Suomi - Finish

Minulla on osteogenesis imperfecta (OI, synnynnainen luustonhauraus). Luuni ovat siksi hauraat. OI ei vaikuta
ainoastaan luustoon vaan kaikkiin sidekudoksiin. Kysykaa minulta/vanhemmiltani/saattajaltani neuvoa, ennen
kuin liikutatte, siirratte, tutkitte tai alatte hoitaa minua; noudattakaa minun neuvojani/heidan neuvojaan siita,
miten minua voi kasitella turvallisesti.

Haluaisimme huomauttaa seuraavista seikoista

- Osteogenesis imperfecta —potilaiden luut murtuvat helposti, joskus taysin spontaanisti.

- Murtumien oireet eivat ole aina selvasti havaittavissa; kipu viittaa usein murtumaan.

- Jo oireiden etsiminen voi aiheuttaa murtumia; oireita ovat esimerkiksi epanormaali liilkkuvuus ja krepitaatio.
- Turvallisin keino murtumien toteamiseksi on rontgenkuvaus (ks. alla).

- Murtumat ovat yleensa kivuliaita.

- Jos potilas tuntee kipua, hoidon pitdisi joissakin tapauksissa olla sama kuin murtuman yhteydessa, vaikka
varsinaista murtumaa ei olisikaan diagnosoitu.

- Riittavaa kipulaakitysta suositellaan annettavaksi niin lapsille kuin aikuisillekin. - Laakityksen ja anestesian
annostuksen on perustuttava henkilén kokoon eika ikaan.

- Potilaalle suositellaan annettavaksi kipuldaketta ja/tai uniladketta ensimmaisina vuorokausina murtuman
jalkeen.

- Tukena on syyta kayttaa kevyesta materiaalista valmistettuja lastoja ja kipseja.
- OlI-potilaat tulisi mobilisoida mahdollisimman nopeasti.
- Ottakaa yhteytta hoitavaan laakariin, mikali potilas joutuu sairaalahoitoon tai leikkaukseen.

- Monilla Ol-patilailla on huono kuulo.

Réntgentutkimus

- Osteogenesis imperfecta —potilaiden luut voivat olla demineralisoituneita. Kaytettavaksi suositellaan yleensa
matalampaa sateilytehoa (kuten osteoporoosissakin) turhien kuvausten valttamiseksi.

- Potilaan turhaa liikuttelua ja nostelua tulisi valttaa.

- Potilailla tai heidan vanhemmillaan/saattajillaan on usein kokemusta aikaisemmista tutkimuksista. He voivat
auttaa l6ytdmaan sopivan asennon réntgenkuvien ottamiseen.

- Sukupuolielimet tulee suojata tutkimuksen ajaksi.

Leikkaus ja anestesia

- Siirtakaa potilas varovasti leikkauspoydalle ja poydalta pois ja tukekaa hanta hyvin.
- Huomioikaa mahdolliset epdmuodostumat ja kontraktuurat potilasta leikkauspoydalle asetellessanne.

- Taivuttakaa paata intuboitaessa varovasti taaksepain kaularangan murtumariskin vuoksi; varokaa henkitorven
herkkaa limakalvoa. My6s potilaan hampaat ovat usein hauraat.
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