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Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd aivolisékepotilaiden kokemuksia sairauden
kanssa elamisestd. Opinnaytetyon tavoitteena on lisata Aivolisdke-potilasyhdistys Sella
ry:n tietoa potilaiden kokemuksista. Opinndytetyon tehtévina oli selvittdd millainen on
aivolisékepotilaan kokemus hoidosta ja miten aivolisakepotilaat kokevat sairauden
kanssa elamisen.

Opinnaytety6 toteutettiin kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmaa kéyttaen.
Aineisto kerdttiin kyselylomakkeella neljélta aivolisakesairautta sairastavalta. VVastauk-
set analysoitiin kayttaen aineistolahtoista siséllonanalyysia.

Aivolisékesairauden vaikutukset hyvinvointiin olivat yksilollisia. Léheisilta saatu tuki
koettiin térkedksi. Sopeutumisvalmennusta ja potilasyhdistysta pidettiin merkittavina
sopeutumisen kannalta. Sairauden kanssa eldamisestd vastaajat kokivat elaménlaadun
parantuneen oikean diagnoosin myo6t4, mutta on asioita, joista on tdytynyt luopua kun ei
jaksa. Sairauden kanssa eldminen on jatkuvaa omien oireiden ja olotilan havainnointia
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Tuloksia voidaan hyddyntaa Aivolisédke-potilasyhdistys Sella ry:n toiminnan kehittdmi-
sessé. Jatkotutkimusehdotuksena voisi tutkia millaista tukea aivolisépotilaat toivovat
saavansa ja miten hoitohenkilokunnan antamaa tukea voitaisiin parantaa.
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The purpose of this study was to examine pituitary patients’ experiences about the onset
of their condition as well as living with the disease. The study applied a qualitative
method. The data were gathered by questionnaires from four patients with pituitary dis-
orders. The responses were analysed by means of qualitative content analysis.

The results of the study show that after the diagnosis patients are well heard and taken
care of by the health care providers. The effects of pituitary disease on a person’s well-
being are individual. Support from family members, adjustment training, and the sup-
port provided by patient organizations were appreciated. Gratitude was emphasized in
the responses, since the patients live entirely dependent on hormone replacement thera-

Py.

The responses can be utilised in developing the activities of Aivolisake —patient organi-
zation Sella ry. Potential further study could find out about patients’ expectations and
wishes towards the support obtained in order to further improve the support provided by
the health care providers.

Key words: pituitary gland, patients, onset of disease
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1 JOHDANTO

Aivolisédke on ihmisen vilkkain hormoneja tuottava rauhanen. Aivolisdakkeen tuottamat
hormonit saatelevat muiden umpirauhasten, kuten lisimunuaisen, kilpirauhasen, kives-
ten tai munasarjojen toimintaa. (Laine & Nuutila 2008.) Aivolisdkkeen sairaudet ovat
pitk&aikaissairauksia, jotka ilmenevat kasvaimina, kasvaimenomaisina tulehduksellisina
sairauksina tai aivolisdkkeen puutteellisena hormonitoimintana ja siitd aiheutuvina oi-
reina. Aivolisékkeen kasvaimet ovat aina hyvanlaatuisia, eivatka siis syopaa. Aivolisak-
keen kasvaimet muodostavat noin 10-15 % kaikista kallonsiséisista kasvaimista. (Ma-
enpad, Arola & Schalin-Jantti 2013.) Aivolisdkkeen sairaudet sek& niiden kirurginen
hoito voivat johtaa aivolisakehormonien puutokseen, jota kutsutaan aivolisékkeen va-
jaatoiminnaksi (Laine & Nuutila 2008).

Hyva psyykkinen ja fyysinen terveys on ihmiselle luonnollinen eldmén perusoletus,
siihen sisaltyy odotus, ettd elama ja toimintakyky séilyvéat suhteellisen ongelmattomina.
Kun ihminen sairastuu, tdma oletus muuttuu merkittavallg tavalla. Pitkdaikaissairailla
potilailla masennus on 2—3 kertaa yleisemp&é terveeseen vaestoon verrattuna. Noin 20
% kroonisesti somaattisesti sairaista potilaista karsii masennuksesta. (Pesonen 2011,
1829.) Sairastuessaan ihminen joutuu tilanteeseen, jossa normaali elamankulku pysah-
tyy ja tulevaisuuden mielikuvat muuttuvat hetkessa. Sairastuminen, kuten aivolisakesai-
raus, aiheuttaa kriisin potilaalle sekd hanen omaisilleen. Sairastumiseen liittyy pelko
henked uhkaavasta tai elamé&& muuttavasta sairaudesta ja potilas voi joutua luopumaan
terveydestaan, tydstdén ja tarkeista harrastuksistaan. Omaisissa sairastuminen aiheuttaa

huolta ja pelkoa ja sairaus voi vaikuttaa ihmissuhteisiin. (Pesonen 2011, 1830.)

Opinndytetyon aihe on valittu omasta kiinnostuksesta aiheeseen. T&ssé& opinndytetydssa
selvitetddn potilaiden kokemuksia aivolisdkesairauden sairauden kanssa elamisesta. Yh-
teistybkumppanina toimii Aivolisdke-potilasyhdistys Sella ry, joka tarjoaa j&senilleen
vertaistukea ja ajankohtaista tietoa. Opinndytetyon haastateltavat henkil6t saatiin poti-
lasyhdistyksen kautta. Opinnédytetyon tavoitteena on lisata Aivolisake-potilasyhdistys
Sella ry:n tietoa potilaiden kokemuksista. Tietoa voidaan hyddyntéé potilasyhdistyksen

toiminnan kehittamisessa.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd aivolisakepotilaiden kokemuksia sairauden

kanssa elamisesta.

Opinnaytetyon tehtévat:
1. Millainen on aivolisakepotilaan kokemus hoidosta?

2. Miten aivolisékepotilaat kokevat sairauden kanssa elamisen?

Opinnaytetyon tavoitteena on lisatd Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n tietoa potilai-
den kokemuksista. Tietoa voidaan hyédyntad potilasyhdistyksen toiminnan kehittdmi-

SEessa.



3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Tassa opinndytetydssa selvitetadn aivolisdkepotilaiden kokemuksia sairauden kanssa
elamisestd. Kuviossa (kuvio 1) esitetddn opinnédytetyon teoreettiset lahtokohdat. Teo-
riaosuudessa keskeisia késitteita ovat aivolisake, tutkimukset, aivolisakesairaudet, hoito
ja sairauden kanssa eldminen. Teoreettinen ndkokulma toimii opinndytetyon runkona,
johon myds kysely pohjautuu tutkimustehtévien ohella. Nain ollen teoriaosuus ja kyse-

Iyn tulokset muodostavat kokonaisuuden. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 68.)

Aivolisdkesairaudet

Aivolisakesairaudet Tutkimukset

Potilaiden
kokemuksia
aivolisakesairauden
kanssa elamisesta Sairauden kanssa
elaminen

KUVIO 1. Teoreettiset lahtokohdat

3.1 Aivolisdke ja sen tuottamat hormonit

Aivoliséke eli hypofyysi on pieni herneenkokoinen rauhanen, joka sijaitsee silmien ta-
kana aivojen pohjassa, Kitaluun sella turcicassa eli turkinsatulassa. Nékoradat kulkevat
aivolisdkkeen ylapuolella. Kuvassa 1 on esitetty aivolisakkeen sijainti. Aivolisdkkeen
koko on aikuisella keskimaarin 15 x 9 x 6 millimetrid. Aivolisdke on painoltaan runsaan
puoli grammaa ja se on koostaan huolimatta ihmisen vilkkain hormoneja tuottava rau-
hanen. Aivolisdke muodostuu kahdesta rakenteellisesti ja toiminnallisesti erillisesta
osasta: etulohkosta ja varrellisesta takalohkosta. Etulohko muodostaa aivolisakkeesta
noin 80 %. (Laine & Nuutila 2008.)
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KUVA 1. Aivolisakkeen sijainti (Kiviniemi 2013.)

Aivolisékkeen etulohko eli adenohypofyysi on rauhassolukkoa, joka tuottaa useita hor-
moneja. Aivolisdkkeen tarkeimmat hormonit ovat kasvuhormoni, prolaktiini eli maito-
hormoni, lisimunuaisen (ACTH), kilpirauhasen (TSH eli tyreotropiini) ja sukupuoli-
rauhasten (gonadotropiinit) toimintaa saatelevat hormonit. Aivolisakkeen kautta erittyy
my0s sen ylapuolella, aivopohjassa syntyva vesihormoni eli vasopressiini. (Valimaki,
Sane & Dunkel 2009, 79.) Tyreotropiini, TSH on kilpirauhasen toimintaa séaateleva
hormoni, joka sdatelee tyroksiini-nimisen kilpirauhashormonin erittymista kilpirauha-
sesta. Tyroksiini kiihdyttda aineenvaihduntaa ja osallistuu energiatasapainon, kasvun ja
kehityksen sekd aktiivisuuden saatelyyn. (Laine & Nuutila 2008.) Aivolisakkeesta erit-
tyvén tyreotropiinihormonin puute aiheuttaa aivolisdkeperéisen kilpirauhasen vajaatoi-
minnan, joka on hyvin paljon harvinaisempi kuin kilpirauhasperédinen niin sanottu “’ta-
vallinen” kilpirauhasen vajaatoiminta. Syystd riippumatta kilpirauhasen vajaatoiminta
ilmenee vasymyksend, viluisuutena, kasvojen turvotuksena, ummetuksena, syddmen

sykkeen hidastumisena ja painon nousuna. (Valimaki, Sane & Dunkel 2009, 80-81.)
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Aivolisédkkeen kortikotropiini eli adrenokortikotropiini, ACTH saatelee lisamunuaisen
hormonien erittymistd. Lisdmunuaisen hormoneista tarkein on kortisoli, joka on elimis-
tolle ja sen kautta elamalle valttaméton. ACTH-hormonin puutteessa kortisolin eritys
vahenee. Puutos ilmenee voimattomuutena ja vasymyksend, ruokahalun puutteena ja
laihtumisena, joskus myds pahoinvointina ja oksenteluna. (Vélimaki, Sane & Dunkel
2009, 81.) ACTH hormoni vaikuttaa muun muassa verenpaineen ja elimiston sokeri-
tasapainon saatelyyn. ACTH:n tarve lisaantyy akillisten kuumesairauksien, tapaturmien
sekd muiden &killisten lisatautien yhteydessa. (Laine & Nuutila 2008.) Kasvuhormoni
eli growth hormone, josta lyhenne GH stimuloi kasvua kasvuidssa. Sen puute hairitsee
lapsen kasvua ja vaatii hoitoa. Aikuisilla kasvuhormoni vaikuttaa lihasmassan ja rasva-
kudoksen jakautumiseen seka luuston tiheyteen. Osa aikuisistakin saa oireita kasvuhor-

monin puutteesta. (Sane 2010.)

Sukupuolirauhasia séatelevat hormonit ovat luteinisoiva hormoni, LH ja follikkeleja
stimuloiva hormoni, FSH. Molemmat hormonit ovat miehilld ja naisilla samanlaiset.
Miehillda hormonit séatelevét kivesten miessukuhormonin eli testosteronin tuotantoa ja
siittididen kehitysta. Naisilla ndmé& hormonit saatelevat munasolujen kypsymistd mu-
nasarjoissa ja naissukuhormonien eli estrogeenin ja keltarauhashormonien erittymista.
LH:n ja FSH:n yhteisvaikutukset ovat keskeiset kivesten ja munasarjojen normaalille
hormonituotannolle. Hormonien puute aiheuttaa naisilla kuukautiskierron héairioita ja
lapsettomuutta, miehilld taas sukupuolisen halukkuuden véhentymistd, erektiovaikeuk-
sia, impotenssia ja hedelméattomyytta. (Valiméki, Sane & Dunkel 2009, 84-85.)

Maitohormoni eli prolaktiini saa aikaan maidon erittymisen imetyksen aikana, joka ei
onnistu hormonin puutteessa. Raskauden aikana prolaktiinipitoisuus nousee ja sailyy
imetyksen aikana suurentuneena. Korkea prolaktiinipitoisuus vaikuttaa sukupuoli-
rauhasten toiminnan muutoksina, naisilla kuukautiskierron hairioiné ja galaktorreana eli
maidon erittymisend rinnoista. Miehill& liika maitohormonin tuotanto johtaa sukupuoli-
toimintojen vaimentumiseen. (Valimaki, Sane & Dunkel 2009, 85.) Aivolisdkkeen taka-
lohkon eli neurohypofyysin erittdmat hormonit syntyvét aivolisdkkeen ulkopuolella ai-
vopohjassa, josta ne kulkeutuvat aivolisdkkeen varren lyhyitd hermosdikeitd pitkin taka-
lohkoon. Takalohkon kautta hormonit erittyvat verenkiertoon. Vesihormoni eli anti-
diureettinen hormoni, josta lyhenne ADH sédételee munuaisissa veden eritystd. Hormo-
nin puute esiintyy voimakkaana janon tunteena ja suurina virtsamaarind, jopa useina
litroina vuorokaudessa. Oksitosiini hormoni vaikuttaa synnytyksen kéynnistymiseen ja
imetykseen. (Laine & Nuutila 2008.)
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3.2 Tutkimukset

Anamneesissa eli potilaan laéketieteellisten esitietojen kerd&misessd tulee kiinnittaa
huomiota aivolisakehormonien puutteen aiheuttamiin oireisiin: kuten kuukautisten puut-
tuminen, varhainen menopaussi, heikentynyt sukupuolivietti seka hypotyreoosin eli kil-
pirauhasen vajaatoiminnan ja hypokortisolismin eli lisamunuaisen kuorikerroksen va-
jaatoiminnan oireet. Lisaksi selvitetddn mahdolliset nd&6n muutokset ja paéansaryn esiin-
tyminen. (Kiviniemi 2013.) Epailtaessa aivolisdkkeen sairautta, kliinisessd tutkimukses-
sa tutkitaan nakokentét ja selvitetddn maitovuodon esiintyminen puristamalla kevyesti
nanneja seké etsitadn hypotyreoosin ja hypokortisolismin 10ydoksid. Aivolisakkeen ja
sen kohde-elinten (Kilpirauhasen, lissamunuaisen kuorikerroksen ja sukupuolirauhasten)
tuottamien hormonien mittaaminen verikokein kuuluu aina aivolisdkkeen sairauksien
tutkimiseen. (Valimaki, Sane & Dunkel 2009, 86-87.)

Epéiltaessa aivolisdkkeen sairautta voidaan avohoidossa kuvata kallorontgen aivolisék-
keen eli sellan koon selvittdmiseksi. On kuitenkin huomattava, ettd normaali sella ront-
genkuvassa ei sulje pois aivolisdakkeen sairautta. Kallorontgenkuvassa todettavat sellan
poikkeavuudet (sellan suuri koko ja sen kaksoispohja) vahvistavat kliinist4 epdilya aivo-
lisakkeen adenoomasta eli hyvénlaatuisesta rauhaskasvaimesta. Kallordntgenkuvausta ei
tarvita, jos on mahdollisuus nopeasti saada aivolisdakkeen seudun magneettikuvaus tai
tietokonetomografiakuvaus. Ensisijainen kuvausmenetelmé on korkeakenttdmagneetti,
jolla nahdéaan kasvaimen koko, sijainti ja arvioidaan painaako kasvain ympéroivia ku-
doksia. Myos tietokonetomografian avulla saadaan kasitys sellan alueen mahdollisista
anatomisista poikkeavuuksista. Silmalaakarin potilaalle tekemad nakdkenttatutkimus
tehd&én, jos kuvantamistutkimuksissa on néhty ndkéhermojen venyttymista. (Valimaki,
Sane & Dunkel 2009, 86-87.)

3.3  Aivolisakkeen sairaudet

Aivolisdkkeen sairaudet ilmenevét kasvaimina, kasvaimenomaisina tulehduksellisina
sairauksina tai aivolisakkeen puutteellisena hormonitoimintana. Tavallisin aivolisak-
keen sairaus on kasvain. Kaikista kallonsiséisista kasvaimista on noin 10 % aivoliséke-
kasvaimia. Osa aivolisdkkeen kasvaimista paljastuu sattumalta muusta syysta tehdyn

kuvauksen sivuldydoksend. Aiemmin ndma I0ytyivat vasta ruumiinavauksessa, mutta
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tdnd paivénad ne todetaan jo eldman aikana. Kasvaimet voivat olla l&htdisin aivolisak-
keesta tai sithen liittyvistad rakenteista, mutta vain harvoin ne ovat sytpataudin eta-
pesakkeitd. Kaulavaltimon pullistumat, selkdaydinnestetilan pullistuminen aivolisake-
kuoppaan, kookkaat kystat eli nesterakkulat, verenkiertohairiot, infektiot ja niista synty-
neet tulehdukselliset nestekertymat voivat vaurioittaa aivolisékkeen toimintaa. Myos
geneettiset syyt voivat johtaa aivolisdkkeen vajaatoimintaan eli aivolisékkeen tuottami-
en hormonien puutokseen. (M&enpad, Arola & Schalin-Jantti 2013.)

Useimmat aivolisdkkeen kasvaimet ovat toimimattomia tai toimivia adenoomia eli
hyvénlaatuisia rauhaskasvaimia. Toimivat adenoomat voivat tuottaa prolaktiinia, kasvu-
hormonia tai kortikotropiinia eli adrenokortikotropiinia (ACTH). Aivoliséakkeen etuloh-
kon rauhassoluista lahtoisin olevat adenoomat ovat tavallisimpia, mutta aivolisdkkeessa
voi esiintyd my6s hyvin monentyyppisia kasvaimia. Adenoomien esiintyvyys on keski-
maarin 94 tapausta 100 000:ta henkil6& kohti vuodessa. Adenoomia todetaan keskimaa-
rin 10 %:lla terveista henkilQistd, joille tehd&d&n paan magneettikuvaus. L&pimitaltaan
yli 10 mm:n kokoisia kasvaimia todetaan sattumalta vain kahdella tuhannesta kuvatuista
henkildistd. Adenoomat ovat varsin harvinaisia lapsilla ja kaikista lasten adenoomista
vain 20 % on alle 12-vuotiailla lapsilla. (Sane 2010.) Adenoomat jaetaan kokonsa pe-
rusteella mikroadenoomiin (lapimitta < 1 cm) ja makroadenoomiin (lapimitta > 1 cm).

Makroadenoomat voivat uhata nakéd. (Méenpaa, Arola & Schalin-Jéantti 2013.)

Jos aivolisékkeen kasvain on iso, se painaa ymparoivid kudoksia. Sen seurauksena aivo-
lisakehormonien tuotanto hairiintyy ja kehittyy aivolisakkeen vajaatoiminta. Aivolisak-
keen vajaatoiminnassa voi esiintyd monia oireita, koska yleensa samalla kertaa monien
muiden hormonia tuottavien rauhasten toiminta héiriintyy. (Sane 2010.) Muista kasvai-
mista yleisin on kraniofaryngeooma, joka saattaa sijaita joko sellan yl&dpuolella hypota-
lamuksessa eli aivojen alaosassa tai aivolisékkeen alueella. Kraniofaryngeoomaa esiin-
tyy kaikenikaisilla, usein myos lapsilla. Se ei tuota hormonia, mutta se johtaa usein hy-
popituitarismiin eli aivolisdkkeen tuottamien hormonien vajaatoimintaan. (Valimaki,
Sane & Dunkel 2009, 94-95.)

Muista aivolisékkeen seudun kasvaimista poiketen kraniofaryngeooma aiheuttaa usein
paansarkya ja diabetes insipiduksen. Muut tyypilliset ison kasvaimen seuraukset ovat
paansarky ja nakohairiot, jotka johtuvat lahelld olevan ndkéhermon painevaikutuksista
ja vaurioitumisesta. Nakoratojen risteys eli kiasma (chiasma opticum) sijaitsee aivo-

lisdkkeen eli sellan yldpuolella. Suurimmalla osalla (n. 80 %) ihmisist4 kiasma sijaitsee
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suoraan sellan paalla, osalla (n. 15 %) sellan etupuolella ja lopuilla sellan takapuolella.
Aivolisdkekasvaimen aiheuttamat muutokset ndossa riippuvat kiasman sijainnista, né-
kdhermojen kulusta ja nakéhermoon kohdistuvan puristuksen kestosta ja asteesta. Nako
heikkenee yleensd hitaasti ja nakokenttien osalta usein huomaamatta. Véarindon
muutokset voivat liittyd nakohermon puristukseen. Pitk&ddn kestdnyt nékohermon
puristus voi my6s nakya silmanpohjassa papillojen kalpeutena. (Sane 2010.) Isompia
kasvaimia kehittyy varsinkin silloin, kun kasvain ei eritd mitddn hormonia. Talléin ei
ilmene hormonien liikaerityksen aiheuttamia oireita, jolloin kasvainta ei aikaisessa vai-
heessa osata epéilla. (Valimaki Sane & Dunkel 2009, 102-103.)

3.4  Diagnosointi ja hoito

Aivolisédkekasvainten diagnostiikka perustuu oireisiin, kliinisiin 16ydoksiin, veren see-
rumin hormonimaérityksiin ja kuvastamistutkimuksiin. Jalkimmaisistd keskeisin on
aivolisékkeen magneettikuvaus. Aivolisdkekasvainten hoidossa kéytetddn Kkirurgiaa,
ld&kehoitoa ja sédehoitoa. Laékehoidolla joko hillitd&n aivolisakehormonien liikaeritys-
ta tai hoidetaan hypopituitarismia eli aivolisakkeen vajaatoimintaa. Sadehoitoa kayte-
tdan erittdmattémien aivolisakekasvainten hoitoon, jos leikkaushoidon jalkeen jaljelle
on jaanyt jadnnoskasvain, joka seurannassa kasvaa. Joskus sddehoitoa annetaan osana
muuta hoitoa, hillitsem&an hormonin vaikeahoitoista liikaeritystd. Sédehoidon hoitovas-

tetta seurataan magneettikuvauksin ja hormonikokein. (Mustajoki 2014b.)

Pienet prolaktinoomat voidaan hoitaa ladkkehoidolla. Muut kasvaimet ja yli senttimetrin
kokoiset prolaktinoomat poistetaan leikkauksessa. Leikkauksia tehd&an yliopistollisissa
keskussairaaloissa. Nykyaan operaatio tehd&an tahystysleikkauksena nenan kautta
(transfenoidaalinen leikkaus). Leikkaus on varsin turvallinen. Pienet kasvaimet onnistu-
taan yleensé poistamaan kokonaan. Jos kasvain on suuri, poistaminen ei aina onnistu.
Silloin tarvitaan pitkdaikaista ladkehoitoa ja joskus sadehoitoa. (Valiméki Sane & Dun-
kel 2009, 102-103.)

Kraniofaryngeooma ja muut makroadenoomat leikataan kraniotomiateitse eli avoleik-
kauksena otsan yldpuolelta. Kraniotomiateitse suoritettu leikkaus on potilaalle huomat-
tavasti rasittavampi, kuin transsfenoidaalisesti tehty mikroskooppinen leikkaus ja siita
toipuminen vie pidemman aikaa. Kraniotomian jalkeen joillekin potilaista voi kehittya
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ohimeneva muistihairio ja leikkauksen jélkeen potilaat voivat olla jonkin verran uneliai-
ta. Vesihormonin puute kehittyy kraniotomian jélkeen transsfenoidaalista leikkausta
useammin. Leikkausalueen verenvuoto, nakéhermon vaurio ja hypotalamuksen vaurio
voivat olla kraniotomian komplikaatioita. Kasvaimen poisto voi edellyttédd aivolisak-
keen varren katkaisua, mika johtaa vaajaamatta taydelliseen ja pysyvéan aivolisékkeen
vajaatoimintaan. Leikkauksen ajaksi aloitetaan hydrokortisonin korvaushoito. Hoito
lopetetaan leikkauksen jalkeen heti, kun riittavd oma kortisolituotanto on osoitettu 3—4
vuorokauden kuluttua leikkauksesta. Sairaalahoito kestdd yleensa 3-6 vuorokautta ja
leikkauksen jélkeen sairasloma laaditaan yksil6llisesti, muun muassa potilaan voinnin ja
tyon rasittavuuden mukaan. Leikkauksen jalkeen seurataan leikkaustulosta magneetti-
kuvauksin. (Valiméki Sane & Dunkel 2009, 103-104.)

Prolaktinooma todetaan S-prolaktiini- laboratoriokoemaéaritykselld, aivolisékkeen mag-
neettikuvauksella sekd muiden kohonnutta prolaktiinia aiheuttavien tilojen poissulkemi-
sella, muun muassa psyykelédakkeiden k&yttd, munuaisten vajaatoiminta, hoitamaton
Kilpirauhasen vajaatoiminta ja maksasairaudet. Prolaktinoomaa hoidetaan ensisijaisesti
la&kehoidolla, muita hoitomuotoja ovat sadehoito ja leikkaus. (Ilvesmaki 2012.) Hoidon
suunnittelee hormonisairauksien hoitoon erikoistunut l1&akéri eli endokrinologi (Musta-
joki 2014a).

Lisdmunaishormonin puutosta hoidetaan hydrokortisonilla tai pitké&vaikutteisilla kor-
tisonivalmisteita (prednisoloni tai deksametasoni). Annos sd&detdan vastaamaan nor-
maalia hormonituotantoa eika siihen liity haittoja. Hormonia pitdd kayttaa joka paiva.
Sen annosta lisatdan kuumetautien ja muiden elimistoa rasittavien sairauksien yhteydes-
sé. Kilpirauhasen vajaatoiminta hoidetaan tavalliseen tapaan kilpirauhashormonilla (ty-
roksiini). Sukuhormoneja séételevien hormonien puutteeseen kdytetddn naisille estro-
geenia ja keltarauhashormonia. Miehet kayttavét testosteronia, tavallisesti geelind pai-
vittéin tai pistoksina muutaman viikon valein. Hormonihoidot korjaavat hyvin sukupuo-
litoiminnot, mutta lapsen saanti niill4 ei onnistu. Siihen tarvitaan monimutkaisempaa
hoitoa, sekd LH- ettd FSH-pistoshoitoja tai muita ladkkeitd. VVesihormonin puutteessa
kaytetaan synteettistd vesihormonia (Minirin®), joka otetaan nenasuihkeena tai tablet-
teina. Kasvuhormonin puutetta ei aikuisella valttdmatta tarvitse korvata. Jos puute aihe-
uttaa haitallisia oireita, korvaushoitoa voidaan kayttda. Lapsille hormonihoito on aina
aiheellinen pituuskasvun takaamiseksi. Hormoni pistetddn ihon alle joka péiva iltaisin.
(Mustajoki 2014a.)
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Mikali ACTH hormonin puutos on todettu, hormonikorvaushoitoa ei saa missédén olo-
suhteissa lopettaa ilman hoitavan ladkarin antamaa lupaa. ACTH:n tarve liséantyy akil-
listen kuumesairauksien, tapaturmien sekda muiden &killisten lisatautien yhteydessé.
Néissa tilanteissa paivittdinen annos on lisattava kaksinkertaiseksi. (Maenpéa, Arola &
Schalin-Jantti 2013.) ACTH hormonikorvaushoitoa saavan potilaan tulee kantaa muka-
naan SOS-passia, jossa kerrotaan sadnndllisen hormonihoidon tarpeesta. Onnettomuu-
den tai akillisen vaikean sairauden kohdatessa elimistd tarvitsee kortisonia tavallista
enemman. SOS-passi voi olla kortti lompakossa, koru ranteessa tai kaulassa, jonka si-
sélld on potilaan omat henkil6tiedot, sairaudet, l1&ékitys ja mahdolliset allergiat. SOS-
passi varmistaa sen, etta elintdrkedd kortisonia annetaan riittavasti, vaikka potilas ei

pystyisi itse kertomaan sairaudestaan. (Mustajoki 2014a.)

3.5 Sairauden kanssa elaminen

Sanaa kokemus kéytetd&n puhuttaessa elaménkokemuksista tai hetkellisista elamyksista.
Eldmankokemukset ovat voimakkaita elamyksid, ne vahvistavat, joskus horjuttavat tai
muuttavat kokijan identiteettid. Kokemus voidaan puhua sanoiksi ja siihen pohjautuvia
nakemyksia ja ajatuksia voidaan vaihtaa. Potilaan kokemus saamastaan hoidosta voi
olla mydnteinen tai kielteinen. Potilaan terveydenhuoltoon kohdistuvat toiveet ja odo-
tukset vaikuttavat, miten tyytyvéinen potilas on saamaansa hoitoon. Potilaan aiemmat
kokemukset terveydenhuollon asiakkaana muokkaavat kasityksia ja odotuksia. (Kotka-
virta 2002, 15-16.)

Hyvé psyykkinen ja fyysinen terveys on ihmiselle luonnollinen eldmén perusoletus,
johon siséltyy odotus, ettd elama ja toimintakyky sailyvat mahdollisimman pitk&an suh-
teellisen ongelmattomina. Kun ihminen sairastaa jotakin pitkdaikaissairautta, tdmé ole-
tus on muuttunut merkittavalla tavalla. Somaattiseen sairauteen sopeutuminen voidaan
madritelld ongelman ratkaisuun pyrkivéksi psyykkiseksi tyoskentelyksi tai kayttaytymi-
seksi, jonka tavoitteena on tuottaa helpotusta, tyyneyttd ja tasapainoa. Sopeutuminen on
prosessi, joka sisaltda laajaa, uutta luovaa itsetutkistelua, uudelleen suuntautumista ja
uusien ratkaisukeinojen l6ytamista ulkopuolisen tuen myotévaikutuksella. Somaattisen
sairauden hoitoon kéytetyt laékkeet, kuten kortisoli voivat myds provosoida psyykKkisia
oireita. Somaattisen sairauden aiheuttama stressi tai pitkittynyt psyykkinen Kriisi voi

lisdksi altistaa psykiatrisen hairion synnylle. Pitk&aikaissairailla potilailla masennus on
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2-3 kertaa yleisempaa terveeseen véestoon verrattuna. Noin 20 % kroonisesti somaatti-

sesti sairaista potilaista karsii masennuksesta. (Pesonen 2011, 1829.)

Cullbergin (1991, 17) kriisiteorian mukaan Kriisi tarkoittaa vaikeaa elamantilannetta,
johon kokemuksen mukanaan tuomat selviytymiskeinot ja toimintatavat eivét riita tai
eivét toimi. El&méntilanteessa on tapahtunut jotain uutta ja vaikeaa kasiteltdvaa, kuten
vakava sairastuminen. Kriisid lapikdyva voi tuntea monenlaisia oireita ja tuntemuksia,
kuten ahdistuneisuutta tai masentuneisuutta, unettomuutta ja fyysisia Kipuja. Kriisin
tuntemiseen vaikuttaa ihmisten erilainen kyky sietdd vaikeita eldméantilanteita. On yksi-
I61listd kuka selviaa vahilla oireilla ja kuka tarvitsee enemman apua ja aikaa toipuak-
seen. Kriisi voi palauttaa mieleen myds aiempia vaikeita elaméntilanteita. (Cullberg
1991, 17-18.) Sairaus aiheuttaa kriisin potilaalle sekd hénen omaisilleen. Omaisissa
sairaus aiheuttaa huolta ja pelkoa ja sairaus voi vaikuttaa ihmissuhteisiin. Ihmisten rea-
gointi kokemuksiinsa ja kriisiin liittyvat tunnereaktiot ilmenevét ihmisissé eri tavoin,
riippuen ihmisen persoonallisuudesta ja eldmantilanteesta. Aiemmilla koetuilla mene-
tyksilla ja sairastumiseen liittyvalla henkisen suorituskyvyn muutoksilla on vaikutusta
kriisin kokemiseen. (Pesonen 2011, 1829.)

Kriisin kulkua voidaan kuvata neljan eri vaiheen kautta: sokkivaihe, reaktiovaihe, kor-
jaamisvaihe ja uudelleen suuntautuminen. Sokkivaihe kuvaa vélitontd reagointia tapah-
tuneeseen ja kestoltaan se voi vaihdella silmanrapayksestd muutamaan vuorokauteen.
Tapahtunut tuntuu epatodelliselta eika sairastumista ja siihen liittyvia asioita ole viela
mahdollista ymmart&a. Sokkivaiheen oireet ovat emotionaalisia, kognitiivisia tai fyysi-
sid. Emotionaaliset oireet ovat jarkytys, hdmmennys, pelko ja ahdistus. Kognitiivisena
oireena voi ilmetd vaikeutta hahmottaa tapahtunutta. Fyysisind oireina voi ilmeté stres-
sioireita ja unen hairidita. (Cullberg 1991, 18.) Reaktiovaiheessa alkaa sopeutuminen
muuttuneeseen tilanteeseen ja vaihe voi kestdd muutaman kuukauden. Voi herdtd mo-
nenlaisia kysymyksia: miksi juuri mind sairastuin? Mielialan vaihteluita, hdmmennysté
ja vaikeutta ymmartad, mitd on tapahtunut ja miksi. Kieltdminen voi palvella sopeutu-
misen kannalta tarpeellisena puolustusmekanismina, mutta pitkdan jatkuessa se estda
surutydskentelyd. (Pesonen 2011, 1828.) Korjaamisvaiheessa sairastumista on kasitelty
ja ehka hyvaksytty, se voi kestdd kuukausista vuosiin. IThminen ja hdnen l&heisensa al-
kavat 10yt44d voimavaroja tilanteeseen sopeutuakseen. Edellytyksend korjaamisvaiheen
kaynnistymiselle on sairauden ja siihen liittyvien rajoituksien kohtaaminen mahdolli-

simman realistisesti. Uudelleen suuntautumisen vaiheessa sairaus ja sen tuomat muu-
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tokset eivat endd yksinomaan taytéa ajatuksia. Elamasta 16ytyy jalleen myds muita mie-

lenkiinnon kohteita, se voi vied& aikaa kuukausista vuosiin. (Cullberg 1991, 18-19.)

Sairaus ja kriisin lapikdyminen on yksil6llista ja jokainen kokee sen tavallaan. Tunnere-
aktioiden alkaminen ja kesto voi vaihdella seka reaktioiden siséllossé ja voimakkuudes-
sa olla eroja. Jonkin kriisin vaiheista voi lapikdyda nopeasti ja johonkin voi juuttua pit-
kaksikin aikaa. Epétietoisuus siitd, millaisia pysyvia muutoksia sairaus on tuonut muka-
naan, vaikeuttaa eldmanhallintaa ja sairauden kanssa eldmistd. (Kuuppelomaki 1997,
32.) Potilaat reagoivat fyysiseen sairastumiseen ja sen aiheuttamiin muutoksiin hyvin
yksilollisesti. Somaattisen sairastumisen nostattamien psyykkisten reaktioiden kulku
voidaan ymmartad Cullbergin (1991) yleisen kriisiteorian mukaisesti vaiheittain etene-
vaksi psykologiseksi prosessiksi, joka on ihmiselle normaali reagointitapa. Erityisesti
kriisin reaktiovaiheessa potilaalle luonteenomaiset kayttdytymistavat voivat ylikorostua.
(Pesonen 2011, 1829.)

Rintala (2013, 62) tutki diabetesta sairastavia potilaita ja sai tuloksia, ettd sairaus on
lasna perheen arkielaméssa. Diabetesta sairastavat kokivat, ettd sairaus on otettava kai-
kissa toiminnoissa huomioon ja se on aina mielessa. Sairastuneet eldvat vaihtelevien
tunteiden kanssa. Arkieldmaan siséltyy pelkoja, kuten lisasairauksien pelko. Liséksi
koetaan ylimadaraista huolta sairauden takia ja mielialat vaihtelevat hyvan olon tunteista
vasymiseen ja kyllastymiseen. Itsensa hoitamisessa tasapainoileminen on sairastuneelle
vaativaa ja tukea tarvitaan. Sairauden ja sen hoidon omaksuminen tapahtuu véhitellen ja
se edistéa laheisten osallistumista sairautta sairastavan itsensé hoitamiseen. Pitk&aikais-
sairaat kokevat vastuun kantamisen ja itsensa hoitamisen pohtimisen vaativana. Pitkaai-
kaissairautta sairastavan itsensd hoitaminen vaatii paivan aikatauluttamista ja asioiden

suunnittelemista hyvissa ajoin etukéateen.

Sairaus saa aikaan erilaisia tunteita sairastuneen laheisissa. Elaminen vaihtelevien tun-
teiden kanssa voi olla haastavaa, vaikuttaa omahoitoon ja elaménlaatuun ja jopa laheis-
ten elamanlaatuun. Liian korkealle asetetut tavoitteet koetaan turhautumisena ja avutto-
muuden tunteena vaikuttaen hyvinvointiin ja itsensd hoitamiseen. (Rintala 2013, 66—
67.) Monosen (2012, 27) mukaan rintasy0péén sairastuneilla naisilla oli paljon negatii-
visia kokemuksia ja epatoivon tunteita sairastumiseen sekd sairauden kanssa elamiseen
liittyen. Toivoa sairauden keskell& pitivat yll& rintasydvén ennuste, sairastuneiden oma

asenne, perhe seké henkilékohtainen usko. Rintasy0péan sairastuneen omalla asenteella
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oli iso merkitys sairaudesta selviytymisessd. Tutkimukseen osallistujat kuvasivat luon-
taisen optimismin, avoimuuden sek& oman aktiivisuuden vaikuttaneen rintasyovésté

selviytymiseen. (Mononen 2012, 28.)
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

4.1 Kvalitatiivinen tutkimusmenetelma

Laadullisen tutkimuksen Idhtokohtana on todellisen elamén kuvaaminen ja tutkimuksen
kohteena olevan tutkiminen kokonaisvaltaisesti (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 20009,
161). Laadullisen tutkimuksen tavoitteena ei ole etsid ja l16ytaa totuutta, vaan tutkia ja
havainnoida tutkimuskohdetta. Tutkimustulosten avulla voidaan tehda tulkintoja seka
syventdd ymmarrysta tutkittavasta asiasta. (Vilkka 2005, 97-98.) Laadullisessa tutki-
muksessa korostuu ihmisten kokemusten, ké&sitysten, asenteiden tai kayttaytymisen
muutoksien tutkiminen (Kankkunen, Vehvildinen & Julkunen 2009, 49). Tietoa voidaan
ker&td useilla eri menetelmill& kuten haastattelulla, havainnoimalla tai tutkimalla valmii-
ta dokumentteja (Vilkka 2005, 100).

Tarkedd laadullisessa tutkimuksessa on erityisesti huomioida tutkittavien nédkokulma
aiheeseen. Tutkimuksessa halutaan selvittdd, kohdejoukon kokemukset, ndkdkulmat ja
ajatukset liittyen tutkittavaan asiaan. (Eskola & Suoranta 2003, 17-19.) Laadullisella
tutkimusmenetelmalld tehtyyn tutkimukseen siséltyy kysymys siitd, millaisia kokemuk-
sia tutkimuksessa tutkitaan. Tama tarkoittaa sitd, etta tutkimuksen tekijan taytyy tas-
mentéé tutkitaanko kokemuksiin vai kasityksiin liittyvida merkityksid. Kokemus on aina
ihmisen omakohtainen, kun taas kasitys kertoo enemman tyypillisisté tavoista ajatella
yhteisossa. (Vilkka 2005, 97.) Tutkimusmenetelméksi valikoitui laadullinen tutkimus-
menetelmd, koska kyselyn tuloksista on tarkoitus tehdd havaintoja ja johtopaatoksia

potilaiden kokemuksista ja sairauden kanssa elamisesta.

4.2 Aineiston keruu

Taman opinndytetyon aineisto keréttiin avoimia kysymyksia sisaltavéalla lomakkeella.
Tarkoituksena oli selvittéa aivolisdkepotilaiden kokemuksia sairauden kanssa elamises-
td. Kriteereind kyselyyn osallistuville olivat sairastettu aivolisdkesairaus ja taysi-
ikaisyys. Osallistuin Aivolisédke-potilasyhdistys Sella ry:n syyskokoukseen ja endokri-
nologin luennolle 26.10.2013, jossa pidin puheenvuoron. Kerroin paikalla oleville yh-

distyksen jasenille opinnaytetyosténi ja sen toteuttamisesta. Annoin suullisen tiedok-
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siannon osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja anonyymiydestd. Sain 20 halukkaan tie-
dot, joista valitsin heidén diagnoosiensa perusteella nelja vastaajaa kyselyyn. Kyselylo-
make lahetettiin neljalle henkilolle sdhkdpostilla toukokuussa 2014. Vastaukset tulivat

toukokuussa 2014 kaikilta osallistujilta, joille kysely oli lahetetty.

Kyselyn toteutus muistuttaa tassa tyossa lomakehaastattelua, josta kdytetddn myos nimi-
tysta strukturoitu haastattelu tai standardoitu haastattelu. Lomakekyselylle tyypillista
on, ettd tutkimuksen tekijé paattaa ennalta ja harkitusti kysymysten muodon ja esiinty-
misjarjestyksen. Lomakekysely on kaytannéllinen aineiston keradmistapa, silloin kun
tutkimuksen kohde ei ole kovin laaja ja tavoitteena on hyvin rajattu, esimerkiksi yhta
asiaa koskevien mielipiteiden ja kokemusten kuvaaminen. (Vilkka 2005, 100-101.) Ky-
selylomake (liite 3) sisaltda taustakysymyksen, joilla selvitetdén vastaajien sukupuoli,
ik ja aivolisakesairaus- ja toteamisvuosi. Kyselylomake sisaltdad kuusi avointa kysy-
mystd, jotka nousevat tutkimustehtévistd. Kyselylomakkeen liitteend osallistujille on
saatekirje (liite 1) ja suostumus (liite 2) opinndytetyohon osallistumiseen. Saatekirje
sisdltaa tietoa opinnaytetydsta, siihen osallistumisesta seka vastausohjeet. Vilkan (2005,
152) mukaan saatekirjeen tehtdvand on vakuuttaa kyselyyn osallistuja tutkimuksesta,
motivoida osallistuja osallistumaan tutkimukseen ja lopulta motivoida jokainen osallis-

tuja vastaamaan.

Sahkopostikyselyn etuna on, ettd tutkimuksen tekija saa aineistonsa Kirjallisessa muo-
dossa ja kyselylomakkeen voi l&hettdd nopeasti suurellekin joukolle. Tutkimuskyselyi-
den kerddminen sisaltdd aina haasteita. Suurin osa niistd on ennakoitavissa ja ratkaista-
vissa. Lomakekysymysten ymmartdminen on varmistettava etukateen ennen vastaamis-
ta. Huonona puolena on, ettd henkilokohtainen kontakti tutkimuksen tekijén ja haasta-
teltavan vélille j&a toteutumatta. (Vilkka 2005, 105.) Opinndytetyoni sahkdpostikyselyn
yhteydessé on osallistujille tiedotettu mahdollisuudesta esittad kysymyksia kyselylo-
makkeesta. Kyselylomaketta tehdessé kannattaa suosia lyhyitd ja avoimia kysymyksia
seka valttaa kysymyksid, joihin vastaaja voi vastata kylla tai ei. Tallaisia kysymysmuo-
toja ovat useimmiten —ko- ja —ko-pééatteiset kysymykset. Sen sijaan kysymyksilld, jotka
alkavat sanoilla mit4, miten, millainen tai miksi, voidaan usein péaésté laajempiin tutkit-
tavan kasityksia ja kokemuksia kartoittaviin kysymyksiin. (Vilkka 2005, 105.) Laadulli-
sessa tutkimusmenetelmdssé avustaa kyselyyn osallistujien kokemusten ja ké&sitysten
ymmartaminen seka tulkinta. Nama edellyttavét kyselyn tekijaltd kohderyhman tunte-
musta. (Vilkka 2005, 110.)
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4.3 Aineiston analyysi

Taman opinndytetyon aineiston analyysimenetelmand kéytetdén aineistolahtoista sisél-
I6nanalyysia. Aineistolahtoista eli induktiivista siséllonanalyysia kuvataan kolmivaihei-
seksi prosessiksi: 1) aineiston redusointi eli pelkistaminen, 2) aineiston klusterointi eli
ryhmittely ja 3) abstrahointi eli teoreettisten ké&sitteiden luominen. Aineiston pelkistami-
sessd analysoitava asia pelkistetddn niin, ettd aineistosta karsitaan tutkimukselle epé-
olennaiset ilmaukset pois. Aukikirjoitetusta aineistosta etsitddn tutkimustehtavan kysy-
myksill& niit4 parhaiten kuvaavia ilmaisuja. Nama valitut ilmaisut voidaan merkita au-
kikirjoitetun aineiston sivun reunaan ja sen jalkeen listata allekkain. (Tuomi & Sarajérvi
2009, 109-110.)

Aineiston ryhmittelyssé kdydaan lapi aineistosta valitut alkuperéisilmaukset ja etsitdén
samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia kuvaavia ilmaisuja. Samaa asiaa tarkoittavat il-
maisut ryhmitell&dan ja yhdistetdan luokaksi ja nimetadn luokan sisaltéa kuvaavalla ta-
valla. Abstrahoinnissa erotetaan tutkimuksen kannalta olennainen tieto, jonka perusteel-
la muodostetaan teoreettisia késitteitd. Abstrahointia jatketaan yhdisteleméalla luokituk-
sia, niin pitk&an kuin se on aineiston siséllon kannalta mahdollista. Kasitteiden yhdiste-
lemisell& saadaan vastaus tutkimustehtavadn. Tuloksissa ilmaistaan luokitusten mukaan
muodostetut késitteet ja kategoriat seké niiden siséllot. Johtopaatoksissa tutkija pyrkii
ymmartamaan tutkittaville merkitykselliset asiat analyysin kaikissa vaiheissa. (Tuomi &
Sarajdrvi 2009, 110-111, 113))

Siséllénanalyysi on toteutettu lukemalla vastaukset useaan kertaan, jonka jalkeen aineis-
tosta kerattiin vastauksia tutkimuskysymyksiin eli jokaista kysymysta vastaavat kohdat
alleviivattiin samalla vérilla. Nain aineistosta karsittiin epdolennainen pois. Vastaukset
listattiin suorina lainauksina, jonka jalkeen ne tiivistettiin eli ilmaukset pelkistettiin hel-
pommin kasiteltdvadn muotoon. Pelkistettyjd ilmauksia yhdistettiin alaluokiksi ja ala-
luokkia yléluokiksi. Kysymyksien vastauksista on tehty taulukko (liite 4), jossa nakyy
vastaajien vastaukset seka siséllonanalyysin vaiheet. Laadullisessa tutkimuksessa onkin
pysyttava perustehtévassa ja pyrittavé objektiivisuuteen, jotta tutkimuksen tavoite séilyy

ja omat mielipiteet eivat vaikuta tutkimustuloksiin (Kylmé & Juvakka 2012, 78).
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5 TULOKSET

5.1 Kokemukset sairauden toteamisesta

Aivolisakesairauteen sairastuminen heratti hyvin monenlaisia kokemuksia. Alussa kiel-
teisind kokemuksina ilmenivat sokki ja epdusko sairaudesta: miten ndin voi kdyda mi-
nulle? Tutkimukseen osallistujat tunsivat myos katkeruutta sairauttaan kohtaan: miksi
minulle piti kdyda nédin? Kielteisia kokemuksia olivat myos pelko ja suru. Tutkimuk-
seen vastaajat kertoivat peldnneensd sairautta: miten selviaé leikkauksesta ja kuinka sen
jalkeen. Myonteiset kokemukset ilmenivat Kkiitollisuutena, etté sairaus 10ytyi varhaisessa
vaiheessa. Itse sairastuminen muutti myds monen elamanarvoja: ihmisista tuli armolli-

sempia itseddn kohtaan.

Osalle vastaajista tieto sairaudesta ilmoitettiin kirjeitse, he kuvailivat sité taydelliseksi
pommiksi, jonka olisivat mieluummin kuulleet henkilokohtaisella kaynnilla kasvotusten
laékarin kanssa. Vastaajat kokivat sairauden toteamisvaiheessa jadvansa paitsi tarvitse-
mastaan tiedosta. Ohjeistukset olivat puutteellisia tai niitd ei saanut lainkaan. Tiedon
kulku koettiin hankalaksi ja ep&onnistuneeksi. Hoitohenkilokunta puhui ammattikielta,
jota potilas ei ymmarra. Vastaajat jaivat kaipaamaan ohjeistusta ja mista hakea luotetta-
vaa tietoa sairaudestaan. Terveydenhuollon henkilékunnalta potilaat eivat kokeneet saa-
vansa tukea. Vastaajat kuvasivat saaneensa eniten emotionaalista tukea laheisiltd kuten
perheeltd ja ystavilta.

Kerrottiin vain diagnoosi ja maarattiin 1aakkeet. Saman tien kotiin passi-
tettiin ja ei kerrottu mitéan itse sairaudesta.

Hoitohenkilokunta tiesi sairaudesta valittdmasti, mutta itselleni asia jai
epdselviksi — — minua ei millddn lailla sopeutettu sairauteen ja sen tuo-
miin mahdollisiin ongelmiin.
Potilaan epamaaréiset oireet, kuten pitk&an jatkunut ajoittainen paanséarky ja palelu-
horkkakohtaukset voivat jatkua pitk&éankin, ennen kuin I0ydetddn oireiden aiheuttaja.
Sairaus voi l10ytyd myo6s vahingossa muun la&karikadynnin yhteydessa, esimerkiksi kes-
kenmenon jalkeen. Kyselyssa nousi esiin kuinka vastaajien oireita sek& sairauden ja
kasvaimen vaikutusta véhateltiin terveydenhuollossa. Potilaiden oireiden vahattely ja

niiden tutkimatta jattdminen terveydenhuollossa heijasti epduskoa vastaajissa.
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Ehdin mennd niin huonoon kuntoon — — kun ndytti siltd, etten tule endd
kotiin sairaalasta.

5.2 Kokemukset sairauden hoidosta

Vastaajista kahdella aivolisékesairautta oli hoidettu kirurgisesti ja kahdella vastaajalla
ladkehoidolla. Leikkaus koettiin pelottavana ja sen komplikaatioita pelattiin. Aivo-
lisdkekasvaimesta riippuen voidaan joutua tekemadn useita uusintaleikkauksia, kun kas-
vainta ei saada kokonaan poistettua tai kasvain kasvaa herkésti uudelleen. Epatietoisuus

kasvaimesta ja mahdollisesta uusiutumisesta tuntuu vastaajien mielesta turhauttavalta.

Kontrollikuvissa néakyi uutta kasvua, taas paadyttiin leikkaukseen.

Kaikilla vastaajista oli joko osittainen tai kaikkien aivolisakehormonien korvaushoito.
Kiitollisuus tulee esiin vastauksissa, koska vastaajat elévat taysin korvaavien hormonien
varassa ja saavat elintdarkedd apua hoidosta. Tieto siitd, ettd potilas eldd korvattujen
hormonien varassa tuo jo itsesséddn pelkoa. Tihea seuranta koettiin eduksi, koska voin-
nissa tapahtuviin muutoksiin voidaan reagoida nopeasti. Toisaalta yksi vastaaja koki,
etta laboratorioarvoja tuijotetaan liikaa ja itse potilas jaa hoitamatta. VVastaajat toivoivat
kuitenkin, ettd hoidettaisiin kokonaisvaltaisesti. Potilaan psyykkinen vointi ja& monesti
huomaamatta kun keskitytddn somaattisen sairauden hoitoon. Potilas kokee jadneensa

heitteille olotilansa kanssa. Sairauden hoidossa koettiin myds puutteita tiedon saannissa.

Laboratorioarvoja tuijotetaan liian tarkasti: kokonaisuutta ei hoideta,
vaan vain tietyt osa-alueet.

Ladkkeita maarataan, mutta muuten jaa yksin sairauden kanssa.

Esiin tuli myos, ettd kontrollitutkimukset ja vastaanottok&ynnit rajoittavat jonkin verran
elaméa. Osalla vastaajista on elaméanlaatu parantunut oikean diagnoosin ja hoidon myo-
t4. Sairauden hoidosta vastaajat kokivat, ettd kun oikea sairaus 16ytyy, niin heidan oirei-

ta kuunnellaan ja otetaan vakavasti.
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5.3 Kokemukset sopeutumisesta ja sairauden kanssa elamisesta

Sairauden kanssa elamisté vastaajat kuvailivat jatkuvana epatietoisuutena, ettd “’kasvaa-
ko kasvain kokoajan”. Vastaajat kokivat vastoinkdymisten sietokyvyn parantuneen. Ar-
kea rytmittavéat ladkkeiden ottaminen ja kontrolleissa kdyminen. Sairaus on aiheuttanut
rajoitteita elamélle: kykenemattomyys parisuhteeseen, lapsettomuus, jatkuva vasymys ja
jatkuva painon tarkkailu. Vastaajien mukaan itseddn on taytynyt armahtaa, ettei tarvitse
enéa suoriutua kuin terveiden. Oman sairauden oireiden havainnointi vie paljon voima-
varoja ja itselld on suuri vastuu kun taytyy séadella laakitysta voinnin mukaan. Toisaalta

sairauden myota on oppinut 16ytdmaan omia voimavarojaan, joilla selviytya.

Olen oppinut tunnistamaan omat voimavarani.
Positiivinen elam&nasenne on varmasti auttanut sopeutumiseen.

Potilasyhdistyksesta saamani vertaistuki ja sopeutumisvalmennuskurssi
ovat olleet erittain arvokasta.

Sopeutua on ollut vastaajien mukaan pakko, ei muuta mahdollisuutta. Tutkimukseen
vastanneet kokivat sairauden hyvan ennusteen ja voinnin kohentumisen diagnoosin
saamisen ajoista, pitdneen sairauden keskelld toivoa ylla. Voimaannuttaviksi asioiksi
vastaajat ovat kokeneet perheen, potilasyhdistyksen, vertaistuen, uskonnon seka positii-
visen eldmdanasenteen. Oma perhe koettiin todella tarkedksi. Erds vastaaja koki pienten
lasten pitavan aidin aktiivisena ja toinen koki tutustuvansa uusiin ihmisiin sairastumisen
kautta. Monella oli myds tunne, ettd sairaus oli entisestaan lahentényt perhetta. Poti-
lasyhdistyksen toiminnassa mukana olon vastaajat kokevat antoisana: tapaa muita har-
vinaista sairautta sairastavia ja saa lisaa tietoa sairaudesta. Vastaajat kokivatkin tarvitse-
vansa liséé tietoa sairauden kanssa eldmisestd vuosia eteenpdin eldméantilanteen muuttu-
essa. Sairastuneen omalla asenteella oli iso merkitys sairaudesta selviytymisessa. Tut-
kimukseen vastaajat kuvasivat luontaisen optimismin, avoimuuden sek& oman aktiivi-

suuden vaikuttaneen selviytymiseen.
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6 POHDINTA

6.1 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuseettisid periaatteita ovat rehellisyys, oikeudenmukaisuus, kunnioitus, haitan
vélttdminen ja luottamus. Ndama4 asiat ohjaavat eettisyyden ja luotettavuuden arviointia.
(Kylma & Juvakka 2007, 147.) Opinnaytety6 on suoritettu hyvan tieteellisen kaytannon
edellyttamalld tavalla kun se on eettisesti hyvaksyttavaa, luotettavaa ja tulokset uskotta-
via. Opinndytetyon eettisyys edellyttdd tutkimusta tehdessd, tekijan huomioivan tutki-
muksen kohteena olevat ihmiset, heidén l&heisensd ja ympariston. (Varantola ym.
2012.) Tutkimusaiheen valinta on ensimmadinen tutkijan tekema eettinen ratkaisu. Tut-
kittavan aiheen merkitys yhteiskunnallisesti sekd vaikutus tutkimuksen osallistujiin, on
pohdittava jo tutkimusaiheen valintaa tehdessd. (Kankkunen, Vehvildinen-Julkunen
2009, 176.) Opinnaytetyon suunnitelmassa ja tutkimuslupahakemuksessa on méaaritelty

opinnaytetyohon liittyvista kaytto- ja julkaisuoikeuksista.

Laadullisen tutkimuksen aineiston keradminen tapahtuu harkinnanvaraisesti, eli tutki-
mukseen valitaan henkil@itd, joilla on kokemusta tutkittavasta ilmidsta ja jotka antavat
suostumuksen tutkimukseen. Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on, ettd tutkimuk-
seen osallistuvat kertovat omin sanoin tutkimuksen kohteena olevaan ilmiéon liittyvista
kokemuksistaan (Janhonen & Nikkonen 2001, 126-127). Osallistumisen tulee perustua
tietoiseen suostumukseen, jolloin tutkittavan on tiedettdva taysin, mik& on tutkimuksen
luonne. Tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus ja mahdollisuus Kieltaytyd, on
turvattava sen kaikissa vaiheissa. Tutkittavalle annetaan mahdollisuus esittdd kysymyk-
sid seké kieltaytya antamasta tietojaan. (Kankkunen, Vehvildinen-Julkunen 2009, 177—
178.)

Jokainen kyselyyn vastaaja osallistui opinnédytety6hon vapaaehtoisesti. Osallistujat sai-
vat sekd suullista, etta kirjallista tietoa osallistumisesta ja opinndytetyostd. Osallistujat
saivat tiedon opinnédytetydn vaiheista ja heidan roolistaan opinnéytetyossa sahkodpostitse
toimitetusta saatekirjeesta (liite 1) sek& suostumuslomakkeesta (liite 2), jonka osallistu-
jat allekirjoittivat sahkoisesti. Saatekirjeen mukaisesti jokaisella kyselyyn osallistujalla
on ollut oikeus kieltaytya siitd milloin tahansa syyta ilmoittamatta. Saatekirjeessa oli

opinndytetyon tekijan yhteystiedot mahdollisten kysymysten varalta, mutta ne on pois-
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tettu valmiista tyostd myos oman tietosuojan turvaamiseksi. Eettisyyden ja luotettavuu-
den nakokulmasta se on kuitenkin hyvé tuoda esille. Allekirjoittamalla suostumuslo-
makkeen kyselyyn osallistuja on ymmértanyt, ettd kyselyn tiedot kasitellaan luottamuk-
sellisesti. Osallistujilla oli mahdollisuus valita vapaasti itselleen sopiva aika ja paikka,
jolloin vastaavat. Osallistujien anonymiteetti séilyi tyon tekemisen ajan ja aineisto on
analysoinnin jalkeen hévitetty asianmukaisesti. Opinndytetyon raportoinnissa olen kiin-
nittdnyt huomiota siihen, ettei tutkittavien henkil6llisyys paljastu i&n tai jonkin muun

henkilokohtaisen ominaisuuden vuoksi.

Laadullisessa tutkimuksessa korostuu tutkittavien luottamuksen saavuttaminen ja sailyt-
tdminen, koska tutkittavat ilmiét ovat usein arkaluonteisia. Sisallonanalyysissa onkin
tarkedd, ettd vastaukset nousevat vastaajien nakemyksista eli se on aineistolahtoista
(Kylma & Juvakka 2007, 66, 113). Analysoidessani tutkittavien kokemuksia olen pyr-
kinyt siihen, ettd tutkittavien tuottaman aineiston alkuperdiset merkitykset séilyisivét.
Tassa tyossé luotettavuuteen negatiivisesti vaikutti se, ettd kyselyn teki ja analysoi vain
yksi ihminen. Tdman opinnéytetyon tekijalla ei ollut aikaisempaa kokemusta kyselyn tai
analyysin tekemisestd. Sisallonanalyysin tekeminen on ollut minulle vaikeaa. Toisin
sanoen on vaikeampaa nayttaa ja tuoda ilmi, ettd tekijan omat mielipiteet eivét ole vai-

kuttaneet aineiston analysointiin.

Jokaisessa tutkimuksessa on tehtdva valintoja ja arvioitava tehdyn tutkimuksen luotetta-
vuutta (Tuomi & Sarajéarvi 2009, 134-135). Laadullisessa tutkimusmenetelmassa tutki-
mustehtévien ja tarkoituksen td&smentdminen on mahdollista kun selvi&da mitd vastauksia
saadaan ja miten analyysi etenee (Tuomi & Sarajarvi 2009, 135). Analysoinnin jalkeen
opinnéytetyon tehtévia ja tavoitteita muutettiin. Alkuperdisind tehtavina olivat millainen
on aivolisédkepotilaan hoitopolku seka miten aivolisékepotilaat kokevat sairastumisen ja
sairauden kanssa eldmisen. Tehtdvid muutettiin ja uudet tehtdvat muotoutuivat néin:
minkalainen on aivolisékepotilaan kokemus hoidosta sek& miten aivolisakepotilaat ko-
kevat sairauden kanssa eldmisen. Tarkoitus muokkaantui ké&sittdmaan vain sairauden
kanssa eldmisen. Saaduissa vastauksissa ei tullut esille potilaan hoitopolkua. Vastaajat
kuvailivat sairauden kanssa eldmistd, mutta sairastumisen kokemukseen ei saatu vasta-
uksia. Tuoreen ja luotettavan tutkitun teoreettisen tiedon 16ytdminen tyohon oli haasta-
vaa. Lahdeaineisto ei siis ole kovin laaja, mutta tyohon valittiin 1&hdekritiikkid noudat-
taen se aineisto, joka luotettavan tiedon loytdmiseksi oli mahdollista. Olen kayttanyt

opinndytetydsséni vain luotettavia lahteitd, kuten yleisesti tunnettua kirjallisuutta, tut-
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kimuksia sekd tunnettujen yhdistysten ja jarjestdjen nettisivuja. Olen myods pyrkinyt
analysoimaan tutkimusta tutkimusaineistoista nousevien seikkojen perusteella. Olen
opinnaytetydssani perustellut kayttdmani tutkimus- ja analyysimenetelmét seka selosta-
nut niiden kayton huolellisesti. Kaiken kaikkiaan tydssa noudatettiin hyvia tutkimuseet-
tisia periaatteita ja luotettavuuden nakokulmaa saatiin lisdd perustelemalla valintoja

joita ty0ssé on tehty.

6.2 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tama opinnaytety6 antaa kokemuksellista tietoa aivolisakesairauden kanssa eldmisesta.
Tuloksissa korostuivat, ettd oikean diagnoosin 16ydyttyé potilaan oireita kuunnellaan ja
otetaan vakavasti terveydenhuollossa, muuten oireita vahatellaan. Voi siis olla, ettei
hoitoa tarvitseva potilas paase hoitoon. Monosen (2012) ja Rintalan (2013) tutkimuksis-
sa rintasy0pad ja diabetesta sairastavilla ei tullut esiin vahattelyé ja kokemusta ettei saa
hoitoa. Vastaajilla ilmeni paljon negatiivisia kokemuksia sairauden eri vaiheista. Tulok-
sissa tuli esille, ettd vastaajat tunsivat tietonsa ja saadut ohjeet puutteellisiksi. Ajan-
tasaista ja luotettavaa tietoa on vaikea saada. Potilaalla itselld&n on kuitenkin suuri vas-
tuu sairaudestaan, mutta riittdva4 tietoa sen hoitamiseen on vaikea saada. Tuloksissa
esiintyneisiin eldaman muutoksiin ja epavarmuuden kanssa elamiseen joutuvat potilaat
valitettavasti tottumaan. Sairauden toteamisen kokemuksissa oli yhtélaisyyksia Rintalan
(2013, 66) ja Monosen (2012, 27) tutkimuksien kanssa. Sairauden toteamisesta koke-
mukset kiteytyivét sanoihin sokki ja jarkytys.

Sekd Monosen (2012) tutkimuksen rintasyopépotilaat sekd tdman opinnaytetyon aivo-
lisakepotilaat kokivat pelkoa ja surua sairastamisesta ja tulevaisuudesta. Seka Monosen
(2012) ja tamén opinndytetyon tuloksissa tuli esiin sairastuneiden voimavarat. Oma
asenne, perhe ja henkilokohtainen usko koettiin tdssé opinnédytetydssa ja Monosen tut-
kimuksessa voimaannuttavina ja toivoa yllapitdvind. Tdaman opinndytetyon tuloksissa
esiin nousivat myos sopeutumisvalmennuskurssit ja potilasyhdistys merkittavind sopeu-
tumisen ja sairauden kanssa eldmisen kannalta. Kiitollisuus tuli esiin tuloksissa, koska
vastaajat elavat taysin korvaavien hormonien varassa ja saavat elintarkedé apua hoidos-
ta. Sairaus on aiheuttanut rajoitteita elamalle, kuten kykenemattdmyys parisuhteeseen,

lapsettomuus, jatkuva vasymys ja jatkuva painon tarkkailu.
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Opinnaytetyon tuloksissa tuli vastaukset tutkimustehtaviin. Aivolisakepotilaiden koke-
mus saamastaan hoidosta on, etté potilaalla itselld&n on paljon vastuuta. Laakitysta pitaa
itse osata hoitaa ja havainnoida oloa ja oireita. Sairauden kanssa eldmisestd vastaajat
kokivat eldamanlaadun parantuneen oikean diagnoosin my6td, mutta on asioita, joista on
taytynyt luopua kun ei jaksa. Tuloksia voidaan hyddyntaa Aivolisdke-potilasyhdistys
Sella ry:n toiminnan kehittdmisessa. Aivolisédke-potilasyhdistys Sella ry voi kéyttaa tata
opinnaytetyota tukihenkildiden koulutuksessa. Toivon, ettd opinnaytetyoni auttaa aivo-
lisakepotilaiden hoitoon osallistuvia henkil6itd ymmartamaan, millaisia kokemuksia ja
tunteita aivolisdkesairauteen sairastuneella on sairauden kanssa eldmisestd. Sek& mihin
seikkoihin aivolisékepotilaan hoidossa ja seurannassa kannattaa erityisesti Kkiinnittaa
huomiota. Jatkotutkimusehdotuksena voisi tutkia millaista tukea aivolisékepotilaat toi-

vovat saavansa ja miten hoitohenkil6kunnan antamaa tukea voitaisiin parantaa.

6.3 Pohdintaa opinndytetydn prosessista

Opinnaytety6té innoitti potilaslahtdinen aihe, josta minulla on omakohtaista kokemusta.
Sairastan yht& aivolisakkeen sairauksista ja toimin tukihenkilond aivolisédkesairautta
sairastavien ja heidan l&heisten tukipuhelimessa. Yhteiskumppanini Aivolisake-
potilasyhdistys Sella ry oli helppo I6ytéa ja yhteistyd oli onnistunutta. Aihe muokkaan-
tui nykyiseksi aluksi sovitusta ja ohjaavan opettajan kanssa tdsmennettiin otsikkoa. Teo-
riaosuuden rajaaminen on tuottanut padénvaivaa ja pakollisia paallekkaisyyksia voi esiin-
tyd. Teoriaosuus siséltad paljon laaketieteellistd tietoa, mutta olen kokenut sen olevan
valttamatonta, jotta lukija voi ymmartaéd aivolisakepotilaiden kokemuksia sairauden
kanssa elamisestd. Opinndytety0 sopii myos hoitohenkil6kunnan luettavaksi, jotka hoi-
tavat tai kohtaavat aivolisakepotilaita hoitotydssa. Tutkitun tiedon I6ytdminen tuotti
jonkin verran ongelmaa, mutta tutkimuksia sairauden kanssa eldamisesta I0ysin lopulta
diabetesta ja rintasydvan sairastaneiden ndkokulmasta. Mielenkiintoiseksi tekikin verra-

ta aivolisakepotilaiden kokemuksia muihin sairausryhmiin.

Haastavinta opinndytetyon prosessissa on minulle ollut sisallénanalyysin tekeminen,
yksin tyoskenteleminen ja aikataulutus. Ohjausta olen kayttanyt valilla tiiviimmin ja
valilld harvemmin. Liikaa pohdin itsekseni, enka kysy apua. Ohjauksessa olen saanut
hyvia tarkennuksia ja ohjeita, jotka ovat auttaneet paikallaan olevan prosessin etenemi-

sessd. Seminaareissa sain kriittistd palautetta muilta opiskelijoilta ja erityisesti opponen-
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tilta. Yksin tehdessa onkin térkedd, ettd joku muu lukee tekstiési, koska itse sokaistuu
omalle tekstilleen. Opinnaytety6ta tehdesséni vahvuuteni on ollut kohderyhmaén tunte-
mus. Koin kehittyneeni tutkitun tiedon etsimisessa ja mielesténi taytin asettamani tehta-
vat ja tavoitteet opinnaytetyosséani. Vaikka aivolisdkesairaudet olivat minulle jo jonkin
verran tuttuja, olen tdmén prosessin aikana oppinut niista paljon lisaa ja kehittynyt tutki-
tun tiedon etsimisessa ja omaksumisessa. Tdman opinnaytetyon tekeminen on antanut
minulle haastetta ammatilliseen kehittymiseen ja antaa hyvét lahtokohdat toimia tuleva-

na sairaanhoitajana ja jatkaa aivolisdkepotilaiden tukihenkiloné.
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LITTEET

Liite 1. Saatekirje

il

TAMPEREEN
AMMATTIKORKEAKOULU

HYVA KYSELYYN OSALLISTUJA

Olen sairaanhoitajaopiskelija Tampereen ammattikorkeakoulusta. Teen opinnéytetyota
aiheesta ”Potilaiden kokemuksia aivolisikesairauden kanssa eldmisestd”. Opinnaytetyo-
ni tarkoituksena on selvittaa aivolisakepotilaiden kokemuksia sairastumisesta ja sairau-
den kanssa elamisesta séhkopostikyselylld. Tavoitteenani on ymmarryksen lisédminen
potilaan sairastuessa aivolisdkkeen sairauteen. Tavoitteena on myos lisatd Aivolisake-
potilasyhdistys Sella ry:n tietoa potilaiden kokemuksista. Tietoa voidaan hyodyntéa

potilasyhdistyksen toiminnan kehittdmisessa.

Kyselyyn osallistuminen on vapaaehtoista. Vastaukset kasitelldan luottamuksellisesti ja
tulokset esitetddn niin, ettei vastaajia voida tunnistaa. Voitte Kirjoittaa vastaukseenne
halutessanne nimimerkin, muuten vastaukset esitetddn nimettdménad. Osallistumalla

kyselyyn annatte samalla minulle luvan kéyttda kokemuksia opinnéytetydssani.

Mikali Teille tulee kysyttavaa kyselyyn liittyen tai haluatte lisatietoja opinnédytetyostani,

vastaan mielellani.
Kiitos osallistumisestanne!
Minna Keskinen

Sairaanhoitajaopiskelija (AMK)
Tampereen ammattikorkeakoulu
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Liite 2. Suostumuslomake

Lr

TAMPEREEN
AMMATTIKORKEAKOULU

SUOSTUMUS

Potilaiden kokemuksia aivolisdkesairauden kanssa elamisesta

Olen saanut kirjallista sek& suullista tietoa opinndytetydstd, jonka tarkoituksena on sel-
vittaa aivolisakepotilaiden kokemuksia sairastumisesta ja sairauden kanssa eldmisesta.

Olen myos saanut mahdollisuuden esittdd opinndytetyosta tekijalle kysymyksia.

Talla suostumuksella annan luvan sahkopostitse tehdyn kyselyn kayttdmiseen opinnay-
tetydssd. Ymmarran, ettd osallistuminen on vapaaehtoista ja minulla on oikeus kieltay-
tya siitd milloin tahansa syytd ilmoittamatta. Ymmarran myos, etta tiedot kasitelldén

luottamuksellisesti.

Paikka ja aika

Suostun osallistumaan Suostumuksen vastaanottaja:
opinnaytetyohon:

Minna Keskinen

Vastaajan nimi Opinndytetyon tekija
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Liite 3. Kyselylomake

SAHKOPOSTIKYSELY

Vastauksienne muodon ja pituuden voitte valita itse. Voitte kirjoittaa vastauksenne suo-

raan kysymyksen alle.
Esitiedot
a) sukupuoli
b) ik&
c) aivolisdkkeen sairaus ja toteamisvuosi
1. Millaisia kokemuksia teilla on sairautenne toteamisesta?
2. Miten sairauttanne on hoidettu?
3. Millaisia kokemuksia teill& on sairautenne hoidosta?
4. Koetteko saaneenne hoidosta apua? Kuvailkaa omin sanoin.
5. Miten sairauden kanssa eldminen vaikuttaa tahén paivaanne?
6. Oletteko sopeutuneet sairauteen?

a) Jos olette, mitk& asiat ovat edesauttaneet sopeutumistanne sairauteen?

b) Jos ette, mitka asiat ovat estdneet tai haitanneet sopeutumista sairau-

teen?



Liite 4. Sisallénanalyysin eteneminen
TAULUKKO 1. Kokemukset sairauden toteamisesta

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Ylaluokka

Sokki

Epdusko

Katkeruus

Pelko

Suru

Kiitollisuus

Itsens& armahtaminen
Tieto henked uhkaavasta
sairaudesta tuli kirjeend,
toiveena olisi ollut kuul-
la se kasvotusten

Jaa paitsi tarvitsemas-
taan tiedosta

Ohjeistus vahaista,
puutteellista tai se puut-
tui

Tiedon kulku hankalaa
ja epdonnistunutta
Hoitohenkilokunta pu-
hui ammattikieltd, jota
potilas ei ymmarra
Hoitohenkilokunnalta ei
saanut tukea

Tukea l&heisiltd ja ysta-
vilta

Ajoittainen paansarky
Paleluhorkkakohtaukset
Todettiin sattumalta la-
boratoriokokeissa
Sairaus loytyi laakari-
kaynnilla keskenmenon
jalkeen

Oireita véhateltiin  ja

jatettiin tutkimatta ter-

Koetut tunteet

Tiedonkulku

Tuen saaminen

Oireiden

nen

kokemi-

Asenne
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veydenhuollossa
- Sairauden ja kasvaimen

vaikutusta vahateltiin

Vahéttely

35



TAULUKKO 2. Kokemukset sairauden hoidosta

Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka

Ylaluokka

Leikkaus oli pelottava
kokemus

Leikkauksen  kompli-
kaatiot vaivasivat

Pelko ja epétietoisuus
kasvaimen uusiutumi-
sesta

Eldminen tdysin kor-
vaavien hormonien va-
rassa

Kontrollikuvissa nékyi
uutta kasvua, taas paa-
dyttiin leikkaukseen
Laakityksen kanssa ta-
sapainoilua
Laboratorioarvoja tui-
jotetaan liikaa
Kokonaisuutta ei hoi-
deta, hoidetaan vain
tietyt osa-alueet

Olisin tarvinnut paljon
enemmadn informaatiota
Tiedonsaannissa puut-
teita

Kun oikea sairaus l0y-
tyy, niin heidan oireita
kuunnellaan ja otetaan
vakavasti.

Tihed seuranta koettiin
hyvaksi

Psyykkinen vointi j&&
huomaamatta

Koen olevani melko

lailla heitteilla tdman

Pelko

Leikkaus

Laakitys

Tiedonsaanti

Eldamaéanlaatu

Kokemus hoi-

dosta
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olotilani kanssa
- Sairaus rajoittaa elaméa
- Eldmanlaatu on paran-
tunut oikean diagnoo-

sin ja hoidon myota
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TAULUKKO 3. Kokemukset sairauden kanssa elamisesta

Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka

Ylaluokka

Epaétietoisuus  kasvai-
men uusiutumisesta
Saannollinen laakitys ja
kontrollit  rytmittavat
arkea

Oman sairauden oirei-
den havainnointi vie
voimavaroja

Olo vaihtelee péivit-
téin, itse on osattava
séadella ladkitysta
voinnin mukaan
Tarvitaan lisda tietoa
sairauden kanssa el&-
misesta eldmantilantei-
den muuttuessa

En kykene parisuhtee-
seen

Lapsettomuus

Jatkuva painon tarkkai-
lu

Vasymys tekee elamas-
téni hyvin rajoittunutta
Vastoinkdymisten sie-
tokyky parantunut
Itsensa armahtaminen,
ettei tarvitse enéda suo-
riutua kuin terveiden
Olen oppinut tunnista-
maan omat voimavara-
ni

Sairauden hyvé ennuste
ja voinnin kohentumi-

nen diagnoosin saannin

Omahoito

Mistd on taytynyt

luopua

Positiivinen sopeu-

tuminen

Sairauden
kanssa

minen

ela-
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ajoista ovat pitdneet
toivoa ylla

- Optimistisuus

- Avoimuus

- Aktiivisuus
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TAULUKKO 4. Kokemukset sairauteen sopeutumisesta

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka Ylaluokka

-On ollut sopeuduttava, ei | Kaikki tai ei mi-

muuta mahdollisuutta tdan asenne

- Voinnin kohentuminen diag-
noosin saamisen ajoista Positiivinen ajat-
- Sairaus on entisestédan l&hen- | telu

tanyt perhetta

- Sopeutumisvalmennuskurssit
- Perhe ja l&heiset Keinot  so-
- Potilasyhdistys peutua

- Vertaistuki
- Uskonto Voimavarat
- Positiivinen eldménasenne

- Pienet lapset pitivat aidin ak-

tilvisena
- Tutustuminen uusiin ihmisiin

- Oma asenne




