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Introducere

Ghidul privind acondroplazia

Continutul acestui ghid a fost redactat cu sprijinul

- Acest ghid este pentru dumneavoastra daca aveti persoanelor cu acondroplazie, al parintilor si al
O M A R ‘ N sau veti avea un copil cu acondroplazie. Va va ajuta apartinatorilor acestora.
sa va pregatiti pentru drumul care va asteapta,
Ghidul privind acondroplazia a fost dezvoltat indiferent de momentul in care va aflati. .
in colaborare cu membrii Consiliului Asociatiei Ce este acondroplazia?
IneeEenale BlollEin el AConeroplaze ¢l Pentru fiecare etapa de dezvoltare a copilului Acondroplazia este o afectiune rara cauzata de
AISICRIELS Olgrinlil €IS [PRieiEhi el dumneavoastra, veti gasi informatii despre: modificari ale unei gene care controleaza cresterea
g e DVS.: Ce va puteti astepta dvs. si copilul dvs. in fizica. Aceasta duce la brate si picioare scurte
;: g . aceasta etapa (denumite ,statura joasa disproportionata”) si un
Glpe | Fundacion ALPE \84 ZYCIE y/ o INGRIJIREA SANATATII: Cum s& sprijiniti cap relativ mare, cu un trunchi de dimensiuni medii
Zovmeor Ingrijirea medicala a copilului dumneavoastra in Statura joasa a copilului va ramane neschimbata
TODOS . aceasta etapa pand la adolescenta si maturitate.”
JUNTOS ¢ e SOCIAL: Cum ati putea discuta cu cei din jur
NAm';'uEleg despre acondroplazie si despre impactul pe Acondroplazia afecteaza 1 din 20.000 de persoane.
care il are asupra dumneavoastra si asupra Majoritatea persoanelor cu aceasta afectiune au
copilului dumneavoastra parinti de inaltime medie. Daca unul sau ambii parinti
H MaJ'IEHbK[/le g sufera de aceasta afectiune, sansele de a avea un
Jio 4N Acest ghid va va ajuta, de asemenea, sa intelegeti copil cu acondroplazie sunt mai mari. Multi copii
ACONUR posibilele modalitati de Tngrijire pentru persoanele cu acondroplazie duc o viatd plind si sanatoass,
cu acondroplazi si care sunt profesionistii din inteligenta si durata de viata a acestora nefiind
A SAC @'AA‘??I\JQA‘B domeniul sanatatii care pot fi implicati. Exista, de afectate In mod obisnuit de afectiunea lor. Au o
LUOMO E LA MISURA DI TUTTE LE COSE. asemenea, linkuri pentru informatii suplimentare si dezvoltare fizica intarziata in copilarie.
P ) asistenta.
A APR Puteti parcurge ghidul in ritmul propriu. Daca doriti sa

ANDO des personnes
de petite taille

reveniti la inceput, faceti clic pe pictograma ,,HUB”
din partea de jos a oricarei pagini.

Ghidul privind acondroplazia a fost implementat

in limba romana datorita colaborarii cu Daca intrebarile dvs. nu primesc raspuns, este o
asociatia | Nae . idee buna sa discutati cu echipa medicala dedicata
[]amenil’[]r m I copilului dvs. Sau puteti contacta un grup dedicat

acondroplaziei, cunoscut sub numele de Asociatie
de Pacienti cu Acondroplazie




Dvs.

Este calatoria noastra: sa vedem
la ce se poate asteapta familia
noastra si ce masuri putem lua

e

Sa discutam despre problemele
de sanatate asociate cu
acondroplazia si deciziile pe care
ar putea fi necesar sa le luati

Sanatate

Social

Sa vedem cum aspectele sociale ale
acondroplaziei va vor afecta familia In timp

CEED &0

Hub

Inainte de nastere (prenatal)

1.

Diagnosticul de acondroplazie

Inainte de nastere

Consiliere genetica

Sarcina, nasterea si perioada postpartum
(dupa nastere)

Varsta intre 3 si 6 ani

Copilul devine independent de parinti
Copilul incepe sa dezvolte constiinta de sine
Copilul incepe cresa sau gradinita

Copilul incepe sa-si faca prieteni

Copilul incepe scoala primara

Varsta intre 13 si 18 ani

Constiinta de sine a tanarului

se dezvolta in continuare

Tanarul incepe sa caute independenta
specifica adolescentei.

Sexul si relatiile

Tranzitia catre asistenta

medicala pentru adulti

De la nastere pana la varsta de 2 ani

4. Diagnosticul de acondroplazie
la nasterea copilului
5. Cum sa ingrijiti un copil cu acondroplazie
6. Copilulincepe sa se miste, sa mearga si sa
vorbeasca

Varsta intre 7 si 12 ani

12. Copilul devine mai constient
de acondroplazie
13. Copilul incepe scoala gimnaziala

Consideratii privind sanatatea

18. Intre nastere si varsta de 2 ani
19. Intre 3 si 6 an

20. Intre 7 si 12 ani

21, Intre 13 s 18 ani



Inainte de nastere (prenatal)

Diagnosticul de acondroplazie
Inainte de nastere

2. Consiliere genetica

3. Sarcina, nasterea si perioada

postpartum (dupa nastere)

inainte de nastere
(prenatal)

La ce se pot astepta parintii
In aceasta etapa?

de nastere

Sfaturi pentru parinti

Diagnosticul de acondroplazie inainte

Acondroplazia poate fi depistata in timpul scanarilor
de rutina din al treilea trimestru de sarcind (de

la 28 de saptamani).? Aceste ecografii pot arata
semne potentiale ale afectiunii, de exemplu brate
sau degete mai scurte.®> Acondroplazia apare la
aproximativ 1din 20.000 de bebelusi. Majoritatea
copiilor cu acondroplazie au parinti de inaltime
medie!

Este posibil sa va simtiti coplesit la auzirea acestui
diagnostic. Este linistitor sa stiti ca si copiii cu
acondroplazie pot duce o viata plina si sanatoasa,
inteligenta si durata de viata a acestora netiind
afectate in mod obisnuit de afectiunea lor.! Intelegeti
ca nu ati facut nimic ca parinti care sa fi cauzat
acondroplazia copilului dumneavoastra.

Experienta fiecarei persoane cu acondroplazia este
diferita. Cu dragostea si sprijinul dumneavoastra,
viata cu un copil care sufera de acondroplazie poate
fi una plina de bucurie si fericire.

<« Pagina anterioara
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Este util sa stiti unde puteti gasi informatii de
incredere despre acondroplazie. Puteti:
e 5a utilizati informatiile din aceasta harta.
e 5a consultati site-urile web ale asociatiilor de
pacienti cu acondroplazie.
e 5a discutati cu medicul dumneavoastra despre
ce va puteti astepta la nasterea copilului.

Alti copii din familie ar putea avea nevoie de
sprijin emotional si atentie suplimentara in aceasta
perioada. Poate doriti sa:
e Informati fratii si surorile ca noul lor frate sau
noua sora va avea acondroplazie.
e Luati-i cu dvs. la programari, astfel incat sa poata
pune intrebari.
e Consultati impreuna site-urile web ale
asociatiilor de pacienti cu acondroplazie.

Asociatiile pacientilor cu acondroplazie sunt o
modalitate excelenta de a intalni persoane care au
experienta cu aceasta afectiune sau care traiesc ele
insele cu ea.

Pagina urmatoare »



Inainte de nastere (prenatal)

+F

Sanatate

Diagnosticul de acondroplazie
Inainte de nastere

2. Consiliere genetica

3. Sarcina, nasterea si perioada

post-partum (dupa nastere)

Inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3 pana la

: Dela 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

Diagnosticul de acondroplazie inainte

de nastere

Ar trebui sa puteti sa va intalniti cu medici specialisti pentru a discuta despre ingrijirea unui copil cu

acondroplazie si pentru a le pune orice intrebari.

Intrebari pe care sa le adresati echipei medicale

De ce copilul meu are acondroplazie?

Ce va insemna acondroplazia pentru copilul meu dupa nastere?
Daca voi mai avea si alti copii in viitor, vor avea si ei acondroplazie?
Care sunt diferentele dintre un copil cu si fara acondroplazie?
Copilul meu va putea sa duca o viata plina si sanatoasa?

Care sunt riscurile de a naste un copil cu acondroplazie?

Cine va avea grija de mine in timpul sarcinii si nasterii?

<« Pagina anterioara @ Pagina urmatoare »
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Diagnosticul de acondroplazie inainte

de nastere

Cum sa descrieti acondroplazia persoanelor din jurul dumneavoastra

Inainte de nastere (prenatal)

Prietenii si familia dumneavoastra ar putea avea intrebari despre acondroplazie. Vorbiti despre asta numai cand
va simtiti pregatit.

Ati putea spune:
e Acondroplazia este o afectiune rara.
e Copilul dumneavoastra va avea o statura vizibil mai joasa.
e Vor putea duce o viata plina si sanatoasa.
' + e Este posibil sa aiba nevoie de anumite proceduri si teste pe parcursul vieti.
Sé nétate Puteti decide ce cuvinte pentru a descrie acondroplazia sunt cele mai potrivite pentru dvs., apoi puteti ruga
oamenii sa utilizeze formularea pe care o preferati. Acest lucru va contribui la crearea unui mediu social sanatos
si fericit pentru copilul dumneavoastra.

Social

Diagnosticul acondroplaziei
Inainte de nastere

2. Consiliere genetica

3. Sarcina, nasterea si perioada

post-partum (dupa nastere)

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

<« Pagina anterioara
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2 Consiliere genetica

Inainte de nastere (prenatal)

Diagnosticul de acondroplazie
Inainte de nastere

2. Consiliere genetica

3. Sarcina, nasterea si perioada

postpartum (dupa nastere)

inainte de nastere
(prenatal)

La ce se pot astepta parintii
In aceasta etapa?

Sfaturi pentru parinti

Acondroplazia este o afectiune genetica, astfel incat

Vi se poate oferi consiliere genetica."* Consilierea
genetica va va oferi informatii despre modul in care
acondroplazia va poate afecta pe dumneavoastra
sau familia dumneavoastra.

Puteti beneficia de consiliere genetica atunci
cand va planificati o familie, in timpul sarcinii sau
dupa nasterea copilului.*> Cititi mai multe despre
consilierea genetica in sectiunea ,, Sanatate” .

in ce fel diferd acest lucru pentru parintii cu
acondroplazie?

Se recomanda ca persoanele cu acondroplazie sa
discute cu un consilier genetic daca intentioneaza
sd Intemeieze o familie. Acest lucru se datoreaza
faptului ca sansa de a avea un copil cu
acondroplazie este mai mare. Acest lucru oferg, de
asemenea, echipei medicale timp pentru a planifica
sarcina si nasterea.®

<« Pagina anterioara
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Puteti scrie o lista de intrebari pe care sa le adresati
consilierului genetic (gasiti intrebari sugerate in
sectiunea ,,Sanatate”). Acest lucru li va ajuta sa se
concentreze asupra aspectelor importante sau care
vVa preocupa.

Consilierea genetica implica analizarea istoricului
medical al familiei dumneavoastra, asa ca ar fi bine
sd va ganditi la acest aspect in prealabil.*>

Un rol important al consilierului este acela de

a va oferi sprijin emotional, asa ca impartasiti-i
sentimentele dumneavoastra. Puteti reveni cu
intrebari, indoieli si nelinisti pe care le aveti in timpul
sarcinii.

Pagina urmatoare »



Consiliere genetica

Inainte de nastere (prenatal) Consilierul dvs. genetic va poate pune intrebari
despre:
e Sandtatea dumneavoastra.
e Sandtatea partenerului dvs. si a familiei extinse.
e Originea etnica.

Aceste intrebari ajuta consilierul sa inteleaga istoricul
medical al familiei dumneavoastra si orice afectiuni
+ pe care copilul dumneavoastra ar putea fi mai
+ redispus sa le aiba.
"' Sanatate o

Tmpreuné, puteti explora optiuni pentru:

e Teste posibile pe care le-ati putea face.

e (estionarea sarcinii si a travaliului.

e Planificarea sarcinilor viitoare, daca acest lucru

reprezinta o preocupare.

Diagnosticul de acondroplazie
Inainte de nastere

2. Consiliere genetica

3. Sarcina, nasterea si perioada

post-partum (dupa nastere)

Inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3 pana la

: Dela 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

<« Pagina anterioara

Intrebari pe care sa le adresati
consilierului genetic

HUB

Puteti explica de ce copilul nostru are
acondroplazie?

Acondroplazia este o boala ereditara?

Daca eu sau partenerul meu avem
acondroplazie, copiii nostri sunt expusi riscului
de a 0 avea?

Ce tipuri de teste genetice sunt disponibile si
cum se efectueaza acestea?

Ce fel de informatii imi pot oferi testele?

Pagina urmatoare »



2 Consiliere genetica

Cum sa discutati despre consilierea genetica

Inainte de nastere (prenatal)
Depinde de dumneavoastra cu cine discutati despre consilierea genetica si cat de multe informatii le dezvaluiti.

Familie
Poate doriti sa discutati cu familia extinsa despre istoricul medical al membrilor acesteia. De exemplu, s-ar putea
sa fie necesar sa i intrebati despre afectiunile care apar in familie.

Serviciu

Poate doriti sa organizati o discutie confidentiala cu echipa de resurse umane a companiei dvs. sau cu
- managerul dvs., astfel incat sa se poata elabora un plan pentru a va oferi sprijin. De exemplu, pentru a va
Sa natate programa timp liber pentru consultatii genetice sau teste suplimentare.

4

Social

Diagnosticul acondroplaziei
Inainte de nastere

2. Consiliere genetica

3. Sarcina, nasterea si perioada

post-partum (dupa nastere)

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

<« Pagina anterioara

Pagina urmatoare »

HUB




Sarcina, nasterea si perioada post-partum

oafrm cle e stere (prenatal) !.a ce se EOt ag{epta parintii invc.e f:el difera acest Iu<.:ru pentru
In aceasta etapa? parintii cu acondroplazie?
Ca in cazul oricarei sarcini si nasteri, intelegerea a Daca sunteti o persoana cu acondroplazie, exista
ceea ce s-ar putea intampla si a optiunilor pe care diferente in modul in care sunteti ingrijita in timpul
le aveti va va ajuta sa va simtiti mai relaxati si mai sarcinii, al nasterii si dupa nasterea copilului. Cititi
increzatori. Cititi mai multe in sectiunea ,,Sanatate”. mai multe in sectiunea ,,.Sanatate”.

Sfaturi pentru parinti

+ ' - A avea un nou-nascut poate fi dificil. Poate doriti sa
Sa natate solicitati sprijinul echipei medicale pentru a discuta

despre ingrijorari sau sentimente negative.

Este posibil sa aveti nevoie de sprijin suplimentar din

partea familiei si a prietenilor daca mama si copilul

raman In spital (de exemplu, dupa o cezariana), mai

ales daca aveti si alti copii. Este o idee buna sa

organizati acest sprijin inainte de nastere.

Diagnosticul de acondroplazie
Inainte de nastere

2. Consiliere genetica

3. Sarcina, nasterea si perioada

postpartum (dupa nastere)

Inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3 pana la

: Varste intre 7 si 12 ani
6 ani 5

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

<« Pagina anterioara
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3 Sarcina, nasterea si perioada post-partum

Inainte de nastere (prenatal)

+F

Diagnosticul de acondroplazie

Sanatate

Inainte de nastere
2. Consiliere genetica
3. Sarcina, nasterea si perioada

Iinainte de nastere
(prenatal)

Varsta de 3 pana la
6 ani

Varste intre 13 si
18 ani

post-partum (dupa nastere)

De la nastere pana la
varsta de 2 ani

Dela 7 la 12 ani

Consideratii privind
sanatatea

Daca copilul dumneavoastra a fost
diagnosticat cu acondroplazie

Daca sunteti o mama cu acondroplazie

Sarcina

In unele sarcini, poate exista prea mult lichid in jurul
copilului in uter. Aceasta se numeste polihidromatoza.”?
De obicei, acest lucru se observa in timpul ecografiilor
efectuate spre sfarsitul sarcinii. Daca se intampla acest
lucru, puteti discuta cu echipa medicala despre modul de
tratare a acestei afectiuni.

Nasterea

Nasterea prin cezariana (in care copilul se naste
printr-o interventie chirurgicala) este recomandata din
cauza dimensiunii si formei capului copilului. Se va
evita utilizarea forcepsului, deocarece acesta exercita
O presiune prea mare asupra coloanei vertebrale a
copilului.’

Dupa nastere

Este posibil sa fiti trimisa la un spital cu experienta in
ingrijirea copiilor cu acondroplazie. Accesul la aceste
spitale variaza in functie de locul in care locuiti. Asociatiile
de pacienti cu acondroplazie va pot ajuta sa gasiti o
echipa de specialisti mai aproape de dumneavoastra.

Unii copii cu acondroplazie au probleme de respiratie
la nastere.” Este posibil sa fie necesara internarea lor
directa la sectia de terapie intensiva. Desi acest lucru
poate fiingrijorator, inseamna ca respiratia bebelusului
dvs. poate fi verificata si ca acesta poate primi ajutorul
necesar, daca este cazul.

<« Pagina anterioara

Sarcina

Ingrijirea dumneavoastra trebuie sa fie asigurata
de un obstetrician (un medic specializat In ingrijirea
In timpul sarcinii, travaliului si dupda nastere) si nu
doar de echipa de moase. Astfel, sarcina poate fi
monitorizata indeaproape. Acest lucru va permite,
de asemenea, sa va pregatiti pentru o nastere prin
cezariana.

In timpul sarcinii:®

e Artrebui sa vi se ofere ecografii la fiecare 8
saptamani. Acest lucru variaza in functie de locul
in care locuiti.

e C(resterea in greutate este frecventa, ceea ce
poate duce la dureri de spate. Puteti discuta cu
echipa medicala despre modalitati de gestionare
a acestel situatil.

e Spatiul din interiorul corpului dumneavoastra in
care copilul poate creste este limitat. In ultimele
12 saptamani de sarcing, copilul poate exercita
O presiune mai mare asupra plamanilor si este
posibil sa respirati mai greu.

e Ar trebui sa discutati despre optiunile disponibile
pentru ameliorarea durerii in timpul nasterii si sa
decideti ce este mai bine pentru dumneavoastra.

Continud pe pagina urmdtoare »
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Sarcina, nasterea si perioada post-partum

(continuare)

Intrebari pe care sa le adresati
echipei medicale

Inainte de nastere (prenatal) Nasterea

Nasterea prin cezariana (in care copilul se naste printr-o
interventie chirurgicald) este cea mai frecventa in cazul
persoanelor cu acondroplazie. Nasterea vaginala este de
obicei dificila daca aveti o constitutie fizica mai mica, in
special dupa 32 de saptamani de sarcina.®’

e Cat de des voi face ecografii In timpul sarcinii?
e Care sunt optiunile mele pentru ameliorarea
durerii in timpul nasterii?

e Ce tip de nastere mi se recomanda si de ce?

EftevmaAl frecventa nasterea inainte Qe termen (40 de e De ce fel de ingrijire specializatd ar putea avea

saptamani). Adesea, acest lucru va fi recomandat de . g 5

, _ A , , nevoie bebelusul meu dupa nastere? Aceste
medicul dumneavoastra atunci cand discutati despre e il o bile 1 - coital?
N A : - acilitati sunt disponibile In acest spital”

optiunile dumneavoastra la inceputul sarcinii, oferindu-va ’ P P
timp s3 va pregatitis? e Ce experienta aveti In nasterea unui copil cu
acondroplazie / nasterea unui copil pentru o

mama cu acondroplazie?

-+
+‘|‘ Sanatate

Daca aveti probleme la coloana vertebrala, poate fi dificil
sa beneficiati de un tip de ameliorare a durerii numita
epidurala Acest lucru se datoreaza faptului ca este
injectata in zona coloanei vertebrale. In acest caz, se va
recomanda o0 anestezie generala (,adormire”)./

Dupa nastere

Ingrijirea dumneavoastra trebuie sa se desfasoare intr-

Diagnosticul de acondroplazie un mediu care sa va permita sa aveti grija cu usurinta de
Inainte de nastere

2. Consiliere genetica

3. Sarcina, nasterea si perioada

post-partum (dupa nastere)

copilul dumneavoastra si sa va recuperati dupa nastere.
Aceasta inseamna:
e Un pat cu inaltimea potrivita pentru dvs.
e Un patut pentru bebelusul dumneavoastra, la
Inaltimea potrivita.
® Acces usor la toalete si bai.

Puteti discuta acest aspect cu echipa medicala inainte
de nastere. Daca aveti nevoie de ajutor suplimentar

Inainte de nastere De la nastere pana la dupa nasterea copilului, spuneti-i unui membru al echipei
(prenatal) varsta de 2 ani .
medicale.
Varsta de 3lpana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

Pagina urmatoare »
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Sarcina, nasterea si perioada post-partum

SO Di i menii a nastere
Inainte de nastere (prenatal) Scutia cu oamenii dupa nas

Permiteti vizitele numai atunci cand va simtiti pregatita. Poate fi sarcina partenerului sa fie ,filtrul de la intrare”.

Cand va prezentati copilul familiei si prietenilor, ar fi bine sa incepeti imediat sa purtati conversatii despre
acondroplazie. Sau, poate doriti sa asteptati pana dupa primele vizite pentru a discuta despre acondroplazie.

4

Sanatate

Social

Diagnosticul acondroplaziei
Inainte de nastere

2. Consiliere genetica

3. Sarcina, nasterea si perioada

post-partum (dupa nastere)

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

<« Pagina anterioara
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Diagnosticul de acondroplazie la nasterea

copilului

La ce se pot astepta parintii
In aceasta etapa?

Sfaturi pentru parinti

De la nastere pana la varsta de 2 ani

Acondroplazia este o afectiune genetica care

duce la statura joasa. Acondroplazia este de obicei
diagnosticata in timpul sarcinii, dar uneori semnele
nu sunt observate pana la nasterea copilului. Apare
la aproximativ 1 din 20.000 de bebelusi nascuti.
Majoritatea copiilor cu acondroplazie au parinti de
inaltime medie!

Este posibil sa va simtiti coplesit de diagnosticul
copilului dumneavoastra. Probabil nu este ceea
ce va asteptati. Este linistitor sa stiti ca si copiii cu
acondroplazie pot duce o viata plina si sanatoasa.

Experienta fiecarei persoane cu acondroplazie este
diferita. Cu dragostea si sprijinul dumneavoastra,
viata cu un copil care sufera de acondroplazie poate

Este util sa stiti unde puteti gasi informatii de
incredere despre acondroplazie. Puteti utiliza
informatiile din acest ghidsau puteti consulta
site-urile web ale asociatiilor de pacienti cu
acondroplazie.

Alti copii din familia dumneavoastra ar putea avea
nevoie de sprijin emotional si atentie suplimentara in
aceasta perioada. Poate doriti sa:
e Informati fratii si surorile ca noul lor frate sau
noua sora va avea acondroplazie.
e Luati-i cu dvs. la programari, astfel incat sa poata
pune intrebari.
e Consultati impreuna site-urile web dedicate
pacientilor cu acondroplazie.

Daca aveti nevoie de sprijin, ar putea fi util sa

4. Diagnosticul de acondroplazie fi una plind de bucurie si fericire. Intelegeti ca nu ati discutati cu:

la nasterea copilului facut nimic ca parinti pentru a provoca acondroplazia e Medicul dumneavoastra.
b. Tnvétarea Ingrijirii unui copil copilului dumneavoastra. e Sprijin psihologic.

Ccu acondroplazie e O asociatie a pacientilor cu acondroplazie.
6. Copilulincepe sa se miste, sa

mearga Si sa vorbeasca

De la nastere pana la
varsta de 2 ani

<« Pagina anterioara
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De la nastere pana la varsta de 2 ani

+F

Sanatate

4. Diagnosticul de acondroplazie
la nasterea copilului

5. Invatarea ingrijirii unui copll

cu acondroplazie
6. Copilulincepe sa se miste, sa

inainte de nastere
(prenatal)

Varsta intre 3 si 6 ani

Varste intre 13 si
18 ani

mearga Si sa vorbeasca

De la nastere pana la
varsta de 2 ani

Dela 7 la 12 ani

Consideratii privind
sanatatea

Diagnosticul de acondroplazie la nasterea

copilululi

Veti intalni mai multi profesionisti din domeniul
sanatatii care va vor ajuta sa va pregatiti pentru viata
CU nou-nascutul dumneavoastra.

Este posibil sa fiti trimis la un spital specializat in
tratarea copiilor cu acondroplazie. Accesul la aceste
spitale va varia in functie de zona in care locuiti.
Asociatiile de pacienti cu acondroplazie va pot ajuta
sa gasiti o echipa de specialisti.

Profesionistii care pot face parte din echipa dvs. de
ingrijire medicala includ:
e Anestezist
Consilier genetic
(Genetician
Neonatolog
Echipa de asistenti medicali
Obstetrician
Ginecolog
Terapeut ocupational
Ortodont
Otorinolaringolog (specialist in tratarea
afectiunilor urechilor, nasului si
gatului)
Specialist ortoped pediatru
Fizioterapeut
Medic de familie
Psiholog
Neurochirurg
Logoped
Dietetician

<« Pagina anterioara

Intrebari pe care ati putea dori sa
le adresati echipei medicale

HUB

De ce copilul meu are acondroplazie?

Ce inseamna acondroplazia pentru copilul meu?
Daca am si alti copii, vor avea si ei
acondroplazie?

Care sunt diferentele dintre un copil cu si fara
acondroplazie?

Copilul meu va putea sa duca o viata plina si
sanatoasa”?

Care sunt riscurile de a naste un copil cu
acondroplazie pentru prima data?

copilului meu?

Care sunt optiunile mele/ale familiei mele pentru
sprijin emotional?
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Diagnosticul de acondroplazie la nasterea

copilululi

Discutarea diagnosticului de acondroplazie al copilului dumneavoastra

De la nastere pana la varsta de 2 ani
Ar putea fi util sa pregatiti o explicatie simpla a acondroplaziei. In special, s-ar putea s doriti sa va ganditi la
modul in care veti vorbi cu ceilalti frati despre acondroplazie.

Ati putea spune!!
e Acondroplazia este o afectiune rara.
e Copilul dumneavoastra va avea o statura joasa.
e Vor putea duce o viata sanatoasa si normala.
' + e Este posibil sa aiba nevoie de unele proceduri si teste pe parcursul vietii.
Sé nétate Puteti decide ce cuvinte pentru a descrie acondroplazia sunt cele mai potrivite pentru dvs. , apoi puteti ruga
oamenii sa utilizeze formularea pe care o preferati. Acest lucru va contribui la crearea unui mediu social sanatos
si fericit pentru copilul dumneavoastra.

Social

4. Diagnosticul de acondroplazie
la nasterea copilului
5. Invatarea ingrijirii unui copll
cu acondroplazie
6. Copilulincepe sa se miste, sa
mearga si sa vorbeasca

Iinainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

<« Pagina anterioara
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De la nastere pana la varsta de 2 ani

4,

D.

Diagnosticul de acondroplazie
la nasterea copilului
ingrijitiCum sa ingrijiti un

copil cu acondroplazie

Copilul incepe sa se miste, sa
mearga Si sa vorbeasca

De la nastere pana la
varsta de 2 ani

Cum sa ingrijiti un copil cu acondroplazie

La ce se pot astepta parintii
In aceasta etapa?

In primii doi ani, va veti adapta la viata cu un copil cu

acondroplazie. Aceasta include informarea despre
dezvoltarea fizica a copilului si modul de gestionare
a eventualelor nevoi suplimentare in materie de
sanatate.’

Sfaturi pentru parinti

Luati-va timp sa reflectati asupra sentimentelor
dvs. si ale celorlalti membri ai familiei. Daca aveti

dificultati in ingrijirea copilului dumneavoastra, puteti:

e 53 discutati cu un profesionist din domeniul
sanatatii sau cu o asociatie de pacienti cu
acondroplazie.

e 5a participati la evenimentele, activitatile sau
campaniile de sensibilizare ale comunitatii
organizate de catre asociatia pacientilor cu
acondroplazie.

Uneori, oamenii pot reactiona negativ la statura
joasa a copilului dumneavoastra.” Poate doriti sa
discutati cu partenerul si familia dumneavoastra
despre modul in care veti aborda astfel de situatii.
Cititi mai multe in sectiunea ,,Social” din acest
capitol.

<« Pagina anterioara
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Aspecte practice

In aceasts perioada pot aparea unele aspecte
practice care trebuie gestionate. Poate doriti sa:

e 5a discutati cu angajatorul dumneavoastra
daca aveti nevoie de concediu pentru a va
duce copilul la programari.® Tntrebati angajatorul
dumneavoastra daca exista vreun sprijin
disponibil prin intermediul locului de munca.

e Cautati sprijin financiar, inclusiv dintre cele ale
asigurarii sociale. Acestea variaza in functie de
tara si de situatia fiecarei familii. Discutati cu o
asociatie locala de pacienti cu acondroplazie
pentru sfaturi.

e Solicitati un certificat de handicap pentru
copilul dumneavoastra. Acest lucru va ajuta sa
obtineti beneficii precum concediu parental,
asigurari sociale si beneficii fiscale, beneficii
educationale, de cazare, economice si de
sanatate. Procesul variaza de la o tara la alta,
asa ca adresati-va asociatiei locale de pacienti
cu acondroplazie
pentru sfaturi.

Alaptarea

Unor bebelusi cu acondroplazie le este greu sa fie
alaptati la san.”® Daca se intampla acest lucru, puteti
discuta cu un consilier in alaptare care va poate ajuta
cu tehnici sau cu alte optiuni de hranire.
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Cum sa ingrijiti un copil cu acondroplazie

(continuare)

De la na§tere péné la varsta de 2 ani Promovarea somnului in conditii de sigurantd Copiii mai mari cu acondroplazie (6 luni si peste)

Unii copii cu acondroplazie au ceafa proeminenta pot alege sa doarma pe spate, cu gatul intins si fata
Si, daca sunt asezati pe spate pentru a dormi, capul intoarsa intr-o parte. De obicei, fac acest lucru pentru
lor va fi aplecat in fata. Acest lucru poate cauza a respira mai usor.”

probleme de respiratie."

Discutati cu medicul dumneavoastra despre pozitia
sigura in care sa doarma copilul dumneavoastra.
Exista recomandari care sugereaza ca puteti folosi
O perna speciala, un prosop sau un servetel rulat

Sé nétate strans in spatele

gatului copilului. 2"

4

Diagnosticul de acondroplazie
la nasterea copilului
5. Cum sa ingrijiti un copil

Ccu acondroplazie
6. Copilulincepe sa se miste, sa
mearga Si sa vorbeasca

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3lpana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

Pagina urmatoare »
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5 Cum sa ingrijiti un copil cu acondroplazie

Prevenirea problemelor coloanei vertebrale

De la nastere pana la varsta de 2 ani In primii ani de viata, copilul dumneavoastra va petrece
probabil mult timp in medii medicale . Poate doriti sa:

e Aflati mai multe despre acondroplazie, astfel incat
sa puteti informa medicii despre nevoile copilului
dumneavoastra. Resurse precum acest ghid pot fi
de ajutor, la fel si resursele oferite de asociatiile de
pacienti cu acondroplazie.

e Exprimati orice ingrijorari aveti cu privire

la sanatatea sau dezvoltarea copilului

dumneavoastra, care ar putea sa nu fie evidente

Sé nétate pentru echipa medicala.

e Explorati unele dintre tratamentele disponibile
pentru a ajuta dezvoltarea fizica a copilului
dumneavoastra.

e Contactati o asociatie de pacienti cu acondroplazie
pentru sfaturi privind urmarirea dezvoltarii copilului
dumneavoastra. Exista tabele de dezvoltare
disponibile pentru copiii cu acondroplazie.t

+F

4. Diagnosticul de acondroplazie

la nasterea copilului .« .
’ P Testarea problemelor fizice comune

5. Invatarea ingrijirii unui copll
Echipa medicala a copilului dumneavoastra va incepe
sa efectueze teste regulate si sa monitorizeze semnele
problemelor fizice care sunt mai frecvente la copiii cu
acondroplazie. De exemplu:®™o*

e Probleme ale coloanei vertebrale

e Probleme de auz

e Apneein somn

Ccu acondroplazie
6. Copilulincepe sa se miste, sa
mearga Si sa vorbeasca

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta intre 3 si 6 ani De la 7 la 12 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

<« Pagina anterioara
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Copiii cu acondroplazie au adesea o curbura a spatelui,
care poate cauza probleme ale coloanei vertebrale.
Aceasta dispare de obicei pe masura ce devin mai
puternici si incep sa meargd.® Exista lucruri pe care le
puteti face pentru a preveni acest lucru:

e Cand ridicati sau transportati nou-nascutul,
sustineti-i capul si gatul (ca in cazul oricarui
bebelus). In cazul bebelusilor cu acondroplazie,
este important sa le sustineti si partea inferioara a
spatelui atunci cand fi ridicati sau transportati.””®

e Candinfasurati copilul, evitati sa il asezati in pozitie
sezand. Incercati s3 tineti copilul in pozitie verticald,
lipit de pieptul dumneavoastra.”

e FEvitati ,sezutul fara sprijin” prea devreme,
deoarece acesta determina o curbura in forma de
C a coloanei vertebrale. Se recomanda sa asezati
copilul pe burta, pe o parte sau pe spate cand
este treaz. Puteti Iasa copilul sa stea intr-o pozitie
curbata in forma de C odata ce este capabil sa se
aseze singur intr-o pozitie de sezut .»

e Evitati versiunile din panza moale ale unor
obiecte precum balansoare si scaune pentru
copii, premergatoare si carucioare. Acestea nu
ofera copilului dvs. suficient sprijin pentru spate
si pot solicita gatul acestuia. Evitati leaganele si
trambulinele din acelasi motiv.°™">

e Evitati portbebe-urile si esarfele pentru bebelusi,
deoarece acestea deschid picioarele copilului Si
pot afecta soldurile.”

Continud pe pagina urmdtoare »
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Cum sa ingrijiti un copil cu acondroplazie

(continuare)

Intrebari pe care sa le adresati
echipei medicale

De la nastere pana la varsta de 2 ani e CAutati scaune auto adecvate, care permit

bebelusilor sa stea cat mai intinsi posibil.'*"

Legislatia privind scaunele auto variaza de la e Aveti experienta in tratarea copiilor cu

o tara la alta sau de la un stat la altul, asa ca acondroplazie?

ar putea fi util sa cereti sfatul unei asociatii de e Cum putem colabora pentru a ne asigura ca
pacienti cu acondroplazie, echipei medicale sau copilul meu beneficiaza de cea mai buna ingrijire
parintilor altor copii cu acondroplazie. posibila?

e Ce terapii (de exemplu, fizioterapie, terapie
acvatica) sunt disponibile pentru copilul meu?
e De ce tratamente sau proceduri ar putea avea

Sé nétate nevoie copilul meu?

e De ce copilul meu are nevoie de atat de multe

+F

teste’? Si ce cauta medicii?
e Ce semne si simptome ar trebui sa urmaresc
acasa’?

4. Diagnosticul de acondroplazie
la nasterea copilului
5. Invatarea ingrijirii unui copll
cu achondroplazie
6. Copilulincepe sa se miste, sa
mearga Si sa vorbeasca

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta intre 3 si 6 ani De la 7 la 12 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea
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Cum sa ingrijiti un copil cu acondroplazie

Cum sa faceti fata situatiilor sociale negative

De la nastere pana la varsta de 2 ani

Uneori, oamenii pot reactiona negativ sau pot spune lucruri jignitoare despre statura mica a copilului
dumneavoastra. Acest lucru poate fi dureros pentru dumneavoastra si familia dumneavoastra. Puteti:
e [gnorati pe oricine reactioneaza negativ sau spune lucruri jignitoare.
© Tndepértati—vé impreuna cu copilul dumneavoastra din situatia respectiva.
e Discutati sau explicati persoanei respective.

Este posibil ca oamenii sa nu fie constienti ca ceea ce au spus este inadecvat, in special alti copii.
+ ' - Discutand cu alti parinti sau familii care au un copil cu acondroplazie va poate ajuta sa va simtiti conectat la o
Sa natate comunitate de oameni care inteleg provocarile cu care va confruntati.

Social

Diagnosticul de acondroplazie
la nasterea copilului
5. Aflati cum sa ingrijiti un

copil cu acondroplazie
6. Copilulincepe sa se miste, sa
mearga si sa vorbeasca

Iinainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea
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De la nastere pana la varsta de 2 ani

Dumneavoastra

Diagnosticul de acondroplazie
la nasterea copilului
5. Aflati cum sa ingrijiti un

copil cu acondroplazie
6. Copilulincepe sa se miste, sa
mearga Si sa vorbeasca

De la nastere pana la
varsta de 2 ani

La ce se pot astepta parintii
In aceasta etapa?

vorbeasca

Copilul dumneavoastra va continua sa se dezvolte si va
deveni mai mobil si mai independent.

Copiii cu acondroplazie pot face lucruri precum
rostogolirea, sezutul, statul in picioare si mersul mai
tarziu decat copiii de statura medie.® Ei vor atinge
aceste etape importante atunci cand vor fi pregatiti fizic.
Copiii cu acondroplazie se ridica de obicei singuri in
sezut in jurul varstei de 12 luni." Este obisnuit sa se ridice
singuri in picioare in jurul varstei de 16-29 luni.®

In cazul copiilor cu acondroplazie, dezvoltarea miscarilor
si @ mersului poate fi afectata de mai multi factori:

e Aproape jumatate dintre copiii cu acondroplazie au
picioarele arcuite, curbandu-se spre exterior intre
coapse. Acest lucru poate fi dureros.”

e Muschii si ligamentele din jurul articulatie
genunchiului, care mentin genunchiul in pozitie sifi
permit sa se miste, pot fi instabile.”

e Copiii cu acondroplazie pot fi supraponderali, desi
nu se intelege pe deplin de ce.®

La inceput, copilul dumneavoastra poate prefera sa se
deplaseze n alte moduri, cum ar fi ,plugul de zapadad”,
in care capul este folosit ca suport pentru echilibru.
Aceste miscari sunt repere importante, care arata ca se
adapteaza la corpul lor. Acestea nu vor dauna copilului
dumneavoastra si nu vor afecta capacitatea lui de a

<« Pagina anterioara

Copilul incepe sa se miste, sa mearga si sa

merge pe termen lung.”

Este posibil ca copilul dumneavoastra sa fi dezvoltat
O mica ,cocoasa” In zona coloanei toracice cand era
bebelus (fenomen cunoscut sub numele de cifoza).
Aceasta poate disparea odata ce copilul incepe sa
mearga, desi la unii copii persista.”

Unii copii cu acondroplazie au dificultati in a invata sa
vorbeasca, din cauza:
e Problemelor de auz, cauzate de infectii repetate ale
urechii.®
e Problemelor legate de dimensiunea/proportiile
limbii si gurii.'*"

Sfaturi pentru parinti

HUB

Incercati s& nu comparati dezvoltarea fizica a copilului
dumneavoastra cu cea a altor copii. Sarbatoriti primele
cuvinte si primii pasi ai copilului, indiferent cand apar.

Cazaturile siimpiedicarile sunt frecvente atunci cand
copilul incepe sa mearga, dar puteti sa-l incurajati sa
continue sa incerce. Puteti cumpara ,protectii pentru
colturi” pentru mobilierul dvs. pentru a va proteja copilul
de colturile ascutite. kvitati utilizarea premergatoarelor,
deoarece acestea nu ofera suficient sprijin pentru
spatele si gatul copilului dumneavoastra.”

Incercati sa incurajati exercitiile fizice regulate.
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Copilul incepe sa se miste, sa mearga si sa

vorbeasca

De la nastere pana la varsta de 2 ani

Ajutor pentru dezvoltarea mersului Intrebari pe care si le adresati
echipei medicale

Daca copilul dumneavoastra are dificultati in @ merge
sau daca anumite miscari 1i provoaca durere , ar
putea fi util sa discutati cu un fizioterapeut sau un
terapeut ocupational.® Acestia va pot oferi sfaturi
despre cum sa va ajutati copilul sa depaseasca
aceste dificultati.

Ajutor pentru dezvoltarea vorbirii

+ Sé nétate Copilul dumneavoastra va fi supus unor teste
auditive periodice si va fi consultat de un specialist
ORL.® Daca auzul copilului dumneavoastra este
afectat de infectii ale urechii, medicul poate sugera

introducerea unor tuburi in urechi. Acestea pot
reduce riscul de infectie.®

Terapia logopedica poate ajuta la testarea si tratarea
problemelor copilului dumneavoastra legate de
vorbire si comunicare in general. Consultarea unui
logoped cat mai devreme posibil poate ajuta la
prevenirea si minimizarea intarzierilor in invatarea
vorbirii.'o"”

Diagnosticul de acondroplazie
la nasterea copilului
5. Aflati cum sa ingrijiti un

copil cu acondroplazie
6. Copilulincepe sa se miste, sa
mearga Si sa vorbeasca

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta intre 3 si 6 ani De la 7 la 12 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

<« Pagina anterioara

HUB

As dori sa urmaresc dezvoltarea fizica a copilului
meu — ce instrumente sunt disponibile pentru

a ma ajuta’?

Ce pot face pentru a preveni problemele
coloanei vertebrale?

Ce semne ar trebui sa urmaresc in cazul in care
copilul meu are dificultati de auz ?

Ce tip de anestezie va primi copilul meu daca
are nevoie de o interventie chirurgicala pentru
montarea tuburilor auditive

Ma puteti ajuta sa ma intalnesc cu un specialist
ORL?

Copilul meu trebuie sa fie evaluat de un
logoped?
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Copilul incepe sa se miste, sa mearga si

sqQ vorbeasca

Discutati despre dezvoltarea fizica a copilului dumneavoastra

De la nastere pana la varsta de 2 ani
Poate doriti sa discutati cu familia si prietenii despre acondroplazie si ce inseamna aceasta pentru dezvoltarea
fizica a copilului dumneavoastra.

Reamintiti-le oamenilor ca toti copiii ating etapele importante in momente diferite. Unii vor avea nevoie de mai
mult sprijin decat altii. Tncuraja!:i oamenii sa nu puna presiune pe copilul dumneavoastra sa faca lucruri precum
mersul si vorbitul Inainte de a fi pregatit.

4

Sanatate

Social

Diagnosticul de acondroplazie
la nasterea copilului
5. Aflati cum sa ingrijiti un

copil cu acondroplazie
6. Copilulincepe sa se miste, sa
mearga si sa vorbeasca

Iinainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea
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7 Copilul devine independent de parinti

Varsta intre 3 si 6 ani

4

Copilul devine independent de parinti

Sanatate

8. Copilul incepe sa dezvolte
constiinta de sine

9. Copilulincepe cresa sau gradinita

10. Copilul incepe sa-si faca prieteni

inainte de nastere
(prenatal)

Varsta de 3 pana la
6 ani

Varste intre 13 si
18 ani

Copilul incepe scoala primara

De la nastere pana la
varsta de 2 ani

Dela 7 la 12 ani

Consideratii privind
sanatatea

La ce se pot astepta parintii
In aceasta etapa?

Sfaturi pentru parinti

Copilul dumneavoastra va incepe sa devina mai
constient de lumea din jur si de locul sau in ea. Vor
incepe sa dezvolte noi abilitati si sa indeplineasca
sarcini In mod independent. De exemplu:®

e Toaleta

o Imbracarea

e Mancatul si bautul

e Jocul, singur sau cu alti copii.

Copiii cu acondroplazie pot avea dificultati in a face
anumite lucruri singuri. Fiecare copil va atinge aceste
etape In momente diferite.”

<« Pagina anterioara
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Puteti explora adaptari care ar putea ajuta copilul sa
fle mai independent. De exemplu, ajutand la treburile
casnice (vezi sectiunea Ingrijire medicala).

Incercati sa gasiti un echilibru intre a oferi ajutor i
a incuraja independenta. Continuati procesul chiar
daca copilul dumneavoastra intampina dificultati.

Rugati-va copilul sa ia singur unele decizii, dupa
cum este cazul. Faceti acest lucru atat in cadrul
institutiilor medicale, cat si acasa, astfel incat copilul
dumneavoastra sa simta ca are un cuvant de spus in
diferite aspecte ale vietii sale.
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7 Copilul devine independent de parinti

Copilul dumneavoastra poate incepe sa se opuna
testelor sau tratamentelor care il fac sa se simta

Discutati cu un terapeut ocupational, un fizioterapeut
sau O asociatie de pacienti cu acondroplazie despre
speriat. Incercati sa va linistiti copilul si explicati-i adaptarile care va pot ajuta copilul sa fie cat mai
procedurile cat mai simplu posibil. Modul in care independent posibil. Acestea pot include lucruri
faceti acest lucru va depinde de varsta si maturitatea precum:?"#?
copilului. Puteti: e Adaptari ale lenjeriei si imbracamintei pentru

e Informati echipa medicalg, astfel incat aceasta sa a se putea imbrdca singuri, cum ar fi materiale

Varsta intre 3 si 6 ani

+F

Sanatate

va poata ajuta sa creati o atmosfera calma.
Cereti sfatul unui specialist in psihologia
copilului cu privire la modul in care puteti purta
aceste conversatii. Consultati-va cu echipa dvs.
medicald daca acest lucru este posibil In zona In

elastice, velcro si nasturi magnetici.
Intrerupatoare de lumina coborate sau
Intrerupatoare de lumina cu telecomanda.
Adaptari ale mobilierului din casa (scaun reglabil
Ccu spatar, pat coborat, bare de dulap coborate,

care locuiti. jucarii depozitate la o inaltime accesibila).
e Dispozitive de deschidere a usilor si scaune cu
trepte.

Copilul devine independent de parinti
8. Copilul Incepe sa dezvolte

constiinta de sine
9. Copilulincepe cresa sau gradinita
10. Copilul incepe sa-si faca prieteni
Copilul incepe scoala primara

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3.pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si ,
18 ani sanatatea

Consideratii privind

<« Pagina anterioara
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Varsta 3-6 ani

Sanatate

Social

Copilul devine independent de parinti
8. Copilul Incepe sa dezvolte

constiinta de sine
9.  Copilulincepe cresa sau gradinita
10, Copilul incepe sa-si faca prieteni
Copilul incepe scoala primara

Iinainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta de 3.pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

Copilul devine independent de parinti

Discutati cu copilul dumneavoastra despre acondroplazie

Pe masura ce copilul dumneavoastra devine mai independent, s-ar putea sa doriti sa discutati cu el despre
acondroplazia sa si despre ce inseamna aceasta pentru el. Puteti folosi resurse online sau puteti contacta o
asociatie de pacienti cu acondroplazie pentru a obtine carti scrise pentru a explica acondroplazia copiilor mici.
Brosurile pentru copii despre acondroplazie pot fi gasite in sectiunea resurse suplimentare de la pagina 68 a
ghidului.

Pagina urmatoare »
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Copilul incepe sa dezvolte constiinta de

sine

La ce se pot astepta parintii
In aceasta etapa?

Sfaturi pentru parinti

Varsta intre 3 si 6 ani

Faceti din familia dvs. un ,spatiu sigur” in care copilul

La un moment dat, copilul dumneavoastra va dvs. poate pune intrebari despre acondroplazie si se
constientiza ca este diferit de ceilalti. Pentru poate exprima fara teama sau judecata. Raspundeti
majoritatea copiilor cu acondroplazie, acesta va fi la Intrebarile copilului dumneavoastra cu raspunsuri
un proces gradual. Acest lucru se va intampla in sensibile si adecvate varstei.

momente diferite si in moduri diferite pentru

fiecare copil. Incurajati-va copilul sa vada ,diferentele” sale ca

trasaturi care il fac unic si divers. Tratati-va copilul cu
dragoste si respect si incurajati-l sa aiba o viziune
sanatoasa asupra acondroplaziei.

Daca nu ati inceput deja sa faceti acest lucru, ar fi
bine sa incepeti sa va invatati copilul strategii care
sa-l ajute sa faca fata provocarilor fizice sau sociale
Cu care se poate confrunta. De exemplu, daca un alt
copil spune ceva jignitor.

Copilul devine independent de parinti
8. Copilul incepe sa dezvolte

constiinta de sine
9. Copilulincepe cresa sau gradinita
10. Copilul incepe sa-si faca prieteni
Copilul incepe scoala primara

EXxista brosuri pentru copii cu acondroplazie care ar
putea ajuta copilul dumneavoastra sa invete despre
aceasta afectiune pe masura ce constiinta de sine
se dezvolta. Acestea sunt disponibile online sau
puteti contacta o asociatie locala de pacienti cu
acondroplazie pentru a gasi exemple bune in limba
dumneavoastra.

Varsta de 3 pana la

<« Pagina anterioara @ Pagina urmatoare »
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Copilul incepe sa dezvolte constiinta

de sine

Varsta intre 3 S"oi 6 ani Unii parinti considera ca este dificil din punct de vedere emotional atunci cand copilul lor incepe sa
constientizeze achondroplazia.®™ Discutati cu echipa medicalad care se ocupa de achondroplazie sau contactati
O asociatie de pacienti cu pentru a gasi sprijin psihologic, daca dvs. sau copilul dvs. considerati ca acest lucru ar
fi util.

+F

Sanatate

Copilul devine independent de parinti
8. Copilul Incepe sa dezvolte

constiinta de sine
9. Copilulincepe cresa sau gradinita
10. Copilul incepe sa-si faca prieteni
Copilul incepe scoala primara

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3.pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea
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Varsta 3-6 ani

Sanatate

Social

Copilul devine independent de parinti
8. Copilul Incepe sa dezvolte

constiinta de sine
9.  Copilulincepe cresa sau gradinita
10, Copilul incepe sa-si faca prieteni
Copilul incepe scoala primara

Iinainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta de 3.pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

Copilul incepe sa dezvolte constiinta de

sine

Discutati despre acondroplazie in cadrul familiei

Purtati discutiile despre acondroplazie in familie ca pe niste discutii normale. Poate doriti sa discutati cu copilul
dumneavoastra si cu fratii sau surorile acestuia despre diversitate. Explicati-i ca fiecare persoana este diferita
(de exemplu, are o forma si o inaltime diferite, cu ochi, par si piele de culori diferite), dar merita acelasi nivel de
respect.

Ajutarea copilului sa vorbeasca cu ceilalti despre acondroplazie

In functie de varsta copilului dumneavoastra, 1i puteti invata modalitati de a vorbi cu ceilalti despre

acondroplazia sa:
e Ajutati-l sa elaboreze o explicatie simpla a acondroplaziei, astfel incat sa poata vorbi despre aceasta cu

propriile cuvinte.
e Ar putea fi util sa-l invatati pe copilul dumneavoastra cum sa corecteze cu blandete pe cineva care

foloseste cuvinte gresite sau discriminatorii.

Pagina urmatoare »
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9 Copilul incepe cresa sau gradinita

La ce se pot astepta parintii

Varsta intre 3 si 6 ani . g )
’ In aceasta etapa?

Inceperea cresei sau a gradinitei este un moment
important pentru majoritatea copiilor. Stiind la ce sa va
asteptati si cum puteti colabora cu personalul didactic
pentru a va ajuta copilul sa se adapteze, va va ajuta sa
va simtiti mai confortabil cand sunteti despartiti pentru
perioade mai lungi de timp.

Copilul dumneavoastra nu are nevoie sa frecventeze
O cresa sau o gradinita ,speciala” pentru ca are
acondroplazie. Ar trebui sa alegeti o cresa sau o
gradinita la fel cum ati face pentru orice alt copil.?

Sfaturi pentru parinti

Vizitati cresele sau gradinitele potentiale pentru a
verifica daca facilitatile lor sunt adecvate si discutati cu
personalul despre adaptarile de care ar putea avea
nevoie copilul dumneavoastra. Majoritatea furnizorilor
de servicii pentru copii mici vor fi bucurosi sa faca
adaptari specifice pentru a ajuta copilul dumneavoastra
sa fie cat mai independent posibil.#?

Copilul devine independent de parinti
8. Copilul incepe sa dezvolte

constiinta de sine
9. Copilulincepe cresa sau gradinita
10. Copilul incepe sa-si faca prieteni
Copilul incepe scoala primara

Asigurati-va ca personalul cresei sau al gradinitei
este constient de limitarile copilului dumneavoastra
In ceea ce priveste abilitatile motorii. De exemplu, pot
avea dificultati in a tine stilouri, creioane sau creioane
colorate.?#** Acest lucru poate ingreuna scrierea,
desenarea si participarea la activitati artistice si
mestesugaresti. Personalul ar trebui sa colaboreze cu
dumneavoastra pentru a se adapta nevoilor copilului
dumneavoastra. De exemplu:

e Ultilizarea materialelor adaptate.

e Acordarea mai mult timp pentru finalizarea

Var ana | .
AREIC DS sarcinilor.

6 ani

<« Pagina anterioara
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Este posibil sa existe o intarziere in dezvoltarea
abilitatilor de ingrijire personalg, astfel incat poate fi
necesar sa va ajutati copilul:

o Imbracarea si dezbracarea.

e Spalati-va pe maini.

e Folositi toaleta.

Fiti pregatiti sa colaborati cu cresa sau cu gradinita
pentru a va asigura ca inteleg ce este acondroplazia.
Puteti impartasi informatii de la asociatiile de pacienti
cu acondroplazie si din acest ghid.

Unele crese/gradinite ofera programe educationale
sau de sprijin individualizate, iar unele au membri ai
personalului dedicati, cum ar fi coordonatori pentru
nevoi educationale speciale.”

Verificati regulat cu personalul pentru a vedea cum
se descurca copilul dumneavoastra si incurajati-i
sa-l ajute sa se integreze printre colegii sai. Puteti
oferi cresei sau gradinitei feedback regulat pentru
a va asigura ca copilul dumneavoastra continua sa
primeasca sprijinul adecvat.

Pagina urmatoare »



Copilul incepe sa mearga la cresa sau la

gradinita

Varsta intre 3 S"oi 6 ani Terapeutii ocupationali pot sugera adaptari sau instrumente care ar putea ajuta copilul dumneavoastra in mediul
cresei sau al gradinitei.”"** De exemplu, modalitati de a facilita scrierea daca copilul dumneavoastra are miscari
reduse ale mainii. Discutati cu echipa dvs. medicala despre o intalnire cu un terapeut ocupational daca aveti
nevoie de sfaturi.

Copilul dumneavoastra va continua sa fie monitorizat in mod regulat de echipa medicala. Poate doriti sa
discutati cu cresa sau gradinita despre impactul pe care 1l va avea acest lucru asupra frecventei.

+F

Sanatate

Copilul devine independent de parinti
8. Copilul incepe sa dezvolte

constiinta de sine
9. Copilulincepe cresa sau gradinita
10. Copilul incepe sa-si faca prieteni
Copilul incepe scoala primara

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3.pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

<« Pagina anterioara Pagina urmatoare »

HUB




Varsta 3-6 ani

Sanatate

la gradinita

Discutati cu personalul cresei si al
gradinitei despre acondroplazie

Intalniti-va cu profesorii copilului dumneavoastra
Inainte ca acesta sa inceapa cresa sau gradinita
pentru a discuta cu ei despre acondroplazie i
pentru a raspunde la orice intrebari.

Puteti explica:

e Ce este acondroplazia.

e Ce poate insemna pentru copilul dumneavoastra
(de exemplu, poate avea nevoie de sprijin
suplimentar pentru activitati precum scrisul i
mersul la toaleta).

e Semne ale problemelor de sanatate frecvente

Copilul incepe sa mearga la cresa sau

Pregatirea personalului pentru
gestionarea problemelor sociale

Discutarea cu personalul despre acondroplazie
Ii poate ajuta sa gestioneze modul in care ceilalli
copii reactioneaza si interactioneaza cu copilul
dumneavoastra.

Unii copii de varsta prescolara pot fi complet
inconstienti de diferentele dintre ei si colegii lor
de clasa. Alti copii pot pune intrebari sau pot face
comentarii jignitoare, chiar si fara sa vrea. Este
posibil sa va confruntati si cu comentarii jignitoare
din partea altor parinti.

pe care le pot observa.
Poate doriti sa:
e (Ganditi-va la ce veti face sau spune intr-o astfel
de situatie.
e Intrebati personalul care este politica de
gestionare a potentialelor incidente de hartuire.
e Invatati-va copilul cd nu este in reguld s3 fie
tachinat sau hartuit. Discutati cu personalul cat
mai curand posibil daca se intampla acest lucru.

Social

Se pot face apoi adaptari rezonabile.
Orice problema poate fi rezolvata imediat ce
apare.

Copilul devine independent de parinti
8. Copilul Incepe sa dezvolte

constiinta de sine
9.  Copilulincepe cresa sau gradinita
10, Copilul incepe sa-si faca prieteni
Copilul incepe scoala primara

Asociatiile pacientilor cu acondroplazie dispun
de resurse care pot fi utile in discutiile cu scolile,
cresele, gradinitele si personalul didactic.

Iinainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta de 3.pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si

Consideratii privind
18 ani sanatatea
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Copilul incepe sa-si faca prieteni

La ce se pot astepta parintii
In aceasta etapa?

Sfaturi pentru parinti

Varsta intre 3 si 6 ani

Sprijiniti-va copilul sa cunoasca alti copii si sa-si faca
Copilul dumneavoastra va incepe sa lege prietenii cu prieteni, deoarece acest lucru ii va spori increderea
alti copii. Uneori, copilului dumneavoastra ii poate fi in sine.
dificil sa participe la anumite activitati sau jocuri.
Ajutati-va copilul sa gaseasca activitati care li plac.
De exemplu, sporturile de echipa sunt o modalitate
excelenta de a intalni copii cu interese similare si de
a-l ajuta pe copilul dumneavoastra sa-si faca prieteni.
- Informati adultul care coordoneaza activitatea daca
Sa natate sunt necesare adaptari sau echipamente speciale
pentru ca copilul dumneavoastra sa poata participa.

4

Daca este posibil, oferiti-i copilului spatiu pentru
a explora oportunitati sociale. Poate fi dificil sa
renuntati la control, dar poate fi si satisfacator sa va
vedeti copilul urmandu-si propriul drum si incepand
sa se imprieteneasca cu alti copii.
Copilul devine independent de parinti
8. Copilul incepe sa dezvolte

constiinta de sine
9. Copilulincepe cresa sau gradinita
10. Copilul incepe sa-si faca prieteni
Copilul incepe scoala primara

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3.pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

Pagina urmatoare »
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Copilul incepe sa-si faca prieteni

Varsta intre 3 S"oi 6 ani Inainte ca copilul dumneavoastra sa inceapa un nou sport sau o noud activitate, discutati cu echipa medicala
pentru a va asigura ca este sigur.”® Discutati despre modul in care copilul dumneavoastra ar putea participa.

Intrebari pe care sa le adresati echipei medicale

e EXista sporturi sau activitati pe care copilul meu ar trebui sa le evite?
e Ce adaptari sau echipamente sunt disponibile pentru a-mi ajuta copilul sa practice anumite sporturi sau
activitati?

+F

Sanatate

Copilul devine independent de parinti
8. Copilul Incepe sa dezvolte

constiinta de sine
9. Copilulincepe cresa sau gradinita
10. Copilul incepe sa-si faca prieteni
Copilul incepe scoala primara

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta de 3.pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani
Varste intre 13 si Consideratii privind < Pagi terioars Pagi ” >
18 ani sanatatea agina anterioara agina urmatoare
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Varsta 3-6 ani

Sanatate

Social

Copilul devine independent de parinti
8. Copilul Incepe sa dezvolte

constiinta de sine
9.  Copilulincepe cresa sau gradinita
10, Copilul incepe sa-si faca prieteni
Copilul incepe scoala primara

Iinainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta de 3.pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

Copilul incepe sa-si faca prieteni

Discutati cu prietenii copilului dumneavoastra si cu
parintii acestora despre acondroplazie

Prietenii copilului dumneavoastra sau parintii acestora pot pune intrebari despre acondroplazie. Poate doriti sa:

e Pregatiti o explicatie simpla, descriind-o ca parte a diversitatii umane, mai degraba decat ca o diferenta sau
O problema.

e [olositi acelasi limbaj in explicatiile dvs. cu persoane diferite.

e Informati parintii prietenilor despre orice ajutor sau adaptari de care are nevoie copilul dumneavoastra.
Astfel, ei se vor simti mai confortabil sa fie responsabili pentru ei in timpul unei intalniri de joaca, de
exemplu.

e Invatati-va copilul ca nu este In regula sa fie tachinat sau agresat. Daca se intdmpla acest lucru, discutati cat
mai curand posibil cu un adult responsabil.

<« Pagina anterioara
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11 Copilul incepe scoala primara

n . , ) La ce se pot astepta parintii
Varsta intre 3 si 6 ani in aceasta etapa?

Copilul dumneavoastra va incepe, de obicei, scoala
primara intre 4 si 6 ani. Copilul dumneavoastra nu
trebuie sa frecventeze o scoala ,speciala” pentru ca
are acondroplazie. #°

Atunci cand alegeti o scoalg, luati in considerare
aceiasi factori pe care i-ati lua in considerare si
pentru alti copii, precum si dispunerea scolii Si
cladirile acesteia.”® De exemplu, numeroasele trepte
ar putea fi dificile din punct de vedere fizic pentru
copilul dumneavoastra.

Sfaturi pentru parinti

Vizitati scolile primare potentiale inainte ca copilul
dumneavoastra sa inceapa scoala, pentru a
verifica daca facilitatile sunt adecvate. Discutati cu
personalul didactic despre eventualele adaptari de
care ar putea avea nevoie copilul dumneavoastra.

Copilul devine independent de parinti
8. Copilul incepe sa dezvolte

constiinta de sine
9. Copilulincepe cresa sau gradinita
10. Copilul incepe sa-si faca prieteni
Copilul incepe scoala primara

Este posibil sa vi se ceara sa va intalniti cu
coordonatorul pentru nevoi educationale speciale

al scolii sau puteti solicita acest lucru dvs. Acestia
sunt membri ai personalului specializat care pot oferi
planuri educationale individualizate si pot organiza
activitati pentru a va ajuta copilul la scoala.

Discutati cu copilul dumneavoastra despre
sentimentele sale legate de inceperea scolii si

A o linistiti-I cu privire la ceea ce i1l asteapta.
Varsta de 3 pana la ’

<« Pagina anterioara @ Pagina urmatoare »
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Accesibilitate

Este util sa mergeti impreuna cu copilul
dumneavoastra pentru a clarifica orice indoieli sau
preocupari pe care le-ati putea avea cu privire la
cladirea scolii si facilitatile aferente. Lucrurile la care
trebuie sa fiti atenti includ:#’

e EXista butoane de accesibilitate pentru
deschiderea usilor (poate fi necesara o treapta
permanenta)?

e Cat de departe se afla zona de intrare in scoala
de sala de clasa?

e Cum va ajunge copilul dumneavoastra la scoala?
Exista autobuz scolar in zona dumneavoastra?

e Copilul dumneavoastra poate ajunge la dulapul
sau cuierul sau?

e Copilul dumneavoastra poate sta confortabil la
banca/pe scaunul pus la dispozitie”?

e Copilul dumneavoastra poate accesa usile
bailor, toaletele si sursele de apa potabila?

e Copilul dumneavoastra poate folosi tejghelele
cantinei/salii de masa?

Continud pe pagina urmdtoare »




11 Copilul incepe scoala primara (continuare)

Varsta intre 3 S"oi 6 ani Puteti lua in considerare sa discutati cu scoala
despre posibile adaptari care v-au ajutat copilul In
trecut, cum ar fi:?"42

e Ajutoare pentru scris, cum ar fi creioane jumbo.

e Utilizarea unei tablete/laptop pentru lucrari scrise
sau caiete cu linii largi.

e Acordarea mai mult timp pentru deplasarea intre
sdlile de clasa.

e Masuri pentru a ajuta elevii sa ajunga la tabla
sau pentru a le oferi sprijin pentru picioare/
picioare in timp ce stau asezati.

e T[reptele sau un scaun pentru accesul la toaleta
Si chiuveta.

e Scaune personalizate sau perne pentru spatarul
scaunelor.

e Un dulap inferior.

e Extensii pentru a ajunge la manere sau
intrerupatoare de lumina sau pentru a ajuta la
Copilul devine independent de parinti mersul la toaleta.

8. Copilul incepe sa dezvolte
constiinta de sine

9. Copilulincepe cresa sau gradinita

10. Copilul incepe sa-si faca prieteni

Copilul incepe scoala primara

Ingrijire personald

Informati scoala daca copilul dumneavoastra are
dificultati in gestionarea abilitatilor de ingrijire
personald, de exemplu, folosirea toaletei. In acelasi
timp, Incurajati personalul sa va lase copilul sa fie cat
mai independent posibil. Acest lucru 1i va ajuta sa-si
construiasca increderea in sine in noul mediu.

Varsta de 3 pana la
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Educatie fizica
Unii copii cu acondroplazie considera exercitiile
fizice deosebit de obositoare (fenomen cunoscut
sub numele de ,intoleranta la efort”). Acest lucru
se poate datora fortei musculare relativ reduse,
necesitatii de a-si misca corpul intr-un anumit mod
sau oboselii.'® Acest lucru poate avea un impact
asupra modului in care copilul dumneavoastra
participa la ora de educatie fizica. Poate doriti sa:#
e [nformati profesorii cu privire la orice aspecte
de care trebuie sa tina cont, cum ar fi evitarea
presiunii asupra spatelui sau articulatiilor sau
activitatile cu impact (inclusiv ,rostogolirile
Inainte”).
e Sfatuiti-va copilul sa evite jocurile violente care
implica mult contact fizic.




11 Copilul incepe scoala primara

Varsta intre 3 S"oi 6 ani Copilul dumneavoastra va continua sa fie monitorizat in mod regulat de echipa medicala. Este o idee buna sa
informati scoala despre modul in care acest lucru ar putea afecta programul scolar.

Terapeutii ocupationali va pot ajuta sa gasiti adaptari sau instrumente care ar putea ajuta copilul dumneavoastra
in mediul scolar primar. Discutati cu echipa dvs. medicala despre o intalnire cu un terapeut ocupational daca
aveti nevoie de sfaturi.

+F

Sanatate

Copilul devine independent de parinti
8. Copilul incepe sa dezvolte

constiinta de sine
9. Copilulincepe cresa sau gradinita
10. Copilul incepe sa-si faca prieteni
Copilul incepe scoala primara

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta de 3.pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea
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11

Varsta 3-6 ani

Sanatate

Social

Copilul devine independent de parinti

8. Copilul Incepe sa dezvolte
constiinta de sine

9.  Copilulincepe cresa sau gradinita

10, Copilul incepe sa-si faca prieteni

inainte de nastere
(prenatal)

Varsta de 3 pana la
6 ani

Varste intre 13 si
18 ani

Copilul incepe scoala primara

De la nastere pana la
varsta de 2 ani
De la 7 la 12 ani

Consideratii privind
sanatatea

Discutati cu personalul didactic /
alti parinti despre acondroplazie

Copilul incepe scoala primara

Pregatirea personalului didactic pentru
gestionarea problemelor sociale

Intalniti-va cu personalul didactic inainte ca copilul
dumneavoastra sa inceapa scoala pentru a discuta
Cu ei despre acondroplazie si pentru a raspunde la
orice Intrebadri. Acest lucru poate ajuta la asigurarea
faptului ca adultii din jurul copilului dumneavoastra
sunt bine informati si pot explica achondroplazia
celorlalti copii. Acest lucru poate fi util daca copilul
dumneavoastra doreste sa viziteze casa unui prieten.

Puteti explica:

e Ce este acondroplazia.

e Ce poate insemna pentru copilul dumneavoastra
(de exemplu, poate avea nevoie de sprijin
suplimentar pentru activitati precum scrisul i
mersul la toaleta).

e Semne ale problemelor de sanatate frecvente
pe care le pot observa.

Se pot face apoi adaptari rezonabile. Orice problema
poate fi rezolvata imediat ce apare.

Asociatiile de pacienti cu acondroplazie dispun

de resurse care pot fi furnizate scolilor pentru a
ajuta la explicarea acondroplaziei si a modului in
care aceasta poate afecta dezvoltarea academica,
personala si sociala a copilului dumneavoastra.

<« Pagina anterioara
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Discutarea cu personalul despre acondroplazie
Ii poate ajuta sa gestioneze modul in care ceilalli
copii ar putea reactiona si interactiona cu copilul
dumneavoastra. %3

Copilul dumneavoastra poate fi supus unor
comentarii jignitoare din partea celorlalti, ceea ce
poate face sa se simta stanjenit sau jenat. Aceste
comentarii sau intrebari nu au intotdeauna o intentie
jignitoare, dar pot fi totusi greu de acceptat.”

Poate doriti sa:

o Tntrebati personalul care este politica privind
gestionarea potentialelor incidente de hartuire.

e Va ganditi ce veti face sau spune intr-o astfel de
situatie.

e Vainvatati copilul ca nu este in regula sa fie
tachinat sau agresat. Discutati cat mai curand
posibil cu personalul didactic daca copilul
dumneavoastra este victima agresiunii.

Pagina urmatoare »
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Varsta intre 7 si 12 ani

<

@

12. Copilul devine mai constient
de acondroplazie
13. Copilul incepe scoala gimnaziala

La ce se pot astepta parintii
In aceasta etapa?

Sfaturi pentru parinti

Copilul devine mai constient de
acondroplazie

Pe masura ce copilul creste, va incepe sa faca lucruri

pe cont propriu si sa dezvolte relatii cu un cerc social

mai larg. Este posibil sa devina mai constient de

acondroplazia sa si sa inceapa sa se considere diferit

de colegii sai.

Copiii mai mari pot observa diferentele dintre ei
Si colegii lor odata cu intrarea in pubertate, cand
diferentele fizice devin mai evidente.

Aceasta constientizare crescanda a acondroplaziei
Si @ impactului acesteia asupra imaginii de sine
poate fi dificila pentru copii si familiile lor.?® Copilul
dumneavoastra se poate simti distant fata de colegii
sai Si poate da vina pe starea sa.

<« Pagina anterioara

HUB

Trebuie sa fiti pregatiti sa raspundeti la intrebari
despre imaginea de sine si identitatea copilului
dumneavoastra. Daca copilul dumneavoastra intra
In perioada pubertatii, discutati cu el despre ce
Inseamna acest lucru

pentru el.

Folositi mesaje pozitive despre acondroplazie si
despre faptul ca valoarea copilului dumneavoastra
nu se masoara In functie de dimensiunea fizica.
Multe asociatii de pacienti cu acondroplazie dispun
de resurse care pot explica acondroplazia copiilor si
le pot imbunatati imaginea de sine.

Imbracati-va copilul in haine adecvate varste,

chiar daca acest lucru inseamna sa le modificati
pentru a se potrivi confortabil. Acest lucru va
contribui la consolidarea stimei de sine a copilului
dumneavoastra si va incuraja oamenii sa il trateze in
functie de varsta sa, nu de marimea sa.

Copilul dumneavoastra poate simti nevoia sa se
retraga din activitatile de agrement. Tncurajati—l Sa
continue. Discutati cu adultii responsabili despre
starea copilului dumneavoastra.

Asociatiile de pacienti cu acondroplazie pot oferi

copilului dumneavoastra oportunitati de socializare
cu alti copii cu acondroplazie. Tncurajati-vé copilul sa-
Si gaseasca prieteni cu sau fara acondroplazie.
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12 Copilul devine mai constient de

acondroplazie

Intrebari pe care sa le adresati
echipei medicale:

Varsta intre 7 §i 12 ani Pe masura ce copilul creste, este posibil sa deving

mai ingrijorat in legatura cu controalele medicale

si tratamentele.® Incercati sa- linistiti pe copilul e Putem sa-l implicam pe copilul nostru in
dumneavoastra, asigurandu-| ca sunteti alaturi de el discutiile noastre despre acondroplazia sa?
pentru a-l sprijini pe tot parcursul procesului. e Atifi dispus sa raspundeti la intrebarile copilului

meu despre acondroplazie?

Ar putea fi un moment potrivit pentru a-| 1asa pe
copilul dumneavoastra sa se implice mai mult in
conversatiile cu echipa medicala. Incurajati-1 s3
o o intrebe despre orice lucru pe care nu 1l intelege sau
Sa natate nu este sigur. De exemplu:
e De ce are acondroplazie.
e De ce se confrunta cu anumite probleme legate

de sanatate.

+F

Continuati sa incurajati exercitiile fizice regulate si o
dieta sanatoasa pentru a va ajuta copilul sa mentina
O greutate sanatoasa.® Cresterea greutatii corporale
va avea un impact asupra articulatiilor copilului,
afectand mobilitatea si independenta acestuia.® In
acelasi timp, exercitiile fizice regulate vor contribui

la sanatatea generala si la bunastarea mentala a

12. Copilul devine mai constient
de acondroplazie
13. Copilul incepe scoala gimnaziala

copilului.

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

Pagina urmatoare »
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12 Copilul devine mai constient de

acondroplazie

VB e 7 S ) s :Ajutar?a. copilului sa réspund.é la Piscuta’;i des!o.re. acondroplazie
’ Intrebari despre acondroplazie In cadrul familiei
Copilul dumneavoastra poate incepe sa observe Normalizati discutiile despre acondroplazie in familie,
comentariile sau reactiile persoanelor din jur cu astfel incat copilul dumneavoastra si fratii sa stie ca
privire la acondroplazia sa. Discutati cu copilul nu este nimic rusinos sau jenant in acest sens. Faceti
dumneavoastra despre modul In care ar putea din familia dvs. un ,spatiu sigur” pentru copilul dvs.,
reactiona in astfel de situatii. De exemplu: unde acesta poate sa-si impartaseasca sentimentele
e Plec. Si sa puna intrebari fara a fi judecat.

e |gnorarea comentariului.

e Oferirea de raspunsuri sau explicatii simple

Sanatate despre acondroplazie.

e Discutati cu un adult de incredere, cum ar fi un
profesor.

4

Social

12. Copilul devine mai constient
de acondroplazie
13. Copilul incepe scoala gimnaziala

Iinainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani
Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

Pagina urmatoare »
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13 Copilul incepe scoala secundara

La ce se pot astepta pacientii

Varsta intre 7 si 12 ani . g )
’ In aceasta etapa?

Este posibil sa se realizeze adaptari care au
functionat pentru copilul dumneavoastra in scoala

Intrarea n invatamantul secundar este un moment primara d , si in scoala secundara. De exemplu,
important pentru dezvoltarea personala, sociala si utilizarea unui scaun cu trepte. Inainte ca copilul
educationala a copilului dumneavoastra. Copiii cu dumneavoastra sa inceapa scoala, ganditi-va la ce a
acondroplazie nu au nevoie de scoli speciale. functionat inainte.*?
Intrarea n invatamantul secundar inseamna Adaptarile care ar putea fi introduse n scoala
asumarea unei responsabilitati personale sporite secundara includ:#42/

+ pentru educatia si relatiile interpersonale. Puteti sa e Dosare usoare, pentru a evita transportul unui
va sprijiniti copilul sa faca fata acestei perioade de numar prea mare de carti.
schimbare cu incredere. e Aveti doua exemplare ale manualelor sau

caietelor importante, unul pentru acasa si unul

’ . o o e pentru scoalq, pentru a evita necesitatea de a
Sfaturi pentru parinti o
transporta cartile inainte si inapoi.
Poate doriti sa:#"##/ e Ultilizarea sporita a mijloacelor si instrumentelor
e \Vizitati potentiale scoli secundare pentru a digitale in metodele de predare siin realizarea
evalua amenajarea si mediul. temelor scolare.
12. Copilul devine mai constient e Discutati cu personalul didactic despre
de acondroplazie posibilele adaptari. In functie de locul in care locuiti, scoala copilului
13. Copilul incepe scoala gimnaziala e Fiti pregatiti sa explicati ce este acondroplazia dumneavoastra poate solicita finantare pentru
Si ce Inseamna aceasta pentru capacitatile anumite echipamente, daca este necesar. Pentru
academice si fizice ale copilului dumneavoastra. mai multe informatii, contactati asociatia locala a
e Discutati cu coordonatorul pentru nevoi pacientilor cu acondroplazie.

educationale speciale al scolii despre un
plan individualizat de sprijinire a copilului
dumneavoastra.

e Implicati-va copilul in luarea deciziilor privind
adaptarile sau echipamentele de care are
nevoie si pe care doreste sa le utilizeze.

Pagina urmatoare »
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13 Copilul incepe scoala secundara

Varsta intre 7 si 12 ani

+F

Sanatate

12. Copilul devine mai constient
de acondroplazie
13. Copilul incepe scoala gimnaziala

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

Copilul dumneavoastra va continua sa fie monitorizat de echipa medicala in mod regulat . Este o idee bund sa
discutati cu scoala despre posibilul impact asupra programului sau.

Puteti alege sa discutati cu scoala pentru a va asigura ca educatia lor nu este afectata in mod semnificativ:?’/
e Intrebati dacad temele pot fi furnizate in avans pentru a fi realizate acasa.
O Tntrebati daca termenele pot fi prelungite, daca este necesar.
e Intrebati daca testele sau examenele pot fi sustinute in zile diferite fatd de ceilalti copii.

e
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13 Copilul incepe scoala secundara

Varste intre 7 si 12 ani

4

Social

de acondroplazie

inainte de nastere
(prenatal)
Varsta de 3 pana la
6 ani

Varste intre 13 si
18 ani

12. Copilul devine mai constient

13. Copilul incepe scoala gimnaziala

Sanatate

De la nastere pana la

varsta de 2 ani

Dela 7 la 12 ani

Consideratii privind
sanatatea

Discutarea cu personalul didactic
despre acondroplazie

Pregatirea personalului didactic pentru
gestionarea problemelor sociale

Intalniti-va cu personalul didactic inainte ca copilul
dumneavoastra sa inceapa scoala secundara pentru
a discuta cu ei despre acondroplazie si pentru a
raspunde la orice Intrebari.

Puteti:

e Explicati achondroplazia profesorilor copilului
dumneavoastra, daca va simtiti confortabil sa
faceti acest lucru.

e Mentionati semnele problemelor de sanatate
frecvente pe care le pot observa.

e Asigurati-va ca copilul dumneavoastra este
inclus in activitatile de socializare cu colegii
si informati scoala cu privire la orice adaptari
necesare.

Unii copii cu acondroplazie se confrunta cu dificultati
In ceea ce priveste incluziunea in scoala. Uneori,
acest lucru se datoreaza faptului ca personalul

scolii 1i separa de colegii lor, adesea din motive
fizice. Acest lucru poate afecta stima de sine si
performantele scolare.?®

Asociatiile pacientilor cu acondroplazie dispun

de resurse care pot fi furnizate scolilor pentru a
ajuta la explicarea acondroplaziei si a modului in
care aceasta poate afecta dezvoltarea academica,
personala si sociala a copilului dumneavoastra.
Unele asociatii organizeaza, de asemenea, intalniri
cu personalul scolii si parintii pentru a explica
impactul acondroplaziei asupra experientei scolare a
copilului.
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Discutarea cu personalul despre acondroplazie

Ii poate ajuta sa gestioneze modul in care alti

COpii ar putea reactiona si interactiona cu copilul
dumneavoastra. Puteti intreba personalul care este
politica privind gestionarea potentialelor incidente
de hartuire.?

Profesorii ar trebui sa fie modele de urmat in ceea
ce priveste modul in care ar trebui tratat copilul
dumneavoastra. Puteti:

e Sainformati profesorii copilului dumneavoastra
cu privire la tipul de limbaj care ar putea fi
jignitor.

e 54 le spuneti ce cuvinte preferati sa folositi cand
vorbiti despre acondroplazie.
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1 4 Constiinta de sine a tinerilor se dezvolta in

continuare

La ce se pot astepta parintii Sfaturi pentru parinti

Varsta intre 13 si 18 ani . g )
’ In aceasta etapa?

Invatati-va copilul ca succesul si locul sau in

Pe masura ce copilul dumneavoastra creste, starea societate nu sunt legate de inaltimea sa fizica.

lui va deveni mai evidenta din punct de vedere fizic. Caracterul si abilitatile sale vor determina viitorul sau,
Constiinta de sine — si constiinta achondroplaziei inclusiv modul in care se percepe pe sine. Vorbiti

— vor continua sa se dezvolte. De asemenea, pot intotdeauna pozitiv despre optiunile lor viitoare si
deveni mai constienti de problemele sociale care pot incurajati-i sa aspire la atingerea obiectivelor lor.

afecta persoanele cu acondroplazie.?®3°
Puteti contribui la consolidarea stimei de sine a

Uneori, persoanele cu acondroplazie se confrunta copilului dumneavoastra prin:

cu discriminare, ceea ce le afecteaza stima de sine, o Incurajarea ,atitudinii pozitive fata de propriul
educatia si angajarea. Acest lucru este adesea corp” prin laude referitoare la aspectul fizic i
cauzat de stereotipuri culturale sau convingeri comportamentul copilului.

incorecte despre persoanele cu acondroplazie — e [ dudati-va copilul cand depaseste un obstacol
legate de mass-media si publicitate, filme, povesti sau realizeaza ceva.

sau chiar mitologii.?®3°
Invatati-va copilul ca nu este niciodata acceptabil sa

Este important sa va invatati copilul sa fie increzator fie agresat sau sa primeasca remarci jignitoare sau
Si sa se apere singur. Cu cat copilul dumneavoastra discriminatorii.
Constiinta de sine a tinerilor are mai multa incredere in sine, in corpul sau si
se dezvolts in continuare in locul sau in lume, cu atat va fi mai bine pregatit Fii atent la semnele care indica faptul ca copilul
15. Tanarul incepe sa caute pentru viata de adult. tau se confrunta cu dificultati, cum ar fi retragerea

in sine sau refuzul de a participa la activitati care i
placeau inainte. Incurajati-I sa continue sa participe
la activitati sociale si sa fie rezistent.”'

independenta specifica adolescentei.
16. Sex si relatii
17, Tranzitia catre asistenta
medicala pentru adulti

Persoanelor cu acondroplazie le poate fi de

ajutor sa petreaca timp cu alte persoane care
sufera de aceeasi afectiune sau sa se alature
comunitatilor online. Caautati asociatii de pacienti
cu acondroplazie care ofera oportunitati de a intalni
alte persoane cu acondroplazie, in persoana sau in
grupuri online.

Varste intre 13 si
18 ani
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1 4 Constiinta de sine a tinerilor se dezvolta in

continuare

Intrebari pentru echipa medicala

Varsta intre 13 §i 18 ani Preocuparile legate de imaginea de sine pot afecta

sanatatea mentala a unei persoane si, in unele e Ce pot face pentru a contribui la bunastarea
cazuri, pot duce la afectiuni precum depresia.”' mentala a copilului meu?

e Ce sprijin pentru sandtatea mintala este
Depresia este mai frecventa la persoanele cu disponibil pentru copilul meu, daca are nevoie?
acondroplazie decat la populatia generala, de aceea e Cine va fi implicat in furnizarea de ingrijiri de
este bine sa fiti constienti de semnele acesteia. sanatate mintala?

Acestea includ:®
e O stare de tristete, anxietate sau ,goliciune”
continua
Sentimente de disperare
ritabilitate, frustrare sau neliniste
Pierderea interesului pentru hobby-uri
Scaderea energiei
Dificultati de somn

+F

Sanatate

Daca observati aceste semne sau aveti ingrijorari
Cu privire la sanatatea mintala a copilului
dumneavoastra, contactati imediat echipa medicala
a copilului sau un specialist In sanatate mintala.
Pentru asistenta generala si informare in materie
de sanatate mintala, contactati asociatia locala a
pacientilor cu acondroplazie pentru sfaturi.

Constiinta de sine a tinerilor
se dezvolta in continuare

15. Tanarul incepe sa caute
independenta adolescentina.

16. Sex si relatii

17, Tranzitia catre asistenta

medicala pentru adulti

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea
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Constiinta de sine a tinerilor se dezvolta

In continuare

Invatati-va copilul sa abordeze comportamentul discriminatoriu

Varste intre 13 si 18 ani
Uneori, copilul dumneavoastra poate dori sa se pronunte impotriva comportamentului discriminatoriu in public.

Puteti:

e 5a va ajutati copilul sa planifice si sa exerseze ce ar putea spune sau cum ar putea reactiona daca i s-ar
intampla acest lucru. Poate aveti propriile experiente pe care le puteti impartasi cu ei despre modul in care
ati gestionat situatii similare.

e 54 discutati cu copilul dumneavoastra despre modul in care ar gestiona orice situatie la scoala si optiunile

' + pe care le are pentru a discuta problemele cu profesorii.

Sanatate

Social

Constiinta de sine a tinerilor
se dezvolta in continuare

15. Tanarul incepe sa caute
independenta specifica adolescentei.

16, Sex si relatii

17. Tranzitia catre asistenta

medicala pentru adulti

Iinainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea
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15

Varsta intre 13 si 18 ani

Constiinta de sine a tinerilor
se dezvolta in continuare

15. Tanarul incepe sa caute
independenta specifica adolescentei.

16. Sex si relatii

17, Tranzitia catre asistenta

medicala pentru adulti

Varste intre 13 si
18 ani

La ce se pot astepta parintii
In aceasta etapa?

Sfaturi pentru parinti

Tanarul incepe sa caute independenta
adolescentina

In perioada adolescentei, copilul dumneavoastra va
deveni mai independent. Este posibil sa inceapa sa
socializeze mai mult cu prietenii. Pot incepe sa se
deplaseze singuri, fie cu mijloacele de transport in
comun, fie cu masina proprie.

Persoanele cu acondroplazie se maturizeaza in

ritm diferit. Fii atent la semnele care indica faptul

ca copilul tau doreste sau are nevoie de mai multa
libertate. Fiti pregatiti sa incurajati acest lucru atunci
cand se va intampla.

Persoanele cu acondroplazie pot invata sa conduca
pentru a dobandi mobilitate independenta. Pentru
a conduce in siguranta o masing, persoanele
Ccu acondroplazie vor avea nevoie de un vehicul
adaptat. De exemplu:

e Extensii pentru pedale.

e perne ridicate pentru scaune.

e opriti airbagul (regulile variaza in functie de tara).

Intrarea pe piata muncii este o alta etapa importanta
pentru multi adolescenti. Poate fi vorba de un

loc de munca cu norma intreaga sau de un loc

de munca ocazional. Pot exista unele profesii |a
care persoanele cu acondroplazie au acces dificil.
De exemplu, unele meserii care necesita multa
mobilitate fizica.
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Incercati s& gasiti un echilibru intre a oferi sprijin si a
incuraja activitatile independente , daca acestea se
potrivesc cu stilul dvs. parental si limitele familiei.>
De exemplu, ati putea incuraja adolescentul sa-si
cumpere singur hainele, chiar daca acestea trebuie
ajustate.

Daca aveti un adolescent mai mare care ezita sa
faca lucruri independent, discutati cu el despre
ceea ce simte. Incurajati independenta intr-un ritm
adecvat si confortabil pentru copilul dumneavoastra.

Incurajati-va adolescentul sa ajute la treburile
casnice. Acestea pot include curatenia casei sau
spalatul rufelor, unde ar putea fi necesare adaptari
pentru a ajuta la aspirarea prafului, atingerea
suprafetelor, accesarea masinilor de spalat cu
incarcare de sus etc.

Continud pe pagina urmdtoare »
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15

Varsta intre 13 §i 18 ani Puteti ajuta copilul sa invete sa conducd prin:*

e Cautarea unor instructori auto sau scoli de sofer
care au experienta in predarea persoanelor care
au nevoie de adaptari pentru a conduce.

e Discutarea nevoilor specifice si a adaptarilor cu
instructorul/scoala aleasa.

e Cercetarea adaptarilor si a locurilor unde pot fi
gasite acestea cu ajutorul asociatiilor de pacienti
cu acondroplazie.

e Cercetarea modului in care asigurarea dvs. ar
putea fi afectata sau a optiunilor de asigurare
disponibile pentru copilul dvs.

e Studierea contextului legal din zona in care
locuiti, de exemplu, In ceea ce priveste
comutatoarele de activare/dezactivare a

airbagurilor sau alte adaptari.

Constiinta de sine a tinerilor
se dezvolta in continuare

15. Tanarul incepe sa caute
independenta specifica adolescentei.

16. Sex si relatii

17, Tranzitia catre asistenta

medicala pentru adulti

Varste intre 13 si
18 ani

<« Pagina anterioara @ Pagina urmatoare »
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Tanarul incepe sa isi caute independenta
adolescentina (continuare)

Puteti ajuta adolescentul sa gaseasca un loc de
munca prin; 3

e |dentificarea punctelor forte si a abilitatilor
acestora, mai degraba decat limitarile.

e Organizarea de perioade de ,experienta
profesionald” la locuri de munca adecvate
pentru a le spori increderea si experienta la
locul de munca.

e Obtinerea de recomandari privind angajarea de
la consilieri calificati.

e Cercetarea legilor impotriva discriminarii
referitoare la angajarea la locul de munca,
pentru orice eventualitate.

e Contactarea asociatiilor de pacienti cu
acondroplazie pentru recomandari.




Tanarul incepe sa caute independenta

adolescentina

Varsta intre 13 §i 18 ani Pe parcursul adolescentei, copilul dumneavoastra va continua sa efectueze controale medicale periodice,
inclusiv controale regulate pentru:*

e Apnee in somn si probleme de auz.

e Posibile probleme ortodontice.

e Durere si oboseala.

Pe masura ce copilul dumneavoastra se pregateste pentru trecerea la ingrijirea pentru adulti, acesta ar trebui
s& se implice mai mult in discutiile cu echipa medicald.? In mod ideal, ar trebui s& va propuneti sa jucati un rol
+ minim n aceste discutii pentru adolescentii mai mari. Cu toate acestea, fiti pregatit sa luati cuvantul in numele
++ S” ”t t copilului dumneavoastra sau sa puneti intrebari, daca este necesar.
dnatate

Discutati cu adolescentul dumneavoastra inainte de controale pentru a afla cat de mult doreste sa va implicati
si, In cazul adolescentilor mai mari, daca doresc sa fiti prezent in cabinetul medicului sau sa asteptati afara.

Incurajati-I s& puna intrebari si incercati sa nu vorbiti in numele Iui (decat daca este necesar). Astfel, se vor
obisnui sa vorbeasca cu medicii si sa inteleaga informatii importante.

Constiinta de sine a tinerilor
se dezvolta in continuare

15. Tanarul incepe sa caute
independenta adolescentina.

16. Sex si relatii

17, Tranzitia catre asistenta

medicala pentru adulti

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea
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Tanarul incepe sa caute independenta

adolescentina

Varste intre 13 si 18 ani Pregatirea copilului pentru a se descurca singur in societate

Pe masura ce adolescentul dvs. invata sa traiasca independent, este important ca acesta sa fie proactiv in
cautarea de ajutor sau sfaturi, precum si in apararea propriilor interese. De exemplu, in timpul procesului de
cautare a unui loc de munca.

Impreuna cu adolescentul dumneavoastra, puteti:
e Planificati si exersati ce ar putea spune sau face daca aud limbaj discriminatoriu, de exemplu, in timpul unui
interviu de angajare.
+ e Reamintiti-i adolescentului cum ar putea reactiona in aceste situatii — ignorand comentariul sau oferind
+ S” ”t t raspunsuri sau explicatii simple despre acondroplazie.
dnatate

Probabil ca dumneavoastra si adolescentul dumneavoastra aveti deja 0 modalitate standard de a descrie
acondroplazia persoanelor din jurul vostru. Ar fi un moment potrivit sa revizuiti aceasta descriere si formularea
pe care preferati ca oamenii sa o foloseasca pentru a vorbi despre acondroplazie.

o
SOClal Daca nu ati facut-o deja, puteti prezenta copilului dumneavoastra asociatiile de pacienti cu acondroplazie, astfel
Incat acesta sa stie ca acestea sunt surse valoroase de sprijin si informatii.

Constiinta de sine a tinerilor
se dezvolta in continuare

15. Tanarul incepe sa caute
independenta specifica adolescentei.

16, Sex si relatii

17, Tranzitia catre asistenta

medicala pentru adulti

Iinainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3 pana la

: Dela 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea
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1 6 Sex si relatii

Varsta intre 13 si 18 ani

Constiinta de sine a tinerilor
se dezvolta in continuare
15. Tanarul incepe sa caute

16. Sex si relatii
17, Tranzitia catre asistenta
medicala pentru adulti

Varste intre 13 si
18 ani

La ce se pot astepta parintii
In aceasta etapa?

Sfaturi pentru parinti

independenta specifica adolescentei.

La un moment dat, adolescentul dumneavoastra

va avea probabil intrebari despre sex si relati.
Tntelegénd ce Intrebari sau preocupari ar putea avea,
veti putea purta o conversatie deschisa si sincera la
momentul potrivit.3*

Tinerii cu acondroplazie se vor dezvolta sexual

in acelasi mod ca si colegii lor." Cu toate acestea,
persoanele care traiesc cu afectiuni precum
acondroplazia pot fi considerate de catre populatia
generald ca fiind fiinte non-sexuale.*> Acest lucru
poate avea un impact negativ asupra increderii

In sine si asupra capacitatii lor de a-si gasi un
partener.>®

Vor exista abordari diferite ale acestui subiect, in
functie de contextul cultural, credintele si preferintele
familiei dumneavoastra. Cele de mai jos sunt doar
sfaturi: este important sa faceti ceea ce este potrivit
pentru dumneavoastra si familia dumneavoastra.

<« Pagina anterioara
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Spuneti-i copilului dumneavoastra ca va simti
aceleasi sentimente si va experimenta aceleasi
schimbatri fizice in timpul pubertatii ca si colegii sai.*

Asigurati-l ca:*

e Persoanele cu acondroplazie au aceleasi
drepturi ca si ceilalti in ceea ce priveste
alegerea unui partener, daca doresc acest lucru.

e EXxista multe persoane cu acondroplazie care se
afla in relatii de dragoste de lunga durata.

e Atractivitatea lor pentru un partener nu este
imitata de inaltimea fizica.

Fiti pregatiti sa discutati despre intimitate

cu adolescentul dumneavoastra. Tinerii cu
acondroplazie pot avea nevoie sa gaseasca
modalitati de a fi intimi care sa depaseasca limitarile
fizice pe care ei sau partenerul lor le pot avea."*3*
Acestea vor fi diferite pentru cuplurile Tn care ambii
parteneri au acondroplazie, comparativ cu cele in
care un partener are acondroplazie, iar celalalt are
indltimea medie.

Sfatuiti-va adolescentul ce sa faca daca se confrunta
Cu un comportament sexual coercitiv sau agresiv.#®

Exista putine sfaturi oficiale cu privire la acest
subiect, dar asociatiile de pacienti cu acondroplazie
va vor putea oferi sfaturi daca dumneavoastra sau
adolescentul dumneavoastra le contactati.

Pagina urmatoare »



1 6 Sex si relatii

Varsta intre 13 §i 18 ani Fertilitatea copilului dumneavoastra nu va fi afectata de acondroplazie. Un subiect important de discutat este
riscul genetic a de a avea un copil cu acondroplazie. Acest risc va varia in functie de partenerul lor, riscul
crescand daca ambii parteneri au acondroplazie.* Copilul dumneavoastra ar putea dori sa discute acest aspect
cu un profesionist din domeniul sanatatii.

Este posibil sa fi primit sfaturi in acest sens daca ati beneficiat de consiliere genetica in trecut. Acum, este
important ca si copilul dumneavoastra sa aiba aceste informatii. Acest lucru 1i va ajuta sa ia decizii in ceea ce
priveste intimitatea si planificarea familiala.

° o Discutati cu echipa dvs. medicala daca aveti nevoie de informatii despre riscurile genetice sau despre accesul
Sa natate la consiliere genetica. Daca preferati, intrebati echipa medicala daca poate oferi sfaturi despre intimitate si
contraceptie direct adolescentului dumneavoastra.

+F

Constiinta de sine a tinerilor
se dezvolta in continuare

15. Tanarul incepe sa caute
independenta adolescentina.

16. Sex si relatii

17, Tranzitia catre asistenta

medicala pentru adulti

inainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3 pana la

: Dela 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind

18 ani sanatatea

<« Pagina anterioara

Pagina urmatoare »

HUB




Varste intre 13 si 18 ani

4

Sanatate

Social

Constiinta de sine a tinerilor
se dezvolta in continuare

15. Tanarul incepe sa caute
independenta specifica adolescentei.

16, Sex si relatii

17. Tranzitia catre asistenta

medicala pentru adulti

Iinainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea

Sex si relatii

Pregatirea adolescentului pentru a discuta despre acondroplazie cu partenerii

Poate doriti sa discutati cu adolescentul dumneavoastra despre modul in care va aborda subiectul
achondroplaziei cu potentialii parteneri viitori.

i puteti sprijini pe adolescentul dumneavoastra astfel:
e Gandindu-va impreuna la formuldrile pe care ar prefera partenerii sa le foloseasca pentru a vorbi despre
acondroplazie.
e Planificand si exersand ceea ce ar putea spune sau face daca aud limbaj discriminatoriu in contextul unei
relatii intime.
e Explorarea modului in care vor discuta cu potentialii parteneri viitori despre eventualele dificultati fizice pe
care le au si care ar putea afecta intimitatea.
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17 Tranzitia la asistenta medicala pentru adulti

Varsta intre 13 si 18 ani

Constiinta de sine a tinerilor
se dezvolta in continuare
15. Tanarul incepe sa caute

independenta specifica adolescentei.

16. Sex si relatii
17, Tranzitia catre asistenta
medicala pentru adulti

Varste intre 13 si
18 ani

La ce se pot astepta parintii
In aceasta etapa?

Sfaturi pentru parinti

Intre 16 si 18 ani, copilul dumneavoastra va trece la
sistemul de sanatate pentru adulti.?” Este posibil s&
aiba nevoie de sprijinul dumneavoastra pentru a
gestiona aceasta tranzitie.

Copilul dumneavoastra va deveni mai responsabil

in luarea deciziilor privind propria ingrijire medicala.
Este posibil sa faca lucruri cu care nu sunteti de
acord, cum ar fi sa lipseasca de la programari sau sa
refuze tratamente.*® Este posibil sa prefere sa faca
alte activitati sau sa socializeze in schimb.

Incercati sa acordati adolescentului un anumit grad
de libertate pentru a-si gestiona propria ingrijire
medicala. In aceastd perioada de schimbari, sprijinul
emotional continuu din partea prietenilor si familiei
poate ajuta copilul sa nu se simta prea dezorientat.

In functie de locul in care locuiti, acoperirea asigurarii
de sanatate se poate modifica odata cu atingerea
varstei adulte de catre copilul dumneavoastra, asa
ca este posibil sa fie necesar sa va pregatiti pentru
acest lucru.””

<« Pagina anterioara
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Puteti sa va incurajati copilul sa se ocupe singur de
ingrijirea sa, dar este posibil sa fie nevoie sa i oferiti
si putin ajutor. De exemplu, puteti:
e 5a subliniati importanta urmaririi periodice.
e 54 Invatati sau sa-i aratati copilului dvs. cum sa
comunice nevoile sale personalului medical.
e 53 oferiti sprijin In aspecte practice, cum ar fi
reinnoirea retetelor, programarea sau deplasarea
la consultatii.

Discutati orice preocupari cu copilul dumneavoastra.
Tranzitia catre o noua echipa medicala poate fi
dificila pentru amandoi.?”#*=* Este posibil sa fi
construit o relatie stransa cu echipa medicala
actuala.

Daca nu ati facut-o deja, prezentati-i copilului
dumneavoastra asociatiile de pacienti cu
acondroplazie. Acestea:
e Sunt o sursa suplimentara de sprijin si informatii.
e Pot ajuta la procesul de tranzitie administrativa.
e V-ar putea pune in legatura cu persoane care au
trecut prin aceasta tranzitie.
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17 Tranzitia la asistenta medicala pentru adulti

Varsta intre 13 S"oi 18 ani Nu exista o abordare universala sau un moment Este important ca adolescentul dumneavoastra sa fie

,potrivit” pentru transferul copilului dumneavoastra la constient si sa aiba acces la propriul istoric medical.?’
serviciile de sanatate pentru adulti, desi acest lucru Dumneavoastra sau copilul dumneavoastra ar trebui
se intampla de obicei intre 16 si 18 ani.?’ sa solicitati echipei medicale sa va furnizeze aceste

informatii atunci cand intrati in sistemul de asistenta
Incepeti sa discutati cu copilul dumneavoastra medicala pentru adulti.

si cu echipa medicala despre tranzitie cat mai
devreme posibil, pentru a va asigura ca procesul
se desfasoara cat mai lin. Echipa dvs. actuala va
poate ajuta sa creati un plan de tranzitie si va poate

Intrebari pe care sa le adresati
echipei medicale

+F

& &
Sa natate recomanda specialisti cu experienta in tratarea e [n ce fel vor diferi serviciile medicale pentru
acondroplaziei. adulti?
e Aveti un plan standard de tranzitie a ingrijirii?
La varsta adultd, ingrijirea se va concentra pe e (Cat de des va trebui adolescentul meu sa
mentinerea sanatatii si a capacitatii de a-si desfasura se prezinte la consultatii odata ce va trece la
activitatile zilnice, cu cat mai putine probleme asistenta medicala pentru adulti?
de durere sau mobilitate posibil. Persoane cu e Cum va asigurati ca istoricul medical al
) _ o acondroplazie:*3/4 adolescentului meu este transmis, astfel incat
Constiinta de sine a tinerilor . - . - g .
A _ e Pot continua sa se confrunte cu unele dintre acesta sa nu sufere o scadere a standardului de
se dezvolta In continuare . N
problemele de sanatate pe care le-au avut INgrijire?

15. Tanarul incepe sa caute
independenta adolescentina.

16. Sex si relatii

17, Tranzitia catre asistenta

medicala pentru adulti

in copilarie, cum ar fi apneea de somn si
problemele coloanei vertebrale.

e Pot dezvolta probleme de auz mai devreme
decat alte persoane, astfel incat poate fi
necesara efectuarea unor controale periodice.

e Prezinta un risc mai mare de obezitate, astfel
incat controlul greutatii este important.

e Pot suferi de dureri persistente la nivelul

Inainte de nastere De la nastere pana la spatelui, articulatiilor si picioarelor, ceea ce le

(prenatal) varsta de 2 ani ’ . . .
poate afecta starea de bine si dispozitia.

Varsta de 3lpana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani
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17 Tranzitia la asistenta medicala pentru adulti

Pregatirea copilului pentru discutii cu profesionistii din domeniul sanatatii

Varste intre 13 si 18 ani
Pe masura ce trece la asistenta medicala pentru adulti, copilul dumneavoastra — acum un tanar adult — va trebui
sa fie propriul sau cel mai bun avocat si sa conduca discutiile despre sanatatea sa. Puteti sa-I ajutati sa se
pregateasca pentru aceste conversatii.

Este important sa stiti ca sistemul de asistenta medicala pentru adulti nu ofera acelasi nivel de sprijin pentru
persoanele cu acondroplazie ca sistemul de asistenta medicala pentru copii, astfel incat pregatirea acestora
pentru a-si apara propriile drepturi va fi deosebit de importanta.?>°-*

- Pe masura ce serviciile de sanatate devin mai putin specializate in acondroplazie, acestea pot fi stigmatizate in
Sa natate aceste contexte.” Puteti discuta cu adolescentul dumneavoastra despre ce ar putea spune sau face daca aude
un limbaj discriminatoriu intr-un context medical.

4

Social

Constiinta de sine a tinerilor
se dezvolta in continuare

15. Tanarul incepe sa caute
independenta specifica adolescentei.

16, Sex si relatii

17. Tranzitia catre asistenta

medicala pentru adulti

Iinainte de nastere De la nastere pana la
(prenatal) varsta de 2 ani

Varsta de 3_pana la De Ia 7 la 12 ani
6 ani

Varste intre 13 si Consideratii privind
18 ani sanatatea
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Consideratii privind sanatatea

Copilul dumneavoastra va fi supravegheat si
monitorizat indeaproape de echipa medicala pe
parcursul primilor ani de viata. &191%2+434% Acest
lucru are scopul de a urmari etapele importante

18 Intre nastere si varsta de 2 ani

- Semnele pe care trebuie sa le observati cand
bebelusul dumneavoastra
doarme includ: respiratie care incepe si
se opreste in timpul somnului, sforait puternic,

ale dezvoltarii sale si de a identifica eventualele

probleme fizice care pot afecta copiii cu

acondroplazie. Nu ezitati sa adresati medicului
intrebari despre ceea ce vede pe scanari si teste, e Un test de auz, pentru a depista semne de
pentru a intelege mai bine. infectie a urechii medii:

— Testele auditive pot ajuta medicii sa vada
daca copilul dumneavoastra are probleme
de auz, ceea ce ar putea fi un semn al
unei infectii a urechii.** Aceasta este o

respiratie greoaie in timpul somnului si
modificari ale culorii pielii.*

Echipa dvs. medicala va poate recomanda:
e Scanari ale creierului, gatului si coloanei
vertebrale, pentru a verifica daca exista
probleme la nivelul coloanei vertebrale:® afectiune frecventa si tratabila la copiii cu
— Acestea vor verifica daca exista o problema acondroplazie. ©°
numita stenoza foraminalg, in care maduva — Semnele care trebuie urmarite includ:
spinarii, unul dintre nervii principali ai tragerea sau smulgerea urechii (urechilor),
corpului, este comprimata de oasele capului. agitatie si plans, probleme cu somnul, febra,
Scanarile regulate sunt o metoda fiabila de scurgere de lichid din
monitorizare a acestei afectiuni. ureche, probleme de auz sau de reactie la
— Copilul dumneavoastra poate avea cel putin sunete slabe. 4
o IRM in primul an de viata. Pot fi necesare e Consultarea unui specialist ORL pentru a evalua
IRM-uri suplimentare. potentialele probleme legate de pozitia limbii,
tonusul muscular scazut (hipotonie) si respiratie. °

@

18. Intre nastere si varsta de 2 ani

19. Intre varsta de 3 si 6 ani

20. Intre 7 si 12 ani

21 Intre 13 si 18 ani e Un studiu al somnului pentru detectarea apneei
de somn:

— Daca copilul dumneavoastra prezinta semne
de apnee in somn (cand respiratia se opreste
si reporneste in timpul somnului), medicul
poate recomanda un studiu al somnului
pentru a verifica modul In care acest lucru i
afecteaza sanatatea si pentru a vedea care
este cauza.'** Un studiu al somnului va fi
recomandat Inainte ca copilul dumneavoastra
sa Implineasca 1 an. ™

Copilul dumneavoastra ar putea prezenta alte
complicatii rare asociate cu acondroplazia, care vor
necesita teste suplimentare. Mai multe informatii
despre aceste complicatii pot fi gasite pe site-urile
web ale asociatiilor de pacienti cu acondroplazie.

Continud pe pagina urmdtoare »
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Consideratii privind sanatatea

+
@

18. Intre nastere si varsta de 2 ani
19. Intre varsta de 3 si 6 ani

20. Intre 7 si 12 ani

21, Intre 13 s 18 ani

Consideratii privind
sanatatea

Ca in cazul oricarui copil, discutati cu un profesionist
din domeniul sanatatii daca sunteti ingrijorat cu
privire la starea lui de sanatate. Nu exista intrebari
stupide si nu veti pierde timpul nimanui.

Tratamente si terapii

Este posibil sa auziti despre anumite tratamente
concepute pentru a ajuta dezvoltarea fizica a unui
copil cu acondroplazie. Este o idee buna sa cercetati
aceste optiuni si sa le discutati cu echipa dvs.
medicala.

Tratamente chirurgicale

e Daca scanarile creierului, capului si gatului
copilului dumneavoastra indica probleme la
nivelul coloanei vertebrale, echipa medicala
va poate recomanda un tratament chirurgical.
O interventie chirurgicala frecventa la copiii cu
acondroplazie este o procedura de reducere
a presiunii asupra maduvei spinarii, in cazul
In care aceasta este comprimata de oasele
capului si gatului (stenoza foraminald).® Exista,
de asemenea, lucruri pe care le puteti face ca
parinti pentru a preveni problemele la nivelul
coloanei vertebrale.

e EXxista si alte optiuni chirurgicale disponibile
pentru copiii cu probleme specifice, atunci cand
sunt recomandate de specialisti.
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18 Intre nastere si varsta de 2 ani (continuare)

Tratamentul infectiilor urechii medii
e [nfectiile urechii sunt frecvente la copiii cu
acondroplazie. Unii copii care sufera de infectii
repetate pot avea nevoie de tuburi auriculare,
care pot contribui la reducerea riscului de infectii
ulterioare. #°

e Tuburile auriculare vor fi introduse n timpul
unei operatii. Copilului dumneavoastra i se
va administra anestezie generalg, astfel incat
va fi inconstient si nu va simti durere in timpul
procedurii. Copiii mai mari si adultii nu au
intotdeauna nevoie sa fie complet adormiti
pentru acest tratament, asa ca asigurati-
va ca verificati ce se va intampla cu copilul
dumneavoastra. <°

Tratamentul pentru apneea de somn
e Unii copii cu apnee in somn au nevoie de o
operatie pentru indepartarea adenoidelor.
Adenoidele sunt mici zone de tesut carnos din
partea din spate a gatului care pot ingreuna
respiratia unor persoane. °

Continud pe pagina urmdtoare »

Pagina urmatoare »



Consideratii privind sanatatea
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18. Intre nastere si varsta de 2 ani
19. Intre varsta de 3 si 6 ani

20. Intre 7 si 12 ani

21, Intre 13 s 18 ani

Consideratii privind
sanatatea

Copilul dumneavoastra poate resimti durere dupa
diferite tratamente — desi acest lucru este normal,
ar trebui sa discutati cu echipa medicala despre
optiunile de ameliorare a durerii . Asigurati-va ca
locuinta dvs. este pregatita pentru copilul dvs. cand
se intoarce acasa, astfel incat tot ce are nevoie sa
fie la indemana si sa fie aranjate aspecte precum
transportul, imbracamintea si mobilierul.

Anumite terapii pot fi, de asemenea, disponibile
pentru copilul dumneavoastra. De exemplu,
osteopatia sau terapia acvatica, care pot imbunatati
calitatea vietii copiilor cu acondroplazie.
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18 Intre nastere si varsta de 2 ani (continuare)

Este posibil sa doriti sa explicati testele si
procedurile celorlalti copii din familie, astfel incat

Si ei sa fie constienti de ceea ce se va intampla cu
fratele sau sora lor cu acondroplazie. Ajutati-i sa
inteleaga ca fratele sau sora lor ar putea avea nevoie
sa mearga regulat la spital si ca acest lucru ar putea
avea un impact asupra rutinei lor, daca unul dintre
parinti trebuie sa fie plecat.
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18. Intre nastere si varsta de 2 ani
19. Intre varsta de 3 si 6 ani

20. Intre 7 si 12 ani
21, Intre 13 s 18 ani

Consideratii privind
sanatatea

1 9 Intre 3 si 6 ani

Consideratii privind sanatatea

Copilul dumneavoastra va fi verificat periodic de
echipa medicala pentru a depista eventualele
probleme care 1l pot afecta intre varsta de 3 si

6 ani.*" Echipa medicala va continua, de asemenea,
Sa urmareasca etapele importante ale dezvoltarii,
cum ar fi mersul si dezvoltarea vorbirii. Asigurati-va
ca participati la aceste controale, astfel incat orice
astfel de probleme sa poata fi depistate cat mai
devreme posibil. Continuati sa contactati asociatiile
de pacienti cu acondroplazie sau discutati cu echipa
medicala pentru orice sfat de care ati putea avea
nevoie.

Tratamente si terapii

Daca observati ceva care va ingrijoreaza, care pare
neobisnuit pentru copilul dumneavoastra sau care
cauzeaza probleme evidente, discutati cu echipa
medicala. Acestia vor colabora cu dumneavoastra
pentru a decide ce tratament sau sprijin are nevoie
copilul dumneavoastra, daca este cazul.

In aceastd perioada, copilul dumneavoastra ar putea
avea nevoie de urmatoarele:
e Tratamentul infectiilor urechii medii
— Varugam sa consultati informatiile privind
tratamentul infectiilor urechii din sectiunea
LIntre nastere si varsta de 2 ani” a ghidului.
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e J[ratamentul apneei de somn
— Va rugam sa consultati informatiile privind

tratamentul apneei de somn din sectiunea
.Intre nastere si varsta de 2 ani” a
indrumarului.

e T[ratamentul problemelor dentare si ale dintilor
— Copiii cu acondroplazie pot avea probleme

dentare, cum ar fi dintii ,inghesuiti”. Cand
copilul dumneavoastra are aproximativ

5-6 ani, ar trebui sa fie trimis la un control la
un dentist specialist numit ortodont, pentru
a vedea daca sunt necesare tratamente (de
exemplu, aparate dentare sau o expansiune
palatala, un dispozitiv montat pentru a largi
maxilarul superior).*

e Ajutor cu vorbirea
— Unii copii au probleme persistente cu

vorbirea sau comunicarea, caz in care copilul
dumneavoastra poate fi consultat de un
specialist logoped.®

Continud pe pagina urmdtoare »
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1 9 Intre 3 si 6 ani (continuare)

Considera’;ii privind sanatatea e Asistenta pentru probleme legate de miscare Copilul dumneavoastra poate resimti durere dupa

Si postura diferite tratamente — desi acest lucru este normal,

— Daca copilul dumneavoastra are probleme ar trebui sa discutati cu echipa medicala despre
persistente cu miscarea sau postura, acesta optiunile de ameliorare a durerii. Asigurati-va ca
poate fi trimis la un fizioterapeut. In cazul locuinta dvs. este pregatita pentru copilul dvs. cand
problemelor grave la nivelul picioarelor, se Intoarce acasa dupa tratamente, astfel incat tot
bratelor, spatelui/gatului sau altor articulati, ce are nevoie sa fie la indemana si sa fie aranjate
copilul dumneavoastra poate avea nevoie de aspecte precum transportul, imbracamintea si
O consultatie la un ortoped.® mobilierul.

+ — Intre varsta de 2 si 12 ani, unii copii cu
acondroplazie dezvolta picioare arcuite Copilul dumneavoastra poate continua unele
sau aceasta problema poate deveni mai dintre terapiile regulate pe care le-a urmat inca
pronuntata. Cereti sfatul echipei medicale din copilarie. De exemplu, osteopatia, terapia
’ daca aveti nelamuriri sau intrebari in legatura logopedica sau terapia acvatica, care pot imbunatati
cu acest aspect.’ calitatea vietii tinerilor cu acondroplazie.

18. Intre nastere si varsta de 2 ani
19. Intre varsta de 3 si 6 ani

20. Intre 7 si 12 ani

21, Intre 13 s 18 ani

Consideratii privind
sanatatea

Pagina urmatoare »
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20 Intre 7 si 12 ani

= Copilul dumneavoastra va fi verificat periodic de

Consideratii privind sanatatea e Tratamentul apneei de somn

+
@

18. Intre nastere si varsta de 2 ani
19. Intre varsta de 3 si 6 ani

20. Intre 7 si 12 ani

21, Intre 13 s 18 ani

Consideratii privind
sanatatea

echipa medicala pentru a depista eventualele
probleme care 1l pot afecta intre varsta de 7

si 11 ani.®" Asigurati-va ca participati la aceste
controale, astfel incat orice astfel de probleme sa
poata fi depistate cat mai devreme posibil. Continuati
sa contactati asociatiile de pacienti cu acondroplazie
sau discutati cu echipa medicala pentru orice sfat de
care ati putea avea nevoie.

Tratamente si terapii

Daca observati ceva care va ingrijoreaza , pare
neobisnuit pentru copilul dumneavoastra sau
cauzeaza probleme evidente, discutati cu echipa
medicala. Acestia vor colabora cu dumneavoastra
pentru a decide ce tratament sau sprijin are nevoie
copilul dumneavoastra, daca este cazul.

In aceastd perioada, copilul dumneavoastra ar putea
avea nevoie de urmatoarele:
e T[ratamentul infectiilor urechii medi
— Va rugam sa consultati informatiile privind
tratamentul infectiilor urechii din sectiunea
.Intre nastere si varsta de 2 ani” a ghidului.
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— Va rugam sa consultati informatiile privind

tratamentul apneei de somn din sectiunea
LIntre nastere si varsta de 2 ani” a ghidului.

e Tratamentul problemelor dentare si ale dintilor
— Inainte de varsta de 6 ani, copilul

dumneavoastra ar fi trebuit sa fie trimis la
un control la un medic stomatolog specialist
numit ortodont. Este frecvent ca copiii cu
acondroplazie sa aiba probleme dentare, cum
ar fi dintii ,inghesuiti” sau ,submuscatura”.®*
Daca copilul dumneavoastra are nevoie de
O interventie chirurgicala dentara, acesta va
fi examinat pentru a se stabili cea mai sigura
optiune de ameliorare a durerii.>*

Copilul dumneavoastra va fi supus unor
controale de rutina la stomatologi generalisti
pe parcursul copilariei si adolescentei.
Medicul stomatolog va oferi sfaturi privind
obiceiurile dentare sanatoase, cum ar fi
sfaturi privind dieta, tehnici de curatare

Si produse, si va monitoriza modelele de
crestere ale dintilor si maxilarului copilului
dumneavoastra.>®

e Ajutor cu vorbirea
— Unii copii au probleme persistente cu

vorbirea sau comunicarea, caz in care copilul
dumneavoastra poate fi consultat de un
specialist logoped.®

Continud pe pagina urmdtoare »
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Consideratii privind sanatatea e Probleme cu miscarea si postura

— Daca copilul dumneavoastra are probleme
persistente cu miscarea sau postura, acesta
poate fi trimis la un fizioterapeut. In cazul
problemelor grave la nivelul picioarelor,
bratelor, spatelui/gatului sau altor articulatii,
copilul dumneavoastra poate avea nevoie de
O consultatie la un ortoped.®

— Intre varsta de 2 si 12 ani, unii copii cu
+ acondroplazie dezvolta picioare arcuite
sau aceasta problema poate deveni mai

pronuntata. Cereti sfatul echipei medicale
daca aveti nelamuriri sau intrebari in legatura

’ cu acest aspect.®

18. Intre nastere si varsta de 2 ani
19. Intre varsta de 3 si 6 ani

20. Intre 7 si 12 ani

21, Intre 13 s 18 ani

Consideratii privind
sanatatea
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20 Intre 7 si 12 ani (continuare)

Tratamente si terapii

Este posibil sa auziti despre anumite tratamente
concepute pentru a ajuta un copil cu acondroplazie.
Este o idee buna sa cercetati aceste tratamente si sa
le discutati cu echipa dvs. medicala.

Copilul dumneavoastra poate resimti durere dupa
diferite tratamente — desi acest lucru este normal,
ar trebui sa discutati cu echipa medicala despre
optiunile de ameliorare a durerii. Asigurati-va ca
locuinta dvs. este pregatita pentru copilul dvs. cand
se Intoarce acasa dupa tratamente, astfel incat tot
ce are nevoie sa fie la indemana si sa fie aranjate
aspecte precum transportul, imbracamintea si
mobilierul.

Copilul dumneavoastra poate continua unele

dintre terapiile regulate pe care le-a urmat inca

din copilarie. De exemplu, osteopatia, terapia
logopedica sau terapia acvatica, care pot imbunatati
calitatea vietii tinerilor cu acondroplazie.

Pagina urmatoare »



Intre 13 si 18 ani

21

Considera’gii privind sanatatea Copilul dumneavoastra va fi verificat periodic de
echipa medicala pentru a depista eventualele
probleme care il pot afecta intre 13 si 18 ani.*™
Asigurati-va ca participati la aceste controale, astfel

incat orice astfel de probleme sa poata fi depistate

Exista cateva probleme medicale specifice despre
care echipa medicala va va intreba n timpul
adolescentei copilului dumneavoastra, printre
care:**

e Capacitatea lor de a indeplini anumite sarcini,

+
@

18. Intre nastere si varsta de 2 ani
19. Intre varsta de 3 si 6 ani

20. Intre 7 si 12 ani

21, Intre 13 s 18 ani

Consideratii privind
sanatatea

cat mai devreme posibil. Continuati sa contactati
asociatiile de pacienti cu acondroplazie sau discutati
cu echipa medicala pentru orice sfat de care ati
putea avea nevoie.

In timpul adolescentei, incurajarea unei
independente si responsabilitati crescande
pentru propria ingrijire medicala va ajuta copilul
dumneavoastra sa treaca la ingrijirea pentru adulli
atunci cand va ajunge la varsta adulta.

Tratamente si terapii

In adolescenta tarzie si la inceputul varstei adulte,
durerile articulare, ale picioarelor si ale spatelui
pot fi frecvente. Daca copilul dumneavoastra are

probleme cu miscarea sau postura sau daca anumite

actiuni 1i sunt dificile sau dureroase, acesta poate fi
trimis la un fizioterapeut. Pentru probleme grave la
picioare, brate, spate/gat sau alte articulatii, copilul
dumneavoastra poate avea nevoie sa fie consultat
de un ortoped. Rigiditatea cotului se poate agrava
odata cu varsta — acest aspect va fi monitorizat de
echipa medicala.®
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cum ar fi Ingrijirea personald, conducerea
autovehiculelor si functionarea generala

zilnica. Acest lucru ofera medicilor o imagine
de ansamblu asupra starii de bine si a
independentei acestora. Copilul dumneavoastra
ar putea fi intrebat daca are nevoie de
echipamente de adaptare sau dispozitive de
mobilitate pentru a-si maximiza independenta.
Este posibil sa fie indrumat catre un terapeut
ocupational pentru sfaturi.

Cum considera ca le este de ajutor gestionarea
greutatii, care poate avea un impact asupra
sanatatii generale, sanatatii articulatiilor si
mobilitatii independente. Echipa dvs. medicala
va va oferi informatii despre exercitiile fizice

si importanta unei alimentatii sanatoase

pentru mentinerea fortei, sanatatii generale si
flexibilitatii copilului dvs.

Exercitii fizice si/sau sporturi adecvate, pentru a
minimiza riscul de accidentare sau complicatii.
Acest lucru este important in aceasta etapsg,
deoarece copilul dumneavoastra va face mai
multe activitati pe cont propriu, iar activitatea
fizica 1i va imbunatati starea de spirit si sanatatea
mentala si i va mentine greutatea la un

nivel sanatos.
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Beyond Achondroplasia (English/Portuguese/Spanish/
Russian)
https://www.beyondachondroplasia.org/en/

Dincolo de acondroplazie — Provocarile acondroplaziei
(engleza/portugheza/spaniola/rusa)
https://www.beyondachondroplasia.org/en/h ealth/

achondroplasia-challenges

Primul consens european privind principiile de
gestionare a acondroplaziei (engleza)
https:/pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34332609/

Cei care traiesc cu acondroplazie au povesti
care depdasesc ceea ce se vede (spaniola):
https://achondroplasia.biomarin.com/es-419/

mihistoriavamasalla/

O mica carte de povesti poloneza - intelegerea
nanismului (poloneza)
https://understandingdwarfism.com/a-little-story-book

Cartea de povesti ,Acoperisul lumii” (italiana)
https:/www.carthusiaedizioni.it/libri/511/il-tetto-del-

mondo

,Nanismo” scris de Velvit Severo (portugheza)

,Strong and Mighty Max” (engleza)
https://strongandmightymax.com/

,NicCi prea mare, nici prea mic, exact potrivit pentru
mine!” (English)
https://understandingdwarfism.com/childrens-book

Cartea de povesti ,Lasa soarele sa straluceasca”
(spaniold)
https:./www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/

Literatura_y_artes/QUE%20SALGA%20EL%20SOL.pdf

Resurse suplimentare

Povestire politista (spaniola)
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/
Literatura_y_artes/Cuento%20PABLO%20GARCIA%20

POLICIA-%20(Garcia%20M%20y%20%20Latonda%20
E).pdf

Optimizarea diagnosticarii si trimiterii cazurilor de
acondroplazie in Europa: Recomandari privind cele
mai bune practici ale Forumului European pentru
Achondroplazie (engleza)
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/3589/040/

Acondroplazia: o0 analiza clinica cuprinzatoare (engleza)
https:/pubmed.ncbi.nim.nih.gov/30606190/

Resurse referitoare la invatamantul secundar (spaniola)
https://www.fundacionalpe.org/es/
biblioteca?categoria=educacion-y-logopedia

Exercitii practice de logopedie (spaniola)
https:.//www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/
Educacion-Logopedia/praxis%20de%20
logopedia2021.pdf

Carte pentru copii despre acondroplazie si nanism
(engleza)
https://www.achondroplasia.com/childrens-book/

,Little Big Sister” scrisa de Eoin Colfer si ilustrata de
Celia Ivey (englezag)

,Little people: learning to see the world through my
daughter’s eyes” (engleza)
https:/littlepeoplethebook.com/

Achondroplasia Chile Association
https://www.acondro.cl/

ANNABRA Brazil
http://www.annabra.com.br/

Associazione per I'Informazione e lo Studio
dellAcondroplasia (AISAC)
aisac.it

ANDO Portugalia
andoportugal.org

Oameni nu chiar atat de mici Rusia
achondroplasia.ru

Association des Personnes de Petite Taille (APPT)
appt.asso.fr

Fundatia pentru studiul displaziei scheletice
Impreund (FEST)
https:./www.myskeletaldysplasia.org.uk/

Fundacion ALPE Acondroplasia (ALPE)
fundacionalpe.org

Asociatia pentru copii cu acondroplazie
odblokuj-zycie.pl

BioMarin nu este responsabila pentru continutul disponibil pe site-urile web ale tertilor.
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34332609/
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