Polski - Polish

Choruje na osteogenesis imperfecta (wrodzong tamliwo$¢ kosci, OI). To oznacza, ze moje kosci sg kruche. OI to
nie tylko choroba szkieletu, ale catej tkanki tgcznej. Prosze skonsultowac sie mng/moimi rodzicami/osobg
towarzyszacg przed przenoszeniem, transportowaniem, badaniem i leczeniem mnie; prosze postepowac wedtug
moich/ich wskazéwek jak sie ze mng bezpiecznie obchodzic.

Pragniemy przypomnie¢, ze

- Przy wrodzonej tamliwosci kosci do ztamania moze dojs¢ tatwo lub nawet samoistnie.
- Objawy ztaman nie zawsze sg oczywiste; bdl czesto oznacza ztamanie.

- Same proby stwierdzenia objawdw ztamania, takich jak nietypowa ruchomos¢ lub trzeszczenie, moga
spowodowac ztamanie.

- Najbezpieczniejszym sposobem, by stwierdzi¢ lub wykluczy¢ ztamanie jest badanie rentgenowskie (patrz nizej).

- Ztamania sg z reguty bolesne.

- W przypadku bolesnosci, nawet bez rozpoznanego ztamania nalezy czasem postepowac tak, jak przy ztamaniu.

- Zaleca sie podanie odpowiedniego $Srodka przeciwbdélowego, zaréwno dzieciom jak i dorostym.

- Dawkowanie lekéw lub Srodkéw anestezjologicznych powinno by¢ dostosowane raczej do wielkosci pacjenta
niz jego wieku.

- Srodki przeciwbdlowe i/lub nasenno-uspokojajace sg zalecane przez pierwszych kilka dni po ztamaniu.

- Do unieruchomienia najlepiej stosowac lekkie materiaty.

- Pacjenci z OI powinni by¢ uruchamiani tak szybko, jak to mozliwe.

- Prosimy skontaktowac sie z lekarzem prowadzgcym gdy konieczna jest hospitalizacja lub operacja.

- Wielu pacjentéw z O ma problemy ze stuchem.

Badanie rentgenowskie

- Przy OI kosci mogg by¢ odmineralizowane.

- Nizsze natezenie promieniowania (tak jak przy osteoporozie) pozwala zazwyczaj unikng¢ powtérnego
naswietlania.

- Unika¢ zbednego poruszania i podnoszenia pacjenta. Pacjenci lub ich rodzice/osoby towarzyszace majg czesto
doswiadczenie z poprzednich badan. Mogg pomdc w ustaleniu odpowiedniego utozenia do zdjecia
rentgenowskiego.

- Nalezy uzy¢ otowianej ostony na narzady ptciowe.

Operacja i znieczulenie

- Osobe z Ol nalezy przenosi¢ na stot operacyjny i ze stotu ostroznie, dobrze jg podtrzymujac.

- Przy uktadaniu osoby/pacjenta na stole operacyjnym nalezy zwréci¢ uwage na wystepujace deformacje lub
przykurcze.

- Do intubacji glowe nalezy odchylac¢ delikatnie tak, by zminimalizowa¢ ryzyko ztamania kregéw szyjnych; uwaga
na wrazliwg Sluzéwke tchawicy. Czesto takze zeby sg kruche.
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