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Alagillen oireyhtymän kuormittavuus 

Miten Alagillen oireyhtymä vaikuttaa arkeen? 

Alagillen oireyhtymä voi vaikuttaa syvästi sekä lapseen että koko perheeseen. Tavalliset 
arjen tilanteet, kuten koulunkäynti, kaverien kanssa leikkiminen tai sosiaalisiin tapahtumiin 
osallistuminen, voivat tuntua huomattavan haastavalta. Monet vanhemmat kertovat lapsensa 
kamppailevan fyysisen terveydentilan, kivunhallinnan tai yleisen hyvinvoinnin kanssa. Nämä 
vaikeudet voivat heijastua lapsen minäkuvaan, tunne-elämään, sosiaaliseen elämään ja 
lapsen käyttäytymiseen.¹ 

Sairaus vaikuttaa merkittävästi jokapäiväiseen elämään: fyysiseen toimintakykyyn, koulun 
käyntiin, kavereiden ja läheisten kanssa vietettyyn aikaan, perheen jokapäiväiseen elämään, 
itsetuntoon ja mielenterveyteen. Joidenkin lasten on terveydellisistä syistä vältettävä tiettyjä 
aktiviteetteja, kuten urheilua, jolloin vahva perheen ja yhteisön tuki on erityisen tärkeää¹. 

Mitä kutina on ja miksi se on niin vaikea oire? 

Kutinaa esiintyy jopa 88 %:lla Alagillen oireyhtymää sairastavista, ja sitä pidetään 
kuormittavimpana oireena. Kutina todennäköisesti johtuu sappihappojen kertymisestä 
maksaan ja verenkiertoon. Vanhemmat kuvaavat sitä usein merkittävimpänä lapsen 
elämänlaatua heikentävänä tekijänä¹˒². 

Jatkuva raapiminen voi aiheuttaa ihovaurioita, verenvuotoa ja arpia¹˒². Kutina häiritsee usein 
unta ja johtaa pitkittyneisiin univaikeuksiin. Oireiden voimakkuus voi vaihdella 
vuorokaudenajan, yksilön ja iän mukaan². 

Tunnistaisitko kutinan merkit? Mahdollisia oireita eri ikäryhmissä: 

Vauvat: 

• Unihäiriöt 

• Ärtyneisyys 

• Levottomuus ja kiemurtelu 

• Silmien hierominen 

• Korvien kaivelu 

Lapset: 

• Univaikeudet 

• Ärtyneisyys 

• Ihovauriot 

• Jalkojen hankaaminen 

• Aktiivinen raapiminen 

• Levottomuus 

• Keskittymisvaikeudet 
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Nuoret: 

• Unihäiriöt 

• Ihovauriot 

• Fyysinen epämukavuus 

• Keskittymisvaikeudet 

Miksi kutinan hoito on tärkeää ja mitä voidaan tehdä? 

Kutinaa on tärkeää hoitaa tehokkaasti, sillä jatkuva pruritus voi merkittävästi häiritä unta ja 
päivittäistä toimintaa sekä heikentää lapsen ja koko perheen elämänlaatua³˒⁴. 

Hyödyllisiä keinoja ovat³˒⁵˒⁶: 

• Ihon säännöllinen kosteuttaminen perusvoiteilla 

• Kynsien pitäminen lyhyinä ihovaurioiden ehkäisemiseksi 

• Lyhyemmät ja viileämmät suihkut ja kylvyt (kuuman veden välttäminen) 

• Rauhoittavien voiteiden käyttö ja arjen rutiinien mukauttaminen 

Lääkehoidon lisäksi nämä keinot voivat auttaa lievittämään kutinaa³˒⁵. 

Miten perheet voivat saada tukea ja hallita haasteita? 

Vahva yhteistyö moniammatillisen hoitotiimin kanssa on keskeistä. Tiimiin voi kuulua useita 
erikoislääkäreitä ja ammattilaisia. Kaikista lapsen fyysisistä, emotionaalisista ja sosiaalisista 
haasteista on tärkeää kertoa avoimesti – varhainen apu voi vaikuttaa merkittävästi sairauden 
kanssa selviytymiseen⁷. 

Vertaistukiryhmät ja potilasjärjestöt tarjoavat arvokkaita tietoresursseja, emotionaalista tukea 
ja yhteisöllisyyttä. Yhdenkään perheen ei tarvitse kohdata tätä tilannetta yksin. Ammatillinen 
tuki ja vertaistuki voivat parantaa merkittävästi sekä lapsen että koko perheen elämänlaatua. 
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