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PERASUOLEN JA PERAAUKON SYNNYNNAISET RAKENNEVIRHEET
KAYTANNOSSA

Anorektaalimalformaatiot tarkoittavat perdasuolen ja perdaukon synnynndisia rakennevir-
heitd. Naistd anusatresia (atresia ani) tarkoittaa synnynndista peraaukon puutosta. Tauti
jaetaan karkeasti kolmeen ryhméaéan: matalaan, valimuotoiseen ja korkeaan puutokseen
(joka on vaikein muoto). Vaikeammissa, korkeammissa tapauksissa tila korjataan aina
leikkaamalla. Hoidon tavoitteena on mahdollisimman normaali ulostamisen hallinta viimeis-
taan aikuisiassa. Professori Risto Rintalan mukaan korkeissa tyypeissa, joissa korjausleik-
kaukset tehdaddn useassa vaiheessa, sosiaalinen ja riittdvan hyva pidatys- ja ulostamisky-
ky saavutetaan joka toisessa tapauksessa nuoruusikdan mennessa. Noin kolmannekselle
jaé vahaisia pidatys- tai ummetuspulmia ja joka viides karsii viela nuorena aikuisena jopa
hankalista ongelmista ulostamisen hallinnassa.

Pitkaaikaisia tai jopa elinikdisia ummetuspulmia tai pidatyskyvyn ongelmia voivat lisaksi ai-
heuttaa monet aivan muut, ja perin erilaiset tilat kuin varsinaiset anorektaalimalformaatiot.
Naita ovat esimerkiksi tilat, joissa virtsarakon-perdsuolen alueen hermotus on syysta tai
toisesta joko jaanyt kehityksessaan kesken tai myéhemmin vaurioitunut.

AH-Potilaat ry on anusatresiaa, hirschbrungintautia sekd esofagusatresiaa sairastavien
harvinaisten vammaisryhmien potilasyhdistys. Suomessa sairaus- ja vammaryhmat maari-
tellaé&n harvinaisiksi, jos niihin kuuluu koko vaestosta enintddn 1:10 000 eli runsas 500 ih-
mistd. Harvinaisuus tuo mukanaan haasteita sairauksien ja vammojen tunnistamisessa,
hoidossa, kuntoutuksessa, palveluissa seka paivittaisessa elamassa.

Pyydamme huomioimaan anorektaalimalformaatioiden kohdalla, ettd potilaiden pidatysky-
ky ulostettaessa ja usein virtsatessakin on puutteellinen. Ulosteen pidatyskyvyttomyydella
tarkoitetaan tdméan potilasryhméan kohdalla usein ulosteen jatkuvaa valumista/tuhrimista.
On tyypillista, ettéd kolmevuotias lapsi, joka siirtyy vaippahankintojen kohdalla kunnan sosi-
aali- tai terveystoimen asiakkaaksi, kuluttaa vaippoja vuorokaudessa 10-15 kappaletta.
Pyydamme, etta huomioitte tAman maaritellessanne vaippojen kulutustarvetta. Tarve tulee
todennakdoisesti vahenemééan lapsen kasvaessa, jolloin on mahdollista saavuttaa jonkin
asteinen pidatyskyky apukeinoin (peraruiskein) tai ilman. Vaihtoehtoisesti lapselle voidaan
rakentaa huuhteluavanne (ACE), jolloin vaippojen kulutus véhenee oleellisesti.

Toivomme, ettd tuette lapsen sosiaalista kehitystéa ja lapsen perhettd vaikeina ja hoi-
dollisesti raskaina ensimmaisina vuosina, vastaamalla vaippojen toimituksessa yksilollises-
ti lapsen todelliseen tarpeeseen.
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