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FUR ERWACHSENE, DIEEINEM JUNGEREN
PUBLIKUM VORLESEN

Wousstest Du, dass es Hunderte verschiedene Brotsorten
Mit ganz unterschiedlichen Zutaten gibt? In Rezepten
sind zwar die Zutaten und ihre Mengen aufgefiihrt, aber
jeder Béicker backt das Brot quf seihe eigene Weise

Menschenh wachseh mit verschiedeneh Erfahrungen auf. Diese , Zutaten”
Machen sie wie Brot eihzigartig.

Diese ,Zutaten” kdnnen Angehérige oder Freunde oder sogar Schulen
uhd Gemeinschaften sein. Sie kénhen in Momenten der Not oder
Freude entstehen.

Bei Kindern mit Achondroplasie ist es hicht dnders — sie passen sich gahz
hebenbei an, nehmen Netterungen auf und lernen wie jedes Kind.

Jede Seite des Buches der Wachsenden Liebe enthdlt viele Detaiils, die
furdie Anbahnhung von Gesprdchen iiber die verschiedenhen Aspekte des
Aufwachsehs mit Achondroplasie gehutzt werden kdhnen.

Anpassunhgen, Familien- und Geschwisterdyhamik und

sinnhbildliche Darstellungen sollten mit Ihrem Kind, seinen
Freunden oder der Schuyle uhd anderen Angehérigen
besprocheh werden,

Wenn Sie dieses Matetial als Leitfaden
hutzen, kahn die Wachsende Liebe zu eiher
pédagogischen Erfahrung werden, die mehr
Informationen zur Achondroplasie mit
Sihnbildern, Gesprachseinstiegeh und
Aktivitdten vermittelt, um ein Publikum

aller Altersgruppen zu erreichen.
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Lerne Sofic kennen
8 Jahre alt

Personlichkeit
. Sofia mag Tiere und hilft gern anderen.

Gesprichsthemen

Familie
Sofias Mutter versucht, ihrer Tochter zu
Hause mdglichst viele Hilfsmittel an die D_gi@

Hand zu geben. So wird Sofia unabhdngig
und selbstbewusst und lernt, die Umgebung
ah ihre Bediirfhisse ahzupadssen.

Besondere Herausforderungen: Schlafapnoe
Sofia hat Achondroplasie. Dadurch
wachsen die Knochen in ihrem Gesicht ~ -
anders. Manchmal kann die Luft nur schwer o-
in ihre Lungeh kommeh. Dann muss sie ein
Gerdt benutzen, das ihre Atmung im Schlaf
unterstiitzt. Es wird CPAP- oder BiPAP-

Gerdt genannt.

Lerne L.eO kennen

10 Jahre alt

Personlichkeit

Leo mag Lesen, seine Oma und Fulballspielen
mit seinem dlteren Bruder Matt. Erist manhchmal
dngstlich und macht sich Sorgen. Matt kennt sich
jedoch im Umgang mit Angst aus, sodass beide
gelernt haben, sich gegenseitig zu unterstitzen.

Gespridchsthemen

Familie

Leos dlterer Bruder Matt hat Achondroplasie,

aber Leo und sein Vater haben es nicht. <‘
Wausstest Du, dass 80 % der Kinder mit
Achondroplasie Elterh von durchschnittlicher

GréfRe haben? Das kann Zufall sein!

Besohdere Herausforderuhgen:

Geistige und soziale Gesundheit

Die geistige und soziale Gesundheit ist fiir
Kinder mit Achondroplasie ebenso wichtig wie
der Umgang mit der kdrperlichen Gesundheit.
Leo uhd Matt sind unterschiedlich @ngstlich,
aber Matt kanh Leo helfen, indem erihm
Techniken zur Selbstfiirsorge beibringt. Matt
hat das gelernt, als er selbst mit schlechten
Gefiihlen zu kdimpfen hatte.

_Das Beste ist, wenn ich anderen Menschen Ehte L
zeigen Kann, dass ich mich Kammere!”

Sie fihlt sich am wohlsten zu Hause, wo es ruhig
' ist und sie Zeit mit ihrer Mutter verbringen kann.

_Mein Bruder ist der coolste Mensch, den ich Kenne! Hach Oma.”
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Mutter
34 Jahre alt
Hat keihe Achondroplasie.

Anpassungeh

Sofia hat zu Hause viele Hilfsmittel.
Hocker, niedrige Mdbel, Lichtschalter
uhd andere Dinge helfen Menschen
mit Achondroplasie, in einer Welt, die
eigentlich fur durchschnittlich grofie
Menhschen ausgelegt ist, unabhdngig
zu bleiben.

Einzigartig!

Nur 1 voh 25.000 Kinderh wird mit
Achondroplasie geboren!

Das bedeutet, dass Sofia eine von
etwa 250.000 Menschen weltweit ist!

Bruder - Matt
18 Jahre alt
Hat Achondroplasie.

Vater
40 Jahre alt
Hat keihe Achondroplasie.

Anpassunhgen
Matt kanhn mit bestimmten

> Anpassungen Auto fahren. Ein
Kissenh fir deh Riicken, ein erhéhter
Sitz und Pedalverldhgerungen
kéhhen fir die gleiche
Bewegungsfreiheit sorgen wie bei
Menschenh ohne Achondroplasie.

Einzigartig!

Wie bei téglichen Ablgufen

passt jede Familie ihr Zuhause
unterschiedlich an die
Achondroplasie an. Da Leo keine
Achondroplasie hat, muss er sichan
die Hilfsmittel von Matt anpassen.



Lerne HaruKi kennen
10 Jahre alt

~Ich mag Keine Croissants... Nur ein Scherz. Ich LIEBE Croissants!”

Persénlichkeit
Harukiist ein Energiebiindel. Er m

. dg Mensch
Pd‘rtys und Fuf’ballspielen. Seine Elt?arn Peanoceheh’
bglde Achqhdropldsie uhd daher viel Erfahrung
mit der Kleinwiichsigkeit als Kind! Dies hat Haruki

geholfen, unabhdngiger zu werd
’ h
etwad zu unabhéngig!). sk

Gespridchsthemen
O O Familie

Z S Beide Elterh von Haruki haben
\_T/f Achondroplasie. Daher kahn Haruki

voh den Erfahrunhgen seiner Eltern beim
Erwachsehwerden profitieren.

B-esondere Herausforderungen:

Sich fertig machen

D“Ie kirzeren Arme und Beinhe von Haruki
kdnhen das Anziehen und Haare trocknen
ersc'hwereh. Das heif’t aber nicht, dass er
es hicht kann! Kinder mit Achondroplasie
fmolep eigehe Mdglichkeiten, Dinge zu
etledigen, auch wenn es nicht vertraut
dussieht oder [dnger dauert.

_Gefallt Dir das Kleid? Ich habe es selbst
gemacht! Es hat Streifen!”

Personlichkeit

Emma hat eihe starke Persdnlichkeit.

Sie steht gern im Mittelpunkt, um ihre
Lieblingsklamotten zu zeigen, und erzahlt
standig von ihren beiden Schwestern:

. Sie sind jetzt beide gréferals ich, aber hut,
weil sie keine Achondroplasie haben.”

Gespréichsthemen

Familie

Ermmoa ist das mittlere Geschwisterkind
und hat als einzige in der Familie
Achondroplasie. Sie hat eine dltere
Schwester, die bereits seit der Geburt
schnell gewachsen ist. Jetzt ist ihre
jingere Schwester auch gréfRer als sie.

Spezielle Herausforderungen:
Geschwister ohne Achondroplasiea
Jedes Kind ist anders. Fuir Kinder ist es
aber nicht ungewdhnlich, dass sie sich
isoliert fiihlen, wenn sie sehen, dass
jiingere Kameraden und Geschwister
wahrend der gesamten Kindheit weiter
schnell wachsen.

Gia

Mutter
39 Jahre alt
Hat Achondroplasie.

Vater
42 Jahre alt
Hat Achondroplasie.

Anpdssuhgen

_Dqs Zuhduse voh Haruki hat einige
|hd|v.|c.|uelle Anpassuhgenh, die seiner
Familie den Alltag erleichtern. Er hat
quch einen Lieblings-Tritthocket, den
er wie ein Skateboard dekoriert hat.

Einzigartig!

Harukis Eltern machen sich keine
Sorgen. Sie haben verschiedene
etfahrene Arzte aufgesucht, die ,
Hcltruki beim Erwachsenwerden
uhterstiitzen. So kann er ei

und aktives Leben fuhreh.eIh gesundes
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Lerne Emma kennen

9 Jahre alt

Zwei Schwestern
7 uhd 16 Jahre alt
Sie haben keine
Achondroplasie.

Vater
45 Jahre alt
Hat keihe Achondroplasie.

Anpassungeh
Bei so vielen Personen im Haus setzt

die Familie von Emma maglichst viele
Hilfsmittel ein, und Emma kiimmert sich
danh um den Rest. lhr Vater betont immer,
wie wichtig es ist, ,um Hilfe zu bitten, wenn
man sie bendtigt”. Daher zégert Emma
hicht, Menschen in ihrer Umgebung zu
sageh, wds sie braucht.

52

Einzigartig!

Da sie mit zwei Schwesterh aufgewachsen
ist, musste Emma sich behaupten!
Verschiedene Erfahrungen und Menschen
macheh uhs zu dem, was wir sind.
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Besprechung von Achondroplaste
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TEIG GEHT AUF, KNOCHEN WACHSEN

(1) Abgesehen davon, dass Teig sich in Omas beriihmte
Focaccia verwandeln kann, ist er auch ein Sinnbild dafdr,
wie Menschen einzigartig werdenh.

@) Erkannauch dazu beitragen, die wissehschaftlichen
Grundlagen fir das Knochenwachstum und die
Unterschiede bei deh Knocheh von Personen mit
Achondroplasie zu erkldren.




im Vergleich
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KNOCHEN WACHSEN, WIR WACHSEN
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Uber 90 % der Knochen in unserem Kdrper haben ihren
Ursprung in etwas Voriibergehendem, das Khorpel”
genannt wird (der Teig).

Wadhrend des Wachstums (Backen) werden unsere
Khochen ldnhger, wehn der Khorpel wdchst und zu
dauerhaftem Khochen wird (zu Brot wird).

So werdeh unsere Khochen langet, und wir werdeh
grofier (gehen auf).




Besprechung von Achondroplaste
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FGFR3 UND CNP:2 ZUTATEN

(6) Sowie Wasser und Mehl wichtige Zutaten fiir die meisten
Brotsorten sind, finden sich in unseren Khocheh zwei
wichtige Zutaten: FGFR3 und CN P, die zur Steuerung
des Knochenwachstums (Aufgehen) beitragen.

In diesen Knochen ist FGFR3 eine Art Zutat, die das
Knhochenwachstum bremst (langsames Aufgehen),
wdhrend CNP eine Zutat ist, die Knochen weiter
wachsenh ldsst (stetiges Aufgehen).

FGFR3 steht fiir Fibroblastenwachstumsfaktor-Rezeptor 3
CNP steht fiir C-Typ-natriuretisches Peptid




GLEICHE ZUTATEN, UNTERSCHIEDLICHE MENGEN

Das Gleichgewicht dieser Zutateh ist in den Knochen von
Menhschen mit Achondroplasie anders. Diese Menschen
haben mehr FGFR3, als CNP bewadltigen kann.

Als Folge wird dem voriibergehenden Khorpel (Teig)
mitgeteilt, bereits frither nicht mehr durch Knochen ersetzt
zu werdeh (Aufgehen) dls bei einem bessereh Gleichgewicht
voh FGFR3 und CNP (Zutaten).

Auf diese Weise kanhn Achondroplasie dazu fihren, dass
die Khochen von einigen Kindern anders wachsen dls bei
dhderen Kindern. Gleiche Zutaten, hur andere Mengen.
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= Gesundheit = Anpassungeh und - i = Zu beriicksichtigende
uhd Gefiihle Manhagement Erkenhntnisse



Dds Buchin Deinen
Hénden wurde mit
Dirinh unseren
Herzen geschrieben.

Backe viel Brot,
schlief’e viele
Ereundschaften

und bewahre viele
Erinnerungen.

Diese’'Weltist

Fiir Leigh Ann.

ag bist die Sohhe am
immel und eine Kerze i

im
Dunkeln, deren Licht eine
ganze Generation erleuchtet.

Vielen Dank.



GEMEINSCHAFT
DER WACHSENDEN

LIEBE DAS
BROTFEST
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CPAP-
Gerat

Tritthocker
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Niedrigerer
Tisch

Emma
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Stabile Leitern mit ausreichend
breiten Stufen eighen sich
hervorragend fur Kinder mit
kirzeren Armen und Beinen.

Fiir Kinder

oder sogar
Erwachsene mit
Achondroplasie
ist eine hdher am
Boden liegende
Matratze keine
Seltenheit.




-\@/- Ein abgesenktes Bett und

Tritthocker erleichtern es Kindern
mit Achondroplasie, ins Bett und
dus dem Bett zu gelangen.
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Leo ist ein wehig hervés, weil er
noch hie zuvor Brot gebacken
hat. Sein dlterer, supercooler
Bruder Matt hilftihm.

Nicht selten hat ein
Geschwisterkind
@ Achondroplasie und
ein anderes hicht.




Kurzere Arme und
Beihe erschweren
gelegentlich das

Ankleiden.

t mitihre
{gebr\ebe
Hilfe von ihr
hen.

Emma s
lange au
ein wenig
um qufzuwdc

steh auf
un

sagt Papa.

n Schwestern
n und braucht
em Vatet,

d strahle'
Liebes”




In der Wohhuhg voh Menschen
mit Achondroplasie finden sich die
unterschiedlichsten Hocker, Leitern
unhd ahdere Anpassungeh.

Sofia méchte das perfekte Brot
fur ihre Freunde mitbringen. Sie
tberlegt schon die gahze Woche,
welches Brot sie backen kénnte.

Matt hilft Leo, seine
Haare cool aussehen
zu lassen.

+Das hilft, wenn
man nerwvos ist”,
meint Matt.

1 i r Hahnverldngerungen



Es gibt Hilfsmittel, die es Menschen
mit Achondroplasie erleichtern, den
Wasserhahn zu erreichen.

X3
Mit kiirzeren
Armen
erreicht
manhn die
Haarspitzen
am Kopf
Emma braucht schlechter.
morgehs etwas
langer,um in Gang
zu kommen. Das
ist OK. Sie muss
sowieso warten, bis
sie im Bad an der
Reihe ist.

Hocker

Fuflbank

ﬁ Hahnverldngerungen



FFFFFFF

schreit Haruki
eeeeeeeee
in die Kiiche.




Lichtschalterverldngerungen I

+Welches Brot hast
Du ausgesucht,
Sofia?”, fragt

ihre Mutter.

Sofia lachelt und
dreht sich mit dem
Rezept zwischen
den Z&hnen zu
ihrer Mutter um.

3

Fuflbank

.Oh, das

ist mein

Lieblingsbrot”,
sagt die Mutter.

JIchheizeden

BacKofen an.”
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~Die nimmt
Omaimmer!”

i
dhtwortet Leo.

@

Jeder kann Hocker
hutzeh. Sie sind hicht

nur fiir Mehschen mit
Achondroplasie gemacht!




Haruki war so aufgeregt, dass.er'schon
ohne seihe Eltern angefangen hat!

Was fur ein Chaos!

In manchen Familien haben beide Eltern
Achondroplasie. Das bedeutet, dass einige
Wohnungenh vollstdndig an kleinwlichsige
Menscheh angepasst sind.




Ohne Probleme um Hilfe bitten zu kénnen,
kann jedem Kind helfen, vertrauensvoll zu
@ verbalisieren, wenn Hilfe benstigt wird.
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Kihder mit Achondroplasie entwickeln
allmdhlich ihr persénliches Verhdltnis
zur Kérpergrofle.




Jedes Brot ist
zuhdchst einmal
ein Teig.

Siehe
Diskussionskarte:

Khochen wachsen,

wir wachsen o ciniger
Zeitim Ofen
w"\‘d der Te‘g
ddhh ZzUu Brot.

Siehe
Diskussionskarte:

FGFR3 und CNP:
2 Zutaten

Fiir den Teig gibt ) 5 .

es uhterschiedliche Die meBteh'Iet\‘/?:hl
Rezepte mit beginnen Mi
verschiedenen unhd Wassetr...

Zutatenh und Mengen.




Dann figen

manche Honig Oder vielleicht
uhd Zimt hinzu. Rosmarih und
Khoblauch.

Fiir einige Brote
werden Butter und

wehdet. ;
Zucker verwende Beaidcuan

himmt man
Backpulver
uhd Salz.

Ob ein Teig lecker ist, héhgt hicht unbedingt von
der Menge der Zutaten ab. Darum gibt es so
viele einzigartige Brotsorten!

Siehe
Diskussionskarte:

Teig geht auf,
Khochen wachsen




Nachdem
der Teig
fertig ist,

muss er jetzt
in den Ofen!

Oh,

L J
nein' _Das
v
b::szrntentlich ISt OK”I

etwas Teig auf meint Matt.

denh Boden ]

fallen lassen! .,D!g besten
Backer lassen
sicherlich eine
Menge fallen.”
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Jeder kann einmal traurig
seinh. Geschwister und

Gleichaltrige kénneh ein
v

wichtiger Teil eines gesunden
Unterstilitzungshetzwerks sein.




Emma macht
gerh Formen
qus dem Teig.

19




Siehe
Diskussionskarte:
gleiche Zutaten,

uhterschiedliche
Mengen

Die Teige enthalten unterschiedliche
Zutaten. Wenn mah zwei
verschiedene Teige dieselbe Zeit im
Ofen lasst, kann es sein, dass sie zu
uhterschiedlichenh Formen, Gréfien
uhd Strukturen aufgehen.







Kisseh zur
Abstutzung
des Riickens

Pedalverléhgerungen ﬁ

Leo kann es hicht abwarten, bis
er wie Matt Auto fahren kann.

. Ein Gluack ist der Park

nur die Strafde runter!”,
scherzt Leo.

Menschen mit Achondroplasie k6nhen mit Hilfe von
Pedalverldngerungen, einer Sitzerhéhuhg oder einigen
Kissen und Ruckenstiitzen Auto fahren.

- Jede Familie passt ihr Auto auf ihre Weise an. Einige

Autos sind sogar vollstdndig individuell angepasst.



Sofia fragt sich, ob sie
gehug Brot gebacken hat.

~ Qo
'J‘.g
<

leo [ L/

schreit
Haruki
bei seiner
Ankunft.

erklart Emma.
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mt-Fladenbrot

1chhabe Zi
Menschen

gemacht, weil es

gliacklich macht’,

meint Sofia

croissants
sind das

Beste,

\A{eil ich ganz allein
einen gahzen Korb
davon esseh kann!”,

meint Haruki mit
vollem Mund.

24






Matt o
o

.....u.......--u...-.-.

o Haruki




Emma o

o Leo

Sofia o

Jede Art von Brot kann
Mehschen gliicklich ‘

machen.

Das wirklich Besondere an Brot ist,
dass wir es mit unhseren Angehdérigen,
Freunden und Nachbarn teilen kénnen.

27
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Wie kannh das Brotfest der wachsenden Liebe dazu
beitragen, dass die Menhschen in Deiner Umgebung
Achondroplasie verstehen?

Lernt Sofia, Haruki, Leo und Emma kennen.

Vier einzigartige Kinder in Familien, in denen
Achondroplasie hur einen Teil des Lebehs ausmacht.
Heute backen unsere jungen Helden ihr Lieblingsbrot
fir das Brotfest der wachsenden Liebe.

Die handgezeichneten Bilder bringen Dir die Welt der
wdchsenden Liebe hdher, in der alle verbunhden sind,
inspiriert und informiert werden — unabhdngig davon,
wie sie aufwachsen.
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Ndhere Informationen zu
Q? Achondroplasie finden Sie unter
achondroplasia.com.
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