UCAN-ACH-00223

ipiec 2024 . .

ie zatwierdzone do uzytku i dystrybucji
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Wstep

Podziekowania Przewodnik dotyczacy achondroplazji Tres¢ tego przewodnika zostata napisana przy

Ten przewodnik jest przeznaczony dla Ciebie, jesli wsparciu 0sob z achondroplazjg oraz ich rodzicow |

B O M A R ‘ N masz lub bedziesz miec dziecko z achondroplazja. opiekunow.
Pomoze on przygotowac Ci sie do podrozy,

niezaleznie od punktu, w ktorym jestes teraz.

Przewodnik dotyczacy achondroplazji Czym jest achondroplazja?
Zostat opracowany wspolnie z cztonkami Dla kazdego etapu rozwoju dziecka znajdziesz Achondroplazja jest rzadka choroba spowodowana
Rady Stowarzyszenia BioMarin Internati.ona.l. informacje na temat: Zmianami w genie odpowiedzialnym za wzrost
Achondroplasia z r?aste/pL.JJacych organizad] e SIEBIE: Czego moze sie spodziewac Twoje fizyczny. Zmiany te prowadza do powstania krétkich
wspierajacych pacjentow: dziecko na tym etapie rak i ndg (okreslanych jako ,nieproporcjonalnie niski
e e OPIEKI ZDROWOTNEJ: Jak wspieraC opieke wzrost”) oraz stosunkowo duzej gtowy, z przecietna
Ipe ‘ Fundacién ALPE \ 2 ] zdrowotng dziecka na tym etapie wielkoscia tutowia. Niski wzrost dziecka juz taki
Acondroplasia \ ; o SPOLECZNOSCI: W jaki sposob Ty lub pozostanie, do wieku nastoletniego i dorostosci.!
Twoje dziecko mozecie chcie€ rozmawiac
[ToDOS g™, O achondroplazji i.tO, vvg’aki Sposob wptywa Achondroplazja dotyka 1 na 20 000 osdb.
PELO ona na Was i ludzi wokot. Wiekszos¢ osdb cierpigcych na te chorobe ma
NANISMO .. rodzicédw o przecietnym wzroscie. Jesli jeden lub
Ponadto, ten przewodnik pomoze Ci zrozumiec oboje rodzicéw cierpia na te chorobe, szanse na
mozliwe sposoby leczenia achondroplazji oraz posiadanie dziecka z achondroplazja sa wieksze.
H ManeHbkpe poinformL/Jje, kTéFZ}/ pracpwnicy ochrony /zdrc.)vyia. | Wiele dzieci z achondroplazja cieszy sie petnia
Ialrayal, moga byc zaangazowani. Dostepne sa rowniez linki zycia i jest zdrowe, a choroba nie ma wptywu na
ACONUR do dalszych informacji i pomocy. ich inteligencje i dtugosc zycia. Dzieci zmagaja sie

jednak z opoznionym rozwojem fizycznym. '

A SAC ACONAR Mozesz poruszac sie po tym przewodniku w swoim
Acondroplasia Argentina tempie. Jesli chcesz wrocic do poczatku, kliknij ikone

L’'UOMO E LA MISURA DI TUTTE LE COSE. v .
,HUB” u dotu dowolnej strony.

. )/\ " ,_ /
A APPT J Jesli nie uzyskasz odpowiedzi na swoje pytania,
association dobrze jest porozmawiac ze specjalistami, pod
ANDO des personnes FEST

de petite taille

ktorych opieka jest Twoje dziecko. Mozesz tez
skontaktowac sie z organizacja zajmujgca sie
achondroplazjga — np. stowarzyszeniem
pacjentow z achondroplazja.




Hub

Przed porodem

Od urodzenia do 2 lat

Ty

1. Rozpoznanie achondroplazji przed porodem 4.  Rozpoznanie achondroplazji
2. Poradnictwo genetyczne PO urodzeniu dziecka
To nasza podroz: zobaczmy, czego 3. Ciaza, porod i okres poporodowy 5. Nauka opieki nad dzieckiem
moze oczekiwac nasza rodzina (po porodzie) z achondroplazja
| jakie dziatania mozemy podjac 6. Dziecko zaczyna poruszac sie, chodzi€ i mowic

Opieka zdrowotna
/. Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow 12. Dziecko zyskuje wieksza
8. Dziecko zaczyna rozwijac samoswiadomosc Swiadomosc achondroplaz,ji
Porozmawiajmy o problemach 9. Dziecko zaczyna chodzic do 13. Dziecko rozpoczyna nauke w szkole sredniegj
zdrowotnych zwigzanych ztobka lub przedszkola
z achondroplazja i decyzjach, ktore 10. Dziecko zaczyna zawieraC znajomosci
byC moze trzeba bedzie podjgc 11. Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Kwestie zdrowotne

Wiek od 13 do 18 lat

SpOI’GCZﬂOS,é 18. Od urodzenia do 2 lat
14. Poczucie 19. Wiek od 3 do 6 lat
samoswiadomosci u mtodziezy 20. Wiek od 7 do 12 lat
Zobaczmy, w jaki sposob spoteczne rozwija sie dalej 21. Wiek od 13 do 18 lat
aspekty achondroplazji beda wptywac 15. Mtoda osoba zaczyna dazyc¢ do niezaleznosci
na Twojg rodzine w miare uptywu czasu 16. Ptecirelacje

17. Przejscie do opieki zdrowotnej dla dorostych

& &



Rozpoznanie achondroplazji przed poro-

dem

Czego rodzice moga sie Porady dla rodzicow

Prz r m - 2 '
ed porode spodziewacd na tym etapie?

Dobrze wiedziec, gdzie znalez¢ wiarygodne

Achondroplazja moze zostac rozpoznana podczas informacje na temat achondroplazji. Mozesz:
rutynowych badan obrazowych w trzecim trymestrze e Skorzystac z informacji zawartych w tym
cigzy (od 28 tygodnia).? Badania te moga wykazac przewodniku.
Ty potencjalne objawy choroby, np. krotsze rece lub e /ajrzec na strony internetowe stowarzyszen
palce.? Achondroplazja wystepuje u okoto 1 na pacjentow z achondroplazja.
20 000 dzieci. Wiekszosc dzieci z achondroplazja e Porozmawiac z lekarzem na temat tego, czego
ma rodzicow przecietnego wzrostu. nalezy sie spodziewac po urodzeniu dziecka.
Mozesz czuc sie przyttoczony/-a tym rozpoznaniem. W tym czasie inne dzieci w rodzinie moga
Dzieci z achondroplazja moga cieszycC sie petnia potrzebowac wsparcia emocjonalnego i dodatkowej
Zycia i zdrowiem, a choroba zazwyczaj nie wptywa uwagi. Mozesz:
na ich inteligencje i dtugosc zycia. Nalezy takze e Powiedziec rodzenstwu, ze nowy brat lub siostra
pamietac, ze rodzice nie mogli zrobic¢ niczego, co choruje na achondroplazje.
mogto wywotac achondroplazje u dziecka. e Zabrac je ze soba na wizyty, aby mogli
zadawac pytania.

Doswiadczenie kazdej osoby z achondroplazja e /ajrzeC wspolnie na strony internetowe

Rozpoznanie achondroplazji jest inne. Dzieki Twojej mitosci i wsparciu, zycie stowarzyszen pacjentow z achondroplazja.

przed porodem z dzieckiem z achondroplazja moze byc radosne

2. Poradnictwo genetyczne | szczesliwe. Stowarzyszenia pacjentow z achondroplazja

sg swietnym sposobem na poznanie 0sob, ktore
maja doswiadczenie w tej chorobie lub ktore same

Z Nig zyja.

3. Ciagza, porod i okres poporodowy
(po porodzie)

<« Poprzednia strona

Nastepna strona »

HUB




Rozpoznanie achondroplazji przed porodem

Przed porodem Powinnas/-es spotkac sie ze specjalistami w celu omowienia opieki nad dzieckiem z achondroplazja
| zadawania pytan.

Oto kilka pytan, ktore mozna zadac specjalistom, pod opieka ktorych jest Twoje dziecko

Ty Dlaczego u mojego dziecka wystepuje achondroplazja?

Co achondroplazja oznacza dla mojego dziecka po jego urodzeniu?

Jesli w przysztosci bede miec inne dzieci, czy beda miaty achondroplazje?
Jakie sa roznice miedzy dzieckiem z achondroplazja i bez achondroplazji?
Czy moje dziecko nadal bedzie w stanie zyC petnig zycia i w zdrowiu?
Jakie sg zagrozenia zwigzane z porodem dziecka z achondroplazja?

Kto bedzie sie mna opiekowac podczas cigzy i porodu?

+F

Opieka zdrowotna

Rozpoznanie achondroplazji
przed porodem

2. Poradnictwo genetyczne
3. Ciagza, porod i okres poporodowy
(po porodzie)

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne <« Poprzednia strona

Nastepna strona »




Przed porodem

Opieka zdrowotna

Spotecznosc

Rozpoznanie achondroplazji
przed porodem

2. Poradnictwo genetyczne

3. Ciaza, porod i okres poporodowy

(po porodzie)

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne

Rozpoznanie achondroplazji przed porodem

Jak opisac achondroplazje ludziom wokot Ciebie

Twoi przyjaciele i rodzina mogg miec pytania dotyczgce achondroplazji. Rozmawiaj o tym tylko wtedy, gdy
czujesz sie gotowy/-a.

Mozesz powiedziec:
e Achondroplazja jest rzadka choroba.
e Twoje dziecko bedzie miecC zauwazalnie niski wzrost.
e Bedzie ono w stanie zyC petnig zycia i cieszycC sie zdrowiem.
e Dzieci moga wymagac pewnych procedur i badan w trakcie zycia.

Mozesz zdecydowac, jakie stowa opisujg achondroplazje w najbardziej komfortowy dla Ciebie sposob,
a nastepnie poprosic innych, aby uzywali tych stow. Pomoze to przygotowac zdrowe i szczesliwe srodowisko
spoteczne dla Twojego dziecka.

Nastepna strona »

<« Poprzednia strona
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Przed porodem

Ty

Rozpoznanie achondroplazji
przed porodem
Poradnictwo genetyczne
Cigza, porod i okres poporodowy
(po porodzie)

Poradnictwo genetyczne

Czego rodzice moga sie
spodziewac na tym etapie?

Porady dla rodzicow

Achondroplazja jest schorzeniem genetycznym,
wiec moze zostac zaproponowana Ci porada
genetyczna."* Porada genetyczna dostarczy
informacji na temat tego, jak achondroplazja moze
wptywac na Ciebie lub Twoja rodzine.

Podczas planowania rodziny, w trakcie cigzy lub
PO urodzeniu dziecka mozesz otrzymac porade
genetyczna.*> Wiecej na temat poradnictwa
genetycznego w czesci ,,Opieka medyczna”.

Co sie rozni w przypadku rodzicow

Zz achondroplazjg?

/Zaleca sie, aby osoby z achondroplazjg
porozmawiaty z lekarzem genetykiem, jesli planuja
rodzine. Jest tak dlatego, ze prawdopodobienstwo
posiadania dziecka z achondroplazja jest wieksze.
Daje to rowniez specjalistom, pod ktorych opieka
jest Twoje dziecko, czas na plany dotyczace cigzy
i porodu.®

<« Poprzednia strona
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Mozesz zapisac pytania, ktore zadasz swojemu
lekarzowi genetykowi (sugerowane pytania znajduja
sie w czesci ,,Opieka medyczna”). Pomoze to skupic
sie w rozmowie na tym, co jest dla Ciebie wazne lub
co Cie martwi.

Konsultacja genetyczna obejmuje analize historii
chorob wystepujacych w Twojej rodzinie, dlatego
warto sie nad tym uprzednio zastanowic.*>

Jedna z waznych rdl lekarza jest zapewnienie

Ci wsparcia emocjonalnego, wiec opowiedz o swoim
samopoczuciu. Mozesz zadac pytania, wyrazic
watpliwosci i podzielic sie niepokojem, ktory mozesz
przezywac w trakcie cigzy.

Nastepna strona »



Poradnictwo genetyczne

Pytania, ktore mozna zadaé
lekarzowi genetykowi

Przed porodem Lekarz genetyk moze zadawac pytania dotyczace:

e [wojego zdrowia,
e /drowia Twojego partnera i dalszej rodziny, e Czy moze Pan/Pani wyjasnic, dlaczego
e [wojego pochodzenia etnicznego, U naszego dziecka wystepuje achondroplazja?
e Czy achondroplazja wystepuje w rodzinie?
Ty Pytania te pomagaja lekarzowi zrozumiec historie e Jesli achondroplazja wystepuje u mojego
choroby w rodzinie i wszelkie schorzenia, na ktore partnera lub u mnie, czy nasze dzieci sg
Twoje dziecko moze zachorowac z wiekszym narazone na ryzyko jej wystapienia?
+ prawdopodobienstwem. e Jakie badania genetyczne sg dostepne i jak s3
++ . wykonywane?
Opleka zdrowotna Wspdlnie mozesz sprawdzié¢ mozliwosci: e Jakiego rodzaju informacje moge uzyskac
e Dostepnych badan, ktore moga zostac w wyniku badan?
przeprowadzone,

e Prowadzenia cigzy i porodu,
e Planowania przysztych ciaz, jesli masz obawy
Z Nimi zwigzane.

Rozpoznanie achondroplazji
przed porodem

2. Poradnictwo genetyczne
3. Ciagza, porod i okres poporodowy
(po porodzie)

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »

<« Poprzednia strona
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Poradnictwo genetyczne

Przed porodem Jak rozmawiac o poradnictwie genetycznym

To, z kim rozmawiasz na temat poradnictwa genetycznego i jak o nim mowisz, zalezy od Ciebie.

Rodzina

Mozesz porozmawiac z dalsza rodzing o swojej historii choroby. Na przyktad moze byc konieczne zapytanie
O choroby wystepujace w rodzinie.

Praca

Mozesz zorganizowac poufng rozmowe z zespotem HR swojej firmy lub swoim przetozonym, aby
mozna byto przygotowac plan wsparcia dla Ciebie. Na przyktad w celu zorganizowania czasu wolnego na

Opieka zdrowotna konsultacje genetyczna lub dodatkowe badania.

Spotecznosc

Rozpoznanie achondroplazji
przed porodem

2. Poradnictwo genetyczne

3. Ciaza, porod i okres poporodowy

(po porodzie)

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »

<« Poprzednia strona
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Przed porodem

Rozpoznanie achondroplazji
przed porodem

2. Poradnictwo genetyczne
3. Ciagza, porod i okres poporodowy
(po porodzie)

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 |lat

Kwestie zdrowotne

Wiek od 13 do 18 lat

Czego rodzice moga sie
spodziewac na tym etapie?

Cigza, porod i okres poporodowy

Co sie rézni w przypadku
rodzicow z achondroplazjg?

Tak jak w przypadku kazdej cigzy i narodzin,
Zrozumienie tego, co moze sie wydarzyc, pomoze Ci
poczuc sie bardziej zrelaksowanym i pewnym siebie.
Wiecej informacji mozna znalez¢ w czesci ,,Opieka
zdrowotna”.

Porady dla rodzicow

Pojawienie sie noworodka moze okazac sie
wyzwaniem. Mozesz poprosic specjalistow, pod
ktorych opieka jest Twoje dziecko o wsparcie w celu
omowienia wszelkich obaw lub negatywnych odczuc.

Moze byC konieczne poproszenie rodziny i przyjaciot
o dodatkowe wsparcie, jesli matka i dziecko
przebywaja w szpitalu (np. po cesarskim cieciu),
zZWtaszcza jesli masz inne dzieci. Dobrym pomystem
jest zorganizowanie tego wsparcia przed porodem.

<« Poprzednia strona

Jezeli jestes osobg z achondroplazja, istnieja roznice
w opiece nad Toba w czasie cigzy, narodzin i po
urodzeniu dziecka. Wiecej informacji mozna znalezc
w czesci ,,Opieka zdrowotna”.

Nastepna strona »
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3 Cigza, porod | okres poporodowy

Jezeli u dziecka zdiagnozowano
achondroplazje

Przed porodem Jesli jestes matka z achondroplazja

Ty

+F

Opieka zdrowotna

Rozpoznanie achondroplazji
przed porodem

2. Poradnictwo genetyczne

3. Ciagza, porod i okres poporodowy

(po porodzie)

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 |lat

Wiek od 13 do 18 lat

Kwestie zdrowotne

Cigza

W przypadku niektorych ciaz w macicy moze byc
zbyt duzo ptynu. Nazywa sie to wielowodziem.”®
/azwyczaj jest to widoczne podczas badan
obrazowych pod koniec cigzy. Jesli tak sie stanie,
mozesz omowic ze specjalistami, pod ktorych opieka
jest Twoje dziecko sposob leczenia.

Porod

Ciecie cesarskie (gdzie dziecko jest urodzone
podczas operacji) jest zalecane ze wzgledu na
rozmiar i ksztatt gtowy dziecka. Nalezy unikac
uzywania kleszczy porodowych, poniewaz wywieraja
one zbyt duzy nacisk na kregostup dziecka.’

Po urodzeniu

Mozesz zostac skierowany/-a do szpitala
posiadajacego wiedze specjalistyczng w zakresie
opieki nad dziecmi z achondroplazja. Dostep do tych
szpitali rozni sie w zaleznosci od miejsca zamieszkania.
Stowarzyszenia pacjentow z achondroplazja moga
pomOocC w znalezieniu zespotu specjalistow blize]
Twojego miejsca zamieszkania.

U niektorych dzieci z achondroplazja wystepuja
trudnosci z oddychaniem przy urodzeniu.” Moze
byC konieczne udanie sie bezposrednio na oddziat
intensywnej terapii. Chociaz moze to budzic
niepokoj, w ten sposob mozna kontrolowac oddech
dziecka i w razie potrzeby mu pomaoc.

<« Poprzednia strona
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Cigza

Powinnas byc¢ pod opieka ginekologa (lekarza
specjalizujgcego sie w opiece w okresie ciazy,
porodu i po porodzie), a nie tylko potoznej. Ma to
na celu uwazne monitorowanie cigzy. Umozliwia to
rowniez przygotowanie sie do ciecia cesarskiego.

W trakcie cigzy:®

e Powinnas mieC mozliwosc¢ wykonywania badan
obrazowych co okoto 8 tygodni. Szczegoty
moga roznic sie w zaleznosci od miejsca
zamieszkania.

e Czesto dochodzi do przyrostu masy ciata,
co moze prowadzi¢ do bolu plecow. Mozesz
omowic ze specjalistami, pod opieka ktorych
jest Twoje dziecko, w jaki sposob mozna sobie
z tym poradzic.

e W Twoim organizmie jest ograniczona przestrzen
do wzrostu dziecka. W ciagu ostatnich 12
tygodni cigzy dziecko moze wywieraC wiekszy
nacisk na ptuca i moze byc Ci trudniej oddychac.

e Nalezy omowic dostepne opcje usmierzania
bolu i zdecydowac, co jest dla Ciebie najlepsze.

Cigg dalszy na nastepnej stronie »

Nastepna strona »




3 Cigza, porod | okres poporodowy (cd.)

Przed porodem

Ty

+F

przed porodem

Rozpoznanie achondroplazji

Opieka zdrowotna

2. Poradnictwo genetyczne
3. Ciagza, porod i okres poporodowy

(po porodzie)

Przed porodem

Wiek od 3 do 6 lat

Wiek od 13 do 18 lat

Od urodzenia do 2.
roku zycia

Wiek od 7 do 12 lat

Kwestie zdrowotne

Porod

Ciecie cesarskie (gdzie dziecko urodzi sie podczas
operacji) jest najczesciej stosowane u 0sob z
achondroplazja. Porod naturalny jest zazwyczaj
trudny w przypadku mniejszych rozmiarow ciata,
zwtaszcza po 32. tygodniu ciazy.®’

Czesciej spotykane sg urodzenia przed terminem
(przed 40. tygodniem). Czesto bedzie to zalecane
przez lekarza podczas rozmowy na temat
dostepnych opcji na poczatku ciazy, a to da Ciebie
czas na przygotowanie.®’

Jesli masz problemy z kregostupem, trudne

moze okazac sie zastosowanie znieczulenia
zewnatrzoponowego. Jest tak dlatego, ze jest lek
wstrzykiwany jest w okolice kregostupa. W tym
przypadku zalecone zostanie znieczulenie ogolne
(,uspienie”)./

Po urodzeniu
Opieka nad Tobg powinna mieC miejsce
w srodowisku, ktore umozliwia tatwa opieke nad
dzieckiem i powrot do zdrowia po urodzeniu.
Oznacza to:

e t0Ozko o odpowiedniej wysokosci,

e Kotyske dla dziecka obok tozka, o odpowiednigj

WYySoKkosci,
e tatwy dostep do toalety i tazienki.

Mozesz omowic te tematy ze specjalistami, pod

Oto kilka pytan, ktore mozna

zadac specjalistom, pod opieka
ktorych jest Twoje dziecko

opieka ktorych jest Twoje dziecko, przed narodzinami.

Jezeli po urodzeniu dziecka bedziesz potrzebowac
dodatkowej pomocy, prosze —poinformuj o tym
jednego z cztonkow zespotu medycznego.

<« Poprzednia strona

HUB

Jak czesto beda wykonywane badania
ultrasonograficzne w trakcie cigzy?

Jakie mam mozliwosci usmierzenia bolu
podczas porodu?

Jaki rodzaj porodu jest dla mnie zalecany

| dlaczego?

Jakiego rodzaju specjalistycznej opieki moze
wymagac moje dziecko po urodzeniu? Czy te
udogodnienia sg dostepne w tym szpitalu?
Jakie majg Panstwo doswiadczenie w porodach
dzieci z achondroplazja /porodach matek
chorych na achondroplazje?

Nastepna strona »




Cigza, porod | okres poporodowy

Rozmawianie z ludzmi po narodzinach
Przed porodem ozmawlanie P

Powinnas pozwalac na odwiedziny tylko wtedy, gdy poczujesz sie na nie gotowa. Rola Twojego partnera moze
byC bycie ,,ochroniarzem”.

Po przedstawieniu dziecka rodzinie i przyjaciotom mozesz zaczac od razu rozmawiac 0 achondroplazji. Mozesz
rowniez zaczekac do czasu po pierwszej wizycie, aby omowic¢ achondroplazje!

Opieka zdrowotna

Spotecznosc

Rozpoznanie achondroplazji
przed porodem

2. Poradnictwo genetyczne

3. Ciaza, porod i okres poporodowy

(po porodzie)

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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Od urodzenia do 2. roku zycia

Ty

Rozpoznanie achondroplazji

PO urodzeniu dziecka

5. Nauka opieki nad dzieckiem
z achondroplazja

6. Dziecko zaczyna poruszac

sie, chodzi¢ i mowic

Od urodzenia do 2.
roku zycia

Rozpoznanie achondroplazji po

urodzeniu dziecka

Czego rodzice moga sie
spodziewac na tym etapie?

Porady dla rodzicow

Achondroplazja jest schorzeniem genetycznym,
ktore powoduje niski wzrost. Achondroplazja jest
ZaZWYyCzaj rozpoznawana w czasie cigzy, ale czasami

objawy nie sg widoczne do czasu urodzenia dziecka.

Wystepuje ona u okoto 1 na 20 000 urodzonych
dzieci. Wiekszosc dzieci z achondroplazjg ma
rodzicow przecietnego wzrostu.'

Mozesz czuc sie przyttoczony/-a diagnoza swojego
dziecka. Prawdopodobnie nie tego oczekiwates/-
as. Dobrze jest wiedzied, ze dzieci z achondroplazjg
moga zyC petnig zycia i w zdrowiu.

Doswiadczenie kazdej osoby z achondroplazja
jest inne. Dzieki Twojej mitosci i wsparciu zycie

z dzieckiem z achondroplazjg moze byc radosne

| szczesliwe. Nalezy zrozumiec, ze jako rodzic nie
zrobites niczego, co spowodowato achondroplazje
Twojego dziecka.

<« Poprzednia strona
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Dobrze wiedziec, gdzie znalez¢ wiarygodne
informacje na temat achondroplazji. Mozesz
wykorzystac informacje zawarte w tym przewodniku
lub przejrzec strony internetowe stowarzyszenia
pacjentow z achondroplazja.

W tym czasie inne dzieci w rodzinie moga
potrzebowacC wsparcia emocjonalnego i dodatkowej
uwagi. Mozesz:
e Powiedziec rodzenstwu, ze nowy brat lub siostra
cierpi na achondroplazje.
e /abrac je ze soba na wizyty, aby mogli
zadawac pytania.
e Przejrzec wspdlnie z nimi witryny internetowe
dla pacjentow z achondroplazja.

Jesli potrzebujesz wsparcia, warto porozmawiac z:
e [ekarzem,
e Osoba udzielajaca wsparcia psychologicznego.
e Stowarzyszeniem pacjentow z achondroplazja.

Nastepna strona »



Rozpoznanie achondroplazji po

urodzeniu dziecka

Oto kilka pytan, ktore mozna
zadac specjalistom, pod opieka
ktorych jest Twoje dziecko

Od urodzenia do 2. roku 2ycia Spotkasz sie z kilkoma roznymi pracownikami
ochrony zdrowia, ktorzy pomoga Ci przygotowac sie
do zycia z nowo narodzonym dzieckiem.

e Dlaczego u mojego dziecka wystepuje

Mozesz zostacC skierowany/-a do szpitala achondroplazja?
Ty specjalizujacego sie w leczeniu dzieci e Co achondroplazja oznacza dla mojego dziecka?
z achondroplazja. Dostep do tych szpitali rozni e Jesli bede miec inne dzieci, czy beda miaty
sie w zaleznosci od miejsca zamieszkania. achondroplazje?
+ Stowarzyszenia pacjentow z achondroplazja moga e Jakie sg roznice miedzy dzieckiem
++ . pomoc w znalezieniu zespotu specjalistow. z achondroplazja i bez achondroplazji?
Opleka zdrowotna e Czy moje dziecko nadal bedzie w stanie zy¢
Do pracownikow ochrony zdrowia, ktorzy moga w petni, zdrowo?
nalezeC do specjalistow, pod opieka ktorych jest e Jakie sg zagrozenia zwigzane z pierwszym
Twoje dziecko, naleza: porodem dziecka z achondroplazja?
e Anestezjolog e Kto odpowiada za jakie aspekty opieki nad
e Poradnictwo genetyczne moim dzieckiem?
e Genetyk e Jakie mam mozliwosci wsparcia emocjonalnego
e Neonatolog dla siebie/dla mojej rodziny?
Rozpoznanie achondroplazji e /espot pielegniarski
PO urodzeniu dziecka e Potoznik
5. Nauka opieki nad dzieckiem e Ginekolog
z achondroplazja e Pedagog specjalny
6. Dziecko zaczyna poruszac e Ortodonta
sie, chodzic¢ i mowic e QOtorynolaryngolog (specjalista ds. uszu, nosa i
gardta)
e Ortopeda dzieciecy
e Fizjoterapeuta
e |ekarz pierwszego kontaktu
Przed porodem Od trodzenia do 2. * Psycholog
roku zycia e Neurochirurg
e Logopeda
Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat :
e Dietetyk

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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Od urodzenia do 2. roku zycia

4

Opieka zdrowotna

Spotecznosc

Rozpoznanie achondroplazji
poO urodzeniu dziecka

5. Nauka opieki nad dzieckiem
z achondroplazja

6. Dziecko zaczyna poruszac

sie, chodzi¢ i mowic

Od urodzenia do 2.

Przed porodem L
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne

Rozpoznanie achondroplazji po

urodzeniu dziecka

Rozmawianie o rozpoznaniu achondroplazji u dziecka

Pomocne moze okazac sie przygotowanie prostego wyjasnienia achondroplazji. W szczegolnosci mozesz
pomyslec o tym, jak bedziesz rozmawiac z rodzenstwem dziecka na temat achondroplazji.

Mozesz powiedziec:
e Achondroplazja jest rzadka choroba.
e Dziecko bedzie miato niski wzrost.
e Bedzie ono zdolne do tego, aby mieC zdrowe i normalne zycie.
e Dzieci moga wymagac pewnych procedur i badan w trakcie zycia.

Mozesz zdecydowac, jakie stowa opisuja achondroplazje w najbardziej komfortowy dla Ciebie sposob,
a nastepnie poprosic innych, aby uzywali tych stow. Pomoze to przygotowac zdrowe i szczesliwe srodowisko
spoteczne dla Twojego dziecka.

Nastepna strona »
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Nauka opieki nad dzieckiem

z achondroplazja

Czego rodzice moga sie

Od urodzenia do 2. roku zycia : , :
spodziewac na tym etapie?

Kwestie praktyczne
W tym czasie moga istniec praktyczne kwestie,

W ciagu pierwszych dwoch lat przystosujesz ktorymi nalezy sie zajac. Mozesz:

sie do zycia z dzieckiem z achondroplazja. e Porozmawiac ze swoim pracodawca, jesli musisz

Obejmuje to poznanie rozwoju fizycznego oraz wziac¢ urlop, aby zabrac dziecko do lekarza.®
Ty Sposobu radzenia sobie z wszelkimi dodatkowymi Zapytac pracodawce, jakie wsparcie jest

potrzebami zdrowotnymi.® dostepne w miejscu pracy.

e /badac wsparcie finansowe, w tym sSwiadczenia
z tytutu ubezpieczenia spotecznego. Roznia

Porady dla rodzicow | e T -
sie one w zaleznosci od kraju i okolicznosci

Zastanow sie, jak czujesz sie Ty i inni cztonkowie kazdej rodziny. Porady moze udzielic lokalne
Twojej rodziny. Jesli masz problemy z opieka nad stowarzyszenie pacjentow z achondroplazja.
dzieckiem, mozesz: e /gtosicC sie po zorzeczenie o
e Porozmawiac z pracownikiem ochrony niepetnosprawnosci dla swojego dziecka.
zdrowia lub stowarzyszeniem pacjentow Pomaga to uzyskac swiadczenia edukacyjne,
z achondroplazja. mieszkaniowe, ekonomiczne i zdrowotne. Proces
e Wziac udziat w wydarzeniach, dziataniach lub ten bedzie sie rozni¢ w zaleznosci od kraju,
kampaniach uswiadamiajgcych stowarzyszenia dlatego warto skontaktowac sie z lokalnym
Rozpoznanie achondroplazji pacjentow z achondroplazja. stowarzyszeniem pacjentow z achondroplazja

PO urodzeniu dziecka
5. Nauka opieki nad dzieckiem

w celu uzyskania porady.

Czasami ludzie moga reagowac negatywnie na niskKi

z achondroplazja wzrost Twojego dziecka.? Mozesz chcie¢ omowic Karmienie piersiq
6. Dziecko zaczyna poruszac Z partnerem i rodzing, jak sobie z takimi sytuacjami Niektore dzieci z achondroplazja maja trudnosci
sie, chodzi¢ i mowic poradziC. Wiecej informacji mozna znalez¢ w czesci z byciem karmionymi piersia.”° Jesli tak sie stanie,
.Kwestie spoteczne” niniejszego rozdziatu. mozesz porozmawiac z doradcg ds. karmienia

piersia, ktory moze zaproponowac odpowiednie
techniki lub inne opcje zywienia.

Od urodzenia do 2.
roku zycia

Nastepna strona »
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Nauka opieki nad dzieckiem

z achondroplazja (cd.)

Od urodzenia do 2. roku 2ycia Promowanie bezpiecznego snu Starsze niemowleta z achondroplazja (6 miesiecy

Niektore dzieci z achondroplazja maja wiekszg tylna | wiecej) moga spac na plecach z wyprostowana
czescC gtowy, a jesli zostang utozone na plecach w szyjq i twarza na bok. Zwykle tak robia, aby tatwie]
celu zasypiania, ich gtowa bedzie zgieta do przodu. oddychac.®

Moze to powodowac problemy z oddychaniem."”

Porozmawiaj ze swoim lekarzem na temat
bezpiecznej pozycji, w ktorej Twoje dziecko

moze spac. Istnieja wskazowki sugerujgce uzycie
specjalnej poduszki, ciasno zwinietego recznika lub

Opieka zdrowotna Sciereczki pod szyja. 2"

4

Rozpoznanie achondroplazji

PO urodzeniu dziecka

5. Nauka opieki nad dzieckiem
z achondroplazja

6. Dziecko zaczyna poruszac

sie, chodzi¢ i mowic

Od urodzenia do 2.

Przed porodem L
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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Nauka opieki nad dzieckiem

z achondroplazja

Zapobieganie problemom z kregostupem

Od urodzenia do 2. roku 2ycia We wczesnych latach Twoje dziecko bedzie
prawdopodobnie spedzac wiele czasu w Srodowisku Dzieci z achondroplazja czesto maja krzywe plecy, co

zwigzanym z opieka zdrowotna. Mozesz: moze powodowac problemy z kregostupem. Zazwyczaj
dolegliwosci te ustepuja, gdy dzieci stajg sie silniejsze |
zaczng chodzic.* Mozna jednak zapobiegac tym problemom:

e DowiedzieC sie wiecej o achondroplazji, aby moc

poinformowac lekarzy o potrzebach swojego

Ty dziecka. Pomocne moga okazac sie takie zasoby jak
ten przewodnik, jak rowniez zasoby stowarzyszen
pacjentow achondroplazji.

e /gtaszaj wszelkie watpliwosci dotyczace zdrowia

. lub rozwoju swojego dziecka, ktore moga nie byc

Opleka zdrowotna oczywiste dla zespotu opieki zdrowotne;.

e Poznaj dostepne metody leczenia, ktore pomoga
Twojemu dziecku w rozwoju fizycznym.

+F

e Skontaktuj sie ze stowarzyszeniem pacjentow
z achondroplazja, aby uzyskacC porade na
temat monitorowania rozwoju dziecka. Dla
dzieci z achondroplazjga dostepne sg wykresy
rozwoju (siatki).°

Rozpoznanie achondroplazji

PO urodzeniu dziecka

5. Nauka opieki nad dzieckiem
z achondroplazja

6. Dziecko zaczyna poruszac

sie, chodzi¢ i mowic

Badanie pod katem powszechnych
problemow fizycznych

Specjalisci, pod opieka ktorych jest Twoje dziecko,
rozpoczna regularne badania i monitorowanie pod
katem objawow problemow fizycznych, ktore wystepuja
czesciej u dzieci z achondroplazja. Na przyktad:®'0*

e Problemy z kregostupem

e Problemy ze stuchem

Od urodzenia do 2. e Bezdech senny
roku zycia

Przed porodem

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 |lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne
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e Podczas podnoszenia lub przenoszenia nowo

narodzonego dziecka nalezy podeprzec gtowe

| szyje dziecka (tak samo jak kazdemu dziecku).

W przypadku dzieci z achondroplazja wazne jest
rowniez podparcie dolnej czesci plecow podczas
podnoszenia lub przenoszenia.®

Podczas odbijania sie po karmieniu nalezy unikac
umieszczania dziecka w pozycji siedzgcej. Staraj

sie sie trzymac dziecko pionowo przy klatce
piersiowej.®

Nalezy unikac ,niepodpartego siedzenia” zbyt
wczesnie, poniewaz powoduje to utozenie
kregostupa w krzywizne w ksztatcie litery C. Zaleca
sie umieszczenie dziecka na brzuchu, boku lub
plecach, gdy nie spi. Gdy dziecko bedzie w stanie
samodzielnie ustawicC sie w pozycji siedzacej, mozna
pozwoliC mu usiasC w pozycji wygietej w ksztatcie
litery C.P

Nalezy unikac miekkich, wykonanych z tkanin
przedmiotow, takich jak kotyski dla dzieci,

chodziki i wozki spacerowe. Nie dajg one dziecku
wystarczajgcego podparcia plecow i moga obcigzac
szyje. Nalezy unikacC hustawek i trampolin z tego
samego powodu.'0Mm"

Nie nalezy stosowac nosidetek dla dzieci i chust
do noszenia dzieci, poniewaz powodujg one
rozszerzanie nog dziecka, co moze powodowac
uszkodzenia bioder."

Cigg dalszy na nastepnej stronie »
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Nauka opieki nad dzieckiem

z achondroplazja (cd.)

Oto kilka pytan, ktore mozna
zadac specjalistom, pod opieka
ktorych jest Twoje dziecko

Od urodzenia do 2. roku 2ycia e Nalezy szukacC odpowiednich fotelikow
samochodowych, ktore pozwolg dzieciom
lezec jak najbardziej ptasko.°™ Przepisy

dotyczace fotelikow roznig sie w zaleznosci od e Czy ma Pan/Pani doswiadczenie w leczeniu
kraju lub stanu, wiec pomocny moze okazac dziecka z achondroplazjg?

Ty sie kontakt ze stowarzyszeniem pacjentow e W jaki sposob mozemy wspotpracowac,
z achondroplazjg, specjalistami, pod opieka aby zapewni¢ mojemu dziecku najlepsza
ktorych jest Twoje dziecko lub rodzicami innych mozliwag opieke?

+ dzieci z achondroplazja. e Jakie terapie (na przyktad fizjoterapia, terapia
++ . wodna) sg dostepne dla mojego dziecka?
Opleka zdrowotna e Jakiego leczenia lub procedur moze wymagac

moje dziecko?

e Dlaczego moje dziecko potrzebuje tak wielu
badan? | czemu one stuza?

e Na jakie objawy nalezy zwracac uwage
w domu?

Rozpoznanie achondroplazji

PO urodzeniu dziecka

5. Nauka opieki nad dzieckiem
z achondroplazja

6. Dziecko zaczyna poruszac

sie, chodzi¢ i mowic

Od urodzenia do 2.

Przed porodem ..
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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Nauka opieki nad dzieckiem

z achondroplazja

Radzenie sobie z negatywnymi sytuacjami spotecznymi

Od urodzenia do 2. roku zycia
Czasami ludzie moga reagowac negatywnie lub mowic krzywdzace rzeczy na temat niskiego wzrostu Twojego
dziecka. Moze to bycC niepokojace dla Ciebie i Twojej rodziny. Mozesz:

e Ignorowac kazda osobe reagujgca negatywnie lub mowiaca krzywdzace rzeczy.

e Wycofac siebie i dziecko z danej sytuacji.

e Porozmawiac lub wyjasnic to tej osobie.

Ludzie moga nie byc¢ swiadomi, ze cos, co powiedzieli jest niewtasciwe, zwtaszcza inne dzieci.

. Rozmowa z innymi rodzicami lub rodzinami, ktore maja dziecko z achondroplazjg, moze pomoc Ci poczuc
Opleka zdrowotna zwigzek ze spotecznosciag oséb, ktdre rozumieja wyzwania, przed ktdrymi stajesz.

4

Spotecznosc¢

Rozpoznanie achondroplazji
poO urodzeniu dziecka

5. Dowiedz sie, jak dbac o
dziecko z achondroplazja

6. Dziecko zaczyna poruszac

sie, chodzi¢ i mowic

Od urodzenia do 2.

Przed porodem L
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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6 Dziecko zaczyna poruszac sie, chodzi¢ i mowic

Czego rodzice moga sie

Od urodzenia do 2. roku zycia : , :
spodziewac na tym etapie?

Twoje dziecko bedzie nadal rozwijac sie i stanie sie
bardziej mobilne i samodzielne.

Ty Dzieci z achondroplazja moga robic takie rzeczy,
jak obracanie sie, siadanie, wstawanie i chodzenie
pozniej niz dzieci o przecietnym wzroscie.® Beda
osiagac te najwazniejsze etapy, gdy beda na nie
gotowe fizycznie. Dzieci z achondroplazjg zazwyczaj
siadajg samodzielnie od okoto 12 miesiaca zycia"i
wstajg samodzielnie zazwyczaj w wieku od

16 do 29 miesigca zycia.?

W przypadku dzieci z achondroplazja na rozwoj
ruchowy i chodzenie moze wptywac kilka czynnikow:
e Prawie potowa dzieci z achondroplazja
ma Krzywe nogi, Co oznacza ze nogi sa
wykrzywione na zewnatrz pomiedzy udami.
Moze to byc bolesne.™
e Miesnie i wiezadta wokot stawu kolanowego,
ktore utrzymujg kolano w miejscu i umozliwiaja
jego ruch, moga byc niestabilne.”
e Dzieci z achondroplazja moga mie¢ nadwage,
chociaz nie jest w petni zrozumiate, skad sie ona
bierze.

Rozpoznanie achondroplazji

PO urodzeniu dziecka

5. Dowiedz sie, jak dbac o
dziecko z achondroplazja

6. Dziecko zaczyna poruszac

sie, chodzi¢ i mowic

Na poczatku Pana/Pani dziecko moze preferowac
poruszac sie na inne sposoby, takie jak ,ptuzenie”,
gdzie gtowa jest stosowana dla utrzymania rownowadgi.
Te ruchy sa waznymi kamieniami milowymi,

Od urodzenia do 2.
roku zycia

<« Poprzednia strona
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pokazujacymi jak ruchy dostosowuja sie do ciata. Nie
beda one szkodzi¢ Twojemu dziecku ani wptywac na
jego zdolnosc do chodzenia w dtuzszej perspektywie.®
U Twojego dziecka moze dojs¢ do powstania
niewielkiego ,zaokraglenia® w okolicach odcinka
kregostupa piersiowego (zwanego kifoza). Moze

to ustgpic, gdy dziecko zacznie chodzic, chociaz u
niektorych dzieci moze ono pozostac.’

Niektore dzieci z achondroplazja maja trudnosci
Z uczeniem sie mowienia ze wzgledu na:
e Problemy ze stuchem spowodowane
nawracajacymi zakazeniami ucha.'
e Problemy zwigzane z rozmiarem/proporcjami
jezyka i ust.'o”

Porady dla rodzicow

HUB

Staraj sie nie porownywac rozwoju fizycznego
swojego dziecka z innymi. Warto swietowac pierwsze
stowa i kroki dziecka, gdy tylko sie pojawia.

Potykanie sie i upadki sg czeste, gdy dziecko
zaczyna chodzic, ale nadal mozna zachecic je

do dalszego probowania. Mozna kupi¢ ostonki
bezpieczenstwa do mebili, aby chroni¢ dziecko

przed ostrymi naroznikami. Nalezy unikac

chodzikow dla dzieci, poniewaz nie zapewniajg one
wystarczajacego wsparcia dla plecow i szyi dziecka.”

Warto zachecac dziecko do regularnych cwiczen.

Nastepna strona »




Dziecko zaczyna poruszac sie, chodzic

| MOwIC

: s e Pomoc wn hodzenia
Od urodzenia do 2. roku zycia omoc w nauce chodze

Oto kilka pytan, ktore mozna

Jesli Twoje dziecko ma trudnosci z chodzeniem lub
pewne ruchy powodujag bol, pomocne moze byc
porozmawianie z fizjoterapeuta lub pedagogiem
specjalnym.”® Moga oni udzieli¢ porady, jak pomoc
Ty dziecku przezwyciezyc te trudnosci.

Pomoc w nhauce mowy

zadac specjalistom, pod opieka

ktorych jest Twoje dziecko

. Twoje dziecko bedzie poddawane regularnym
Opleka zdrowotna badaniom stuchu i spotka sie z lekarzem
otolaryngologiem.” Jezeli infekcje uszu wptywaja na
stuch Twojego dziecka, lekarz moze zalecic zatozenie
drenazu uszu. Moze on zmniejszy¢ ryzyko zakazenia.?°

+F

Terapia mowy (logopedyczna) moze pomoc

w diagnozie i leczeniu w przypadku problemow

Z mowa i 0golnie komunikacja. Jak najwczesniejsze
spotkanie z logopeda moze pomoc w zapobieganiu
i minimalizacji opdznien w nauce mowy."o"

Rozpoznanie achondroplazji

PO urodzeniu dziecka

5. Dowiedz sie, jak dbac o
dziecko z achondroplazja

6. Dziecko zaczyna poruszac

sie, chodzi¢ i mowic

Od urodzenia do 2.

Przed porodem ..
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne

<« Poprzednia strona
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Chciatabym sledzic rozwoj fizyczny

mojego dziecka — jakie narzedzia sg dla

mnie dostepne?

Co moge zrobic, aby zapobiec problemom

Z kregostupem?

Na jakie objawy powinienem/powinnam
zwracac uwage, jesli moje dziecko ma
trudnosci ze stuchem?

Jakiego rodzaju znieczulenie bedzie stosowane
U mojego dziecka, jesli bedzie konieczny zabieg
witozenia drenow do uszu?

Czy moze mi Pan/Pani pomoc spotkac sie

z lekarzem otolaryngologiem?

Czy moje dziecko powinno zostac przebadane
przez logopede?

Nastepna strona »
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Dziecko zaczyna poruszac sie, chodzi¢ i mowic

Od urodzenia do 2. roku 2ycia Rozmawianie o rozwoju fizycznym dziecka

Mozesz porozmawiac z rodzing i przyjaciotmi na temat achondroplazji i jej na rozwoj fizyczny dziecka.
Mozna przypomniec innym, ze kazde dziecko dochodzi do poszczegolnych etapow w roznym czasie. Niektore

dzieci potrzebuja wiecej wsparcia niz inne. Warto zachecac innych, aby nie wywierali presji na dziecko, aby
robito rzeczy takie jak chodzenie i mowienie, zanim bedzie gotowe.

4

Opieka zdrowotna

Spotecznosc

Rozpoznanie achondroplazji
poO urodzeniu dziecka

5. Dowiedz sie, jak dbac o
dziecko z achondroplazja

6. Dziecko zaczyna poruszac

sie, chodzi¢ i mowic

Od urodzenia do 2.

Przed porodem L
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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7 Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow

Wiek od 3 do 6 lat Czego rodzice moga sie Porady dla rodzicow

spodziewac na tym etapie?

Mozesz rozwazyC przystosowania, ktore moga

Twoje dziecko zacznie byc bardziej Swiadome pomoc Twojemu dziecku bycC bardziej samodzielnym.
otaczajacego go Swiata i swojego miejsca w nim. Na przyktad, w pomocy w domu (patrz rozdziat
Zacznie rozwijac nowe umiejetnosci i samodzielnie ,Opieka zdrowotna”).
Ty podejmowac zadania. Na przyktad:®
e Korzystanie z toalety Nalezy starac sie zachowac rownowage miedzy
e Ubieranie sie udzielaniem dziecku pomocy a zachecaniem do
e Jedzenie i picie samodzielnosci. Warto trzymac sie tego procesu,
e /abawa samodzielnie lub z innymi dziecmi. nawet jesli Twoje dziecko napotka trudnosci.
Dzieci z achondroplazjg moga miec trudnosci /achecaj dziecko do podejmowania wtasnych
z samodzielnym wykonywaniem pewnych czynnosci. decyzji, w zaleznosci od okolicznosci. Warto robic
Kazde dziecko dojdzie do waznego etapu w czasie to zarowno w placowkach opieki zdrowotnej, jak
odpowiednim dla siebie.” | w domu, aby Twoje dziecko czuto, ze ma cos do

powiedzenia o roznych aspektach swojego zycia.

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
8. Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc
9. Dziecko zaczyna chodzi¢ do
ztobka lub przedszkola
10. Dziecko zaczyna zawieraC znajomosci
Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Nastepna strona »
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7 Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow

Wiek od 3 do 6 lat Twoje dziecko moze zaczac opierac sie badaniom Porozmawiaj z pedagogiem specjalnym,

lub metodom leczenia, ktorych sie boi. Sprobuj fizjoterapeuta lub stowarzyszeniem pacjentow
uspokoic dziecko i jak najprosciej wyjasnij procedury. z achondroplazja na temat przystosowan, aby pomaoc
To, jak to robic, zalezy od wieku i dojrzatosci dziecku bycC jak najbardziej samodzielnym. Moze to
dziecka. Mozesz: obejmowac miedzy innymi:#"#?
Ty e Poinformowac specjalistow, pod opieka ktorych e Dostosowanie bielizny i odziezy, aby
jest Twoje dziecko, aby mogli Ci pomoc dziecko mogto sie ubrac, np. gumki, rzepy
w stworzeniu spokojnej atmosfery. | magnetyczne guziki.
+ e Popros specjaliste psychologa dzieciecego e Obnizone wtaczniki swiatta lub zdalne
++ . O porade, jak prowadzic te rozmowy. Skonsultuj witaczniki Swiatta.
Opleka zdrowotna sie ze specjalistami, pod opieka ktdrych jest e Przystosowanie mebli domowych (regulowane
Twoje dziecko, aby sprawdzic, czy jest to krzesto z podparciem plecow, obnizone tozko,
mozliwe w Twoim miejscu zamieszkania. obnizenie poreczy, przechowywanie zabawek

na odpowiedniej wysokosci).
e Otwieracze drzwii pomoce do wejscia
PO schodach.

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
8. Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc
9. Dziecko zaczyna chodzic do
ztobka lub przedszkola
10. Dziecko zaczyna zawieraC znajomaosci
Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow

Wiek od 3 do 6 lat Rozmawianie z dzieckiem o rozpoznaniu achondroplazji

W miare jak Twoje dziecko staje sie bardziej samodzielne, mozesz porozmawiac z nim o achondroplazji i je]
znaczeniu. Mozesz skorzystacC z zasobow internetowych lub skontaktowac sie z stowarzyszeniem pacjentow
z achondroplazja, aby uzyskac ksiazki wyjasniajgce achondroplazje matym dzieciom. Broszury dotyczace
achondroplazji dla dzieci mozna znalezC w sekcji dodatkowych zasobow na stronie 68 tego przewodnika.

Opieka zdrowotna

Spotecznosc

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
8. Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc
9.  Dziecko zaczyna chodzic¢ do
ztobka lub przedszkola
10.  Dziecko zaczyna zawieraC znajomaosci
Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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10.

Wiek od 3 do 6 lat

Ty

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc

Dziecko zaczyna chodzi¢ do

ztobka lub przedszkola

Dziecko zaczyna zawieraC znajomosci
Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Czego rodzice moga sie
spodziewac na tym etapie?

Dziecko zaczyna rozwija¢ samoswiado-

Mosc

Porady dla rodzicow

W pewnym momencie Twoje dziecko dowie sig,
ze rozni sie od innych. W przypadku wiekszosci

dzieci z achondroplazjg bedzie to proces stopniowy.

Bedzie to miato migjsce w roznych momentach i na
rozne sposoby dla kazdego dziecka.

<« Poprzednia strona
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Spraw, aby Twoja rodzina byta ,bezpieczng
przestrzenia”, w ktorej Twoje dziecko moze zadawac
pytania na temat achondroplazji i wyrazac sie bez
obawy lub osgdu. Odpowiedz na pytania Twojego
dziecka przy pomocy wrazliwych, odpowiednich do
wieku odpowiedzi.

Mozesz zachecac dziecko do postrzegania ,roznic”
jako cech, ktore czynia je niepowtarzalnymi

I odmiennymi. Traktuj dziecko z mitoscia

| szacunkiem oraz promuj wtasciwa perspektywe
na achondroplazje.

Jesli jeszcze tego nie zrobites(-as), mozesz zaczac
uczyC dziecko strategii pomagajgcych poradzic
sobie z wyzwaniami fizycznymi lub spotecznymi,

z ktorymi moze sie zetknac. Na przyktad, jesli inne
dziecko powie cos bolesnego.

Istniejg broszury nt. achondroplazji dla dzieci,

ktore moga pomoc dziecku zdobyc informacje

O chorobie w miare rozwoju jego samoswiadomosci.
S3 one dostepne online lub mozna skontaktowac
sie z lokalnym stowarzyszeniem pacjentow

z achondroplazja, aby znalez¢ dobre przyktady

W swoim jezyku.

Nastepna strona »



8 Dziecko zaczyna rozwija¢ samoswiadomosc

Wiek od 3 do 6 lat Niektorzy rodzice uwazaja, ze trudny jest moment, gdy dziecko zaczyna rozwija¢ swiadomosc¢ achondroplazji.>®
Warto porozmawiac ze specjalistami, pod opieka ktorych jest Twoje dziecko, lub skontaktowac sie z
stowarzyszeniem pacjentow z achondroplazjga w celu uzyskania wsparcia w zakresie zdrowia psychicznego, jesli
Ty lub Twoje dziecko uznacie to za pomocne.

Ty

+F

Opieka zdrowotna

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
8. Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc
9. Dziecko zaczyna chodzic do
ztobka lub przedszkola
10. Dziecko zaczyna zawieraC znajomaosci
Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne

<« Poprzednia strona
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Dziecko zaczyna rozwija¢ samoswiadomosc

Wiek od 3 do 6 lat Rozmawianie o achondroplazji w rodzinie

Warto sprawic, by rozmawianie o achondroplazji w rodzinie byto czyms normalnym. Mozesz porozmawiac
0 roznorodnosci ze swoim dzieckiem i kazdym z jego rodzenstwa. Mozesz wyjasnic, ze kazdy jest inny
(Nnp. rozne ksztatty i rozmiary, rozne kolory oczu, wtosow i skory), ale zastuguje na ten sam poziom szacunku.

Pomoc dziecku w rozmawianiu o achondroplazji z innymi

W zaleznosci od wieku Twojego dziecka mozesz nauczyC go, jak rozmawiac z innymi osobami o ich

achondroplaz;ji:

. e Warto pomoc dziecku w opracowaniu prostego wyjasnienia achondroplazji, aby mogto ono mowic o tym

Opieka zdrowotna whasnymi stowami.

e Pomocne moze byC nauczenie dziecka, jak delikatnie poprawiC osobe, ktora uzywa btednych lub
dyskryminujgcych stow.

Spotecznosc

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
8. Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc
9.  Dziecko zaczyna chodzic¢ do
ztobka lub przedszkola
10.  Dziecko zaczyna zawieraC znajomaosci
Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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10.

Wiek od 3 do 6 lat

Ty

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc

Dziecko zaczyna chodzi¢ do

ztobka lub przedszkola

Dziecko zaczyna zawieraC znajomosci
Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Czego rodzice moga sie
spodziewac na tym etapie?

przedszkola

Poczatki w ztobku lub przedszkolu to wazny czas

dla wiekszosci dzieci. Wiedza na temat tego, czego
nalezy sie spodziewac i jak mozna pracowac

z personelem ztobka/przedszkola, aby pomoc dziecku
W przyzwyczajeniu sie do ztobka/przedszkola,
pomoze Ci poczuc sie bardziej komfortowo podczas
przebywania w roztace przez dtuzszy czas.

Twoje dziecko nie musi chodzi¢ do ,specjalnego”
ztobka lub przedszkola z powodu achondroplazji.
Nalezy wybracC ztobek lub przedszkole tak, jak w
przypadku kazdego innego dziecka.?

Porady dla rodzicow

Warto odwiedzi¢ ztobki lub przedszkola, aby
sprawdzic, czy obiekty beda odpowiednie i
porozmawiac z personelem o przystosowaniach,
ktore moga byc potrzebne Twojemu dziecku.
Wiekszosc ztobkow/przedszkoli chetnie wdrozy
konkretne adaptacje, aby pomoc dziecku w
zachowaniu maksymalnej mozliwej samodzielnosci.?

Warto upewnic sie, ze personel ztobka lub
przedszkola zna ograniczenia dziecka w zakresie
zdolnosci motorycznych. Na przyktad dzieci moga
miec trudnosci z trzymaniem pisakow, otowkow lub
kredek.?2?* Moze to utrudnic pisanie, rysowanie i
uczestniczenie w zajeciach zwigzanych ze sztuka
i umiejetnosciami manualnymi. Personel powinien
wspotpracowac z Toba, aby dostosowac sie do
potrzeb Twojego dziecka. Na przyktad poprzez:

e Korzystanie z zaadaptowanych materiatow.

e Zapewnianie wiekszej ilosci czasu na

wykonanie zadan.

<« Poprzednia strona
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Dziecko zaczyna chodzi¢ do ztobka lub

Moze wystagpic opoznienie w umiejetnosciach
samodzielnego dbania o siebie, dlatego moze byc
potrzebne wsparcie, aby pomoc dziecku przy:

e Ubieraniu sie i rozbieraniu.

e Myciu rak.

e Korzystaniu z toalety.

Warto przygotowac sie do pracy ze ztobkiem
lub przedszkolem, aby upewnic sie, ze rozumieja
achondroplazje. Mozesz udostepnic informacje
od stowarzyszen pacjentow z achondroplazja

| ten przewodnik.

Niektore ztobki/przedszkola beda oferowac
indywidualne plany edukacyjne lub wsparcia,

a niektore beda miec wyznaczonych cztonkow
personelu, takich jak koordynatorzy ds. specjalnych
potrzeb edukacyjnych.

Warto regularnie spotykac sie z personelem, aby
sprawdzic, jak Twoje dziecko radzi sobie z choroba

| zachecac personel do wsparcia dziecka w integracji
z grupa kolegow. Mozesz regularnie przekazywac
informacje zwrotne do ztobka lub przedszkola, aby
upewnic sie, ze Twoje dziecko nadal otrzymuje
odpowiednie wsparcie.

Nastepna strona »



Dziecko zaczyna chodzi¢ do ztobka lub

przedszkola

Wiek od 3 do 6 lat Pedagodzy specjalni moga zasugerowac adaptacje lub narzedzia, ktore moga pomoc dziecku w ztobku lub
przedszkolu.?*?? Na przyktad sposoby utatwienia pisania, jesli dziecko ma ograniczona ruchomosc dtoni. Jesli
potrzebujesz porady, porozmawiaj ze swoim zespotem opieki zdrowotnej o spotkaniu z pedagogiem specjalnym.

Twoje dziecko bedzie pozostawac pod opieka specjalistow. Mozesz porozmawiac ze ztobkiem lub
Ty przedszkolem na temat tego, jak wptynie to na obecnosc w placowce.

+F

Opieka zdrowotna

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
8. Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc
9. Dziecko zaczyna chodzic do
ztobka lub przedszkola
10. Dziecko zaczyna zawieraC znajomaosci

Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne

<« Poprzednia strona
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9 Dziecko rozpoczyna ztobek lub przedszkole

Wiek od 3 do 6 lat

Opieka zdrowotna

Spotecznosc

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
8. Dziecko zaczyna rozwijac

samoswiadomosc
9.  Dziecko zaczyna chodzic¢ do

ztobka lub przedszkola
10.  Dziecko zaczyna zawieraC znajomaosci
Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat

Kwestie zdrowotne

Rozmowa z personelem ztobka i
przedszkola na temat achondroplaz;ji

Warto spotkac sie z nauczycielami /opiekunami
dziecka przed rozpoczeciem uczeszczania dziecka
do ztobka lub przedszkola, aby porozmawiac z nimi

Przygotowanie personelu do radzenia
sobie z problemami spotecznymi

o achondroplazji i odpowiedzieC na wszelkie pytania.

Mozesz wyjasnic:

e Czym jest achondroplazja.

e Co moze ona oznaczac dla Twojego dziecka (na
przyktad moze ono potrzebowac dodatkowego
wsparcia w wykonywaniu takich czynnosci, jak
pisanie i korzystanie z toalety).

e (Oznaki czesto wystepujacych problemow
zdrowotnych, na ktore personel powinien
zwracac uwage. Jakie przystosowania
mozna wykonac.

Wszelkie problemy mozna rozwigzac niezwtocznie
PO ich wystapieniu.

Stowarzyszenia pacjentow z achondroplazja maja
zasoby, ktore moga by¢ pomocne podczas
rozmowy ze szkotami, ztobkami, przedszkolami

| personelem pedagogicznym.

<« Poprzednia strona
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Rozmowa z personelem na temat achondroplazji moze
pomoc im w radzeniu sobie ze sposobami reagowania i
interakcji innych dzieci z Twoim dzieckiem.

Niektore dzieci w wieku przedszkolnym moga byc
catkowicie nieswiadome jakichkolwiek roznic u ich
kolegow/kolezanek. Inne dzieci moga zadawac pytania
lub wygtaszac komentarze, ktore beda krzywdzace,
nawet bez ztych intencji. Mozesz ustyszec tez
krzywdzgce komentarze innych rodzicow.

Mozesz:

e /astanowic sie, co zrobic lub co powiedziec
w takiej sytuacii.

e Zapytac personel, jaka jest polityka
postepowania w przypadku wystapienia
przemocy rowiesniczej.

e Nauczyc dziecko, ze nie jest w porzadku,
aby mu dokuczano lub znecano sie nad nim.
W takim przypadku nalezy jak najszybciej
porozmawiac z personelem.

Nastepna strona »




Dziecko zaczyna zawierac¢ znajomosci

Wiek od 3 do 6 lat Czego rodzice moga sie Porady dla rodzicow

spodziewac na tym etapie?

Wspieraj swoje dziecko w kontaktach z innymi
Twoje dziecko rozpocznie nawigzywanie relacji dziecmi i nawigzywaniu przyjazni, poniewaz buduje
z innymi dziecmi. Czasami Twoje dziecko moze miec to jego pewnosc siebie.

trudnosci z udziatem w pewnych zajeciach lub grach.

Warto pomoc dziecku w znalezieniu zajec, ktore
mu sie podobaja. Na przyktad sporty zespotowe to
Swietny sposob na poznanie dzieci o podobnych
zainteresowaniach i pomoc dziecku w nawigzaniu
przyjazni. Poinformuj osobe dorosta prowadzaca
aktywnosc, jezeli konieczne beda jakiekolwiek
przystosowania lub sprzet, aby Twoje dziecko mogto
wzigC udziat.

Jesli to mozliwe, warto dac dziecku mozliwosc
odkrywania mozliwosci kontaktow spotecznych.
Pozwolenie dziecku na samodzielnos¢ moze
byC trudne, ale satysfakcjonujgce moze byc
rowniez obserwowanie, jak dziecko zaczyna byc
samodzielne i przyjazni sie z innymi dziecmi.

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
8. Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc
9. Dziecko zaczyna chodzi¢ do
ztobka lub przedszkola
10. Dziecko zaczyna zawieraC znajomosci
Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 |lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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Wiek od 3 do 6 lat

Ty

+F

Opieka zdrowotna

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
8. Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc
9. Dziecko zaczyna chodzic do
ztobka lub przedszkola
10. Dziecko zaczyna zawieraC znajomaosci
Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Przed porodem

Wiek od 3 do 6 lat

Wiek od 13 do 18 lat

Dziecko zaczyna zawierac¢ znajomosci

Przed rozpoczeciem przez dziecko uprawiania nowego sportu lub aktywnosci nalezy porozmawiac z zespotem
opieki zdrowotnej, aby sprawdzic, czy jest to bezpieczne.?® Warto omowic, w jaki sposob dziecko moze
uczestniczyC w tych aktywnosciach.

Oto kilka pytan, ktore mozna zadac specjalistom, pod opieka ktorych jest Twoje dziecko

e (Czy sa jakies sporty lub zajecia, ktorych moje dziecko powinno unikac?
e Jakie przystosowania lub sprzet sg dostepne, aby pomoc mojemu dziecku w uprawianiu pewnych sportow
lub aktywnosci?

Nastepna strona »
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Wiek od 3 do 6 lat

Opieka zdrowotna

Spotecznosc

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
8. Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc
9.  Dziecko zaczyna chodzic¢ do
ztobka lub przedszkola
10.  Dziecko zaczyna zawieraC znajomaosci

Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne

Dziecko zaczyna zawierac¢ znajomosci

Rozmowa z przyjaciotmi dziecka i ich rodzicami na temat achondroplazji

Przyjaciele Twojego dziecka lub ich rodzice moga zadawac pytania dotyczace achondroplazji. Mozesz:

Przygotowac proste wyjasnienie, opisujgc elementy roznorodnosci, a nie roznice lub problemy.

Uzywac tego samego jezyka w swoich wyjasnieniach z roznymi osobami.

Poinformowac rodzicow przyjaciot dziecka o pomocy lub przystosowaniach, jakich potrzebuje Twoje dziecko.
Dzieki temu poczuja sie bardziej komfortowo, jesli beda za nie odpowiedzialni na przyktad w trakcie przyjecia.
NauczyC dziecko, ze nie jest w porzadku, aby mu dokuczano lub znecano sie nad nim. W takim przypadku
nalezy jak najszybciej porozmawiac z 0sobg dorosta.

Nastepna strona »
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10.

11

Wiek od 3 do 6 lat

Ty

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc

Dziecko zaczyna chodzi¢ do

ztobka lub przedszkola

Dziecko zaczyna zawieraC znajomosci
Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Czego rodzice moga sie
spodziewac na tym etapie?

Twoje dziecko zazwyczaj rozpocznie szkote
podstawowa w wieku powyzej 6 lat. Twoje dziecko
nie musi chodzi¢ do ,specjalnej” szkoty z powodu
achondroplazji.?®

Przy wyborze szkoty nalezy wzigC pod uwage te same
czynniki, ktore brat(a)bys pod uwage w przypadku
innych dzieci, a takze uktad i budynek szkoty.?*> Na
przyktad budynek z duza iloscig schodow moze
powodowac fizyczne trudnosci dla Twojego dziecka.

Porady dla rodzicow

Warto odwiedzi¢ potencjalne szkoty przed
zapisaniem do nich dziecka, aby sprawdzic, czy
pomieszczenia s odpowiednie. Warto porozmawiac
Z personelem szkoty o mozliwych przystosowaniach,
ktore moga bycC potrzebne Twojemu dziecku.

Mozesz zostac poproszony(-a) o spotkanie z
pedagogiem specjalnym w szkole lub mozesz poprosic
O to sam(a). To wyspecjalizowany cztonek personelu,
ktory moze oferowac indywidualne plany edukacyjne i
organizowac wsparcie dla dziecka w szkole.

Warto porozmawiac z dzieckiem o tym, jak sie czuje
w zwigzKku z rozpoczeciem szkoty i poinformowac je
O tym, czego moze sie spodziewac.

<« Poprzednia strona
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Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Dostepnosc

Pomocne jest wybranie sie z dzieckiem do szkoty

w celu wyjasnienia wszelkich watpliwosci lub obaw
dotyczacych budynku szkoty i innych obiektow.
Kwestie, na ktore nalezy zwracac uwage, obejmuja:?’

e Czy istnieja przyciski dostepu do otwierania
drzwi (moze bycC potrzebny dodatkowy stopien)?

e Jaki dystans trzeba przejs¢ miedzy miejscem,
gdzie bedzie dowozone dziecko a klasa?

e W jaki sposob Twoje dziecko dostanie sie do
szkoty? Czy w Twojej okolicy dostepny jest
autobus dojezdzajacy do szkoty?

e Czy Twoje dziecko moze dosiegnac do szafki
lub wieszaka?

e Czy Twoje dziecko moze wygodnie siedziec
przy biurkach/na krzestach?

e Czy Twoje dziecko ma dostep do drzwi tazienki,
toalety i do kranu?

e Czy Twoje dziecko moze korzystacC ze stotowki?

Cigg dalszy na nastepnej stronie »

Nastepna strona »
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11

Wiek od 3 do 6 lat

Ty

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc

Dziecko zaczyna chodzi¢ do

ztobka lub przedszkola

Dziecko zaczyna zawieraC znajomosci
Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa (cd.)

Mozesz rozwazyC rozmowe ze szkota na temat
ewentualnych przystosowan, ktore wczesniej
pomogty Twojemu dziecku, takich jak:%"%?

e Pomoce do pisania, takie jak otowki jumbo.

e Uzywanie tabletu/laptopa do pracy pisemnej lub

korzystanie z notesow z szerokimi liniami.

e Zapewnianie wiekszej ilosci czasu na poruszanie

sie pomiedzy lekcjami.

e Stopien pomagajacy w siegnieciu do tablicy lub
podparcie nog podczas siedzenia.

e Stopnie utatwiajace dostep do toalety i umywalki.

e [ndywidualne krzesta lub poduszki do
oparc krzesta.

e Dolna szafka.

e Wysiegniki umozliwiajgce siegniecie do uchwytow
lub przetgcznikow swiatta, ktore moga byc
pomocne rowniez podczas pojscia do toalety.

Samoobstuga

Poinformuj szkote, szkote, jesli Twoje dziecko ma
trudnosci z radzeniem sobie z samoobstuga, na
przyktad z korzystaniem z toalety. Jednoczesnie
warto zachecac personel, aby dziecko byto jak
najbardziej samodzielne. Pomoze to budowac
pewnosc siebie dziecka w nowym srodowisku.

<« Poprzednia strona
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Wychowanie fizyczne

Niektore dzieci z achondroplazja uwazaja,

ze cwiczenia fizyczne sa szczegolnie meczace

(znane jako ,nietolerancja wysitku fizycznego”). Moze

to wynikac z relatywnie matej sity miesni, potrzeby

poruszania sie w okreslony sposodb lub zmeczenia.®

Moze to wptynac na udziat Twojego dziecka w

zajeciach wychowania fizycznego. Mozesz:*

e Poinformowac nauczycieli o wszelkich
problemach, o ktorych nalezy wiedziec, takich
jak unikanie nacisku na plecy lub stawy lub
wykonywanie czynnosci wywierajacych nacisk
(W tym ,przewrot w przod?).

e Poinstruowac dziecko, aby unikato gier, ktore
wymagaja duzego kontaktu fizycznego.

Nastepna strona »



11 Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Wiek od 3 do 6 lat Twoje dziecko bedzie nadal pozostawac pod opieka specjalistow. Dobrym pomystem jest poinformowanie
szkoty, w jaki sposob moze to wptynac na jego obecnosci w placowce.

Pedagodzy specjalni moga pomoc w zaproponowaniu adaptacji lub narzedzi, ktore moga pomoc dziecku

w srodowisku szkoty podstawowej. Jesli potrzebujesz porady, porozmawiaj ze specjalistami, pod opieka
Ty ktorych jest Twoje dziecko, o spotkaniu z pedagogiem specjalnym.

+F

Opieka zdrowotna

Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow
8. Dziecko zaczyna rozwijac
samoswiadomosc

9. Dziecko zaczyna chodzic¢ do
ztobka lub przedszkola
10. Dziecko zaczyna zawieraC znajomaosci
. Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa
Przed porodem 8e urodz?nlef o
roku zycia
HUB

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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11 Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa

Wiek od 3 do 6 lat Rozmowa z nauczycielami/innymi Przygotowanie personelu

rodzicami na temat achondroplaz;ji nauczycielskiego do radzenia sobie
z problemami spotecznymi
Warto spotkac sie z nauczycielami dziecka przed P P y
rozpoczeciem uczeszczania dziecka do szkoty, aby Rozmowa z personelem na temat achondroplazji moze
porozmawiac z nimi o achondroplazji i odpowiedziec pomoc im w radzeniu sobie ze sposobami reagowania i
na wszelkie pytania. Moze to pomoc w upewnieniu interakcji innych dzieci z Twoim dzieckiem.?
sie, ze dorosli wokot dziecka sa dobrze
poinformowani i potrafig wyjasnic achondroplazje Twoje dziecko moze styszec od innych krzywdzace
innym dzieciom. Moze to byC pomocne, jesli Twoje komentarze, ktore moga sprawiac, ze poczuje sie
. dziecko chce odwiedzi¢ dom kolegi/kolezanki. ono skrepowane lub zawstydzone. Te uwagi lub
Opleka zdrowotna pytania nie zawsze maja zta intencje, ale nadal moze
Mozesz wyjasnic: by¢ przykro je ustyszec.?
e Czym jest achondroplazja.
e Co moze ona oznaczac dla Twojego dziecka (na Mozesz:
o przyktad moze ono potrzebowac dodatkowego e /apytacC personel, jaka jest polityka
SpOl’GCZﬂOSC wsparcia w wykonywaniu takich czynnosci, jak postepowania w przypadku wystapienia
pisanie i korzystanie z toalety). przemocy rowiesniczej.
Dziecko staje sie niezalezne od rodzicow e Oznaki czesto Wyst/epUJacych problemow o Zasta.nc.>W|c SIQ.,.CO Zrobic lub co powiedziec
. L zdrowotnych, na ktore personel powinien w takiej sytuacii.
3. Dziecko zaczyna rozwijac ) ) )
- > zwracac uwage. Przystosowania, ktore moga e Nauczyc dziecko, ze nie jest w porzadku,
samoswiadomosc ) . | b . q
9. Drziecko zaczyna chodzi¢ do byC p.)otrz/eb.ne. Wszelok|e prc?blemy mo?né apy mu/@okgczané u /lznecino sie n’cll
Aobka lub przedszkola rozwigzac niezwtocznie po ich wystapieniu. nim. Jesli dziecko jest zle traktowane lub /
. . - zastraszane, nalezy jak najszybcie] porozmawiac
10. Dziecko zaczyna zawieraC znajomosci )
Stowarzyszenia pacjentow z achondroplazjga maja Z personelem szkoty.

Dziecko rozpoczyna szkote podstawowa ) ) ’
zasoby, ktore mozna przekazac szkole, aby pomaoc

wyjasnic achondroplazje i jej wptyw na rozwoj
szkolny, osobisty i spoteczny Twojego dziecka.

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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13.

12

Wiek od 7 do 12 lat

Ty

Dziecko zyskuje wieksza
Swiadomosc achondroplazji
Dziecko rozpoczyna nauke
w szkole srednie]

Dziecko zyskuje wieksza swiadomosc¢

achondroplazji

Czego rodzice moga sie
spodziewac na tym etapie?

Porady dla rodzicow

Wraz z wiekiem dziecko zacznie robic rozne
rzeczy samodzielnie i rozwijac relacje z szerszym
kregiem spotecznym. Dziecko moze stac sie
bardziej sSwiadomym swojej achondroplazji i zaczac
postrzegac siebie jako osobe inng niz rowiesnicy.

Starsze dzieci moga zauwazac roznice miedzy soba
a rowiesnikami, gdy rozpoczynaja dojrzewanie, gdy
roznice fizyczne staja sie bardziej oczywiste.

Rosngca swiadomosc achondroplazji i jej wptywu
na obraz wtasny moze byc trudna dla dzieci i ich
rodzin.?® Dziecko moze czuc sie oddalone od
rowiesnikow i wini¢ swojg chorobe.

<« Poprzednia strona
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Powinienes/powinnas byc¢ przygotowany(-a) do
udzielania odpowiedzi na pytania dotyczace
samooceny i tozsamosci Twojego dziecka. Jezel;
dziecko przechodzi do okresu dojrzewania, nalezy
powiedziec, co to dla niego oznacza.

Nalezy uzywac pozytywnych komunikatow na temat
achondroplazji i wyjasniac, ze wartosc Twojego
dziecka nie jest mierzona jego rozmiarem fizycznym.
Wiele stowarzyszen pacjentow chorujacych na
achondroplazje posiada zasoby, ktore moga wyjasnic
achondroplazje dzieciom i poprawic ich samoocene.

Nalezy ubierac dziecko w odziez odpowiednig do
wieku, nawet jesli oznacza to wprowadzanie zmian,
aby ubranie byto wygodnie dopasowane. Pomoze
to zbudowac poczucie wtasnej wartosci Twojego
dziecka i zacheci innych do traktowania dziecka
stosownie do wieku, a nie wzrostu.

Twoje dziecko moze odczuwac chec wycofania sie z
aktywnosci w czasie wolnym. Warto zachecac je do
dalszego dziatania. Nalezy porozmawiacC z dorostymi
odpowiedzialnymi za zajecia o tym, jak sie czuje
Twoje dziecko.

Stowarzyszenia pacjentow z achondroplazjg moga byc

W stanie zapewnic dziecku towarzystwo innych dzieci z
achondroplazja. Warto zachecac dziecko do znalezienia
przyjaciot z achondroplazja lub bez achondroplazji.

Nastepna strona »



12

Wiek od 7 do 12 lat

Ty

+F

Dziecko zyskuje wieksza

Opieka zdrowotna

Swiadomosc achondroplazji
13. Dziecko rozpoczyna nauke

w szkole srednie]

Przed porodem

Wiek od 3 do 6 lat

Wiek od 13 do 18 lat

Od urodzenia do 2.
roku zycia

Wiek od 7 do 12 lat

Kwestie zdrowotne

Dziecko zyskuje wieksza swiadomosc¢
achondroplazji

Oto kilka pytan, ktore mozna
zadac specjalistom, pod opieka
ktorych jest Twoje dziecko:

Wraz z wiekiem dziecko moze zaczac sie martwic
o badania kontrolne i leczenie.® Mozna zapewniac
dziecko, ze bedziesz wspierac je przez caty czas.

e Czy mozemy zaangazowacC moje dziecko

Moze to by¢ dobry moment, aby umozliwic dziecku w rozmowy na temat achondroplazji?
wieksze zaangazowanie w rozmowy ze specjalistami, e (Czy odpowiesz na pytania mojego dziecka
pod opieka ktorych jest Twoje dziecko. Zachec dotyczace achondroplazji?

dziecko do zadawania pytan o wszystko, co nie jest
dla niego jasne lub czego nie rozumie. Na przyktad:
e Dlaczego mam achondroplazje.
e Dlaczego doswiadczam pewnych rzeczy
ZwWigzanych ze swoim zdrowiem.

Warto w dalszym ciggu zachecac dziecko do
regularnych cwiczen fizycznych i zdrowej diety,

aby pomoc mu utrzymac prawidtowa mase ciata.®
/wiekszona masa ciata wptywa na stawy dziecka,
obnizajac jego mobilnosc i samodzielnosc.® Regularne
cwiczenia fizyczne pomoga dziecku w utrzymaniu
dobrego stanu zdrowia i samopoczucia psychicznedo.

Nastepna strona »
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12 Dziecko zyskuje wieksza swiadomosc¢

achondroplazji

Wiek od 7 do 12 Iat Pomag.anle.dmecku w udzieleniu
odpowiedzi na pytania
dotyczace achondroplazji

Rozmawianie o achondroplazji w rodzinie

Spraw, aby rozmowa o achondroplazji w rodzinie
byta czyms normalnym, aby dziecko i rodzenstwo

Twoje dziecko moze zaczac zauwazac uwagi lub wiedziaty, ze nie ma w tym nic wstydliwego lub

reakcje 0sOb z otoczenia na temat achondroplazji. krepujacego. Spraw, aby Twoja rodzina stata sie

Porozmawiaj z dzieckiem o tym, jak moze zareagowac ,pbezpieczng przestrzeniq” dla Twojego dziecka,

w takich sytuacjach. Na przyktad moze ono: w ktorej moze ono dzieli¢ sie swoimi uczuciami
e Odejsc. | zadawac pytania bez osadu.

e /Zignorowac komentarz.

. e Udzieli€ prostych odpowiedzi lub wyjasnien na

Opleka zdrowotna temat achondroplazji.

e Porozmawiac z zaufang osoba dorosta, taka jak
nauczyciel.

4

Spotecznosc

Dziecko zyskuje wieksza

Swiadomosc achondroplazji
13. Dziecko rozpoczyna nauke
w szkole srednie]

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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13.

1 3 Dziecko rozpoczyna nauke w szkole sredniej

Wiek od 7 do 12 lat

Ty

Dziecko zyskuje wieksza
Swiadomosc achondroplazji
Dziecko rozpoczyna nauke
w szkole srednie]

Czego rodzice moga sie
spodziewac na tym etapie?

Rozpoczecie szkoty srednigj jest waznym czasem dla

rozwoju osobistego, spotecznego i edukacyjnego
Twojego dziecka. Dzieci z achondroplazjg nie
potrzebuja szkot specjalnych.

Rozpoczecie szkoty Sredniej oznacza przyjecie
wiekszej osobistej odpowiedzialnosci za edukacje
| relacje interpersonalne. Mozesz wspieracC swoje
dziecko w obliczu tej zmiany.

Porady dla rodzicow

Mozesz:?"442/

e OdwiedziC potencjalne szkoty srednie, aby
ocenic ich uktad i Srodowisko.

e Omowic mozliwe przystosowania
Z personelem szkoty.

e Przygotowac sie do wyjasnienia achondroplazji
| jej wptywu na zdolnosci szkolne i fizyczne
Twojego dziecka.

e Porozmawiac z pedagogiem specjalnym
w szkole o indywidualnym planie wspierania
Twojego dziecka.

e /aangazowac dziecko w podejmowanie decyzji
dotyczacych tego, jakich adaptacji lub sprzetu
potrzebuje i chce uzywac.

<« Poprzednia strona
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Warto rozwazycC skopiowanie adaptacji, ktore
pomagaty Twojemu dziecku w szkole podstawowe]
do szkoty sredniej. Na przyktad dodatkowe stopnie.
Zanim dziecko rozpocznie szkote, warto zastanowic
sie, co wczesniej zadziatato.?

Do adaptacji, ktore moga zostac wprowadzone
w szkole Sredniej, naleza:?%?’/

e |ekkie plecaki, aby unikng¢ koniecznosci
przenoszenia zbyt wielu ksigzek.

e 2 egzemplarze waznych podrecznikow, 1 do
domu i 1 do szkoty, aby unikngC koniecznosci
noszenia ze soba ksigzek tam i z powrotem.

e /wiekszone wykorzystanie mediow cyfrowych
| narzedzi w metodach nauczania
| w pracach szkolnych.

W zaleznosci od Twojego miejsca zamieszkania,

W razie potrzeby szkota Twojego dziecka moze
ubiegac sie o dofinansowanie konkretnego sprzetu.
Aby uzyskacC wiecej informacji, nalezy skontaktowac
sie z miejscowym stowarzyszeniem pacjentow

z achondroplazja.

Nastepna strona »



1 3 Dziecko rozpoczyna nauke w szkole sredniej

Wiek od 7 do 12 lat Twoje dziecko bedzie pozostawac pod opieka specjalistow. Dobrym pomystem jest rozmowa ze szkota
o mozliwym wptywie tego na obecnosci w placowce.

Mozesz porozmawiac ze szkotg, aby upewnic sie, ze nieobecnosci nie beda wywiera¢ duzego wptywu:?’
e Zapytaj z wyprzedzeniem, czy mozna przeprowadzicC lub uzupetnic zajecia w domu.
Ty e /apytaj, czy terminy (np. projektow, prac) mozna w razie potrzeby przedtuzyc.
e /apytaj, czy egzaminy lub sprawdziany moga bycC przeprowadzane w innych dniach niz w przypadku
pozostatych dzieci — jesli koliduja z dziataniami zwigzanymi z opieka medyczna.

+F

Opieka zdrowotna

Dziecko zyskuje wieksza

Swiadomosc achondroplazji
13. Dziecko rozpoczyna nauke
w szkole srednie]

Od urodzenia do 2.
roku zycia

S 2
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HUB

Przed porodem

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne




1 3 Dziecko rozpoczyna nauke w szkole sredniej

Wiek od 7 do 12 lat

4

Opieka zdrowotna

Spotecznosc

Dziecko zyskuje wieksza

Swiadomosc achondroplazji
13. Dziecko rozpoczyna nauke
w szkole srednie]

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat

Kwestie zdrowotne

Rozmowa z nauczycielami na
temat achondroplaz;ji

Warto spotkac sie z nauczycielami dziecka przed
rozpoczeciem uczeszczania dziecka do szkoty
sredniej, aby porozmawiac z nimi o achondroplazji
| odpowiedzieC na wszelkie pytania.

Mozesz:

e Wyjasnic achondroplazje nauczycielom dziecka,
jesli czujesz sie z tym komfortowo.

e Wskazac na czesto wystepujace problemy
zdrowotne, na ktore personel powinien zwracac
uwage.

e Upewnic sie, ze Twoje dziecko jest wtaczone w
aktywnosci kolegow i poinformowac szkote o
wszelkich niezbednych adaptacjach.

Niektore dzieci z achondroplazjg napotykaja
trudnosci zwigzane z wtaczeniem sie w zycie
szkoty. Czasami wynika to z separowania ich od
rowiesnikow przez personel szkoty lub z przyczyn
fizycznych. Moze to mieC wptyw na poczucie
witasnej wartosci i wyniki w szkole.?®

Stowarzyszenia pacjentow z achondroplazja maja
zasoby, ktore mozna przekazac szkole, aby pomoc
wyjasnic achondroplazje i jej wptyw na rozwaj
szkolny, osobisty i spoteczny Twojego dziecka.
Niektore stowarzyszenia organizuja rowniez
spotkania z personelem szkoty i rodzicami, aby
wyjasnic wptyw achondroplazji na doswiadczenie
dziecka w szkole.

<« Poprzednia strona

Przygotowanie personelu
pedagogicznego do radzenia sobie
z problemami spotecznymi

Rozmowa z personelem na temat achondroplazji
moze pomoc im w radzeniu sobie ze sposobami
reagowania i interakcje innych dzieci z Twoim
dzieckiem. Mozna zapytac personel, jaka jest
polityka postepowania w przypadku wystgpienia
przemocy rowiesniczej.??

Nauczyciele powinni by¢ wzorem do nasladowania
dla sposobu, w jaki dziecko powinno byc
traktowane. Mozesz:

e PowiedzieC nauczycielom dziecka, na jaki
rodzaj jezyka nalezy zwracac uwage i co moze
byC krzywdzace.

e PowiedzieC im, jakie sg preferowane
sformutowania, kiedy beda mowic o
achondroplazji.

Nastepna strona »
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Wiek od 13 do 18 lat

Ty

Poczucie samoswiadomosci u
mtodziezy rozwija sie dalej
15. M+toda osoba zaczyna
dazyc¢ do niezaleznosci
16. Ptecirelacje
1/. Przejscie do opieki zdrowotnej
dla dorostych

Wiek od 13 do 18 lat

Czego rodzice moga sie
spodziewac na tym etapie?

Porady dla rodzicow

Poczucie samoswiadomosci mtodej osoby
rozwija sie dalej

W miare dojrzewania Twojego dziecka jego, choroba
stanie sie bardziej widoczna fizycznie. Poczucie
samoswiadomosci — i sSwiadomosc achondroplazji

— beda nadal sie rozwijac. Dziecko moze rowniez
stac sie bardziej Swiadome problemow spotecznych,
ktore moga dotyczyc¢ osob z achondroplazjg.?®=°

Czasem osoby z achondroplazjg mierza sie

z dyskryminacja, co wptywa na poczucie wtasnej
wartosci, edukacje i zatrudnienie. Jest to czesto
spowodowane stereotypami kulturowymi [ub
nieprawidtowymi przekonaniami na temat osob z
achondroplazjg — zwigzanymi z mediami i reklama,
filmami, historiami, a nawet mitologiami.#®=°

Wazne jest, aby nauczyc dziecko pewnosci siebie
| wspierania samego siebie. Im wieksze poczucie
pewnosci siebie, akceptacji ciata i adekwatnosci
miejsca na swiecie, tym lepiej dziecko bedzie
przygotowane do dorostego zycia.

<« Poprzednia strona
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Warto nauczycC dziecko, ze jego sukces i miejsce
W spoteczenstwie nie sg powigzane z jego
wzrostem fizycznym. To jego charakter i zdolnosci
zadecyduja o przysztosci o tym, jak BEDZIE
POSTRZEGAC SAMEGO SIEBIE. Zawsze rozmawiaj
pozytywnie o przysztych mozliwosciach i zachecaj
dziecko, aby aspirowato do osiggania celow.

Mozesz pomoc poprawic poczucie wtasnej wartosci
swojego dziecka poprzez:
e \Wspieranie ,ciatopozytywnosci” - docenianie
mozliwosci ciata i zachowania dziecka.
e Warto doceniac dziecko za pokonanie
przeszkody lub osiggniecie czegos.

Naucz dziecko, ze nigdy nie wolno akceptowac
znecania sie ani zgadzac sie na obrazliwe lub
dyskryminujace uwadgi.

/wracaj uwage na sygnaty, ktore moga byc¢ znakiem
trudnosci Twojego dziecka, takie jak wycofanie
emocjonalne lub odmowa udziatu w zajeciach, ktore
kiedys sprawiaty mu przyjemnosc. Zachecaj dziecko
do dalszego udziatu w aktywnosciach towarzyskich i
buduj jego wytrwatosc.®

Pomocne moze byC spedzanie czasu z innymi
osobami chorujgcymi na achondroplazje lub
dotaczenie do spotecznosci internetowych. Poszukaj
stowarzyszen pacjentow z achondroplazja, ktore
oferujg mozliwosci spotkania innych osob z tg
choroba, osobiscie lub w grupach online.

Nastepna strona »
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rozwija sie dalej

Wiek od 13 do 18 lat

Obawy dotyczace samooceny moga wptywac na
zdrowie psychiczne danej osoby i w niektorych
przypadkach moga prowadzi¢ do stanow takich jak
np. depresja.”

Ty Depresja wystepuje czesciej u 0sob z

jest by¢ swiadomym jej objawow. Obejmujg one:™
e Przedtuzajacy sie smutek, niepokdj lub uczucie

,pustki”

Poczucie braku nadziei

Drazliwosc, frustracja lub niepokdj

Utrata zainteresowan

/Zmniejszona energia

Trudnosci ze snem

+F

Opieka zdrowotna

Jesli zauwazysz te objawy lub bedziesz

miecC jakiekolwiek obawy dotyczgce zdrowia
psychicznego Twojego dziecka, nalezy natychmiast
skontaktowac sie ze specjalistami, pod opieka
ktorych jest Twoje dziecko lub psychologiem/
psychiatrg. Aby uzyskac ogolne wsparcie |
informacje dotyczace zdrowia psychicznego, nalezy
skontaktowac sie z lokalnym stowarzyszeniem
pacjentow z achondroplazja.

Poczucie samoswiadomosci u

mtodziezy rozwija sie dale]

5. Mtoda osoba zaczyna dazyc
do niezaleznosci

16. PtecCirelacje

1/, Przejscie do opieki zdrowotnej

dla dorostych

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat

Kwestie zdrowotne

<« Poprzednia strona

achondroplazja niz w populacji ogolnej, wiec dobrze

Oto kilka pytan, ktore mozna

Poczucie samoswiadomosci u mtodej osoby

zadac specjalistom, pod opieka
ktorych jest Twoje dziecko

HUB

e Co moge zrobic, aby pomoc mojemu dziecku
w utrzymaniu dobrostanu psychicznego?

e Jakie wsparcie w zakresie zdrowia psychicznego
jest dostepne dla mojego dziecka, jesli bedzie
go potrzebowac?

e Kto moze bycC zaangazowany w opieke
w zakresie zdrowia psychicznego?

Nastepna strona »
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Wiek od 13 do 18 lat

4

Opieka zdrowotna

Spotecznosc

Poczucie samoswiadomosci u
mtodziezy rozwija sie dalej
15. Mtoda osoba zaczyna
dazycC do niezaleznosci
16. Ptecirelacje
1/. Przejscie do opieki zdrowotnej
dla dorostych

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne

Poczucie samoswiadomosci u mtodej osoby
rozwija sie dalej

Uczenie dziecka radzenia sobie z zachowaniami dyskryminujacymi

Czasami Twoje dziecko moze chcieC wypowiedziec sie publicznie przeciwko zachowaniom dyskryminujgcym.

Mozesz:

e Pomoc swojemu dziecku zaplanowac i przecwiczycC to, co moze powiedzieC lub jak zareagowac, kiedy
spotka sie z dyskryminacja. Mozesz mieC wtasne doswiadczenia, ktorymi mozesz sie podzielic — w tym, jak
radzisz sobie z podobnymi sytuacjami.

e Porozmawiaj ze swoim dzieckiem o tym, co mozna zrobicC w roznych sytuacjach w szkole i o tym, ze ma
mozliwoscC zgtaszania problemow nauczycielom.

Nastepna strona »
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Wiek od 13 do 18 lat

Ty

Poczucie samoswiadomosci u
mtodziezy rozwija sie dalej
15. M+toda osoba zaczyna

dazyc¢ do niezaleznosci
16. Ptecirelacje
1/. Przejscie do opieki zdrowotnej
dla dorostych

Wiek od 13 do 18 lat

Czego rodzice moga sie
spodziewac na tym etapie?

Porady dla rodzicow

Mtoda osoba zaczyna dazyc do
niezaleznosci

W okresie nastoletnim Twoje dziecko stanie sie
bardziej niezalezne. Moze ono miec teraz wiecej
przyjaciot. Moze zaczac samodzielnie podrozowac,
zarowno transportem publicznym, jak i wtasnym
samochodem.

Kazda osoba z achondroplazjg dojrzewa w swoim
tempie. Zwracaj uwage na oznaki, ze dziecko chce
lub potrzebuje wiekszej swobody. Badz gotowy(a) na
zachecanie dziecka do tego, gdy to nastapi.

Osoby z achondroplazjg moga nauczyc sie
prowadzi¢ samochod w celu uzyskania wiekszej
mobilnosci. Aby bezpiecznie prowadzi¢ samochod,
osoby z achondroplazjg beda potrzebowac pojazdu
z przystosowaniem. Na przyktad poprzez:

e przedtuzenia pedatow,

e podniesienia siedzenia,

e wytaczenia poduszek powietrznych (zasady

roznia sie w zaleznosci od kraju).

Rozpoczecie pracy to kolejny kamien milowy dla
wielu nastolatkow. Moze to byC praca na petny etat
lub praca dorywcza. Sa zawody, do ktorych osoby

z achondroplazja moga miec utrudniony dostep. Na
przyktad, niektore rodzaje pracy w handlu wymagaja
duzej mobilnosci fizycznej.

<« Poprzednia strona
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Staraj sie zachowac rownowage miedzy
oferowaniem wsparcia a zachecaniem do
samodzielnosci, w zakresie w jakim pasuje to do
Twojego stylu rodzicielskiego i granic.®

Na przyktad mozesz zachecac nastolatka do
zakupu wtasnych ubran, nawet jesli potrzebujg one
dostosowania.

Jesli masz starszego nastolatka, ktory nie chce
samodzielnie wykonywac niektorych czynnosdi,
warto porozmawiac z nim o tym, jak sie czuje. Warto
zachecac dziecko do samodzielnosci w tempie
odpowiednim i komfortowym dla dziecka.

Zachec nastolatka do pomocy w w domu. Moze to
obejmowac sprzatanie domu lub pranie, podczas

gdy inne czynnosci, jak odkurzanie, dotarcie do
powierzchni, dostep do pralek tadowanych od gory itp.
moga wymagac dostosowan.

Cigg dalszy na nastepnej stronie »

Nastepna strona »
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Wiek od 13 do 18 lat

1), .

Poczucie samoswiadomosci u
mtodziezy rozwija sie dalej
15. M+toda osoba zaczyna

dazyc¢ do niezaleznosci
16. Ptecirelacje
17. Przejscie do opieki zdrowotnej
dla dorostych

Wiek od 13 do 18 lat

Mozesz pomoc swojemu dziecku w nauce
prowadzenia pojazddow poprzez:*

Wyszukanie instruktorow lub szkot jazdy, ktore
maja doswiadczenie w uczeniu 0sob, ktore

potrzebuja adaptacji do prowadzenia pojazdow.

Omawianie konkretnych potrzeb i adaptacji z
wybranym instruktorem/szkota.
Rozmawianie ze stowarzyszeniami 0sob z

achondroplazjg na temat przystosowan i miejsc,

w ktorych mozna je znalezC.

/badanie, w jaki sposob moga one wptynac na
Twoje ubezpieczenie lub jakie sa mozliwosci
ubezpieczenia Twojego dziecka

Poznanie przepisow obowigzujacych w Twoim
miejscu zamieszkania, na przyktad dotyczacych
wytaczenia poduszek powietrznych lub

innych przystosowan

&L

Mozesz wspieraC nastolatka w znalezieniu pracy

Nastoletnia osoba zaczyna dazyc¢ do
niezaleznosci (c.d.)

poprzez:?
®

<« Poprzednia strona @ Nastepna strona »
HUB

Zidentyfikowanie jego mocnych stron

i zdolnosci, a nie ograniczen.

Organizowanie ,doswiadczenia zawodowego”
w odpowiednich miejscach pracy w celu
zwiekszenia jego pewnosci siebie i zdobycia
doswiadczenia.

Poszukiwanie porad dotyczacych zatrudnienia
od wykwalifikowanych doradcow.

Poznanie, na wszelki wypadek, przepisow
antydyskryminacyjnych dotyczacych zatrudniania.
Kontakt ze stowarzyszeniami pacjentow

z achondroplazjg w celu uzyskania porady.




1 5 Nastoletnia osoba zaczyna dazyc do

niezaleznosci

Wiek od 13 do 18 lat W czasie, gdy dziecko jest nastolatkiem, kontynuowane bedga regularne kontrole stanu zdrowia Twojego
dziecka, w tym regularne kontrole pod katem:"

e Bezdechu sennego i problemow ze stuchem.

e Mozliwych problemow ortodontycznych.
T e BOolu i zmeczenia.

y
W miare przygotowan dziecka do przejscia do opieki dla dorostych, powinno ono w wiekszym stopniu
angazowac sie w rozmowy ze specjalistami, pod opieka ktorych jest Twoje dziecko.?* Najlepiej, aby

+ w przypadku starszych nastolatkow zmierzac do odgrywania w tych rozmowach minimalnej roli. Nalezy jednak
++ . byC przygotowanym na zabieranie gtosu w imieniu dziecka lub zadawania pytan w razie potrzeby.
Opieka zdrowotna

Przed badaniami kontrolnymi warto porozmawiac z nastolatkiem, aby sprawdzic, jak bardzo chce Cie
zaangazowac, a w przypadku starszych nastolatkow, czy chce ono, abys przebywat(a) z nim w gabinecie

lekarza, czy tez czekat(a) na zewnatrz.

/Zachecaj nastolatka do zadawania pytan i sprobuj powstrzymac sie od wypowiadania sie w jego imieniu
(chyba ze jest to konieczne). Dzieki temu nastolatek przyzwyczai sie do rozmow z lekarzami i nauczy sie
rozumiec wazne informacje.

Poczucie samoswiadomosci u

mtodziezy rozwija sie dale]

5. Mtoda osoba zaczyna dazyc
do niezaleznosci

16. PtecCirelacje

1/, Przejscie do opieki zdrowotnej

dla dorostych

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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Wiek od 13 do 18 lat

4

Opieka zdrowotna

Spotecznosc

Poczucie samoswiadomosci u
mtodziezy rozwija sie dalej
15. Mtoda osoba zaczyna
dazycC do niezaleznosci
16. Ptecirelacje
1/. Przejscie do opieki zdrowotnej
dla dorostych

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne

Mtoda osoba zaczyna dazyc do
niezaleznosci

Przygotowanie dziecka do uzyskania wsparcia w spoteczenstwie

Gdy nastolatki ucza sie zyC samodzielnie, wazne jest, aby potrafity aktywnie szukaC pomocy lub porady, a takze
wspierac siebie samych, na przyktad podczas procesu poszukiwania pracy.

Wraz z nastolatkiem mozesz:
e Zaplanowac i przecwiczycC to, co moze on(a) powiedziec lub zrobic, jesli ustyszy dyskryminujacy jezyk,
na przyktad podczas rozmowy O prace.
e Przypomniec, jak moze on(a) zareagowac w takich sytuacjach — ignorujac komentarz lub udzielajac
prostych odpowiedzi lub wyjasnien na temat achondroplazji.

Prawdopodobnie Ty i Twoje nastoletnie dziecko macie juz standardowy sposob opisywania achondroplaz,ji
osobom z Waszego otoczenia. Moze to byc¢ dobry moment na przemyslenie tego sposobu i sformutowan,
ktorych chcesz uzywac do rozmowy o achondroplazji.

Jesli jeszcze tego nie zrobites(-as), mozesz przedstawic swojemu dziecku stowarzyszenia pacjentow
z achondroplazja, aby wiedziato ono, ze s to cenne zrodta wsparcia i informacii.

Nastepna strona »

<« Poprzednia strona
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16 Ptec i relacje

Wiek od 13 do 18 lat

Ty

Poczucie samoswiadomosci u
mtodziezy rozwija sie dalej
15. M+toda osoba zaczyna

dazyc¢ do niezaleznosci
16. Ptecirelacje
1/. Przejscie do opieki zdrowotnej
dla dorostych

Wiek od 13 do 18 lat

Czego rodzice moga sie
spodziewac na tym etapie?

Porady dla rodzicow

W pewnym momencie Twoje nastoletnie dziecko
moze miec pytania dotyczgce pici i relacji.
Zrozumienie, jakie pytania lub watpliwosci moze
ono miec, pozwoli Tobie na prowadzenie otwartej
| szczerej rozmowy, gdy przyjdzie na to wtasciwy
czas.>

Mtodzi ludzie z achondroplazjg beda rozwijac sie
seksualnie w taki sam sposob, jak ich rowiesnicy.
Jednak osoby cierpigce na takie schorzenia jak
achondroplazjat, moga bycC odrzucane jako osoby
aseksualne przez ogodlng populacje.*®> Moze to
negatywnie wptynac na ich pewnosc siebie

i zdolnosc¢ do znalezienia partnera.=®

W zaleznosci od srodowiska kulturowego, przekonan
| preferencji Twojej rodziny, beda stosowane rozne
podejscia do tego tematu. Ponizej przedstawiamy
jedynie wskazowki: wazne jest, aby robic to, co jest
odpowiednie dla Ciebie i Twojej rodziny.

<« Poprzednia strona
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Nalezy poinformowac dziecko, ze bedzie
doswiadczac tych samych odczuc i zmian w okresie
dojrzewania, co jego rowiesnicy.>°

Zapewnij dziecko, ze:*°

e Osoby z achondroplazjg maja takie same
prawa, jak wszyscy inni, jesli chodzi o
posiadanie partnera.

e Wiele 0sOb z achondroplazja zyje w petnych
mitosci, dtugotrwatych zwiagzkach.

e |ch atrakcyjnosci dla partnera nie ogranicza
wzrost fizyczny.

Przygotuj sie do omowienia bliskosci z nastolatkiem.
Mtodzi ludzie z achondroplazja moga byC zmuszeni
znalezc sposoby, aby przezwyciezyC ograniczenia
fizyczne, ktore moga miec oni lub ich partner.>*
Beda one inne w przypadku par, gdzie oboje
partnerzy choruja na achondroplazje w porownaniu
z tymi, u ktorych jeden partner choruje na
achondroplazje, a drugi ma przecietny wzrost.

Poinformuj nastolatka, co nalezy zrobic, jesli napotka na
przymusowe lub agresywne zachowania seksualne.?®

Istnieje niewiele oficjalnych porad dotyczgcych
tego tematu, ale stowarzyszenia pacjentow

z achondroplazja beda mogty udzielic porady, jesli
Ty lub Twqj nastolatek skontaktuje sie z nimi.

Nastepna strona »



16 Ptec i relacje

Wiek od 13 do 18 lat Achondroplazja nie wptynie na ptodnosc Twojego dziecka. Waznym tematem do omowienia jest ryzyko
genetyczne zwigzane z achondroplazjg. Ryzyko to zmieni sie w zaleznosci od partnera, i bedzie wzrastac, jesli
u obu partnerow wystapi achondroplazja."* Twoje dziecko moze chciec omdwic te kwestie z pracownikiem
ochrony zdrowia.

Ty ByC moze kiedys korzystates(-as) z porady genetycznej w tym zakresie. Teraz wazne jest, aby Twoje dziecko
rowniez dostato te informacje. Bedzie to miato wptyw na podejmowane przez nie decyzje dotyczace
intymnosci i planowania rodziny.

. Jesli potrzebujesz informacji na temat zagrozen genetycznych lub dostepu do poradnictwa genetycznego,
Opleka zdrowotna porozmawiaj ze specjalistami, pod opieka ktdrych jest Twoje dziecko. Jesli taka jest Twoja preferencja, zapytaj
specjalistow, pod opieka ktorych jest Twoje dziecko, czy sg oni w stanie udzieli¢ porady w zakresie bliskosci i
antykoncepcji bezposrednio nastoletniemu dziecku.

+F

Poczucie samoswiadomosci u

mtodziezy rozwija sie dale]

5. Mtoda osoba zaczyna dazyc
do niezaleznosci

16. PtecCirelacje

1/, Przejscie do opieki zdrowotnej

dla dorostych

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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16 Ptec i relacje

Wiek od 13 do 18 Iat Przygotowanie nastolatka do rozmowy o achondroplazji z partnerami

Warto porozmawiac ze swoim nastolatkiem na temat tego, jak omowi on(a) achondroplazje z potencjalnymi
przysztymi partnerami.

Mozesz wspierac swoje nastoletnie dziecko poprzez:
e Wspolne zastanowienie sie nad sformutowaniami, ktorych chcielibyscie, aby partnerzy dziecka uzywali do
rozmowy 0 achondroplazji.
e Planowanie i cwiczenie tego, co mogg powiedziec lub zrobic, jesli ustysza dyskryminujacy jezyk
w kontekscie intymnej relacji.
e Dowiedzenie sie, jak beda rozmawiac z potencjalnymi przysztymi partnerami o wszelkich trudnosciach

Opieka zdrowotna fizycznych, ktdre moga mied wptyw na intymnos¢.

4

Spotecznosc

Poczucie samoswiadomosci u
mtodziezy rozwija sie dalej
15. Mtoda osoba zaczyna
dazycC do niezaleznosci
16. Ptecirelacje
1/. Przejscie do opieki zdrowotnej
dla dorostych

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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1 7 Przejscie do opieki zdrowotnej dla dorostych

Wiek od 13 do 18 lat

Ty

Poczucie samoswiadomosci u
mtodziezy rozwija sie dalej
15. M+toda osoba zaczyna
dazyc¢ do niezaleznosci
16. Ptecirelacje
1/. Przejscie do opieki zdrowotnej
dla dorostych

Wiek od 13 do 18 lat

Czego rodzice moga sie
spodziewac na tym etapie?

Porady dla rodzicow

W wieku od 16 do 18 lat Twoje dziecko przejdzie
do systemu opieki zdrowotnej dla dorostych.*”
Moze bycC konieczne udzielenie Twojego wsparcia
w poradzeniu sobie z tym przejsciem.

Twoje dziecko bedzie bardziej odpowiedzialne za
podejmowanie decyzji dotyczacych wtasnej opieki
zdrowotnej. Moze ono robic rzeczy, z ktorymi sie

nie zgadzasz, takie jak brak wizyt lub decyzja o
zaprzestaniu leczenia.*® Dziecko moze wybierac inne
aktywnosci lub preferowac kontakty towarzyskie.

Staraj sie pozwoli€ na to, aby Twoje nastoletnie
dziecko miato swobode w zarzadzaniu wtasng
opieka zdrowotna. W tym okresie zmiany, ciggte
wsparcie emocjonalne przyjaciot i rodzin moze
pomoc dziecku nie czuc sie zbyt zdezorientowanym.

W zaleznosci od miejsca Twojego zamieszkania,
ubezpieczenie zdrowotne moze ulec

Zzmianie w miare jak Twoje dziecko stanie

sie dorostym, dlatego moze bycC konieczne
przygotowanie sie do tego.”’

<« Poprzednia strona
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Mozesz upethomocnic swoje dziecko do zarzgdzania
witasng opieky, ale moze byc rowniez konieczne
udzielenie pewnej pomocy. Na przyktad mozesz .

e Podkreslac, jak wazne sg regularne badania.

e Nauczyc swoje dziecko lub pokazac swojemu
dziecku, jak wyrazacC swoje potrzeby
pracownikom ochrony zdrowia.

e Wspierac praktyczne czynnosci, takie jak
odnowienie recepty, rezerwowanie wizyt lub
dojazdy na wizyty. Omowic wszelkie watpliwosci
z dzieckiem.

Przejscie do nowego zespotu specjalistow moze byc
trudne dla Ciebie i dla Twojego dziecka.?’=%*

By¢ moze udato Ci sie nawiazac bliskie relacje

Z obecnym zespotem opieki zdrowotnej.

Jesli jeszcze tego nie zrobites(-as), przedstaw
swojemu dziecku stowarzyszenia pacjentow
z achondroplazja. Stowarzyszenia te:
e Stanowia zrodto dodatkowego wsparcia
| informacji.
e Moga byc¢ w stanie pomoc w procesie
Zzmiany opieki.
e Moga pomoc nawigzywac kontakt z osobami,
ktore majg za sobga to przejscie.
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1 7 Przejscie do opieki zdrowotnej dla dorostych

Wiek od 13 do 18 lat

Ty

Nie ma podejscia ,wtasciwego dla wszystkich” ani
zadnego ,odpowiedniego” czasu, aby Twoje dziecko
przeniosto sie do ustug opieki zdrowotnej dla
dorostych — chociaz zwykle jest to wiek od 16 do 18
lat.?’

Rozmowy z dzieckiem i specjalistami, pod opieka
ktorych jest Twoje dziecko, na temat zmiany

Wazne jest aby Twoje nastoletnie dziecko byto
Swiadome i miato dostep do witasnej historii
choroby.*” Ty lub Twoje dziecko powinniscie
poprosic specjalistow, pod opieka ktorych jest Twoje
dziecko, o jej przekazanie podczas rozpoczynania
opieki w dorostosci.

Oto kilka pytan, ktore mozna
zadac specjalistom, pod opieka
ktorych jest Twoje dziecko

sposobu opieki zdrowotnej, nalezy rozpoczac jak
najwczesniej, aby upewnic sie, ze proces jest tak
sprawny, jak to mozliwe. Twoj obecny zespot moze

+F

Opieka zdrowotna

Poczucie samoswiadomosci u

mtodziezy rozwija sie dale]
5. Mtoda osoba zaczyna dazyc

do niezaleznosci
16. PtecCirelacje

1/, Przejscie do opieki zdrowotnej

dla dorostych

Przed porodem

Wiek od 3 do 6 lat

Wiek od 13 do 18 lat

Od urodzenia do 2.
roku zycia

Wiek od 7 do 12 |lat

Kwestie zdrowotne

pomOC W opracowaniu planu zmiany sposobu
opieki i udzielic porad w zakresie specjalistow
z doswiadczeniem w leczeniu achondroplazji.

W wieku dorostym opieka bedzie skupiac sie na
utrzymaniu zdrowia i zdolnosci do wykonywania
codziennych czynnosci, z minimalizacjg bolu

lub problemow z poruszaniem sie. Osoby

z achondroplazjg:®3"4

e Moga nadal doswiadczac niektorych problemow
zdrowotnych wystepujgcych w dziecinstwie,
takich jak bezdech senny i problemy
Z kregostupem.

e Mogag wczesnigj niz inne osoby miec problemy
ze stuchem, dlatego moga byc¢ konieczne
rutynowe badanie przesiewowe,

e S3a narazone na wyzsze ryzyko otytosci, dlatego
wazne jest kontrolowanie masy ciata.

e Moga odczuwac ciggty bol plecow, stawow
I NOg, ktory moze wptywac na ich
samopoczucie i nastroj.

<« Poprzednia strona
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e Czym sie rozni opieka zdrowotna dla dorostych?

e Czy maja Panstwo standard zmiany
systemu opieki?

e Jak czesto moje nastoletnie dziecko bedzie
musiato przychodzic na wizyty po przejsciu na
opieke dla dorostych?

e W jaki sposob zapewnic, aby historia choroby
mMojego nastoletniego dziecka zostata
przekazana, aby nie doswiadczyc spadku
standardu opieki medycznej?

Nastepna strona »




1 7 Przejscie do opieki zdrowotnej dla dorostych

Wiek od 13 do 18 Iat Przygotowanie dziecka do rozmowy z pracownikami ochrony zdrowia

Przechodzac do opieki dla dorostych, Twoje dziecko — obecnie mtoda osoba dorosta — bedzie musiato byc
swoim mozliwie najlepszym rzecznikiem i prowadzi¢ rozmowy na temat swojego zdrowia. Mozesz pomoc mu
przygotowac sie do tych rozmow.

Wazne jest, aby wiedziec, ze system opieki dla dorostych nie zapewnia tak duzego wsparcia osobom
z achondroplazja jak, system opieki nad dziecmi, wiec przygotowanie ich do wspierania siebie bedzie
szczegolnie wazne 37394

. W miare jak ustugi opieki zdrowotnej stajg sie mniej wyspecjalizowane w achondroplazji, dziecko moze
Opleka zdrowotna doswiadczy¢ stygmatyzacji.2? Mozesz porozmawiac ze swoim nastolatkiem o tym, co moze powiedzied lub
zrobic, jesli ustyszy dyskryminujgcy jezyk w srodowisku opieki zdrowotnej.

4

Spotecznosc

Poczucie samoswiadomosci u
mtodziezy rozwija sie dalej
15. Mtoda osoba zaczyna
dazycC do niezaleznosci
16. Ptecirelacje
1/. Przejscie do opieki zdrowotnej
dla dorostych

Od urodzenia do 2.

Przed porodem D
roku zycia

Wiek od 3 do 6 lat Wiek od 7 do 12 lat

Wiek od 13 do 18 lat Kwestie zdrowotne Nastepna strona »
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Kwestie zdrowotne

Ty

+
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18. Od urodzenia do 2 lat
19. Wiek od 3 do 6 lat
20. Wiek od 7 do 12 lat
21. Wiek od 13 do 18 lat

18 Od urodzenia do 2 lat

Twoje dziecko bedzie uwaznie badane i monitorowane
przez specjalistow, pod opieka ktorych jest we
wczesnym dziecinstwie *0*244344 Mg 1o na celu
Sledzenie kamieni milowych rozwoju i obserwacje
problemow fizycznych, ktore moga miec wptyw na
dzieci z achondroplazja. Mozesz zadawac lekarzowi
pytania na temat tego, co widzi na zdjeciach

| w badaniach, aby lepiej zrozumiec sytuacje.

Specjalisci, pod opieka ktorych jest Twoje dziecko,
mogqa zalecic:
e Badania obrazowe mozgu, szyi i kregostupa w
celu wykrycia problemow z kregostupem:®
- Beda one stuzyc sprawdzeniu pod katem
problemu zwanego zwezeniem otworu
wielkiego, gdy rdzen kregowy (jeden
Z gtownych nerwow w ciele) jest ucisniety przez
kosci czaszki. Regularne badania obrazowe sg
rzetelnym sposobem sledzenia tego problemu.
— W pierwszym roku zycia u Twojego dziecka
moze zostac wykonane co najmnigj jedno
badanie rezonansu magnetycznego. Konieczne
moze byC wykonanie dodatkowych badan
rezonansu magnetycznego.

e Badanie snu majace na celu wykrycie
bezdechu sennego:

— Jezeli u Twojego dziecka wystapia objawy
bezdechu sennego (gdy oddychanie
zatrzymuje sie | rozpoczyna sie ponownie
podczas snu), lekarz moze zalecic badanie
snu, aby sprawdzic, w jaki sposob wptywa
to na zdrowie dziecka i sprawdzic, czym jest
wywotany bezdech senny.'e4°
Przed ukonczeniem przez dziecko 1 roku
zyCia zalecane bedzie badanie snu.®"

<« Poprzednia strona
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- Objawy, na ktore nalezy zwracacC uwage,
gdy dziecko spi, obejmuja: oddychanie,
ktore zatrzymuje sie i ponownie rozpoczyna
podczas snu, gtosne chrapanie, gwattowne
tapanie powietrza podczas snu i zmiany
koloru skory.*

e Badanie stuchu w celu wykrycia objawow
zakazenia ucha srodkowego:

— Badania stuchu moga pomoc lekarzom
w ustaleniu, czy Twoje dziecko ma problemy
ze stuchem, co moze byc oznaka zakazenia
ucha.*¢ Zdarza sie to czesto, ale jest mozliwe
do leczenia u dzieci z achondroplazja.®"

- Oznaki, na ktore nalezy zwrocic uwage to:
szarpanie lub pocigganie za ucho (uszy),
rozdraznienie i ptacz, problemy ze snem,
goraczka, wyciek ptynu z ucha, problemy ze
styszeniem lub reagowaniem na ciche dzwieki*

e Spotkanie z z otolaryngologiem w celu

oceny potencjalnych problemow zwiazanych

Z umiejscowieniem jezyka, niskim napieciem

miesniowym (hipotonia) i oddychaniem.®

U Twojego dziecka moga wystapic inne rzadkie
powiktania zwigzane z achondroplazjg, ktore beda
wymagac dalszych badan. Wiecej informacji na temat
tych powiktan mozna znalezc na stronach internetowych
stowarzyszenia pacjentow z achondroplazja.

Cigg dalszy na nastepnej stronie P
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18. Od urodzenia do 2 lat
19. Wiek od 3 do 6 lat
20. Wiek od 7 do 12 lat
21. Wiek od 13 do 18 lat

Tak jak w przypadku kazdego dziecka, jesli obawiasz
sie 0 jego stan zdrowia, nalezy porozmawiac

z pracownikiem ochrony zdrowia. Nie ma ztych pytan
| Nnie bedzie to strata czasu.

Leczenie i terapie

Mozesz dowiedziec sie wiecej o metodach leczenia,
ktore majg na celu pomoc w rozwoju fizycznym
dziecka z achondroplazja. Dobrym pomystem jest
zbadanie tych opcji i omowienie ich ze specjalistami,
pod opieka ktorych jest Twoje dziecko.

Leczenie chirurgiczne

e Jesli badania obrazowe mozgu, gtowy
| szyi Twojego dziecka wykaza problemy
z kregostupem, specjalisci, pod opieka ktorych
jest Twoje dziecko, moga zaproponowac
leczenie chirurgiczne. Dosc¢ powszechna
operacja u dzieci z achondroplazja jest
zabieg majgcy na celu zmniejszenie cisnienia
w rdzeniu kregowym, jesli jest on uciskany
przez kosci czaszkKi i szyi (zwezenie otworu
wielkiego).® Istniejg rowniez czynnosci, ktore
mogqa zrobicC rodzice, aby zapobiec problemom
Z kregostupem.

e Dostepne sg inne opcje chirurgiczne dla dzieci
z konkretnymi problemami, jesli zasugeruja to
specjalisci.
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18 Od urodzenia do 2 lat (c.d.)

Leczenie zakazen ucha srodkowego
e /akazenia ucha wystepuja czesto u dzieci
z achondroplazja.® Niektore dzieci, u ktorych
wystepuja powtarzajgce sie zakazenia, moga
wymagac zatozenia drenow dousznych, co moze
pomoc w zmniejszeniu ryzyka dalszych zakazen.#°

e Podczas operacji zostang wprowadzone rurki
do uszu. Twoje dziecko otrzyma znieczulenie
0golne, wiec bedzie ono nieprzytomne i wolne
od bolu podczas zabiegu. Starsze dzieci i dorosli
nie zawsze musza byc catkowicie usypiani na
potrzeby tej procedury, wiec warto sprawdzic,
co sie stanie z Twoim dzieckiem.?°

Leczenie bezdechu sennego
e Niektore dzieci z bezdechem sennym wymagaja
zabiegu chirurgicznego w celu usuniecia
migdatkow. Migdatki to niewielkie obszary tkanki
w tylnej czesci gardta, ktore moga utrudniac
oddychanie.®

Cigg dalszy na nastepnej stronie »
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18 Od urodzenia do 2 lat (c.d.)

Kwestie zdrowotne Twoje dziecko moze odczuwac pewien bol po Mozesz chcieC wyjasnic badania i procedury innym
zastosowaniu roznych metod leczenia — chociaz jest dzieciom w rodzinie, aby rowniez one wiedziaty,
to normalne, nalezy omowic¢ mozliwosci ztagodzenia co dzieje sie z ich rodzenstwem z achondroplazja.
bolu ze specjalistami, pod opieka ktorych jest Twoje Warto wyjasnic im, ze ich rodzenstwo moze
dziecko. Upewnij sie, ze Twoj dom jest gotowy na wymagac regularnych wizyt w szpitalach i ze moze
Ty powrot dziecka, aby wszystko, czego potrzebuje, to wptynac na ich rutynowe czynnosci, jesli rodzic
byto blisko i aby mieC zapewnione odpowiednie bedzie musiat byC poza domem.

srodki transportu, ubrania i meble.

+ Twoje dziecko moze rowniez otrzymac okreslone
terapie terapie - na przyktad przyktad osteopatie lub
terapie wodna, ktore moga poprawic jakosc zycia

’ dzieci z achondroplazja.”

18. Od urodzenia do 2 lat
19. Wiek od 3 do 6 lat
20. Wiek od 7 do 12 lat
21. Wiek od 13 do 18 lat

Nastepna strona »
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Ty
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18. Od urodzenia do 2 lat
19. Wiek od 3 do 6 lat
20. Wiek od 7 do 12 lat
21. Wiek od 13 do 18 lat

19 Wiek od 3 do 6 lat

Twoje dziecko bedzie regularnie badane przez
specjalistow pod katem problemow, ktore moga
wystapic¢ w wieku od 3 do 6 lat.*"* Specjalisci, pod
opieka ktorych jest Twoje dziecko, beda rowniez
nadal sledziC etapy rozwoju, takie jak chodzenie

| rozwQj mowy. Pamietaj, aby wzigC udziat w tych
badaniach, aby wszelkie tego typu problemy mogty
zostac wykryte jak najwczesniej. Skontaktuj sie ze
stowarzyszeniami pacjentow z achondroplazja lub
porozmawiaj ze specjalistami, pod opieka ktorych
jest Twoje dziecko, w celu uzyskania porady.

Leczenie i terapie

Jesli zauwazysz cos, co Cie niepokoi, wydaje
sie nietypowe dla Twojego dziecka lub sprawia
oczywiste problemy, nalezy porozmawiac ze

specjalistami, pod opieka ktorych jest Twoje dziecko.

Beda oni wspotpracowac z Tobg, aby podjac
decyzje o tym, jakie leczenie lub wsparcie, jesli
w 0gole, bedzie potrzebne Twojemu dziecku.

W tym czasie Twoje dziecko moze potrzebowac:
e |eczenia zakazen ucha srodkowego

— /apoznaj sie z informacjami na temat leczenia

zakazen ucha w czesci ,Od urodzenia do 2
lat” tego przewodnika

<« Poprzednia strona
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e |eczenia bezdechu sennego
— /apoznaj sie z informacjami na temat leczenia
bezdechu sennego w czesci ,,Od urodzenia
do 2 lat” tego przewodnika.
e |eczenia zebow i problemow stomatologicznych
— Dzieci z achondroplazja moga miecC problemy
z zebami, takie jak sttoczenia zebowe.
Jezeli Twoje dziecko ma okoto 5—6 lat,
nalezy je skierowac na wizyte kontrolng u
ortodonty, aby sprawdzic, czy konieczne
jest zastosowanie jakiegokolwiek leczenia
(np. aparat ortopedyczny, rozszerzenie
podniebienia lub urzadzenie do poszerzenia
szczeki).oV
e Pomoc w rozwoju mowy
— U niektorych dzieci nadal moga wystepowac
problemy z mowa lub komunikacjg. W tym
przypadku Twoje dziecko moze byc¢ pod
opieka logopedy.®

Cigg dalszy na nastepnej stronie »
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1 9 Wiek od 3 do 6 lat (cd.)

Kwestie zdrowotne e \Wsparcie w przypadku problemdw
Z poruszaniem sie i postawa ciata

— Jesli u dziecka wystepuja utrzymujace sie

Twoje dziecko moze odczuwac pewien bol po
zastosowaniu roznych metod leczenia — chociaz jest
to normalne, nalezy omowic mozliwosci ztagodzenia

Ty

+
@

18. Od urodzenia do 2 lat
19. Wiek od 3 do 6 lat
20. Wiek od 7 do 12 lat
21. Wiek od 13 do 18 lat

problemy z poruszaniem sie lub postawa
ciata, moze ono zostac skierowane do
fizjoterapeuty. W przypadku powaznych
problemow z nogami, rekami, plecami/szyja
lub innymi stawami, konieczne moze byc
wykonanie badania przez ortopede.®

W wieku od 2 do 12 lat u niektorych dzieci
z achondroplazjg rozwijaja sie szpotawe
kolana lub problem ten moze sie nasilac. Jesli
masz jakiekolwiek watpliwosci lub pytania,
ZWrocC sie o porade do specjalistow, pod
opieka ktorych jest Twoje dziecko.®

<« Poprzednia strona

HUB

bolu ze specjalistami, pod opieka ktorych jest Twoje
dziecko. Upewnij sie, ze Twoj dom jest gotowy dla
dziecka po powrocie aby wszystko, czego potrzebuje,
byto blisko i aby dostepne byty takie rzeczy jak
transport, ubranie i meble.

Twoje dziecko moze kontynuowac niektore z terapii,
ktore otrzymywato od wczesnego dziecinstwa
dziecinstwa - na przyktad osteopatie, terapie
logopedyczna lub terapie wodna, ktore moga
poprawicC jakosc zycia dzieci z achondroplazja.10

Nastepna strona »



Kwestie zdrowotne

Ty

+
@

18. Od urodzenia do 2 lat
19. Wiek od 3 do 6 lat
20. Wiek od 7 do 12 lat
21. Wiek od 13 do 18 lat

20 Wiek od 7 do 12 lat

Twoje dziecko bedzie regularnie badane przez
specjalistow w celu wykrycia problemow, ktore
moga wystapi¢ w wieku od 7 do 12 lat.°*™ Nalezy

dopilnowac, aby zgtaszac sie na badania kontrolne,

aby wszelkie takie problemy mozna byto wykryc
jak najwczesniej. Nalezy nadal kontaktowac sie ze
stowarzyszeniami pacjentow z achondroplazja lub
porozmawiac ze specjalistami, pod opieka ktorych
jest Twoje dziecko w celu uzyskania porady.

Leczenie i terapie

Jesli zauwazysz cos, co Cie niepokoi, wydaje
sie nietypowe dla Twojego dziecka lub sprawia
oczywiste problemy, nalezy porozmawiac ze

specjalistami, pod opieka ktorych jest Twoje dziecko.

. Beda oni wspotpracowac z Tobg, aby podjac
decyzje o tym, jakie leczenie lub wsparcie, jesli
w 0gole, bedzie potrzebne Twojemu dziecku.

W tym czasie Twoje dziecko moze potrzebowac:
e |eczenia zakazen ucha srodkowego

— /Zapoznaj sie z informacjami na temat leczenia

zakazen ucha w czesci ,Od urodzenia do 2
lat” tego przewodnika
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e |eczenia bezdechu sennego

— /apoznaj sie z informacjami na temat leczenia
bezdechu sennego w czesci ,,Od urodzenia
do 2 lat” tego przewodnika

e |eczenia zebow i problemow stomatologicznych

- Przed 6. rokiem zycia dziecko powinno
zostacC skierowane na wizyte kontrolna u
ortodonty. U dzieci z achondroplazja czesto
wystepuja problemy stomatologiczne, takie
jak sttoczenia zebowe lub wady zgryzu (np.
przodozgryz).>*

- Jezeli Twoje dziecko bedzie wymagac
zabiegu chirurgicznego, zostanie
ono zbadane w celu potwierdzenia
najbezpieczniejszej opcji znieczulenia.b*

- Przez caty okres dziecinstwa i bedac
nastolatkiem, Twoje dziecko bedzie
poddawane rutynowym badaniom
kontrolnym u stomatologow. Dentysta
udzieli porady w zakresie dobrych nawykow
stomatologicznych, takich jak dieta, techniki
czyszczenia i produkty, a takze bedzie
monitorowac wzorce wzrostu zebow i szczeki
dziecka.®*®

e Pomoc w rozwoju mowy

— U niektorych dzieci moga nadal wystepowac
problemy z mowa lub komunikacjg. W tym
przypadku Twoje dziecko moze byc¢ pod
opieka logopedy.®
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20 Wiek od 7 do 12 lat (cd.)

Kwestie zdrowotne e Problemy z poruszaniem sie i postawa ciata Leczenie i terapie

— Jesli u dziecka wystepuja utrzymujace sie

Ty
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18. Od urodzenia do 2 lat
19. Wiek od 3 do 6 lat
20. Wiek od 7 do 12 lat
21. Wiek od 13 do 18 lat

problemy z poruszaniem sie lub postawa
ciata, moze ono zostac skierowane do
fizjoterapeuty. W przypadku powaznych
problemow z nogami, rekami, plecami/szyja
lub innymi stawami, konieczne moze byc
wykonanie badania przez ortopede.®

W wieku od 2 do 12 lat u niektorych dzieci

z achondroplazjg rozwijaja sie szpotawe
kolana lub problem ten moze sie nasilac. Jesli
masz jakiekolwiek watpliwosci lub pytania,
ZWrocC sie o rade do specjalistow, pod opieka
ktorych jest Twoje dziecko.®
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Mozesz dowiedziecC sie wiecej o metodach leczenia,
ktore moga pomoc dziecku z achondroplazja.
Dobrym pomystem jest zbadanie opcji leczenia

| omowienie ich ze specjalistami, pod opieka ktorych
jest Twoje dziecko.

Twoje dziecko moze odczuwac pewien bol po
zastosowaniu roznych metod leczenia — chociaz jest
to normalne, nalezy omowi¢ mozliwosci ztagodzenia
bolu ze specjalistami, pod opieka ktorych jest Twoje
dziecko. Upewnij sie, ze Twoj dom jest gotowy

dla dziecka po powrocie, aby wszystko, czego
potrzebuje, byto blisko i aby dostepne byty takie
rzeczy, jak transport, ubranie i meble.

Twoje dziecko moze kontynuowac niektore z terapii,
ktore otrzymywato od wczesnego dziecinstwa -

na przyktad osteopatie, terapie logopedycznag lub
terapie wodna, ktore moga poprawic jakosc zycia
dzieci z achondroplazja.
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21 Wiek od 13 do 18 lat

Kwestie zdrowotne Twoje dziecko bedzie regularnie badane przez
zespot specjalistow w celu wykrycia problemow,
ktore moga wystapic¢ w wieku od 13 do 18 lat.>*
Nalezy zgtaszac sie na badania kontrolne, aby
wszelkie takie problemy mozna byto wykryc jak
Ty najwczesniej. Nalezy nadal kontaktowac sie ze
stowarzyszeniami pacjentow z achondroplazja lub
porozmawiac ze specjalistami, pod opieka ktorych

+ jest Twoje dziecko, w celu uzyskania porady.

W okresie nastoletnim zachecanie do wiekszej
niezaleznosci i odpowiedzialnosci za wtasna opieke
zdrowotng pomoze dziecku przejsc¢ do opieki dla

’ dorostych, gdy osiagnie ono petnoletnosc.

Leczenie i terapie

W pozniejszych latach nastoletnich i u mtodych
dorostych czesto odczuwany moze byc bol stawow,
18. Od urodzenia do 2 lat nog i plecow. Jesli u dziecka wystepujg problemy
19. Wiek od 3 do 6 lat Z poruszaniem sie lub postawa ciata, lub tez

20. Wiek od 7 do 12 lat niektore aktywnosci sa dla niego trudne, moze ono
21. Wiek od 13 do 18 lat zostacC skierowane do fizjoterapeuty. W przypadku
powaznych problemow z nogami, rekami, plecami/
szyja lub innymi stawami, konieczne moze byc
wykonanie badania przez ortopede. Sztywnosc
tokci moze sie pogorszycC z wiekiem — bedzie to
monitorowane przez specjalistami, pod opieka
ktorych jest Twoje dziecko.®
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W okresie nastoletnim u Twojego dziecka mogg
pojawicC sie okreslone problemy medyczne, o ktore
moga zapytac specjalisci, pod opiekag ktorych jest
Twoje dziecko, w tym:*#°
e Zdolnosc do wykonywania pewnych zadan,
takich jak samoobstuga, prowadzenie pojazdow
| 0golne codzienne funkcjonowanie. Daje to
lekarzom ogolne poczucie na temat stanu
| samodzielnosci dziecka. Twoje dziecko moze
zostac zapytane, czy potrzebuje sprzetu
adaptacyjnego lub urzadzen mobilnych, aby
zwiekszyC samodzielnosc. Dziecko moze zostac
skierowane do pedagoga specjalnego w celu
uzyskania porady.
e /espot opieki zdrowotnej moze sprawdzic,
jak dziecko radzi sobie ze swojg masa ciata,
CO moze mieC wptyw na ogolny stan zdrowia,
stawy i mobilnosc. Specjalisci, pod opieka
ktorych jest Twoje dziecko, dostarcza informacji
na temat cwiczen i znaczenia zdrowej diety
dla zachowania sity, dobrego stanu zdrowia
| sprawnosci dziecka.
e Odpowiednie ¢wiczenia i/lub uprawianie
sportu moga zminimalizowac ryzyko urazu
lub powiktan. Jest to wazne na tym etapie,
poniewaz dziecko bedzie wykonywac wiecej
czynnosci samodzielnie, a aktywnosc fizyczna
pomoze w utrzymaniu nastroju i zdrowia
psychicznego oraz utrzymaniu
zdrowej masy ciata.
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Poza achondroplazja (jezyk angielski/portugalski/
hiszpanski/rosyjski)
https://www.beyondachondroplasia.org/en/

Poza achondroplazjg — wyzwania achondroplazji
(jezyk angielski/portugalski/hiszpanski/rosyjski)
https://www.beyondachondroplasia.org/en/

Pierwszy europejski konsensus w sprawie zasad
postepowania w achondroplazji (jezyk angielski)
https://pubmed.nchi.nim.nih.gov/34332609/

Osoby zyjace z achondroplazja maja historie
wykraczajace poza to, co jest widoczne (hiszpanski):
https://achondroplasia.biomarin.com/es-419/
mihistoriavamasalla/

Mata ksigzka — zrozumienie niskorostosci (jezyk polski)
https://understandingdwarfism.com/a-little-story-book

"Dach swiata - historie” (jezyk wtoski)
https:/www.carthusiaedizioni.it/libri/511/il-tetto-del-
mondo

Velvit Severo, ,Nanismo” (jezyk portugalski)

,Silny i potezny Max” (jezyk angielski)
https://strongandmightymax.com/

,Nie za duzy, nie za maty, tylko dla mnie
odpowiedni!” (jezyk angielski)
https://understandingdwarfism.com/childrens-book

/bior opowiadan ,Niech zaswieci Stonce” (jezyk
hiszpanski)
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/

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

Dodatkowe zasoby

Krotka historia policji (jezyk hiszpanski)

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

Optymalizacja diagnostyki i koordynowania
achondroplazji w Europie: Zalecenia dotyczace
najlepszych praktyk opracowane przez Europejskie
Forum Achondroplazji (jezyk polski)
https:/pubmed.nchi.nlm.nih.gov/35897/040/

Achondroplazja: kompleksowy przeglad kliniczny
(jezyk angielski)
https:/pubmed.nchi.nim.nih.gov/30606190/

/asoby dotyczace edukacji ponadpodstawowe]
(jezyk hiszpanski)
https://www.fundacionalpe.org/es/
biblioteca?cateqgoria=educacion-y-logopedia

Terapia mowy — cwiczenia praktyczne (jezyk
hiszpanski)

https:// www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/
Educacion-Logopedia/praxis%20de%20
logopedia2021.pdf

Achondroplazja i kartowatos¢ — ksigzka dla dzieci
(jezyk angielski)
https://www.achondroplasia.com/childrens-book/

Eoin Colfer ,Mata starsza siostra", ilustracje Celia
lvey (jezyk angielski)

,Mali ludzie: uczenie sie patrzenia na swiat oczami
mojej corki” (jezyk angielski)
https://littlepeoplethebook.com/

Stowarzyszenie Achondroplazji w Chile
https://www.acondro.cl/

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

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

ANDO Portugalia
andoportugal.org

Nie tacy mali ludzie Rosja
achondroplasia.ru

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

Fundacja Odkrywajac Dysplazje Wtoknistg Kosci
Razem (FEST)
https:// www.myskeletaldysplasia.org.uk/

Fundacion ALPE Acondroplasia (ALPE)
fundacionalpe.org

Stowarzyszenie dla dzieci z achondroplazja
odblokuj-zycie.pl

Firma BioMarin nie ponosi odpowiedzialnosci za tresci udostepniane

na stronach internetowych podmiotow zewnetrznych.
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https://www.beyondachondroplasia.org/en/
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://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
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/Literatura_y_artes/Cuento%20PABLO%20GARCIA%20POLICIA-%20(Garcia%20M%20y%20%20Latonda%20E).pdf
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/Literatura_y_artes/Cuento%20PABLO%20GARCIA%20POLICIA-%20(Garcia%20M%20y%20%20Latonda%20E).pdf
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/Literatura_y_artes/Cuento%20PABLO%20GARCIA%20POLICIA-%20(Garcia%20M%20y%20%20Latonda%20E).pdf
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/Literatura_y_artes/Cuento%20PABLO%20GARCIA%20POLICIA-%20(Garcia%20M%20y%20%20Latonda%20E).pdf
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35897040/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30606190/
https://www.fundacionalpe.org/es/biblioteca?categoria=educacion-y-logopedia 
https://www.fundacionalpe.org/es/biblioteca?categoria=educacion-y-logopedia 
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/Educacion-Logopedia/praxis%20de%20logopedia2021.pdf
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/Educacion-Logopedia/praxis%20de%20logopedia2021.pdf
https://www.fundacionalpe.org/media/Biblioteca/Educacion-Logopedia/praxis%20de%20logopedia2021.pdf
https://www.achondroplasia.com/childrens-book/
https://littlepeoplethebook.com/
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