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Akromegalia on harvinainen sairaus, joka johtuu aivolisdakkeen etulohkon kasvaimen aiheuttamasta kasvu-
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Abstract

It is estimated that more than 300,000 Finns have a rare disease, disability, syndrome or malformation. Ac-
romegaly is a rare disease caused by hypersecretion of growth hormone caused by a tumour of the anterior
pituitary lobe. The disease is characterized by the slow development of symptoms and changes in appear-
ance over months and years. The aim of the thesis was to increase knowledge about acromegaly and its
treatment.

Obtaining correct and up-to-date information is important for the success of comprehensive treatment of
the patient. Today, patients have more opportunities to search for information independently, for example
on the Internet. In addition, the time spent on oral guidance in health care has decreased. As a result of
these factors, the need for written patient instructions has increased.

The commissioning party for the thesis was Sella ry. The purpose of the thesis was to produce written pa-
tient instructions in Finnish for patients with acromegaly. The patient instruction sheet was made available
to the client in electronic form. The thesis was implemented as research and development work. The thesis
was functional, including a written theoretical part and an output.

The research-based development method was a feedback survey on a patient guideline that was targeted
at people with acromegaly. Based on the feedback, the patient guideline was developed to meet the needs
of the target group.
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1 Johdanto

Harvinaiset sairaudet -tyéryhma (2019) arvioi, etta yli 300 000 suomalaisella on harvinaissairaus,
vamma, oireyhtyma tai epamuodostuma (Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma 2019-2023
2019, 10). Sairaus luokitellaan harvinaissairaudeksi, jos sita esiintyy korkeintaan viidelld ihmisella
10 000:sta vaestossa (Harvinaissairaudet 2023). Hoitotyon nakokulmasta katsottuna harvinaisten
sairauksien tuntemus on edelleen vahaista ja ongelmallista, myds terveys- ja hyvinvointialojen
opinnoissa harvinaissairaudet jadavat vahalle huomiolle. Harvinaissairauden diagnoosin saaminen

saattaa kestaa vuosia. (Herala 2023.)

Yksi harvinaisista sairauksista on aivolisake kasvaimesta johtuva akromegalia, joka todetaan vuosit-
tain vain noin 20 potilaalla. Akromegalia johtuu aivolisdkkeen etulohkon kasvaimen aiheuttamasta
kasvuhormonin liikaerityksesta. Varsinaista syyta rauhaskasvaimen syntyyn ei tiedeta. (Mustajoki
2020.) Akromegaliaan liittyy monenlaisia oireita, niistd nakyvia muutoksia ovat ”karkijasenten” eli
kammenien, jalkojen ja leuan, nenan seka kulmakaarien hidas kasvu. Akromegaliaan liittyy myos
monia liitdnndissairauksia. (Ritvonen & Schalin-Jantti 2015.) Ensisijainen hoito akromegaliaan on
leikkaushoito. Jos kasvainta ei saada kokonaan poistettua, kasvuhormonin maaraa voidaan myos

vahentaa laakkeilla. (Kauppinen-Makelin 2010; Mustajoki 2020.)

Opinnaytetyon toimeksiantajan Aivolisdke-potilasyhdistyksen Sella ry:n edustajan mukaan tulevat
sairaanhoitajat ovat avainasemassa sairauden tunnistamisessa ja hoitoprosessissa. Lisaksi ensiar-
voisen tarkeaa on, ettd sairastunut itse tiedostaa, mika on keskeistd oman sairauden hoidossa.
(Herala 2023.) Kesalla 2021 Sella ry:n ja Pfizerin toteuttaman selvityksen myota tuli vahvasti ilmi
puutteellinen potilasohjeistus seka tuen tarjonnan riittdmattomyys. Lisdksi tietoa kaivattiin lisaa

akromegaliasta sairautena. (Asikainen & Mahosenaho 2021.)

Opinndytetyo on toiminnallinen ja sen tarkoituksena on tuottaa kirjallinen potilasohje akromegali-
asta Sella ry:lle. Tarve potilasohjeelle tuli esille Sella ry:n kautta. Opinndytetyon tavoite on lisata
ajankohtaista tietoa akromegaliasta ja sen hoidosta akromegaliaa sairastaville, hoitotydon ammatti-
laisille seka opiskelijoille. Opinndytetyo toteutettiin tutkimuksellisena kehittamistyona. Potilasoh-
jeen teossa hyodynnettiin tutkimuksellista otetta kerdaamalla palautetta alustavasta tuotoksesta

kohderyhmalta. Potilasohjetta kehitettiin saadun palautteen pohjalta.



2 Akromegalia

Arvioidaan, etta yli 300 000 suomalaisella on harvinaissairaus, vamma, oireyhtyma tai epamuodos-
tuma (Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma 2019-2023 2019, 10). Sairaus luokitellaan har-
vinaissairaudeksi, jos sitd esiintyy vaestossa korkeitaan yhdelld ihmiselld 2000:sta. (Harvinaissai-
raudet 2023.) Harvinaissairauksia tiedetdaan olevan tuhansia. Osa niista ilmenee lapsena ja osa
vasta aikuisidlla. Harvinaissairaus voi olla myds huomaamaton. (Harvinaiset sairaudet-tyoryhma
2019, 10.) Harvinaiset sairaudet -tyéryhman (2019) mukaan tieto ja osaaminen harvinaissairauk-
sista on hyvin epadtasaisesti jakautunutta ja vaikeasti saavutettavissa. Sairastunut itse saattaa tie-
tda enemman sairaudestaan kuin ammattilainen. Ladketieteellisen tiedon puutteen vuoksi sairas-
tuneen ja laheisten kokemuksien merkitys korostuu. (Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma

2019-2023 2019, 20.)

Latinan kielesta tullut sana akromegalia tarkoittaa suomeksi jattikarkisyyttd, sana "akro” tarkoittaa
karkiosaa ja sana “megalia” suurentumista (Ritvonen & Schalin-Jantti 2015, 3447.) Sanaa akrome-
galia kaytettiin ensimmaisen kerran vuonna 1886 ranskalaisen neurologi Pierre Marien toimesta
kahdella potilaalla. Marie nimesi sairauden akromegaliaksi havaitsemiensa karkiosien kasvun mu-
kaisesti. Minkowski puolestaan esitti vuotta myohemmin taudinkuvan selittyvan aivolisakekas-
vaimella. Vasta 1900-luvulla oireyhtyman todettiin johtuvan aivolisakkeen adenooman erittamasta

hormonista. (Kauppinen-Makelin 2010.)

Suomessa akromegalian esiintyvyys on reilut 100 tapausta/miljoonaa asukasta kohti eli 600—-700
henkil6a vaestosta, mika on muuhun maailmaan verrattuna sama. Suomessa akromegalia diagno-
soidaan vuosittain vain noin 20 potilaalla. Akromegaliaan voi sairastua kaiken ikdiset, yleisimmin
siihen sairastutaan 40-50 vuoden idssa. Akromegaliaa todetaan yhta paljon molemmilla sukupuo-
lilla. Sairauden syntyyn vaikuttaa aivolisakkeeseen muodostunut rauhaskasvain, jonka solut tuotta-
vat lilkaa kasvuhormonia. Varsinaista syyta rauhaskasvaimen syntyyn ei tiedetd. Harvinaisuudes-
taan huolimatta sairauden tunteminen on erittdin tarkeaa. Hoitamaton sairaus voi lyhentaa
elinikaa, lisata sairastavuutta sekd heikentaa sairastuneen elaméanlaatua. (Kauppinen-Makelin

2010; Mustajoki 2020.)



2.1 Etiologia

Akromegalia on krooninen harvinainen sairaus, joka johtuu 95 prosentilla aivolisakkeen etulohkon
kasvaimen aiheuttamasta kasvuhormonin liikaerityksesta. (Ritvonen & Schalin-Jantti 2015, 3447.)
Aivolisdke eli hypofyysi on pieni elin, joka sijaitsee silmien takana kallonpohjassa, tarkemmin kita-
luun etummaisessa syvennyksessa turkinsatulassa (sella turcica). Aivolisdkkeen tehtdva on saadella
yvhdessa hypotalamuksen kanssa elimiston hormonitoimintoja. Aivolisake koostuu kahdesta osasta,
etu- ja takalohkosta. Etulohko on p&aasiassa aivolisakehormoneja tuottavaa rauhaskudosta ja ta-
kalohkon tehtdvana on toimia oksitosiinin ja antidiureettisen hormonin varastona. (Metso, Haapa-

salo, Sievers, Haapasalo & Jaatinen 2017.)

Kasvuhormoni on aivolisdkkeen maarallisesti tarkein hormoni. Kasvuhormoni vaikuttaa kasvuun
seka elimiston aineenvaihduntaan. Kasvuhormonia erittyy eniten yon aikana, eritys tapahtuu sy-
kayksittdin. Hypotalamuksesta erittyvat kasvuhormonin vapauttajahormoni ja estdjaghormoni saa-
televat kasvuhormonin eritysta. Kasvuhormonin eritykseen vaikuttavat my6s ulkopuoliset tekijat,
kuten fyysinen seka psyykkinen stressi ja uni, metaboliset tekijat, adrenerginen hermosto seka jot-
kin 1adkkeet. (Huupponen & Savontaus 2023.) Kasvuhormonin vaikutuksien valitys elimistoon ta-

pahtuu paddasiassa maksassa muodostuvan kasvutekijan IGH-1 valityksella. (Sane 2010a.)

Kasvuhormonipitoisuus on naisilla tavallisimmin miehia korkeammalla. Aikuisilla naisilla kasvuhor-
monin viitearvo on 0.13-9.9 g/l ja miehilla alle 2.5 pg/l. Kasvuhormoninpitoisuus on matalimmil-
laan aamulla paaston jdlkeen, lapsilla ja naisilla pitoisuus voi nousta ulkoisten tekijoiden vaikutuk-
sesta moninkertaiseksi vuorokauden muina aikoina. Aikuisilla miehilld kasvuhormonipitoisuus
pysyy hyvin tasaisena koko vuorokauden ajan. Akromegaliapotilailla kasvuhormonin paastoarvo on

selvasti kohonnut. (Kasvuhormoni 2023.)

Aivolisakkeessa (Kuvio 1.) esiintyvat sairaudet ovat yleensa kasvaimia, kasvaimenomaisia tulehduk-
sellisia sairauksia tai ne ilmenevat aivolisakkeen puutteellisena hormonitoiminnasta johtuvina oi-
reina. Aivolisdkkeen kasvaimet ovat hyvin harvoin muiden sydpatautien etdpesdkkeita. Aivojen
kasvaimista noin 10-15 % on aivolisdkkeen kasvaimia, ja niistd 90 % on hyvanlaatuisia rauhaskas-

vaimia eli adenoomia. (Sane 2010a; Metso ym. 2017.)
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Kuvio 1. Aivolisdake (Aivolisdake 2023.)

Akromegaliassa aivolisdakkeen kasvain tuottaa joko vain kasvuhormonia tai sen lisdaksi myds prolak-
tiinia. Kasvain on ldahes poikkeuksetta hyvdnlaatuinen, mutta myds aivolisakkeen karsinoomasta
johtuva kasvuhormonin liikatuotanto on mahdollista. Yli 2/3 suomalaisista akromegaliapotilaista
kasvain on ollut lapimitaltaan 10 mm ja lopuilla alle 10 mm. Nuorilla kasvain on tavallisimmin no-

peammin kasvava ja aggressiivisempi kuin vanhemmilla ihmisilla. (Kauppinen-Makelin 2010.)

Hyvin harvoin kasvuhormonia tuottavien solujen liikakasvu ja tasta seuraava kasvuhormonin liika-
tuotanto voi johtua kasvuhormonin vapauttajahormonin GHRH:n liiallisesta tuotannosta. Kasvu-
hormonin vapauttajahormonin liiallinen tuotanto voi johtua hypotalamuksen kasvaimesta, aivoli-
sakkeen gangliosytoomasta tai aivolisakkeen ulkopuolisesta kasvaimesta. Kasvuhormonin
aivolisakkeen ulkopuolista eritysta on toistaiseksi havaittu vain haiman saarekesolukasvaimeen tai

lymfooman yhteydessa. (Kauppinen-Makelin 2010.)

Akromegalian periytyvyys on hyvin vahaista, mutta se voi liittya perinndllisiin sairauksiin kuten
MEN-1-oireyhtymaan, Carneyn kompleksiin, AIP-geenin mutaatioon ja McCune-Albrightin oireyh-

tymaan. (Ritvonen & Schalin-Jantti 2015, 3447.)

2.2 Oireet

Akromegalian oireet johtuvat kasvuhormonin liikatuotannosta. Akromegalia oirehtii monin tavoin,
oireet ovat vaihtelevia seka usein epaspesifeja. Tyypillistd sairaudelle on oireiden ja ulkonaon

muutoksien hidas kehittyminen kuukausien ja vuosien kuluessa. (Ritvonen & Schalin-Jantti 2015,



3448.) Nakyvia muutoksia aikuisen kehossa ovat “karkijasenten" eli kimmenien, jalkojen ja leuan,
nendn seka kulmakaarien hidas kasvu. Kasvojen piirteet muuttuvat pitkalle kehittyneessa akrome-
galiassa, tavallisin muutos on leuan pidentyminen ja jykevoityminen. (Mustajoki 2020.) Leukamuu-
tokset kasvattavat hampaiden valeja sekd muuttavat hampaiden asentoa. Sairauden myo6ta myos
kieli ja korvat voivat suurentua. (Holtham 2019, 28-29; Zarool-Hassan, Conaglen & Eiston 2016,
159-160.) Kuviossa 2. ndhdaan akromegaliaa sairastavan kasvonpiirteiden muuttuminen

ajankuluessa.

al

Kuvio 2. Akromegalian kasvonpiirteiden asteittainen kehitys vuosien kuluessa. (Kauppinen-Makelin

2010.)

Muihin oireisiin kuuluvat nivelsaryt, liiallinen hikoilu, pehmytkudoksien turvotus, kuorsaaminen ja
vasymys. Sairauden myo6ta danessa voi tapahtua madaltumista. lhossa tapahtuu muutoksia kuten
paksuuntumista ja ihon rasvaisuuden lisadantymista. Ihoon voi ilmestya ihonipukoita ja keloidisia eli
liilkakasvaneita arpia. (Holtham 2019, 28-29.) Sairastuneella voi esiintyd myods painonnousua, ve-
renpaine saattaa olla koholla ja monille voi kehittya myds diabetes. Naisilla voi esiintya seksuaa-
lista haluttomuutta kuukautisten poisjaamista sekda maitovuotoa, etenkin jos kasvain tuottaa kas-
vuhormonin lisdksi prolaktiinia. (Mustajoki 2020; Kauppinen-Makelin 2010.) Kasvain voi my0s

aiheuttaa paineessaan oireina paansarkya ja nakokenttamuutoksia (Holtham 2019, 28-29).

Kasvuikaisilla lapsilla akromegalian oireet ovat usein samankaltaiset, mutta karkijasenten kasvun
sijasta pituuskasvu kiihtyy. Sairauden hoitamattomuus kasvuikaisilla voi johtaa jattikasvuisuuteen
eli gigantismiin. (Mustajoki 2020.) Luiden pituuskasvu kiihtyy liiallisen kasvuhormonin tuotannon

takia. Tama on mahdollista, jos epifyysilevyt pikien luiden osalta eivat ole sulkeutuneet. Murrosian



jalkeen epifyysilevyt normaalisti sulkeutuvat ja pituuskasvu kdantyy laskuun. Tuolloin kasvuhormo-
nin liikaeritys puolestaan aiheuttaa tyypillisia akromegalian oireita, kuten luun kertymista raajoihin

seka leukaan. (Leppaluoto, Kettunen, Rintamaki, Vakkuri, Vierimaa & Latti 2017, 330.)

2.3 Liitannaissairaudet

Akromegaliaan liittyy monia liitanndissairauksia. Naitd ovat muun muassa verenpainetauti, sydan-
ja verisuonisairaudet, tyypin 2 diabetes, metabolinen oireyhtyma, uniapnea, suoliston polyypit eli
hyvanlaatuiset kasvaimet, kilpirauhasen vajaatoiminta ja tuki- ja liikuntaelinsairaudet. Suuri liitan-
naissairauksien maara johtaa monielinoireisiin. Useimmiten akromegaliaa sairastava hakeutuu 1aa-
karin vastaanotolle liitdnnaissairauksien vuoksi. (Ritvonen & Schalin-Jantti 2015, 3448-3449.) Kie-
lenkasvun lisaksi myds sisdaelimet kasvavat aiheuttaen esimerkiksi kardiomyopatian eli
sydanlihaksen laajentumisen (Kauppinen-Makelin 2010). Akromegaliaa sairastava Sella ry:n pu-
heenjohtaja Anu Herala (2023) kertoi haastattelussaan, etta hanella on kardiomyopatian aiheut-
tama bradykardia eli sydamen hidaslyontisyys, jonka vuoksi hanelle on asennettu tahdistin. Hera-
lan sydamen rytmia on jouduttu myos siirtdmaan useamman kerran eteisvarinan vuoksi. (Herala

2023.)

Akromegaliaa aiheuttavan sidekudosten liikakasvun vuoksi sairastavilla esiintyy tuki- ja lilkkuntaelin-
sairauksia enenevissa maarin. Tavallisimpia ndista ovat niveloireiden lisdksi rannekanavaoireyh-
tyma, proksimaaliset lihasoireet ja fibromyalgia. Akromegaliaa sairastavilta |0ytyy hyvin usein ront-
genkuvissa nivelmuutoksia etenkin polvissa, lonkissa, nilkoissa, lannerangassa, olkapdissa ja
kyynarnivelissa. Nivelissa on usein myds yliliikkuvuutta. Kasvuhormonin liikaerityksen jatkuessa
sidekudosten paksuuntuminen nivelessa jatkuu. On mahdollista, ettd sairauden tilanne etenee ai-
heuttaen nivelrikon ja liikerajoituksia. Nivelongelmat ovat yksi eniten akromegaliaa sairastavien
elamanlaatua heikentavia tekijoita. Taman takia sairauden diagnosointi ajoissa olisi erityisen tar-
keda, jotta nivelten vahingot pystyttaisiin valttdmaan hoitamalla sairaus oireettomaksi. (Koski
2013.) Nivelongelmien edetessa niiden hoitoon ainoa keino voi olla tekonivelleikkaus (Herala

2023).

Akromegalian aiheuttamat leukamuutokset voivat aiheuttaa purentahairioita ja leukanivelvaivoja.
Mita pidemmalle sairaus on paassyt etenemaan, sitd voimakkaammin alaleuka paasee kasvamaan.

Purentahairiot ja leukanivelvaivat voivat olla oireita, joiden vuoksi potilas hakeutuu ensimmaiseksi



hammasladkarin vastaanotolle. On siis tarkeda, ettd myos hammaslaakari tunnistaa sairauden.
Leukamuutoksia voidaan hoitaa kirurgisesti, ja leikkauksella voidaan parantaa potilaan eldmanlaa-

tua. (Vaisanen, Ukkola & Oikarinen 2008.)

Liiallisella kasvuhormonin maaralla on vaikutuksia myds elimistdén aineenvaihduntaan. Luun ai-
neenvaihdunta tehostuu ja mineraalitiheys kasvaa. Kalsiumin ja fosforin imeytymista saatelevan
kalsitriolin muodostus lisddntyy, jonka seurauksena akromegalia voi aiheuttaa lievaa hyperkalse-

miaa ja fosfaattipitoisuuden nousua. (Kauppinen-Makelin 2010.)

2.4 Sairauden toteaminen

Akromegalian diagnosointi on vaikeaa sairauden hitaan etenemisen vuoksi. Voi menna vuosia en-
nen kuin sairastuneella alkaa nakya sairauden aiheuttamia ulkoisia muutoksia. Useilla potilailla on
oireita vuosia ennen diagnoosia, jopa yli 10 vuotta. (Zarool-Hassan ym. 2016, 157.) Sairauden var-
hainen tunnistaminen olisi tarkeaa, jotta pystytdan estamaan liitdnnaissairauksien syntyminen ja
niista johtuva elamanlaadun heikentyminen. (Ritvonen & Schalin-Jantti 2015.) Mitd aiemmin sai-
raus tunnistetaan ja paastdaan hoitamaan, sita parempia tuloksia myo6s hoidolla saavutetaan (Za-
rool-Hassan ym 2016, 162). Perusterveydenhuollossa sairaanhoitaja tapaa potilasta yleensa use-
ammin kuin 1adkari, joten akromegalian oireiden tunnistaminen sairaanhoitajien keskuudessa olisi
tarkeaa (Holtham 2019, 28—29). Herala (2023) kertoi hakeutuneensa sairauden alkuvaiheessa hoi-

toon yleisen jaksamattomuuden, sarkyjen, kipujen ja tajuttomuuskohtausten myoéta.

Akromegalian diagnosointi perustuu oireisiin ja seerumin IGF-1 seka plasman kasvuhormonin pitoi-
suuksien maaritykseen. Kansainvalinen suositus on, etta jos terveydenhuollossa heraa epailys ak-
romegaliasta, tulisi maarittaa seerumin IGF-1-pitoisuus. (Bolanowski, Ruchala, Zagliczyniski, Kos-
Kudla, Hubalewska-Dydejczyk, Lewinski 2019, 4.). Lisdksi maaritetddn myds seerumista
prolaktiinin eli maitohormonin pitoisuus, koska kasvain voi erittda myos maitohormonia (Schalin-
Jantti 2022). Sairaus on mahdollista sulkea pois, jos seerumin IGF-I on ika ja sukupuoli huomioiden
normaali ja plasman kasvuhormonipitoisuus on alle 1 pg/l. Akromegaliassa ovat tyypillisesti ko-
holla seka seerumin IGF-1-pitoisuus ettd plasman kasvuhormonipitoisuus, mutta selvasti suurentu-
nut IGF-1-pitoisuus ilman korkeaa kasvuhormonipitoisuutta voi kertoa varhaisen sairastumisen
mahdollisuudesta. Yksittainen kohonnut kasvuhormonipitoisuus ei aina tarkoita akromegaliaa,

koska kasvuhormonieritys nayttaytyy pulssittaisena ja mitattu kasvuhormoniarvo voi olla yli 8 pg/I.
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Arvot pystytdan madrittdmaan perusterveydenhuollossa, mutta tuloksien vaikean tulkitsemisen
vuoksi niista kannattaa konsultoida erikoissairaanhoitoa. Diagnoosi varmennetaan vield erikoissai-
raanhoidossa tekemalla kahden tunnin oraalinen glukoosirasituskoe, joka sisaltaa 75 g glukoosia.
(Kauppinen-Makelin 2010; Ritvonen & Schalin-Jantti 2015, 3449-3450.) Sokerirasituksen aikana
kasvuhormonin eritys terveella pienenee alle 1 ug/l, akromegaliaa sairastavalla kasvuhormonin
maara voi pysya ennallaan, hieman vahentya tai jopa suurentua. (Kauppinen-Makelin 2010). Na&i-
den kokeiden jalkeen kasvaimen koko ja sijainti varmistetaan magneettikuvaksella erikoissairaan-

hoidossa (Bolanowski ym. 2019, 4).

Diagnoosin yhteydessa tulisi selvittaa aivolisakkeen toiminta kokonaisuudessaan seka kartoittaa
myo6s mahdolliset liitannadissairaudet ja niiden vakavuus. Diagnosoinnin yhteydessa paksusuoli ta-
hystetaan rutiinisti polyyppien eli hyvanlaatuisten kasvaimien varalta. Lisdksi tehddan nakokentta-
tutkimukset, jos se on kasvaimen sijainnin perusteella aiheellista tai potilaalla on oireina nakokent-

tahairioita. (Ritvonen & Schalin-Jantti 2015, 3450; Bolanowski ym. 2019, 4.)

2.5 Hoito

Akromegalian hoidon ensisijaisena tavoitteena on saada kasvuhormonin ja IGF-1 eritys normaalille
tasolle ja siten parantaa elamaélaatua ja elinajanodotetta. Sairauden hoidon seurannassa tavoitel-
laan normaalia seerumin IGF-1 ja glukoosirasituskokeessa kasvuhormonipitoisuutta alle 1 pg/I. Ta-
voitteena on lisaksi kasvaimen poisto tai sen koon pienentaminen leikkauksella. Akromegalian hoi-
tokeinot ovat kirurginen hoito ja ladkehoito, seka lisdksi joissain tapauksissa sddehoito. Kun
hoitovaihtoehtoa valitaan, on huomioitava potilaan terveydentila, mahdollisten komplikaatioiden
riski seka potilaan toiveet. Suomessa akromegalian hoito tapahtuu yliopistosairaaloissa, jatkoseu-

ranta voidaan toteuttaa keskussairaaloissa. (Bolanowski ym. 2019, 4; Kauppinen-Makelin 2010.)



11

2.5.1 Kirurginen hoito

Akromegalian ensisijainen hoitomuoto on aivolisdakkeen kasvaimen poisto transsfenoidaalisella
leikkauksella (Kuvio 3.), joka tehdaan tahystysleikkauksena nenan kautta. (Kauppinen-Makelin
2010.) Kirurgisen leikkauksen onnistuminen seka tehokkuus riippuvat kasvaimen koosta seka si-
jainnista, kasvuhormonipitoisuudesta ja leikkaavan kirurgin kokemuksesta. Sitd parempi leikkaus-
tulos saadaan, mita pienempi kasvain on. (Bolanowski ym. 2019, 4.) Lahes kaikilla potilailla kasvu-
hormonipitoisuus laskee normaalille tasolle leikkauksen jalkeen (Mustajoki 2020). Vaikka leikkaus
on ensisijainen hoitotoimenpide, niin siihen liittyy aina riskind komplikaatiot. (Kauppinen-Makelin

2010.)

Kuvio 3. Transsfenoidaalinen leikkaustekniikka (Sane 2010b.)

Osalla sairastuneista kasvainta ei kuitenkaan saada poistettua kokonaan ja kasvain jaa tuottamaan
kasvuhormonia. Talloin kasvaimen hoitamista jatketaan ladkehoidolla. (Kauppinen-Makelin 2010.)
Heralan (2023) mukaan hanen kasvaimensa oli niin suuri seka sijaitsi ndkéhermon ymparilla, ettei
sita voitu poistaa kokonaan. Kasvaimen leikkaamisesta on silti aina hyotya, vaikka sita ei saataisi
poistettua kokonaan. Etenkin suuri kasvain aiheuttaa usein paineen vuoksi oireita, jotka havidvat

kasvaimen pienennyttya. (Kauppinen-Makelin 2010.)

Leikkauksen jalkeen on riski muiden aivolisakehormonien erityshairidille kuten diabetes insipiduk-

selle eli vesitystaudille. Kyseessa on antidiureettisen hormonin (ADH) puutos, joka voi aiheutua ai-
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volisdkkeen takalohkon vaurioitumisesta esimerkiksi aivoleikkauksen yhteydessa. Hormonin puu-
tos aiheuttaa sen, ettd munuaiset erittavat virtsaa suuria maaria. Hoitamattomana vesitystauti voi
aiheuttaa hyvin nopeasti kuivumista ja hyponatremiaa. (Holtham 2019, 29; Hamaldinen 2021.)
Holthamin (2019) mukaan, potilasta hoitavien terveydenhuollon ammattilaisten olisi tarkea tie-

dostaa vesitystaudin puhkeamisen riski leikkauksen jalkeen.

Kansainvalisten suositusten mukaan suurempien kasvainten kohdalla tulee harkita pitkavaikuttei-
sia somatostatiinianalogeja eli kasvuhormonin estdjien johdannaisia ennen kirurgista hoitoa, jotta
leikkaus helpottuisi kasvaimen tilavuuden pienentyessa ja koostumuksen muuttuessa ladkehoidon
vaikutuksesta. Ennen leikkausta aloitettu laakitys ei kuitenkaan saisi viivastyttaa leikkausta, vaan

sen taytyisi kuulua leikkauksen valmisteluun. (Bolanowski ym. 2019, 4.)

2.5.2 Laskehoito

Suurissa kasvaimissa leikkaus ei valttamatta tdysin lopeta kasvuhormonin liikatuotantoa, koska
kasvainta ei valttamatta saada kokonaan poistettua. Kasvuhormonin maaraa voidaan talloin va-
hentaa laakkeilla. Pelkkaa ladkehoitoa kaytetaan hyvin harvoin vain silloin, jos leikkaus tai sade-
hoito ei ole jostain syysta mahdollista. Suomessa akromegalian ladkehoidossa on kdytossa soma-
tostatiinianalogeja, dopamiiniantagonistia kabergoliinia ja kasvuhormonireseptorin salpaajaa.
(Kauppinen-Makelin 2010; Schalin-Jantti 2022.) Laakkeet valitaan potilaalle yksilollisesti sen perus-
teella, kuinka tehokasta ladketta potilas tarvitsee. Joidenkin potilaiden kohdalla tarvitaan yhdistel-

mahoitona, seka pistoksena etta tablettina. (Mustajoki 2020.)

Somatostatiinianalogeja kaytetdan ensisijaisena ladkehoitona, niista parhaiten tehoavia ovat pitka-
vaikutteiset oktreotidi ja lanreotidi. Kdytossa on myos pasireotidi, joka somatostatiinianalogeista
on uusimpana akromegalian hoitoon hyvaksytty vuonna 2014. (Schalin-Jantti 2015; Coopmans,
Muhammad, van der Lely, Janssen & Neggers 2019.) Pasireotidia kdytetdan myds Cushingin taudin
hoidossa. (Kastarinen 2012.) Somatostatiinianalogit ovat injektiona kerran kuukaudessa annettavia
ladkkeita. Oktreotidi seka pasitreotidi annetaan injektiona lihakseen ja lanreotidi ihon alle. Jois-
sainkin tapauksissa oktreotidin ja lanreotidin antovalia voidaan pidentda 6—8 viikkoon. Somatosta-
tiinianalogit toimivat somatostatiinin eli kasvuhormonin estdjdhormonin tavoin sitoutumalla so-

matostatiinireseptoreihin. Suurimmalla osalla somatostatiinianalogit vahentavat huomattavasti
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kasvuhormonipitoisuutta, seka voivat pienentaa kasvainta. (Kauppinen-Makelin 2010; Schalin-

Jantti 2022.)

Somatostatiinianalogien haittapuolet ovat sen kallis hinta seka osalle potilaista aiheutuvat sivuvai-
kutukset. Niiden yleisimpia sivuvaikutuksia ovat ulosteen [6ystyminen seka vatsakivut. Myo6s sappi-
kivien maara voi laadkehoidon myoéta lisddantya, mutta harvoin tilanne etenee oireilevaksi sappikivi-
taudiksi. (Kauppinen-Makelin 2010.) Pasireotidi aiheuttaa okreotidia ja lanreotidia helpommin
hyperglykemiaa, etenkin niilla potilailla kenelld verensokeripitoisuus on jo valmiiksi koholla. Taman
takia pasireotidin kaytto vaatii verensokerin seurantaa ennen ladkityksen aloitusta ja sen aikana.

(McKeage, K. 2015, 9.)

Lievemmissa tilanteissa voidaan kayttaa suun kautta tablettina otettavaa dopamiiniagonistia ka-
bergoliinia, jota voidaan kayttda yhdessa somatostatiinianalogien kanssa. Kabergoliinia otetaan
kerran viikossa. Kabergoliinin teho ei ole yhta suuri kuin somatostatiinianalogien. Kabergoliinia
suositellaan kaytettavaksi niilla potilailla, keiden IGF-1-pitoisuus on korkeitaan 2,5 kertainen nor-
maaliin ylarajaan nahden. Eniten kabergoliinista hyotyvat ne, joiden kasvaimet tuottavat seka kas-
vuhormonia ettd prolaktiinia. (Bolanowski ym. 2019, 6—7; Kauppinen-Makelin 2010; Schalin-Jantti,

2022.)

Kasvuhormoninreseptorin salpaaja pegvisomantti on kerran paivassa ihon alle pistettava ladke.
Sita kaytetdaan Suomessa yhdistettyna muiden ladkkeiden kanssa siina tapauksessa, jos muista
ladkkeista ei ole apua ja kasvain tuottaa edelleen kasvuhormonia. Lddke on tehokas, mutta erittdin
kallis. Pegvisomantin seurannassa mitataan kasvuhormonin sijaan seerumin IGF-1-pitoisuutta,
koska ladke nostaa kasvuhormonipitoisuutta. Lisaksi pegvisomantin kayton aikana olisi tarkeaa
seurata kasvaimen kokoa magneettikuvauksella, koska kasvain voi suurentua. (Kauppinen-Makelin

2010; Schalin-Jantti, 2022.)

2.5.3 Sadehoito

Sadehoidolla voidaan tehokkaasti vaikuttaa kasvaimen kasvuun, mutta sen vaikutus kasvuhormo-
nin maaran vahentymiseen on hidasta seka usein sadehoidon jalkeen riski hypopituitarismin eli ai-
volisdkkeen vajaatoiminnan kehittymiselle on suuri. Sddehoitoa annetaan ldhes poikkeuksetta yh-

dessa leikkaus- ja lddkehoidon kanssa. Suurten kasvainten kohdalla sadehoito on leikkaushoidosta
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seuraava vaihtoehto, jos arvioidaan, etta aivolisdkkeen vajaatoiminnan kehittymisesta ei ole
suurta haittaa. Pieniin kasvaimiin sddehoitoa kaytettaan siina tapauksessa, jos leikkaushoidosta
eika ladkehoidosta saada riittavaa vastetta tai ladkehoito aiheuttaa sivuvaikutuksia. (Kauppinen-

Makelin 2010.)

Sadehoitoa annetaan Suomessa yleisimmin jaksotettuna stereotaktisena sadehoitona eli kohdista-
malla sadekentta tarkasti kasvaimeen useasta eri suunnasta. Ndin kasvaimen ulkopuolella olevaan
terveeseen kudokseen kohdistuu sateilya mahdollisimman vahan. (Ritvonen & Schalin-Jantti 2015,
3451; Lyly 2011.) Tavanomaista sadehoitoa kdytetdan siinad tapauksessa, jos jadnnoskasvain on
huomattavan kokoinen tai liian Idhelld ndkéhermoa (Colao, Grasso, Giustina, Melmed, Chanson,

Pereira & Pivonello 2019).

2.6 Seuranta ja ennuste

Kaikki akromegaliaa sairastavat kdyvat seurannassa kolmen kuukauden kuluttua hoidon aloituk-
sesta. Seurantakaynneilla mitataan seerumin IGF-I-pitoisuus, kasvuhormonipitoisuus ja prolaktii-
nipitoisuus. Jos on tarvetta, tehddaan myos glukoosirasituskoe kasvuhormonivasteen maaritysta
varten. Ladkehoidon vaikuttavuutta arvioitaessa tulee huomioida verikokeiden lisdksi potilaan
vointi ja eldamanlaatu. Leikkauksen jalkeen hoidon tulosta arvioidaan kolmen kuukauden kuluttua
leikkauksesta verikokeiden lisdaksi magneettikuvauksella. (Bolanowski ym. 2019, 7-8; Kauppinen-

Mékelin 2010; Schalin-Jantti 2022.)

Jos sairaus on remissiossa eli lieventynyt, seurannassa kdaydaan kerran vuodessa, jolloin tehdaan
vain tilannearvio mitattujen arvojen perusteella. Jos sairaus jatkuu aktiivisena tai esiintyy nakohai-
ridita aivolisake magneettikuvataan seka tehdaan arvio uusintaleikkauksen ja muun lisdhoidon tar-
peesta. Myos jaanndskasvainta seurataan magneettikuvauksella. Jos akromegaliaa sairastava on
saanut sddehoitoa, seurataan myos muun aivolisdakkeen toimintaa. Sadehoidon riskind on hypopi-
tuitarismi eli aivolisdakkeen vajaatoiminta ja se voi kehittya vield vuosia sddehoidon saamisen jal-

keen. (Bolanowski ym. 2019, 7-8; Kauppinen-Makelin 2010.)

Akromegaliaa seuratessa tulee ottaa huomioon liitdnnaissairauksien seuranta ja hoito. Verenpaine

tulisi mitata jokaisella seurantakerralla, koska verisuoni- ja sydansairauksien riski on suuri. Sydan
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tulee tutkia vuosittain ottamalla EKG eli sydanfilmi ja tehdd sydamen ultradanitutkimus. Koska ak-
romegaliaa sairastavalla hengityskatkokset ja uniapnea ovat yleisia, suositellaan potilaalle unipoly-
grafiatutkimusta. (Bolanowski ym. 2019, 7-8.) Paksusuolta seurataan adenomatoottisten polyyp-
pien varalta. Jokaisen akromegaliaa sairastavan paksusuoli tdhystetdan hoidon alkuvaiheessa. Jos
polyyppeja todetaan paksusuolessa ja akromegalia aiheuttaa oireita, tulee paksusuoli téhystaa 2—5
vuoden valein. Muussa tapauksessa tahystysseurannalle ei ole tarvetta. My6s struuma on akrome-
galiaa sairastavilla tyypillinen. Taman vuoksi akromegaliapotilaan seurantaan kuuluu kilpirauhasen
palpaatio seka tarvittaessa kilpirauhasen ultradanitutkimus sekd ohutneulanaytteen ottaminen kil-
pirauhasesta. Struuma lisaa riksia sairastua erilaistuneeseen kilpirauhassyopaan. (Kauppinen-Ma-

kelin 2010.)

Akromegalian hoidossa ja seurannassa on tarked huomioida myds potilaan eldméanlaatu (Bola-
nowski ym. 2019, 7-8). Akromegaliaa sairastavan elamanlaadun arviointiin on kehitetty kansainva-
linen ACRQolL-elamanlaatukysely, joka on otettu Suomessa kayttoon vuonna 2021. Elamanlaatuky-
sely auttaa potilasta tunnistamaan sairauden tuomia oireita seka hoidon tuomia hyotyja. Potilaan
vastausten perusteella hoitava ladkari pystyy paremmin arvioimaan sairauden tilannetta ja hoidon
onnistumista potilaan nakokulmasta. Kysely sisaltaa 22 vaittamaa toimintakyvysta, ulkonaosta
seka ihmissuhteista, vaitteisiin vastataan asteikolla 1-5. Lopussa kyselyntekija saa yhteenvedon
vastauksistaan, jossa arvioidaan vastausten perusteella eriteltyna fyysinen, ulkonakoon ja sosiaali-

siin suhteisiin liittyva elamalaatu. (ACROQol-elamanlaatukysely n.d.)

Ennustetta heikentavat korkea kasvuhormonipitoisuus, ika seka liitdnnaissairauksista sydansairaus,
kohonnut verenpaine ja diabetes. Suurin ennustetta heikentava tekija on korkea kasvuhormonipi-
toisuus. Kuolleisuuden lisdantyminen liittyy vahvasti sairauden aktiivisuuteen. Jos kasvuhormonipi-
toisuus on hoidon jalkeen alle 2,5 pg/l, elinajanodote on normaali. Jos akromegalia jatetaan hoita-
matta, se voi lyhentaa elinikdd kymmenelld vuodella ja aktiivisessa tilassa oleva akromegalia voi
kaksinkertaistaa kuoleman riskia. Lisaksi akromegalia lisda riskia kuolla sydan- ja verisuonisairauk-

siin sekd mahdollisesti myds syopiin. (Bolanowski ym. 2019, 8; Kauppinen-Makelin 2010.)

Akromegalia lisdaa kuitenkin sairastavuutta, vaikka se saataisiin hoidettua remissioon. Akromegalia
aiheuttamat nivelrikot ja seldn kiputilat eivat parane akromegalian hoidon myota. Myos akrome-

galiasta johtuva kuorsaus jaa pysyvaksi vaivaksi. Liitdnnaissairauksista verenpainetauti ja diabetes
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ovat akromegaliaa sairastavalla yleisempid, vaikka sairaus olisi hoidossa. Myonteisia vaikutuksia
akromegalian hoidolla on kasvonpiirteisiin ja sormien jaykkyyteen, kasvonpiirteet hieman pehme-
nevat ja sormet vetristyvat. Yleisesti akromegaliaa sairastavien elamanlaatu jaa kuitenkin heikom-
maksi terveeseen vaestoon verrattuna. Vaikka kasvain saadaan poistettua onnistuneesti, on silla
aina riski uusiutua. Kasvaimen uusiutumisen riski on alle 10 %. (Bolanowski ym. 2019, 8; Kauppi-

nen-Makelin 2010.)

3 Elamaa akromegalian kanssa

Eldamanlaatua ovat kaikki ne kokemukset elamastd, joita voidaan tarkastella suhteessa asetettuihin
tavoitteisiin tai mahdollisiin odotuksiin. Elamanlaadusta kertoo se, kuinka tyytyvaisia ja onnellisia
olemme tai kuinka mielekdsta elama ylipaataan on. Kasitteena elamanlaatu on hyvin moniulottei-
nen, mutta keskeisena asiana siina pidetdan yksilon omia subjektiivisia kokemuksia. Elamanlaatua
kuvastaa nelja eri ulottuvuutta, joita ovat fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen ulottuvuus sekd ym-

paristo. (Virtanen, Marin, Hiltunen, Kaila, Kajula & Kesanen 2022, 8.)

Akromegalia diagnoosin saaminen voi olla pitka prosessi. Sairaus vaikuttaa huomattavasti fyysi-
seen toimintakykyyn, mahdolliseen tydssakadyntiin ja osallisuuteen. Sairauden hoito itsessdan on
usein pitkdaikaista ja monivaiheista. Tietoisuus ulkonadssa tapahtuneista muutoksista voi aiheut-
taa ahdistusta. Ajatus kasvaimesta on lisaksi pelottava, mutta sairastunutta helpottaa usein ym-
marrys siitd, ettd nykyaan elamanlaatuun pystytaan merkittavasti vaikuttamaan hyvin tehoavalla
hoidolla. Tukea tilanteeseen voi saada keskustelemalla ja tutustumalla samaa sairautta sairasta-

viin. (Elamaa akromegalian kanssa n.d.)

3.1 Akromegalian diagnostiset haasteet

Akromegalia potilaan elamanlaatua ja arjessa selviytymista on kuvattu laajasti Pfizerin ja aivoli-
sakepotilasyhdistys Sella ry:n vuonna 2021 tehdyssa selvityksessa. Selvitys tuo kattavasti esiin ak-
romegaliaa sairastavien hoitokokemuksia ja sen tavoitteena on lisdata ymmarrysta akromegalian
vaikutuksista eldman ja arjen eri osa-alueisiin. Selvitys koostui sahkoisesta kyselysta, johon vastasi
23 akromegaliaa sairastavaa henkil6a. Lisdksi selvitykseen haastateltiin puhelimitse kahtatoista ak-
romegaliaa sairastavaa yksityishenkiloa. Vastaajat olivat padsaantoisesti 30—-65-vuotiata naisia.

(Asikainen & Mahosenaho 2021.)
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Lahtokohtaisesti akromegalia on hyvin tuntematon sairaus ja selvityksestd ilmenee etenkin harvi-
naissairauksien diagnostiset haasteet. Akromegalian tunnistaminen koetaan hankalaksi muun mu-
assa oireiden moninaisuuden ja eri tahojen antamien irrallisten tulkintojen vuoksi. Matka ensioi-
reista varsinaiseen diagnoosin oli kestanyt yli 10 vuotta 39 %:lla vastanneista. Akromegaliaa
sairastavia oli tulkittu terveydenhuollossa vaaristyneesti jopa luulosairaina, mielenvikaisina tai al-
koholisteina. Sairastuneet puolestaan eivat olleet hakeutuneet hoitoon outojen oireiden, kuten
karkijasenten kasvun tai hikoilun takia. Selitysta oireisiin haettiin muun muassa ikdantymisesta tai

raskauden tuomista kehollisista muutoksista. (Asikainen & Mahosenaho 2021.)

Sairauden varsinaista tutkimista pitkitti selvityksen mukaan ammattilaisten tietamattémyys sairau-
teen liittyvista oireista. Monet kokivat saaneensa terveydenhuollossa vahattelya ja arvostelevaa
kohtelua. Mainittavaa on, ettad diagnoosiin paadyttiin usein sattumalta. Puutteellisen viestinnan
takia sairastunut saattoi jopa diagnosoida itse itsensa, jolloin kriisin kasittely ilman ammattiapua

aiheutti vaistamattomasti ahdistusta seka pelkoa. (Asikainen & Mahosenaho 2021.)

Perinnollisyysladketieteen erikoislaakari Helena Kaaridinen (2018) on my6s nostanut diagnostiikan
vaikeuden esille Ladkarilehdessa julkaistussa kirjoituksessa Osaamisverkot tueksi harvinaissairauk-
sien diagnostiikassa ja hoidossa. Kirjoituksessaan han mainitsee harvinaissairauksien potilasyhdis-
tysten eurooppalaisen kattojarjeston Eurordiksen (European Rare Diseases Organization) tekeman
tutkimuksen, jonka mukaan 434 suomalaispotilaasta jopa 57 % koki saaneensa pelkastaan negatii-
visia seurauksia myohastyneesta diagnoosista ja 32 %:lla potilaista ensimmainen diagnoosi oli
vaara. Kaaridinen (2018) pitaa diagnoosin varmuutta merkityksellisena, silld se selkiyttaa potilaan
elamaa ja lopettaa diagnoosin jatkuvan etsinnan. Harvinaissairaan hoitopolun avainasemaan han
nostaa perusterveydenhuollon, jossa ammattilaisen tulisi osata epadilla harvinaissairautta ja ohjata

sairastunutta asiantuntevasti. (Kdaridinen 2018, 1579-1581.)

Oikea-aikainen diagnoosi parantaa huomattavasti sairastuneen elaméanlaadun ennustetta ja ehkai-
see liitdnnadissairauksista seka lisdvaivoista kertyvaa kuormitusta. Tiedon puutteellisuus hoidon ja
sairauden kulun osalta koettiin akromegaliaa sairastavien hoitokokemuksissa ongelmalliseksi. Am-

mattihenkildiden tietdmattomyyden takia sairastuneet kertoivat kokeneensa muun muassa syylli-
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syyden tunteita huonoista elintavoistaan. Tietamattomyys aiheutti jopa vaaratilanteita, silla hoi-
don kannalta olennainen tieto jdi vastaanottamatta sairastuneelta tai laheiselta. (Asikainen & Ma-

hosenaho 2021.)

3.2 Kumppanin roolin merkitys

Erittdin mielenkiintoisen ndakdkulman kumppanin rooliin antaa vuonna 2019 julkaistu hollantilai-
nen tutkimus, jonka tavoitteena oli selventaa aivolisakesairauden tuomia vaikutuksia kumppanin
elamaan. Ryhmakeskusteluihin osallistui 20 kumppania, jotka olivat idltdan 29—-69-vuotiaita. Tutki-
mus antaa kattavan yleiskatsauksen kumppanin rooliin liittyvista huolista, kuten sairastuneen par-
jaamisesta yksin kotona, paivien erilaisuudesta mielialan vaihtelujen takia, tulevaisuuden tuomista
haasteita uusien oireiden myota tai kasvaimen mahdollisesta uusiutumisesta seka laakityksen tuo-
mista negatiivisista vaikutuksista. (Andela, Biermasz, Kamminga, Kaptein, Pereira, Scharloo & Tie-
mensma 2019, 1687-1691.) My0s Herala (2023) totesi haastattelussaan, ettd kumppanin rooli on
toimia ikaan kuin henkivartijana ensiaputilanteissa. Han korosti lisdksi selkean kirjauksen merki-

tysta potilastiedostoissa. (Herala 2023.)

Kumppanit toivat tutkimuksessa vahvasti esille omia riittamattomyyden tunteitaan. Heidan oli va-
lilla vaikea tiedostaa, milloin sairastunut tarvitsi olkapaata, johon tukeutua tai vastaavasti kannus-
tusta ja motivoimista uuteen paivaan. Usein kumppanit jattivat kertomatta omista tydomurheis-
taan, jotta sairastunut ei turhaan huolestuisi. Puolison sairastuminen oli joidenkin osalla nostanut
taloudellista vastuuta. Jotkut kumppanit sanoivat parisuhteen itseasiassa parantuneen, silld he ko-
kivat taistelevansa yhdessa selviytydkseen arjessa. Myos kumppanit kokivat tarvetta puhua sairau-
desta, tosin sosiaalisissa tilanteissa he olivat ajoittain tulleet vaarinymmarretyiksi. Sairautta on vai-
kea selittaa selkokielelld ja my&s ladkareilta toivottiin selkedd ammattikieltd puolison

ymmartamisen tueksi. (Andela ym. 2019, 1691-1696.)

3.3 Sairauden vaikutukset sairastuneen elamadnlaatuun ja tyokykyyn

Akromegaliaa sairastavien hoitokokemuksista kay lisaksi ilmi, ettd enemmiston mukaan liitannais-
sairaudet, kuten korkea verenpaine, nivelrikko ja uniapnea vaikuttivat sairastuneen elamanlaatuun
ja tyokykyyn heikentavasti. Sairaus voi johtaa myos itsetunnon ongelmiin ja negatiivisiin kokemuk-

siin naiseudesta tai mieheydesta. Itse sairaus koettiin usein kuormittavana, mika vaikutti osaltaan
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henkiseen ja fyysiseen jaksamiseen. Terveydenhuollon puolelta tarjotun henkisen tai sosiaalisen
tuen katsottiin olevan riittamatonta. Toipumisen ja kuntoutumisen tuki jalkihoidon osalta koettiin
myds hyvin vahaisena. Vastaajista jopa 48 % koki epatietoisuutta siitd, mista voi saada tukea sairau-
den kanssa elamiseen ja arjen tuomiin haasteisiin. Jatkuva epavarmuus tuli esille myds siina, etta
seurantakaynnit koettiin pelottavina heittelevien arvojen, ammattilaisten vaihtuvuuden seka hyvin

epaselvan hoitovastuun takia. (Asikainen & Mahosenaho 2021.)

Sairastavan terveydenvointia ja elamanlaatua maaritti hyvin pitkalle se, kuinka leikkaushoito oli
onnistunut. Haastateltavista noin puolet oli leikkauksen jalkeisessa ladkehoidossa, jonka hoitotasa-
painon loéytyminen oli haasteellista. Vastaajat olisivat toivoneet ammattilaisten puolelta enemman
kysymyksia liittyen sairastuneen omiin hoidollisiin tavoitteisiin seka perusteluja jo laaditun hoito-
suunnitelman osalta. (Asikainen & Mahosenaho 2021.) Myds Kaaridinen (2018, 1582) muistuttaa
kirjoituksessaan, etta harvinaista sairautta sairastavat ovat oman sairautensa parhaita asiantunti-
joita ja heidan kokemuksiansa on syyta kuunnella tarkasti. Hoito tulisi suunnitella aina yhteisty6ssa
sairastuneiden kanssa. Kaaridinen (2018, 1582) nostaa esille myos ajatuksen sairastuneen elaman

helpottamisesta pidemmilld vastaanottokdynneilla tai oman sairaanhoitajan nimeamisella.

Sairauden koettiin lisaksi rajoittaneen kohtalaisesti elamaa liittyen lasten hankintaan, ihmissuhtei-
siin, seksuaalisuuteen seka opiskeluihin ja tyossakayntiin. Vastaajat korostivat vertaistuen ja tera-
pian roolia osana hoitopolkua. Vastaajista yli puolet kavi kokopaivatdissa ja tydelaman tuki koettiin
erityisen merkityksellisena. Lisdksi avun tarpeina mainittiin fysioterapia, personal trainer, hieroja,
ravitsemusneuvoja ja kotihoitoapu. Positiivinen asenne, luonto, lilkunta, musiikki, kasityot, sopeu-
tumisvalmennuskurssit seka perhe- ja lemmikkiarki koettiin elaméanlaatua tukevina muotoina. (Asi-

kainen & Mahosenaho 2021.)

Suomessa sosiaaliturvajarjestelman avulla pitkdaikaissairaan on mahdollista saada tukea, silloin
kun sairaus vaikuttaa haittaavasti toimintakykyyn. Tukimuodot ja erilaiset palvelut maaritetdan
aina yksil6llisen tarvearvioinnin perusteella. Terveyspalveluiden riittdvyydesta ja tarpeellisuudesta
vastaavat kunnat. Vaikeissa sairauksissa viranomaisten on laadittava kuntoutus- tai palvelusuunni-
telma, jota pdivitetdaan saannollisin valiajoin. Erikoissairaanhoito vastaa yleisesti harvinaisten sai-

rauksien hoidosta sekd kuntoutuksesta. Perusterveydenhuollon tehtdva puolestaan on arvioida
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tapauskohtaisesti erikoissairaanhoidon ja kuntoutuksen tarpeellisuus. Kuntoutus sisaltaa kuntou-
tusohjausta, terapiaa, mahdolliset apuvalinehankinnat seka sopeutumisvalmennuksen. Harvinais-
sairauksien kohdalla haettavien palveluiden perusteluista on hyva keskustella hoitavan ladkarin
kanssa ja hakemukseen tulee kirjata huolellisesti kaikki sairauteen tai vammaan vaikuttavat asiat,
silla paatdkset perustuvat ainoastaan hakemuksen tietoihin. Lisatietoa haettavista palveluista on
mahdollista saada esimerkiksi sairaalan kuntoutusohjaajalta ja sosiaalityontekijalta seka Kelan

verkkosivuilta. (Harvinaiset -verkosto n.d.)

Tukea, tietoa, asiantuntemusta ja vertaistukea arkeen on mahdollista saada kolmannelta sektorilta
potilasjarjestdjen kautta. Erilaiset jarjestot taydentavat julkista sektoria ja tarjoavat nimenomaan
matalan kynnyksen palveluita, kuten maksuttomia palvelupuhelimia. Moniammatillinen yhteistyo
ja vankka kokemustietous ovat yksil6llisen palvelukokonaisuuden perusta. Nain ollen kaikki arjen
ja hyvinvoinnin osa- alueet tulevat huomioiduksi. Arjen haasteiden ja taloudellisien ongelmien tu-
kena toimivat sosiaalipalvelut, kuten sosiaalityo ja -ohjaus, perhetyo, kotipalvelu seka kuljetuspal-
velut. Adrettdman tarked tukimuoto on lisidksi potilasjarjestdjen tarjoama vertaistuki. Nykyaan ko-
kemuksia voi vaihtaa myos verkkovalitteisissa keskustelu- ja vertaisryhmissa, jolloin pitkat

valimatkat eivat ole este avun saamiselle. (Harvinaiset- verkosto n.d.)

3.4 Akromegalia ja raskaus

Akromegalia ei ole este lapsen saamiselle eika akromegaliasta ole vaaraa odottavalle didille tai siki-
Olle. Hedelmallisessa idssa olevan naisen akromegalian hoidossa on huomioitava hoidon vaikutus
potilaan hedelmallisyyteen. Jos kasvain tuottaa prolaktiinia, voi sen kohonnut pitoisuus vaikeuttaa
hedelmoittymistd. Raskaana olevan kohdalla on otettava huomioon taudin vaikutus raskauteen
seka raskauden vaikutus kasvaimen kokoon. Koska akromegalia suurentaa riskia diabetekselle, voi

raskausdiabetes puhjeta helpommin. (Kauppinen-Mékelin 2010; Schalin-Jantti 2015.)

Tavallisesti raskauden aikana istukka tuottaa kasvuhormonia ja sdaatelee kasvuhormonin ja IGF-1:n
eritysta. Kaikilla raskaana olevilla istukan kasvuhormonin maara nousee raskausviikolle 37 asti ja
samaan aikaan aivolisdkkeen kasvuhormonin liikaeritys viahenee. Raskauden ajaksi somatostatii-
nianalogien ja kabergoliinin kdytto jatetaan tauolle. Ladkityksen lopettamisesta voi seurata kasvai-

men koon suurentumista, mutta se on harvinaista. Jos aivolisakkeen kasvuhormonipitoisuus on
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suuri, voidaan joissain tapauksissa joutua ladkitysta jatkamaan raskauden ajan, nayttaisi etta laaki-
tyksesta ei ole haittaa aidille tai sikiolle, mutta lisda tutkimuksia aiheesta tarvitaan. Raskaana ole-
vilta seurataan seerumin IGF-1-pitoisuutta kasvaimen koon mukaan 6 viikon tai kolmen kuukauden
valein, lisaksi aivolisdkkeen magneettikuvaus tehdaan neljannen raskauskuukauden lopussa. Poti-
las voidaan joutua leikkaamaan transsfenoidaalisesti raskauden toisella kolmanneksella, jos kasvai-
men suurentuminen aiheuttaa nakokenttamuutoksia. (Kauppinen-Makelin 2010; Muhammad,

Neggers & van der Lely. 2017, 181-183.)

3.5 Tulevaisuuden kehityskohteet

Merkityksellisena nahtiin myods akromegaliaa sairastavien taloudellinen tukeminen ja tiedon lisaa-
minen tukien osalta, kuten fysioterapiakdynneista ja tyokyvyttomyyselakkeesta. Potilasyhdistystoi-
mintaa tulisi avustaa yhteiskunnan tukia kohdentamalla. Vertaistukeen tulisi mahdollistaa matalan
kynnyksen yhteydenottokanavia, pienimuotoisia keskusteluryhmia ja enemman kasvotusten ta-
pahtuvaa vertaisverkostoitumista eri puolella Suomea asuville. Tietoa kaivattiin lisad myds ajan-

kohtaisista ladketieteellisista tutkimuksista ja ladkehoidoista. (Asikainen & Mahosenaho 2021.)

Herala (2023) mainitsi my0Os haastattelussaan tulevaisuuden kehityskohteeksi yhteiskunnallisen
vaikuttamisen merkityksen ja harvinaissairauksien nostamisen poliittiseen keskusteluun, jotta tuki-
muotoja saataisiin edistettyd. Harvinaiset sairaudet -tyéryhma (2019) nosti esille kolme keskeista
teemaa, joiden tavoitteena on vahvistaa harvinaissairaiden osallisuutta, lisdtda osaamista ja tiedon
valitysta seka vahvistaa harvinaissairauksiin liittyvien toimintojen koordinaatiota. Tavoitteilla pyri-
tdan muun muassa selkiyttamaan hoitopolkua, lisidmaan sairastuneiden, laheisten ja potilasjarjes-
tojen osallisuutta paatoksenteossa seka kohdennettujen palveluiden suunnittelussa ja paranta-
maan diagnostiikan seka hoidon tasoa. (Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma 2019-2023

2019, 20-39.)

4 Potilasohjaus

Potilasohjaus on terveydenhuollon ammattilaisen antamaa ohjeistusta potilaalle joko kirjallisesti
tai suullisesti. Potilasohjaus koetaan erittdin tarkedana osana hoitoprosessia. Potilaan rooli on kes-

keinen tiedonetsijana ja tiedon varassa hoitoaan toteuttavana henkilona. Potilasohjausta kehite-
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tadn yha potilaslahtdéisemmaksi ja potilaiden yksilolliset tarpeet seka tilanteet huomioivaksi. (Elo-

ranta, Katajisto & Leino-Kilpi 2014, 64.) Hyva potilasohjaus perustuu sosiaali- ja terveydenhuollon

lainsdadantdon, hoitohenkilokunnan etiikkaan ja ammattitaitoon. Myonteinen vaikutus potilasoh-
jaukseen on tutkitusti ndayttoon perustuvalla tiedolla. Kokonaisvaltaisella potilasohjauksella saavu-
tetaan myonteisia vaikutuksia seka potilaan terveyteen etta hanen terveyskayttaytymiseensa.

(Huurre, Saaranen, Tervo-Heikkinen & Turunen 2018, 180.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdadantd maarittelee potilaan aseman. Laki ohjeistaa antamaan
potilaalle riittavasti sellaista tietoa, joka on ymmarrettdavaa. Oikeus kokonaisvaltaiseen hoitoon si-
saltaa myos tarvittavan ohjauksen, joka toteutetaan yhteisymmarryksessa potilaan kanssa. Oh-
jauksessa tulee huomioida ihmisarvon kunnioittaminen, itsemaaraamisoikeus, erilaiset uskonnolli-
set vakaumukset ja potilaan yksityisyys. Etiikka puolestaan antaa ohjaukselle perustan ja
madrittelee, mika on oikein. (Eloranta & Virkki 2011, 11-12.) Sairaanhoitajien eettista paatoksen-
tekoa tukevat sairaanhoitajien eettiset ohjeet, joiden mukaan sairaanhoitajan tulee edistaa vaes-
ton terveytta, ehkaista sairauksia ja lievittdaa karsimysta. Sairaanhoitajan tyohén kuuluu olennai-

sesti vaitiolovelvollisuus. (Sairaanhoitajien eettiset ohjeet n.d.)

Kirjallisuus kasittaa ohjauksen tiedon, taidon ja selviytymisen yhteisena rakentamisena, jossa oh-
jattava ja ohjaaja ovat tasavertaisia kaydessaan keskindista vuoropuhelua. (Eloranta & Virkki 2011,
19.) Ohjauskasitteen synonyymeina kdytetadan myos paljon erilaisia termeja, kuten neuvonta, tie-
don antaminen ja ohjeistaminen. (Huurre ym. 2018, 181.) Tassa opinndytetydssa potilasohjaus rin-

nastetaan kasitteen ohjaus kanssa.

Ohjauksen ensisijainen tavoite on, etta ohjattava ymmartda hoidon, palvelun sekd mahdollisen
muutoksen merkityksen. On tarkeda selvittda potilaan kyky hoitaa itsedan, tietoisuus terveyden
nykytilasta, sairauksien hoitotasapainosta ja toimintakyvysta. Muutostarpeiden tunnistaminen,
avun hakeminen tarvittaessa ja olemassa olevien voimavarojen hydodyntaminen kuuluvat keskei-
sesti tavoitteelliseen potilasohjaukseen. Maaratietoinen ohjaus auttaa potilasta motivoitumaan ja
sitoutumaan paremmin omaan hoitoonsa ja siihen liittyvaan paatoksentekoon. Ohjauksen kulkuun

vaikuttaa suuresti sairaanhoitajan antama ensivaikutelma itsestdan. (Pihlainen 2019.)
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Onnistuneen potilasohjauksen edellytys on terveydenhuollon ammattilaisen tavoitteellinen toi-
minta ja koulutusta vastaava ammattitaito. Vastavuoroisessa potilasohjauksessa potilas otetaan
aktiivisesti mukaan ohjausprosessiin ja hanelle annetaan mahdollisuus kertoa my6s oma kasityk-
sensd ohjaukseen liittyvista tavoitteista seka niiden saavuttamisesta. Potilaan oppimista voidaan
arvioida tavoitteellisen toiminnan avulla. Laadukkaan ja motivoivan potilasohjauksen avulla ediste-

taan potilaan osallisuutta ja elamaan vaikuttavien tekijoiden hallitsemista. (Eloranta ym. 2014, 70.)

Hoitaja-kasite voidaan ajatella ammattitoimintana, joka koskee kaikkia niitd hoitajia, jotka toimivat
terveydenhuollon ammateissa. Kasitetta kaytetaan myods ei-ammattilaisista, kuten omaishoitajista.
Yleisimmin hoitaja mielletddn sairaanhoitajaksi. (Kyngas, Kaaridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvo-
nen & Renfors 2007, 6.) Tassa opinnadytetydssa sairaanhoitajalla tarkoitetaan terveydenhuoltoalan

ammatillisen koulutuksen saanutta sairaanhoitajaa, joka tyossaan ohjaa potilaita.

Huomioitavaa on, etta sairaanhoitajan tyo ei koostu pelkastaan keskindisesta vuorovaikutuksesta
potilaan kanssa. Usein hoitopolkuun kuuluvat myos omaiset, perhe tai jopa yhteiso. Riittavalla re-
sursoinnilla, kuten ohjaukseen kaytetylla ajalla voidaan vaikuttaa potilasohjauksen laatuun. Poti-
laat ja omaiset pitavat kokonaisvaltaisen hoidon kannalta erityisen tarkedana ohjaajan luotetta-
vuutta, aihealueen vankkaa tuntemusta, suunnitelmallisuutta ja yksil6llisen ohjauksen
mahdollistamista. (Huurre ym. 2018, 181.) Sairastuneet odottavat ohjauksen antavan heille tietoa
omasta sairaudestaan, vaihtoehtoisista hoitomuodoista, tarvittavista tutkimuksista, toipumispro-
sessista ja siitd, kuinka sairauden kanssa on mahdollista elda. Erityisen tarkedna pidetaan oman

sairaanhoitajan ja ladkarin nimeamista. (Eloranta & Virkki 2011, 11-12.)

Vuorovaikutteinen ohjaussuhde etenee usein seka sanallisen etta sanattoman viestinnan johdolla.
Tarkeda on samansuuntainen ymmarrys siitd, mista puhutaan. Sanallinen viestintad on vain murto-
osa vuorovaikutusta. Viestinnan selkeys ja yksiselitteisyys ovat vuorovaikutuksen keskeisimmat te-
kijat. Keskindista ymmarrysta vaikeuttaa usein se, ettd sanojen merkitykset vaihtelevat paljon jopa
saman kielen ja eri kulttuurien valilla. llmeet, eleet ja kehon kieli luetaan kaikki sanattomaksi vies-
tinnaksi, vuorovaikutuksesta niiden osuus on merkittavasti yli puolet. Sanattoman viestinnan

avulla tuetaan ja tdydennetdan sanallista viestintda. (Hirvonen ym. 2007, 38—39.)
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Potilasohjauksessa korostuu myos kirjoitetun tekstin selkeys. Suomalaisista 500 000 kokee hyoty-
vansa selkokielesta. Pitkdaikaissairailla on tutkitusti vaikeuksia ohjeiden ymmartamisessa, joka voi
johtua muun muassa sairauteen liittyvista heikoista kognitiotaidoista, tavasta ohjata tai ohjauksen
huonosta ajoituksesta. Mainittakoon, ettd Suomessa on jopa 370 000 huonon lukutaidon omaavaa
tyoikaista. Lisaksi 11 %:lla 16—65 vuotiaista suomalaisista on havaittu huomattavia puutteita luku-

taidossa. (Pihlainen 2019.)

Nayttoon perustuvalla potilasohjauksella tarkoitetaan parhaan mahdollisen, ajan tasalla olevan
tiedon arvioimista ja harkittua kayttoa yksittdisen potilaan tai potilasryhman hoidossa seka paa-
toksenteossa. (Pihlainen 2019.) Hyvan nayttoon perustuvan ohjauksen avulla tuetaan potilasta 16y-
tamaan arkeen omia voimavaroja, rohkaistaan kantamaan henkilékohtaista vastuuta itsestaan ja
kannustetaan saavuttamaan hoidolle asetetut tavoitteet. Selkealld, ammattitaitoisella ohjauksella
ja jatkuvalla hoidon arvioinnilla vahvistetaan potilaan kotona selviytymista ja vahennetdan huo-

mattavasti hoitojakson jalkeisia yhteydenottoja. (Kyngas ym. 2007, 5-6.)

Potilasohjausta voidaan pitaa onnistuneena, kun potilas on saanut riittavasti tietoa ymmarretta-
valla tavalla ja hdn osaa soveltaa ohjeistuksia omassa arjessaan. Hyva ja laadukas potilasohjaus
edellyttaa sairaanhoitajalta kykya vastavuoroiseen viestintaan, erilaisten ohjausmenetelmien tun-
temusta, suunnitelmallisuutta, tavoitteiden asettamisen taitoja ja toteutuksen seka arvioinnin
osaamista. Lisaksi darettéoman tarkeana pidetdan tiedonkulkua eri hoitotahojen valilla hoidon jat-

kuvuuden takaamiseksi. (Pihlainen 2019.)

4.1 Omahoidon ohjaus

Kasite omahoito on noussut Suomessa esille terveyspoliittisissa linjauksissa jo pitkan aikaa. Poti-
laat joutuvat yha enenevissa maarin kantamaan itse vastuuta omasta terveydentilastaan ja sairau-
den hoidosta. Lyhyet hoitoajat, teknologian kehittyminen ja Iddkehoidon eri toteuttamismuodot
kotioloissa tukevat omahoidon kehityskaarta. Omahoidon hyodyistd on tutkitusti naytt6a muun

muassa sydansairauksien ja diabeteksen hoidossa. (Eloranta & Virkki 2011, 15.)

Omahoidolla tarkoitetaan potilaan ottamaa vastuuta omasta terveydentilastaan ja sairauden hoi-
dosta. Omahoito ei ole itsehoitoa vaan se toteutuu aina terveydenhuollon ammattilaisen ja poti-

laan avoimena yhteistyona. Edellytys omahoidon onnistumiselle on vastavuoroinen ohjaussuhde,
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jossa potilas kohdataan oman eldmansa asiantuntijana. Omahoidon onnistumisen kannalta tar-
keita tukipilareita potilaalle ovat perhe, ystavat ja vertaiset. Yksi omahoidon toteuttamismuoto on
esimerkiksi etdaohjaus, jossa hyodynnetaan digitaalisia menetelmia tavallisen puhelun, videopuhe-

lun, mobiilisovelluksen tai sahkopostin valitykselld. (Virtanen ym. 2022, 4-7.)

Omahoidon yhteydessa puhutaan paljon voimavaraistumista tukevasta ohjauksesta, jonka avulla
vahvistetaan kykya hallita omaa terveyttd ongelmanratkaisutaitoja parantamalla. Ohjauksen peri-
aatteita noudattamalla mahdollistetaan sairastuneen aktiivinen ja tasavertainen rooli omahoi-
dossa. Voimavaraistumista tukeva ohjaus sisaltdaa kokonaisvaltaista keskustelua sairaudesta ja sen
hoidosta, aikaisemmista kokemuksista, tunteista, sairastavan oikeuksista, laheisten ja vertaisten

roolista seka sairauden tuomista taloudellisista huolista. (Virtanen ym. 2022, 7.)

Nykyaan on kaytdssa myos Teach-back menetelma, jossa sairaanhoitaja pyytaa vastavuoroisesti
potilasta keskustelun yhteydessa kertaamaan hoitoon liittyvat oleelliset asiat varmistuakseen siit3,
ettd potilas on ymmartanyt asiat oikein. Menetelman avulla saadaan tietoa asioista, joita olisi viela
syyta kerrata. Ohjauskeskustelua on hyva jatkaa, kunnes potilas kokee hallitsevansa oman hoi-
tonsa. Menetelma on koettu tehokkaaksi ja sitd voidaan kdyttda muun muassa ladkehoidon seu-
rantaan, ruokavalion noudattamiseen, kotona tehtaviin mittauksiin ja oireiden jatkuvaan seuran-
taan. Teach-back menetelma soveltuu hyvin ikdantyneille ja pitkaaikaissairaiden ohjaukseen, joilla

on sairauden takia huono lukutaito. (Siltanen & Virtanen 2017.)

Viime vuosina sosiaali- ja terveydenhuollossa on tunnistettu selked tarve hyodyntaa digitaalisia
etdpalveluita muun muassa pitkaaikaissairaiden hoidossa. Etdpalveluiden arvioidaan lisddvan huo-
mattavasti seka palveluiden kustannustehokkuutta etta niiden tuottavuutta. Etdpalveluita kaytta-
neet ovat kokeneet palvelut hyvaksi vaihtoehdoksi, silla ne mahdollistavat asioiden hoitamisen ko-
tioloissa ilman aikasidonnaisuutta ja edistavat omahoidon jatkuvuutta. Palvelut ovat paremmin
saatavilla ja niissa korostuu asiakkaan yksilollisyys, osallisuus omaan hoitoon, valinnanvapaus ja
olosuhteiden tuoma turvallisuusnakoékulma. (Virtanen ym. 2022, 5.) Nakisimme, etta etdpalvelut

olisivat varteenotettava menetelma myos diagnoosin saaneille akromegalia potilaille.
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4.2 Potilasohje

Suulliseen ohjaukseen kaytettava ohjausaika on vahentynyt vuosien saatossa entisestaan. Myos
sairaalassaoloajat ovat nykydan todella lyhyitd. Nama asiat ovat johtaneet siihen, etta kirjallisten
materiaalien, kuten potilasohjeiden merkitys on kasvanut. Kirjalliset ohjeet, oppaat, lehtiset tai
pienet kirjat luetaan ohjausmateriaaleiksi, jotka mahdollistavat nopean tiedon saannin potilaalle.
Potilaan hoidon onnistumisen kannalta oikean ja ajankohtaisen tiedon saaminen on hyvin oleel-
lista. Kirjallisessa muodossa olevat kotiutusohjeet kayttoalueena parantavat myds hoidon jatku-
vuutta. Niiden avulla potilaan on mahdollista palata omiin tietoihinsa jalkeenpain ja tarkistaa an-

netut jatkohoito-ohjeet. (Kyngas ym. 2007, 124.)

Internetista 16ytyy nykyadn hyvin kattavasti ohjausmateriaalia, esimerkiksi TAYS:in verkkosivuilla
on erikoisaloittain tietoa erilaisista sairauksista ja niihin liittyvista tutkimuksista tai tarvittavista toi-
menpiteistd. Ohjeita on lisdksi saatavilla jalkihoidon osalta, kotona tapahtuvaan hoitoon seka myos
itsehoitoon. (Tays 2022.) Mainittava lahde on my®os julkinen verkkopalvelu Terveyskyla, jonka kehi-
tyksesta vastaavat Suomen yliopistosairaalat. Sivuilta 6ytyy laaja-alaisesti tietoa sairauksista poti-
laille seka erilaisen tuen mahdollisuuksista ja my6s tyokaluja hoitoalan ammattilaisille ja opiskeli-
joille. (Terveytta ja hyvinvointia joka paiva n.d.) Kirjallinen potilasohje Akromegaliasta |16ytyy myos

jatkossa Sella ry:n internetsivuilta.

On tutkittu, ettd 40-80 % saadusta tiedosta unohtuu heti ja lahes puolet muistin varassa olevasta
tiedosta on virheellistda. Muistin tueksi on siis hyva antaa kirjallista materiaalia. (Pihlainen 2019.)
Kirjallisten potilasohjeiden avulla taydennetaan sairaanhoitajan ohjaustilanteessa potilaalle anta-
mia suullisia ohjeita. Potilasohjeissa tulisi huomioida ennen kaikkea kohderyhman oikeellisuus. Nii-
den ensisijainen tarkoitus on, etta potilas saa riittavasti ymmarrettavaa ja ndyttoon perustuvaa tie-
toa omasta sairaudestaan ja sen hoidosta, ldakityksestd, mahdollisista riskitekijoista, tulevista
tutkimuksista, jalkihoidosta ja ylipdatansa sairauden kanssa elamisesta. Kirjalliset ohjeet eivat yk-

sistdan riitd turvaamaan kokonaisvaltaista hoitoa. (Eloranta & Virkki 2011, 73.)

Kirjallisille potilasohjeille on olemassa erilaisia laatukriteereita sisaltoon ja ulkoasuun liittyen. Tar-
kea asia on huomioida, etta potilasohjeet kirjoitetaan aina potilaalle, ei ladkarille. Potilasohjeen

sisallon tulee olla oikeaa tietoa ja sen tavoite on vastata nimenomaan potilaiden kysymyksiin seka
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antaa esitystavaltaan selkeitd neuvoja omaan sairauteen liittyen. Jo potilasohjeen laatimisvai-
heessa tulee huomioida arvostava ja itsemaaraamisoikeutta kunnioittava asenne. Potilasohjeen
tulee olla lisaksi helppolukuinen, sopivan mittainen ja asiapohjaltaan perusteltua. (Eloranta &

Virkki 2011, 74-77.)

Erilaisten suunnittelu- ja arviointimallien avulla terveydenhuollon ammattilaisten on mahdollista
kehittaa jo olemassa olevia ohjeistuksia. On tutkittu, etta kirjalliset ohjeet ovat usein lilan monitul-
kinnaisia, jolloin niiden tavoite ei vastaa enaa tarkoitusta. Liian laajaan sisaltéon ja tekstin ymmar-
rettavyyteen tulisi kiinnittdd enemman huomiota, jotta ohjeet tavoittaisivat myos yksittaisen poti-
laan tarpeen. Tarkeda on, etta potilas saa ohjeet hoidon kannalta oikeaan aikaan. On mahdollista,
etta kieliasultaan epaselvasti ilmaistu ohje jopa lisda potilaan ahdistusta ja pelkoa. (Kyngas ym.

2007, 124-125.)

4.3 Vertaistuki ja potilasjarjestotoiminta

Sairastuessaan ihminen on uuden edessa ja kaipaa tietoa sairaudestaan seka tulevaisuudesta sai-
rauden kanssa. Moni voi tuntea jadneensa sairauden kanssa yksin, vaikka ymparilla olisikin lahei-
sid, silla kukaan muu ei ole samanlaisessa tilanteessa. Talloin voi olla tarpeen keskustella samaa
kokeneen kanssa eli saada vertaistukea. Vertaistuki on sosiaalista tukea, kahden saman kokeneen
vapaaehtoista kokemusten jakamista kertomalla ja kuuntelemalla. Vertaistuen arvo tulee siita,
etta vertaisilla on mahdollisuus ymmartaa toisiaan paremmin samanlaisen kokemuksen myo6ta.
Vertaistuesta sairastunut saa tukea, toivoa, keinoja arjessa selviytymiseen ja uusia ndakokulmia.
Vertaistuen saaminen voi auttaa sairastunutta hyvaksymaan tilanteen ja sopeutumaan paremmin.
My®ds sairastuneen laheinen voi saada vertaistukea muiden sairastuneiden ldheisilta. (Mita on ver-

taistuki? 2022; Mitd vertaistuesta saa? 2022.)

Irja Mikkonen (2009, 148—-154) on tutkinut vertaistuen merkitysta sairastuneilla. Mikkosen mukaan
sairastuneet kokivat vertaistuen auttavan arkipaivaisissa toiminnoissa selviytymisessa. Vertaistuen
koettiin tuovan itsevarmuutta seka poistavan hdapean tunnetta. Vertaistukiryhmat vahvistavat ja
lisdavat yksilon sosiaalisuutta ja osallisuutta. Vertaistuki koettiin myds yhtena tarkeista tiedonlah-
teistd ja se vahensi tarvetta olla yhteydessa terveydenhoitoon. Mikkonen tuo ilmi, etta sairastu-
neet kokivat elaméansa rikkaammaksi vertaistuen myota. Mikkosen (2009, 188.) mukaan vertais-

tuella voi olla vaikutus julkisten terveyspalveluiden kayttoon vahentavasti.
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Vertaistukitoiminta on usein yhdistyksien jarjestamaa. Yhdistyksen antama vertaistuki voi olla pu-
helimen, sahkdpostin, chatin kautta keskustelua seka vertaistapaamisia ryhmassa paikan paalla tai
verkossa. Sairastuneen on mahdollista kouluttautua vertaistukiryhman vetajaksi. (Kokemusasian-
tuntijuus ja vertaistuki 2023.) Yhdistyksen kautta saatu vertaistuki on maksutonta, ja se voi olla
kertaluontoista tai pidempaan jatkuvaa (Vertaistukea harvinaisille n.d). Akromegaliaa sairastavalla
on mahdollisuus saada tukea Aivolisdke-potilasyhdistys Sella ry:Ita ja Invalidiliitolta (Tukipuhelin ja
neuvontapalvelut 2023). Anonyymia vertaistukea kaipaaville OLKA-toiminta, HUS ja HyTe ry ovat
kehittaneet TOIVO-vertaistukisovelluksen, jonka kautta on mahdollista saada kahdenkeskista ver-
taistukea maksutta ja anonyymisti. Vertaistukijoina sovelluksessa toimivat vaitiolovelvolliset ja

koulutetut henkilot. (Tietoa Toivo-vertaistukisovelluksesta n.d.)

Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry on perustettu vuonna 1997, yhdistys on Invalidiliiton jasenyhdis-
tys. Yhdistys on aivolisdkesairauksista karsivien potilaiden yhdys- ja tukijarjestd. Jaseneksi on mah-
dollista liittya, jos henkilon on todettu sairastavan aivolisdkkeen sairautta, Addisonin tautia tai se-

kundaarista lisimunuaisen sairautta. Jasenen laheisen on my6s mahdollista liittya omaisjaseneksi.

Yhdistyksen ensisijainen tarkoitus on tiedon vélittdminen, yhdyssiteena toimiminen potilaiden va-

lilla, esitelma- ja koulutustilaisuuksien seka kuntoutus- ja virkistystapahtumien jarjestaminen. (Yh-
distyksen esittely 2023.) Yhdistykselld on kaytossa tukipuhelin ja tukisdhkoposti, joihin vastaavat

vaitiolovelvolliset vapaaehtoiset tukihenkildt (Tukipuhelin ja neuvontapalvelut 2023).

Invalidiliitto on 1938 perustettu monialajarjesto, jonka tavoite on ollut alusta asti muuttaa yhteis-
kuntaa yhdenvertaiseksi vammaisille ihmisille. My6s vammaisille suunnattujen palveluiden kehit-
tdminen sekd omatoimisuuden edistaminen ovat olleet jarjestdon toiminnan perustana. (Historia
n.d.) Invalidiliitolla on Harvinaiset-yksikko, jonka tehtavana on parantaa harvinaissairaiden ase-
maa. Yksikdn kautta harvinaissairaan ja hdanen laheisensa on mahdollista saada tiedon ja koulutuk-
sen lisdksi vertaistukea. (Harvinaiset sairaudet n.d.) Invalidiliitolla on kaytossa neuvontapuhelin ja
sahkoposti. Invalidiliitto jarjestdd myos sairastuneille sopeutumista tukevia kursseja. Kursseja on
sekd teemallisia kursseja etta parisuhde- ja perhekursseja. Kursseilla keskiossa on vertaistuki, joten
kursseille osallistuvat ovat samankaltaisissa tilanteissa. Invalidiliiton kurssit ovat taysin maksutto-
mia, toimintaa tukee Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus (STEA). Kurssit ovat tarkoitettu

ensisijaisesti fyysisesti toimintarajoitteisille. (Sopeutumista tukevat kurssit n.d.)
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Akromegaliaa sairastavalla on mahdollisuus tuettuihin vertaislomiin. Maaseudun Terveys- ja Loma-
huolto ry (MTHL) jarjestaa tuettuja vertaislomia yhdessa Aivolisdke-potilasyhdistys Sella ry:n
kanssa. Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto ry on yksi viidesta Suomessa toimivasta lomajarjes-
tosta. Lomajarjeston toimintaa rahoittaa Sosiaali- ja terveysjarjestéjen avustuskeskus (STEA). Tu-
ettu vertaisloma sisaltaa taysihoidon seka virkistavaa tekemista yhdessa muiden vertaislomalle
osallistuneiden kanssa. Vertaislomia jarjestetdaan perheille, joissa on aivolisdkesairauteen sairastu-
nut lapsi tai aikuinen, mutta myos yksittainen aikuinen voi osallistua lomalle. Vertaisloma kustan-
taa yli 17-vuotialle 25 euroa vuorokaudelta, loman pituus on viisi vuorokautta. (Aivolisdakepotilas-
yhdistys Sella ry n.d; Esittely n.d.) Tuettua lomaa tulee hakea kolme kuukautta ennen loman alkua
ja tuen saamiseen vaikuttaa hakijan tilanne, koska tuettu loma my&nnetaan sita eniten tarvitse-

valle (Tuetut lomat 2023).

5 Opinndytetyon tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Opinndytetyon tarkoitus on tuottaa kirjallinen potilasohje akromegaliaa sairastaville. Potilasohje

on ensisijaisesti tarkoitettu akromegalian diagnoosin vasta saaneille. Tydn aihe saatiin toimeksian-
tona Aivolisdake-potilasyhdistys Sella ry:lta, jolla ei talla hetkelld ole varsinaista potilasohjetta akro-
megaliasta. Potilasohjeen tarpeellisuutta lisdsi myos se, ettad terveyden- ja hyvinvointialoilla on sel-

kedsti ndhtavissa vahainen tietamys sairaudesta ja tdstd johtuva puutteellinen potilasohjaus.

Opinndytetyon tavoite on lisatd ajankohtaista tietoa akromegaliasta ja sen hoidosta akromegaliaa
sairastaville, hoitotydn ammattilaisille seka opiskelijoille. Tietdmyksen lisddamisella pyritaan vaikut-

tamaan akromegaliaa sairastavien potilaiden hoidon laatuun ja kokemukseen hoidosta.

Potilasohjeeseen kerattiin tietoa muun muassa siitd millainen sairaus akromegalia on, mista akro-
megaliaa sairastavat tarvitsevat tietoa ja millaisin keinoin akromegaliaa sairastavaa potilasta voi-

daan tukea?

6 Toteutus

Opinnaytetyo toteutettiin tutkimuksellisena kehittdmistyona. Toikon ja Rantasen (2009, 22) mu-
kaan tutkimuksellinen kehittamistyo on tiedontuotantoa, jossa kysymyksenasettelut nostetaan

esiin kaytannon tarpeista. Tutkimuksellisessa kehittamistoiminnassa tavoitellaan muutosta, mutta
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siina pyritdan myos perusteltuun tiedon tuottamiseen. (Toikko & Rantanen 2009, 22-23.) Kehitta-
minen puolestaan ajatellaan toimintana, jolla pyritdaan saavuttamaan jokin selkea tavoite. Kehitta-
miseen sisdltyy aina uusien ideoiden luominen, niiden kayttéonotto seka vakiinnuttaminen. Onnis-
tuessaan kehittaminen voi laajentua muiden organisaatioiden ja toimijoiden kayttoon.
Kehittamisen avulla pyritddan muuttamaan toimintatapoja ja rakenteita aikaisempaa tehokkaam-

miksi. (Toikko & Rantanen 2009, 14-16.)

Opinndytetyo oli toiminnallinen sisaltaen kirjallisen teoriaosuuden seka tuotoksen. Opinndytetyon
tuotoksena tehtiin sahkdisessa muodossa oleva, selkea ja helposti ymmarrettava kirjallinen poti-
lasohje toimeksiantajalle. Potilasohje perustui teoreettiseen viitekehykseen, johon koottiin tutkit-
tua, ajantasaista ja luotettavaa tietoa suomenkielisista seka kansainvalisista, painetuista ja sahkoi-
sista lahteista. Potilasohjeen teossa hyddynnettiin tutkimuksellista otetta keraamalla palautetta
sahkaoisella Webropol-kyselylomakkeella alustavasta tuotoksesta kohderyhmalta. Potilasohjeen

kehitys ja arviointi perustuivat kohderyhmalta saatuun palautteeseen.

6.1 Kehittamistyon menetelma

Potilasohje tuotettiin sahkoisesti Microsoft Officen Word -ohjelmalla. Potilasohjeen tekivat opin-
nadytetyon tekijat mukaillen toimeksiantajan toiveita. Potilasohjeen sisaltd perustui opinndytetyon
tietoperustaan seka Sella ry:n ja Pfizerin toteuttamaan hoitokokemusselvitykseen akromegaliaa
sairastavien nakokulmia elamasta sairauden kanssa. Palautelomakkeen laadinnalla ja tarkalla kysy-

mysten suunnittelulla tehostettiin onnistumista (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 198).

Opinndytetyon tutkimuksellisena kehittamismenetelmana oli palautekysely, joka toteutettiin
Webropolilla. Kyselytutkimuksella voidaan kerata laaja tutkimusaineisto ja kysya monia eri asioita.
Menetelma oli ajallisesti tehokas opinndytetyon tekijoiden kannalta. (Hirsjarvi ym. 2009, 195.) Ky-
selyyn vastaaminen vei aikaa vastaajilta noin viisi minuuttia. Kyselyn liitteeksi tehtiin saatekirje,
jossa kerrottiin opinndytety6sta, sen tarkoituksesta ja julkaisuaikataulusta. Saatekirjeessa oli myos

opinndytetyon tekijoiden ja ohjaavien opettajien yhteystiedot.
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6.2 Kehittamistyon aineisto ja sen keruu seka kuvaus

Tutkimuksen kohderyhmana olivat akromegaliaa sairastavat Sella ry:n jasenet. Kohderyhma valit-
tiin tarkoituksenmukaisesti, silla opinnaytetyon tavoite oli lisata ajankohtaista tietoa akromegali-
asta ja sen hoidosta, jota tautia sairastavat voivat hyodyntaa. Tavoitteena oli saada palautetta
kymmenelta akromegaliaa sairastavalta henkil6lta. Potilasohjetta muokattiin saadun palautteen

pohjalta.

Potilasohjeen aineiston etsintdan kaytettiin seuraavia tietokantoja: Cinahl Ultimate, Medic, Pro-
Quest, Terveysportti, Oppiportti, PubMed ja Medline. Lisdksi tehtiin manuaalista hakua ja haastat-
telu. Tiedonhaussa kaytettiin seka painettuja etta sahkaoisia lahteita. Tiedonhankinnassa kaytettiin

” . n non

hakusanoja “akromegalia”, “aivolisakekasvain”, "kasvuhormoni”, ”potilasohjaus”, “harvinaissai-

”n n n n

raus”, “potilasyhdistys” seka ”“vertaistuki” ja englanniksi “acromegaly”, "pituitary tumour”,
"growth hormone”, ”patient education”, “rare disease”, ”"patient organisation” seka "peer sup-
port”. Tiedon ajantasaisuuden varmistamiseksi haku rajattiin mahdollisuuksien mukaan koskevan
artikkeleita viimeisen kymmenen vuoden ajalta. Aiheen harvinaisuuden vuoksi jouduttiin kaytta-
maan vanhempaa tietoa. Lisaksi haku rajattiin koskemaan vain sellaisia artikkeleita, joista on saa-

tavilla teksti kokonaisuudessaan. Tietoa haettiin kotimaisista ja kansainvalisista lahteista.

Hakulausekkeet: akromegalia ja hoito, akromegalia ja oireet, akromegalia ja periytyvyys, acrome-
galy and treatment, acromegaly and symptoms, acromegaly and follow-up, acromegaly and heridi-

tary, acromegaly and pregnant.

Palautekyselyssa kaytettiin seka monivalinta- ettd avoimia kysymyksia. Kysymyksia oli yhteensa
kuusi, monivalinta- ja avoimia kysymyksia oli molempia kolme kappaletta. Monivalintakysymyksia
kaytettiin, koska ne sallivat vastaajien vastata samoihin kysymyksiin niin, etta niita oli mahdollista
verrata. Monivalinnat tuottavat yleensa vahemman kirjavia vastauksia, joten niita oli helpompi ka-
sitelld ja analysoida tietokoneella. Avoimissa kysymyksissa vastaaja paasi halutessaan kertomaan
omin sanoin palautteensa. Avoimien kysymyksien avulla saatiin esiin ndkokulmia, joita ei mahdolli-
sesti ollut etukdteen osattu huomioida. Avoimet kysymykset osoittivat, mika oli keskeista vastaa-
jien ajattelussa. (Hirsjarvi ym. 2009, 198-201.) Palautekysely ldhetettiin osallistujille toimeksian-

taja Sella ry:n kautta toukokuun lopussa, vastausaikaa kyselyyn oli 1,5 viikkoa.
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6.3 Aineiston analyysi

Webropolista saadusta aineistosta tuotettiin Webropolin tyokalulla raportti. Aineisto on sekda maa-
rallista etta laadullista. Aineisto analysoitiin tilastollisesti kuvaavalla analyysilla ja sisdllonanalyy-
silla. Tilastollista analyysia ja paatelmien tekoa kaytetdaan usein selittdmiseen pyrkivassa lahesty-
mistavassa. Laadullista analyysia puolestaan kaytetadan ymmartamiseen pyrkivassa
lahestymistavassa. Analyysitapojen valinnassa pohdittiin, mitka tavat antavat parhaiten vastaukset

asetettuihin tutkimuskysymyksiin. (Hirsjarvi ym. 2009, 224.)

Huolellisesti suunnitellun kyselylomakkeen aineisto on mahdollista kasitelld ja analysoida nopeasti.
Aikataulu saadaan my0s arvioitua tarkasti. Tulosten tulkinta tosin saattaa osoittautua ongelmal-
liseksi. Aineistoa voidaan pitaa pinnallisena ja tutkimusta vaatimattomana. Tulkinnanvaraista on
my0s se, miten vakavasti vastaajat suhtautuvat asetettuihin kysymyksiin ja miten onnistuneita an-

netut vastausvaihtoehdot ovat vastaajien nakokulmasta katsottuna. (Hirsjarvi ym. 2009, 195.)

7 Tuotoksen kehittaminen ja palaute

Taman opinnadytetyon kehittamismenetelmaksi valittiin sahkoinen kysely (liite 2), jonka avulla ke-
rattiin palautetta akromegaliaa sairastavilta Sella ry: n jasenilta. Palautekyselyn toteutustavaksi
muotoutui sahkdinen Webropol-kysely. Vastaajille Iahetettiin kyselyyn saatekirje (liite 1) ja itse ky-
selyyn paasi sahkoisen linkin kautta. Saatekirjeessa painotettiin kyselyn vapaaehtoisuutta ja vas-

taajien anonymiteettia. Vastaustulokset olivat vain opinnaytetyon tekijoiden nahtavilla.

Kyselyyn vastaamiseen oli aikaa noin 16 paivaa. Vastaajia muistutettiin kyselyyn vastaamisesta
viikkoa ennen kyselyn paattymisaikaa. Kyselyyn vastasi kymmenen akromegaliaa sairastavaa Sella

ry: n jasenta, joista yhdeksan vastasi kaikkiin kohtiin.

Palautekysely sisalsi vaittamia potilasohjeen hyodyllisyydesta, kielesta ja pituudesta. Vaittamille

maaritettiin vastausvaihtoehdoiksi taysin samaa mieltd, osittain samaa mieltd, en osaa sanoa, osit-
tain eri mielta ja taysin eri mielta. Kysely sisalsi lisdaksi kolme avointa kysymysta, joilla haluttiin sel-
vittad mistd vastaajat kaipasivat lisaa tietoa, mika potilasohjeessa oli hyvaa sekd mita kehitettavaa

potilasohjeessa oli.
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Kyselyssa selvitettiin potilasohjeen sisallon hyodyllisyytta vastaajien nakokulmasta. Alla olevasta
kuviosta (Kuvio 4.) nahdaan vastausten jakaantuminen. Yksi vastaajista vastasi vain kohtaa ” Oi-
reista”, joten muihin kohtiin on vastannut yhdeksan henkil6a. Kaikki vastaajat kokivat saaneensa
hyodyllista tietoa oireista, hoidosta, seurannasta, liitdnnaissairauksista ja vertaistuesta. Tutkimuk-
sista hyodyllista tietoa saivat kahdeksan, yksi koki olevansa hyodyllisyydesta osittain eri mielta. En-
nusteesta yksi ei osannut sanoa, etta kokiko tietoa hyddylliseksi. Eldman laadusta ja arjessa selviy-

tymisesta kaksi vastaajista kaipasi hyodyllisempaa tietoa.

Potilasohje sisalsi minulle hyodyllista tietoa

Oireista

Tutkimuksista

Hoidosta

Seurannasta

Liitannaissairauksista

Ennusteesta

Eldman laadusta ja arjesta selviytymisesta

il

Vertaistuesta

o

1 2 3 4 5

[e)]
~

M Tdysin samaa mieltd M Osittain samaa mieltd M En osaa sanoa Osittain eri mieltd W Taysin eri mielta

Kuvio 4. Potilas ohje sisalsi minulle hyddyllista tietoa

Ensimmaiselld avoimella kysymyksella selvitettiin mista vastaajat kaipasivat lisaa tietoa potilasoh-
jeeseen. Avoimia vastauksia saatiin yhdeksan kappaletta. Yhdesta vastauksesta kavi ilmi, ettd neu-
voja arkeen kaivattiin enemman. Internet osoite mista sairastunut voi hakea taloudellista tukea
esimerkiksi kotiaskareisiin olisi yhden vastaajan mielesta hyodyllinen. Lisdksi linkit tarkeimpiin tie-
topohijaisiin sivustoihin, kuten Terveyskirjastoon, Suomen endokrionologiyhdistykseen, Terveysky-
[adn ja Sella ry: n sivuille olisivat yhden vastaajan mielesta hyodyllista tietoa nimenomaan uusille

sairastuneille.
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Yksi vastaaja nosti esille seurannan merkityksen ja sen mitéa sairastuneen olisi hyva osata vaatia,
kuten kasvuhormonipitoisuus verikokein. Lisatietoa kaivattiin erilaisista ladkkeista ja myos ladkkei-
den yleisimmista sivuvaikutuksista. Hoitomuotojen osalta yksi vastaaja korosti potilaskohtaisia hoi-
tovaihtoehtoja, kuten pistos neljan viikon valein ja lisdaksi toinen ladkepistos paivittdin kasvuhor-
monin liikatuotannon estamiseksi. Lisaksi alla olevat kolme avointa vastausta olivat varsin

positiivia.

”Oli niin hyva ohje, ettd tama voisi olla l1adkarilla, joka antaa uudelle potilaalle.”
“Ohessa melko kattavasti kaikki asiaan liittyva.”

“En mitaan. Kysyn jos tarvitsen tietoa lisda.”

Toinen vaittama koski potilasohjeen kielen helppolukuisuutta ja ymmarrettavyytta (Kuvio 5.). Ta-
hadn kohtaan vastasi yhdeksan kymmenesta. Viiden vastaajan mielesta ohjeen kieli on helppolu-
kuista ja ymmarrettavaa. Kaksi vastaajista oli vaittamasta osittain eri mielta ja kaksi taysin eri

mielta.

Potilasohjeen kieli oli helppolukuista ja ymmarrettavaa

Osittain samaa mielta
En osaa sanoa
Osittain eri mielta

Taysin eri mielta

o
[
N
w
N
]
o))

Kuvio 5. Potilasohjeen kieli oli helppolukuista ja ymmarrettavaa
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Yhdelld kysymyksella selvitettiin, ettd onko ohje sopivan pituinen. Ohjeen pituudeksi tuli seitse-

man sivua, sisdltdaen kansilehden ja lahteet. Kaikki vastaajat pitivat ohjetta sopivan pituisena.

Toisella avoimella kysymyksella selvitettiin mika potilasohjeessa on hyvaa. Avoimia vastauksia saa-
tiin kymmenen kappaletta. Kuusi vastaajaa piti potilasohjetta selkedna. Nelja vastaajaa pitivat hy-
vana lisaksi sita, etta sisallot on laitettu selkeasti nakyvaksi otsikoituihin laatikoihin. Nain ollen luki-
jaa kiinnostava kohta I6ytyy nopeasti ja perusasiat saa pikaisena alkupakettina diagnoosin
saatuaan tai sita epaillessa. Yksi vastaaja nosti esille, ettd “On hienoa, kun ylipdataan tallainen ohje

laaditaan!”

Kolmannen avoimen kysymyksen avulla selvitettiin mita kehitettavaa potilasohjeessa vastaajien
mielesta oli. Avoimia vastauksia saatiin kahdeksan kappaletta. Yhden vastaajan mielesta potilasoh-
jeessa ei ollut suurempaa kehitettavaa. Yksi vastaaja totesi, ettd akromegaliaa on vaikea maarittas,
koska sairauden oireet vaihtelevat. Yhdessa vastauksessa korostettiin diagnoosin oikea-aikaista
saamista ja sen merkitysta elamanlaatuun liitdnnaissairauksien osalta. Lisaksi toivottiin, etta sai-
raudesta huolimatta uusille sairastuneille tulisi luoda lohdullinen kuva tulevaisuudesta. Ulkoasun
kiinnostavuuteen ja asioiden loogiseen jarjestykseen pyydettiin vield kiinnittdmaan erityista huo-

miota.

"Toivoisin ladkarien pystyvan tyoterveydessa selaamaan potilaan tiedot kuluvalta vuodelta. Oireet
sairaudessa ovat hahmaisia ja vaihtuvat ja kun |aakarit eivat ehdi selata historiaa saattavat oireet

jyllata vuosia.”

"Elamanlaatuun ja arjessa selviytymiseen vaikuttavat tekijat kohtaan olisi minusta voinut olla
enemman neuvoja eli mista voisi saada apua omaan arkeen/mika tukisi jaksamisessa. Samoin mi-
ten puolison/sairastuneen ldheiset voivat tukea sairastunutta (toki myos huomioida se, etta puo-
liso/ldheiset sairastuneen rinnalla eldmiseen tarvitsevat myos tukea). Itselldni ollut esim. mielialan
ja jaksamisen vaihteluita, vaatii kumppanilta paljon. Negatiiviset kokemukset naiseudesta kohta jai
mietityttdmaan. Miehillakin akromegaliaa, olisiko se, ettd negatiiviset kokemukset omasta kehos-

taan tai naiseudesta/miehisyydesta.”
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” Tutkimuksissa mainitaan, ettd diagnoosi varmennetaan sokerirasituskokeella. Ndin ei aina toi-
mita, en tieda miksi, mutta itseni lisdksi tiedan muitakin, joille ei ole tehty ko. koetta. Voisitte sel-
vittaa, milloin se varmennetaan sokerirasituskokeella ja miksi kaikkien kohdalla nain ei toimita.

Ladkehoitokohdassa voisi mainita konkreettisia [ddkenimia.”

8 Pohdinta

8.1 Tuotoksen tarkastelu

Opinnaytetyon tarkoitus oli tuottaa kirjallinen potilasohje akromegaliaa sairastaville. Tavoitteena
oli luoda sahkdisessa muodossa oleva, kattava ja selkea potilasohje, joka suunnataan ensisijaisesti
akromegalian diagnoosin vasta saaneille. Potilasohje perustuu tutkittuun tietoon tutkimuksista ja
tutkimusartikkeleista, ei yksittaistapauksista. Ndin ollen voidaan todeta, etta potilasohjeen tieto
on luotettavaa ja ajankohtaista. Tiedon lisaaminen akromegaliasta edistda potilasohjausta ja lisaksi

sairastuneet saavat syventavaa tietoa sairaudestaan.

Palautekyselyyn saatiin riittdva maara vastauksia ja suurin osa palautteesta oli positiivista. Lisaksi
avoimissa palautteissa saatiin kehitysehdotuksia, joista osa pystyttiin toteuttamaan. Palauteky-
selyn perusteella voidaan todeta, etta potilasohjeen kieli oli padasiassa helppolukuista ja ymmar-
rettavaa. Sisalto kirjoitettiin yleiskieltd kayttden, jotta teksti pysyi selkedna. Palautteen saannin jal-
keen kieliasua hieman muokattiin ja tarkistettiin. Potilasohjetta tehdessa paatettiin, etta siita
pyritdan tekemaan asiapitoinen ja ytimekas. Potilasohje pdadyttiin rajaamaan tiettyjen aiheiden
ympdrille, jotta ohje pysyisi selkedana. Potilasohje sisdltaa tietoa akromegalian oireista, diagnosoin-
nista, hoidosta, seurannasta, liitannaissairauksista, ennusteesta, elamanlaadusta ja arjessa selviy-

tymisestd, vertaistuesta seka potilasjarjestoista.

Potilasohjeen otsikoidut laatikot saivat hyvaa palautetta. Vastaajat kokivat, etta asiat erottuivat
laatikoiden avulla paremmin. Asetteluja muokattiin vielda hieman, jotta laatikot olisivat yhtenai-
semmat. Yksi vastaajista olisi toivonut ulkoasusta huomiota herattavampaa. Ulkoasu haluttiin pi-
tad neutraalina, joten raikeita vareja ei kaytetty. Neutraalit sdvyt toimivat myds paremmin musta-
valkotulostuksessa. Potilasohjeen pituudelle ei ollut toimeksiantajan puolelta toiveita ja saadun

palautteen perusteella potilasohje on sopivan pituinen.
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Yksi vastaajista olisi toivonut lisaa tietoa ladkkeista ja niiden sivuvaikutuksista. Naiden lisdédaminen
potilasohjeeseen olisi tuonut sille liikaa pituutta eika potilasohjeen tarkoitus ole kertoa yksityis-
kohtaisesti ladkkeista vaan akromegaliasta sairautena. Laakkeista ja niiden sivuvaikutuksista poti-
las saa tietoa ladkitysta aloitettaessa terveydenhuollon ammattilaiselta ja apteekissa farma-
seutilta. Myos ladkkeen pakkausseloste sisdltaa kattavat tiedot kyseisesta ladkkeesta, joihin

ladkkeen kayttajan on hyva perehtya.

Sairastuneen taloudellisen tuen ja kotiavun hakemiseen kaivattiin yhteystietoja. Suomessa pitkaai-
kaissairaan on mahdollista saada tukea ja apua jarjestoiltd, omasta kunnasta ja KELA:sta. Tuen
tarve maaritetdan yksityiskohtaisesti ja siihen tarvitaan aina laakarinlausunto. Edun hakijan on
hyva tutustua ennen hakemuksen tayttamista hakemaansa etuuteen ja sen ehtoihin. Potilasohjee-
seen lisattiin tarkeimmat linkit KELA:n sivuille. Lisaksi itse opinndytety6hon haettiin tarkennusta

mahdollisista palvelumuodoista.

Erds vastaajista kertoi, etta hanelle kasvaimen leikkaus oli tehty suun kautta. Tallaista vaihtoehtoa
ei lahteissa mainittu, joten sita ei potilasohjeeseen lisatty. Tutkimusten mukaan leikkaustapa on
transsfenoidaalinen eli tahystysleikkaus nenan kautta. Oireisiin kaivattiin my0s lisda tietoa. Oh-
jeessa todetaan, etta akromegaliaa on usein vaikea maarittaa, koska oireet vaihtelevat ja ovat epa-
tarkkoja. Ohjeeseen koostettiin tutkitun ja ajantasaisen tiedon pohjalta yleisimmat oireet. Lisdksi
seurantaa ja siihen liittyvia tutkimuksia kohtaa selkiytettiin, jotta sairastunut osaisi vaatia kyseisia
tutkimuksia. Asiat, joita potilasohjeessa haluttiin erityisesti painottaa, kuten oikea- aikaisen diag-

noosin saaminen alleviivattiin.

Elamanlaatuun ja arjessa selviytymiseen vaikuttavat tekijat kohtaa tarkennettiin saadun palaut-
teen perusteella. Tekstiin lisattiin negatiiviset kokemukset omasta kehosta ja naiseudesta seka
miehisyydesta, jotta ilmaisumuoto on kokonaisvaltaisempi. Laatikkoa muokattiin lisaksi enemman
kiinnostavammaksi, mutta ohjeen pituuden rajaamiseksi tiedot jouduttiin pitamaan maltillisena.
Kuvaavan tekstin lisédminen olisi tehnyt ohjeesta sekavan. Itse opinndytetydssa elamanlaadusta ja
arjessa selviytymisestd on kerrottu kattavasti, joten halutessaan sairastunut voi saada lisatietoa

lukemalla opinnaytetyon.
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8.2 Luotettavuus ja eettisyys

Tieteellisen toiminnan keskeisin asia on tutkimuksen eettisyys. Tutkijan tulee olla aidosti kiinnostu-
nut uudesta tiedosta ja paneuduttava tutkittavaan aiheeseen huolella. Sellaisesta tutkimuksesta
on pidattaydyttava, joka voi aiheuttaa kohtuutonta vahinkoa. Tutkimuksen tekeminen ei saa lou-
kata kenenkaan ihmisarvoa ja siina tulee ennen kaikkea korostaa oikeudenmukaisuutta. Tutkitta-
valle kerrotaan, etta han voi kieltaytya osallistumasta tutkimukseen tai perua suostumuksensa
missa tahansa tutkimuksen vaiheessa. Tutkijoiden suhtautuminen toisiinsa tulee olla arvostavaa ja

toisen tyotd kunnioittavaa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 211-214.)

Tutkimuseettinen neuvottelukunta TENK on laatinut kattavat tutkimuseettiset ohjeet hyvasta tie-
teellisestd kdaytannosta ja loukkausepadilyjen kasittelemisesta. Hyva tieteellinen kaytanto tarkoitti
tassa opinndytetyossa sitd, etta siina noudatettiin tiedeyhteison yleisesti tunnustamia toimintata-
poja, kuten rehellisyyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta kaikissa tutkimustyon eri vaiheissa. (Hyva tie-
teellinen kdytanto 2023.) Tutkimuksen laadukkuutta kuvasti se, etta tutkimussuunnitelma tehtiin
huolellisesti ja kyselymenetelma valittiin tarkasti vastaamaan toimeksiantajan tarvetta. Eettista
kestavyytta kuvasti lisdksi se, etta teoriaosuuteen panostettiin erityisesti tekemalla raportointi

huolellisesti useita lahteita vertaillen. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 149.)

Opinnaytetyon luotettavuutta luonnehtii se, etta tyossa kaytettiin ajankohtaisia lahteitd ja muiden
tutkijoiden tyota kunnioitettiin kdyttamalla asianmukaisia lahdemerkint6ja seka viittauksia. Jokai-
nen tutkija vastasi hyvan tieteellisen kdytdnnon noudattamisesta itse. (Hyva tieteellinen kaytanto
2023.) Opinnaytetyon tuotoksen aineistoa kerdttaessa huomioitiin aineiston luotettavuusuus, ldh-
teiden monipuolisuus ja riittavyys. Kansainvaliset lahteet kadnnettiin huolellisesti, mutta vaarintul-

kinnan mahdollisuus on aina olemassa.

Vastaajien anonymiteetistd huolehdittiin niin, ettei tutkimustietoja luovutettu tutkimusprosessin
ulkopuolisille henkil6ille. Aineisto sailytettiin opinndytetyota tekevien omilla tietokoneilla, joissa
on kaksiosainen tunnistautuminen salasanasuojauksella. Mahdollisen tutkimusluvan tarpeellisuus

selvitettiin, sille ei ollut tarvetta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 221-222.)

Suunnitelmavaiheessa pohdittiin tarkoin mika on kohderyhma ja ketka hyotyvat potilasohjeesta

eniten (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 172). Opinndytetyon tuotoksen palautekyselyn
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linkki toimitettiin vain akromegaliaa sairastaville henkilille, jotta varmistettiin ettei vastaajissa ole
henkil6ita kohderyhman ulkopuolelta. Kyselyn vastaukset tulkittiin alkuperdisessa muodossa, niita
ei muokattu. Kyselyn tarkoituksena oli, etta siita saataisiin kaikilta kymmenelta vastaajalta vastaus
kaikkiin kysymyksiin. Kysymykset eivat tosin olleet pakollisia, joten vastaajista yksi ei ollut vastan-
nut ensimmaisessa kysymyksessa kaikkiin kohtiin. Tama voi hieman vaaristaa tuloksia siita, mista

kaivattiin lisaa tietoa.

Tutkimustuloksia analysoitaessa tyoskenneltiin rehellisesti ja huolellisesti. Tuloksia tulkittaessa tut-
kija voi sokaistua omalle tyo6lleen, jos tutkijoita on yksi. Tassd opinnaytetydssa luotettavuutta pa-
ransi se, etta tekijoita oli kaksi. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 197.) Saadut tulokset
ilmoitettiin opinnadytetydssa alkuperaisessa muodossa. Tulosten raportointi perustui julkisuuteen

ja tuotettu tieto jaettiin kohderyhmalle. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 172.)

8.3 Hyodynnettdvyys ja kehittamisehdotukset

Opinndytetyon tuotoksena on sahkdisessa muodossa oleva potilasohje, jonka voi tulostaa itselleen
esimerkiksi Sella ry:n sivuilta. Sella ry pystyy hyodyntamaan opinndytetyon tuotosta eli potilasoh-
jetta my6s omassa toiminnassaan. Opinndytetyo julkaistaan lisaksi kokonaisuudessaan Theseuk-

sessa, mika lisda tiedon saavuttamista jatkossa.

Aikaisempia potilasohjeita akromegaliasta suomeksi on vain yksi, joka on verkossa saatavilla. Aja-
tuksemme oli tehda potilasohje, jota toimeksiantaja Sella ry voi hyodyntaa yhdistystoiminnassa
seka laittaa sen jakoon nettisivuilleen. Sahkodisessa muodossa olevat oppaat ovat teknologian kehi-
tyksen myo6ta iso osa tulevaisuutta. Nykypdivana potilaat ovat yha valppaimpia etsimaan tietoa it-

senaisesti, joten potilasohjeille on selkea tarve.

Tulevaisuudessa potilasohje on mahdollista kaantaa muille kielille, jotta se saavuttaa eri kansalai-
suudet. Nain terveydenhuollossa pystytdaan paremmin palvelemaan myds muita kuin suomen
kieltd osaavia. Harvinaisista sairauksista on yhda enemman tietoa saatavilla my6s kansainvalisesti,
joten on erityisen tarkeaa paivittdaa suomen kielista tietoutta ajan tasalle. Jatkossa olisi hienoa
saada palautetta siitd, onko potilasohjeesta ollut konkreettista apua akromegaliaan vasta sairastu-

neille.
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Liitteet

Liite 1. Palautekyselyn saatekirje

Hei!

Olemme sairaanhoitajaopiskelijat Sari Patari ja Elina Rekonen Jyvaskylan ammattikorkeakoulusta
JAMK:sta. Teemme opinndytetyona kirjallista potilasohjetta akromegaliasta Sella ry:lle. Pyydamme
sinua mukaan opinnaytetyohon liittyvaan kyselyyn, jolla kerdtaan palautetta opinnaytetyon tuo-
toksena syntyneesta akromegalian potilasohjeesta. Kyselyyn vastaaminen vie aikaa noin 5 minuut-
tia, se sisaltdaa monivalinta- sekd avoimia kysymyksia. Kysely on avoinna 1,5 viikkoa.

Opinndytetyo toteutetaan tutkimuksellisena kehittamistyona ja sen tavoitteena on lisata ajankoh-
taista tietoa akromegaliasta ja sen hoidosta. Opinnaytety6ta voivat hyddyntaa tautia sairastavat,
hoitohenkilokunta ja hoitotydn opiskelijat. Kattavan tietopohjan avulla tuotetaan selkea seka hel-
posti ymmarrettava potilasohje Sella ry:n kayttoon.

Tuotoksen teossa hyddynnetaan tutkimuksellista otetta keraamalla palautetta alustavasta tuotok-
sesta. Kyselyyn voivat osallistua kaikki akromegaliaa sairastavat henkilot. Vastaaminen tapahtuu
nimettdmasti ja annettuja tietoja kasitellaan luottamuksellisesti. Aineistoa kdytetaan vain opinnay-
tetyota varten, eika tutkimustietoja luovuteta tutkimusprosessin ulkopuolisille henkildille.

Opinnaytetyo valmistuu syksylla 2023 ja se julkaistaan Theseus-julkaisuarkistossa osoitteessa

www.theseus.fi.

Sahkdinen potilasohje on taman sahkopostin liitetiedostona.

Linkki palautekyselyyn: https://link.webropolsurveys.com/S/BDBF612D2A8B75D2

Kiitos osallistumisesta!

Ystavallisin terveisin,

Sari Patari, AA9188 @student.jamk.fi
Elina Rekonen, AA8015@student.jamk.fi

Sairaanhoitajaopiskelijat, Jyvaskylan ammattikorkeakoulu

Ohjaavat opettajat:
Tiina Oksanen, tiina.Oksanen@jamk.fi

Tuija Hakala, tuija.Hakala@jamk.fi


https://link.webropolsurveys.com/S/BDBF612D2A8B75D2

46
Liite 2. Akromegalian potilasohjeen palautekysely

Talla kyselylla kerataan palautetta akromegalian potilasohjeesta, palautetta hyddynnetaan potilas-
ohjeen kehittamiseen. Kyseinen potilasohje on osa Jyvaskylan ammattikorkeakoulun opinnayte-
tyota "Akromegalian potilasohje Sella ry:lle". Potilasohje tuotetaan aivolisakeyhdistys Sella ry:n
kayttoon. Tavoitteena oli luoda selkea potilasohje akromegaliaa sairastaville, joka syventaa sairas-
tuneiden tietamysta akromegaliasta.

Kyselyyn vastaaminen on taysin vapaaehtoista ja tapahtuu anonyymisti. Kerattya tietoa kaytetaan
vain potilasohjeeseen liittyvan opinnaytetydn tekemiseen. Toivomme saavamme erityisesti
avointa palautetta.

Sari Patari ja Elina Rekonen, Jyvaskylan ammattikorkeakoulu

1. Potilasohje sisalsi minulle hyodyllista tietoa
Oireista

Taysin samaa mielta
Osittain samaa mielta
En osaa sanoa
Osittain eri mielta
Taysin eri mielta

O 0O O O O

Tutkimuksista

Taysin samaa mielta
Osittain samaa mielta
En osaa sanoa
Osittain eri mielta
Taysin eri mielta

0 O O O O

Hoidosta

Taysin samaa mielta
Osittain samaa mielta
En osaa sanoa
Osittain eri mielta
Taysin eri mielta

© O O O O

Seurannasta

Taysin samaa mielta
Osittain samaa mielta
En osaa sanoa
Osittain eri mielta
Taysin eri mielta

O O O O O



Liitannaissairauksista

Taysin samaa mielta
Osittain samaa mielta
En osaa sanoa
Osittain eri mielta
Taysin eri mielta

O O O O O

Ennusteesta

Taysin samaa mielta
Osittain samaa mielta
En osaa sanoa
Osittain eri mielta
Taysin eri mielta

0O O O O O

Elamanlaadusta ja arjessa selviytymisesta

Taysin samaa mielta
Osittain samaa mielta
En osaa sanoa
Osittain eri mielta
Taysin eri mielta

o O O O O

Vertaistuesta

Taysin samaa mielta
Osittain samaa mielta
En osaa sanoa
Osittain eri mielta
Taysin eri mielta

O O O O O

2. Mista kaipaisit lisda tietoa potilasohjeeseen?

3. Potilasohjeen kieli oli helppolukuista ja ymmarrettavaa?

Taysin samaa mielta
Osittain samaa mielta
En osaa sanoa
Osittain eri mielta
Taysin eri mielta

O O O O O

4. Mita mielta olet potilasohjeen pituudesta?

o Liian pitka
o Sopivan pituinen
o Liian lyhyt
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5. Miké potilasohjeessa oli hyvaa?

6. Mita kehitettavaa potilasohjeessa mielestasi oli?
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Liite 3. Akromegalian potilasohje Sella ry:lle

Akromegalian potilasohje

AIVOLISAKEPOTILASYHDISTYS

SELLAISIA
ME OLEMME
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MITA ON AKROMEGALIA?

Akromegalia on harvinainen sairaus, joka johtuu
aivolisédkkeen etulohkon kasvaimen aiheuttamasta
kasvuhormonin likaerityksesta. Suomessa sairaus

todetaan vuosittain noin 20 potilaalla, yleisin
sairastumisika on 40-50 vuotta. Akromegaliaa
todetaan yhtd paljon naisilla ja miehilla.

Tyypillista sairaudelle on oireiden ja ulkonddn
muutoksien hidas kehittyminen kuukausien ja
vuosien kuluessa.

PERINNOLLISYYS

Akromegalia periytyy harvoin, mutta se voi liittya
perinndllisiin oireyhtymiin.

o MEN-1-oireyhtyma
o Carneyn kompleksi
o AlP-geenin mutaatio
o McCune-Albright cireyhtyma

Akromegaliaa on vaikea maarittad, koska
oireet ovat vaihtelevia ja epatarkkoja.

0 0O 0O 0O o o0 o O o O ©

OIREET

"Karkijasenten” hidas kasvu
o kammenet
o jalat
o leuka
O nena

lhon paksuuntuminen
lhon rasvaisuuden lisaantyminen
Nivelsaryt

Hikoilu

Kuorsaaminen

Vasymys

Padnsarky
Nakokenttapuutokset
Painonnousu
Pehmytkudosten turvotus
Purennan muutokset
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TUTKIMUKSET

Akromegalian diagnosointi perustuu
oireisiin ja seerumin IGF-1 ja plasman

kasvuhormonin pitoisuuksien maadritykseen.

=>» Akromegaliassa IGF-1- ja
kasvuhormonipitoisuus ovat koholla.

o Lisaksi maaritetadn seerumin
prolaktiinipitoisuus eli
maitohormonipitoisuus, koska
kasvain voi erittaa myds
maitohormonia.

o Diagnoosi varmennetaan
sokerirasituskokeella, jonka aikana
mitataan plasman
kKasvuhormonipitoisuus.

o Terveilld
kasvuhormonipitoisuus laskee
sokerirasituksen aikana.

o Paan MRI eli magneettikuvaus, jolla
varmistetaan kasvaimen sijainti ja
koko.

o Paksusuolen tahystys polyyppien eli
hyvanlaatuisten kasvainten varalta.

o Nakokenttatutkimukset, jos esiintyy
nakohairioita.
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HOITO

Ensisijaisena hoitona on kasvaimen poistoleikkaus,
joka tehdaan tahystysleikkauksena nenan kautta.

=» Osalla sairastuneista kasvainta ei kuitenkaan
saada poistettua kokonaan, jolloin kasvain jaa
tuottamaan kasvuhormonia. Talldin kasvaimen
hoitamista jatketaan lagkehoidolla.

o Suomessa akromegalian ladkehoidossa on
kaytossa somatostatiinianalogeja, dopamii-
niantagonistia kabergoliinia ja kasvuhormoni-
reseptorin salpaajaa

o pistos
o tabletti
o tai yhdistelmahoitona molemmat.

o Myos sadehoidolla voidaan tehokkaasti vai-
kuttaa kasvaimen kasvuun. Sitd annetaan
tarvittaessa yhdessa leikkaus- ja lagkehoidon
kanssa.

o Tarkedd on myds litdnndissairauksien hoito.

o Hoitovaihtoehtoa valittaessa huomioidaan
aina yksilollisyys, kuten potilaan terveyden-
tila, mahdollinen komplikaatioriski ja potilaan
omat toiveet.

Lisatietoja hoidoista sekd ladkkeistd saa omalta

hoitavalta laakéarilta tai sairaanhoitajalta.




SEURANTA

Seurantakaynti hoidon aloituksesta 3 kk:n kuluttua.
Leikkaushoidon tulosta arvicidaan noin 3 kk:n kuluttua
verikokeilla ja magneettikuvauksella.

Jos sairaus on remissiossa eli lieventynyt, kontrolloidaan
IGF-1- ja kasvuhormonipitoisuus kerran vuodessa

verikokein. Tarvittaessa tehdadan myds magneettikuvaus.

Jadnndskasvainta seurataan magneettikuvauksella.

LITANNAISSAIRAUDET
Akromegaliaan liittyy monia liitanndissairauksia.

Sydan- ja verisuonitaudit

Tyypin 2 diabetes

Tuki- ja likuntaelinsairaudet
Metabolinen cireyhtyma

Uniapnea

Suoliston polyypit eli hyvéanlaatuiset
kasvaimet

Kilpirauhasen vajaatoiminta

O 0 0 0 0 O

o

ENNUSTE
Ennustetta heikentavid tekijoitd ovat:

korkea kasvuhormonipitoisuus
ika

sydansairaus

verenpainetauti

diabetes

syopa.

o 0 0O 0 O O

o Akromegalia lisaa hoitamattomana

ennenaikaisen kuoleman riskia, hoidettuna
elinajanennuste on normaali.

o Kasvaimen uusiutumisriski on alle 10 %.

=» Oikea-aikainen diagnoosi parantaa
huomattavasti elamanlaadun ennustetta ja
ehkdisee liitAnnadissairauksista johtuvaa
kuormitusta.
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ELAMANLAATUUN JA ARJESSA SELVIYTYMISEEN VAIKUTTAVAT TEKIJAT

+

Fyysiset tekijat, kuten oireet, liitanndisoireet seka toi-
mintakyky.

Terapia ja vertaistuki.

Psyykkiset tekijat, kuten mieliala, pelko ja ahdistus, it-
setunnon ongelmat seka negatiiviset kokemukset
omasta kehosta tai naiseudesta/miehisyydesta.

Fysioterapia, hieronta, personal trainer, ravitsemusneu-
voja seka kotihoitoapu.

Sosiaaliset tekijat, kuten yksindisyys seka laheisten
puute.

Positiivinen asenne, luonto, liikkunta, musiikki, kasityot,
lemmikkiarki ja sopeutumisvalmennuskurssit.

Kumppanin tukeva rooli ja myds hdanen jaksamisensa
huomioiminen on tarkeaa.

Ymparistotekijat, kuten taloudellinen tilanne ja etuuk-
sien seka palveluiden hankala saavutettavuus.

Lisaksi sairastunut tarvitsee tydelaman tukea ja yksilol-
lisia ratkaisuja tydssa kaymiseen.

Lisatietoa arjen tukipalveluista saa Kelasta.

Kela: sairastavan tukipalvelut
Kela: vammaistuet



https://www.kela.fi/sairastaminen
https://www.kela.fi/vammaistuet

VERTAISTUKI

Kun kajpaat luotettavaa kuunteljjaa
salrauteen littyvissa asioissa tal ohjausta
liedon etsimiseen

o Aivolisake-patilasyhdistys Sella ry
o vertaistukipuhelin- ja
sahkoposti
o vertaistukitapaamiset
o Invalidilitto
o vertaistukihenkildt
o sopeutumista tukevat kurssit
o Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto
ry:n tuetut lomat
o TOIVO-vertaistukisovellus
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TUKIPUHELIN JA NEUVONTAPALVELUT

Sella ry
Puh. 050 449 7579

(maanantaisin klo 16-18)

tuki.sellayhdistys@gmail.com

Invalidiliiton neuvontapalvelu

Puh. 0200 1234
(tiistaisin ja torstaisin klo 13—17)

neuvot@invalidiliitto.fi
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