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Si NO encuentra una respuesta a sus preguntas, le
recomendamos qgue hable con el equipo de atencion

medica de su hijo. Otra opcion es comunicarse con un
grupo especializado en acondroplasia, la asociacion
de pacientes con acondroplasia. El contenido de esta
Guia se ha redactado con el apoyo de personas con
acondroplasia, sus padres y cuidadores.
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Antes del nacimiento (prenatal)

Diagnostico de acondroplasia

antes del nacimiento
2. Asesoramiento genético

3. Embarazo, nacimiento y posparto

(después del nacimiento)

Antes del nacimiento
(prenatal)

(Qué pueden esperar los
padres en esta etapa?

Consejos para padres

Diagnostico de acondroplasia antes del nacimiento

La acondroplasia puede detectarse durante las
ecografias de rutina en el tercer trimestre de embarazo
(a partir de las 28 semanas).? Estas pueden mostrar
posibles signos de la enfermedad, p. €j., brazos

o dedos mas cortos.? La acondroplasia se produce

en alrededor de 1 de cada 20 000 bebés. Los padres
de la mayoria de los ninos con acondroplasia tienen
una estatura promedio.

Es posible que te sientas abrumado al enterarse de
este diagnostico. Sin embargo, es tranquilizador saber
que los ninos con acondroplasia pueden llevar una
vida plena y saludable, y su inteligencia y expectativa
de vida generalmente no se ven impactadas por su
condicion de salud.! Debe saber que no hay nada que
usted haya hecho como padre/madre para causar la
acondroplasia de su hijo.

La experiencia de cada persona con acondroplasia es
diferente. Con su amor y apoyo, la vida con un nino
que tiene acondroplasia es una vida llena de alegria
y felicidad.

<« Pagina anterior

Resulta util saber donde encontrar informacion

confiable sobre la acondroplasia. Usted podria:

e Ultilizar la informacion de esta Guia.

e Consultar los sitios web de las asociaciones de
pacientes con acondroplasia.

e Hablar con su médico sobre qué esperar cuando
nazca su hijo.

Es posible que otros ninos de su familia necesiten
apoyo emocional y atencion adicional durante este
tiempo. Le recomendamos que haga lo siguiente:

e [nformeles al resto de sus hijos que su
hermano/a tendra acondroplasia.

e LLlévelos a las citas para que puedan hacer
preguntas.

e Consulten los sitios web de las asociaciones
de pacientes con acondroplasia juntos.

Las asociaciones de pacientes con acondroplasia son
una excelente manera de conocer a personas que
tienen experiencia con la acondroplasia, o que la
tienen ellas mismas.

Pagina siguiente »
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Diagnostico de acondroplasia antes del nacimiento

Antes del nacimiento (prenatal) Puedes reunirte con médicos especialistas para hablar sobre como cuidar de un nifilo con acondroplasia y hacer
cualquier pregunta que tengas.

Preguntas para el equipo médico:

;Por guée mi hijo tiene acondroplasia?
;Qué implicara la acondroplasia para mi hijo cuando nazca?
Si tengo otros hijos en el futuro, stendran acondroplasia?

;Cuales son las diferencias entre un nifio con acondroplasia y uno que no
la tiene?

AtenCién Médica e ;Podra mi hijo vivir una vida plena y sana?
e ;Cuales son los riesgos de dar a luz a un nino con
acondroplasia?

+F

e ;Quiéen me atendera durante el embarazo y el parto?

Diagnostico de acondroplasia
antes del nacimiento

2. Asesoramiento genético

3. Embarazo, nacimiento y posparto

(después del nacimiento)

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o

Pagina siguiente »
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Diagnostico de acondroplasia antes del nacimiento

Antes del nacimiento (prenatal) Como describir la acondroplasia a las personas de su entorno

Sus amigos y su familia pueden tener preguntas sobre la acondroplasia. Solo hable sobre esto cuando se sienta
preparado.

Podrias decir lo siguiente:

e [a acondroplasia es una enfermedad poco frecuente

e Su hijo tendra una estatura notablemente baja.

e Podra llevar una vida plena y sana.

e Es posible que necesite realizarse algunos

procedimientos y pruebas durante su vida

AtenCiO,n Médica Puede decidir qué palabras le resultan méas cémodas para describir la acondroplasia y pedir a los demas que
utilicen las que usted prefiera. Esto ayudara a crear un entorno social saludable y alegre para su hijo.

4

Aspecto Social

Diagnostico de acondroplasia

antes del nacimiento
2. Asesoramiento genético
3. Embarazo, nacimiento y posparto
(después del nacimiento)

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 ainos

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o
atencion sanitaria

<« Pagina anterior
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Antes del nacimiento (prenatal)

Diagnostico de acondroplasia

antes del nacimiento
2. Asesoramiento genético

3. Embarazo, nacimiento y posparto

(después del nacimiento)

Antes del nacimiento
(prenatal)

(Qué pueden esperar los
padres en esta etapa?

Asesoramiento geneético

Consejos para los padres

La acondroplasia es una enfermedad genética, por
|0 que se le puede ofrecer asesoramiento genético."
Este le brindara informacion sobre la forma en que la
acondroplasia podria impactar a usted o a su familia.

Puede recibir asesoramiento genéetico durante la
planificacion familiar, durante el embarazo o después
de que nazca su hijo.*> Obtenga mas informacion
sobre el asesoramiento genético en la seccion
“Atencion Médica”.

SEn qué difiere esto para los padres que tienen
acondroplasia?

Se recomienda que las personas con acondroplasia
hablen con un asesor genético si estan planificando
tener una familia. Esto se debe a que tienen mas
probabilidades de tener un hijo con acondroplasia.
Esto también da tiempo a su equipo medico para
planificar el embarazo y el nacimiento.®

<« Pagina anterior

Puedes escribir una lista de preguntas para tu
asesor genético (encontraras sugerencias de
preguntas en la seccion “Atencion Médica”). Esto te
ayudara a centrarte en lo que a ti te resulta
Importante o te preocupa.

El asesoramiento genético consiste en analizar sus
antecedentes méedicos familiares, por lo que es
posible que desee pensar en esto de antemano.*?

Una tarea importante del consejero es darle apoyo
emocional, por lo que le recomendamos que
comparta como se siente con este. Puede hacer un
seguimiento con preguntas y compartir dudas y
consultas que pueda tener durante su embarazo.

Pagina siguiente »
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Asesoramiento genético

Antes del nacimiento (prenatal) Su asesor genético puede hacerle preguntas sobre:
e Su propia salud.

e [asalud de su parejay de su familia en
general.

e Sus antecedentes étnicos

Estas preguntas ayudan al asesor a comprender sus

antecedentes medicos familiares y cualquier
enfermedad que es mas probable que tenga su
hijo.

+ AtenCién Médica Juntos, pueden explorar opciones de:

e Posibles pruebas que podria hacerse.

e (Gestion su su embarazo y parto.
e Pplanificacion de futuros embarazos, si esto
es un motivo de preocupacion.

Diagnostico de acondroplasia
antes del nacimiento

2. Asesoramiento genético

3. Embarazo, nacimiento y posparto

(después del nacimiento)

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

- Consideraciones sobre _ .
Dl A e 1 Elites atencion sanitaria < Pagina anterior

Preguntas para su asesor genético

INICIO

;Puedes explicar por qué nuestro hijo tiene
acondroplasia?

;La acondroplasia es hereditaria?

Si mi pareja 0 yo tenemos acondroplasia,
shuestros hijos pueden también tienerla?

cQueé tipo de pruebas genéticas estan disponibles
y cOMOo se realizan?

cQueé tipo de informacion me pueden dar las
pruebas?

Pagina siguiente »



Asesoramiento genético

Como hablar sobre el asesoramiento genético

Antes del nacimiento (prenatal)

Usted decide con quiénes desea hablar sobre el asesoramiento genético y cuanto quiere compartir con ellos.

Familia
Es posible que desee hablar con sus familiares sobre sus antecedentes méedicos.. Por ejemplo, es posible que
tengas que preguntarles acerca de enfermedades hereditarias.

Trabajo
Es posible que quieras hablar en privado con el equipo de recursos humanos de su empresa o su jefe, para

4

ver de qué manera puedes recibir apoyo. Por ejemplo, para coordinar dias libres para asistir a citas de

AtenC|0n Medlca asesoramiento genético pruebas adicionales.

Aspecto Social

Diagnostico de acondroplasia
antes del nacimiento

2. Asesoramiento genético

3. Embarazo, nacimiento y posparto

(después del nacimiento)

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 ainos

Pagina siguiente »
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Embarazo, nacimiento y posparto

(Qué pueden esperar los (Qué diferencias existen para los

Antes del nacimiento (prenatal)

padres en esta etapa? padres con acondroplasia?
Al igual que con cualquier embarazo y parto, Si usted tiene acondroplasia, existen diferencias
comprender lo que podria suceder, y conocer en la atencion durante el embarazo y el parto y
sSus opciones, la ayudara a sentirse mas relajada y después del nacimiento de su hijo. Obtenga mas
segura. Encontraras mas informacion en la informacion en la seccion “Atencion Médica”.

seccion “Atencion Médica”.

Consejos para los padres
Atencion Medica Tener un bebé puede ser complicado. Es posible que

desee solicitar apoyo a su equipo de atencion medica

4

para abordar cualquier preocupacion o sentimiento
negativo.

Puede necesitar apoyo adicional de familiares y
amigos si la madre y el bebé deben permanecer en el
hospital (p. e]., después de una cesarea),

Diagnostico de acondroplasia especialmente si tiene otros hijos. Es una buena idea

antes del nacimiento organizar este apoyo antes del parto.
2. Asesoramiento genético
3. Embarazo, nacimiento y posparto

(después del nacimiento)

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 ainos

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o

<« Pagina anterior
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Antes del nacimiento (prenatal)

+F

Atencion Médica

Diagnostico de acondroplasia

antes del nacimiento
2. Asesoramiento genético
3. Embarazo, nacimiento y posparto
(después del nacimiento)

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 ainos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

De 13 a 18 anos

Si a su hijo se le ha
diagnosticado acondroplasia

Si es una madre con acondroplasia

Embarazo, nacimiento y posparto

Embarazo

En algunos embarazos, puede haber demasiado
liquido amnidtico. Esto se denomina polihidramnios.”®
normalmente se observa durante las las ecografias
hacia el final del embarazo. Si esto sucede, puede
hablar sobre el tratamiento con su equipo de atencion
medica.

Parto

Se recomienda el parto por cesarea (el bebé nace a
traves de una operacion) debido al tamafio y la forma
de la cabeza del bebé. Se evitara el uso de forceps,
ya que ejercen demasiado estrés en la columna
vertebral del bebé.’

Después del nacimiento

Es posible que la deriven a un hospital que se
especialice en la atencion de bebés con
acondroplasia. El acceso a estos hospitales varia
segun el lugar donde viva. Las asociaciones de
pacientes con acondroplasia podrian ayudarla a
encontrar el equipo de especialistas que le quede mas
cerca.

Algunos bebés con acondroplasia tienen problemas
para respirar al nacer.” Es posible que tengan que
pasar directamente a la unidad de cuidados intensivos.
Aungue puede parecer preocupante, de esta manera
se puede controlar la respiracion de su bebéy

ayudarle Si €zmeamamamn
<« Pagina anterior

Embarazo

Debe recibir atencion de un obstetra (un medico que
se especializa en la atencion durante el embarazoy
el trabajo de parto y después del nacimiento) y no
solo de un equipo de parteras. Esto es para que
pueda hacerse un seguimiento riguroso del
embarazo. Ademas, le permite prepararse para un
parto por cesarea.

Durante el embarazo:®

e Se le deben hacer ecografias cada 8 semanas
aproximadamente. La frecuencia de las ecografias
variara segun donde vivas.

e Elaumento de peso es frecuente, lo que puede
provocar dolor de espalda. Puedes preguntar a
SuU equipo de atencion sanitaria como abordarlo.

e FElespacio en su cuerpo para que su bebé crezca
es limitado. En las dltimas 12 semanas
de embarazo, el bebé puede ejercer mas presion
sobre tus pulmones y le puede resultar mas dificil
respirar.

e Debe analizar qué opciones pueden ayudarla a
aliviar el dolor durante el parto y decidir cual es la
mejor para usted.

Continua en la pagina siguiente »
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Embarazo, nacimiento y posparto (cont.)

Preguntas para su equipo de
atencion meédica

e ;Con quée frecuencia me realizaran ecografias

Antes del nacimiento (prenatal) Parto

En las personas con acondroplasia es mas

frecuente el parto por cesarea. Un parto vaginal

ificil si ti < rante el embarazo?
suele ser dificil si tiene una contextura corporal mas durante el embarazo

~ . , . . 4 M o .
pequefia, especialmente después de las 32 ;Que opciones tengo para aliviar el dolor durante

%
semanas de embarazo.8’ el parto:

e ;Qué tipo de parto me recomiendan y por que?
Es frecuente que su hijo nazca antes de que el ° Quetipo de atencion especializada podria

embarazo llegue a término (40 semanas). Con necesitar mi bebe despues del nacimiento? ;Este

. . ) hospital N n instalaciones?
frecuencia, su medico se lo recomendara cuando ospital cuenta con estas instalaciones

Atencion Medica le comente sus opciones al inicio del embarazo, lo * Que experiencia tienen en el parto de un bebe
con acondroplasia/en el parto de una madre con

+F

que le dara tiempo para prepararse. °’
acondroplasia®?

Es posible que, si tienes problemas en la columna

vertebral, no te puedan ofrecer anestesia epidural,

que alivia el dolor, porgue se inyecta en esa zona.

En este caso, se recomendara un anesteésico

general (“se la dormird”).’

Diagnostico de acondroplasia

antes del nacimiento Despues del parto

2. Asesoramiento genético Su atencion debe brindarse en un entorno que le
3. Embarazo, nacimiento y posparto permita cuidar facilmente a su bebé y recuperarse

(después del nacimiento) del parto. Debe disponer de lo siguiente:

e Una cama de altura adecuada para usted
e Una cunajunto ala cama para su bebé que esté
a la altura correcta.

e [acil acceso a banos.

- o Puede hablar de esto con su equipo de atencion
Antes del nacimiento Desde el nacimiento o . . )
(prenatal) hasta los 2 afios medica antes del parto. Si necesita mas ayuda
después de que haya nacido su bebé,

De 7 a 12 afios informeselo a un miembro de su equipo de
atencion médica.
- Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos atencion sanitaria

<« Pagina anterior
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Embarazo, nacimiento y posparto

Antes del nacimiento (prenatal) Recibir visitas tras el parto

Solo acepte recibir visitas cuando se sienta emocionalmente preparada. La persona que te acompane en
el parto puede informar a las visitas de cual sera el momento adecuado.

Puedes elegir hablar sobre la acondroplasia tan pronto presentes a su bebé al resto de la familia 0 a amigos,
O puedes esperar a otro momento mas oportuno para ti.

4

Atencion Médica

Aspecto Social

Diagnostico de acondroplasia
antes del nacimiento

2. Asesoramiento genético

3. Embarazo, nacimiento y posparto

(después del nacimiento)

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 ainos

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o

<« Pagina anterior
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Desde el nacimiento hasta los 2 anos

Diagnostico de acondroplasia
al nacer el nino
5. Aprender a cuidar de un
nino con acondroplasia
6. El nino comienza a moverse,
caminar y hablar

Desde el nacimiento
hasta los 2 anos

nacimiento del nino

;Qué pueden prever los
padres en esta etapa?

Diagnostico de acondroplasia al momento del

Consejos para los padres

La acondroplasia es una enfermedad genética que
provoca baja estatura. La acondroplasia normalmente
se diagnostica durante el embarazo, pero a veces los
signos no se ven hasta que nace el nino. Se produce
en aproximadamente 1 de cada 20 000 bebeés
nacidos. Los padres de la mayoria de los niflos con
acondroplasia tienen una estatura promedio.

Es posible que se sienta abrumado por el diagnostico
de su hijo. Probablemente no sea lo que esperaba. Sin
embargo, es tranquilizador saber que los ninos con
acondroplasia pueden llevar una vida plenay
saludable.

La experiencia de cada persona con acondroplasia es
diferente. Con amor y apoyo, la vida con un nifio que
tiene acondroplasia puede ser una vida llena de
alegria y felicidad. Se consciente de que no tienes
ninguna responsabilidad en el hecho de que su hijo
tenga acondroplasia.

<« Pagina anterior

Es util saber donde encontrar informacion confiable
sobre la acondroplasia. Podria usar la informacion de
esta Guia o consultar sitios web de asociaciones de
pacientes con acondroplasia.

Si tienes mas hijos, podrian necesitar apoyo
emocional y mas atencion en este momento. Es
posible que quieras:
e [nformeles al resto de sus hijos que su hermano/a
tendra acondroplasia.
e Llévelos a las citas para que puedan hacer
preguntas.
e Consulten los sitios web de las asociaciones de
pacientes con acondroplasia juntos.

Si necesitas ayuda, puede ser util hablar con:
e Su medico.
e Un psicologico.

e Una asociacion de pacientes
con acondroplasia

Pagina siguiente »

INICIO



Diagnostico de acondroplasia al momento del

nacimiento del nino

S - Hablaras con diferentes profesionales de la salud que i
Desde el nacimiento hasta los 2 afios , . Preguntas que tal vez quieras hacer a
que te asesoraran sobre el cuidado general de tu su equipo de atencion médica
bebé

e ,;Por quée mi hijo tiene acondroplasia®?

Es posible que lo deriven a un hospital que se * ¢Lomoimpacta la acondroplasia a mi hijo:

e Sitengo otros hijos, ;también tendran

especializa en la atencion de nifos con .
acondroplasia®?

acondroplasia. El acceso a estos hospitales variara , . . -~
e ;Cuales son las diferencias entre un nino con

segun el lugar donde viva. Las asociaciones de acondroplasia y uno que no la tiene?

pacientes con acondroplasia podrian ayudarlo a e ;Mi hijo aun podra llevar una vida plena y

++ encontrar un equipo de especialistas. saludable?
+ ° s X | e ,;Cuales son los riesgos de dar a luz por primera
AtenCIOn Medlca El equipo de atencion sanitaria puede estar formado vez a un nino con acondroplasia?
por los siguientes especialistas: e ;Quién esta a cargo de gque aspectos de Ia

. atencion de mi hijo?
Anestesista , . . . .
e ;Cuales son mis opciones/las opciones de mi

Asesor geneético o .
familia en cuanto al apoyo emocional?

Genetista
Neonatologo

Equipo de enfermeria
Obstetra

Ginecologo

Diagnostico de acondroplasia

al nacer el nino

. Terapeuta ocupacional
5. Aprender a cuidar de un P P

-~ . Odontopediatra
nino con acondroplasia

Otorrinolaringologo (especialista engarganta,

6. El nino comienza a moverse, . .
nariz y oidos)

caminar y hablar Especialista en ortopedia pediatrica

Fisioterapeuta

Medico de atencion primaria
Psicologo

Neurocirujano

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

Fonoaudiologo

Especialista en nutricion

<« Pagina anterior

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o
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Diagnostico de acondroplasia al momento del

nacimiento del nino

Desde el nacimiento hasta los 2 afos Hablar sobre el diagnostico de acondroplasia de su hijo

Puede resultarle Util preparar una explicacion simple de la acondroplasia. En particular, le recomendamos que
piense en como hablara de la acondroplasia con los hermanos de su hijo, en la medida en que pregunten
sobre su hermano..

Podrias explicar que:

La acondroplasia es una enfermedad poco frecuente.
Su hijo tendra una estatura baja.
Podra llevar una vida saludable y normal.

4

Es posible que necesite someterse a algunos procedimientos
y pruebas durante su vida.

Atencion Médica

Puede decidir qué palabras le resultan mas comodas para describir la acondroplasia y pedir a los demas que
utilicen las que usted prefiera. Esto ayudara a crear un entorno social saludable y alegre para su hijo.

Aspecto Social

Diagnostico de acondroplasia
al nacer el nino
5.  Aprender a cuidar de un
nilo con acondroplasia
6.  El nino comienza a moverse,
caminar y hablar

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

De 13 a 18 afios Consideraciones sobre
atencion sanitaria
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Desde el nacimiento hasta los 2 anos

;Qué pueden prever los
padres en esta etapa?

acondroplasia

En esta primera etapa aprenderas a vivir con
su hijo con acondroplasia. Aprenderas sobre

Aprendizaje de los cuidados que requiere un nino con

Cuestiones practicas

Hay cuestiones practicas que puedes tener que

gestionar en este periodo. Es posible que desees:

. ) , , e Hablar con su empleador si necesita tomarse
su desarrollo fisico y como gestionar cualquier o ) ,
, G dias libres para llevar a su hijo a las citas
otra necesidad medica. g . '
medicas’ y consultar las ayudas disponibles en
su lugar de trabajo.
Consejos para los padres e Explorar ayudas econémicas, privadas o de la
) , _ ) Seguridad Social. Estas varian segun el pais y
Tomese su tiempo para reflexionar sobre como se ) , , N
, , N segun las circunstancias de cada familia. Hable
sienten usted y otros miembros de su familia. o ,
o N , ) CcoNn una asociacion local de pacientes con
Si tiene dificultades para cuidar a su hijo, le . o _
o acondroplasia para recibir asesoramiento.
recomendamos que haga lo siguiente: o N _ _
e Solicitar un certificado de discapacidad para
. hij r [ residencia. E
e Hable con un profesional de la salud o una sU Nijo, ge aclierdo a su pals de residencia. Esto
L . . rantizar la di nibili nefici
asociacion de pacientes con acondroplasia. ayuda a garantizar la disponibilicad de beneticios
. o N Mo licenci r rni ; beneficios fiscal
e Participe en eventos, actividades o campanas de como licencia por paternidad; beneficios fiscales
L L o ri ial; benefici N materi
concientizacion comunitarios de asociaciones de y de seguridad social, beneficios en materia de
. : ion, vivien nomi lud. El
pacientes con acondroplasia. educacion, enda, economiay salud
oi (tio d droplasi proceso varia segun el pais, por lo que debe
lagnostico de acondroplasia A v | 'SON rfan tener r iones n . o
t | ient eces, las personas podrian tener reacciones no comunicarse con su asociacion local de
ras el nacimiento s (i~ 9 , , o
. . o deseadas ante la condicion de su hijo.” Hablar con vacientes con acondroplasia para recibir
. prender a cuidar de un i i ,
" | su pareja y familia puede ser bueno para afrontar asesoramiento.
nino con acondroplasia estas situaciones. Obtenga mas informacion en la
6. El'nino comienza a moverse, seccion “Aspecto Social" de este capitulo Lactancia

caminar y hablar A algunos bebés con acondroplasia les resulta dificil

tomar el pecho.” Si esto sucede, le recomendamos
gue hable con una asesora de lactancia materna, que

puede ensenarle técnicas o mostrarle otras opciones

Desde el nacimiento

ara que el bebé se alimente.
hasta los 2 anos P A
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Aprender a cuidar de un nino con acondroplasia

(cont.)

Desde el nacimiento hasta los 2 anos Los bebés con acondroplasia de mas de 6 meses a

Fomentar un sueno seguro veces duermen bocarriba con el cuello extendido y
Algunos ninos con acondroplasia tienen la parte la cara hacia un lado. Normalmente |o hacen para
posterior de la cabeza prominente vy, si se los coloca respirar con mas facilidad pero no es aconsejable, Ia
boca arriba para dormir, la cabeza se inclinara hacia cabeza debe estar alineada siempre con la columna.”

adelante. Esto puede causar problemas
respiratorios."

Consulte a su profesional de la salud cuales son las
posiciones seguras en las que puede colocar a su

4

bebé para que duerma. Hay una guia que sugiere

AtenC|0n Medlca que podria usar un cojin especial o una toalla o

pafio bien enrollado detras del cuello.*"

Diagnostico de acondroplasia
al nacer el nino
5. Aprender a cuidar de un
nino con acondroplasia
6. El nino comienza a moverse,
caminar y hablar

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o
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Aprendizaje de los cuidados que requiere un nino con

acondroplasia

Prevencion de problemas de la columna
vertebral

Desde el nacimiento hasta los 2 anos Durante sus primeros afios, es probable que su hijo
pase mucho tiempo en entornos de atencion medica.

Es posible que desees: Los ninos con acondroplasia a menudo tienen una

. . . curvatura en la espalda, que puede causar problemas de
e Obtener mas informacion sobre la acondroplasia

, s la columna vertebral. Esto suele desaparecer a medida
para que pueda comunicar a los medicos las

Usted

. y que se hacen mas fuertes y empiezan a caminar.® Hay
necesidades de su hijo. Los recursos comesta

) - ) algunas cosas que puedes hacer para ayudar a evitarlo:
Guia pueden ser utiles, asi como los r ecursos de

. , , e Allevantar o cargar al recién nacido, sostén la cabeza
las asociaciones de pacientes con acondroplasia.

L y el cuello (como con cualquier bebé). En el caso de
e Plantee cualquier inquietud que tenga acercade | a

+ l e /s 7 _q° los bebés con acondroplasia, también es importante
+ AtenC|on Med|ca salud o el desarrollo de su hijo y que tal vez no sea o P P

, , . s sostener la parte inferior de la espalda al levantarlos o
evidente para su equipo de atencion medica.

, | cargarlos.o”
e |[nvestigue algunos de los tratamientos que pueden

. . . e Al sacarle los aires a su hijo, evita colocarlo en
estar disponibles para ayudar al desarrollo fisico de

su hijo posicion sentada. Intenta mantener a su bebé en
y o . posicion vertical contra el pecho.”
e Comuniguese con una asociacion de pacientes

. . e [Evita que se “siente sin apoyo” demasiado pronto, ya
con acondroplasia para obtener asesoramiento

) . gue esto hace que su columna vertebral adopte una
sobre como hacer un seguimiento del desarrollo

N . - curva en forma de C. Se recomienda gue cologues a
de su hijo. Existen tablas de desarrollo especificas

bara nifios con acondroplasia.’ su bebeée sobre su estomago, costado o espalda

Diagnostico de acondroplasia cuando esté despierto. Puedes dejar que su hijo se

al nacer el nino siente en una postura con curva en forma de C una vez

5. Aprender a cuidar de un que pueda moverse por si solo a la posicion sentada.”

Pruebas para detectar problemas

nino con acondroplasia -
fisicos frecuentes

e FEvita los articulos como sillas mecedoras, hamacas,

6. Elnino comienza a moverse, andadores y cochecitos de lonas flexibles. No le

caminar y hablar El equipo de atencion meédica de su hijo comenzara ofrecen a su hijo apoyo suficiente y pueden ejercer
a realizar pruebas y controles periodicos para presion en el cuello. Evita los columpios y las camas
detectar sintomas de problemas fisicos que son elasticas por el mismo motivo.0™

mas frecuentes en ninos con acondroplasia. Por e FEvita las mochilas y las camas elasticas ya que abren las

Antes del nacimiento Desde el nacimiento ejemplo:510H piernas del nifio y pueden dafiar las caderas.”
(prenatal) hasta los 2 anos
e Problemas de la columna vertebral
De 3 a 6 anos De 7 a 12 anos
e Apnea del sueno
- Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos atencion sanitaria
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Aprendizaje de los cuidados que requiere un

nino con acondroplasia

Preguntas para su equipo de
atencion médica

Desde el nacimiento hasta los 2 anos e Busca sillas para automovil adecuadas que
permitan a los bebés estar [o mas recostados

posible.*" |as leyes sobre sillitas para auto varian e /Tienen experiencia en el tratamiento de nifios
segun el pais o el estado, por lo que podria con acondroplasia®

resultarle util pedir asesoramiento a una e ;Como podemos colaborar para asegurarnos de
asociacion de pacientes con acondroplasia, a su que mi hijo reciba la mejor atencion posible?
equipo de atencion meédica o a los padres de e ;Queé terapias (por ejemplo, fisioterapia,

otros ninos con acondroplasia. hidroterapia) estan disponibles para mi hijo?

+ e ,;Qué tratamientos o procedimientos podria
+ necesitar mi hijo?
e ;Por qué mi hijo necesita tantas pruebas?

AtenCién Médica e ;Y qué detectan?

e ;De qué signos y sintomas debo estar pendiente

en mi hogar?

Diagnostico de acondroplasia

al nacer el nino

5. Aprender a cuidar de un
nino con acondroplasia

6. El nino comienza a moverse,

caminar y hablar

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos
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Aprendizaje de los cuidados que requiere un nino con

acondroplasia

Desde el nacimiento hasta los 2 afios Afrontamiento de situaciones sociales negativas

A veces, la gente puede reaccionar de forma negativa ante la baja estatura de su hijo o decir cosas ofensivas
sobre esto, lo que puede ser angustiante para usted y su familia. Puede hacer lo siguiente:

e |gnorar a cualquier persona que reaccione de forma negativa o diga cosas ofensivas.
e Alejar tanto a su hijo como a usted de la situacion.
e Hablar con la persona o explicarle y hacerlo tomar conciencia.

Es posible que las personas no sean conscientes de que algo que han dicho es inapropiado, especialmente otros
NiNoS.

4

Hablar con otros padres o familias que tienen un hijo con acondroplasia puede ayudarlo a sentirse conectado con

AtenC|On Medlca una comunidad de personas que comprenden los desafios que enfrenta.

Aspecto Social

Diagnostico de acondroplasia
al nacer el nino
5.  Aprender a cuidar de un
nino con acondroplasia
6.  El nino comienza a moverse,
caminar y hablar

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

De 13 a 18 afios Consideraciones sobre
atencion sanitaria
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Desde el nacimiento hasta los 2 anos

Diagnostico de acondroplasia
al nacer el nino
5. Aprender a cuidar de un
nino con acondroplasia
6. El nino comienza a moverse,
caminar y hablar

Desde el nacimiento
hasta los 2 anos

;Qué pueden prever los
padres en esta etapa?

Su hijo continuara desarrollandose, tendra mas
movilidad y se volvera mas independiente.

Los ninos que tienen acondroplasia pueden tardar
mas tiempo en darse la vuelta, sentarse, pararse y
caminar en comparacion con los nifos de estatura
promedio.® Alcanzaran estos hitos cuando estén
fisicamente preparados. Los nifos con
acondroplasia suelen sentarse solos a partir de los
12 meses aproximadamente." Es frecuente que se
pongan de pie solos a los 16—29 meses
aproximadamente.”

El desarrollo del movimiento y la marcha puede
verse impactado en los ninos con acondroplasia
POr varias causas:

e (Casila mitad de los ninos que tienen
acondroplasia tienen las piernas arqueadas, es
decir, se curvan hacia fuera entre |0s muslos.
Esto puede ser doloroso.™

e Los musculosy ligamentos alrededor de la
articulacion de la rodilla, que mantienen la rodilla
en su sitio y permiten que se mueva, pueden ser
inestables."”

e Los ninos con acondroplasia pueden tener sobrepeso,
aungue no se sabe completamente por qué.®

Al principio, puede que su hijo prefiera moverse de
otras formas, como usar la cabeza como apoyo para
equilibrarse. Estos movimientos son hitos importantes

<« Pagina anterior

El nino comienza a moverse, caminar y hablar

que demuestran gue se estan adaptando a su cuerpo.
No perjudicaran a su hijo ni repercutira a su
capacidad para caminar a largo plazo."”

Es posible que su hijo desarrollara una pequena
“joroba” cerca de las veértebras toracicas cuando era
un bebé pequeno (conocida como cifosis). Esta
puede desaparecer una vez que su hijo empiece a
caminar, aunque se mantiene en algunos nifios.”

Algunos ninos con acondroplasia tienen dificultades
para aprender a hablar, debido a:
e Problemas de audicion causados por infecciones
de oido recurrentes.”
e Problemas relacionados con el tamano/la proporcion
de la lengua y la boca®"

Consejos para los padres

Intenta no comparar el desarrollo fisico su hijo con el
de otros ninos. Celebra sus primeras palabras y pasos
cuando se produzcan.

Aunque los tropiezos vy las caidas son frecuentes
cuando su hijo comienza a caminar, puedes animarlo
a seguir intentandolo. Puedes comprar protecciones
de seguridad para los bordes y esquinas de los
muebles de manera que su hijo esté protegido de las
esquinas afiladas. Evita los andadores, ya que no
ofrecen suficiente apoyo para la espalda y el cuello
de su hijo.”®

Incentive la actividad fisica de forma periodica.
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Desde el nacimiento hasta los 2 anos

Atencion Méedica

Diagnostico de acondroplasia

al nacer el nino
5. Aprender a cuidar de un
nino con acondroplasia
6. El nino comienza a moverse,
caminar y hablar

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o

El nino comienza a moverse, caminar y hablar

Ayuda para comenzar a caminar Preguntas para su equipo de

atencion médica

Si su hijo tiene dificultades para caminar o determinados
movimientos le causan dolor, puede ser util hablar con e Me gustaria hacer un seguimiento del desarrollo
un fisioterapeuta o un terapeuta ocupacional.®® Estos fisico de mi hijo, ;qué herramientas hay

pueden brindarle asesoramiento sobre como ayudar a disponibles para ayudarme?

su hijo a superar estas dificultades. e ;Qué puedo hacer para ayudar a prevenir

Ayuda para comenzar a hablar

A su hijo se le realizaran pruebas de audicion con
reqularidad y consultara a un especialista en
garganta, nariz y oido.” Si la audicion de

su hijo se ve afectada por las infecciones de oido,
su medico podria sugerir gue se coloquen tubos
auditivos. Estos pueden reducir las probabilidades
de infeccion.?®

El fonoaudiologo puede ayudar a estudiar y tratar a
su hijo para detectar problemas con el habla vy la
comunicacion general. Ver a un fonoaudiologo |o
antes posible puede ayudar a prevenir y minimizar
cualquier retraso en el desarrollo del habla.®"

<« Pagina anterior
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problemas de la columna vertebral?

A qué sintomas debo prestar atencion en caso
de que mi hijo tenga dificultades de audicion?
;Queé tipo de anestesia tendra mi hijo si necesita
un procedimiento para colocarle tubos auditivos?
;Puedes ayudarme a encontrar un
otorrinolaringologo?

:Necesita mi hijo que un fonoaudiologo le haga
pruebas?
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El nino comienza a moverse, caminar y hablar

Desde el nacimiento hasta los 2 afios Hablar sobre el desarrollo fisico de su hijo

Es posible que desees hablar con familiares y amigos sobre la acondroplasia y lo que implica para el desarrollo
fisico de su hijo.

Recuérdales que todos los nifos alcanzan hitos en diferentes momentos. Algunos necesitaran mas apoyo gue
otros. Recomiende a las personas no presionar a su hijo para que camine o hable antes de que esté listo.

4

Atencion Méedica

Aspecto Social

Diagnostico de acondroplasia

al nacer el nino
5.  Aprender a cuidar de un
nino con acondroplasia
6. El nino comienza a moverse,
caminar y hablar

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 ainos

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o
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De 3 a 6 anos

Atencion Médica

El nino se vuelve independiente
de los padres

8. El nino empieza a desarrollar

conciencia de si mismo

9.  El'nino empieza la guarderia o preescolar

10.  El nino empieza a hacer amigos

El nino empieza la escuela primaria

Antes del nacimiento
(prenatal)

Desde el nacimiento
hasta los 2 anos
De 7 a 12 anos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

De 3 a 6 anos

De 13 a 18 anos

El nino se vuelve independiente de los padres

(Qué pueden esperar los
padres en esta etapa?

Consejos para los padres

Su hijo empezara a ser mas consciente del
mundo que le rodea y del lugar que ocupa.
Empezara a desarrollar nuevas habilidades y
realizar tareas de forma independiente. Por
ejemplo:®

e Uso del inodoro

e \estirse

e Comery beber

e Jugar, solo o con otros ninos.

A los niflos con acondroplasia les puede resultar dificil
realizar ciertas cosas por si solos. Cada niflo alcanzara
estos hitos en diferentes momentos.”

<« Pagina anterior

Puedes explorar las adaptaciones que podrian ayudar
a su hijo a ser mas independiente. Por ejemplo, para
ayudar en casa (consulta la seccion de Atencion
Medica).

Intenta encontrar un equilibrio entre las ayudas que le
proporcionas y el fomento de su independencia.
Cifiete al proceso incluso si su hijo afronta
dificultades.

Pide a su hijo que tome algunas decisiones por si
mismo, segun corresponda. Hazlo tanto en entornos
sanitarios como en casa, de manera que su hijo
sienta que su opinion es importante en distintos
aspectos de su vida.
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El nino se vuelve independiente de los padres

De 3 a 6 anos Su hijo puede comenzar a resistirse a las pruebas Hablar con un terapeuta ocupacional, fisioterapeuta

medicas o tratamientos que le den miedo. Intenta O asociacion de pacientes con acondroplasia sobre
tranquilizar a su hijo y expliquele los procedimientos las adaptaciones para ayudar a su hijo a ser lo mas
de la manera mas sencilla posible. El modo de independiente posible. Estas ayudas pueden incluir
hacerlo dependera de su edad y madurez. Podrias: las siguientes:?"#?
e Informar a su equipo de atencion sanitaria para e Adaptaciones en ropa interior y prendas de
que puedan ayudarle a crear un ambiente ropa para que pueda vestirse por si solo, como
tranquilo. elasticos, velcro y botones magnéticos.
+ e Pedir consejo a un especialista en psicologia e |[nterruptores de luz a menor altura o interruptores
+ . infantil sobre como mantener estas de luz a distancia.
+ AtenCién Médlca conversaciones. Consultar a su equipo de e Adaptaciones de muebles domésticos (silla
atencion sanitaria para ver si esto es posible en su ajustable con soporte para la espalda, cama mas
lugar de residencia. baja, barras mas bajas en los armarios, juguetes

almacenados a una altura alcanzable).
e Abridores de puertas y taburetes/escalerillas.

El nino se vuelve independiente
de los padres

8. El nino empieza a desarrollar
conciencia de si mismo

9.  El'nino empieza la guarderia
O preescolar

10.  El nino empieza a hacer amigos

El nino empieza la escuela primaria

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos
De 3 a 6 anos De 7 a 12 anos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

De 13 a 18 anos
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De 3 a 6 anos

Atencion Médica

Aspecto Social

El nino se vuelve independiente
de los padres

8. El nino empieza a desarrollar
conciencia de si mismo

9.  Elnilo empieza la guarderia
O preescolar

10.  El nino empieza a hacer amigos

El nino empieza la escuela primaria

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos
De 3 a 6 anos De 7 a 12 anos

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o
atencion sanitaria

El nino se vuelve independiente de los padres

Hablar sobre la acondroplasia con su hijo

A medida que su hijo se vuelva mas independiente, es posible que quieras hablar con €l sobre su
acondroplasia y lo que implica para él. Puedes utilizar recursos en linea o ponerte en contacto con una
asociacion de pacientes con acondroplasia para obtener libros escritos para explicar la acondroplasia a ninos
pequenos. Los folletos sobre acondroplasia para ninos se pueden encontrar en la seccion de recursos
adicionales de la pagina 68 de la Guia.
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El nino empieza a desarrollar conciencia de si mismo

(Qué pueden esperar los Consejos para los padres

padres en esta etapa?

De 3 a 6 anos

Haz de su familia un “espacio seguro” donde su

En algun momento, su hijo se dara cuenta de que hijo pueda hacer preguntas sobre la acondroplasia
es diferente de los demas. Para la mayoria de los y expresarse sin tener miedo ni sentirse juzgado.
niNos con acondroplasia este sera un proceso Responde a las preguntas de su hijo con respuestas
gradual. Ocurrira en diferentes momentos y de sensibles y adecuadas para su edad.

diferentes maneras para cada nino.
Anima a su hijo a ver sus “diferencias” como rasgos
que le hace Unico y especial. Trata a su hijo con amor
y respeto e inculcale ideas saludables sobre |a
acondroplasia.

Si no lo has hecho ya, es posible que desees
empezar a ensenar a su hijo estrategias para
ayudarle a enfrentarse a los desafios fisicos o
sociales a los que se puede enfrentar. Por ejemplo,
si otro nino dice algo hiriente.

El nino se vuelve independiente

de los padres Hay folletos sobre acondroplasia para ninos

8. El nino empieza a desarrollar que podrian ayudar a su hijo a aprender sobre

conciencia de si mismo la condicion de salud a medida que se desarrolla su

9.  Elnino empieza la guarderia o preescolar autoconciencia. Estan disponibles en linea o puedes

10.  El nino empieza a hacer amigos ponerte en contacto con una asociacion local de

El nino empieza la escuela primaria pacientes con acondroplasia para encontrar buenos

ejemplos en su idioma.
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El nino empieza a desarrollar conciencia de si mismo

De 3 a 6 anos A algunos padres les resulta dificil desde el punto de vista emocional cuando su hijo comienza a ser consciente de
la acondroplasia.’” Habla con su equipo de atencion sanitaria o ponte en contacto con una asociacion de
pacientes con acondroplasia para encontrar apoyo de salud mental si a ti 0 a su hijo les resultara util.

+F

Atencion Médica

El nino se vuelve independiente

de los padres

8. El nino empieza a desarrollar
conciencia de si mismo

9. El'nino empieza la guarderia
O preescolar

10. El nino empieza a hacer amigos

El nino empieza la escuela primaria

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o
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El nino empieza a desarrollar conciencia de si mismo

De 3 a 6 afios Hablar sobre la acondroplasia dentro de la familia

Normaliza las conversaciones sobre la acondroplasia en su familia. Puede que quieras hablar con su hijo, y con
cualquiera de sus hermanos, sobre la diversidad. Explica que cada persona es diferente (p. ej., formas y tamanos
diferentes, con distintos colores de 0jos, pelo vy piel), pero que todas merecen el mismo nivel de respeto.

Ayudar a su hijo a hablar con otras personas sobre la acondroplasia

Dependiendo de la edad de su hijo, podrias ensefarle formas de hablar con otras personas sobre su acondroplasia:
e Ayudale a desarrollar una explicacion sencilla de la acondroplasia para que pueda explicarsela a los demas
Ccon sus propias palabras.
o 7 V4 (]
Atencion Medica e Puede ser (til ensefiarle a su hijo a corregir amablemente a alguien que use palabras equivocadas o
discriminatorias.

Aspecto Social

El nino se vuelve independiente

de los padres

8. El nino empieza a desarrollar
conciencia de si mismo

9.  El'nilo empieza la guarderia
O preescolar

10.  El nino empieza a hacer amigos

El nino empieza la escuela primaria

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos
De 3 a 6 anos De 7 a 12 anos

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o
atencion sanitaria
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De 3 a 6 anos

El nino se vuelve independiente
de los padres

El nino empieza a desarrollar
conciencia de si mismo

El nino empieza la guarderia o preescolar
El nino empieza a hacer amigos

El nino empieza la escuela primaria

(Qué pueden esperar los padres
en esta etapa?

Para la mayoria de los ninos, empezar la guarderia

O preescolar es un momento importante. Saber qué
esperar y como puedes trabajar con el personal
docente para ayudar a su hijo a adaptarse te ayudara
a sentirte mas comodo al estar separado de él durante
periodos de tiempo mas largos.

Su hijo no necesita acudir a una guarderia o preescolar
“especial” por el hecho de tener acondroplasia. Debes
elegir una guarderia o preescolar de la misma forma
que harias con cualquier otro nifio.?

Consejos para los padres

Visita las posibles guarderias o escuelas de nivel inicial
para comprobar si sus instalaciones seran adecuadas y
habla con el personal sobre las adaptaciones que
pueda necesitar su hijo. La mayoria de los
profesionales de la primera infancia estaran encantados
de implementar adaptaciones especificas para ayudar a
su hijo a ser lo mas independiente posible.??

AsegUrate de que el personal de la guarderia o
preescolar conozca las limitaciones de su hijo en
terminos de habilidades motoras. Por ejemplo, puede
que tenga dificultades para sostener boligrafos, lapices
O pinturas.?#* Esto puede hacer que sea mas dificil
escribir, dibujar y participar en las tareas de
manualidades. El personal deberia colaborar contigo
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El nino empieza la guarderia o preescolar

para adaptarse a las necesidades de su hijo.
Por ejemplo:

e Usando materiales adaptados.

e Permitiendo mas tiempo para completar las tareas.

Puede que haya un retraso en las habilidades de
cuidado personal, por lo que tal vez requieran
apoyo para ayudar a su hijo a:

e \estirse y desvestirse.

e |avarse las manos.

e Ultilizar el inodoro.

Preparate para trabajar con su guarderia o preescolar
para asegurarte de que entienden la acondroplasia.
Puedes compartir informacion de asociaciones de
pacientes con acondroplasia y esta Guia.

Algunas guarderias/escuelas de nivel inicial ofreceran
planes individualizados de educacion o apoyo,

y otras cuentan con personal especializado,

como coordinadores de necesidades educativas
especiales.?

Habla regularmente con el personal para ver cOmo se
estd integrando su hijo y aliéntales a que ayuden a
su hijo a interactuar con sus companeros. Puedes dar
feedback a la guarderia o preescolar de forma
regular para asegurarte de que su hijo sigue
recibiendo el apoyo adecuado.
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De 3 a 6 anos

+F

Atencion Médica

El nino se vuelve independiente
de los padres

8. El nino empieza a desarrollar
conciencia de si mismo

9. El'nino empieza la guarderia
O preescolar

10.  El nino empieza a hacer amigos

El nino empieza la escuela primaria

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o

El nino empieza la guarderia o preescolar

Los terapeutas ocupacionales pueden sugerir adaptaciones o herramientas que podrian ayudar a su hijo en un
entorno de guarderia o preescolar.??? Por ejemplo, formas de facilitar la escritura si su hijo tiene un movimiento
reducido de las manos. Habla con su equipo de atencion sanitaria para reunirte con un terapeuta ocupacional
Si necesita asesoramiento.

Su hijo seguira siendo supervisado por su equipo de atencion sanitaria de forma periodica. Quizas desees
hablar con su guarderia 0 preescolar sobre cOmo esto repercutira a su asistencia.
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De 3 a 6 anos

Atencion Médica

Aspecto Social

El nino se vuelve independiente
de los padres

8. El nino empieza a desarrollar
conciencia de si mismo

9.  Elnilo empieza la guarderia
O preescolar

10.  El nino empieza a hacer amigos

El nino empieza la escuela primaria

Desde el nacimiento
hasta los 2 anos
De 7 a 12 anos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

Antes del nacimiento
(prenatal)

De 3 a 6 anos

De 13 a 18 anos

El nino empieza la guarderia o preescolar

Hablar con el personal de guarderia
y preescolar sobre la acondroplasia

Reunete con los profesores de su hijo antes de
comenzar la guarderia o preescolar para hablar con
ellos sobre la acondroplasia y responder cualquier
pregunta que tengan.

Puedes explicarles:

e Que es la acondroplasia.

e Qué podria significar para su hijo (por ejemplo,
puede necesitar apoyo adicional con actividades
como escribir y usar el inodoro).

e Signos de problemas de salud frecuentes que
pueden detectar.

Es entonces cuando se pueden hacer adaptaciones
razonables. Cualquier problema se puede abordar tan
pronto como se produzca.

Las asociaciones de pacientes con acondroplasia
tienen recursos que pueden ser Uutiles a la hora

de hablar con colegios, guarderias, escuelas de nivel
inicial y personal docente.
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Preparar al personal para gestionar
los problemas sociales

Hablar con el personal sobre la acondroplasia puede
ayudarles a gestionar la forma en que otros ninos
reaccionan e interactuan con su hijo.

Algunos ninos en edad preescolar pueden no ser
completamente conscientes de las diferencias en

sus companeros de clase. Otros ninos pueden hacer
preguntas o comentarios hirientes, aungque no sea de
forma intencionada. También puede que tenga que
enfrentarse a comentarios hirientes de otros padres.

Es posible que desees:
e Pensar en lo que haras o diras en tal situacion.
e Preguntar al personal qué politica siguen para
gestionar posibles incidentes de acoso (bullying).
e Ensenar a su hijo que no esta bien que se
burlen de él o que le hagan bullying. Habla con
el personal lo antes posible si esto sucede.
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De 3 a 6 anos

Atencion Médica

El nino se vuelve independiente
de los padres

8. El nino empieza a desarrollar
conciencia de si mismo

9.  El'nifo empieza la guarderia o preescolar

10.  El nino empieza a hacer amigos

El nino empieza la escuela primaria

Antes del nacimiento
(prenatal)

Desde el nacimiento
hasta los 2 anos
De 7 a 12 anos

De 3 a 6 anos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

De 13 a 18 anos

El nino empieza a hacer amigos

(Qué pueden esperar los
padres en esta etapa?

Consejos para los padres

Su hijo comenzara a hacer amistades con otros ninos.
A veces, a su hijo le puede resultar dificil participar
en ciertas actividades o juegos.
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Anima a su hijo a que conozca a otros ninos y haga
amigos, ya que esto aumentara su confianza en si
mismo.

Ayuda a su hijo a encontrar actividades con las que
disfrute. Por ejemplo, los deportes de equipo son una
excelente manera de conocer a ninos con intereses
similares y ayudar a su hijo a hacer amistades.
Informa al adulto que dirige la actividad si se

requiere alguna adaptacion o equipamiento para que
su hijo participe.

Si puedes, da a su hijo espacio para que explore
diferentes situaciones sociales. Dejarle espacio
puede ser dificil, pero tambien puede ser gratificante
observar coOmo su hijo hace las cosas a su maneray
comienza a hacerse amigo de otros ninos.
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El nino empieza a hacer amigos

De 3 a 6 anos Antes de que su hijo comience un nuevo deporte o actividad, habla con su equipo de atencion sanitaria
para comprobar que es seguro hacerlo.?® Comenta como podria participar su hijo.

Preguntas para su equipo de atencion sanitaria

e ;Hay algun deporte o actividad que mi hijo deberia evitar?
e ;Qué adaptaciones o equipamiento estan disponibles para ayudar a mi hijo a practicar ciertos deportes o
actividades?

+F

Atencion Médica

El nino se vuelve independiente
de los padres

8. El nino empieza a desarrollar
conciencia de si mismo

9. Elnino empieza la guarderia
O preescolar

10.  El nino empieza a hacer amigos
El nino empieza la escuela primaria

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos
- Consideraciones sobre .. . _ . .
De 13 a 18 afios atencion sanitaria <« Pagina anterior Pagina siguiente »
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De 3 a 6 anos

Atencion Médica

Aspecto Social

El nino se vuelve independiente

de los padres

8. El nino empieza a desarrollar
conciencia de si mismo

9.  Elnilo empieza la guarderia
O preescolar

10.  El nino empieza a hacer amigos

El nino empieza la escuela primaria

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos
De 3 a 6 anos De 7 a 12 anos

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o
atencion sanitaria

El nino empieza a hacer amigos

Hablar con los amigos de su hijo y sus padres sobre la acondroplasia

Puede que los amigos de su hijo o0 sus padres hagan preguntas sobre la acondroplasia. Es posible que desees:

Preparar una explicacion sencilla describiendola como parte de la diversidad humana, en lugar de una
diferencia o un problema.

Utilizar el mismo lenguaje en sus explicaciones con diferentes personas.

Informar a los padres de sus amigos de cualquier ayuda o adaptacion que su hijo necesite. De esta forma,
se sentiran mas comodos cuando estén a cargo de su hijo durante un encuentro de juegos, por ejemplo.
Ensenar a su hijo que no esta bien que se burlen de €l o que le hagan bullying. Habla con el adulto
responsable lo antes posible si esto sucede.
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11

De 3 a 6 anos

El nino se vuelve independiente
de los padres

El nino empieza a desarrollar
conciencia de si mismo

El nino empieza la guarderia o preescolar
El nino empieza a hacer amigos

El nino empieza la escuela primaria

(Qué pueden esperar los
padres en esta etapa?

Por o general, su hijo comenzara la educacion
primaria entre los 4 y los 6 anos de edad. Su hijo no
necesita acudir a una colegio “especial” porque tiene
acondroplasia.?®

Al elegir un colegio, ten en cuenta los mismos
factores que consideraria para otros nifnos, asi como la
distribucion y los edificios del colegio.?* Por ejemplo, la
presencia de muchas escaleras podria suponerle una
dificultad desde el punto de vista fisico.

Consejos para los padres

Visita los posibles colegios de educacion primaria con
antelacion para comprobar que las instalaciones son
adecuadas para su hijo. Habla con el personal
docente sobre las posibles adaptaciones que su hijo
podria necesitar.

Es posible que te pidan que te reunas con el
coordinador de necesidades educativas especiales
del colegio o tambiéen puedes solicitarlo su mismo. Se
trata de personal especializado que puede ofrecer
planes educativos individualizados vy realizar gestiones
para ayudar a tu hijo en el colegio.

Hable con tu hijo sobre como se siente con respecto

al inicio del colegio y tranquilizale comentando lo que

<« Pagina anterior

le espera.

El nino empieza la escuela primaria

Accesibilidad

Es uUtil que acudas con tu hijo para aclarar cualquier
duda o preocupacion gue puedas tener con el edificio
del colegio y sus instalaciones. Los aspectos a los que
debes prestar atencion son:?’

e ;Hay botones de accesibilidad para abrir las
puertas ( puede que sea necesario colocar un
escalon permanente)?

e A qué distancia esta su aula de la entrada del
colegio?

e ;Como llegara tu hijo al colegio? ;Hay algun
autobus escolar en tu zona?

e ,Puede tu hijo llegar a su taquilla o colgador para
el abrigo?

e ;Puede tu hijo sentarse comodamente en los
pupitres/las sillas disponibles?

e ;Puede tu hijo acceder a las puertas del bano, los
aseos y las fuentes de agua?

e ;Puede tu hijo usar las encimeras de la cafeteria/
comedor?

Continua en la pagina siguiente »

Pagina siguiente »

INICIO



1 1 El nino empieza la escuela primaria (cont.)

De 3 a 6 anos Puedes plantearse hablar con el colegio sobre Educacion fisica

posibles adaptaciones que han ayudado a tu hijo A algunos ninos con acondroplasia les resulta
anteriormente, como: " especialmente agotador hacer ejercicio (conocido
e Ayudas para escribir, como lapices grandes. como “intolerancia al ejercicio”). Esto puede deberse
e Usar una tableta/portatil para tareas escritas o a una fuerza muscular comparativamente baja, a la
cuadernos de lineas anchas. necesidad de mover el cuerpo de ciertas formas o
e Dejarle mas tiempo para desplazarse entre aulas. al cansancio." Esto podria impactar a la forma en
e [Escalones para ayudarle a llegar a la pizarra gue su hijo participa en las clases de educacion
O para apoyar el pie/la pierna mientras esta fisica. Es posible que desees:??
sentado. e [nformar a los profesores de cualquier problema
e [Escalones o un taburete para acceder al inodoro y que deban tener en cuenta, como evitar |a
al lavabo. presion sobre la espalda o las articulaciones, o
e Sillas 0 cojines personalizados para los respaldos actividades de impacto (incluidas las “volteretas”).
de las sillas. e Aconseja a tu hijo que evite los juegos bruscos
e Una taquilla mas baja. que implican mucho contacto fisico.

e [Extensores para poder llegar a los pomos o 10s
interruptores de luz, o para ayudarle cuando vaya

El nino se vuelve independiente al bano.
de los padres
8. El nino empieza a desarrollar Cuidado personal

conciencia de si mismo Informa al colegio si tu hijo tiene dificultades con sus

9.  El'nifo empieza la guarderia o preescolar habilidades de cuidado personal, por ejemplo, ir al
10.  El nino empieza a hacer amigos bano. Al mismo tiempo, anima al personal a dejar
El nino empieza la escuela primaria gue tu hijo sea lo mas independiente posible. Esto le
ayudara a desarrollar su confianza en si mismo en su

nuevo entorno.

De 3 a 6 anos
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1 1 El nino empieza la escuela primaria

De 3 a 6 anos Su hijo seguira siendo supervisado por su equipo de atencion sanitaria de forma periodica. Es una buena idea
informar al colegio de como esto podria impactar a su horario.

Los terapeutas ocupacionales pueden ayudar a sugerir adaptaciones o herramientas que podrian ayudar a tu hijo

en un entorno de educacion primaria. Habla con su equipo de atencion sanitaria para reunirte con un terapeuta
ocupacional si necesitas asesoramiento.

+F

Atencion Médica

El nino se vuelve independiente

de los padres

8. El nino empieza a desarrollar
conciencia de si mismo

9. El'nino empieza la guarderia
O preescolar

10.  El nino empieza a hacer amigos

El nino empieza la escuela primaria

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

5 Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o
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De 3 a 6 anos

Atencion Médica

Aspecto Social

El nino se vuelve independiente
de los padres

8. El nino empieza a desarrollar
conciencia de si mismo

9.  Elnilo empieza la guarderia

O preescolar

10.  El nino empieza a hacer amigos

El nino empieza la escuela primaria

Desde el nacimiento
hasta los 2 anos
De 7 a 12 anos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

Antes del nacimiento
(prenatal)

De 3 a 6 anos

De 13 a 18 anos

El nino empieza la escuela primaria

Hablar con el personal docente/otros
padres sobre la acondroplasia

Preparar al personal docente para
gestionar los problemas sociales

Reunete con el personal docente antes de que su
hijo empiece el colegio para hablar con ellos sobre
la acondroplasia y responder cualquier pregunta
que tengan. Esto puede ayudar a garantizar que los
adultos que rodean a su hijo estén bien informados
y puedan explicar la acondroplasia a los demas
nifos. Puede ser Util si su hijo quiere ir a casa de un
amigo.

Puedes explicarles:

e Qué es la acondroplasia.

e Qué podria significar para su hijo (por ejemplo,
puede necesitar apoyo adicional con actividades
como escribir y usar el inodoro).

e Signos de problemas de salud frecuentes que
pueden detectar.

Es entonces cuando se pueden hacer adaptaciones
razonables. Cualquier problema se puede abordar tan
pronto como se produzca.

Las asociaciones de pacientes con acondroplasia
tienen recursos que pueden proporcionarse a los
colegios para ayudar a explicar la acondroplasia y
como podria impactar al desarrollo acadéemico,
personal y social de su hijo.
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Hablar con el personal sobre la acondroplasia puede
ayudarles a gestionar la forma en que otros ninos
podrian reaccionar e interactuar con su hijo.?

Puede que su hijo se enfrente a comentarios hirientes de
otras personas, |0 que puede hacer que se

sienta cohibido o avergonzado. Es posible que estos
comentarios 0 preguntas no siempre tengan una
intencion hiriente, pero pueden ser dificiles de escuchar.?

Es posible que desees:

e Preguntar al personal qué politica siguen para
gestionar posibles incidentes de acoso (bullying).

e Pensar en lo que haras o diras en tal situacion.

e Ensefar a su hijo que no esta bien que se burlen
de él o que le hagan bullying. Habla con el
personal docente lo antes posible si su hijo sufre
bullying.
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El nino es mas consciente de su

acondroplasia

Consejos para los padres

(Qué pueden esperar los

De 7 a 12 anos padres en esta etapa?

Debes estar preparado para responder preguntas

<

@

12, El nilo es mas consciente

de su acondroplasia
13. El nino empieza la escuela secundaria

De 7 a 12 anos

A medida que su hijo crezca, comenzara a hacer
C0OSas por simismo y a entablar relaciones con un
circulo social mas amplio. Puede que sea mas
consciente de su acondroplasia y comience a verse a
si mismo como diferente de sus companeros.

Los ninos de estas edades pueden notar diferencias
entre si mismos y sus companeros a medida que
entran en la pubertad, cuando las diferencias fisicas se
vuelven mas obvias.

Esta creciente concienciacion sobre la acondroplasia
y Su impacto en la propia imagen puede ser dificil
para los nifios y sus familias.”® Su hijo puede sentirse
distanciado de sus companeros y culpar a su
condicion de la salud.

<« Pagina anterior

sobre la imagen personal y la identidad de su hijo. Si
tu hijo esta entrando en la pubertad, habla de lo que
esto significara para él.

Utiliza mensajes positivos sobre la acondroplasia 'y el
hecho de que el valor de tu hijo no se mide por su
tamano fisico. Muchas asociaciones de pacientes con
acondroplasia tienen recursos gque pueden explicar la
acondroplasia a 1os ninos y potenciar su

imagen personal.

Viste a tu hijo con ropa adecuada para su edad,
incluso aunque esto signifique hacer modificaciones
para que se ajuste comodamente. Esto ayudara a
fortalecer la autoestima de tu hijo y animara a los
demas a tratarle de acuerdo con su edad en lugar de
su tamano.

Puede que tu hijo evite participar en actividades de
ocio. Animale a que siga intentandolo. Habla con los
adultos responsables sobre como

se siente tu hijo.

Las asociaciones de pacientes con acondroplasia
pueden propiciar oportunidades para que tu hijo
socialice con otros ninos con acondroplasia. Anima a
tu hijo a hacer amigos con o sin acondroplasia.
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El nino es mas consciente de su

acondroplasia

Preguntas para tu equipo
de atencion sanitaria:

De 7 a 12 anos A medida que tu hijo crece, puede que empiece a
preocuparse mas por las revisiones y los tratamientos.®

Intenta tranquilizar a tu hijo asegurandole que estaras e ;Podemos involucrar a nuestro hijo en nuestras
ahi para apoyarle en todo momento. conversaciones sobre su acondroplasia?
e Estaria dispuesto a responder a las preguntas
Puede ser un buen momento para que tu hijo participe gue mi hijo tiene sobre la acondroplasia?
mas en las conversaciones con su equipo de atencion
sanitaria. Animale a preguntar sobre cualquier cosa de
la que no esté seguro o0 gque no entienda. Por gjemplo:
e Por queé tiene acondroplasia.

AtenC|On Medlca e Por qué esta experimentando ciertas cosas

relacionadas con su salud.

+F

Sigue fomentando el ejercicio regular y una dieta
saludable para ayudar a tu hijo a mantener un peso
saludable.’ El aumento del peso corporal tendra un
impacto en las articulaciones de tu hijo, lo que
repercutird a su movilidad e independencia.”® El

12, El nino es mas consciente ejercicio regular, mientras tanto, contribuira a su salud

de su acondroplasia

general y a su bienestar mental.
13.  El nino empieza la escuela secundaria

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

Pagina siguiente »

- Consideraciones sobre _ .
Dl A e 1 Elites atencion sanitaria < Pagina anterior

INICIO




De 7 a 12 anos

4

Atencion Meédica

Aspecto Social

127, El niho es mas consciente

de su acondroplasia

13. El niho empieza la escuela secundaria

Antes del nacimiento
(prenatal)

Desde el nacimiento
hasta los 2 anos
De 7 a 12 anos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

De 3 a 6 anos

De 13 a 18 anos

Ayudar a tu hijo a responder

El nino es mas consciente de su

acondroplasia

Hablar sobre la acondroplasia

preguntas sobre la acondroplasia dentro de la familia

Puede que tu hijo empiece a percatarse de Normaliza las conversaciones sobre la acondroplasia

comentarios o reacciones de las personas que le en tu familia para que tu hijo, asi como sus hermanos,
rodean sobre su acondroplasia. Habla con tu hijo sepan que no hay nada de |lo que avergonzarse. Haz
sobre como podria responder en estas situaciones. de tu familia un “espacio seguro” para tu hijo, donde
Por ejemplo: pueda compartir sus sentimientos y hacer preguntas
e Marcharse. sin sentirse juzgado.
e |gnorar el comentario.
e Proporcionar respuestas o explicaciones sencillas

sobre la acondroplasia.
e Hablar con un adulto de confianza, como un

profesor.
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1 3 El nino empieza la escuela secundaria

(Qué pueden esperar los

De 7 a 12 an
€ /a’le anos padres en esta etapa?

La entrada en la educacion secundaria es un
momento importante para el desarrollo personal,
social y educativo de tu hijo. No se necesitan colegios
especiales para ninos con acondroplasia.

La entrada en la educacion secundaria implica asumir
una mayor responsabilidad personal por su educacion
y sus relaciones interpersonales. Puedes ayudar a tu

<

hijo a afrontar este periodo de cambio con confianza.

’ Consejos para los padres

Es posible que desees:?"#*2’

e \isitar posibles escuelas secundarias para evaluar
la distribucion y el entorno.

e Comentar las posibles adaptaciones con el

12. El nino es mas consciente personal docente.

de su acondroplasia e Prepararte para explicar la acondroplasia y lo que

13. El nino empieza la escuela secundaria implica para las capacidades académicas vy fisicas
de tu hijo.

e Hablar con el coordinador de necesidades
educativas especiales del colegio sobre un plan
individualizado para apoyar a tu hijo.

e [nvolucrar a tu hijo en las decisiones sobre quée
adaptaciones o equipamiento necesita y desea

utilizar.

<« Pagina anterior

Podria ser posible trasladar a la escuela secundaria
las adaptaciones que funcionaron para tu hijo en la
escuela primaria. Por ejemplo, el uso de un taburete/
escalon. Antes de que tu hijo comience el colegio,
piensa en lo que ha funcionado con anterioridad.?

Las adaptaciones que podrian introducirse en la
escuela secundaria son:?4?/

e (Carpetas ligeras para evitar tener que llevar
demasiados libros.

e Disponer de 2 copias de los libros de texto o
cuadernos de trabajo importantes, 1 para casay 1
para el colegio, con el fin de evitar la necesidad
de llevar libros de un lado a otro.

e Mayor uso de medios y herramientas digitales
para la ensenanza vy las tareas escolares.

Dependiendo de donde vivas, el colegio de tu

hijo podra solicitar financiacion para cualquier
equipamiento en particular, si es necesario. Ponte en
contacto con tu asociacion local de pacientes con
acondroplasia para obtener mas informacion.

Pagina siguiente »
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1 3 El nino empieza la escuela secundaria

De 7 a 12 anos Su hijo seguira siendo supervisado por su equipo de atencion sanitaria de forma periodica. Es una buena
idea hablar con el colegio sobre el posible impacto en su horario.

Puedes optar por hablar con el colegio para asegurarse de que su educacion no se vea muy impactada:?’
e Pregunta si se puede proporcionar por adelantado el trabajo de clase para que lo haga en casa.
e Pregunta si se pueden ampliar los plazos de entrega segun sea necesario.
e Pregunta silos test 0 examenes se pueden realizar en dias diferentes a los de los otros nifos.

+F

Atencion Médica

12. El nino es mas consciente
de su acondroplasia

13. El nino empieza la escuela secundaria
- C
Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos ~
- Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos atencion sanitaria

Pagina siguiente »
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1 3 El nino empieza la escuela secundaria

Hablar con el personal docente Preparar al personal docente para

De 7 a 12 anos

sobre la acondroplasia gestionar los problemas sociales
Relnete con el personal docente antes de que tu hijo Hablar con el personal sobre la acondroplasia puede
empiece la escuela secundaria para hablar con ellos ayudarles a gestionar la forma en que otros ninos
sobre la acondroplasia y responder cualquier pregunta podrian reaccionar e interactuar con tu hijo. Es posible
que tengan. que desees preguntar al personal qué politica siguen

para gestionar posibles incidentes de bullying.?®

Puedes:
+ e Explicar la acondroplasia a los profesores de tu Los profesores deben ser modelos a seguir de como
+ hijo si te sientes comodo haciéendolo. se debe tratar a tu hijo. Puedes:

AtenCiO,n Médica e Mencionar los signos de problemas de salud e Informar a los profesores de tu hijo del tipo de

frecuentes que pueden detectar. lenguaje al que deben prestar atencion, ya que
e Asegurarte de que tu hijo participe en actividades podria ser hiriente.

con companeros e informar al colegio de e Decirles que palabras prefieres utilizar cuando
cualguier adaptacion necesaria. hablen sobre la acondroplasia.

Aspecto Social

Algunos ninos con acondroplasia se enfrentan a
dificultades relacionadas con la inclusion en el colegio.
A veces esto se debe a que el personal escolar los
separa de sus companeros, a menudo por motivos

127, El niho es mas consciente
de su acondroplasia

13. El niho empieza la escuela secundaria fisicos. Esto puede impactar a la autoestima vy al

rendimiento escolar.?®

Las asociaciones de pacientes con acondroplasia
tienen recursos que pueden proporcionarse a los
colegios para ayudar a explicar la acondroplasia y
como podria impactar al desarrollo acadéemico,
personal y social de tu hijo. Algunas asociaciones

Antes del nacimiento Desde el nacimiento también organizan reuniones con el personal escolar y
(prenatal) hasta los 2 anos : :
los padres para explicar el impacto de la
acondroplasia en la experiencia escolar de un nifo.
De 3 a 6 anos De 7 a 12 ainos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

De 13 a 18 anos

Pagina siguiente »
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14

De 13 a 18 anos

El sentido de autoconciencia del

adolescente se desarrolla aun mas

El adolescente comienza a buscar |a
independencia propia de su edad

16. Sexoy relaciones

1/, Transicion a la atencion sanitaria

para adultos

De 13 a 18 anos

(Qué pueden esperar los
padres en esta etapa?

Consejos para los padres

El sentido de autoconciencia del adolescente
se desarrolla aun mas

A medida que tu hijo madura, su condicion de salud
se harda mas evidente en términos fisicos. Su sentido
de autoconciencia, y la conciencia acerca de su
acondroplasia, seguiran desarrollandose. También es
posible que sea mas consciente de los problemas
sociales que pueden impactar a las personas con
acondroplasia.?®°

En ocasiones, las personas con acondroplasia

sufren discriminacion, lo que impacta a aspectos
como la autoestima, la educacion y el empleo. A
menudo, esto se debe a estereotipos culturales

O Ccreencias equivocadas sobre las personas con
acondroplasia, que estan relacionadas con los medios
de comunicacion y la publicidad, peliculas, cuentos o
incluso mitologias.?®=°

Es importante que ensenes a tu hijo a sentirse seguro
y a defenderse a si mismo. Cuanto mas confianza
tenga tu hijo en si mismo, en su cuerpo y en el lugar
gue ocupa en el mundo, mejor equipado estara para
la vida adulta.

<« Pagina anterior

Ensefia a tu hijo que su éxito y lugar en la sociedad
no estan relacionados con su estatura fisica. Son su
caracter y sus habilidades los que determinaran su
futuro, incluida la imagen que tiene de si mismo. Habla
siempre de forma positiva sobre sus opciones de
futuro y animale a que aspire a alcanzar sus objetivos.

Puedes ayudar a desarrollar la autoestima de tu hijo:
e Fomentando la “positividad corporal” con elogios
sobre su aspecto y comportamiento.
e Felicitando a tu hijo cuando supera un obstaculo o
logra un objetivo.

Ensena a tu hijo que nunca es aceptable ser acosado
Ni recibir comentarios insultantes o discriminatorios.

No pases por alto sefiales que podrian indicar que
tu hijo esta teniendo dificultades, como volverse
mas retraido 0 negarse a participar en actividades
gue solia disfrutar. Animale a seguir participando en
actividades sociales y a ser resiliente.”

A las personas con acondroplasia puede ayudarles
pasar tiempo con otras personas con su misma
condicion de salud o unirse a comunidades en linea.
Usa asociaciones de pacientes con acondroplasia que
ofrezcan oportunidades para conocer a otras
personas con acondroplasia, en persona o en grupos
en linea.
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14

De 13 a 18 anos

+F

Atencion Médica

El sentido de autoconciencia del
adolescente se desarrolla aun mas

El adolescente comienza a buscar la

independencia propia de su edad
16. Sexo vy relaciones

17 Transicion a la atencion sanitaria

para adultos

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

De 13 a 18 anos

El sentido de autoconciencia del adolescente

se desarrolla aun mas

Las preocupaciones sobre la imagen personal
pueden impactar a la salud mental y, en algunos
Ccasos, pueden provocar afecciones como la
depresion.?

La depresion es mas frecuente en las personas con
acondroplasia que en la poblacion general, por lo que
te resultara util reconocer los signos a los que debes
prestar atencion. Estos incluyen:™

e Un estado de animo triste, ansioso o "vacio"
constante

Sentimientos de desesperanza
Irritabilidad, frustracion o inquietud
Pérdida de interes en sus aficiones
Disminucion de la energia

Dificultad para dormir

Si observas estos signos o tienes alguna preocupacion
sobre la salud mental de tu hijo, ponte en contacto
con el equipo de atencion sanitaria de tu hijo o con

un profesional de salud mental de inmediato. Para
obtener apoyo y concienciacion general sobre la

salud mental, ponte en contacto con tu asociacion
local de pacientes con acondroplasia para recibir
asesoramiento.

<« Pagina anterior

Preguntas para tu equipo
de atencion sanitaria

INICIO

cQué puedo hacer para contribuir al bienestar
mental de mi hijo?

;Qué apoyo para la salud mental hay disponible
para mi hijo si lo necesita?

sQuién participara en la prestacion de atencion
de salud mental?

Pagina siguiente »



El sentido de autoconciencia del adolescente

se desarrolla aun mas

~ Ensenar hijo como h r frente a comportamientos discriminatorios
De 13 a 18 afios senar a tu hijo como hace p

En ocasiones, es posible que tu hijo quiera denunciar comportamientos discriminatorios en publico.

Puedes:
e Ayudar a tu hijo a planificar y practicar lo que podria decir o como responderia si esto le sucediera. Puede que
quieras compartir tus propias experiencias sobre como gestionaste situaciones similares.
e Hablar con tu hijo sobre como se enfrentaria a este tipo de situaciones en el colegio y de que puede optar por
plantear los problemas a los profesores.

4

Atencion Meédica

Aspecto Social

El sentido de autoconciencia del
adolescente se desarrolla aun mas
El adolescente comienza a buscar la

independencia propia de su edad
16. Sexo vy relaciones

17 Transicion a la atencion
sanitaria para adultos

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

o Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o
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De 13 a 18 anos

El sentido de autoconciencia del

adolescente se desarrolla aun mas

El adolescente comienza a buscar la
independencia propia de su edad

16. Sexoy relaciones

17 Transicion a la atencion sanitaria

para adultos

De 13 a 18 anos

El adolescente comienza a buscar la independencia

propia de su edad

(Qué pueden esperar los
padres en esta etapa?

Consejos para los padres

Durante su adolescencia, tu hijo se volvera mas
independiente. Puede que empiece a socializar
mas con amigos. Puede que empiece a desplazarse
pOr su cuenta, ya sea en transporte publico o en su
propio coche.

Cada persona con acondroplasia madura a un ritmo
diferente. Estate atento a las senales de que tu

hijo quiere o necesita mas libertad. Preparate para
apoyarle cuando esto suceda.

Las personas con acondroplasia pueden aprender
a conducir para poder tener una movilidad
independiente. Para conducir de forma segura un
coche, las personas con acondroplasia necesitaran un
vehiculo adaptado. Por ejemplo:

e extensiones de pedal.

e asientos elevados.

e desactivar el airbag (la normativa varia segun €|

pais).

La incorporacion al mundo laboral es otro hito

para muchos adolescentes. Podria ser un empleo

a jornada completa o un trabajo ocasional. Puede
haber profesiones que sean de dificil acceso para las
personas con acondroplasia. Por ejemplo, algunas
profesiones que requieren mucha movilidad fisica.

<« Pagina anterior

Intenta alcanzar el equilibrio entre ofrecer apoyo vy
fomentar actividades independientes, si se ajustan

a tu estilo de crianza y a los limites familiares.? Por
ejemplo, podrias animar a tu hijo adolescente a
comprar su propia ropa, incluso aungue sea necesario
adaptarla.

Si tienes un adolescente que es reacio a hacer las
cosas de forma independiente, habla con €l sobre
como se siente. Fomenta la independencia a un ritmo
que sea adecuado y comodo para tu hijo.

Anima a tu hijo adolescente a que colabore con las
tareas domeésticas. Esto podria incluir la limpieza del
hogar o la colada, que son tareas que podrian requerir
adaptaciones para ayudar a pasar la aspiradora,
alcanzar superficies, acceder a lavadoras de carga
superior, etc.

Continua en la pagina siguiente »
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De 13 a 18 anos

El sentido de autoconciencia del

adolescente se desarrolla auin mas
El adolescente comienza a buscar la

independencia propia de su edad

16. Sexoy relaciones

7. Transicion a la atencion sanitaria

para adultos

De 13 a 18 anos

propia de su edad (cont.)

Puedes ayudar a tu hijo a aprender a conducir:

Buscando instructores o autoescuelas con
experiencia en ensenar a personas gque necesitan
adaptaciones para conducir.

Comentando necesidades y adaptaciones
especificas con el instructor/autoescuela que ha
elegido.

Investigando las adaptaciones y donde
encontrarlas consultando con asociaciones de
pacientes con acondroplasia.

Investigando como podria verse impactado su
seguro 0 gueé opciones de seguro existen para tu
hijo.

Investigando las normativas legales de tu lugar de
residencia, por ejemplo, en relacion con los
interruptores para activar/desactivar el airbag u
otras adaptaciones.

<« Pagina anterior
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El adolescente comienza a buscar la independencia

Puedes ayudar a tu hijo adolescente a encontrar

trabajo:

ldentificando sus fortalezas y capacidades en
lugar de sus limitaciones.

Organizando periodos de “experiencia laboral”
en lugares de trabajo adecuados para mejorar su
confianza y experiencia en el mundo laboral.
Buscando asesoramiento laboral de asesores
cualificados.

Investigando leyes antidiscriminacion relacionadas
con la contratacion laboral, por si acaso.
Contactando con asociaciones de pacientes con
acondroplasia para obtener asesoramiento.
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De 13 a 18 anos

+F

Atencion Médica

El sentido de autoconciencia del

adolescente se desarrolla aun mas

El adolescente comienza a buscar |a
independencia propia de su edad

16. Sexoy relaciones

1/, Transicion a la atencion sanitaria

para adultos

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

- Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o

El adolescente comienza a buscar la independencia

propia de su edad

A lo largo de su adolescencia, tu hijo seguira teniendo revisiones méedicas periodicas, incluidas revisiones
periddicas de:™

e Apnea del sueno y problemas auditivos.

e Posibles problemas de ortodoncia.

e Dolory fatiga.

A medida que tu hijo se prepara para la transicion a la atencion para adultos, debera implicarse mas en las
conversaciones con su equipo de atencion sanitaria.*” Lo ideal es que tengas un papel minimo en estas
conversaciones para adolescentes. Sin embargo, estate preparado para hablar en nombre de tu hijo o hacer
preguntas si es necesario.

Habla con tu hijo adolescente antes de las revisiones para ver cuanta implicacion desea que tengasy, en el caso
de adolescentes de mas edad, pregunta si le gustaria que le acompanaras a la consulta del médico o si prefiere
que esperes fuera.

Animale a hacer preguntas e intenta no hablar en su nombre (a menos que lo necesite). Esto hara que se
acostumbre a hablar con los medicos y a comprender la informacion importante.

<« Pagina anterior
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El adolescente comienza a buscar la independencia

propia de su edad

De 13 a 18 afios Preparar a tu hijo para que se ocupe de si mismo dentro de la sociedad

A medida que tu hijo adolescente aprenda a vivir de forma independiente, es importante que sea proactivo a la
hora de buscar ayuda o consejo, asi como a la hora de defenderse a si mismo. Por ejemplo, durante el proceso de
busqueda de trabajo.

Junto con tu hijo adolescente, puedes:
e Planificar y practicar lo que podria decir o hacer si escuchan lenguaje discriminatorio,
por ejemplo, durante una entrevista de trabajo.
e Recordar a tu hijo adolescente como podria responder en estas situaciones: ignorando el comentario o

4

proporcionando respuestas o explicaciones sencillas sobre la acondroplasia.

Atencion Médica

Probablemente tu y tu hijo adolescente ya tengais una forma estandar de describir la acondroplasia a las personas
de vuestro entorno. Podria ser un buen momento para revisar esta descripcion y las palabras que prefieres que
utilicen los demas para hablar sobre la acondroplasia.

AspeCto SOClal Si aun no lo has hecho, puedes familiarizar a tu hijo con las asociaciones de pacientes con acondroplasia para que
sepa gque son fuentes valiosas de apoyo e informacion.

El sentido de autoconciencia del
adolescente se desarrolla aun mas

El adolescente comienza a buscar la
independencia propia de su edad

16. Sexo vy relaciones

1/, Transicion a la atencion

sanitaria para adultos

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

- Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o
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1 6 Sexo y relaciones

Consejos para los padres

De 13 a 18 afios (Qué pueden esperar los
padres en esta etapa?

Informa a tu hijo de que experimentara los mismos

En algun momento, tu hijo adolescente probablemente sentimientos y cambios fisicos durante la pubertad que
tendra preguntas sobre sexo y relaciones. sus compaferos.®
Comprender qué preguntas o preocupaciones puede
tener le permitira mantener una conversacion abierta y Asegurale que:®°
sincera cuando sea el momento oportuno.3* e |as personas con acondroplasia tienen los
mismos derechos que los demas en lo que se
Los jovenes con acondroplasia se desarrollaran refiere a tener pareja, si es que desea tenerla.
sexualmente del mismo modo que sus compaferos. e Hay muchas personas con acondroplasia que
Sin embargo, la poblacion general puede tener la idea tienen relaciones sentimentales a largo plazo.
erronea de que las personas con condiciones de e Su atractivo para la pareja no se ve limitado por su
salud como la acondroplasia son asexuales.® Esto estatura fisica.
puede impactar negativamente a su confianza en si
mMismMos Yy a su capacidad para encontrar pareja.*° Preparate para hablar sobre relaciones intimas con tu hijo
adolescente. Puede que los jovenes con acondroplasia
Habra diferentes enfoques a este tema dependiendo necesiten encontrar formas de tener intimidad que
de los antecedentes culturales, las creencias y las superen las limitaciones fisicas que ellos o sus parejas
El sentido de autoconciencia del preferencias de tu familia. A continuacion solo se puedan tener*** Estas seran diferentes para las parejas
adolescente se desarrolla aun mas ofrecen consejos: es importante que hagas lo que sea en las que ambas personas tienen acondroplasia en
El adolescente comienza a buscar |a adecuado para ti y tu familia. comparacion con las de una pareja en la que una persona

independencia propia de su edad tiene acondroplasia y la otra tiene una estatura promedio.

16. Sexoy relaciones

17. Transicion a la atencion sanitaria Aconseja a tu hijo adolescente sobre qué hacer si se

para adultos encuentra con un comportamiento sexual coercitivo o

depredador.?®

Existen muy poco asesoramiento oficial sobre

este tema, pero las asociaciones de pacientes con
acondroplasia podran ofrecerte asesoramiento sitd o
tu hijo adolescente os ponéis en contacto con ellos.

De 13 a 18 ainos < Pagina anterior Pagina siguiente »
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1 6 Sexo y relaciones

De 13 a 18 anos

o+

Atencion Médica

El sentido de autoconciencia del

adolescente se desarrolla aun mas

El adolescente comienza a buscar |a
independencia propia de su edad

16. Sexoy relaciones

1/, Transicion a la atencion sanitaria

para adultos

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

- Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o

La fertilidad de tu hijo no se vera impactada por la acondroplasia. Un tema importante que se debe comentar es

el riesgo genético de tener un hijo con acondroplasia. Este riesgo variara en funcion de su pareja, aumentando el
riesgo si ambos tienen acondroplasia.”* Es posible que tu hijo desee comentarlo con un profesional sanitario.

Puede gque hayas recibido algun consejo al respecto si ha recibido asesoramiento genético en el pasado. Ahora, es
importante que tu hijo también tenga esta informacion. Esto aportara informacion a su toma de decisiones sobre las
relaciones intimas y la planificacion familiar.

Habla con tu equipo de atencion sanitaria si necesitas informacion sobre |os riesgos genéticos o el acceso al
asesoramiento genéetico. Si lo prefieres, pregunta a tu equipo de atencion sanitaria si pueden proporcionarle
asesoramiento sobre relaciones intimas y anticoncepcion directamente a tu hijo adolescente.

Pagina siguiente »
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Sexo y relaciones

De 13 a 18 afios Preparar a tu hijo adolescente para que hable sobre la acondroplasia con sus parejas

Quizas desees hablar con tu hijo adolescente sobre como hablara sobre la acondroplasia con posibles parejas
futuras.

Podrias ayudar a tu hijo adolescente:
e Pensando juntos sobre el lenguaje que preferiria que usaran sus parejas para hablar sobre la acondroplasia.
e Planificando y practicando lo que puede decir o hacer si escucha lenguaje discriminatorio en el contexto
de una relacion intima.
e Explorando como hablara con posibles parejas futuras sobre las dificultades fisicas que tiene y que

4

podrian impactar a las relaciones intimas.

Atencion Meédica

Aspecto Social

El sentido de autoconciencia del
adolescente se desarrolla aun mas

El adolescente comienza a buscar |a
independencia propia de su edad

16. Sexo vy relaciones

1/, Transicion a la atencion

sanitaria para adultos

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

o Consideraciones sobre
De 13 a 18 anos o o
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1 7 Transicion a la atencion sanitaria para adultos

De 13 a 18 anos

El sentido de autoconciencia del

adolescente se desarrolla aun mas

El adolescente comienza a buscar |a
independencia propia de su edad

16. Sexoy relaciones

1/, Transicion a la atencion sanitaria

para adultos

De 13 a 18 anos

(Qué pueden esperar los
padres en esta etapa?

Consejos para los padres

Entre los 16 vy los 18 anos, tu hijo pasara al sistema
sanitario para adultos.?” Puede que necesite tu apoyo
para gestionar esta transicion.

Su hijo tendra mas responsabilidad en la toma de
decisiones sobre su propia atencion sanitaria. Puede
que haga cosas con las que no estés de acuerdo,
como no acudir a las citas o decidir no seguir ciertos
tratamientos.*® Puede que prefiera hacer otras
actividades o socializar en su lugar.

Intenta permitir a tu hijo adolescente cierto nivel de
libertad para gestionar su propia atencion sanitaria.
Durante este periodo de cambio, recibir un apoyo
emocional continuo por parte de amigos y familiares
puede ayudar a tu hijo a no sentirse demasiado
desorientado.

Dependiendo de donde vivas, la cobertura del seguro
de salud podria cambiar a medida que tu hijo se

haga adulto, por lo que es posible que tengas que
prepararte para ello.*’

<« Pagina anterior

Puedes empoderar a tu hijo para que gestione su
propio cuidado, aungque tambien puede que necesite
proporcionarle cierta ayuda. Por ejemplo, puede que
quieras:
e Hacer hincapié en la importancia de las revisiones
periodicas.
e Ensenar o mostrar a tu hijo cOmo comunicar sus
necesidades a los profesionales sanitarios.
e Ofrecer apoyo con aspectos practicos como
renovar recetas, concertar citas o desplazarse a
las citas.

Comente cualquier preocupacion que tengas con
tu hijo. La transicion a un nuevo equipo de atencion
sanitaria puede ser dificil para ambos.3”3%4

Es posible que hayas forjado una estrecha relacion
con tu equipo de atencion sanitaria actual.

Si aun no lo has hecho, familiariza a tu hijo con las
asociaciones de pacientes con acondroplasia. Las
asociaciones:
e Son una fuente de apoyo e informacion
adicionales.
e Pueden ayudar con el proceso de transicion
administrativa.
e Podrian ponerte en contacto con personas que
han pasado por esta transicion.
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1 7 Transicion a la atencion sanitaria para adultos

De 13 a 18 anos

Aungue no existe un enfoque universal ni un momento

“correcto” para que tu hijo haga la transicion a los
servicios sanitarios para adultos, normalmente se
realiza entre los 16 y 18 afios.*’

Es importante que tu hijo adolescente conozcay
tenga acceso a su propio historial médico.?” Su o su
hijo debéis pedir a tu equipo de atencion sanitaria
que se |o proporcione cuando se incorpore a la

atencion para adultos.
Comienza a tener conversaciones con tu hijo y el

equipo de atencion sanitaria sobre la transicion lo .
Preguntas para tu equipo

antes posible para asequrarte de que el proceso sea ., . .
P P J X P de atencion sanitaria

lo mas fluido posible. Su equipo actual puede ayudar

+F

. . a crear un plan de transicion y asesorar sobre e ENn qué difieren los servicios sanitarios para
AtenCIO,n Médlca especialistas con experiencia en el tratamiento de la adultos?
acondroplasia. e ;lenéis un plan estandar para la transicion de Ia
atencion?
En la edad adulta, la atencion se centrara en mantener e ,;Con qué frecuencia tendra que acudir a las

la salud y la capacidad de vivir su vida cotidiana citas mi hijo adolescente una vez que pase a la

con el menor nivel posible de dolor o problemas de atencion para adultos?
movilidad. Las personas con acondroplasia:*=3"4 e ;COmMO 0s asegurais de que se entreguen los
e Pueden seguir enfrentandose a algunos de los antecedentes medicos de mi hijo adolescente

El sentido de autoconciencia del problemas de salud que tuvieron en la infancia, para que no experimente un deterioro en su

adolescente se desarrolla aun mas como la apnea del sueno y los problemas de la atencion estandar?

El adolescente comienza a buscar |a columna vertebral.
independencia propia de su edad e Pueden desarrollar problemas auditivos antes que
16. Sexoy relaciones otras personas, por o que puede ser necesario
1/, Transicion a la atencion sanitaria realizar pruebas de deteccion periodicas.

para adultos

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 ainos

e Tienen un mayor riesgo de obesidad, por lo que
el control del peso es importante.

e Pueden experimentar dolor continuo en la
espalda, las articulaciones y las piernas, lo que
puede impactar a su bienestar y estado de animo.

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

De 13 a 18 anos

<« Pagina anterior
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1 7 Transicion a la atencion sanitaria para adultos

De 13 a 18 afos Preparar a tu hijo para que hable con profesionales sanitarios

Cuando haga la transicion a la atencion para adultos, tu hijo, ahora un adulto joven, tendra que ser su mejor
defensor y dirigir las conversaciones sobre su salud. Puedes ayudarle a prepararse para estas conversaciones.

Es importante saber que el sistema de atencion para adultos no proporciona tanto apoyo a las personas con
acondroplasia como el sistema de atencion infantil, por lo que es especialmente importante preparar a tu hijo para
que defienda sus derechos.? 394

A medida que los servicios sanitarios estan menos especializados en la acondroplasia, puede que experimente

4

cierto estigma en estos contextos.?? Puedes hablar con tu hijo adolescente sobre lo que podria decir o hacer si

AtenC|On Medlca escucha lenguaje discriminatorio en un entorno sanitario.

Aspecto Social

El sentido de autoconciencia del
adolescente se desarrolla aun mas

El adolescente comienza a buscar la
independencia propia de su edad
16. Sexo vy relaciones

17 Transicion a la atencion

sanitaria para adultos

Antes del nacimiento Desde el nacimiento
(prenatal) hasta los 2 anos

Pagina siguiente »
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1 8 Entre el nacimiento y los 2 anos

Consideraciones sobre

atencidn sanitaria Su equipo de atencion sanitaria controlara y — Los signos a los que hay que prestar atencion
supervisara atentamente a tu hijo durante la primera cuando su bebé esté dormido incluyen: respiracion
infancia.®'%*244344 De esta forma pueden hacer un que comienzay se detiene durante el suefio,
seguimiento de us hitos de desarrollo y detectar ronquidos fuertes, respirar con dificultad durante el
problemas fisicos que puedan impactar a los nifos suefio y cambios en el color de la piel.*>
con acondroplasia. No dudes en hacer preguntas a
tu medico sobre lo que ve en las exploraciones y e Una prueba de audicion para detectar signos de
pruebas para que lo comprendas. infeccion del oido medio:
— Las pruebas de audicion pueden ayudar a los
Su equipo de atencion sanitaria puede recomendar: medicos a determinar si su hijo tiene problemas
e Exploraciones del cerebro, el cuello y la columna de audicion, lo que podria ser un signo de
vertebral para comprobar si hay problemas de infeccion de oido.*® Esto es frecuente y tratable
columna:® en nifios con acondroplasia.®™
- En estas se comprobara la presencia de — Los signos a los que hay que prestar atencion

Entre el nacimiento y los 2 anos
Entre los 3y los 6 anos

Entre los 7 y los 12 anos

Entre los 13 y los 18 anos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

un problema llamado estenosis del agujero
magno, en el que los huesos de |la cabeza
comprimen la médula espinal, uno de

l0s principales nervios del cuerpo. Las
exploraciones periodicas son una forma fiable
de detectar este problema.

Su hijo puede someterse al menos a una RM
en el primer ano de vida. Es posible que se
necesiten RM adicionales.

e Un estudio del sueno para detectar apnea del sueno:
— Si su hijo muestra signos de apnea del sueno

(cuando la respiracion se detiene y se reanuda
durante el suefo), el médico puede recomendar
un estudio del suefio para comprobar cOmo
impacta esto a su salud y determindar quée la
estd causando.'** Se recomendara un estudio
del suefio antes de que su hijo cumpla 1afi0.5©

<« Pagina anterior

incluyen: tirarse de las orejas, inquietud y llanto,
problemas para dormir, fiebre, supuracion

de liguido del oido, problemas para oir o
responder a sonidos bajos.*

e Cita con un otorrinolaringdlogo para evaluar
posibles preocupaciones relacionadas con |a
posicion de la lengua, el tono muscular bajo
(hipotonia) y la respiracion.®

Su hijo podria experimentar otras complicaciones
infrecuentes asociadas a la acondroplasia, que
requeriran mas pruebas. Puedes encontrar mas
informacion sobre estas complicaciones en los sitios
web de asociaciones de pacientes con acondroplasia.

Continua en la pagina siguiente »
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1 8 Entre el nacimiento y los 2 anos (cont.)

Consideraciones sobre

atencién sanitaria Al igual que con cualquier nifio, habla con un Tratamiento para las infecciones del oido medio
profesional sanitario si sientes preocupacion por su e Las infecciones de oido son frecuentes en niNos
salud. No hay preguntas absurdas y no haras perder el con acondroplasia.® Algunos nifilos que sufren
tiempo a nadie. infecciones de forma repetida pueden necesitar la
colocacion de tubos auditivos, 10 que puede
Tratamientos y terapias ayudar a reducir las probabilidades de seguir
Es posible que tengas conocimiento de ciertos teniendo infecciones.?°
tratamientos disenados para ayudar al desarrollo fisico
de un nino con acondroplasia. Es una buena idea e | 0s tubos auditivos se colocaran durante una
investigar estas opciones y comentarlas con su equipo operacion. Se le administrara anestesia general a
de atencion sanitaria. su hijo, por lo que estara inconsciente y sin dolor
durante el procedimiento. Los ninos mayores y 10s
Tratamientos quirurgicos adultos no siempre necesitan estar
e Silas exploraciones del cerebro, la cabezay el completamente dormidos para este tratamiento,
cuello de su hijo muestran problemas de asi que asegurate de comprobar lo que sucedera
columna vertebral, puede que su equipo de con su hijo.?°
atencion sanitaria sugiera un tratamiento
quirdrgico. Una cirugia frecuente en niflos con Tratamiento de la apnea del sueno
Entre el nacimiento y los 2 anos acondroplasia consiste en un procedimiento para e Algunos ninos con apnea del sueno necesitan una
Entre los 3y los 6 anos reducir la presion en la médula espinal si los operacion para extirpar las glandulas adenoides.
. Entre los 7 y los 12 anos huesos de la cabeza y el cuello la estan Los glandulas adenoides son pequefas zonas de
Entre los 13 y los 18 anos comprimiendo tejido carnoso en la parte posterior de la garganta
(estenosis del agujero magno).* También hay que pueden dificultar la respiracion en algunas
C0Osas que puedes hacer como progenitor personas.’

para ayudar a prevenir problemas de columna

vertebral. Continua en la pagina siguiente »
e | o0s especialistas pueden recomendarte otras

opciones quirdrgicas disponibles para ninos con

problemas especificos.

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

<« Pagina anterior
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Consideraciones sobre
atencion sanitaria

Entre el nacimiento y los 2 anos
Entre los 3y los 6 anos

. Entre los 7 y los 12 anos
Entre los 13 y los 18 anos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

Su hijo puede experimentar dolor después de
algunos tratamientos; aunque esto es normal, debes
comentar las opciones de alivio del dolor disponibles
Ccon su equipo de atencion sanitaria. Asegurate de
gue su casa esté lista para su hijo cuando regrese,
de modo que todo lo que necesite esté a mano y se
hayan realizado todos los preparativos necesarios en
cuanto al transporte, la ropa y los muebles.

También puede que haya determinados tratamientos

a disposicion de su hijo. Por ejemplo, la osteopatia o
la terapia acuatica, que pueden mejorar la calidad de
vida de los niflos con acondroplasia.’®

<« Pagina anterior
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1 8 Entre el nacimiento y los 2 anos (cont.)

Es posible que desees explicar las pruebas y los
procedimientos a otros ninos de la familia para que
también sepan o que le sucedera a su hermano con
acondroplasia. Ayudales a entender que su hermano
podria tener que acudir al hospital con regularidad y
que esto podria impactar a sus rutinas si uno de sus
padres tiene que estar fuera.

Pagina siguiente »



1 9 Entre los 3 y los 6 anos

Consideraciones sobre

atencidn sanitaria Su equipo de atencion sanitaria supervisara e Tratamiento de la apnea del sueno
periodicamente a su hijo para detectar problemas — Consulta la informacion sobre el tratamiento
que puedan afectarle entre los 3y los 6 anos de de la apnea del suefo en la seccion “Entre el
edad.®*" Su equipo de atencion sanitaria también nacimiento y los 2 anos” de la Guia.
continuara haciendo un seguimiento de los hitos de e T[ratamiento para los dientes y los problemas
desarrollo, como caminar y desarrollar el habla. dentales
AsegUrate de asistir a estas revisiones para que se - Los ninos con acondroplasia pueden tener
pueda detectar cualquier problema de este tipo lo problemas dentales, como tener |os dientes
antes posible. Continda contactando con “apinados”. Cuando su hijo tenga entre 5y 6
asociaciones de pacientes con acondroplasia o habla anos de edad, deberian derivarlo para una
Ccon su equipo de atencion sanitaria para obtener revision con un dentista especialista, llamado
cualguier consejo que puedas necesitar. ortodoncista, para ver si necesita algun
tratamiento (p. ej., aparatos [brackets]

Tratamientos y terapias O expansores palatinos, un dispositivo que se
Si notas algo que te preocupa, te parece inusual coloca para ensanchar la mandibula
para su hijo o le esta causando problemas superior).e4
evidentes, habla con su equipo de atencion sanitaria. e Ayuda con el habla
Te ayudaran a tomar una decision sobre que — Algunos ninos tienen problemas persistentes

Entre el nacimiento y los 2 anos tratamiento o apoyo necesita su hijo, en caso de que con el habla o la comunicacion, en cuyo caso

Entre los 3y los 6 anos sea necesario. puedes acudir con su hijo a un especialista en

. Entre los 7 y los 12 anos logopedia.®

Entre los 13 y los 18 anos Durante este periodo, su hijo puede necesitar lo

siguiente: Continua en la pagina siguiente »

e T[ratamiento para las infecciones del oido medio
— Consulta la informacion sobre el tratamiento de
las infecciones de oido en la seccion “Entre el
nacimiento y los 2 afos” de la Guia.

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

Pagina siguiente »
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Consideraciones sobre
atencion sanitaria

Entre el nacimiento y los 2 anos
Entre los 3y los 6 anos

. Entre los 7 y los 12 anos
Entre los 13 y los 18 anos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

e Apoyo para problemas de movimiento

y postura

— Si su hijo tiene problemas persistentes con el
movimiento o la postura, se le puede derivar
a un fisioterapeuta. Para problemas graves
con las piernas, los brazos, la espalda/el
cuello
u otras articulaciones, es posible que un
ortopeda deba revisar a su hijo.°

- Entre los 2 y los 12 anos de edad, algunos
niNos con acondroplasia desarrollan piernas
arqueadas, o bien este rasgo puede volverse
mas pronunciado. Pide consejo a tu equipo
de atencion sanitaria si esto es algo que te
preocupa o tienes preguntas al respecto.®

<« Pagina anterior
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1 9 Entre los 3 y los 6 anos (cont.)

Su hijo puede experimentar dolor después de algunos
tratamientos; aungue esto es normal, debes comentar
las opciones de alivio del dolor disponibles con tu
equipo de atencion sanitaria. Asegurate de que tu
casa estée lista para su hijo cuando regrese de los
tratamientos, de modo que todo lo que necesite esté
a mano vy se hayan realizado todos los preparativos
necesarios en cuanto al transporte, la ropa y los
muebles.

Su hijo puede continuar recibiendo algunos de los
tratamientos periddicos que ha estado recibiendo
desde la primera infancia. Por ejemplo, la osteopatia, la
logopedia o la terapia acuatica, que pueden mejorar la
calidad de vida de los jovenes con acondroplasia.

Pagina siguiente »



20 Entre los 7 y los 12 anos

Consideraciones sobre

atencidn sanitaria Su equipo de atencion sanitaria supervisara e Tratamiento de la apnea del sueno

periodicamente a su hijo para detectar problemas — Consulta la informacion sobre el tratamiento de

que puedan afectarle entre los 7 y los 11 afios.®™ la apnea del suefio en la seccion “Entre el

AsegUrate de acudir a estas revisiones para que se nacimiento y los 2 anos” de la Guia.

pueda detectar cualquier problema de este tipo lo e T[ratamiento para los dientes y los problemas

antes posible. Continda contactando con dentales

asociaciones de pacientes con acondroplasia o habla — Antes de los 6 afios de edad, Su hijo deberia

Con suU equipo de atencion sanitaria para obtener haber sido derivado para una revision con un

cualqguier consejo que puedas necesitar. dentista especialista llamado ortodoncista. Es
frecuente que los ninos con acondroplasia

Tratamientos y terapias tengan problemas dentales, como dientes

Si notas algo que te preocupa, te parece inusual para “apiflados” o “submordida”.®4®

su hijo o le esta causando problemas evidentes, — Si su hijo necesita cirugia dental, se le

habla con su equipo de atencion sanitaria. Te examinara para confirmar la opcion mas segura

ayudaran a tomar una decision sobre qué tratamiento para el alivio del dolor.6#®

O apoyo necesita su hijo, en caso de que sea — Su hijo se sometera a revisiones periodicas con

necesario. dentistas generales durante toda su infanciay

adolescencia. El dentista te aconsejara sobre
Entre el nacimiento y los 2 anos Durante este periodo, su hijo puede necesitar lo buenos habitos dentales, como el
Entre los 3y los 6 anos siguiente: asesoramiento nutricional, las técnicas de

. Entre los 7 y los 12 anos limpieza y los productos, y supervisara los

e Tratamiento para las infecciones del oido medio

Entre los 13 y los 18 anos patrones de crecimiento de los dientes y |la

— Consulta la informacion sobre el tratamiento de

. . , o« m 4 i .6,48
las infecciones de oido en la seccion “Entre el andibula de su hijo

o . nJ 3] e .
nacimiento y los 2 anos” de la Guia. Ayuda con el habla
— Algunos ninos tienen problemas persistentes
con el habla o la comunicacion, en cuyo caso
puede acudir con su hijo a un especialista en

logopedia.®

Continua en la pagina siguiente »
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Consideraciones sobre
atencion sanitaria

Entre el nacimiento y los 2 anos
Entre los 3y los 6 anos

. Entre los 7 y los 12 anos
Entre los 13 y los 18 anos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

e Problemas con el movimiento y la postura
— Si su hijo tiene problemas persistentes con el

movimiento o la postura, se le puede derivar
a un fisioterapeuta. Para problemas graves
con las piernas, los brazos, la espalda/el
cuello

u otras articulaciones, es posible que un
ortopeda deba revisar a su hijo.°

Entre los 2 y los 12 anos de edad, algunos
niNnos con acondroplasia desarrollan piernas
arqueadas, o bien este rasgo puede volverse
mas pronunciado. Pide consejo a su equipo
de atencion sanitaria si esto es algo que te
preocupa o tienes preguntas al respecto.®

<« Pagina anterior

20 Entre los 7 y los 12 anos (cont.)

Tratamientos y terapias

Es posible que tengas conocimiento de ciertos
tratamientos disenados para ayudar a un nino con
acondroplasia. Es una buena idea investigar estos
tratamientos y comentarlos con su equipo de atencion
sanitaria.

Su hijo puede experimentar dolor después de algunos
tratamientos; aunque esto es normal, debes comentar
las opciones de alivio del dolor disponibles con su
equipo de atencion sanitaria. Asegurate de que su
casa estée lista para su hijo cuando regrese de los
tratamientos, de modo que todo lo que necesite esté
a mano y se hayan realizado todos los preparativos
necesarios en cuanto al transporte, la ropa y l0s
muebles.

Su hijo puede continuar recibiendo algunos de los
tratamientos periddicos que ha estado recibiendo
desde la primera infancia. Por ejemplo, la osteopatia, la
logopedia o la terapia acuatica, que pueden mejorar Ia
calidad de vida de los jovenes con acondroplasia.

Pagina siguiente »
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Consideraciones sobre
atencion sanitaria

Entre el nacimiento y los 2 anos
Entre los 3y los 6 anos

. Entre los 7 y los 12 anos
Entre los 13 y los 18 anos

Consideraciones sobre
atencion sanitaria

Entre los 13 y los 18 anos

Su equipo de atencion sanitaria supervisara
periodicamente a su hijo para detectar problemas que
puedan afectarle entre los 13 y los 18 afios.>*
Asegurate de acudir a estas revisiones para que se
pueda detectar cualquier problema de este tipo lo
antes posible. Continua contactando con asociaciones
de pacientes con acondroplasia o habla con su equipo
de atencion sanitaria para obtener cualquier consejo
gue puedas necesitar.

Durante su adolescencia, fomentar un mayor grado
de independencia y responsabilidad por su propia
atencion sanitaria ayudara a su hijo a hacer la
transicion a la atencion para adultos cuando alcance la
edad adulta.

Tratamientos y terapias

En los dltimos anos de la adolescencia y al inicio

de la edad adulta, el dolor en las articulaciones, las
piernas y la espalda puede ser frecuente. Si su hijo
tiene problemas con el movimiento o la postura, o
ciertas acciones le resultan dificiles o dolorosas, se le
puede derivar a un fisioterapeuta. Para problemas
graves con las piernas, los brazos, la espalda/el cuello
U otras articulaciones, es posible que un ortopeda
deba revisar a su hijo. La rigidez de codo puede
empeorar con la edad; su equipo de atencion
sanitaria lo controlard.®

<« Pagina anterior

Hay algunos problemas médicos especificos sobre

|0S que su equipo de atencion sanitaria te

preguntara durante la adolescencia de su hijo; estos

incluyen:®4°

INICIO

e Su capacidad para realizar ciertas tareas
como el cuidado personal, la conduccion vy el
funcionamiento diario general. Esto proporciona a
los meédicos una idea general de su bienestar e
independencia. Es posible que le pregunten
a su hijo si necesita algun equipo adaptado o
dispositivo de movilidad para ayudar a maximizar
su independencia. Puede que le deriven a un
terapeuta ocupacional para recibir asesoramiento.

e Sitiene dificultades con el control de su peso, que
puede impactar a la salud general, a la salud de
las articulaciones y a una movilidad independiente.
Su equipo de atencion sanitaria le proporcionara
informacion sobre el gjercicio y la importancia de
seqguir una dieta saludable para mantener la f uerza,
la salud general y la flexibilidad de su hijo.

e Ejercicio y/o deportes adecuados para minimizar el
riesgo de lesiones o complicaciones. Esto es
importante en esta etapa porgue su hijo hara nas
actividades por si mismo, y la actividad f isica
ayudara con su estado de animo y su salud nental
y le permitird mantener su peso en un nivel
saludable.

Pagina siguiente »



Mas alla de la acondroplasia (inglés/portugues/espafiol/ruso)
https://www.beyondachondroplasia.org/en/

Mas alla de la acondroplasia: desafios de la acondroplasia
(inglés/portugues/espanol/ruso) https://
www.beyondachondroplasia.org/en/health/achondroplasia-
challenges

El primer consenso europeo sobre |0s principios del
tratamiento de la acondroplasia (inglés)
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/34332609/

Quien vive con acondroplasia tiene historias
que van mas alla de lo que se ve (espafnol):
https://achondroplasia.biomarin.com/es-419/
mihistoriavamasalla/

Un pequeio libro de cuentos polaco - Entender el enanismo
(polaco)
https:/understandingdwarfism.com/a-little-story-book

Libro de cuentos “El techo del mundo” (italiano) https:/
www.carthusiaedizioni.it/libri/511/il-tetto-del-mondo

“Enanismo” escrito por Velvit Severo (portugues)

“El fuerte y poderoso Max” (inglés)
https:/strongandmightymax.com/

“iINi demasiado grande, ni demasiado pequeno, perfecto
para mil” (ingles)
https://understandingdwarfism.com/childrens-book

Libro de cuentos “Que salga el sol” (espafnol)
https:/www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/
Literatura_y artes/QUE%20SALGA%20EL%20SOL.pdf

Guia de orientaciones para una educacion inclusiva y de
calidad para todos los nifios, nifas y adolescentes con
acondroplasia y otras displasias esqueléticas que causan
enanismo (ADEE). Escrito por Betiana Fernandez y Maria Pia
Grimalt para Aconar (espafol)
https://aconar.org.ar/guia-de-educacion/

Recursos adicionales

Recursos adicionales

Cuento corto sobre un policia (espafiol)
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/

Literatura_vy_artes/Cuento%20PABL0O%20 GARCIA%

20POLICIA-9%20(Garcia%20M%20y9%20 %20Latonda%

20E).pdf

Optimizacion del diagnostico y la derivacion de

la acondroplasia en Europa: recomendaciones

de practicas optimas del Foro Europeo de Acondroplasia
(inglés)

https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/35897040/

Acondroplasia: una revision clinica integral (inglés) https://
pubmed.ncbi.nim.nih.gov/30606190/

Recursos que abarcan la educacion secundaria
(espafnol)

https://www.fundacionalpe.org/es/
biblioteca?categoria=educacion-y-logopedia

Ejercicios practicos de logopedia (espafiol)
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/
Educacion-Logopedia/praxis%20de%20
logopedia2021.pdf

Libro para ninos con acondroplasia y enanismo
(inglés)
https:.//www.achondroplasia.com/childrens-book/

“Pequena hermana mayor” escrito por Eoin Colfer e
ilustrado por Celia lvey (inglés)

“Personitas: aprendiendo a ver el mundo a través de los
ojos de mi hija” (inglés)

https://littlepeoplethebook.com/

"Hidrocinesiterapia. La terapia acuatica como mejora de la
calidad de vida" escrito por Veronica Lorenzo Acosta para
Aconar (espafiol)

https://aconar.org.ar/hidrocinesiterapia/

<« Pagina anterior
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Asociacion Chilena de Acondroplasia
https://www.acondro.cl/

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

Aconar Acondroplasia Argentina
https://aconar.org.ar/

Asociacion italiana para la informacion y el estudio e la
acondroplasia (Associazione per I'Informazione e lo Studio

dell’Acondroplasia, AISAC)
aisac.it

ANDO Portugal
andoportugal.org

Personas no tan pequefas - Rusia achondroplasia.ru

Asociacion francesa de persona de baja estatura
(Association des Personnes de Petite Taille, APPT)
appt.asso.fr

Fundacion para la exploracion conjunta de la displasia
esquelética del Reino Unido (Foundation Exploring Skeletal
Dysplasia

Together, FEST)
https://www.myskeletaldysplasia.org.uk/

Fundacion ALPE Acondroplasia (ALPE)
fundacionalpe.org

Asociacion de niflos con acondroplasia
odblokuj-zycie.pl

BioMarin no es responsable del contenido disponible en sitios
web de terceros.

Pagina siguiente »



https://www.beyondachondroplasia.org/en/
https://www.beyondachondroplasia.org/en/health/achondroplasia-challenges
https://www.beyondachondroplasia.org/en/health/achondroplasia-challenges
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34332609/
https://achondroplasia.biomarin.com/es-419/mihistoriavamasalla/
https://achondroplasia.biomarin.com/es-419/mihistoriavamasalla/
https://understandingdwarfism.com/a-little-story-book
https://www.carthusiaedizioni.it/libri/511/il-tetto-del-mondo
https://strongandmightymax.com/
https://understandingdwarfism.com/childrens-book
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/Literatura_y_artes/QUE%20SALGA%20EL%20SOL.pdf
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/Literatura_y_artes/QUE%20SALGA%20EL%20SOL.pdf
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