Dziecko z chorobq Perthesa

informator dla rodzicow

Szanowni Rodzice!

Jestesmy nauczycielkami w Szkole Podstawowej nr 282 w Szpitalu
.Niekfanska". Pragniemy pomdc rodzicom dzieci z chorobq Perthesa,
ktére sa leczone w oddziale urazowo-ortopedycznym naszego
szpitala.

Jesli czytacie ten informator to znaczy, ze Wasze dziecko
zachorowato na chorobe Perthesa. Jestescie teraz z dzieckiem
w szpitalu i martwicie sie, jak poradzicie sobie trudnos$ciami
zwigzanymi z chorobaq i zmianami, jakie nastapia w zyciu catej rodziny.

Przeczytajcie uwaznie nasza broszurke; mamy nadzieje, ze
wiadomosci w niej zawarte watwia Wam i dziecku przystosowanie sie
do nowej sytuacji, ktérq przyniosta przewlekta choroba.

Zyczymy optymizmu i wytrwatodcilll

Beata Balcerska i Ewa Szarowska



Informacje o chorobie

Choroba Perthesa jest to samoistnie przemijajace schorzenie biodra dzieciecego,
charakteryzujace sie czasowym obumarciem glowy i szyjki kosci udowej. Choroba
wystepuje w wieku 3-14 lat, 4-5 razy czesciej u chtopcéw. Objawy najczesciej pojawiaja
sie miedzy 5 a 8 rokiem zycia. Przyczyny choroby nie sq do kofica poznane. Istnieje
wiele teorii rozwoju choroby. Obecnie za przyczyne choroby uwaza sie zaburzenia
procesu kostnienia rozwijajacej sie gtowy i szyjki kosci udowej. Inni wymieniaja jako
przyczyne uraz lub stan zapalny biodra, zaburzenia ukrwienia gtowy kosci udowej, a
takze zaburzenia hormonalne.

Choroba Perthesa przebiega w kilku fazach. Kazda z faz choroby ma indywidualny
przebieg i dtugo$¢ trwania fazy jest rézna.

o I okres (ok. 2 miesiqce) - zapalenie btony maziowej i tforebki, radiologiczne
stwierdza sie odwapnienie.

e IT okres (od ok. 4 miesiecy do 6-18 miesiecy, nawet dtuzej) - w tym czasie
postepuje sptaszczenie struktury kosci, nastepuje fragmentacja jadra kostnego
gtowy kosci udowej.

e IIT okres (od 1 do 6 lat) - przebudowy i zdrowienia. Nastepuje zastepowanie
obumartej tkanki kostnej i chrzestnej przez nowgq tkanke.

e IV okres - to faza bierna, zmiany ulegaja utrwaleniu.

Leczenie

Leczenie polega na jak najszybszym zastosowaniu odcigzenia chorego biodra
(bezwzgledny zakaz chodzenia, stawania i klekania) w celu ochrony miekkiej gtowy kosci
udowej przed zgniataniem. Ogranicza to powstawanie znieksztatcen gtowy i stwarza
najlepsze warunki do jej odbudowy.

Dziecko powinno spedzal czas w pozycji siedzacej lub pétlezacej z wyciagnietymi
przed siebie nogami. Nalezy unika¢ siedzenia z hogami opartymi o podfoge a wdzka
inwalidzkiego uzywaé tylko przy przewozeniu dziecka.

Bardzo waznel!

Warunkiem catkowitego wyzdrowienia jest Sciste przestrzeganie zalecen lekarza

i rehabilitantal

Ruch w chorym stawie bez obciqzania nie jest szkodliwy, wrecz przeciwnie, bardzo
korzystny dla procesu gojenia i odzyskiwania sprawnosci chorej koficzyny - wskazane
jest ptywanie w basenie i cwiczenia pod kierunkiem rehabilitanta.

Na powrét dziecka do petnego zdrowia istotny wptyw maja rodzice i ich Swiadomosé
choroby oraz rozumienie koniecznosci stosowania ograniczen i egzekwowanie
odpowiednich zachowah ze strony dziecka.



Szkota szpitalna

W czasie trwania choroby dziecko przebywa kilka razy w oddziale

ortopedycznym naszego szpitala i poddawane jest rehabilitacji medycznej.

W tym czasie wszystkie dzieci uczq sie w szkole szpitalnej - majq lekcje

Zz poszczegolnych przedmiotow oraz uczestniczq w codziennych zajeciach
pozalekcyjnych.

Zajecia lekcyjne w oddziale ortopedycznym odbywaja sie przy #6zku dziecka
lub w dostosowanej do potrzeb niepetnosprawnych pacjentéw Swietlicy.
Indywidualna praca nauczyciela z uczniem pozwala dokfadnie poznaé potrzeby
dziecka i skutecznie zapobiegaé tworzeniu zalegtosci w nauce.

Zajecia pozalekcyjne prowadzone w naszej szkole umozliwiaja dbanie
o rozwdj intelektualny, spoteczny i moralny, a takze rozwijaja wrazliwo$é
estetyczna i tworcza dziecka. Dzieci uczestnicza w zajeciach indywidualnych
i grupowych prowadzonych przez nauczycieli-wychowawcow. Sa to zajecia
plastyczne, muzyczne, teatralne, informatyczne, projekcje filmow, turnieje gier
planszowych. Uczniowie uczestnicza takze w programie .Rehabilitacja przez
szachy". Organizujemy wiele uroczystosci okolicznosciowych zaréwno tych, ktore
saq wazne indywidualnie dla dziecka (urodziny, imieniny, $wieta bliskich) jak i tych,
ktére Swietuja koledzy i kolezanki dzieci w szkotach macierzystych (Andrzejki,
Mikotajki, zabawy karnawatowe, Dzien Mamy, Taty, Babci, Dziadka itp.).
Dysponujemy rowniez bogato wyposazona biblioteka szkolng i pracowniq
komputerowa, z laptopami do pracy w oddziatach. Co miesiac odwiedzaja nas
artysci z Filharmonii Narodowej w Warszawie. Uczniowie ogladaja réwniez
przedstawienia teatralne w ramach projektu .Klinika Ztotego Smoka" fundacji
Funkomitywa oraz wystepy w wykonaniu uczniéw zaprzyjaznionych z nami szkét
masowych i wolontariuszy.

To jest tylko czes¢ zajeé, jakie zapewnia dzieciom nasza szkota. Dbamy o to,
aby dziecko jak najmniej odczuwato skutki choroby i czuto sie w szpitalu
szczedliwe i zadowolone.




Dziecku choremu na chorobe Perthesa przystuguje:
- nauczanie indywidualne

- zasitek pielegnacyjny

- dofinansowanie sprzetu rehabilitacyjnego (wozek)

- leczenie sanatoryjne w okresie rekonwalescenci

Nauczanie indywidualne - informacje mozna znalezé na stronie internetowej
szkoty pod adresem:
http://www.nieklanska.edu.pl/dokumenty/nauczanieindywidualne.pdf

Zasitek pielegnacyjny jest przyznawany przez Osrodek Pomocy Spotecznej,
witasciwy dla miejsca zamieszkania po otrzymaniu orzeczenia o niepetnosprawnosci
dziecka. Aby otrzymaé orzeczenie nalezy zgtosi¢ sie z zaswiadczeniem o stanie
zdrowia ofrzymanym od lekarza prowadzacego, dokumentem stwierdzajacym
wiek dziecka (ksiazeczka zdrowia) oraz wynikami badah do Miejskiego Zespotu
Orzekania o Niepethosprawnosci (dla mieszkancéow Warszawy ul. gen. Andersa 5),
wypetni¢ odpowiedni wniosek i w wyznaczonym terminie uda¢ sie na komisje.
Nalezy zwréci¢ uwage, aby w orzeczeniu zaznaczono konieczno$¢ poruszania sie
przy pomocy wézka inwalidzkiego.

Zasitek pielegnacyjny wynosi 215,84 zi. Wysoko$¢ dochodu rodziny nie ma
Zhaczenia.

Swiadczenie pielegnacyjne

Mozna staraé sie takze o Swiadczenie pielegnacyjne przystugujace rodzicom

z tytuu rezygnacji z zatrudnienia lub niepodejmowania zatrudnienia w zwigzku

z opieka nad dzieckiem legitymujacym sie orzeczeniem o hiepetnosprawnosci.
Wazne jest, aby w orzeczeniu zaznaczona byta konieczno$é statego wspétudziatu
opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji. Swiadczenie
pielegnacyjne przystuguje w wysokosci 1830 zt netto miesiecznie (od 1 stycznia
2020 r.). Z tego $wiadczenia nie mogaq korzystaé osoby pobierajace zasitek badz
$wiadczenie przedemerytalne, a takze rente, rente socjalna lub emeryture. Nikt
w rodzinie nie moze tez korzystal z wczesniejszej emerytury przyznanej na to
dziecko.

O $wiadczenie pielegnacyjne nalezy staraé sie w Osrodku Pomocy Spotecznej
whadciwym dla miejsca zamieszkania. Swiadczenie pielegnacyjne przystuguje
niezaleznie od dochodéw Panstwa rodziny.

Jesli rodzice pobieraja na dziecko dodatek rodzinny mozna ubiegaé sie réwniez
o Jjego zwiekszenie z tytutu ksztatcenia i rehabilitacji dziecka


http://www.nieklanska.edu.pl/dokumenty/nauczanieindywidualne.pdf

niepetnosprawnego. Wynosi on 90 zt miesiecznie dla dzieci do lat 5-ciu i 110 zt
powyzej 5 roku zycia do ukofczenia 24 roku zycia .

Fundusze na zakup wézka inwalidzkiego otrzymuje sie z NFZ. Trzeba miec
zlecenie od lekarza prowadzacego na zakup takiego sprzetu, orzeczenie

0 hiepetnosprawnosci i ztozy¢ je wraz z wnioskiem w odpowiednim oddziale NFZ
(w Warszawie na Chatubinskiego 8). Woézek mozna kupié w sklepie
rehabilitacyjnym. Jeszcze raz przypominamy, 2e dziecko moze by¢
przewozone przy pomocy wozka inwalidzkiego tylko w wyjatkowych
sytuacjach!

Mozna takze starac sie o pomoc ze Srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Oséb Niepetnosprawnych (PEFRON).

Do sanatorium wyjezdzaja dzieci w koncowej fazie choroby - gdy mogq juz
chodzié. Mate (do lat 6-u) jada z opiekunem, starsze same. Leczenie sanatoryjne
dzieci jest bezptatne, ptaci tylko opiekun. Skierowanie na leczenie poszpitalne
wydaje lekarz ortopeda z oddziatu. Natomiast na zwykly turnus (dtugie
oczekiwanie) lekarz pierwszego kontaktu.

Rodzice wysoko oceniaja skutecznosé leczenia uzdrowiskowego i uwazaja, ze
warto z niego korzystac.

Cze$¢ medyczna informatora powstata we wspétpracy z Ordynatorami i Lekarzami
oddziatu urazowo-ortopedycznego szpitala. Pozostate informacje pochodzq
z naszych doswiadczen zdobytych podczas pracy w oddziale oraz ze wskazéwek
Rodzicow dzieci z chorobg Perthesa leczacych sie w naszym szpitalu.

Serdecznie dziekujemy za okazang pomoc!

autorki

Wiele informacji uzyskatySmy rowniez z zasobéw internetowych. Oto linki do
najciekawszych stron:

http://www.perthespolska.pl/
https://www.facebook.com/groups/chorobaperthesa/
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/356246
www.pfron.org.pl
http://www.bezpiecznedziecko.eu/dziecko-z-choroba-perthesa/
http://rehabilitacja.elamed.pl/material[27235]
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