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Perthesin taudin merkitys on ollut valtava

Annikalla todettiin lonkassa Legg
Calve Perthesin tauti 9-vuotiaana.
*Jalka vain petti alta ja varsinkin
iltaisin oli sarkyja”, kuvaa Annika
sairauden alkuavaihetta ja kertoo
lentopalloharrastuksen jddneen
vaivojen myota.

Perthesin tautiin sairastuu tyypilli-
sesti leikki-ikdinen poika, tyttdjen
sairastuminen on viisi kertaa
harvinaisempaa, mutta tauti
saattaa edeta poikia agressiivi-
semmin. Perthesin taudin ennuste
on sitd huonompi mitd vanhempi
lapsi on sairauden alkaessa.
Annika oli jo 9-vuotias.

Alkuvaiheessa tehtiin lonkkamal-
jan muotoiluleikkaus, jotta reisi-
luun paa ei pursuaisi lonkkamal-
jasta ulos. Reisiluun paa ei
parantunut sdanndllisen muotoi-
seksi ja Annika joutui kdyttdmaan
keppejé kavelyapuna etenkin
pidemmilld matkoilla. Fysiotera-
pia, allaskuntous ja salikuntoutus
jatkuivat. Sarkyjen yltyessa

ainoaksi vaihtoehdoksi jéi kum-
mankin lonkan varustaminen teko-
nivelilla.

"Perthesin taudin merkitys on ollut
valtava”, kertoo Annika. Tulevai-
suuden suunnitelmiaan englantia
Joensuun yliopistolla lukeva nuori
nainen ei ole sairautensa takia
joutunut muuttamaan. Suurin
merkitys Annikan mielesta on ollut
silla, ettd han ei nuoruutensa
aikana ole juurikaan kyennyt
kulkemaan kavereiden kanssa
koulun ulkopuolella, minka han
koki suureksi ongelmaksi, koska
kuitenkin on sosiaalinen ja ulos-
pain suuntautunut. "Osittain
yksinolo, osittain fysioterapia on
antanut minulle lisaa itsetunte-
musta seka fyysisessa mielessa,
ettd henkisesti”, kuvaa Annika ja
pohtii sitd, ettd suhde erilaisuuden
hyvaksymista kohtaan on voimis-
tunut juuri tdmén itsetuntemuksen
kautta.

Annika ei muista kovin paljon
sairautensa alkuvuosista, mutta
hanella on muistikuva siita, etta
taudin syista ei ollut tietoa. Han
muistaa &itinsa olleen aktiivinen ja
vaatineen tietoa sairauden hoi-
dosta — mika on hyvin tarpeellista
harvinaisten sairauksien kohdalla.
Vanhempien tukea Annika osaa
arvostaa siindkin mielessé, etta
nama jaksoivat kuljettaa hanta
vuosia kuntoutuksessa useita
kertoja viikossa.

Suomen Perthes potilasyhdistyk-
sen perustaminen vuonna 1998
toi tervetulleen vertaistuen mah-
dollisuuden koko perheelle ja
Elkevaarojen perhe olikin tuttu
naky kaikissa yhdistyksen tilai-
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suuksissa. "Kun taudin toteamisen
aikaan ei ollut mitaan yhdistysta,
eika tietoa muista potilaista, joutui
aiti kayttdmaan voimavarojaan
ehka turhankin paljon verrattuna
nykyisin sairastuvien lasten
vanhempiin”, kiteyttda Annika
yhdistyksen merkitysta. Yhdistyk-
sen olemassaolo on ollut Annikal-
le térkea koko ajan sen perusta-
misesta alkaen ja Annikan
kertomus olikin ensimmainen
yhdistyksen kotisivuilla julkaistu
kertomus. Nykyisin Annika nékee
yhdistyksen merkityksen k&aantei-
send, hdn paasee itse antamaan
vuorostaan tukea muille ja kerto-
maan omia kaytadnnén kokemuk-
sia varsinkin tekonivelleikkauk-
seen liittyen, silla talla hetkella
Annika on ainoa nuori, joka on
kaynyt lapi tdman kokemuksen.

TEKONIVEL PARANTAA
ELAMAN LAATUA

Annika Elkevaaralle asennettiin
19-vuotiaana kumpaankin lonk-
kaan tekonivel. Kahden vuoden
takaisesta toimenpiteesta Annikal-
la on vain hyvaa sanottavaa. Kivut
vahenivét ja liikkuminen helpottui.

Nivelen kehityshairididen on
osoitettu lisdavan nivelrikon
vaaraa. Legg-Calve-Perthesin
tautia sairastaneilla lonkan
nivelrikon esiintyvyys nousee jo
25-35 —vuoden ikaisilla. Ortopedi
Timo Yrjésen (Orton) tutkimukses-
sa 49 %:lla Perthesin sairasta-
neista potilaista on lonkan nivel-
rikko 43:n ikdvuoden kohdalla.
Nivelrikko on maailman yleisin
nivelsairaus. Nivlerikon oireita
ovat jomottava kipu, joka pahenee
likkuessa ja lievittyy levossa.



Aamujaykkyys ja yleensa liikkelle
Iahddn hidastuinen ovat myés
tyypillisia oireita.

Polvi- ja lonkkanivelen Kaypa
hoito —suositus saatiin valmiiksi
tdman vuoden kevaalla. Sen
mukaan nivelrikon hoidon tavoit-
teena on kivun hallinta, toiminta-
kyvyn yllépitdminen ja sairauden
pahenemisen estédminen. Konser-
vatiivinen hoito, joka kasittéda
ohjattua liike- ja liikuntaharjoitte-
lua vahentaa kipua ja parantaa
toimintakykya. Ladkehoito, jota ei
pida kayttaa yksinomaisena
hoitona, on ensisijaisesti parase-
tamoli tai jos sen teho ei riita,
tulehduskipuldakkeet. Kaypa hoito
—suosituksen mukaan tekonivel-
leikkaus tulee harkittavaksi, jos
nivelrikkokipu ja vajaatoiminta ei
ole muutoin hallittavissa. Leikkaus
ei ole lopullinen ratkaisu, vaan
sita tdydennetaan konservatiivisil-
la hoidoilla.

Annika mydétailee: "Leikkauksen
jalkeen oli myés kuntoutusta ja

sitd pitaisi jaksaa jatkaa omatoimi-
sesti jatkossakin. Kivut kyllé ovat
vahentyneet ja likkuminen kaikin
tavoin helpottanut.”

Harvinaisten sairauksien kohdalla
pidetaan tarkeana hoidon keskit-
tamista sinne missa tietoa on.
Annika leikattiinkin Tampereella
Tekonivelsairaala Coxassa, joka
palvelee 1,2 miljoonaa asukasta
Hameesta Pohjanmaalle. Muualla
Suomessa lonkan tekonivelleik-
kaukset hoidetaan erikoissairaan-
hoidon yksikdissa keskus- ja
aluesairaaloissa. Lonkantekonivel-
leikkausta pidetaan rutiininomai-
sena, vaarattoman toimenpiteena,
mutta vaikeimmat tapaukset
ohjataan edelleen suuriin sairaa-
loihin esimerkiksi Invalidisaatién
Ortonille.

Puheenjohtaja Anja Karjalainen,
Suomen Nivelyhdistys ry, pitaa
tekonivelpotilaiden hoitoa alueelli-
sesti epatasa-arvoisena. Potilaan
hoitaminen aluesairaalassa on
tosin kunnalle edullinen vaihtoeh-

to. Niin on myds tekonivel, joka ei
ole ihan viimeisté tekniikkaa,
mutta hinnaltaan edullinen.
Tekonivelleikkauksen jalkeinen
kuntoutus ja jalkineuvonta saatta-
vat myds vaihdella paikkakunnit-
tain.

Maija Piiparinen

Kaypé hoito —suositukset:
www.kaypahoito.fi

Suomen Nivelyhdistys ry
jarjestada ensitietokursseja,
joilla valmennetaan tekonivel-
leikkaukseen menij6ita.

Lisatietoja
www.niveltieto.net
tai Jyrki Laakso
puh. 044 5544 555.

KIINN I
ELAMASSA

INVALIDILIITTO

Invalidiliiton teema vuosina 2008—2009 on Kiinni eldamassa —
Greppa livet. Teemalla Invalidiliitto haluaa muistuttaa siitd, miten
vammaisen ihmisen eldmassa kiinni pysyminen vaatii tukea ja
hyvaksymista niin laheisilté kuin koko yhteiskunnalta. Hyvéan arjen

tulee olla vammaisellekin samanlaista kuin kenelle tahansa. Tarvi-
taan esteettomyytta likkumiseen, mukaan ottamista ja tasa-arvoa —
koulutuksessa, tydssa ja vapaalla. Joskus auttavia kasia ja apu-
valineita tarvitaan paivan jokaiselle hetkelle.
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