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Nota

Este recurso se proporciona unicamente con fines informativos, no es exhaustivo, no constituye un consejo
médico, y no se debe depender de él en lugar de acudir al médico. Consulte siempre a su equipo médico
todas las preguntas o preocupaciones sobre la atencion médica, el bienestar o el desarrollo. Cada nifio tiene
necesidades Unicas, y las consideraciones presentadas aqui podrian no ser relevantes para todos los casos
y pueden variar segun el pais y la region.



Hipocondroplasia Guia para padres y madres

Introduccion

Vivir con hipocondroplasia

Las personas con hipocondroplasia tienen una esperanza de vida normal y pueden llevar una vida plena."?
Aunque esta afeccion puede afectar al crecimiento e influir en algunos aspectos de la salud y el desarrollo,
con el apoyo adecuado, los nifios con hipocondroplasia pueden alcanzar todo su potencial.**

Saber que su hijo/a tiene una enfermedad rara puede significar familiarizarse con nuevos términos y aspectos
de la salud y el desarrollo con los que quizd no se haya encontrado antes. Esta guia se basa en las perspectivas
de padres y madres de nifios con hipocondroplasia para reunir informacion que pueda ser Util para las familias,
como qué es la enfermedad, cédmo se diagnostica y signos y caracteristicas que deben conocer.

La hipocondroplasia es diferente para cada nifio,>® por lo que cada familia tendra su propia experiencia.
Comprender la enfermedad y a qué se debe prestar atencidn puede ayudarle a sentirse mas preparado/a
para reconocer pronto posibles aspectos y buscar apoyo cuando sea necesario.

Es posible que no necesite toda la informacidn de este folleto ahora mismo, y que parte de ella nunca
sea relevante para usted. Sin embargo, tenerla reunida en un solo lugar puede ayudarle a sentirse mas
informado/a y seguro/a al apoyar a su hijo/a.

Agradecimientos

Esta guia se desarrollé basandose en las perspectivas y experiencias de familias que viven con
hipocondroplasia y organizaciones de defensa de pacientes. Agradecemos sinceramente los conocimientos
y la experiencia aportados por todos los colaboradores.

Gracias especialmente a Reni Pekala, madre, defensora y asesora, y al Dr. Josep de Bergua del equipo
meédico de ALPE por sus valiosas contribuciones.
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1. Comprender la
hipocondroplasia
y por donde empezar

Lo que padres y madres deben saber

La hipocondroplasia es una enfermedad genética de por vida que afecta al crecimiento de algunos huesos.?

Se produce debido a un cambio en un gen llamado FGFR3, que controla el crecimiento éseo.® Cuando este gen
se altera, la proteina FGFR3 ralentiza el crecimiento de los huesos, especialmente en brazos y piernas. Como
resultado, las personas con hipocondroplasia suelen ser mas bajas que la media y pueden tener los brazos

y las piernas mds cortos en comparacién con el tronco. Esto se denomina estatura baja desproporcionada.®®

La hipocondroplasia es infrecuente, y afecta aproximadamente a 1 de cada 15 000 a 40 000 personas.>®
Puede pasarse por alto o diagnosticarse tarde, porque los signos pueden ser sutiles y confundirse con una
variacién ordinaria de la estatura o una displasia esquelética (enfermedad dsea) diferente.®5” Una prueba
genética puede confirmar el diagndstico, al comprobar si hay cambios en el gen FGFR3.3

La mayoria de los nifios con hipocondroplasia nacen de padres y madres de estatura media. Esto se debe a
que los cambios en el gen FGFR3 se producen de forma aleatoria.® Por lo tanto, es poco probable que padres
y madres de estatura media tengan mds de un hijo con la afeccién.? Si un progenitor tiene hipocondroplasia,
cada hijo tiene un 50 % de posibilidades de padecerla.?

La hipocondroplasia afecta a cada persona de forma diferente.>5°' La afeccion puede conllevar algunas
complicaciones de salud, pero no todas las personas experimentan los mismos problemas, y su gravedad
e impacto pueden variar de una persona a otra.>>%° Las personas con hipocondroplasia tienen una

esperanza de vida normal y, con el apoyo adecuado, pueden llevar una vida plena.?

El manejo de la hipocondroplasia implica idealmente un enfoque integral y multidisciplinar que combine:34&"

@ Experiencia médica para controlar el crecimiento y las posibles complicaciones de salud.

0 Atencidn psicosocial (para el bienestar emocional y social).

(1)
W

Debido a que la hipocondroplasia es infrecuente, muchos médicos pueden carecer de experiencia con ella*
Crear un equipo médico de confianza y llevar una historia clinica exhaustiva puede ayudar a garantizar que su
hijo/a reciba la atencion y el apoyo que necesita.

Apoyo educativo.



1. Comprender la hipocondroplasia y por donde empezar

Consejos de otros padres y madres

® Intente identificar a especialistas con experiencia en enfermedades del esqueleto o del crecimiento éseo.

® Puede ser bueno preparar pronto un pequeio equipo médico de confianza. Este puede incluir
a un pediatra, un genetista, un otorrinolaringdlogo y un fisioterapeuta.

® Al hablar con su hijo/a, es bueno darle explicaciones sencillas: “Tus huesos crecen de forma diferente,
asi que puedes medir menos, pero aun puedes hacer la mayoria de las cosas que hacen otros nifios”.

® Guarde copias de la historia clinica y las cartas de los médicos de su hijo/a. Es bueno llevar estos
registros a las citas cuando tenga consultas con nuevos profesionales médicos.

® Preparese para defender las necesidades de su hijo/a en el ambito sanitario, en el colegio y en lugares
publicos. No deje que los demds minimicen sus preocupaciones.

® Las personas con hipocondroplasia pueden llevar una vida plena, significativa y activa.
Ayude a desarrollar la confianza de su hijo/a y a celebrar sus fortalezas.

® La hipocondroplasia puede afectar mds que a la estatura. Conocer las posibles complicaciones, como
diferencias de aprendizaje o limitaciones fisicas, puede ayudar a garantizar que se reconozcan pronto.

® Conectar con otras familias que tengan un hijo con hipocondroplasia puede ayudarle a sentir mds apoyo
y menos soledad.

Preguntas para el equipo médico

¢Tienen experiencia con hipocondroplasia o enfermedades del crecimiento éseo similares?

¢Existe una clinica especializada en displasia esquelética que pueda ayudar a nuestro hijo/a?

¢Qué especialistas deben participar en la atencién médica de nuestro hijo/a?

¢Doénde podemos encontrar informacién fiable sobre la hipocondroplasia?

¢Existen grupos de padres y madres, asociaciones comunitarias o recursos que recomienden?




2. Patrones

de crecimiento
y proporciones
corporales

Lo que padres y madres deben saber

Los nifios con hipocondroplasia normalmente crecen de forma diferente a otros nifios, con los brazos y las
piernas mas cortos en relacidon con el tronco.® A menudo, la cabeza puede parecer grande en comparacion
con el cuerpo. Esto se denomina macrocefalia relativa. De hecho, en muchos casos, la circunferencia de la
cabeza estd dentro del rango esperado, pero parece mayor debido a una estatura general mdas corta.3"?

El crecimiento puede parecer el habitual en los primeros afios, pero las diferencias a menudo se hacen mas
perceptibles a medida que el nifio se hace mayor.2 En la edad adulta, la altura puede oscilar de 138 a 165 cm
para los hombres y de 128 a 151 cm para las mujeres.?

Existen tablas de crecimiento especificas para nifios con hipocondroplasia.® Estas tablas ayudan a los
meédicos a llevar un seguimiento de cambios en estatura, peso y perimetro cefdlico de la primera infancia a la
adolescencia en comparacidn con otras personas con hipocondroplasia.®




2. Patrones de crecimiento y proporciones corporales

Consejos de otros padres y madres

® Pida a su equipo médico que utilice tablas de crecimiento especificas para la
hipocondroplasia, ya que reflejan el crecimiento esperado de forma mas precisa.

® Adaptar el entorno de su hijo/a fomenta la confianza y la autonomia. Segun las experiencias de
otros padres y madres, los pequefios cambios pueden suponer una gran diferencia:

® En casa: use extensores de interruptores de luz, taburetes con escaldn, grifos tipo
palanca y almacenamiento a baja altura para facilitar el acceso.

® Ropay calzado: busque zapatos anchos, ya que muchos nifios con hipocondroplasia
tienen los pies anchos o gruesos. Adapte la ropa con mangas o perneras acortadas y use

cierres faciles.

® En el colegio: trabaje con los profesores para garantizar un entorno inclusivo, que apoye
a su hijo/a y lo ayude/a a gestionar las actividades escolares cotidianas.

® Un terapeuta ocupacional, fisioterapeuta u organizacién de pacientes puede sugerir
adaptaciones practicas para promover la independencia y confianza de su hijo/a.

® Practicar como responder a preguntas sobre la estatura puede ayudar a su hijo/a a sentirse
mas seguro/a.

Preguntas para el equipo médico

¢Estan usando las tablas de crecimiento correctas para llevar un seguimiento de mi hijo/a?

{Qué ejercicios recomendarian para fortalecer las extremidades inferiores de mi hijo/a?

¢La cabeza de mi hijo/a esta creciendo segtin el patrén esperado?




3. Huesos y
articulaciones

Lo que padres y madres deben saber

Los problemas de huesos y articulaciones varian ampliamente entre los nifios con hipocondroplasia.*
Algunos experimentan pocos o ningun problema, mientras que otros pueden necesitar fisioterapia

o tratamiento quirdirgico para ayudar a controlar su afeccién® A veces, puede producirse dolor y puede
alterar el suefio después de un dia ajetreado.*

Brazos
A algunos nifilos con hipocondroplasia no se les extienden los codos completamente.?® Esto puede limitar
la eficacia con la que alcanzan cosas, por ejemplo, al ir al bafio.?

Piernas

Los nifios con hipocondroplasia pueden desarrollar piernas arqueadas, en las que los huesos se curvan
hacia afuera a medida que crecen.3* Puede ser necesario derivarlos a un traumatdlogo si esto interfiere
con la marcha, y a veces se requiere cirugia si el arqueamiento se agrava o se vuelve doloroso.??

Espalda y postura
En ocasiones, la hipocondroplasia conlleva una curvatura hacia dentro en la parte inferior de la columna
(lamada lordosis lumbar), que puede afectar a la postura y al movimiento y causar dolor de espalda.®®

Conducto vertebral

En la edad adulta, algunas personas pueden desarrollar estrechamiento de la médula espinal
(estenosis del conducto vertebral).

Esto a veces causa dolor, entumecimiento o debilidad en las piernas.3*

Los problemas de huesos o articulaciones pueden requerir la derivacion a un traumatdlogo que
dirija un manejo adecuado.® Si es necesario, la fisioterapia puede ayudar a maximizar la movilidad,
y adaptar el entorno de su hijo/a puede favorecer la comodidad y la independencia.*#




3. Huesos y articulaciones

Preguntas para el equipo médico

¢Qué tipos de asientos se recomiendan para el apoyo de la cabeza y el cuello
de mi hijo/a en la primera infancia?

¢Hay algun portabebés o equipamiento que pueda no proporcionar un apoyo
adecuado para cabeza y cuello?

¢Ayudaria a mi hijo/a la fisioterapia o la ergoterapia?

¢Hay alguna actividad fisica especialmente adecuada para mi hijo/a?

¢Hay alguna actividad que pueda no ser adecuada, por ejemplo, las que implican
movimientos de cuello forzosos o no controlados?

¢Hay algun ejercicio que pueda favorecer la extensién del brazo de mi hijo/a?

¢Como alivio el dolor de mi hijo/a?




4. Garganta, nariz
y oidos: audicion
y sueno

Lo que padres y madres deben saber

Audicion

Los bebés y nifios con hipocondroplasia a menudo experimentan otitis recurrentes y dificultades auditivas.
Es importante identificar y tratar los problemas de oido, ya que los problemas auditivos pueden retrasar
el desarrollo del habla y del lenguaje, lo que puede conllevar la necesidad de tratamiento adicional.?*

A algunos nifios hay que colocarles en la membrana del timpano pequefios tubos, llamados tubos de
timpanostomia o de ventilacion, para ayudar a drenar el liquido del oido medio.?"® Esto puede reducir

las otitis y mejorar la audicidon.”® Puede ser necesario dejar colocados los tubos de timpanostomia

hasta aproximadamente los 6-8 afios de edad.? También se puede considerar el uso de audifonos si hace falta.

El sueno

Las personas con hipocondroplasia pueden desarrollar apnea del suefio, una enfermedad en la que la
respiracion se detiene brevemente y vuelve a empezar muchas veces durante la noche.3% Esto puede
afectar a la calidad del suefio y provocar cansancio durante el dia.®" Si no se trata, la apnea del suefio
puede conllevar problemas para concentrarse o prestar atencion en la escuela, cambios conductuales
como la hiperactividad, y afectar al rendimiento académico.®"®

La apnea del suefio se puede detectar mediante una prueba de suefio (polisomnografia del suefio) y se
pueden considerar diferentes opciones de tratamiento.3'®" Si es necesario, los nifios pueden usar una
pequefia mascarilla mientras duermen conectada a una maquina de respiracion asistida, como un dispositivo
de presion positiva continua en las vias respiratorias (CPAP), que ayuda a mantener las vias respiratorias
abiertas® A veces se extraen quirldrgicamente las amigdalas o vegetaciones para mejorar la afeccion.®

En ocasiones, la estructura de la base del crdneo puede contribuir a la apnea del suefio,
lo que puede requerir la derivacidn a un neurdlogo para su investigacion y tratamiento.34°

Diferentes especialistas pueden participar en la atencién de nifios con sintomas de garganta,
nariz u oidos dependiendo de sus necesidades especificas, incluidos especialistas en suefio,
otorrinolaringdlogos y neurdlogos.??

10



4. Garganta, nariz y oidos: audicion y suefio

Consejos de otros padres y madres

e Las pruebas auditivas tempranas son importantes, ya que los problemas de oido no siempre son obvios
en los bebés.

® Se recomiendan las evaluaciones anuales de la audicién a partir de los 9 a 12 meses de edad.

® Los ronquidos, las pausas en la respiracion, los despertares nocturnos o el cansancio durante
el dia pueden ser signos de apnea del suefio.

® Hacer una breve grabacion en video de su hijo/a durmiendo puede servir para ensefidrsela
a los médicos si no estd seguro/a de la respiracién de su hijo/a.

o Los estudios de suefio pueden resultar estresantes, pero a menudo proporcionan
informacion importante sobre cémo respira su hijo/a por la noche.

Preguntas para el equipo médico

¢Hay liquido detrds de la membrana del timpano hoy?

¢Seria util para mi hijo/a el uso de tubos de drenaje en el oido?

¢Mi hijo/a necesita un estudio del suefio?

¢A qué signos de apnea del suefio debemos estar atentos?

il



5. Convulsiones y
otras complicaciones
neuroldgicas

Lo que padres y madres deben saber

Convulsiones

Un pequefio nimero de nifios con hipocondroplasia sufren convulsiones.?* Estas pueden producirse
a cualquier edad, pero a menudo se producen en la primera infancia, cuando los signos pueden ser sutiles,
incluidas breves pausas en la respiracion, ausencias e inmovilidad.2310.20.21

Los nifios con hipocondroplasia que sufren convulsiones deben someterse a pruebas, como un
electroencefalograma (EEG) y una resonancia magnética (RM), y ser tratados por un neurdlogo con experiencia.?3
Para controlar las convulsiones se usan medicamentos para la epilepsia.?*?' Las convulsiones que comienzan en la
primera o segunda infancia pueden remitir y algunos nifios pueden experimentar una remision a la edad escolar.**

Hidrocefalia
Una pequefia minoria de nifios con hipocondroplasia desarrollan hidrocefalia que requiere tratamiento.2491°

La hidrocefalia es una acumulacién anémala de liquido en el cerebro.?? Los médicos controlan rigurosamente
la circunferencia de la cabeza y, si crece mas rdpido de lo esperado o aparecen signos de acumulacion de
liquido (como vémitos, irritabilidad, mala alimentacion o somnolencia inusual), puede ser necesario derivar

a un neurdlogo y hacer pruebas de imagen como una RM o una tomografia axial computarizada (TAC) para
evaluar la afeccién.?322 Sij el nifio presenta sintomas de hidrocefalia, se puede considerar una operacion
quirdrgica para colocar un drenaje (para drenar el liquido).222




5. Convulsiones y otras complicaciones neuroldgicas

Consejos de otros padres y madres

® Registre cualquier episodio inusual en su teléfono, ya que esto puede ayudar a los profesionales
sanitarios a evaluar lo que estd sucediendo.

e Sialgo no le parece correcto, confie en su instinto y pida asesoramiento médico.
e Las familias deben ser conscientes de los signos que requieren atencién médica inmediata,

relacionados especialmente con la acumulacion de liquido en el cerebro (vomitos persistentes,
irritabilidad extrema o cansancio inusual) y convulsiones.

Preguntas para el equipo médico

¢Como suelen ser las convulsiones en bebés o niflos con hipocondroplasia?

Si se produce otro episodio, ;qué debemos hacer durante y después de la convulsién?

¢{Qué sintomas deberian llevarnos a pedir una revisiéon médica urgente, por ejemplo,
signos de hidrocefalia?

¢Necesita mi hijo/a un EEG, una RM u otras pruebas para comprobar si hay
complicaciones neurolégicas?




6. Hitos del
desarrollo y apoyo
al aprendizaje

Lo que padres y madres deben saber

Algunos nifios con hipocondroplasia experimentan retrasos en el desarrollo, por ejemplo, alcanzar hitos del
habla o motores mds tarde de lo esperado.®4

Movimiento

Para problemas de motricidad gruesa (movimientos realizados con musculos grandes como los de
brazos y piernas), se recomienda la fisioterapia para maximizar la movilidad.3?* Se recomienda la terapia
ocupacional para los nifios que experimentan dificultades con la motricidad fina que afectan a la vida
cotidiana, como al alimentarse, asearse, vestirse y escribir.®

Aprendizaje

Aunque muchos nifios con hipocondroplasia tienen inteligencia promedio, pueden producirse dificultades
de aprendizaje y retrasos en el desarrollo, incluidos problemas con el desarrollo del lenguaje y con la
concentracién.2*%° Ciertas complicaciones médicas de la hipocondroplasia pueden afectar al aprendizaje,
incluidas la apnea del suefio, dificultades auditivas, hidrocefalia y convulsiones o epilepsia.24182022

Se recomienda que los nifios con hipocondroplasia se sometan a revisiones regulares del desarrollo para
ayudar a garantizar que cualquier dificultad motora, del habla y del aprendizaje se identifique de forma
temprana y reciban apoyo mediante terapias adecuadas y servicios educativos.3"




6. Hitos del desarrollo y apoyo al aprendizaje

Consejos de otros padres y madres’

® La evaluacion rutinaria del desarrollo es importante. Solicite una evaluacién mds detallada
si nota retrasos, para poder apoyar el progreso de su hijo/a mediante una intervenciéon temprana.

® Preste atencidn al habla, el desarrollo de la motricidad gruesa y fina y la atencién.
El apoyo temprano puede ejercer una diferencia significativa.

® Los problemas de audicién pueden parecer dificultades de aprendizaje. Es importante hacer
revisiones anuales de audicion.

e Sisurgen dificultades de aprendizaje, pregunte a la escuela sobre opciones como programas

educativos individualizados o apoyo educativo adicional. A muchas familias les parece que esto
ejerce una diferencia positiva.

Preguntas para el equipo médico

¢Estan bien encaminados los hitos del desarrollo de mi hijo/a para la hipocondroplasia?

¢Qué herramientas de evaluacién del desarrollo estan usando (por ejemplo,
el Cuestionario de edades y etapas)?

¢Hay alguna prueba que pueda ayudar a entender qué esta causando las dificultades
de aprendizaje o de atencion de mi hijo/a?

¢Con qué frecuencia deben revisarse la vista y la audicién de mi hijo/a?

¢Hay estudios que puedan considerarse para descartar otras causas de problemas
del desarrollo, como el trastorno de déficit de atencién e hiperactividad (TDAH),
el trastorno de déficit de atencion (TDA) o el trastorno del espectro autista (TEA)?

¢Qué intervenciones beneficiarian a mi hijo/a, por ejemplo, logopedia, fisioterapia
o ergoterapia?

¢Qué informacion debemos compartir con la escuela para ayudarlos a apoyar el
aprendizaje? ;Cree que a mi hijo/a lo/la beneficiaria alguna intervencién educativa
especifica?




7. Bienestar n
emocional y mental f.
de las familias '

Lo que padres y madres deben saber

Un diagndstico de hipocondroplasia puede afectar a toda la familia de diferentes maneras. Con el apoyo
adecuado, padres, madres y nifios pueden adaptarse y progresar. Cuidar del bienestar emocional y mental
es una parte importante de la salud general.

Padres y madres

La paternidad y la maternidad tienen altibajos, pero saber que su hijo/a tiene una enfermedad rara a veces
puede parecer abrumador. Padres y madres pueden experimentar diversas emociones, como la conmocion,
la preocupacién vy la tristeza, especialmente cuando es dificil encontrar apoyo. Abogar constantemente en la
sanidad, el colegio y los servicios de apoyo puede ser agotador. Con el tiempo, muchas familias desarrollan
fortaleza y resiliencia, especialmente cuando cuentan con una orientacion clara y comunidades de apoyo.

Padres y madres con hipocondroplasia

Para los padres y madres que también padecen hipocondroplasia, criar a un nifio con la misma afeccidn
puede resultar a la vez familiar y dificil. Su experiencia personal los ayuda a comprender y apoyar a su hijo/a,
y también les trae recuerdos del camino ya recorrido por ellos mismos.

Parejas

Cuidar de un nifio con hipocondroplasia puede suponer tensidn en una relacion. Las necesidades médicas,
el estrés y las presiones econémicas pueden dejar menos tiempo para dedicar al otro y dificultar la
comunicacion. Sin embargo, muchas parejas encuentran que enfrentarse juntos a estas dificultades fortalece
su vinculo y fomenta la resiliencia.

Nifos

Los nifios con hipocondroplasia pueden notar sus diferencias pronto, lo que puede causar tristeza, preocupacién
o frustracion. Las presiones sociales, las citas médicas y la dependencia de los adultos pueden contribuir a estos
sentimientos. Con familias de apoyo y entornos inclusivos, los nifios a menudo ganan autoconfianza y resiliencia.

Hermanos

Los hermanos pueden sentirse ignorados o nerviosos cuando la atencidn de sus padres se centra en la
atencion médica. Pueden sentir celos, culpabilidad o la presion para ser fuertes. Al fomentar la confianza y la
comunicacion abierta, los hermanos pueden desarrollar empatia, resiliencia y orgullo por su papel, ayudando
a toda la familia a sentirse mds conectada.

16




7. Bienestar emocional y mental para las familias

Consejos de otros padres y madres

Cuidar de uno mismo/a

® Dese tiempo para procesar el diagnéstico: es normal sentir emociones fuertes.
Concéntrese en ir dando pasos uno a uno para reducir la sensacion de estar abrumado/a.

® Utilice solo informacion de fuentes de confianza; buscar demasiado en Internet puede aumentar su ansiedad.

® Comparta sus sentimientos con alguien en quien confie; no tiene por qué llevar la carga usted solo/a.

® Conectar con grupos de padres y madres o asociaciones de pacientes (incluyendo en redes sociales)
puede reducir los sentimientos de aislamiento y proporcionar consejos practicos y una plataforma para
que padres y madres hablen de sus preocupaciones y aprendan de otros en la misma situacién.

® Pdngase en contacto con la asociacidn de pacientes con trastornos esqueléticos de su pais. Estas
organizaciones son una fuente importante de informacién y apoyo, y pueden proporcionar orientacion
valiosa sobre codmo gestionar las dificultades que afrontan las personas de baja estatura.

® Busque formas de cuidar de su relacion y reforzar su relacion de pareja si comparten la crianza.

® Algunas personas se avergonzaran de no afrontarlo tan bien como les gustaria. Puede pedir ayuda
a otras personas si ve que le cuesta.

® Sij tiene un estado de animo bajo persistente o sentimientos prolongados de angustia emocional,
puede ser util hablar con un psicdlogo u orientador.
Apoyar a su hijo/a con hipocondroplasia

® Los nifios pueden ser conscientes de sus diferencias desde una edad temprana. Los sentimientos
de frustracidn, tristeza o ansiedad son comunes y comprensibles.

® Valide los sentimientos de su hijo/a antes de consolarlo/la. Esto los ayuda a sentirse escuchados y apoyados.

® Ayude a su hijo/a a practicar respuestas sencillas a preguntas o miradas desconsideradas.
Practique frases sencillas que su hijo/a pueda usar, como: “Mi cuerpo crece de forma diferente”.

® Deje que su hijo/a comparta sus sentimientos, incluso los dificiles: escuchar es lo primero.
® Fomente amistades y actividades inclusivas en las que su hijo/a se sienta seguro/a.
® Trabaje con los profesores para crear un entorno escolar seguro donde se le dé apoyo.

® Busque un equilibrio entre la sobreproteccion y el fomento de la independencia
de su hijo/a.

® Celebre las fortalezas y los esfuerzos de su hijo/a: esto desarrolla la autoestima con el tiempo.
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7. Bienestar emocional y mental para las familias

Apoyo a otros nifos de la familia
® Dé alos hermanos espacio para expresar sus propios sentimientos sin ser juzgados.

® Cree pequeiios momentos de tiempo a solas con cada hermano cuando sea posible.

® Explique la afecciéon de formas sencillas y adecuadas para la edad, para que los hermanos entiendan
lo que estd pasando.

® Esté atento/a a sefiales de preocupacion, celos o sensacién de exclusién, y hable abiertamente de ello.

® Implique a los hermanos de formas positivas: ayudar, jugar o animarse unos a otros.

Preguntas para el equipo médico

¢Cémo podemos apoyar mejor el bienestar emocional de nuestro hijo/a?

¢Son frecuentes la ansiedad o el bajo estado de animo en nifios con hipocondroplasia?

¢Serian ttiles el asesoramiento, la ludoterapia u otro apoyo psicolégico?

¢Existe una asociacion de pacientes o comunidad de pacientes en linea que puedan
recomendar?
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