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Isencdo de responsabilidade

Este recurso é fornecido apenas para fins informativos, ndo € exaustivo, ndo € aconselhamento médico

e ndo deve ser utilizado nem substituir o aconselhamento médico. Verifique sempre com a sua equipa de
profissionais de salde todas as questdes ou preocupagdes relacionadas com cuidados de salde, bem-estar
ou desenvolvimento. As necessidades de cada crianca sdo Unicas e as consideragdes aqui apresentadas
podem nao ser relevantes em todas as situacdes e podem variar de acordo com o pais e a regido.
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Hipocondroplasia Um Guia para Pais

Introducao

Viver com hipocondroplasia

As pessoas com hipocondroplasia tém uma esperanca de vida normal e podem ter uma vida plena.'?
Embora a condicdo possa afetar o crescimento e influenciar alguns aspetos da salde e do desenvolvimento,
com o apoio certo, as criancas com hipocondroplasia podem alcancar o seu potencial total.3*

Saber que a sua crianga tem uma condicdo rara pode significar familiarizar-se com novos termos e aspetos
de saude e desenvolvimento com os quais pode nao se ter deparado anteriormente. Este guia baseia-se

nas percec¢des dos pais de criancas com hipocondroplasia para reunir informacdes que as familias possam
considerar Uteis, incluindo o que é a condi¢do, como é diagnosticada e os sinais e caracteristicas a conhecer.

A hipocondroplasia difere de crianca para crianca,®® por isso cada familia terd a sua propria experiéncia.
Compreender a condicdo e aquilo a que deve estar atento(a) pode ajuda-lo(a) a sentir-se mais preparado(a)
para reconhecer precocemente potenciais questdes de saldde e procurar apoio quando necessario.

Poderd ndo precisar de todas as informacdes neste folheto neste momento, e algumas delas poderdo nunca

ser relevantes para si. Mas té-las num sé lugar podera ajuda-lo(a) a sentir-se mais informado(a) e confiante
enguanto apoia a sua crianga.

Reconhecimentos

Este guia foi desenvolvido com base nas perspetivas e experiéncias de familias que vivem com
hipocondroplasia e organiza¢des de defesa dos doentes. O conhecimento e a experiéncia partilhados
por todos os colaboradores sdo reconhecidos com gratidao.

Um agradecimento especial a Reni Pekala, mae, defensora e conselheira, e ao Dr. Josep de Bergua,
da equipa médica da ALPE, pelas suas valiosas contribuicdes.
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1. Compreender
a hipocondroplasia I—>
e onde comecar |

O que os pais precisam de saber

A hipocondroplasia € uma condigdo genética para toda a vida que afeta a forma como alguns ossos crescem.®
Ocorre devido a uma alteracdo num gene chamado FGFR3, que controla o crescimento ésseo.® Quando este
gene é alterado, a proteina FGFR3 abranda o crescimento dos 0ssos, especialmente nos bragos e pernas. Como
resultado, as pessoas com hipocondroplasia sdo normalmente mais baixas do que a média e podem ter bragos
e pernas mais curtos em comparagdo com o tronco. Isto é designado por baixa estatura desproporcional.®¢

A hipocondroplasia € rara, afetando cerca de 1em 15.000 a 40.000 pessoas.>® Pode passar despercebida
ou ser diagnosticada tardiamente porque os sinais podem ser subtis e podem ser confundidos com a
variacdo tipica na altura ou com uma displasia esquelética diferente (doenca déssea).>>” Um teste genético
pode confirmar o diagndstico verificando as alteragdes no gene FGFR3.3

A maioria das criancas com hipocondroplasia nasce de pais com estatura média. Isto acontece porque as
alteracdes no gene FGFR3 acontecem aleatoriamente.?® E, portanto, improvédvel que pais com estatura média
tenham mais do que uma crianca com a doenca.? Se um dos pais tiver hipocondroplasia, cada crianca tem
50% de probabilidade de a ter.®

A hipocondroplasia afeta cada pessoa de forma diferente.35%° A doenca pode estar associada a algumas
complicagBes de salde, mas nem todas as pessoas tém os mesmos problemas, e a sua intensidade e
impacto podem variar de pessoa para pessoa.>>%° As pessoas com hipocondroplasia tém uma esperanca

de vida normal e, com o apoio certo, podem viver vidas completas.?

O controlo da hipocondroplasia envolve idealmente uma abordagem holistica e multidisciplinar que combina:®#8"

Competéncia médica para monitorizar o crescimento e potenciais complicagdes de salde.

Cuidados psicossociais (para o bem-estar emocional e social).

@0

.I Apoio educativo.

¢

Uma vez que a hipocondroplasia é rara, muitos médicos podem ndo ter experiéncia com a doenca*
Criar uma equipa de cuidados de salde de confianga e manter registos médicos minuciosos podem
ajudar a garantir que a sua crianca obtém os cuidados e apoio de que precisa.
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1. Compreender a hipocondroplasia e onde comecar

Dicas de outros pais’

o Tente identificar especialistas com experiéncia em condi¢des de crescimento dsseo ou esquelético.

® Criar cedo uma equipa de cuidados de satide pequena e de confianca pode ser titil. Isto pode incluir
um pediatra, um geneticista, um especialista em ouvidos, nariz e garganta (otorrino ou ORL) e um
fisioterapeuta.

® Ao falar com a sua crianga, explicagdes simples podem ajudar: “Os teus ossos crescem de forma diferente,
por isso podes ser mais baixo(a), mas ainda podes fazer a maioria das coisas que outras criancas fazem”.

® Mantenha cépias das notas e cartas médicas da sua crianga. Levar estes registos as consultas ajuda
quando tem consultas com novos profissionais de salde.

® Esteja preparado(a) para defender as necessidades da sua crianca nos cuidados de salide, na escola
e em ambientes publicos. Ndo deixe que os outros minimizem as suas preocupacdes.

® As pessoas com hipocondroplasia podem ter vidas completas, significativas e ativas. Ajude a aumentar
a confianca da sua crianca e a celebrar os pontos fortes.

® A hipocondroplasia pode afetar mais do que apenas a altura. Estar ciente de possiveis complica¢des,
como diferencas de aprendizagem ou limitacdes fisicas, pode ajudar a garantir que sdo reconhecidas
precocemente.

® Relacionar-se com outras familias que tém uma criangca com hipocondroplasia pode ajuda-lo(a)
a sentir-se apoiado(a) e menos sozinho(a).

Perguntas a fazer a sua equipa
de cuidados de saude

Tem experiéncia com hipocondroplasia ou condicoes de crescimento dsseas semelhantes?

Existe uma clinica especializada em displasia esquelética que possa apoiar a nossa crianca?

Que especialistas devem estar envolvidos nos cuidados da nossa crianga?

Onde podemos encontrar informacoes fidveis sobre a hipocondroplasia?

Existem grupos de pais, associacdées comunitarias ou recursos que recomende?
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2. Padroes de
crescimento e
proporcoes corporais

O que os pais precisam de saber

As criancas com hipocondroplasia crescem de forma diferente das outras criancas, com bracos e pernas
mais curtos em proporcdo com o tronco.® Frequentemente, a cabeca pode parecer grande em comparacao
com o corpo. A isto chama-se macrocefalia relativa. De facto, em muitos casos, a circunferéncia da cabeca
estd dentro do intervalo esperado, mas parece maior devido a menor altura geral.3”

O crescimento pode parecer tipico nos primeiros anos, mas as diferencas muitas vezes tornam-se mais
visiveis a medida que a crianca cresce.® Na idade adulta, a altura pode variar entre 138 e 165 cm para homens
e 128 a 151 cm para mulheres 3 @

Existem tabelas de crescimento especificas disponiveis para criancas com hipocondroplasia.® Estas tabelas
ajudam os médicos a monitorizar as alteragdes na altura, no peso e na circunferéncia da cabeca desde
a infancia até a adolescéncia, comparativamente a outras pessoas com hipocondroplasia.®
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2. Padroes de crescimento e proporcées corporais

Dicas de outros pais’

® Peca a sua equipa médica que utilize tabelas de crescimento especificas para a hipocondroplasia,
uma vez que refletem o crescimento esperado de forma mais precisa.

® Adaptar o ambiente da sua crianca fomenta a confianca e a autonomia. Com base nas experiéncias dos
outros pais, pequenas alteracdes podem fazer uma grande diferenca:

® Em casa: Utilize extensores para interruptores de luz, bancos de apoio, torneiras tipo alavanca
e arrumacao mais baixa para facilitar o acesso.

® Vestudrio e calcado: Procure sapatos largos, uma vez que muitas criancas com hipocondroplasia
tém pés largos ou grossos. Adapte a roupa com mangas ou pernas das calcas encurtadas e use

fechos faceis.

® Na escola: Trabalhe com os professores para garantir um ambiente inclusivo e apoiante que ajude
a sua crianga a gerir as atividades escolares do dia a dia.

® Um terapeuta ocupacional, fisioterapeuta ou organizacdo de doentes pode sugerir adaptagdes praticas
para promover a independéncia e a confianca da sua crianca.

® Praticar como responder a perguntas sobre a altura pode ajudar a crianga a sentir-se mais confiante.

Perguntas a fazer a sua equipa
de cuidados de saude

Estd a utilizar as tabelas de crescimento corretas para acompanhar a minha crianca?

Que exercicios fisicos recomendaria para fortalecer os membros inferiores da minha crianca?

O crescimento da cabeca da minha crianca segue o padrdao esperado?
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3.0ssos e
articulacoes

O que os pais precisam de saber

Os problemas nas articulagdes e nos 0ssos variam muito em criangas com hipocondroplasia.* Algumas tém
poucos ou nenhuns problemas, enquanto outras podem precisar de fisioterapia ou tratamento cirdrgico para
ajudar a gerir a sua condicdo."® Por vezes, pode ocorrer dor e pode interromper o sono apds um dia agitado.*

Bracos
Algumas criangas com hipocondroplasia tém cotovelos que ndo se estendem totalmente.? Isto pode limitar
o alcance, por exemplo, ao usar a casa de banho.?

Pernas

As criangas com hipocondroplasia podem desenvolver pernas arqueadas, onde 0s 0ssos curvam para fora

a medida que crescem.®* Pode ser necessdrio o encaminhamento para um especialista em ortopedia se isto
interferir na marcha, e por vezes é necessdria cirurgia se o arqueamento das pernas se tornar doloroso ou grave.?®

Costas e postura
A hipocondroplasia estd por vezes associada a uma curva interna na parte inferior da coluna (chamada
lordose lombar), que pode afetar a postura e o movimento e pode causar dor nas costas.3*

Canal vertebral
Na idade adulta, algumas pessoas podem desenvolver estreitamento a volta da medula espinal (estenose espinhal).
Isto por vezes causa dor, dorméncia ou fraqueza nas pernas.®*

Os problemas nas articulagdes ou nos 0ssos podem exigir encaminhamento para um especialista em
ortopedia para orientar o tratamento adequado.® Se necessaério, a fisioterapia pode ajudar a maximizar
a mobilidade, e adaptar o ambiente da sua crianga pode apoiar o conforto e a independéncia.'3*
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3. Ossos e articulagoes

Perguntas a fazer a sua equipa
de cuidados de saude

Que tipos de assentos sdo recomendados para apoiar a cabeca e o pesco¢o da minha
crianca na infancia?

Ha algum porta-bebés ou equipamento de bebé que possa nao fornecer suporte
adequado para a cabeca e o pesco¢o?

Sera que a fisioterapia ou a terapia ocupacional seriam Uteis para a minha crianca?

Existem atividades fisicas que sejam particularmente adequadas para a minha crianga?

Existem atividades que possam nao ser adequadas, por exemplo, aquelas que
envolvem movimentos do pescoco vigorosos ou descontrolados?

Existem exercicios fisicos que possam apoiar a extensao do braco da minha crianca?

Como controlo a dor da minha crianca?
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4. Ouvidos, nariz
e garganta —
audicao e sono

O que os pais precisam de saber

Audicao

Os bebés e criancas com hipocondroplasia sofrem frequentemente de infe¢des do ouvido recorrentes e
dificuldades auditivas. Os problemas do ouvido sdo importantes de identificar e gerir, porque as dificuldades
auditivas podem atrasar o desenvolvimento da fala e da linguagem, o que pode resultar na necessidade de
terapéutica adicional.?4

Algumas criancas precisam de pequenos tubos auriculares chamados tubos de timpanostomia ou “grommet”
colocados no timpano para ajudar a drenar liquido do ouvido médio.?™ Isto pode reduzir as infe¢des do ouvido
e melhorar a audicdo® Os tubos de timpanostomia podem ter de ser deixados no local até aproximadamente
aos 6-8 anos de idade.? Os aparelhos auditivos também podem ser considerados, se necessario.

Sono

As pessoas com hipocondroplasia podem desenvolver apneia do sono, uma condi¢cdo na qual a respiragao
para brevemente e recomeca muitas vezes durante a noite.>% Isto pode afetar a qualidade do sono e causar
cansaco durante o dia!®” Se ndo for tratada, a apneia do sono pode levar a problemas de concentracdo ou de
atencao na escola, alteracdes comportamentais, como a hiperatividade, e afetar o desempenho académico.c™®

A apneia do sono pode ser detetada através de um teste do sono (polissonografia do sono) e podem ser
consideradas diferentes opc¢des de tratamento.3'®"” Se necessério, as criancas podem utilizar uma pequena
mascara enquanto dormem, que esta ligada a uma mdquina de suporte respiratério, como um dispositivo

de pressdo positiva continua das vias respiratdrias (continuous positive airway pressure, CPAP), que ajuda

a manter as vias respiratdrias abertas.”"® As amigdalas ou adenoides sdo por vezes removidos cirurgicamente
para melhorar a condicdo.®

Ocasionalmente, a estrutura da base do cranio pode contribuir para a apneia do sono, que pode exigir
o encaminhamento para um neurologista para investigacdo e tratamento.>4°

Diferentes especialistas podem estar envolvidos no cuidado de criancas com sintomas de ouvidos,
nariz e garganta (ORL) dependendo das suas necessidades especificas, incluindo especialistas em sono,
médicos otorrinolaringologistas e neurologistas.?3

10
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4. Ouvidos, nariz e garganta — audicdo e sono

Dicas de outros pais’

o As verificagdes de audiologia precoces sdo importantes, uma vez que os problemas de ouvido nem
sempre sdo 6bvios nos bebés.

® Sao recomendadas avaliacdes auditivas anuais entre os 9 e os 12 meses de idade.

©® Ressonar, pausas na respiracdo, acordar durante a noite ou cansaco durante o dia podem ser sinais
de apneia do sono.

o Fazer uma breve gravacdo em video do sono da sua crianga pode ser Util para mostrar aos médicos
se ndo tiver a certeza sobre a respiracdo da crianga.

® Os estudos do sono podem parecer desgastantes, mas frequentemente dao informagdes importantes
sobre como a crianga respira a noite.

Perguntas a fazer a sua equipa
de cuidados de satde

Existe liquido por tras do timpano hoje?

@ Os tubos de drenagem auditiva seriam uteis para a minha crianca? @

A minha crianga precisa de um estudo do sono?

Que sinais de apneia do sono devemos ter em atencao?

n
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5. Convulsoes e
outras complicacoes
neuroldgicas

O que os pais precisam de saber

Convulsoes

Um pequeno ndmero de criancas com hipocondroplasia sofre convulsdes.?* Estas podem ocorrer a qualquer
idade, mas acontecem frequentemente na infancia, onde os sinais podem ser subtis, incluindo pausas breves
na respiracao, episddios de olhar fixo e imobilidade.23102021

As criangas com hipocondroplasia que tenham uma convulsdo devem realizar exames, incluindo um @
eletroencefalograma (EEG) e uma ressonancia magnética (RM), e ser tratadas por um neurologista experiente.??
Sdo utilizados medicamentos para a epilepsia para controlar as convulsdes.?*?' As convulsdes que comecam na
infancia ou na primeira infancia podem diminuir, e algumas criancas podem entrar em remissao na idade escolar.**

Hidrocefalia
Uma pequena minoria das criancas com hipocondroplasia desenvolve hidrocefalia que requer tratamento.249%°

A hidrocefalia € uma acumulacdo anormal de liquido no cérebro.?? Os médicos monitorizam atentamente o
perimetro cefdlico e, se este crescer mais rapidamente do que o esperado ou surgirem sinais de acumulacdo
de liquido (como vomitos, irritabilidade, ma alimentagdo ou sonoléncia invulgar), pode ser necessario
encaminhar para um neurologista e realizar exames imagioldgicos, como RMN ou tomografia computorizada
(TC), para avaliar a condigcdo.2*?2 Se a crianca tiver sintomas de hidrocefalia, pode ser considerada cirurgia
para colocar um “shunt” (para drenar o liquido).22?
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5. Convulsodes e outras complicagdes neurolégicas

Dicas de outros pais’

® Registe quaisquer episédios invulgares no seu telefone, uma vez que isto pode ajudar os profissionais
de salde a avaliar o que estd a acontecer.

® Se algo néo lhe parecer bem, confie nos seus instintos e procure aconselhamento médico.
® As familias devem estar cientes de sinais que exigem atencdo médica imediata, especialmente

relacionados com a acumulacdo de liquido no cérebro (vomitos persistentes, irritabilidade extrema
ou cansaco invulgar) e convulsdes.

Perguntas a fazer a sua equipa
de cuidados de saude

Como é que as convulsdes se manifestam tipicamente em bebés ou criancas
com hipocondroplasia?

Se ocorrer outro episédio, o que devemos fazer durante e apés a convulsao?

Que sintomas devem levar-nos a procurar uma avaliacdo médica urgente,
por exemplo, sinais de hidrocefalia?

A minha crianca precisa de um EEG, RMN ou outros exames para verificar
complicacdes neurolégicas?
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6. Etapas do
desenvolvimento e

apoio a aprendizagem \ﬁ"‘

O que os pais precisam de saber

Algumas criancas com hipocondroplasia tém atrasos no desenvolvimento, por exemplo, atingem a fala ou
etapas motoras mais tarde do que o esperado.'3*

Movimento

Para problemas com as capacidades de motricidade grossa (movimentos feitos utilizando grandes musculos
como os bragos e pernas), recomenda-se fisioterapia para maximizar a mobilidade.>? A terapia ocupacional
é recomendada para criancas com dificuldades com capacidades de motricidade fina que afetam a vida
quotidiana, como alimentar-se, arranjar-se, vestir-se e escrever.®

Aprendizagem

Embora muitas criangas com hipocondroplasia tenham inteligéncia tipica, podem ocorrer dificuldades de
aprendizagem e atrasos de desenvolvimento, incluindo desafios com o desenvolvimento da linguagem

e dificuldade de concentracdo.>*%'° Determinadas complicacdes médicas associadas a hipocondroplasia
podem afetar a aprendizagem, incluindo apneia do sono, dificuldades auditivas, hidrocefalia e convulsdes ou
epilepsia >*182022

Recomenda-se que as criancas com hipocondroplasia facam avaliagdes regulares do desenvolvimento
para ajudar a garantir que quaisquer dificuldades motoras, da fala e de aprendizagem sdo identificadas
precocemente e apoiadas através de terapéuticas adequadas e servicos educativos.3"

Hypochondroplasia-Guide-FINAL_forPrint-pt-PT.indd 14 @ 27/08/2026 12:01



6. Etapas do desenvolvimento e apoio a aprendizagem

Dicas de outros pais’

® A avaliacao de rotina do desenvolvimento é importante. Solicite uma avaliagdo mais detalhada se notar
atrasos, para que a intervencdo precoce possa apoiar o progresso da sua crianga.

o Esteja atento a fala, a motricidade global, a motricidade fina e a atengdo. O apoio precoce pode fazer
uma diferenca significativa.

® Os problemas de audicdo podem parecer dificuldades de aprendizagem. As verificagdes auditivas
anuais sdo importantes.

® Se surgirem desafios de aprendizagem, pergunte a escola sobre opcdes como programas educativos
individualizados ou apoio de ensino adicional. Muitas familias sentem que estes fazem uma diferenca positiva.

Perguntas a fazer a sua equipa
de cuidados de satde

Os marcos de desenvolvimento da minha crianca estao a decorrer conforme esperado
para a hipocondroplasia?

@ Que ferramentas de avaliacdo de desenvolvimento estdo a utilizar (por exemplo, @
o Questiondrio de Idades e Etapas)?

Existem testes que ajudariam a compreender o que esta a causar as dificuldades
de aprendizagem ou de aten¢do da minha crianga?

Com que frequéncia a audicdo e a visdo da minha crianca devem ser verificadas?

Existem investigagées que possam ser consideradas para excluir outras causas de
problemas de desenvolvimento, tais como perturbacao de hiperatividade e défice
de atencao (PHDA), perturbacao do défice de atencao (PDA) ou perturbacao do
espetro do autismo (PEA)?

De que intervencoées beneficiaria a minha crianca, por exemplo, terapia da fala,
fisioterapia ou terapia ocupacional?

Que informac6es devemos partilhar com a escola para os ajudar a apoiar a aprendizagem?
Existem intervencdes educativas especificas que considere que a minha crianca
possa beneficiar?

15
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7. Bem-estar n
emocional e mental f'

para as familias '

O que os pais precisam de saber

Um diagndstico de hipocondroplasia pode afetar toda a familia de formas diferentes. Com o apoio certo,
0s pais e as criangas podem adaptar-se e prosperar. Cuidar do bem-estar emocional e mental € uma parte
importante da saude geral.

L]
Pais
Os pais tém altos e baixos, mas saber que a sua crianca tem uma doenca rara pode, por vezes, ser avassalador.
@ Os pais podem sentir diversas emog¢des, incluindo choque, preocupacao e tristeza, especialmente quando @

é dificil encontrar apoio. Defender constantemente os seus interesses nos cuidados de salde, na escola
e nos servigos de apoio pode ser cansativo. Ao longo do tempo, muitas familias criam forca e resiliéncia,
especialmente quando tém orientagdes claras e comunidades de apoio.

Pais com hipocondroplasia

Para os pais que também tém hipocondroplasia, criar uma crianca com a mesma condicdo pode ser, ao
mesmo tempo, familiar e desafiante. A sua experiéncia pessoal ajuda-os a compreender e a apoiar a crianga,
ao mesmo tempo que traz memdrias do seu préprio percurso.

Casais

Cuidar de uma crianca com hipocondroplasia pode causar tensdo numa relagdo. As exigéncias médicas, o stress
e as pressoes financeiras podem deixar menos tempo um para o outro e dificultar a comunicagao. No entanto,
muitos casais descobrem que enfrentar estes desafios juntos reforca a sua relacdo e aumenta a resiliéncia.

Criancas

As criangas com hipocondroplasia podem notar as suas diferengas precocemente, o que pode trazer
tristeza, preocupacao ou frustracdo. Pressdes sociais, consultas médicas e a dependéncia de adultos
podem aumentar estes sentimentos. Com familias soliddrias e ambientes inclusivos, as criancas crescem
frequentemente em confianca e resiliéncia.

Irmaos

Os irmaos e irmds podem sentir-se negligenciados ou ansiosos quando a atencdo dos pais se concentra nos
cuidados médicos. Podem debater-se com cilime, culpa ou pressdo para serem fortes. Com tranquilizagdo

e comunicacdo aberta, os irmdos podem desenvolver empatia, resiliéncia e orgulho na sua funcéo,
ajudando toda a familia a sentir-se mais ligada.
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Dicas de outros pais

Cuidar de si proprio(a)

e Dé asi préprio(a) tempo para processar o diagnéstico — emocdes fortes sdo normais. Concentre-se
num passo de cada vez para reduzir os sentimentos de estar sobrecarregado(a).

® Utilize apenas informagdes de fontes fidveis; demasiada pesquisa na Internet pode aumentar
a sua ansiedade.

® Partilhe os seus sentimentos com alguém em quem confie; ndo precisa de os carregar sozinho(a).

® Ligar-se a grupos de pais ou associacdes de doentes (incluindo nas redes sociais) pode reduzir
sentimentos de isolamento e fornecer orientacdo pratica e uma plataforma para os pais discutirem
as suas preocupacdes e aprenderem com outras pessoas na mesma situagdo.

® Contacte a associacdo de doentes com doencga esquelética no seu pais. Estas organizagdes sdo
uma importante fonte de informacdo e apoio e podem fornecer orientagdes valiosas sobre como gerir

os desafios enfrentados por pessoas com baixa estatura.

® Encontre formas de cultivar a sua relacdo e manter a sua parceria forte se estiver numa situagao
de coparentalidade.

@ ® Algumas pessoas sentir-se-do envergonhadas por nao lidarem tdo bem como gostariam. @
Ndo héd problema em pedir ajuda a outras pessoas se estiver a ter dificuldades.

® Se tiver humor deprimido persistente ou sentimentos prolongados de sofrimento emocional,
pode ser util falar com um psicélogo ou conselheiro.
Apoiar a sua crianca com hipocondroplasia

@ As criancas podem tomar conhecimento das suas diferencas desde tenra idade. Os sentimentos
de frustracao, tristeza ou ansiedade sdo comuns e compreensiveis.

® Valide os sentimentos da sua crianca antes de a tranquilizar. Isto ajuda-a a sentir-se ouvida e apoiada.

® Ajude a sua crianca a praticar respostas simples a perguntas insensiveis ou olhares. Pratique frases
simples que a sua crianga possa utilizar, tais como: “O meu corpo cresce de forma diferente’.

® Deixe a crianga partilhar os seus sentimentos, até mesmo os dificeis — ouvir vem em primeiro lugar.
® Incentive amizades e atividades inclusivas em que a crianca se sinta confiante.
® Trabalhe com os professores para criar um ambiente escolar seguro e de apoio.

® Equilibre o ser excessivamente protetor(a) com o fomentar a independéncia
da sua crianga.

® Celebre os pontos fortes e os esforcos da sua crianga — isto cria autoestima ao longo
do tempo.
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Apoiar outras criancas na familia
e Dé aos irmdos espacgo para expressarem os seus proprios sentimentos sem julgamento.
® Crie pequenos momentos a s6s com cada irmao sempre que possivel.

e Explique a condicdo de forma simples e adequada a idade, para que os irmdos percebam o que esta
a acontecer.

® Esteja atento(a) a sinais de preocupacdo, ciime ou sentimento de exclusdo e fale abertamente sobre eles.

e Envolva os irmaos de forma positiva: ajudar, brincar ou incentivarem-se uns aos outros.

Perguntas a fazer a sua equipa
de cuidados de saude

Como podemos apoiar melhor o bem-estar emocional da nossa crianga?

A ansiedade ou o humor deprimido sdo comuns em criancas com hipocondroplasia?

O aconselhamento, a terapia ltiidica ou outro apoio psicolégico seria util?

Existe alguma associacdo de doentes ou comunidade de doentes online que possa
recomendar?
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