UMFASSENDE ACHONDROPLASIE-BETREUUNG

Haben |hre Patienten ein multidisziplinares Betreuungsteam?

Ein durch die Achondroplasie gestortes Knochenwachstum kann vielfaltige systemische Komplikationen hervorrufen.! Ein
optimales Management der Achondroplasie bedeutet, bestimmte Komplikationen in jedem Entwicklungsstadium im Voraus zu
bedenken.! Da 80 % der Kinder mit Achondroplasie Eltern mit durchschnittlicher Statur haben,? sind Menschen mit
Achondroplasie, deren Angehorige und ihre Betreuer moglicherweise nicht mit den Komplikationen vertraut, die auftreten kdnnen.
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Entscheidend ist die Festlegung von realistischen Erwartungen fiir die Langzeittherapie und Zusammenstellung eines
kompetenten Betreuungsnetzwerks.'?

Instrument fur ein proaktives Management

Nutzen Sie die zweite Seite dieser Broschiire, um mit Ihren Patienten und deren Betreuern iiber folgende
Themen zu sprechen:

Versténdnis fir allgemeine und potenziell Themen fir Gesprache mit Betreuern
schwerwiegende Komplikationen und Experten

Zusammenstellung eines & Notwendige Uberweisungen
multidisziplindren Betreuungsteams

ERLAUTERN SIE PATIENTEN UND BETREUERN ANHAND DER FOLGENDEN SEITE DIE FUNKTIONEN DES MULTIDISZIPLINAREN EXPERTENTEAMS
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ERLAUTERUNG DES MULTIDISZIPLINAREN BETREUUNGSTEAMS

Fir Patienten mit Achondroplasie ist eine proaktive Versorgung unentbehrlich. Diese Seite ist als Instrument zur
Vorbereitung eines Gesprachs von medizinischem Fachpersonal, Patienten und ihren Betreuern gedacht und soll dazu
beitragen, dass die richtigen Arzte zur richtigen Zeit aufgesucht, notwendige Uberweisungen ausgestellt und die richtigen
Experten fur die Zukunft ausgesucht werden.

DAS BETREUUNGSTEAM SOLLTE INDIVIDUELL AUF DIE PATIENTEN ABGESTIMMT SEIN. NICHT JEDER ACHONDROPLASIE-PATIENT MUSS VON ALLEN
EXPERTEN BEHANDELT WERDEN. EINIGE EXPERTEN WERDEN NUR IN BESTIMMTEN ENTWICKLUNGSSTUFEN BENGTIGT!

Experte'* Gesprachsthemen':3-¢ Name und Kontaktdaten

Unproportionale KopfgroBe oder -form
Neurologe -form, Anzeichen fir eine Schlafapnoe,
Neurochirurg langsame Gewichtszunahme oder

neurologische Warnzeichen

Diagnostik, Aussichten vom Sauglings- bis
Medizinischer Genetiker zum Erwachsenenalter, laufende
Genetischer Berater Behandlung und Uberlegungen zur
Familienplanung

Pneumologe Atemprobleme, Anzeichen und
Schlafwissenschaftler Behandlung von Schlafapnoe

Huftbeweglichkeit, Teilnahmemdglichkeit
Physiotherapeut an korperlichen Aktivitaten und eventuell

Ergotherapeut Anpassung der Umgebung zur
Verbesserung der Selbststandigkeit

Schwierigkeiten beim Gehen, GbermdaBige
Ein- oder Auswdrtskrimmung der
Wirbelsdule, Verkrimmung der Beine
oder chronische Schmerzen bei Bewegung

Kinderorthopade

Wachstumskontrolle im

Endokrinologe zeitlichen Verlauf

Anzeichen von Problemen bei der
Psychologe Selbstachtung, soziale
Psychiater Anpassungsschwierigkeiten
oder Depressionen

HNO-Facharzt Wiederkehrende Ohrinfektionen,
Hérakustiker erkennbar verzdgerte
Sprachtherapeut Sprachentwicklung oder Hérverlust

Gesundes Gewichtsmanagement und

Erndhrungsberater Erndhrungsplanung

Zahnarzt Biss- und/oder Zahnfehlstellungen
Kieferorthopade und enger Gaumen
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NAHERE INFORMATIONEN ERHALTEN SIE UNTER HCPACHONDROPLASIA.COM
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Dieses Material ist nur fiir medizinisches Fachpersonal bestimmt.

© 2021 BioMarin International Ltd. Alle Rechte vorbehalten
EU-ACH-00179 September 2021




