LUKIJOILTA: LONKALTA

Lukijoilta:

Lonkalta syntyy kokemuksia ja

vertaisuutta

Jos vahan yli kolmikymppisena kuulisit tarvitsevasi lonkan te-
konivelen, miten reagoisit? Hannastiina Hammaren-Lankilaa ja
Pauliina Rautiota yhdistaa lonkan synnynnainen virheasento,
lonkkadysplasia. Nuoret naiset ovat paattaneet olla avoimia
nivelongelmistaan: he jakavat kokemuksiaan kohtalotoverei-
densa tueksi blogitekstiensa ja facebookin keskusteluryhmien
kautta. Nyt he kertovat tarinansa myaos Niveltiedon lukijoille.

Hannastiina:
“Kaikesta selviaa
avoimuudella ja
keskustelemalla”

Lokakuun alku 2013. Ajelen au-
tolla kohti Jyvaskylan keskustaa.
Pystyn sentaédn ajamaan, vaikka
oikea lonkkani onkin ollut todella
kipeé. Parkkihallin ramppia ajaes-
sani kuuluu jostakin auton alta
omituinen pamahdus. "Tamakin
viela!” mietin mielesséni, kun siir-
ran auton lahimpaan parkkiruu-
tuun pois ajoreitilta. Pikaisen tar-
kastelun jalkeen huomaan, ettd
yksi auton renkaista on puhki. Suu-
tuttaa, mutten ehdi asiaa murehtia
sen enempad, koska olen menossa
tapaamaan yksityista ortopedia.
"Lonkkadysplasia... Tdma on ollut
sulla syntymasta saakka. Odotas,
niin mietin... Osteotomiaa oltaisiin
voitu harkita, jos tilanne olisi tiedet-
ty aiemmin, mutta tassa vaihees-
sa tekonivel on ainut hoitokeino.
Reisiluun nuppi on tosi huonossa
kunnossa ja nivelessa muutenkin
on paha sekundaarinen nivelrikko,
lonkkamaljakin on aivan epamuo-
dostunut”, mutisee ortopedi hyvin
Iyhyella vastaanottokaynnilla ront-
genkuviani katsottuaan. Han laittaa
lahetteen Keski-Suomen keskus-
sairaalaan ja alkaa sanella diagnoo-
sia nauhurille jo ennen kuin olen
ehtinyt vaivalloisesti nousta tuolilta
ylos. Ulos kadulle paastyani soitan
anopilleni hyvin hermostuneena —
olin luvannut soittaa kuulumiset.
Hermostumiseni kuittaan puhjen-
neella auton renkaalla. "Aavistelin

kylla, etta tekonivelta ehdotetaan...”
kuulen itseni sanovan. Anoppi kuu-
lostaa jarkyttyneeltd. Onnun hamil-
lani parkkihalliin, jonne apujoukot
ovat tulleet rengasta vaihtamaan.

“Hapesin sita, etta olin
nuori nainen, jolla oli
lonkkaongelmia”

Oireita oikeassa lonkassani oli jon-
kin verran jo teini-iasté lahtien, 1a-
hinna lievaa jomotusta lilkunnan
jalkeen. Muistan my06s lapsuudes-
ta, etta oikea lonkka oli jaykahko,
mutta koska olen aina ollut notkea,
ei tima hairinnyt elamaa. 2000-lu-
vun alkupuolella kavin ahkerasti
mm. sauvakéaveleméssa. Tuolloin
lonkka oirehti enemmankin kipui-

Hannastiina Laukaassa Kuusaan kanavalla kesidkuussa 2014.
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Jotta parjasi yksin kotona leikkauksen jidlkeen, oli jalka
nostettava hyvin varovasti sinkyyn vaikkapa vyon avulla.

lemalla, ja muistan myds muuta-
man erittain kipeAn muljahduksen,
joiden jalkeen en hetkeen pystynyt
kunnolla kdvelem&dan. En kuiten-
kaan mennyt 14akariin — hapesin
sitd, etta olin nuori nainen, jolla
oli lonkkaongelmia.

Tata kirjoittaessani eletdan syys-
kuun loppua 2014. Vuosia sinnit-
telin lonkkani kanssa vaihtelevien
kipujen kera eikd minun lisdkseni
kukaan tiennyt asiasta. Lonkkaon-
gelmani pahenivat lopulta syksyn
2013 aikana radikaalisti, jolloin
kovat kivut pakottivat minut tyo-
terveyshuollon kautta ortopedin
vastaanotolle ja sairauslomalle.
Sain lonkkadysplasia-diagnoosin
34-vuotiaana (olen syntynyt 1978).

“Paatin, etta myos mina
haluan olla omasta
diagnhoosistani avoin”

Aluksi olin ihmeissani: mika ih-
meen lonkkadysplasia? Etsin suo-
menkielista tietoa netista, mutta
16ysin 1dhinn& hajanaista tietoa
koirien ja vanhempien ihmisten
nivelrikosta. Olin tyrmistynyt. Lo-
pulta eksyin lukemaan muutamia
amerikkalaisten lonkkadysplasiaa
sairastavien nuorten naisten upei-
ta blogeja ja naiden kautta sain li-
sai tietoa oireista ja hoitokeinois-
ta. Paatin, ettd myods mina haluan
olla avoin omasta diagnoosistani.

Minulla oli tuolloin olemassa ter-
veellisempien elaméantapojen et-
sintdd ja muuta elamaa ihmette-
leva blogi, mutta nyt se sai lisda
sisaltda: kertomuksia ja pohdintoja
arjesta lonkkadysplasian kanssa.
Aloin muutenkin kertoa avoimes-
ti tilanteestani laheisille, ystaville,
tutuille ja ty6tovereilleni — totesin,
ettei minulla ole mitddn havetta-
vaa. En ole itse voinut synnynnai-
selle lonkkavialleni mitaan.

Kuluneen vuoden aikana on ta-
pahtunut paljon ja sopeutumis-
ta on vaadittu seka itseltani et-
ta laheisiltani. Olen diagnoosin
saamisesta lahtien ollut poissa
tydelamasta. TeliaSonerassa IT-
projektien ja jarjestelmayllapidon
parissa tyoskennelleesta jarjes-
telmapaallikosta tulikin hetkessa
sairauslomalainen, joka kipujensa
ja liikkumisvaikeuksiensa kanssa
odotti tekonivelleikkaukseen paa-
sya. Leikkaus tehtiin Keski-Suo-
men keskussairaalassa 26.3.2014
ja minut leikkasi osastonylilaakari
Konsta Pamilo.

Leikkaus meni hyvin, mutta toi-
puminen siitd on ollut haasteellista
ja hidasta. Hitaasta toipumisesta
varoiteltiinkin jo ennen leikkausta,
mutta ahkerasta harjoittelusta ja
yksityisen fysioterapeutin hyvéas-
t4 ohjauksesta huolimatta lonkan
alueella ja reidessa on yha kipuja
seka heikkoutta, jalan nostaminen

on vaikeaa, enka pysty ottamaan
montaakaan askelta ilman vahin-
tdan yhden kyynarsauvan tukea.
Nain ei pitaisi enaa tassa vaihees-
sa, 6 kk leikkauksesta, olla, vaik-
ka tiettyja rajoitteita leikkauksen
jalkeen lonkkadysplaasikolle voi
jaadakin. Tilannetta selvitetaan
piakkoin lisia mm. magneettiku-
vauksella seka ultradaniohjatulla
nivelpunktiolla. Sairausloma on
jatkunut toistaiseksi. On kuitenkin
hienoa, kuinka ymmartavaisesti
tilanteeseeni on tdissa suhtaudut-
tu. Onnellinen ja huojentunut olen
myo0s siita, ettd Konsta Pamilo on
kuunnellut ja tutkinut oireitani
huolella ja haluaa selvittas, miksi
tekonivellonkkani oireilee vielakin
talla tavalla.

“Fyysinen vika ja iso leikkaus
on vaikuttanut myaos parisuh-
teeseen ja seksuaalisuuteen”

Kaksilapsisen perheen arkeen
sairastumisellani on ollut paljon
vaikutusta; mies on ollut paavas-
tuussa arkisten asioiden ja ela-
méan rullaamisesta, kun liikkunta-
rajoitteeni vaikuttavat niin moneen
asiaan ja tekemiseen. Koko perhe
on kuitenkin sopeutunut tilan-
teeseen kohtalaisen hyvin, vaik-
ka kaikilta vaaditaankin paljon
joustamista. Fyysinen vika ja iso
leikkaus on vaikuttanut omalla
tavallaan myo6s parisuhteeseen ja
seksuaalisuuteen. Kaikesta kuiten-
kin selvidd avoimuudella ja asioista
keskustelemalla.

Tekonivel on kuluva varaosa
kuten auton rengaskin. Jotta sai-
sin mahdollisimman hyvéan fyysi-
sen toimintakyvyn takaisin ja nivel
kestaisi mahdollisimman pitkdan
ilman uusimista, jatkan sitkeas-
ti fysioterapiaharjoitteita ja pyrin
muutenkin huolehtimaan myo6s
terveellisista elamantavoista si-
ten, kuin se talla hetkella on mah-
dollista. Henkisesta jaksamisesta
huolehtiminen on my6s aarim-
maisen tarkeda. Itse saan voimaa
musiikista, karaoken laulamises-
ta, sisustamisesta, maalaamises-
ta ja ystavieni ja laheisteni seu-
rasta. Musta huumori, vertaistuki
ja tilannekomiikka auttavat my6s
arjesta selvidmisessi — murehti-
misesta ei ole hyotya!

Pauliinan tarina seuraavalla sivulla
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Pauliina:
“Kotijoukot pitavat
kylla liikkeessa”

"Vauvalla on vahan 16ysa oikea
lonkka, napsuu pikkuisen, mutta
ei se ole vaarallista. Se voi sitten
joskus vanhana vaivata”. Raahen
sairaalan synnytysosastolla kuun-
telee huolestunut aitini vuonna
1977, mutta uskoo 1aakaria ja
unohtaa asian pian. Mina kas-
voin napsuvan lonkan kanssa,
mutta se ei kipeytynyt ennen kuin
taytin kolmekymmenta. Vaiva oli
kuitenkin vuosia niin pieni, etten
edes lahtenyt selvittamaan, mista
se johtuu. 36-vuotiaana vuonna
2013 toukokuussa olin vanhem-
man lapseni kanssa matkalla San
Franciscossa.

Lahdimme kaymaan parin Ki-
lometrin paassa hotellilta, enka
ollut paasta enaa takaisin. Syvalla
nivusessa tuntui yhtakkia viiltava
kipu, ja jalan liikkuttaminen oli mel-
kein ylivoimaista. Loppuloma on-
nistui vahalla liikkumisella ja sar-
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kyladkkeilla. Myohemmin selvisi,
ettd tuolla matkalla antoi viimein
periksi vajaan lonkkamaljan vir-
kaa kantanut rustorengas labrum,
jossa todettiin kookas repeama.

"Kun kaveleminen alkoi
sattua, vaihdoin juoksuksi.”

Kotona odottelin kuitenkin viela
hetken, etta vaiva menisi ohitse.
Kaytin koiria lenkilla, ja kun ka-
veleminen alkoi sattua, vaihdoin
juoksuksi. Huomasin, etté juokse-
malla lonkka ei kipeydy lainkaan.
Niinpa 16ysin juoksuharrastuksen
ja hurahdin siihen kes&n aikana
taydellisesti. Painoa putosi kivas-
ti ja mieli piristyi. Koiratkin saivat
lenkitysta. Mutta kun yritin kayda
hakemassa marketista maitoa, tay-
tyi maitohyllyn kohdalla pysahtya
puuskuttamaan, kun lonkkaa pisti
ja sarki. Marketissa ei oikein voi-
nut juosta hyllylta toiselle! Varasin
ajan tyoterveysladkarille.
Tyoéterveyslaakari vaanteli jal-
kaani elokuussa ja totesi, etta or-
topedi saa tutkia tarkemmin. Ete-
nin réntgenin kautta ortopedille.

Pauliinan periasetabulaarinen osteotomia tehtiin TYKSis-

sid toukokuussa.

Han osoitti tietokoneen ruudul-
ta réntgenkuvaa, josta nain jopa
minakin maallikkona, etta oikea
lonkkamalja oli melkoisen vajaan
mallinen. Ladkari oli hAmmasty-
nyt, etten ollut tiennyt asiasta ja
ettei lonkkaani oltu kuvattu aiem-
min. Sain lahetteen OYSin puolel-
le, silla tydterveys ei enaa kattanut
jatkoselvittelya. Magneettikuvat
otettiin syksylla ja marraskuus-
sa paasin kuulemaan ortopedin
arvion siita, miten lonkkaani olisi
mahdollista hoitaa.

Minulla oli kuulemma kaksi
vaihtoehtoa. Niveleni oli viela niin
hyvassa kunnossa, ettd minulle
voitaisiin tehda periasetabulaa-
rinen osteotomia (PAQO), eli lonk-
kamaljan irti sahaaminen ja pa-
rempaan kulmaan kdantaminen.
Toinen vaihtoehto oli odotella, etta
nivelrikko etenee, ja jonottaa kei-
nonivelta. Halusin tietda PAOsta
enemman, joten OYSista lahetet-
tiin leikkausharkintapyynté Matti
Seppiselle TYKSiin. Juttelin Ma-
tin kanssa puhelimessa alkuvuo-
desta 2014. Hanen suosituksensa
kuvien perusteella oli PAO siksi-
kin, etta lonkkani CE-kulma oli
niin huono, ettei han mielellaan
edes laittaisi siihen tekonivelta.
Olin my6s nuori tekonivelleik-
kaukseen, vaikkakin vdhan jo
vanha PAO:on.

"Reiteni femoraalihermo ei
pitanyt toimenpiteesta ja
vaurioitui leikkauksessa.”

Lonkkamaljani taottiin ja sahat-
tiin irti, kd4nnettiin ja ruuvat-
tiin uudelle paikalleen touko-
kuussa. Reiteni femoraalihermo
ei pitanyt toimenpiteesta ja vau-
rioitui leikkauksessa. Femoraali-
hermon vaurion todennakéisyys
on noin kahden prosentin luok-
kaa, joten olin kovin ep&donni-
nen. Laajan amerikkalaisen seu-
rantatutkimuksen mukaan oli
50 %:n todennakoisyys, etta her-
mon toiminta palautuu. Aikava-
liennuste oli parista viikosta pariin
vuoteen. Kuuden viikon kuluttua
leikkauksesta nytkahti polvilum-
pio. Totesin, etta olin sittenkin
50 % paremmalla puolella.
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Istumatydhon yliopistoon tut-
kijatohtoriksi palasin kolmen
kuukauden sairasloman jalkeen.
Nyt, kohta viisi kuukautta leik-
kauksesta, femoraalihermo toi-
mii koko ajan paremmin, mut-
ta jalan lihaskunto on huono.
OYSista ei herunut fysiotera-
piaa, ja yksityisella puolella se
on kallista, joten yritdn jumpa-
ta itse. Kotijoukot, kaksi lasta
ja kaksi koiraa, pitavat kylla
liikkkeessa. Voin kavella jo pa-
ri kilometria ontumatta ilman
kyynarsauvoja. Vield on kui-
tenkin péivia, jolloin tarvitsen
kipuladkkeita, eika toki oikeas-
sa jalassa ole viela 1ahellekdan
normaaleja liikeratoja. TYKSin
Matti Seppanen varoitteli, etta
toipumisaika PAOsta on todel-
la rankka. Jos minulle ei olisi
tullut tuota hermovauriota ja
olisin toipunut normaalimmin,
hihkuisin nyt varmasti, etta ei-
hén se niin kamalaa ollut. Kaikki
muu on kyllA mennyt nappiin.
Katsotaan, jaako ensi kesana
juokseminen haaveeksi, vai pa-
lautuuko jalan hermo ennalleen.

Ensimmaista kertaa uimassa, kaksi kuukautta leikkauk-

sesta.

f

my0s blogia elamastian.

Blogi Lonkalta

Linkit Facebook-sivuun, -ryhmé&an sekd naisten blogeihin:

www.facebook.com/lonkaltasivut
www.facebook.com/groups/lonkaltasivut

kiinteyttavavaikutus.blogspot.fi (Hannastiinan blogi)
hipbitchandfourchicken.wordpress.com (Pauliinan blogi)

Hannastiina ja Pauliina etsividt molemmat tahoillaan tietoa lonkan synnynnaises-
ta dysplasiasta. Suomenkielista kirjallisuutta 16ytyi niukasti, mutta sitakin suu-
rempi harmi oli, ettei yhtdan vertaistukiryhmaa 16ytynyt. Niinpa ilo oli suuri kun
Hannastiina bongasi Pauliinan lonkkaréntgenkuvia Instagramissa ja he paasivat
vaihtamaan kokemuksiaan. Jonkin aikaa viestiteltyd4an he perustivat Facebookiin
ensin yleisen sivun, nimeltddn Lonkalta, jonka tarkoituksena on levittaa tietoa ja
tuulettaa tuntemuksia elaméastd synnynnaisen lonkan dysplasian kanssa. Pian
sen jalkeen Hannastiina ja Pauliina perustivat myos suljetun keskusteluryhméan
Facebookiin, niin ikdan nimeltdan Lonkalta. Siella omista hoidoistaan, vaivoistaan
ja vaikka ladkkeistdén voi puhua vertaisryhmaéassa. Molemmat naiset kirjoittavat
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