CUIDADOS ABRANGENTES DA ACONDROPLASIA

Os seus doentes tém uma equipa de cuidados multidisciplinar?

Um crescimento 6sseo comprometido causado pela acondroplasia pode originar complicacdes multissistémicas." O controlo
ideal da acondroplasia traduz-se na antecipacdo de complicacdes especificas em cada fase do desenvolvimento.' Dado que
80% das criancas com acondroplasia nascem de pais de estatura média,? as pessoas com acondroplasia e os respetivos
cuidadores poderao nao conhecer as potenciais complicacoes que podem surgir.
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Definir as expectativas adequadas para um controlo de longa duracdo —incluindo a criacdo de uma rede de cuidados dedicada
—éessencial.'?

Uma ferramenta para um controlo proativo

Utilize a segunda pagina deste documento para iniciar uma conversa com os seus doentes e respetivos
cuidadores sobre o seguinte:

Compreender as complicacdes frequentes Topicos para os cuidadores discutirem com
e potencialmente graves 0s especialistas
@ Criar uma equipa de cuidados multidisciplinar Fornecer referenciagdes, conforme necessario

UTILIZE A PAGINA SEGUINTE PARA, EM CONJUNTO COM 0S DOENTES E CUIDADORES, 0S AJUDAR A PERCEBER 0 CONCEITO DE UMA EQUIPA
MULTIDISCIPLINAR DE ESPECIALISTAS
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COMPREENDER 0 QUE E UMA EQUIPA DE CUIDADOS
MULTIDISCIPLINAR

Uma prestacdo proativa de cuidados é essencial para as pessoas com acondroplasia. Esta pagina destina-se a ser utilizada
como uma ferramenta para iniciar uma conversa entre os profissionais de salde, os doentes e os respetivos cuidadores sobre
quais os medicos que estao atualmente a consultar, quais precisam de referenciacao, e quais os especialistas que poderao ter

de consultar no futuro.

AEQUIPA DE CUIDADOS DEVE SER PERSONALIZADA PARA CADA DOENTE. NEM TODOS 0S DOENTES COM ACONDROPLASIA NECESSITARAQ
DE TODOS 0S ESPECIALISTAS. ALGUNS ESPECIALISTAS SO SERAO NECESSARIOS EM DETERMINADAS FASES DO DESENVOLVIMENTO.'
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Topicos a discutir'2

Tamanho ou forma da cabeca
desproporcionais, sinais de apneia
do sono, ganho de peso insuficiente
ou sinais de alerta neurologicos

Consideracdes sobre o diagndstico,
o que esperar desde ainfancia a
idade adulta, cuidados continuados
e planeamento familiar

Problemas respiratérios, os sinais
da apneia do sono e o tratamento
da apneia do sono

Mobilidade da anca, capacidade para
participar em atividades fisicas

e eventuais adaptacdes ambientais
para promover a independéncia

Dificuldade em andar, curvatura
excessiva da coluna vertebral para
dentro ou para fora, arqueamento das
pernas ou dor cronica com o movimento

Monitorizacdo do crescimento
ao longo do tempo

Sinais de problemas de autoestima,
dificuldades de adaptacao social
ou depressao

Infecdes recorrentes dos ouvidos,
atrasos percetiveis da fala
ou perda auditiva

Controlo de peso saudavel
e planeamento nutricional

Desalinhamento da mordida e/ou
dos dentes e palato estreito

Nome e contactos

PARA MAIS INFORMACOES, VISITE HCP. ACHONDROPLASIA.COM
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