Sundhedspersonale OM AKONDROPLAS!

Mange specialister kan veere involveret i behandlingen af personer med
akondroplasi, fordi sygdommen pavirker hele kroppen. Forskellige specialister
kan veere involveret pa bestemte tidspunkter i livet. Nogle vil vaere en del af
behandlerteamet gennem hele livet, mens andre vil veere vigtigere i en
bestemt alder. Tal med din laege for at fa mere at vide om de
sundhedspersoner, som kan vaere involveret.

@ Spaadbarn/lille barn @ Barn

®) Teenagere og voksne

Medicinsk genetiker

Kan vaere involveret i at stille diagnosen akondroplasi
og lgbende behandling, herunder radgivning i
forhold til genetik og familieplanlaagning

Bornelaege eller primaer behandler

Udfgrer jeevnlige kontroller og holder gje med udviklingsmaessige
milepaele. Dit barns primeaere behandler kan ogsa henvise dig til en
paediatrisk endokrinolog, som kan hjeelpe med at holde gje med
barnets vaekst. Bemaerk, at dit barns primaesre behandler kan vaere
medicinsk genetiker, paediatrisk endokrinolog, bgrnelaege eller en
anden specialist, alt efter hvilket land du bor i, og hvor du far
behandling

Neurolog eller neurokirurg

Holder gje med komplikationer som vaeske i hovedet
eller tryk pa hjernestammen eller rygmarven og

opererer, hvis det er ngdvendigt for at korrigere det . e .
Ore-naese-hals-specialist (ONH-laege) eller audiolog

Kan hjelpe med at vurdere hgrelsen eller greproblemer,
greinfektioner og sgvnapng

Lungemediciner

Tager sig af vejrtraekningsproblemer,
iseer hos spaedbgrn

@jenspecialist

Behandler problemer med gjnene som slgret syn eller forkert
gjenstilling (f.eks. skelgjethed, vandrende eller dovent gje), som
kan opsta pa grund af den made, knoglerne udvikler sig pa

Tandreguleringsspecialist

Behandler problemer med taenderne eller munden som fejlstillede
teender, en smal gane, abent bid eller underbid

Ortopaadkirurg
(O N ONC

Behandler komplikationer i rygsgjle og skelet,
hvis de opstar

Psykolog eller anden sundhedsperson
inden for mental sundhed

Yder stgtte og vejledning i forhold til psykosociale
og fglelsesmaessige problemer
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Andre sundhedspersoner

- Ergoterapeuter hjxlper med at forbedre den
fysiske styrke og funktionsevne i forhold til

almindelige dagligdags aktiviteter

- Fysioterapeuter hjaelper med at gge mobiliteten,

afhjaelpe fejlstillinger i knogler og led eller
mindske smerter

- Dicetister eller ernaeringsspecialister hjaelper

med at holde styr pa veegten og undga sveer

overvaegt ved ernaeringsplanlaagning

Sarlige overvejelser i forhold
til operation

Det er vigtigt at arbejde med en kirurg og
anaestesileege, som har erfaring med personer med
akondroplasi. Det skyldes, at der skal tages saerlige
hensyn for at undga risikoen for komplikationer i

forbindelse med luftvejene og andre anatomiske
forskelle.

HENT VIDEN

FA mere information om livet med akondroplasi pa:
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