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Introduccioén

El nino pasa gran parte de su tiempo en el colegio, por eso desde anape creemos nece-
sario que toda la Comunidad Educativa debe tener un buen conocimiento de lo que es la
enfermedad de Legg-Calvé-Perthes y de como se debe actuar.

El Perthes afecta a nifios y nifas y les acompafna durante varios afos de su infancia. El ob-
jetivo desde el punto de vista educativo debe ser conseguir que esta enfermedad afecte lo
menos posible a su desarrollo escolar.

Para ello es importante que ademas de los padres, los educadores, compafieros, amigos y
sus familias entiendan la situacidén, comprendan las necesidades y ayuden cada uno en su
medida. Todos formamos parte de la vida del nifio

y entre todos podemos ayudarle en esta etapa de ~

la mejor manera posible. Entre TODOS podemos

ayudar a que el nifio

Ademas, en el entorno educativo podemos utili-
zar esta condicidn de tener un alumno con Perthes
para trabajar diferentes conceptos como pueden afectado supere esta
ser la solidaridad, el companerismo, las enferme-
dades raras, la discapacidad, las limitaciones, la di-
versidad... porque ante una dificultad o una limita- | manera posible
cién siempre podemos encontrar una alternativa y

etapa de la mejor

sacar algo positivo.

El primer paso para todo ello es conocer la enfermedad.

la enfermedad de legg-Calvé-Perthes

;Qué es?
Es una necrosis avascular en la cabeza del fémur causada por la falta de riego sanguineo.
Origen

Es desconocido. Se habla de un posible origen vascular. En algunas familias hay varios casos,
lo que indica algun tipo de predisposicidn, aunque no hay estudios suficientes para poder
asegurarlo.

JA quién afecta?

N
El Perthes no es | Se presenta mas en varones, de cada 5 afectados, 4
X son nifos y 1 nifa. Edad entre 3 y 12 anos pero con
contagioso, es una una mayoria en torno a los 6-8 anos. Generalmente
incapacidad fisica afecta a una de las caderas pero puede ser bilateral
en un 10-15% de los casos y no en el mismo momen-

temporal to.




Sintomas

Lo mas comun es la cojera. El pediatra suele diagnosticar una sinovitis que puede pasar con
reposo y antiinflamatorio, pero el nino vuelve a cojear. Rigidez en la cadera, restriccion de
movimiento, dolor de rodilla, muslo o ingle.

Pruebas médicas

Exploraciéon, donde se observa limitacién en los movi-
mientos de cadera. Radiografia (aunque en los prime-
ros RX puede no manifestarse). En algunas ocasiones
se realiza resonancia magnética para confirmar el diag-
nostico.

Fases

Tras la necrosis, la cabeza del fémur es fragil y con ries-
go de deformarse. Después el hueso adquiere un as-
pecto radiolégico de fragmentacion y posteriormente
comienza la reosificacion. El suministro de sangre retorna en varios meses produciéndose
hueso nuevo que va sustituyendo al hueso muerto y la cabeza del fémur comienza a reosi-
ficarse. Estas fases tienen una duracion variable entre 2-4 afos, aunque las criticas son las
iniciales.

:Qué hacer?

Lo mas importante es ponerse en manos de un buen traumatdlogo infantil. Las pautas en la
etapa inicial son: NO CORRER, NO SALTAR, NO DEPORTES DE IMPACTO (la natacion es el
deporte mas recomendable).

Tratamiento

El objetivo es conseguir una buena mo-
La enfermedad de Perthes es vilidad y evitar que la cabeza femoral
se deforme. El traumatdlogo ird propo-

muy lenta, hay que tener mucha niendo revisiones cada pocos meses;

paciencia, y seguir las pautas del observara nuevas radiografias y dara las
[

pautas a seguir. En ocasiones aconsejara
traumatologo, pero al final se fisioterapia para evitar las contracturas.

Dependiendo de como vaya evolucio-
nando cada fase, asi se ird actuando. Si
hay signos de riesgo de deformidad de
la cabeza femoral existen diferentes ti-
pos de tratamientos quirdrgicos, ya sea
para mantener la cabeza del fémur dentro del acetdbulo, que la cadera se colapse y su creci-
miento sea armonico, etc. Los aparatos ortopédicos estan en desuso, no se ha comprobado
que sean eficaces.

podra hacer vida normal

Pronostico. En el 80% de los casos el pronéstico es BUENO. La recuperacién es mejor
cuando se diagnostica a menor edad, pero también depende del grado de afectacién y la

eficacia del tratamiento.




€l Perthes en nimerors

Aportacién del Dr. Juan Carlos Abril Martin. Traumatélogo del Hospital Nino Jesus y respon-
sable de ortopedia infantil del Hospital Ruber Internacional de Madrid.

“El Unico censo que conocemos sobre Enfermedad de Perthes es nuestra base de datos de casos
que incluye un total de 1.200 caderas.

El estudio realizado por nuestro grupo sobre una poblacién fija del area 2 de Madrid supone
una incidencia del 1,5 por 100.000 habitantes en la poblacién a nuestro cargo, o lo que es lo
mismo 1,5 de cada 10.000 ninos.”

“Regla del 19" N

) ® ~
“Partimos de la revisiéon de 602 casos de Perthes y ve- 19% son ninas

mos que de ellos existen 120 caderas de ninas (19%).
Es por lo tanto una casuistica bastante alta que repre- 19% son bilaterales
senta que de cada 5 afectados, 4 son nifos y 1 nifa”.

oL &
También sabemos que hay casos, que con el paso del 19% tienen

tiempo afecta al otro lado, y el Perthes acaba necro- familiares con
sando ambas caderas. Pues bien, en nuestra serie ve-
mos que el 19% de las niiias tienen afectadas am- | Perthes

bas caderas. Esto significa que 1 de cada 5 Perthes
afectard a ambos lados.

La enfermedad no es congénita ni tampoco heredable, en lo que hasta hoy se conoce. Sin
embargo todos sabemos que existen numerosos casos de Perthes “familiares”. Y existen
casos que afectan a familiares de primer grado, y en varios familiares a la vez. Sabemos que
no es raro tener hermanos afectados, o padres e hijos, o también sobrinos y tios. En fin,
que existe algin proceso de base que predispone a sufrir este tipo de necrosis. También
los nimeros de esta serie nos dicen que el 19% de las nifias con Perthes presentan casos de
familiares afectos, exactamente 23 casos de las 120 caderas lo presentaron.

Estas tres caracteristicas son facilmente recordables. Sexo femenino, bilateralidad y “familia-
ridad” forman las regla de los 19’s, pues su incidencia es practicamente la misma, 19%.

La edad media de inicio de la enfermedad también es importante. Se trata de un prondstico
muy fiable. Lo mas frecuente de la enfermedad es que se inicie entre los 3 y los 8 afios, pero
existen edades mas extremas. Desde luego todos los especialistas estamos de acuerdo que
por encima de los 8 afos el prondstico empeora enormemente. Los casos de la serie mos-
traron que en las nifas el inicio promedio fue a los 4 anos y 9 meses, y en los nifos fue a los
5 afos. Lo que demuestra que la enfermedad empezd practicamente a la misma edad en
ambos sexos (p<0,05). Sin embargo la duracién de la enfermedad fue mas larga en los nifos
que fue de 6,5 ahos, mientras que en las nifas fue de 5,4 ahos. Estas diferencias cuando las
comparamos en un paquete estadistico llegan a ser claramente significativas (p<0,05). Esto
nos da la certeza que la enfermedad es mas corta en ellas.

Por otra parte, el mal prondstico o el signo de mayor riesgo lo constituye el aplastamiento
de la columna lateral de la cabeza femoral. Estd ampliamente descrito que al aplastarse la




“bola” del fémur, esta se subluxa, es decir, se sale un poquito y la cabeza se deforma enor-
memente. Este aplastamiento lo clasificamos segin Herring en tres tipos: A poco aplastado,
B menos del 50% de aplastamiento y C mas del 50% de aplastamiento.

Si vemos el prondstico de las ninas segin Herring y los ninos de igual manera, nos indica
que el prondstico inicial de la enfermedad fue igual en ambos sexos. Es decir que a priori no
existieron peores cabezas de fémur en nifias que en ninos.

En lo que respecta al tratamiento quirirgico debemos tener en cuenta que no todos deben
operarse. Muy al contrario, segun series, llegan a operarse menos del 30% de los casos hospi-
talarios. De los 120 casos aqui descritos, hemos operado 30 caderas, por presentar un mal pro-
nostico clinico-radioldgico en las primeras fases de evolucién. Se realizé basicamente mediante
la clasica osteotomia varizante, o bien mediante osteotomias tipo Shelf o asociacién de ambas.
También incluimos desde el afo 2010 la artrodiastasis, como referencia para casos de nifias ma-
yores de 8 afos. Como vemos necesitaron operacion al menos un 25% de los casos de nifas.”

Entender como se siente un nifo
con Perthers en el avla

Aportacién de Juan Carlos Serrano, psicélogo.

"El nino con Perthes tiene unas necesidades especiales, aunque, en la mayoria de los casos,
temporales. Es muy importante que el nifo siga escolarizado y que mantenga las relaciones
con sus companeros. La prioridad es lograr que pueda moverse lo mas autbnomamente
posible, actuar sobre el entorno y comunicarse con los demas. La calidad de su adaptacion
dependera del trabajo en equipo de los diferentes profesionales que comparten los mismos
objetivos educativos, en sintonia con las necesidades del propio nifio o nifa y la familia.

Lo primero que nos recomienda el traumatdlogo al diagnosticar una enfermedad de Perthes
es, no correr y no saltar. Algo casi imposible para ninos de corta edad, que en la mayoria de
los casos no se sienten enfermos y no sienten dolor y no entienden por qué no pueden hacer
lo mismo que el resto de sus amigos.

Algunos nifios es posible que tengan que acudir al colegio con silla de ruedas, muletas...
Necesita ayuda para poder acceder a la clase, que en algunos casos supondra, por ejemplo,
subir escaleras. Una de las adaptaciones curriculares evidentes es la del profesor de educa-
cién fisica ya que la mayoria de las actividades no va a poder realizarlas. Tendrd que tenerlo
en cuenta a la hora de la evaluacion.

El nifo debe encontrar en el colegio un ambiente de comprension igual que en casa sabiendo
siempre que son limitaciones temporales. Necesita ayuda del tutor para explicar al resto de com-
paneros, profesorado y personal de apoyo en qué consiste esta enfermedad y como poder ayu-
dar entre todos. Para que sus companeros reaccionen de manera que no se sienta desplazado
o distinto es importante el apoyo y la implicaciéon de todos los estamentos del centro educativo.

Una vez evaluadas las necesidades y competencias de cada alumno por parte de todo el equi-
po de profesionales y de la familia, podremos determinar qué decisiones se deberan tomar en
cuanto a la propuesta de objetivos funcionales, materiales, ritmos de trabajo, estrategias me-
todoldgicas y agrupamientos, modalidades de escolarizacion, asi como estrategias curriculares
y organizativas que hemos de tener en cuenta para dar una adecuada respuesta educativa.




, u u i uni u -
Los padres, madres y tutores del alumnado afectado tienen un importante papel que desem
penar desde el inicio. La respuesta educativa debe sustentarse en una estrecha colaboracion
entre la escuela y el dmbito familiar.”

Un Perthes en el Centro Educativo.
Protocolo de actuacion

Ante un caso de Perthes:

} Los padres del nifio afectado deben informar al Centro Educativo y aportar un informe
médico donde aparezca el diagnéstico y las limitaciones propuestas.

)} Cada vez que el nifo pase una revision médica, sobre todo si hay algin cambio, debera
comunicarlo de nuevo.

} El traumatélogo especificara en el informe lo que el nifo puede y no puede hacer, nor-
malmente, no correr, no saltar, no chutar el baldn... y ademas:

I Sidebe usarsilla de ruedas...
I Sidebe usar muletas...

I Sirecomienda una cuia de gomaespuma para mantener las piernas abiertas mientras
esta sentado...

I Si el centro dispone de ascensores es conveniente su uso por parte del paciente con
enfermedad de Perthes.

} La Direccion del Centro debe convocar a una reunion en la que estén presentes los pa-
dres, el director del colegio, jefe de estudios, orientador, psicdlogo, tutor, profesor de
educacion fisica...

)} También es conveniente que esta informacion se traslade a todas las demas personas de
la Comunidad Educativa que puedan coincidir con el nino en algn momento, como los
profesores encargados de la vigilancia del patio o los monitores de comedor etc.

} La Asociacion de Padres de Alumnos también debe estar al tanto para apoyar en lo que
esté en su mano.

} El Perthes dura varios afios y por tanto en cada cambio de curso se volvera a incidir sobre
el tema con el nuevo tutor, profesores etc.

Entender un informe médico

El nino con enfermedad de Legg-Calvé-Perthes es un alumno con Necesidades Educativas
Especiales asociadas a discapacidad motora, aunque éstas sean temporales.




Cada Perthes es diferente, a unos nifios les afec-
ta mas que a otros, sus limitaciones pueden ser
diferentes y dependen de la edad, del grado de
afectacién, de la fase en que se encuentre la en-
fermedad, etc.

El tratamiento del Perthes va dirigido fundamen-
talmente contra el dolor mediante la ingesta de
analgésicos antiinflamatorios, limitaciéon de la mo-
vilidad, reposo relativo, y tratamientos alternativos
como la practica de natacidn, fisioterapia... En al-
gunos casos es posible que se precise operacion
quirurgica.

El proceso sera controlado a través de radiografias
extendidas en el tiempo.

¢Qué se puede esperar
con Perthes?

El Perthes puede no
apreciarse externamente,
pero internamente hay
que cuidar la bolita del
fémur para que vuelva

a crecer de manera

correcta

de un nifno

En lo fisico: )

} Cojera, incluso no dolorosa, limitacién de
la movilidad de la cadera, dolor a veces )
referido en muslo o rodilla y adelgaza-
miento del miembro por atrofia muscular.

} Puede que se produzca un acortamien-
to de la extremidad afectada lo que
conlleva que el alumno, en ocasiones,
tenga que llevar un alza en el zapato. )

} En algunos casos puede necesitar mu-
letas o silla de ruedas.

} Es posible que cualquier mal paso o in-
K cluso subir un bordillo le cause dolor.

El traumatdlogo puede prohibir subir
escaleras.

Al principio necesitara realizar un se-
guimiento médico cada pocos meses,
y luego se ird espaciando en el tiempo,
por lo que es posible que el nifio deba
ausentarse de clase por dicho motivo.

Algunos ninos con Perthes necesitan
una o varias intervenciones quirurgicas,
depende de cada caso. Es posible que
tenga que ausentarse del aula unas se-
manas y eso no debe hacer que se re-
trase en sus tareas.

/En lo emocional:

} Cambios de humor. Seguramente tendra
dias buenos y dias malos.

) Cambio de actitud. Se vuelve irascible,
parece cansado, le cuesta andar y seguir )

los juegos de los companieros, se torna
brusco sobre todo en sus movimientos.

Falta de concentracidon.

Sentirse diferente. J




Debemos estar muy atentos al comportamiento del resto de nifos, puede ocurrir que le lla-
men cojo, discapacitado, o cualquier otro calificativo que le haga sentirse mal.

Adaptacion curricular metodoloégica

Los alumnos con Perthes, son ninos con dificultades de movilidad. Es por ello por lo que
los profesores encargados de impartir el drea de EDUCACION FISICA, deberan hacer una
ADAPTACION CURRICULAR METODOLOGICA, NO SIGNIFICATIVA ya que no varia ningdn
elemento curricular. Se le adapta la manera como realizara la actividad, pero objetivos y con-
tenidos, permanecen igual.

En aquellas actividades en las que el alumno tenga que correr, saltar, etc., es donde la inter-
vencién del docente es fundamental, ya que adaptara las actividades.

Al introducir por ejemplo el elemento silla de ruedas, es cuando se produce la adaptacion
metodoldgica, ya que interviene otro material, para poder realizar dicho ejercicio.

Es posible y se deberian adaptar las actividades fisicas o juegos para que el nifio con Perthes
las pueda hacer andando, en silla de ruedas o con muletas. Si hay alguna que no la pueda
realizar se le puede proponer otra actividad, aunque seria mejor que todos pudiesen parti-
cipar de todo.

Solo en casos muy extremos sera necesario realizar un ACI SIGNIFICATIVO cambiando obje-
tivos y contenidos.

la clase de Educacion fFisica

Un alumno con Perthes es un nifo con dificultad fisica, no intelectual, con lo que si le hace-
mos ser un alumno mas dentro de la clase de educacidn fisica, ayudaremos a que ese grado
de frustracion, que normalmente tiene cuando no puede hacer lo mismo que el resto que sus
companeros, sea menor, en definitiva, estaremos contribuyendo a hacer felices a estos ninos
que durante varios anos tienen limitada la movilidad y el impacto, para que esa cabeza del
fémur regenere bien.

Como ya hemos comentado, las pautas mas comunes para los nifios con Perthes son NO CO-
RRER y NO SALTAR. Es preciso que se cumplan estas premisas aunque a simple vista parezca
que el nino “no tiene nada”.

Los deportes de impacto como fatbol, baloncesto... estan prohibidos en la manera tradicio-
nal de realizarlos. En la asignatura de Educacién Fisica tendra por tanto algunas limitaciones
y de ahi la adaptaciéon metodoldgica que comentabamos.

Sin embargo es necesario que el nifo tenga un buen mantenimiento fisico y fortalezca la
musculatura, no hay que privarles de todos los ejercicios.

Para ellos lo mas aconsejable es la natacion, y si el traumatdélogo lo permite, podra utilizar la

bicicleta, triciclo...




Algunas actividades fisicas como balonmano, ba-
loncesto, hockey... podra realizarlas utilizando la
silla de ruedas y/o muletas

No olvidar que existe la posibilidad de alquilar tri-
ciclos o bicicletas para pedalear con las manos...

Algunas actividades fisicas que podra realizar utili-
zando la silla de ruedas y/o muletas.

)} Deportes en sillas de ruedas que también pue-
den servir para concienciar al resto de compa-
feros/as: boccia, slalom, atletismo, hockey, ba-
loncesto, balonmano, tenis de mesa.

} Bicicleta para pedalear con las manos (es posi-
ble alquilarlas).

} Actividades fisicas cooperativas: juegos y retos
cooperativos donde el objetivo fisico a conse-
guir se tenga que hacer mediante la coopera-
cion de todos los participantes.

} Actividades de expresion corporal (teatro, mi-
mica, ...), lanzamientos, reptaciones, desplaza-
mientos (evitando correr), ...

Aconsejamos:

} Ensefar al resto de alumnos la dificultad que
supone utilizar muletas o sillas de ruedas y ani-
marles a probar como se siente su companero u
otras personas con discapacidad.

} Ensenar al nifo a autolimitarse y cuidarse, lo que
supondran habitos saludables para toda su vida.

} Hacer una especial incidencia en temas de ali-
mentacion sana, relajacion, masajes... que pue-
den ser temas Utiles para todos los alumnos.

} Solo si es estrictamente necesario, aquellas ac-
tividades que no puedan hacer, o no puedan
ser adaptadas, se pueden sustituir por trabajos
escritos. Como los nifios con Perthes pueden
nadar, y montar en bicicleta, seria interesante
proponerles un pequefo trabajo sobre ello. En
los primeros niveles, con fotos, y a partir de 3°

de Primaria, mas escrito tipo: mural.




€l recreco

No correr,

No saltar,
El recreo es necesario para todos. Es un momento en
el que el alumno desconecta de los temas de clase, se No deportes de impacto,
relaciona con los demas nifos y entre todos proponen
sus propios juegos y distracciones. El recreo es una
propios juegos y pero

parte mas de todo el proceso educativo y ningin nino
debe perderlo, ni siquiera por tener Perthes.

Quedarse en clase podria suponer un castigo si no

. SI ATODO LO DEMAS

se hace de la manera correcta. Siempre deberia estar
acompanado de mas nifos y con una propuesta de ac-
tividad. Y para ello se deberia contar con un adulto voluntario.

Es necesario hacer pensar a todo el grupo sobre opciones de juego que podrian realizar con
el companero que tiene Perthes. Los ninos siempre nos sorprenden con su creatividad y su
solidaridad. Las mejores ideas las daran ellos mismos.

Ejemplos de actividades:

)

Cubos y palas sentado en la arena.

Juego simbdlico: cocinitas, banco de herramientas,...

Neumaticos para jugar en el patio (puede sentarse encima a horcajadas).

Pintar en pizarras colocadas en el patio.

Juegos de mesa (damas, ajedrez, oca, parchis,...). Hasta se pueden organizar campeonatos.
Bibliopatio (biblioteca en el patio).

Tenis mesa.

En algunos patios hay estructuras de juegos (casitas de madera, barcos,...) seria interesante
que éstas fuesen accesibles a todas las personas.

Excursiones y
actividades
extraescolarers

En la mayoria de los casos el nifio con Perthes no
podréa andar largas distancias ni llevar peso.

La utilizacidn de la silla de ruedas no debe ser un
impedimento.




Debemos intentar que participe, quedarse en casa no debe ser una opcion.

Se puede valorar la posibilidad de acompanamiento por un voluntario adulto.

La natacion es el mejor y casi uno de los pocos deportes que puede practicar un nifio con
Perthes. Se puede valorar como opcién para todo el grupo de alumnos si el Ayuntamiento
tiene actividades de este tipo en horario escolar.

La bicicleta también suele estar indicada. Se recomienda que el asiendo esté alto para que
el pedaleo no le exija una flexidon importante de la cadera. En algunos casos y segin la edad
debera tener ruedines o se puede pensar en la opcién de alquilar bicicletas en las que se
pedalea con las manos.

Periodos de ausencia del avla

En algunos casos el nino con Perthes debe pasar por una o varias intervenciones quirdrgicas.
Si el periodo es largo habra que pensar en un profesor que acuda a su domicilio.

Si el periodo es corto los companeros se pueden encargar de llevarle las tareas, incluso de
explicarle algunas dudas. Todos se sentirdn muy reconfortados de poder ayudar.

Sobre barreras arquitectonicars

Los centros deberian ser accesibles para todo el alumnado.

En ocasiones sera necesario que el colegio disponga de ascensor, rampas, o en su defecto unassilla
elevadora.




" Las adaptaciones de acceso se piden en el in-
forme que realiza el EOEP (Equipos de Orien-

El organismo tacion Educatica y Psicopedagogica), El tutor/a

correspondiente, ya sea del alumno realiza un protocolo de actuacién o
L, ., demanda sobre la necesidad del nifio y el equi-
Consejeria de Educacion, po de orientacién, siempre con consentimiento

Ayuntamiento deberi familiar, evalda al alumno y sus necesidades.

poner los medios necesarios Es posible que entre comunidades auténo-
mas haya algunas diferencias.

para la accesibilidad

Si la situacion se presenta en medio del cur-
so y es imposible conseguirlo a corto plazo el
equipo directivo puede pensar en otras for-
mas de organizar los grupos, por ejemplo permitiendo que su aula esté en el piso bajo, o
idear otro tipo de ayuda

Personal voluntario

Es una opcién que no debemos descartar, por ejemplo para ayudar a subir o bajar las escale-
ras, empujar la silla, acompanar al nifio en las horas de recreo si por alguna circunstancia no
puede ir al patio.... etc.

Tenerlo previsto antes de realizar las actividades extraescolares.

También es interesante, siempre y cuando sea posible, que sus propios companeros/as de
clase le puedan ayudar.

Colegios de motéricos

El Perthes solo provoca una incapacidad transitoria.

El cambio de colegio serd necesario Unicamente en casos puntuales muy severos donde las
necesidades de adaptacion sean muy importantes y para muy largo plazo.

Antes de pensar en esta opcidn se deben agotar todas las posibilidades de adaptacion en el
propio centro, su centro, y valorar todo lo negativo que conlleva en esta situacién el cambiar-
le de entorno, como el hecho de que el nifio sienta que por culpa de su enfermedad tiene
que alejarse de sus amigos.

¢Como actvar?

Si el nino se queja de dolor, dejarlo en reposo.

Tener en cuenta que algunos ninos con Perthes pueden tener limitacion en la abduccion.




~

Es adecuado
} Sentarse el suelo en la postura “del indio”.
} Sentarse en la silla con las piernas lo mas abiertas posible.

} En algunos casos pueden necesitar una goma espuma en forma de triangulo o me-
dia luna para colocarla entre las piernas mientras estan sentados y mantenerlas en
un angulo de 90°.

No adecuado
Sentarse en la silla con las rodillas juntas o poniendo una pierna sobre la otra.
Sentarse en el suelo con las piernas dobladas hacia atras en forma de W.

Tirarse por el tobogan.

w W W w

Juegos de impacto.

Avisar a los padres

} Si el nino se queja de dolor o estd incomodo.

} Sise ha caido.

Informarles

} Siadopta una mala postura al sentarse en clase.

} Si de repente tiene periodos de mal humor o no quiere participar.

} Cualquier otra observacién que merezca ser conocida, tanto en lo fisico como en lo
emocional.

Si no aguanta sentado, esta incémodo o dice que su cadera se ha quedado rigida es posible
que necesite dar un pequeno paseo por el aula o el pasillo. Serd necesario explicar al resto
de alumnos que esto es una necesidad.

Es posible que en momentos puntuales el dolor o la incomodidad no le permitan atender
debidamente en clase.

Evitar que tenga que estar de pie o haciendo fila.

Permitirle salir 5 minutos antes para llegar a otro aula o al patio o a la puerta de salida des-
pacio y antes que el conjunto de sus companeros, sin aglomeraciones.

Permitir que un companiero le acomparie y le ayude si necesita transportar una silla, material etc.

Una recomendacion para los padres es que intenten disponer de doble material escolar, espe-
cialmente libros, para disponer de ellos en casa y en el colegio o escuela. La idea es evitar las
mochilas cargadas y facilitar la movilidad.

¢Qué podemors hacer en el colegio para
ayudar a tratar la enfermedad?

La comunicacion fluida entre el tutor y el especialista de Educacion Fisica con la familia, sera el arma
mas valiosa para ayudar en el proceso, pues no olvidemos que “no es la discapacidad lo que hace
dificil el dia a dia, sino las acciones y pensamientos de los demas”.




CEIP - "César Cabanas Caballero “de Recas (Tole-
do): Una vez recopilada toda la informacién consi-
deramos necesario que por las caracteristicas per-
sonales que presentaba el alumno, seria necesario
que este pasara a considerarse "alumno con nece-
sidades educativas especiales asociadas a discapa-
cidad motora”. Para ello la orientadora del centro
realizd una evaluacién del alumno y el estudio de
los informes médicos que fue remitida a la Direccién
Provincial de Toledo.

Esta catalogacion permitiria que el alumno pudiera
beneficiarse de los recursos personales extraordina-
rios que el centro posee en caso de ser necesario
(Fisioterapeuta, Auxiliar Técnico Educativo, profeso-
ra de Pedagogia Terapéutica) y ademas realizarse
las adaptaciones curriculares necesarias en alguna
de las éreas, si lo precisase (Revista ASFAPE - Sep-
tiembre 2016).

Premisas a seguir:

Conseguir que todo el claustro de profesores y el equipo de orientacién, esté informado.

Realizar una ACI metodoldégica al alumno/a afectado siguiendo las indicaciones antes des-
critas.

Asegurar la participacion del alumno/a en todas las actividades.

Trabajar la inclusién de los alumnos con problemas dentro del aula, ayudarle en los des-
plazamientos, vigilancia en los recreos...

Siempre que sea posible, dotar al colegio de los medios de accesibilidad necesarios para
el alumno: rampas, ascensores etc.

Ser conscientes de que hay que preservar en el alumno dos aspectos de su personalidad: el
aspecto fisico y también el psicoldgico.

Idears para dar a conocer la enfermedad
de Perthes en el Centro Educativo

Hay que preservar en el alumno dos aspectos de su

.~ personalidad: el fisico y también el psicologico




) Contar el Perthes con un cuento.

} Realizar una unidad didactica de Juegos Sensibilizadores. Se trata de una unidad didacti-
ca donde todos los juegos estan en funcién de los nifios con limitaciones o capacidades
diferentes para que el resto de nifios trabajen la empatia y se pongan en el lugar de los
demés. Aparte la persona con algun tipo de capacidad diferente se sentird mejor en esta
unidad didactica porque todo estara adaptado a él.

} Carrera solidaria "Yo corro por ti”. Todos los alumnos llevan en su dorsal el nombre del
nifio con Perthes. El propio alumno puede colaborar organizando, dando la salida, incluso
participando en silla de ruedas. En esta carrera no hay ganadores ni premios.

)} Celebrar el dia del Perthes (17 de enero), propuesto por asfape, o el dia internacional
de las enfermedades raras (28 de febrero) con diferentes actividades

N

VIGILAR sus posturas y actividades

EVITAR que corra o salte

\AYUDAR a que se sigan las indicaciones del traumatélogo

Recvursos que
proporciona ST ape

} Cuentos “La princesa Perthiana”, “Un pirata
sonador”, "Sucus, un pequeno gran arbol".

} Poster de asfape sobre Perthes. Para po-
ner en el tablén de anuncios y que toda la
comunidad escolar, incluso quienes no estan
en contacto directo con el nifo conozcan la
enfermedad.

} Presentacion y fichas para trabajar en clase.

} Proyecto ejemplo de carrera solidaria.

} Videos sobre la asociaciéon y la enfermedad.
https://www.youtube.com/c/AsfapeOrg.

} Enlapagina web www.asfape.org se irdn ampliando mas ideas y recursos que proporciona

aSfape.




flsi lo hicieron ya algunos Centros Educativos

CEIP “CESAR CABANAS CABALLERO" (RECAS - TOLEDO)

“Dedicamos una jornada a la celebracién del Dia
Mundial de las Enfermedades Raras, 29 de febre-

. ., .. =y ' - -
ro. Gracias a la colaboracién de la familia supe 21 - RNy MUNDIAL
, . o . B R/ DE
cémo lo iban a celebrar en la Asociacidon de Fami- N : ENFER%ESDADES
RARAS

lias con Perthes. Contamos el cuento de La prin-
cesa perthiana e hicimos un libro que llevaba por
portada la foto de este alumno con las manos co- s 7 sl
locadas tal y como lo iban a hacer en la asociacidn,
y la huella de su pie que daba por titulo este gran
dia (Revista ASFAPE - Septiembre 2016).

CEIP "GONZALO FERNANDEZ DE COR-
DOBA"” (MADRID). Maria José Rincén

“La maestra de Educacién Fisica Begona Fernandez
es un ejemplo de entrega. Mi hijo nunca se aburre.
Algunas actividades, como jugar al Hockey él las
hace en silla de ruedas y otras las sustituyen, por
ejemplo mientras sus companeros corren, él hace
pedales. Un dia todo el colegio fue de excursion al
Parque Europa en Madrid, sus amigos saltaron en
colchonetas elasticas, y él como no podia, se tird
una vez en tirolina. Le pusieron un monitor para él
solo. Vino feliz.

Todas las personas que trabajan en el cole hacen
que el dia a dia en la vida de Adri sea un dia felizy
lleno de ilusiéon porque al fin de cuentas no debe-
mos olvidar que son nifios”.

EDUCACION INFANTIL (3 ANOS). Mari Carmen Rivas

“Con el cuento de la Princesa Perthiana, hice una adaptacién a 3 anos en colaboraciéon
con mis hijos, y con papiroflexia, para que la profe lo leyera en clase. La profe y yo hicimos
una mufeca, la decoramos como Princesa Perthiana y todos los dias forma parte de las




rutinas de clase, junto con su mascota. Los nifos
se llevan cada semana la mascota de clase, jun-
to con el cuento y la muneca. Todos los papas y
los companeros de mi hijo, conocen la princesa y
la enfermedad de Perthes. Se ha convertido en la
protagonista de la clase y participa de la asamblea,
rutinas y muchas actividades. Tiene una poesia y
todos saben que le gusta mucho nadar, y en psico-
motricidad juegan a nadar con ella.

Alex estad encantado y ha normalizado este impe-
dimento que tiene con su cadera, hace que no vea
su “Perthes” como algo negativo, sino como algo
normal, y sus compaferos también. Le ayudan y

saben que correr no es bueno para su “bolita”.

Ahora es algo muy habitual para ellos. La tutora

con este centro de interés ha trabajado muchos valores que a los nifios les viene fenomenal
para crecer como persona y a mi hijo, para sentirse FELIZ con sus companferos en clase.”

EDUCACION INFANTIL (4 ANOS). Marta Rojas

“En la clase de P4 del colegio Pau Casals de
Sant Lloreng d'Hortons (BCN), donde acude Biel
(nuestro hijo perthiano y en el cual yo soy maes-

tra) el dia 17 de enero la tutora (Angela) explicd
el cuento de la Princesa Perthiana con una ma-
rinoneta que era la propia princesa. Estuvieron
todos muy atentos al cuento y luego hablaron
sobre la enfermedad. La actividad fue muy bien
y sirvidé para que todos pudieran entender un
poco mas la enfermedad de Biel. Ese mismo dia
en el colegio comparti con todos los maestros
y con las monitoras del comedor el video que
se hizo desde anaPE para dar a conocer la
enfermedad.”

EDUCACION INFANTIL (5 ANOS). Marta Camacho

“Utilizamos el cuento de “La Princesa Perthiana”
y el de “El fémur que no queria crecer” para ex-
plicar qué es el Perthes, donde esté la cadera, por
qué se pone malita y cdmo hay que cuidarla hasta
que se recupere.

Después hicieron dibujos y aprendieron a utilizar

las muletas.”




IKASTOLA ANDRA MARI - ETXARRI ARANATZ (NAVARRA). Estitxu Ruiz

“Preparé una propuesta didactica que incluia ex-
plicacion del Perthes, lectura del cuento “La prin-
cesa perthiana”, proyeccidén de las actividades
que Oihane podia realizar a pesar de padecer
Perthes, reflexion para conseguir la empatia hacia
ninos con Perthes y creacidén de una coleccion de
juegos integradores para el recreo. Todo ello apo-
yado por imagenes en pizarra digital.

Aunque en un principio pensaba implementarla
con los ninos del nivel y centro de Oihane (ubica-
do en otra localidad), finalmente (a peticion de va-
rias madres) la apliqué a todos los ninos del ciclo
en la lkastola y a otro grupo formado por nifos y
nifas de la escuela del pueblo para abarcar todo
su entorno préximo.

Todos los ninos mostraron mucho interés y curiosidad por la enfermedad. Lograron ponerse
en el lugar de los nifios con Perthes y proponer juegos integradores para el recreo. Es mas,
cuando me ven por la calle me preguntan cémo va Oihane, qué opina el traumatélogo y
aplauden sus progresos. La Federacion Navarra de deporte ha otorgado un premio a la in-
tegracion en deporte rural. Oihane participé en el campeonato pelota a mano con silla de
ruedas y muletas (ayudada por el profe de educacion fisica) y llegé a la final.

En el dia del Perthes proyectamos el video creado por Oihane con imagenes de los tres anos
de convivencia con el sefior Perthes. También aprovechamos el dia para hacer una pancarta
para el Zumbathon solidario a favor de aSEape que tuvo lugar en Arbizu.

CARRERA SOLIDARIA “CORRE POR LOS QUE NO PUEDEN CORRER"
(FUENTEHERIDOS - HUELVA). Sergio Martin Carrasco

“En el Colegio Rural ADERSA UNO llevaron a cabo un proyecto muy interesante en colabo-
racion con an‘ape. Organizaron una carrera que tuvo lugar en Fuenteheridos (Huelva) el 30
de enero, dia internacional de la Paz. Cada nino llevd en su dorsal el nombre de un nifno con
enfermedad de Perthes, proporcionado por an‘ape, y corrié en su nombre.

A esta iniciativa se apuntaron nifos con Perthes de todo el mundo, Espana, México, Argen-
tina, Chile, Perd, Honduras, Cuba...

H’oy por fi aS fap e

Asociacion de
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Los dias anteriores se prepararon murales en cla-
se, los ninos con Perthes les enviaron videos de
agradecimiento, las madres enviaron mensajes
que sirvieron para dar a conocer la enfermedad
y con todo ello se elaboré un video que servird
para dar a conocer este proyecto a otros colegios
y que de esa manera realicen actividades pareci-
das.”

COLEGIO SAN JOSE, VALDEMORO (MADRID). Eva Blasco (Madre y maestra
de Primaria)

“Siempre hemos contado con el apoyo incon-
dicional del centro, el Colegio San José (Valde-
moro). Cuando operaron a Celia y le pusieron el
fijador, aunque no pudo asistir a clase, nos faci-
litaron el que pudiera acabar el curso. Desde el
primer momento la incluyeron en todas las activi-
dades y facilitaron el que pudiera hacerlas. Des-
de el hospital nos propusieron solicitar profesor
en casa pero como yo soy profesora y me acogi a
la prestacion por parte de la mutua pude quedar-
me en casa Yy trabajar con ella lo que nos iba diciendo su tutora y solo acudiamos al centro
para hacer los exdmenes, cuando ya estuvo mejor para poder estar el rato que duraban.

El festival de fin de curso giraba en torno a bandas sonoras de peliculas. Su clase eligié Pira-
tas del Caribe.

COLEGIO SANTA ANA DE ALGEMESI (VALENCIA). M? Amparo Selva.
Gabinete Psicopedagdgico de Infantil y Primaria

"Todo va sobre ruedas"...

Este es el lema de la actividad educativa realizada
en nuestro Colegio e inspirada en la propuesta
didactica de la Asociacién de Familias con Per-
thes, ASTApE. El protagonista, nuestro maravi-
lloso "Pirata Sofiador".

La enfermedad de Perthes puede afectar a nifios
y nifias en edad escolar, y les acompafia varios
afnos en su infancia. Como su origen, no es una
enfermedad conocida hasta que te encuentras de
repente con ella...

Como colegio nos encontramos con que uno de
nuestros alumnos pequefios recibia tal diagnds-

tico, asi que, no queda otra, adelante y a luchar.

No sabiamos como podriamos ayudar a nuestro
Pirata y a su familia, pero con la propuesta didac-

tica de anape, llegé la inspiracion...




Disefiamos una actividad cuyo mensaje irradiaba animo, apoyo, empatia e inclusién, de ahi
"Todo va sobre ruedas". Realizamos un circuito en el patio montados sobre ruedas tal cual
nuestro Pirata Sofiador. Asi que, todos los alumnos trajeron bicis y patinetes con el propdsito
de hacer una marcha solidaria por el patio. Por supuesto, el circuito estaba ambientado en la
tematica de los piratas. Para ello, dias antes trabajamos desde las aulas el cuento "Un pirata
sonador" de an‘ape, creado por una mama de un nino afectado por Perthes. Elaboramos
entre todos pancartas, dibujos, banderas, y lo mas importante, los requisitos para ser un
Pirata Sonador:

1. Ser un nifo alegre y feliz.
2. Saber jugar a muchos juegos.
3. Ayudar a los que lo necesitan.
4. Tener una bolita especial.

El resultado, maravilloso. Invitamos a todas las familias y fue emocionante ver a todos los
ninos disfrazados de piratas, sobre ruedas, acompafnando a nuestro "Pirata Sofador".

Gracias a nuestro Pirata Joel y a su familia por ensefarnos tanto, sobre todo la fuerza, las
ganas y la alegria de superar todas las dificultades que nos puede dar la vida.

Gracias asfape por vuestra guia, orientacion y por la maravillosa labor social.

CEIP ANGEL ESCORIAZA DE LA CARTUJA BAJA (ZARAGOZA).
Ana Yanez, madre y maestra de Audicion Lenguaje y Pedagogia Terapéutica

Cuando le diagnosticaron la enfermedad a Lucas, nosotros como familia y el claustro del cole
nos pusimos a pensar opciones en las que Lucas se sintiera igual de integrado que antes de
tener Perthes. La inclusidn fue total en su aula, en las sesiones de psicomotricidad, en los
desplazamientos y por supuesto en el recreo.

El recreo, ese espacio de tiempo vital en el que los nifios y nifas se desarrollan libremente a
nivel social y personal.

Dificil tarea, pero si algo nos ha ensefado el Perthes es a reinvertarnos!
Y para ello contdbamos con todo el apoyo y el carifio del cole.

Asi que después de darle muchas vueltas los Re-
yes Magos le trajeron a Lucas un triciclo para ni-
fios a partir de 5 afos y se movia por el recreo
con toda su vitalidad, disfrutando de los mismos
juegos que los demas ninos.

En seguida nos dimos cuenta que para que la in-
clusién fuera real y la situacidn se normalizara, no
podia ser solo él, el que fuera sobre ruedas. Asi
que se hizo una peticién a las familias de todo el
cole para que donaran vehiculos: triciclos, patine-
tes, motos, bicis,...y la implicacién y solidaridad
de las familias pronto se hizo notar.




Ahora contamos con un parking de vehiculos en el recreo del que pueden disfrutar Lucas y

todos los ninos que asi lo deseen.

Lucas también participa en otras actividades del cole con el triciclo, como excursiones por la

naturaleza o en la carrera solidaria.

Esperamos que este documento haya sido de utilidad tanto para los padres
como para toda la Comunidad Educativa.

Si es necesario puedes pedir informacién mas detallada a asfape
(presidente@asfape.org).

Y ante todo, nos encantaria conocer cualquier tipo de actividad realizada
en favor de los nifios con Enfermedad de Perthes.

E1l donativo que has dado al adquirir este ejemplar, se destina a los pro-
yectos y actividades de anaFﬁia beneficio de los nifios con enfermedad de
Legg-Calvé-Perthes.




Con la colaboracién especial de:
SEOP Sociedad Espariola de Ortopedia Pediatrica.

Juan Carlos Serrano, Psicélogo.

Han aportado sus experiencias como madres de nifios y nifias con Perthes, ademas de docentes:
Marta Camacho (maestra de Infantil)

Arancha Ventura (representante de FAPA Giner de los Rios)

Maria José Rincén (maestra de Primaria)

Mari Carmen Rivas (maestra de Primaria)

Marta Rojas (maestra de Educacién Fisica)

Estibaliz Ruiz (maestra de lkastola)

Eva Blasco (maestra de Primaria)

Ana Yanez (maestra de Audicién Lenguaje y Pedagogia Terapéutica)

Sergio Martin (afectado y profesor de Educacién Fisica)

Y los colegios:

CEIP “César Cabanas Caballero ” Recas (Toledo)

CEIP “Gonzalo Fernandez de Cérdoba” (Madrid)

Colegio Pau Casals de Sant Lloren¢ d'Hortons (Barcelona)
Colegio rural ADERSA UNO - Fuenteheridos (Huelva)

Colegio Santa Ana de Algemesi — (Valencia)
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