Turkge - Turkish

Benim hastaligim Osteogenesis Imperfecta (OI, cam kemik). Su anlama gelir ben hassas ve nazik kemiklere
sahibim. Bu sadece kemikler i¢in degil butin vicudun bag dokusu icinde gecerlidir. Litfen beni muayene ve
tedavi ederken, kaldirirken hareket ettirirken benim ve ailemin verecegi talimatlar dogrultusunda mudahale edin.

Bunlar sizi bilgilendirmek igin:

- Osteogenesis imperfecta hastaliginda kemikler cabuk kirtlir.
- Kemik kirngi hastaliklarinda kemik kiriklari belli olmaz ama aci kirildigi anlamina gelir.

- Bu hastalikta yapilan arastirmalar sonucu normal olmayan haraketlilikler ve kemik catirdamasi sesleri ¢ikardigi
tespit edilmistir.

- Bunu acikhga kavusturmanin en iyi yolu Rontgenin cekilmesi (asagida Rontgenle ilgili bolime bakiniz).
- verilecek olan ilacin ve narkoz madenin hastanin yasina gore degil vicut agirligina.

- Kemik kiriklari cok aci veren bir durumdur.

- Buaciveren durumlardan yola ¢ikarak kemik kiriklari iyice arastiriimadan iyi bir tedavi yapilamaz.

- Cocuklarda ve buytklerde olusan acilardan yola ¢ikarak ilk gtinlerde bu acilari hafifletmek icin agri kesici ve
rahatlatici ilaglar tavsiye edilir.

- OI hastalarinda sabitlestirici olarak hafif maddeler kullanilmalidir.

- Lutfen hastane servisinde kalmam icab ettiginde veya bir midahale gerektiginde tedavim ile ilgilenen
doktorumla irtibata geciniz.

Rontgen Cekimi

- Osteogenesis imperfecta hastaliginda kemik dokusunda, kalsiyum kayibina bagli olarak yogunluk azalisi ve
porotize artisi belirgindir, kemikte stingersi durum gérinUp yapisal zayiflama s6z konusudur.

- Buyulzden réontgen ¢ekiminde tekrarlari dnlemek icin mutat olarak dusuk 1sin guict kullanimi tavsiye edilir.

- Cok hareket ve gereksiz kaldirmalardan kac¢inilmalidir. Hasta ve yakinlari bu tir muayenelere aliskindirlar. Bu
ylUzden réntgen ¢ekiminde gereken yatirilis sekli icin muhakkak bilgi ve tecribelerine bas vurulmahdir.

- Kursunmaskeleriile Greme organlari korunmalidir.

Midahale ve Narkoz

- Hastayl amaliyat masasina cikarip indirmelerede son derece hassas, nazik ve dikkatli olunmalidir. Ozellikle
yumusak maddelerle yardimci olunmahdir. - Amaliyat masasi tzerinde sabitleme ve yatirma isleminde hastanin
kendine ait 6zel durumu kol, bacaklar ve vicutdaki olasi kisalma, bukulme, bozuklar ve deformasyonlar dikkate
alinmalidir. Bu hastalar icin 6zel hazirlanmis yumusak ve hafif kemerler kullaniimalidir. - Entiibasyon esnasinda
kafa yavasca ve yumusak bir sekilde arkaya bukudlmelidir, boylelikle omurga kemiklerinin kirilma riskini énemli
dlctide azaltirsiniz. Ozellikle tracheanin kendisine 6zgii dokusu géz éniinde bulundurulmaldir. Kalsiyum eksikligi
ile baglantili olarak OI hastalarinin disleride cok hassastir ve kolaylikla dusebilir.
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