U OKOtO 50% DZIECI Z PCD, OBSERWUJE SIE ROWNIEZ
ODWROTNE ULOZENIE NARZAD(’)W WEWNETRZNYCH (Tzw.
ZESPOE KARTAGENERA). NAJBARDZIEJ JASKRAWYM PRZYKtADEM
JEST STWIERDZENIE DZIECKA, ZE MA SERCE Z PRAWEJ STRONY.
TO DOSC NIETYPOWE, ALE W TYM PRZYPADKU ZGODNE Z PRAWDA.
w WIEcKSZOS’CI PRZYPADKOW NIE MA TO NAJMNIEJSZE-
GO WPEYWU NA STAN ZDROWIA, MOZE BYC JEDNAK WAiNA_
INFORMACJA W PRZYPADKU UDZIELANIA PIERWSZEJ POMOCY.
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SZANOWNY WYCHOWAWCO,
DRODZY NAUCZYCIELE.

Do Wasze] szkoty uczeszcza dziecko chorujgce na
Pierwotng Dyskineze Rzesek (PCD). Chcieliby$my przed-
stawi¢ Panstwu najwazniejsze informacje na temat tej choro-
by, co utatwi Paristwu codzienne postepowanie z dzieckiem.

PCD jest rzadka chorobg genetyczng, ktéra dotyka wie-
lu uktadéw w organizmie. W szczegdlnosci moze prowadzié
do przewlektych zakazen ptuc, nosa, zatok i uszu. Jej przyczy-
na tkwi w nieprawidtowej budowie i pracy rzesek, ktére wy-
$cietajg dolne i gérne drogi oddechowe. Pomimo mikrosko-
pijnych rozmiaréw, majg one skomplikowang budowe i petnig
bardzo wazng role. Ich skoordynowany ruch pomaga w usu-
waniu z drég oddechowych $luzu, zanieczyszczen i bakterii
chorobotwdrczych. Jesli rzeski nie pracuja prawidtowo, pro-
wadzi to do zalegania $luzu w drogach oddechowych, a to

z kolei jest przyczyna czestych i nawracajacych infekgji.

O CZYM POWINNISMY WEDZIEC | JAKIE SA OBJAWY CHOROBY?

* PCD nie jest chorobg zakazna.

* Dziecko ma zazwyczaj przewlekty, mokry kaszel i katar.
Moze sie to wydawaé niepokojgce, jednak nie jest on za-
razliwy dla dzieci zdrowych. Wynika racze] z odmien
nego  procesu  oczyszczania drég  oddechowych.
U oséb zdrowych $luz jest usuwany przez mikroskopijne rzeski,
natomiast u oséb z PCD musi zostaé odkrztuszony.

* Choroba zwieksza podatnoéé na infekcje, szczegdlnie ukta-
du oddechowego, wiec w miare mozliwosci, pozadane jest
zachowanie wysokiej higieny otoczenia. Dziecko powinno tez
unika¢é zapylonych i zadymionych pomieszczen.

SEUCH
Dzieci chore na PCD mogg réwniez mie¢ problemy ze
stuchem. Zazwyczaj nasilajg sie one w trakcie trwania
infekcji. Moze sie zdarzyé, ze dziecko nie bedzie reagowato
na polecenia nauczyciela lub niedoktadnie wykona zadanie.
Nie zawsze wynika to z nieuwagi. Moze by¢ tez spowodowa-
ne okresowym (w trakcie infekcji) lub trwatym niedostuchem.
W takich wypadkach, wskazane jest aby dziecko siedziato

w jednej z pierwszych tawek.

IMIE | NAZWISKO DZIECKA

TELEFONY RODZICOW

UCZESTNICTWO W ZAJECIACH WYCHOWANIA FIZYCZNEGO
Wysitek fizyczny pomaga w oczyszczaniu ptuc. Dlatego
dziecko chore na PCD moze, a nawet powinno, uczestniczyé
w zajeciach wychowania fizycznego. Nalezy oczywiscie wzigé
pod uwage zalecenia lekarza, aktualny stan zdrowia i samopo-
czucie dziecka. Zalecane formy aktywnoéci obejmujg w zasa-

dzie wszystkie dyscypliny sportu.

NIEOBECNOSCI
Infekcje sq czestym problemem w PCD. Skutkuje to zazwy-
czaj nizszg frekwencjg. Dziecko czesto potrzebuje pomocy
w nadrabianiu zalegtodci. W skrajnych przypadkach moze byé
potrzebny indywidualny tok nauczania.

CZEGO OCZEKUJE RODZIC?

» Wyrozumiatodci w przypadku niskie] frekwencji. Dzieci
z PCD zazwyczaj czedciej chorujg. W zwigzku z tym cze-
$ciej korzystajg z wizyt lekarskich i specjalistycznych badan.
Co réwniez pocigga za sobg dodatkowe nieobecnosci

* Pomocy w nadrabianiu zalegto$ci i w miare mozliwosci indywi-
dualnego dopasowania terminéw zalegtych zaliczen.

* Informacji o zwiekszonym poziomie zachorowan w klasie
(szkole). W takim przypadku dziecko moze zostaé kilka dni
w domu. Zwykte przezigbienie szybko przechodzi u zdrowe-
go dziecka, u osoby z PCD moze skonczyé sie powaznym za-
paleniem oskrzeli lub ptuc i dtugotrwata antybiotykoterapisa.

* Umozliwienia dziecku wyjscia z klasy w dowolnej
chwili jesli musi oczyscié nos lub odkastaé.

* Zwracania uwagi na stuch dziecka i poinformowania rodzicéw,
jesli widoczne sg jakies$ niepokojgce objawy.

OSOBY CHORE NA DYSKINEZE RZESEK NIE ROZNIA SIE ZEWNETRZ-
NIE OD SWOICH ZDROWYCH KOLEGOW, MAJA ROWNIEZ TAKIE
SAME MOZLIWOSCI INTELEKTUALNE, DLATEGO, POMIMO CHOROBY,
NAJCZESCIEJ NIE CHCA | NIE POWINNY BYC TRAKTOWANE W WY-
JATKOWY SPOSOB. POTRZEBUJA JEDYNIE ZROZUMIENIA ICH
PROBLEMOW, A W RAZIE KONIECZNOSCI NIEZBEDNEJ POMOCY.

WIECEJ INFORMACJI:
WWW.PTDR.ORG.PL

POLSKIE TOWARZYSTWO
DYSKINEZY RZESEK




