Romana - Romanian

Eu am osteogeneza imperfecta (OI sau boala “oaselor de sticlad”). Acest lucru inseamna ca oasele mele sunt fragile.
OI afecteaza nu numai sistemul 0sos, ci si tesuturile conjunctive in general. Va rog sa va sfatuiti cu mine, cu

parintii mei sau cu insotitorul meu Tnainte de a ma misca, transporta sau a-mi administra un tratament; urmati
indicatiile mele sau ale lor pentru a ma putea manevra in siguranta.

As vrea sa va reamintesc urmatoarele

- Inaceastd boal, fracturile se pot produce usor sau chiar spontan (fard o cauza aparentd)
- Simptomele fracturilor nu sunt intotdeauna evidente; durerea locala indica Tnsa o fractura

- Simpla cautare a “semnelor” fracturii (de exemplu mobilitatea anormala sau crepitatii) poate cauza o alta
fractura

- Cel mai lipsit de riscuri mod de a detecta o fractura este efectuarea unei radiografii (a se vedea explicatiile
anterioare)

- Derequld, fracturile sunt dureroase. In cazul aparitiei durerii locale, chiar fard diagnosticarea unei fracturi,
tratamentul ar trebui sa fie, uneori, acelasi ca si pentru fractura

- Atat la copii cat si la adulti este indicat tratamentul cu analgezice

- Stabilirea dozelor de medicamente si anestezice ar trebui sa tina seama mai degraba de greutatea persoanei
decat de varsta acesteia.- De asemenea, in cele mai multe cazuri dintii sunt fragili.

- In primele zile dup& producerea unei fracturi, se recomanda un analgezic si/sau un sedativ in timpul somnului
- Pentru imobilizare sunt de preferat materialele usoare
- Pacientii cu OI ar trebui sa fie imobilizati de indata ce acest lucru e posibil

- Atunci cand este necesara spitalizarea sau interventia chirurgicala, va rog sa-I contactati pe medicul care ma
trateaza

- Multi pacienti cu OI au probleme auditive.

Precautii pentru radiografii

- In osteogeneza imperfects, oasele pot fi demineralizate. Pentru evitarea repetarii radiografiei, de obicei este
potrivita o intensitate scazuta a razelor X (analog osteoporozei)

- Trebuie evitate miscarile excesive, ca si ridicarile care nu sunt neaparat necesare

- Pacientii si insotitorii lor au, de cele mai multe ori, experienta efectuarii radiografiilor anterioare. Ei pot fi de
ajutor in gasirea celei mai bune pozitii pentru a putea obtine o radiografie clara

- Pentru protejarea aparatului reproducator trebuie folosit un scut de plumb

Interventii chirurgicale si anestezie

- Pacientul trebuie transferat cu atentie pe si de pe masa de operatie, asigurandu-i sprijinul necesar

- In momentul pozitionarii pe masa de operatie, o atentie mérita trebuie acordata deformarilor/contracturilor
existente

- Laintubare, capul trebuie cu grija indoit spre spate, pentru a minimiza riscul fracturarii vertebrelor cervicale;
trebuie acordata o atentie sporita mucoasei traheii, care este vulnerabila.
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