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tyypillisid IBD:n oireita. Saana Riekin IBD oire
lisdksi nivelreuman tapaan. .
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Nivelkipujen ollessa
pahimmillaan Saana
ei pysty kavelemaan
portaita tavallisesti.




Piirtaminen on yksi Saanan
tarkeista harrastuksista.

IBD 4/2021

aana Riekki, 19, sai IBD-diagnoosin
ollessaan kuudennella luokalla. Kes-
ken aivan tavallisen valitunnin Saanaa
alkoi heikottaa ja luokkakaveri huo-
mautti Saanan ndyttdvan kalpealta.
Han paatti varmuuden vuoksi kdyda
kouluterveydenhoitajalla.

Saanan hemoglobiiniarvoksi todet-
tiin vain 69, kun viitearvon alaraja on

noin tuplat siitd.

— Terveydenhoitaja ei meinannut us-
koa tuloksen pitdvdan paikkaansa. Sen
jalkeen soitettiinkin heti vanhemmille
ja minut ldhetettiin tutkimuksiin, Saana
muistelee.

Syyksi heikotukselle todettiin IBD,
tarkemmin sanottuna haavainen pak-
susuolentulehdus. Suolisto-oireita Saa-
nalla ei vield tuolloin ollut. Han ei ollut

aiemmin kuullut suolistosairauksista,
eikd niitd ollut lahipiirissd. Muistikuvat
diagnoosin jdlkeisestd ajasta ovat nuo-
resta idstakin johtuen hieman sumuiset.

— Ainoa mitd muistan, on, ettd 1adka-
ri kertoi tahystyksen jdlkeen, etten voisi
sairauden takia tehdd vuoroty6ta. Se har-
mitti, silld olin aina miettinyt ryhtyvani
ladkariksi, Saana kertoo.
Nivelkivut ovat yleisid
IBD:n liitanndisoireita
Saanalle aloitettiin heti 1adkitys IBD-o0i-
reisiin ja hemoglobiinin kohottamiseen.
Pitkdan yleisvointi pysyikin lddkityksen
avulla hallinnassa. Oireet kuitenkin pa-
lasivat my6hemmin, ja ikdva kylld hie-
man pahempina.

Suolistovaivojen ja -kipujen lisdksi



Saanan IBD on oireillut nivelten jayk-
kyytend ja kipuna.

— Nilkkakipujen vuoksi pystyn ka-
velemddn vain vaihtelevasti ja autolla
ajaminen tuottaa haasteita. Kipedn leu-
kanivelen takia en valilld saa suuta auki,
Saana kuvailee.

Reumatestien mukaan hanella ei kui-
tenkaan ole reumaa, vaan nivelkivut ovat
IBD:n liitdnndisoireita, kuten monilla
muillakin IBD:td sairastavilla.

Hoitomuodoksi nivelkipuihin on kay-
tetty erilaisia 1ddkkeitd, joista viimeisim-
pdna Saana aloitti nivelreuman hoitoon
tarkoitetun itse pistettavan injektiones-
teen.

— Aikaisemmin sama valmiste tablet-
timuodossa ei auttanut, mutta nyt olen
saanut helpotusta kipuihin, hdn iloitsee.

Omalla mielen hallinnalla
voidaan vaikuttaa paljonkin
siihen, miten sairaus
elamaan vaikuttaa.

Suolistosairaus ei ole este
tulevaisuuden haaveille

Pian 20 vuotta tdayttava Saana asuu Ou-
lussa ystavansd kanssa kimppakdmpds-
sd ja opiskelee matematiikan ja fysiikan
aineenopettajaksi. Opiskelujen ohella
hdn tekee kahta eri tyota ja harrastaa
piirtamistd, lautapelien pelaamista seka
viettda paljon aikaa ystaviensa kanssa.

IBD:n aiheuttamista ajoittaisista ki-
vuista ja rajoitteista huolimatta Saana
suhtautuu omaan sairauteensa todelli-
sella voittaja-asenteella.

— Omalla mielen hallinnalla voidaan
vaikuttaa paljonkin siihen, miten sai-
raus eldmadn vaikuttaa — ladkitystd va-
heksymattd. Yleinen positiivinen asen-
ne auttaa, eika IBD todellakaan vaikuta
elamdan koko ajan. Etenkin kun 16ytaa
itselleen sopivat ja oireisiin tehoavat
ladkkeet, han huomauttaa.

Korvaamattoman tdrkedssd roolissa
sairauden kanssa eldmisessd ja hyvdksy-
misessd on ollut myds omalta perheeltd,
ystaviltd ja muulta ldhipiirilta saatu tuki.

— Kaikki ovat olleet todella ymmarta-
vaisia sairauteni suhteen, kun olen siitd
itse avoimesti kertonut, hdan painottaa.

Vertaistukitoiminnan kautta muiden
IBD:td sairastavien tapaaminen on avan-
nut silmia sille, ettei Saana todellakaan
ole sairauden kanssa yksin:

— Ajattelin pitkddn, ettd olen ainoa,
jolla on tdma sairaus. Kun tapasin muita
IBD:td sairastavia Ninja camp -vertaistu-
kileirilld, tajusin, ettd ndin ei todellakaan
ole ja sairaus on hyvin yleinen.

Kivunlievitystd mielen taidoilla
jaelintavoilla

Mielenhallinnan puolesta IBD:hen liit-
tyvien kipujen ja muiden oireiden sie-

tdmisessd puhuu myds psykiatrinen
sairaanhoitaja ja psykoterapeutti Jaana
Kotiranta. Hin ohjaa IBD ja muut suo-
listosairaudet ry:lle sopeutumista tu-
kevia kursseja ja toimii osa-aikaisesti
Ahvenanmaan terveydenhoitopiirissd
erikoissairaanhoitajana ja psykotera-
peuttina.

Jaana on tydssddn erikoistunut ki-
pupotilaiden hoitoon, ja on my®ds itse ki-
vun kanssa eldmisen kokemusasiantun-
tija - han oli ratsastusonnettomuudessa
vuonna 1994 ja on siitd ldahtien eldnyt
neuropaattisen kivun kanssa.

IBD:td sairastavien kokemat kivut
ovat yhdistystyon kautta Jaanalle hyvin-
kin tuttuja.

— IBD voi oireilla erilaisina sisdelinki-
puina, joista tyypillisimmat ovat vatsan
seudulla, ja muun muassa nivelkipuina,
kuten Saanalla. Aina on tarkeda selvittada

« IBD:hen liittyy monenlaisia
oireita ja osalla ne heikentavat
elamanlaatua.

« IBD ja muut suolistosairaudet

ry:n jalaakeyritys Janssenin

teettaman kyselytutkimuksen

(2020) mukaan esimerkiksi

kipuja oli lahes neljanneksella

(24,2 %) vastaajista.

Kivut ovat yleisempia nuorilla,

naisilla ja hiljattain diagnoosin

saaneilla.

Lisdtietoa: ibd fi/selvitys-ibd-

hoitopolku ja lehden sivulla 18.
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Ei ole oikeaa
tai vaaraa tapaa
kokea kipua.

kivun taustasyy ja jos mahdollista, tar-
vittaessa saada siihen ladkkeellistd apua.
Silti myds ladkkeettomilla kivunlievitys-
keinoilla voi helpottaa paljonkin tuskais-
ta oloa, Jaana korostaa.

Kipu on hilytysmerkki,

sitd ei pidd viheksya

Jaana Kotirannan mukaan kivun hyvak-
syminen ei tarkoita, ettd sen kokemista
pitdisi koskaan vaheksya:

— Kipu on aina halytysmerkki jostain,
mutta kun tietdd mista se johtuu, tuo se
helpotusta. Krooninen kipu on uuvutta-
vaa ja vie voimavaroja, joten sen kans-
sa eldessd on oltava lempea itselleen ja
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kuunneltava omaa kehoa. Akuutissa vai-
heessa ei kannata vaatia itseltddn enem-
man kuin mihin oikeasti kykenee.

Myos omasta kokemuksestaan Jaa-
na tietdd, ettd kun elamaan tulee kipu
tai pitkdaikaissairaus, pistda se arvo-
maailman uusiksi. Yksin neljdn seinan
sisdlle jadminen ja tilanteen voivottelu
eivat kuitenkaan ainakaan helpota ki-
vun kokemista.

— Kivusta huolimatta on hyvd miet-
tid, miten eldd siitda huolimatta mahdol-
lisimman tdysipainoista ja mielekdstd
elamaa. Vaikka kaikkea ei voi ehka teh-
dd kuten ennen, on hyva 16ytda tapoja,
joilla nauttia samoista asioista kuten
aiemminkin. Hyvat kokemukset mie-
lekkddstd tekemisestd ovat aina pois
kivusta, hdn alleviivaa.

Tunnista oma tapasi

lievittad kipua

IBD ja muut suolistosairaudet ry:n
tarjoaman vertaistuen lisdksi Jaana
Kotiranta suosittaa hyvin matalalla
kynnykselld ottamaan yhteytta hoito-
henkilokuntaan, jos tuntuu, ettd kipuun

ei ole 10ytynyt sopivaa lddkkeellistd tai
henkistd apua.

— Meille ammattilaisille voi tulla pu-
humaan, jos tuntuu, ettei ldhiomaisilta
saatu tuki ole riittavaa. Meille voi hyvin
avoimesti kertoa ihan kaikista IBD:hen
liittyvistd tunteista ja kokemuksista.

Kivun kokeminen onkin aina yksi-
161listd, ja eri ihmisille sopivat erilaiset
hoito- ja lievityskeinot kuin toisille.

— Kaiken kaikkiaan ei ole mitdan oi-
keaa tai vadrda tapaa kokea kipua, pai-
nottaa Jaana.

Mita pidempddn sairauden kanssa
eldd, sitd paremmin oppii tunnistamaan
tapoja, joilla kipua voi lievittaa:

— Pitkdaikaissairauden kanssa eldvdt
oppivat huomaamaan, mitkd asiat omalla
kohdalla vaikuttavat kivun kokemiseen.
Kipua aiheuttavia asioita voi valttdd ja
toisaalta tehda enemmadn asioita, jotka
parantavat omaa oloa. Joku voi saada
apua mindfullnessista, toinen eloku-
van katselusta ja kolmas rentouttavasta
asennosta. Mistd tahansa on apua, sita
suosittelen ottamaan enemmadn osaksi
omaa elamaa. e
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