MAGYAR

Az Osteogenesis Imperfecta (Ol, lvegcsontusag) betegségem
van. Ez azt jelenti, hogy a csontjaim térékenyek. Az Ol nemcsak a
csontjaimat érinti, hanem &ltalanossagban véve a kdtészoveteimet

is.

Kérem, konzultéljon velem/sziileimmel/kisérémmel miel6tt

mozgatna, szallitana, kivizsgalna vagy barmilyen kezelésben
részesitene. Kdvesse az Utmutatdsainkat arrél, hogy miként kezelhet
biztonsagosan.

Szeretnénk felhivni a figyelmét a kovetkezokre:

Az Osteogenesis Imperfecta betegek csontjai kdnnyen térnek, akar
spontan modon is.

A torések tunetei nem mindig nyilvdnvaloak, egy helyi fajdalom
torést jelenthet.

A torés jeleinek keresése mint pl. rendellenes mozgds, mozgatas vagy
krepitacio is torést okozhat.

A torés megallapitasanak vagy kizarasanak a legbiztonsagosabb
madja a rontgensugaras vizsgalat (Ilasd még alabb).

A torések fajdalommal jarnak.

Féjdalom esetén, akar diagnosztizalt torés nélkdl is, olykor ugyanaz a
kezelés javallott, mint torés esetében.

Megfelel6 fajdalom csillapitas javallott ugy a gyerekek, mint a
felnéttek esetében.

Az anesztézia és a gydgyszerek adagolasakor a személy fizikai
méreteit javasolt alapul venni, nem az életkorat.

Fajdalomcsillapitd és/vagy éjszakai nyugtatd javallott a torés utani
elsé napokban.

A kénnyl immobilizaciés anyagok hasznélata javalott.

Az Ol betegeket a lehetd leghamarabb mobilizalni kell.

Koérhazi kezelés vagy muitét esetén kérem vegye fel a kapcsolatot a
kezel6 orvosommal.

Sok Ol beteg hallassérdilt.
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Rontgenvizsgalat:

- Az osteogenesis imperfecta esetében a csontok demineralizaltak
lehetnek. A felvételek ismételésének elkertlése érdekében,
altalaban alacsony intenzitdsu sugarzas a megfelelé (hasonléan a
csontritkuldshoz-hoz).

- Kerilni kell az extrém mozgatasokat és a péciens szlikségtelen
emelgetését.

- Abetegeknek vagy szileiknek/kiséréiknek, legtobb esetben, vannak
mar tapasztalataik korabbi rontgen felvételek készitésérél. Hasznos
segitséget nyujthatnak a legelénydsebb pozicié megtalalasdban,
annak érdekében, hogy jol lathaté rontgenkép késziilhessen.

- Anemiszerveket 6lompajzsal kell védeni.

Sebészeti beavatkozas és érzéstelenités:

- A paciens szamara megfelelé aldtdmasztads sziikséges amikor
elhelyezik illetve leveszik a mdt&asztalrdl.

- A mitdéasztalon valo elhelyezéskor figyeljen a mar meglévé
deformitasokra illetve izom kontrakturakra.

- Azintubalasnal dvatosan hlzzahétraapaciensfejét,annakérdekében,
hogy minimalizalja a nyaki csigolyék torésének kockazatat, fokozott
figyelmet forditva a sériilékeny légcsé nydlkahartyara is. A fogak is
gyakran térékenyek.
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