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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa potilasopas tuoreen diagnoosin saaneille
polysytemia vera-potilaille seka hoitajille potilasohjauksen tueksi eraan etelasuomalaisen
sairaalan medisiinisille poliklinikoille. Toiminnallisen opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa
mahdollisimman selkea ja informatiivinen potilasopas, josta potilas saa tarvitsemansa tiedon
diagnoosin saatuaan ja, etta potilasopasta pystyisi hyodyntamaan potilasohjauksessa.

Teoreettisessa viitekehyksessa kasiteltiin polysytemia veran diagnosointia, hoitomuotoja,
laakehoitoa, etenemista ja ennustetta, seurantaa seka terveellisten elamantapojen
vaikutusta terveyteen. Teoriaosuudessa perehdyttiin myos potilasohjaukseen, hyvan
potilasoppaan laatimiseen seka ohjaukseen kasitteena. Lisaksi teoriaosuudessa kaytiin lapi
olemassa olevia potilasjarjestoja.

Tassa opinnaytetyossa tutkimusmenetelmana kaytettiin laadullista tutkimusmenetelmaa.
Aineistonkeruumenetelmana oli teemahaastattelu, joka toteutettiin ryhmahaastatteluna.
Haastatteluun osallistui poliklinikalta vain yksi sairaanhoitaja. Opinnaytetyon teoreettisen
viitekehyksen ja haastattelusta saatujen tietojen pohjalta koottiin potilasopas. Potilasoppaan
sisallosta pyydettiin palautetta arviointilomakkeella. Palautteen perusteella oppaaseen
lisattiin sisaltoa.

Potilasohjeesta tuli informatiivinen ja selkea 18-sivuinen tuotos. Oppaan tiedot koottiin
teoriatiedon pohjalta seka haastattelussa ilmi tulleiden tietojen seka tarpeiden perusteella.
Potilasopas on tuotettu sahkoiseen muotoon, jotta se on helposti paivitettavissa ja sen saa
tulostettua potilaalle vastaanottokaynnilta mukaan.

Potilasoppaan koostamisen ja aineiston analysoinnin jalkeen johtopaatoksina todettiin, etta
on erittain tarkeaa, etta potilas saa ajantasaista tietoa sairaudestaan ymmarrettavassa
muodossa. On huomioitava, etta potilas ei valttamatta ymmarra vaikeita laaketieteen sanoja.
Potilasohjauksessa opasta pystytaan hyodyntamaan niin, etta hoitaja muistaa kertoa
potilaalle kaikista sairauteen liittyvista asioista.

Jatkotutkimusehdotuksena oli tutkimus siita, miten potilasopas on auttanut
potilasohjauksessa ja onko se antanut potilaalle tarvittavaa tietoa.

Asiasanat: Hematologia, polysytemia vera, potilasohjaus, erytrosytoosi, potilasopas
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The purpose of this thesis was to produce a patient guide for newly diagnosed polycythemia
vera patients. The patient guide is also helping the nurses with patient guidance in at an
internal medicine clinic in southern Finland. The aim of this functional thesis was to produce
a clear and informative patient guide, which will give the patient all the important
information after the diagnosis. The patient guide can be used at in patient guidance.

The theoretical framework contains the diagnosis of polycythemia vera, forms of treatment,
medical treatment, progress and prognosis, observations, and effects of a healthy lifestyle.
The theoretical part also contains patient guidance, the making of a good patient guide and
the concept of guidance. In addition, the theoretical part deals with various patient
organizations.

This thesis used a qualitative research method. Thematic interview was used as the data
collection method, which was carried out as a group interview. Only one nurse took part to
the interview from the clinic.

The patient guide was made based on the theoretical framework and the interview. Feedback
of the patient guide was asked from via feedback form. The additions to the patient guide
were made based on the feedback.

The patient guide became informative and clear output of 18 pages of length. The
information was collected based on theoretical data, and interview data and perceived
needs. The patient guide is produced to as online version, so it can easily be updated, and it
can be printed out to the patient during a visit.

After collecting and analyzing the data the conclusion was that it is very important that the
patient gets updated information about the disease in an understandable form. One must take
into consideration, that the patient does not necessarily understand all the difficult medical
words. The patient guide can be used at the patient guidance so, that the nurse remembers
to tell all the things concluded to the disease.

Further research proposal was research of on the patient guide has helped with patient
guidance and did it give needed information to the patient.

Keywords: hematology, polycythemia vera, patient guidance, erythrocytosis, patient guide
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1 Johdanto

Polysytemia vera eli todellinen monisoluisuus on harvinainen sairaus, jossa luuydin tuottaa
lilkaa punasoluja ja lisaksi myos muita verisoluja, kuten valkosoluja ja verihiutaleita.
Luuytimen liika punasolujen tuotto aiheuttaa sen, etta punasoluja ja valkosoluja on veressa
normaalia enemman. Talloin puhutaan myos erytrosytoosista, missa punasoluja eli
erytrosyytteja on liian paljon veressa. Hemoglobiini on myos huomattavasti suurentunut,
yleensa miehilla yli 167 ja naisilla yli 155 g/l. Sairaus on kuitenkin harvinainen ja siihen
sairastuukin Suomessa vain 1-2 henkiloa sadastatuhannesta. Potilaat ovat yleensa 40-70-

vuotiaita. (Salonen 2017a.)

Polysytemia veraan / todelliseen monisoluisuuteen sairastuneilta potilailta 6ytyykin yleensa
geenimuunnos geenissa JAK2, joka osallistuu ihmiskehossa verisolujen tuotannon saatelyyn.
Geeni aiheuttaa luuytimessa sairaan verisolujen esiasteen kloonin, joka valtaa alaa ja tuottaa

lilkaa soluja. (Salonen 2017a.)

Taman toiminnallisen opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa selkea opas polysytemia vera
diagnoosin saaneelle potilaalle. Tavoitteena oli selkean opaslehtisen avulla lisata potilaan
tietoutta omasta sairaudestaan. Oppaan tavoitteena oli myos tukea hoitajaa taman
potilasohjauksessa. Oppaasta loytyy tietoa siita, mika sairaus on kyseessa, oireista, taudin

etenemisesta ja ennusteesta, kontrollivaleista seka laboratoriotutkimuksista.

Opinnaytetyo toteutettiin toiminnallisena opinnaytetyona. Oppaan sisallon alkukartoituksessa
seka oppaan arvioinnissa kaytettiin laadullisen tutkimuksen menetelmia. Aineisto kerattiin
teemahaastattelun avulla, jossa haastateltiin poliklinikan sairaanhoitajia ryhmahaastatteluna.
Tarkoituksena oli saada ajankohtaista tietoa polysytemia veran hoitomuodoista seka taudin
seurannasta. Tarkoituksena oli my0s saada tietoa siita, minkalainen potilasoppaan tulisi olla.
Opinnaytetyon teoriatiedon seka ryhmahaastattelusta saatujen tietojen pohjalta tuotettiin

potilasopas.

Potilasoppaasta tuli informatiivinen ja selkea 18-sivuinen tuotos. Oppaan tiedot koottiin
teoriatiedon pohjalta seka haastattelussa ilmi tulleiden tietojen seka tarpeiden perusteella.
Oppaan arvioinnin perusteella siita tuli selkea ja opasta pystyi hyodyntamaan
potilasohjauksen tukena. Oppaasta loytyy laajasti tietoa, jota potilaan tarvitsee tietaa

sairaudestaan diagnoosin saatuaan.



2 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa opas polysytemia vera-diagnoosin saaneelle

potilaalle. Tarkoituksena oli tuottaa selkea opas potilaalle, josta potilas saa tarvittavaa tietoa
hanen saatuaan diagnoosin uudesta sairaudestaan ja johon voi helposti palata aina uudelleen,
jos jokin asia unohtuu laakarin vastaanotolla. Opas on myos tukena hoitajalle hanen tyossaan,
jotta hoitaja pystyy tukemaan potilasta diagnoosin saatuaan ja antamaan talle konkreettisesti

tietoa sairaudesta niin suullisesti kuin kirjallisesti.

Tavoitteena oli tuottaa potilasopas, josta potilas saa tietoa sairaudestaan, mika sairaus on
kyseessa, oireista, taudin etenemisesta ja ennusteesta, kontrollivaleista seka
laboratoriotutkimuksista. Opas tuotetaan sahkoiseksi versioksi, jotta sita voi muokata

uudelleen tarpeen mukaan ja sen pystyy tulostamaan potilaalle vastaanotolta mukaan.

Opinnaytetyon tilaajana toimi etelasuomalainen sairaala. He toivoivat selkosuomella tehtya
opasta, jonka potilas saa mukaansa kaynnin yhteydessa. Oppaasta toivottiin selkeaa ja
helppolukuista, ilman hankalia sanoja, jotta potilas ymmartaa helposti, mika hanen
sairautensa on ja mita kaikkea siihen liittyy. Opas tuotetaan sahkoiseen versioon, jotta se on
helposti muokattavissa tarpeen mukaan. Oppaan tavoitteena on lisata potilaan tietoutta

omasta sairaudestaan.

Medisiininen poliklinikka toimii ajanvarauksella, jonne potilaat kutsutaan laakarin lahetteen
perusteella. Poliklinikka tutkii ja hoitaa potilaita, jotka tarvitsevat sisatautien erikoisalojen
tutkimusta tai hoitoa. Poliklinikan tavoitteena on tuottaa potilaille yksilollista ja laadukasta
hoitoa, jotka suunnitellaan yksilollisesti lahetteen perusteella. Vastaanottokaynnilla potilas
tapaa laakarin ja ennen vastaanottoa sairaanhoitajan. Poliklinikalla toimii eri erikoisaloja,
kuten diabetes-, endokrinologian poliklinikka, gastroenterologian, hematologian,
reumasairauksien, kardiologian ja lihavuuspoliklinikat seka myos sydamen rytminsiirron ja

yleissisatautien erikoisalat. (Etela-Suomalainen sairaala 2020.)

3 Teoreettinen tausta
3.1 Tiedonhaku

Opinnaytetyon tiedonhaussa hyodynnettiin aihetta kasittelevaa kirjallisuutta, artikkeleita,
tutkimuksia seka sahkoisia tietokantoja. Tietoa haettiin Laurea- ammattikorkeakoulun Finna-
palvelun kautta, LibGuidesin eri tietokannoista, joita oli Medic, terveysportti ja Duodecim.
Hakusanoina kaytettiin polysytemia vera, veritaudit, ohjaus ja potilasopas. Opinnaytetyossa
hyodynnettiin Laurean kirjastoa, josta saatiin polysytemia veraa ja potilasohjausta

kasittelevaa kirjallisuutta.



3.2 Polysytemia vera eli todellinen monisoluisuus

Polysytemia vera on pitkaaikainen ja eteneva luuytimen verisairaus, joka johtuu liiasta
solutuotannosta. Punasolutuotanto lisaantyy seka punasolujen maara lisaantyy ja
hemoglobiini suurenee. (Porkka, Lassila, Remes, Savolainen 2015, 314.) Erytrosytoosi eli
punasolujen maaran lisaantyminen tarkoittaa sita, etta punasoluja on veressa liian paljon
normaaliin verrattuna. Jos punasolujen maara nousee todella suureksi, se aiheuttaa veren
sakeutumisen, eli veresta tulee paksumpaa, mika aiheuttaa riskia verisuonitukoksiin. Lisaksi
potilaalla voidaan todeta leukosytoosi eli valkosolujen runsaus seka trombosytoosi eli
verihiutaleita on runsaasti. Polysytemia veran hallitsevana piirteena on erytrosytoosi, mika

heijastaa punasolumassan kasvamista. (Laine & Sinisalo 2018; Salonen 2017a.)

Polysytemia vera “todellinen monisoluisuus” kuuluu myeloproliferatiivisiin sairauksiin. Siina
luuydin tuottaa normaalia enemman punasoluja, mutta myos verihiutaleita ja valkosoluja on
yleensa liikaa. (Salonen 2017.) Tauti on tunnettu jo 1800-luvulta lahtien. Taudin aiheuttajaa
tai syntymekanismia ei kuitenkaan tarkasti vielakaan tunneta. Vuonna 2005 tutkijaryhmat
ovat loytaneet mutaation geenissa JAK2, mika osallistuu verisolujen tuotannon saatelyyn.
Tama tarkoittaa siis sita, etta verisoluja tuottavassa solukon pienessa perimaaineksessa on
muutos, mika aiheuttaa liian punasolujen tuotannon. Yli 95 prosentilta eli lahes kaikilta
polysytemia vera - potilailta l0ydetaan kyseisen geenin mutaatio. (Juvonen, Kauppila & Lehto
2017, 5.)

Tautia voi esiintya myos perakkaisissa sukupolvissa, joten taipumus sairastua tautiin voi
jokseenkin olla perinnollista. Tautiin sairastutaan yleensa myohemmalla ialla. Huipussaan
esiintyvyys on 50-70-vuotiailla, mutta tautia esiintyy myos nuorista aikuisista vanhuksiin asti.
Miehet sairastuvat tautiin hieman yleisemmin, kuin naiset. Tauti on harvinainen ja sita

esiintyykin vain vuosittain 2 tapausta 100 000 potilasta kohden. (Porkka ym. 2015, 314-315.)
3.3 Oireet

Taudin oireet aiheutuvat suurelta osin veritilavuudesta ja viskositeetin lisaantymisesta
veressa. Eli, mita suurempi veren viskositeetti on, sita sakeampaa veri on. Suurimman osan
diagnooseista tehdaankin sattumaloydoksena oireettomassa tai vahaoireisessa taudin
vaiheessa. Talloin tauti todetaan sattumalta suurentuneen hemoglobiinipitoisuuden tai
erytrosytoosin eli punasolujen maaran lisaantymisen perusteella. (Porkka ym. 2015, 316.)
Tutkimusten mukaan tromboosiriski on suuri, jos potilaalla on aiemmin ollut tromboosi tai on
ialtaan yli 60-vuotias (Pirttinen & Sinisalo 2017, 1398).

Yli puolella potilaista esiintyy silmien sidekalvojen punoitusta seka silmanpohjissa laskimot
voivat pullottaa. Lisaksi voi esiintya punakkuutta iholla, paansarkya ja vasymysta. (Pirttinen &
Sinisalo 2017, 1398.) Myos nakohairioita, painolaskua, niveloireita, ylavatsavaivoja, hikoilua,

paan raskautta seka ihon kutinaa voi esiintya. Yleensa tauti todetaankin silloin, kun potilaalle
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on ilmennyt ensimmainen verisuonitukos. Trombooseja eli verisuonitukoksia esiintyy niin
laskimoissa kuin valtimoissakin. Potilailla voi esiintya myos verenvuototaipumusta, mika lisaa
mustelma alttiutta seka pitkittyneita verenvuotoja. Syy tahan on trombosyyttien heikentynyt
toiminta. (Porkka ym. 2015.)

Lisaksi voi esiintya huimausta, ruoansulatuskanavan oireita, neurologisia oireita seka perna
voi suurentua lievasti. Voi esiintya myos erytromelalgiaa eli punakipua raajoissa.
Trombosyytit aiheuttavat taman oireen ilmenemisen. Siina potilaalla ilmenee kohtauksittain
kasissa tai jaloissa tuntuvaa polttavaa kipua, kuumotusta ja punoitusta. (Laine & Sinisalo
2018.)

Pernan suurentuminen aiheutuu veritilavuuden kasvusta. Pernan suurentuminen viittaa
myelofibroosin kehittymiseen. Lisaksi osa oireista aiheutuu lisaantyneen verisolutuotannon
aiheuttamasta kiihtyneesta aineenvaihdunnasta. Epaselvat yleisoireet aiheutuvat juuri tasta,
ja potilaalla voi esiintya kuumeilua ja yleisvoinnin laskua. Lisaksi potilaalle voi kehittya
hyperurikemia eli veressa on runsaasti virtsahappoja. Jopa 10 prosentilla potilaista todetaan

kihti, mutta se on yleensa useimmiten vanhemmilla potilailla. (Porkka ym. 2015, 317.)

Lisaksi potilailla voi esiintya keskittymisongelmia, yohikoilua, tahatonta laihtumista,
aikaansaamattomuutta, ylipainoa, polttelua ja kutinaa iholla. Potilailla voi olla myos

motorisia ongelmia, aivosumua seka kovaa paansarkya. (Brennan-Cook 2020, 575.)

Noin 50 prosenttia polysytemia vera- potilasta kokevat tautiin liittyvia oireita
diagnoosivaiheessa. Oireet voivat kehittya ja muuttua pahemmaksi ajan saatossa. Oireiden on
huomattu huonontavan potilaiden elamanlaatua ja hankaloittavan jokapaivaista elamaa.
Eraan yhdysvaltalaisen REVEAL tutkimuksen mukaan venesektiot eivat valttamatta
yksinomaan riita helpottamaan oireita. Potilaiden oireita tulee jatkuvasti tutkia ja pyrkia

hoitamaan eri keinoin, jotta hoidosta saa hyvan vasteen. (Grunwald ym. 2019.)

3.4  Tutkimukset

Polysytemia veran diagnosointi perustuu potilaasta otettavaan verenkuvaan, jota voidaan
tarvittaessa taydentaa luuydinnaytteella. Tyypillisesti verenkuvasta loydetaan erytrosytoosi
seka veresta loydetaan JAK2-geenin mutaatio. JAK2-geeni ja korkea hemoglobiini yhdessa

diagnosoivat potilaalta polysytemia veran. (Palva 2010, 119-120.)

Tutkimuksina potilailta otetaan pieni verenkuva eli PVK. Perusverenkuva antaa tietoa
verisoluista ja hemoglobiinista. Tyypillisesti siina nahdaan pansytoosi eli kaikkien verisolujen
runsaus. Nahtavilla on erytsorytoosi eli punasolujen maaran lisaantyminen, leukosytoosi eli
valkosoluja on normaalia enemman, seka myos trombosytoosi, jossa verihiutaleita on

normaalia enemman. Valkosolujen laboratoriolyhenne on B-Leuk, punasolujen maaran B-Eryt
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ja trombosyyttien eli verihiutaleiden lyhenne on B-Trom. (Eskelinen 2016; Porkka ym. 2015,
317.)

Luuydinnayte voidaan joskus ottaa joiltakin potilaita tarpeen mukaan, jos ei muuten saada
selvaa diagnoosia pelkkien verikokeiden perusteella. Yleensa koepala otetaan suoliluun
takaharjanteelta eli “kristasta” lantion alueelta. Tata luuydinbiopsiaa kutsutaan myos
kristabiopsiaksi. Tutkimus antaa tietoa luuytimen sisalla syntyvista verisoluista, punasoluista,

valkosoluista ja verihiutaleista. (Salonen 2020.)

Lisaksi laboratoriotutkimuksissa otetaan myos hemoglobiini, jonka laboratoriolyhenne on Hb
seka hematokriitti, jonka laboratoriolyhenne on B-Hkr. Hemoglobiiniarvo on huomattavasti
suurentunut, miehilla se on yli 167 ja naisilla yli 155 g/l. Hematokriitti ilmaisee, kuinka suuri
osuus veresta on punasoluja ja sita kaytetaan polysytemian toteamisessa. Arvo suurentuu
yleensa samalla tahdilla, kuin hemoglobiinikin. Normaalit viitearvot miehilla on 39-50
prosenttia ja naisilla 35-46 prosenttia. Korkea hematokriittiarvo kertoo veren sakeutumisesta

punasolujen lisaantymisen vuoksi. (Eskelinen 2016; Salonen 2017a.)

Normaalisti sairauden alkuvaiheessa useimmilla potilailla on hemoglobiinipitoisuus,
hematokriitti seka erytrosyyttipitoisuus koholla. Jos potilaalla on raudanpuutetta, talloin
hemoglobiin seka hematokriitti voivat olla viitealueilla, mutta punasoluarvo on talléin myos
koholla. (Porkka ym. 2015, 317-318.)

Hematokriittiarvoissa ei ole yksiselitteisesti kuitenkaan mitaan yhta turvallista arvoa.
Tavoitteena miehilla ja naisille on alle 45 prosentin lukema. Suuri hematokriittiarvo veressa
lisaa tromboosiriskia. (Pirttinen & Sinisalo 2017, 1398-1399.)

Lisaksi potilaalta tutkitaan laboratoriokokein seerumin erytropoietiini (S-EPO), joka on yksi
keskeinen tutkimus polysytemia veran diagnostiikkaan. Erytropoietiini syntyy munuaisissa ja
on vahan myos maksan erittama punasolujentuotantoa saateleva hormoni. (HUSLAB 2019.)
Tama tutkimus erottaa polysytemia veran sekundaarisesta erytrosytoosista. Sekundaarinen
erytrosytoosiin ei kuulu polysytemia veran tapaan pernan suurenemista, leuko- tai
trombosytoosia eika myos muita oireita, joita erytrosytoosi aiheuttaa. Sekundaarinen
erytrosytoosi johtuu lahinna kroonisesta kudoshypoksiasta eli hapenpuutteesta kudoksissa tai
jostakin muusta taudista, kuten pitkaaikaisista keuhkosairauksista tai sydansairauksista. Jos
potilaalla on korkeat hematokriitti ja hemoglobiiniarvot, niin eryropoietiinipitoisuus on
viitearvojen rajoilla tai niiden alla, mika viittaa vahvasti polysytemia veraan. (Porkka ym.
2015, 77, 324.)

Diagnostiset kriteerit polysytemia veran toteamiseen ovat yksinkertaisuudessaan suurentunut
hemoglobiinipitoisuus (miehilla yli 165 g/l ja naisilla yli 160 g/l) tai hematokriittiarvo

(miehilla yli 49 prosenttia ja naisilla yli 48 prosenttia), veressa on liikaa puna- seka
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valkosoluja ja verihiutaleita, erytropoietiinipitoisuus on pieni ja potilaalta loytyy veresta JAK2
V617F- mutaatio, on talloin diagnoosi selva. (Pirttinen & Sinisalo 2017, 1398.)

3.5 Hoito ja seuranta

Polysytemia veran hoidossa tahdataan vuotokomplikaatioiden ja tukosten ehkaisyyn.
Hoitamattomana ennuste on huono. Punasolujen pitaminen normaaliviitteissa (B-Hkr < 0,45
seka B-Hb < 145 g/l), jotta pystytaan ehkaisemaan kardiovaskulaarikuolemia eli sydamesta ja
verisuonista johtuvia kuolemia seka tromboosien eli tukoksien syntymista. Hoidossa
huomioidaan valtimo- seka laskimosairauksien riskitekijat, joita on lihavuus, diabetes,
verenpainetauti, tupakointi ja lipidihairiot. Naiden hoitoon tulee kiinnittaa huomiota, etta ne
tulevat hyvin hoidetuiksi. Yleensa hoidon alussa, potilaasta tehdaan tromboosiriskiarvio, mika
perustuu siis arvioon, milla todennakoisyydella potilas mahdollisesti saisi tukoksen. Taman
mukaan myos hoitoa suunnitellaan. Potilaalla voi olla pieni tai suuri riski tromboosien
syntyyn, ja tahan vaikuttaa potilaan ika ja aikaisempi tukoshistoria. Yli 60-vuoden ika on
riskitekija tromboosien syntyyn. (Laine & Sinisalo 2018; Porkka ym. 2015, 319-320.)

Veren viskositeetin poistoon kaytetaan myos punasolutuotannon hillitsemiseen tarkoitettuja
myelosuppressiivisia laakkeita. Vaihtoehtoina on hydroksiurea-solunsalpaaja seka
alfainterferoni. Nama laakkeet tulevat kuvaan silloin, kun pelkan erytrosytoosin lisaksi
potilaalla on merkittavia muita yleisoireita, kuten kutinaa, hikoilua, vasymysta, perna on
suurentunut ja esiintyy huomattavaa trombosytoosia eli verihiutaleita on liikaa tai
venesektioiden teho ei riita. Kuitenkin tassa hoitomuodossa riskina on leukemian
kehittyminen. Yleensa 10-15 prosenttia myelosuppressiivisia laakkeita saaneista potilaista on

sairastunut alle kymmenessa vuodessa akuuttiin leukemiaan. (Porkka ym. 2015, 319.)

Antihistamiinit voivat auttaa taudin aiheuttamaan kutinaan seka mahavaivoihin, mutta myos
ASA, H2-reseptorin salpaajat seka alfainterferonihoito antaa hyvan vasteen. Kihtioireita ja
munuaisvauriota, erityisesti silloin, kun uraattiarvo on koholla ja potilaalla on hyperurikemia,

niihin aloitetaan allopurinolihoito. (Porkka ym. 2015, 323.)

Parantavaa hoitoa tautiin ei kuitenkaan ole. Hoito kuitenkin vahentaa tautiin liittyvia
komplikaatioita ja mahdollistaa siksi pidemman elinaikaennusteen. Tarkeaa on kuitenkin
potilaan oireiden lievittaminen mahdollisimman hyvin. Nykyisen laakehoidon avulla ei
kuitenkaan kyeta estamaan tautia muuttumasta myelofibroosiksi tai akuutiksi leukemiaksi.
(Porkka ym. 2015, 319; Juvonen ym. 2017, 5.)

3.5.1 Verisuonitukosten hoito

ASA eli asetyylisalisyylihappo on kaikkien polysytemia vera- potilaiden ladke. Se aloitetaan
heti taudin diagnosointi vaiheessa pienin annoksin. Sita kaytetaan yleensa yhdessa

venesektiohoidon kanssa varsinkin matalan riskin potilaille, mutta myos suuren riskin potilaille
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yhdessa muun hoidon kanssa. Sen annos on 75-100 mg/vrk, ellei vasta-aiheita ole. Laake on
tehokas estamaan mikroverenkierrossa laskimo- ja valtimotromboosien syntymista, helpottaa
paansarkya ja se tuo helpotusta kutinaan. (Pirttinen & Sinisalo, 2017, 1401-1402; Porkka ym.
2015, 323.) Se helpottaa myos mahdollisia TIA-oireita. TIA- oireita ovat muun muassa toisen
kehon puolen heikkous yleensa kohdistuneena ylaraajoihin, kuten kasivarsiin ja alaraajoihin,
kuten jalkoihin. Myos toinen puoli kasvoista voi halvaantua ja muuttua tunnottomaksi. Kasvot
voivat halvaantuneelta puolelta alkaa roikkumaan esimerkiksi suupielesta. Suupielen
roikkumisen vuoksi puhe voi muuttua epaselvaksi ja puheen tuotto hankaloituu.
Aivoverenkierto hairiosta karsivan henkilon voi myos olla hankala ymmartaa puhetta, johtuen
aivovaltimo tukoksesta. Nako voi heikentya toisesta silmasta. Aivoverenkierron hairiosta
karsiva voi nahda kohteet myos kahtena. Oireisiin kuuluu usein myos nielemisvaikeudet. TIA-
oireet aiheutuvat hetkellisesta aivovaltimon tukkeutumisesta eli puhutaan ohimenevasta
aivoverenkierron hairiosta. TIA ei ehdi aiheuttaa pysyvaa vauriota aivoihin. Laakehoitoa

jatketaan pysyvasti, ellei ole tarvetta vaihtaa antikoagulaattihoitoon. (Aivoliitto 2020.)

ASAa kaytetaan myos silloin, kun potilaalla on muitakin riskitekijoita, kuten kohonnutta
verenpainetta, tupakointia tai ateroskleroosia eli valtimonkovettumatautia, jossa valtimot
ovat ahtautuneet ja veren kulku ndin heikkenee verisuonistossa. Yleensa se johtuu korkeasta
kolesterolista, jota kertyy verisuonten sisapinnalle ja voi aiheuttaa tukoksia sydamessa ja
aivoissa. (Mustajoki 2019; Laine & Sinisalo 2018.)

Polysytemia vera- potilaan keuhkoembolian seka laskimotromboosin hoidossa kaytetaan
antikoagulaatiohoitoa 3-6 kuukauden ajan ja laakkeena on talloin varfariini. Lisaksi voidaan
kayttaa joissain tapauksissa pienimolekyylista hepariinia ehkaisemaan verisuonitukosten

syntymista. Yleensa silloin, kun ASA hoidolle on vasta-aiheita. (Porkka ym. 2015, 323.)

Polysytemia vera- potilaan hoidossa tarkoitus on hoitaa oireita ja estaa taudin paheneminen
ja muuttuminen esimerkiksi leukemiaksi. Hoidoilla pyritaan myos estamaan veritulppien
syntymista. Hoidon ei tule yksinomaan vahentaa punasolujen maaraa, vaan myos vahentaa
riskia sairastua verisuoni- ja sydansairauksiin. Riski on suurempi niilla potilailla, joilla on
diabetes, ylipainoa tai hypertensio. Tupakan polttaminen lisaa myos riskia sairastua verisuoni-
ja sydansairauksiin. Aspirinin on todistettu ECLAP:n mukaan (European Collaboration on Low-
Dose Aspirin in Polycythemia Vera) vahentavan riskia veritulpan muodostamiseen. Riskia
alentava maara Aspirinia on noin 70-100 mg paivassa. Potilaiden veritulpan ja oireiden
pahenemisen riski vahenee ECLAP:n mukaan 60 prosenttia. On myos huomattu, etta kaksi
Aspirin annosta paivassa on viela tehokkaampi kuin yksi annos paivassa. Laakehoidon on
tutkitusti todistettu vahentavan verenvuotoriskia seka mustelmien saamista. (Benevolo,
Vassallo, Urbino & Giai 2021.)
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3.5.2 Venesektiohoito

Venesektiohoito tarkoittaa sita, etta potilaasta poistetaan verta samaan tapaan, kuin
verenluovutuksessa. Venesektiohoito on yksi polysytemia veran hoidon kulmakivista ja se on
nopein keino hematokriitin ja kardiovaskulaaristen uhkatilanteiden eli tukosten hoitamiseksi.
Verta poistetaan 400 ml 1-3 kertaa viikossa tai tarpeen mukaan. lakkaammille tai sydan- ja
verisuonisairauksista karsiville on tarkeaa tehda venesektio pienemmalla tilavuudella eli verta
poistetaan talloin vahemman, yleensa 250-300 ml. Lisaksi poistettu tilavuus voidaan korvata
plasmakorvikkeilla. (Salonen 2017.) Tama toimenpide vahentaa punasolujen maaraa veressa
ja vahentaa nain veren viskositeettia. Pelkastaan venesektiolla hoidettu polysytemia vera
muuntuu harvoin akuutiksi leukemiaksi. Yleensa pelkkaa erytrosytoosia hoidetaan
venesektiolla. Venesektio ei kuitenkaan poista potilaalta yleisoireita, jos niita esiintyy.
Pitkaaikainen venesektiohoito aiheuttaa ajan mittaan potilaalle anemian eli

2015, 319-321.)

3.5.3 Myelosupressiiviset laakkeet

Ensilinjan hoitovaihtoehtoina suuren riskin potilaille myelosuppressiivisista laakkeista on
hydroksiurea-solunsalpaaja. Solunsalpaajahoito on luuydinta lamaava hoitovaihtoehto. Se on
tehokas, mutta hoidossa tulee huomioida laakkeen leukemogeenisuus eli se, etta
solunsalpaajahoito on yksi leukemian riskitekijoista ja sen kaytto voi aiheuttaa leukemiaa.
Hydroksiurea solunsalpaajaa kaytettaessa leukemian riski on kuitenkin tutkimuksien mukaan
olematon. Taman vuoksi sita on mahdollista kayttaa myos nuoremmilla 40-60-vuotiailla
potilailla. Hydroksiurean etuna on sen lyhytvaikutteisuus, mutta se on myos laakkeen
haittana. Laakkeella on nopea vaikutus verisolujen pitoisuuksiin. Laaketta ei voi lopettaa,
koska heti lopettamisen jalkeen verisolujen arvot alkavat jalleen nousta. Aloitusannoksena on
15-20 mg/kg/vrk. Haittavaikutuksina esiintyy lahes kolmannella potilaista erilaisia oireita,
kuten mahakipua, suutulehdusta, ripulia seka ihon pigmentaatiota ja hoito joudutaan
keskeyttamaan 5 prosentilla potilaista. Raskaus on ladkkeen kayton vasta-aihe, eli sita ei saa
raskaana ollessa kayttaa. Hydroksiureahoito vaatii seurantaa, aluksi 1-3 viikon valein ja
myohemmin riittaa 1-3 kuukauden valein. (Laine & Sinisalo 2018; Salonen 2019; Porkka ym.
2015, 321-322.)

Alfainterferonia kaytetaan myos suuren riskin potilaille. Yleensa nuoremmille potilaille
kaytetaan interferonia. Se estaa luuytimen solujen runsasta muodostumista. Laake ei ole
leukemogeeninen, eli se soveltuu hyvin niin nuorien, kuin raskaana olevienkin laakkeeksi.
Laake auttaa myos loistavasti kutinaan. Laakehoito toteutetaan ihonalaisilla pistoksilla, aluksi
paivittain 3-5 miljoonaa yksikkoa. Soluarvojen normalisoitua etsitaan potilaille yksilollinen
yllapitoannos, joka yleensa on 3 miljoonaa yksikkoa 1-3 kertaa viikossa. Hoidon ansiosta 70

prosentilla potilaista perna pienenee ja hematokriitti laskee hyvalle hoitotasolle eli 0,45.
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Hoidon alussa voi ilmaantua flunssaista oloa ja kuumeilua, mutta ne ovat hallittavissa
parasetamolilaakityksella, ja ne ovat vain lyhytaikaisia eli haviavat 1-2 viikossa hoidon
aloituksesta. Krooninen vasymys, laihtuminen, hiuskato, ruokahaluttomuus ja
mielialamuutoksia voi aiheuta haittavaikutuksina osalle potilaista. Hoidon yksi haittapuolista
on myos sen kalleus, pistoshoito voi olla sairastuneelle hankalaa ja laakkeesta aiheutuvat
sivuvaikutukset. (Porkka ym. 2015, 322; Laine & Sinisalo 2018.)

Radiofosfori kaytetaan erityisesti iakkaiden hoitovaihtoehtona. Laaketta ei voi kayttaa
raskaana oleva. Laake lamaa luuydinta ja se on leukomogeenista. Laakehoito toteutetaan
antamalla 2-3 mCi laskimoon. Jos vaste on huono, laakehoito uusitaan antaen 25 prosenttia
enemman laaketta. Vaste nahdaan kunnolla 2-3 kuukauden kuluttua. Hoito voidaan uusia
6kk:n valeina ja suotuisa hoitovaste saadaan aikaan jopa 80 prosenttia potilaista. Hoitovaste
kestaa 6-24kk, ja jos teho jaa lyhyeksi, yleensa siirrytaan muuhun laakehoitoon. (Porkka ym.
2015, 322.)

Busulfaanihoitoa kaytetaan myos yhtena hoitovaihtoehtona. Se leukomogeeninen alkyloiva
sytostaatti, eli solunsalpaajalaake ja sen hoitoannos aloitetaan 2-6 mg/vrk. Se lamaa myos
luuydinta. Se on myos tehokas splenomegalian lievittamiseen eli pernan suurentumiseen.
Hoito tulee kuitenkin tauottaa, jos leukosyyttiluku eli valkosolut laskevat liian alhaiseksi.
Tama voi altistaa erilaisille bakteeritulehduksille. (Eskelinen 2016; Porkka ym. 2015, 322;
Laine & Sinisalo 2018.)

3.5.4 Anagrelidi

Joillekin polysytemia vera- potilaille on tyypillista trombosytoosi eli verihiutaleiden
suurentunut maara ja niiden toimintahairio, mika lisaa verisuonitukoksien riskia. Myos
verenvuototaipumusta voi esiintya, jos trombosyyttien maara on todella suuri. Anagrelidi on
laake, joka estaa megakaryosyyttien kypsymista ja nain pienentaa trombosyyttipitoisuutta
veressa. Pienelle osalle potilaista laakkeen kaytto aiheuttaa sen hematokriittia pienentavan
vaikutuksen vuoksi anemian. Laake ei ole leukemogeneeninen. Se kulkeutuu istukan lapi,
joten sen kayttoa raskauden aikana ei voida suositella. Valtaosalla potilaista hyva hoitovaste
saadaan pidetyksi vuosikausia, eli veren trombosiittiluku pysyy normaalissa. (Jantunen,
Penttila, Kuittinen & Nousiainen 2006, 453-455; Porkka ym. 2015, 323.)

3.6 Taudin kulku ja ennuste

Taudinkulku voidaan jakaa karkeasti kahteen eri vaiheeseen. Ne ovat proliferatiiviseen eli
kasvavaan polysyteemiseen vaiheeseen, jossa punasolumassa vain kasvaa ja
jalkipolysyteemiseen, jossa potilaalle on kehittynyt anemia, myelofibroosin kehittyminen ja

pernan suurentuminen. (Porkka ym. 2015, 324.)
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Yleensa taudin diagnosointi tapahtuu silloin, kun tauti on runsassoluisessa vaiheessa. Talloin
tarkoitus on normalisoida veren viskositeetti eli lahinna normalisoida veressa hematokriitti,
mika ehkaisee tromboottisten, eli verihiutaleiden aiheuttamien tukoksien ilmenemista. Kun
tauti etenee, se yleensa stabiloituu ja aiheuttaa sen, etta punasolujen maara veressa pysyy
tasaisena ja hallinnassa. Tama tarkoittaa yleensa myelofibroosin kehittymista. Taudille
tyypillinen myelofibroosi eli kehittyy 10 prosentille potilaista kymmenen vuoden kuluttua, kun
diagnoosi on tehty. Myelofibroosi on harvinainen syopasairaus, jossa sidekudos alkaa
kertymaan luuytimeen, mika vaikeuttaa terveiden verisolujen syntymisen. Nain perna ja
maksa alkavat tuottaa verisoluja, mika saa pernan suurentumaan ja aiheuttamaan
ylavatsakipuja. Sairaus voi muuntua akuutiksi leukemiaksi noin viidenneksella potilaista ajan
myota. Myelofibroosia ei voida parantaa hoidoilla vaan hoidon tarkoituksena on lievittaa
oireita. (Porkka ym. 2015, 324; Salonen 2017b.)

Myelofibroosin hoito perustuu yksilollisesti potilaan oireet, veriarvot ja muut sairaudet ja
laakkeet huomioon ottaen. Suurentunutta pernaa voidaan hoitaa hydroksikarbamidi -
laakkeella, joka voi myos alentaa veriarvoja. Joskus voidaan harkita myos pernan poistoa.
Anemiaa hoidetaan tarvittaessa verensiirroilla ja erytropoietiini hormonilla, mika lisaa
punasolujen muodostumista. Uusi laake myelofibroosin hoidossa on ruksolitinibi. Jos oireet
ovat voimakkaat ja veriarvot huomattavasti poikkeavat, niin silloin harkitaan tata uutta
hoitoa. Se pidentaa jonkin verran elinaikaa, pienentaa pernaa ja lievittaa potilaan oireita.
(Salonen 2017b.) Ainoa rajoite laakkeen kaytolle on sen kallis hinta, ja Kela korvattavuuden
saaminen siihen laakkeeseen edellyttaa tietyn kriteeriston tayttymista. Naita kriteereita on
muun muassa yli 65-vuoden ika, riittavat yleisoireet seka hemoglobiini alle 100 g/l (Kela
2020.) Tutkimuksen mukaan, ruksolitinibi vahensi potilaan oiretaakkaa erityisesti vasymysta,
kutinaa ja yohikoilua. Tama paransi huomattavasti potilaiden elamanlaatua. (Brennan-Cook
2020.)

Jos potilas anemisoituu, eli punasolujen maara elimistossa vahenee ja raudanpuute lisaantyy
ja trombosyytit laskevat, tama enteilee usein akuutin leukemian syntymista. Leukemia on
syopasairaus, jossa pahanlaatuinen verisolu on alkanut jakaantua ja kayttaytya normaalista
poikkeavasti. (Salonen 2019.) Nama leukemiasolut kertyvat luuytimeen ja vereen.
Verihiutalearvot seka valkosolujen maara pienenee, mika lisaa tulehdustaipumusta,
vasymysta, luustokipua ja verenvuotoja limakalvoilta. Hoitamattomana leukemia johtaa
kuolemaan muutamissa viikoissa. Tarkea osa leukemian hoitoa ovat voimakkaat
solunsalpaajahoidot mutta myo0s oireita lievittava hoito, verensiirrot, antibioottihoidot seka
pahoinvointi- ja kipulaakkeet. (Palva 2010, 120; Salonen 2019.) Polysytemia veraan
sairastuneen potilaan leukemisen muutoksen todennakoisyys on 2 prosenttia ensimmaisen 10

vuoden aikana, ja 8 prosenttia 20 vuoden aikana (Hirvonen 2019, 25).

Tauti etenee tasaisesti ja hoidettuna potilaan elinajan odote 10-15 vuotta diagnoosin

saatuaan. Yleensa diagnoosi tehdaan 61-vuoden iassa ja sen jalkeen potilas elaa keskimaarin
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14 vuotta. Tahan vaikuttaa diagnoosin saantihetkinen ika, tukosten ilmaantuminen ja
leukosytoosi eli valkosolujen runsaus. (Pirttinen & Sinisalo 2017, 1398.) Hoitamattomana
polysytemia veran elinajanennuste on varsin huono, keskimaarin 18 kuukautta (Laine &
Sinisalo 2018).

Polysytemia verassa lisaantynyt kuoleman riski liittyy lahinna verisuonitukoksiin muun muassa
aivoverenkierron hairioihin, keuhkoveritulppaan ja sydansairauksiin. Jopa puolella potilaista
yleisin kuolinsyy on verisuonitukokset. Vaikka parantavaa hoitoa ei ole, valtaosalla potilaista
sairauden hoidolla saadaan hyvia tuloksia, jotka vahentavat komplikaatioita ja nain
mahdollistetaan huomattavasti aiempaa pidempi elinajanennuste. (Porkka ym. 2015, 324;

Juvonen ym. 2017, 5.)

Vaikka sairaus kuuluukin pahanlaatuisten veritautien ryhmaan, ennuste on kuitenkin varsin
hyva ja saannoéllinen seuranta voidaan rinnastaa muihin pitkaaikaissairauksiin. Keskeisena
tavoitteena on kuitenkin estaa valtimo- ja laskimoverenkierron tukokset ja vahentaa muita

oireita. (Juvonen ym. 2017, 4.)
3.7 Ohjaus kasitteena

Ohjauksesta kaytetaan monia kasitteita, jotka tarkoittavat samaa. Siksi sita on vaikea
hahmottaa teoreettisesti ja valilla myos vaikeaa keskustella siita kaytannon tyossa. Ohjaus
kasitteen lahikasitteita ovat tiedon antaminen, opetus ja neuvonta. Ohjauksessa ohjaaja ja
ohjattava yhdessa analysoivat tilannetta, josta ohjattava voi myohemmin muodostaa omat
tapansa asioiden menettelyyn ja on halukas oppimaan uusia asioita. Neuvonnassa hoitaja
auttaa asiakasta tekemaan valinnat. Ohjauksessa taas ei anneta suoria neuvoja, kuten

neuvonnassa on tapana. (Kyngas & Hentinen 2009, 78.)

Ohjauksen tarkasteleminen prosessin nakokulmasta taas pitaa sisallaan kolme eri vaihetta eli
ohjaussuhteen rakentamisen, ohjattavan ja ohjaajan taustatekijoiden selvittamisen ja
ohjauksen arvioinnin. Ohjaussuhteen rakentamiseen vaikuttaa heti ensitapaaminen. Tarkeaa
ohjaussuhteelle on vuorovaikutus ja pyrkimys yhdessa kohti samaa tavoitetta. (Kyngas &
Hentinen 2009, 82.)

3.8 Potilasohjaus

Lahtokohdat ohjaukselle ovat peraisin juridisista, teoreettisista ja eettisista lahtokohdista.
Potilaan asema on maaritelty laissa. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785, 5 §)
mukaan, potilaan on saatava tiedot omasta terveydentilastaan, hoidon pituudesta seka
vaihtoehdoista ja myos riskitekijoista, niin, etta potilas ymmartaa niiden sisaltoa riittavasti.
Hoitosuositukset tukevat tata potilaalle annettavaa informaatiota ja varmistetaan

asianmukainen hoito. (Kaariainen 2007, 25; Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992, 5 §.)
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Sairastuminen on ihmiselle uusi ja pelottava tilanne. Se aiheuttaa epavarmuutta,
avuttomuutta ja turvattomuutta niin sairastuneelle, mutta myos taman laheisille. Se, etta
tilanteesta selvitaan edes jotenkin, niin potilaan ja hanen laheistensa on saatava ajantasaista
ja riittavasti helposti ymmarrettavaa tietoa sairaudesta, odotettavissa olevista
hoitotapaamisista ja tutkimuksista seka hoidoista. Tiedon saaminen lisaa potilaan haluja
osallistua omaan hoitoonsa. Potilasohjaus ja tiedonsaanti lievittaa sairauden aiheuttamaa
ahdistusta potilaassa ja taman laheisissa. Etenkin hoitajalla tulee olla tietoa ajantasaista
tietoa sairaudesta ja hoitajan tulisi osata vastata kaikkiin potilaan kysymyksiin. Jos hoitaja ei
jotain muista, tulee osata etsia tieto luotettavista lahteista. Etenkin potilasoppaan
hyodyntaminen potilasohjauksessa auttaa hoitajaa muistamaan tarkeimmat asiat, jotka
kertoa potilaalle. (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 23-24.)

Potilasohjaus on vuorovaikutuksellinen tilanne, jossa hoitaja ja potilas keskustelevat
tasavertaisesti. On tarkeaa tutustua etukateen potilaaseen ja taman tietoihin, jotta ohjaus
pystytaan suunnittelemaan yksilollisesti ja vastaamaan potilaan tarpeita. Hoitajan tulee osata
kuunnella potilasta ja havainnoida taman ilmeita ja eleita ohjaustilanteen edetessa. Joskus
potilas voi olla ahdistunut kuullessaan omasta sairaudestaan, jolloin ohjeiden omaksuminen
voi hairiintya. Talloin hoitajan tulee osata olla kuuntelevainen ja keskustella rauhallisesti,
jotta tilanne raukeaa. Hoitaja itse omalla kayttaytymisellaan seka sanattomalla viestinnallaan
pystyy vaikuttamaan ohjaustilanteen onnistumiseen. Jos ohjeet vain kaydaan lapi,
piittaamatta lainkaan potilaasta yksilona, ohjaustilanne on epaonnistunut. (Torkkola ym.
2002, 26-27.)

Onnistuneessa potilasohjauksessa hoitaja osaa kysya potilaalta oikeita kysymyksia koskien
potilaan toiveita ja ajatuksia tulevasta hoidosta. Ohjeiden on hyva olla helppoja noudattaa,
jotta potilas sitoutuu paremmin ohjeistukseen. Ohjeistuksen tulee olla kannustava potilaalle.
Ohjauksessa tulee antaa potilaalle hyodyllista tietoa saamastaan diagnoosista, siihen
liittyvasta terapian saannista ja konsultaatiosta. Ohjauksessa on hyva kayttaa niin sanottuja
avoimia kysymyksia, jotta potilas saa vastata kysymyksiin monisanaisesti. (Pesonen 2010, 5-
10.)

Hoitajalla on aktiivinen rooli potilasohjauksessa ja kasiteltavien asioiden esille ottamisessa
erityisesti silloin, kun asiakas on vasta sairastunut ja hanella ei ole kasitysta siita, mita olisi
tarpeellista tietaa ja mita hanen sairautensa hoitaminen vaatii. Onnistunut potilasohjaus
vaatii hyvin suunniteltua ja valmisteltua ohjaustilannetta. Hoitoon sitoutumisen nakokulmasta
on erityisen tarkeaa se, etta keta ohjataan ja kenen halutaan sitoutuvan hoitoon. (Kyngas &
Hentinen 2009, 82; Torkkola ym. 2002, 26-27.)

Ohjaustarpeiden huomioon ottaminen on tarkeaa, koska vasta diagnoosin saanut olettaa, etta
hanta ohjaava hoitaja tietaa, mita hanelle pitaa ohjata, kun taas pitkaaikaissairas tietaa

selkeammin, mita haluaa tietaa, ja mista asioista halutaan keskustelua. Siksi hoitajalla on
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ammatillinen vastuu potilasohjauksen onnistumisessa ja on oltava erityisen herkkana, miten
ja mita potilaalle tulee ohjata, jotta saadaan myonteinen ohjauskokemus ja potilas

sitoutumaan hoitoonsa. (Kyngas & Hentinen 2009, 90.)

Terveelliset elamantavat ovat tarkeassa osassa polysytemia veran hoitoa. Potilailla on
suurentunut riski saada tromboosi ja polysytemia veran hoidossa tahdataan naiden ehkaisyyn.
2020.) Kohonnut verenpaine ja korkea veren kolesterolipitoisuus on korjattava seka
diabeteksen olla hyvassa hoitotasapainossa. Verensokereita tulee seurata saannollisesti.
Sairaanhoitaja on avainasemassa potilaan tukemisessa ja terveyden edistamisessa. Jo
muutaman kilon laihduttaminen vahentaa tromboosiriskia. Potilaan oma motivaatio on

tarkeassa asemassa ja osa hoitoa. (Pirttinen & Sinisalo 2017.)

Polysytemia veraan sairastuneet potilaat voivat kokea suurta taakkaa sairauden aiheuttamista
oireista. Vaikka osa potilaista on oireettomia tai kokevat vain lievia oireita, osalla ne
vaikuttavat haitallisesti elamanlaatuun, tyohon ja toimintakykyyn. Sairaanhoitajien tehtavana
on tukea potilasta ja arvioimaan oireiden haittaavuutta potilaan elamanlaatuun, jotta niihin
pystytaan ajoissa puuttumaan. Omaisia on tuettava potilaan rinnalla ja tarjottava tietoa

sairaudesta seka hoitomuodoista. (Brennan-Cook 2020, 577.)

Ennen seurantakaynteja on hyva kertoa potilaalle, mita kaynnilla tehdaan ja miten potilas
voisi valmistautua seurantakaynteihin. On tarkeaa pitaa mielessa, etta potilas saattaa
unohtaa lapi kaydyt asiat ja ohjauksen aikana on tarkeaa varmistaa, etta potilas ymmartaa ja

muistaa ohjauksen sisallon. (Brennan-Cook 2020, 576.)
3.9 Kirjalliset potilasohjeet

Hyvin ymmarrettava ja potilaat huomioon ottava kirjallinen ohjaus on tullut tarkeaksi osaksi
hyvaa hoitoa. Potilaat itse haluavat tietaa enemman omasta sairaudestaan ja sen hoidosta.
Kirjalliset ohjeet ovat myos hoitajan suullisen ohjauksen tueksi, jolloin potilas voi palata
asioihin ja kaikkea ei tarvitse heti vastaanotolla sisaistaa. Kirjalliset ohjeet eivat korvaan
poista henkilokohtaista ohjausta ja vuorovaikutusta, mutta ovat suuri tuki siina rinnalla.
(Torkkola ym. 2002, 7-8.)

Suullinen ohjaus ei aina yksinaan riita, vaan tueksi tarvitaan kirjallisia ohjeita. Tieto auttaa
potilasta ymmartamaan omaa sairauttaan. Kotiin saatavat potilasohjeet ovat mahdollisuus
potilaalle tutustua niihin rauhassa, miettia tarpeen mukaan kysymyksia seuraavalle
tapaamiselle. (Torkkola ym. 2002, 25.)

Hyvien potilasohjeiden koostaminen alkaa miettimalla, kenelle ohje ensisijaisesti
kohdennetaan. Tarkeaa on se, etta ohjeen lukija ymmartaa ohjeen kohdistuvan juuri hanelle

ja hanen tarpeisiinsa. Tulee ajatella myos puhuttelutapaa, sinutellaanko vai teititellaanko
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ohjeessa. Parhain tapa on teitittely, jos sita ei mitenkaan ole ennalta maaritelty. Myos
oikeakielisyys ja ymmarrettavyys ovat avain asemassa kirjallisen ohjeiden luomisessa.
(Torkkola ym. 2002, 34-36, 46.)

Onnistuneessa potilasohjauksessa potilas on ymmartanyt saamansa ohjeet ja on sitoutunut
hoitoon. Hyva potilasohjaus rakentuu hoitajan ja potilaan valiselle vuorovaikutukselle.
Onnistuneessa ohjauksessa hoitaja on osannut huomioida potilaan taustan ja tarpeet ja

osannut hyodyntaa myos kirjallisia ohjeita ohjauksen tukena. (Kyngas ym. 2007, 5.)

3.10 Hyva potilasopas

Hyva potilasopas on kohdennettu potilaalle. Opasta laatiessa tulee miettia, kenelle se on
kirjoitettu. Hyva potilasohje ei ole vain kohdennettu alan ammattilaisille, vaikka se onkin
hyva tuki potilasohjauksessa. Ohjeen tulee olla selkea ja sen lukijan tulee ymmartaa, etta sen
teksti on tarkoitettu juuri hanelle. Tekstin tulee olla yleiskielta, ja monimutkaisia virkkeita
tulisi valttaa. Joissakin ohjeissa aikajarjestys selkiyttaa opasta. Hoidosta kertovassa oppaassa
hyodynnetaan kysymysrunkoa eli mita, miten, missa, milloin, milla seurauksella ja kuka.
(Torkkola ym. 2002, 34-43.)

Tarkea osa toimivaa potilasohjetta on kappalejako seka otsikot. Otsikoiden tehtavana on
selkiyttaa ja keventaa ohjetta. Paaotsikko kertoo tarkeimman asian, valiotsikot ovat apuna
hahmottelemassa sita asiaa, mista kappale koostuu. Kappalejaossa tulee huomioida se, etta

yhdessa kappaleessa kaydaan vain yhteen kuuluvia asioita lapi. (Hyvarinen 2005.)

Hyva ulkoasu on my0os osana hyvaa potilasopasta. Ulkoasu palvelee ohjeen sisaltoa. Kuvien ja
tekstin asettelun tulee olla selkedaa. Tulee myos huomioida, etta oppaaseen ei sullota kaikkea

tietoa, koska siita ei valttamatta saada juuri mitaan selvaa. (Torkkola ym. 2002, 53.)

3.11 Potilasjarjestot

Suomen syopapotilaat ry on yhdistys, joka tukee aikuisia syopapotilaita seka heidan laheisiaan
sairauden eri vaiheissa. Yhdistys on aloittanut toimintansa 1971 alkaen. Yhdistys ajaa
syopapotilaiden etuja ja sen tavoitteena on turvata niin potilaille itselleen, kuin heidan
laheisilleen, paras mahdollinen tuki kuntoutumisen ja hoidon aikana. Yhdistys yllapitaa
erilaisia oppaita ja antaa luotettavaa tietoa eri syopasairauksista ja niiden hoidosta. (Suomen

syopapotilaat ry 2021.)

Suomen syopayhdistys yllapitaa potilasverkostoja, jotka mahdollistavat samaan syopaan
sairastuneiden kohtaamisen ja jossa voi jakaa asioita vertaisten kesken. Olemassa on suljettu
ryhma myeloproliferatiivisiin sairauksiin sairastuneille ja heidan laheisilleen. Tama
verkostotoiminta on maksutonta eika siihen tarvita jasenyytta. (Suomen syopapotilaat ry
2021.)
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Polysytemia vera potilaiden kannalta tarpeelliset potilasjarjestot etelasuomalaisen sairaalan
alueella ovat muun muassa paikallinen sydanliitto. Sydanliitossa hoidetaan potilaita, joilla on
esimerkiksi valtimosairauksia ja sydansairauksia. Sydanliitossa tarjotaan potilaille ja
potilaiden omaisille vertaistukea. Potilasjarjesto tarjoaa myos kuntouttavaa toimintaa.
Sydanliitossa ennaltaehkaistaan valtimo- ja verisairauksia ja yllapidetaan hyvia elamantapoja.

Potilaiden jaksamisen vuoksi tarjotaan myos virkistystoimintaa. (Suomen sydanliitto ry, 2021.)

4  Menetelmat ja toteutus

4.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Toiminnallisen opinnaytetyon tavoitteina on ammatillisen kentan nakokulmasta jarjestaa
kaytannon toimintaa, opastamista, ohjeistamista ja toiminnan jarkeistamista. Se voi siis olla
alasta riippumatta ammatilliseen kaytantoon suunnattu oheistus, opastus tai ohje.
Toteutustapana voi olla erilaisia vaihtoehtoja, kuten opas, vihko, kansio, kirja tai portfolio.
Tietoperusta on tarkeaa toiminnallisessa opinnaytetyossa. (Vilkka & Airaksinen 2004, 9, 31-
43.)

Tama opinnaytetyo toteutettiin toiminnallisena opinnaytetyona. Oppaan sisallon
alkukartoituksessa seka oppaan arvioinnissa kaytettiin laadullisen tutkimuksen menetelmia.
Aineistonkeruumenetelmana kaytettiin ryhmahaastattelua. Teemahaastattelussa oli tarkoitus
haastatella poliklinikan sairaanhoitajia ryhmahaastatteluna. Tarkoituksena oli saada
ajankohtaista tietoa polysytemia veran hoitomuodoista seka taudin seurannasta.
Tarkoituksena oli myos saada tietoa siita, minkalainen potilasoppaan tulisi olla.
Opinnaytetyon teoriatiedon seka ryhmahaastattelusta saatujen tietojen pohjalta tuotettiin

potilasopas. Kerasimme palautetta valmiista oppaasta lomakekyselyn avulla.

4.2 Laadullinen tutkimusmenetelma

Laadullinen tutkimusmenetelma vastaa kysymyksiin miksi, millainen ja miten. Laadullinen
tutkimus on kuvailevaa ja diagnosoivaa. Laadullinen tutkimus voi myos olla luovaa ja

arvioivaa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 83-85.)

Laadullisessa tutkimuksessa yleisin aineistonkeruumenetelma on haastattelu, havainnointi,
kysely tai koottu tieto erilaisista dokumenteista. Haastattelussa ja kyselyssa saamme tietaa,
mita ihminen ajattelee tai miksi toimii jollakin tavalla. Haastattelun etuna on joustavuus.
Siina on mahdollista toistaa kysymys ja kayda keskustelua haastateltavan kanssa. Kyselyssa

tata mahdollisuutta ei taas ole. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 83-85.)

Jo ennalta tiedetaan, etta tutkimuksen aihe tuottaa monitahoisesti ja moniin suuntiin

viittaavia vastauksia. Haastattelussa halutaan selventaa vastauksia. Haastattelu on hyvin
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joustava menetelma ja se sopii moniin erilaisiin tutkimustarkoituksiin. Haastattelussa ollaan
suorassa kielellisessa vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa, ja tama tilanne luo
mahdollisuuden suunnata tiedonhankintaa itse tilanteessa. Samoin on mahdollista saada esiin

taustalla olevia motiiveja. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 34-35.)

Tassa opinnaytetyossa tutkimusmenetelmana kaytettiin laadullista tutkimusta oppaan sisallon
alkukartoitukseen seka arviointiin, jotta siita saataisiin mahdollisimman hyvin
potilasohjauksessa hyodynnettava opas. Taman tiedon saamiseksi toteutettiin
aineistonkeruumenetelmana ryhmahaastattelu. Ryhmahaastattelusta esiin tulleita tietoja
hyodynnettiin oppaan sisallon kokoamisessa. Tutkimusongelmana oli kartoittaa polysytemia

veraan sairastuneen potilasoppaan sisalto.
4.3  Aineiston keruu ja otos

Yleisin tapa kerata laadullista aineistoa on haastattelu. Haastattelu on vuorovaikutusta ja
normaalit fyysiset, sosiaaliset seka kommunikaatioon liittyvat seikat vaikuttavat
haastattelutilanteeseen. Erityyppiset haastattelut tuottavat erilaista tietoa, joten on tarkeaa
valita juuri se haastattelumenetelma, joka sopii tutkimusongelmalle. (Eskola & Suoranta
2003, 85-88.)

Teemahaastattelussa aihepiirit eli teema-alueet on valittu etukateen. Teemahaastattelusta
puuttuu strukturoidulle haastattelulle tyypillinen kysymysten jarjestys ja niiden tarkka
muoto. (Eskola & Suoranta 2003, 86.) Teemahaastattelussa edetaan ennalta maaritettyjen
teemojen mukaan ja niihin liittyvien tarkentavien kysymysten aaressa, jotta loydetaan
merkitykselliset vastaukset tutkimuksen tarkoituksen ja tutkimustehtavan mukaisesti.
Teemahaastattelussa ei voida kysya ihan mita tahansa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 87-88;
Hirsjarvi & Hurme 2000, 48.)

Ryhmahaastattelussa paikalla on samalla kertaa useita eri haastateltavia, joten sita pidetaan
silta osin tehokkaana aineistonkeruu muotona. Ryhmahaastattelussa voidaan saada enemman
tietoa, koska haastateltavat voivat tukea toinen toistaan ja toisten vastaukset voivat herattaa
enemman keskusteluaiheita. Yhdessa haastatteleminen aiheuttaa vahemman unohduksia ja
vaarinymmarryksia. Ryhmahaastattelun tavoitteena on avoin ilmapiiri. Ongelmana voidaan
pitaa sita, etta ryhmassa voi olla yksittaisia dominoivia henkiloita, jotka johtavat keskustelun
suuntaa. (Eskola & Suoranta 2003, 94-97.)

Opinnaytetyossa haastattelu toteutettiin teemahaastatteluna. Aineistonkeruumenetelmana
kaytettiin ryhmahaastattelua. Teemahaastattelu sopi tahan opinnaytetyohon, koska pystyttiin
valitsemaan ennalta valitut aihepiirit, joita pystyttiin hyodyntamaan oppaan kokoamisessa.
Haastatteluun oli tarkoitus tulla osastolta useampi sairaanhoitaja, mutta opinnaytetyossa
haastateltiin vain yhta sairaanhoitajaa. Haastattelun runko (Liite 1) muodostui teoreettisen

viitekehyksen pohjalta. Haastattelu toteutettiin etahaastatteluna Teamsin valityksella



23

vallitsevan koronatilanteen vuoksi. Haastattelu nauhoitettiin litterointia varten. Haastattelun

tarkoitus oli saada tieto siita, millainen potilasoppaan tulisi olla ja mita se pitaisi sisallaan.

4.4  Aineiston analyysi

Laadullista aineistosta on haastavaa tehda tulkintoja. Aineistoin analyysia aloittaessa, tulee
raakamateriaalista erotella tutkimusongelman mukaisesti olennainen aines. Taman jalkeen
aineisto litteroidaan, eli haastattelunauhat kirjoitetaan tekstiksi sanasta sanaan. Litterointi
voidaan tehda myos teemahaastattelurungon avulla. (Eskola & Suoranta 2003, 149-152.)
Aineistoa voidaan analysoida myos niin, etta karsitaan tutkimukselle epaolennainen pois
litteroimalla haastattelumateriaali teeman mukaisesti. (Kyngas & Vanhanen 1999, 5-7.)
Litterointi on osa aineistoon tutustumista, ja sen tarkkuus on syyta maarittaa tarkasti.

(Nikander, Hyvarinen & Ruusuvuori 2010.)

Laadullista aineistoa voidaan lahtea analysoimaan erilaisilla analyysimenetelmilla, kuten
tyypittelylla, teemoittelulla tai sisallon erittelylla. (Eskola & Suoranta 2004, 160.)
Teemoittelussa aineistosta voidaan nostaa esille tutkimusongelmaa tukevia teemoja.
Teemoittelu on suosittu tapa analysoida aineistoa, koska aineistosta voidaan poimia vain se

tutkimukselle oleellinen asia. (Kyngas & Vanhanen 1999, 5-7.)

Tassa opinnaytetyossa aineistoa analysoitiin teemoittelun avulla. Ensin haastattelusta saatu
aineisto litteroitiin kokonaan. Haastattelu kesti noin 45 minuuttia, ja siita syntyi 11 A4
kokoista sivua materiaalia. Aineiston litteroinnin jalkeen materiaalista valittiin siita esille
tulleet teemat. Esille tulleet teemat pohjautuivat haastattelurungossa kaytettyihin
teemoihin. Haastattelurunko ohjasi teemahaastattelun etenemista. Teemahaastattelusta
saatiin kysymyksiin juuri ne vastaukset, jotka olivat merkityksellisia oppaan koostamisen
kannalta. Teemahaastattelusta esille tulleet teemat pilkottiin pienempiin ja
yksityiskohtaisempiin alateemoihin haastattelun vastausten perusteella ja naita alateemoja
kaytettiin suoraan potilasoppaan aiheina. Nama alateemat valittiin sen perusteella, mitka
vastaukset koettiin merkitykselliseksi ja tarkeiksi oppaan kokoamisen kannalta. Taman

perusteella syntyi aineiston analyysitaulukko (Liite 2).

5  Tulokset

5.1  Haastattelun tulokset

Haastattelussa ilmi tulleiden tietojen pohjalta paateemoiksi muodostui oppaan ulkoasu,
sanasto, potilaan ohjaus, potilaan diagnosointi seka hoitomuodot. Oppaan ulkoasu teeman
alateemaksi muodostui oppaan ulkoasu ja olemassa oleva ohjeistus. Haastattelussa kavi ilmi,
etta olemassa on tarkka ohje, jonka perusteella oppaan ulkoasu tulee tehda. Sen ohjeistuksen

mukaan oppaan ulkoasu toteutettiin. Toiseksi alateemaksi oppaan ulkoasulle muodostui
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oppaan toteutus ja sisalto. Haastattelussa toivottiin, etta opas toteutettaisiin niin, etta se
olisi helppolukuinen ja helposti ymmarrettava. Oppaasta toivottiin sahkoista versiota, jotta se

on helposti muokattavissa ja tulostettavissa potilaalle.

Toiseksi teemaksi lukeutui sanasto ja sen alateemana on sanaston sisalto. Haastattelusta kavi
ilmi, etta oppaassa toivottiin olevan oma sivu sanastolle, jossa vaikeat laaketieteelliset sanat
olisi avattu ja kerrottu, mita ne tarkoittavat. Jos laaketieteellisia termeja kaytetaan

oppaassa muualla kuin sanastossa, ne tulisi toiveiden mukaisesti olla sulkeissa. Nain oppaasta

saataisiin selkea ja helppolukuinen.

Potilaan ohjauksen alateemaksi muotoutui sisalto oppaassa. Haastatteluaineistoa

analysoidessa esille nousi erityisesti toiveet siita, etta oppaassa olisi selkeasti kerrottu
sairauden diagnosoinnista, seurannasta, hoitomuodoista, sairauden etenemisesta seka
ennusteesta. Myos potilasjarjestoista toivottiin olevan oppaassa mainintaa. Erityisesti
painotettiin, etta kerrotut asiat olisi esitetty oppaassa helppolukuisesti. Tama auttaisi

potilasohjauksessa, koska myos potilas ymmartaa, mista puhutaan.

Neljas teema potilaan diagnosointi ja taman alateemana hoidon seuranta. Haastattelusta kavi
ilmi, etta potilaiden seuranta tapahtui kolmen, neljan kuukauden valein. Hoidon seurantaan
kuuluu myos verikokeet, joiden perusteella katsotaan tarve erilaisille hoitomuodoille.
Alateema sairauden eteneminen ja seuranta. Tutkittu tieto sairauden etenemisesta ja
ennusteesta, nama asiat tulee esittaa oppaassa realistisesti, mitaan pois jattamatta. Oireista

haastateltava kertoi, etta ne tulisi olla selkeasti lueteltuina.

Viimeisena teemana oli hoitomuodot, jonka alateemat olivat venesektiot ja laakehoito.
Venesektiot voitiin toteuttaa kaksi kertaa perakkain viikon valein. Laakehoito on myos
tarkeassa osassa polysytemia veran hoitoa. Haastattelussa toivottiin, etta naista

hoitomuodoista kerrottaisiin ajantasainen tieto, niin etta potilas sen ymmartaa.
5.2 Oppaan laatiminen

Oppaan laatiminen aloitettiin kayttamalla saatuja analyysin tuloksia. Aineisto analysoitiin
teemoittelun avulla, josta syntyi paateemat seka alateemat. Nama alateemat toimivat
paasaantoisesti runkona oppaan laatimisessa. Oppaan teoriatieto perustui opinnaytetyon
teoreettiseen viitekehykseen seka toimeksiantajalta saatuun informaatioon seka

haastattelusta saatuihin toiveisiin.

Oppaan ulkoasu perustuu eraan etelasuomalaisen sairaalan ohjeisiin. Opas toteutettiin taysin
taman linjauksen mukaan. Ensimmaisella sivulla oli otsikko, seka eraan etelasuomalaisen
sairaalan yhteystiedot ja logo. Seuraavalla sivulla oli sisallysluettelo, jossa nakee helposti,
mita opas pitaa sisallaan ja milla sivulla tiedot ovat. Tama helpottaa tiedon etsimista, eika

tarvitse selata koko opasta lapi.
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Oppaassa oli lukijalle-osio, joka oli kohdennettu lukijalle eli tassa tapauksessa potilaalle
itselleen. Hyva potilasopas on kohdennettu potilaalle. Hyva potilasohje ei ole vain
kohdennettu alan ammattilaisille, vaikka se onkin hyva tuki potilasohjauksessa. (Torkkola ym.
2002, 34-43). Tassa osiossa kerrottiin lyhyesti polysytemia vera sairaudesta seka pohjustettiin
sita, mita potilasopas piti sisallaan. Tama osio valittiin potilasoppaaseen, jotta potilas kokisi

oppaan olevan kohdennettu juuri hanelle.

Polysytemia verasta oppaassa kerrottiin opinnaytetyon teoriatiedon pohjalta. Se on
pitkaaikainen, harvinainen ja eteneva verisairaus, jolle on tyypillista luuytimen liiallinen
solutuotanto. Se on myeloproliferatiivisiin sairauksiin kuuluva veritauti. (Salonen 2017.)
Tyypillisesti luuytimen punasolujen tuotanto lisaantyy (erytrosytoosi), josta aiheutuu korkea
veren hemoglobiinipitoisuus. Veresta tulee paksumpaa, kun punasolujen maara lisaantyy.
Tama lisaa riskia verisuonitukoksiin. Tauti on tuttu jo 1800-luvulta. Vasta vuonna 2005
tutkijaryhma loysi JAK2-geenimutaation, mika on punasoluja tuottavan solukon muutos.
Suurella osalla PV-potilaista (90-95 prosenttia) on tama geenimutaatio. (Juvonen, Kauppila &

Lehto 2017, 5.) Tama osa kertoi oppaassa sen, mika sairaus on kyseessa.

Tutkimukset osio koostettiin opinnaytetyon teoriatiedon pohjalta. Yleensa polysytemia vera
taudin diagnoosi perustuu poikkeaviin verikoetuloksiin. Potilaalta otetaan perusverenkuva eli
PVK, joka antaa tietoa verisoluista ja hemoglobiinista. Tyypillisesti potilaan
tutkimustuloksissa on nahtavissa selkea punasolujen maaran lisaantyminen, suurentunut
hemoglobiini, hematokriittiarvo seka valkosolujen ja verihiutaleiden maaran lisaantyminen.
(Eskelinen 2016; Porkka ym. 2015, 315.) Suurentunut hematokriittiarvo kertoo veren
sakeutumisesta eli paksuuntumisesta punasolujen lisaantymisen vuoksi. Tama lisaa taudille
tyypillisten valtimo- ja laskimotukosten syntymista. (Salonen 2017.) Lisaksi polysytemia vera-
potilailta voidaan joutua ottamaan luuydinnayte diagnoosin varmistamiseksi. Kyseessa on
“kristabiopsia” eli luuydinnayte otetaan suoliluun takaharjanteelta, ja se antaa tietoa
luuytimessa syntyvista verisoluista. (Salonen 2020.) Oleellisia lisatutkimuksia ovat lisaksi
erytropoietiinin (S-EPO) seka JAK2-mutaatiomaaritys laboratoriotutkimuksin. (Palva 2010,
119-120.) Tama sisalto valittiin potilasoppaaseen, koska se on juuri sita oleellista tietoa, mita
potilaan tarvitsee tietaa sairaudestaan. Lisaksi teemahaastattelussa nousi esille potilaan
diagnosointi, ja toiveina oli saada kasaan selkea ja ytimekas osio polysytemia veran

tutkimuksista.

Oireista oppaassa kerrottiin kattavasti teoriatiedon pohjalta. Suurilta osin oireet aiheutuvat
veren paksuuntumisesta eli viskositeetin lisaantymisesta, mutta oireet voivat olla moninaisia.
Yleensa tauti todetaankin silloin, kun potilaalle on tullut ensimmainen verisuonitukos eli
tromboosi. Lisaksi potilaalla voidaan todeta pernan suurentuminen, kihtia, kuumeilua seka
yleisvoinnin laskua. (Laine & Sinisalo 2018; Porkka ym. 2015, 317.) Tasta osasta pyrittiin
saamaan selkea. Haastateltavan mukaan, oppaassa tulisi kertoa selkeasti oireista, koska ne

voivat olla todella moninaisia. Oireet kerrottiin oppaassa selkeasti lueteltuna.
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Sairauden hoidosta oppaassa kerrottiin kaikista kattavammin, ja se pohjautui opinnaytetyon
teoriaosaan, seka haastattelun kautta saatuihin toiveisiin ja tietoihin. Oppaassa kerrottiin
laakehoidosta ja venesektiosta. Polysytemia veran hoidossa kaytetaan muun muassa
tukosriskia pienentavaa laakitysta ASAa eli asetyylisalisyylihappoa. Se aloitetaan kaikille
polysytemia vera- potilaille. (Pirttinen & Sinisalo, 2017, 1401-1402.) Venesektiohoidossa
tarkoituksena on poistaa potilaasta verta samaan tapaan, kuin verenluovutuksessa. Yleensa
polysytemia veran hoito aloitetaan venesektiolla. Hoito toteutetaan 1-2 kertaa viikossa tai

aina tarpeen mukaan. (Porkka, Lassila, Remes & Savolainen 2015, 319-321.)

Lisasimme oppaaseen osion siita, miten potilas itse voi vaikuttaa omaan terveyteensa.
Verisuonitukosten riski on polysytemia vera- potilailla suuri. Korkeat verenpaine- seka
kolesteroliarvot, ylipaino, tupakointi ja diabetes lisaavat valtimotukoksien syntymista. Sen
vuoksi on tarkeaa pyrkia hoitamaan edella mainittuja sydan- ja verisuonitautien riskitekijoita.
Terveelliset elamantavat ovat tarkeassa osassa korkean verenpaineen seka kolesteroliarvojen
hoidossa. Joskus se ei riita, ja elamantapahoidon rinnalle voidaan tarvita laakehoitoa.

(Juvonen, Kauppinen & Lehto 2017.)

Potilaan seurannasta oppaassa kerrottiin haastattelusta esille tulleiden tietojen pohjalta.
Potilaita seurataan saannollisesti laboratoriokokeiden avulla. Verikokeiden perusteella
seurataan punasolujen maaraa veressa. Naita otetaan noin neljan kuukauden valein ja niiden
perusteella kartoitetaan tarvetta venesektiolle. (Eraan etelasuomalaisen sairaalan

sairaanhoitaja 2021.)

Oppaassa kerrotaan taudin etenemisesta ja ennusteesta opinnaytetyon teoriatiedon pohjalta.
Opas antaa tutkittua tietoa sairauden etenemisesta. Haastattelusta ilmi tulleiden toiveiden
mukaan, oppaassa kerrotaan realistisesti taudin ennusteesta, ilman, etta mitaan tarkeaa
jatetaan mainitsematta. Yleensa suurentunut kuolemanriski liittyy lahinna verisuonitukoksiin
ja yli puolella potilaista yleisin kuolinsyy on verisuonitukokset. Parantavaa hoitoa ei ole,
mutta hoidolla saadaan lievitettya potilaan oireita ja pystytaan ehkaista verisuonitukoksia.
(Porkka ym. 2015, 324; Juvonen ym. 2017, 5.)

Oppaassa mainittiin myos olemassa olevista potilasjarjestosta. Toiveena oli, etta oppaassa
mainittaisiin potilasjarjestoista. Suomen syopayhdistys pitaa ylla potilasverkostoja, jotka
mahdollistavat sairastuneiden kohtaamisen seka asioiden jakamisen vertaisten kesken.
Olemassa on suljettu ryhma myeloproliferatiivisiin sairauksiin sairastuneille, seka heidan
laheisilleen. Ryhma on maksuton, eika jasenyytta tarvita. (Suomen syopapotilaat ry 2021.)
Tama ryhma mainittiin haastattelusta ilmi tulleiden toiveiden pohjalta. Myoskaan kaikki
sairastuneet eivat valttamatta tieda tamanlaisten ryhmien olemassaolosta, joten senkin

vuoksi se oli hyva mainita oppaassa.

Oppaassa oli myos yhden sivun sanasto, ja haastateltava koki sen olevan hyva sisallyttaa

oppaaseen. Kaikki vaikeat laaketieteen termit olivat selitettyna auki, mita ne tarkoittavat.



27

Oppaan tekstissa vaikeat sanat olivat yleensa laitettu sulkuihin, ja selitettya myos tekstiin

auki.

Oppaan kieliasu luotiin sen perusteella, millainen olisi hyva potilasopas eli se on kohdennettu
potilaalle, se on selkea ja loogisesti eteneva. Teksti on yleiskielta ja monimutkaisia virkkeita
on pyritty valttamaan. (Torkkola ym. 2002, 34-43.) Oppaassa on selkeat kappalejaot seka
paaotsikot, joiden perusteella opasta on selkea lukea. (Hyvarinen 2005.) Teemahaastattelussa
ilmi tulleiden toiveiden mukaan, oppaasta toivottiin helppolukuista, selkeaa ja helposti
ymmarrettavaa. Opas tuotettiin sahkoisena versiona, jotta sen pystyy tulostamaan potilaalle

vastaanotolta mukaan ja on helposti paivitettavissa.

5.3 Oppaan arviointi

Lomakekyselyssa tarkoituksena on saada vastaus jokaiseen kysyttyyn kysymykseen valmiiden
vaihtoehtojen sisalla. Lomakekyselyssa ei voida kysya mita tahansa kysymyksia, vaan siina on
tarkoitus kysya tutkimuksen kannalta merkityksellisia kysymyksia. Jokaisen kysymyksen tulee
siis loytya perustelu tutkittavasta ilmiosta. Kyselyssa on tarkoituksena tayttaa etukateen
tehty lomake. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 85-87).

Kun oppaan ensimmainen versio oli valmis, se lahetettiin tilaajalle palautelomakekyselyn
kanssa (Liite 3). Lomakyselyssa haettiin mielipidetta oppaan sisallosta seka sen
kehittamiskohteista. Oppaan ensimmainen versio seka palautelomake lahetettiin tilaajalle.
Tahan ensimmaiseen versioon oppaasta vastasi vain tilaaja. Tilaajalta saimme palautetta seka
korjausehdotuksia, lahinna ohjeen kieliasuun seka sisaltoon. Taman palautteen perusteella
teimme korjauksia oppaan sisaltoon seka kieliasuun. Lisasimme sisaltoa laakehoidosta seka
siita, miten potilas voi itse vaikuttaa omaan terveyteensa. Lahetimme toisen version oppaasta
tilaajalle palautelomakkeen kanssa. Kyselyyn vastasi poliklinikalta kaksi sairaanhoitajaa.
Palautelomakkeista kavi ilmi, etta ohje oli selkea seka informatiivinen ja sita pystyi
hyodyntamaan potilasohjauksessa. Yhden palautteen mukaan opas olisi maallikolle ehka
hieman vaikeasti luettava. Muokkasimme opasta palautteiden perusteella ja avasimme
enemman vaikeita sanoja, jotta ne olisivat helpommin ymmarrettavissa. Taman perusteella

tuotimme kolmannen version oppaasta.

6  Johtopaatokset ja pohdinta

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa potilasopas tuoreen diagnoosin saaneille
polysytemia vera-potilaille seka potilasohjauksen tueksi eraan etelasuomalaisen sairaalan
poliklinikan hoitajille. Toiminnallisen opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa mahdollisimman
selkea ja informatiivinen potilasopas, josta potilas saa tarvitsemansa tiedon diagnoosin

saatuaan ja, etta potilasopasta pystyisi hyodyntamaan potilasohjauksessa.
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Aiheeseen paadyttiin, koska tamankaltaiselle potilasoppaalle oli tarvetta. Opinnaytetyon aihe
saatiin suoraan toimeksiantajilta. Teoreettinen viitekehys rajattiin kasittelemaan sita, mika
sairaus on kyseessa, sen hoitoa, oireita, seurantaa seka taudin etenemista. Teoreettinen
viitekehys koostui nayttoon perustuvasta tiedosta ja tietoa haettiin erilaisista sahkoisista

tietokannoista, kuten Medic, finna seka Cinahl seka hyodyntamalla kirjastoa.

Tassa opinnaytetyossa tutkimusmenetelmana kaytettiin laadullista tutkimusmenetelmaa.
Aineistonkeruumenetelmana oli teemahaastattelu, joka toteutettiin ryhmahaastatteluna.
Haastatteluun osallistui poliklinikalta vain yksi sairaanhoitaja, vaikka haastatteluun oli
tarkoitus osallistua useampi sairaanhoitaja seka osastonlaakari. Aineisto analysoitiin
teemoittelun avulla ja potilasoppaan sisalto koostui teemahaastattelun perusteella
syntyneista teemoista. Teemahaastatteluun luotu haastattelurunko muotoutui opinnaytetyon
teoriatiedosta. Aineistonanalysoinnissa muodostui tarkemmin alateemoja, joita hyodynnettiin

suoraan potilasoppaan aiheina.

Potilasoppaasta tuli informatiivinen ja selkea 18-sivuinen tuotos. Oppaan tiedot koottiin
teoriatiedon pohjalta seka haastattelussa ilmi tulleiden tietojen seka tarpeiden perusteella.
Potilasoppaasta tuotettiin ensimmainen versio, jonka lahetimme toimeksiantajalle
arvioitavaksi. Palautteen perusteella potilasoppaan kieliasua tulisi muuttaa enemman
potilaalle kohdennetuksi seka sisaltoa tulisi lisata. Lisasimme oppaaseen enemman tietoa
laakehoidosta seka potilaan omien valintojen vaikutuksesta terveyteen. Potilasopas on
tuotettu sahkoiseen muotoon, jotta opas on helposti paivitettavissa seka sen saa tulostettua

potilaalle vastaanottokaynnilla mukaan.

Potilasohjeen koostamisen ja aineiston analysoinnin jalkeen johtopaatoksina todettiin, etta
on erittain tarkeaa, etta potilas saa ajantasaista tietoa sairaudestaan ymmarrettavassa
muodossa. On tarkeaa huomioida se, etta potilas ei valttamatta ymmarra vaikeita
laaketieteensanoja ja, etta vastaanottokaynnin jalkeen potilas ei valttamatta muista
puoliakaan lapi kaytyja asioita. Siksi potilasoppaan antaminen potilaalle mukaan
vastaanottokaynnin jalkeen lisaa potilaan ajantasaista tietoutta sairaudesta ja estaa
vaarinymmarryksia ja huolta. Opasta voidaan hyodyntaa potilasohjauksessa niin, etta hoitaja

voi oppaan avulla kertoa potilaalle sairaudesta, eika unohda sanoa mitaan tarkeita asioita.

6.1 Eettisyys

Tutkimus tulee suorittaa hyvan tieteellisen kaytannon edellyttamalla tavalla. Nain
tieteellinen tutkimus voi olla eettisesti hyvaksyttava seka tulokset luotettavia ja uskottavia.
Hyvan tieteellisen kaytannon mukaan, tutkija toimii rehellisesti, huolellisesti ja tarkasti
omassa tutkimustyossaan, seka myos tutkimustulosten tallentamisessa, niiden esittamisessa
seka tulosten arvioinnissa. Tutkimuksessa tulee noudattaa eettisia tiedonhaku-, tutkimus-
seka arviointimenetelmia. Toisten tutkijoiden tyot tulee ottaa huomioon asianmukaisella

tavalla eli kunnioittaa toisten tekemaa tyota viittaamalla julkaisut asianmukaisella tavalla.
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(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6-7.) Teoreettiseen viitekehykseen on kaytetty alan
kirjallisuutta, hoitosuosituksia seka tutkimustietoa. Teoriatieto on koottu luotettavia lahteita
kayttaen. Tassa opinnaytetyossa lainattu aineisto on viitattu hyvan tieteellisen kaytannon
mukaisella tavalla eli lahdemerkinnat on ilmaistu seka tekstissa, etta lahdeluettelossa

asianmukaisella tavalla.

Tutkimus tulee suunnitella seka toteuttaa, etta raportoida asianmukaisella tavalla.
Tietosuojaa tulee noudattaa seka tarvittavat tutkimusluvat tulee hankkia. Ennen tutkimusta
tulee sopia kaikkien osapuolten oikeudet, vastuut ja velvollisuudet seka tutkimuksen
kayttooikeudet, jotta kaikki osapuolet hyvaksyvat ne. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2012, 6-7.) Opinnaytetyon suunnitteluvaihe aloitettiin syksylla 2020. Opinnaytetyo
suunnitelma hyvaksyttiin 25.11.2020. Tutkimuslupaa lahdettiin hakemaan kevaalla 2021 ja
tutkimuslupa myonnettiin 12.5.2021. Tutkimusluvan saamisessa kesti odotettua pidempaan.
Taman jalkeen tutkimusta alettiin toteuttamaan kesalla 2021. Aineistonkeruun seka sen

analysoinnin jalkeen kirjoitettiin tutkimuksen tulokset ja raportointi.

Tutkittavien oikeuksien toteutuminen huomioidaan niin, etta tutkittavilla on oikeus osallistua
vapaaehtoisesti tutkimukseen, tai kieltaytya siita. Tutkittavaa ei saa pakottaa osallistumaan.
Tulee laatia osallistumissuostumus, joka annetaan suullisesti, kirjallisesti, sahkoisesti tai
jollakin muulla sovitulla tavalla. Tutkittava voi keskeyttaa osallistumisensa milloin tahansa,
ilman seuraamuksia. Tutkittava voi myos peruuttaa osallistumisensa milloin tahansa.
Tutkittavalle tulee antaa tietoa tutkimuksen kaytannon toteutuksesta, mita tutkimus pitaa
sisallaan, henkilotietojen kasittelysta seka mihin kerattya tietoa kaytetaan ja kasitellaan seka
kuinka kauan tietoja sailytetaan. (Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohje 2019, 8-9.) Tassa
opinnaytetyossa noudatettiin eettisia periaatteita liittyen ihmiseen kohdistuvaan
tutkimukseen. Haastatteluun osallistuminen oli taysin vapaaehtoista ja ennen
ryhmahaastattelua tiedotettiin tutkimuksen kulusta ja haastattelun nauhoittamisesta.

Tutkimuksen tuloksissa tai raportissa ei ole tunnistettavissa haastateltavien henkilotietoja.

Hyvan tieteellisen kaytanteen mukaisesti tutkimustyossa tulokset esitettiin ja arvioitiin
rehellisesti, luotettavasti seka tarkasti. Tutkimuksen tulokset julkaistiin avoimesti ja
vastuullisesti. Muiden tutkijoiden julkaisuihin viitattiin asianmukaisella tavalla, eli ilmaistaan,
mika aineisto on lainattua ja mika aineisto tekstissa on omaa tuotosta. Hyvan tieteellisen
kaytantojen loukkaamisella tarkoitetaan epaeettista ja eparehellista toimintaa.
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6-9.) Opinnaytetyon valmistumisen jalkeen tyo

lahetettiin Urkund-jarjestelmaan, joka paljastaa mahdollisen plagioinnin tyossa.
6.2  Luotettavuus

Jos aihetta on tutkittu aiemmin, on tarjolla erilaisia lahdeaineistoja ja mahdollisesti saatu
hyvinkin realistisia tuloksia. Lahteita tulee siis kayttaa harkiten ja kriittisesti. Lahdeaineistoa

voidaan arvioida jo ennen niiden kayttoa. Jos lahteen kirjoittaja on tunnettu ja teksti on
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mahdollisimman uutta, voidaan tehda tasta paatelmia sen uskottavuudesta. Tunnettu
asiantuntija ja mahdollisimman tuore ja ajantasainen lahde on varma valinta. Sosiaali- ja
terveysalalla tutkimustieto voi uusiutua melko nopeasti, joten tulee valita mahdollisimman
tuoreita lahteita. Tutkimuksen luotettavuutta lisaa myos lahteiden laatu. Tulee suosia
alkuperaisia julkaisuja eli ensisijaisia lahteita. Toissijaiset lahteet ovat ensisijaisen lahteen
tiedon tulkintaa, joten tieto on voinut muuttua. (Vilkka & Airaksinen 2003, 72-73.) Taman
opinnaytetyon luotettavuutta on pyritty arvioimaan kaikissa vaiheissa. Teoreettisen
viitekehyksessa on kaytetty vain ajantasaisia ja luotettavia lahteita. Opinnaytetyossa ei ole

kaytetty toissijaisia lahteita.

Laadukasta aineistoa saa, kun suhtautuu saatuun aineistoon kriittisesti ja varmistaa aineiston
luotettavuuden ja oikeellisuuden. Laadukkaan aineiston takaajana on hyvin rakennettu
teemahaastattelu, jonka avulla saa kerattya luotettavaa aineistoa haastateltavilta.
Laadukasta aineistoa voi myos loytaa tieteellisista lahteista, kuten kirjoista ja muista
teoksista. Silloinkin tulee arvioida aineiston luotettavuutta ja laadukasta tietoa. (Jarvenpaa
2006, 21-24.) Taman opinnaytetyon aineistonkeruumenetelmana kaytettiin
teemahaastattelua. Haastattelu toteutettiin ryhmahaastatteluna etana Teams-sovelluksella.
Haastattelu kesti noin 45 minuuttia ja se nauhoitettiin. Haastattelun jalkeen aineisto
litteroitiin, jotta valtyttaisiin virhetulkinnoilta. Aineiston litterointi vahvisti luotettavuutta

aineiston analyysivaiheessa, koska haastateltavien ilmaisut pystyttiin tarkistamaan.

Tieteellisen tiedon yksi keskeinen tunnusmerkki on luotettavuus. Luotettavuuden kysymykset
kohdistuvat tutkimusmenetelmiin, tutkimustuloksiin ja itse tutkimusprosessiin. Laadullisen
tutkimuksessa kaytetaan vakuuttavuuden kasitetta. Luotettavuus on ennen kaikkea
kayttokelpoisuutta ja tiedon tulee olla hyodyllista. Reliabiliteetista ja validiteetista
laadullisessa tutkimuksessa on pyritty korvaamaan vakuuttavuuden kasitteella. Tutkimusta
koskevat valinnat ja tulkinnat on tehtava nakyviksi, jotta tutkija voi vakuuttaa tiedeyhteison.
Aineisto ja siihen liittyva argumentaatio on tehtava mahdollisimman avoimesti.
Johdonmukaisuus on toinen keskeinen tekija tutkimuksen luotettavuudelle. Siina
tutkimusaineisto kerataan, analysoidaan ja kuvataan huolellisesti. Myos analyysivaiheessa
esille tulevat epavarmuustekijat ja johtopaatokset tulee esittaa ja kuvata huolellisesti.
(Toikko & Rantanen 2009, 121-124.)

Laadukkaan analyysin tekemiseen tarvitaan saatua aineistoa teemahaastattelusta ja valituista
lahteista. Haastattelun jalkeen kaytetaan laadullista analysointia eli teemoittelua.
Teemoittelu tarkoittaa teema-aiheiden luokittelua. (Kyngas & Vanhanen 1999, 5-7.) Aineiston
luotettavuuteen vaikutti suuresti otoksen valinta. Taman opinnaytetyon ryhmahaastatteluun
oli tarkoitus osallistua useampi sairaanhoitaja seka osastonlaakari, koska haluttiin saada
ajantasaista ja luotettavaa kokemusperaista tietoa liittyen opinnaytetyon aiheeseen. Lopulta
ryhmahaastatteluun osallistui vain yksi sairaanhoitaja. Haastattelurunko pohjautui

opinnaytetyon teoriaan. Teemahaastattelurunko oli ennalta suunniteltu, joten haastattelussa
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esitetyt teemat olivat tiedossa haastattelun aikana. Saadun aineiston luotettavuutta vahvisti
haastattelun litterointi, koska tuloksia voidaan peilata opinnaytetyossa kaytettyyn
ajantasaiseen teoriatietoon. Nain pystyttiin varmistamaan niiden yhdenmukaisuus.
Opinnaytetyon ryhmahaastattelusta saatuja tietoja voidaan pitaa luotettavina, mutta niiden
luotettavuutta olisi lisannyt useamman henkilon osallistuminen haastatteluun. Opinnaytetyon
tuotosta, eli opasta alettiin tekemaan haastattelusta saatujen tietojen ja teoreettisen

viitekehyksen perusteella.

Tassa opinnaytetyossa on toimittu hyvien tutkimuskaytantojen mukaisesti, jotta
opinnaytetyosta tulisi mahdollisimman luotettava. Jokainen opinnaytetyon vaihe on
raportoitu tarkasti. Teemahaastattelusta ilmi tulleiden tietojen ja opinnaytetyon teoreettisen
viitekehyksen pohjalta luotiin opinnaytetyon tuotos eli potilasopas. Lopulta potilasopasta
kootessa kavi ilmi, etta haastattelussa saadut tiedot olivat ristiriidassa toimeksiantajan
toiveiden kanssa. Taman vuoksi tutkimusmenetelmien luotettavuutta tuli kyseenalaistaa.
Potilasoppaasta tuotettiin toinen versio toimeksiantajan toiveiden mukaan, joten sita voidaan
pitaa luotettava huolimatta siita, etta se on ristiriidassa ryhmahaastattelusta saatujen

toiveiden kanssa.

Jatkotutkimusehdotuksena olisi tutkimus siita, miten potilasopas on auttanut

potilasohjauksessa ja onko se antanut potilaalle tarvitsemaansa tietoa sairaudestaan.
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Liite 1: Teemahaastattelurunko
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Teema

Kysymykset

Oppaan ulkoasu

Millainen olisi oppaan ulkoasu?

Sanasto

Millaista sanastoa toivotte oppaalta?

Potilaan ohjaus

Mita hoitoon liittyvaa tietoa oppaassa tulisi
olla?

Millaista tietoa opas antaisi laakehoidosta?

Millaista potilaan ohjausta toivotte
oppaalta?

Potilaan diagnosointi

Millaista tietoa opas antaisi sairauden
etenemisesta ja ennusteesta?

Millaista tietoa opas antaisi hoidon
seurannasta?

Mita tietoa opas antaisi sairauden oireista?

Hoitomuodot

Mita tietoa erilaisista hoitomuodoista
oppaassa kerroittaisiin?




Liite 2: Haastattelun analyysitaulukko
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Teema

alateema

haastattelussa ilmi tulleet

toiveet

Oppaan ulkoasu

oppaan ulkoasu ja olemassa

oleva ohjeistus

”Olemassa on tarkka ohje,
jonka perusteella oppaan
ulkoasu tehdaan, mennaan
taysin sen linjauksen

mukaisesti. ”

Oppaan toteutus

”Sahkoinen versio, josta
pystyy tulostamaan fyysisen
kappaleen potilaalle mukaan

ja jota pystyy paivittamaan”

”Helppolukuinen,

selkokielinen”

Sanasto

Sanaston sisalto

” Laaketieteen termit
suluissa seka selitettyna

erillisella sivulla ”

”Vaikeat sanat suluissa”

Potilaan ohjaus

Oppaan hyodynnettavyys

potilasohjauksessa

”Olisi tulevaisuudessa
olemassa hoitajan
vastaanotto, jossa pystytaan
ohjaamaan potilasta
diagnoosin saatua. Tassa
pystyttaisiin hyodyntamaan
potilasopasta potilaan

kysymyksiin vastatessa. ”

Sisalto oppaassa

”Kerrotaan diagnosoinnista,
seurannasta,
hoitomuodoista, sairauden

etenemisesta ja ennusteesta

selkeasti selitettyna. ”
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“Potilasjarjestoista

mainintaa”

Potilaan diagnosointi

Hoidon seuranta

”Hoidon seuranta kolmen,
neljan kuukauden valein.
Hoidon seurannassa otetaan
verikokeita. Kokeiden
tulosten perusteella
katsotaan tarve

venesektioille tai muita”

”Hoidon seurantaa toteuttaa

laakari ja hoitaja”

Sairauden eteneminen ja

seuranta

”QOpas antaisi tutkittua
tietoa sairauden
etenemisesta ja ennusteesta
realistisesti, mitaan pois

jAttAmatta”

QOireet

”Qireet tulee kertoa

selkeasti lueteltuina.”

Hoitomuodot

Venesektiot

”Oppaassa kerrotaan

venesektiohoidoista”

”Ajantasainen tieto”

”Venesektioita voidaan
tehda kaksi kertaa perakkain
viikon valein mutta
venesektiossa on se, etta
venesektioita jos tehdaan
hirveen paljon, niin sehan
saattaa nostaa taas

trombosyyttitasoa.”

Laakehoito

”Oppaassa tulee kertoa
ajantasaisesta

laakehoidosta”
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Liite 3: Oppaan arviointilomake

Hei!

Teemme opinnaytetyonamme potilasopasta Polysytemia veraa sairastaville
potilaille. Oppaan on tarkoitus antaa tietoa sairaudesta, hoitomuodoista,
sairauden diagnosoinnista ja seurannasta seka sen etenemisesta. Toivoisimme
saavamme palautetta oppaasta oheisen lomakkeen avulla. Vastaukset
kasitellaan anonyymisti.

Valitse oheisista vaittamista mieltasi vastaava vaihtoehto:

5 = taysin samaa mielta, 1 = taysin eri mielta

Opas antaa oleellista tietoa sairaudesta 12345
Opasonselkea12345

Opas on helppolukuinen 12345

Opasta voidaan hyodyntaa potilasohjauksessa 12 3 4 5

Muita kommentteja oppaasta:

Kiitos palautteestasi!
Ystavallisin terveisin
Henna Lampinen & lina Olli

Laurea ammattikorkeakoulu



Liite 4: Potilasopas

POTILASOPAS

POLYSYTEMIA
VERA POTILAILLE

Sisdllysluettelo

Lukijalle 3

Mika on polysytemia vera .......c.ccouun. 4

Diagnosointivaiheen tutkimukset ........ 5

Oireet .. ?

Hoito 8

Miten voit vaikuttaa

omaan terveyteesi?........coerivierenienne 1"

S ta 12

Taudin kulku ja ennuste .........cccceeennen 13

Potilasjarjestot 15

Sanasto 16

Lahteet .. 17

Lukijalle

"S-
et vereast on punseniofs Man peljo norrastin misciin ettt
vaiheessa.

Opas sisiltii tirkei tietoa sairaudestasi ja sen hoidosta. Jos sinulla on
kysyttiiviiii tai olet epéivarma jostakin, ota yhteyttii hematologian poliklinikan
lidikiiriin tai sairaanhoitajaan.
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Mika on polysytemia vera?

vera on & Ja etenevd . Se johtuu ihmisen
luuytimen liiallisesta verisolujen tuotannosta. Thmisen luuytimessi syntyy
verisoluja, eli ja puna-

‘miki aihy veren

korkean ipt
(envhusytm) Kunwzmm on r\msa-nsu pu!lasol\lja nunme]lln Maarnan

‘Tauti on tullut tutuksi jo 1800-luvulla. Silloin taudin tarkkaa aiheuttajaa i tunnettu.
Nykyiin

tiedetéiin, ettd melkein kaikilla (90-05%) polysytemia vera potilailla on

JAK: Tnmnm]leu

jonka vuolsi likaa.
5¢ ialla. Alle 4 iai poﬂmncmnmnﬂmnﬂs%
reraan e ol hoitoa, Hoi i
varsin huono, keskimiirin noin 18 kuukautta. Hoidettuna ennuste on sen sijaan
‘hyvil. Tautiin littyy lisifintynyt riski verisuonitukoksiin ja se onkin yleisin
kuolinsyy (n. 30%).

Diagnosointivaiheen tutkimukset

Ennen lidkiirin iy kanssasi lipi
sairaushistorian, mahdolliset all:lxm, leikkaus- seki toimeny
vastaan

kiiyt laikirin kanssa lipi oireitasi, tukoshistoriaasi, vuotoja seki muita

Laboratoriotutkimukset

i ) atagytd vosl i e
yleensi seuraavat laboratoriotutkimukset:

B-TVK ell & (antaa tietoa Ja
hemoglobiinista)

Maksa-arvot (ALAT, Bilirubiini)

Munuaiskokeet (P-Krea, GRF)

Ferrtiini (rautavarastojen selvittely)

Uraatti ell kihtitutkimu

LD (elinvaurloiden selvittely)

ek lisiiksi N B 83 din- ja verisuonisat it e

Kolesteroliarvot (HDL, LDL, frigiyt)
Verensokerl (f8-Gluk)

Hematokriittiarvo (B-Hkr) ilmaisee, kuinka suuri osuus verestii on punasoluja.

myds
taudille tyypillisten valtimo- ja
i ‘miehilli ja naisilla on alle 45%:in

Lisiiksi teh 85 JAK: omiritys. JAK2 geeni osallistuu ihmisen
verisolujen tuotannon siiitelyyn ja yleensii yli 95% polysytemia vera-potilailta
loydetian isen geenin muunnos.

Jos esil i muilla i illa ei 16ydetii muita syitii korkeaan

punasolujen miirin, ja sinulla todetaan matala EPO-pitoisuus ja JAK2-
geenimuunnos, niin ullom yleensii piiidytiiin polysytemia vera diagnoosiin.

Erytropoletiini (S-EPO)
Lisaksi m(hmn_ hboptorio_kok:in erytropoietiini (S-EPO), joka on yksi 7

punasoluja siitelevi hormoni, jota tuotetaan munuaisissa ja maksassa.

‘Timi tutkimus myds erottelee, onko kyseessi primaari (ensisijainen) vai

§ Rk TaaH tarkoittaa siti, etti punasolujen runsaus jnhluu jostakin muusta sairaudesta.
. g eyl . Kun pnhnmn in puhutaan
hogloblini- (B-Hb) seld (8-Ha) verasta. mem-pomunmp.mmuusmw rvojen rajamailla tai sen

. madran Sasoctills
. maaran P 3
Luuydinndyte
Joskus voidaan j inniyte di i istamiseksi.

Luuydinnii i suolil i i "kristasta” lantion

alueelta. Timiin vuoksi in kristabi

Lunuydinni ietoa luuytimen sisiili

javerihi T
{liiniseet] 18klkirin to lisell toimenpideajalla. Toimenpide tehdin
steriilisti paikallispuudutuksessa.

Kuvantamistutkimukset

Vatsan ultraiifinitutkimus tehdiiin, jotta pystytiiin selvittimiiin pernan koko seké

poissulkemnn muut syyt oireille tai poikkeaville laboratorioarvoille, kuten
munuaissairaudet seka kasvaimet. Tamin lisiksi voidaan ottaa mybs keuhkojen
rénlgenk\lvu Kzuhlm)en mntgenkuvn on I\yva ottaa, jos | kok

nahdi

sekii yski Kuvantamisen Jﬂ]wen lrvmxdnn ma.hdol]lsel tulehdukset, sydimen
koko ja syd it seki i muutokset.
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Oireet

Tnudjn oireet aiheutuvat slmrili.a  osin veren paksuuntumisen dj veren viskositeetin

sekii punasolujen méiiriin lisdintyminen veressi (erytrosytoosi). Kuitenkin,
polysytemia veran oireet voivat olla todella moninaisia.

Yli puolella potilaista esiintyy:

thon punakkuutia
pédnsérkyd
symysié
kbhdiioia
niveloireita
vatsavaivoja
hikoilua

ihon kutinaa
slimien sidekalvojen punottusta
huimausta
neurologlsia olreita

¥leensii tauti todetaan silloin, kun potilaalle on tullut ensimmii
eli tromboosi tai silloin, kun se . Tukoksia voi esiintyé
niin laskimoissa, kuin valtimoissakin. Potilailla voi esiintyi mybs
verenvuototaipumusta, mild lisii mustelmia ja voi aiheuttaa pitkityneiti
aavasta. syyni on
trombosyyttien eli verihiutaleiden toiminta.

Lisiksi voi esiintyi myds erytromelalgiaa eli punakipua ragjoissa. Siini ilmenee
kohtauksittain HMjaJn]alm hmt\ma.l pnlﬂma kipua, kuumotusta ja
punoitusta. Perna yleens: itil d
kasvusta.

Osa oireilusta aiheutuu lisiéintyneen ver i ki
aineenvaihdunnasta. Epuehily\zkaimjohlm!jnuﬁ tiisti, ja siksi
voinnin laskua. Osalle potilaista k:hntyy Kihti
jin runsaasti virtsahappoja (uraattia). Se
Wmmmpﬂn‘lma. mutta useimmiten idkidmmillii

Hoito

Felysynemln verdn. hald.ossa M(m tautiin hmyvim\ nrlrelden lievmismlseen sekii
idossa tul

ekiteiit i
ipaino, korkeat kolesteroliarvot, verenpainetauti,

Venesekllot nnyknhmm hﬂmﬂlﬂmjase on nopein keino punasolumassan
ipmstelmn verta

kyynimpaen ]ashmmn Immn neu]n,;oeln mdnn verta letkua pitkin

i Tamé i veressi jo
diabetes sekd tupakointi. Niihin edelli oleviin altistaviin tekijdihin on ‘._,),Enmm‘.m,, Kosil 1i ja ehk tukoksien
mahdollisuus vaikuttaa omilla valinnoilla, kuten laihduttamalla, syntymisti.
tupakointi sekii muuttamalla ravitsemustottumuksia ja lisaémélla lilkuntaa.

Polysytemia veran hoito aloit ktioilla. Di:
ASA ell PPO aloitetaan heti taudin di i vaiheessa pmmmnwnnhswmknmnwlemmmm1 skemawdm
kmhlkptmlillhplemnnmw'kﬂn.dl ‘vnsm ni}muole umumucnyleam Knnl.nunonhywm toteuttan 2-
sa laskimo- ja 4k villein, Tkl i sydiin- ja irsi tirkedd
i I tehda venesektio pienemmilla tilavaudella eli verta poistetaan tallgin
vasta-aiheita, voida kiyttid jostakin syysti potilaalla, kiiytetiin vihemmiin, yleensi 250-300ml. Lisiiksi poistettu tilavuus voidaan korvata
sen sijaan ldvpdog!elm 75m5,'vrl:. plasmakorvikkeilla.
Yieisid invointi, Pelkistiian venesektiolla hoidettu ia vera muuntuu
! selch lentel esiintyi myés niristysti ja leukemiaksi. Ylnﬁmamynspelkhavermmﬂaslapluﬂsﬂlunmma
ripulia. hoidetaan poista
yr ,m o
ulithmln:milnelimldanpun(oks:n.
Yleensii noin kuukauden kulutt idosta otetaan i
jotta niihdizn hoidon i in, Tiisti saat joko
P (My PP

Yleensi liiiikehoitoa harkitaan, kun venesektiohoidot eivit yksin
,oudm.n tekemiiin usein tai taudin diagnosointivaiheessa n
useita saamiseks
llmtetun mybs silloin, jos
yleisoireet lisddntyviit. Lisiiksi, jos on nlemma ‘merkittiivid sydin- ja
verisuonisairauksien riskitekijoiti. Liiikiiri kirjoittaa B-lausunnon tarvittaessa
liikkeistiisi, jonka pystyt toimittamaan Kelaan.

Hydroksiurea on yleensi hyvin siedetty liilu Jota voi pitid

yksilollinen ja hnrhmv- tarkkaan em\en aloitusta. uikkeen -.lm!\-ksw
otetaan huomioon ikii, aiemmin sai verisuonitukos
mkosnshlelanL ua.ldwelh on nopea\ vukutus vmsolujen pnolsuuksm
veressd. Tamin vuoksi
seurataan si 15
20mg/kg/vrk, idkkaimmilli aloitusannos on pienempi.

Liiikkeen tauottamisen syynii on usein ihon mahdolliset haavat, joiden paranemista
hidastaa. Muita muun muassa kuume,
ihottuma ja suun limakalvojen tulehdus. Riski leukemian kehittymiselle
liikkeen Kiytén seurauksena on olematon. Liketti voidaan Kiytti myds
nuoremmilla potilailla.

Liiikkeen kuuluu maksa-arvojen (ALAT), tiydellisen
(TVK) sekii iniini: P- i i
antaa tietoa munuaisten toiminnasta. Lisiiksi potilaan ihon kuntoa seurataan
tarkasti.

Busulfuanl on solunsalpaaja . Sité annetaan usein tablettimuodossa
onteisesti. Liike on tarkoitettu yli 75-vuotiaille. Busulfaanin
llommmeen tarvitaan yleensii erityislupa liikirilti. Kuurin kesto on noin 4-6
viikkoa. Liiikkeelld on pitkii vaikutus, miki voi kestiié vieli useiden kuukausien
jélkeen kuurin loppumisesta. Liikekuurin aikana seurataan verenkuvaa
tiuhasti. Liike lisa leukemian syntymisen riskid.

Inteﬂeronl on ihonalaisilla pistoksilla annettava liiike. Se pienentiii kaikkien
verisolujen tuotantoa. Hoidon edetessi ja veriarvojen normalisoitua etsitiiin
ponhﬂle yksilollinen ylliphoanms, Joka pistetiiin yleensi 1- 3k kenn viikossa.
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ug/ vka ja annosta memn neb-n viikon vilein.

Hoidon alussa voi dmnmu.l ﬂunsnma oloa j: jal kuumulun. mutta ne voi hoitaa

i hividvit 1-2 vilkossa
hoidon aloi Saikai hmm-malemdmnleu.kemunmm,
joten lidkehoito sopii myds nuorille.

Hanlalimunat bltavalatubaet,knen krooinen visymys, Inlhlumm:n.

oratyleens sy il i osall pm..m \ikehoito joudutaan
Osale poilistapistoshit voi ol hanlala

‘maksa- sekii

m\mnninnmjn j.mpmhmm
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on knvtnuﬁ lmnnimnvn il

Kiytetiiin in oireisiin sekii
i annetaan tablettimuodossa ja

tabletti kahdesti piiviissi. Liike esti solujen lisdiint

vaurioituneiden proteiinien toimintaa. Annos méiriiytyy veriarvojen

perusteella.

Yleisimpii haittavaikutuksia ovat paiinsiirky, huimaus, vsymys  ja vatsakivut.
Hoitoon kuuluu mys verikoekontrollit, koska liéke voi aiheuttaa anemiaa ja
verihiutaleiden laskua.

on aine, joka i Ruiske
sisilti pienen -mwmn mdlolhnvlsu fosforia. Ruiske annetaan yleensi yhden
iskin vuoksi, laake on tarkoitettu
vain yli 75- iaille. Suurin siteil pernaan ja
Radmfuaton Iu'lmsee luuynmen lmmmtn ja normalisoi venarvu)a.
L voidaan uusia 34 kuluttua, j i
annos ei anna rittiviié hoitovastetta. Liakkeen aloittamisen jalkeen on ylunu

itovast
noin kuukauden kuluttua kontrollilabrat ja timén jilkeen 3-4 kuukauden
kuluttua hoidosta.

Anagrelidi on liike, joka vihentiid iutaleiden toimintaa ja

Iyhytvaikutteinen, jota annetaan usein 2-4 annosta pi

Yleisid haittavaikutuksia ovat péinsiirky, huimaus ja ihottuma. Jotkut poti
voivat saada liikkeen Kiyton myot anemian. Liiketti ei suositella raskauden
aikana. Yleensii hoitovaste on hyvi ja valtaosalla potilaista trombosyyttilukema
pysyy normaalissa, jopa vuosien ajan.

i jo vol kiyttf elscirlsin, kuten
kutinaan. Annhlsmmmu saa ilman reseptii sekii lesepnlli hséksl ihon
kutinaan voi kokeilla mybs kuten Lisiksi

kutinaan voidaan kokellla Ha2-salpaajia, masennusliiikkeiti tai valohoitoa.

Miten voit vaikuttaa omaan terveyteesi?

Verist 1 riski on ia vera potilaill i. Korkeat
verenpaine- sekii kolesteroliarvot, ylipaino, tupakointi ja diabetes lisiivit
valti ien syntymisti. Sen yu i pyrki hoitamaan edelli
‘mainittuja sydin- ja verisuonitautien riskitekijéi

Terveelliset el; avat tiirkedissii osassa korkean i sekii
Kolesterol ‘hoidossa. Josk Fith, ja el hoid e

voidaan tarvita liikehoitoa.

Liséa ruokuvalioun enemmiin kasviksia, hedelmid ja marjoja ja suosi
avsivviiviliaa, Ku kavalio ol Suosi

ia tuotteita ja kasvirasvoja. Suolaa kannattaa kiytii

iinni ymi on terveellisen Julmakivi. Pienetkin
valinnat auttay iti terveellisié elimintapaja. Rasvainen, etenkin paljon
kovaa ras i ruokavalio nostaa kolesteroliarvoja. Syomamme ruoan

laatu ja  vaikuttaa painoon. Liikakilot edesauttavat sydin- ja
verisuonissirauksien syatymists. Huoleldi rittiviats kalsiumin, kalimin ja

illi nim kaikki

Lilkunta ed . Viikossa tulisi liikkua
vihintiin 150 minuutin ajan, jotta silli olisi myGnteisid vaila
iikunta

se sujahtaa helposti osaksi omaa arkea. Arkeen kannattaa lisiti hydtyliikuntaa,
kuten valita portaat hissin sijaan. Sydiinterveytti edistii 30 minuutin pituinen
liikunta viidesti viikossa. Lifkkua kannattaa niin, etti hengiistyy, muutta aloita
aina oman kunnon mukaan.

Verenpai olisi hyvii issa vi i lzo-llgyhpam' ine ja 80-
84 alapai i hminm itk

painetta o

verenpaineen m!mnmmenh mloelen hrjaam}mn yihs on nirlceiﬂ Myds

it
tuntemukset tulee kirjata ylos ja niisti on hyvii keskustella hmmhgn.hlukmmm
lmm‘ Vemnpnmnlaihtyiseu ohellaon hyvﬁ mnislnl terveelliset elimantavat.

Korkean
vmnpmneen ‘hoidossa on hyvnhinm:m huommm erityisesti suolan kiiyttédn,
suala nostaa solan miiré on alle 5 grammaa

eli vajaa teelusikallinen péiviiss. Riittivi lepo )a uni auttavat myds
verenpaineen hoidossa.

Tupakoinnilla on verenpainetta nostattava vaikutus. Tupakointi nostaa veren
pahnn I.D[fkolesum]mjn triglyserien médria ja laskee hu!vn HDL-kolesterolin
Tupakoitsijoilla on myds kolmin kertainen riski sairastua sydén ja

verisuonitauteihin.

on monia ia. Jo 20
‘minuutin Imluna vilmeisen tupakan poltosta verenpinees jn sykkeesi
vithent i sydin- ja

w—up parantaa verisucnis lmmm-
tueksi ol montaa eril:
nikotiinipurkkaa, laastareita ja suifikeita. Reokustte ks la]lssa, mikii
valmiste sopisi parhaiten juuri sinulle.

tuki on tarkedd. He ovat
tukenasl saavuttaaksesi tavoltteesi. Pienetkin muutokset
auttavat kohti suuria tavoitteita.

Seuranta

Normaalisti polysytemia veraa seurataan verikokein 3-4 kuukauden vilein. Seuranta

voidaan toteuttaa tarvittaessa tiheammin, jos vointisi on huono tai
venkoetu.lokslssl on jotain po'kkeavax. Noin kuukauden kuluttua
Laiikiri soittaa tuloksista tai

ihettéi niisti vastauksen kirjeitse otiin.

L i seurataan veren ji i L
otetaan noin neljin villein. L iokokei 1l i
tarvetta ioille. Jos ktio 6-8 kertaa vuodessa ei auta taudin
hallinnassa riittivin hyvin, on mietittivi lidkehoitoa.

Pienelli osalla polysytemia vera potilaista tauti voi edetii vuosien saatossa
kst pienelli osall Sanitna Viitted :

i
potilaan oireita,
pernan koon Pernan kokoa
tutkitaan palpoiden eli vatsan ja joskus mybs i

Kaikilta potilailta seurataan verikokein kolesteroli- ja sokeriarvoja seki
verenpainetta.
Seurannan aikana ei yleensi tarvitse ottaa kuvantamistutkimuksia tai luuydin

niiytteitii. Edelli mainittuja tutkimuksia otetaan seurannan aikana vain, jos
taudin kulku muuttuu tai potilas saa uusia oireita.
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Taudin kulku ja ennuste

Yleensi taudin diagnosointi tapahtuu silloin, kun tauti on runsassoluisessa vaiheessa
eli tiillgin on tarkoitus estiid veren paksuuntuminen (viskositeetti).

ia veralle opisai fibroosi kehittyy 10% potilai
noin kymmenen vuoden kuluttua dug»o(xm tekemisesti. Myelofibroosi on
Kertymiiiin ‘mikii
v-lktunnlmmdznvzmollwxyn\ymlun 'ﬁmanvmlmnululj ja perna
alkavat tuottaa verisoluja, mikii saa pernan suurentumaan. Myelofibroosia ei
void-punnmvh::nbmdoiﬂnonurkmtuhe\dniimmmrdld
ito pe
‘muiden sairauksien seki likityksen mukaan.

Ajan myoth nonvidennelsel potastassruus v muuntua sl

alkanut uhnmu ja Kiiyttiytyd nnrmmlmx poikkeavasti. N’nm-lmkamuolut
kenyvnluuy\:mezn)awm Yleensakyseauonleukzmnxmmkunpmhs

it i verihiutaleet vihenee, Tt flmenee noin 5% potilaista. Kun
Verihfutaleiden fa valkosolujen e veressd vihenes leokemissolujen ottaessa
tilaa, timi lisé tulehdustaipumusta, visymysti, luustokipua ja limakalvojen

verenvuotoa.

leukemia mhm kuole issa viikoissa. Tiirkedni osana
leukemian hoitoa on jahoidot, mutta mys ois
lievittiivii hﬂﬁo, i ibi ihoi seki il inti- ja
kipuliiikkeet.

“Tauti tenee tasaisesti ja hoidettuna potilaan ellnqun odote on 10-15 vuotta

Suurin n, kun potilas on n. 61-
wlodenmpsen]nlkempoﬂhsdnikshnmnn 14 vuotta, Tahan vaikutiaa
diagnoosin saantihetken ik, tukosten ilmaantuminen seki valkosolujen runsaus
varsin huono,

keskimiirin 18 kuukautta.

Polysytemia veran lisiintynyt kuoleman risk ity lihinn verisuonitukolsiin .

puolen potilaista yleisin kuolinsyy on ollut verisuonitukokset. St hokdon
ulmakivend oo potaan tukosten ke, Vaikka paranievaaboiton s le,
lap i oidolla saadaan hyvii tuloksia, jotka vihent

pidempi Qllnl]inﬂlnll-!‘!

Vaikka sairaus kuuluu pahanlaatuisten veritautien
ryhmdan, ennuste on varsin hyva ja saannéllinen
seuranta voidaan rinnastaa muihin
pitk&aikaissairauksiin.

Potilasjarjestot

Suomen syopépotilaat oy on yhdisys, ok tukeeaikuisia yppotilaia ek hidin

Yhdistys 31
Iuotettavaa tietoa eri sybpasairauksista ja niiden hoidosta.

ol suljettu Facebook !
sairastuneille ja heidin uhe&meen Tama verkoemulnunu on m-ksunmu eikii
sithen tarvita jisenyytti. Tarkemmat ohjeet liittymiseen 16ydit Suomen
sybpipotilaat ry:n nettisivuilta.

Lue lisaa syopapotfilaat.fi
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Sanastoa

Anemia matala hemoglobiini arvo veressé saa aikaan anemian

Erytropoletiini (EPO) piiiiasiassa munuaisissa syntyvi ja punasolujen
muodostumista séfitelevii hormoni

y 1 punasoluja cli .

JAK2-mutaatio geenimuunnos, joka osallistu verisolujen tuotannon sidtelyyn

Leukemia verisy8pa, joka johtun luuytimen valkosolujen esiasteiden

i g

Polysytemia Vera verisai jossa jen tuotanto on lian suuri

Primaari erytrosytoosl tarkoittaa polysytemia veraa eli punasoluja syntyy
i, envtropoietiini

erytrosy ittan siti jen runsaus
veressi aiheutuu jostain muusta syystii, kuten munuaissairaudesta, kasvaimesta tai
muusta ulkoisesta syysti

rfoosi Veressi olevien iden eli miiréi on liian
Let veressii l suuri
LevkosyyHi valkosolu jossa vil i
Veren viskositeetfi tarkoittaa veren sakeutta eli paksuutta. Mitd enemmiin
4 on viskositecttia siti sk a5 lisid L
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