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Kun elama on murroksessa jo idankin puolesta,
pitkdaikaissairauden oireilu lyo eteen yllattavan
kierrepallon. Ladkekokeilut ja kolme leikkausta
palauttivat kuitenkin tasaisen maan jalkojen alle.
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evdt 2019 jdi porvoolaisten
Markkasten mieleen. Tuol-
loin 14-vuotiaan Kaapon jo
pidemmadn aikaa kestdneet
oireet pahenivat radikaalisti
kesken Vuokatin laskettelu-
reissun.

- Vatsa oli ollut usein 16y-
sdnd, ja vessassa piti kdyda paivan ai-
kana useasti. Vatsa oli myos kipednd,
Kaapo muistelee oireita.

Monesti oireiden ajateltiin johtuvan
huonosta syomisestd tai mahdollisesta
vatsataudista. Ensimmadiset muistikuvat
lisddntyneistd oireista ovat salibandy-
treeneissd, jotka jaivat usein kesken.

- Oireisiin ei kuitenkaan kiinnitetty

Uuden lastensairaalan komeat
maisemat tulivat Kaapolle tutuksi.

erityistd huomiota ennen Vuokatin reis-
sua, Kaapo kertoo.

Parin viikon sisdlld oireiden pahene-
misesta Kaapo sai ajan koululddkarille,
josta tie vei laboratoriokokeiden kautta
kiireelliselld ldhetteelld Uuteen lasten-
sairaalaan.

- Ensimmdinen tdhystys tehtiin
vapun tienoilla. Silla reissulla saimme
selvyyden oireille ja sairaudelle nimen
— haavainen paksusuolentulehdus.

Tdhystysreissulta Kaapo sai diag-
noosin lisdksi mukaansa ohjeet 1ddki-
tykseen, joka tulisi aloittaa heti.

- Oli hammentdvdd, kun nuorelle
pojalle maarattiin dosetillinen pillerei-
td, Kaapon diti Sanna-Mari toteaa.



Puhuminen ja avoimuus
auttoivat

- Toisaalta oli helpotus saada diagnoosi
ja selvyys oireille, Sanna-Mari kertoo.

Perhe kokee epdtietoisuuden olleen
pahinta. Mielessa pyorivat ajatukset sii-
td, miksi sairaus tuli juuri Kaapolle, ja
oliko perhe tehnyt jotain vaarin.

- Ladkari lohdutti kertomalla, et-
temme ole tehneet mitddn vaarin, eika
sairautta olisi voinut valttaa tekemalla
jotain toisin.

Sairaudesta puhuttiin paljon ja avoi-
mesti myds vuotta vanhemman veljen ja
kuusi vuotta nuoremman siskon kanssa.
Myos Kaapon siirtyessa lukioon sairaus
ja sen vaatimukset otettiin hyvin huo-
mioon.

- Opon kanssa laadittiin yhdessa
suunnitelma, etta lukio suoritetaan kol-
messa ja puolessa vuodessa. Mahdolli-
suus olisi ollut myds neljdan vuoteen,
tai tarvittaessa ladkdrintodistuksella
vield pidemmallekin ajalle, Kaapo sa-
noo.

Kaapo kokee, ettd opettajat olivat
ymmartdvadisid dkillistenkin poissa-
olojen suhteen. Sairaalajaksojen aikana
pystyi opiskelemaan myds etdnd.

- Tosin korona pakotti kaikki etdile-
maddn, joten sen suhteen oltiin samassa
tilanteessa.

Myos salibandyjoukkueessa ymmar-
rettiin Kaapon vaihtelevakin tilanne.

- Padsin treenaamaan ja pelaamaan
oman vointini mukaan. Harmittihan se,
ettei voinut treenata tdysipainoisesti.
Sopivaa liddkettd etsiméssa
Sairauden hillitsemiseksi kokeiltiin
monia eri 1ddkkeitd. Kaapon kunto
vaihteli sopivan ldadkehoidon etsimisen
aikana paljon. Harrastaminen tai nor-
maali nuoren eldma kavereiden kans-
sa oli haastavaa, silla kotoa tai vessan
laheisyydestd ei voinut olla kaukana.
Ladkkeista sai hetkellisien avun, mutta
pettymys oli aina suuri, kun kortiso-
niannoksen laskun jidlkeen oireet taas
palasivat tai pahenivat, ja annostus jou-
duttiin nostamaan maksimiin.

- Oireiden voimakkuus vaihteli,
mutta ne olivat koko lddkehoidon ajan
samalaisia: vatsakipua, 16ysa vatsa,
toistuvaa vessassa kayntia.

Useamman eri biologisenkin 1dadk-

Harmittihan se, ettei voinut
treenata tdysipainoisesti.

keen kokeilun jalkeen oli todettava, et-
teivdt nekddn auttaneet sairautta rau-
hoittumaan remissioon.

- Oireet pahenivat heti, kun korti-
soniannosta laskettiin. Lisaksi kortisoni
pysaytti pituuskasvuni ja aiheutti tur-
votusta ja painon nousua. Kortisoni-
riippuvuus oli saatava katkaistua, jotta
kasvaisin taas, Kaapo kertaa.

Vaikka kortikosteroidi- eli kortisoni-
ladkitys rauhoittaa tulehdusta ja hel-
pottaa oireita yleensd nopeasti, silld on
my0s vastustuskykyd heikentdva vaiku-
tus. Pitkdaikaisella kortisonildadkityk-
selld voi olla vaikutusta painonnousuun,
osteoporoosiin ja kasvun hidastumiseen
tai pysahtymiseen. Haittavaikutukset
riippuvat kuitenkin lddkeannostuksesta
ja kortisonihoidon kestosta.

Kolmen leikkauksen p&stos
Kuten kevidt 2019, my06s seuraavan vuo-
den kevat ja alkukesa jattivat jalkensa
erityisesti Kaapon elamdan.

- Tuolloin tehtiin paatos yhdessa
ladkdrin kanssa, ettd tulehtunut pak-
susuoli poistetaan, ja minulle tehdadan
valiaikainen avanne ja lopulta J-pussi.

Mahdollisesta leikkauksesta puhut-
tiin kotona jo kauan ennen kuin laakari
otti aiheen puheeksi.

- Jotenkin alkoi jo tuntua siltd, ettd
ei nama ladkekokeilut johda mihinkdan
ja poika on saatava kuntoon, diti huo-
kaisee.

- P3dtos pelotti eikd ollut helppo,
mutta toisaalta siina oli toivo siitd, ettad
Kaapo pystyisi elamddn taas mahdolli-
simman normaalia elamada.

Leikkauksesta keskusteltiin kotona
ennen toimenpidettd. Lisdksi perhe sai
avannepussin kotiin etukdteen tutkit-
tavaksi.

Kaapolle J-pussi toteutettiin kolmen
leikkauksen kautta. Ensimmadisessa,
syyskuussa 2020 tehdyssa leikkauk-
sessa poistettiin paksusuoli ja tehtiin
ohutsuoliavanne.

- Avanne toi helpotuksen. Kivut hel-
pottivat, ja pystyin taas liikkumaan ko-
toa, olemaan kavereiden kanssa ja har-
rastamaan salibandya. Alku oli tietysta
vaikeaa, mutta melko pian avanteen ja
sen hoidon kanssa oppi elamdan.

Tammikuussa 2021 rakennettiin
osasta ohutsuolta J-pussi, ja lopulta
maaliskuussa 2021, kun J-pussi oli toi-
punut leikkauksesta, avanne purettiin.

Uusi normaali

Kaapo kokee, etteivdt leikkaukset lo-
pulta rajoittaneet elamdd, enemminkin
vapautti toimimaan ja liikkumaan.

- Toipuminen leikkauksista meni
erittdin hyvin ja ilman ongelmia, ja
olen pddssyt kokonaan ladkkeista eroon,
Kaapo iloitsee.

Kaapo tdytti 18 vuotta marraskuussa
2022. Nuori mies kokee eldmdnsa ole-
van nyt mallillaan - arkeen kuuluvat
niin abivuosi lukiossa kuin myés kave-
rit ja ikdluokan 1. divisioonan salibandy
harjoituksineen ja peleineen.

Yleensa lukion jdlkeen kutsuu ase-
velvollisuus, mutta Kaapoa ei. Asiasta
keskusteltiin omalddkdrin kanssa en-
nen kutsuntoja, ja kutsunnoissa Kaapo
sai lopullisen padtéksen vapautukselle.

- Eldn kuitenkin normaalia nuoren
elamai, sairaudesta huolimatta. Toivot-
tavasti avoimuuteni sairauden kanssa,
tamdn tarinani kertominen, auttaa
muita nuoria sairauden kanssa elami-
sessd.

- Ja myos heiddn vanhempiaan, aiti
lisaa. @
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