Lapsen IBD

Lapsellani on IBD

Lapsentulehduksellinensuolistosairaus koettelee seka lastaitseaan
etta hanen perhettdaan. Krooninen sairaus voi tuoda elamaan
fyysisia ja psyykkisia haasteita, joista huolimatta tulisi pyrkia kohti
kokonaisvaltaisesti hyvinvoivaa elamaa.
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Suomessa diagnosoidaan yha enem-
man alaik&isten tulehduksellisia suolis-
tosairauksia. Aina kun lapsi sairastuu
krooniseen sairauteen, se koettelee
héanté ja hdnen perhettdén kokonais-
valtaisesti, tuoden mukanaan muita-
kin haasteita kuin pelkén sairauden
itsessaan.

— Varsinkin Crohnin tautia sairastavan
lapsen ja nuoren kasvu seka puberteetti
voivat olla viiveisia. Yleensa tdhan on
syyna akuuttivaihe, ja jo lieva aktiivinen
tulehdus voi hidastaa kehitysta. Jo sen
vuoksi on ensisijaisen tarkedé saada
lapsen tulehdus hallintaan, HUS:in
lasten gastrtoenterologian vastuulaa-
karind Lastenklinikalla tydskenteleva
dosentti Kaija-Leena Kolho kertoo.

- Haavainen paksusuolentulehdus eli
colitis ulcerosa sen sijaan ei yleensé
vaikuta lapsen kasvuun ja kehitykseen.

Sopivan, tulehdukseen tehoavan
|&&kityksen 16ytdminen voi olla aikaa
vievaa. Ladkkeen tehosta riippuu, kuin-
ka nopeasti 1ddke tehoaa. Voi menna
muutama paiva, viikko tai jopa kuukau-
sia, ennen kuin |a3ake toimii halutulla
tavalla. Kortisonin vaikutus on hyvin
yksilollistd, mutta yleensé teho alkaa
nakyd ensimmaisen viikon aikana.
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My&s erindiset sivuoireet ovat mah-
dollisia.

—Varsinkin kortisoni on monimuotoinen
haittavaikutustensa kanssa — posket
saattavat pyoristya, paino nousta, unen
mé&éré ja laatu kérsig, voi ilmaantua mie-
lialaoireita, ja pitkalla kaytolla voiilmeta
luustomuutoksia ja silmdmuutoksia.
Usein unohtuu my&s se, etté kortisoni
altistaa tulehdustaudeille ja infektioille,
aivan kuten innunosuppressiiviset ja
biologiset |ddkkeetkin.

Hoitosuosituksiin mallia
aikuisilta

Lapsien hoitosuosituksiin on sovellettu
aikuisten hoitolinjaa seka yleisia kan-
sainvalisid suosituksia.

- Kansainvalisesti on tehty hoitolinjo-
ja lasten colitis ulcerosan ja Crohnin
taudin hoitoon, seka Crohnin taudin
kirurgiseen hoitoon. Nama tutkimuk-
set ja hoitolinjat kuitenkin paljastavat
sen, ettd lasten IBD:n tutkimuksessa
ollaan vield hyvin alkutekijoissa, silla
kunnollisia tutkimuksia on hyvin vahan.

Juuri kunnollisten tutkimusten puut-
tumisen vuoksi lasten hoito on usein
aikuispotilaiden tiedon soveltamista.
Kolhon mukaan on tulossa uusia huo-

lellisia tutkimuksia aikuispuolella jo
kaytdssa olevista laakkeistd, ja ndiden
my&ta hoitosuosituksia pystytdan tu-
levaisuudessa tekemé&én paremmin.

— Aikuispotilaille on hyvaksytty kayttéon
uusia ladkkeitd, mutta koska naita ei ole
vield tutkittu lapsilla, niitd pidetdan
lasten kéytossa kokeellisina laékkeina
ja kdytetdan vain vaikeissa tapauksissa,
Kolho sanoo. (Jatkuu s. 30.)

Kaija-Leena Kolho tutkii myos itse
lasten IBD-sairauksia.
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Yksittaiset potilaat ovat saaneet |d3k-
keistd apua, mutta |dakkeistd ei vield
tiedeté tarpeeksi, jotta ne voitaisiin
ottaa yleiseen kayttoon.

Lapsen sosiaaliset
suhteet ja itsetunto

Lapsi ja nuori voi kokea IBD:n myota
erilaisia sosiaalisia suhteita rajoittavia
tuntemuksia. Vetdytyminen on yleist3,
kun lapsi tai nuori haluaisi olla vain ko-
tona turvallisessa ymparistdssa, jossa
voi rennosti olla oma itsensa. Pelko
siitd, ettei vessaa ole |dhella, on mo-
nelle arkipéivaa. Koulunkéynti voi olla
ongelmallista samasta syystd. Monen
ongelmat kuitenkin helpottuvat, kun
omaan sairauteen sopeutuu.

—Onvaikeaa, ldhes mahdotonta ennus-
taa kuinka lapset ja nuoret reagoivat
omaan sairauteensa. Ongelmat voivat
olla hankaliaja kokonaisvaltaisia, vaikka
sairaus olisi lievé — ja tdma on aivan sal-
littua. On kuitenkin térkeaa yrittaa elaa
mahdollisimman normaalia elamag, sil-
|& kokonaisvaltainen hyvinvointi auttaa
my&s sairauden kanssa selviytymisess3,
Kolho muistuttaa.

Suomessa tehdyn tutkimuksen mukaan
IBD:t4 sairastavilla on yleisesti keski-
maaraista enemman masennusoireita,
vasymyst3, alavireisyytta ja vetdytymis-
ta. Pojilla on havaittu myds suoriutu-
misen heikkenemista esimerkiksi kou-
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lussa. Eldménlaatu on yleisesti hieman
alempi kuin terveelld verrokkiryhmalla.

- Yksi ongelmatekijé itsetunnon ja so-
siaalisten suhteiden kanssa on myds
yleinen tietdméattomyys tasta naky-
mattdmasta sairaudesta. Sairaus on
verrattain vahan julkisuudessa, eivatka
ihmiset, varsinkaan usein muut nuoret,
osaa valttdmatta suhtautua sairauteen.
Téménkin vuoksi olisi upeaa, jos yha
useampi julkisuuden henkil$ olisi avoin
sairaudestaan ja levittdisi nain tietoutta
IBD-sairauksista.

Kokonaisvaltainen
ihminen

Lapsen ja nuoren kehityksen kannalta
on tarkeda muistaa, ettei lapsi ole yht3
kuin hanen sairautensa, vaan sairaus on
vain osa hantd. Tama tulisi huomioida
my&s sairaudesta keskusteltaessa ja
arkea pyorittédessa. Lisaksi joskus van-
hempien ja sairastavien lasten ja nuor-
ten arviot sairauden kuormittavuudesta
menevat ristiin. Vanhempi voi arvioida
lapsensa sairauden kuormittavan lasta
enemman, kuin mité lapsi itse kokee.

— Lapsen omia kokemuksia tulisi kuun-
nella, ja luottaa niihin parhaansa mu-
kaan, Kolho kannustaa.

Lapsena ja nuorena keho ja mieli kdy
lapi muutoksia ja myllerryksia myos
ilman kroonista sairautta. Vaikka van-

hemmat kokevat tarvetta olla hyvin
tietoisia nuoren vessakdynneista ja
kaikesta suolistosairauteen liittyvasta,
Kolho kannustaa vanhempia luotta-
maan nuoreen ja antamaan télle tilaa.

— Jos nuori on oma-aloitteinen, itse-
naistymassa ja ennen kaikkea valmis
ja halukas siihen, on vanhempien hyva
antaa nuorelle tilaa viimeistdan mur-
rosiassd. Kokemuksiemme mukaan
IBD:ta sairastavat nuoret itsenaistyvat
mydhemmin kuin sairastamattomat
samassa ikdryhmassa. Tahén voi ol-
la syyné juurikin vanhempien jatkuva
osallistuminen yksityisiin asioihin, kuten
vessassa kdyntien seuraamiseen.

Kolho painottaa lasten ja vanhempien
vélistd keskustelua. Vertaistuki auttaa
seké lapsia ettd vanhempia sopeutu-
maan sairauteen. Lisdksi kokemus siit3,
ettei lapsi ole ainoa kyseisté sairautta
sairastava, voi olla hyvinkin terapeut-
tista.

— Vaikka IBD:t& sairastavien lasten ja
nuorten maaré on kasvussa, ei samaa
sairautta sairastavia valttdmatta hel-
posti kohtaa. Monelle olisi kuitenkin
hyotya oivaltaa, ettd on monia muita
samassa tilanteessa olevia, ja kokea se,
ettei ole ainoa taté sairautta sairastava.

Kolho vastasi useaan vanhempien miel-
té& askarruttavaan kysymykseen. Voit

lukea ne yhdistyksen jasensivuilta. =
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