Carta a creche/escola/colégio

Local, data
A Direcéo,
Ao Professor,
A educadora
Aos auxiliares

escola/colégio

E com o maior gosto que o nosso filho/a :

agora com (idade) entrara para o vosso colégio/escola no proximo dia

Esta carta tem por objetivo informar e esclarecer sobre o desenvolvimento e

caracteristicas especificas da saude e seguranca do/a nosso/a filho/a.

O/A tem uma condicdo 0ssea rara pertencente ao grupo

das displasias Gsseas designada por . Tem

origem numa mutacdo genética e caracteriza-se por (referir caracteristicas fisicas mais
evidentes inerentes a displasia):

- Baixa estatura (proporcionada/desproporcionada)

- Membros mais curtos/curvos/grande flexibilidade/

- Coluna

- Cabeca

- Pernas

- Méos

A (nome da displasia dssea) tem evolugdo progressiva, com

associacao a patologias como:

A capacidade cognitiva do/a nosso/a filho/a ndo esta/esta afetada.



Para nos, pais, 0 mais importante é que o/a nosso/a filho/a seja acompanhado em
espaco educativo, de forma a fomentar a sua independéncia,
aguisicdo/conservacdo/melhoria das suas capacidades fisico-motoras e cognitivas e

plena interagdo com os pares, de forma ativa e segura.

Pontos de atencdao:

- Se houve duvidas ou questdes em relacdo a aparéncia fisica e/ou estatura do/a

(nome), é importante informar que tem uma displasia 6éssea

que é uma condicdo Ossea rara e que origina alteracdes esqueléticas, como a baixa
estatura. De forma simples, pode ser dito que o esqueleto tem um desenvolvimento
muito distinto para a idade e por isso € mais pequeno e apresenta diferencgas fisicas,

mas que € uma crianga como as outras.

- Pedimos que nunca usem o termo “ando” e evitem o termo “nanismo”. Deve ser sempre

tratado/a pelo seu nome.

- Pedimos que o/a (nome), seja tratado de acordo com a sua idade

nao de acordo com a sua estatura ou desenvolvimento motor;

- O tempo de aquisicdo dos pilares da motricidade fina e grossa do/a

(nome), séo distintos da idade em que a maioria das criancas 0s

alcanca (como gatinhar, sentar, andar, etc). O/A (nome), atingira

esses pilares ao seu ritmo.

- A motricidade do/a tem padrbes distintos das criancas da

mesma idade. O/A (nome) podera realizar a maioria/algumas

atividades fisicas em ambiente escolar, com as seguintes restricdes

- Pedimos que fomentem que o/a (nome) se movimente e brinque

de forma a desenvolver a sua independéncia, tal como com qualquer outro bebé/crianca;
Outros
Seguimento clinico

-O/A (nome) esta a ser acompanhado em




(especialidades médicas) desde

(idade), nos hospital/ais . Podera ter de se ausentar algumas

vezes para avaliagdes periddicas, exames e consultas.

-O/A (nome) est4d atualmente a fazer tratamento de
(patologias diagnosticadas), com
(tratamento) .

((Exemplo de apneia obstrutiva: faz paragens respiratorias durante o sono com relativa
frequéncia. E possivel detetar a ocorréncia de uma apneia quando ela faz uma
expiracdo mais pronunciada, compensatoéria. Durante a noite dorme por varias horas

com uma mascara ligada a um aparelho de ventilacao positiva designado por CPAP.

Exemplo de otite média bilateral crénica: a crianca apresenta ligeira reducao da
capacidade auditiva. Os sons que a crian¢a ouve serdo semelhantes a nds ouvirmos
com os ouvidos tapados com as maos: o som € mais abafado, mas percetivel. Nao é
necessério falarem-lhe alto, mas sons mais agudos (sons musicais, por exemplo)

favorecem a atencao.

Exemplo de cifose lombar: Pedimos um cuidado acrescido com a coluna cervical e

lombar do (nome). Reparardo que apresenta uma cifose lombar (coluna para fora).

Exemplo instabilidade cervical: importante limitar atividades/ exercicios que possam

provocar movimentos repentinos no pescogo com risco de compressao medular

Exemplo instabilidade coluna lombar: importante limitar atividades/ exercicios que
possam provocar movimentos repentinos de chicote, laterais e tor¢do da coluna, com

risco de compressédo medular))
Caracteristicas particulares

- O/A (nome)tem uma temperatura corporal naturalmente mais alta do

que as outras criancas, e pode apresentar maior transpiracdo e necessidade de

hidratacéo.

- (outras)



Para esclarecer duvidas e questdes

Temos confianga que a integracao do/a (nome) sera muito facil

quer com os adultos quer com os pares.

A ANDO Portugal é a Associacdo Nacional de Displasias Osseas

(www.andoportugal.org) e apoia as pessoas com displasia 6sseas e familia a varios

niveis, incluindo ao nivel educativo, estabelecendo contacto e sessdes de
esclarecimentos sempre que solicitados. Dispde de varios recursos informativos (video:
“saiba mais sobre displasias 6sseas” e livros educativos como “Ser alto ou ser baixo...
simplesmente eu!). O contacto pode ser feito através do nimero 910 442 840 ou pelo

email info@andoportugal.org

Agradecemos a todos a disponibilidade e recetividade e estamos convictos que sera

muito bom para todos, o convivio e a patrtilha.

Acima de tudo, cresceremos todos juntos!

(Nome dos pais)


http://www.andoportugal.org/
mailto:%20info@andoportugal.org

