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Opinnaytetyon tarkoitus oli jarjestaa luento nuorten tulehduksellisista suolistosai-
rauksista (IBD-sairauksista) Tampereen ammattikorkeakoulun terveysalan opis-
kelijoille seka tuottaa vastaava luentomateriaali. Opinnaytetydn tuotoksena syn-
tyvan luennon tehtavana oli vastata kysymykseen: Mita erityispiirteita on tuleh-
duksellista suolistosairautta sairastavan nuoren hoitotydssa? Tavoitteena oli li-
sata valmistuvien terveyden- ja sairaanhoitajien tietamysta nuorten tulehduksel-
lisista suolistosairauksista. Tuotokseen painottuvan toiminnallisen opinnaytetyon
teoreettinen viitekehys koostui kasitteista tulehdukselliset suolistosairaudet, nuo-
ren pitkaaikaissairaus, tutkimukset ja hoito seka luento ja luentomateriaali. Opin-
naytetyon toimeksiantaja oli Tampereen ammattikorkeakoulu.

Teoriatieto, jolle luentomme perustui, syntyi laajan tiedonhaun avulla. IBD-sai-
rauksista ja nuorten hoidon erityispiirteista koostettiin diaesitys, joka toimi luento-
materiaalina. Haastattelimme myos kokemusasiantuntijaa saadaksemme tuleh-
duksellista suolistosairautta sairastavan nuoren omakohtaista nakemysta hoito-
tydsta. Han esiintyy tydssamme nimettdmana asian sensitiivisyyden vuoksi.

Nuorten tulehduksellisten suolistosairauksien ensisijainen hoitomuoto on laake-
hoito. Normaalin kasvun ja kehityksen varmistaminen on nuorten IBD-sairauksien
erityispiirre. Somaattisen sairauden hoidon lisaksi on kiinnitettdva huomiota myds
psyykkiseen hyvinvointiin, koska pitkaaikaissairaus on hyvin kuormittavaa nuo-
ruusiassa. Pitkaaikaissairaan nuoren hoitotydssa on tarkea ymmartaa ian merki-
tys sairauden hoidossa ja hoitoon sitoutumisessa. Perusterveydenhuollossa tu-
lisi tunnistaa nuoren tulehduksellinen suolistosairaus mahdollisimman aikaisessa
vaiheessa ja ohjata nuori erikoissairaanhoitoon.

Luennolle osallistuneet terveysalan opiskelijat saivat ajantasaista tietoa siita, mita
tulee huomioida hoitotydssa, kun potilaana on IBD:ta sairastava nuori. Luento-
materiaalia voidaan hyddyntaa Tampereen ammattikorkeakoulun lasten ja nuor-
ten hoitotyon opetuksessa. Kehitysehdotuksena esitamme, etta IBD-aiheisia lu-
entoja voisi olla useampia. Kohdeyleison tietotason kartoitus etukateen toisi mah-
dollisuuden rajata luennolla kasiteltavat asiat niihin, joista osallistujilla ei ole viela
niin vankkaa tietamysta.

Asiasanat: tulehduksellinen suolistosairaus, nuoren hoitotyd, pitkaaikaissairaus
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The purpose of the thesis was two-fold: First, to prepare a lecture on inflammatory
bowel diseases (IBD) in adolescents for health care students at Tampere Univer-
sity of Applied Sciences. Second, to create related teaching material. The lecture
aimed to provide an answer to the question what special features should be con-
sidered when nursing an adolescent with IBD. The overall aim was to strengthen
the knowledge of adolescent IBD among health care students. This functional
thesis was based on the following theoretical concepts: inflammatory bowel dis-
eases, adolescent with long-term iliness, examinations and treatment, lecture
and teaching material. The thesis was commissioned by Tampere University of
Applied Sciences.

An extensive desk study was carried out in order to produce the theoretical basis
for the lecture. The special characteristics of treating adolescent IBD were com-
piled into a slide presentation to be used in the lecture. | addition, we interviewed
a young person diagnosed with IBD to gain information from an expert by expe-
rience. The person remains anonymous in our rapport due to the sensitivity of the
subject.

The first-line treatment of IBD in adolescents is medication. A special feature in
adolescent IBD is the ensuring of normal growth and development. While treating
the somatic disease, it is also important to take into account the psychological
wellbeing of the patient, because young persons can be particularly encumbered
by long-term iliness. Understanding the significance of youth in both treating the
disease and in the commitment to the treatment is vital when taking care of an
adolescent with long-term iliness. In primary health care, it is crucial to recognize
IBD in adolescents at an early stage, and then refer the patient to specialized
health care.

The health care students that attended our lecture received current information
on the nursing of an adolescent IBD patient. The material provided can be utilized
in teaching pediatric nursing at Tampere University of Applied Sciences. Our de-
velopment proposal is to organize more lectures on IBD. Determining the
knowledge of the subject among the students beforehand would help to define
the matters to concentrate on in the lectures.

Keywords: inflammatory bowel disease, adolescent nursing, long term illness
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LYHENTEET JA TERMIT

CD
CuU
EEN
EGD
IBD
IPAA

MRE
TAMK
TAYS
TNF-a
WCE

Crohn’s disease

Colitis ulcerosa

Exclusive enteral nutrition
Esophagogastroduodenoscopy
Inflammatory bowel disease

lleal pouch-anal anastomosis
International unit

Magnetic resonance enterography
Tampereen ammattikorkeakoulu
Tampereen yliopistollinen sairaala
Tumor necrosis factor-alpha

Wireless capsule endoscopy



1 JOHDANTO

Toiminnallisen opinnaytetydomme aiheena oli IBD-sairaudet nuorilla. Opinnayte-
tydssamme nuorella tarkoitetaan 13-22 vuotiasta henkilda. IBD on lyhenne sa-
noista inflammatory bowel disease, eli tulehduksellinen suolistosairaus. Niista
yleisimmat ovat haavainen paksusuolentulehdus (colitis ulcerosa, koliitti) seka
Crohnin tauti. (Farkkila, M., Heikkinen, M., Isoniemi, H. & Puolakkainen, P. 2018,
503.)

Valitsimme taman aiheen, koska se on ajankohtainen silla tulehdukselliset suo-
listosairaudet ovat lisdantyneet (Kolho, K. & Farkkila, M. 2014). Tarve IBD-hoita-
jille on kasvanut ja on tarkeaa, etta valmistuvilla sairaan- ja terveydenhoitajilla on
rittavasti uutta tietoa nuorten IBD-sairauksista. Kun IBD-potilas on nuori, on hoi-
totyossa tarkeaa huomioida normaalin kasvun ja kehityksen turvaaminen (Kaski,
H., Turunen, S., Kolho, K. & Kulmala, P., 2016, 1215). Perusterveydenhuollon
tavoitteena olisi 16ytaa IBD-sairaudet mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja

ohjata potilaat tarvittaessa erikoissairaanhoidon piirin (Sipponen 2012).

Haastattelimme tutkimustamme varten nuorta, joka on sairastunut tulehdukselli-
seen suolistosairauteen kouluikaisena. Han oli opinnaytetyomme IBD-kokemus-
asiantuntija ja han toi tybhomme nuoren omakohtaista nakokulmaa siita, millaista
on elaa IBD-sairauden kanssa ja miten hanet kohdattiin terveydenhuollossa. Ko-
kemusasiantuntija esiintyy opinnaytetydssamme anonyymina. Raportissamme
on julkaistu muutamia suoria lainauksia kokemusasiantuntijan haastattelusta.
Naita lainauksia, seka kokemusasiantuntijan kuvaamaa videomateriaalia, kaytet-
tiin myos opinnaytetydmme tuotoksissa, luentomateriaalissa Tampereen ammat-

tikorkeakoululle ja luennolla.



2 TARKOITUS, TAVOITE, TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa luento ja opintomateriaalia Tampereen
ammattikorkeakoulun terveysalojen opiskelijoille nuorten IBD-sairauksien hoito-

tydsta Suomessa.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset olivat:
1. Mita erityispiirteitd on tulehduksellista suolistosairautta sairastavan nuoren
hoitotydssa?
2. Miten tulehduksellinen suolistosairaus vaikuttaa nuoren ja hanen per-

heensa elamaan?

Opinnaytetyon tavoitteena oli lisata valmistuvien sairaan- ja terveydenhoitajien

valmiuksia IBD-nuorten hoitotydssa.



3 TEOREETISET LAHTOKOHDAT

3.1 Opinnaytetyon teoreettinen viitekehys

Tutkimuksen teoreettinen viitekehys eli teoreettinen osuus maarittelee rajat tut-
kittavalle ilmidlle ja muodostaa aiheelle nakokulman. Teoreettista viitekehysta ja
kasitteitd kaytetdan tutkimuksessa kuvailemaan, perustelemaan tuloksia seka
paatelmia. (Vilkka 2015, 34-36.) Tassa opinnaytetydssa teoreettinen lahtdkohta

tarkoittaa teoreettista viitekehysta.
Opinnaytetydmme teoreettisen Iahtdkohdan muodostavat tulehdukselliset suolis-

tosairaudet, nuoren pitkaaikaissairaus, hoito ja tutkimukset, luento ja luentoma-

teriaali. Teoreettiset Iahtdkohdat on esitelty kuviossa 1.

MNuoren
pitkdaikaissairaus

Tulehdukselliset
suolistosairaudet

Luento ja Hoito ja
luentomateriaali tutkimukset

KUVIO 1. Teoreettiset lahtokohdat



4 TULEHDUKSELLISET SUOLISTOSAIRAUDET

Krooniset tulehdukselliset suolistosairaudet eli IBD-sairaudet (IBD=inflammatory
bowel disease) muodostuvat Crohnin taudista, haavaisesta paksusuolentuleh-
duksesta eli koliitista seké& mikroskooppisista koliiteista, kollageenikoliitista ja lym-
fosytaarisesta koliitista (Farkkila ym. 2018, 503). Kasittelemme tydssamme vain
Crohnin tautia ja haavaista paksusuolentulehdusta, koska ne muodostavat 96%

IBD-sairauksista Suomessa (Crohn- ja colitis ry & Jansen-Cilag Oy 2019).

IBD-sairauksien ilmaantuvuus nuorilla on 15/100 000 ja haavainen paksusuolen-
tulehdus on yleisempi kuin Crohnin tauti. Toisaalta Crohnin tauti yleistyy nuorilla
nopeammin kuin haavainen paksusuolentulehdus, Crohnin taudin ilmaantuvuus
kasvaa 6-8% vuodessa kaikilla yli kouluikaisilla nuorilla. (Kolho & Farkkila 2017.)
Pojat sairastuvat tyttdja useammin ja tyypillisesti alle 15-vuotiaat sairastuvat noin
12-14 vuoden iassa (Farkkila ym. 2018, 555). Valtaosa IBD-potilaista diagnosoi-
daan 16-30-vuotiaana (Kolho & Farkkila 2017).

Tulehduksellisten suolistosairauksien syntymekanismia ei tunneta. Nykytieta-
myksen valossa IBD-sairauksien puhkeamisen katsotaan syntyvan suolistobak-
teerien seka ymparisto- ja ravitsemustekijoiden aiheuttamana geneettisesti her-
kistyneelle henkildlle. Muun muassa synnytystapa ja rintaruokinta, laakitys, tupa-
kointi ja ravinto ovat vaikuttavia tekijoita. Myods geneettiset tekijat lisaavat riskia
sairastua joko Crohnin tautiin tai haavaiseen paksusuolentulehdukseen. (Farkkila
ym. 2018, 504-506.)

Kokemusasiantuntija kertoo, etta IBD-diagnoosin saaminen oli pitka ja hankala
prosessi. Oireita saatettiin jopa vahatella terveydenhuollossa, vedoten siihen,
etta oireet olisivat aiheutuneet vain murrosiasta ja stressista. “Se oli sellaista sel-
viytymista oireiden kanssa ja véhéttelya. Siis ennen kuin sain diagnoosin, niin
silloin oli semmoinen pallotteluvaihe, just ettd mulle saatettiin olla silleen et oisko
se nyt se laktoosivaiva sitten, ja niinku silloin oltiin tosi nihkeita. Mutta saman tien,
kun mulla oli diagnoosi ja sillé oli nimi, niin sen jélkeen ei mitdén ongelmaa.” (IBD-

kokemusasiantuntija 2020.)
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4.1 Crohnin tauti

Crohnin taudin sairastuvuus on lisdantynyt nopeasti erityisesti nuorten keskuu-
dessa (Kolho & Farkkila 2017). Crohnin taudissa suolen limakalvolla on tulehdus-
reaktio, mika yltaa koko suolen seinaman lapi (Farkkila ym. 2008). Nuorilla Croh-
nin taudin aiheuttama tulehdus voi sijaita missa tahansa maha-suolikanavassa
(Ashorn 2009). Crohnin taudin oireet ovat usein rajummat lapsilla ja nuorilla. Ne
saattavat aluksi esiintya epaselvana suun limakalvon oireiluna, kuten aftoina ja
huuliturvotuksena. (Hankala & Manninen, 2013.) Oireiden monimuotoisuuden
vuoksi diagnosointi monesti viivastyy (Crohn- ja colitis ry & Aittoniemi, 2018, 13).
Oireet saattavat olla myos hyvin yksil6llisia lapsilla ja nuorilla (Dabritz, J, Gerner,
P., Enninger, A., Classen, M. & Radke, M. 2017).

Yleisimmat oireet ovat ripuli, kuumeilu, vatsakivut ja laihtuminen (Kaski, Kolho,
Kulmala & Turunen 2016). Lapset ja nuoret karsivat usein aliravitsemustilasta.
Kasvun ja murrosian viivastyminen voikin olla merkki Crohnin taudista. Lapsilla
ja nuorilla, jotka sairastuvat, on usein suvussa IBD:ta. Geneettiset tekijat vaikut-

tavat juuri lapsena ja nuorena puhkeavan IBD:n synnyssa. (Dabritz ym. 2017.)

Peraaukon seudulle saattaa ilmaantua vaivoja, kuten kroonisia kivuliaita haavoja
eli fissuroita tai perianaalinen paise (Crohn ja Colitis ry. n.d. komplikaatiot ja lii-
tannaissairaudet). Peraaukon ymparistdodn voi syntya myds limakalvopoimujen
paksunnoksia eli hetuloita (Kolho, 2019). Joskus tauti johtaa suolitukokseen, tai
fisteleiden syntyyn suolesta muihin elimiin. Suoliston ulkopuolisina oireina voi olla
mm. niveltulehdus ja kyhmyruusu. (Mustajoki, 2019b.) Kyhmyruusu on tulehdus,
joka sijaitsee ihonalaisrasvassa. Siina reisiin tai kyynarvarsiin tulee kipeita kyh-
myja. (Airola, 2019.)

4.2 Haavainen paksusuolentulehdus (colitis ulcerosa)

Haavainen paksusuolentulehdus on toinen yleisimmista tulehduksellisista suolis-

tosairauksista Crohnin taudin ohella. Nimensa mukaisesti se on krooninen tuleh-

dus paksusuolen limakalvossa. Tautiin sairastutaan yleensa nuorena aikuisena
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noin 20-35 vuoden iassa. Suomessa taudin esiintyvyys on 400-500/100 000. Mie-

het sairastuvat tautiin naisia useammin. (Mustajoki, 2019a.)

Colitis ulcerosa esiintyy ainoastaan paksusuolessa, mutta sairastunut alue voi
sijaita missa tahansa paksuolen alueella. Usein tulehdus alkaa perasuolesta ja
vain perasuoleen rajoittunutta tulehdusta kutsutaan proktiitiksi. Jos tulehdus on
levinnyt ylemmas paksusuoleen vasemmalle, kyse on laskevan paksusuolen ko-
litista. Totaalikoliitti tarkoittaa kaikkialla paksusuolessa olevaa tulehdusta. (Crohn

ja colitis ry. n.d. Colitis ulcerosa eli haavainen paksusuolentulehdus.)

Yleisimmat oireet ovat vatsakivut, ripuli ja veriulosteet, mutta oireet vaihtelevat
yksildllisesti (Crohn ja colitis ry. n.d. Colitis ulcerosa eli haavainen paksusuolen-
tulehdus). Muita oireita voivat olla |I0ysa uloste ja tarve ulostaa normaalia useam-
min. Oireet ovat pahimmillaan aamulla ja ulostamistarve saattaa keskeyttaa unen
ennenaikaisesti. Pakonomainen tarve ulostaa aiheuttaa voimakasta kipua, jonka
koetaan helpottuvan ulostamisen jalkeen. Perasuolen ja paksusuolen loppuosan
tulehdus aiheuttaa yleisesti ulosteen karkailua ja tahatonta tuhrimista. (Kolho
2008.)

4.3 Liitannaissairaudet IBD-potilaalla

Crohnin tautia sairastavilla esiintyy enemman litannaissairauksia kuin niilla, joilla
on haavainen paksusuolentulehdus (Farkkila ym. 2018, 543). Nykytietdmyksen
mukaan suoliston poikkeava lapaisevyys on merkittava syy liitannaissairauksien
kehittymisessa. Kasvanut bakteeriantigeenistimulaatio johtaa sytokiinituotannon
ja T-soluaktivaation lisaantymiseen, tama taas saa aikaan autoantigeenien muo-
dostumisen jaristireaktion autoantigeenien kanssa. (Kolho & Farkkila, 2017.) Sai-
rauden aktiivisen vaiheen aikana niveloireet ovat yleisia. Primaaria sklerosoivaa
kolangiittia (PSC) esiintyy saman verran kuin aikuispotilailla. Tauti on usein oi-
reeton ja kohonneet maksa- tai sappiarvot herattavat epailyksen mahdollisesta
PSC:sta. (Ashorn, 2009.) lIhomuutoksia esiintyy satunnaisesti (Kolho, 2008).
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Taulukko 1. Yleisimmat litdnnaissairaudet (Ashorn 2009)

Kumpaan sairauteen liittyy

Liitannaissairaus Esiintyvyys % erityisesti
Rasvamaksa 1.5-55 Colitis ulcerosa
Osteoporoosi 5-37 Crohnin tauti
Niveltulehdus 6-23 Crohnin tauti
Aftat suussa 4-20 Crohnin tauti
Selkdrankareuma 5-15 Molemmissa yhta paljon
Astma 10 Crohnin tauti

Primaari sklerosoiva

kolangiitti (PSC) 3-10 Colitis ulcerosa
Kyhmyruusu 3-6 Crohnin tauti
Silman oireet 0.5-4 Crohnin tauti

Muita litannaissairauksia ovat haimatulehdus, sappikivitauti, munuaiskivet seka
kortikosteroidi- ja sulfasalatsiinihoitoon liittyvat iho- ja limakalvo-oireet (suun aftat,
huulitulehdus) (Farkkila ym. 2018, 545). Naiden lisaksi esiintyy kyhmyruusua,
episkleriittia (silman kovakalvon pintatulehdus) ja iriittia (silman varikalvon tuleh-
dus). Crohnin tauti nostaa riskia saada laskimotukos, keuhkoveritulppa tai sydan-

pussin tulehdus. (Crohn ja colitis ry. n.d. Komplikaatiot ja liitannaissairaudet.)
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5 HOITO JA TUTKIMUKSET

Kun lapsella tai nuorella epailldan tulehduksellista suolistosairautta, tehdaan fyy-
sisia ja tahystyksellisia tutkimuksia seka laboratoriokokeita. Niihin kuuluu suun ja
peraaukon inspektio ja ihon kunnon tarkastus. Lisaksi tehdaan pituuskasvun, pai-
non ja murrosian kehitysvaiheen arviointi. (Dabritz ym. 2017.) Murrosian kehityk-
sen arvioinnissa apuna kaytetaan Tannerin asteikkoa. Se on viisivaiheinen as-
teikko murrosian arviointiin. Huomiotavia asioita ovat poikien sukuelinten kasvu,
tyttdjen rintarauhasten kehitys seka molemmilla hapykarvoitus. (Dabritz ym.
2017; Hero, Keskinen & Saha 2018, 6-7.)

Tarkeimpia laboratoriotutkimuksia ovat perusverenkuva B-PVK, C-reaktiivinen
proteiini CRP, lasko B-La, alaniiniaminotransferaasi P-ALAT, aspartaattiamino-
transferaasi P-ASAT, kreatiniini P-Krea, urea fP-Urea, glukoosi fP-Gluk, albu-
miini P-Alb, glutamyylitransferaasi P-GT, bakteeriviljely F-BaktVi1 ja ulosteesta
kalprotektiini F-Calpro. (Dabritz 2017.) Veren tulehdusarvoja kuvaavat Lasko ja
CRP eivat kuitenkaan valttamattd kohoa suolen tulehduksessa. Ulosteen kal-
protektiini on diagnosoinnin kannalta erityinen merkkiaine; jos se on normaalialu-
eella, ei potilaalla todennakoisesti ole tulehduksellista suolistosairautta. (Kolho,
2019.) Farkkilan ym. (2018) mukaan matala kalprotektiinitaso on luotettava
merkki siita, etta potilaalla ei ole kroonista tulehduksellista suolistosairautta.
Tama patee erityisesti lievaoireisten potilaiden kohdalla. (Farkkila ym. 2018,
557.)

Keliakian, maitoallergian ym. muiden suolisto-oireita aiheuttavien sairauksien sul-
keminen pois kuuluu tutkimuksiin. Jos edella mainittujen tutkimusten perusteella
on syyta epailla vahvasti IBD-sairautta, lapsi tai nuori siirtyy erikoissairaanhoitoon

lasten gastroenterologin hoitoon. (Dabritz ym. 2017.)

Nukutuksessa tai kevyessa sedaatiossa tehdaan ileokolonoskopia, eli paksu-
suolen ja ohutsuolen loppuosan tahystys ja samalla otetaan kudosnaytteita (Da-
britz ym. 2017). Suolen huolellinen tyhjennys on valttdamatonta ileokolonoskopian

onnistumiselle, tama voidaan tehda sairaalassa, mikali suolta ei saada riittavan
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tyhjaksi kotona. Lapsille tehdddn myds aina ruoansulatuskanavan ylaosan ta-
hystys, jotta voidaan havaita mahdollisen Crohnin taudin aiheuttamia muutoksia.
(Farkkila 2018, 556).

Esophagogastroduodenoskopia (EGD) ja sen yhteydessa keratyt naytteet yh-
dessa suolen tahystyksen kanssa ovat lasten ja nuorten sairauksien diagnosoin-
nissa tarkeita tutkimuksia. Kuvantamistutkimuksista voidaan hyotya erityisesti
ohutsuolen magneettikuvauksesta (MRE=magneettienterografia), silla se on
tarkka ja siihen ei liity sateilya. Ohutsuoli voidaan kuvantaa myds langattoman
kapselikameran avulla (WCE=wireless capsule endoscopy). (Lehtinen 2016, 21.)
Kapselikamerakuvaus soveltuu yli vuoden ikaisille lapsille, ellei ole aihetta epailla
suolen ahtaumaa (Farkkila 2018, 557).

Hoitajan tehtava on valmistaa nuori ja hanen laheisensa tulevaan toimenpitee-
seen. Valmistutumiseen kuuluu ohjaus suullisesti, seka nuorelle ja perheelle tu-
lisi antaa kirjallista ohjausmateriaalia myds kotiin vietavaksi. (Vejzovic, 2019.)
Kun aika toimenpiteeseen on saatu, kannattaa nuorelle kertoa siita heti. On tar-
kea kuunnella mita nuori ajattelee ja miltd hanesta tuleva tutkimus tuntuu. Nuo-
relle puhuttaessa on hyva muistaa, etta lapsenomainen kieli on syyta jattaa pois.
(Storvik-Sydanmaa, Tervajarvi, & Hammar, 2019, 24, 368.)

“Sielléd (osastolla) oli upeita hoitajia, sielld oli aivan ihanat kaikki laékéarit. Mun
omaléékéri on myds tosi huumorintajuinen. Mun tdménhetkiset tiputushoitajat on
kaikki ihan uskomattomia tyyppejé. Et silloin, vaikka oli niin nuori niin kun sairas-
tuin, mulle puhuttiin kuin aikuiselle ja multa kyseltiin asioita niin kuin aikuiselta
kysytaén ja se oli musta tosi esimerkillisté toimintaa.” (IBD-kokemusasiantuntija
2020.)

Tahystykseen valmistaudutaan ruokavalion muutoksilla jo viikkoa ennen toimen-
pidetta. Paivaa ennen tahytysta suoritetaan suolen tyhjennys kayttaen apuna sii-
hen tarkoitettua osmoottista laksatiivia. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 24 & 368.)
Hoitaja opastaa miten suolen tyhjennys kuuluu suorittaa. Jos tahystystoimenpide
tehdaan nuoren ollessa hereilla, ilmapiirin tulisi olla rauhallinen ilman hairidteki-

joita, muistaen etta potilaana on nuori. (Vejzovic, 2019.)
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5.1 Laakehoito

Laakehoidolla pyritddn aikaansaamaan remissio ja yllapitamaan sita. Limakal-
von parantuminen, komplikaatioiden estaminen seka elamanlaadun kohentumi-
nen ovat myos ladkehoidon tavoitteita. Laakemuoto on valittava sairauden laa-
juuden ja sijainnin mukaan ja erityisesti Crohnin taudin hoidossa on huomioitava

etenemisriski laakitysta valittaessa. (Farkkila ym. 2018, 520.)

Lasten tulehduksellisten suolistosairauksien hoito aloitetaan Iahes aina kortiko-
steroideilla ja immunosuppressiivisilla laakkeilla. Mikali ne eivat tehoa, otetaan
kayttoon biologiset laakkeet, yleensa yhdessa immunosuppressiivisen laakkeen
kanssa. (Aalto, Leinonen, Kolho & Lahdenne 2016.)

5.1.1 Crohnin taudin ladkehoito

Suun kautta otettavat kortikosteroidit ovat suositeltavia remission induktioon (oi-
reettoman vaiheen aikaansaamiseksi) nuorilla, joilla on keskivaikea tai vaikea
Crohnin tauti eikd EEN-ravitsemus (kliininen enteraalinen ravitsemus) ei ole mah-
dollinen (ECCO/ESPGHAN 2014). Remission yllapitoon kortikosteroidien tehosta
ei ole todisteita ja laajojen sivuvaikutusten vuoksi niita ei suositella. Yleisimmin
kaytettyja systeemikortikosteroideja ovat prednisoni ja prednisoloni. Kortikoste-
roidien sivuvaikutuksia muun muassa ovat hypokalemia, nesteretentio, mielialan
vaihtelu, unettomuus, kasvun hidastuminen ja kasvojen pydristyminen. (Farkkila
ym. 2018, 522.) Aiemmin laajasti kaytetty 5-ASA-valmiste mesalatsiini on uusim-
pien tutkimusten mukaan todettu tehottomaksi remission induktiossa ja yllapi-
dossa (ECCO/ESPGHAN 2014).

Immunosupressiivisia ladkkeita (sytostaatteja), tiopuriineja (atsatiopriini ja 6-mer-
kaptopuriini) kaytetdan Crohin taudin remission yllapitoon. Niitd ei suositella
remission induktioon. (ECCO/ESPGHAN 2014.) Ladke tehoaa hitaasti ja saattaa
kulua 3-4 kuukautta ennen lopullisen vasteen saavuttamista. Usein tiopuriinin
ohessa kaytetaan kortikosteroideja, etenkin alkuvaiheessa. Mahdollisia haittavai-
kutuksia ovat pahoinvointi, kuume, kipu ja haimatulehdus. Suurilla annoksilla voi
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esiintya myos luuydinlamaa, infektiotiota seka maksa-arvojen nousua. (Kaski ym.
2016.)

Metotreksaatti, joka on sytostaatti eli solunsalpaaja, on mahdollinen vaihtoehto
kortikosteroidivapaan remission yllapitoon ja metotreksaattia voidaan kayttaa sil-
loin kun tiopuriini ei tehoa. Metotreksaatti annetaan yleensa ihonalaisena injek-
tiona, sen teho on luultavasti sama kuin lihasinjektion. Suun kautta nautittavan
metoreksaatin saatavuus vaihtelee suuresti eika parenteraalisen laakityksen te-
hosta ole vertailututkimusta. Vaikeat sivuvaikutukset ovat rajoittaneet metotrek-
saatin laajempaa kayttéa. (ECCO/ESPGHAN 2014.) Niita ovat muun muassa pa-
hoinvointi, stomatiitti, maksa-arvojen suureneminen. Harvinaisempia haittavaiku-

tuksia ovat leukopenia ja pneumoniitti. (Kaski ym. 2016.)

Metotreksaatin aiheuttamaa pahoinvointia voi lievittda ottamalla ondansetronia
tunti ennen metotreksaatin saamista (ECCO/ESPGHAN 2014). Haittavaikutuk-
sien lieventamiseen suositellaan myds foolihapon kayttdéa, metotreksaatin an-
nostelua seuraavana paivana otetaan 5mg foolihappoa. Jos potilas on hedel-
mallisessa iassa, on tarkeaa huomioida, ettd metotreksaatti on teratogeeninen.
(Kaski ym. 2016.) Raskaus on ehdoton kontraindikaatio metotreksaatin kaytolle
ja jos raskautta suunnitellaan, on metotrekaatti laitettava tauolle 3kk aiemmin.
Myoskaan mies ei saa kayttaa metotreksaattia, mikali perheenlisaysta harkitaan.
(ECCO/ESPGHAN 2014.)

Talla hetkella kaytettavissa kolme erilaista biologista |aakeainetta IBD-sairauk-
sien hoitoon: infliksimabi, adalimumabi ja golimumabi, jota kaytetdan vain haa-
vaisen paksusuolen tulehduksen hoitoon. Nama kaikki ovat tuumori-nekroosite-
kijan, (TNF-a), estdjia. Taman ladkeryhman valmisteet sitoutuvat spesifisesti tu-
lehduksen tarkeaan valittdjaaineeseen TNF-alfaan. Sen salpaamisesta seuraa
anti-inflammatorisia vaikutuksia seka keskeisimpana tulehdussolujen apoptoosin
(solukuoleman) induktio. (Farkkila ym. 2018, 526.)

Infliksimabi ja adalimumabi soveltuvat Crohnin taudin hoitoon ja niillda on kohtuul-
linen teho. Ongelmaksi voi kuitenkin ilmaantua ladkevasta-aineiden muodostu-

minen. Tata voi hillita kayttamalla biologisen laakkeen rinnalla metotreksaattia tai
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atsatiopriinia. Lasten hoidossa erityishaasteen asettaa se, etta infektioiden ai-
kana biologinen laake olisi syyta tauottaa. Tama taas kasvattaa laakevasta-ainei-

den esiintymisen riskia. (Aalto ym. 2016.)

On huomioitava, etta biologinen laakitys on tauotettava, mikali annetaan heiken-
netty elava rokote (esim. tuhkarokko, vesirokko, tuberkuloosi). Samoin pitkaan
(yli 2 viikkoa) jatkuneen prednisolonihoidon annostusta on laskettava 20mg/vrk
ennen rokotusta. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2019.) Myos immunosuppres-
siivinen laakitys vaikuttaa rokottamiseen, vesirokkorokotetta ja tuhkarokkoroko-
tetta ei saa antaa, mikali kaytdssa on atsatiopriini, 6-merkaptopuriini tai metotrek-

saatti (Tampereen yliopistollinen sairaala 2018).

Laakehoidon jatkaminen on tarkeaa myos remission aikana (Mustajoki, 2019Db).
Crohnin tauti aiheuttaa 10-30 prosentille lapsista ja nuorista kasvun hidastumaa
(Dabritz ym. 2017). Yleisia hoitoperiaatteita lasten ja nuorten Crohnin taudissa
ovat oireiden lievittdminen, kasvun optimointi seka elamanlaadun parantaminen.
Samaan aikaan on myds huolehdittava ladkemyrkytyksen riskien minimointi.
(ECCO/ESPGHAN 2014.)

5.1.2 Haavaisen paksusuolentulehduksen laakehoito

Lievan koliitin hoitoon kaytetaan 5-ASA-valmisteita ja sulfasalatsiinia. Nailla saa-
daan aikaan remissio ja ne soveltuvat myds yllapitolaakkeiksi. Noin 40-60% po-
tilaista paasee remissioon noin 2-3 kuukaudessa. (Kaski ym. 2016.)
Keskivaikean ja vaikean koliitin remission induktioon kaytetaan systeemisia kor-
tikosteroideja. Hoito jatkuu alkuannoksella 1-2 viikkoa, jonka jalkeen kortiso-
nihoito lopetetaan asteittain annosta vahentamalla. Hoidon kokonaiskesto on
noin 6-12 viikkoa. Suurista kortisoniannoksista ei ole hyotya ja vuorikausiannok-
sen ylittdessa 60mg/vrk sivuvaikutusten riski kasvaa, mutta hoidon teho ei taval-
lisesti parane. (Farkkila ym. 2018, 523.)

Oraalisen ja rektaalisen ladkkeen yhdistelmahoito laaja-alaisen tai nousevassa
paksusuolessa sijaitsevan koliitin hoidossa on havaittu tehokkaammaksi kuin

pelkka oraalinen hoito. Yllapitohoito jatkuu pitkaan ja saattaa vahentaa koliittiin
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littyvaa dysplasia- ja syopariskia. Proktiitin hoitoon kaytetaan perapuikkoja tai
mesalatsiinia peraruiskeena. (Farkkila ym. 2018, 524.) Perasuoleen ja sig-
masuoleen rajoittuvan taudin hoidossa 5-ASA-peraruiskeet ovat tehokkaita. Nii-
den kayttd voi aiheuttaa ripulia, haimatulehduksen tai interstitiaalisen nefriitin.
(Kaski ym. 2016.)

TNF-alfa-hoitoa suositellaan kaytettavaksi nuorilla ensisijaisena hoitomuotona
aktiivisen perianaalisen fistuloivan taudin yhteydessa (ECCO/ESPGHAN 2014).
Infliksimabi tehoaa hyvin vaikeaan paksusuolentulehdukseen mutta haittavaiku-
tusten vuoksi hoidon aloitusta on harkittava. Leikkaushoito on yhta tehokas hoi-

tomuoto ilman ladkkeen haittoja. (Kaski ym. 2016.)

Antibioottilaakitysta ei kayteta yleisesti mutta niitd voidaan kayttaa septisten
komplikaatioiden hoidossa (Farkkila ym. 2018, 529). Metronidatsolia ja siproflok-
sasiinia suositellaan perianaalisen fistuloivan taudin hoitoon (ECCO/ESPGHAN
2014).

Laakehoito parantaa elamanlaatua hillitsemalla oireita ja pienentamalla taudin ai-
heuttamia haittoja. Jos l1adkehoidolla ei saavuteta riittdvan hyvaa vastetta ja eika
tautia saada rauhoittumaan, on tarpeen leikkaushoito, jossa pahimmin tulehtunut

osa suolta poistetaan. (Mustajoki 2019b.)

5.2 Leikkaushoito

Vaikka seka Crohnin taudin, ettd haavaisen paksusuolentulehduksen ensisijai-
nen hoitomuoto on laakehoito, niin usein joudutaan turvautumaan kirurgiseen
hoitoon etenkin vaikeimmissa tapauksissa. Lapsena sairastuneista Crohn-poti-
laista noin 30% joutuu leikkaushoitoon ensimmaisen 10v. aikana diagnoosin saa-
misesta. Haavaista paksusuolentulehdusta sairastavilla osuus on 25%. (Piekkala
2013, 8.)

Leikkaushoidon indikaatioita ovat muun muassa laakehoidon epaonnistuminen,
suolen puhkeaminen (perforaatio), suolen ahtauma (striktuura), akillinen tuleh-
dus (fulminantti koliitti) ja vaikea fisteleitd muodostava tauti. Myos lapsen kasvun

ja kehityksen viivastyminen saattavat edellyttaa leikkaushoitoa. (Kaski ym. 2016.)
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Lapsilla IBD-sairaus on aggressiivisempi kuin aikuisilla ja tdma on usein leikkaus-
aihe nuorilla potilailla (Ashorn, lltanen & Kolho 2009). Oikea leikkausajankohdan
valinta on haasteellista koska korkeat kortikosteroidipitoisuudet elimistossa lisaa-
vat komplikaatioriskia. Yleisesti suositellaan, etta leikkaus suoritetaan elektiivi-
sesti taudin rauhallisessa vaiheessa ja mahdollisimman pienella kortikosteroidi-
laakityksella, erityisesti koliittipotilaille. Leikkauksella voidaan myds vaikuttaa
kasvuhairion hoitoon, tulehtuneen suolen osan resektio ennen puberteetin loppu-
mista antaa usein oireettoman vaiheen, jolloin kasvu ja kehitys normalisoituvat.
(Piekkala 2013, 48.)

Haavaisen paksusuolentulehduksen leikkaushoidossa poistetaan usein tulehtu-
nut paksusuoli kokonaan ja poistetun suolen tilalle rakennetaan ohutsuolisailio el
J-pussi. Sen oheen tehdaan ileoanaalinen anastomoosi. Taman avulla ulostami-
nen normaalisti peraaukon kautta on mahdollista eika pysyvaa avannetta tarvita.
Tulehtuneen suolen poisto parantaa sairauden ja noin kolmasosa lapsuudessa
sairastuneista tarvitsee leikkaushoitoa jossain vaiheessa elamaa. (Kaski ym.
2016.)

Leikkauksen komplikaatioita ovat J-pussin tulehdus (pussiitti), suolitukokset ja il-
mavaivat. Noin 20% leikatuista saa J-pussin tulehduksen ja lahes puolet kokee
sen ainakin kerran 10 vuoden kuluessa leikkauksesta. Ruokavalioon ja nesteta-
sapainoon on kiinnitettava erityista huomioita leikkauksen jalkeen. Ruoka-ainei-
den soveltuvuudessa on yksilollisia eroja ja suoli reagoi eri tavalla ruoka-aineisiin.
Tarkeaa kaikille J-pussileikkauksessa olleille on ruokailla rauhallisesti ja saannol-
lisesti seka pureskella ruoka huolellisesti. (IPAA-yhdistys 2019.) Haavaisen pak-
susuolentulehduksen hoitoon liittyva paksusuolen poisto aiheuttaa nuorelle pit-
kaan kestavia ongelmia ja taman vuoksi on tarkeaa, etta nuori saa henkista tukea
ja ohjausta ennen leikkausta (Ashorn, litanen & Kolho 2009). Piekkalan (2013)
mukaan |IPAA-toimenpide aiheuttaa hedelmattomyytta kolme kertaa enemman
kuin laakehoito, syyna saattaa olla munanjohtimien arpeutuminen leikkauksen
vuoksi. Toisaalta leikkauspotilaan sairaus on usein niin vaikea, etta jo silla it-

sesaan on vaikutusta hedelmallisyyteen. (Piekkala 2013, 57.)
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Crohin taudin leikkaushoidossa pyritdan poistamaan suolta niin vahan kuin mah-
dollista. Tama sen vuoksi etta suuri osa potilaista joutuu uusintaleikkaukseen tau-
din aktivoitumisen vuoksi viiden vuoden kuluessa ensimmaisesta leikkauksesta.
(Kaski ym. 2016.) Toinen merkittava syy suolen sdastamiseen on se etta, ohut-
suolella on tarkea rooli ravinteiden imeytymisessa. Myos paksusuolen poista-
mista pyritdan valttdmaan, koska paksusuolta tarvitaan nestetasapainon saate-
lyyn. (Crohn- ja colitis ry. n.d. Leikkaushoito). Uusintaleikkausriskin vuoksi Croh-
nin tauti on suhteellinen vasta-aihe IPAA-toimenpiteelle. Avanne voi tulla kysee-
seen vaikeiden perianaalisten komplikaatioiden takia. Taudin muodostaessa fis-
teleitd on mahdollista kayttdaa seton-lankaa tulehduskaytavan auki pitamiseksi.
(Kaski ym. 2016.)

Koliittipotilaiden eldamanlaatu 10v. leikkauksen jalkeen on melko tavanomainen
terveisiin verrattuna. Useimmat potilaat ovat tyytyvaisia leikkauksen lopputulok-
seen ja ovat normaalisti mukana ty6elamassa tai koulussa. Elamanlaatua hei-
kentavat suolen lisdantynyt aktiivisuus, erityisesti yolla sekd mahdolliset leik-
kauskomplikaatiot tai poissaolo koulusta sairauden vuoksi. Crohnin tautia sai-
rastavien elamanlaatu on normaali tai ainakin parempi kuin ennen leikkausta,

sairauden pahenemisvaiheiden lukumaarasta riippumatta. (Piekkala 2013, 57.)

5.3 Crohnin taudin EEN-ravitsemushoito

Crohnin taudin hoidossa kliininen enteraalinen ravitsemus (exclusive enteral
nutrition, EEN) on tutkimusten mukaan tehokasta ja sitd suositellaan ensisi-
jaiseksi menetelmaksi remission induktioon. EEN-ravitsemushoidon tehoa koliit-
tiin tutkitaan mm. elainkokeilla ja tulokset osoittavat, etta hoito saattaa lievittaa
koliitin oireita. (Miller & Suskind 2018.) EEN-ravitsemushoito on erittain turvalli-
nen ja suositeltavampi hoitomuoto kuin kortikosteroidit, jotka tosin ovat yhta te-
hokkaita remission saavuttamiseksi (ECCO/ESPGHAN 2014). Islantilaistutki-
muksessa, johon osallistui 12 Crohnin tautia sairastavaa lasta, 83% saavutti tay-
dellisen remission 6 viikon EEN-ravitsemushoidon jalkeen (Rolandsdotter, Jéns-
son-Videsater, Fagerberg, Finkel & Eberhardson 2019).
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EEN-ravitsemushoidossa ei syoda lainkaan tavallista ruokaa, vain kliinisia val-
misteita. Hoito edistaa kasvua, korjaa hivenaineiden puutoksia seka lievittaa os-
teopeniaa ja anemiaa. Sivuvaikutuksina voi esiintya I0ysia ulosteita tai umme-
tusta. (Miller & Suskind 2018.) Ravinteet nautitaan joko oraalisesti tai annostel-
laan nenamahaletkun kautta suoraan vatsalaukkuun. Jos ravinnonsaanti ei ole
rittdvad suun kautta, on tarpeen siirtyd nenamahaletkun kayttoon.
(ECCO/ESPGHAN 2014.)

Kliininen ravintoliuos voi olla joko elementaalinen, mika sisaltaa pilkottuja pro-
teiineja, rasvahappoja ja glukoosia tai polymeerinen, joka koostuu kokoproteii-
nista, hiilihydraatista, rasvahapoista, vitamiineista ja hivenaineista. Usein poly-
meeriseen ravintoliuokseen lisataan kuitua mutta ei ole varmaa nayttoa siita, etta
silla olisi positiivisia tai negatiivisia vaikutuksia sairaalassa hoidettaviin potilaisiin.
(Triantafillidis, Vagianos & Papalois 2015.) Suositeltavinta on kayttaa ravintoliu-
osta, joka sisaltaa kokonaisia proteiineja, eli polymeerista liuosta, joka nautitaan
suun kautta. Polymeeriset valmisteet ovat paremmin siedettyja, kustannustehok-
kaita ja vaativat harvemmin nenamahaletkun kayttéa. (ECCO/ESPGHAN 2014.)

5.4 IBD-potilaan ravitsemus

Suolistosairauksissa energian tarve kasvaa ja nuoret karsivat useasti aliravitse-
muksesta. Riittavasta terveellisesta ravitsemuksesta huolehtiminen voi olla haas-
teellista. Ravitsemusterapeutin suunnittelema ruokavalio on suositeltava kas-
vuiassa oleville IBD-paotilaille. D-vitamiinin ja kalkin tarve kasvaa. IBD:ta sairasta-
valle nuorelle suositeltava maara D-vitamiinia on 600 |U:ta vuorokaudessa seka

kalkin tarve 9-18 vuotiailla 1300 mg vuorokaudessa. (Dabritz ym. 2017.)

Etenkin pahenemisvaiheiden aikana sopimaton ruoka voi pahentaa oireita enti-
sestaan. On yksildllista, mitka ruoka-aineet sopivat kenellekin. Nuorta ja hanen
perhettaan voi ohjata pitamaan kirjaa siita, mita ruoka-aineita séi silloin kuin sai
oireita. Taudin aktiivisena aikana kannattaa valttaa mm. rasvaisia ruokia, raakoja
vihanneksia ja kasviksia, kofeiinia, jyvia, pahkindita, popcornia; ruokia, jotka edis-
tavat suoliston peristaltiikkaa tai sulavat hitaasti. Koska ravintoaineiden imeyty-

minen saattaa olla heikompaa ja my0s ripuli poistaa nesteita ja elektrolyytteja
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elimistosta, olisi hyva juoda runsaasti ja kayttaa tarvittaessa lisaravinnevalmis-
teita. (Kelly, ym. 2019, 13-14.) Hyva ravitsemustila auttaa jaksamaan ja edistaa
toipumista sairauden aktiivisessa vaiheessa. Sopimaton ruoka tai yksittainen
ruoka-aine ei kuitenkaan aiheuta aktiivista tulehdusvaihetta (Crohn ja colitis ry.

n.d. Ravitsemus).

Sairauden ollessa remissiossa voi yleensa syoda sellaista tavanomaista ruokaa,
mika on kokeilujen avulla havaittu nuorelle sopivaksi. Gluteenin valttaminen voi
hillitd suolisto-oireita, kuten myds ns. FODMAP-ruokavalio, jossa valtetaan tie-
tyntyyppisten FODMAP- hiilihydraattien syomista. Ne ovat fermentoituvia hiilihyd-
raatteja, joita saa muun muassa palkokasveista, sienista ja tietyista hedelmista.
(Crohn ja colitis ry. n.d. Ravitsemus). Maitotuotteet voivat myds aiheuttaa oireita
(Kaski ym. 2016).

5.5 Tupakointi ja alkoholi

Nuoren kanssa on tarkeaa keskustella paihteista (Duodecim Oppiportti, nuori
vastaanotolla-verkkokurssi, 2019). Tupakoinnilla on useita negatiivisia vaikutuk-
sia Crohnin tautiin. Tupakointi huonontaa biologisten ladkkeiden vastetta ja riski
sairauden uusimiseen kaksinkertaistuu, myos leikkaushoidon tarve on kaksiker-
tainen. (Crohn ja colitis ry 2019.) Tupakointi voi laukaista Crohnin taudin pahe-
nemisvaiheen ja tupakoitsijat tarvitsevat useammin immunosuppressiivisia laak-
keita (Kelly ym. 2014, 28).

Alkoholin vaikutuksia IBD-sairauteen on tutkittu vahan. Yksittaisten tutkimuksen
mukaan alkoholi vaikuttaisi haavaisen paksusuolentulehduksen uusiutumiseen
(remission paattymiseen). On huomioitava alkoholin yhteisvaikutukset laakkei-
den kanssa ja maksaan kohdistuvat haitat. Runsas alkoholin kaytto vaarantaa
sairauden hoidon jatkuvuuden seka altistaa muille alkoholin liiallisen kayton hai-
toille kuten huonolle ravitsemustilalle, anemialle ja sosiaalisille ongelmille. (Reu-
napaikka 2017.)

"Alkoholin kdytdsté itseasiassa olen saanut neuvon silloin kun taytin 18, laakari

totesi, etté vain raakaa viinaa. Ne hiilihapot ei tee sulle hyvaa ja jos juot viinaa,
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niin juo raakaa viinaa ja mitd enempi prosentteja niin sen parempi.” (IBD-koke-

musasiantuntija 2020.)
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6 NUOREN PITKAAIKAISSAIRAUS

"Mun mielesté se on jotenkin ehké tarkeinta, kun ollaan nuorten kanssa tekemi-
Sissé niin se etté niité ei pideté sairaina. Tai se et niitd ei kohdella niin kuin ne ois
sillé lailla no kehdosta hautaan lal-lal-laa. Vaan etté siné olet elédva ihminen ja
t&sté selvitédén ja kaikki on ihan hyvin, nyt vaan niin kuin hoidetaan kuntoon- tyyp-

pisesti.” (IBD-kokemusasiantuntija 2020.)

Nuoruusikd on monimuotoinen, kehityksellinen siitymavaihe, joka tuo paljon
muutoksia. Hormonaaliset ja emotionaaliset muutokset saavat aikaan myller-
rysta, joka johtaa joskus tunteenpurkauksiin, kaytdsongelmiin, ahdistukseen ja
masennukseen. Kehonkuva saatetaan nahda negatiivisena ja itsetunto on mata-
lalla. (Mackner, Vannatta & Crandall 2012.) Nuorelle krooninen sairaus on uhka

terveelle psykososiaaliselle kehitykselle (van den Brink ym. 2018).

Pitkdaikaissairaan nuoren tulee saada kattavasti realistista tietoa sairaudestaan.
Nuori saattaa muodostaa mielikuvia ja uskomuksia, jotka taas selittavat nuoren
ja perheen asennoitumisen sairautta kohtaan. Vaaria mielikuvia ja uskomuksia
syntyy helposti, jos nuori ei uskalla kysya asioista hoitohenkilokunnalta. Nuori
kertoo sairausmielikuvistaan vasta luottamuksellisen suhteen saavutettuaan. Jos
vanhemmat ovat paaasiassa ottaneet vastuun nuoren sairauden hoidosta, voi
olla, etta nuorta ei ole informoitu tarpeeksi. Vastaanottokaynnit ja verikokeet saat-
tavat hoitua vanhalla rutiinilla, mutta todellisuudessa nuori ei tieda mita hoidetaan
ja miksi. Perusteellinen informointi sairauteen liittyen tulisi antaa kehittyvalle nuo-
relle ajoissa ja useaan kertaan. Nuoren hoitotasapainoa uhkaavat juuri ne asiat,

joista nuori ei tieda tai ymmarra sairauteensa liittyen. (Aalberg & Siimes 2019.)
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6.1 Nuoruuden vaiheet pitkaaikaissairauden hoidossa

Nuoruus jaetaan kolmeen eri vaiheeseen. 10-12 vuotiaat ovat varhaisnuoria,
joilla alkavat nakya murrosian ensimmaiset fyysiset ja psyykkiset merkit. Ikavuo-
det 13-15 merkitsevat psykososiaalisen itsenaistymisen aikaa. Mydhaisnuoruus
noin 16-18 vuotiaana tarkoittaa vaihetta, jolloin persoona, arvot, moraali ja etiikka
kehittyvat, nuoren tulevaisuuden suunnitelmat ja unelmat ovat muotoutumassa.
Murrosika seka henkinen kypsyminen on hyvin yksildllisia, tytot kehittyvat usein
poikia aikaisemmin. (Goodhand, Hedin, Croft & Lindsay 2011.)

Nuorten kroonisten sairauksien hoidossa hoitoon sitoutuminen vaikuttaa hoidon
tuloksiin ja kliinisen hoidon suunnitteluun. Itsenaisyyden, paatoksenteon ja vas-
tuunoton omasta eldmasta lisdantyminen kuuluu nuoruuteen. (Hommel, ym.
2011.) Nuori tulisi ottaa aktiivisesti mukaan hoitonsa suunnitteluun ja paatosten
tekoon, silla se vaikuttaa positiivisesti hanen elamanlaatuunsa (Lehtinen 2016,
52).

Nuorelta voidaan yleisesti ottaen odottaa tiettyja asioita oman pitkaaikaissairau-
den hoitoon liittyen. Varhaisnuori osaa jo kuvailla omaa sairauttaan, nuori pystyy
keskustelemaan perheen, koulun, ystavien roolista liittyen sairauteen, seka arvi-
oida miten sairaus on vaikuttanut koulunkayntiin ja paivittaiseen elamaan. Var-
haisnuoren potilaan olisi hyva tietaa mita laakkeita han kayttaa, mihin tarkoituk-
seen ne ovat, millaisilla annoksilla niita otetaan ja mitka ovat kunkin laakkeen
sivuvaikutukset. Vastaanotolla olisi hyva opetella kysymaan itse kysymyksia, joi-
hin haluaa vastauksia, seka osata kertoa omista ajatuksistaan ja oireistaan.
(Goodhand ym. 2011.) Usein nuori kdy vastaanotolla viela vanhempien kanssa

ja vanhemmilla on iso vastuu sairauden hoidossa (Aalberg & Siimes 2019).

Noin 14-vuotias voi kayda valilla vastaanotolla yksinkin, ja talla pyritaankin siihen,
ettd nuori opettelee ottamaan itse vastuuta sairauden hoidosta. Hoitohenkilo-
kunta voi samalla arvioida nuoren kykya hoitaa sairauttaan ja miettia milla toi-

menpiteilld autonomiaa voidaan tukea. (Aalberg & Siimes 2019.)

16-18 vuotiaana nuoren pitaisi jo osata tehda hoitoon liittyvia paatoksia, saatuaan

siihen tarvittavan informaation. Vastaanottoaikojen varaus ja niille meneminen
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seka mahdollisesti sukupuolielamasta ja ehkaisysta huolehtiminen tulisi olla hal-
lussa tassa vaiheessa. (Goodhand, ym. 2011.) Siirtoa aikuisten hoitoyksikk6on

voidaan alkaa valmistella (Aalberg & Siimes 2019).

Aikuistuvan nuoren olisi hyva osata itse huolehtia reseptien uusimisista ja 1aak-
keiden sivuvaikutusten kirjaamisesta. Nuorella on ymmarrys siita, mita tapahtuu,
jos han ei ota laakkeitaan, seka millaisia vaikutuksia esim. alkoholilla ja tupakalla
on oireisiin. Han tietdd mihin ottaa yhteytta, jos tarvitsee terveydenhoidollista
apua. Nuorella olisi hyva olla luottohenkild, kuten perheenjasen tai ystava, kehen

tukeutua, jos han tarvitsee henkista tukea. (Kelly ym. 2014, 19.)

Hoitajien rento suhtautuminen ja sairauden normalisointi teki kokemusasiantun-
tijan olon mukavaksi sairaalajaksojen aikana. My0s pitkaan jatkunut hoitosuhde
ja tutut hoitajat koettiin positiivisena asiana: "Se oli jotenkin ihanaa, kuinka paljon
sité niin kun normalisoitiin silloin. Kun itsella oli tosi kovasti semmoinen olo, etté
erottuu hirvedsti ja on jotenkin sellainen ahdistus siité, ettad yhtdkkid miné olenkin
sairas ihminen. "Se on ihanaa jotenkin se, etta et sielld on edelleen niin kun se
hoitosuhde séilynyt semmoisena tosi henkilbkohtaisena.” (IBD-kokemusasian-
tuntija 2020.)

6.2 Hoitoon sitoutuminen

Pitkaaikaissairas nuori saattaa vastustaa hoitoa ja olla hoitokielteinen. Vaikka
nuorella olisi sairauden hoitoon tarvittavat tiedot, han kayttaytyy silti painvastoin
aiheuttaen itselleen oireiden pahenemista. Jotta hoitaja voisi ymmartaa, miksi
nuori kayttaytyy nain, on paastava sisalle nuoren kokemusmaailmaan ja saada

nuori avautumaan ajatuksistaan. (Aalberg & Siimes 2019.)

Nuoruuden kehitysvaiheessa oleva potilas on viela kypsymaton ja kognitiivisesti
han ei ole aikuiseen verrattavissa olevalla tasolla. Taman vuoksi nuori han elaa
hetkessa ja voi tehda impulsiivisia tekoja ja paatoksia. Normaaliin kehitysvaihee-
seen kuuluu myos itsekkyys, rajattomuus ja hyvin mustavalkoinen ajattelu. (Aal-
berg & Siimes 2019.) Nuoruusiassa on tyypillista, etta mielipiteet, kaverit ja esim.
pukeutumistyyli vaihtuvat usein (Duodecim oppiportti 2019).
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Koska pitkaaikaissairauteen sopeutuminen ja sitoutuminen vaatii pitkajantei-
syytta, ja laajempaa ajattelutapaa koskien myos tulevaa, se on haasteellista eten-
kin nuoruusiassa. Nuori saattaa hoidon laiminlyonnilla pyrkia autonomiansa vah-
vistamiseen. Sairaus asettaa nuoren tahtomattaan riippuvuussuhteeseen hoito-

henkilokunnan ja perheen kanssa. (Aalberg & Siimes 2019.)

IBD:n hoidossa kaytettavien laakkeiden sivuvaikutukset kuten painonnousu ja
turvotus seka monimutkainen laakehoitosuunnitelma ja mahdollinen leikkaus-
hoito saavat nuoret sitoutumaan huonosti hoitoonsa. Hommelin ym. (2011) tutki-
muksen mukaan jopa 50% 13-17 vuotiaista IBD-potilaista ei noudata saannolli-

sesti laakitysta. (Hommel ym. 2011.)

Nuorilla ladkehoitoon sitoutumiseen vaikuttavat voimakkaasti kaytannon asiat.
Laiminlydntia tapahtuu, jos Iaakehoito on monimutkaista, jolloin tarvitsee sy6da
ladkkeita useasti paivassa, silloin jos ladkevalmiste maistuu pahalta, tai tabletti
on isokokoinen ja hankalasti nieltavissa. (Hommel ym. 2013.) Voi olla, etta nuori
unohtaa ottaa ladkkeensa vahingossa tai ettd hanella ei ole tarpeeksi ymmar-
rysta, mitd vaaditaan ladkehoidon oikeanlaiseen toteutumiseen. Aikuisten sai-
raanhoitoon siirtyvilla nuorilla aikuisilla yleisen syy laakehoidon laiminlyontiin
Goodhandin ym. (2013) tutkimuksen mukaan oli masennus seka alhainen sosio-
ekonominen asema. Yllapitolaakityksen syominen jaa helpommin. Jos nuori ei
koe laakkeen oton valitonta vaikutusta tai myoskaan unohtaminen ei saa nope-
asti aikaan oireita, voi laakkeiden ottamatta jattamisesta helposti tulla tapa.
(Goodhand ym. 2013.)

Laakkeiden unohtaminen kotona, koulussa, harrastuksissa ja kavereilla kylassa
on yleista nuorilla. Laakkeita ei valttamatta kehdata ottaa kavereiden nahden.
Unohtelu saattaa aiheuttaa konflikteja vanhempien kanssa. Perheen tuki ja hyvat

suhteet vanhempiin kuitenkin lisdavat hoitoon sitoutumista. (Hommel ym. 2011.)

Vanhempia tulee ohjata antamaan vastuuta hoidosta myds nuorelle itselleen.
Paras keino olisi vahitellen lisata vastuuta ja nain nuori voi nayttaa hallitsevansa

sairauden hoitoon liittyvat rutiinit. Nuoruuteen kuuluu myos kasitys omasta "kaik-
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kivoipaisuudesta”. Nuori saattaa mieltaa itsensa parjadvammaksi ja terveem-
maksi kuin miten aikuisten nakemyksen mukaan asia on, siksi han tarvitsee ai-

kuisen tukea. (Hommel 2013.)

“Varsinkin silloin kun tuli diagnoosi, niin min& olin niin nuori ja jotenkin sellainen
etté ahdisti ja oli tosi sellainen vahva kieltoreaktio niin &itihén totta kai dokumentoi
Ja piti kaikki laékérinlausunnot mapissa jérjestyksessé ja huolehti ldékkeet ja
kaikki tdmmodiset, se oli helpotus mulle. Se riitti siind vaiheessa, ettd mulla oli
leima otsassa niin kuin késiteltdvéané aluksi ja siitd pikkuhiljaa tuli, ettd miné olen

vastuussa néisté ldékkeista.” (IBD-kokemusasiantuntija 2020.)

Hoitoon sitoutumisessa ja laakehoidon toteutumisessa auttaa huolellinen valmis-
telu yhdessa nuoren ja perheen kanssa ja informointi. Laakehoito suunnitellaan
nuorelle yksildllisesti. Laakkeenotosta tehdaan rutiini, joka soveltuu nuoren pai-
vaohjelmaan, ottaen huomioon esim. harrastukset ja koulu. Laakkeiden olisi
hyva olla annosdosetissa ja samassa paikassa, mielelladan nakyvalla paikalla.
Laakkeet voi jakaa dosettiin aina viikoksi kerrallaan. Hoitaja ohjaa nuorta ja per-
hetta koskien laakitysta ja samalla motivoi nuorta. Nuorelle ja perheelle kerrotaan
tiedot mihin voi ottaa yhteytta, jos tulee kysyttavaa tai ongelmia ladkitykseen tai

hoitoon liittyen. (Hommel ym. 2011; Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 116.)

Vanhempien taytyy silti edelleen valvoa laakkeenottoa, vaikka nuori harjoittelee-
kin jo itsenaisempaa elamaa. Nuorelle tulee kertoa asiallisesti mita oireita ja seu-
raamuksia on, jos laakkeita ei ota. Jos hoitoon sitoutuminen on lipsunut, aikuisten
tulee suhtautua siihen rauhallisesti ja asiallisesti. Hoitohenkilokunnan suorittama
ohjaus on tarkeaa nuorelle ja vanhemmalle, seka hoidon onnistumiselle. (Hom-

mel ym. 2011.)

6.3 Sosiaaliset suhteet

Nuoruudessa kaverit tulevat tarkeammaksi kuin missaan muussa vaiheessa ih-
misen elamassa. Nuori haluaa kuulua samaan ryhmaan ikatovereiden kanssa.
Porukasta saa tukea ja suojaa nuoruuden kokeiluille ja oman itsensa etsinnalle.

Ryhmaan kuuluminen on tarkeaa ja nuori tekee kaikkensa, saadakseen muiden
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ryhmalaisten hyvaksynnan. Siihen kuuluu samankaltaisuus muiden kanssa ulko-
nadllisesti ja sisaisesti. Nuori joutuu ehka toimimaan vastoin sita mika olisi ha-
nelle ominaista ja luontaista. Pitkaaikaissairaalle nuorelle tama tarkoittaa tulla
hyvaksytyksi sairautensa kanssa. Haitallista onkin ajattelutapa, jossa nuori us-
koo, etta tullakseen hyvaksytyksi, sairaus pitaa "kadottaa” ja jopa itsekin kuvitella,

ettei sairautta ole olemassakaan. (Aalberg & Siimes 2019.)

IBD viivastyttaa usein murrosian alkua ja fyysinen kehitys on myds hitaampaa.
Nuoret saattavat olla pienikokoisempia kuin ikatoverit, joidenkin tutkimusten mu-
kaan pituus saattaa jaada heilla lopullisestikin pienemmaksi. Tama saattaa vai-
kuttaa negatiivisesti etenkin poikiin, joiden sosiaalinen asema ja johtajuus poikien
maailmassa maaraytyy monesti koon ja urheilullisuuden mukaan. Macknerin ym.
(2012) tutkimuksen, "Gender differences in the social functioning of adolescents
with inflammatory bowel disease” mukaan IBD:ta sairastavilla nuorilla on ongel-
mia nimenomaan sosiaalisiin tilanteisiin osallistumisen kanssa, verrattuna tervei-
siin nuoriin. Etenkin poikien osallistuminen sosiaalisiin aktiviteetteihin oli huomat-
tavasti heikompaa. Nuoret pitavat yhteytta kavereihin sosiaalisen median ja pika-
viestipalvelujen avulla. Tama mahdollistaa osallistumisen ja yhteydenpidon,
vaikka ei voisi poistua kotona. Elektronisten yhteydenpitotapojen vaikutusta pit-
kaaikaissairaan nuoren sosiaaliseen osallisuuteen ei ole viela tarpeeksi tieteel-

listd tutkimusta. (Mackner ym. 2012.)

“Muistan semmosia et on harmittanut, kun kaverit on ollu sillee et ladhdetaan lef-
faan, ja sit mé oon ollu vaan etté en voi lahted, kun minua havettaa se, ettd minun
pitdé laukata pois sieltd salista. Ja sit muut ihmiset leffassa on ollu sillee, eiké

hén osaa pidéattaa.” (IBD-kokemusasiantuntija 2020.)

IBD:n mukanaan tuomat nuorelle nolot oireet ja ulkonakomuutokset ovat raskaita
kestaa nuoruuden epavarmuuden keskella. Nuoruuden kehitykseen kuuluu myds
seurustelusuhteiden luomisen opettelu. Se vie yleensakin nuorelta paljon aikaa
ja energiaa. IBD:n mukanaan tuomat intiimit ja nuorelle nolot oireet tekevat tasta
opettelusta erityisen haastavaa. (Hommel 2013.) Taudin aktiivisena aikana IBD
rajoittaa nuoren sosiaalista kanssakaymista sellaisiin paikkoihin, jossa on wc
saatavilla nopeasti ja josta voi olla hetken poissa. Tama heikentaa nuoren ela-

manlaatua, koska sosiaalinen osallistuminen on nuorille tarkeda. (Mackner ym.
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2012.) Aktiivisen vaiheen aikana kertyy poissaoloja koulusta, mika myos sulkee

nuoren sosiaalisten ympyroiden ulkopuolelle (Aalberg & Siimes 2019).

” Se tieto levisi sit kesén jalkeen, kun olin tosi pitkédéan kortisonikuurilla ja muutuin
semmoiseksi tomaatiksi, niin sen jélkeen tietenkin oli silleen etté (kertoja) on li-
honut kauheasti mikéhén se on, kun on yhtékkié sellainen hirveé l&ski.” (IBD-

kokemusasiantuntija 2020.)

IBD:n aktiivisena aikana nuoret osallistuvat remissiossa olevia seka terveita nuo-
ria harvemmin liikunnallisiin aktiviteetteihin. Tutkimuksen mukaan kevytta liikkun-
taa lisaamalla nuoret voivat paremmin henkisesti ja liikunta vahentaa myads tuleh-
dusta. Liian raskas kestavyysliikunta saattaa taas olla haitallista. (Mahlmann ym.
2017.)

IBD-sairaus ei nay selkeasti ulkopuoliselle. Haasteena onkin sairauden "uskotta-
vuus” muiden silmissa ja joskus voi joutua puolustelemaan sairauttaan muille.
Vuonna 2016 haastateltiin kanadalaisnuoria, joilla on IBD ja selvitettiin mitka sei-
kat vaikuttavat siihen kertooko nuori sairaudestaan kavereille. IBD:sta olisi hyva
kertoa esim. kavereille, usein kuitenkin nuori kokee sairaudesta kertomisen vai-
keaksi. Sairaudesta voi kertoa joko spontaanisti tai ennalta suunnitellusti, preven-
tiivisesti. Jalkimmainen tapa on koettu paremmaksi, ja sen avulla nuori voi enem-

man kontrolloida muille kertomista. (Barned, Stinzi, Mack & O Doherty 2016.)

Hoitajan on hyva ymmartaa mitka asiat vaikuttavat siihen rohkeneeko nuori ker-
toa sairaudestaan. Kun nuori kertoi sairaudestaan kavereille, se antoi selityksen
nuoren oudolle kaytokselle, koulusta poissaoloille ja iholla nakyville laastareille.
Jos kaveri oli pitkaaikainen ja luotettava, uskalsi nuori uskoutua sairaudestaan.
Vaikka nuori saattoi kokea, ettei halua kertoa sairaudestaan, niin kertominen ko-
ettiin kuitenkin paremmaksi vaihtoehdoksi kuin salaaminen. Tama tulee ilmi ka-
nadalaistutkimuksesta. Diagnoosin saatua nuoret aluksi totuttelivat ajatukseen
IBD:sta ja halusivat saada lisaa tietoa sairaudestaan ennen muille kertomista.
Nuori ei myoskaan halua leimautua “siksi tytoksi, jolla on koliitti”. (Barned ym.
2016.)
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Kokemusasiantuntija kertoi, etta kun ladkkeiden sivuvaikutuksena syntyneet ul-
koiset merkit, kuten painon nousu herattivat huomiota ikatovereissa, han koki,
etta sairaudesta oli hyva alkaa kertomaana avoimemmin. Siten myos lihomiselle
oli selitys. "Silloin tavallaan, kun siitéd asiasta tuli ndkyva, niin sit jotenkin oli itse
myds pakko opetella kertomaan siité. Ja tottakai niinku kropan ulkoiset muutokset
hévetti. On vaikea iké olla 16 ja lihoa 10kg. Niin kylla sité oli aluksi sillain, etté ei

halunnut leimautua.” (IBD-kokemusasiantuntija 2020.)

Lahtokohta on se, etta nuori saa itse paattaa, keille kertoo sairaudesta ja kuinka
paljon han kertoo. Asiasta keskustellaan nuoren ja perheen kanssa. Nuorta ei
saa koskaan pakottaa kertomaan. IBD:n salaaminen koulussa voi olla nuorelle
stressaavaa ja haastavaa, jos oireita on paivittain. On mahdollista, etta hoitavalta
taholta tulee henkild koululle kertomaan IBD:sta luokkaan. Nuori voi myos itse
tai yhdessa aikuisen kanssa kertoa. (Aalberg & Siimes 2019.) Vanhemmille ja
esim. kouluterveydenhoitajalle kannattaa kuitenkin kertoa IBD:std avoimesti ja
yksityiskohtaisesti (Kelly ym. 2014, 29).

” Kyl siin& aluksi mulla oli tosi paljon semmosta, niinkun varsinkin, jos et piti kdydéa
paljon vessassa, niin mieluummin oli sillain et aa kdyn haukkamassa happea
tossa ennen tuntii.”

"Piti opetella hyvdksymé&én se, ettd mina en ole tdssé nyt itselleni nyt diabetesta
syémaéssé, vaan miné sydn laéakkeita, jotka niin kun turvottavat, ja keréé nestetta
Ja et sitten jotenkin vaan siiné oli jossain vaiheessa pakko opetella puhumaan

siitd.” (IBD-kokemusasiantuntija 2020.)

Crohn ja Colitis ry jarjestaa vertaistoimintaa nuorille. Toimintaa on jaettu kahteen
ikaluokkaan: 13-17 vuotiaat ja 18-30 vuotiaat. Ryhmiin kuuluu verkossa olevia
vertaisryhmia mm. suljettu Facebook ryhma seka Chat-ryhma, jossa voi keskus-

tella vertaistukihenkilon kanssa. (Crohn & Colitis ry. n.d. Vertaistuki.)
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6.4 Koulu ja opiskelu

Pitkaaikaissairaalle nuorelle voidaan laatia yleisen, tehostetun tai erityisentuen
oppimissuunnitelma. IBD:ta sairastavalla nuorella siihen kirjataan esim. tarve va-
lipalaan, nopea paasy WC:hen ja miten toimitaan, jos koulusta kertyy paljon pois-
saoloja. Koulua voi kayda myos kotona tai sairaalassa. (Crohn & Colitis ry. n.d.

Koulunkaynti ja opiskelu.)

Koulua kannattaa informoida nuoren sairaudesta. Opettajalle kerrotaan, etta nuo-
rella on IBD ja miten se vaikuttaa kaytannossa koulutyohon. Esimerkiksi Crohn &
Colitis ry:n internetsivustolla on tietoa, josta nuoren kanssa toimiva koulun hen-
kilokunta voi lukea mita pitaa ottaa huomioon. Kun koululle on kerrottu nuoren
sairaudesta, kaytannon elama koulussa saattaa helpottua. Nuori voi poistua ves-
saan kesken tunnin tarvittaessa, nuorelle voidaan antaa kayttoon tarvittaessa
erillinen WC. Koulun retkia suunnitellaan siten etta saatavilla on aina WC. (Kelly
ym. 2014, 21-24.) Retkia varten voi saada taksisetelin, jos siirtymia on paljon

(Crohn & Colitis ry. n.d. Koulunkaynti ja opiskelu).

"Oli tosi hellyttdvaa se, etté oikeastaan kaikki kaverit ja ystévét, etté ja varsinkin
mun koulussa jopa opettajat tukivat tosi paljon sité niin kun jaksamista ja oppi-
mista ja ymma@rsi tavallaan mun tarpeet yksilond myés. Niin se oli tosi helpottava
tekija.” (IBD-kokemusasiantuntija 2020.)

6.5 Ammatinvalinta ja asevelvollisuus

IBD-sairaus on huomioitava ammatinvalinnassa. Rasittava fyysinen tyo6 tai epa-
saanndlliset tydajat vuorotydssa saattavat tuoda ongelmia. Sairaudesta on ker-
rottava tyopaikan tyoterveyslaakarille, joka tekee arvion sairauden vaikutuksesta
tydkykyyn. Crohnin tauti saattaa pahenemisvaiheen aikana huonontaa tyokykya.
Pidempiaikainen tyokyvyttdomyys on harvinaista. (Crohn & Colitis ry. n.d. Elamaa

Crohnin taudin kanssa.)
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Asevelvollisuuden suorittaminen mutkistuu, jos nuorella on IBD-sairaus. Se on
lahes aina peruste vapauttaa asevelvollinen rauhan ajan palveluksesta. Myos-
kaan siviilipalvelusta ei tarvitse suorittaa. Varusmiespalveluksen suorittaminen
on mahdollista erityisin perustein. Jos erikoislaakari toteaa, etta sairaus on ollut
oireeton ilman laakitystd kaksi vuotta eikd suoliston tahystystutkimuksessa il-
mene muutoksia taudissa, voidaan IBD-sairaan asevelvollisen palveluskelpoi-
suusluokitusta muuttaa ja talldin asepalveluksen voi suorittaa. Jos IBD-sairaus
puhkeaa tai aktivoituu varusmiespalvelun aikana, se keskeytetaan. (Crohn & Co-

litis ry. n.d. Asevelvollisuus.)

6.6 Perheen tukeminen

Nuoruus jo itsellaan vaikuttaa nuoren suhteeseen vanhempien ja muun perheen
kanssa. Perheen elama muuttuu, kun nuori sairastuu pitkaaikaissairauteen, on
opeteltava uudenlaista arkea. Jos IBD-diagnoosi on saatu jo lapsuudessa, on
nuoruudessa opeteltava uudenlaista itsenaisempaa elamaa. Sairastuneen nuo-
ren vanhemmat saattavat kokea syyllisyytta ja monenlaisia negatiivisia tuntemuk-
sia. Vanhempi voi kayttaytya tavalla, joka ei ole hanelle ominaista, rationaalisen
ajattelun syrjayttaa huoli lapsesta. Vanhemmat tarvitsevat tukea ja turvaa hoito-
henkilokunnalta. Luottamuksellisen hoitosuhteen luominen perheen kanssa on
tarkeaa. Pienetkin vastoinkaymiset horjuttavat luottamusta. Vanhemmalle voi
tulla tunne, etta heidan on otettava ohjat omiin kasiin ja vastuu nuoren hoidosta.
Internetista etsitaan tietoa sairaudesta ja sen hoidosta, joka ei aina ole hyva asia.
Riskina on, ettd vanhempi uupuu kaiken tiedon ja vastuun keskella. (Aalberg &
Siimes 2019.)

IBD-sairaus ulottuu monille elaman osa-alueille ja on varsinkin pahenemisvaihei-
den aikana hyvin kuormittava sairaus. Luonnollisesti nuoren vanhemmille aiheu-
tuu huolta ja stressia, joka olisi otettava huomioon nuoren hoidon yhtena osana.
(Loreaux, Gray, Denson & Hommel 2015.) Kun lapsi saa diagnoosin, vanhemmat
surevat sita, etta lapsi ei saa elaa ns. normaalia elamaa seka huolestuvat mah-
dollisista rajoitteista mitd sairaus tuo mukanaan. Huolta herattaa myos tuleva:
mita terveydellisia vaikutuksia on odotettavissa seka millainen tulee olemaan sai-

rastuneen lapsen henkinen hyvinvointi. (Hommel 2013.)
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Kun nuori alkaa itsenaisesti hoitaa enemman omaa sairauttaan, vanhemmille jaa
vahemman huolehdittavaa. Toisaalta vanhempia huolettaa se, etta nuoren ter-
veyskayttaytymista ei voi valvoa entiseen malliin, kun nuori liikkuu ilman vanhem-
pia enemman. Koska IBD diagnosoidaan usein juuri nuorella, on vanhemmilla
vahemman aikaa valmistautua siihen, ettad nuorelle on annettava vastuuta oman
sairautensa hoidosta jo hyvinkin nopeasti. Vanhempi ei voi olla jatkuvasti paikalla
varmistamassa asioita. Pitkdaikaissairauksissa, jotka diagnosoidaan usein jo pie-
nella lapsella, vanhemmat huolehtivat aluksi taysin hoitoon liittyvista asioista.
(Plevinsky ym. 2018.) IBD:n eritysipiirteena sen ennustamattomuus aiheuttaa eri-
tyisesti vanhemmille stressia (Loreaux ym. 2015).

Vanhempien stressin tunnistaminen ja siihen puuttuminen on tarkeaa, silla se
vaikuttaa suorasti nuoreen. Pitkaaikaissairailla nuorilla, joiden vanhemmat koke-
vat sairauteen liittyen stressia, on enemman masennusta, ongelmia sairauteen
sitoutumisen ja psyykkisen sopeutumisen kanssa ja kaytdsongelmia. (Plevinsky
ym. 2018.) Vanhempien psyykkinen terveys vaikuttaa siihen miten nuori sopeu-

tuu pitkaaikaissairauteensa (Loreaux ym. 2015).

Vanhemmat saattavat joutua olemaan pitkia aikoja pois tyosta taudin pahenemis-
vaiheen aikana, sairaalan osastohoidon tai leikkauksen vuoksi (Plevinsky ym.
2018). Korkea sosioekonominen asema vaikuttaa stressin maaraan. Hyva talou-
dellinen tilanne tarjoaa enemman mahdollisuuksia vaikuttaa elamanlaatuun ja
sitd kautta stressin helpotukseen. (Guilfoyle, Denson, Baldassano, & Hommel
2012.)

Plevinskyn tutkimuksessa ” lliness-related parenting stress among parents of
adolescents and young adults with inflammatory bowel diseases” vertailtiin nuor-
ten aikuisten (AYA) ja sitd nuorempien teini-ikaisten vanhempien kokeman stres-
sin eroja. He kokivat hyvin samankaltaista stressia vanhempina. Erityisen hanka-
laa oli tietaa ja huomata, etta heidan lapsellaan on kipuja seka sairaudesta puhu-
minen lapsen kanssa koettiin aiheuttavan stressia. Kun perheessa lapsella on
pitkaaikaisairaus, hanen hoitonsa ja sairauden aiheuttamat rajoitteet vievat aikaa
ja energiaa vanhemmilta. (Plevinsky ym. 2018)
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Muiden perheenjasenten, kuten sairastuneen lapsen sisarusten huomiointi saat-
taa jaada joskus taka-alalle. Vanhemmat tiedostavat taman ja kokevat myds tasta
syysta stressia. (Plevinsky ym. 2018.) Sisarukset kokevat jaavansa syrjaan, kun
perheen elama pyorii yhden jasenen sairauden ehdoilla. Vanhempien aika ei riita
terveiden sisarusten huomioimineen. Vastaanotolla tulisikin kyselld vanhemmilta
myos muun perheen jaksamisesta ja suhtautumisesta. Sisarukset voivat kokea
huolta, valittamista ja rakkautta mutta myds katkeruutta ja vihaa. (Aalberg & Sii-
mes 2019.)

“Siihen (perheen jaksamiseen) ei olla kiinnitetty mitdén huomiota. Ja varsinkin &iti
otti jotenkin todella raskaasti sen silloin kun sairastuin. limeisesti se on joku &itien

juttu et ne alkaa etsimaéan itsestééan sité syyta.” (IBD-kokemusasiantuntija 2020.)

Myds Guilfoyle ym. (2012) on tutkinut nuorten IBD-potilaiden huoltajien kokemaa
stressista. Huolenaiheiksi todettiin taudin hoidon vaatimat jarjestelyt, nuoren 1aa-
kitykseen liittyvien useiden paatdsten tekeminen, kommunikointi terveydenhuol-
lon kanssa. Nuoremmat vanhemmat kokivat enemman stressia. Tama todenna-
koisesti johtui siita, etta heilla ei ollut kokemusta monimutkaisesta terveydenhuol-
tojarjestelmassa toimimisesta ja heilla oli myds huonompi taloudellinen tilanne.
(Guilfoyle ym. 2012.)

Terveydentilaan liittyva elamanlaatu tarkoittaa sita miten krooninen sairaus vai-
kuttaa elaman eri osa-alueisiin. Se on eras tarkea huomioitava seikka IBD:n hoi-
dossa. Elamanlaatu on IBD:ta sairastavilla nuorilla huonompi kuin saman ikaisilla
perusterveilla. Elamanlaatua heikentavia asioita ovat sairauden pahenemisvaihe,

oma tai vanhemman masennus. (Loreaux ym. 2015.)

Potilaan vanhempien ja itse nuoren IBD-potilaan masennuksen tunnistukseen tu-
lee kiinnittdd huomiota, kun nuori on vastaanotolla. Siihen voi kayttaa esimerkiksi
kyselykaavakkeita ja avointa keskustelua. (Loreaux ym. 2015.) Vanhemmilta on
hyva kysya kuulumiset samalla kun he kayvat lapsensa kanssa vastaanotolla
(Hommel, 2013).

Vanhempien huoli ei lopu valttamatta siihen, kun nuori on jo aikuistunut. Koke-

musasiantuntijatuntija kertoo vanhempien edelleen huolehtivan ja myotaelavan
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sairautta. “Edelleen vaikka voin hyvin, niin is&kin soittaa mulle viikoittain ja Kysyy,
miten mulla menee, ja miten mulla suolen kanssa. Se on kiva, etté ne kyselee ja
is&kin jaksaa olla kiinnostunut ja onnellinen siité ettd nyky&an on niin hyva tilanne.
Ja edelleen éiti on sillain, muistathan sybdé sitéd gluteenitonta ruokaa. Se huoli

miké on jaényt sielté, on kasin kosketeltava.” (IBD-kokemusasiantuntija 2020.)

6.7 Seksuaalisuuden huomiointi

IBD saattaa vaikuttaa seksuaalisuuteen aiheuttaen fyysisista kipua ja halutto-
muutta. Laakitys voi aiheuttaa erektiohairioita ja limakalvojen kuivuutta. Masen-
nus on merkittavin seksuaalista halukkuutta vahentava tekija. (Ala-Korpi 2017.)

Tutkittaessa 2500:n IBD:ta sairastavan henkilon populaatiota Yhdysvalloissa, tul-
tiin tulokseen, etta IBD:n aiheuttamat kivut, vasymys ja mielialan lasku vaikuttavat
negatiivisesti seksuaalisuuteen. Se, oliko potilaalla avanne, ei vaikuttanut tulok-
siin, verrattuna niihin keilld ei ollut avannetta. Tutkimus suosittaa, ettéd vastaan-
otolla kasiteltaisiin myds seksuaalisuutta, koska potilaan on usein vaikea ottaa
asiaa puheeksi. (Eluri ym. 2018.) Hoitajan olisi hyva tehda aloite seksuaalisuu-
desta puhumiseen (Ala-Korpi 2017). Myds haastattelemamme nuoren mielesta
sairauden mahdollisista vaikutuksia seksuaalisuuteen olisi hyva puhua vastaan-

otoilla.

“Sitdkédén (IBD:n vaikutuksia seksuaalisuuteen) ei ole ikiné puitu tuolla. Se olis
ollu tosi kiva varsinkin, kun oli sitd avanneuhkaa olemassa, et oltais oltu silleen,
ei hataa kyl séa kykenet ihan normaaleihin toimintoihin.” Seksiki on asia, joka
kuuluu silleen 90 prosenttia ihmisten elémaéan, niin sitten olishan se sit kauheen
normaalia, kun siellé kuitenkin alapééastd muutenkin jauhetaan koko ajan.” (IBD-

kokemusasiantuntija 2020.)

Lantion alueen leikkaus saattaa aiheuttaa hermovaurioita. Tama voi johtaa mie-
hilla erektiohairioihin, eturauhasen vaurioihin ja naisilla munanjohtimien vaurioi-
hin. Kuitenkin suomalaistutkimuksen mukaan murrosiassa colitis ulcerosan hoi-
tona suoritettu peraaukon saastava paksusuolen poisto ja J-pussin tekeminen ei
vaikuttanut seksuaalisiin toimintoihin aikuisena. Enemminkin ulosteen pidatysky-

vyttdmyys vaikutti negatiivisesti seksuaalisiin toimintoihin. (Koivusalo ym. 2009.)
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Raskaaksi tuleminen kannattaa ajoittaa taudin remissiovaiheeseen, jos suinkin
mahdollista. Avanne ei esta raskautta. (Crohn & Colitis ry. n.d. Elamaa Crohnin

taudin kanssa.)

6.8 Siirtyminen aikuisten sairaanhoitoon

Nuoren ika sairastuessa maaraa, alkaako hoito lasten- vai aikuisten sairaanhoi-
dossa. Taysin lasten ja- nuorten sairaalan lasten sisatautiosastolla hoidetaan
mm. suolistosairauksia. Hoidettavat ovat ialtaan 0-16 vuotiaita lapsia ja nuoria.
(Tampereen yliopistollinen sairaala 2020.) Kokemusasiantuntijamme siirtyi diag-
noosin saatuaan suoraan aikuisten sairaanhoitoon, koska oli sina vuonna 16-

vuotias. Aikuisten vuodeosastolla vietetty aika oli aluksi hammentavaa:

“Maé siirryin suoraan aikuisten puolelle. Ensimmaéistéa kertaa kun olin osastolla ja
mun vieressé oli sellainen védhan kuoleva mummo, joka huuteli, niin olin siiné
kohtaa sitd mieltd, etté olis tosi kiva olla oman ikéisten seurassa.” (IBD-koke-

musasiantuntija 2020.)

Aikuisten puolelle siirtyminen lastensairaanhoidosta tulee olla ennalta suunni-
teltu, jarjestelmallinen vaihe nuoren pitkaaikaissairaan elamassa. Hyva siirtyma-
vaihe on keskeytykseton, hyvin koordinoitu ja suunniteltu vastamaan yksilolli-

sesti nuoren tarpeita ja kehityksellista vaihetta. (Goodhand ym. 2011.)

Jos siirtyman aikana hoidon jatkuvuus katkeaa, tai se on puutteellista, saattaa
tuloksena olla remission katkeaminen, joten hoito ei saa keskeytya. Uudessa hoi-
topaikassa on paastava nuoren kanssa yhteisymmarrykseen hoidosta. Muutoin
saattaa alkaa esiintyd myds hoitovastaisuutta. Saksalaistutkimuksen mukaan
nuoret, jotka saivat siirtya aikuisten puolelle erityisen strukturoidun siirtymaohjel-
man turvin, kokivat huomattavia terveyshyotyja. Heita haastateltiin kaksi vuotta
siirtyman jalkeen. Nuorilla oli esimerkiksi vahemman IBD:hen liittyvia komplikaa-
tioita, leikkaukseen paadyttiin harvemmin, elamanlaatu oli parempaa, hoitoon ku-
luneet kokonaiskustannukset olivat pienemmat. (Schitz, Radke, Menzel &
Dabritz 2019.)
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Nuoren taudinkuva on monesti vaikeampi, leikkaushoitoon suhtautuminen kiel-
teisempaa kuin aikuisilla, I1aakehoito eroaa mm. kortikosteroidien kayton suhteen
ja vaikea krooninen sairaus vaikuttaa erityisesti herkassa kehitysvaiheessa ole-
vaa nuorta. (Goodhand ym. 2011.) Siirtymaa vaikeuttaa se, etta lapsen ja nuoren
IBD:n hoito eroaa aikuisten hoidosta ja aikuisten puolella vallitsee erilainen hoi-
tokulttuuri (Aalberg & Siimes 2019).

Nuorelle voi olla myds helpotus siirtya aikuisia hoitavan laakarin hoitoon, jolloin
voi olla luontevampaa puhua esimerkiksi seksuaalisuudesta tai paihteista. Van-
hempien lasnaolo vastaanotolla on myds itsenaisyyteen pyrkivan nuoren omatoi-
misuutta rajoittava tekija. Nuori ei valttamatta kehtaa vanhempien lasna ollessa
puhua kaikkein henkilokohtaisimmista asioistaan. (Kolho & Jokinen 2007.) Nuori
haluaa monesti suojella vanhempiaan ja vahattelee oireitaan taman takia heidan
lasna ollessa. Vastaanotolla keskusteltaessa nuoren ja hanen perheensa
kanssa, saattaa ilmeta, ettéd nuorella on erilainen kasitys voinnistaan esim. van-
hemmalla. (Aalberg & Siimes 2019.)

Kokemusasiantuntija kertoo aidin kanssa vastaanotolla olemisesta:

“Siihen aikaan mulla oli tosi kova tarve jotenkin olla kauhean iloinen, vaikka ei
meidén perheessé ollut sellasta ettei sitd sais ndyttaa. Sitten ku ei ollut energiaa
niin oli kova tarve esittaa, ettd mulla on kaikki tosi hyvin.” (IBD-kokemusasiantun-
tija 2020.)

On yksilollista koska nuoren hoito voidaan siirtaa aikuisten puolelle. Hanella tulee
olla riittava tietamys sairaudestaan ja oireista, joiden perusteella on hakeuduttava
hoitoon. Siirtymavaiheen toteutus alkaa aikaisintaan 15-16 vuotiaana ja sen olisi
hyva tapahtua 20 ikdvuoteen mennessa. (Kolho & Jokinen 2007.) Siirtyminen
epaonnistuu, jos nuori ei ole psyykkisesti valmis siihen. Joskus nuoren kyky ottaa
vastuuta itsenaisesti sairauden hoidosta on arvioitu vaarin. Jos nuorella havai-
taan psyykkisessa kehityksessa viivastymaa tai hairioita, on syyta pyytaa nuori-

sopsykiatrisen tyéryhman konsultaatiota. (Aalberg & Siimes 2019.)
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6.9 Psyykkinen hyvinvointi

Pitkaaikaissairaus vaikuttaa nuoren elamaan kokonaisvaltaisesti. Fyysiset muu-
tokset ja oireet vaikuttavat psyykkiseen kehitykseen ja hyvinvointiin sekd myds
painvastoin. (Makkonen & Pynndnen 2007.) Somaattinen pitkaaikaissairaus on
nuorelle henkisesti raskaampaa kuin lapselle tai aikuiselle. Hanella ei ole viela
aikuisen kaltaista vahvaa, itsenaista sisaista kuvaa itsestaan. Nuori ei voi lapsen
tavoin tukeutua vanhempaansa, se vaarantaisi nuoruuden kehitysvaiheeseen

kuuluvan autonomisuuden. (Aalberg & Siimes 2019.)

Nuoren on hyvaksyttava pitkaaikaissairaus osaksi omaa itsedan ja identiteetti-
aan, jotta han voi sopeutua sairauteensa. Sairaus tulee kohdata osana omaa it-
seaan, ei irrallisena asiana. Jos asiaa kasittelee itsestaan ulkopuolisena asiana,
saattaa alkaa kieltamaan sairauden olemassaolon. (Makkonen & Pynndnen
2007.)

On taysin inhimillista, etta nuori valilla kiistaa sairauden haitat ja olemassaolon.
Se on normaali valivaihe pitkdaikaissairaan nuoren kasvun ja kehityksen proses-
sissa, jonka tavoite on lopulta sairauden hyvaksyminen. Nuori kayttada ahdistavan
asian, kuten sairauden kieltamista suojana siihen asti, kunnes ahdistus alkaa
usein asteittain helpottaa. Kieltamisen aikana nuoren mieli saa lisaaikaa etsia
keinoja kohdata sairaus. Jos kieltamisesta ei lopulta paase ohi, elinikaiseen sai-
rauteen ei voi sopeutua ja nuori ei siten I0yda vaihtoehtoisia sopeutumiskeinoja.
Kieltaminen ja hyvaksyminen tapahtuvat monesti nuorella valilla samanaikaisesti
ja valilla vuorotellen. Nuoret myds monesti vahattelevat oireitaan. Sairauden ka-
sittelyn prosessin aikana on valilla toiveikkaampia aikoja ja valilla epatoivoa. (Aal-
berg & Siimes 2019.)

Nuori voi tuntea vihaa sairautta kohtaan ja kokea sairautensa ikaan kuin ulkopuo-
liseksi uhaksi. Tama voi johtaa siihen, etta nuori ei hoida sairauttaan asianmukai-
sesti. Nuori nakee itsestaan kahdenlaisen kuvan, toisessa han on sairas ja toi-
sessa "normaali” nuori. Oman hyvinvointinsa hoidosta puhumisen sijaan nuori
saattaa puhua "sairauden hoidosta”. Pitka prosessi, jonka lopussa nuorella on
ehea kokonaiskuva itsestaan, on vasta tekeillda. (Makkonen & Pynnénen 2007.)
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"Silloin ehkaé yritti tosi paljon sulkea pois ja jattaa asioita tavallaan késittelemétta,
ettd mieluummin leikkié, etté asioita ei tapahdu eika ole. Laitetaan laatikkoon ja

mietitdén niitéd joskus myéhemmin.” (IBD-kokemusasiantuntija 2020.)

Varhaisnuoruudessa sairastunut saattaa olla epavarma omasta kehonkuvas-
taan, koska juuri siina idssa nuoret vertaavat itsenaan toisiin ja saattavat miettia
"olenko normaali.” (Makkonen & Pynndnen 2007.) Kaikki eivat kuitenkaan pysty
hyvaksymaan sairauttaan ja sen vaikutuksia osana itsedan, jolloin negatiivisia

tunteita ilmenee vield aikuisena (Aalberg & Siimes 2019).

Clarkin ym. (2014) mukaan Crohnin tautia sairastavilla nuorilla on suuri todenna-
koisyys sairastua masennukseen. Jopa 25-40%:lla IBD:ta sairastavista nuorista
on masennuksen oireita. Taman vuoksi psyykkista hyvinvointia tulee arvioida,
nuoren IBD:n hoitoon tulee sisallyttaa psykologista tukea ja tarvittaessa psykote-

rapiaa. (Dabritz ym. 2017.)

Sveitsissa suuressa kohorttitutkimuksessa vuonna 2014 saatiin kuitenkin yllatta-
via tuloksia: IBD-nuoret parjasivat psyykkisesti jopa paremmin kuin terveet ver-
rokit. 11-15 vuotiaiden nuorten henkinen hyvinvointi ja heidan saama sosiaalinen
tuki oli vahvempaa. Sen paateltiin johtuvat hyvasta sosiaalisesta turvaverkosta.
Hyvat selviamisstrategiat seka vahva tukiverkko voivat siis kompensoida sairau-
den tuomaa fyysista haittaa siten, ettd se ei vaikuta heikentavasti psyykkiseen

hyvinvointiin ja elamanlaatuun. (Pittet ym. 2014.)

Terveyteen liittyva elamanlaatu on kasite, joka sisaltda sairauden fyysiset oireet
seka psykologiset vaikutukset. IBD:ta sairastavalla nuorella taman elamanlaadun
heikkeneminen on uhka etenkin taudin pahenemisvaiheissa. Gastroenterologin
osaamisalaan ei valttamatta kuulu nuoren masennuksen tunnistaminen. Jos ma-
sennusriskissa olevat nuoret voitaisiin ohjata psykiatrisen arvioinnin pariin hy-

vissa ajoin, elamanlaadun karsimista voitaisiin ehkaista. (Engelmann ym. 2015.)

Taudin aktiivisten vaiheiden aikana ahdistus ja masentuneisuus on todenna-
kdisinta. Silloin tulisi kiinnittda nuorten hoitotydssa erityistd huomiota mielenter-
veyteen. Erityisesti ahdistusta koki jopa puolet laajassa tanskalaisessa kohortti-

tutkimuksessa haastatelluista IBD:ta sairastavista nuorista ja nuorista aikuisista.
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Masentuneisuus ja ahdistus oli suurinta niilla, joilla oli taudin pahenemisvaihe vii-
meisen vuoden aikana seka niilla, joiden sairaus oli kestanyt jo pitkaan. Tutki-
muksen mukaan naisilla ilmeni enemman ahdistusta ja masennusta. Aikainen
tunnistaminen onkin tarkeaa, silla ahdistuneisuus saattaa ajan myota kehittya

masennukseksi. (van den Brink ym. 2018).

IBD-kokemusasiantuntijan (2020) mukaan mahdollisen masennuksen tunnista-
miseen ei juurikaan kiinnitetty huomiota hoitavassa yksikossa. Hanelle ei ole tar-
jottu mahdollisuutta puhua esim. psykologille. Masennuksen tunnistamiseen kay-
tettavia lomakkeita ei ole mydskaan hoitotydssa kaytetty. (IBD-kokemusasiantun-
tija 2020.)

“Yllattdvén véhén otetaan (psyykkinen hyvinvointi) huomioon, oikeastaan se vois
olla nuorilla asia mihin kiinnitettdis enemmén huomioita koska munkin hoitaja oli
sellainen systemaattinen et se saatto kyselld kauheasti mun harrastuksista, ja
tavallaan han tuntee mut tosi hyvin ihmisend, on aina kysellyt ja ollut kiinnostunut
mun eldmésta, mut se ei oo silleen oikein oikeastaan ikiné kiinnittanyt jotenkin

huomiota, ettd miten mulla sillain oikeasti sitten menee, niinku padén kanssa.’
(IBD-kokemusasiantuntija 2020).

Pitkaaikaissairailla nuorilla masennuksen syntyyn vaikuttaa myods suhde van-
hempiin, vanhempien mahdolliset mielenterveysongelmat seka alhainen sosio-
ekonominen asema. Masennusta ehkaisevia tekijoita ovat myonteinen tempera-
mentti, sosiaalisuus, hyva suhde vanhempien kanssa seka nuoren alykkyys.
(Makkonen & Pynndnen 2007.)

Nuoren mahdollista masentuneisuutta ja ahdistuneisuutta arvioitaessa katsotaan
tilannetta kokonaisvaltaisesti yhdessa nuoren ja hanen perheensa kanssa. MyOs
muilta tahoilta kuten koulusta voi pyytaa arvion nuoren kayttaytymisesta. (Mart-
tunen 2013, 12.) Nuoruudessa masennuksen oireisiin kuuluvat mm. artyneisyys,
vihaisuus, mielenkiinto katoaa niihin asioihin, jotka ennen tuottivat iloa. Nuoren
kaytos muuttuu entiseen verrattuna. Murrosian normaalien tunnekuohujen erot-

taminen masennuksesta voi olla haastavaa. (Suomen mielenterveys ry. 2020)
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Nuoren masentuneisuutta arvioitaessa kiinnitetaan huomiota siihen, millainen on
nuoren kasvuymparisto, kaveripiiri seka suhde laheisiin (Marttunen 2013, 12).
Heikko sosiaalinen tukiverkko on riskitekija nuoren IBD-potilaan henkiselle hyvin-
voinnille (Mahlmann ym. 2017). Nuoren kanssa on keskusteltava myos ilman
vanhempia. Masennuksen arviointiin kaytetaan oirekyselylomakkeita ja niiden tu-

loksista keskustellaan nuoren kanssa. (Marttunen 2013, 12.)

6.10 Aivojen ja suoliston valinen yhteys

Suolistossa sijaitseva tulehdus saattaa vaikuttaa negatiivisesti nuoren mielialaan,
koska aivoilla ja suolistolla on yhteys. Aivot ja suolisto kommunikoivat kaksisuun-
taisesti erilaisten hermostollisten, metabolisten, endokriinisten ja tulehduksellis-
ten valittajaaineiden kautta. (van den Brink ym. 2018; Moulton ym. 2019.) Suolis-
ton tulehduksella on vaikutuksia myds muualla kehossa, kuten aivoissa. Tuleh-
dus aiheuttaa vasymysta, unettomuutta ja masennusta. Tutkimuksen mukaan
masennus olisikin eras systeeminen vaikutus, jonka aiheuttaa IBD:ssa mm. suo-
len tulehduksen sytokiinit. Aikaisempi masennusdiagnoosi on myds yhteydessa
IBD:n vakavampaan taudinkuvaan, johon kuuluu mm. taudin pahenemisvaiheet,
biologisten laakkeiden kayttoon ja leikkaushoitoon paatyminen. Tulehdukseen
littyvaa masennusta voitaisiin siis ehkaista vahentamalla stressia etenkin lapsuu-
dessa, terveellisella ruokavaliolla ja tupakoinnin valttamisella seka IBD:n hyvalla

hoitotasapainolla. (Moulton ym. 2019.)

My6s Mahlmannin ym. (2017) katsauksessa mainitaan lisaantynyt tulehdusti-
lassa vapautuvien valittajaaineiden vaikutuksen mahdollisuus masennusoireiden
laukaisijana tai yllapitajana IBD:ta sairastavilla nuorilla. Samassa yhteydessa ker-
rotaan myos, etta stressi lisaa tulehnduksen mahdollisuutta. Masentuneilla on

myo6s mitattu kohonneita tulehdusmerkkiaineita. (Mahimann ym. 2017.)

Stressi saattaa lisata IBD:n oireita ja laukaista taudin pahenemisvaiheen (Evans
ym. 2014). Oligschlaegerin ym. (2019) katsauksen mukaan on todisteita siita,
etta stressi lisda suolen limakalvon lapaisevyytta ja sytokiinien eritysta. Siten se
nostaa pahenemisvaiheen riskia. (Oligschlaeger ym. 2019.) Nuorille ja heidan

vanhemmilleen tulisikin puhua suoliston hyvinvoinnin ja stressin yhteydesta.
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Stressia voi vahentaa stimuloimalla autonomista hermostoa, stressin vahenemi-
nen vaikuttaa positiivisesti IBD:n oireisiin nuorilla. Kognitiivinen psykoterapia,
jooga ja mindfullness-harjoitukset kuuluvat naihin ns. mielen ja kehon hoitoihin.
(Yeh, Wren & Golianu 2017.) Joogan vaikutusta nuorilla, joilla on artyvan suolen
oireyhtyma, on tutkittu vuonna 2014. Puolet nuorista kokivat oireiden ja kivun va-
hentyneen lyhyen joogaintervention aikana. Jatkossa olisi tutkittava miten jooga

vaikuttaa nuoriin, joilla on IBD. (Evans ym. 2014.)

6.11 Nuoren potilaan psykososiaalinen arviointi

IBD-barometrin mukaan IBD:ta sairastavalle nuorelle olisi tehtava oma hoito-
suunnitelma, mutta sita ei kuitenkaan aina tehda. (Crohn & colitis ry & Jansen-
Cilag Oy 2019) Kokemusasiantuntijamme koki positiivisena sen, etta laakari oli
kirjannut hanen terveystietoihinsa suunnitelman, miten hanta tulee hoitaa pahe-

nemisjaksojen aikana sairaalassa.

“Jos minun piti ldhted keskella yoté péivystykseen, niin miné soitin, ettd oon tu-

lossa, niin ne tiesi siellé jo valmiiksi. Mulle oltiin kirjattu kaikki miten minua kuu-

luu hoitaa, miné k&ytdnndssé soitin sinne ja sielld oli sénky aina valmiina, minut
kéarréttiin sénkyyn ja annettiin kortisonit suoneen ja kaikki.” (IBD-kokemusasian-
tuntija 2020.)

Nuori arvioidaan vastaanotolla kokonaisvaltaisesti, myos psykososiaaliset sei-
kat huomioiden, vaikka han tulisi vastaanotolle somaattisen syyn tai oireen
vuoksi. Nuoren hoitosuunnitelmassa on otettava huomioon juuri nuoren elaman-
vaiheeseen liittyvat asiat, kuten pienilla lapsillakin otetaan huomioon esim.
leikki. (Sturrock & Steinbeck 2013.) Nuoren terveydentilan kokonaisvaltaiseen
arviointiin on kehitetty erityinen haastattelumalli, jolla saadaan hyva yleiskuva
nuoren tilanteesta (Makkonen & Pynndnen 2007; Sturrock & Steinbeck 2013).

Headss tulee sanoista home, education/employment, exercise & eating, activi-
ties, drug use and abuse, sexual behaviour, suicidality/depression, self ja sa-

fety. Koti, koulutus/tyd, liikunta ja ruokavalio, vapaa-aika, paihteet, seksuaaliter-
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veys, masennus/itsetuhoisuus, minakuva ja turvallisuus. Tasta haastattelumal-
lista voi olla hyotya esimerkiksi siina tilanteessa, jos nuori on vaitelias ja haneen
on hankala saada keskusteluyhteytta. Nuoren voi olla vaikeaa tehda keskuste-
lualoite mieltaan painavista asioista seka sanoittaa tuntemuksiaan. Se auttaa
my0s luottamuksellisen hoitosuhteen luomisessa, kun hoitaja tietda mista asi-

oista kannattaa kysya. (Duodecim Oppiportti 2019.)

Puheeksi otettavat aiheet kaydaan lapi luontevasti. Koti ja koulu eli ns. arkiset
asiat on hyva kasitella ensin ja sitten siirtya muihin aiheisiin. Alussa hoitaja
vasta tutustuu nuoreen, joten arimmat aiheet kannattaa ottaa esille vasta kun
luottamus on syntynyt. Nuoren on helpompi avautua sairauteensa liittyvista asi-
oita, kun hoitajan kanssa on jo keskusteluyhteys saavutettu. (Duodecim Oppi-
portti 2019.)

Nuorelle potilaalle kerrotaan asioista suoraan, niiden oikeilla nimilla. Varmiste-
taan etta nuori ymmartaa, jos kaytetaan erikoisia termeja. Nuorelle voi kertoa
siitd miten henkinen ja fyysinen hyvinvointi on yhteydessa toisiinsa ja siksi kay-
daan lapi monia eri asioita. Suositaan avoimia kysymyksia ja annetaan nuorelle
aikaa vastata. Kysymyksia voi kysya erilaisilla tavoilla, eri sanankaantein. Valilla
voi jutella aivan muista asioista ja palata vaikeaan teemaan myéhemmin. Jos
kesken haastattelun nuori kertoo jotain halyttavaa, kaydaan kaikki teemat silti
lapi ja lopussa viela palataan tarkentavien kysymysten avulla keskeisiin asioihin

ja ratkaisuihin. (Duodecim Oppiportti 2019.)
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7 TOIMINNALLISEN OPINNAYTETYON TOTEUTUS

7.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Kaytimme opinnaytetydssa toiminnallista menetelmaa. Toiminnallisessa opin-
naytetyossa tuloksena syntyy tuotos, joka voi olla esimerkiksi opetusvideo, kirja
tai turvallisuusohje. Tuotoksen tavoitteena on havainnollistaa toimintaa ja se luo-
daan jonkun kaytettavaksi. Sen lisaksi toiminnalliseen opinnaytetydhdn kuuluu
raportointi tutkimuksesta. Toiminnalliseen opinnaytetyohon liittyy yleensa toimek-
siantaja. Opinnaytetydssamme toimeksiantajana oli Tampereen ammattikorkea-
koulu. Raportoimme opinnaytetyOprosessin eri vaiheissa tydomme edistymisesta
ohjaajallemme seka toimeksiantajallemme ja pyysimme kommentteja ja paran-
nusehdotuksia sisaltoon. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9-20).

Tydmme tarkoituksena oli jarjestaa luento Tampereen ammattikorkeakoulun ter-
veysalan opiskelijoille seka tuottaa luentomateriaali koulun kayttéon. Vilkan ja Ai-
raksisen (2003) mukaan kohderyhman maarittdminen on tarkeassa osassa, silla
se ohjaa millainen sisaltd luennollamme tulisi olemaan. Kohderyhmalta voidaan
pyytaa palautetta luennosta sen jalkeen. (Vilkka & Airaksinen 2003, 40.) Koska
kohderyhmana oli hoitotydon opiskelijoita, halusimme tuoda esiin hoitotyon kan-
nalta oleellisia nakokulmia. Naita tydssamme ovat esimerkiksi oireiden tunnista-
minen, hoito ja nuoren ja hanen laheistensa psyykkisen hyvinvoinnin tukemisen
tarkeys. Opinnaytetydbmme tuotoksena syntynyt luentomateriaalin teoria pohjau-
tuu taman raportin kappaleissa 4-6 esiteltyyn tutkimustietoon IBD-sairauksista
nuorilla. Luennon toteuttamisen lisaksi raportoimme opinnaytetydssamme, miten

toiminnallisen opinnaytetyon prosessi eteni.

7.2 Tiedonhaku

Koska luennon tarkoituksena oli tuottaa uusinta tietoa nuorten IBD-sairauksista
ja niiden hoidosta, olemme tehneet kattavan ja kansainvalisen tiedonhaun etsies-

samme lahdekirjallisuutta. Samalla myds selvitimme mita erityispiirteitd nuorten
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IBD-sairauksien hoitotyohon kuuluu ja millainen nuoren IBD-potilaan hoitopolku

on.

Opinnaytetyon tekemiseksi haettiin informaatiota kotimaisista ja ulkomaisista tie-
tokannoista, joita ovat mm. CINAHL, Duodecim ja Pubmed. Suuri osa lahteis-
taimme on kansainvalisia, ja tieteellisten artikkeleiden lahdeviitteista on |0ytynyt

uusia lahteita.

Arvioimme kaikkien lahteiden ajankohtaisuutta ja luotettavuutta. Tassa tukeu-
duimme tutkimuseettisen neuvottelukunnan hyvan tieteellisen tutkimuskaytan-
non kriteereihin (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2013). Tiedonhaun aikana
huomasimme, etta nuorten IBD-sairauksien kliinistd hoitoa koskeva tieto on saat-
tanut muuttua jo kymmenessa vuodessa. Tavoitteemme olikin, etta hoitosuosi-
tuksia koskeva tieto ei olisi kymmenta vuotta vanhempaa. Lisaksi halusimme I10y-

taa tietoa erityisesti nuorten IBD-sairauksien hoidon erityispiirteista.

Haastattelimme myo6s kokemusasiantuntijaa videopuhelun valityksella. Haastat-
telussa kaytettiin avoimia kysymyksia ja olimme pohtineet ennakkoon teemoja,
joista halusimme keskustella. Kasitellyt teemat pohjautuivat raportissamme esi-
teltyyn teoriatietoon IBD-sairauksista. Kaytimme tata materiaalia tukemaan paa-
telmia ja argumentointia (Vilkka & Airaksinen 2003, 58). Haastattelussa koke-
musasiantuntija sai kertoa omin sanoin, millaista on sairastua nuorena tulehduk-
selliseen suolistosairauteen. Halusimme opinnaytetydssamme ja luennolla tuoda

esiin nuoren omakohtaisia kokemuksia IBD-sairaudesta.

7.3 Hyva luento ja luentomateriaali

Su:n ja Woodsin tutkimuksen (2012) mukaan hyvalla luennolla ja luennoitsijalla
on tiettyja ominaisuuksia. Luennoitsijalla on vankka tietamys asiastaan. Han osaa
antaa esimerkkeja teoreettisen tiedon tueksi tosielaman tilanteista. Han kommu-
nikoi selkeasti, kayttden asianmukaista, tuoretta teknologiaa apunaan. Huumorin
kayttd on myos suositeltavaa. Muita hyvan luennoitsijan ominaisuuksia ovat ener-

gisyys, inspiroivuus ja sosiaalisuus. (Su & Woods 2012.) Hyva luennoitsija saa
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esittdmansa aiheen "heradmaan eloon” ja opetuksen lomassa han kertoo esi-
merkkeja elavasta elamasta. Jos luennoitsija on rento ja helposti [ahestyttavissa,
opiskelijat ronkenevat esittaa kysymyksia matalammalla kynnyksella. (Rewell &
Wainwright 2009.) Hyva luennoitsija kayttdd muitakin havainnollistamiskeinoja

kuin diaesitysta, esimerkiksi videota tai flappitaulua (Kupias & Koski 2012).

Mielestamme luentodioissamme oli oleellista tietoa IBD-sairauksista ja nuorten
hoitotydn erityispiirteista. Teorian vastapainoksi esittelimme kokemusasiantunti-
jan ajatuksia sairastumisesta ja hoidosta. Diojen runsas aihetta kasitteleva kuvi-
tus ja videot toivat vaihtelevuutta ja visuaalisuutta luentomateriaaliin. Kiinnitimme
huomioita siihen, etta esiinnyimme luontevasti, puhuimme kuuluvasti ja selkeasti

seka olimme katsekontaktissa yleis6on.

Hyva ja mieleenpainuva luento aktivoi opiskelijoita, sen sijaan etta heilla olisi vain
kuuntelijan rooli. Kun luento pohjautuu vain sille, etta luennoitsija puhuu ja muut
kuuntelevat, opiskelijoiden keskittymiskyky saattaa laskea arviolta 20 minuutin
jalkeen. (Rewell & Wainwright 2009.) Luento opetusmenetelmana toimii, jos se
ei ole vain monologi, vaan siind on myds aktivoitu opiskelijoita. Huolellinen luen-
non suunnittelu on erittain tarkeaa. Kuunteleminen ja muistiinpanojen tekeminen

on hyva taito, myds sita oppii luennoilla. (French & Kennedy 2017.)

Hyva luento on ajatuksia herattava ja saa opiskelijat pohtimaan asioita itse. Kei-
noja opiskelijoiden aktivointiin voivat olla mm. pareittain tai rynmassa keskustelu,
mielipiteiden ja kokemusten jakaminen tai ongelmanratkaisu. Eras keino tehda
luennosta tehokkaampi ja aktivoida ja herattaa keskustelua, on antaa tehtavaksi
lukea ennakkomateriaali ennen luentoa. Myds opiskelijan kiinnostus aihetta koh-
taan ja motivaatio oppia vaikuttavat siihen, kuinka hyvin han omaksuu luennolla
esitetyt asiat. Aktiivisilla opetusmenetelmilla voidaan kuitenkin parantaa oppimi-
sen syvyytta. Luento oppimismenetelmana on tehokas. Luennoitsija on jo tehnyt
kattavan tyon ja kaynyt lapi aiheeseen liittyvat asiat, tiivistanyt ne tarkeimpiin ja

koonnut valmiin paketin. (Rewell & Wainwright 2009.)

Esitimme luennolla osia kokemusasiantuntijamme kuvaamasta videosta. Vide-

olla han kertoo sairastumisestaan ja siihen liittyvista tuntemuksistaan. Videon
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esittaminen toi esitykseen nuoren henkilOkohtaista nakokulmaa. Se antoi ylei-
solle pienen tauon teoriasta seka tilaisuuden pohtia kuulemaansa. Luennon ela-
voittamiseksi kerroimme myos diaesityksen ohella kokemusasiantuntijan haas-
tattelussa esiin tulleita huomioita ja kokemuksia IBD-sairaudesta. Nain saimme

yhdistettya teoriatietoon esimerkkeja elavasta elamasta.

Esityksen lopussa haastoimme opiskelijat testaamaan IBD-tietdmyksensa Ka-
hoot-tietokilpailulla, jossa oli 17 kysymysta luennon sisallosta. Valmistauduimme
luentoon huolellisesti ja harjoittelimme esitysta useita kertoja. Olimme myos va-

rautuneet vastamaan opiskelijoiden kysymyksiin parhaamme mukaan.

Luennolla opiskelijat voivat saada uusinta tutkittua tietoa kasiteltavasta aiheesta.
Hyva luento antaa opiskelijoille kokonaiskuvan kasiteltavasta aiheesta. Luento
opetusmenetelmana sopii siksi erityisen hyvin silloin, kun aihealueeseen vasta
aletaan perehtya tai loppuun kokoamaan tarkeimmat tiedot yhteen. (French &
Kennedy 2017.)

Erilaisia opetuksen tukena kaytettyja menetelmia ovat audiovisuaaliset kuten tv
ja videot, visuaaliset kuten diat, julisteet ja taulut seka audio- eli aanta kayttavat
kuten nauhoitteet ja puhe. Kun opetuksessa on kaytossa audiovisuaalista mate-
riaalia, joka yhdistaa aanta ja kuvaa, opitun asian muistaa paremmin. Olisi myds
hyva, jos luennolla kaytetaan muutamaa erilaista esitystapaa, kuten PowerPoint-
diaesitys yhdistettyna keskusteluun tai aivoriiheen. (Yadav 2015.) Paatimme
kayttaa luennolla diaesitystd. Se on myds helppokayttdinen ja meilla oli koke-
musta diaesitysten luomisesta. Luentomateriaalissamme oli tutkimustiedon li-
saksi myos lyhyita videoita, joilla IBD-kokemusasiantuntija kertoi milta tuntui sai-

rastua nuorena ja miten sairaus vaikutti elaman eri osa-alueisiin.

Hyva luentoesitys on selkea ja ytimekas. Laadukas diaesitys ei vie paahuomiota
luennon muulta sisallolta ja antaa tilaa itsenaiseen ajatteluun ja kannustaa osal-
listujia vuorovaikutukseen kouluttajan kanssa. (Kupias & Koski 2012.) Dioissa on
paaasiat, joista opiskelijat voivat myos luennon jalkeen opiskella. Tarkeaa olisi
saada rakennettua hyva kokonaiskuva kasiteltavasta aiheesta. Dioihin voi myds

jattaa aukkoja, joita taydennetaan luennolla. (Rewell & Wainwright 2009.)
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Diojen ulkoasu on valittu ajatellen katsojaa. On tarkeaa, etta varit erottuvat ja
fontti on tarpeeksi iso, yksinkertainen ja selkea. Paras asetelma on tumma teksti
vaalealla taustalla. Asiaa saisi olla maksimissaan 8-10 lausetta per dia. Diojen
maaran tulee olla kohtuullinen, jotta luennoitsija ehtii kayda jokaisen dian paa-
asiat lapi. Esityksessa kannattaa kayttaa hyvalaatuisia valokuvia ja muita visuaa-
lisia lisia kuten taulukoita, jos se on aiheeseen sopivaa. Diaesityksen huonoja
puolia ovat interaktiivisuuden puute, lilan runsaat visuaaliset arsykkeet jos esityk-
sen tekija on kayttanyt monia erilaisia efekteja, aania, animaatiota. Joskus luen-
noitsija voi joutua yksinkertaistamaan monimutkaisia asiasisaltoja tai joutuu jat-
tamaan pois tarkeaa asiaa, saadakseen kaiken mahtumaan ja jotta esitys olisi
selked. (Yadav 2015.)

Luentodiojen tuottaminen oli pitka ja haastava prosessi. Ensimmaiseksi oli sovit-
tava esityksen rakenne ja mietittava looginen jarjestys aiheiden esittamiseen. Ta-
man jalkeen oli paatettava mitka asiat ovat oleellisimpia hoitotydon kannalta ja
tehtava rajauksia, jotta esityksesta ei tulisi liian laaja ja raskas kuulijoille. Luen-
nolle oli varattu 1,5 tuntia ja tdssa ajassa oli tarkoitus ehtia kdymaan lapi diat.
Aikaa oli jatettava myds yleison kysymyksille ja diaesityksen jalkeen pidettavalle

opiskelijoita aktivoivalle, IBD-aiheiselle Kahoot-tietokilpailulle.

Kun harjoittelimme esitysta ensimmaisen kerran, niin havaitsimme etta animoitu-
jen diojen esittaminen on yllattavan hidasta ja dioissa oli ehka liikkaakin informaa-
tiota. Vaarana oli esityksen venyminen lilan pitkaksi tai se etta joutuisimme Kii-
rehtimaan. Tarkistimme diat ja mietimme kohdeyleison tarpeita seka ennakkotie-
toa aiheesta, taman jalkeen pohdimme mitka asiat ovat tarkeimpia hoitotyon na-

kokulmasta ja teimme tarvittavia muokkauksia.

Samalla kun diojen sisaltéa pohdittiin, niin oli pidettava mielessa myos esityksen
visuaalisuus ja selkeys. Dioissa ei saa olla liilan paljon tekstia ja olisi mielekasta,
jos diaan mahtuisi myds aiheeseen sopiva kuva. Kaytimme myos asioiden ha-
vainnollistamiseen anatomisia kuvia. Esityksen alussa oli musiikilla tehostettu
animaatio, jossa kuvattiin suoliston rakennetta. Video oli otettu Youtube-nettisi-
vustolta ja olimme editoineet sitd. Myds lopussa oli tehosteena animaatio, jossa
kuvattiin IBD-sairauksia, samalla kun esittelimme tarkeimmat lahteemme. Halu-

simme nain panostaa visuaaliseen ilmeeseen teemaan sopivin keinoin.
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8 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

8.1 Eettisyys ja luotettavuus

Noudatimme tydssamme hyvia tieteellisia kaytantoja ja kiinnitimme huomioita tut-
kimusetiikkaan koko opinnaytetydprosessin ajan. Tutkimuseettisen neuvottelu-
kunnan (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2013) mukaan hyvan tieteellisen kay-
tanndn tunnusmerkkeja ovat tutkimuksen rehellisyys, huolellisuus, tarkkuus seka

tutkimusten tulosten taltiointi ja esittaminen.

Naiden lisaksi sovelsimme tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia tiedon-
hankintamenetelmia seka tutkimus- ja arviointimenetelmia. Etsimme aihees-
tamme nayttdon perustuvaa tietoa. Huomioimme muiden tekeman tyén ja saavu-
tukset kayttamalla viitteita ja annamme saavutuksille niille kuuluvan arvostuksen.
Tutkimuksen suunnittelussa, toteutuksessa ja raportoinnissa noudatetaan tieteel-
liselle tiedolle asetettuja vaatimuksia. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2013.)
Kun valitsimme lahteita, niin huomioimme artikkeleiden tieteellisyyden, julkaisua-
jankohdan seka missa ne on julkaistu. Loysimme erityisesti kansainvalisia artik-
keleita niin paljon etta oli tarpeen noudattaa tiukkaa lahdekritiikkia. Ingham-
Broomfieldin (2014) mukaan tieteellisten lahteiden valinnassa huomioitavia seik-
koja ovat artikkelin kirjoittaja, vertaisarviointi seka julkaisuvuosi ja -paikka. Lisaksi
voidaan selvittaa mika on ollut mahdollinen tutkimuskysymys ja mita tiivistelma

kertoo sisallosta (Ingham-Broomfield, 2014).

Suomessa jokaisella maassa pysyvasti asuvalla on lain turvaama oikeus laaduk-
kaaseen hoitoon. Potilaita on kohdeltava hanen ihmisarvoaan ja yksityisyyttaan
kunnioittaen. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista. 17.8.1992/785:3) Laki ter-
veydenhuollon ammattihenkildistd (Laki terveydenhuollon ammattihenkilGista
28.6.1994/559) edellyttaa, etta terveydenhuollon ammattihenkilolla on riittava
koulutus ja valmiudet toimia ammatissaan. Hoitoty0ssa on jatkuvasti opeteltava
uutta ja kehityttava hoitajana. Ladketieteen seka hoitotieteen tutkimus tuo koko
ajan uutta tietamysta sairauksien hoidosta. Koska IBD lisaantyy nuorilla ja siita
on saatu viime vuosina runsaasti uusia tutkimustuloksia, on nuorten kanssa tyos-

kentelevien hoitajien hyva tietda nuorten hoidossa tarvittavat erityspiirteet. IBD:n
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hoito nuorella eroaa aikuisen hoidosta ja tauti puhkeaa 25% todennakdoisyydella

juuri nuoruusiassa.

Sairaanhoitajien eettisissa ohjeissa (Sairaanhoitajaliitto 1996) velvoitetaan sai-
raanhoitajaa huolehtimaan ammattitaitonsa jatkuvasta kehittamisesta ja hoidon
laadun yllapidosta muiden samassa tyoyhteisdssa tydskentelevien sairaanhoita-
jien kanssa. Potilasta tulee kunnioittaa ja hanta on hoidettava yksildllisesti ja yhta
hyvin riippumatta siitd millainen potilaan tausta on. (Sairaanhoitajaliitto 1996.)
Hoitotydssa nuorta on kunnioitettava nuorena, ei vain hoitoa tarvitsevana poti-
laana. Nuoren nakemys asioihin on tarkea ja se tulee muistaa myds silloin kun

vastaanotolla on nuoren lisaksi vanhemmat. (Leino-Kilpi & Valimaki 2015, 230.)

Opinnaytetyotamme varten haastateltu taysi-ikdinen IBD-kokemusasiantuntija
osallistui tutkimukseemme vapaaehtoisesti. Han oli innoissaan aiheestamme ja
mielissdan kun halusimme kuulla hdnen kokemuksiaan ja kayttaa niita tyos-
samme. Osallistumisesta ei maksettu korvausta. Saimme kokemusasiantuntijan
suostumuksen siihen, ettd naytamme luennolla valikoituja osia hanen kuvaamas-
taan videosta. Alkuperainen video oli liian pitka luennolla kaytettavaksi ja koke-
musasiantuntijan luvalla saimme kayttaa siita sopivaksi katsomiamme osia. Myds
luennolla esiintuodut kokemusasiantuntijan havainnot esitettiin hanen suostu-

muksellaan.

Kokemusasiantuntijan kertomia tietoja kasiteltiin luottamuksellisesti ja han esiin-
tyy opinnaytetydssamme anonyymina. Luennolla ilmoitettiin vaitiolovelvollisuu-
desta, kokemusasiantuntijan kertomien asioiden sensitiivisyyden vuoksi. Luento
oli Tampereen ammattikorkeakoulun suljettu tilaisuus ja osallistujat olivat terveys-
alan opiskelijoita. Taman vuoksi oletimme opiskelijoiden noudattavan sairaanhoi-
tajien eettisiin ohjeisiin kuuluvaa vaitiolovelvollisuutta pyydettdessa (Sairaanhoi-
tajaliitto 1996).

Nuoriin kohdistuva hoito tulee olla tarkkaan harkittua herkan kehitysvaiheen
vuoksi. Nuoren voi olla hankalaa itse ilmaista tuntemuksiaan ja tarpeitaan. Nuoria
hoitavien onkin tarkeaa tuntea pitkaaikaissairaan nuoren auttamiseksi kaytettavia

keinoja. Lapsia ja nuoria on hoidettava samojen eettisten periaatteiden mukai-
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sesti kuin aikuisiakin. Koska nuoren kehitys on viela kesken, terveydellisten paa-
tosten teko ja vastuunotto on rajatumpaa kuin aikuisilla. Nuori tarvitsee tervey-
desta huolehtimiseen aikuisen apua. Nuorta hoidetaan aina yhteistydssa huolta-
jien kanssa. Lapsi tai nuori saa kuitenkin tehda itse ikdansa ja kehitysvaihetta
vastaavia paatoksia. (Leino-Kilpi & Valimaki 2015, 218-224.)

Toimme myos esiin luottamuksellisen hoitosuhteen ja nuoren asianmukaisen
kohtaamisen merkityksen. Mielestamme nuoren tulee saada olla vastaanotolla
valilla ilman vanhempiaan, jotta han voi vapaammin puhua arkaluontoisemmista
asioista hoitohenkildokunnan kanssa. Tama edesauttaa luottamuksellisen suh-

teen luomista.

Eettiset kysymykset ovat erityisen haastavia juuri nuoria hoidettaessa. Hoitaja voi
kohdata erimielisyytta ja hoitokielteisyytta. Eettinen ongelma syntyy, jos hoitaja
vedoten ammattiasemaansa maarailee nuorta eika kunnioita nuoren nakemyk-
sia. Hoitajan holhoava asenne ei ole ratkaisu. Tassa korostuu oikeuden ja velvol-
lisuuden suhde: jotta nuori ansaitsee jotain, on otettava myds vastuuta. Voi syn-
tya myo0s tilanne, jossa nuori ja vanhempi ovat eri mielta hoitoon liittyvista kay-
tannoista. Hoitajan rooli on nuoren kuunteleminen, olla keskustelukumppani seka
itsenaisyyden tukija. Tavoitteena on, ettd nuoresta kasvaa terveydestaan huolta
pitava aikuinen. (Leino-Kilpi & Valimaki 2015, 226-227.)

Luennollamme kasiteltiin nuoren pitkaaikaissairaan hoitoon sitoutumista ja teki-
joita, jotka siihen vaikuttavat. Kun hoitaja tietaa mita on nuoren mahdollisen hoi-
tokielteisyyden ja asenteen takana, on helpompi lahtea ratkaisemaan tilannetta.
Itse rauhallisena pysyminen ja nuoren ymmartaminen ovat erittain tarkeita. Nuo-
relle annetaan yksildllisesti suunnitellen vastuuta omasta hoidostaan ja talloin
nuori saa myos enemman vapauksia. Vanhemmat voivat luottaa siihen, etta nuori
liikkuessaan kavereiden kanssa tai ollessa yota pois kotona osaa huolehtia esim.

laakityksesta.
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8.2 Kehitysehdotukset

Opinnaytetydmme aihe oli laaja ja kaiken tarvittavan tiedon tiivistdaminen 1,5 tun-
tiin oli haastavaa. Mielestamme oppimisen kannalta olisi tehokkaampaa jakaa
aihealue pienempiin osiin. Silloin luentoon olisi voinut sisallyttdd enemman opis-
kelijoita aktivoivaa toimintaa, kuten esimerkiksi potilastapauksen pohdintaa pie-
nissa ryhmissa. Kaksi tunnin mittaista luentoa olisi my6s mahdollistanut aiheen

kasittelemista syvallisemmin.

Toisena kehitysehdotuksena esitamme, ettd kohderyhman aiemman tietamyk-
sen kartoittaminen olisi hyodyllista luentoa suunniteltaessa. Tarkemmin kohden-
nettu luento ja opintomateriaali edistaisi oppimista ja luennolle osallistuminen olisi

mielekkaampaa.

Opinnaytetydhomme kuului yhden luennon jarjestaminen. Luennolle osallistui
lasten- ja nuorten hoitotydn suuntaavan vaiheen opiskelijoita, seka muutama ter-
veydenhoitajaopiskelija. Koska IBD-sairastuneiden maara ovat kasvanut vauh-
dilla, mielestamme olisi toivottavaa, etta vastaavia luentoja jarjestettaisiin kaikille
terveysalalta valmistuville opiskelijoille. Luennon ei valttamatta tarvitse olla vain

nuoriin rajattu, vaan hoitajien tietamys IBD-sairauksista yleensakin olisi tarkeaa.

8.3 Pohdinta

Valitsimme taman aiheen opinnaytetydllemme, koska se kiinnosti meita ajankoh-
taisuutensa vuoksi. IBD-sairaudet ovat yleistyneet, mika on tullut ilmi myds lukui-
sissa lahteissamme. Mielestamme aiheen rajaus nuorten sairauden erityispiirtei-
siin oli myos mielenkiintoinen. Pitkaaikaissairaan nuoren hoitotyo oli meille uusi
alue, jossa halusimme kasvattaa ammattitaitoamme. Tiesimme paapiirteittain
mita IBD-sairaudet ovat, mutta nyt paasimme syventymaan aiheeseen perusteel-
lisesti ja tietamyksemme nuorten IBD-sairauksista on opinnaytetydomme ede-

tessa kasvanut valtavasti.

Aloitimme opinnaytetyon teon tehokkaalla tiedonhaulla ja tydomme suunnitellulla.

OpinnaytetyOprosessimme pysyi aikataulussa alusta loppuun. Yhteistydmme on
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ollut vaivatonta ja sovituista asioista on pidetty kiinni. Tavoitteista on keskusteltu
prosessin edetessa ja ne ovat olleet yhtenaiset. Koska aihe kiinnosti meita ja siita
IOytyi runsaasti uusia tutkimuksia, tyon tekeminen oli mielekasta. Etenkin suolis-

ton ja aivojen yhteydesta tehty tutkimus viime vuosilta kiehtoi meita.

Tuotoksen tekeminen oli yllattavan haasteellista. PowerPoint-sovelluksella luotu-
jen diojen muokkaamiseen kului paljon aikaa. Halusimme opintomateriaaliin
mahdollisimman paljon hyodyllista tietoa ja samalla oli pohdittava miten luen-
nosta saisi mielenkiintoisen ja helposti seurattavan. Meille oli tarkeaa, etta
olimme perehtyneet perusteellisesti aiheeseen. Nain luennolla kerronta olisi su-
juvaa, eika asioita vain lueta suoraan dioilta, tdssa onnistuimme mielestamme

hyvin.

Jouduimme rajaamaan esitystamme ja priorisoimaan luennolla kasiteltavia asi-
oita, koska luentoon oli varattu vain 1,5 tuntia. Pidimme rajaamisessa hoitotyon
nakokulman punaisena lankana, se auttoi valitsemaan oleellisimmat asiat.
Olimme lopulliseen diaesitykseen tyytyvaisia. Saimme luennon jalkeen positii-
vista palautetta seka opiskelijoilta etta opettajalta, joten esityksemme oli ilmeisen

onnistunut.

Mielestamme kokemusasiantuntijan haastattelu toi meille uutta ja erilaista nako-
kulmaa tydhomme. Oli mielenkiintoista huomata, ettd tiedonhaun avulla 16yta-
mamme teoriatiedot lahivuosien tutkimuksista tukivat nuoren kertomaa. Hanen
kokemuksensa siita, millaista on sairastua nuorena kuormittavaan pitkaaikaissai-
rauteen, vastasi niita tietoja, joita toimme esiin raportissamme. Psyykkisen hyvin-
voinnin seka nuoren seksuaalisuuden huomioiminen nousivat eraina tarkeina asi-
oina esiin tutkimuksissa. Olikin yllattavaa, etta haastattelemamme nuori oli koke-
nut jaavansa ilman tukea naissa asioissa. Esimerkiksi mahdollisesta ahdistuk-

sesta tai masennuksesta ei koskaan kysytty suoraan.

Opinnaytetydmme tavoitteena oli antaa opiskelijoille tietoa nuorten IBD-sairauk-
sista ja hoidon erityispiirteita. Mielestamme paasimme tavoitteeseen ja onnis-

tuimme luomaan laadukkaan opintomateriaalin mika sisaltaa kattavasti tietoa tu-
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lehduksellisista suolistosairauksista ja nuorten hoitotyosta. Luentomme oli huo-
lellisesti suunniteltu ja sisalloltaan laaja, koemme etta saavutimme opinnaytetyon

kokonaistavoitteen.
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LITTEET

Liite 1. IBD-opintomateriaali

IBD-sairaudet
nuorilla

VESA PALTTO
VILMA TULIMAKI
2020

Mika ihmeen IBD ?

* IBD = inflammatory bowel disease eli tulehduksellinen
suolistosairaus

Crohnin tauti (41%) ja haavainen paksusuolentulehdus
colitis ulcerosa (55%)

Esiintyvyys nelinkertaistunut nuorilla viimeisen 20 vuoden
aikana

IBD-sairaudet jo kansantauti Suomessa, yli 2000 henkiloa
saa diagnoosin vuosittain

* Molempien tautien syntymekanismi on tuntematon,
perintotekijat altistavat sairastumiselle
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Mahdollisen IBD-sairauden merkkeja

+ Kasvun ja kehityksen viiveet

* Painon lasku

* Ulostamistarve lisaantyy, veriulosteet

* Paiseet ja kivuliaat haavat perdaukon seudulla
* Suun oireet (haavat, aftat)

* Kuumeilu (erityisesti iltaisin)

* lho-oireet, kyhmyruusu

« Silma-arsytys

* Niveltulehdus

Crohnin tauti

» Suolen limakalvolla on tulehdus, joka yltaa
koko suolen seinaman lapi

» Tulehdus voi sijaita missa tahansa maha-
suolikanavan alueella

* Yleisimmat oireet ovat ripuli, kuumeilu,
vatsakivut ja laihtuminen

» Oireet voivat olla epaselvia

» Sairauteen ei ole parantavaa hoitoa
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Crohnin tauti

* Diagnosointi
* Inspektio: suu, perdaukko, iho
* Tahystys: EGD, MRE, WCE + biopsia
* Laboratoriokokeet: B-La, B-PVK, S-CRP, S-Alb,
S-Krea, U-Prot, U-pH, S-AFOS, S-ALAT,
F-Calpro, F-BaktVil

* Pituuden ja painon seka murrosian
kehitysvaiheen arviointi, Tannerin asteikko —

IBD-sairauksien tahystystutkimukset

* Esophagogastroduodenoskopia (EGD): ylemman ruoansulatuskanavan tahystys ja biopsia

+ Magneettienterografia MRE (ohutsuolen magneettikuvaus)
« Tarkka kuva suolesta, ei sateilya

* lleokolonoskopia, paksusuolen ja ohutsuolen loppuosan tahystys ja biopsia

* Ohutsuoli voidaan kuvata myos langattomalla kapselikameralla
(WCE= wireless capsule endoscopy)
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Crohnin taudin kliininen ravitsemushoito

* EEN = exclusive enteral nutrition, kliininen
ravitsemushoito, on tutkimusten mukaan tehokas ja
turvallinen menetelma remission induktioon

* Suositellaan ensisijaiseksi menetelmaksi lapsilla ja nuorilla!

* Hoito edistdé kasvua, korjaa hivenaineiden puutoksia
seka lievittaa tulehdusta suolen limakalvolla

* Kliininen ravintoliuos voi olla:
+ elementaalinen: sisiltaa pilkottuja proteiineja, rasvahappoja
ja glukoosia
« polymeerinen: sisiltda kokoproteiineja, hiilihydraatteja,
rasvahappoja, vitamiineja ja hivenaineita

* Ravinteet nautitaan joko oraalisesti tai annetaan
nenamahaletkulla

Crohnin taudin laakehoito

* Pyritaan remissioon eli taudin
oireettomaan vaiheeseen ja sen
yllapitoon

* Metotreksaatti teratogeeninen—
raskaus ehdoton vasta-aihe

* Infliksimabi infuusiona 8 vk vélein
* Adalimumabi s.c.-injektio (kotona)

* Haittavaikutuksia: nesteretentio,
kuukasvot, pahoinvointi,
haimatulehdus, kasvanut
infektioriski, vasta-aineiden
kehittyminen
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Crohnin taudin leikkaushoito

* Noin 20-30% nuorista joutuu leikkaukseen 10 vuoden
kuluessa diagnoosin saamisesta

Indikaatioita: I&4dkehoidon epdonnistuminen, aggressiivinen
tauti

* Lapsen kasvun ja kehityksen viiveet saattavat vieda
leikkauspoydalle

Hoitomuotoina suoliresektio, strikturoplastia tai avanne

Leikkaushoidon jalkeen usein komplikaatioita, jopa 54%
uusintaleikkaukseen

* Ei paranna sairautta mutta kohentaa elamanlaatua

Nuoret suhtautuvat kielteisemmin leikkaushoitoon

Haavainen paksusuolentulehdus

* Krooninen tulehdus paksusuolen
limakalvolla, tulehdus alkaa usein
perasuolesta

* Yleisimmat oireet vatsakivut, ripuli,
veriulosteet ja tihentynyt
ulostamistarve, iho-oireet, ulosteen
karkailu, tuhriminen

* Diagnosointi:
* Tahystykset, biopsia
« Laboratoriotutkimukset (B-La, B-PVK,

S-CRP ja ulosteen kalprotektiini F-
CalPro)
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Haavaisen paksusuolentulehduksen laakehoito

* Samantyyppinen kuin Crohnin
taudin taudissa

* Kaytetaan myos oraalisen ja
rektaalisen ladkkeen yhdistelmaa

* Proktiittiin perapuikkoja tai
mesalatsiinia peraruiskeena

Haavaisen

paksusuolentulehduksen leikkaushoito

* Noin kolmasosa lapsuudessa sairastuneista tarvitsee leikkaushoitoa

* Kuratiivinen hoitomuoto: tulehtuneen suolen tai sen osan poisto

* Poistetun suolen tilalle rakennetaan usein ohutsuolisailio, J-pussi

» J-pussi mahdollistaa ulostamisen normaalisti peraaukon kautta, ei pysyvaa avannetta

* Ruokavalioon ja nestetasapainoon kiinnitettava erityista huomiota leikkauksen
jalkeen
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Liitannaissairaudet

= Niveloireet aktiivisen vaiheen aikana

* lhomuutokset, kyhmyruusu

Episkleriitti, iriitti

Haimatulehdus

Muutokset munuaisissa
= Primaari skelorosoiva kolangiitti (PSC)

= Laskimotukosten ja keuhkoveritulpan riski
kasvaa

IBD-ravitsemus

* Yksildllinen ruokavalio, vélttaen oireita aiheuttavia
ruoka-aineita

* Pienia annoksia usein

* Oireita usein néista: kofeiini, rasvaiset ruoat,
siemenet, jyvit, pahkinat, raa’at kasvikset ja
hedelméat

- FODMAP-ruokavaliosta ja gluteenin pois
jattamisesta voi olla hyotya

* Nuorille ruokavalion suunnittelu
ravitsemusterapeutin kanssa

« Lisaravinteet jos ravitsemustila heikko, D-vitamiinin
ja kalkin tarve

* Sairauden aktiivinen vaihe:
* Ruokahaluheikkenee
* Ripulin aiheuttama nesteen ja suolojen korjaus
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* Mun mielesté se on jotenkin ehka tarkeinta kun ollaan nuorten
kanssa tekemisissa niin se ettéa niita ei pideta sairaina tai se et
niinku niita ei kohdella niinku ne ois silld lailla kehdosta
hautaan lal-lal-laa, vaan etta sina olet elava ihminen ja tasta
selvitdan ja kaikki on ihan hyvin, nyt vaan niinku hoidetaan
kuntoon- tyyppisesti.”

(IBD-kokemusasiantuntija)

Pitkaaikaissairas nuori

* Krooninen sairaus nuoruusiassa on uhka terveelle
psykososiaaliselle kehitykselle

* Mahdollisesti huono itsetunto ja negatiivinen kehokuva

* Pitkaaikaissairauteen sopeutuminen vaatii
pitkajanteisyytta

* Sairaus asettaa nuoren tahtomattaan
riippuvuussuhteeseen hoitohenkilokunnan ja perheen
kanssa

* Tarve realistiseen tietoon sairaudesta, ei synny vaaria
mielikuvia

 Sairauden hyvaksyminen



72

Sosiaaliset suhteet

* Kaverit tarkeita

* Ryhmaan kuuluminen, samankaltaisuus
* Sosiaalinen osallistuminen vahaisempaa
* Sairauden kanssa hyvaksytyksi tuleminen
* Murrosian ja kasvun viivastyminen

* Ulkonakémuutokset

* Sairaudesta kertominen kavereille

* Vertaistuki

Opiskelu ja ammatinvalinta

* Yleisen, tehostetun tai erityisen tuen
oppimissuunnitelma

* Erityisjarjestelyt
« Vilipala
+ Mahdollisesti oma vessa
* Retket suunniteltu
* Koulun informointi

« Ei suositella fyysisesti rasittavaa tyota tai
vuorotyé6ta

* Vapautus varusmiespalveluksesta
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Hoitoon sitoutuminen

* Nuoti voi olla hoitokielteinen, tehda impulsiivisia
paatoksia

* Nuori saattaa hoidon laiminlyonnilla pyrkia
autonomiansa vahvistamiseen

» Vahainen tietamys tai ymmarrys sairaudesta
vaarantaa hoitoon sitoutumisen

* Itsenaisyys, paatoksenteko ja vastuun
lisdantyminen

» Vanhempien lasnaolo vastaanotolla voi rajoittaa
nuoren omatoimisuutta ja itsenaisyytta

* Jopa 50% 13-17 vuotiaista laiminly6 sdannéllisen
laakityksen

Keinoja parempaan hoitoon

sitoutumiseen

* Huolellinen valmistelu yhdessa nuoren ja perheen kanssa ja
informointi

* Vahitellen lisaa vastuuta omasta hoidosta

» Laakkeen ottamisesta on hyva tehda paivaohjelmaan sopiva
rutiini

* Kerrotaan rehellisesti mita haittoja voi aiheutua, jos
laakkeita ei ota

* Laakkeet nakyvilla ja mielelladn samassa paikassa
* Nuori tietaa minne olla yhteydessa tarvittaessa

* Jos hoitoon sitoutuminen lipsuu, aikuisten tulee suhtautua
siihen rauhallisesti ja asiallisesti
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Psyykkinen hyvinvointi

* Somaattinen pitkaaikaissairaus on nuorelle
henkisesti raskaampaa kuin aikuiselle tai
lapselle

* Sairaus on hyvaksyttava osaksi identiteettia ja
minakuvaa

* Psyykkista hyvinvointia arvioitava ja tuettava
nuorella IBD-potilaalla

* Heikko sosiaalinen tukiverkko heikentaa
henkista hyvinvointia

* Suolistossa sijaitseva tulehdus saattaa vaikuttaa
negatiivisesti nuoren mielialaan, koska aivoilla ja
suolistolla on yhteys.

Gut-brain-axis (suoli-aivo-akseli)

* Suolisto kommunikoi aivojen kanssa
valittajaaineiden avulla

* Masennus —> systeeminen vaikutus, sytokiini
TNF-alpha mahdollisesti yllapitaa
masennusta

* Stressi voi laukaista pahenemisvaiheen ja
lisata oireita

* Ladkkeettomat keinot apuun
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Psykososiaalinen arviointi

« Kysy suoraan ja konkreettisesti
» Tarkeista asioista useampi erilainen kysymys
* Kehon ja mielen yhteys

HEEADSSS:

* Kotiolot

* Opiskelu ja tyo

« Elintavat

* Vapaa-aika

* Paihteet

¢ Sairaudet

* Seksuaali- ja mielenterveys
* Mindkuva, itsetunto

¢ Turvallisuus

IBD-sairaus ja seksuaalisuus

* Puheeksi ottaminen!

* Puhutaan seksuaalisuudesta nuorelle
sopivalla tasolla

* Sairaus saattaa aiheuttaa
haluttomuutta ja fyysista kipua

» Lantion/vatsan alueen leikkaus voi
aiheuttaa hermovaurioita
(eturauhanen/munasarjat)
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Vanhempien ja perheen tukeminen

* Nuoren sairaudella suuri vaikutus koko
perheen elamaan

* Opeteltava uudet arkirutiinit, nuorelle
annettava vastuuta

* Luottamuksellinen ja turvallinen hoitosuhde
tarkeaa

* Sairauden arvaamattomuus

* On huomioitava myos sisarusten hyvinvointi

Aikuisten sairaanhoitoon siirtyminen

* Hyva siirtymavaihe on keskeytykseton ja
yksilollisesti suunniteltu

« Siirtyminen aikaisintaan 15-16 vuoden idssa ja
viimeistaan noin 20-vuotiaana

* Hoidon jatkuvuus varmistettava



77

IBD-sairauksien erityispiirteet nuorilla

* Taudinkuva usein aggressiivisempi kuin aikuisilla

* Murrosika, kasvu, kehitys saattavat viivastya

Laakehoito on haasteellista

* Crohnin taudin kliininen ravitsemushoito
(EEN = Exclusive Enteral Nutrition)

Perheen huomioiminen

Koulu, kaverit, sosiaaliset suhteet, ryhmaan
kuulumisen tunne

Psyykkinen hyvinvointi, masennus yleista

Siirtyminen lasten sairaanhoidosta
aikuisten sairaanhoitoon
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