ANOREKTAALIMALFORMAATIO (ARM)

Synnynnainen rakennepoikkeama peraaukon ja perasuolen alueella

Kun perheeseen syntyy lapsi, jolla on harvinainen diagnoosi, se koskettaa syvasti per-
hetta ja laheisia. Me, jotka sen jo olemme kokeneet, haluamme antaa seka tukea etta
tietoa perheille ja laheisille. Tama esite on tehty, ettei kukaan jaisi ilman tietoa

ja vertaistukea.

Anorektaalimalformaatio (ARM) on
harvinainen sairaus

Harvinaiset sairaudet ovat sairauksia, joiden esiintyvyys on
alhainen. Suomessa sairaus katsotaan harvinaiseksi, jos sai-
rastavia on vahemman kuin 5 henkil6a 10 000 asukasta kohti.
Arviolta yli 300 000 suomalaisista sairastaa jotakin harvinaista
sairautta. Vaikka yksittainen sairaus tai vamma on harvinainen,
on harvinaissairaita paljon.

ARM-diagnoosi pitda sisallaan eriasteisia vikoja vaihdellen
lievasta peraaukon poikkeavuudesta koko perdsuolen puuttu-
miseen. Vaikeampiasteisissa epamuodostumissa umpipussiin
paattyva perasuoli on pojilla useimmiten yhteydessa virtsateihin
ja tyt6illa synnytyselimiin. Niihin liittyvid poikkeavuuksia ovat
virtsaelinten vauriot (noin 50 %:lla potilaista) ja selkarangan
poikkeavuudet.

Sairauden esiintyminen ja diagnosointi

Anorektaalimalformaatiota esiintyy Suomessa yhdella 3300
syntyvasta lapsesta. Se on yleisempaa pojilla kuin tytailla.
Suurin osa diagnooseista tehdaan heti syntyman jalkeen.
Sairauden syy on tuntematon.

Ennuste

Peraaukon puutoksen onnistuneen hoidon perusta on anato-
mian yksilollinen ja yksityiskohtainen selvittdminen. Suurin osa
diagnoosin saaneista tarvitsee kirurgista hoitoa. Nykyaikaisen
|adketieteen keinoin voidaan lapsen perdaaukon puutos ja siihen
littyvat muiden elinten epamuodostumat hoitaa lahes kaikissa
tapauksissa menestyksellisesti. Nuoruus ja aikuisikdan mennes-
sa useimmat kykenevat eldamaan normaalia eldmaa
ARM-diagnoosin kanssa. Anorektaalimalformaatio ei vaikuta
elinian odotteeseen.

Hoitomuodot

Varhainen diagnoosi, niihin liittyvien poikkeavuuksien hallinta,
tarkat diagnostiset tutkimukset ja huolellinen kirurginen korjaus
voivat varmistaa hyvan toiminnallisen lopputuloksen suoliston
ja virtsan hallinnassa seka seksuaalisessa toiminnassa. Ulos-
teen- ja virtsankarkailu voi johtua diagnoosiin liittyvista ongel-
mista, kuten heikosti kehittyneesta ristiluusta tai lihaksistosta,
hermoston puutteesta tai selkdytimen poikkeavuuksista. Naille
oireille hoitona ovat tehokas suolen hallintaohjelma, laakitys,
ruokavaliorajoitukset ja tarvittaessa ACE-kanava.

ARM-diagnoosin saaneet lapset tarvitsevat hoidon jatkuvaa
seurantaa. Hoitokontakti erikoissairaanhoidon yksikkd6n on
tarkea, jotta omaan ldakariin ja hoitajaan voi ottaa tarvittaes-
sa yhteytta. Oikealla hoidolla voidaan olennaisesti parantaa
eldmanlaatua, siksi hoidon sujuvuuteen kannattaa kiinnittaa
huomiota.

Osalla diagnoosin saaneista ilmenee jonkin asteisia ummetus-
vaivoja. Ummetuksesta voi kehittyd vaikea, lasta ja perhettd
kuormittava asia. Oma laakari osaa neuvoa parhaat yksilolliset
hoito-ohjeet. Ummetuksen hoidossa keskeisinta on sen ennalta-
ehkdisy, jota toteutetaan ruokavaliolla, saannéllisilla ulostamis-
tavoilla ja usein myos laakityksella.

Anorektaalimalformaatio alkuvaiheissa

Tieto kehityshairidsta voi tulla jarkytyksena ja horjuttaa perheen
tasapainoa. Anorektaalimalformaatio on vauvaidssa vanhem-
malle hoidollisempaa ja rankempaa aikaa verrattuna saman
ikaiseen, terveeseen lapseen. Mahdolliset leikkaukset ja niista
toipuminen vievat oman aikansa, mutta tilanne helpottuu vau-
van ja lapsen kasvaessa isommaksi. Kehityshdirio ei useinkaan
ndy paallepdin. Anorektaalimalformaatiota sairastava lapsi on
yleensé muuten taysin terve, joten lapsi voi leikkid ja likkua
normaalisti.
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Eri tukimuodot

Jokainen lapsi on yksilo ja jokaisen lapsen kehityshairio ilmenee
eri tavoin. Lapsen sairaus herattda monenlaisia tunteita ja
tiedon tarvetta. Ajatusten kasittely ammattilaisten ja vertaisten
kanssa helpottaa sopeutumisessa sairauteen ja auttaa loyta-
maan perheelle sopivat palvelut. Vanhemmat ja koko perhe ovat
oikeutettuja tukeen ja apuun silloin, kun niita tarvitsevat. Apua
voi saada muun muassa hoitavan sairaalan sosiaalityontekijal-
ta ja psykologilta, tilapdisesti lapsiperheiden kotipalvelusta ja
omasta neuvolasta.

Erikoissairaanhoidon terveyssosiaalityontekijat ja kuntoutus-
ohjaajat tyoskentelevat perheiden tukena auttaen sosiaalitur-
vaetuuksien ja palveluiden hakemisessa. Heihin saa yhteyden
sairaalan henkilékunnan avulla ja voit myds itse ottaa yhteytta
terveyssosiaalityontekijaan. Tilapaisesti apua voi saada muun
muassa hyvinvointialueen lapsiperheiden kotipalvelusta.

Omaishoidon tukea voi hakea, mikali lapsen hoito vaatii jatku-
vaa seurantaa ja hoitotoimenpiteitd, jotka poikkeavat merkitta-
vasti vastaavan ikdisen terveen lapsen tarvitsemasta hoidosta
ja huolenpidosta. Joillakin hyvinvointialueilla ARM-diagnoosin
saaneille lapsille on myonnetty hoitavan laakarin suosituksesta
hoitotarvikejakelun kautta vaippoja.

ARM-diagnoosin saaneilla lapsilla on oikeus hakea Kelalta alle
16-vuotiaan vammaistukea. Hakemuksia varten tarvitaan laaka-
rinlausunto. Hakemus ja ohjeet |oytyvat Kelan sivuilta.

Alle 15-vuotiaan lapsen sairaalajaksojen ajalta vanhempi on
oikeutettu Kelalta haettavaan erityishoitorahaan tai kuntoutus-
rahaan.

Al& a3 yksin yksin, vaan kysy apua ammattilaisilta ja vertaisilta!

Vertaistuki

AH-potilaat ry on harvinaisten synnynnaisten ruoansulatus-
kanavan rakennepoikkeavien diagnoosien omaavien yhdistys.
Yhdistyksen tavoitteena on helpottaa jasenten arkea ja antaa
vertaistukea sita tarvitseville. Yhdistys on Invalidiliitto ry:n
jasenyhdistys.

AH-Potilaat ry jarjestda jasentapaamisia vuosittain. Tapaami-
sissa painopiste on vertaistuessa, jossa vaihdetaan kokemuksia
ja tutustutaan toisiin luoden uusia ystavyyssuhteita. Vertaistuki
on tarkedd, silld vain saman kokenut pystyy ymmartamaan,
tukemaan ja antamaan uusia nakokulmia kohdata arjen ilot ja
surut. Tervetuloa mukaan toimintaan!

Yhdistyksen kotisivut [6ytyvat osoitteesta: www.ah-potilaat.org/

Invalidiliiton Harvinaistoiminta tarjoaa harvinaissairaille ja laheisille vertaistukea seka parantaa harvinaissairaiden asemaa

yhteiskunnassa tietoa jakamalla.

Invalidiliiton Harvinaistoimintaan kuuluu muun muassa:

e vertaistapaamisia harvinaissairaille ja laheisille

e perhetapaamisia

e  koulutuksia ja seminaareja

e verkkotoimintaa

e vertaistukihenkildiden ja -perheiden valittamista
® neuvontaa ja ohjausta harvinaissairauksiin liittyen

Lisatietoa www.invalidiliitto.fi/tukea/harvinaiset
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