O Roteiro da Acondroplasia

Este mapa € para si, se tiver atualmente — ou vier
a ter — um filho com acondroplasia. Ira ajuda-lo a

preparar-se para o caminho que tem pela frente,

onde quer que esteja na sua jornada.

Para cada fase do desenvolvimento do seu filho, ira
encontrar informacoes sobre:
e OS PAIS: O que vocé e o seu filho podem
esperar nessa fase
e CUIDADOS DE SAUDE: Como apoiar 0s
cuidados de saude do seu filho nessa fase
e SOCIAL: Como vocé ou o seu filho podem querer
falar sobre a acondroplasia — e as formas como
ISSO 0 afeta — com as pessoas que o rodeiam

Este Roteiro também ira ajuda-lo a compreender

as possiveis formas de cuidar da pessoa com
acondroplasia e quais os profissionais de saude que
podem estar envolvidos. Também existem ligacoes
para mais informacoes e apoio.

Pode percorrer o roteiro ao seu proprio ritmo. Se
quiser voltar ao inicio, cliqgue no icone “HUB” na
parte inferior de qualquer pagina.

Se as suas perguntas nao forem respondidas,

e boa ideia falar com a equipa médica do seu
filho. Ou pode contactar um grupo dedicado a
acondroplasia, conhecido como associacao de
pessoas com acondroplasia.

O conteudo deste roteiro foi escrito com o apoio de
pessoas com acondroplasia,de pais e prestadores
de cuidados.

O que é a acondroplasia?

A acondroplasia € uma condicao rara causada por
alteracoes num gene que controla o crescimento
fisico. Isto resulta em bracos e pernas curtos
(referidos como “estatura baixa desproporcional”) e
numa cabeca relativamente grande, com um tronco
de tamanho méedio. A baixa estatura da crianca
permanecera assim que atingir os seus anos de
adolescéncia e idade adulta!

A acondroplasia afeta 1 em cada 20.000 pessoas.

A maioria das pessoas com a condicao tem pais

de altura meédia. Se um ou ambos 0s pais tiverem
acondroplasia, as probabilidades de ter um filho com
acondroplasia sao maiores. Muitas criancas com
acondroplasia vivem vidas plenas e saudaveis, com
a sua inteligéncia e esperanca de vida tipicamente
nao afetadas pela sua condicao. Apresentam algum
atraso no desenvolvimento fisico em crianca.




Hub

Do nascimento até
aos 2 anos de idade

Antes do nascimento

Os pais

E a nossa jornada: vejamos 0 gque a N0ssa
familia pode esperar e que medidas
podemos tomar

Cuidados de saude

(pré-natal)

Diagnostico de acondroplasia
antes do nascimento
Aconselhamento genético
Gravidez, parto e pos-parto
(ap0Os 0 nascimento)

ldades 3 a 6

4. Diagnostico da acondroplasia
quando a crianca nasce

5. Aprender a cuidar de uma
crianca com acondroplasia

6. A crianca comecga a mover-se, a andar e a
falar

ldades 7 a 12

/. A crianga torna-se independente dos pais 12. A crianca ganha mais consciéncia
Vamos abordar as preocupacoes de 8. A crianca comeca a desenvolver da acondroplasia
saude associadas a acondroplasia e autoconsciéncia 13. A crianca inicia a escola secunddria
as decisOes que podera ter de tomar 9. A crianca inicia o infantario ou a pré-escola

10. A crianca comeca a fazer amigos

Social

1.

A crianca inicia a escola primaria

ldades 13 a 18

Consideracoes de

cuidados de saude

Vamos ver como 0s aspetos sociais da 14. O sentido de 18. Entre o nascimento e 0s 2 anos de idade
acondroplasia poderao afetar a autoconsciéncia do jovem 19. Entre 0s 3 e 0s 6 anos de idade
sua familia ao longo do tempo desenvolve-se ainda mais 20. Entre os 7 e 0s 12 anos de idade
15. O jovem comeca a procurar 21. Entre 0s 13 e 0s 18 anos de idade
independéncia na adolescéncia
16. Sexo e relagoes
1/. Transicao para cuidados de saude de adultos
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Antes do nascimento (pré-natal)

Os pais

Diagnostico de acondroplasia
antes do nascimento

2. Aconselhamento genético

3. Gravidez, parto e pos-parto

(@pos o0 nascimento)

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Diagnostico de acondroplasia antes do

nascimento

O que podem os pais esperar nesta fase?

A acondroplasia pode ser detetada durante os
exames de rotina no terceiro trimestre da gravidez
(@ partir das 28 semanas).? Estes exames podem
mostrar potenciais sinais que identificam a
acondroplasia , por exemplo, bracos ou dedos mais
curtos.®> A acondroplasia ocorre em cerca de 1 em
cada 20.000 bebés. A maioria das criancas com
acondroplasia tem pais de estatura media.

Pode sentir-se sobrecarregado ao ouvir este
diagndstico. E reconfortante saber que as criancas
com acondroplasia podem viver uma vida plena e
saudavel, com a sua inteligéncia e esperanca de
vida normalmente nao afetadas pela sua condicao.

Compreenda que ndao ha nada que tenha feito como

pai/mae para causar acondroplasia do seu filho.

A experiéncia de cada pessoa com acondroplasia &
diferente. Com o0 seu amor e apoio, a vida com uma
crianca que tem acondroplasia pode ser uma de
alegria e felicidade.

<« Pagina anterior

Conselhos para os pais

HUB

E (til saber onde encontrar informacdes fidveis
sobre a acondroplasia. Pode:
e Ultilizar as informacdes neste Roteiro.
e Consultar os websites de associacao de
pessoas com acondroplasia.
e Falar com o seu médico sobre 0 que esperar
quando o seu filho nascer.

Outras criancas na sua familia podem precisar de
apoio emocional e atencao extra durante este
periodo. Pode querer:
e [nformar 0s irmaos que 0 seu Novo irmao ou
irma tera acondroplasia.
e Trazé-los consigo para as consultas para que
possam fazer perguntas.
e Consultar juntos os websites de associacao de
pessoas com acondroplasia.

As associacoes de pessoas com acondroplasia sao
uma excelente forma de conhecer pessoas que tém
experiéncia com a condicao ou que convivem com

ela.

Pagina seqguinte »



Diagnostico de acondroplasia antes do

nascimento

Antes do nascimento (pré-natal) Deve poder reunir-se com médicos especialistas para abordar como cuidar de uma crianga com acondroplasia
e fazer quaisquer perguntas.

Perguntas a fazer a sua equipa de profissionais de saude

e Porque € que o meu filho tem acondroplasia?

e O qgue significara a acondroplasia para o meu filho quando nascer?

e Se tiver outros filhos no futuro, terao acondroplasia?

e Quais sao as diferencas entre uma crianca com e sem acondroplasia?

e O meu filho continuara a ser capaz de viver uma vida plena e saudavel?
e Quais sao os riscos de dar a luz uma crianca com acondroplasia?
e Quem ira cuidar de mim durante a gravidez e o parto?

&t

Cuidados de saude

Diagnostico de acondroplasia
antes do nascimento

2. Aconselhamento genético

3. Gravidez, parto e pos-parto

(@pos o0 nascimento)

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

<« Pagina anterior @ Pagina seguinte »
HUB




Antes do nascimento (pré-natal)

4

Cuidados de saude

Social

Diagnostico de acondroplasia
antes do nascimento

2. Aconselhamento genético

3. Gravidez, parto e pos-parto

(@pos o0 nascimento)

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

Diagnostico de acondroplasia antes do

nascimento

Como descrever a acondroplasia as pessoas a sua volta

Os seus amigos e familiares podem ter perguntas sobre a acondroplasia. Fale apenas sobre isso quando se
sentir pronto.

Pode dizer:
e a acondroplasia € uma condicdo rara.
e O seu filho tera uma estatura visivelmente baixa.
e Consegquira viver uma vida plena e saudavel.
e Pode precisar de alguns procedimentos e exames durante a sua vida.

Pode decidir que palavras para descrever a acondroplasia sao mais confortaveis para si e, em seguida, peca as
pessoas que usem as palavras que prefere. Isto ira ajudar a preparar um ambiente social saudavel e feliz para o
seu filho.

<« Pagina anterior
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2 Aconselhamento genetico

Antes do nascimento (pré-natal)

Os pais

Diagnostico de acondroplasia
antes do nascimento

2. Aconselhamento genético

3. Gravidez, parto e pos-parto

(@pos o0 nascimento)

Antes do
nascimento
(pré-natal)

O que podem os pais esperar nesta fase?

Conselhos para os pais

A acondroplasia € uma condi¢cao genética, por isso,
pode ser-lhe oferecido aconselhamento genético.™
O aconselhamento genético ira dar-lhe informacdes
sobre como a acondroplasia pode afeta-lo a si ou a
sua familia.

Pode ter aconselhamento genético quando estiver
a planear uma familia, durante a gravidez ou

apos o nascimento do seu filho.** Leia mais sobre
aconselhamento genético na seccao “Cuidados de
saude”.

Em que € que isto difere para os pais com
acondroplasia?

Recomenda-se que as pessoas com acondroplasia
falem com um conselheiro genético se estiverem

a planear uma familia. Isto porque a probabilidade
de ter um filno com acondroplasia aumenta. Isto
também proporciona a sua equipa de cuidados de
salde tempo para planear a gravidez e o parto.°

<« Pagina anterior

HUB

Pode querer escrever uma lista de perguntas

para fazer ao seu conselheiro genético (encontre
perguntas sugeridas na sec¢ao “Cuidados de
saude”). Isto ira ajuda-lo a concentrarem-se no que
e importante para si ou a preocupar-se consigo.

O aconselhamento genético envolve observar o
historial familiar de condicdoes meédicas, por iSso
pode guerer pensar nisso antecipadamente.*?

Um papel importante do conselheiro € dar-lhe apoio
emocional, por isso partilhe como se sente com ele.
Pode fazer o seguimento com perguntas, duvidas e
ansiedades que possa ter durante a sua gravidez.

Pagina seqguinte »



Aconselhamento genetico

Antes do nascimento (pré-natal) O seu conselheiro genético pode fazer perguntas Pergunta§ R faze,r g9 seu
conselheiro genético
sobre:
e A sua propria saude. e Pode explicar porqgue motivo o nosso filho tem
e A saude do seu parceiro e da familia mais acondroplasia?
alargada. e A acondroplasia € hereditaria?
e A sua origem étnica. ® Se 0 meu parceiro ou eu tivermos
acondroplasia, 0s Nossos filhos estao em risco
Estas perguntas ajudam o conselheiro a de a ter?
+ compreender o seu historial clinico familiar e e Que tipo de testes genéticos estao disponiveis
+ quaisquer condicoes que o seu filho possa ter mais e como sao realizados?
Cuidados de saude probabilidade de ter. e Que tipo de informacdo podem os testes dar-
me?

Juntos, poderao explorar opcoes para:
e Testes possiveis que possa fazer.
e Gerir a sua gravidez e trabalho de parto.
e Planear futuras gravidezes, se for uma
preocupacao.

Diagnostico de acondroplasia
antes do nascimento

2. Aconselhamento genético

3. Gravidez, parto e pos-parto

(@pos o0 nascimento)

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

Pagina seguinte »
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2 Aconselhamento genetico

Como falar sobre aconselhamento genético

Antes do nascimento (pré-natal)

Depende de si com quem fala sobre aconselhamento genético e o quanto lhes diz.

Familia
Pode querer falar com a sua familia mais alargada sobre o seu proprio historial clinico. Por exemplo, pode ter
de perguntar sobre condi¢coes hereditarias.

Trabalho

Pode querer marcar uma conversa confidencial com a equipa de recursos humanos da sua empresa ou com 0O
seu gestor, para que

Cuidados de saude possa ser feito um plano para o apoiar. Por exemplo, para organizar tempo de folga para consultas de
aconselhamento genético ou testes

adicionais.

4

Social

Diagnostico de acondroplasia
antes do nascimento

2. Aconselhamento genético

3. Gravidez, parto e pos-parto

(@pos o0 nascimento)

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

Pagina seguinte »
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3 Gravidez, parto e pos-parto

Em que é que isto difere para
os pais com acondroplasia?

Antes do nascimento (pré-natal) O que podem os pais esperar nesta fase?

Tal como acontece com qualguer gravidez e parto,

compreender o0 que pode acontecer e sobre as Se for uma pessoa com acondroplasia, existem
suas escolhas ira ajuda-la a sentir-se mais relaxada diferencas na forma como é tratada durante a
. e confiante. Leia mais na seccao “Cuidados de gravidez, o parto e apos 0 nascimento do seu filho.
Os pPais saude”. Leia mais na secgdo “Cuidados de satide”

Conselhos para os pais

Ter um bebé novo pode ser dificil. Pode querer
Cuidados de saude procurar apoio da sua equipa de profissionais de
saude para abordar sobre quaisquer preocupacoes
ou sentimentos negativos.

4

Podera ter de pedir apoio extra a familia e amigos

se a mae e o bebé ficarem no hospital

(por exemplo, apOs uma cesariana), especialmente

se tiver outros filhos. E boa ideia organizar este

Diagnostico de acondroplasia apoio antes do nascimento.
antes do nascimento

2. Aconselhamento genético

3. Gravidez, parto e pos-parto

(ap0s 0 nascimento)

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

<« Pagina anterior
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3 Gravidez, parto e pos-parto

Antes do nascimento (pré-natal)

e

Cuidados de saude

Diagnostico de acondroplasia
antes do nascimento

2. Aconselhamento genético

3. Gravidez, parto e pos-parto

(@pos o0 nascimento)

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

Se o seu filho foi diagnosticado
com acondroplasia

Se é mae com acondroplasia

Gravidez

Em algumas gravidezes, pode existir excesso de
iquido em redor do bebé no Udtero. A isto chama-
se polidramnio.”® Isto € normalmente observado
durante os exames imagiologicos realizados no final
da gravidez. Se isto acontecer, pode abordar como
trata-lo com a sua equipa medica.

Dar a luz

O parto por cesariana (em que o bebé nasce
durante uma operacao) € recomendado devido ao
tamanho e forma da cabeca do bebé. O uso de
forceps sera evitado, porque coloca demasiada
tensao na coluna do bebé.”’

ApoOs o nascimento
Pode ser encaminhada para um hospital com

experiéncia em cuidar de bebés com acondroplasia.

O acesso a estes hospitais varia dependendo do
local onde vive. As associacoes de pessoas com
acondroplasia podem ajuda-lo a encontrar uma
equipa de especialistas mais proxima de si.

Alguns bebés com acondroplasia tém dificuldade
em respirar a nascenca.” Podem precisar de ir
diretamente a unidade de cuidados intensivos.
Embora isto possa ser preocupante, isto significa
que a respiracao do seu bebé pode ser verificada e
pode ser ajudado, se necessario.

<« Pagina anterior

Gravidez

Os seus cuidados devem ser prestados por um
obstetra (um meédico especializado em cuidados
durante a gravidez, trabalho de parto e apos

O nascimento) e Nnao apenas pela equipa de
obstetricia. Isto para que a gravidez possa ser
monitorizada de perto. Isto também |he permite
preparar-se para um parto cesariano.

Durante a gravidez:®

e Devem ser-lhe disponibilizados exames a cada
38 semanas. Isto varia de acordo com o local
onde vive.

e O aumento de peso é frequente, o que pode
levar a dorsalgia. Pode abordar formas de gerir
isto com a sua equipa medica.

e O espaco dentro do corpo € limitado para
0 bebé crescer. Nas Ultimas 12 semanas de
gravidez, o seu bebé pode colocar mais
pPressao nos seus pulmoes e pode ter mais
dificuldade em respirar.

e Deve abordar que opcdes de alivio da dor
estdao disponiveis para o parto e decidir o que €
melhor para si.

Continua na pdgina seguinte »
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Antes do nascimento (pré-natal)

&t

Diagnostico de acondroplasia

3 Gravidez, parto e pos-parto (cont.)

Cuidados de saude

antes do nascimento
2. Aconselhamento genético
3. Gravidez, parto e pos-parto

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Idades 3 a 6

Idades 13 a 18

(@pos o0 nascimento)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 7 a 12

Consideracoes
sobre cuidados de
saude

Dar a luz

Um parto por cesariana (em que o bebé nasce
durante uma operacao) € o mais frequente para
pessoas com acondroplasia. Normalmente, o parto
vaginal € dificil se tiver uma estrutura corporal mais
peguena, especialmente apos 32 semanas de
gravidez.®’

E mais comum ter o bebé antes do termo (40
semanas). Frequentemente, isto sera recomendado
pelo seu medico quando falar sobre as suas opcoes
no inicio da gravidez, dando-lhe tempo para se
preparar.®’

Se tiver problemas na coluna, pode ser dificil ter um
tipo de alivio da dor chamado epidural. Isto porque
e injetado na area da coluna. Neste caso, sera
recomendada uma anestesia geral (“estar a dormir”).’

ApoOs o nascimento
Os seus cuidados devem ser num ambiente que lhe
permita cuidar facilmente do seu bebé e recuperar
do nascimento. Isto significa:

e Uma cama de altura adequada para si.

e Uma cama para o seu bebé a altura certa.

e Acesso facil a casas de banho e lavabos.

Pode abordar isto com a sua equipa de cuidados de
saude antes do nascimento. Se precisar de ajuda
adicional depois de o seu bebé nascer, informe a
sua equipa medica.

<« Pagina anterior

Perguntas a fazer a sua equipa
de cuidados de saude

HUB

Com que frequéncia vou realizar ecografias
durante a minha gravidez?

Quais sao as minhas opc¢oes de alivio da dor
para 0 nascimento?

Que tipo de parto € recomendado para mim
e porqué?

Que tipo de cuidados especializados pode o
meu bebé precisar apos 0 nascimento? Estas
instalacdes estao disponiveis neste hospital?
Que experiéncia tém com partos de bebeés
com acondroplasia / partos de maes com
acondroplasia?

Pagina seguinte »



Gravidez, parto e pos-parto

Antes do nascimento (pré-natal) Falar com pessoas apds o nhascimento

SO deixe que haja visitas quando se sentir pronta. Pode ser a funcao do parceiro de parto ser o “guardiao”.

Quando apresenta o seu filho a familia e amigos, pode querer comecar a ter conversas sobre a acondroplasia
imediatamente. Ou, pode querer esperar até depois das primeiras consultas para abordar a acondroplasia.

4

Cuidados de saude

Social

Diagnostico de acondroplasia
antes do nascimento

2. Aconselhamento genético

3. Gravidez, parto e pos-parto

(@pos o0 nascimento)

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

<« Pagina anterior
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Diagnostico da acondroplasia quando a

crilanc¢a nasce

O que podem os pais esperar nesta fase? Conselhos para os pais

Nascimento até aos 2 anos de idade

A acondroplasia € uma condicao genética que E (til saber onde encontrar informacdes fidveis
resulta numa estatura baixa. A acondroplasia & sobre a acondroplasia. Pode usar a informacao
normalmente diagnosticada durante a gravidez, neste roteiro ou consultar os websites da associagcao
. mas por vezes 0s sinais Nao sao observados até de pessoas com acondroplasia.
Os pPais o bebé nascer. Ocorre em cerca de 1em cada
20.000 bebeés nascidos. A maioria das criancas com QOutras criancas na sua familia podem precisar de
acondroplasia tem pais de tamanho médio. apoio emocional e atencao extra durante este
periodo. Pode querer:
Pode sentir-se sobrecarregado pelo diagnostico e [nformar 0s irmaos que o seu NoVOo irmao ou
do seu filho. Provavelmente ndao € o que irma tera acondroplasia.
esperava. E reconfortante saber que as criancas e Trazé-los consigo para as consultas para que
com acondroplasia podem viver vidas plenas e possam fazer perguntas.
saudaveis. e Consultar juntos 0s websites de pessoas com

acondroplasia.
A experiéncia de cada pessoa com acondroplasia €

diferente. Com 0 seu amor e apoio, a vida com uma Se precisar de apoio, pode ser util falar com:
crianca que tem acondroplasia pode ser uma de e O seu médico.
Diagnostico da acondroplasia alegria e felicidade. Compreenda que nao fez nada e Apoio psicologico.
quando a criang¢a nasce CcoOmo pai/mae para causar a acondroplasia do seu e Uma associacao de pessoas com acondroplasia.
5. Aprender a cuidar de uma filho.

crianca com acondroplasia
6. A crianca comeca a mover-
se, a andar e a falar

Nascimento até aos 2
anos de idade

Pagina seqguinte »
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Diagnostico da acondroplasia quando a

crianc¢a nasce

Perguntas que pode querer fazer a
sua equipa de cuidados de saude

Nascimento até aos 2 anos de idade Ird reunir-se com varios profissionais de salde

diferentes que o ajudam a preparar-se para a vida
do seu novo bebé. e Porgue € que o meu filho tem acondroplasia?
e O que significa a acondroplasia para 0 meu
Pode ser encaminhada para um hospital filno?
especializado em gerir criangas com acondroplasia. e Se tiver outros filhos, terao acondroplasia?
O acesso a estes hospitais ira variar dependendo e Quais sao as diferencas entre uma crianca com
do local onde vive. As associacoes de pessoas com e sem acondroplasia?
+ acondroplasia poderao ajuda-lo a encontrar uma e O meu filho continuara a ser capaz de viver uma
+ equipa de especialistas. vida plena e saudavel?
Cuidados de saude e Quais s80 os riscos de dar a luz uma crianca
Os profissionais que podem estar na sua equipa de com acondroplasia pela primeira vez?
cuidados de saude incluem: e Quem € responsavel por que aspetos dos
e Anestesista cuidados do meu filho?
e Conselheiro genético e Quais sao as minhas opcoes/as opcoes da
e (Geneticista minha familia para apoio emocional?
e Neonatologista
e Equipa de enfermagem
Diagnostico da acondroplasia e QObstetra
quando a criang¢a nasce e Ginecologista
5. Aprender a cuidar de uma e Jerapeuta ocupacional
crianca com acondroplasia e Ortopedista
6. A crianca comeca a mover- e Otorrinolaringologista (Especialista em ouvidos,

se, @ andar e a falar nariz egarganta)

Especialista em ortopedia pediatrica
Fisioterapeuta

Medico de cuidados primarios
Psicologo

Neurocirurgiao

Terapeuta da fala

Nutricionista

Antes do Nascimento até aos 2
nascimento

(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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Diagnostico da acondroplasia quando a

crianca nasce

Nascimento até aos 2 anos de idade Falar sobre o diagnodstico de acondroplasia do seu filho

Pode achar util preparar uma simples explicacao da acondroplasia. Em particular, pode querer pensar sobre
como falar com outros irmaos sobre a acondroplasia.

Pode dizer!'

e a acondroplasia € uma condicdo rara.

e O seu filho tera uma estatura baixa.

e Consegquira viver uma vida saudavel e tipica.
' + e Pode precisar de alguns procedimentos e exames durante a sua vida.
Cuidados de saude Pode decidir que palavras para descrever a acondroplasia sdo mais confortéveis para si e, em seguida, peca as
pessoas que usem as palavras que prefere. Isto ira ajudar a preparar um ambiente social saudavel e feliz para o
seu filho.

Social

Diagnostico da acondroplasia
quando a crianca nasce

5. Aprender a cuidar de uma
crianca com acondroplasia

6. A crianca comeca a mover-

se, @ andar e a falar

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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Aprender a cuidar de uma crianca

com acondroplasia

L e P Y  Oquepodem os pais esperar nesta fase?

Durante os primeiros dois anos, ira adaptar-se a
vida com uma crianga com acondroplasia. Isto
inclui aprender sobre o seu desenvolvimento fisico
e como gerir quaisquer necessidades de saude

Os pais adicionais.®

Conselhos para os pais

Dedigue tempo a refletir sobre como vocé e outros
membros da sua familia se sentem. Se estiver a ter
dificuldades em cuidar do seu filho, pode querer:
e Falar com um profissional de saude ou
associacao de pessoas com acondroplasia.
e Juntar-se a eventos comunitarios de
associacoes de pessoas com acondroplasia,
atividades ou campanhas de sensibilizacao.

Diagnostico da acondroplasia
quando a criang¢a nasce

5. Aprender a cuidar de uma
crianca com acondroplasia

6. A crianca comeca a mover-

se, @ andar e a falar

Por vezes, as pessoas podem reagir negativamente
a estatura baixa do seu filho.° Pode querer falar
com o seu parceiro e familia sobre como lidara com
tais situacoes. Leia mais na seccao “Social” deste
capitulo.

Nascimento até aos 2
anos de idade
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Questodes praticas
Pode haver alguns assuntos praticos a gerir durante
este periodo. Pode querer:

e [alar com a sua entidade patronal se precisar
de faltar ao trabalho para levar o seu filho a
consultas.® Pergunte a sua entidade patronal
se existe algum apoio disponivel no local de
trabalho.

e Explorar o apoio financeiro, incluindo beneficios
de seguranca social. Estes variam consoante o
pais e para as circunstancias de cada familia.
Fale com uma associacao local de pessoas com
acondroplasia para obter aconselhamento.

e Procurar uma certificacao de incapacidade
para o seu filho. Isto ajuda a garantir beneficios
como licenga parental, seguranca social e
beneficios fiscais, beneficios educacionais, de
habitacdao, economicos e de saude. O processo
ira variar de pais para pais, por isso contacte a
associacao local de pessoas com acondroplasia
para obter aconselhamento.

Amamentacdao

Alguns bebés com acondroplasia tém dificuldade
em amamentar.® Se isto acontecer, pode querer
falar com um conselheiro de amamentacao que
pode ajudar com a técnica ou outras opcoes de
alimentacao.
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Aprender a cuidar de uma crian¢a com

acondroplasia (cont.)

Nascimento até aos 2 anos de idade Promover um sono seguro Os bebés mais velhos com acondroplasia (6

Algumas criancas com acondroplasia tém uma parte meses ou mais) podem optar por dormir de costas
posterior da cabeca proeminente e, se colocada de com O pescoco estendido e a face para o lado.
costas para dormir, a cabeca ficara inclinada para a Normalmente fazem-no para 0s ajudar a respirar
frente. Isto pode causar problemas respiratorios." mais facilmente.

Os pais

Fale com o seu profissional de saude sobre

uma posicao segura para o seu bebé dormir. Ha
orientagoes que sugerem gque pode usar uma
almofada especial, uma toalha bem enrolada ou um

Cuidados de saude pano atrds do pescogo. 2

4

Diagnostico da acondroplasia
quando a criang¢a nasce

5. Aprender a cuidar de uma
crianca com acondroplasia

6. A crianca comeca a mover-

se, @ andar e a falar

Antes do Nascimento até aos 2
nascimento

(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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Aprender a cuidar de uma crianca

com acondroplasia

Nascimento até aos 2 anos de idade Durante os primeiros anos, o seu filho
provavelmente passara muito tempo em ambientes

de cuidados de saude. Pode querer:

e Saber mais sobre a acondroplasia para
que possa informar os medicos sobre as
necessidades do seu filho. Recursos como este
Roteiro podem ajudar, bem como recursos de
associacoes de pessoas com acondroplasia.

e Manifestar quaisquer preocupacoes gue tenha
sobre a saude ou o desenvolvimento do seu
filho, que podem nao ser Obvias para a equipa
de cuidados de saude do seu filho.

e [Explorar alguns dos tratamentos que
podem estar disponiveis para ajudar no
desenvolvimento fisico do seu filho.

e Contactar uma associacao de pessoas com
acondroplasia para obter aconselhamento
sobre como acompanhar o desenvolvimento
do seu filho. Estao disponiveis graficos
de desenvolvimento para criangcas com
acondroplasia.°

e

Cuidados de saude

Diagnostico da acondroplasia
quando a criang¢a nasce

5. Aprender a cuidar de uma
crianca com acondroplasia

6. A crianca comeca a mover-

Testes para problemas fisicos comuns

Prevenir problemas na coluna

se, a andar e a falar A equipa médica do seu filho comecara a fazer

exames regulares e a monitorizar sinais de

problemas fisicos que sdo mais frequentes em

criancas com acondroplasia. Por exemplo:*0*
e Problemas na coluna vertebral

Antes do

nascimento Nasc'me':° _adtedaOS 2 e Problemas de audicdo
(pré-natal) afos deiaade e Apneia do sono

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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As criancas com acondroplasia tém frequentemente
uma curva nas costas, o que pode causar problemas
na coluna. Normalmente desaparece a medida que
se tornam mais fortes e comecam a andar.® Existem
Coisas que pode fazer para ajudar a prevenir isto:

A0 levantar ou transportar o seu bebé recem-
nascido, apoie a cabecga e pescogo (Como
qualguer bebé). Para bebés com acondroplasia,
também € importante apoiar a parte inferior das
costas sempre que os levantar ou transportar.’©P
Quando fizer o seu filho arrotar, evite coloca-lo
sentado. Tente manter o seu bebé direito contra
O seu peito.”

Evite senta-lo sem apoio demasiado cedo, uma
vez que coloca a coluna numa curva em forma
de C. Recomenda-se gque coloque o seu bebé
de barriga para baixo, lado ou costas quando
estiver acordado. Pode deixar o seu filho sentar-
Se numa posicao curva em forma em C quando
conseguir mover-se para uma posicdo sentada.”
Evite versdes de lona macia de coisas como
cadeiras de balanco e cadeirinhas, andarilhos

e carrinhos de bebé. Nao dao apoio suficiente
as costas do seu filho e podem sobrecarregar o
pescoco dele. Evite baloicos e trampolins pelo
mesmo motivo.'0Mk

Evite cangurus e porta-bebés, uma vez que
abrem as pernas da crianca e podem danificar
as ancas.”

Continua na pdgina seguinte »
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Aprender a cuidar de uma crian¢a com ac-

ondroplasia (cont.)

Perguntas a fazer a sua equipa
de cuidados de saude

Nascimento até aos 2 anos de idade e Procure cadeiras automdveis adequadas que

permitam aos bebés ficar o mais deitados
possivel.'"™ As |eis relativas a cadeiras e Tém experiéncia em tratar de uma crianca com
automoveis variam consoante o0 pais ou 0 acondroplasia?
estado, por isso pode ser Util pedir conselhos a e Como podemos trabalhar em conjunto para
uma associacao de pessoas com acondroplasia, garantir que o meu filho tem os melhores
a sua equipa medica ou a pais de outras cuidados possiveis?
criancas com acondroplasia. e Que terapéuticas (por exemplo, fisioterapia,
+ terapéutica aquatica) estao disponiveis para o
+ meu filho?
Cuidados de saude e Que tratamentos ou procedimentos pode o meu

filno precisar?

e Porque é que o meu filho precisa de tantos
exames? E o que procuram?

e Que sinais e sintomas devo procurar em casa?

Diagnostico da acondroplasia
quando a criang¢a nasce

5. Aprender a cuidar de uma
crianca com acondroplasia

6. A crianca comeca a mover-

se, @ andar e a falar

Antes do Nascimento até aos 2

nascimento _
(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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Aprender a cuidar de uma crian¢a com

acondroplasia

Nascimento até aos 2 anos de idade Lidar com situacoes sociais negativas

Por vezes, as pessoas podem reagir negativamente ou dizer coisas que magoam sobre a baixa estatura do seu
filho. Isto pode ser perturbador para si e para a sua familia. Pode:

e |[gnorar qualguer pessoa gque reaja negativamente ou diga coisas dolorosas.

e Retirar-se a si e ao seu filho da situacao.

e Falar ou explicar a pessoa.

As pessoas podem nao estar cientes de que algo que disseram € inadequado, particularmente outras criancas.
+ ' . . Falar com outros pais ou familias que tém um filho com acondroplasia pode ajuda-lo a sentir-se ligado a uma
Cuidados de saude comunidade de pessoas que compreendem os desafios que enfrenta.

Social

Diagnostico da acondroplasia
quando a crianca nasce

5. Aprenda a cuidar de uma
crianca com acondroplasia

6. A crianca comeca a mover-

se, @ andar e a falar

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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A crlan¢ca comeca a mover-se, a andar e

a falar

O que podem os pais esperar nesta fase?

Nascimento até aos 2 anos de idade mostrando que estdo a adaptar-se ao seu corpo.

Os pais

Diagnostico da acondroplasia
quando a criang¢a nasce

5. Aprenda a cuidar de uma
crianca com acondroplasia

6. A crianca comeca a mover-

se, @ andar e a falar

Nascimento até aos 2
anos de idade

O seu filho ird continuar a desenvolver-se e a tornar-
se mais movel e independente.

As criancas com acondroplasia podem fazer coisas
como rebolar, sentar-se, levantar-se e caminhar mais
tarde do que as criancas com uma estatura media.°
Elas irao alcancar estes marcos quando estiverem
fisicamente prontas. As criancas com acondroplasia
geralmente sentam-se sozinhas a partir dos 12
meses." E frequente levantarem-se sozinhas entre os
16 e 05 29 meses.

Para criancas com acondroplasia, o desenvolvimento
do movimento e da marcha pode ser afetado por
varias Coisas:

e Quase metade das criancas com acondroplasia
tém pernas arqueadas, onde as pernas se
curvam para fora entre as coxas. Isto pode ser
doloroso.”

e Os musculos e ligamentos a volta da articulacao
do joelho, gue mantém o joelho no lugar e
permitem que se mova, podem ser instaveis."

e As criancas com acondroplasia podem ter
excesso de peso, embora nao se compreenda
totalmente porqué.’™

No inicio, o seu filho pode preferir movimentar-se
de outras formas, como um “limpa-neves’, onde a
cabeca é usada como um suporte de equilibrio.
Estes movimentos sao marcos importantes,

<« Pagina anterior

HUB

Nao irao prejudicar o seu filho nem afetar a sua
capacidade de caminhar a longo prazo.”

O seu filho pode ter desenvolvido uma pequena
“‘corcunda” perto da coluna toracica quando era um
bebé pequeno (conhecido como cifose). Isto pode
desaparecer assim que o seu filho comeca a andar,
embora continue em algumas criancas.'

Algumas criancas com acondroplasia tém dificuldade
em aprender a falar, devido a:
e Problemas de audicao, causados por infecoes
auditivas repetidas.”
e Problemas relacionados com o tamanho/
proporcdes da lingua e boca.®”

Conselhos para os pais

Tente ndo comparar o desenvolvimento fisico do
seu filno com o de outras criangas. Celebre as suas
primeiras palavras e passos sempre que acontecerem.

Os tropecoes e quedas sao frequentes quando

O seu filho comeca a andar, embora ainda possa
incentiva-lo a continuar a tentar. Pode comprar
"orotetores de esquinas" para a sua mobilia, para
manter o seu filho afastado dos cantos afiados. Evite
andarilhos de bebé, pois ndo dao apoio suficiente as
costas e pescoco do seu filho.™®

Tente incentivar o exercicio regular.
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Nascimento até aos 2 anos de idade

&t

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Idades 3 a 6

Idades 13 a 18

Diagnostico da acondroplasia
quando a criang¢a nasce

5. Aprenda a cuidar de uma
crianca com acondroplasia

6. A crianca comeca a mover-

se, @ andar e a falar

6 A crianca comeca a andar e a falar

Cuidados de saude

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 7 a 12

Consideracoes
sobre cuidados de
saude

Ajuda no desenvolvimento da marcha

Se o seu filho estiver a ter dificuldade em andar

Oou certos movimentos forem dolorosos, pode

ser util falar com um fisioterapeuta ou terapeuta
ocupacional.® Este pode dar conselhos sobre como
ajudar o seu filho a ultrapassar estas dificuldades.

Ajuda no desenvolvimento da fala

Perguntas a fazer a sua equipa
de cuidados de saude

O seu filho fara testes auditivos regulares e ira
consultar um especialista em ouvidos, nariz e
garganta.” Se a audicdo do seu filho for afetada
por infecoes auditivas, o seu medico pode sugerir
a colocacao de tubos nos ouvidos. Estes podem
diminuir as probabilidades de infecdo.?°

A terapia da fala pode ajudar a testar e tratar o seu
filno quanto a problemas com a fala e comunicacao
geral. Consultar um terapeuta da fala o mais

cedo possivel pode ajudar a prevenir e minimizar
quaisquer atrasos na aprendizagem da fala.”®"
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(ostaria de acompanhar o desenvolvimento
fisico do meu filho — que ferramentas estao
disponiveis para me ajudar?

O que posso fazer para ajudar a prevenir
problemas na coluna?

Que sinais devo procurar caso o meu filho tenha
dificuldade em ouvir?

Que tipo de anestésico o meu filho tera se
precisar de um procedimento para colocar 0s
tubos auditivos?

Podem ajudar-me a encontrar-me com um
especialista em ouvidos, nariz e garganta?

O meu filho precisa de ser testado por um
terapeuta da fala?

Pagina seguinte »



A crlan¢ca comeca a mover-se, a andar e

a falar

Nascimento até aos 2 anos de idade Falar sobre o desenvolvimento fisico do seu filho

Pode querer falar com a familia e amigos sobre a acondroplasia e 0 que isso significa para o desenvolvimento
fisico do seu filho.

Lembre as pessoas de que todas as criancas alcangam marcos em diferentes momentos. Algumas precisarao
de mais apoio do que outras. Incentive as pessoas a nao pressionarem o seu filho a fazer coisas como
caminhar e falar antes de estar pronto.

4

Cuidados de saude

Social

Diagnostico da acondroplasia
quando a crianca nasce

5. Aprenda a cuidar de uma
crianca com acondroplasia

6. A crianca comeca a mover-

se, @ andar e a falar

Antes do Nascimento até aos 2
nascimento

(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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7 A crianc¢a torna-se independente dos pais

Conselhos para os pais

Idades 3 a 6 O que podem os pais esperar nesta fase?

O seu filho ira comecar a ficar mais consciente do Pode explorar adaptacoes que possam ajudar o
mundo a sua volta e do seu lugar. Comecara a seu filho a ser mais independente. Por exemplo, ao
desenvolver novas aptidoes e a assumir tarefas de ajudar em casa (ver seccao Cuidados de saude).
. forma independente. Por exemplo:*
Os pPais e Iracasa de banho Tente equilibrar o fornecimento de ajuda com o
e \estir-se incentivo a independéncia. Mantenha o processo
e Comer e beber mesmo gue o seu filho tenha dificuldades.
e Brincar, sozinho ou com outras criancas.
‘ . Peca ao seu filho que tome algumas decisoes por
Cuidados de saude As criancas com acondroplasia podem ter si, conforme apropriado. Faca isto em ambientes de
dificuldade em fazer determinadas coisas sozinhas. cuidados de saude e em sua casa, para gue o seu
Cada crianca ira alcancar estes marcos em filno sinta que tem uma palavra a dizer em diferentes
diferentes momentos.” aspetos da vida dele.

A crianca torna-se
independente dos pais
8. A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia
9. A crianca inicia o infantario
OU a pré-escola
10. A crianca comeca a fazer amigos
1. A crianca inicia a escola primaria

Antes do Nascimento até aos 2

nascimento :
(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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7 A crianc¢a torna-se independente dos pais

Idades 3 a 6 O seu filho pode comecar a resistir a testes ou Fale com um terapeuta ocupacional, fisioterapeuta

tratamentos que o fazem sentir medo. Tente OU associacao de pessoas com acondroplasia sobre
tranquilizar o seu filho e explique os procedimentos adaptacoes para ajudar o seu filho a ser o mais
da forma mais simples possivel. A forma como o faz independente possivel. Isto pode incluir
ird depender da sua idade e maturidade. Pode: coisas como:"4
e [nforme a sua equipa de cuidados de saude e Adaptacoes na roupa interior e roupa para que
para que possam ajuda-lo a criar uma atmosfera possa vestir-se sozinho, tais como elasticos,
calma. velcro e botdes magnéticos.
+ e Peca conselhos a um especialista em psicologia e [nterruptores de luz baixos ou interruptores de
+ infantil sobre como ter estas conversas. luz remotos.
Cuidados de saude Verifique com a sua equipa médica se isto & e Adaptacdes nos mdveis da casa (cadeira
possivel onde vive. reguldavel com encosto, cama rebaixada,

barras mais proximas rebaixadas, brinquedos
guardados a uma altura manejavel).
e Abridores de portas e bancos.

A crianca torna-se
independente dos pais
8. A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia
9. A crianca inicia o infantario
OU a pré-escola
10. A crianca comeca a fazer amigos
1. A crianca inicia a escola primaria

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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7 A crianc¢a torna-se independente dos pais

Idades 3 a 6 Falar com o seu filho sobre a acondroplasia

A medida que o seu filho se torna mais independente, poderé querer falar com ele sobre a acondroplasia e o
que isto significa para ele. Pode usar recursos online ou entrar em contacto com uma associacao de pessoas
com acondroplasia para obter livros escritos para explicar a acondroplasia a criancas pequenas. As brochuras
sobre a acondroplasia infantil podem ser encontradas na sec¢cao de recursos adicionais na pagina 68 do
Roteiro.

Cuidados de saude

Social

A crianca torna-se
independente dos pais
8. A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia
9. A crianca inicia o infantario
Ou a pré-escola
10. A crianca comeca a fazer amigos
1. A crianca inicia a escola primaria

Antes do Nascimento até aos 2
nascimento

(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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10.
1.

Idades 3 a 6

Os pais

A crianca torna-se
independente dos pais

A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia

A crianca inicia o infantario

OU a pré-escola

A crian¢a comeca a fazer amigos
A crianca inicia a escola primaria

A crianca comeca a desenvolver

autoconsciencia

O que podem os pais esperar nesta fase?

Em algum momento, o seu filho percebera que é
diferente dos outros. Para a maioria das crian¢as
com acondroplasia, este serd um processo gradual.
Ira acontecer em diferentes momentos e de formas
para cada crianca.

<« Pagina anterior
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Faca da sua familia um “espaco seguro” onde o seu
filno possa fazer perguntas sobre a acondroplasia e
expressar-se sem medo nem julgamento. Responda
as perguntas do seu filho com respostas sensiveis e
adequadas a idade.

Incentive o seu filho a ver as suas “diferencas” como
tracos que o tornam unico e diversificado. Trate o
seu filho com amor e respeito, e encoraje ideias
saudaveis sobre a acondroplasia.

Se ainda ndo comecou a fazé-lo, pode querer
comecar a ensinar ao seu filho estrategias para
ajudar a lidar com desafios fisicos ou sociais que ele
possa enfrentar. Por exemplo, se outra crianca disser
algo doloroso.

Existem folhetos de acondroplasia que podem
ajudar o seu filho a aprender sobre a condicao a
medida que se desenvolve a sua autoconsciéncia.
Estes estao disponiveis online ou pode contactar
uma associacao local de pessoas com acondroplasia
para encontrar bons exemplos no seu idioma.
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A crianca comeca a desenvolver

autoconsciencia

Idades 3 a 6 Alguns pais consideram que é emocionalmente dificil guando o seu filho comeca a desenvolver sensibilizacao
para a acondroplasia.®”” Fale com a sua equipa meédica ou entre em contacto com uma associacao de pessoas
com acondroplasia sobre encontrar apoio na saude mental se vocé ou o seu filho acharem isto util.

e

Cuidados de saude

A criancga torna-se
independente dos pais
8. A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia
9. A crianca inicia o infantario
Ou a pré-escola
10. A crianca comeca a fazer amigos
1. A crianca inicia a escola primaria

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

Pagina seqguinte »
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A crianca comeca a desenvolver

autoconsciencia

Idades 3 a 6 Falar sobre a acondroplasia na sua familia

Normalize falar sobre a acondroplasia na sua familia. Pode querer falar com o seu filho e com qualguer um dos
seus irmaos sobre diversidade. Explique que todos sao diferentes (por exemplo, formas e tamanhos diferentes,
com diferentes cores de olhos, cabelo e pele), mas merecem o mesmo nivel de respeito.

Ajudar o seu filho a falar com outras pessoas sobre acondroplasia

Dependendo da idade do seu filho, pode ensinar-lhe formas de falar com outras pessoas sobre a
acondroplasia:
e Ajude-o0 a desenvolver uma simples explicacao da acondroplasia para que este possa falar com as
Cuidados de saude pessoas sobre isso nas suas proprias palavras.
e Pode ser util ensinar o seu filho a corrigir delicadamente alguém que usa palavras erradas ou
discriminatorias.

Social

A crianca torna-se
independente dos pais
8. A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia
9. A crianca inicia o infantario
Ou a pré-escola
10. A crianca comeca a fazer amigos
1. A crianca inicia a escola primaria

Antes do Nascimento até aos 2

nascimento :
(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

Pagina seguinte »
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10.
1.

9 A crianca inicia o infantario ou a pré-escola

Idades 3 a 6

Os pais

A crianca torna-se
independente dos pais

A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia

A crianca inicia o infantario

OU a pré-escola

A crian¢a comeca a fazer amigos
A crianca inicia a escola primaria

O que podem os pais esperar nesta fase?

Iniciar o infantario ou a pré-escola € uma altura
importante para a maioria das criancas. Saber o
que esperar, e como pode trabalhar com o pessoal
docente para ajudar o seu filho a acalmar-se, ird
ajuda-lo a sentir-se mais confortavel com a distancia
durante periodos mais longos.

O seu filho ndo precisa de frequentar um infantario

OU uma pre-escola “especial” so porque tem
acondroplasia. Deve escolher um infantario ou uma
pre-escola tal como faria para qualquer outra crianca.?

Conselhos para os pais

Visite potenciais infantarios ou pré-escolas para
verificar se as suas instalacoes serdao adequadas e
fale com a equipa sobre adaptacoes de que o seu
filno possa precisar. A maioria dos prestadores de
cuidados de infancia tera todo o gosto em cumprir
adaptacOes especificas para ajudar o seu filho a ser
0 mais independente possivel.??

Certifiqgue-se de que o pessoal do infantario ou
pré-escola esta ciente das limitacoes do seu filho
em termos de competéncias motoras. Por exemplo,
podem ter dificuldade em segurar canetas, lapis

ou lapis de cor.”*#* |sto pode fazer com que seja
mais dificil escrever, desenhar e participar em artes
e oficios. A equipa deve trabalhar consigo para se
adaptar as necessidades do seu filho. Por exemplo:

<« Pagina anterior
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e Ultilizar materiais adaptados.
e Permitir mais tempo para concluir tarefas.

Pode haver um atraso nas competéncias de
cuidados proprios, por isso pode ser necessario
apoio para ajudar o seu filho:

e \estir-se e despir-se.

e Lavar as maos.

e Usar a sanita.

Esteja preparado para trabalhar com o seu
infantario ou pré-escola para se certificar de que
compreendem a acondroplasia. Pode partilhar
informacoes de associacoes de pessoas com
acondroplasia e deste Roteiro.

Alguns infantarios/pré-escolas oferecem planos
educativos ou de apoio individualizados e alguns
tém membros dedicados da equipa, tais como
coordenadores de necessidades educativas
especiais.?

Verifigue regularmente com a equipa como 0 seu
filho esta a sair-se e incentive-os a ajuda-lo a juntar-
se aos colegas. Pode dar feedback regular ao
infantario ou a pré-escola para garantir que o seu
filno continua a obter o apoio certo.

Pagina seqguinte »



9 A crianca inicia o infantario ou a pré-escola

Idades 3 a 6

&t

Cuidados de saude

A criancga torna-se
independente dos pais
8. A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia
9. A crianca inicia o infantario
Ou a pré-escola
10. A crianca comeca a fazer amigos
1. A crianca inicia a escola primaria

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

Os terapeutas ocupacionais podem sugerir adaptacoes ou ferramentas que possam ajudar o seu filho num
ambiente de infantdrio ou pré-escola.?"#? Por exemplo, formas de tornar a escrita mais facil se o seu filho
tiver movimentos reduzidos das maos.Fale com a sua equipa de cuidados de saude sobre reunir-se com um
terapeuta ocupacional se precisar de aconselhamento.

O seu filho continuara a ser monitorizado pela sua equipa méedica regularmente. Pode querer falar com o
respetivo infantario ou pré-escola sobre como isto ira afetar a participacao.

<« Pagina anterior
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9 A crianca inicia o infantario ou a pré-escola

Idades 3 a 6 Falar com o pessoal do infantario e da Preparar o pessoal para gerir

pré-escola sobre a acondroplasia preocupacoes sociais
Reuna-se com os professores do seu filho antes Falar com a equipa sobre a acondroplasia pode
de este iniciar o infantario ou a pré-escola para ajuda-los a gerir a forma como outras criancas
falar com eles sobre a acondroplasia e responder a reagem e interagem com o seu filho.
quaisquer perguntas.
Pode explicar: Algumas criancas em idade pré-escolar podem
e O gue € a acondroplasia. desconhecer completamente quaisquer diferencas
e O que pode significar para o seu filho (por Nnos seus colegas de turma. Outras criancas podem
exemplo, ele pode precisar de apoio adicional fazer perguntas ou fazer comentarios prejudiciais,
Cuidados de saude com atividades como escrever e ir a casa de mesmo sem querer. Também pode enfrentar
banho). comentarios ofensivos de outros pais.
e Sinais de problemas de saude comuns aos
quais podem Pode querer:
. estar atentos. e Pense no gque vai fazer ou dizer numa situacao
Social destas.
Podem entao ser feitas adaptacdes razoaveis. e Pergunte ao pessoal qual € a politica para lidar
A crianca torna-se Quaisquer problemas podem ser resolvidos assim com potenciais incidentes de intimidagao.
independente dos pais gue ocorrerem. e Ensine ao seu filho que nao e certo ser
8. A crianca comeca a desenvolver provocado ou intimidado. Fale com a equipa
autoconsciencia As associacdes de pessoas com acondroplasia tém assim que possivel se isto acontecer.

9. A crianca inicia o infantario

Ou a pré-escola
10. A crianca comeca a fazer amigos
1. A crianca inicia a escola primaria

recursos que podem ser Uteis ao falar com escolas,
infantarios, pre-escolas e pessoal docente.

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

Pagina seqguinte »
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A crianca comeca a fazer amigos

Idades 3 a 6 O que podem os pais esperar nesta fase? Conselhos para os pais

O seu filho ira comecar a fazer amizades com outras Apoie o seu filho a conhecer outras criancas e a
criancas. Por vezes, o seu filho pode ter dificuldade fazer amigos, uma vez gue isto ira aumentar a sua
em participar em certas atividades ou jogos. autoconfianca.

Os pPais Ajude o seu filho a encontrar atividades de que

gosta. Por exemplo, os desportos de equipa sao
uma excelente forma de conhecer criangas com
interesses semelhantes e ajudar a criar amizades.
Informe o adulto que esta a organizar a atividade se

Cuidados de saude for necessdrio algum equipamento ou adaptacdes

para que o seu filho participe.

Se puder, dé ao seu filho espaco para explorar
oportunidades sociais. Deixa-lo ir pode ser dificil,
mas também pode ser gratificante ver o seu filho
seguir o seu proprio caminho e comecar a fazer
amizade com outras criancas.

A crianca torna-se
independente dos pais
8. A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia
9. A crianca inicia o infantario
OU a pré-escola
10. A crianca comeca a fazer amigos
1. A crianca inicia a escola primaria

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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1 O A crian¢ca comeca a fazer amigos

Idades 3 a 6 Antes de o seu filho iniciar um novo desporto ou atividade, fale com a sua equipa medica para verificar se é
seguro.?® Discuta como € que o seu filho pode participar.

Perguntas a fazer a sua equipa de cuidados de saude

e Ha desportos ou atividades que o meu filho deve evitar?
e Que adaptacdes ou equipamento estao disponiveis para ajudar o meu filho a praticar certos desportos ou
atividades?

&t

Cuidados de saude

A crianca torna-se
independente dos pais
8. A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia
9. A crianca inicia o infantario
OU a pré-escola
10. A crianca comeca a fazer amigos
1. A crianca inicia a escola primaria

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes - : - :
Idades 13 a 18 sobre cui%ados de <« Pagina anterior Pagina seguinte »
saude
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1 O A crian¢ca comeca a fazer amigos

Idades 3 a3 6 Falar com os amigos do seu filho e com os pais deles sobre a acondroplasia

Os amigos do seu filho ou 0s pais deles podem fazer perguntas sobre a acondroplasia. Pode querer:

e Prepare uma explicacao simples, descrevendo-a como parte da diversidade humana, em vez de uma
diferenca ou um problema.

e Ultilize a mesma linguagem nas suas explicacoes com pessoas diferentes.

e [nforme 0s pais dos amigos de qualquer ajuda ou adaptacoes de que o seu filho necessite. Desta forma,
sentir-se-ao mais a vontade para serem responsaveis durante uma atividade, por exemplo.

e Ensine ao seu filho que nao é certo ser provocado ou intimidado. Fale com o adulto responsavel assim que
possivel se isto acontecer.

Cuidados de saude

Social

A crianca torna-se
independente dos pais
8. A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia
9. A crianca inicia o infantario
Ou a pré-escola
10. A crianca comeca a fazer amigos
1. A crianca inicia a escola primaria

Antes do Nascimento até aos 2
nascimento

(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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10.
1.

11 A crianca Inicia a escola primaria

Idades 3 a 6

Os pais

A crianca torna-se
independente dos pais

A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia

A crianca inicia o infantario

OU a pré-escola

A crian¢a comeca a fazer amigos
A crianca inicia a escola primaria

O que podem os pais esperar nesta fase?

O seu filho ira normalmente iniciar a escola primaria
entre 0s 4 e 0s 6 anos de idade. O seu filho nao
precisa de frequentar uma escola “especial” so
porgue tem acondroplasia.?

Ao escolher uma escola, considere 0s mesmos
fatores que consideraria para outras criancas, bem
como a disposicdo e edificios da escola.?* Por
exemplo, muitos passos podem ser fisicamente
dificeis para o seu filho.

Conselhos para os pais

Visite potenciais escolas primarias antes de o seu
filhno comecar, para verificar se as instalacoes sao
adequadas. Fale com a equipa docente sobre
possiveis adaptacoes de que o seu filho possa
precisar.

Pode ser-lhe pedido que se relna com o

coordenador de necessidades educativas especiais

da escola ou pode solicitar isto por si mesmo. Estes

sdao membros especializados do pessoal que podem

oferecer planos educativos individualizados e
organizar coisas para ajudar o seu filho na escola.

Fale com o seu filho sobre como ele se sente em
relacao a comecar a escola e tranquilize-o sobre ©
que ele espera.

<« Pagina anterior
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Acessibilidade

E Gtil dirigir-se ao seu filho para esclarecer quaisquer
duvidas ou preocupacdes que possa ter com o
edificio da escola e instalacoes relacionadas. As
coisas a ter em atencdo incluem:?’

e EXistem botOes de acessibilidade para abrir
portas
(pode ser necessario um degrau permanente)?

e A que distancia esta a area de desembarque da
sala de aula?

e Como € que o seu filho vai para a escola? Existe
um autocarro escolar na sua area local?

e O seu filho consegue chegar ao seu cacifo ou
cabide?

e O seu filho consegue sentar-se
confortavelmente nas secretarias/cadeiras
fornecidas?

e O seu filho consegue aceder as portas da casa
de banho, sanitas e fontes para beber?

e O seu filho consegue usar os balcoes de
cantinas/refeitorios?

Continua na pdgina seguinte »
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1.

11 A crianca inicia a escola primaria (cont.)

Idades 3 a 6

Os pais

A crianca torna-se
independente dos pais

A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia

A crianca inicia o infantario

OU a pré-escola

A crian¢a comeca a fazer amigos
A crianca inicia a escola primaria

Pode considerar falar com a escola sobre possiveis
adaptacoes que tenham ajudado o seu filho antes,
tais como:#"2?

e Auxiliares de escrita, como lapis gigantes.

e Utilizar um tablet/computador portatil para
trabalhos escritos ou blocos de notas de linhas
amplas.

e Permitir mais tempo para se movimentar entre
salas de aula.

e Passos para ajudar a chegar ao quadro ou para
dar apoio aos pes/pernas quando esta sentado.

e Degraus ou bancos para acesso a sanita e ao
lavatorio.

e (Cadeiras ou almofadas personalizadas para
encostos de cadeiras.

e Um cacifo inferior.

e Extensores para alcancar pegas ou interruptores
de luz, ou para ajudar a ir a sanita.

Cuidados pessoais

Informe a escola se o seu filho estiver a ter
dificuldade em gerir competéncias de cuidados
proprios, por exemplo, ir a casa de banho. Ao
mesmo tempo, incentive a equipa a deixar o seu
filho ser o mais independente possivel. Isto ird
ajuda-lo a aumentar a sua autoconfianca no seu
novo ambiente.

<« Pagina anterior
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Educacdo fisica
Algumas criancas com acondroplasia consideram
O exercicio particularmente cansativo (conhecido
como “intolerancia ao exercicio”). Isto pode
dever-se a forca muscular comparativamente
baixa, a necessidade de movimentar o corpo
de determinadas formas ou ao cansaco.” Isto
pode afetar a forma como o seu filho participa na
educacdo fisica. Pode querer:#®
e [nformar 0s professores sobre quaisquer
problemas a ter em conta, tais como evitar
pressao nas costas ou articulagoes, ou
atividades de impacto (incluindo “cambalhotas
para a frente”).
e Aconselhar o seu filho a evitar jogos violentos
gue envolvam muito contacto fisico.
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11 A crianca Inicia a escola primaria

Idades 3a 6 O seu filho continuard a ser regularmente monitorizado pela equipa médica. E boa ideia informar a escola sobre
como isto pode afetar o seu horario.

Os terapeutas ocupacionais podem ajudar a sugerir adaptacoes ou ferramentas que possam ajudar o seu

filho num ambiente escolar primario. Fale com a sua equipa de cuidados de saude sobre reunir-se com um
terapeuta ocupacional se precisar de aconselhamento.

e

Cuidados de saude

A criancga torna-se
independente dos pais
8. A crianca comeca a desenvolver

autoconsciéncia
9. A crianca inicia o infantario
OU a pré-escola
10. A crianca comeca a fazer amigos
1. A crianca inicia a escola primaria
Antes do Nascimento até aos 2
nascimento :
(pré-natal) anos de idade
HUB

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

Pagina seqguinte »
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11 A crianca Inicia a escola primaria

Idades 3 a 6

Cuidados de saude

Social

A crianca torna-se
independente dos pais
8. A crianca comeca a desenvolver
autoconsciéncia
9. A crianca inicia o infantario
Ou a pré-escola
10. A crianca comeca a fazer amigos
1. A crianca inicia a escola primaria

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
sobre cuidados de
saude

Idades 13 a 18

Falar com o pessoal docente/outros
pais sobre a acondroplasia

Preparar o pessoal docente para

gerir preocupacgoes sociais

Reuna-se com o pessoal docente antes de o seu
filho iniciar a escola para falar com eles sobre a
acondroplasia e responder a quaisquer perguntas.
Isto pode ajudar a garantir que os adultos a volta
do seu filho estdo bem informados e conseguem

explicar o que € a acondroplasia as outras criancas.

Isto pode ser Util se o seu filho quiser visitar a casa
de um amigo.

Pode explicar:

e O gue é a acondroplasia.

e O que pode significar para o seu filho (por
exemplo, ele pode precisar de apoio adicional
com atividades como escrever e ir a casa de
banho).

e Sinais de problemas de saude comuns aos
quais podem estar atentos.

Podem entdo ser feitas adaptacdes razoaveis.
Quaisquer problemas podem ser resolvidos assim
que ocorrerem.

As associacoes de pessoas com acondroplasia tém
recursos que podem ser fornecidos as escolas para
ajudar a explicar a acondroplasia e como esta pode
afetar o desenvolvimento acadéemico, pessoal e
social do seu filho.
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Falar com a equipa sobre a acondroplasia pode
ajuda-los a gerir a forma como outras criancas
podem reagir e interagir com o seu filho.#®

O seu filho pode enfrentar comentarios ofensivos de
outras pessoas, o que pode fazer com que se sintam
iINseguros ou envergonhados. Estes comentarios ou

perguntas podem nem sempre ter uma ma intencao,
mas podem ser dificeis de ouvir.?®

Pode querer:

e Pergunte ao pessoal qual € a politica para lidar
com potenciais incidentes de intimidacao.

e Pense no que vai fazer ou dizer numa situacao
destas.

e Ensine ao seu filho que nao e certo ser
provocado ou intimidado. Fale com o pessoal
docente assim que possivel se o seu filho
estiver a ser intimidado.
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12

Idades 7 a 12

Os pais

<

@

12. A crianca ganha mais
consciéncia da acondroplasia
13. A crianca inicia a escola secundaria

Idades 7 a 12

A crianca ganha mais consciéncia da

acondroplasia

O que podem os pais esperar nesta fase?

Conselhos para os pais

A medida que o seu filho cresce, ird comecar a fazer

as coisas sozinho e a desenvolver relacoes com
um circulo social mais amplo. Pode tornar-se mais
consciente da acondroplasia e comecar a ver-se
como diferente dos seus pares.

As criancas mais velhas podem notar diferencas
entre elas e 0s seus pares a medida que entram na
puberdade, quando as diferencas fisicas se tornam
mais evidentes.

Esta sensibilizacdao crescente sobre a acondroplasia

e 0 seu impacto na autoimagem pode ser dificil para

as criancas e as suas familias.?® O seu filho pode
sentir-se distante dos seus pares e culpar a sua
condicao.
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Deve estar preparado para responder a perguntas
sobre a autoimagem e identidade do seu filho. Se o
seu filho estiver a entrar na puberdade, fale sobre o
que isto ira significar

para ele.

Use mensagens positivas sobre a acondroplasia e
o facto de o valor do seu filho nao ser medido pelo
seu tamanho fisico. Muitas associacoes de pessoas
com acondroplasia tém recursos que podem
explicar a acondroplasia as criancas e aumentar a
sua autoimagem.

Vista o seu filho com roupa adequada a idade,
mesmo que isso signifigue fazer alteracoes para que
encaixe confortavelmente. Isto ira ajudar a construir
a autoestima do seu filho e incentivar as pessoas a
trata-lo de acordo com a sua idade em vez do seu
tamanho.

O seu filho pode sentir vontade de se afastar das
atividades de lazer. Incentive-o a continuar. Fale com
0s adultos responsaveis sobre como o seu filho

se esta a sentir.

As associacoes de pessoas com acondroplasia
podem conseguir proporcionar oportunidades
para o seu filho socializar com outras criancas com
acondroplasia. Incentive o seu filho a encontrar
amigos com ou sem acondroplasia.
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12 A crianca ganha mais consciéncia da

acondroplasia

Perguntas a fazer a sua equipa

Idades 7 a 12 A medida que o seu filho cresce, pode comecar . ,
k P v de cuidados de saude:

a ficar mais preocupado com o0s check-ups e
tratamentos.® Tente tranquilizar o seu filho de que e Podemos envolver o meu filho nas nossas
estara |a para o apoiar sempre. conversas sobre a acondroplasia?

e Podem responder a perguntas que o0 meu filho
Pode ser uma boa altura para deixar o seu filho tenha sobre a acondroplasia?

envolver-se mais em conversas com a sua equipa

de cuidados de saude. Incentive-o a perguntar

sobre qualguer coisa que nao tenha a certeza ou

nao compreenda. Por exemplo:

Cuidados de saude e Porgue tem acondroplasia.

e Porgue esta a sentir certas coisas relacionadas
com a sua saude.

&t

Continue a incentivar o exercicio regular e uma dieta
saudavel para ajudar o seu filho a manter um peso
saudavel.® O aumento do peso corporal terd um
impacto nas articulagcoes do seu filho, afetando a sua
mobilidade e independéncia.”® O exercicio regular,
entretanto, ajudara a sua saude geral e 0 seu bem-
estar mental.

12. A crianca ganha mais
consciéncia da acondroplasia
13. A crianca inicia a escola secundaria

Antes do Nascimento até aos 2
nascimento

(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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Idades 7 a 12

4

Cuidados de saude

Social

12. A crianca ganha mais
consciéncia da acondroplasia
13. A crianca inicia a escola secundaria

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

A crianca ganha mais consciéncia da

acondroplasia

Ajudar o seu filho a responder a

Falar sobre a acondroplasia na

perguntas sobre a acondroplasia sua familia
O seu filho pode comecar a notar comentarios Normalize falar sobre a acondroplasia na sua familia,
ou reacoes de pessoas a sua volta sobre a para que o seu filho, e quaisquer irmaos, saibam que
acondroplasia. Fale com o seu filho sobre como ele ndao ha motivo para se envergonhar ou constranger.
pode responder nestas situacoes. Por exemplo: Faca da sua familia um “espaco seguro” para o seu
e Afastar-se da situacao. filho, onde ele possa partilhar os seus sentimentos e
e Ignorar o comentario. fazer perguntas sem julgamento.
e Fornecer respostas ou explicacoes simples
sobre a acondroplasia.
e Falar com um adulto de confianca, como um

professor.
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Idades 7 a 12

Os pais

<

@

12. A crianca ganha mais
consciéncia da acondroplasia
13. A crianca inicia a escola secundaria

Idades 7 a 12

O que podem os pessoas
esperar nesta fase?

A entrada no ensino secundario € uma altura
importante para o desenvolvimento pessoal, social e
educativo do seu filho. As escolas especiais nao sao
necessarias para criancas com acondroplasia.

Entrar no ensino secundario significa assumir maior
responsabilidade pessoal pela sua educacao e
relacoes interpessoais. Pode apoiar o seu filho a
enfrentar este periodo de mudanca com confianca.

Conselhos para os pais

Pode querer:?222/

e \Visitar potenciais escolas secundarias para
avaliar a disposicao e o ambiente.

e Abordar possiveis adaptacdes com o pessoal
docente.

e Estar preparado para explicar a acondroplasia e
O que significa para as capacidades academicas
e fisicas do seu filho.

e Falar com o coordenador de necessidades
educativas especiais da escola sobre um plano
individualizado para apoiar o seu filho.

e Envolver o seu filho nas decisoes sobre que
adaptacoes ou equipamentos ele precisa e quer
usar.
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A crianca inicia a escola secundaria

Pode ser possivel realizar adaptacoes na escola
secundaria que funcionaram para o seu filho na
escola primaria. Por exemplo, utilizar bancos. Antes
de o seu filho comecar a escola, pense no que
funcionou anteriormente.?

As adaptacoes que podem ser introduzidas na
escola secundaria incluem:#+#’
e Pastas leves, para evitar precisar de ter
demasiados livros.
e Ter 2 copias de livios ou manuais importantes,
1 para casa e 1 para a escola, para evitar a
necessidade de transportar livros para a frente
e para tras.
e Aumento do uso de meios digitais e ferramentas
nos meétodos de ensino e na conclusao dos
trabalhos escolares.

Dependendo do local onde vive, a escola do seu
filhno podera candidatar-se a financiamento para
qualguer equipamento especifico, se necessario.
Contacte a sua associacao local de pessoas com
acondroplasia para mais informacoes.
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13 A crianca inicia a escola secundaria

Idades 7 a 12

e

Cuidados de saude

12. A crianca ganha mais
consciéncia da acondroplasia
13. A crianca inicia a escola secundaria

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

O seu filho continuard a ser monitorizado pela sua equipa médica regularmente. E boa ideia falar com a escola
sobre o possivel impacto no seu horario.

Pode optar por falar com a escola para se certificar de que o ensino nao € muito afetado:?’
e Pergunte se o trabalho da sala de aula pode ser fornecido antecipadamente para ser concluido em casa.

e Pergunte se 0s prazos podem ser prolongados conforme necessario.
e Pergunte se 0s testes ou exames podem ser feitos em dias diferentes dos de outras criancgas.

e
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13 A crianca inicia a escola secundaria

Idades 7 a 12

4

Cuidados de saude

Social

12. A crianca ganha mais
consciéncia da acondroplasia
13. A crianca inicia a escola secundaria

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
sobre cuidados de
saude

Idades 13 a 18

Falar com o pessoal docente
sobre a acondroplasia

Preparar o pessoal docente para

gerir preocupacgoes sociais

Reuna-se com o pessoal docente antes de o seu
filho iniciar a escola secundaria para falar com eles
sobre a acondroplasia e responder a quaisquer
perguntas.

Pode:

e Explicar a acondroplasia aos professores do seu
filno se se sentir confortavel em fazé-lo.

e Mencionar os sinais de problemas de saude
CcOMuNSs aos quais podem estar atentos.

e Certificar-se de que o seu filho esta incluido nas
atividades dos pares e informar a escola sobre
quaisquer adaptacoes necessarias.

Algumas criancas com acondroplasia enfrentam
dificuldades na inclusao na escola. Por vezes, isto
deve-se ao facto de o pessoal da escola o separar
dos seus pares, muitas vezes por motivos fisicos.
Isto pode afetar a autoestima e o desempenho na
escola.”®

As associacoes de pessoas com acondroplasia
tém recursos que podem ser fornecidos as escolas
para ajudar a explicar a acondroplasia e como esta
pode afetar o desenvolvimento academico, pessoal
e social do seu filho. Algumas associacdes também
organizam reunioes com o pessoal da escola e 0s
pais para explicar o impacto da acondroplasia na
experiéncia escolar de uma crianca.
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Falar com o pessoal sobre a acondroplasia pode
ajuda-los a gerir a forma como outras criancas
podem reagir e interagir com o seu filho. Pode
querer perguntar ao pessoal qual € a politica para
idar com potenciais incidentes de intimidacdo.?

Os professores devem ser modelos de como o seu
filhno deve ser tratado. Pode:
e Dizer aos professores do seu filho que tipo de
linguagem pode ser prejudicial.
e Dizer-lhes que palavras prefere usar quando
falarem sobre a acondroplasia.
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Idades 13 a 18

Os pais

<

@

14, O sentido deautoconsciéncia do
jovem desenvolve-se ainda mais

15. O jovem comeca a procurar
independéncia na adolescéncia

16. Sexo e relacoes

1/. Transicao para cuidados

de saude de adultos

Idades 13 a 18

O que podem os pais esperar nesta fase?

Conselhos para os pais

O sentido de autoconsciencia do jovem

desenvolve-se ainda mais

A medida que o seu filho amadurece, a sua
condicao torna-se fisicamente mais aparente. O
seu sentido de autoconsciéncia — e consciéncia

da sua acondroplasia — continuarao a desenvolver-
se. Também pode tornar-se mais consciente de
questdes sociais que podem afetar pessoas com
acondroplasia.?®3

Por vezes, as pessoas com acondroplasia enfrentam
discriminacao, afetando coisas como a autoestima,
educacao e emprego. Isto é frequentemente
causado por estereodtipos culturais ou crencas
incorretas sobre pessoas com acondroplasia —
associadas aos meios de comunicacao social

e publicidade, filmes, historias ou mesmo
mitologias.##3°

E importante ensinar o seu filho a ser confiante e a
defender-se por si mesmo. Quanto mais confiante o
seu filho se sentir em si mesmo, NO seu Corpo € nNo
seu lugar no mundo, mais equipado estara para a
vida adulta.
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Ensine ao seu filho que 0 seu sucesso e o0 seu lugar
na sociedade nao estao associados a sua altura
fisica. E 0 seu caracter e capacidades que iréo
determinar o seu futuro, incluindo como se veem a
si proprios. Fale sempre de forma positiva sobre as
suas opcoes futuras e incentive-o a aspirar a atingir
0S seUus objetivos.

Pode ajudar a construir a autoestima do seu filho:
e Encorajando a “positividade do corpo”
atraves de elogios sobre a sua aparéncia e
comportamento.
e Elogiando o seu filho quando este ultrapassa
um obstaculo ou alcanca algo.

Ensinando ao seu filho que nunca é aceitavel ser
intimidado ou receber observacoes insultuosas ou
discriminatorias.

Esteja atento a sinais de que o seu filho possa estar
a ter dificuldades, tais como ficar mais retraido ou
recusar participar em atividades de que gostava.
Incentive-o a continuar a participar em atividades
sociais e a ser resiliente.”

Pode ser Util para as pessoas com acondroplasia
passarem tempo com outras pessoas com a
condicdo ou juntarem-se as comunidades online.
Procure associacoes de pessoas com acondroplasia
que oferecam oportunidades de conhecer outras
pessoas com acondroplasia, presencialmente ou em
grupos online.
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1 4 O sentido de autoconsciencia do jovem

desenvolve-se ainda mais

Perguntas a fazer a sua equipa
de cuidados de saude

Idades 13 a 18 As preocupacoes sobre a autoimagem podem afetar

a salde mental de uma pessoa e, em alguns casos,

podem levar a doencas como a depressdo.” e O que posso fazer para ajudar o bem-estar
mental do meu filho?

A depressao € mais frequente em pessoas com e Que apoio de saude mental esta disponivel

acondroplasia do que na populacao em geral, para o meu filho se ele precisar?

pOr iSSO € boa ideia estar ciente dos sinais. Estes e Quem estara envolvido na prestacao de

incluem:*' cuidados de saude mental?

e Um humor continuo triste, ansioso ou “vazio”
Sentimentos de desespero

Irritabilidade, frustracao ou agitagao

Perda de interesse nos passatempos
Diminuicao da energia

Dificuldade em dormir

e

Cuidados de saude

Se observar estes sinais ou tiver quaisquer
preocupacoes sobre a saude mental do seu filho,
contacte imediatamente a equipa méedica do seu
filho ou um profissional de saude mental. Para apoio
e sensibilizacdao geral a saude mental, contacte a
associacao local de pessoas com acondroplasia
para obter aconselhamento.

O sentido deautoconsciéncia do
jovem desenvolve-se ainda mais

15. O jovem comeca a procurar
independéncia na adolescéncia

16. Sexo e relacoes

1/. Transicao para cuidados

de saude de adultos

Antes do Nascimento até aos 2
nascimento

(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

<« Pagina anterior
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O sentido de autoconsciencia do jovem

desenvolve-se ainda mais

Idades 13 a 18 Ensinar o seu filho a abordar comportamentos discriminatorios

Por vezes, o seu filho pode querer falar publicamente contra o comportamento discriminatorio.

Pode:

e Ajudar o seu filho a planear e a praticar o que ele pode dizer ou como responderia se isto lhe
acontecesse. Pode ter as suas proprias experiéncias que pode partilhar com ele sobre como lidou com
situacoes semelhantes.

e Falar com o seu filho sobre como este lidaria com quaisquer situacoes na escola e quais sao as opcoes
para levantar questoes com 0s professores.

4

Cuidados de saude

Social

O sentido deautoconsciéncia do
jovem desenvolve-se ainda mais

5. O jovem comeca a procurar
independéncia na adolescéncia

16. Sexo e relacoes

1/. Transicao para cuidados

de saude de adultos

Antes do Nascimento até aos 2
nascimento

(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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Idades 13 a 18

Os pais

<

@

14, O sentido deautoconsciéncia do
jovem desenvolve-se ainda mais

15. O jovem comeca a procurar
independéncia na adolescéncia

16. Sexo e relacoes

1/. Transicao para cuidados

de saude de adultos

Idades 13 a 18

O que podem os pais esperar nesta fase?

Conselhos para os pais

O jovem comeca a procurar independéncia
na adolescencia

Durante a adolescéncia, o seu filho ira tornar-se
mais independente. Pode comecar a socializar mais
com amigos. Pode comecar a transportar-se por

Si proprio, seja por transportes publicos ou no seu
pDroprio carro.

Todas as pessoas com acondroplasia amadurecem
a um ritmo diferente. Esteja atento a sinais que ©
seu filho queira ou precise de mais liberdade. Esteja

preparado para incentivar isto quando tal acontecer.

As pessoas com acondroplasia podem aprender
a conduzir para ganhar mobilidade independente.
Para conduzir um carro com segurancga, as pessoas
com acondroplasia irdo precisar de um veiculo com
adaptacoes. Por exemplo:

e extensoes de pedais.

e almofadas dos assentos elevadas.

e desligar o airbag (as regras variam consoante o

pais).

Entrar no local de trabalho € outro marco para
muitos adolescentes. Isto pode ser um emprego
a tempo inteiro ou um emprego casual. Podem
existir algumas profissoes a que as pessoas com
acondroplasia tém dificuldade de aceder. Por
exemplo, alguns trabalhos que requerem muita
mobilidade fisica.
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Procure alcancar um equilibrio entre oferecer

apoio e incentivar atividades independentes, se

se enguadrarem no seu estilo parental e fronteiras
familiares.

Por exemplo, pode encorajar o seu adolescente a
comprar a sua propria roupa, mesmo que precise de
ajustes.

Se tiver um adolescente mais velho que esteja
relutante em fazer as coisas de forma independente,
fale com ele sobre como ele se sente. Incentive a
independéncia ao ritmo apropriado e confortavel
para o seu filho.

Incentive o seu adolescente a ajudar nas tarefas
domeésticas. Isto pode incluir limpar a casa ou lavar
a roupa, onde podem ser necessarias adaptacoes
para ajudar a aspirar, alcancar superficies, aceder a
maquinas de lavar roupa com carregador superior,
etc.

Continua na pagina seguinte »
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Idades 13 a 18

Os pais

<

@

14, O sentido deautoconsciéncia do
jovem desenvolve-se ainda mais

15. O jovem comeca a procurar
independéncia na adolescéncia

16. Sexo e relacoes

1/. Transicao para cuidados

de saude de adultos

Idades 13 a 18

O jovem comeca a procurar independéncia

na adolescéencia (cont.)

Pode ajudar o seu filho a aprender a conduzir ao:*

Procurar instrutores ou escolas de conducao
gue tenham experiéncia em ensinar pessoas
que precisam de adaptacoes para conduzir.
Abordar necessidades especificas e adaptacoes
com o instrutor/escola escolhido.

Pesquisar adaptacdes e onde as encontrar com
associacoes de pessoas com acondroplasia.
Investigar como 0 seu seguro pode ser afetado
OU que opcgoes de seguro existem para o seu
filho

Investigar o contexto juridico onde vive, por
exemplo, relativamente a interruptores de ligar-
desligar o airbag ou outras adaptacoes

<« Pagina anterior
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Pode apoiar o seu adolescente a encontrar trabalho

a0:3?

|dentificar os seus pontos fortes e capacidades
em vez de limitacoes.

Organizar periodos de “experiéncia de trabalho”
em locais de trabalho apropriados para
melhorar a sua confianca e experiéncia no local
de trabalho.

Encontrar aconselhamento de consultores
qualificados.

Investigar leis antidiscriminag¢ao relacionadas
com a contratacao no local de trabalho, apenas
para O Caso.

Contactar associacoes de pessoas com
acondroplasia para obter aconselhamento.
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Idades 13 a 18

e

Cuidados de saude

O sentido deautoconsciéncia do
jovem desenvolve-se ainda mais

15. O jovem comeca a procurar
independéncia na adolescéncia

16. Sexo e relacoes

1/. Transicao para cuidados

de saude de adultos

Antes do Nascimento até aos 2
nascimento

(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

O jovem comeca a procurar independéncia
na adolescéencia

Ao longo dos anos da adolescéncia, 0os check-ups regulares de cuidados de saude do seu filho continuarao,
incluindo exames regulares para:*

e Apneia do sono e problemas auditivos.

e Possiveis problemas ortoddnticos.

e Dor e fadiga.

A medida que o seu filho se prepara para transitar para os cuidados de adultos, deve envolver-se mais em
conversas com a sua equipa de cuidados de saude.*’ [dealmente, deve tentar desempenhar um papel minimo
nestas conversas para adolescentes mais velhos. No entanto, esteja preparado para falar em nome do seu filho
ou fazer perguntas, se necessario.

Fale com o seu adolescente antes dos check-ups para ver qguanto envolvimento ele quer que tenha e, no caso
de adolescentes mais velhos, se gostariam que estivesse no consultorio do medico com ele ou que esperasse
Nno exterior.

Incentive-o a fazer perguntas e tente nao falar em seu nome (a menos que precise de o fazer). Isto fara com
que ele fale com os medicos e compreenda informacdes importantes.
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1 5 O jovem comeca a procurar independéncia

na adolescencia

Idades 13 a 18 Preparar o seu filho para se autossustentar na sociedade

A medida que o seu adolescente aprende a viver de forma independente, € importante que possa ser proativo
na procura de ajuda ou aconselhamento, bem como na defesa de si proprio. Por exemplo, durante o processo
de encontrar trabalho.

Juntamente com o seu adolescente, pode:
e Planear e praticar o que pode dizer ou fazer se ouvir linguagem discriminatoria, por exemplo, durante uma
entrevista de emprego.
+ e Recorde ao seu adolescente como € que pode responder nestas situacoes — ignorar o comentario ou
+ fornecer respostas ou explicacoes simples sobre a acondroplasia.
Cuidados de saude

Vocé e 0 seu adolescente provavelmente ja tém uma forma padrao de descrever a acondroplasia as pessoas
a sua volta. Pode ser uma boa altura para rever esta descricao e o texto que prefere que as pessoas utilizem
para falar sobre a acondroplasia.

SOCIG' Se ainda ndo o fez, pode apresentar o seu filho as associacdoes de pessoas com acondroplasia para que
saibam que estas sao fontes valiosas de apoio e informacao.

O sentido deautoconsciéncia do
jovem desenvolve-se ainda mais

5. O jovem comeca a procurar
independéncia na adolescéncia

16. Sexo e relacoes

1/. Transicao para cuidados

de saude de adultos

Antes do Nascimento até aos 2
nascimento

(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

<« Pagina anterior
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1 6 Sexo e relacoes

Idades 13 a 18 O que podem os pais esperar nesta fase?

Conselhos para os pais

Em algum momento, o seu adolescente Informe o seu filho de que ira sentir 0s mesmos
provavelmente terd perguntas sobre relacoes sentimentos e sentir as mesmas alteracoes fisicas
sexuais. Compreender as perguntas ou durante a puberdade que os seus pares.=°
. preocupacoes que ele possa ter ira permitir-lhe ter
Os pPais uma conversa franca e honesta quando chegar o Tranquilize-o que:3®
momento certo.>* e As pessoas com acondroplasia tém 0s mesmos
direitos de todas as outras quando se trata de
Os jovens com acondroplasia irao desenvolver-se ter um parceiro, se isto for algo que gostariam.
+ sexualmente da mesma forma que 0s seus pares.'No e EXistem muitas pessoas com acondroplasia em
entanto, as pessoas que vivem com condicoes relacoes de longo prazo.
como a acondroplasia podem ser descartadas como e A sua atratividade para um parceiro nao esta
seres ndo-sexuais pela populacdo em geral.® Isto limitada pela sua altura fisica.
’ pode afetar negativamente a sua autoconfianca e a
capacidade de encontrar um parceiro.*° Esteja preparado para abordar a intimidade com
O seu adolescente. Os jovens com acondroplasia

Havera diferentes abordagens a este topico, podem precisar de encontrar formas de serem intimos
dependendo do contexto cultural, crencas e gue superem as limitacoes fisicas que eles ou o seu

14. O sentido deautoconsciéncia do oreferéncias da sua familia. O que se segue é parceiro podem ter*3* Estes serdo diferentes para

joyem desenvolve-se ainda mais apenas um conselho: é importante fazer o que é casais onde ambos 0s parceiros tém acondroplasia
15. O jovem comega a procurar adequado para si e para a sua familia. em comparacao com aqueles em que um parceiro tem

independéncia na adolescéncia
16. Sexo e relacoes
1/. Transicao para cuidados
de saude de adultos

acondroplasia e o outro tem a altura media.

Informe 0 seu adolescente sobre 0 que fazer se se
deparar com um comportamento sexual coercivo ou
predatorio.?®

Existe pouco aconselhamento oficial sobre este
topico, mas as associacoes de pessoas com
acondroplasia poderao oferecer-lhe conselhos se
VOCE OU O seu adolescente as contactar.

Idades 13 a 18
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1 6 Sexo e relacoes

Idades 13 a 18

e

Cuidados de saude

O sentido deautoconsciéncia do
jovem desenvolve-se ainda mais

15. O jovem comeca a procurar
independéncia na adolescéncia

16. Sexo e relacoes

1/. Transicao para cuidados

de saude de adultos

Antes do Nascimento até aos 2
nascimento

(pré-natal) anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

A fertilidade do seu filho nao sera afetada pela acondroplasia. Um topico importante a abordar € o risco
genético de ter um filho com acondroplasia. Este risco ird mudar dependendo do seu parceiro, com 0 risco
a aumentar se ambos os parceiros tiverem acondroplasia.”* O seu filho pode querer abordar isto com um
profissional de saude.

Pode ter tido alguns conselhos sobre isto se teve aconselhamento genético no passado. Agora, € importante
gue o seu filho também tenha esta informacdo. Isto ird informar a tomada de decisbes sobre intimidade e
planeamento familiar.

Fale com a sua equipa médica se precisar de informacoes sobre riscos genéticos ou sobre 0 acesso a
aconselhamento genético. Se preferir, pergunte a sua equipa médica se consegue dar conselhos de intimidade
e contracecao diretamente ao seu adolescente.

<« Pagina anterior

Pagina seqguinte »

HUB



Sexo e relacoes

Idades 13 a 18 Preparar o seu adolescente para falar sobre a acondroplasia com os parceiros

Pode querer falar com o seu adolescente sobre como este ira abordar a acondroplasia com potenciais
parceiros futuros.

Pode apoiar o seu adolescente ao:
e Pensar em conjunto sobre as palavras que ele prefere que os parceiros utilizem para falar sobre a
acondroplasia.
e Planear e praticar o que ele pode dizer ou fazer se ouvir linguagem discriminatoria no contexto de uma
relacao intima.
e Explorar como ele falara com potenciais parceiros futuros sobre quaisquer dificuldades fisicas que tenha

Cuidados de saude que possam afetar a intimidade.

4

Social

O sentido deautoconsciéncia do
jovem desenvolve-se ainda mais

5. O jovem comeca a procurar
independéncia na adolescéncia

16. Sexo e relacoes

1/. Transicao para cuidados

de saude de adultos

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude
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Idades 13 a 18

Os pais

<

@

14, O sentido deautoconsciéncia do
jovem desenvolve-se ainda mais

15. O jovem comeca a procurar
independéncia na adolescéncia

16. Sexo e relacoes

1/. Transicao para cuidados

de saude de adultos

Idades 13 a 18

O que podem os pais esperar nesta fase?

Conselhos para os pais

Transicao para cuidados de saude de
adultos

Entre 0s 16 e 0s 18 anos, o seu filho ira transitar para
o sistema de salde para adultos.*” Pode precisar do
seu apoio para gerir esta transicao.

O seu filho tornar-se-a mais responsavel pela
tomada de decisOes sobre 0s seus proprios
cuidados de saude. O seu filho pode fazer coisas
Ccom as quais nao concorda, como faltar a consultas
ou decidir nao fazer tratamentos.?® Pode preferir
fazer outras atividades ou socializar.

Tente dar ao seu adolescente um certo nivel de
iberdade para gerir 0s seus proprios cuidados de
saude. Durante este periodo de mudanca, 0 apoio
emocional continuo de amigos e familia pode ajudar
o seu filho a nao se sentir demasiado desorientado.

Dependendo do local onde vive, a cobertura do
seguro de saude pode mudar a medida que o
seu filho se torna adulto, por isso pode ter de se
preparar para isto.*’
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Pode capacitar o seu filho para gerir 0s seus
proprios cuidados, mas também pode precisar de
fornecer alguma ajuda. Por exemplo, pode querer:

e Enfatizar a importancia dos seguimentos
regulares.

e Ensinar ou mostrar ao seu filhno como comunicar
as suas necessidades aos profissionais de
saude.

e Apoiar com coisas praticas, como aviar receitas,
agendar ou vigjar para as consultas.

Discuta quaisquer preocupacoes com o seu filho.
A transicao para uma nova equipa de cuidados de
salde pode ser dificil para ambos.?" 394

Pode ter desenvolvido uma relacao proxima com a
sua equipa de cuidados de saude atual.

Se ainda nao o fez, apresente ao seu filho
associacoes de pessoas com acondroplasia. Elas:
e S5S3o uma fonte de apoio e informacoes
adicionais.
e Podem ajudar no processo de transicao
administrativa.
e Podem pd-lo em contacto com pessoas que
passaram por esta transicao.

Pagina seqguinte »



17 Transicao para cuidados de saude de

adultos

Idades 13 a 18 Nao existe uma abordagem “universal” ou um E importante que o seu adolescente esteja ciente e

momento “certo” definido para o seu filho se tenha acesso ao seu proprio historial clinico.?” Vocé
transferir para os servicos de cuidados de saude de ou o seu filho devem pedir a sua equipa medica que
adultos — embora geralmente seja entre 0s 16 e 18 o forneca ao entrar nos cuidados de adultos.

anos de idade.?’

Perguntas a fazer a sua equipa

Comece a ter conversas com o seud filho e com a . -
de cuidados de saude

equipa de cuidados de saude sobre a transicao o

+ mais cedo possivel, para garantir qgue o processo e Em que é gue 0s servicos de cuidados de
+ € 0 mais simples possivel. A sua equipa atual pode saude para adultos diferem?
Cuidados de saude ajudar a criar um plano de transicdo e aconselhar e Tém um plano de transicdo de cuidados
especialistas com experiéncia no tratamento da habituais?
acondroplasia. e Com gue frequéncia o meu adolescente tera
de comparecer as consultas assim que transitar

Na idade adulta, os cuidados irao focar-se em para os cuidados de adultos?
manter a saude e a capacidade de realizar a e Como se certificam de que o historial clinico do
sua vida diaria, com 0 minimo de problemas meu adolescente € entregue para que Nao sofra
de dor ou mobilidade possivel. Pessoas com uma reducao nos seus cuidados habituais?

O sentido deautoconsciéncia do
jovem desenvolve-se ainda mais

15. O jovem comeca a procurar
independéncia na adolescéncia

16. Sexo e relacoes

1/. Transicao para cuidados

de saude de adultos

acondroplasia:®3/42

e Podem continuar a enfrentar alguns dos
problemas de saude que tiveram na infancia,
tais como apneia do sono e problemas na
coluna vertebral.

e Podem desenvolver problemas auditivos mais
cedo do que outras pessoas, por isso pode ser
necessario um rastreio de rotina.

e Estdao em maior risco de obesidade, por isso o
controlo do peso € importante.

n'::;ﬁﬁednc;o Nascimento ate aos 2 e Podem sentir dor continua nas costas,
(pre-natal) FHESIEENSS0S articulac®es e pernas, o que pode afetar o seu
bem-estar e humor.

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

Pagina seqguinte »
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17

Idades 13 a 18

4

Cuidados de saude

Social

O sentido deautoconsciéncia do
jovem desenvolve-se ainda mais

5. O jovem comeca a procurar
independéncia na adolescéncia

16. Sexo e relacoes

1/. Transicao para cuidados

de saude de adultos

Antes do
nascimento
(pré-natal)

Nascimento até aos 2
anos de idade

Idades 3 a 6 Idades 7 a 12

Consideracoes
Idades 13 a 18 sobre cuidados de
saude

Transicao para cuidados de saude de
adultos

Preparar o seu filho para abordar com profissionais de saude

A medida que transita para os cuidados de adultos, o seu filho — agora um jovem adulto — precisard de ser o
seu melhor defensor e liderar discussOes sobre a sua saude. Pode ajudar a prepara-lo para estas conversas.

E importante saber que o sistema de cuidados para adultos ndo proporciona tanto apoio as pessoas com
acondroplasia como o sistema de cuidados para criancas, por isso prepara-las para se defenderem a si
proprias sera particularmente importante.339-4

A medida que os servicos de cuidados de salde se tornam menos especializados na acondroplasia, podem
sofrer estigmas nestes contextos.?® Pode falar com o seu adolescente sobre o que ele pode dizer ou fazer se
ouvir linguagem discriminatoria num contexto de cuidados de saude.

<« Pagina anterior
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Consideracoes sobre
cuidados de saude

Os pais

Entre o nascimento e os

2 anos de idade

Entre os 3 e 0s 6 anos de idade

. Entre os /7 e 0s 12 anos de idade
Entre 0s 13 e 0s 18 anos de idade

Consideracoes
sobre cuidados de
saude

O seu filho sera cuidadosamente verificado e
monitorizado pela sua equipa medica durante

a primeira infancia.®%*244344 |sto destina-se a
monitorizar 0s seus marcos de desenvolvimento

e a procurar problemas fisicos que podem afetar
criancas com acondroplasia. Sinta-se a vontade para
fazer ao seu méedico perguntas sobre o que ele vé
NOS exames e testes para sua compreensao.

A sua equipa medica pode recomendar:
e Exames do cérebro, pescoco e coluna vertebral,
para verificar a existéncia de problemas na
coluna:®
— Estes irao verificar um problema chamado
estenose foraminal, em que a espinal
medula, um dos principais nervos do corpo,
é comprimida pelos 0ssos da cabeca. As
leituras regulares sao uma forma fiavel de
monitorizar este problema.

- O seu filho podera realizar pelo menos uma
RMN no primeiro ano de vida. Poderao ser
necessarias RMN adicionais.

e Um estudo do sono para detetar apneia do

SONO:

— Se 0 seu filho apresentar sinais de apneia
do sono (quando a respiracao para e
comeca durante o sono), o seu medico
pode recomendar um estudo do sono para
verificar como isto esta a afetar a sua saude
e para ver o que o estad a causar.'**
Sera recomendado um estudo do sono antes
do seu filho completar 1 ano de idade.*™
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1 8 Entre o nascimento e os 2 anos de idade

— Os sinais a observar por si mesmo quando o
seu bebé esta a dormir incluem: respiracao
que comeca e para durante o sono, ressonar
alto, falta de ar durante o sono e alteracoes
na cor da pele®

e Um teste de audicao, para procurar sinais de
infecao do ouvido medio:

— Os testes de audicao podem ajudar 0s
medicos a ver se o seu filho tem dificuldade
em ouvir, 0 que pode ser um sinal de uma
infecdo no ouvido.*® Isto € frequente e
tratavel em criancas com acondroplasia.®™

— (Os sinais a ter em atencao incluem: puxar a(s)
orelha(s), agitacao e choro, dificuldade em
dormir, febre, drenagem de liquidos
do ouvido, dificuldade em ouvir ou responder
a sons baixos.*°

e Reunido com um especialista de ouvidos, nariz

e garganta para avaliar potenciais preocupacoes

relacionadas com a posicao da lingua, tonus

muscular baixo (hipotonia) e respiracao.®

O seu filho podera sofrer outras complicacoes

raras associadas a acondroplasia, que irao requerer
testes adicionais. Pode encontrar mais informacoes

sobre estas complicacoes visitando os websites das
associacoes de pessoas com acondroplasia.

Continua na pdgina seguinte »
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Entre o nascimento e os 2 anos de idade
(cont.)

18

Consideracoes sobre

cuidados de saude Tal como qualquer criancga, fale com um profissional

de saude se se sentir preocupado com a sua saude.
Ndo ha perguntas tolas e nao desperdicara o tempo
de ninguem.

Tratamento para infe¢cées do ouvido medio
e As infecOes dos ouvidos sao frequentes em
criancas com acondroplasia.® Algumas criancas
que tém infecoes repetidas e podem precisar da
colocacao de tubos de ventilacao nos ouvidos,
O que pode ajudar a diminuir as probabilidades
de infecOes adicionais.?®

Os pais

Tratamentos e terapéuticas

Pode ouvir falar de determinados tratamentos
concebidos para ajudar no desenvolvimento fisico
de uma crianca com acondroplasia. E uma boa ideia e Os tubos de ventilacao serao colocados durante
investigar estas opcoes e discuti-las com a sua uma operacao. O seu filho recebera anestesia
equipa medica. geral, por isso estara inconsciente e nao sentira
dor durante o procedimento. As criancas mais
velhas e 0s adultos nem sempre precisam de
estar totalmente a dormir para este tratamento,
por isso certifique-se de que verifica o que ird
acontecer com o seu filho.?°

Tratamentos cirurgicos
e Se 0s exames do cérebro, cabeca e pescoco
do seu filho mostrarem problemas na coluna,
a sua equipa médica pode sugerir tratamento
cirdrgico. Uma cirurgia comum em crian¢as com
acondroplasia € um procedimento para reduzir
a pressao na espinal medula se estiver a ser

Tratamento para apneia do sono

Entre o nascimento e os e Algumas criancas com apneia do sono

2 anos de idade

Entre 0s 3 e 0s 6 anos de idade

. Entre os 7/ e 0s 12 anos de idade
Entre 0s 13 e 0s 18 anos de idade

Consideracoes
sobre cuidados de
saude

comprimida pelos 0ssos da cabeca e pescoco
(estenose do Foramen magno).® Existem
também coisas que pode fazer como pai/mae
para ajudar a prevenir problemas na coluna.
Estao disponiveis outras opcdes cirdrgicas para
criancas com problemas especificos, quando
sugeridas por especialistas.
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necessitam de uma operacao para remover as
adenoides. As adenoides sao peqguenas areas
de tecido carnudo na parte de tras da garganta,
O que pode dificultar a respiracao para algumas
pessoas.®

Continua na pdgina seguinte »
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Entre o nascimento e os 2 anos de idade
(cont.)

18

Consideracoes sobre
cuidados de saude

Os pais

Entre o nascimento e os

2 anos de idade

Entre 0s 3 e 0s 6 anos de idade

. Entre os 7/ e 0s 12 anos de idade
Entre 0s 13 e 0s 18 anos de idade

Consideracoes
sobre cuidados de
saude

O seu filho pode sentir alguma dor apos diferentes
tratamentos — embora isto seja normal, deve
abordar as opcoes de alivio da dor com a sua
equipa méedica. Certifique-se de que a sua casa
esta pronta para o seu filho quando este voltar para
casa, para que tudo o que ele precisa esteja perto e
COisas como transporte, roupa e mobiliario estejam
organizados.

Determinadas terapéuticas podem também estar
disponiveis para o seu filho. Por exemplo, osteopatia
ou hidroterapia, que pode melhorar a qualidade de
vida das criancas com acondroplasia.'”
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Pode querer explicar os testes e procedimentos

a quaisquer outras criancas da familia, para

que também tenham conhecimento do que ira
acontecer ao irmao com acondroplasia. Ajude-

as a compreender que o irmao pode precisar de
visitar os hospitais regularmente e que isto pode ter
impacto nas suas rotinas se o pai/mae tiver de se
ausentar.
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Consideracoes sobre
cuidados de saude

Os pais

Entre o nascimento e os

2 anos de idade

Entre 0s 3 e 0s 6 anos de idade

. Entre os 7/ e 0s 12 anos de idade
Entre 0s 13 e 0s 18 anos de idade

Consideracoes
sobre cuidados de
saude

O seu filho sera regularmente verificado pela
sua equipa de cuidados de saude para procurar
problemas que possam afeta-lo entre os 3 e
0S 6 anos.®" A sua equipa de cuidados de
saude também continuara a acompanhar os
marcos de desenvolvimento, como caminhar e
desenvolvimento da fala. Certifigue-se de que
realiza estes check-ups para que quaisquer
problemas deste tipo possam ser encontrados
o0 mais cedo possivel. Continue a contactar
associacoes de pessoas com acondroplasia ou
fale com a sua equipa medica para qualquer
aconselhamento que possa precisar.

Tratamentos e terapéuticas

Se notar algo com que esteja preocupado, que
pareca pouco habitual para o seu filho ou que esteja
a causar problemas obvios, fale com a sua equipa
medica. Eles irdo trabalhar consigo para tomar uma
decisao sobre que tratamento ou apoio, se algum, o
seu filho precisa.

Durante este periodo, o seu filho podera precisar do
seguinte:
e Tratamento para infecoes do ouvido medio
— Consulte a informacao sobre o tratamento
de infecoes auditivas na seccao “Entre o
nascimento e os 2 anos de idade” do roteiro

<« Pagina anterior
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1 9 Entre os 3 e 0s 6 anos de idade

e J[ratamento para apneia do sono
— Consulte a informacao sobre tratamento

para a apneia do sono na seccao “Entre o
nascimento e os 2 anos de idade” do roteiro.

e Tratamento para dentes e problemas dentarios
— As criancas com acondroplasia podem ter

problemas dentarios, tais como dentes
“apinhados”. Quando o seu filho tiver

cerca de 5-b anos de idade, deve ser
encaminhado para um check-up com um
dentista especialista chamado ortodontista,
para ver se sao necessarios tratamentos
(por exemplo, aparelhos ou uma expansao
palatal, um dispositivo instalado para alargar
o maxilar superior).5*

e Ajuda com a fala
— Algumas criancas tém problemas continuos

com a fala ou comunicagao, caso em
que o seu filho pode ser observado por
um especialista de terapia da fala e da
inguagem.®

Continua na pdgina seguinte »
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1 9 Entre os 3 e 0os 6 anos de idade (cont.)

Consideracoes sobre
cuidados de saude

e Apoio para problemas com o movimento
e postura

O seu filho pode sentir alguma dor apos diferentes
tratamentos — embora isto seja normal, deve

— Se o seud filho tiver problemas continuados abordar as opcoes de alivio da dor com a sua

Os pais

Entre o nascimento e os

2 anos de idade

Entre 0s 3 e 0s 6 anos de idade

. Entre os 7/ e 0s 12 anos de idade
Entre 0s 13 e 0s 18 anos de idade

Consideracoes
sobre cuidados de
saude

com O movimento ou postura, pode ser
encaminhado para um fisioterapeuta. Para
problemas graves com as pernas, bracos,
costas/pescoco ou outras articulacoes, o seu
filno pode precisar de ser verificado por um
ortopedista.®

Entre 0s 2 e 0s 12 anos, algumas criangas
com acondroplasia desenvolvem pernas
arqueadas, ou isto pode tornar-se mais
pronunciado. Peca aconselhamento a sua
equipa médica se isto for algo sobre o qual
tenha preocupacdes ou perguntas.®
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equipa méedica. Certifique-se de que a sua casa esta
pronta para o seu filho quando este regressar dos
tratamentos, para que tudo 0 que ele precisa esteja
perto e coisas como transporte, roupa e mobiliario
estejam organizados.

O seu filho pode continuar algumas das terapéuticas
regulares que tem recebido desde o inicio da
infancia. Por exemplo, osteopatia, terapia da fala ou
hidroterapia, que podem melhorar a qualidade de
vida dos jovens com acondroplasia.

Pagina seqguinte »



20 Entre os 7 e 0s 12 anos de idade

Consideracoes sobre

cuidados de saude O seu filho sera regularmente verificado pela

sua equipa de cuidados de saude para procurar
problemas que possam afeta-lo entre os 7 e 0s 11
anos.*" Certifique-se de que realiza estes check-
Ups para que quaisquer problemas deste tipo
possam ser encontrados o mais cedo possivel.
Continue a contactar associagcoes de pessoas com
acondroplasia ou fale com a sua equipa medica para
qualguer aconselhamento que possa precisar.

e J[ratamento para apneia do sono
— Consulte a informacao sobre tratamento
da apneia do sono na seccao “Entre o
nascimento e os 2 anos de idade” do roteiro.
e Tratamento para dentes e problemas dentarios
— Antes dos 6 anos de idade, o seu filho
deve ter sido encaminhado para um check-
up com um dentista especialista chamado
ortodontista. E frequente que criangcas com
acondroplasia tenham problemas dentarios,
tais como dentes “apinhados” ou “mordida
Se notar algo com que esteja preocupado, que inferior”.648
pareca pouco habitual para o seu filho ou que esteja - Se o seu filho precisar de cirurgia dentaria,
a causar problemas obvios, fale com a sua equipa

Os pais

Tratamentos e terapéuticas

sera examinado para confirmar a opcao mais

Entre o nascimento e os

2 anos de idade

Entre 0s 3 e 0s 6 anos de idade

. Entre os 7/ e 0s 12 anos de idade
Entre 0s 13 e 0s 18 anos de idade

Consideracoes
sobre cuidados de
saude

medica. Eles irdo trabalhar consigo para tomar uma
decisao sobre que tratamento ou apoio, se algum, o
seu filho precisa.

Durante este periodo, o seu filho podera precisar do
seguinte:
e Tratamento para infecbes do ouvido méedio
— Consulte a informacao sobre o tratamento
de infecoes auditivas na seccao “Entre o
nascimento e os 2 anos de idade” do roteiro
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segura para alivio da dor.54

O seu filho tera check-ups de rotina com
dentistas gerais durante a infancia e
adolescéncia. O dentista ira dar conselhos
sobre bons habitos dentarios, tais como
conselhos sobre dieta, técnicas de limpeza
e produtos, e monitorizar os padroes de
crescimento dos dentes e maxilares do seu
filho.648

e Ajuda com a fala
— Algumas criancas tém problemas continuos

com a fala ou comunicagao, caso em
que o seu filho pode ser observado por
um especialista de terapia da fala e da
inguagem.®

Continua na pdgina seguinte »
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20 Entre os 7 e os 12 anos de idade (cont.)

Consideracoes sobre

cuidados de satide e Problemas com o movimento e a postura Tratamentos e terapéuticas

— Se o seud filho tiver problemas continuados Pode ouvir falar de determinados tratamentos
com O movimento ou postura, pode ser concebidos para ajudar uma crian¢a com
encaminhado para um fisioterapeuta. Para acondroplasia. E uma boa ideia investigar estes

‘ problemas graves com as pernas, bracos, tratamentos e discuti-los com a sua equipa medica.
Os pais costas/pescoco ou outras articulacdes, o seu

filno pode precisar de ser verificado por um O seu filho pode sentir alguma dor apos diferentes
ortopedista.® tratamentos — embora isto seja normal, deve

— Entre 0os 2 e 0s 12 anos, algumas criancas abordar as opcoes de alivio da dor com a sua
com acondroplasia desenvolvem pernas equipa méedica. Certifique-se de que a sua casa esta
arqueadas, ou isto pode tornar-se mais pronta para o seu filho quando este regressar dos
pronunciado. Peca aconselhamento a sua tratamentos, para que tudo o que ele precisa esteja
equipa médica se isto for algo sobre o qual perto e coisas como transporte, roupa e mobiliario
tenha preocupacdes ou perguntas.® estejam organizados.

O seu filho pode continuar algumas das terapéuticas
regulares que tem recebido desde o inicio da
infancia. Por exemplo, osteopatia, terapia da fala ou
Entre o nascimento e 0s hidroterapia, que podem melhorar a qualidade de
2 anos de idade vida dos jovens com acondroplasia.
Entre 0s 3 e 0s 6 anos de idade
. Entre os 7 e 0s 12 anos de idade
Entre 0s 13 e 0s 18 anos de idade

Consideracoes
sobre cuidados de
saude

<« Pagina anterior
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21

Consideracoes sobre
cuidados de saude

Os pais

Entre o nascimento e os

2 anos de idade

Entre os 3 e 0s 6 anos de idade

. Entre os /7 e 0s 12 anos de idade
Entre 0s 13 e 0s 18 anos de idade

Consideracoes
sobre cuidados de
saude

O seu filho sera regularmente verificado pela

sua equipa de cuidados de saude para procurar
problemas que possam afeta-lo entre 0s 13 e 0s 18
anos.*" Certifique-se de que realiza estes check-
Ups para que quaisquer problemas deste tipo
possam ser encontrados o mais cedo possivel.
Continue a contactar associacoes de pessoas com
acondroplasia ou fale com a sua equipa medica para
qualguer aconselhamento que possa precisar.

Durante a adolescéncia, incentivar uma quantidade
crescente de independéncia e responsabilidade
pelos seus proprios cuidados de saude ira ajudar
o seu filho a transitar para os cuidados de adultos
quando atingir a idade adulta.

Tratamentos e terapéuticas

No final da adolescéncia e no inicio da idade
adulta, as dores nas articulacoes, pernas e costas
podem ser comuns. Se o seu filho tiver problemas
de movimento ou postura, ou considerar certas
acoes dificeis ou dolorosas, pode ser encaminhado
para um fisioterapeuta. Para problemas graves

com as pernas, bragos, costas/pescog¢o ou outras
articulacoes, o seu filho pode ter de ser verificado
por um ortopédico. A rigidez do cotovelo pode
piorar com a idade — isto sera monitorizado pela sua
equipa médica.®
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Entre os 13 e 0s 18 anos de idade

Existem alguns problemas medicos especificos
sobre 0s quais a sua equipa medica ira perguntar
durante a adolescéncia do seu filho, incluindo:**

e A sua capacidade de realizar determinadas
tarefas, como cuidar de si proprio, conduzir
e o funcionamento diario geral. Isto da aos
medicos uma noc¢ao geral do seu bem-estar e
independéncia. Podera ser perguntado ao seu
filno se necessita de qualquer equipamento
adaptado ou dispositivos de mobilidade para
ajudar a maximizar a sua independéncia. Podera
ser encaminhado para uma terapia ocupacional
para aconselhamento.

e Como acha gque controla o seu peso, o0 que
pode ter impacto na saude geral, saude
conjunta e mobilidade independente. A sua
equipa de cuidados de saude ira fornecer
informacoes sobre 0 exercicio e a importancia
de fazer uma dieta saudavel para manter a forca,
saude geral e flexibilidade do seu filho.

e Exercicio fisico e/ou desporto adequado, para
minimizar o risco de lesdes ou complicacoes.
Isto € importante nesta fase porqgue o seu
filno ira realizar mais atividades por si so, e a
atividade fisica ira ajudar com o seu humor e
saude mental e manter o seu peso a um nivel
saudavel.
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Beyond Achondroplasia (inglés/portugués/espanhol/
russo)
https://www.beyondachondroplasia.org/en/

Beyond Achondroplasia — Achondroplasia
Challenges (inglés/portugués/espanhol/russo)
https://www.beyondachondroplasia.org/en/health/
achondroplasia-challenges

The first European consensus on principles of
management for achondroplasia (inglés)
https://pubmed.nchi.nim.nih.gov/34332609/

Those who live with Achondroplasia have
stories that go beyond what is seen (espanhol):
https://achondroplasia.biomarin.com/es-419/
mihistoriavamasalla/

A little Polish story book - understanding dwarfism
(polaco)
https://understandingdwarfism.com/a-little-story-
book

The roof of the world story book (italiano)
https:/www.carthusiaedizioni.it/libri/511/il-tetto-del-
mondo

‘Nanismo’ written by Velvit Severo (portugués)

‘Strong and Mighty Max’ (inglés)
https://strongandmightymax.com/

‘Not too big, not too small, just right for me!’ (inglés)
https://understandingdwarfism.com/childrens-book

Recursos adicionais

‘Let the sun shine’ story book (espanhol)
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/
Literatura_y_artes/QUE%20SALGA%20EL%20SOL.

pdf

Police short story (espanhol)
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/
Literatura_y_artes/Cuento%20PABL0O%20
GARCIA%20POLICIA-9%20(Garcia%20M%20y %20
%20Latonda%20E).pdf

Optimising the diagnosis and referral of
achondroplasia in Europe: European Achondroplasia
Forum best practice recommendations (inglés)
https:/pubmed.nchi.nim.nih.gov/35897040/

Achondroplasia: a comprehensive clinical review
(inglés)
https:/pubmed.ncbi.nim.nih.gov/30606190/
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