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Voimme hyvilld mielin sanoa, ettid Jakelu:

Perthes potilasyhdistys on ottanut

paikkansa muiden varteenotettavien

potilasyhdistysten joukossa.
Toimintamme on sujunut niiden

tavoitteiden mukaan, joita alussa

asetimme. Ty6ti riittdd edelleenkin.

Viime talvi tuntui olevan kaikilla
hallituksen jdsenilld kiireinen ja siksi
kuluvan vuoden toimintasuunnnitelma
jatkaa edellisen vuoden linjoilla.
Kesipdivit olivat jalleen yhdistykselle Lyhyesti, Maija Piiparinen...........
vuoden kohokohta. Asumme niin Anne Rauhalan mietteiti. .......... 2
kaukana toinen toisistamme, etté

Siséllysluettelo:

: ) Kesdpdivisti..........c.ooveennn 3
yhteinen tapaaminen on todella Otteita kirurgi Juhani Merikannon
virvoittava. Toiminnan ideoiminenkin luennosta. ............ 4

kéy paremmin, kun on monta péata Fysioterapeutti Marjo Tuomilehto

yhdessd miettimassa. , vanhemmat mukaan kuntoutukseen 5
Tiedotteessa on otteita AYL Juhani Lihtskohtana tulisi olla lapsi

Merikannon (TAYS) luennosta Irmeli Forstund......................... 6
kes#pdivilld. Merikannon luentoa YhdistyssiviL......ovven.... 7
kiiteltiin sen selkeyden ja erinomaisen

X . Kokouspoytékirja ja toiminta-
teknisen toteutuksen vuoksi. Téatd

RIS : : . suunnitelma.................... 8
sairautta hoitavan ladkirin kuuleminen Jumppaohjeita........occeveuerreereeernnen. 9
on hyvin hyddyllistd, silld ndin luentona
kuultuna sairaus saa erilaiset
mittasuhteet kuin oman lapsen kautta
ajateltuna — tunteet pysyvit taaempana. PERTHES POSTIKORTTEJA
Fysioterapeutti Marjo Tuomilehddon PIRTAMAAN

kertomus siitd miten hin on hoitanut
elaménsi kahta Perthes-potilasta oli
vaikuttava. Hinen antaumuksella

Aihe on vapaa, mutta toivomme nikevimme
joukossa seuraavia aiheita:

A . S - joulu
tekema tyonsé on osoitus siitd, ettd - Legg-Calve-Perthesin tauti
yrittdminen kannattaa, vaikka aina ei - onnittelukortti
olisi tietokaan siitd mité tekee tai mihin . padsidinen
edes pyrkil. Virien on oltava selkeiti — musta, valkoinen,

Irmeli Forslund on uusi jdsenrekisterin-

; e : punainen, keltainen ja sininen sopivat
ja rahastonhoitajamme. Irmelin

parhaiten kiyttdmad&dmme

k.irj oitte_la lehq.e.s.séi _o?lakoht'fli-sia ' painatustekniikkaan.
ajatuksiaan siitd mitd krooninen sairaus Korttiehdotukset voi lihettdid Anne
vaikuttaa lapseen. Irmelin kummallakin Rauhalalle, Jussilankatu 4, 60120 Seinéjoki.

pojalla on Perthesin tauti.

Maija Pitparinen
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Puheenjohtajan palsta

Kesi meni, samoin Suomen Perthes Potilasyhdistyksen jo toiset kesépiivit, jotka jirjestettiin
tilld kertaa Ikaalisissa. Kesdpdiville osallistui 13 perhettd ympéri Suomen. Luennoitsijoina
olivat yliladkari Juhani Merikanto TAYS:sta ja fysioterapeutti Marjo Tuomilehto Seindjoen
terveyskeskuksesta. Heidin luennoistaan tarkemmin tiedotteessa toisaalla.

Kesipiivit olivat osallistujien mukaan varsin onnistuneet ja tapaamiset koettiin tarpeellisiksi.
Lasten on hyvi tavata muita "samanlaisia”, ja toisaalta my0s me vanhemmat tarvitsemme siti
paljon puhuttua vertaistukea. Seuraaville pdiville onkin jo tilausta. Ajattelimme jarjestda ne jo
huhtikuussa, jolloin perheilld on varmasti paremmin aikaa ja luennoitsijoiden saanti on
helpompaa.

Pidimme Ikaalisissa my&s yhdistyksen sddnt6jen méirdisen vuosikokouksen. Tiarkeimpind
asioina oli uuden jisenrekisterin hoitajan valinta. Uusi jasenrekisterin hoitaja on Irmeli
Forslund Pietarsaaresta, joka onkin hoitanut asioita jo alkuvuoden "epévirallisesti".
Toivotamme Irmelin nyt "virallisesti" tervetulleeksi yhdistyksen johtokuntaan.

Toinen asia oli jasenmaksun korottaminen 30 markasta 100 markkaan. Kokousviki oli sitd
mieltd, ettd nykyinen maksu on aivan liian pieni eikd silld ole merkitystd yhdistyksen talouteen.
Satasen jisenmaksulla saadaan kerittyd jo niin paljon rahaa, ettd mitdén muita isoja
ponnisteluja ei valttimitta tarvita. Viitepankkisiirto seuraa ohessa. Ne, jotka ovat maksaneet
tdnd vuonna jo 30 mk, voivat maksaa nyt vain 70 mk.

Kesipdivilld, samoin kuin muissakin yhteyksissd Perthes-lasten vanhempiin, on tullut esiin
epdtietoisuus siitd, saako lapsi parasta mahdollista hoitoa tai onko lapselle suunniteltu
hoito/toimenpiteet oikeanlaisia. Voiko hoitavan ldédkérin asiantuntemukseen ja ammattitaitoon
aina luottaa? Epdvarmuus on kaikkein raastavinta. Tdytyy koko ajan miettid, ettd tehddanko nyt
oikein, tehdainké riittdvisti ja mitéd vield voisi tehda vai tehdddnks jopa litkaa? Onko vield
jarkevii odottaa ja seurata vai pitdisiko jo kiireesti operoida? Varsinkin kun joka paikasta tulee
viestid, ettd timi on harvinainen sairaus, jota lddkérit eivét usein tapaa.

Juuri timén takia on ehdottoman tirkeds, ettd lapset hoidetaan keskitetysti yliopistollisissa
sairaaloissa. Mutta sittenk&in luottamus ei vélttamitti ole taattu. Epdvarmuuteen ei ole hyvd
jadda, vaan kannattaa pyytia toisenkin ladkérin mielipide. Julkisella sektorilla on usein vaikea
padstd ladkiriltd toiselle vain omasta halusta, mutta moni yliopistollisen sairaaloiden lasten
ortopedi ottaa yksityisesti vastaan. Kannattaa ottaa kaikki aikaisemmat epikriisit ja
tutkimuskuvat mukaan ja rohkeasti lihted kysyméin muitakin mielipiteitd, jos siltad tuntuu.
Vaikka hoitosuunnitelma ei muuttuisikaan, on se aivan yhti arvokas tieto kuin uusi
hoitosuunnitelma.

Tiedin ainakin kaksi eri perhettd, jotka ovat lahteneet epdvarmuuden ja luottamuspulan vuoksi
kysymiin mielipidetti toiselta ldakariltd. Toisen lapsen hoitosuunnitelmaa suositeltiin
muutettavaksi, toisen pysyi ennallaan. Uskon, ettd molemmat perheet ovat yhtd tyytyviisid
"ylimddrdiseen" ldakarissakdyntiinsd. Toinen perhe sai varmuuden, etté oikealla tielld ollaan, ei
hiti4. Ja toinen sai pohjaa lidhted keskustelemaan hoitavan lddkarinsd kanssa myos muista
hoitomuodoista.

Pahinta on eldi jatkuvassa epitietoisuudessa tai jossitella jalkeenpdin. Kun sairaus on akuutissa
vaiheessa, on tehtdvi kaikki mitd pystyy. Ja luottakaa vanhemmat vaistoihinne; ne osuvat

useimmiten oikeaan. On kysymys teidan lapsestanne, ei tilastonumeroista.

Anne Rauhala
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Kesapédivakokemuksista kertoo Johanna Korpi

Kun keviilld saimme tiedon Perthes-yhdistyksen kesépéivistd padtimme Valtterin kanssa heti
osallistavamme. Sovimme muun perheen kanssa, etté viikonloppu Ikaalisissa olisi tilld kertaa vain
meidan kahden juttu ja muu perhe jéisi kotiin. Tuntui hienolta, kun tiesi, ettd muillakin osallistujilla olisi 2
samankaltaisia ongelmia ja ettd kaikki ymmaértdisivit miksi liikkuminen on vaikeaa. Ja tietenkin oli
mukavaa, ettd kylpyld tarjoaisi mahdollisuuden parhaaseen mahdolliseen liikuntamuotoon eli uintiin.
Vihin meitd molempia jénnitti kun lavantai aamuna ajelimme kohti Tkaalisten kylpyldd. Lounaalla
tutustuminen péisi hyvadn vauhtiin ja pian viki tuntui jo tutummalta. Tutustuminen kdy helpommin jos
yhdistévid tekijéitd on muitakin kuin paivin sédtila!

Koska Perthesin-tauti on harvinainen ei kotiseudulta 16ydy vilttamattd lainkaan ihmisid, joille taudin
kuviot olisivat tuttuja. Jopa asiantuntijoista saattaa olla pulaa! Kesépgivilld oli mukavaa tavata
kohtalotovereita, jotka olivat valmiita kuuntelemaan, kertomaan omista kokemuksistaan ja antamaan
konkreettisia neuvojakin. Téarke#dd oli myos kuulla alan asiantuntijoita, lasten kirurgi Juhani Merikantoa

ja fysioterapeutti Marjo Tuomilehtoa. Koska Perthes-lasten vaivat ovat hyvin erilaisia, eivit hoito-
ohjeetkaan voi olla samanlaisia kaikille. Kuinka paljon helpompaa olisikaan, jos olisi olemassa tarkka
resepti, jota noudattamalla lapsen liikuntakyky palautuisi ennalleen ja aikanaan sairaudesta olisi jaljelld
vain muistot! Ammatti-ihmisten antamat taustatiedot ja [dadketieteelliset yksityiskohdat auttavat
ymmirtimiin , sekd antavat pohjan, jonka perusteeila on taas helpompi kéyttid omaa “maalaisjérked”.
Terveellistd oli my¢s huomata, ettd monilla on myds ollut paljon rankempia kokemuksia ja uusia voimia
saimme siitd, ettd joillakin vaivat alkavat olla voitettuja ja muuttumassa muistoiksi. Seuraaville Perthes-
piiville 1dhdemme varmasti mukaan !
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Ylilidikiiri Juhani Merikanto TAYS:sta luennoi yhdistyksen kesipiiivilld Perthesin taudista.
Luentoa Kkiiteltiin selkeésti Perthesin taudin kokonaisuutta hahmottavana. Mielenkiintoisia
otoksia luennosta:

Perthesistéd on viitelty Suomessa kolme kertaa:

- Edgren 1965

- Prognosis in Perthes Disease, Timo Yrjonen, Helsinki 1993

- Perthes Disease, Tuija Lahdes-Vasama, Helsinki 1997

Kahta viimeksi mainittua véaitskirjaa voi lainata potilasyhdistykselti.

Perthesin tauti péhkinidnkuoressa:

- Reisiluun nupin luukuolio

- Syy tuntematon, ei perinnoilinen

- Esiintyvyys pojilla nelinkertainen tytt6ihin verrattuna

- Vuosittainen sairastuvuus Uppsalan tutkimuksen mukaan on 8,5 %/100 000 alle 14-vuotiaista
lapsista

- 80 % sairastuu 4-9 —vuotiaana, keskiméaériinen ikd on 6 vuotta, tautia esiintyy 2-13 —vuotiailla

- 10-12 %:1la tauti on molemmin puoleinen

Taudinkulku:

- Alkuvaihe kestd4 kuutisen kuukautta, oireita ei tilldin ole

- Pirstoutumisvaihe 6-12 kk, tdlloin lonkan luun p4én tila heikkenee heikkenemistiisin
- Korjaantumisvaihe kestdé jopa vuoden

- Myohdisvaihe jopa nelj vuotta, mitd pitempéén kestis sen huonompi ennuste

- 58 %:1la potilaista lonkan nupissa on litkakasvua, timi ei aina aiheuta toimenpiteiti

Diagnostiikka:

- RTG, rontgenkuva, rtg-kuvia osataan tulkita nykydin paremmin, kun magneettikuvan avulla on
opittu ymmartdmaén taudin kulkua

- Varjoainekuvausta, artrografiaa kiytetddn leikkaustilanteessa

- Tietokonekerroskuvausta voidaan kiyttdd suunniteltaessa leikkausstrategiaa

- MRI, magneettikuvauksen ei lisdd siderasitusta ja silld kyetddn nikemaén my®s rustopintojen,
nivelsiteiden ja —kalvon tila

- UA, ultraiini on alkuvaiheen tutkimuskeino

- Luustokartoitus ja verisuonien varjoainekuvaus liittyvit sairauden tutkimustyhon

Perthesin taudin hoito:

- Seuranta: fysioterapia, rontgen 3-4 kk:n vilein, UA, MR], leikkaushoitoa tarvitsevat lydettiva
ajoissa, yleensd ensimmdisen vuoden ajkana taudin alkamisesta, tenotomia = jannepidennys

- Konservatiivinen hoito: vuodelepo, vetohoito, kipsihousut, ortoosi =tukirakennelma reisiluun pin
sddstdmiseksi rasitukselta

- Kirurginen hoito.

Kirurgisen hoidon tavoitteet: Ennuste

- Lonkkanivelen kattoisuuden parantamienn - Alle 8-vuotiaan ikd edullinen tekiji

- Liikelaajuuksien parantaminen - Tyt6illd huonompi ennuste

- Nivelrikon estdminen - Ylipaino vaikuttaa negatiivisesti
- Nivelten lijkelaajuuksien normalisoituminen
- Taudin kesto

- Radiologiset riskitekijt
Pitkén ajan ennuste:
- 20-30 %:1la on 40-60 vuoden idissd nivelrikko
- 40 %:lla tekonivelleikkaus 50-60 vuoden idissi
- Perthesin tauti syynd tekonivelkirurgiaan 2-9 %

Yhteenveto:

- Taudin kesto keskiméérin nelj vuotta

- Ennuste on hyvi 30-60 %:1la sairastuneista

- Kirurginen hoito on ennaltachkiisys = liikelaajuuksien ja kattoisuuden siilyttiminen (reisiluun paa
pysyy mahdollisimman syvilld lonkkamaljassa)
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