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Kun sairaus on luonteeltaan aaltoileva, vie se
herkasti mukanaan my0s omaa suhtautumista
sairauteen ja sen hoitoon. Hoitoon sitoutuminen

vaatii ymmadrryksen lisdksi paattavdisyytta ja
luottamusta hoitoa tarjoaviin, mutta myos itseensa.

TEKSTI LAURA MAKINEN KUVAT JERE ALEN
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Lapset ovat olleet Jonnalle voimavara
my®s silloin, kun sairaus on tuonut
elamaan vaikeitakin hetkia.
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ldmad pitkdaikaissairauden kanssa
on tdynnd hetkid, joissa suhtautu-
minen omaan sairauteen ja sen hoi-
toon voi viedd ddripddstd toiseen.
Sairauden pitkdt hyvat, mutta myos
syviin vesiin vievdt huonot hetket
ovat kohtia, jolloin hoidon merkitys
saattaa hamadrtyd.
Oman hyvinvoinnin tietoista ja tie-
dostamatonta sivuuttamista voi ilmetd
jo ennen kuin matka sairauden kanssa
on pddssyt edes virallisesti alkamaan.
Joskus eldmdntilanne ja muut inhimil-
liset syyt johtavat siihen, ettd hoitoon
sitoutuminen ja oman hyvinvoinnin
huomioiminen joutuvat koetukselle.
Ndin kdvi myos kuopiolaisen Jonna
Tiusasen IBD-matkassa.

Vuosia oireilua

Akuutti vatsakipu vei Jonnan sairaalaan
ensimmadisen kerran jo syksylld 2015.
Vaikka munuaisarvot todettiin reissulla
korkeiksi, pddttyi matka kotiutumiseen
ja kysymysmerkkeihin, silld syytd ki-
vulle ei 16ytynyt. Samaan aikaan Jonna
kévi 1dpi avioeroa ja sen mukanaan tuo-
maa stressid, minka hdn arvelee olleen
alkusysdyksenad oireilulle.

Muutaman kuukauden kuluttua Jonna
pddtti aloittaa gluteenittoman ja laktoo-
sittoman ruokavalion, silld vatsa alkoi
oireilla ruokaan. Tdstd huolimatta kivut
jatkuivat ja asiaa selviteltiin myds tyoter-
veydessd, jossa tehtiin tulokseton mahan-
tdhystys. Kun tyoterveysldakari vaihtui,
jdi asia ikddn kuin siihen puolin ja toisin.



- Itsekin vdhdn lakaisin asian maton
alle, koska ajattelin, ettd seuraavana
tutkimusvuorossa olevaan paksusuolen
tahystykseen en halua, ettd kylld tamd
pysyy syomiselld kurissa, Jonna kuvai-
lee vuosien takaisia ajatuksiaan.

- Nadin jalkikdteen ajateltuna, ei-
hédn tdmd mun vatsa tuota seuranneina
vuosina kunnossa ollut, Jonna toteaa
huokaisten.

Aina ei jaksa

IBD:n hoidossa pyritdan vihentdmdan
suolen limakalvon tulehdusta ja hillit-
semddn oireita. Nykyisin yhd useam-
malle mahdollistuukin arki, jossa oireet
eivat hallitse eldma&a. Jos ainoat sairau-
desta muistuttavat asiat ovat sddnnol-

’

Jos ainoat sairaudesta muistuttavat
asiat ovat saannolliset ladkepistokset

tai postiluukusta tipahtava
kontrollikutsu, saattaa niiden
tarpeellisuutta kyseenalaistaa.

liset ladkepistokset tai postiluukusta
tipahtava kontrollikutsu, saattaa niiden
tarpeellisuutta kyseenalaistaa. Sama voi
kdyda myos silloin, jos sairaus myrs-
kyad, eikad sitd yrityksistd huolimatta
saada tyyntymaddn. Tdlléinkin saattaa
l6ytdd itsensd pohtimasta, onko epa-
miellyttavastd tutkimuksesta tai sato-
jen eurojen apteekkireissusta mitdan
hyotya.

- Tallaiset pohdinnat ovat tdysin
normaaleja ja ymmadrrettdvidkin. Aina ei
vain jaksa, Tampereen yliopistollisessa
sairaalassa tyOskentelevd IBD-hoitaja
Iris Koivisto toteaa lohdullisena.

- Téllaisten ajatusten varalle oli-
si tarkedd, ettd potilaalla olisi selked
ymmadrrys siitd, miksi lddkehoitoon
sitoutuminen on tarpeen. Apua mah-
dolliseen hoitovdsymykseen kannattaa
pyytdd esimerkiksi omalta IBD-hoita-
jalta, Koivisto muistuttaa.

Huoli onnen keskella

Jonna sai diagnoosin vihdoin vuonna
2019 esikoisensa syntymadn jdlkeen.
Han hakeutui pahenevien oireiden takia
tahystykseen, jossa ldadkari totesi het-
kessd suolen tulehtuneen kauttaaltaan.
Diagnoosiksi tuli haavainen paksusuo-
lentulehdus.

- Sopivaa lddkehoitoa etsittiin syk-
syn ajan ja sen 1oydyttyd alkoi remissio
vahitellen hiipid esiin vaikkakin suoli
oli tdhystyksissd aina jostain kohtaa
tulehtunut.

Voinnin vdhitellen kdantyessd pa-
rempaan, herdsi Jonnalla ja hdnen
puolisollaan toive toisesta lapsesta.
Lapsihaave edellytti muutoksia 1ddke-
hoidossa ja nopeasti niiden jdlkeen Jon-
na huomasikin odottavansa toista lasta.
Raskaudenaikainen 1ddkehoito herdtti
Jonnassa huolta.

- Kuopuksen raskaus ei milldan lail-
la ollut ihanaa aikaa. Itkien pistin lda-

kettd ja pelkdsin, ettd se tekee vauvalle
jotain, Jonna muistelee herkistyen.

Terve lapsi syntyi loppuvuodesta
2021.

- Suurin osa IBD:n hoidossa kdy-
tettdavistd lddakkeistd on turvallisia ras-
kaana oleville ja imettdville. Ladkitys
arvioidaan aina yksil6llisesti raskautta
suunniteltaessa ja se jatkuu padsddan-
toisesti aina raskauden ja imetyksen
ajan, Koivisto huomauttaa.

Pelottava PSC

Jonnan matka IBD:n kanssa on ollut va-
hintddnkin myrskyisd. Vuodet vatsaoi-
reiden kanssa ennen diagnoosia sekd
ladkekokeilut sivuoireineen keskelld
lapsiperhearkea ovat vieneet Jonnan jak-
samista sekd ajatuksia suuntaan ja toi-
seen. Isoin aalto 16i kuitenkin rantaan,
kun yldvatsakipujen vuoksi tehdyt tutki-
mukset varmistivat Jonnan pelot toteen.
Loppuvuodesta 2022 diagnosoitiin sap-
piteitd ahtauttava krooninen tulehdus eli
PSC. Sairauteen liittyy lisdantynyt sap-
piteiden sekd paksusuolisydvdn vaara ja
pitkdlle edennyt PSC on yksi yleisimpid
syitd maksansiirrolle. Jonnalla sairaus oli
todetessa edennyt jo pitkalle.

- Kun vihdoin sain sisdistettyd IBD:n,
en siitd ole ollut huolissani, koska luo-
tan, ettd parjddn tarvittaessa, vaikka
avanteen kanssa. Mutta sitten tuli tima
PSC, joka on kylld sellainen morko, joka
istuu olkapddlld ja tuo valilld suora-
naista kuolemanpelkoa eldmddn, Jonna
kuvailee kyynelehtien.

PSC toi mukanaan uusia ladkityksid,
tutkimuksia ja kontrollikdyntejd, joi-
den ldhestyminen pydrayttad joka ker-
ta ajatukset ja tunteet ympadri. Vaikka
kasvanut lddkelista ja pelko kontrolli-
kdyntien huonoista uutisista herdttaa
ajoittain halun huutaa "nyt ei jaksa!”,
eivdt ne pysyvdsti ole kaataneet Jonnan
luottoa ja tahtoa sitoutua hoitoonsa.
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- Suurin motivaattori itsensd hoita-
miseen ovat lapset. Olen tosi kiitollinen,
ettd mua tutkitaan ja hoidetaan, koska
mun on tarkoitus olla tddlld vield pit-
kddn, Jonna painottaa.

Sitoutuminen on yhteistyota
Hoitoon sitoutumisella tarkoitetaan
sitd, miten hyvin henkil6 omaksuu ja
noudattaa lddkehoitoa tai muita sairau-
den hoitoon sisdltyvid toimia kuten esi-
merkiksi ruokavaliota tai elintapamuu-
toksia. Hoitoon sitoutumisessa myds
potilas on itse aktiivisessa roolissa.

- Nykyisin ymmadrretddn, ettd hoidon
onnistumista tukee parhaiten kaikkien
osapuolten yhteistyd, Koivisto selven-
tdd.

Monet tekijdt voivat heikentdd hoi-
toon sitoutumista. Ne voivat liittyd ta-
poihin kohdata potilas tai se, miten sai-
rastava itse kokee tulleensa kohdatuksi.
Ladkkeenkdyton monimutkaisuus sekd
yhd useammin myos lddkkeen korkea
hinta saattavat olla esteend hoidon to-
teutumiselle. Sitoutumista voi haastaa
myo0s pelko lddkkeiden mahdollisista
haittavaikutuksista tai haastavan ela-
madntilanteen aiheuttama mielen yli-
kuormittuminen. Moniin haasteisiin
voidaan kuitenkin vaikuttaa varmista-
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Hoitohenkilokunnan tehtavana
on varmistaa, etta potilaalla on

riittava tieto hoitopdatoksista
seka siitd, miksi juuri hanen
hoidossaan on paadytty
tiettyihin ratkaisuihin.

malla riittdva tiedonsaanti sekd jaettu
ymmadrrys hoidosta.

- Hoitohenkil6kunnan tehtdavana
on varmistaa, ettd potilaalla on riittdva
tieto hoitopddtoksistd sekd siitd, mik-
si juuri hdnen hoidossaan on paadytty
tiettyihin ratkaisuihin, Koivisto kuvai-
lee rooliaan.

- Jokaisen kontaktin yhteydessd olisi
tdrkedd tarjota mahdollisuus kdyda lapi
potilaan esiin tuomia ongelmia ja kysy-
myksid, jotta niihin voitaisiin yhdessd
miettid ratkaisuja, Koivisto jatkaa.

Tarve purkaa sydanta

Jonna kokee, ettd mahdollisuus kysyd,
keskustella ja pohtia vaihtoehtoja yh-
dessd hdntd hoitavien kanssa on yksi

Somen voimaa parhaimmillaan
— vertaistukea, tietoa ja lohtua
napin painalluksella.

tarkeimmistd hoitoon sitouttavista te-
kijoistd. Oikea tieto helpottaa epdvar-
muuden keskelld.

- Senkin takia tdmd sairaus aiheut-
taa henkistd kuormitusta, koska olen
tdssd vahdn kuin matkustaja vain enkd
mikddn ohjaaja, Jonna kuvailee.

- Tatd helpottaakseni olen hy-
vin herkdsti pommittanut 1ddkadrid ja
IBD-hoitajia kysymyksilldni ja aina
olen saanut vastauksia, Jonna kertoo
naurahtaen.

Jonna on kiitollinen, ettd hdn on saa-
nut vastaanotoilla tietoa ja empatiaa,
mutta kohtaamisissa on harvoin aidosti
tilaa myds henkiselle hyvinvoinnille.

- Toki ymmadrrdn, ettd vastaanotto
perustuu siihen, miten mun vatsa toi-
mii ja mitd tehdddn jatkossa, mutta sitd
toivoisin, ettd herkemmin tarjottaisiin
keskusteluapua ja my6s henkinen hy-
vinvointi saisi tarvitsemaansa huomio-
ta. Itsekin sitd olisin tdssd matkan ai-
kana useasti tarvinnut.

Jonnalla on paitsi itsellddn halu
tietdd, mutta myos halu kertoa koke-
muksistaan muille. Tdstd syystd han
ryhtyikin pdivittdmddn ajatuksiaan
@nallekarkkiblogi nimiselle Insta-
gram-tilille.

- Musta tuntui silloin diagnoosin
saadessani niin epdreilulta, ettd nal-
lekarkit eivdt menneet tasan. Blogilla
haluan avata millaista eldmad voi ndiden
sairauksien kanssa olla seka tarjota ver-
taistukea muille, jotka ovat nallekark-
kijonossa pddtyneet kanssani jonon
hdnnille, Jonna kuvailee lohdullisesti
hymyillen. @

Kirjoittaja on yhdistyksen viestintdsuun-
nittelija.



