Siirtyminen aikuispuolelle — mikd muuttuu,
vai muuttuuko mikaan?







Mita siirtyminen aikuispuolelle tarkoittaa?

Mita sinulle on jadnyt vastaanottokdynneistd mieleesi?

Osaat nimeta sairautesi

Tunnistat oireesi

Tiedat mika ladkehoito sinulla on

Aina labroja — miksi?

Mita eri labrat kertovat

Onko sinulla mielestdsi terveet eldméantavat?

Mité on hyva huomioida ravitsemuksessa

Harrastatko liikuntaa

Paihteiden kaytto, kylla vai ei

Ihmissuhteet ja seksi

Oma jaksaminen

Matkustaminen

Opiskelu

Armeijaan vai ei




Mita siirtyminen aikuispuolelle
tarkoittaa?

Siirtymavaiheella eli transitiovaiheella tarkoitetaan aikakautta, jonka aikana
sinun tulisi olla valmis ottamaan vastuu omasta pitkaaikaissairautesi hoidosta
esim. vastaanottotilanteissa, vield kuitenkin osin vanhempiesi ja poliklinikan
tyontekijdiden tuella. Siirtyméavaiheessa tapahtuu siirto lastentaudeilta
aikuisten puolelle, 1aakarin tehtya sinusta Idhetteen. Useiden sairaaloiden
lastenyksikdssa siirtymavaihe toteutetaan 16—18-vuotiaana, mutta sinun itsesi
kokema siirtymavaihe jatkuu vield usean vuoden ajan. Siirtymiseen vaikuttaa
mm. se, missa tilassa sairautesi on. Siirtymavaihe on monille kehityksellisesti
haasteellista aikaa. Alat ottaa vastuuta itsestasi, tehda itsenéisia paatoksia ja
mahdollisesti rakennat elamaasi taloudellisesti riippumattomaksi vanhemmis-
tasi. Mikéli hoitotahosi saa siirtymavaiheesi onnistumaan, se luo usein vahvan
pohjan sairautesi kanssa elamiseen aikuisuudessa. On tarkeas, etta

kykenisit sisdistdmé&an sairautesi olemassaolon.

Kun siirryt aikuispuolelle, usein sairaala vaihtuu. Samoin
|&&karisi ja IBD-hoitajasi. Tama saattaa jannittaa. Kun

tutustut sinua hoitaviin uusiin ihmisiin, jannitys
helpottuu. Voit kirjoittaa ennen vastaanotolle
menoa esim. puhelimeesi valmiiksi muisti= ,
listan asioista, joista haluat keskustella.

Muutosta voisi helpottaa tutustumis-
kaynti aikuispuolen vastaanottoon
ennen siirtymista. Valitettavasti tdma

ei aina ole mahdollista.

IBD-NUOREN SIIRTYMINEN AIKUISPUOLELLE



Hoitosi aikuispuolella jatkuu paasaantdisesti samanlaisena kuin se on ollut
lasten puolellakin. Aikuispuoli saattaa muuttaa |a3kitystasi, esim. infuusio-
|&&kehoidolla oleville potilaille voidaan ehdottaa hoidoksi itsepistettavia
biologisia laékkeita. Naissa tilanteissa saat ohjausta IBD-hoitajalta. Itsepis-
tettavissa ladkkeissa on se etu, ettd pystyt itse paattdmaan, mihin aikaan
paivasta laakkeen pistat. Tama saastaa sinulta aikaa, kun sinun ei tarvitse
menna paivasairaalaan saamaan ladketta.

Aikuispuolella vastaanotolle mennaan usein yksin. Mikéli haluat ottaa
mukaasi tukihenkilon, se on mahdollista. Sina itse paatat, kuka voi tulla
mukaasi vastaanotolle. Muistathan menna ajoissa sinulle varatulle ajalle. Siirra
tarvittaessa aikaasi, mikali tiedat, ettet paése varatulle ajalle. Jos et siirra
aikaa tai jatat ilmoittamatta ettet paése vastaanottoajalle, sinulle [&hetetdan
peruuttamattomasta ajasta lasku. Mikali unohdat menna vastaanotolle, ole
itse yhteydessa hoitopaikkaan jotta et putoa hoitojarjestelmasta.

Hoitosuhteesi jatkuu lasten / nuorten vastaanotolla kunnes saat ajan aikuis-
puolelle. Voit olla heihin yhteydessa jo ennen suunniteltua vastaan-
ottoaikaa, jos sinulla on oireita tai kysyttavaa. Kun saat yhteys-
tiedot uuteen hoitopaikkaan aikuispuolen |&hettédessa
vastaanottoajan, voit olla heihin yhteydessa. Tallenna
vastaanoton puhelinnumero omaan puhelimeesi.
Mikali kayt paivasairaalassa saamassa biologista
|a&ketta infuusiona, tallenna myds paiva-
sairaalan puhelinnumero puhelimeesi.



Mita sinulle on jaanyt
vastaanottokaynneista mieleesi?

Osaat nimeta sairautesi

Tulehdukselliset suolistosairaudet ovat pitkaaikaissairauksia, joista kaytetaan
yhteistéd nimitysta IBD (Inflammatory bowel disease). N&ihin sairauksiin kuu-
luvat haavainen paksusuolitulehdus eli colitis ulcerosa (UC) ja Crohnin tauti
(CD) Molemmille on tyypillista suoliston autoimmuunityyppinen tulehdus.
Colitis ulcerosa rajoittuu paksusuolen limakalvoon, kun taas Crohnin tauti
voi esiintyd missa tahansa maha-suolikanavan alueella suusta perdaukkoon.
Joskus diagnoosi on maarittamaton koliitti (IBDU eli IBD unclassified), jos
taudissa on Crohnin taudin piirteitd mutta ei niin paljon, ettd diagnoosi olisi

varma.

Tunnistat oireesi

On hyva etta tunnistat oireesi,
mikali tautisi alkaa oireilla. Oireet
ovat usein hyvin yksil6llisia.
Tunnista oireesi ajoissa, jotta
hoitaja/laékari voi reagoida
nopeasti hoitoosi. Tama edel-
lyttaa sitd, etta olet itse matalalla
kynnyksella yhteydessa hoitopaik-
kaasi. Aikuispuolella yhteistyo
IBD-hoitajan kanssa korostuu,
verrattuna lasten/nuorten vas-
taanottoon. Tavoite on, etta otat
itse vastuuta hoidostasi ja olet
aktiivinen hoitoasi koskevissa
asioissa. Muistathan kertoa
IBD-hoitajallesi mahdollisista
uusista oireista, mikali sellaisia
tulee.




Tiedat mika laakehoito sinulla on

Olethan selvilla, mitka ladkkeet sinulla on kéytdssé ja
miksi. Mikali sinulla on epaselvyytta ladkkeiden suhteen,
kysy niisté rohkeasti 1aakériltasi. Jos kaytdssasi on biolo-
ginen |d3ke, olethan tietoinen, miten sen kanssa pitaé
toimia, jos olet esim. kuumeessa. Suositeltavaa on pitaa
valissa 1 kuumeeton péiva ennen ladkkeen pistamista.

B-lausunto tulee olla voimassa. Se liittyy KELA:n 1&&-
kekorvattavuuteen ja KELA-korttiisi. Kéytdssasi olevat
ladkkeet pystyt tarkistamaan mm. OmaKannasta, jonne
kirjaudutaan pankkitunnuksilla.

Laakkeiden ottamisen kanssa voi tulla joskus ongelmia.
Paivittéiset annokset voivat olla suuria ja nieleminen

voi tuntua hankalalta. Laddkkeenotto saattaa unohtua.
Laakkeiden teho saattaa tulla hitaasti esille ja niiden
teho oireiden hillitsemisesséa voi olla kaukana tavoit-
teesta. Nopeaa paranemista odottaessasi saatat tur-
hautua ladkkeiden sydntiin. On kuitenkin itsesi ja vointisi
kannalta tarkeaa, ettd otat ladkkeesi ohjeen mukaan. Jos
koet turhautumista tai &rsyyntymista laékkeiden kayttdon
eli hoitoosi, puhu asiasta IBD-hoitajan kanssa.

Jos sinulla on ollut paikallishoidot peréruiskeet, tai
-puikot kaytossasi aikaisemmin ja sinulle tulee oireita,
voit aloittaa ne uudelleen itsendisesti. On hyvin suosi-
teltavaa, ettd aloitat ne heti mikali oireita ilmaantuu.
Niiden kaytto ei ehka ole miellyttdvaa, mutta ne auttavat
paikallisesti juuri sielld missa oireita on. Keskustele
kayttamistasi paikallishoidoista vastaanotolla.

Laakkeisiin menee osalla potilaista paljon rahaa.
Sairaalan sosiaalityontekijaan voi olla yhteydessd, mikali
rahasi eivat riité |adkkeiden ostamiseen. Tarvittaessa voit
myos kysya apteekistasi osamaksumahdollisuutta.



Aina labroja — miksi?

Laboratoriokokeilla pyritddn seuraamaan yleiskuntosi liséksi mahdollisia
litannaissairauksia. Tallaisia liitdnnaissairauksia ovat mm. haimatulehdus,
ahtauttava sappitietulehdus seké erilaiset maksamuutokset. Siksi on tarkeas,
ettd kayt pyydetyissa ndytteissa ja toimitat myds ulostendytteen. Ulostenayte
on monelle haasteellista ottaa, mutta sinun seurantasi kannalta se on erittain
tarked tutkimus ja kertoo hoitavalle taholle paljon suolistosi tilasta.

Vink vink: kirjaa puhelimesi kalenteriin milloin sinun halutaan kayvan
labroissa ja toimittavan ulostendytteen. Naista ei sinua muistutella.

Mita on hyva huomioida ravitsemuksessa

Ateriasi tulisivat olla monipuolisia eli niissa pitéisi olla riittavasti kuituja, pro-
teiinia ja sopivasti hiilihydraatteja. On hyva myés kiinnittdad huomiota sokerin/
makeutusaineiden kayttéon. Ne saattavat lisata ripulioiretta seké ilmavaivoja.
Huomioithan, ettd limuista saa turhia kaloreita.

Jos sinulla on Crohnin tauti, on hyva huomioida riittdva ravinnonsaanti, ettei
painosi laske. Saatat tarvita aterioiden tueksi ravintojuomia. Niihin voit pyyt&a
tarvittaessa reseptin la8kariltési. On hyva kiinnittdd huomiota, mika sopii
omalle vatsalle ja miké ei. Toisille esim. rasvaiset tai mausteiset ruoat aiheut-
tavat vatsaoireita. Ei ole kiellettyd syoda mitaan ruoka-aineita ellei sinulla

ole todettu allergiaa. Kokeilemalla I6ydat ne tuotteet, jotka sopivat sinulle

ja mitka eivat. Aikuispuolella voit pyytéad paasta tapaamaan ravitsemustera-
peuttia, jos koet siihen tarvetta.




MITA ERI LABRAT KERTOVAT

CRP ja La ovat tulehdusmittareita.

Alb eli albumiini kuvaa suolitulehduksen vaikeus-
astetta seka maksan toimintaa ja ravitsemustilaa.
Jos taso on matala, siihen on monia eri syita.

ALAT, ASAT, GT, Bilit ovat maksan ja sapenerityksen
hyvinvoinnista kertovia mittareita.

PVKTKD on téydellinen verenkuva, joka kertoo

mm. hemoglobiini-, valkosolu-, ja trombosyytti- eli
verihiutalearvon. Hb mittaa hemoglobiinia, se on
punasolujen hapensitojaproteiini. Sen tavoitearvo on
miehilld ja naisilla eri.

TSH ja T4V ovat kilpirauhasen toimintakokeita.

Rasva-arvojen (Kol, Kol-HDL, Kol-LDL, Trigly)
mittaukseen tarvitaan paastoverinaytteita

Calpro - kalprotektiini on valkuaisaine, jonka maéara
kohoaa ulosteessa suoliston tulehduksen seurauksena.
Mité korkeampi kalprotektiinipitoisuus, sita suurempi
tulehduksen aste yleensa on.

Lagkeainepitoisuuksia mitataan, kun kaytetadan bio-
logisia laakkeita. Tutkimusten nimia ovat esim. S-infli
(infliximabi), S-Vedolpa (vedolitsumabi) ja S-Adalimu
(adalimumabi). Laékari maarittaa jokaiselle potilaalle
oman laadkkeen tavoitearvon.

www.[BD.fi
www.terveyskyla.fi- vatsatalo




Harrastatko liikuntaa

Meille kaikille on hyvéksi harrastaa
jotain likkuntaa. Sairautesi ei ole este
liilkunnan harrastamiselle. Likunta
vaikuttaa yleiseen jaksamiseen,
mieleen seka nukkumiseen. On
huomattu, etta aktiivinen liikkunta voi
my&s vahentaa relapsin riskia. Mikali
sinulla on runsaasti suolioireita, on
hyvé pitaa lilkunnasta taukoa. Kova
liikunta saattaa pahentaa oireita
jonkin verran, lepo on silloin hyvaksi.
My6s flunssaisena lepo on tarkeaa.

Paihteiden kaytto, kylla vai ei

Monet nuoret ovat nykydan paihteettomia ja niista kieltdytyminen on ihan ok.
Se ei ole havettdvaa ja voit sanoa kavereillesi, ettd paihteet voivat pahentaa
sairauttasi. Mikali kaytat esim. alkoholia, kéytathan kohtuudella ystavien
kanssa kaveria ei jatetd -periaatteella. Alkoholin kdytosta kannattaa keskus-
tella 188karin kanssa, varsinkin jos sinulle maarataan IBD:n hoitoon antibioot-
teja (esim. metronidatsoli). Antibiooteilla voi olla antabusvaikutus ja ne eivat
sovi yhteen alkoholin kanssa.

On totta, etta kohtuullinen alkoholin kayttd ei ole sinulle sen epaterveelli-
sempaa tai sairaudelle erityisen haitallista kuin terveellekdan nuorelle. Jos
sinulla on relapsi eli sairautesi on aktiivisessa vaiheessa, vatsakivut ja ripulointi
voivat pahentua alkoholin kaytosta. Tama on yksildllista.

Crohnin tautia sairastaville tupakointi ei ole hyvaksi. Tupakka heikentaa
tutkitusti biologisten |aékkeiden tehoa. Tupakointi voi lisata riskia joutua
suolistoleikkaukseen, silld tupakoivilla taudinkulku on usein vaikea. Tupakointi
ei ole kenellekdan suositeltavaa. My6s sahkotupakka on terveydelle haitallista
ja sen kayttd voi joskus aiheuttaa vaikean keuhkosairauden.

www.thl.fi

IBD-NUOREN SIIRTYMINEN AIKUISPUOLELLE



Ihmissuhteet ja seksi

Hyvaksy itsesi ja muut ihmiset sellaisina kuin he ovat. Sairautesi ei ole este
seksuaaliselle kehityksellesi eika parisuhteelle. Pa4tat itse missa vaiheessa
kerrot kumppanillesi sairaudestasi. Asiasta kannattaa olla avoin. Kumppanisi
on helpompi suhtautua seksin harrastamiseen esim. relapsin aikana. Relapsin
aikana voi ehkaisypillereiden teho laskea ldékkeiden heikentyneen imeyty-
misen vuoksi ja kannattaa kayttda kondomia. Mikéli harrastat seksia paih-
tyneend, muista kayttdd kondomia ja varmistua, etta seksin harrastaminen
on molemmille osapuolille turvallista ja taysin vapaaehtoista. Kondomi on
suositeltava ehkaisy aina uuden seksikumppanin kanssa, vaikka olisi muukin
ehkaisymenetelma kaytdssa. Se on ainoa ehkadisymenetelm3, joka estaa
seksitautien tarttumisen. Ehkaisyasioissa sinua auttaa esim. ehkéaisyneuvola,
oma terveysasema, opiskelijaterveydenhuolto tai oma Iaakari.

On luonnollista olla epdvarma omasta seksuaalisuudestaan, kun on nuori

ja miettii miké on normaalia tai hyvaksyttavaa. Kannattaa kysya hoitavalta
|&&karilta tai omalta IBD-hoitajalta apua, mikéli sairauden vaikutukset sek-
suaalisuuteen mietityttavat sinua esim. kipujen, ripulin tai ulosteenkarkailun
pelon takia. Kehonkuvasi voi muuttua itse sairauden, painon nousun (esim.
korkea pitkakestoinen kortisoniannos), painon laskun tai leikkausten my6ta ja
tdma voi aiheuttaa hammennysta seka huolta. Ald ja3 yksin ajatustesi kanssa,
vaan puhu niista sinua hoitavan IBD-hoitajan / 1dakérin kanssa. . R

Kun mahdollisesti alat suunnitella
perheen perustamista, on hyva puhu
asiasta etukateen laakarisi kanssa.
Tauti pyritddn saamaan mahdollisim-
man hyvaan tasapainoon ennen
suunniteltua raskautta. Raska- =
uden ajaksi saatetaan joutua s [ .
tauottamaan tai muutta- ; s
maan joitain ladkkeitd. & T
www.terveyskyla.fi/
seksuaalisuus
www.vaestoliitto.fi
www.sexpo.fi



Oma jaksaminen

Sairaus vaikuttaa eldmaasi valilla enemman ja toisinaan vahemman. Kuormit-
tavassa vaiheessa saattaa tulla hankalia tilanteita, varsinkin jos tilanne jatkuu
pitkdan. Tallsin on hyva tuoda vastaanotolla esille sairauteesi, eldaméntilantee-
seesi liittyvid tunteita tai ongelmia. Sinulle voidaan ehdottaa keskusteluapua
esim. psykiatrisen sairaanhoitajan kanssa. Tama kannattaa kéyttaa hyodyksi.
Ammattilaisella on tietoa ja taitoa ohjata sinua eteenpain vaikean asian
kanssa. Tarkeda on, ettet j&& yksin asiasi kanssa.

Vertaistukea sairauteesi liittyen voit kysya IBD ja muut suolistosairaudet
-yhdistyksen kautta. Yhdistys on esill3 eri alustoilla sosiaalisessa mediassa.
Sopeutumisvalmennuskurssit ovat mukava tapa tutustua samaa sairautta
sairastaviin henkildihin. Vertaishenkildlle saattaa olla helpompaa puhua ja
héneltd on mahdollisuus kysya itsed mietityttavista asioista.

Kaikista asioista ei ehka halua keskustella omien vanhempien kanssa. On tar-
ke&a, ettd sinulla on ystévig, joiden kanssa pystyt puhumaan omista asioistasi,
niista vaikeistakin. Kaverisuhteissa tarkeda on on myds se, ettd voit viettaa
heidén kanssaan aikaa ja elda tavallista nuoren eldmaa seka tehdé nuorten
juttuja sairaudesta riippumatta.

Meidan sinua hoitavien henkildiden térkea tavoite on, ettd pystyt eldmaan
mahdollisimman normaalia ja tapainoista nuoren elamaa.

www.mieli.ry
www.IBD.fi




Matkustaminen

Jos matkustat, kannattaa hankkia
etukateen matkavakuutus, joka
kattaa mahdolliset sairaskulusi
matkan aikana. Suositeltavaa on
hankkia ilmainen Eurooppalainen
KELA-kortti, joka oikeuttaa sinua
kayttdmaan EU-maissa yleista ter-
veydenhuoltoa.

Ennen matkaa on hyva tarkistaa, ettd
sinulla on asianmukaiset rokotukset kun-
nossa. On hyva jos sinulla on rokotuskortti,
johon on merkitty saamasi rokotukset. Rokotustietosi

voit pyytda koulustasi tai omalta terveysasemaltasi. Mikéli aiot matkustaa
maahan, jonne vaaditaan erityisia rokotuksia, keskustele niista 1aakarisi kanssa
jo ennen kuin varaat matkan. Mikali sinulla on biologinen ld3ke kaytdssasi, et
voi saada kaikkia rokotteita.

Ota kaikki kaytdssasi olevat [adkkeet matkalle mukaasi ja tarkista, etta niita
on riittdvasti mukanasi. Ladkkeet kuljetetaan aina késimatkatavaroissa. Mikali
kaytossasi on itsepistettavia ladkkeitd, pyyda etukateen 133kariltd englan-
ninkielinen todistus, etta saat kuljettaa niitd lentokoneessa. On hyvé ottaa
mukaan myos |aakkeiden reseptit. Voit pyytaa reseptit apteekista tai 16ydat
ne Omakanta -sovelluksesta.

ltsepistettava ladke olisi hyva annostella juuri ennen matkaa. Voit ennakoida
asiaa siirtamalla pistospaivaa pikkuhiljaa sopivalle paivalle, etenkin jos olet
matkalla lyhyen ajan etka halua ottaa |daketta lomalle mukaan. Pistettavan
|a&kkeen sailytyksessa tulee huomioida, ettei 1ddkkeelle tule suuria lGmpo-
tilanvaihteluita. On turvallista kuljettaa ne pienessa kylmalaukussa auringon-
valolta suojattuna.

Mikali sinulla on kaytéssasi immunosupressiivinen |aakitys (esim. atsatiopriini
tai merkaptopuriini) suojaa ihosi auringolta. Kayta aurinkovoidetta jossa on
korkea suojakerroin. Muista myds voiteen lisédmineen tarpeeksi usein jos
oleskelet auringossa ja kdyt uimassa. Valta oleskelua keskipaivan polttavan
kuumassa auringossa.

https://um.fi/matkustaminen-a-o



Opiskelu

Oletko miettinyt tulevaisuuttasi? Oletko aikeissa lahted opiskelemaan toiselle
paikkakunnalle tai kenties toiseen maahan? Mikali opiskelupaikkasi olisi joku

muu kuin asuinkuntasi, hoitosi voidaan halutessasi siirtaa opiskelupaikkakun-

nalle. Keskustele mahdollisesta siirrosta hoitavan |&&karisi kanssa.

Kun pohdit ammatinvalintaasi, kannattaa selvittdd onko toiveammatissasi
jotain terveysvaatimuksia. Joissain ammateissa voi sairauden aktiivisuudesta,
vaikeusasteesta tai |agkityksesta riippuen olla esteita (esim. sukeltaja tai
lentdja).

Mikali mietit toiselle paikkakunnalle siirtymista tai omaan asuntoon muutta-
mista kun |&hdet opiskelemaan, saattaa sinulle tulla taloudellisesti vaikeaa.
Silloin on hyva kaantya esim. sairaalan sosiaalitydntekijan puoleen. Han
auttaa ja neuvoo sinua eri sosiaalietuuksien hakemisessa ja sosiaalipalve-
luiden kaytdssa. Sosiaalitydntekijan apu on maksutonta. Opiskelupaikassa voi
neuvoa sosiaalieduista kysyd myods opolta.

www.kela.fi

Armeijaan vai ei?

IBD:ta sairastava asevelvollinen saa
paasaantoisesti vapautuksen armei-
jasta. Mikali sairautesi on pysynyt
remissiossa perusladkityksella eli
tablettihoidolla, sinulla on mahdolli-
suus péasta suorittamaan asevelvol-
lisuus. Ratkaisun palvelukelpoisuu-
desta tekee kutsuntalaakari.

www.puolustusvoimat.fi




Loppusanat minulta sinulle:

"Asiat paattyvat,
ihmiset muuttuvat,
ja tiedatko mita?
Eldma jatkuu.”

Hyvaa matkaa kohti aikuisuutta

Oppaan kasikirjoituksen on laatinut
IBD-hoitaja Tiina Kauppinen
ja tarkastanut professori Kaija-Leena Kolho
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