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Johdanto

assa oppaassa kasitellaan IBD:ta

eli tulenduksellista suolisto-

sairautta lapsilla. Oppaan tarkoi-
tuksena on antaa luotettavaa tietoa
sairaudesta, sen hoidosta ja sairastu-

misen vaikutuksista perheen elamaan.

Tiedoista on hyotya myos laheisille ja
lapsen kanssa arjessa toimiville muille
aikuisille.

Lapsen pitkaaikaissairaus herattaa
vanhemmissa monia kysymyksig,
epavarmuutta ja huolta. Haluamme
oppaan muodossa tuoda myllerryk-
sen keskelle toivoa ja tietoa siita, mista
tukea l6ytaa tarvittaessa. Oppaassa
pyrimme vastaamaan kysymyksiin liit-
tyen muun muassa lapsen kasvuun,
ravitsemukseen ja perheen sosiaalisiin
suhteisiin.

Lapsen ja nuoren kehityksen kan-
nalta on tarkeda muistaa, ettei lapsi ole
yhta kuin hanen sairautensa, vaan sai-
raus on vain osa hanta. Lapsi on ensi-
sijaisesti lapsi. Tama tulisi huomioida
my®os sairaudesta keskusteltaessa ja
arkea pyorittaessa.

Koko perhe tarvitsee monipuolisen
tukiverkoston seka aikaa sopeutua lap-
sen sairauteen. Tietoa ja tukea on saa-
tavilla, joten sairauden kanssa ei tar-
vitse jaada yksin.

Oppaan sivuilla seikkailee karhu-
perhe. Karhu symboloi monille suoma-
laista sisua, ja sita IBD:ta sairastavilla
lapsilla ja nuorilla seka heidan sisaruk-
sillaan ja vanhemmillaan riittaa.



IBD eli tulehduksellinen

suolistosairaus

ulehduksellisesta suolistosairaudesta
Tkﬁytetéﬁn lyhennettd IBD, joka tulee

englanninkielisistd sanoista Inflam-
matory Bowel Diseases. Tulehdukselliset
suolistosairaudet ovat yhteisnimitys Croh-
nin taudille, colitis ulcerosalle eli haavai-
selle paksusuolentulehdukselle ja luokit-
telemattomalle koliitille (IBD unclassified,
IBDU).

Crohnin tauti ja colitis ulcerosa muis-
tuttavat taudinkuvaltaan toisiaan niin
paljon, ettd noin kymmenessd prosen-
tissa tapauksista ei voida olla varmoja edes
tahystyksen ja siind otettujen koepalo-
jen perusteella kummasta sairaudesta on
kyse. Tédllainen niin sanottu luokittelema-
ton koliitti voidaan useimmiten luokitella
jommaksikummaksi sairaudeksi jossakin
vaiheessa seurantaa.

IBD on pitkdaikaissairaus, jota hoide-

taan ladkkeilld ja joissain tapauksissa
leikkauksilla. Tavoitteena on, ettd lapsi
voi eldd mahdollisimman normaalia ja
hyvad eldmaa sairaudesta huolimatta.

Tavallisimpia oireita ovat vatsakivut,
ripuli, veriulosteet, voimakas vdsymys ja
ruokahaluttomuus. Lapsilla oireena voi
olla myo6s kasvun hidastuminen.

Tulehdukselliset suolistosairaudet
eivat ole tarttuvia.

Lapsi ei sairasta yksin, silld Suomes-
sa on yli 1 300 IBD:td sairastavaa alle
20-vuotiasta. Joka vuosi noin 250 alle
20-vuotiasta saa IBD-diagnoosin. Sai-
rastua voi missd idssd tahansa, mut-
ta tyypillinen sairastumisikd on 15-35
vuotiaana.

Kaiken kaikkiaan sairastavia on Suo-
messa yli 50 000, ja uusia tapauksia
todetaan noin 2000 vuodessa. Syytd
tahdn yleistymiseen ei vield tiedetd.

IBD:n syntymekanismi

| B D :n tarkkaa syntymekanismia ei
vield tdysin tunneta. Perint6-

tekijoilld tiedetddn olevan vaikutusta sai-
rastumiseen. Perinnéllisten tekijoiden
lisdksi on ilmeisesti olemassa yksi tai
useampi ympdristotekijd, joka laukaisee
sairauden ihmiselld, jolla on siihen tai-
pumus. Ndyttda siltd, ettd IBD:hen sai-
rastuneilla suoliston oma puolustusjdr-
jestelmad reagoi poikkeuksellisen voimak-
kaasti ja pitkdaikaisesti ulkoisen drsyk-
keen aiheuttamaan tulehdukseen, joka
normaalista poiketen muuttuu krooni-
seksi.

Koska IBD on yleisempi ldnsimaissa
kuin kehittyvissd maissa, on syitd etsitty

muun muassa ruokavaliosta, antibioot-
tien kdytostd sekd hygieniatasosta. Myos
bakteerien ja virusten on epdilty aiheutta-
van sairauden, mutta toistaiseksi varmaa
nayttoa ei ole. Sairauden yhteyttd ravinto-
on kokemuksia siitd, ettd tietyt ruoka-ai-
neet lisddvat suolisto-oireita. Ravinnosta
ei kuitenkaan ole loydetty sairauden ai-
heuttajaa.

Joskus vanhemmat, lapsi itse tai sisa-
rukset saattavat miettid, ovatko he teh-
neet jotain, mikd on aiheuttanut sairau-
den. Tdlloin on tdrkeda tietdd, ettd sai-
rastuminen IBD:hen on sattumaa, eikd
sairastuminen ole kenenkddn syyta.



IBD:n oireet

| B , kuten muutkin pitkdaikaissai-

raudet, ovat yksilollisid. Sairaus
voi olla lievad tai hyvinkin hankala. Joilla-
kin se vaikuttaa lapsen ja nuoren arkeen
paljon, kun taas joillain sairaus pysyy
huomaamattomana tai hyvin vahdoirei-
sena vuosia. Sairauden kulkua ei voida
ennustaa. Toisinaan sairaus pysyy rau-
hallisena pitkddn, toisinaan se voi olla
aktiivinen pitkidkin aikoja.

maksa

sappi-
rakko

paksu-
suoli

perasuoli

Lapsilla IBD on keskimddrin vaikeampi
ja laaja-alaisempi sairaus kuin aikuisilla.

Sairaus ei ndy ulospdin, joten lapsi voi
nayttad ulospdin hyvinvoivalta, vaikka oi-
reet olisivat rajujakin.

IBD:hen voi liittyd erilaisia liitdanndis-
sairauksia, muun muassa silmatulehduk-
sia, luusto- ja niveloireita, iho-, maksa-,
sappitie- ja haimasairauksia sekd suun
tulehduksia.

Anatomia

Ruoansulatuskanava alkaa suusta, jos-
ta pureskeltu ruoka kulkeutuu ruoka-
torven kautta mahalaukkuun. Maha-
laukussa ruoasta tehdddn nestemdis-
td ruokasulaa. Sieltd ruokasula siirtyy
monta metrid pitkddan ohutsuoleen,
jossa imeytyvdt ruoan tdrkeimmadt ra-
vintoaineet. Ohutsuoli jatkuu paksu-
suoleen eli kooloniin, joka muo-
dostuu nousevasta, poikittaises-

Suu
ta ja laskevasta koolonista sekd
sigmasuolesta. Paksusuolessa
ruokatorvi ruokasulasta imeytyy nestet-
maha- td ja.suolf)ja. Lopu'ksi paksu-
laukku suoli kuljettaa pois sen osan

ruoasta, jota elimisto ei voi

. kdyttdd, eli ulos-
haima teen. Uloste ke-
radntyy perdasuo-
leen, josta se kul-
ohutsuoli keutuu perdauk-
kokanavan kautta
perdaukkoon ja ulos

kehosta.




Crohnin tauti

Crohnin tauti voi sijaita missd tahansa osassa
ruoansulatuselimistéd, suusta perdaukkoon.
Yleisimpind esiintymispaikkoina ovat ohut-
suolen loppuosa ja paksusuoli. Sairauden
luonne voi muuttua ajan kuluessa.

Oireet vaihtelevat tulehduksen sijainnin
mukaan. Tyypillisimmillddn suolen limakalvo
on laikuittain ja alueittain tulehtunut.

Yleisimpia oireita ovat:
e vatsakivut

e ripuli

e voimakas vdasymys
e laihtuminen

Lapsella oireina voi olla myos:

e kasvun hidastuminen ja/tai
puberteetin viivdstyminen

e yleistilan lasku

e kuumeilu

Crohnin taudissa voi esiintyd erilaisia komp-
likaatioita. Nditd ovat suolen ahtaumat eli
striktuurat, markdpesdkkeet eli absessit se-
ka fistelit eli epdnormaalit kdytdvat suoles-
ta iholle, suolen toiseen kohtaan tai johon-
kin sisdelimeen.

Colitis ulcerosa

Colitis ulcerosassa eli haavaisessa paksusuo-
lentulehduksessa tulehdus rajoittuu paksu-
suolen ja perdsuolen alueelle.

Aktiivivaiheessa suolen limakalvo on haa-
vautunut, tulehtunut ja turvonnut sekd sen
seindmdt vuotavat helposti verta. Tyypillisim-
pid oireita ovat:

limaiset ja veriset ulosteet
ripuli

vatsakivut

ulostuspakko

laihtuminen ja kuivuminen

Sairaus voidaan jakaa
oireiden mukaan:

[ Lieva koliitti: Verisid ulosteita on niukasti ja
ripulointikertoja muutaman kerran pdivdssd,
yleisimmin aamuisin aterioinnin jdlkeen.

[ Keskivaikea koliitti: Ulostamiskertoja on
4-6 kertaa vuorokaudessa ja veristd ripulia
esiintyy useita kertoja vuorokaudessa erityi-
sesti aamuisin ja satunnaisesti 6isin.

[ Vaikea koliitti: Veristd ripulia esiintyy yli
kuusi kertaa vuorokaudessa ja usein myos
oisin. Ripuloinnin lisdksi esiintyy kuumeilua
ja laihtumista ja tulehdusarvot ovat koholla.



Tutkimukset

rilaiset tahystykset ja tutkimukset
ovat avainasemassa tulehdukselli-

sen suolistosairauden diagnosoin-
nissa. Tdhystyksia tarvitaan IBD-diag-
noosin varmentamiseksi, silld oikeaa
diagnoosia ei voida tehdd pelkkien oirei-
den ja laboratoriotutkimusten perus-
teella. Lopullinen diagnoosi selviddakin

Laboratorio-
tutkimukset

Sairauden aktiivisuutta seurataan laborato-
riokokein ja tdhystyksin. Nditd kokeita ovat
veren hemoglobiini (B-Hb), lasko (B-La),
tulehdusarvo (P-CRP), albumiini (S-Alb) ja
ulosteen kalprotektiini (F-Calpro). Yleisimpia
sddnnollisesti seurattavia laboratorioarvoja
ovat maksa- (P-Alat ja P-GT) ja munuaisar-
vot (P-Krea) sekd perusverenkuva (B-PVK).

Hemoglobiini (Hb) kertoo veren punaso-
lujen mdardstd, ja alhainen arvo kertoo mah-
dollisesta anemiasta. CRP ja lasko kertovat
tulehduksesta elimistossd. Albumiinin tdr-
keimpdnd tehtdvdnd on ylldpitdd osaltaan
nestetasapainoa ja toimia kuljetusvalkuaisai-
neena. Albumiini kuljettaa elimistéssd esi-
merkiksi kalsiumia sekd monia lddkeaineita.
Matala pitoisuus IBD:td sairastavalla johtuu
tavallisimmin vuodosta suolistoon. Ulosteen
kalprotektiini on normaalisti matala, mut-
ta se kohoaa ruoansulatuskanavan tulehduk-
sissa.

Diagnoosin jdlkeen IBD:n seurantavali on
yksildllinen ja siihen vaikuttavat ladkitys ja
sairauden vaikeusaste. Tavanomaisesti labo-
ratoriotutkimuksia tehdddan seurantana yh-
destd neljddan kertaa vuodessa. Laboratorio-
kokeilla pyritddn seuraamaan sairastuneen
yleiskunnon lisdksi mahdollisia liitdnndis-
sairauksia. Lisdksi kokeiden avulla voidaan
seurata miten erilaiset ladkehoidot vaikutta-
vat elimistdssa.

yleensd vasta laboratorio-, tdhystys- ja
kuvantamistutkimuksin.

Tahystyksilld pyritddn erottamaan
Crohnin tauti ja colitis ulcerosa toisistaan
ja sulkemaan pois muut harvinaisemmat
suolistotulehdukset ja -sairaudet seka
infektiokoliitti eli bakteerin, viruksen tai
alkueldimen aiheuttamat tulehdukset.

Yleisimmat
tahystystutkimukset

Lapsille tdhystykset tehddan nukutuksessa.
Crohn ja Colitis ry:n kotisivuilla www.ibd.fi on
tahystykseen valmistautumisesta ohje, johon
voi tutustua, mutta tarkemman ohjeen antaa
aina tutkimuksen tekevd taho. Valmistautu-
misohjeet saattavat vaihdella jonkin verran eri
tutkimusyksikoissa.

Tahystyksid tehdddn diagnoosin jdlkeen
seurantana tarpeen mukaan sairauden aktii-
visuuden tai suolen limakalvomuutosten seu-
raamiseksi.

Kolonoskopia eli paksusuolen tihystys
on yleisin IBD:n diagnostiikassa ja seuran-
nassa kdytetty tdahystys. Ennen tdhystystut-
kimusta suoli tyhjennetddn, jotta tulehtunut
suolen pinta saadaan ndkymaddn. Tyhjennystd
varten juodaan tyhjennysainetta, joita ovat
Colon Steril®, Moviprep®, Phosporal®,
Picoprep® ja Citrafleet®. Sairaaloista saa tar-
kan kirjallisen ohjeen suolen tyhjentdmisesta
hyvissd ajoin ennen tutkimusta.

Paksusuolen tdhystys tehdddn taipuisalla
tdhystimelld, joka viedddn paksusuoleen perd-
aukon kautta. Tutkimuksen yhteydessd ote-
taan koepaloja ja ndytteitd. Kolonoskopiassa
on yleensd mahdollista tahystdd koko paksu-
suoli ja ndhdd myds ohutsuolen loppuosa.



Gastroskopia on ruokatorven, maha-
laukun ja pohjukaissuolen eli ohutsuolen al-
kuosan tdhystys, joka tehdddn suun kautta.
Tutkimuksessa ohut ja taipuisa tdhystin vie-
dddn nielusta ruokatorveen ja edelleen maha-
laukkuun sekd pohjukaissuoleen. Samalla ote-
taan kudosndytteitd taudinmddrityksen kan-
nalta tarkeistd kohdista. Gastroskopia teh-
dddn yleensd samassa nukutuksessa kuin
kolonoskopia.

Enteroskopia eli ohutsuolen tihys-
tys voidaan tehdd, mikadli ruoansulatuska-
navan verenvuodon syy ei selvid gastro- tai
kolonoskopiassa. Ohutsuolen tdhystys tapah-
tuu suun kautta gastroskopiassa kdytettdvdd
tahystintd pitemmalld tyonnettdvalld tahys-
timelld eli enteroskoopilla. Enteroskopiassa ei
yleensd padstd nikemddn koko ohutsuolta, ja
siksi tdtd tutkimusta tehddan IBD:td sairasta-
ville aika harvoin.

Kapselikuvauksella eli kapseliendo-
skopialla pddstddn tutkimaan ohutsuolta.
Kapseliendoskopiassa lapsi nielaisee pienen
kapselikameran tai kapseli asetetaan nuku-
tuksessa. Kamera on ison sarkylddketabletin
kokoinen ja muotoinen. Kamera kuvaa suo-
liston ja lopulta kapseli poistuu ulosteen mu-
kana parin pdivdn sisdlld. Kapselin valittd-
mad kuvatieto ohjautuu vyotdrolle kiinnitet-
tyyn nauhuriin, josta kuvamateriaali pure-
taan tietokoneelle tutkimuksen pdatyttyd.
Kapselitutkimus on kivuton, siihen ei tarvi-
ta esilddkitystd, eikd sen ajaksi tarvitse jaada
sairaalaan. Kapseliendoskopian ai-

kana ei voida ottaa ndytepaloja ei-
kad tehdd hoitotoimenpiteitd. Tdtd
menetelmdd kdytetddn etenkin
Crohnin taudin diagnosoimisessa
ja seurannassa. Tutkimusta edel-
tdvand pdivdnd saa syodd ja juoda
vain kirkkaita liemiruokia. Muusta
valmistautumisesta saa sairaalas-
ta tarkat ohjeet ennen tutkimusta.

Yleisimmat
kuvantamistutkimukset

Magneettikuvaus (MRI)

Magneettikuvauksella voidaan tutkia ihmis-
kehoa tehokkaammin ja tarkemmin kuin mil-
lddn muulla kuvantamismenetelmalld, ja silld
voidaan selvittdd vatsan alueen vaivoja perin-
teisid menetelmid tarkemmin. Tutkimus on
turvallinen eikd kolonoskopiaan vaadittavaa
tyhjennystad tarvita.

Magneettikuvauksen aikana potilas on
tutkimuspdyddlld tunnelimaisessa laitteessa.
Ennen ohutsuolen magneettikuvausta tulee
olla syomadttd kahdeksan tuntia. Tarkemmat
valmistautumisohjeet saa tutkimuksen teko-
paikasta. Kuvaus kestdd 30-45 minuuttia.

Tietokonetomografia eli
TT/CT-tutkimus

Lasten ja nuorten vatsanalueen kuvauksissa
suositaan magneettikuvausta, silld tietokone-
tomografia ja muut réntgentutkimukset ai-
heuttavat sdderasitusta.

Epdselvdssd akuuttitilanteessa voidaan
kdyttad tietokonetomografiaa eli TT/CT-tut-
kimusta, silld magneettikuvauksen saatavuus
on huonompi, se on tutkimusmenetelmdnad
TT/CT:td hitaampi ja tutkimusten erottelu-
kyky on hieman erilainen. Joskus saatetaan
tehdd my0s tavanomaisia rontgentutkimuk-
sia akuuttitilanteen selvittamiseksi.

TT/CT:ssd kohde kuvataan rontgensdteil-
1d ja kuva muodostetaan tietokoneen avulla.
Kuvauksen aikana kuvattava makaa tutkim-

uspdoydalld, joka liikkuu rengasmaisen ku-
vauslaitteen ldpi. Suolistoa ei tarvitse tyh-
jentad ennen TT/CT:td.



IBD:n hoito

| B D:n hoito on monipuolistunut
vuosien aikana. Paranta-

vaa hoitoa ei ole vield 16ydetty, mutta
uusia hoitomuotoja tutkitaan jatku-
vasti. Hoito suunnitellaan yksildlli-
sesti hoitavan lddkdrin kanssa. Lap-
silla hoidon aloittamisesta vastaa las-
ten gastroenterologi.

Hoidon tavoitteena on aktiivisen
tulehduksen rauhoittaminen ja re-
mission ylldpito. Ndin voidaan taata
lapsen mahdollisimman hyva kasvu ja
kehitys, ja mahdollisimman normaali
eldmad sairaudesta huolimatta.

Ladkehoito

Sopivan, tulehdukseen tehoavan lddkityksen
léytaminen voi olla aikaa vievdd. Voi mennd
muutama pdivd, viikko tai joskus kuukausia,
ennen kuin valittu 1ddke toimii halutulla ta-
valla. Ladkehoitoa jatketaan oireettomankin
vaiheen aikana, silld hoito vdhentdd uusien
aktiivivaiheiden syntya.

Ladkkeilld voi olla sivuvaikutuksia, ja aina
hoitoa mietittdessd valitaan lddkitys, joka on
mahdollisimman turvallinen mutta samalla
tehokas. Lapsen hoitava lddkdri madrittelee
yksiléllisen lddkehoidon ja sen tehoa seura-
taan sddnnollisesti.

Ladkkeitd on eri muodoissa: tabletit, perd-
puikot ja -ruiskeet, pistokset ja suonensisdi-
set tiputukset. Ladkehoidossa kdytetddn pda-
sddntdisesti viittd eri lddkeaineryhmadd, joista
jokainen vaikuttaa eri tavoin sairauden hoi-
dossa. Crohnin taudin ja colitis ulcerosan hoi-
toon kdytetddn samoja ladkkeitd.

5-ASA-valmisteet

5-ASA-valmisteita kdytetddn pitkdaikaisen
kroonisen tulehduksen estohoitoon sekd lie-
van tulehduksen hoitoon. 5-ASA-valmis-
teet hillitsevdt paikallisesti tulehdusreaktio-
ta suolen limakalvolla. Nditd ladkkeitd kdy-

tetddn yleensd useita vuosia estdmddn IBD:n
pahenemisvaiheita. Keskivaikeisiin tai vai-
keisiin tulehduksiin tarvitaan lisdksi muita
ladkkeita.

5-ASA-valmisteiden sivuvaikutuksia ovat
muun muassa ripuli, pddnsarky ja ihottuma.
5-ASA harvoin pahentaa IBD:n oireita. 5-ASA
voi joskus harvoin olla haitallinen munuai-
sille, tdstd syystd munuaisten toimintaa ku-
vaavia laboratorioarvoja seurataan harvaksel-
taan.

* Esim. Asacol®, Pentasa®,
Salazopyrin® ja Dipentum®

Kortisonit eli kortikosteroidit

Kortisoneja kdytetddn keskivaikean ja vai-
kean IBD:n sekd sen aktiivisen vaiheen hoi-
toon. Kortisonien avulla rauhoitetaan tuleh-
dusta, mutta niilld on my6s vastustuskykyd
heikentdvd vaikutus. Pitkdaikaisesti kdytet-
tynd kortisoneista ei ole hyotyd IBD:n hoidos-
sa, eikd niiden pitkdaikainen kdyttdminen ole
suositeltavaa sivuvaikutusten vuoksi.

Haittavaikutukset riippuvat lddkeannos-
tuksesta ja kortisonihoidon kestosta, mutta
haittavaikutusten syntyyn vaikuttavat myds
yksilolliset tekijdt. Tyypillisid haittavaiku-
tuksia ovat muun muassa painonnousu, kuu-
kasvoisuus, ruokahalun lisddntyminen ja ak-
ne. Kortisonihoito voi myds aiheuttaa esi-
merkiksi verenpaineen nousua, lihasheik-
koutta tai psyykkisid oireita. Pitkdaikaisessa
tai usein toistuvassa kdytossd se voi aiheuttaa
osteoporoosia, kaihia sekd ihon ohenemista
ja haurastumista. Osteoporoosiriskin takia on
huolehdittava riittdvastd kalsiumin ja D-vita-
miinin saannista.

* Esim. Prednisolon®, Entocort®,
Colifoam® ja Medrol®

Immunosuppressiiviset

ladkkeet

Immunosuppressiivinen ladkitys on aiheel-
linen silloin, kun kortisonia tarvitaan jatku-
vasti sekd silloin, kun tila ei parane kortisoni-
ja 5-ASA-ladkitykselld. Immunosuppressii-
visesta ladkityksestd on hydtyd estohoidossa

9



sekd kortisonihoitoa vdhennettdessa pitkdai-
kaishoidossa.

Sivuvaikutusriskin takia on tarkedd seurata
verenkuvaa, maksa-arvoja ja trombosyyttita-
soa. Veriarvoja seurataan atsatiopriini- ja me-
totreksaattihoidossa aluksi parin viikon va-
lein, sen jdlkeen kolmen-neljan kuukauden
vdlein sekd aina annosta muutettaessa. Veri-
solujen tuotanto voi alentua atsatiopriinildd-
kityksen seurauksena ja tdtd riskid seulotaan
nykyisin geenitestilld, mutta testi ei vdhennd
seurannan tarvetta.

Haittavaikutuksena voi olla muun muassa
maksa-arvojen nousu, infektioherkkyys, val-
kosolujen ja trombosyyttien vahdisyys ja pa-
hoinvointi.

Syklosporiini (Sandimmun) on tarkoitettu
vain erittdin vaikean koliitin akuuttihoitoon
eikd sovi pitkdaikaishoitoon tai Crohnin tau-
din hoitoon.

* Esim. Imurel®, Trexan®,
Mercaptopurin Orion® ja
Sandimmun®

Biologiset ladkkeet ja
biosimilaarit

IBD:n hoidossa voidaan kayttdd biologisia
ladkkeitd, jotka vaikuttavat tulehduksen va-
littdjdaineisiin tai estdvdt tulehdusta aiheut-
tavien ja ylldpitdvien valkosolujen toimintaa.
Osa biologisista lddkkeistd annetaan infuusio-
na sairaalassa, osa pistetddn itse kotona. Bio-
logista hoitoa voidaan kdyttdd, jos muu lddke-
hoito ei ole tuottanut tulosta tai jos tauti on jo
toteamisvaiheessa vaikea.

Biologisten lddkkeiden ongelmana on oi-
reiden palaaminen hoidon lopettamisen jdl-
keen sekd valmisteiden korkea hinta. Mika-
li 1adkettd kdytetdadn pitkdaikaisesti, sen teho
saattaa pienentyd.

Kaikkia uusia ladkkeitd ei ole vield tutkittu
lapsilla, joten niitd pidetddn lasten kdytOssd
kokeellisina lddkkeind ja niitd kdytetddn jois-
sain haastavissa tapauksissa.

Biosimilaarit ovat aiemmin kdytt6on hy-
vdksyttyjen biologisten lddkkeiden tarkko-
ja kopioita ja vastaavat niitd laadun, turvalli-
suuden ja tehon suhteen.
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Haittavaikutuksia ovat etenkin infuusio-
reaktiot ja lisddntynyt infektioherkkyys.

* Esim. Remicade®, Entyvio®,
Humira®, Simponi® ja Stelara®

Antibiootit

Muun ladkityksen lisdnd voidaan kdyttdd an-
tibiootteja, mutta niitd ei kdytetd rutiinin-
omaisesti. Yleensd antibiootteihin turvaudu-
taan, kun sairaus on vaikea. Antibioottihoi-
dossa kdytetddn useimmiten metronidatsolia
ja siprofloksasiinia.

Kipulddkkeet

Tavalliset, ilman reseptidkin saatavat tuleh-
duskipulddkkeet, kuten ibu- tai ketoprofeii-
ni voivat pitkdaikaisessa kdytdssd pahentaa
IBD:td ja lisdtd verenvuototaipumusta. Para-
setamoli on tdssd mielessa turvallinen, ilman
reseptid myytdva kipu- ja kuumelddke.

Ladkityksen vaikutus
rokotusten ottamiseen

Rokotukset on hyva ottaa lapsen ikdryhmdn
suositusten mukaan. On kuitenkin tarkedd ai-
na varmistaa, saako rokotuksen antaa vai vai-
kuttaako lapsen ladkitys niin, ettei rokotet-
ta saa ottaa. Tarkista aina asia hoitavalta 1da-
karilta.

IBD:n hoitoon kdytettdvien biologisten
ladkkeiden kanssa ei saa antaa eldvia viruksia
sisdltavia eikd heikennettyjd taudinaiheuttajia
sisdltdvid rokotteita.

Koska immuunivasteeseen vaikuttavat
lddkkeet heikentdvat rokotteiden tehoa, ro-
kotukset pitdisi pyrkid ottamaan mahdolli-
suuksien mukaan ennen ladkkeiden aloitusta,
mutta rokottaminen hoidon aikanakin kan-
nattaa.

Jos perhe matkustelee, on hyva ottaa hepa-
tiittirokotteet. Vesirokkorokotus voi olla tar-
peen, jos lapsi ei ole sairastanut vesirokkoa ja
on suunnitteilla siirtyd biologisiin lddkkeisiin.

Immunosuppressiivista lddkitystd saaville
IBD:td sairastaville lapsille suositellaan otet-
tavaksi influenssarokote.



Leikkaushoito

Leikkaushoitoon voidaan pddtyd silloin, kun
kaikki lddkkeet on kokeiltu, mutta sairaus ei
silti ole tasapainossa tai Crohnin tautiin liit-
tyen on kehittynyt suolen ahtauma. Leikkaus
voi kuulostaa pelottavalta vaihtoehdolta, mut-
ta leikkausta on sindnsd turha peldtd, silld se
voi tuoda eldmdnlaadun takaisin.

Lasten ja nuorten kohdalla leikkaukseen
voidaan pddtya siitdkin syystd, ettd pitkddn

kestdnyt aktiivinen tulehdus viivastyttdd kas-
vua ja puberteettia. Tdlloin leikkauksella tur-
vataan normaali kasvu. Lisdksi pitkddn tau-
dinkestoon liittyy syOpdriski, ja jos syévdn
esiastemuotoja on havaittavissa, leikkaus on
valttdmaton.

IBD:td sairastavat leikatut lapset tarvit-
sevat hyvdn jdlkiseurannan. Ndin pystytddan
seuraamaan taudin aktiivisuutta ja huoma-
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taan riittdvan ajoissa uudelleen aktivoitumi-
nen. Tdlloin siihen voidaan vaikuttaa esimer-
kiksi ladkehoidon muutoksilla.

Crohnin taudin leikkaushoito

Crohnin tautia ei voida poistaa tai parantaa
leikkauksella, vaan sairaus voi uusiutua esi-
merkiksi leikkaussaumaan tai siirtyd uudel-
le alueelle. Tdstd syystd kirurginen hoito on
mahdollisimman suolta sddstdvad. Jos ohut-
suolta leikataan vaikean tulehduksen vuoksi,
tehdddn tdstd kohdasta mahdollisimman ly-
hyt typistys. Koska ohutsuoli on useita met-
rejd pitkd, potilas selvidd isommastakin pois-
tosta hyvin.

Crohnin taudin leikkauksen aiheita ovat
ahtauma tai tukos ohutsuolessa, markdpesd-
ke tai fisteli.

Pienempid ahtauma-, fisteli- ja
haavaumaleikkauksia voidaan tehdd tdhys-
tysleikkauksina, jolloin toipuminen on hel-
pompaa kuin avoleikkauksen jdlkeen. Tdma
leikkausmuoto lyhentdd sairaalassaoloaikaa
ja vdhentdd komplikaatioita. Tarkempi leik-
kaustapa varmistuu itse toimenpiteessd, sil-
13 talloin tilanne ndhddan kokonaisvaltaisesti
ja leikkausmuoto valitaan tapauskohtaisesti.

Niin lapsilla kuin aikuisillakin taudinku-
vaan saattavat kuulua uusintaleikkaukset.
Ne aiheutuvat yleensd samoista syistd kuin
aiemmin suoritettu toimenpide.

Colitis ulcerosan
leikkaushoito

Colitis ulcerosassa leikkaushoitoon paddytdan
silloin, jos lapsen lddkehoito ei tuota toivot-
tua tulosta. Leikkaushoitoon pddtyy sairastu-
neista noin 30 % jossain vaiheessa elamddnsa.
Leikkauksessa tehdddn paksusuolen ja perd-
suolen poisto, perdaukko sdilytetddn, ja ohut-
suolesta rakennetaan suolisdilioksi niin sa-
nottu J-pussi.

J-pussi eli toiselta nimeltddn IPAA (Ileal
Pouch Anal Anastomosis) tarkoittaa ohut-
suolesta rakennettua sdiliotd. Toimenpitees-
sd paksusuoli irrotetaan ja katkaistaan perd-
suolesta, sulkijalihasten yldpuolelta. Ohut-
suolesta ommellaan pussi taittamalla suolta
kaksin kerroin. Tdmadn jdlkeen se kiinnite-
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tddn anaalikanavan loppuosaan, ja leikkauk-
sen jdlkeen ulostaminen onnistuu normaa-
lia reittid. Aluksi uloste on nestemdistd, mut-
ta ajan kanssa J-pussi alkaa imed nesteitd ja
ulostemassa kiinteytyy jonkin verran. Aluksi
ulostamiskertoja on ldhes kymmenen vuoro-
kaudessa, ajan kanssa ne kuitenkin vahenty-
vdat huomattavasti. Piddtyskyky sdilyy yleen-
sd normaalina.

Suurin osa leikatuista sairastaa joko yh-
den tai useamman kerran J-pussin tulehduk-
sen, jota hoidetaan ensi vaiheessa antibioo-
teilla. Vaikeat, toistuvat tulehdukset viittaavat
Crohnin taudin mahdollisuuteen. J-pussin li-
makalvon tilaa seurataan ulosteen kalprotek-
tiinin avulla ja tdhystystutkimuksin, jotka ei-
vat edellytd tyhjennystd. Suoliston ulkopuoli-
sia liitdnndissairauksia ja -oireita voi esiintyd
leikkauksesta huolimatta.

Avanne (ileostomia)

Paksusuolen poistoleikkauksissa tehdddn
yleensd vdliaikainen avanne, jotta lopullinen
leikkaustulos olisi mahdollisimman hyva. Py-
syva ohutsuoliavanne tehdddn, mikali joudu-
taan poistamaan koko paksusuoli, perdsuoli ja
perdaukko, mutta tdmd on lapsilla ja nuorilla
erittdin harvinaista.

Ohutsuoliavanne tehdddn ihon pinnalle
nostamalla suolta vatsanpeitteiden ldpi. Suo-
lesta tuleva uloste kerdantyy iholle kiinni-
tettyyn avannepussiin, joka tyhjennetddn tai
vaihdetaan tarvittaessa. Pusseja on sekd ker-
takdyttoisid ettd tyhjennettdvid. Suolen toi-
mintaa ei voi kontrolloida, vaan 16ysdd ulos-
tetta kertyy pussiin useita kertoja vuorokau-
dessa.

Avanne ei estd tekemdstd normaalia tyotd,
urheilemasta ja eldmdstd aivan tavallista eld-
mad. Sen kanssa voi kdyttdd tiukkojakin vaat-
teita ja nukkua vatsallaan. Avanneleikattu voi
sy0dd normaalia ruokaa, joskin hdnen tulee
erityisesti huolehtia riittdvdstd nesteen saan-
nista. Avanteen kanssa kdytettdvat pussit ja
sidokset potilas saa maksutta paikkakuntansa
terveyskeskukselta. Jos avanne tulee ajankoh-
taiseksi, sairaalan avannehoitaja antaa tietoa
avanteen kanssa toimimisesta ja muista kdy-
tannon seikoista.



Enteraalinen ravitsemushoito

Crohnin taudin hoidossa

Aktiivinen Crohnin tauti on mahdollista saa-
da remissioon useiden viikkojen enteraalisel-
la ravitsemushoidolla, joka toteutetaan klii-
nisilld ravintovalmisteilla. Ravitsemushoito
ei yksin riitd, vaan jatkohoitoon tarvitaan jo-
kin ylldpitolddkitys. Colitis ulcerosaan ravit-
semushoito ei auta.

Hoidossa lapsi saa 6-8 viikon ajan kai-
ken tarvittavan ravinnon apteekista ostet-
tavan ravintovalmisteen muodossa. Ravin-
tovalmisteen voi joko juoda tai se annetaan
nend-mahaletkun kautta. Sen lisdksi ei sy6-
dd muuta ruokaa, mutta veden ja sokeritto-
man teen juominen on sallittua.

Enteraalinen ravitsemushoito on lasten
Crohnin taudin aktiivisen vaiheen ensilinjan
hoitomuoto. Enteraalinen ravitsemushoito on
lapsilla yhtd tehokas kuin kortisonihoito tai
biologiset lddkkeet, mutta sivuvaikutuksia on
vahdn. Hoito edistdd limakalvon parantumis-
ta ja ravitsemustilaa. Jos kasvu on ollut pysdah-
dyksissd, se yleensd kdynnistyy uudelleen hoi-
don myotd.

Enteraalinen ravitsemushoito toteutetaan
ladkdrin ja ravitsemusterapeutin ohjeiden
mukaan. Remissioon pddsyn ja tavanomaiseen
ruokaan siirtymisen jdlkeenkin tdydennysra-
vintojuomia voidaan kadyttdd tukiravitsemuk-

sena.
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IBD ja ravitsemus

iittdva ravitsemus tukee osaltaan
R IBD:n hoitoa, jonka tavoitteena on

lapsen hyva kasvu ja kehitys sekd
oireettomuus. IBD:td sairastaville lap-
sille ei suositella ruoka-ainerajoituk-
sia, vaan normaalia, monipuolista ruo-
kavaliota. Erilaisia valttamisruokavalioita
IBD:n hoidossa lapsilla tutkitaan, mutta
talld hetkelld ndiden toimivuudesta ei ole

Ravitsemus remission aikana

Sairauden rauhallisessa vaiheessa suolistosai-
rautta sairastava lapsi voi yleensd syddd ta-
vanomaista ruokaa. Ruokapyramidi ja lautas-
malli antavat hyvaa viitettd siitd, mitd ruokia
tulisi sy6da pdivittdin ja kuinka paljon. Ruo-
karajoituksia tarvitaan harvoin ja ne ovat yk-
silollisid. Jos ruokavaliosta jdtetddn pois ravin-
nonsaannin kannalta olennainen ruoka-aine,
sen tilalle taytyy loytdd korvaava vaihtoehto,
jotta turvataan lapsen riittdvd energian ja ra-
vintoaineiden saanti.

Ravitsemus aktiivivaiheessa

Sairauden aktiivivaiheessa vatsan ollessa ki-
ped ruokahalu huononee ja ruokamdarat va-
henevadt. Toisaalta tulehtuneesta suolesta ra-
vintoaineet eivdt imeydy tehokkaasti. Tdlldin
ravinnonsaanti voi jaada puut-

teelliseksi ja ravitsemustila
huonontua. Télléin voi kokeil-
la auttaisiko tilapdisesti run-
saskuituisten ja huonosti sula-
vien ruokien karsiminen. Esi-
merkiksi kypsennetyt kasvikset,
vaalea leipd ja kauravalmisteet
sekd laktoositon maito ja hapan-
maitovalmisteet voivat sopia pa-
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saatavilla tarpeeksi tutkimustietoa. Tois-
taiseksi ei siis ole olemassa mitddn tiettya
erityisruokavaliota, jota voitaisiin suosi-
tella IBD:td sairastaville lapsille remission
saavuttamiseen. Ainoa ravitsemushoito,
jonka toimivuudesta on kiistatonta tutki-
musndyttdd, on enteraalinen ravitsemus-
hoito Crohnin taudin hoitona, josta tietoa
edellisessd luvussa.

remmin. Kun tilanne helpottuu, lisdtddn kui-
tupitoisten ruokien kayttda.

Sokeri voi drsyttda tulehtunutta suolistoa ja
lisdtd ripulia ja ilmavaivoja. Lapsen oireet voi-
vat helpottua, kun limsojen ja makeisten sekd
muiden runsassokeristen tuotteiden kdyttoa
rajoitetaan. Hiilihapollisia juomia valtetdan,
koska ne voivat lisdtd kaasunmuodostusta.

Kortisonilddkitys haurastuttaa pitkddn
kdytettynd luustoa. Osteoporoosin eli luuka-
don ehkdisemiseksi on tdarkedad kdyttdd kor-
tisonin rinnalla kalsium- ja D-vitamiinitdy-
dennystd, jonka ladkdri yleensd maddrddkin
kortisonihoidon ohessa. Kalsium vahvistaa
luun rakennetta ja D-vitamiinia tarvitaan kal-
siumin imeytymiseksi suolistosta. D-vitamii-
ni lisdd myo0s vastustuskykyd tauteja vastaan.

Apua ruokahaluttomuuteen

Kun lapsen ruokahalu on huono, kannattaa
tarjota lapsen toiveruokia ja lisdtd vdlipalojen
mddrdd. Jos lapsi sy0 useita pienid aterioita ja
vdlipaloja pdivdssd, hdn saa enemmadn ener-
giaa ja ravintoaineita kuin syomalld tavan-
omaisen ateriarytmin mukaan.



Vajaaravitsemuksen
ehkaisy ja hoito

Vajaaravitsemus on tavallista erityisesti Croh-
nin tautia sairastavalla lapsella. Vajaaravit-
semuksen syitd ovat riittdimdtén energian
ja ravintoaineiden saanti sekd ravintoainei-
den puutteellinen imeytyminen ja menetyk-
set. Crohnin taudissa myos kasvun ja kehi-
tyksen hidastuminen on yleisempdd kuin coli-
tis ulcerosassa. Lapsen ravinnon riittavyyteen
kannattaa kiinnittda erityistd huomiota, jos
e IBD on aktivoitunut
e syOminen on vdahentynyt esimerkiksi
ruokahaluttomuuden, pahoinvoinnin tai
kivun takia
lapsella on toistuvaa ripulia tai oksentelua
e lapsen paino ei nouse ja pituuspaino eli
paino suhteessa samanpituisten lasten
keskipainoon laskee
o ladkitystd on lisdtty tai on aloitettu
uusia lddkkeitd
¢ lapsi on menossa leikkaukseen tai
toipumassa leikkauksesta

Lapsen ravitsemushoitoa voidaan tehostaa
tarjoamalla ylimddrdisia valipaloja, tdydentd-
malld ruokaa rasvalisilld ja maltodekstriinilld
sekd kdyttamadlld juotavia tai lusikoitavia tdy-
dennysravintovalmisteita. Tarvittaessa kdyte-
tddn nend-mahaletkua ja suonensisdistd ra-
vitsemusta.

Kliiniset
taydennysravintovalmisteet
Tdydennysravintovalmisteiksi kutsutaan lisd-
ravinnoksi tarkoitettuja juomia ja lusikoitavia
valmisteita sekd ruokiin ja juomiin sekoitet-
tavia jauheita. Niitd on laaja valikoima ja niitad
voi ostaa apteekista. Valmisteista on mahdol-
lisuus saada osittainen korvaus ladkdrin kir-
joittamalla reseptilld ja B-lausunnolla.

Mikali lapsen ravitsemuksen suhteen on
ongelmia, pyytdkdd ldhetettd ravitsemuste-
rapeutin vastaanotolle. Ravitsemusterapeut-
ti auttaa lapsen yksil6llisen ravitsemushoidon
suunnittelussa.



IBD:n liitannaissairaudet

liitdnndissairauksia. Yleisimmat liitdnndissairaudet esiintyvat nivelissd, suussa,

C rohnin tautia ja colitis ulcerosaa sairastavilla voi esiintyd suoliston ulkopuolisia

iholla, silmissd ja maksassa. Liitdnndissairauksien ilmaantuvuus on yksilollistd.

Niveloireita voi esiintyd seka sairauden aktii-
visessa vaiheessa ettd remissiossa. Yleisin ni-
veloire on nivelkivut. Aktiivisen vaiheen ta-
vallisin niveloire on niveltulehdus eli artriit-
ti. Niveloireiden ilmetessd poissuljetaan muut
mahdolliset sairaudet.

Jos IBD on aktiivivaiheessa, saattaa suus-
sa esiintyd aftoja. Niilld tarkoitetaan suun li-
makalvoille syntyvid haavaumia. Muita suun
alueen oireita ovat huulitulehdus eli keiliitti,
huulten turvotus sekd suun haavaumat.

Myos iho- ja limakalvo-oireet ovat mah-
dollisia. IBD voi aiheuttaa kyhmyruusua, joka
on sddrissd ja kyyndrvarsissa esiintyva ihot-
tuma. Se on helppo tunnistaa sinipunaisista
aristavista kyhmyistd ja sitd esiintyy etenkin
sairauden aktiivisessa vaiheessa.

Yleisimpid silmdoireista ovat sidekalvon
punoitus ja turvotus. Namad eivdt kuitenkaan
aiheuta ndodn alenemista. Aikuisilla potilailla
ilmenevdd silmdtulehdusta, iriittid tai uveiit-

tia, ei nuorilla ole kuin harvinaisissa poik-
keuksissa. Kortisoni voi aiheuttaa muutok-
sia silmissd, ja tdman takia kaikki pitkdd kor-
tisonihoitoa saavat tarvitsevat myds ajoittain
silmdlddkarin arvion.

IBD voi vaikuttaa myds maksaan, aiheut-
taen maksaan kroonista tulehdusta sekd tu-
lehdusta, joka ahtauttaa sappiteitd. Maksa-
tai sappitietulehdus on usein vdhdoireinen ja
epdily perustuu useimmiten laboratoriotut-
kimustuloksiin, jotka ovat viitearvojen ulko-
puolella, mutta diagnoosin varmentaminen
vaatii kuvantamistutkimuksia ja usein myos
koepalan maksasta.

Pitkdaikainen paksusuoleen rajoittuva tu-
lehdus voi suurentaa riskid sairastua paksu-
suolensydpddn. Tahystystutkimuksia tehddan
kuitenkin usein, joten mahdolliset sydvan esi-
asteet voidaan todeta jo aikaisessa vaiheessa.
Ladkkeiden kayttd tulehduksen hoitamiseen
pienentdd syopdriskid.

IBD ja lapsen kasvu

rohnin tautia sairastavan lapsen
‘ ja nuoren kasvu voi olla viiveinen,
samoin puberteetti voi viivastyad.
Kasvun viivdstymiseen voi vaikuttaa myos
vain pienelld alueella oleva aktiivinen
Crohnin tauti. Colitis ulcerosa ei yleensa
vaikuta lapsen ja nuoren kasvuun.
Kasvun ja puberteetin viivastyminen
johtuvat useimmiten aktiivisesta tuleh-
duksesta. Sen vuoksi onkin tdrkedd kas-
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vun ja kehityksen kannalta, ettd tulehdus
saadaan pian kuriin. Kuten sairaus muu-
tenkin, myo6s herkkyys ladkkeisiin on yk-
sil6llistd. Myos kortisoni voi aiheuttaa
kasvun hidastumista, samoin aliravitse-
mus, joka on tavallinen ongelma Croh-
nin taudissa.

Kasvuun liittyvissd kysymyksissd tar-
vitaan joskus endokrinologin kannanot-
toa.



Lapsen sairastumisen
vaikutukset perheeseen

perheeseen, ja vaatii sopeutumista

kaikilta perheenjdseniltd. Arjen rutii-
nit muuttuvat, ja kaikilla perheessd voi
nousta sairauteen liittyvia pelkoja ja huo-
lia. Vaikeiden asioiden ymmadrtaminen vie
aikaa, ja asioihin on hyva palata uudel-
leen ja uudelleen ja ottaa niitd puheeksi
silloin, kun sairaus vaivaa lasta itseddn,

| apsen sairastuminen vaikuttaa koko

Kriisireaktion vaiheet

Lapsen sairastuminen pitkdaikaissairau-
teen rikkoo eldmadn kasikirjoitusta ja odotuk-
set perhe-eldmdn kulusta. Lapsesta on suuri
huoli, ja IBD sairautena herdttdd paljon kysy-
myksid. Kriisireaktio on terve ja normaali ta-
pa reagoida yllattdvddn ja jarkyttdvddn tilan-
teeseen. Tieto kriisireaktion eri vaiheista voi
auttaa ymmadrtdmddn itsessd ja muissa per-
heenjdsenissd ilmenevid reaktioita.

Sairastumiseen suhtautuminen on yksi-
I6llistd, mutta kriisireaktiossa tunnistetaan
yleensd seuraavat vaiheet:

e Sokkivaihe: paniikki, lamaantuminen,
epdtodellinen olo.

e Reaktiovaihe: voimakkaat tunteet,
kieltiminen. Kestdd muutamista
viikoista kuukausiin.

e Kasittelyvaihe: menneen muistelu, suru,
tapahtuneen ymmadrtdminen. Kestdd
muutamasta kuukaudesta vuoteen.

e Sopeutumisvaihe: sairauden
hyvaksyminen osaksi eldmdd, suuntau-
tuminen tulevaan. Vaihe tulee noin 1-2
vuotta diagnoosin
jalkeen.

Sopeutuminen sairauteen tapahtuu vaiheit-
tain, silld mieli ei ole heti valmis kasittele-
madn tilannetta kokonaisuudessaan. Kriisi-
prosessi voi kestdd useamman vuoden, ja vah-

sisaruksia tai vanhempia.

On lohdullista tietdd, ettd lapsen sai-
rastuminen voi pidemmalla aikavalilla
tuoda mukanaan myds positiivisia asioi-
ta - eldmdnarvot voivat muuttua ja perhe
voi saada uudenlaisen rakkauden, huo-
lenpidon ja yhdessd selvidmisen koke-
muksen.

vat tunteet kuuluvat luonnollisena osana sii-
hen. Sairauden aaltoileva luonne on haastava
sopeutumisen kannalta, silld akuutit oirevai-
heet voivat nostaa aiemman vaiheen kriisire-
aktiot jdlleen pintaan. Tdmad on normaalia, ja
itselleen kannattaa olla armollinen ja antaa
aikaa sairauden kasittelyyn.

Kriisiprosessi mahdollistaa tunteiden ka-
sittelyn ja eldmdntilanteen uudelleen arvi-
oinnin. Puhuminen auttaa ymmadrtdmaddn ta-
pahtunutta ja tunteita on helpompi kohdata,
kun niille annetaan nimet. Saman kokenei-
den vertaisten kanssa voi jakaa kokemuksia
ja saada tukea.

Sairaudesta kertominen
lapselle

IBD:td sairastavan lapsen on saatava ikd- ja
kehitystasonsa mukaista tietoa sairaudes-
ta. Tieto on my0s psyykkisesti suojaava teki-
ja ajatellen esimerkiksi stressid. Se vdhentdd
lapsen mielen kehittamid selityksid asioille ja
auttaa luomaan selviytymiskeinoja. Vanhem-
mille saattaa tulla tarve salata lapselta asioi-
ta hdnen suojelemisekseen. Kuitenkin lap-
si aistii herkdsti vanhemman tunteita, joten
avoin keskustelu auttaa myds lasta selviyty-
mddn sairauden kanssa ja lisdd turvallisuu-
den tunnetta. Esimerkiksi yhdistykselta tilat-
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tavaa Mutkikas suoli -lastenkirjaa voi kdyttdd
apuna sairaudesta kertomisessa kouluikdisel-
le lapselle.

Lapselle on hyvd kertoa rehellisesti, mik-
si sairaalaan ollaan menossa ja mita sielld ta-
pahtuu. Lapset, joille on etukdteen kerrottu
sairaalaan menosta, tutkimuksista ja toimen-

piteistd, kokevat vihemmadn pelkoa, jannitystd
ja stressid. Kertominen ja sen ajoitus ovat yk-
sil6llisid riippuen muun muassa lapsen reak-
tiivisuudesta tai peloista. Lapsen on myds hy-
vd ottaa ikdtasonsa mukaisesti vastuuta oman
sairautensa hoidosta, silld sitd kautta ymmar-
rys sairaudesta kasvaa.

Lapsen reagoiminen sairauteen

Lapset ja nuoret reagoivat omaan sairauteensa
hyvin yksil6llisesti. Ongelmat voivat olla han-
kalia ja kokonaisvaltaisia, vaikka sairaus olisi
lievd - ja tdmd on aivan sallittua. On kuiten-
kin tdrkedd yrittdd eldd mahdollisimman nor-
maalia eldmdd, silld kokonaisvaltainen hyvin-
vointi auttaa myds sairauden sietoa.

Joskus vanhempien ja sairastavan lap-
sen arviot sairauden kuormittavuudesta voi-
vat mennad ristiin. Vanhempi voi arvioida lap-
sensa sairauden kuormittavan lasta enemman
kuin mitd lapsi itse kokee. Lapsen omia ko-
kemuksia tulisikin kuunnella ja luottaa niihin
parhaansa mukaan.

On tavallista, ettd lapsi tuntee pelkoa, vi-
haa ja ahdistuneisuutta sairaudestaan. Pitkd-
aikainen lddkitys ja lddkkeiden huono tai hi-
das vaste voi aiheuttaa lapsella vasymystad ja
turhautumista hoitoa kohtaan. Lapsi voi jat-
tdd ottamatta ladkkeensd tarkoituksella tai va-
hingossa. Lapsen tunteista - peloista, huolis-
ta, turhautumisesta - on hyva jutella lapsen
kanssa avoimesti ja hyvdksyvdsti. Vanhem-
pi voi sanoittaa auki, ettd lddkityksestd taytyy
huolehtia my0s oireettomina kausina, jotta oi-
reet ja kivut eivdt palaa. Vanhemman velvolli-
suus on olla sairauden hoidossa mahdollisim-
man johdonmukainen ja vakaa.

IBD:td sairastava lapsi kohtaa samat vai-
heet ja kehitystehtdvdt kuin muutkin lapset.
Mahdollisimman normaali arki ja kasvatus tu-
kevat kehitystd. Selkedt rajat, turvallisuus ja
turhien rajoitusten valttdiminen on tdrkeda. It-
setunnon tukeminen on tdrkedd kaikille lap-
sille, ja erityisesti sairastuneelle lapselle on
hyva painottaa, ettd han on arvokas juuri sel-
laisena kuin on, kehua ja kiittdd todellisista
aiheista ja antaa velvollisuuksia kuten muil-
lekin lapsen voinnin mukaan.

Tavoitteena on, ettd sairaus tuntuu olevan
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vain yksi osa kokonaisuutta, lapsen tai nuoren
oma ominaisuus. Sopeutumisvaiheessa sairaus
muuttuu osaksi eldmdd, ja pyritddn siihen, et-
td sen kanssa pystytddn eldmddn ilman, ettd
sairaus on mielessd kaiken aikaa.

:Suhta_utqminen eri
ikavaiheissa

Lapsen ikd sairauden toteamisvaiheessa vai-
kuttaa sairauteen suhtautumiseen. Varhais-
lapsuudessa ja leikki-idssa lapset eivat valt-
tdmadttd juurikaan mieti sairautta, vaan sai-
rastuminen on suurempi kriisi vanhemmil-
le. Pienend sairastuneella ei ole vertailupohjaa
muunlaiseen eldmddn, vaan lapsi reagoi kdy-
tdnnén muutoksiin ja kokee sairauden van-
hempien ja muiden aikuisten reaktioiden
kautta. Se, miten vanhemmat suhtautuvat
kdytannon asioihin kuten sairaalakdyntei-
hin ja hoitotoimenpiteisiin, mddrittdd lapsen
kdsitystd tilanteesta. Samoin esikouluikdiset
hahmottavat sairautta konkreettisten asioi-
den kautta.

Kouluidssd ja nuoruudessa aletaan itsed
verrata ikdtovereihin ja kasitys itsestd alkaa
muodostua suhteessa toisiin. Tdssd ikdvai-
heessa sairaus tuo lisdhaastetta nuoren mind-
kuvaan, kehonkuvaan ja itsetuntoon. Jos diag-
noosin saa teini-idssd, kriisi sairastumisesta
ja eldamdn muuttumisesta voi olla suuri. Nuo-
rella voi olla paljon asioita mielessd, vaikka
hadn ei niistd valttamattd puhu. Keskusteluyh-
teys on tdrked pitdd auki, ja nuori usein kyl-
1d kuuntelee esimerkiksi vanhempia, vaikka ei
siltd vaikuttaisi.

Joskus lapsi tai nuori voi hyotyd ammatti-
laisen kanssa keskustelusta. Psykologin kans-
sa voi paastd juttusille esimerkiksi hoitopai-
kan kautta, perheneuvolassa, koulupsykolo-



gilla tai koulukuraattorilla. Psyykkisen jous-
tavuuden ja esimerkiksi stressin hallinnan
keinojen oppimisen on todettu lisddvan sai-
rauden kanssa selvidmista.

Lapsena ja nuorena keho ja mieli kdyvat la-
pi muutoksia ja myllerryksid myos ilman sai-
rautta. Vaikka vanhemmat kokevat tarvet-
ta olla hyvin tietoisia nuoren vessakdynneistd
ja kaikesta suolistosairauteen liittyvdstd, kan-
nattaa nuoreen pyrkid luottamaan ja antaa ha-
nelle omaa tilaa. Jos nuori on oma-aloittei-
nen, itsendistymassd ja ennen kaikkea valmis
ja halukas siihen, on vanhempien hyvd antaa
nuorelle tilaa viimeistddn murrosidssd, kui-
tenkin muistaen, ettd myds murrosidssa van-
hemmilla on viime kddessd vastuu nuoresta.

On hyvad sopia sdadnnoét siihen, miten vointia
tarkkaillaan. Vanhempi huolehtii myo0s sii-
td, ettei kipu-pelko-sairaus-keskeistd puhet-
ta lapsen ja nuoren kanssa ole liikaa, koska se
helposti ylldpitad pelkoa ja kipua.

Sisarusten
reagoiminen

Sairastava lapsi vie ison osan vanhempien
ajasta ja huomiosta. Jos lapsella on sisaruksia,
he voivat kokea jddvdnsa syrjddn. Sisarukset
voivat siksi tuntea kateutta ja mustasukkai-
suutta, mutta myos surua ja huolta sisaruksen
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sairaudesta. Pienemmadt lapset osoittavat hel-
pommin tunteitaan avoimesti, kun taas van-
hemmat sisarukset voivat ottaa roolin kiltti-
nd hoivaajana tai pdinvastoin muuttua kova-
ddnisiksi kapinoijiksi, jotta saavat huomiota.

Jokaisen sisaruksen tuntemukset ovat yk-
sil6llisid, mutta he usein kaipaisivat enemman
ndhdyksi ja kuulluksi tulemista vanhemmilta.
Perheen muille lapsille tulisikin antaa valilld
vanhempien jakamatonta huomiota.

Sisarus voi myos haluta sddstdd vanhem-
piaan huomatessaan huolta tai kuormitusta.
Tdmd on luonnollista ja siitd kannattaa pu-
hua avoimesti lasten kanssa. Vanhemmat voi-
vat korostaa omaa vastuutaan - sairaus ei ole
sisarusten vastuulla eikd heiddn tarvitse sii-
td murehtia. Liiallinen vellominen sairaudes-
sa ei ole hyvdksi, vaan koko perheen on hy-
va pitdd kiinni tavallisesta arjesta ja mielek-
kdistd asioista.

Paljon materiaalia ja lisdtietoa sisaruudes-
ta 16ytyy osoitteesta www.erityinensisaruus.fi.

Vanhempien
jaksaminen

Sairastavasta lapsesta on kova huoli, etenkin
lapsen kokema kipu ja vasymys sekd muut oi-
reet mietityttdvat. Tdstd syystd tukiverkostol-
la on iso rooli perheen selviytymisen kannal-
ta. Tukiverkostoon voivat kuulua ldhisukulai-
set, ystdvat, terveydenhuollon henkilot sekd
vertaiset. Erityisesti lapsen arjesta yksin huo-
lehtiva vanhempi hy6tyy toimivasta tukiver-
kostosta, josta saa tukea arjen pyorittdmiseen.

Sairaan lapsen hoitaminen vaatii usein
poissaoloja tydstd. Vanhemmat joutuvat teke-
maddn pddtoksid: joissain tapauksissa toisen tai
kummankin vanhemman on ehkd siirryttd-
vd osa-aikaty6hon tai luovuttava tydstd. Tyo
voi toimia henkisend voimavarana, jossa ajat-
telu suuntautuu pois raskaista asioista. Toi-
sille taas kotiin jadminen ja lapsen hoitami-
nen tuntuu ainoalta luontevalta vaihtoehdol-
ta, mutta voi olla taloudellisista syistd vaikeaa.

Useimmat vanhemmat kokevat erilai-
sia vdsymyksen oireita. On normaalia reagoi-
da kuormittavaan eldmdntilanteeseen uupu-
malla tai kokemalla alakuloa tai univaikeuk-
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sia. On myds luonnollista vasyd vastuuseen ja
huoleen, olla pettynyt ja valilld hankala van-
hempikin. Ndistd oloista voi puhua perheessa
ja siitd, etteivdt ne kohdistu kehenkddn eri-
tyisesti. Pitkddn jatkuvasta uupumisesta tai
masennusoireista kannattaa kuitenkin puhua
ladkdrille tai hoitajalle. Vanhemman omasta
hyvinvoinnista huolehtiminen on tdrkedd!

Tukea psyykkiseen jaksamiseen on saata-
vissa, yksin ei tarvitse jaada. Mikali hoitava
taho ei automaattisesti tarjoa mahdollisuut-
ta keskusteluapuun, vanhemmat voivat pyytda
keskusteluapua itselle tai lapselle tarvittaes-
sa. Keskustelutukea voi saada sairaalan lisdk-
si neuvolasta, tydpsykologilta, terveyskeskuk-
sen kautta ja kriisikeskuksesta. Esimerkiksi
sosiaalityontekija voi selvitelld oman kunnan
mahdollisuuksia.

Jos vanhemman mielessd pyo6rii paljon ky-
symyksid, joita ei lapsen kuullen halua ky-
sya hoitavalta taholta, kannattaa pyytda omaa
kdyntiaikaa ilman lasta. Tdmd on mahdollista
suurimmalle osalle hoitotiimin tyontekijoista.

On tdrkedd vaalia perheen voimavaroja ja
luottaa siihen, ettd yhdessd selvidmme mis-
td tahansa. Vaikka lapsi sairastaa vakavasti,
on perheelld lupa tehdd myds mukavia asioita,
nauraa ja hassutella. Pienetkin hyvdn olon ko-
kemukset auttavat jaksamaan vaikeissa pai-
koissa.

Vanhempien voimavaroja lisaavat:

Tiedon saaminen sairaudesta
Luottamus lddketieteeseen

Lapsen sairauden hyvidksyminen

Usko lapsen tulevaisuuteen

Itsestd huolehtiminen ja avun saaminen
Pyrkimys normaaliin arkeen

Oman ajan ottaminen

Myonteinen ajattelu

Parisuhde voimavarana

Parisuhteessa olevilla vanhemmilla lapsen
sairastuminen vaikuttaa myos heiddn keski-
ndiseen suhteeseensa. Osa pariskunnista ko-
kee, ettd lapsen sairaus "tulee parisuhteen va-
liin” ja etddnnyttdd puolisoita toisistaan. Suu-
rin osa vanhemmista kuitenkin kokee lapsen
sairastumisen olevan molempien yhteinen



haaste, josta yhdessd toisiaan tukien selvitddn.
Ja sairauden koetaan siten lujittavan suhdetta.

Koska parisuhde on aikuiselaman ldheisin
aikuisihmissuhde, tulee puolisosta helposti
vaikeiden tunteiden kohde. Parisuhteen kan-
nalta onkin merkityksellistd silld, miten puo-
lisot tunteita ilmaisevat ja miten niistd puhu-
vat. Vdsynyt, surullinen ja pelokas vanhem-
pi kuitenkin kdyttdytyy puolisoaan kohtaan
usein vihaisesti ja moittien tai vaihtoehtoi-
sesti vetdytyen. Syntyy kielteinen kehd, jos-
ta kumpikaan ei pidd. Parisuhteesta tulee yksi
huoli muiden lisdksi tai se laitetaan ”tauolle”.
Silloin puolisot kokevat, ettd puolisoa ja pari-
suhdetta ei jaksa lainkaan ajatella, saati hoi-
taa, koska kaikki energia menee muuhun sel-
viytymiseen.

Myds puolison suhtautuminen lapsen sai-
rastumiseen ja siind tapahtuviin muutoksiin
saattaa kummastuttaa. "Miksi tuo itkee koko
ajan, miksi se vain harrastaa, niin kuin mi-
tddn ei olisi tapahtunut? Miksi se kertoo mei-
dén asioita kaikille, miksi se ei puhu mitdan?”
Todenndkdisesti puolisot reagoivat lapsen sai-
rastumiseen eri tavalla ja eriaikaisesti. Silloin
toisen erilaisuus hdmmentdd ja voi tuntua
vadraltd kdytokselta.

Jotta puolisosta saisi tukea ja parisuhde

voisi hyvin, tulee puolison kanssa keskus-
tella ja olla 1dhekkdin. Valilld, kun voimia on,
on hyva puhua niin sanottua suhdepuhetta eli
kertoa hyvinkin henkil6kohtaisia kokemuk-
sia siitd, mitd lapsen sairaus minussa herdt-
tdd. Surun, pelon, vihan ja epdtoivon tunteita
on tdrked saada jakaa. Vain silloin tulee ym-
madrrys siihen, miksi toimin ndin ja miksi si-
nd noin. Vddrinkdsitykset vahenevdt ja ym-
madrrys lisddntyy.

Silloin kun voimat ovat vdhdiset, toisen
huomioimiseksi riittdd vaikka vain pieni ky-
symys "mitd sulle kuuluu?”. Tai hiljaisuus
toisen kainalossa. Tdrkedd on myds yhdes-
sd keskustella siitd, mitd lapselle ja meille
on tapahtunut, missd me olemme nyt ja mi-
td ehka tulevaisuus tuo tullessaan. Mukavien
asioiden kertominen puolisolle, aamukahvin
keittdminen tai halaus ohimennen vahvista-
vat parisuhteessa olevaa hyvaad ja saavat si-
ten positiivisen kehdn liikkeelle.

Tukea parisuhteeseen liittyvissd kysy-
myksissd tarjoaa Parisuhdekeskus Kataja, li-
sdtietoa 16ytyy heiddn kotisivuiltaan www.
parisuhdekeskus.fi. Ensiapua parisuhdeasioi-
hin voi pyytdd myos lasta hoitavan tahon eri-
tyistyontekijoilta.
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IBD ja kaverisuhteet

temuksia. Vetdytyminen on yleistd, kun lapsi tai nuori haluaisi olla vain kotona

| apsi ja nuori voi kokea IBD:n myo6td erilaisia sosiaalisia suhteita rajoittavia tun-

turvallisessa ympadrist0ssd, jossa voi rennosti olla oma itsensd. Sairauteen liittyvat
pelot, esimerkiksi pelko ulostustarvetta ennustavasta kivusta ja pelko siitd, ettei vessaa
ole lahelld, voivat viedd uskallusta ldhted pois kotoa. On kuitenkin tdrkedd yrittda elda
mahdollisimman normaalia eldmdd, silld kokonaisvaltainen hyvinvointi edesauttaa

myo0s sairauteen sopeutumista.

Yksi ongelmatekijd suolistosairauden hyvak-
symisessd voi olla kanssaihmisten tietdmadt-
tomyys tdstd ndkymadttomadstd sairaudesta.
Pienet lapset ovat yleensd hyvin sopeutuvai-
sia, ja leikkitoverin sairaus ei useinkaan hera-
td isoakaan kummastusta, kun asia selitetddn
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lasten ikdtasoon sopivasti. Koulu- ja murro-
sidssd aletaan vertailla itsed ikdtovereihin, ja
sairaus voi tuoda erilaisuuden leiman. Ikdvistd
ja intiimiteettiin keskeisesti liittyvistd oireis-
ta ei ymmadrrettdvasti tee mieli kertoa kenelle
tahansa. Tietdmdttdmyys voi kuitenkin joh-



taa vddrinkdsityksiin. Jos kaverit eivdt tieda
sairaudesta, he voivat esimerkiksi luulla, et-
tei sairastava halua viettdd aikaa heiddn kans-
saan vetdytyessddn kanssakdymisestd, vaikka
kyse on oikeasti sairaudesta johtuvista kivuis-
ta ja vasymyksestd.

Avoimuus lisdd ymmarrystd puolin ja toisin
ja helpottaa sairauteen sopeutumista. Aina-
kin laheisimmille ystdville on hyodyllista ol-
la avoin sairaudesta. Kaikista yksityiskohdista
ei tarvitse kertoa, mutta sairauden vaikutuk-
sista omaan oloon ja toimintakykyyn kannat-
taa. Myo0s koulun ja harrastusten aikuisille on

sairaudesta hyva kertoa. Siten saa heti apua,
jos tulee jokin hankala tilanne.

Toiselle sairastavalle eli vertaiselle ei tar-
vitse selittdd sairauteen liittyvid asioita, silld
hdn aidosti ymmadrtdd. Sen vuoksi kannattaa
hakeutua vertaistuen piiriin - jo se, ettd nd-
kee muita sairastavia lapsia tai nuoria, hel-
pottaa oloa ja antaa lohtua. Mikdli kasvokkai-
set vertaistapaamiset eivdt tunnu sopivalta,
esimerkiksi Crohn ja Colitis ry:n kotisivuilla
ja Youtube-kanavalla on videoita, joissa lap-
set ja nuoret kertovat kokemuksistaan IBD:n
kanssa eldmisestd.

IBD:n huomioiminen
paivakodissa, koulussa ja
muissa arjen ymparistoissa

| B D:téi sairastava lapsi on kuin

kuka tahansa lapsi tai nuori,
mutta hdnelld voi olla hieman erilaiset
toimintaehdot.

Monet sairastuneet eivat halua puhua
sairaudestaan, mika asettaakin lapsen tai
nuoren kanssa toimivalle aikuiselle vaa-
timuksia huomata muutokset hdnen jak-
samisessaan. Jatkuva vatsakipu ja vd-
symys seka varuillaanolo dkillisen ripu-
lin varalta voivat aiheuttaa masennusta ja
vetdytymistd kaveripiiristd. Ruokavalion

Mita paiviakoti ja koulu
voi tehda

Jotkut IBD:td sairastavat lapset tai nuoret tar-
vitsevat erityisjdrjestelyjd esimerkiksi WC-
asioinnin, ruokavalion tai tukiopetuksen suh-
teen. Olemalla aktiivinen ja keskustelemalla
lapsen tai nuoren tilanteesta tieto kasvaa kum-
mallakin osapuolella. Pdivdakotihenkilokunnan
tai opettajien, terveydenhoitohenkil6kunnan,

jdrjestdmisessdkin on omat ongelman-

sa silloin, kun suolisto ei toimi niin kuin
pitdisi. Tulehtunut suolisto ei kykene ka-
sittelemddn kaikkea ravintoa, jolloin oi-
reina ovat ylldttdavat ripulikohtaukset ja
niihin liittyvdt kivut. Tdmad saattaa vai-
kuttaa niin pdivdakodissa oloon, koulun-
kdyntiin kuin harrastuksiin. Hyvind kau-
sina, jolloin sairaus ei ole aktiivinen, lapsi
tai nuori voi harrastaa kaikkea mitd IBD:-
td sairastamattomat ikdtoverinsa.

lapsen ja hanen vanhempiensa yhdessd kdayma
luottamuksellinen keskustelu usein helpottaa
lapsen jaksamista ja selviytymista.

Yhdessd perheen kanssa tulee sopia, mi-
td lapsen tilanteesta kerrotaan pdivakoti- tai
kouluympadristossd. Suolistosairauden oireis-
ta puhuminen on erityisesti nuorelle useim-
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miten hdvettdvdd, eikd hdn useinkaan halua
kaikkien kaverien tietdvan sairauden yksityis-
kohdista. Nuoren intimiteetin tarvetta on syy-
td kunnioittaa.

Yhdessa voidaan neuvotella

seuraavista asioista:

e Pddsy lukolliseen WC-tilaan. On tdrkedd,
ettd lapsi tai nuori voi tarvittaessa poistua
vessaan nopeasti, ilman eri selityksid ja
huomiota herdttamadttd. Thannetilantees-
sa ddnet eivat kuulu muille WC-tilasta ja
sielld on alapesumahdollisuus.

e WC-tiloihin pitdisi pddstd ilman pelkoa
jonottamisesta.

e Ruokavaliossa voi olla erityispiirteitd, jol-
loin vdlipalojen ja nesteen saanti tulisi
huomioida pdivan aikana.

Yhteisty6 kodin ja
koulun valilla

Koulun tai opettajan vaihtuessa on hyva suun-
nitella, miten oppilaan sairautta koskevaa tie-
toa kdsitellddn tai mitd jarjestelyja tilanne vaa-
tii. Tdstd on apua kouluhenkil6kunnalle, oppi-
laalle ja hdnen vanhemmilleen. Ndin uusi kou-
lu ja uusi opettaja pddsevdt tilanteen tasalle
nopeammin, eikd selvittdmistd tarvitse aloit-
taa alusta.

IBD:n pahenemisvaiheet eivdt yleensd ala
yhtdkkisesti. Riski ettd jotakin vakavaa tapah-
tuu koulupdivdn aikana on pieni, mutta kou-
lulla tulee olla kdyt6ssd vanhempien ja hoita-
van sairaalan puhelinnumerot.

Tukijarjestelyt

Joinakin aikoina koulunkdynti saattaa ol-
la vaikeaa tai mahdotonta. Sairauden vuok-
si voi tulla pitkid poissaoloja, sairaalahoito-
ja ja leikkauksia. Silloin oppilas tarvitsee tu-
kea opetuksessa ja opetuksen jdrjestimisessd.
Jos oppilaalla on useampi opettaja, tulee so-
pia yhteisestd jdrjestelystd. Vanhempien, op-
pilaan, opettajan ja oppilashuollon tulisi osal-
listua jdrjestelyiden miettimiseen, tarvittaes-
sa yhdessad sairaalakoulun kanssa.

Lapsella ja nuorella on oikeus oppimi-
seen myds sairauden akuuttivaiheessa tai sai-
raalassa ollessaan. Sairaalassa lastentautien
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osastoilla tai muilla osastoilla tutkimus- ja
hoitojaksolla olevien somaattisesti sairaiden
lasten ja nuorten opetus tapahtuu yksildllise-
na opetuksena, vieriopetuksena osastolla op-
pilaan omassa huoneessa tai sairaalakouluti-
loissa ryhmdopetuksena. Opetuksen tavoit-
teena on auttaa lasta suorittamaan oppivel-
vollisuuttaan sairaudenkin aikana.

Oppivelvollisuuden voi Suomessa suorit-
taa muullakin tavalla kuin kdymalld koulua,
esimerkiksi opiskelemalla kotona. On tdrkedd
erottaa toisistaan termit kotiopetus ja koulun
kotona jdrjestdmd opetus. Kun koulu jdrjes-
tdd opetuksen kotona, oppilas sdilyy koulun
oppilaana ja on ndin oikeutettu palveluihin ja
etuuksiin. Kotiopetuksessa vastuu opintojen
jdrjestamisestd ja esimerkiksi oppikirjojen ja
muun oppimateriaalin hankkimisesta siirtyy
huoltajalle.

Jos lapsella on paljon poissaoloja, voi kou-
lun kanssa neuvotella, ettd lapselle laaditaan
yleisen, tehostetun tai erityisen tuen oppi-
missuunnitelma. Tdhdn kirjataan tukitoimet,
kuten poissaolojen aikana jdrjestettdvd ope-
tus, tarvittavat erikoisjdrjestelyt kuten istu-
mapaikat, valiton pddsy vessaan, vdlipalat ja
niin edelleen, oikeus tehdd kokeet patkissd
tai kotona tarvittaessa. Kun lapsella on tama
suunnitelma, se on myds hdnen oikeutensa,
ja koulu on velvoitettu toimimaan oppimis-
suunnitelman mukaan. Tdma voi olla tarpeel-
linen etenkin siirtymdvaiheessa alakoulusta
ylakouluun.

Perusopetuslain mukaan oppilaalla on oi-
keus saada opetussuunnitelman mukaisen
opetuksen ohella oppilaanohjausta ja riitta-
vdd oppimisen ja koulunkdynnin tukea koko
perusopetuksen ajan. Tukea on annettava he-
ti, kun tuen tarve ilmenee. Oppimisen asiois-
sa voi olla syytd konsultoida sairaalan psyko-
logia tai koulupsykologia. Jos lapsella on jon-
kinlaista lievddkin oppimisen haastetta, sen
aiheuttama haitta hankalissa sairauden vai-
heissa voi lisddntyd vasymyksen ja muiden oi-
reiden myota.

Liikunta ja urheilu

Fyysinen toiminta on IBD:td sairastavalle va-
hintddn yhtd tdrkedd kuin terveillekin. Jois-
sakin sairauden vaiheissa voi olla mahdotonta



osallistua kaikkiin liikunta-aktiviteetteihin.

Koulussa on tdrkedd, ettd opettaja kuunte-
lee oppilasta ja mitd liikuntaa oppilas voi har-
joittaa. Jos sairaus on kovin aktiivisessa vai-
heessa, voi oppilasta hoitava lddkari harkin-
tansa mukaan antaa lausunnon siitd, tulisiko
oppilaan liikunta- ja urheilusuoriutumisesta
antaa arvosana todistukseen.

Retket

Kouluretkid ja vastaavia suunnitellessa on hy-
vd muistaa tarpeeksi usein pysahdykset paik-
koihin, joissa on WC-tilat. WC:1ld varuste-

tun bussin tilaaminen tulisi ottaa huomioon.
Ndistd jdrjestelyistd tulee muistaa keskustel-
la oppilaan tai vanhempien kanssa.

Erityisruokavalio

Jotkut IBD:td sairastavat tarvitsevat erityis-
ruokavalion. Huonovointisuuden, vatsaki-
pujen tai muiden syiden takia voi olla, ettei
lapsi voi syddd ruokaansa. Lapsen tai nuo-
ren pddtostd tulee arvostaa, mutta samalla on
varmistettava, ettd vanhemmat tietdvat syo-
misvaikeuksista.

Sddnnollinen ruokarytmi ja pienet annos-
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koot edistdvat usean sairastavan hyvaa olo ja
jaksamista hoito- ja koulupdivdn aikana. Ra-
vintorikkaat, allergiat ja ruokavalion huomi-
oivat vdlipalat auttavat jaksamaan. Todistus-
ta hoito- tai kouluvdlipalaa varten voi pyytda
lapsen omalta gastroenterologilta.

Kunnallisessa pdivdahoidossa ja kouluissa
on usein kdytossd valmiit lomakkeet,
joilla oppilaiden ruokavalioista ja aller-
gioista kerrotaan keittion vdelle. Usein
lomakkeet eivdt kerro juuri senhetkis-
td tilannetta, silld sopivat ruoka-ai-
neet voivat vaihtua olotilan ja sairau-
den vaiheen mukaan paljonkin. Suora
keskusteluyhteys keittioon on tarked ja
hyd6dyllinen.

Lepo ja infektiot

Verrattuna sairastamattomiin lapsiin
ja nuoriin IBD:td sairastavat lapset ja
nuoret kokevat itsensd usein herkem-
min ja useammin vdsyneiksi. Vapaa
pddsy rauhalliseen lepotilaan pdivien aikana
auttaa lasta jaksamaan paremmin pidemmadt-
kin paivat.

IBD:td sairastavalla voi olla heikompi vas-
tustuskyky kuin sairastamattomalla. Monet
vanhemmat toivovatkin ilmoitusta, jos pdiva-
kodissa tai koulussa on infektioepidemia.

Lidkehoito

Opettajan tai pdivdkodin henkilékunnan ei
yleensd tarvitse huolehtia lapsen lddkkeiden
ottamisesta. On kuitenkin hyddyllistd tietdd,
ettd lapsella on jatkuva ladkitys ja mitd sivu-
vaikutuksia ladkitykselld voi olla.

Kortisoni, joka on tavallinen lddke tuleh-
duksellisten suolistosairauksien akuuttivai-
heen hoidossa, voi vaikuttaa merkittavasti
oppilaan ulkondkoon esimerkiksi painonnou-
suna, finneind tai pyoredkasvoisuutena. Kor-
tisoni aiheuttaa joillekin huomattavia univai-
keuksia, keskittymisongelmia ja lyhytjannit-
teisyyttd. Nama muutokset puolestaan voivat
olla psyykkisesti rasittavia.

Vessapassi

Vessapassin tarkoituksena on helpottaa muun
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muassa suolistosairauksia sairastavien mah-
dollisuutta paastd valittémadsti ldhimpadn ves-
saan. Vessapassilaisen voi pddstda esimerkik-
si inva-WC:hen, henkilékunnan WC:hen tai
maksulliseen asiakas-WC:hen. Tavoitteena on
ndin laajentaa sairastavien elinpiirid ja paran-
taa heiddn eldmdnlaatuaan

Vessapassi kuuluu IBD ja muut suolistosai-
raudet ry:n, Gynekologinen potilasjdrjest6 Ko-
rento ry:n, Colores ry:n, Neuroliiton, Suomen
Sklerodermayhdistyksen ja Sydpdjdrjestdjen
jdsenetuihin. Se on yhdistyksen jdsenkortin
kddntopuolella ja sen saa liittymalld yhdistyk-
sen jdseneksi. Vessapassi toimii IBD ja muut
suolistosairaudet ry:lld myds mobiiliversiona,
jonka voi ladata puhelimeen yhdistyksen ja-
sensivuilta. Lisdtietoa 16ytyy www.vessapassi.fi.

Materiaalia
keskustelujen tueksi

Olemme koonneet IBD ja muut suolistosai-
raudet ry:n kotisivuille osoitteeseen www.ibd.
fi pdivdkotiin, kouluun ja muihin arkiympa-
ristéihin jaettavaksi materiaalia (esitteet, vi-
deot), josta niin ldheiset kuin lapsen kanssa
tyoskentelevdt ammattilaiset saavat kootus-
ti tietoa IBD:std. Toivomme, ettd materiaa-
lit auttavat keskustelemaan lapsen sairaudes-
ta ja tarvittavista tukimuodoista. Lisdksi op-
paan lopusta 16ytyy tdytettdva lomake, johon
voi kirjata lapsen oireet ja tarvittavan tuen.
My0s sairaalan kuntoutusohjaajilta kan-
nattaa pyytdd tukea sairauden konkreettiseen
huomioimiseen lapsen arkiymparistoissa.



Matkustaminen

| B Dei ole este matkailulle, mutta olisi tarkedd, ettd sairaus on rauhallisessa vai-

heessa matkalle ldhdettdessd. Hoitavalta ladkariltd on hyvd pyytdd etukdteen
ohjeet, miten tulee toimia, jos sairaus sattuisi aktivoitumaan ulkomaanmatkan aikana.
Ladkdriltd saa todistuksen, jossa kerrotaan sairaus ja ladkitys. Ladkkeet kuljetetaan
kdsimatkatavaroissa, ja niitd tulee varata matkalle riittavasti, esimerkiksi ylldttavien
viivastymisten varalta. My0s ladkkeiden reseptit tulee ottaa mukaan. Sairaudesta ker-
tovat asiakirjat on hyva olla suomeksi ja englanniksi.

Euroopassa matkustaessa kannattaa olla mu-
kana eurooppalainen sairaanhoitokortti, jolla
saa EU- ja Eta-maissa sekd Sveitsissa lddke-
tieteellisesti vdlttdimadtontd sairaanhoitoa sa-
maan hintaan kuin maassa asuvat henkilot.
Kortin voi tilata ilmaiseksi Kelasta.

Matkavakuutus on tarpeen ulkomaille
matkustettaessa. Kannattaa selvittdd, mitd
kaikkea vakuutus kattaa, esimerkiksi kor-
vaako se, jos jo olemassa oleva sairaus pahe-
nee matkan aikana.

Ennen matkaa tulee huolehtia tarvittavis-
ta rokotteista. On tdrked aina tarkistaa, vai-
kuttaako lapsen IBD tai sen lddkitys rokot-
teen ottamiseen. Lisdtietoa rokotuksista op-
paan sivulla 10.

Ulkomaanmatkoilla tulee pyrkid valtta-
maddn sairastumista turistiripuliin, silld suo-
listobakteeritartunta voi johtaa sairauden ak-
tivoitumiseen. Riskid voi pienentdd hyvalla
kdsihygienialla, sydmalld vain hyvin kypsen-
nettyja ruokia, juomalla vettd vain pullotettu-
na ja valttamalld jadpaloja.
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IBD ja tulevaisuuden

suunnitelmat

kuormituksen kokemustaan. Tulevaisuuden suunnittelu ja sairauden tuomien

l | sein lapset ajattelevat sairauttaan vain ldhitulevaisuuteen, mikd vahentdd heidan

rajoitusten pohdinta voivat tulla ajankohtaiseksi kouluikaisilld ja nuorilla.

Vanhempia huoli lapsen tulevaisuudesta voi
painaa kovastikin, mikd on ymmadrrettdvaa.
Sairauden kanssa kannattaa silti pyrkid eld-
mddn mahdollisimman normaalia eldmada.
Tulevaisuuteen liittyvistd asioista on hyva
keskustella lapsen ja nuoren kanssa sitd mu-
kaa kun hdn itse tuo niitd esiin sekd elamdn
nivelkohdissa.

On hyva muistaa, ettd suurin osa sairastu-
neista voi eldd normaalia eldmaa.

Useimmilla nuorilla IBD ei vaikuta tulevan
opiskelualan tai ammatin valintaan. Sairauden
vakavuus ja oma jaksaminen toki voivat aset-
taa joitain rajoituksia; esimerkiksi rauhallinen
toimistoty0 voi sopia paremmin kuin raskas
ruumiillinen tyd tai epdsddnnollinen vuorotyd.
Silti omia unelmia kannattaa tavoitella eikd
antaa sairauden lannistaa.

Jo pientdkin lasta voi mietityttda,
voiko hdn saada omia lapsia kun kas-
vaa isoksi. IBD ei estd lasten saamista.
IBD voi kuitenkin vaikuttaa hedelmadl -
lisyyteen sairauden aktiivisessa vai-
heessa. Kun asia tulee ajankohtaiseksi,
apua ja neuvoja saa tarvittaessa tervey-
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denhuollon ammattilaisilta. Nuorilla seksuaa-
lisuuteen liittyvistd huolista ja murheista se-
kd viehdttdavyydestd puhuminen jollain tahol-
la voi olla tarpeen. Sairaus tuo joskus pelkoja
ja huolia sillekin eldmdn alueelle.

IBD vaikuttaa armeijan suorittamiseen: 1d-
hes kaikki IBD:td sairastavat asevelvolliset va-
pautetaan rauhan ajan palveluksesta eli saa-
vat luokituksen C. IBD:td sairastava voi saada
muun palveluskelpoisuusluokituksen ainoas-
taan erityisilld perusteilla. Télloin vaaditaan
erikoisladkarin lausunto, jossa todetaan, et-
td asevelvollisen IBD on pysynyt oireettomana
ilman ladkitystd kahden vuoden ajan ja on ta-
hystystutkimuksella varmennettu, ettei suo-
listossa ole tautimuutoksia. Mikali oireeton

tarvitsee biologisia tai muita immuu-
nijdrjestelmdan vaikuttavia lddkkeitd
on tdama merkki taudin aktiivisuu-
desta. Luokitus on tdlléin C. Omaa
maataan voi tietysti palvella mo-
nilla muillakin tavoilla kuin kdy-
madlld armeijan, esimerkiksi osal-
listumalla vapaaehtoiseen maan-
puolustukseen.






Vertaistuesta voimaa arkeen

ertaistukea voi antaa toinen
samantyyppisen kokemuksen
lapikdynyt henkil6. Etenkin sai-

rauden alkuvaiheessa vertaistuen tarkeys
korostuu, silld vanhemmat voivat saada

tietoa ja tukea toisilta vanhemmilta,
jotka ovat kulkeneet sairauden kanssa jo
pidempdan. Lapsille ja nuorille on tarkeda
nahdd muita sairastavia ja huomata, ettei
asian kanssa tarvitse olla yksin.

Vertaistukea tapahtumissa ja verkossa

IBD ja muut suolistosairaudet ry:n perhetoi-
minta tarjoaa vertaistukea niin sairastaville
lapsille, nuorille, vanhemmille kuin koko per-
heelle. Vertaistukea on tarjolla kasvokkaisissa
tapaamisissa ja verkossa:
e koko perheen vertaistapaamiset ja
perheviikonloput
e Jeirit 13-17-vuotiaille sairastaville
eli IBD-Ninjoille sekd kavereille
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e vertaistukihenkil6ind sairastavan lapsen
vanhempia, joille voi soittaa tai jutella
sahkopostitse

e vanhempien oma suljettu Facebook-
keskusteluryhma

e vertaischatit nuorille ja vanhemmille



Sopeutumisvalmennuskurssit
perheille

Yhdistys jdrjestdd vertaistukipainotteisia
sopeutumista tukevia kursseja, joilla saa tie-
toa sairaudesta ja sen hoitamisesta, ravitse-
muksesta sekd sosiaaliturvasta ja -palveluista.
Vertaistuki, muiden samassa tilanteessa ole-
vien kohtaaminen ja kokemusten vaihto ovat
tarked osa sopeutumisvalmennusta. Sopeutu-
misvalmennus on osallistujille maksutonta.
Myos KELA jdrjestdd kursseja.

Tuetut lomat

Perhe voi hakea tuetulle lomalle, joita erilli-
set lomajdrjestot jdrjestdvdt yhteistydssd IBD
ja muut suolistosairaudet ry:n kanssa. Lomia
myonnetddn sosiaalisin, terveydellisin ja
taloudellisin perustein eri sairauksia sairasta-
ville ja heiddn ldheisilleen.

Lisatietoa kaikesta vertaistoiminnastamme ja ajankohtaiset tiedot tapahtumista

I6ytyvat kotisivuiltamme WWW.ibd.fi, Iampimasti tervetuloa mukaant!

Sosiaaliturva ja

taloudellinen tuki

Sosiaaliturvaopas

Kansanterveys-, potilas- ja vammaisjdrjestot
ovat koonneet yhdessd sosiaaliturvaoppaan,
jota pdivitetddn vuosittain. Oppaan ldhtee-
nd ovat sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdd-
danto ja siitd jarjestoille kertynyt tieto sovel-
tamiskdytdnnoistd.

Oppaan Lapset ja lapsiperheet -osiosta
16ytyy ajantasaista tietoa pitkdaikaissairail-
le lapsiperheille tarkoitetuista palveluista ja
tuista, ja mitkd tahot niitd tarjoavat. Opas on
luettavissa vain sdhkoisessd muodossa sivus-
tolla www.sosiaaliturvaopas.fi.

Palveluista ja etuuksista, joita juuri teiddn
perheenne voi hakea, kannattaa kysyd suo-
raan sairaalan tai oman kunnan sosiaalityon-
tekijalta.

Kelan myontamat etuudet

Kela korvaa monenlaisia sairastamiseen liit-
tyvid kustannuksia. Lddkkeiden hinnoista
korvataan 40-100 % lddkkeen hinnasta vuo-
sittaisen lddkekaton tdyttymiseen asti. Ladke-
korvauksen suuruus riippuu siitd, maksetaan-
ko kyseisestd lddkkeestd perus- vai erityis-
tason korvausta. Korvaus maksetaan suoraan
apteekissa, mutta ladkkeitd hakiessa kannat-
taa huomioida, ettd lddkkeestd korvataan ker-
rallaan enintddan kolmen kuukauden lddke-
madrd ja jos kielldt ladkkeen vaihdon edulli-
sempaan valmisteeseen, korvausta maksetaan
vain edullisimman hinnan mukaisesti.

Korvausta on mahdollista saada myds mat-
ka- ja yopymiskuluista sekd lapsen ettd saat-
tajan osalta. Matkakuluissa on oma maksu-
kattojdrjestelmd, jonka ylittymisen jdlkeen
matkakuluista ei tarvitse maksaa ollenkaan
omavastuuta. Lisdksi korvausta voi saada yk-
sityisen hoidon kuluista.
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Jos vanhempi joutuu olemaan alle 16-vuo-
tiaan lapsen sairaalahoidon vuoksi pois an-
siotydstd, Kelasta voi hakea lddkdrinlausun-
non perusteella erityishoitorahaa. Pitkdaikai-
sesti sairas lapsi voi my6s hakea alle 16-vuo-
tiaan vammaistukea. Lapsi voi saada tukea, jos
hdn tarvitsee sairautensa vuoksi sddnndllistd
hoitoa, huolenpitoa ja kuntoutusta.

Kelan kautta on mahdollista saada maksu-
tonta kuntoutusta ja vdhintddn 16-vuotias
nuori voi myds saada kuntoutusrahaa.

Lisdksi Kela tukee lapsiperheitd muun
muassa maksamalla lapsilisid, vanhem-
painpdivdrahoja ja lapsikorotuksia joihinkin
etuuksiin ja eldkkeisiin.

Tarkempaa tietoa Kelan etuuksista 16ytyy
Kelan sivuilta www.kela.fi osioista Lapsiper-
heet, Sairastaminen ja Kuntoutus.

Kunnalliset palvelut

Kunta voi maksaa omaishoidon tukea sairaan
tai vammaisen lapsen hoitamiseksi kotona, jos
tuen myontdmisen edellytykset tdyttyvat. Li-
sdksi kunnan perhepalveluista voi saada tu-
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kea arkeen muun muassa kotipalvelun ja per-
hety6n muodossa. Kunnan sosiaalitoimi an-
taa ohjausta sopivien palvelujen 16ytamiseksi.

Myds kunnallisten sosiaali- ja terveyspal-
velujen maksuissa on oma maksukattonsa,
jonka tdyttymisen jdlkeen maksuja ei endd pe-
ritd. Hyvin pienituloiset asiakkaat voivat myos
hakea asiakasmaksujen alentamista. Asiakas-
maksuihin voi saada tukea myds hakemal-
la Kelasta perustoimeentulotukea tai kunnan
sosiaalipalveluista tdydentdvdd toimeentulo-
tukea.

Tarkempaa tietoa 16yddt oman kuntasi so-
siaali- ja terveyspalveluista tai sosiaalioh-
jauksen kautta.

Tilapdinen hoitovapaa

Jos alle 10-vuotias lapsesi sairastuu dkillises-
ti, voit jadda pois toistd hoitamaan hanta tila-
pdiselle hoitovapaalle. Se voi kestdd enintddn
4 tyopdivad. Tilapdinen hoitovapaa perustuu
tyosopimuslakiin eikd Kela tai kunta maksa
siitd korvausta.



Erityi

Absessi =

Afta =

Artriitti
Biopsia
Cardia =
Depotvalmiste =

Digestio =
Duodenum =
Endoskopiatutkimus =

Enterovalmiste =
Erythema nodosum =
Fisteli =

Fundus =
Gastroskopia =
Hypoalbuminemia =
IBD =

Ileum=

Intestinum
Jejunum
Kalprotektiini

Kolonoskopia =

Keiliitti

Laparoskooppinen tutkimus/leikkaus
Motiliteetti =

Proktiitti

Proktolektomia =

Rectum =

Remissio =

Sklerosoiva kolangiitti =

Striktuura =
Suoliavanne =

Terminaalinen ileum =
Toksinen megakoolon =
Vilus =

ssahasto

Mdrkdpescdke

Suun limakalvolle syntyvd haavauma
Niveltulehdus

Koepala

Mahansuu

Lddkemuoto, joka imeytyy hitaasti
ruoansulatuselimistossd

Ruoansulatus
Pohjukaissuoli

Tdhystys luonnollista reittid kautta
(esim. suu tai perdsuoli)

Lédkemuoto, joka liukenee ohutsuolessa
Kyhmyruusu

Epdnormaali yhteys elinten tai kudosten vdlilld
Mahanpohja

Tdhystystutkimus suun kautta

Matala albumiinin (valkuaisaine) mddird veressd
Tulehduksellinen suolistosairaus

Ohutsuolen osa, ns. sykkyrdsuoli

Ohutsuoli

Ohutsuolen osa, ns. tyhjdsuoli

Tulehdussolujen erittdmd valkuaisaine,
jonka mddrd kohoaa ulosteessa IBD:n tai muun
suolistotulehduksen seurauksena

Tdhystystutkimus perdsuolen kautta
Huulitulehdus

Tdhystystutkimus/-leikkaus vatsanpeitteiden ldpi
Liikkuvuus

Perdsuolitulehdus

Paksu- ja perdsuolen poisto

Perdsuoli

Oireeton vaihe

Krooninen (elinikdinen) tulehdus,
joka ahtauttaa sappiteitd

Suolen ahtauma
Leikkauksessa tehty aukko vatsalle,
johon tuotu suolenpdd. Uloste poistuu tdtd kautta
kerdyspussiin.
Ohutsuolen loppuosa
Suolen akuutti vaikea laajentuma
Nukkalisdke
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Sairastavan lapsen oirelomake ja tarvittava tuki
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IBD:n oireet ja sairauden kulku ovat aina yksildllisid. Téhdn voi kirjata lapsen oireita keskus-

telujen tueksi esimerkiksi pdivakodin, koulun tai harrastusympadriston henkilokunnan kanssa.
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lasten gastroenterologi Kaija-Leena Kolho,
ravitsemusosion ravitsemusterapeutti

Terttu Peltola, ja osuudet sairauden vaikutuksista
perheen arkeen psykologi Riitta Huhta-Hirvonen.

Emilia Alasen, Tiia Auvisen ja Pia Hamalaisen
sairaanhoitajakoulutuksen opinndytety6ta on
kaytetty pohjana oppaaseen.

Oppaan pohjateksti on vuodelta 2019, vuonna
2022 oppaan verkkoversioon paivitetty
yhdistyksen uusi logo ja korjattu vanhaa nimea
uudeksi.

© IBD ja muut suolistosairaudet ry 2019 /2022




