ATENCION INTEGRAL DE LA ACONDROPLASIA

¢, Sus pacientes cuentan con un equipo asistencial multidisciplinar?

Elretraso en el crecimiento 6seo causado por la acondroplasia puede conllevar complicaciones multisistémicas.! El manejo
optimo de la acondroplasia implica anticiparse a las complicaciones especificas en cada etapa del desarrollo.' Debido a que
el 80% de nifios con acondroplasia tienen padres con una estatura media,’ puede que las personas con acondroplasia'y
sus cuidadores no estén familiarizados con las complicaciones que pueden surgir.
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Hacer las previsiones adecuadas para el manejo a largo plazo, incluida la creacion de una red de atencidn especializada,
es esencial.?

Una herramienta para un manejo proactivo

Use la segunda pdgina de este documento para hablar con los pacientes y sus cuidadores sobre:
Comprender algunas complicaciones Temas que los cuidadores pueden tratar
frecuentesy potencialmente graves con los especialistas

Crear un equipo asistencial 8 o .
. .q. p' Realizar las derivaciones necesarias
multidisciplinario

USE LA SIGUIENTE PAGINA PARA TRABAJAR CON PACIENTES Y CUIDADORES PARA AYUDARLES A ENTENDER UN EQUIPO MULTIDISCIPLINARIO DE ESPECIALISTAS
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COMPRENDER EL EQUIPO MULTIDISCIPLINARIO

La atencion proactiva es esencial para las personas con acondroplasia. Esta pagina se ha disefiado como herramienta para
que profesionales sanitarios, pacientes y cuidadores dialoguen sobre los medicos que les estan atendiendo, los médicos a
los que deben derivarlesy los especialistas a los que puede que tengan que recurrir en el futuro.

EL EQUIPO ASISTENCIAL DEBE AJUSTARSE A CADA PERSONA. NO TODOS LOS PACIENTES CON ACONDROPLASIA NECESITAN ACUDIR
A CADA ESPECIALISTA. ALGUNOS ESPECIALISTAS SOLO TENDRAN QUE INTERVENIR EN CIERTAS FASES DEL DESARROLLO.!
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Tamafo o forma desproporcionada de la
cabeza, signos de apnea del suefio,
escaso aumento de peso o cualquier
signo neuroldgico alarmante

Diagndstico, previsiones en la infancia
y la adultez, atencion sanitaria
continua y consideraciones para la
planificacion familiar

Problemas para respirar, signos de
apneadelsuefioytratamiento de la
apnea del suefio

Movilidad de la cadera, capacidad para
participar en actividades fisicas y
posibles adaptaciones ambientales
para favorecer la independencia

Dificultad para caminar, curvatura
excesiva hacia adelante o hacia atras
de la columna vertebral, piernas
arqueadas y dolor crénico con el
movimiento

Seguimiento del crecimiento

Signos de problemas de autoestima,
dificultades para adaptarse
socialmente o depresion

Otitis recurrentes, cualquier retraso
apreciable del habla o pérdida
de audicion

Mantenimiento de un peso saludable
y planificacion nutricional

Maloclusion dentaria, dientes apifiados
y paladar estrecho

SI DESEA MAS INFORMACION, VISITE HCP.ACHONDROPLASIA.COM
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Este material va dirigido Unicamente a profesionales sanitarios.

© 2021 BioMarin International Ltd. Reservados todos los derechos
EU-ACH-00168 Septiembre 2021




