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A UATTENTION DES ADULTES FAISANT
LALECTURE AUX ENFANTS

Saviez-vous qu'il existe des centaines de sortes de
- pains ? Chacun a ses Propres ingrédients. Ingrédients

ri % S u . & . ¥
- el quantités sont indigués dans |g recette, mais cest
le boulanger qui rend son pain unique.
Tout comme le pain, les personnes sont faconnées parleurs propres
experiences, et ce sont ces « ingrédients » qui font delles ce guelles sont.

Ces ingrédients Peuvent étre la famille et |es amis, et méme l'école et
la communauté. Iis provienhent autant des moments difficiles que
des moments de joie.

Les enfants atteints dachondroplasie néchappent pas & cette
régle :ils sadaptent, innovent el apprennent en grandissant, commme
tous les enfants.

A chaque page de l'album LAmour naissant, vous trouverez
une multitude de détails qui vous pertnettront daborder
les différents aspects de ce que sighifie grandir avec

l'achondroplasie.

Il sagit daménagements, de dynamiques
familiales et fraternelles et de métaphores
visuelles dont vous pourrez discuter avec
votre enfant, ses amis, ses calmarades

de classe et votre entourage.

Ce guide vous didera & faire de F'album
LAmour naissant une eXperience
pédagogique. Vous y trouverez des
informations sur fachendroplasie,
hotamment des melaphores, des
sujets de conversation et des aclivités
qui vous permettront dinfarmer et
dimpliquer les publics de tous dges.
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Meet Sofica

8ans Les fami

1 Ge que je préfere avec les gens, c'est T
leur montrer que je les aime !y

Sa personnalité Sa maman
Sofin gime les animawux et aider les aulres. 34ans
Elle apprécie quand sa moison est calmeet N'est pas atteinte dachondroplasie.

gueile peut passerdu temps avac sa maman.

Présentation

Sa famille Adaptations

La maman de Sofia essaie de créer Dans la maison de Sofin, beducoup
: : t favorabl === de choses ont &té adaptées. L

in environnement favorable pour gue = e chases ont élé ogaplees. Les

tabourets, meubles bas, interrupleurs
ot dautres abjets peuvent aider les
personnes atleintes dachondroplasie
& rester indépendantes dans un

Son défi personnel : 'apnée du sommaeil envirennement souve nt congu pour
Sofia est atteinte dachondroplasie, ce qui les personnes de taille narmale.
signifie que les os de son visage gran dissent
différerment. Cela peut parfois empécher Al Sa particularité

I'air darriver jusqué ses pournons. Cest _'O_ Un enfant sur 25000 seulement
pourguoi elle utilise un appareil pour laider nait avec une achondroplasie !

& respirer pendant son sommeil. Cet Cela signifie que Sofia est [une des

appareil est appele CPAP ou BiPAP. 250 000 personnes achondroplases
dans le monde !

Sofia déveleppe son indépendance et
ait confiance en sa capacité a sadapter
lorsque cela est nécessaire.

Léo
10 ans

« Hon grand frére est la personne la plus cool que je connaisse... aprés Hamie,

Sa personnalité Son frere Matt

L&a aimne lire, passerdu temps avec 5a grand-mere 18 ans
Es=t atteint d'achondropiasie.

et jouer au foot avec son grand frére Matt 1 fui
arrive parfois d'étre un peu anxieux et inquiet, Fnais Son papa
Matt est habitué & gérer cette anxisté ot les deux HO GHis

frares ont appris & se soutenir l'un lautre. N'est pas atteint dachondroplasie.

Presentation

Sa famille Adaptations

//‘\q\ Matt, le grand frére de Léo, est atteint Certaines adaplations
O : : St . :
d'achondroplasie, mais Léo et leur pere ne C ) perinettent 4 Matt de conduire.
le sont pas. Savais-tu que 80 % des enfants Un coussin pour le dos, un siege
4 achondroplases ont des parents de taille

surélevé et des rehausses de
normale ? Clest parfois une queslion péddles lui permetient de se
de hazard |

08

déplacer aussi facilement gu'une
personne de taille normale.

Son défi personnel : la santé mentale

et sociale '®) () Saparticularite!

r Chez les enfants achendroplases, la santé Chague fomille o ses habitudes.
mentale et la santé sociale sont tout aussi De la méme fagon, chogue
impertantes que lo santé physique. Leo et Matt famille adapte sa maison &

lachondroplasie différemment.
Cernme Léo nest pos atteint
d'achondroplasie, il dait sadapter
gux dispositifs gue Matt utilise!

réagissent différemment a lanxieté, mais Matt
peut aider Léo a gérer lui-méme ses angoisses
en lui montrant les technigues gu'il a apprises
lorsqu’il @ fait face & des émotions négatives.



Haruk:

10ans

« J'aime pas les creissants... Je rigole, J'ADORE les croissants ! »

Sa personnalité

Haruki est une boule dénergie. Il aime les gens, et il
adore ’r'cﬁ_r-e la féte et jouer au foot. Ses deusx pur::-nts
sont :?lttemts dachondroplasie, alors ils savent ce
que cest que détre un enfant de petite taille ! Cela o
aidé Haruki & étre plus indépendant (puriniﬂ.h-rémg =0 ety
lrop indépendant 1), - L
Est atteint
dachondroplasie,

S50 moman

A9 agns

Est atteinte
dachondroplasie,

Présentation

00 Sa famille

@D Les deux parents d'Haruki sont :'W gg:g::f:ﬂ? d’ e
T achondroplases, ce qui signifie qu'Haruki L aiages

: 2 adaptali Lt
ksl apprendra beaucoup de l'expérience de Euci!li:;er IEHE F’t'E“E‘v_nnréuthg Spied
ses parents en grandissant. quolidien de sa famille.

Haruki a un escabequ préféré qu'il

. a décoré com
Son défi personnel : se préparer le matin sotrwvis U ckedebodrd,

cause de |a petile toille de ses bras et
drr: ses jombes, Haruki a plus de mal &
chabiller et & se sécher les cheveux. Mais
cela ne signifie pas qu'il n'y arrive pas
! Le_s enfants achondreplases finissent
t?u_murs par trouver des astuces, méme
sielles sont un peu inhabituelles ou
prennent plus de ternps.

Sa particularita

!_es parents d'Haruki ne sont pas
inguiets car ils sont épaulés par de
nombreux médecins spécialistes qui
accompagnent Haruki afin quil git
une vie saine et active pendant

50 croissahce.

Emma

« Tu aimes cette robe ? C'est moi qui l'ai
fabriquée ! Elle a des ragures ! »

Sa personnalite Ses deux sceurs

Emma a une forte personnalité. Elle aime 7 et 16 dns. .

atre au centre de lattention en arborant Ne sont pas atteinles

tous ces habits préférés, et narréte pas d'achondroplasie.

de parier de ses deux sceurs : « Elles sont Son papa

tautes les deux plus grandes que Mol HE ane

r-rlwuintehunlt, mais c'es.tp.a_ste parce quelles N'sst pas atteint dachondroplasie.
n'ont pas dachondroplasie. »

Présentation

Safamille Adaptations

Emma est la cadette des trois C@:} Avec toute cette tribu &1 la maison, la
sceurs et la seule de sa famille a étre o famille d’Emma essaie de sadapter
atteinte d'achondroplasie. Elle o une 'D,-—-] autant guelle le peut ; Emma s'acl;',up&
grande sceur qui etait déja en pleine du reste. Son papa lui rappelle quil
croissance guand elle est née, ast important quelle « demande

et maointenant sa petite sceur quand elle en a besoin d'ﬂ-l-dl.j_- », Grice
la dépasse également, & ga, Emma n'hésite pas a dire & son
entourage ce dont elle a besoin.

Son défi personnel : vivre avec deux . _
sceurs de taille normale {ﬂ’f{ﬁ Sa particularite :
Chaque enfant est différent, mais Sy Avec ses deux sceurs, Emma a di

il n'est pas rare que des enfants se T’\r apprendre @ simposer. Ce sont les
sentent isolés guand ils voient leurs expériences que nous vivons et los )
camuarades et leurs fréres el sceurs personnes que Nous reficontrons gui
grandir vite durant l'enfance. nous fagonnent.




Utiliser la métaphot
de l'achondrop

LA PATE LEVE, LES OS GRANDISSENT

(1) En plusde servir & préparer la fameuse fougasse
de Mamie, la pate peut étre utilisée comme une
métaphore pour expliquer que chaque personne

est unigue.

() Elle permet aussidexpliquer comment les os
grandissent et en quoi les os des personnes
achondroplases sont différents.



) ler
e du pain poul'f par . =
asie (Ire partie) A,
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LES OS GRANDISSENT, NOUS GRANDISSONS

(3) Plus de 90 % des os du corps sont d'abord com posés d'une
Mmatiere temporaire appelée « ca rtilage » (la péte).

(4) Durantld croissance (la cuisson), hos os sallongent
au fur et & mesure que le cartilage se développe et se
transforme en os (la transformation en pain).

(§) Ainsi, nos os grandissent et hotre taille augmente
(la levee).




Utiliser la métaphot
de l'achondrop

.>::1==:+TL'5HWHJW

FGFR3 ET CNP:DEUX INGREDIENTS

(&) Delaméme facon que l'eau et la farine sont des
ingrédients importants pour la majorité des pains,
la plupart de hos os contiennent deux ingrédients

principaux, le FGFR3 etle CN P, qui contribuent a

contraler leur croissance (la levee).

(7) Danscesos,le FGFR3 est un ingrédient qui ralentit
la croissahce osseuse (levée lente), tandis que le CNP
est unh ingrédient qui entretient la croissance osseuse
(levée reguliere).

@ EGER2 signifie « récepteur 3 du facteur de croissance des fibroblastes »
C NP signifie = peptide natriurétique de type Cx




e du pain pour parler | !

lasie (2e partie)
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LES rsg_n'-:'MEs INGREDIENTS, EN QUANTITES
DIFFERENTES

(3) Chez les personnes achondroplases, I'équilibre entre les
ingrédients composant les os est différent. La quantité de
FGFR3 est trop importante et le CNP narrive pds & suivre.

Ainsi, par rapport aux os qui contiennent des quantités
de FGFR3 et de CNP (les ingrédients) mieux équilibrées,
le remplacement du cartilage temporaire (la pate) par
de l'os (la levée) sarréte plus tét.

Clest pour cela que les enfants achondroplases grandissent
différemment des autres enfants. Les ingrédients sont les
mémes, mais eh quantités différentes.
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Le livre que tu tiens
entre tes mains @ éte

cohgu pour toi.

Avec beaucoup de
pain et beaucoup
d'amis, tu créeras

des souvenirs
inoubliables.

Ce monde
Yappartient.

A Leigh Ann,

Tu &5 un solsil dans = ciel st
une bougie dons lobscurité,
dont la lumigre inspirera
toute une géndration.

barci.
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Escabeau




Il est courant

‘ . - ; S ; p-ul..lr a5
g . _ / o anlanti citants
e d'achondroplasie,

1Tuj;e ” ac oplosie

et méme pour

Sofia, Léo, Haruki et Emma les “d'_-'ﬂﬂsa de
doivent chacun préparer leur dormir sur un
pain préféré pour le partager matelas plus bas.
avec tous leurs voisins !

abaissée

M7 Une échelle robuste avec de
k] = larges barreaux est parfaite pour
= les enfants dont les bras et les
jambes sont plus courts.




AL
: Z Unlit plus bas et un escabeau
= permetient oux enfants
achondroplases de se coucher
et de se lever plus facilement.

S A AR EE R

Léo est un peu anxieux car c'est
la premiére fois qu'il fait du
pain. Son grand frére Matt

est super cool et va l'aider.

Il n'est pas rare qu'un enfant
achondroplase ait des fréres et
seurs de taille normale.




@ Les enfants achondroplases
peuvent avoir des difficultésa
s’habiller en raison de la petite
taille de leurs membres.

Il se prépare daja !

‘& tard avec S5
r'n-udue'l.lle FacHes
E'Qurs-, alors Papa doit 'mide

bse raveiller




Sofia veut cheisir e meilleur
pain pour ses amis. Elley
réfléchit depuis le debut

de lasemaine !

On retrouve toute une variéte de
marchepieds, échelles et autres types
d'aménagement dans les maisons des
personnes achondroplases.

Rallenges
de robinet

cool a Lée.
¢« Gat'aideraa

tedetendre »,
lui dit Matt.

‘ Matt fait une coiffure
|
|




=

Rallonges
de robinet

~ il |

ﬂ Escabeau

Ces aménagements permettent
aux persohhes achondroplases
d'atteindre plus facilement les
poighées de robinet.

Enraison d;@
leurs bras
plus courts,
les personnes
achondroploses
ont parfois du
mal a atteindre
le haut de

i A |
£
: leur tate.

Rallonge

I E - | dinterrupteur
|
| . 5
i " i ) ) ﬁl I r

Escabeau et
marchepied




I i Escabeau

crie Haruki en
courant vers
la cuisine.




Escabeau

« Quel pain as-ty
choisi, Sofia 7 »
lui demande
0 maiman.

Sofia se retourne
en souriant,

la recette entre
les dents!

prefere»
lui dit so maman.
« J'allume
le foura
pain. »

Rallonge
d'interrupteur



« A-t-on vraiment
besoin de G&

saladier 7»
demande Matt.

Lin marchepied, ca peut
servir a tout le monde, pas
seulement aux personnes
atteintes d'ochendroplasie!



Haruki était si impatient qu’il
n'a pas attendu ses parents
pour commencer !

« Quel bazard !»

Dans certaines familles, les deux parents sont

atteints d'achondroplasie. Certaines maisons sont

donc entierement aménagées pour répondre aux
Q? besoins des personnes de petite taille.




Maintendnt que tout le
monde est levé et présent
dans la cuisine, il fout
commencer a faire la pate !

Emma prépare la spécialité
de lafamille : les bretzels.

« Papa, tu
peux prendre
une photoen

hauteur ?»
demande Emma.

Un enfant gui n‘hésite pas @ demander de
l'nide se sentira plus a I'aise pour exprimer

QQ ses besoins.




Les enfants achondroplases
développent progressivement leur

propre rapport a la taille.




Pour préparer
du pain, il fout
commencer
par la pate.

Voir lo fiche de
discussioh :

les os grandissent;
nous grandissons

Une foisdans
le four, la pate
<e transforme
eh pﬂin.

Pour préparer la pate,
la qugntﬁé des = La plupart du ;er:rps.
ingrédients varie en oh commeance p

2 farine
fonction de la recette. yersET.dE‘ i
et del'eau...

Voir la fiche de
discussioh :

FGFR3 et CNP:
deux ingrédients




Certdines

personhes Voir la fiche de

djoutent ensuite / distussion :
dumiel et de Ou bien du romarin La pate leve:
la cannelle. et de l'ail. les os grandissent

Certains pdins
contiennent du

beurre et du sucre. st
! D'autres, de m
sy la levure et '_ :“
du sel. !
| Ii
1
|
=
———

Quels que soient les ingrédients et leur quantité,
le pain sera toujours délicieux. C'est pour cela qu'il
existe autant de sortes de pains !




« Gen’est
8 pas grawve »,

Léo a fait tomber
la pate par terra !

lui dit Matt.

e Je suis sur
gue cela arrive
aux meilleurs
boulangers. »

Il arrive a tout le monde de se
sentir triste, mais les fréres

et sceurs et les camarades
contribuent a former un solide
réseau de soutien.




Emma adore
créer des formes
avec la pate.

Haruki et ses parents
roulent leur pate en
forme de croiszants,

« Tel pere,
tel fils »,

dit =a maman.

T ———




Voir lo fiche de
discussioh :

les mémes
ingradients;
eh quantités
différentes

Comme chaque recette est unique,
mmmtwdmtrmdap&humm
pendant la méme durée, elles ront
et donneront des pains de forme, de
taille et de texture différentes

_— T
"G A B S [ I TR WL TV, e,







Maintenant que le pain est prét,

1l est 'heure d'aller
at festival!

Coussin
pour le
soulien
dorsal

Rehausses
de pédales

Léo a hate de pouvoir apprendre

& conduire, comme Matt.

« Heurqusemant quae le pare
ast justeenbasdelarua's

plaisante Léo.

Rehausses de pédales, siege surélevé ou coussins
ef soutien dorsal sont autant daménagements qui
permettent aux personhes achondroplases de conduire.

L

:(_?)i Chaque famille adapte son véhicule selon ses besoins —
L=,| certaines voitures sont méme entiérement personnalisées.




crie
Haruki en
Y arrivant.

Seofia se demande si
elle a foit suffisamment
de pain.




« Jai fait des naans §
a la cannelle car
cela fait plAISIT
aux gans By

dit Sofia

« o‘hl C'ast le pain
préféré de ma

« Les crolssamnts.
iinyc rien de
mieux

je pourrais avaler
le panier entier ! »

dit Harukilo
bouche pleine.

M




Emma exhibe les |
formes de ses breizels.

y « JadOre lesbretzals

parde quon peut farre |
das formes avec.

Calui-ci est une fleur

. celui-la, ma

! grande sceur

celui-la, ma
petite sceur

celui-la, mon papa

et celui-la.. »

&« On a fdit de ld fougdsse car ma
grand-mere en dpportait toujours
gudnd elle venait nous voir. » i

i —




Matt o

o Haruki



Sofia ©

Cequi Fmt du puin un aliment
vraiment spécial, c'est qu'on peut le
partager avec ses proches, ses amis

et ses voisins. .




SIOMARIN

Comment e festival du Pain du gquartier de l'Amour
naissant pout-il aider les personnes de ton entourage
@ comprendre f'ochondroplasie ?

Fais la connaissance de Sofio, Haruki, Léo et Emma,
quatre enfants extraordinaires pour qui l'schondroplasie
fait simplement portie de la vie. Aujourd’hui, nos jeunes
héres sont en cuisine pour préparer leurs pains favoris
gu'ils partogeront au Festival du pain du gquartier de
FAmour naoissant.

Les maognifiques iHustrotions dessindas a lo main te
plongeront dons 'univers da FAmour noissant st te
permetiront dinformer et de sensibiliser petits et grands.

L ol sroarrim o e s g% st SR peor Bk,

= 56 5 Banllarn
D

consultez le site achondroplasia.com.

@ Pour en savoir plus sur l'achondroplasie,
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