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Esipuhe

Anusatresia on synnynnainen rakennepoikkeama peraaukon ja perasuolen
alueella ja sita esiintyy Suomessa yhdella 3300 syntyvasta lapsesta. Nain
ollen anusatresia voidaan luokitella harvinaiseksi sairaudeksi tai vammaksi,
joihin kuuluvat Suomessa ne diagnoosiryhmat, joihin kuuluvia henki-

[6ita I6ytyy maassamme enintaan reilu 500 (100: 1 000 000 asukasta).

Invalidiliiton Harvinaiset-yksikko julkaisee opassarjaa, jonka tarkoituksena on
yhteisty6ssa diagnoosiyhdistysten kanssa tehda oppaita, jotka ovat avuksi
arjen elamassa. Oppaat on tarkoitettu harvinaisiin vamma- ja sairausryh-
miin kuuluville henkiléille ja heidan laheisilleen seka terveydenhuollon, sosi-
aalitoimen ja koulutoimen ammattilaisille. Tarkoituksena on levittdaa muutoin
niin hankalasti saatavissa olevaa vammakohtaista tietoa suomen kielella.

Tama Anusatresia -opas on avaus Harvinaiset-yksikon ensitieto-oppaiden
sarjassa. Tavoitteena on antaa tietoa ensikaddessa vanhemmille, joiden lapsella
on diagnosoitu anusatresia. Opas on tehty yhteistydssa Turun ammattikor-
keakoulun Salon yksikon kanssa ja sen sisallon ovat ansiokkaasti toimittaneet
terveydenhoitajaopiskelija Anu Harju ja sairaanhoitajaopiskelija Hanna Vikman.
Asiasisaltoa ovat tarkastaneet uroterapeutti, erikoissairaanhoitaja Pirjo Nurmi ja
lastenkirurgian professori Risto Rintala. Oppaan kuvituksesta vastaa Juha Harju.

Invalidiliton Harvinaiset —yksikko on harvinaisten tuki —ja liikuntaelinvam-
mojen resurssikeskus, joka toimii Invalidiliton Lahden kuntoutuskeskuk-
sessa. Oppaiden laatimisen lisaksi yksikko jarjestaa tiedottavia ja vertais-
tukea antavia tilaisuuksia harvinaisille ryhmille seka julkaisee Harava —lehtea.
Lehti on suunnattu harvinaisille vammaryhmille ja alan ammattilaisille.
Yksikko osallistuu myos Lahden kuntoutuskeskuksessa jarjestettavien harvi-
naisten vammaryhmien sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseille.

Lisatietoja Harvinaiset —yksikosta saa Invalidiliton verkkosivuilta:
www.invalidiliitto.fi/harvinaiset

tai ottamalla yhteytta yksikkoon osoitteessa

Harvinaiset —yksikkd, Launeenkatu 10, 15100 Lahti

puh. (03) 812 8706 tai 044 765 0410

Lahdessa maaliskuussa 2010
Invalidiliitto ry
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1 MIKA ON ANUSATRESIA?

Anusatresia on synnynnainen monimuotoinen rakennehairié peraaukon ja pera-
suolen alueella. Peraaukko voi puuttua kokonaan tai sijaitsee poikkeavasti.
Hairion vaikeusaste vaihtelee lievasta kosmeettisesta hairiosta vaikeaan monion-
gelmaiseen hairidon.

Suolisto kehittyy raskauden alkuvaiheessa. Ensimmaisilla raskausviikoilla suolisto
ja virtsatiet ovat yhteydessa toisiinsa, mutta neljannen raskausviikon jalkeen
ne alkavat erkaantua toisistaan ja kehittya itsenaisiksi. Joskus tama kehitys ei
sujukaan niin kuin pitaisi, jolloin perasuoli, peraaukko tai molemmat eivat kehity
normaalisti. Perasuolen kehittymiseen vaikuttavat hairidtekijat aiheuttavat usein
epamuodostumia muihinkin samaan aikaan kehittyviin elimiin. Mita aiemmin
sikionkehitysaikana perasuolen kehitys hairiintyy, sita vaikeampi epamuodos-
tuma on, ja sitd enemman todetaan myds muita epamuodostumia. 65 %:lla poti-
laista, joilla esiintyy anorektumin hairid, on myos muita epamuodostumia. Eniten
niitd on todettu virtsateissa, selkarangassa, sydamessa ja ruokatorvessa.

Kliinisesti ja hoidollisesti anorektumin epamuodostumat voidaan jakaa mataliin ja
korkeisiin hairidihin. Matalassa hairidssa perasuolen sulkijalihakset ovat yleensa
normaalit, mutta perdaukko voi olla tavallista ahtaampi tai sijaita vaarassa
paikassa. Korkeassa hairidssa peraaukko ja perasuoli puuttuvat tai perasuoli
sijaitsee vatsaontelossa. Perasuolesta voi myds lahtea fisteleita eli ylimaaraisia
tiehyita, jotka yhdistavat kehon onteloita
toisiinsa mm. virtsaputkeen, virtsarakkoon,
pojilla kivespussiin ja tytoilla emattimeen.

Anorektumin synnynnaisia epamuodostumia
esiintyy Suomessa yhdella 3300 syntyvasta
lapsesta. Pojilla on havaittu olevan anusat-
resiaa hieman enemman kuin tytoilla. Toistai-
seksi anusatresian synnyn syyt ovat tuntemat-
tomat. Joissakin tapauksissa perimalla voi olla
vaikutusta rakennepoikkeaman syntyyn, mutta
nama tapaukset ovat harvinaisia. Aidin toimilla

= raskauden aikana ei ole havaittu olevan vaiku-

“.',’!;ﬁ., tusta epamuodostuman syntyyn. Anorektumin

ok epamuodostumaa sairastavien kuolleisuus on

% alle 5 %. Useimmiten kaikki menehtymiset liit-
tyvat oheisepamuodostumiin.

Anusatresia diagnosoidaan yleensa heti
syntyman jalkeen. Poikkeama on helppo
havaita, koska peraaukko puuttuu tai se
sijaitsee vaarassa paikassa. Matalissa puutok-
sissa oireita ovat usein kivulias ulostaminen
tai voimakas ummetus. Muita oireita ovat
turvonnut vatsanalue, lapsi ei ulosta ensim-



maisen kahden vuorokauden aikana syntymasta tai uloste tulee emattimesta,
kivespussista tai virtaputkesta.

2 TUTKIMINEN JA HOITO

Anusatresia -potilaiden hoitotulokseen vaikuttaa epamuodostuman vaikeusaste.
Vastasyntyneen lapsen perasuolen epamuodostuman korkeustyyppi tulisi selvittaa
ensimmaisen elinvuorokauden aikana, jolloin suurin osa potilaista tarvitsee kirur-
gista hoitoa. Pitkaaikaishoitosuunnitelmaan vaikuttavat rakennepoikkeaman
vaikeusaste ja luonne, lapsen fyysinen vointi seka hoitavan Iaakarin ja perheen
nakemys. Hoidon tavoitteena on mahdollisimman normaali ulosteen pidatyskyky.
Matalaa hairidta sairastavilla on paremmat mahdollisuudet saavuttaa hyva ulos-
teenpidatyskyky kuin korkeaa hairiota sairastavilla.

Lahes kaikilla potilailla on jonkinasteisia ummetusongelmia. Noin puolella poti-
laista ummetus vaatii hoitoa. Ruokavaliolla ja saanndllisilla elamantavoilla on
keskeinen rooli anusatresian hoidossa.

Nykyhoidoilla merkittavalle osalle potilaista kehittyy sosiaalinen ulosteenpida-
tyskyky jo leikki-iassa, mutta PSARP — leikatuista (posteriorinen sagittaalinen
anorektoplastia; anaalikanava ja sita ymparoivat sulkijalihakset rekonstruoidaan
uudelleen ja nostetaan oikeaan sijaintiinsa) potilaista noin puolella on normaali
pidatyskyky kasvuian jalkeen. Sosiaalisesti hairitsevasta ulosteenpidatysky-
vyttdmyydesta karsii n. 20%. Talldin tahdonalaiset sulkijalihakset ovat usein
huomattavan hypoplastiset eli vajaasti kehittyneet, mika johtuu selkanikamien
epamuodostumiin liittyvista sakraalisen hermotuksen poikkeavuudesta. Talla
potilasryhmalla on usein myds virtsanpidatyskykyyn liittyvia ongelmia.
Anusatresiaa sairastavat lapset tarvitsevat jatkuvaa seurantaa. Onkin tarkeaa,
etta lapsella on pysyva hoitokontakti hoitavaan yksikkdon ja hoitavaan laakariin,
joihin voi ottaa yhteytta aina tarvittaessa.

2.1 Tutkimukset

Vastasyntyneelle tehdaan aina laakarin tarkastus, jossa tutkitaan, onko pera-
aukko avoinna ja sijaitseeko se oikeassa paikassa. Erilaisia radiologisia kuvanta-
mistutkimuksia tarvitaan maarittamaan rakennepoikkeaman astetta seka mahdol-
lisia lisdvammoja erityisesti sukupuolielimiin, selkarankaan ja virtsateihin liittyen.
Lapsen tilanteesta ja sukupuolesta riippuen osa tutkimuksista tehdaan ennen
mahdollista kirurgista hoitoa, osa sen jalkeen. Rontgentutkimuksista tarkein on
miktiokystografia, mika tehdaan varsinkin pojilla ennen kirurgista hoitoa selvit-
tamaan fistelitilannetta. Vatsan ja selkarangan ultradanitutkimuksilla selvitetaan
mahdollisia anatomisia poikkeavuuksia virtsateissa ja selkarangassa. Jos ultra-
aanitutkimuksessa nakyy poikkeavuutta selkarangassa, voidaan tehda magneet-
tikuvaus (MRI), joka nayttaa tilanteen tarkemmin. Ultradanitutkimuksella ja thorax
— rontgenkuvauksella selvitetdan myds sydamen tilaa. Lisaksi voidaan tehda



perinndllisyytta selvittavia kromosomitutkimuksia. Lapsille, joille on vastasynty-
neena tehty avanne, selvitelladan muutaman viikon idssa paksusuolen anatomiaa
varjoainetutkimuksella.

2.2 Yleisimmat hoitomuodot

2.2.1 Kirurginen hoito

Tilanteessa, jossa lapsella on matala epamuodostuma, kirurgisena hoitona on
peraaukon plastia —leikkaus eli perianaalinen anoplastia. Valttamatta aina ei
tarvita lainkaan kirurgista hoitoa. Lisaksi hoitona kaytetaan peraaukon dilataa-
tiota eli laajennushoitoa, jonka tarkoituksena on suurentaa peraukkoa, jotta uloste
paasee kulkemaan peraaukon lapi paremmin. Lapsi, jonka peraaukko ja perasuoli
eivat ole yhteydessa toisiinsa (korkea epamuodostuma) tarvitsee usein useampia
leikkauksia. Heti alkuun tehdaan paksusuoliavanne ulostamisen turvaamiseksi.
Lopullinen korjausleikkaus tehdaan tilanteen mukaan myohemmin. Jatkossa
yhdistetaan peraaukko ja perasuoli toisiinsa (PSARP —leikkaus). Tama tehdaan
yleensa lapsen ollessa muutaman kuukauden ikainen. Avanne saatetaan jattaa
viela paikoilleen joksikin aikaa, jotta leikkausalue saa parantua rauhassa. Leik-
kauksen jalkeen aloitetaan perasuolen dilataatiohoito tilanteen mukaan. Vaikeim-
missa epamuodostumissa tarvitaan useita kirurgisia toimenpiteita. Hoitoa suun-
nitellaan yksilollisesti lapsen tilanteen mukaan. Kaikki kirurgiset toimenpiteet
tehdaan nukutuksessa, joten lapsi ei tunne kipua. Leikkauksen jalkeista kipua
voidaan hoitaa eri tavoin.

2.2.2 Dilataatiohoito

Dilataation eli laajennushoidon tarkoituksena on venyttaa peraaukkoa vahitellen,
kunnes se on lapsen ikaan nahden sopivan kokoinen. Matalaa hairiota sairas-
tava lapsi ei valttamatta tarvitse leikkausta lainkaan, jolloin dilataatiohoito voidaan
aloittaa saman tien. Korkeampaa hairiota sairastavalle lapselle tehdaan ensin
leikkaus, jonka jalkeen aloitetaan dilataatiohoito.

Laakari arvioi ja seuraa aika—ajoin dilataatiohoidon tarvetta esimerkiksi maaraa-
malla laajentimen koon ja hoidon tiheyden. Dilataatio suoritetaan Hegarin laajen-
timella (dilataattori), joka on pieni, yleensa metallinen tylppakarkinen puikko.
Hoito aloitetaan pienella laajentimella ja hoidon edetessa siirrytaan suurempaan,
kunnes haluttu tulos on saavutettu. Tilanteesta riippuen hoitoa tehdaan paivittain,
muutamana paivana viikossa tai viikoittain. Laajennin vaihdetaan suurempaan ja
tiheyttd muutetaan sopivin valiajoin, koska muuten perdaukon kudos arpeutuu,
eika anna laajennushoidolle myoden.

Dilataatiohoito saattaa tuntua lapsesta ja vanhemmista epamukavalta ja kivuli-
aalta. Vanhemmasta voi olla varsinkin alkuun vaikeaa tehda omalle lapselleen
kipua tuottavaa toimenpidetta. Vastuu hoidon onnistumisesta saattaa pelottaa.



Sairaalassa ohjataan, kuinka laajennushoito tehdaan, jotta se kotona onnistuu.
Jos laajennushoidon suorittaminen tuntuu hankalalta tai epamukavalta, se
voidaan tehda myos sairaalassa.

Lapsen kipua voidaan helpottaa monin tavoin. Hoitotilanteen voi tehda lapselle
mahdollisimman miellyttavaksi. Lapsen huomion voi kiinnittdad muuhun esimerkiksi
johonkin leikkikaluun tai toiseen vanhempaan. ltse hoito kannattaa tehda rauhal-
lisesti ja nopeasti liukastavaa geelia kayttaen. Laajenninta voi hieman lammittaa
lampiman (ei kuuman) veden alla. Jotkut lapset pitavat enemman kylmemmasta.
Sopiva lampdatila ja tekniikka I0ytyy kokeilemalla. Hoidossa kaytettavat Hegarin
laajentimet annetaan sairaalasta kotiin lainaksi.

2.2.3 Avannehoito

Suoliavanteessa uloste tulee suoraan vatsan paalle kiinnitettyyn avannepussiin.
Yleensa avanne pyritaan tekemaan paksusuoleen (colonstoma). Avanteen tarkoi-
tuksena on turvata suolen toiminta ja ulosteen tulo. Se antaa myds lapselle aikaa
kasvaa rauhassa ennen seuraavaa leikkausta. Suoliavanne voi olla aluksi pelot-
tava asia, joka vaatii totuttelua ja opettelua. On syyta muistaa, etta avanteen
kanssa voi elaa lahes normaalia elamaa.

Ennen avannepussin kiinnitysta iho puhdistetaan ja kuivataan, jotta ihonsuoja-
levy tarttuu hyvin paikoilleen. Ihonsuojalevyyn leikataan avanteen kokoinen reika
ja se kiinnitetaan tiiviisti avanteen ymparille. Avannetta ymparoivan ihon hoitoon
on Kiinnitettava erityista huomiota, koska jos ulostetta paasee avanteen ymparilla
olevalle iholle, se artyy helposti ja menee rikki. Avannehoitotarvikkeita on erilaisia
ja erikokoisia. Alkuun tarvittavat hoitotarvikkeet saa sairaalasta mukaan, jatkossa
ne saa lahetteella oman terveysaseman hoitotarvikejakelun kautta.

Avannehoito tuo mukanaan ruokavalioon liittyvia asioita lapsen iasta riippuen.
Sen aikana kannattaa noudattaa vahalaktoosista ja vahasokerista ruokavaliota
ilmavaivojen ja kipujen valttamiseksi. Joskus kaytetaan myos suolalisaa. Lisaksi
lapsella saattaa olla suolitukkeuman vaara, jos lapsi sy0 paljon helposti suolta
tukkivia tuotteita, kuten appelsiinia, mandariinia ja kaalia. Osaston hoitohenki-
|6std ja avannehoitaja ohjaavat avanteen hoitoon liittyvissa asioissa.

2.2.4 lhonhoito

Ulosteen koostumus voi vaihdella kovasta I0ysaan. Esimerkiksi avanteen aikana
takapuolen iho ei ole tottunut ulosteeseen kun taas avanteen sulkuleikkauksen
jalkeen se joutuukin koetukselle. Ihonhoitoon on hyva kiinnittda erityishuomiota
seka lapsen takapuolen alueella ettd mahdollisen avanteen alueella ongelmien
ennaltaehkaisemiseksi. Jos iho ja uloste ovat kauan kosketuksissa toisiinsa,
voi uloste polttaa ihon rikki ja aiheuttaa vaippaihottumaa. Vaippoja tulee vaihtaa
useasti ja ihoa hoitaa saanndllisesti. Ihonhoitoon 16ytyy mm. erikoisrasvoja, joita
voi tilanteen vaatiessa ottaa kayttoon. Ohjeistusta kannattaa kysya hoitohenkil6-
kunnalta.



3 UMMETUS JA SEN HOITO ¥

Lahes kaikilla lapsilla, joilla on anusatresia, on jonkinasteisia \
ongelmia ummetuksen suhteen, johon noin puolet lapsista tarvitsee .
hoitoa. Ummetuksesta puhutaan silloin, kun ulostaminen on harvaa ja/ ,‘

tai kivuliasta. Tahan liittyvat kovat ulosteet, ulostamisen valttely (pant- h%
taaminen) tai tuhrimista eli ulosteen tahatonta valumista housuihin. %
Syyna ummetukseen korkeassa hairiossa on koko paksusuolen liik-
kuvuudenhairid, matalammassa hairiossa syy loytyy suolen loppuosan
toimintahairiosta.

Ummetuksesta voi kehittya vaikea, lasta ja perhetta rasittava ongelma. Nain ollen
ongelmasta kannatta ottaa ajoissa yhteytta omaan hoitavaan laakariin, joka osaa
neuvoa parhaimmat yksilolliset hoito-ohjeet.

Ummetuksen hoidossa keskeisinta on sen ennaltaehkaisy, jota toteutetaan ruoka-
valiolla, saanndllisilla ulostamistavoilla ja tarvittaessa myds laakityksella. Laakitys
voi olla hyvinkin pitkaaikainen. Lapsilla, joilla on anusatresia, ummetuksen hoito
saattaa poiketa tavallisista ummetuksen hoito-ohjeista.

3.1 Laakehoito

Ummetus on useimmiten hoidettavissa bulklaksatiiveilla, jotka sitovat nestetta
suoleen ja lisdavat ulostemassaa. Laakkeen kayton tulisi olla paivittain saanndl-
listd ja sen yhteydessa lapsen tulee juoda riittavasti. Laakkeen teho tulee esiin
valmisteesta riippuen %2 - 3 vrk:n kuluessa kayton aloituksesta. Bulklaksatiivit
soveltuvat hyvin pitkaaikaiskayttoon.

Laktuloosiladkitys pehmittda ulostetta, jonka seurauksena ulostaminen on
helpompaa. Jos pelkka laktuloosi ei auta tai tilanne on hankala, kaytetaan suolen
toimintaa lisdavia tippoja tai tarvittaessa myos peraruiskeita. Vaikeassa ummetuk-
sessa, johon liittyy tuhrimista, suolen tyhjennykset hoidetaan aluksi sdanndllisesti
annetuilla peraruiskeilla. Peraruiskeiden tarkoituksena on tyhjentaa paksusuoli
mahdollisimman taydellisesti. Peraruiskekuurin jalkeen jatketaan suolta stimu-
loivaa laakitysta. Laakehoidon maaraa aina laakari ja se toteutetaan laakarin
ohjeiden mukaan. Ongelmatilanteissa voi ottaa yhteytta hoitoyksikkdon.

3.2 Ruokavalio

Ruualla on suuri merkitys ulosteen laatuun mm. ummetuksessa ja
pidatyskyvyn hallinnassa. Olennaista on tietaa, millainen ruoka

M kiinteyttaa ja mika l0ysentaa ulostetta (Taulukko1). Ruokavalio
on aina yksilollinen ja laaditaan mahdollisuuksien mukaan

i yhteistydssa laakarin, hoitajan ja ravitsemusterapeutin
kanssa. Joskus taysin normaali ruokavalio pienin saadoksin

on riittava. Joskus laakari saattaa maarata tilanteen mukaan
runsaskuituisen tai vahakuituisen ruokavalion. Jos lapsella on



avanne, myoOs ruokavalioon tulee kiinnittda erityishuomiota. Kts. avanteenhoito-

kappale.

Imevaisikaiselle aidin rintamaito on aina ensisijainen vaihtoehto. Aina aidinmaito

ei sovi tai ei ole lapselle riittdvaa, jolloin teolliset aidinmaidonkorvikkeet
turvaavat lapsen ravinnon saannin. Tutustuttaminen uusiin ruoka-aineisiin /
aloitetaan aina yksilOllisesti lapsen kasvun ja rintamaidon riittdvyyden
mukaan. Jos rintamaitoa on niukasti tai sitd ei ole lainkaan, voidaan “f

lisaruoka aloittaa jo neljan kuukauden iassa. Maitovalmisteisiin siirty-
minen aloitetaan varovasti. Joskus on syyta suosia vahalaktoosisia

tai laktoosittomia tuotteita. Lisaksi kannattaa valttda sokerialkoho-

leja sisaltavia tuotteita, kuten xylitolia ja eri keinotekoisia makeutus-

aineita.

Taulukko 1. Ruoka-aineiden ominaisuuksia

2\

Ulostemassaa kiinteyt-
tavat ruoka-aineet

Ulostemassaa loysen-
tavat ruoka-aineet

Kaasua muodos-
tavat ruoka-aineet

banaani, juusto, tee,
mustikka, hiutale-
puurot, leseet

kuivatut hedelmat
(luumut, rusinat), raa’at
kasvikset, hedelmat,

kaalit, pavut, tuore
kurkku, lanttu, nauris,
omena, sipuli, paprika,

xylitoli, sorbitoli, runsas
sokeriset ruoka-aineet

taysjyvaleipa (etenkin
ruisleipa), leseet
runsaasti syotyina,
xylitoli ja sorbitoli

Tavallisen ummetusruokavalion paakohtina on monipuolinen ulostemassaa
kasvattava riittavan kuitupitoinen ja laksatiivinen eli ulostamista edesauttava
ruoka esimerkiksi luumut ja rusinat. Liialla kuidun saannilla ei kuitenkaan ole
huomattu olevan apua ummetuksen hoidossa. On tarkeaa, etta lapsi syo riitta-
vasti ja toteuttaa saanndllista ateria- ja ulostusrytmia. Keskeista on huolehtia riitta-
vasta nesteiden saannista, koska kuidut imevat paljon
nestetta itseensa. Parhaiksi nesteiksi sopivatkin vesi
ja laimeat mehut.

. Imevaisikaisen ummetusta voidaan helpottaa lisaa-
malla aidinmaidon korvikkeeseen mallasuutetta (esi-
- merkiksi 1 teelusikallinen desilitraan korviketta), joka
lisaa ulostemassaa. Mallasuutetta voi kayttaa myos
. veteen tai ruokaan sekoitettuna 1-2tl/krt. Vanhemmille
imevaisille voidaan antaa porkkanaraastetta, luumu-

11
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sosetta, luumumehua tai paarynaraastetta. Yli viiden kuukauden ikaisten tulisi
syoda taysjyvaviljasta valmistettuja velleja ja puuroja. Ruokaan voi myds lisata
vehnaleseita 1-2 rkl paivassa.

Leikki- ja kouluikaiset lapset puolestaan tarvitsevat kuitupitoista ruokaa. Heidan
jokaisella aterialla tulisi olla paivittain taysjyvaleipaa (ruisleipd) ja puuroa seka
paljon hedelmia, kasviksia ja marjoja. Runsasta maidon juontia olisi syyta valttaa
ja osa maitovalmisteista tulisi antaa hapanmaitovalmisteina (jogurtti, piima, viili),
silla ne eivat aiheuta ummetusta yhta paljon kuin happamattomat tuotteet.

Ruokavaliossa tulee valttaa suolen toimintaa hidastavia ruoka-aineita, kuten
mehukeittoa (mustikka, puolukka, viinimarja), kaakaota ja banaaneja. Myos
valkoisia viljavalmisteita ja runsassokerisia juomia ja leivonnaisia tulee valttaa.

Joskus laakari maaraa lapselle vahajatteisen ruokavalion. Vahajatteinen ruoka
sisaltdaa vahakuituisia ruoka-aineita, jotka imeytyvat suolistosta mahdollisimman
hyvin, jolloin ulostemassaa kertyy vahan. Molemmissa ruokavalioissa tulee
huolehtia riittavasta juomisesta.

3.3 Pottaharjoittelu

Suolen hallinnan opettelu aloitetaan, kuten muillakin lapsilla, noin kahdesta

kolmeen vuotiaana. Lapset, joilla on anusatresia, saavuttavat suolen hallinnan

kuitenkin hieman tavallista hi-

taammin. Jotkut lapset eivat valt-

tamattd saavuta hyvaa suolen

oy ' hallintaa, toisilla taas saattaa olla

: jatkuvaa ummetusta. Lapsilla saat-

taa olla myds vaikeuksia hallita

virtsarakkoaan ja heilla voi esiintya

kastelua. Kastelun hoitoon on saa-

tavissa opastusta ja siitd kannattaa

puhua laakarin / hoitajan kanssa,

jotta tarvittavat tutkimukset ja hoito
saadaan jarjestettya.

Suolenhallintaa opeteltaessa
saanndllisyys on tarkeaa. Lapsi ei
itse valttamatta huomaa tarvetta
menna kakalle tai jo tapahtuneen
vahingon aiheuttamaa hajua, mika
saattaa tuntua aikuisesta kummal-
F L &b liselta. Lasta istutetaan potalla
X "3 W ruokailun jalkeen. Toisille otollinen
hetki on aamulla, toisille paivalla ja
toisille illalla. Vahitellen oikea ajan-
kohta I0ytyy. WC:ssa istumisen



tulee olla leppoisa ja turvallinen hetki. Kun potalla istuminen kestaa kauan, lapsella
on hyva olla mielekasta tekemista esimerkiksi lelut tai piirtdminen auttavat lasta
jaksamaan istua paikallaan. Toisaalta pitkia istumisaikoja tulee valttaa. Istuma-
asentoon on hyva kiinnittaa huomioita. Ponnistaminen helpottuu, kun jalat saavat
tukea lattiasta tai korokkeesta. Lasta kannattaa palkita tai kehua onnistumisista,
mutta hanta ei kuitenkaan pida moittia tai rangaista epaonnistumisista.

3.4 ACE- suolenhuuhteluhoito

ACE- suolenhuuhtelukanava voidaan tehda lapselle, kun ummetuksesta ja/
tai tuhrimisesta on suurta haittaa jokapaivaisessa elamassa. Kun saannollinen
ruokavalio, WC-harjoittelu ja laakehoito eivat auta, on ACE suositeltava vaih-
toehto ummetuksen tai tuhrimisen hoitoon. Se tehdaan yleensa kouluikaisille
lapsille, mutta tilanteesta riippuen se voidaan tehda nuorempanakin.

ACE- kanava on kuin pieni tunneli vatsaniholta paksusuoleen. Se tehdaan kirur-
gisesti nukutuksessa nostamalla umpilisake tai pieni pala ohutsuolta vatsanpeit-
teiden lapi alavatsalle.

Huuhtelukanavan kautta suoritetaan suolihuuhtelut yksilllisen ohjeen mukaan.
Aluksi kanavassa on useamman viikon ajan kestokatetri, jonka kautta huuhtelu-
hoito voidaan aloittaa. Jatkossa huuhtelu suoritetaan pienella kertakayttoisella
katetrilla. Huuhtelun voi suorittaa vanhemmat tai lapsi itse. Sopiva huuhteluvali ja
huuhteluannos I0ytyvat muutaman kuukauden aikana. ACE:n tavoitteena on, etta
lapsi pysyy huuhteluvalin siistind, eika ummetusta tai tuhrimista esiinny

4 ARJESSA SELVIYTYMINEN

Lapsen sairaus horjuttaa koko perheen tasapainoa ja tuo uusia vaatimuksia
sairaan lapsen hoitoon ja kasvatukseen. Tieto pitkdaikaissairaudesta on usein
jarkytys, joskus myds helpottava asia. Syntymastaan asti sairaalle tai vammai-
selle lapselle taytyy turvata mahdollisuus kasvuun ja kehitykseen seka mahdol-
lisimman taysipainoiseen elamaan omalla tasollaan vammasta tai sairaudesta
huolimatta.

Kun lapsella heti synnyttyaan todetaan jokin vamma tai sairaus, on alkuun vaikea
ymmartaa tapahtunutta. Lapsi saattaa joutua saman tien tutkimuksiin ja kirurgi-
seen hoitoon. Alkuun ei ole varmaa, mista on kyse ja tietoa harvinaisesta sairau-
desta saattaa olla vahan saatavissa. Talloin tunteet ovat myllerryksessa ja on
normaalia tuntea mm. artymysta, epauskoa, surua ja vihaa. Onkin tarkea puhua
omista tunteistaan hoitohenkilokunnalle tai laheisille. Akuuttitilanteessa saattaa
olla hankala jarjestella koko perheen elamaa. Laheisten apu ja tuki onkin tarkeaa,
joskin joskus esimerkiksi sairaalassa vierailuja ja puhelinkontakteja kannattaa
rajata oman jaksamisensa ja toipumisensa vuoksi. Voi esimerkiksi sopia jonkun
toimivan ns. kontakti-ihmisena sairaalassa olevaan perheeseen pain. Lisaksi
nykyaan sairaalan hoitotiimiin kuuluvat myo6s psyko-sosiaalinen henkilosto, joiden
apua voi ja kannattaa tilanteen mukaan kysya.
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Sairaalassaoloajan pituuteen vaikuttavat rakennepoikkeaman aste seka mahdol-
lisen leikkauksen tarve ja leikkaustapa. Joskus lapsi paasee kotiin viikossa, joskus
sairaalassaoloaika voi olla useita kuukausia. Alkuvaiheessa sairaalassa kaynteja
ja seurantaa on usein.

Leikit, rehellisyys ja arki auttavat lasta ja koko perhetta selviytymaan. Shokki-
vaiheen jalkeen koko perheen on sopeuduttava elamaan sairauden tuomien
muutosten kanssa. Lapset sopeutuvat yleensa aikuisia paremmin uuteen elaman-
tilanteeseen. Leikki on lapsen tapa kasitella tunteita ja sairautta. Leikin avulla
lapsi voidaan valmistaa tuleviin tutkimuksiin ja hoitotoimenpiteisiin. Sairaalasta
voi lainata tai saada valineita, joita lapsi voi kayttaa leikeissaan. Koko perheen
selviytymista edistaa rehellinen ja avoin ilmapiiri. Lapselle tulee antaa hanta
koskevaa tietoa huomioiden lapsen ika ja kehitystaso seka antaa mahdollisuus
kysella ja puhua. Lapsen hyviin ja vahvoihin alueisiin kannattaa hyvan itsetunnon
kehittamiseksi panostaa ja kiinnittaa huomiota.

4.1 Apuvilineet

Kun lapsen ulosteinkontinenssille eli ulosteen karkailulle on olemassa diagnoosi,
tassa tapauksessa anusatresia, voi yli kolmevuotias lapsi saada laakarin tai
hoitajan kirjoittamalla lahetteella vaipat ilmaiseksi oman kunnan perusterveyden-
huollosta, yleensa omalta terveysasemalta. Joskus niita voi saada jo aiemminkin,
varsinkin jos vaippoja joudutaan vaihtamaan normaalia enemman. limaisjakeluun
kuuluu myds muita apuvalineita, kuten avannehoitotarvikkeet, tietyt ihonhoitotuot-
teet, katetrit ja joskus peraruiskeet kunnasta riippuen.

4.2 Paivahoito

Lapsen paivahoitomuodon valintaan vaikuttavat hanen ikansa, kehitystasonsa,
erityishoidon ja kasvatuksen tarpeensa seka perheen ja paikkakunnan olosuhteet.
Lapsi, jolla on anusatresia, voi olla hoidossa tavallisessa paivakodissa tai perhe-
paivahoidossa. Lapsen aloittaessa paivahoidon on tarkeaa antaa paivahoidon
henkilokunnalle riittavasti tietoa lapsesta ja hanen sairaudestaan. Myds lapsen
hoitokavereille kannattaa kertoa sairaudesta, silla lapsen erityistarpeet kiinnos-
tavat ja voivat aiheuttaa hammennysta muissa lapsissa. Tarvittaessa paivahoi-
toon voidaan olla perheen kanssa yhteyksissa myoOs sairaalasta kasin.

Lapsella voi olla hoidossa myos henkilokohtainen avustaja. Tata varten tarvitaan
laakarin lausunto. Avustaja auttaa lasta osallistumaan jokapaivaiseen toimintaan




ja huolehtii lapsen henkildkohtaisista tarpeista. Paivahoitoa koskeva lainsaadanto
ei velvoita kuntia jarjestamaan avustajia, joten kuntien valilla voi olla suuria eroja
avustajien palkkaamisessa. Jos lapsi ei saa henkildkohtaista avustajaa, tulee
kuitenkin varmistaa, etta lapsi saa tarvitsemansa tuen.

WC-kaynnit tulisi jarjestaa siten, etta lapsi saa olla avustajan tai hoitajan kanssa
rauhassa. WC:n oven on oltava lukittava tai lapsella tulisi olla oma WC. Lisaksi
vaipat ja muut hoitoon liittyvat tavarat olisi hyva sailyttaa kaapissa, eika kaikkien
nakyvilla.

Anusatresiaa sairastava lapsi on yleensa muuten taysin terve, joten lapsi saa
leikkia ja liikkua normaalisti muiden lasten kanssa. Ainoa ajankohta, jolloin saattaa
olla rajoituksia liikkkumisen suhteen, on kirurgisen toimenpiteen jalkeen.

5 YHTEISKUNNAN TUKI

Anusatresia kuuluu harvinaisiin tauteihin. Vamma tai sairaus luokitellaan harvi-
naiseksi, kun se esiintyy enintdan sadalla ihmiselld miljoonasta. Suomessa tauti
maaritellaan harvinaiseksi, jos siihen kuuluu alle 500 henkil6a. Lapsen vamma
ei useinkaan nay paallepain, eika ole yleinen. Onkin tarkeaa pystya kuvamaan
hakemuksiin vamman laatu, sen aiheuttamat hairidt ja perustelemaan huolella
sen aiheuttama haittaa paivittaisissa toiminnoissa. Esimerkiksi tuhriminen lisaa
pyykin maaraa ja vaippojen kulumista.

Kelan myontamista tuista saa lisatietoa Kelasta seka sen internet sivuilta www.
kela.fi. Sivulta I6ytyy mm. sahkoiset hakulomakkeet.

Kelan maksamaan sopeutumisvalmennukseen tarvitaan laakarin laatima kuntou-
tussuunnitelma tai B-lausunto, jossa suositellaan sopeutumisvalmennusta. Sita
haetaan Kelan lomakkeella ja hakemus toimitetaan Kelan toimistoon.

Erityishoitorahaa alle 16-vuotiaalle voi hakea, jos osallistuu alle 16-vuotiaan
lapsen hoitoon tai kuntoutukseen niin, etta joutuu olemaan tilapaisesti pois toista.
Erityishoitorahan saaminen edellyttaa alle 7-vuotiaan lapsen hoitoon tai kuntou-
tukseen osallistumista sairaalassa, poliklinikalla tai kuntoutus- tai sopeutumisval-
mennuskurssilla.

Alle 16- vuotiaan vammaistuki on tarkoitettu pitkaaikaisesti sairaalle tai vammai-
selle lapselle. Tuen saaminen edellyttaa, etta lapsen hoidosta aiheutuu perheelle
tavallista suurempaa rasitusta vastaavan ikaiseen terveeseen lapseen verrat-
tuna. Vammaistuen voi saada maaraajaksi tai siihen saakka, kunnes lapsi tayttaa
16 vuotta.

Omaishoidontuki on kuntien harkinnanvarainen tuki, joka saatetaan myontaa,
jos lapsella on anusatresian lisaksi muitakin vammoja. Kunnan sosiaalitoimi voi
maksaa omaishoidontukea omaiselle, joka hoitaa sairasta tai vammaista lastaan.
Lisatietoja saa kotikunnasta.

Jokaiselta hoitoon liittyvalta laakarissa yms. kaynniltda on mahdollista hakea

matkakorvausta. Onkin tarkeaa pyytaa aina matkakorvaustodistus.
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6 VERTAISTUKI JA JARJESTOTOIMINTA

Vertaistuki on yksilon tai perheen saamaa vapaaehtoisuuteen perustuvaa tukea
ja ohjausta henkilolta tai ryhmalta, jolla on omakohtainen kokemus vastaavan-
laisesta vammasta, sairaudesta tai traumaattisesta kokemuksesta. Uudessa,
oudossakin tilanteessa on hyva vaihtaa ja vertailla kokemuksia muiden samassa
tilanteessa olevien tai olleiden kanssa.

Invalidiliitto ry on fyysisesti vammaisten ihmisten valtakunnallinen vaikuttamisen
ja palvelutoiminnan monialajarjesto. Liittoon kuuluu 160 jasenyhdistysta. Liitto
vaikuttaa paikallisesti, kansallisesti ja kansainvalisesti vammaisia koskevaan
paatoksentekoon.

Invalidiliitto yllapitaa rekisteria vertaistukihenkildista ja -perheista. Erityisesti se on
keskittynyt selkdydinvammaisiin ja raaja-amputoituihin henkildihin seka perhei-
siin, jossa on harvinaisen vamman tai sairauden omaava lapsi. Vertaistukijoita
I6ytyy ympari Suomea. Lisatietoa asiasta 16ydat Invalidiliiton verkkosivuilta www.
invalidiliitto.fi.

Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus tarjoaa kuntoutus- ja sopeutumisvalmen-
nuskursseja, yksilollistd kuntoutusta, tilapaishoitoa ja avokuntoutusta, lomatoi-
mintaa seka muita toimintoja. Harvinaisiin vamma- ja sairausryhmiin kuuluville
ryhmille on kursseja ja ryhmatapaamisia. Toimintaan voi tutustua lisaa osoitteesta
www.invalidiliitto.fi/laku

Invalidiliton Harvinaiset -yksikko toimii Invalidiliton Lahden kuntoutuskeskuk-
sessa. Se jakaa ja keraa tietoa harvinaisista tuki- ja liikuntaelin sairaus- ja vamma-
ryhmista ja mahdollistaa vertaistuen saamiseen eri ryhmille jarjestamillaan tapaa-
misilla. Sen toiminta on suunnattu henkiléille, joilla on harvinainen vamma tai
sairaus seka heidan perheilleen ja laheisilleen. Yksikon internet-sivut loytyvat
osoitteesta www.invalidiliitto.fi/harvinaiset.

Anusatresia ja Hirschsprungintauti potilaat ry (AH-potilaat ry) on anusatresiaa,
esofagusatresiaa, Hirschsprungin tai vastaavia tauteja sairastavien seka heidan
vanhempiensa yhteinen yhdistys. Yhdistyksen tarkoituksena on antaa henkista
tukea anusatresia- ja Hirschsprungin tautipotilaille ja heidan laheisilleen, puolustaa
jasenistonsa oikeuksia seka valistaa anusatresiaan ja Hirschsprungin tautiin liit-
tyvissa asioissa.

AH-potilaat ry:n toiminnasta saa lisatietoa osoitteesta www.ah-potilaat.org.
Sivuilta 16ytyy mm. jdsenhakemus seka suljettu keskustelupalsta, jonne rekiste-
roitymalla paasee keskustelemaan muiden vanhempien kanssa.



7 SANASTO
ACE (An Antegrade Colonic Enema) = suolenhuuhteluavanne
Anorektum = peraaukko ja perasuoli
Anusatresia = synnynnainen peraaukon puutos
Bulklaksatiivi = ladkeaine, joka sitoo nestetta suoleen ja lisda ulostemassaa
Colonstoma = paksusuoli avanne
Dilataatio = peraaukon laajentaminen
Esofagusatresia = ruoka- ja henkitorven epamuodostuma

Fisteli = ylimaarainen tiehyt, joka yhdistaa kehon onteloita toisiinsa tai ihon tai
limakalvon pintaan

Hirschsprungin tauti = sairaus, jossa hermosolut puuttuvat vaihtelevan pituisella
matkalla perdaukosta yldspain aiheuttaen ulosteen toiminnallisen hairion

Hegarin laajennin = laajennushoidossa kaytettava valine = dilataattori

Hypolasia = kudoksen tai elimen vajaakasvu, vajaakehitys

Laksatiivinen = ulostamista edesauttava

Laktuloosi = vatsan toimintaa edesauttava l1aakeaine

Miktiokystografia = virtsarakon toiminnan varjoainetutkimus

Motiliteetti = liikuvuus

PSARP = posteriorinen sagittaalinen anorektoplastia; kirurginen toimenpide,
jossa anaalikanava ja sitd ymparoivat sulkijalihakset rekonstruoidaan uudel-
leen ja nostetaan oikeaan sijaintiinsa

Rekonstruktio = ennallistaminen, uudelleen rakentaminen

Sakraalinen hermotus = ristiluun hermotus

Thorax-rontgenkuva = keuhkokuva

Ulosteinkontinenssi = ulosteen karkailu

Ulostekontinenssi = ulosteen pidatyskyky

8 KIRJALLISUUS JA LINKKIVINKIT

AH-potilaat ry: www.ah-potilaat.org/

Invalidiliitto ry: www.invalidiliitto.fi/

Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus: www.invalidiliitto.fi/laku
Invalidiliiton Harvinaiset-yksikkd: www.invalidiliitto.fi/harvinaiset
Kela: www.kela.fi

Lisa tietoa anusatresiasta
http://www.childrenshospital.org/az/Site584/mainpageS584P0.html
http://www.cincinnatichildrens.org/health/info/abdomen/diagnose/imperforate-
anus.htm

http://www.healthsystem.virginia.edu/uvahealth/peds_hrnewborn/aom.cfm
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