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Johdanto

Nordic Healthcare Group toteutti yhteistydssa Pfizerin ja aivolisake-
potilasyhdistys Sella ry:n kanssa valtakunnallisen akromegaliaa
sairastavien hoitokokemuksen selvityksen alkukesalla 2021.

Selvitykseen kuului séhkéinen kysely ja sarja
haastatteluita akromegaliaa sairastavien kanssa.

Selvityksen tavoitteenaoli lisata ymmarrysta

akromegaliaa sairastavien kokemuksista sairauteen, elamanlaatuun,
hoitoon ja hoitokaytantoihin liittyen. Lisaksituloksettuovat
kuuluviinakromegaliaa sairastavien tarpeita ja toiveita.

Sivulta 16 alkaen kasitellaan haastattelujen loydoksia. Keskeisimmat
huomiot ja suositukset jatkotoimien suhteen esitellaan raportin
alussa. Kyselytulokset on koostetturaportille vimeisena, sivulta 47
alkaen.
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Selvityksen tavoitteet ja menetelmat

Akromegaliaa sairastavat potilasryhmana

Sahkoisen kyselyn tavoitteena oli lisata ymmarrysta siita, milla
tavoin akromegalia vaikuttaa elaman ja arjen osa-alueisiin.
Ymmarrys ja tieto akromegaliasta ja sen kanssa elamisesta on
avuksi sairauden hoidon ja edunvalvonnan kehittamisessa.
Tulosten avulla halutaan lisata tietoisuutta akromegaliasta,
jotta sairaus pystyttaisiin tunnistamaan ja hoitamaan nykyista
paremmin.

Sahkoinen kysely lahetettiin Aivolisake-potilasyhdistys Sella

ry:n kautta heidan jasenistolleen. Kyselya mainostettiin
myo0s Sella ry:n sosiaalisessa mediassa.

23 kyselyvastausta

Sairastavien kokemukset, toiveet ja tarpeet

Ymmarryksen kasvattamiseksi toteutettiin sarja puhelinhaastatteluita
akromegaliaa sairastaville henkildille. Haastatteluilla syvennettiin
ymmarrysta akromegaliaa sairastavien arjesta ja hoitokokemuksista
sekasiita, millaiset asiat hoitopolulla koettiin toimivina ja missa
nahtiin yha kehittamisen varaa.

* Haastateltavien rekrytointi tehtiin sahkdisen kyselyn peraan
toteutetulla lomakkeella, jossa kysyttiin vastaajien halukkuutta
osallistua haastatteluun. Kiinnostuneiden oli mahdollista jattaa
yvhteystietonsa puhelinhaastatteluiden toteuttamista varten.

* 12 puhelinhaastattelua
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Otanta

e Sahkoiseen kyselyyn vastasi 23 akromegaliaa
sairastavaa henkiloa.

e Akromegaliaa sairastavien haastatteluja
toteutettiin puhelimitse 12 kappaletta. Kukin
haastattelu kestinoin tunnin verran.
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Selvityksen keskeiset |loydOkset



Keskeisimmat haasteet

®» &

Diagnoosi

Oireet alkavat

- Taudin myohainen
tunnistaminen. =
Liitannadissairauksien ja
lisdvaivojen kertyminen.

- Oireiden moninaisuus
tekee taudin
tunnistamisesta vaikeaa.

- “Oudoista” oireista,
kuten suurentuneista
jalkaterista ja hikoilusta
ei ymmarretd hakeutua
laakariin.

- Oireita tutkitaan
erillisind eri tahojen
toimesta.

- Suuri osa haki oireille
selitystd muiden
tavanomaisempien
syiden, kuten
ikddantymisentai
raskauden jalkeisten
kehollisten muutosten
kautta.

Ammattilaisten
tietdmattomyys taudin
oireista oli useammalla
Eitki_ttéjnyt taudin

utkimista ja toteamista.
Monella oireiden
vahattely ja arvosteleva
kohtelu terveyden-
huollossa.

Useimmiten diagnoosiin
oli paadytty
“sattumalta”. Osan
kohdalla diagnoosi
kdynnistyi vasta akuutin
sairastilanteen myota.

Puutteellinenviestinta
esim. alkututkimuksiin
littyen oli osalla
johtanut siihen, ettad he
olivat itse ehtineet
diagnosoida itsensa
ennen ammattilaisia. 2
Kriisin kasittely yksin; osa

koki ahdistusta ja pelkoa.

Tietojen ja/tai tiedottamisen puute iso
ongelma. Tietoaukot koskivat niin
hoidon kuin taudin kulkua.

Leikkaushoito ei valttamatta
tuo parannusta.

Moni kokee joutuvansa itse aktiivisesti
edistamaan omaa hoitoaan. Myos
tiedonhakua joutuu tekemaan
itsendisesti.

Liitdnnaissairauksien hoito oli erityisen
haastavaa johtuenterveyspalveluiden
kankeudesta ja siiloutuneisuudesta.

Perusterveydenhuollon tiedon puute
akromegaliasta, minka vuoksi osa oli
kokenut syyllistamista esimerkiksi
huonoista elintavoista.

Ensiapupolilla tietdmattomyysja
hoitohenkilokunnan asenteellisuus oli
johtanut vaaratilanteisiin.
Hoitohenkilokunta ei ota tietoa
vastaan sairastavalta taildheiseltd. >
Turvallisempana nahtiin se, etta
hatatilannetta hoidetaan omin
neuvoin kotona.

A O

Hoito

Hyvinvointija sairauden
vaikutus

- Osalla liitdnnaissairaudet
haittaavat eldmaa ja
vaikuttavat myos
tyokykyyn.

- Taudin aiheuttamat
muutokset kasvoissa ja
kehossa aiheuttivat
itsetunnon ongelmia, ja
vaikuttivat negatiivisesti
esimerkiksi naiseuden
kokemukseen.

- Kokonaisuutena taudin
hoitaminen on
kuormittavaa, mika
vaikuttaa henkiseen
jaksamiseen.

- Osa koki pistosmuotoisen
ladkehoidon arjessa
auttavana, joskin vahan
pakollisena pahana.Paksu
neula hirvittda eika
pistosta voi laittaa itse.

- Tiedonpuute esimerkiksi
oudoista oireista.

)

Seurantaja tuki

Terveydenhuollon puolelta ei
aktiivisesti tarjota henkista tai
sosiaalista tukea.

Jalkihoidon puute mainittavana;
toipumiseen ja kuntoutumiseen
tarjottu tukikoettiin hyvin
vahdisend. Tarvittavat palvelut
pitda hakea oma-aloitteisestija
omakustanteisesti.

Ammattilaisten vaihtuvuusluo
turvattomuuden tunnetta.
Epaselvyys siitd, kenelld on
hoitovastuu.

Seurantakaynnit pelottavat
arvojen heittelynvuoksi. Jatkuva
epavarmuudessa elaminen.

Yksindisyyden kokemuksia; osalla
henkisen tuen puute taisaman
ikdisten ja samassa tilanteessa
olevien vertaisten puuttuminen.
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Keskeisimmat huomiot: Oireista diagnoosiin

Akromegalia nayttaytyy laajalti tuntemattomana sairautena, mika hankaloittaa tarpeenmukaisen avun saantia.
Enemmiston kohdalla taudin tunnistaminen tapahtui vuosien viiveella.

* Qireita tutkittiin erillisina eritahojen toimesta.

*  Ammattilaisten tietamattomyys taudin oireista oli useammalla pitkittanyt taudin tutkimista ja toteamista. Terveydenhuollossa oli
esiintynyt myds oireiden vahattelya ja arvostelevaa kohtelua.

* Useimmiten diagnoosiin oli paadytty "sattumalta”. Osan kohdalla diagnoosi oli kaynnistynyt vasta akuutin sairastilanteen myota.

Valtaosa tunnisti jalkikateen karsineensa taudin oireista jo vuosia ennen diagnoosia, mutta he eivat olleet osanneet
yhdistaa niita akromegaliaan.

* Enemmisto kyselyvastaajista oli kokenut oireita, kuten karkijasenten kasvua, hikoilua, nivelsarkya ja vasymysta seka aanen
madaltumista.

* Suuriosahaastatelluista oli hakenut oireille selitysta muiden tavanomaisempien syiden, kuten ikaantymisen tai raskauden jalkeisten
kehollisten muutosten kautta. “Oudoista” oireista, kuten suurentuneista jalkaterista ja hikoilusta ei mydskaan ymmarreta hake utua
laakariin.

Kaikilla kyselyvastaajilla diagnoosia edelsi kasvuhormonin mittaus laboratoriotutkimuksella seka magneettikuvaus.

* Puutteellinen viestinta esim. alkututkimuksiin liittyen oli osalla johtanut siihen, etta he olivat itse ehtineet diagnosoidaitsensa ennen
tutkimuksia ja laakarin kertomaa diagnoosia. = Kriisin kasittely yksin.

Diagnoosin saaminen koettiin enimmakseen helpottavana.
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Keskeisimmat huomiot: Hoito

* Diagnoosin jalkeen hoitopolku lahtijouhevasti kdayntiin. Monet olivat paasseet leikkaushoitoon nopeasti.

* Hoitokokemuksiin ja hoitohenkildkunnan kohtaamisiin liittyen haastateltavien kokemuksissa ol p_alﬂ
leikkaushoito onnistunut “taydellisesti” vai oliko kasvuhormonin liikatuotto jatkunut leikkauksen ja
terveydenvointia ja elamanlaatua.

* Osallasairauteen liittyi vahvasti selviytymisen kokemuksia ja henkista kasvua ja he kiittelivat saamaansa hoitoa, kun taas osalla sairaus ja
sen aiheuttamat vaivat haittasivat jokapadivaista elamaa.

* Osa koki,k|e<tté sairaus oli vienyt luottamusta hoitohenkilokuntaa kohtaan ja sairauden kanssa sai parjata yksin ilman terveydenhuollon
turvaverkkoa.

on vaihtelua sen mukaan, oliko
keen. Tama maddrittaa sairastavan

. Nloin puoletkhaastateltavista olileikkauksen jalkeisessa laakehoidossa. Osalla oikeanlaisen laakityksen ja hoitotasapainon 6 ytyminen
oli vienyt aikaa.

* Hoidon laadun koettiin vaihtelevan erialueilla. Etenkin ammattilaisten asiantuntemukseen ja yleiseen tiedonkulkuun oltiin
tyytymattomia joillakin alueilla.
» Tietoaukot koskivat niin hoidon kuin taudin kulkua.
* Yli puolet kyselyvastaajista koki, etteivat terveydenhuollon ammattilaiset olleet usein kysyneet sairastavan omista
hoitoon liittyvista tavoitteista.
* Liitannaissairauksien hoito oli erityisen haastavaa johtuen terveyspalveluiden kankeudesta ja siiloutuneisuudesta.
* Perusterveydenhuollossa suurin solmukohta oli tiedon puute akromegaliasta, minka vuoksi osa oli kokenut syyllistamista esimerkiksi
huonoista elintavoista.

* Ensiapupolilla tietamattdomyys ja hoitohenkilokunnan asenteellisuus oli johtanut jopa vaaratilanteisiin.
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Keskeisimmat huomiot: Hyvinvointi ja sairauden vaikutus

Osalla liitannaissairaudet haittaavatelamaa ja vaikuttavat myos tyokykyyn.
*  Enemmistd kyselyvastaajista mainitsi liitannaissairauksina korkean verenpaineen, nivelrikon ja uniapnean.
* Kyselyvastaajien arviot omasta fyysisesta hyvinvoinnista vaihtelivat suuresti.
* Kokonaisuutena taudin hoitaminen on kuormittavaa, mika vaikuttaa henkiseen jaksamiseen.
Yli puolet kyselyvastaajista koki, etta sairaus oli kyselyhetkella hyvin hallinnassa. Lahes kolme neljasta
kyselyvastaajasta kertoi sairauden aiheuttaneen kipuja.
* Yli puolet kyselyvastaajista koki, etta sairaus oli heikentanyt elamanlaatua ja itsevarmuutta seka sairauden aiheuttamat muutokset
olivat vaikuttaneet arkeen negatiivisesti.

Puolet kyselyvastaajista oli sita mielta, ettei sairaus ole pienentanyt |ahipiiria eika sosiaalista kanssakaymista oltu
vahennetty sairauden vuoksi.

Merkittavimmin sairauden nahtiin hankaloittaneen elamaa liittyen kyselyvastaajan minakuvaan, kehonkuvaan,
itsetuntoon ja fyysiseen kuntoon.

* Sairauden nahtiin hankaloittaneen ja rajoittaneen kohtalaisesti elamaa koskien kyselyvastaajan henkista jaksamista,
lasten hankintaa, ihmissuhteita ja seksuaalisuutta seka opiskeluita ja tyossakayntia.

Osa koki pistosmuotoisen laakehoidon arjessa auttavana, joskin vahan pakollisena pahana. Paksu neula hirvitti eika
pistosta voi laittaa itse.
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Keskeisimmat huomiot: Seuranta ja tuki

Yli puolet kyselyvastaajista kavi seurannassa vuoden valein. Lahes kaikilla seurantakaynteihin liittyi verikokeet, yli puolella myos
magneettikuvaus.

* Osahaastateltavista kertoi pelkaavansa seurantakaynteja arvojen heittelyn vuoksi. Tama teetti jatkuvaa epavarmuudessa elamista.
* Ammattilaisten vaihtuvuus loi turvattomuuden tunnetta. Osalla oli epaselvyytta siita, kenelle oma hoitovastuu kuuluu.
 Tiedon ja tuen tarjoaminen ammattilaisten puolelta nahtiin hyvin vahaisena. Moni haastateltava olisi kaivannut tukea eritoten kriisin
kasittelyssa ja myohemmin sairauden kanssa elamisessa.
* Moni kyselyvastaaja koki, ettei heille oltu tarjottu henkista tai sosiaalista tukea ja apua sairauden kanssa elamiseen ja arjessa jaksamiseen.
* Tiedonhakua joutui tekemaan itsenaisesti.

* Suurin osa kyselyvastaajista oli kaivannut tietoa akromegalian ennusteesta, muiden potilaiden kokemuksista, akromegalian oireista ja elin-

tavoista akromegalian diagnoosin jalkeen. Tietoaukkoja oli lisaksi liittyen sairastavan mahdollisuuksiin saada henkista tukeaja Kelan
tarjoamia etuuksia.

. Ti%d_onjakoon liittyvan ongelman oletettiin johtuvan siita, etta akromegalian tuntevia laakareita ja siihen erikoistuneita endokrinologeja on
vahan.

* Haastatteluissailmeni jalkihoidon puute. Toipumiseen ja kuntoutumiseen tarjottu tuki koettiin hyvin vahaisena. Tarvittavat palvelut piti
hakea oma-aloitteisesti ja omakustanteisesti.

e Osalla haastateltavista oli ollut yksindisyyden kokemuksia. He eivat olleet saaneet riittavasti henkista tukea tai heilta puuttui samassa
tilanteessa olevat vertaiset.

e Moni haastateltava oli hydtynyt [dhipiirin ulkopuolisesta keskusteluavusta ja tuesta. Varsinkin vertaistuen ja terapian rooli korostuivat
keskusteluissa. Myos tyoelaman tuki nahtiin olennaisena.
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“Ammattihenkiloiden
tietamyksen lisaaminen
olisi avaintekija .”

- Akromegaliaa sairastava
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Kehityskohteet ja suositukset

* Taudin parempitunnistaminen, tietous sairauden oireista ja sitd kautta nopeampidiagnoosi auttaisi monia potilaita
tulevaisuudessa. Oikea-aikainen diagnoosi ehkaisee liitannaissairauksista ja lisavaivoista kertyvaa kuormitusta.

* Diagnosointia voisi edesauttaa se, etta tietyt oireet laukaisisivat testitarpeen useammin.

* Tietoutta akromegaliasta tulisi lisata laajasti eri ammattilaisten keskuudessa.

* Akromegalia ja sen aiheuttamat liitanndissairaudet ja vaivat tulisi selkeasti nakya potilastiedoissa, minka avulla sairastavalle
voitaisiin tarjota tarpeenmukaisempaa hoitoa esimerkiksi perusterveydenhuollon ja ensiapupolin puolella.

* Tietouden lisadminen tarpeena myos tyoterveydessa.

. Tie%onlléuiun parantaminen ammattilaisilta akromegaliaa sairastaville; tietouden ja ymmarryksen lisaaminen niin hoidon kuin
taudin kulusta.

* Potilasta tulisi hoitaa kokonaisuutena liitannaissairauksien osalta. Hanella tulisi olla selkea turvaverkko ja yhteydenottokanava
omaan hoitavaan yksildon.

« Jalkihuollon, henkisen tuen ja vertaistuen tarjoaminen tulisi lisata vahvasti osaksi hoitopolkua.
* Akromegaliaa sairastavien taloudellinen tukeminen ja tietouden lisdaminen erilaisten tukien saamiseksi aina
fysioterapiakaynneista tyokyvyttomyyselakeeseen nahtiin merkityksellisena.
* Olennaisenaavunlahteena nahtiin potilasyhdistystoiminta, mille tulisi kohdentaa yhteiskunnan tukia.
e Vertaistuen mahdollisuuksiin tulisi tarjota paitsi matalamman kynnyksen yhteydenottokanavia, myds pienimuotoisempia

keskusteluryhmia ja enempi kasvotusten tapahtuvaa vertaisverkostoitumista eri puolilla Suomea.
* Tiedonjaolle nahtiin tarvetta muun muassa uusista ladketieteellisista tutkimuksista ja |aakehoidoista.
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Selvityksen tulokset osa-alueittain

Sivuilla 16-46 pureudutaan haastatteluiden tuloksiin, jonka
jalkeen esitellaan kyselysta saadut tulokset sivuilla 47-84.

Nordic
Healthcare
Group



Taustatietoja



Lainauksia akromegaliasta ja elamasta sairauden kanssa
“Kuulin jalkeenpdin, etta eraassa
perhetapahtumassa laakarit olivat

“[Akromegaliasta tulee ensimmaisena kesken&adn miettineet [kauan ennen diagnoosia], etta
mieleen, etta] se on megaa ja onkohan [haastateltavalla] akromegalia. Kukaan ei
isoa. Joku iso, karkijasenyys juttu. sanonut aaneen, mutta laakarit ajatteli, ettd on se
Ei ollut sanana tuttu.” hassu tauti, siind kadet ja jalat kasvaa.”

“Jollain lailla oon sen [akromegalian]
kanssasinut, vaikka se on vakava sairaus
ja sevoi uusiutua, mutta koen, ettaoon
saanut toisen elaman.”
“Sairauden
nakdkulmasta toivoo, etta sen
tunnettuus paranisi. Se auttaisi
“Mua on auttanut litkuntaja monia potilaita tulevaisuudessa.”
ulkoilu. Vaikka on sairaus, niin
se el ole este elaa taytta,

omanlaista elamaa.”
“Taudilla on moninaiset vaikutukset.

Vaikea tietaa, mika johtuu mistakin. \Nor dic
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Haastateltavat

Haastateltavat olivat miehia ja naisia, ialtaan noin 30-65-vuotiaita.
* Haastateltavat tulivat eri puolilta Suomea.
* Valtaosa haastateltavista oli naispuolisia.

e Kaikille 12 haastateltavalle oli tehty kasvuhormonia tuottavan aivolisakekasvaimen leikkaus.
* Noin puolella haastateltavista kasvaimen poisto oli onnistunut“taydellisesti”.

* Toisella puolella haastateltavista leikkaus ei ollut kokonaan lopettanut kasvuhormonin
liikatuotantoa, ja heilla oli kaytossa injektiomuotoinen laakehoito. Muutamalla haastateltavalla oli
injektioladakkeen lisaksi tablettiladke taihe olivat sadehoidossa.
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Epaily ja diagnoosi



Oireista diagnoosiin

“Vahintaan 15 vuotta podin mita

“Enhan ma voi mennda laakarille
sanomaan, ettd mulla on liikaa karvoja
tai ettd ma hikoilen liikaa! Ajattelin,
ettd ne on kosmeettisia haittoja,
mukavuushaittoja.”

“[Diagnoosin saatuani]
en ollut jarkyttynyt, vaan onnellinen. Olin
erittain helpottunut javahan
vahingoniloinen, etta siitas saitte.”

“Laakari oli pahoillaan, mutta sanoi,
etta koska on hanen kunnia
kyseessa, laittoi viela
sokerirasitukseen ennen kuin laittoi
eteenpain. Se oli viimeinen niitti. Al,
etta on hdnen kunnia kyseesséa ..”

ihmeellisempia oireita.”

“Hyva ystava opiskeli erikoisdiagnostiikan
kurssilla, ja han tuli sen jalkeen minun luo,
ettd tama on just niin kuin sing, tulee mieleen
kaikki oireet mistd ollaan puhuttu.”

“Kun se diagnoosi ei tarvitse
Isoja tutkimuksia tai
taikatemppuja.. Siina olisi
parannettavaa.”

“Kyselin vaan silta [laakarilta]
puhelimessa, etta kuolenko ma,
kuolenko ma, kuolenko ma?”
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Oireilu ennen diagnoosia

* Hyvin monella haastateltavalla matka ensioireista diagnoosin saamiseen oli kestanyt 10-15 vuotta.

* Osalla akromegalia oli Ioydetty sattumalta jo nuoremmalla ialld, mika oli vahentanyt litanndissairauksien ja
lisdvaivojen kuormaa.

* Lahes kaikilla oli ollut kimmenten ja jalkaterien kasvua, minka he olivat huomanneet esimerkiksi pieneksi
jaaneista kengista tai sormeen mahtumattomasta sormuksesta.
* Karkijasenten kasvun lisaksi oireet olivat olleet hyvin moninaisia. Haastateltavat mainitsivat karsineensa muun

muassa nakohairiodista, paansarysta, tajuttomuuskohtauksista, korkeasta verenpaineesta, diabeteksesta,
nivelkivuista, madaltuneesta aanesta, lisaantyneesta hikoilusta, runsaasta karvankasvusta, vahamaisesta ihosta,

voimattomuudesta ja vasymisesta seka uniapneasta.

* (Osa haastateltavista ei ollut hakeutunut laakariin, koska he eivat olleet osanneet epailla sairautta
potemistaan oireista.

* CQireita oltiin saatettu selittaa itselle moniin arkisempiin syihin vedoten, kuten raskaudesta, vanhenemisesta tai
vaihdevuosista johtuviin kehollisiin muutoksiin liittyen. Myos tydelaman kuormittavuus ja kaamosaika mainittiin.

e Suuri osa oli etsinyt terveysongelmille syyta jo pitkdaan. Moni oli kaynyt laakarissa, mutta taudin
tunnistaminen oli tapahtunut monen mutkan kautta. Qireita oltiin tutkittu yksi kerrallaan eri laakareiden
toimesta.

* Valtaosa haastateltavista mainitsi, etta tieto akromegalian aiheuttamista oireista ammattilaisten taholla
oli vahaista, mika hankaloitti taudin tunnistamista. Diagnosointia tulisi parantaa suuresti.
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Mutkikas diagnosointi

* Valtaosa kertoi diagnoosin syntyneen onnenkantamoisena, kun kohdalle oli osunut asiantunteva laakari, joka
oli osannut yhdistaa oireet akromegaliaan tai oireita oltiin ruvettu tutkimaan toisen terveydenhuollon kaynnin
tai operaation yhteydessa.

* Osalla akromegalia oli havaittu esimerkiksi uniapneaa tutkittaessa. Muutama haastateltava kertoi diagnoosin l[ahteneen
alulle valitonta hoitoa vaativan oireen, kuten nakohairion tai tajuttomuuskohtauksen johdosta.

e Eraalla h?lastateltavalla oma ystava ymmarsi oireiden syyksi akromegalian juuri kdymansa erikoisdiagnostiikan kurssin
perusteella.

* Moni sairastavista koki, etta heidan oli itse pitanyt tehda tyota sen eteen, etta oireita l[ahdettiin selvittamaan
terveydenhuollon puolella. Osa oli paassyt tarvittaviin alkututkimuksiin tyoterveyden tai yksityisen puolen
erikoislaakarin kautta.

* Osalla alkututkimuksiin paasemista ja niiden vauhdittamista oli edesauttanut oma tai sukulaisen tyotausta
terveydenhuollon puolella.

* (Osa haastateltavista kertoi, ettd heidan kertomiaan oireita oli vahatelty hoitohenkilokunnan toimesta. Kohtelu
ammattilaisten puolelta oli saattanut olla hyvinkin ikavaa ja syyllistavaa.

* Osa akromegaliaa sairastavista kertoi, ettd heita oltiin Eidet_ty terveydenhuollon puolella luulosairaina, mielenvikaisina
tai jopa alkoholisteina. Eras oli kdynyt ps?/_k_atﬂlla,Joka ankin oli ihmetellyt terveydenhuollon puolen lahetetta, silla
sairastavan oireet olivat selkeita ja kehollisia.

* QOsalla haastateltavista akromegalia oli alkuun diagnosoitu jonain muuna aivolisakekasvaimena. Heita oltiin
operoitu ja hoidettu vaaralla diagnoosilla ennen kuin tauti oli tunnistettu akromegaliaksi.

* Vaaradiagnoosiolijohtunut siita, etta kasvuhormoniolijaanyt mittaamatta.
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Diagnoosin saaminen

* Haastateltavat kertoivat, etta diagnoosioli [oytynyt nopeasti magneettikuvantamisen ja
sokerirasituskokeen jalkeen.

e Osa haastateltavista oli itse paatellyt sairastavansa akromegaliaaennen kuin tutkimukset oli
saatettu loppuuntaikun kuuli diagnoosista ladkarin toimesta. Haastateltavat olivat joutuneet
kasittelemaan asiaa yksin ennen laakarin puheille paasemista.

* Eras haastateltava kertoi saaneensa kirjeen kotiin, jossa oli kutsu verikokeeseen ja magneettiin, joiden
pohjalta han haki tietoa ja ymmarsi, etta hanella on aivokasvain.

*  Myo0s muilla haastateltavilla olihuonoja kokemuksia siita, miten diagnoosioli heille esitetty. Osalle
diagnoosioli kerrottu hyvin suppeasti, esimerkiksi puhelimitse ladakarin toimesta, jolla ei ollut
riittavaa tietamysta sairaudestataisen hoidosta.

* Erds haastateltava kertoi, ettda huonosti esitetty diagnoosi sai aikaan shokin ja kuolemanpelon, koska eri
erikoisalan ladkari ei osannut selkeasti kertoa taudin hoidosta.

* Valtaosahaastateltavista kertoi olleensa helpottuneita saatuaan diagnoosin; suurimman osan
kohdalla jopa vuosia kestaneille terveysongelmille |6ytyi selitys, johon he alkavatsaada apua.

* Muutama kertoi olleensa diagnoosista iloisia, jopa vahingoniloisia, koska he olivat pitkaan kokeneet
arvostelua ammattilaisten toimesta yrittaessaan hakea apua moninaisiin oireisiin.

* Suurimmalle osalle sairastavista akromegalia tautina ei ollut entuudestaan tuttu.
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Hoitokokemus
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Hoitokokemus

“Et tieda, etta kenelld sen sun
hoito oikeastaan on. Minéa
potilaana oon se pallo, jota

“Kun akromegalia todettiin, heitetadn paikasta toiseen ja “Ne [ammattilaiset] heittis sielld
h0|t_o oo Osfllt?_ o hyva. Etem” kukaan ei vastaa susta.” tikkaa [hoitomuodoista].
hyvin ja hyvassa aikataulussa. Laitettaisko vaikka sddehoitoa.”

“Kokonaisuutena koen, etta se

on hyvaa, olen hyvassa “Kankeus ja siiloajattelu
hoidossa ja kiitollisena, ettd on sairaalassa, se on iso
tdllaista hoitoa.” ongelma.”
“Jossain kohtaa olisi voinut
hekin valilla perustella, etta
“KyIIé' leikkaus oli helpottava. miksi tehdian néin.”
Siihen jai jo hyvin paljon “| eikkauksen jélkeen sité
paansaryista ja nivelkivusta.” vasta tajusi, kuinka kipia sita
oli ollut.”
“Itse pitaéa soitella perdaan. Muuten
informaatiota jaa matkalle.” \Ngrdic
Healthcare
Group



L eikkaushoito

Valtaosa koki olleensa hyvassa hoidossa ja oli paassyt leikkaushoitoon suhteellisen nopeasti. Varsinkin
leikkaavat |aakarit ja asiantuntevat endokrinologit koettiin huipputason ammattilaisina.

 Suurinosa oli paassyt leikkaukseen noin puolen vuoden sisalld diagnoosista. Osa kuitenkin koki, etta asian suhteen
oli pitanyt ollaitse aktiivinen ja he olivat saaneet penata leikkauksen ajankohtaa.

Osa haastateltavista kertoi, etta heita oli informoitu hyvin heikosti leikkaushoidosta ennen ja jalkeen
operaation. Tiedonjako ja opastus leikkauksesta ja sen kulusta, leikkauksen jalkeisesta toipumisesta ja
hoitoErosessin jatkosta oli ollut hyvin vahaista. Osa mainitsi, etta tietoa oli saanut, mikali sen peraan oli
itse aktiivisesti kysellyt.

. Friihaastateltava kertoi, etta leikkauksen riskeista oli kerrottu toksayttaen juuri ennen nukutusta. Osa oli pelannyt
eikkausta.

* Muutamalla oli huonoja kokemuksia varsinkin leikkauksen jalkeen, jolloin riittamatén opastus toipumiseen seka
tiedonjaon puute leikkauksen onnistumisesta olivat aiheuttaneet epavarmuutta.

Noin puolelle haastateltavista leikkaus oli ollut kaanteentekeva hetki hoitopolulla - heista suuri osa koki
tervehtyneensa taysin. Leikkaus oli tuonut valittdman avun, jonka mydta oireet olivat loppuneet joko
kokonaan tai ainakin suurimmaksi osaksi.

Toisella puoliskolla haastateltavia leikkauksella ei oltu onnistuttu poistamaan aivolisakkeen kasvainta
kokonaan ja eika se ollut lopettanut kasvuhormonin liikatuotantoa; kasvain oli ollut suuri tai hankalassa

aikassa. Osalla kasvain oli myds muodostanut uusia kasvaimia. Joidenkin haastateltavien kohdalla
eikkauksia oltiin tehty muutamaan kertaan.

* Jaljelle jaanyt kasvain aiheutti huolta ja epavarmuutta.

Nordic
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Leikkauksen jalkeinen seuranta

Kaikki haastateltavatkavivatseurannassa. Leikkauksen jalkeen kontrolleja oli alkuun tiheammin.
Leikkauksen jalkeinen kontrolli oli noin kolmen kuukauden kohdalla, jossa kuvannettiin ja tutkittiin,
onko aivolisakkeen kasvain saatu leikkauksessa poistettua kokonaan.

* Eras haastateltava kertoi, etteiarvot olleet lahteneet heti leikkauksen jalkeen laskemaan, mita oltiin pidetty
erikoisena. Pikkuhiljaa arvot olivat onneksi laskeneet.

* Toinen haastateltava kertoi jarkytyksesta ja pettymyksesta, jota han oli tuntenut, kun kuuli kontrollissa, etta
kasvain oli “luonut perhetta”, vaikka sita oli leikattu kahdesti ja hoidettu seka ladke- etta sadehoidoilla.

Haastateltavat kavivat seurannassa joko noin puolivuosittain taivuosittain. Kontrollikayntiin liittyi
aina verikokeet. Magneettikuvaus tehtiin alun jalkeen noin joka kolmas vuosi. Osalla oli lisaksi
paksusuolen tahystys joka kolmas vuosi.

* Osalla seurannassa tarkistettiin myos laakitysta litannaissairauksiin liittyen.

Osa haastateltavista kertoi, etta seurannassa kaynti ja arvojen kuuleminen jannitti, silla arvot
saattoivat muuttua. Osallaarvot eivat olleet taysin viitearvojen alapuolella. Epavarmuudessa

elaminen ja kohonneet arvot aiheuttivat huolta ja ahdistusta.
* Osa pohti, kuinka kauan arvojen seuraamista jatkuu ennen kuin he voivat huokaista helpotuksesta.
* Epatietoisuus siita, mita sitten tehdaan, jos arvot nousevat.
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Laakehoito

* Noin puolella haastateltavista oli kaytdssa laakehoito vahentamassa kasvuhormonin eritysta. Valtaosalla
laakemuotona oli pistettava injektio.

* Osalla lagkehoito ei ollut antanut riittavaa tehoa, ja he olivat olleet myds sadehoidoissa.

* Osa haastateltavista mainitsi, ettd oikeanlaisen laakityksen ja annosmaaran sovittelu oli vienyt aikaa. Joissain
tapauksissa hoitotasapainon loytaminen oli kestanyt useamman vuoden.

* Haastateltavat kertoivat, etta injektiolaake laitetaan paksulla neulalla, minka moni koki epamiellyttavana. Osa kavi
pistoshoidossa terveyskeskuksessa, kun taas osalla oma puoliso pistaa laakkeen kotona.

* Muutama haastateltava kertoi alkuun pohtineensa itse pistamista ja sen opettelua, mutta olivat sittemmin nahneet sen
mahdottomana paksun neulan vuoksi.

. Yl_gsl,(ikhgastateltava olivaihtanutinjektiolaakkeesta toiseen, kun oli kuullut vertaisen kautta, etta toisessa on “miellyttavampi
piikki”.
* My0s pistosmuotoisen lddkkeen kallis hinta puhutti. Osalle korkea hinta oli tullut yllatyksena, eikd pistoshoidon
kustannusta ja hankintaa oltu selvitetty etukateen ammattilaisten toimesta.
* Erdshaastateltava mainitsi, ettei han ollut osannut varautua yli 500 euron maksavaan lagkkeeseen, mika oli aiheuttanut nolon

tilanteen apteekissa. My0s toinen haastateltava pohti, ettd olisiko ensimmainen pistoshoito voinut jaada saamatta, jos hanella
ei olisi ollut varaa maksaa.

* Akromegaliaa sairastavilla nahtiin olevan monenlaisia eri ldakityksia ja osalle oli epaselvaa, milla perustein hoito
valitaan kenellekin, mika toimii kenellekin parhaiten. Osa mainitsi hoidon valinnan tuntuneen arpapelilta.
*  Myos laakityksen eri nyansseista ja annosmaarien sovittelusta kaivattiin lisatietoja.
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Kohtaamiset hoitohenkilokunnan kanssa

“Riippuu [hoito]henkilbsta -
matkan varrelle mahtuu ihania
henkilbita ja sitten on niita,
jotka lukee vaan paperit; onko
kysyttavaa, kiitos ja nakemiin.”

“Laakarit on vaihtuneet, siita en
ole tykannyt. Hyvialaakareita
olleet kaikki, mutta vaihtuvuus ei
luo turvallisuuden tunnetta.”

“Tassa ei mitaan Helsinkia konsultoida.”

”Kylla me tiedetaan.”

“Arvokas ja potilasta kuunteleva
kohtaaminen. Se on se mista
“Ldhetteen saa vaan, pitéisi voida lahtea.”
kun tarpeeksi valittaa.”

“Sairaanhoitajat on
huipputyyppeja, empaattisia
ihania ihmisia.”

“Sairaalassa hammastyviét kun
mainitsee akromegalian. Hoitaja
saattaa kysya, mika se on.”

“Sairaalasta el saa apua
kohtauksiin. Se on turvallisempi

satkia kotona [epileptisessa
lepilep Nordic
Healthcare
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kohtauksessa].”



Luottamus ammattilaisiin

Moni haastateltava oli kokenut saaneensa erinomaista hoitoa eritoten erikoissairaanhoidon
puolella ja luottamusammattilaisiin oli korkealla.
* Moni mainitsi kadanteentekevana kohtaamisena laakarin, joka oli osannut yhdistaa akromegalian oireet ja

pisti diagnoosin alulle. Osa taasen kertoi asiantuntevasta endokrinologista, joka oli ollut hoitopolulla
ensimmainen ammattilainen, joka oli osannut kertoa sairaudesta tarkemmin.

Moni kiitteli neurokirurgian puolelta saamaansa hyvaa palvelua ja neuvontaa. Valtaosan kohdalla
mieleenpainuvin kohtaaminen oli ollut leikkaavan laakarin kanssa, jonka kanssa keskusteluista oli
jaanyt hyva ja luottavainen mieli.
* Kohtaamisissa kirurgin kanssa arvostettiin paitsi riittavaa tiedonjakoa, myds empaattista ja humorististakin
otetta. Osalla kirurgi oli kaynyt leikkauksen jalkeen katsomassa vointia, mika oli luonut turvallisuuden
tunnetta.

Haastateltavat olivat tyytyvaisia sairaanhoitajilta saamaansaapuun ja tukeen.

* Sairaanhoitajat nahtiin hyvin ihmislaheisind, mutta kohtaamisissa arvostettiin myos sita, etta kaynneille oli
varatturiittavastiaikaa ja vastassa oli sama sairaanhoitaja.

Moni haastateltava antoi erityiset kiitokset myds tyoterveydelle, jonka kautta he olivat saaneet
tukea ja keskusteluapua- myos sairaslomaasilloin, kun sita ei olisi itse ymmartanyt hakea.
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Hoidon ja avun saannin haasteet 1/2

Koetussa hoidon laadussa oli nahtavissa alueellisia eroja liittyen ammattilaisten asiantuntemukseen ja
tiedonkulkuun. Pieni osa oli saanut huonoa palvelua myos endokrinologian osastolla.

Usealla oli huonoja kokemuksia kohtaamisista hoitohenkilokunnan kanssa varsinkin ennen taudin diagnosointia,
jolloin ammattilaisten asenne oireita kohtaan oli saattanut ollut hyvin vahattelevaa.

* Osalla epaluottamusta olilisaksi synnyttanyt ammattilaisten tekemat virheet, kuten vaaran diagnoosin kertominen varmana
seka paperien haviaminen matkalla yksikosta toiseen, mika aiheuttivaaraan diagnoosiin.

Myds ammattilaisten ylpeys ja kaikkitietava asenne oli haastateltavien mukaan hidastanut tarpeenmukaisia
tutkimuksia ja hoidon aloittamista. Osalla kohtaamiset ammattilaisten kanssa olivat olleet nuivia ja arvostelevia.

Laakareiden vaihtuvuutta pidettiin valitettavana. Osa koki, etta oli joutunut |ahes joka kerta toistamaan tarinansa
uudelleen, kun sairaalassa oli vastassa uusi laakari. Laakareiden tiuha vaihtuminen ei luonut turvallisuuden
tunnetta. Koettiin, ettei oma hoito ole kenenkaan hallussa.

Tiedonkulussa nahtiin paljon parannettavaa. Valtaosalla informointi oli ollut hyvin vahaista myos
erikoissairaanhoidon puolella. Koettiin, ettei tietoa tullut annettuna, vaan sairastava itse joutui aktiivisesti
etsimaan ja kyselemaan tietoa.

Osa koki, etta endokrinologiin oli vaikea saada yhteytta. Osalla yhteydenotto oli jaanyt taman vuoksi kokonaan
tekematta. Usein sairastavalla saattoi olla mielen paalla kysymyksia, joita ei ollut ymmartanyt tai muistanut kysya

itse hoitotilanteessa.
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Hoidon ja avun saannin haasteet 2/2

* Suuriosa haastateltavista kertoi, etta potilasta ei osata néhda kokonaisuutena, mista johtuen akromegalian erioireita,
I||tanna|ssz|;1|rauk5|aja -vaivoja hoidettiin pistemaisesti. Kokonaisvaltaisen otteen puuttuminen aiheutti potilaan
pompottelua.

. |K"ahnkea jarjestelma ja siiloutuneisuus oli osalla johtanut esimerkiksi siihen, ettei erikoislaakari ollut voinut laatia tarvittavaa
dhetetta.

* Nahtiin, etta tietoisuus akromegaliasta on yleisesti heikkoa terveydenhuollossa. Laaja tietamattomyys aiheutti paljon
epavarmuutta ja turvattomuutta sairastavissa.

* Niinyleis- jatyoterveyslaakareilla kuin eri alojen erikoislaakareilla mainittiin olevan hyvin vahaista tietoa akromegaliasta.

* Koska akromegalia ei ollut ammattilaisen keskuudessa laajasti tunnettu, puolet haastateltavista oli kokenut syyllistamista
i’a rajuakin arvostelua perusterveydenhuollon puolella. Moni koki, etta akromegaliaa ja sen aiheuttamia
iitannaissairauksia ja—vaivoja joutui hyvin usein selittamaan.
* Sairastavan oireita ja tuntemuksia oli aliarvioitu ja hanta oli kyykytetty. Sairastava oli esimerkiksi puhallutettu silla
oletuksella, etta han on alkoholin vaikutuksen aIJaisena (“viinakrampissa”). Sairastavia oli my6s ohjattu mielenterveyspolille
tai kaannytetty pois ensiavusta.

* Osalla liitanndissairauksia ei oltu nahty osana akromegaliaa, vaan sairastavaa oli syyllistetty ja moitittu huonoista
elintavoista, vaikka liitannaisvaivat olivat sen luonteisia, ettei sairastava itse voinut niille mitaan.

* Osa haastateltavista kertoi, etta ensiapua vaativat tilanteet perusterveydenhuollon puolella koettiin hoitohenkildkunnan
tietdmattdmyyden ja asenteellisuuden vuoksi niin turvattomina, etta he hoitivat kohtauksia mieluummin kotona.
Ensiaputilanteissa hoitohenkilokunta ei ollut halunnut kuunnella sairastavaa tai hanen laheistaan.

 Eraan haastateltavan puolisolla oli ollut suuri hata ja huoli joka kerta ensiapupoalilla, ettei hoitohenkildkunta vain anna
akromegaliaa sairastavalle kuollettavaa epilepsialadketta. Puoliso oli monesti kaannytetty pois polilta, vaikka talla ol
paperinen tuloste akromegaliasta seka ohjeet, kuinka toimia kohtauksen sattuessa.
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Hoidon suunnittelu ja omien tavoitteiden huomiointi

* Hoidon suunnittelusta kysyttaessa haastateltavat kertoivatlaakarinihmislahtdisyyden vaihtelevan
suuresti; osa laakareista “aidosti kohtasi potilaan” ja kuunteli, kun taas osa “katsoivain labra-
arvoja”.

e Suuri osa haastateltavista kertoi, ettei heidan omia tavoitteita ja tarpeita oltu erityisemmin
huomioitu kohtaamisissa. Osa naki taman hyvinkin ongelmallisena tilanteissa.

* Eras haastateltava kertoi joutuneensa vaatimaan uutta laakaria ja uusia tutkimuksia, koska oireet tuntuivat
vain pahenevan, eika han kokenut saavansa riittavaa apua hanta hoitaneelta laakarilta. Syyna tuntui olevan
laakarin ylimielinen asenne ja haluttomuus kuunnella sairastavaa.

* Vaikka hoidon suunnitteluun eiitse pystynyt vaikuttamaan, niin haastateltavat peraankuuluttivat
sita, ettda ammattilaisten tulisivahintaan perustella tekemiaan valintoja. Perustelut lisaisivat
ymmarrysta ja toisivat hoitosuunnitelmaa lapinakyvammaksi.

e Osalla haastateltavistaoli myonteisia kokemuksia hoidon suunnitteluun liittyen. He kokivat, etta
heita heidan toiveitaan oltiin kuunneltu ja myos taudin muut haitat oli huomioitu.

* Haastateltavat olivat muun muassa saaneet vaikuttaa laakitykseen ja valita yksikon, jossa he kayvat
seurannassa.
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Hyvinvointi ja salrauden vaikutus
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Hyvinvointi ja sairauden vaikutus

“Kun hoidettiin nuorempana
niin selvinnyt paljon paljon
vahemmalla kuin monet monet
muut.”

“Onnellisessaasemassa,
etta kaikki saatiin pois, joten
siina mielessa terve.”

“Kontrolliin mennessa joutuu
aina kerdamaan itsensa, koska
pelottaa.”

“Liitanndissairaudetovat
vaikuttaneet hyvin dramaattisesti
omaan elamaan ja niistajohtuvien

ongelmien takia elamanlaatu
huonontunut.”

“Piikitys on kuitenkin sellaista,
ettei siihen totu.”

“Kun on tallaisen
monihimmelin kanssa
tekemisissa, se on todella
tyolasta.”

“Naiseuteen se vaikuttaa.
Ulkoiset asiat vaikuttaa joka
paiva. Ei tunne itsedan niin
naiselliseksi, se on syonyt

itsetuntoa.”

“Onhan se [sairaus] siella

morkona.”
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Fyysinen ja henkinen hyvinvointi

e Toinen osa haastateltavista nakisairauden pienemmassa roolissa osana elamaa; he kokivat
parantuneensa ja olivat terveita. Sairauden aiheuttamat muutokset kasvonpiirteissa, kasissa ja
jaloissa koettiinisoimpana vaivanaja harmituksena. Tosin osalla myos liikkkuminen oli ehtinyt
vaikeutua.

» Toisella puoliskolla haastateltavia akromegalia itsessaan ei kertoman mukaan vaivannut, mutta
eritoten sen aiheuttamatliitannaissairaudet vaikuttivat fyysiseen hyvinvointiin.

* Liitannaissairauksista ja lisavaivoista mainittiin muun muassa nivelrikko, sydamen rytmihairio,
tajuttomuuskohtaukset, vasymys seka kasien ja jalkojen kylmettyminen.

* Osa ei vaivojen vuoksi pystynyt tekemaan toita, mika vaikutti myds sosiaaliseen ja henkiseen hyvinvointiin.
Osalla oli kevennetty tyo.

* Osalla haastateltavistasairausja sen hoito mietityttiarjessa. Liitannaissairauksiin ja—vaivoihin
littyvan kokonaisuuden ja “kaaoksen” hallinta ja siita huolehtiminen nahtiin henkisesti
kuormittavana. Tahan vaikuttimyds avunsaannin pistemaisyys. Moni kertoi uupuneensa avun
hakemisessa.

e Henkisen hyvinvoinnin lasku oli osalla vaikuttanut myos sosiaaliseen puoleen. Eras haastateltava
kertoi, etta sairaus oli saattanut johtaa eroon puolison kanssa.
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Sairauden vaikutus

Sairauden teettamat muutokset kasvoissa ja kehossa oli vaikuttanut negatiivisesti myos miehilla,
mutta suurta ahdistusta ne aiheuttivat eritoten naishaastateltavien kohdalla. Sairauden koettiin
pysyvastivaikuttaneen omaan itsetuntoon ja naiseuden kokemukseen.

* Moni ei kokenut itsedaan enaa naisellisena esimerkiksi suuren kengannumeron tai madaltuneen aanen
vuoksi.

* Suuret kadet ja jalat hankaloittivat sopivien hanskojen ja kenkien loytamista. Osa oli joutunut teettamaan
mittatilaustyona esimerkiksi kenkia.

Osa haastateltavista toivoi, etta akromegaliaa sairastavia tuettaisiin taloudellisestiniin
litannaissairauksien hoidossa (esimerkiksi fysioterapia- tai hierojakayntia varten) kuin hankinnoissa
(esimerkkina mittatilauskengat).

Osalla haastateltavistalaakitys olivat tiiviistiarjessa mukana, suurella osalla pistosten ottamisen ja
terveysasemalla kayntien muodossa, kun taas osalla paivittainsyotavina tablettilaakkeina.
Laakehoidot nahtiin kuitenkin positiivisena osana elamaa, silla ne pitivat sairauden kurissa.

* Eras haastateltava oli kokenut tablettilaakkeiden totuttelussa alkukankeutta eldessaan muuten terveena;

tablettien suuren maaran ja tiheiden ottokertojen takia han mielsi itsensa “sairastavaksi”. Asiaa oli onneksi
auttanut laakarin kanssa keskustelu.

* Muutama haastateltava mainitsi pistoshoitojen rajoittavan normaalia arkea ja tyoelamaa.
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Sairaudesta selviytyminen

* Lahes puolet haastateltavista mainitsi kayneensa terapiassa. Terapian nahtiin selkeastiauttaneen
sairauden kasittelyssa ja sopeutumisessa; sen myota osa oli kokenut saaneensa elamansa takaisin
raiteilleen.

* Moni oli paatynyt terapiaan nimenomaan sairauden aiheuttaman kokonaiskuormituksen takia.
* (Osa haastateltavista kertoi lisaksi hydtyneensasuurestifysioterapiastaja hieronnasta.

* Haastateltavilla oli monia omiakin selviytymiskeinoja, kuten liikunta, ulkoilu, luonto, musiikki,
kasityot, tyd- ja perhe-ja lemmikkiarki.

e Sairauden selattamiseen auttoi monella oma positiivinen asenne.

e Suuri osa oli sairauden myota kokenut henkista kasvua ja he kertoivat sen vahvistaneenitsea.
Sairausoli tuonut uudenlaista elamaniloa ja positiivisempaa asennetta ja arvomaailmaa.
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Tuen tarve ja tiedon lahteet
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Tuen tarve ja tiedon ldhteet

“Ei tarjottu tukea tai

Ilte m& oon l&ahtenyt vaan keskusteluapua.”

googlailemaan.”

“Terapia auttoi. Kavin puoli
vuotta tai vuoden. Se auttoi tosi

paljon silloin siihen kriisiin.” “Ajvan kdsittaimatonta, etta

“Sain vihkosen, mutta ehka potilas jatetdén yksindan.”
vahan enemman tietoa olisi

pitanyt saada.”

“Tosi paljon saanut apua
sielta Sellasta.”
“Olisin kaivannut pitkin matkaa tukea,

koko prosessiin, sairauden
kestamiseen ja sen sisaistamiseen.”

“Ainut paikka josta saa kunnolla
tietoa uutena potilaana.”

“Suurin tuki on ollut
Heralan Anu!”

“Kuinka monta meita [akromegaliaa
sairastavia] on Suomessa? Mullaei

ole mitaan tietoa.” Nordic
Healthcare
Group



Ammattilaisilta saatu tuki

* Valtaosa olisi kaivannut niin henkista kuin fyysista tukea |api koko prosessin, seka sairauden selattamiseen ja
sopeutumiseen etta moninaisten lisavaivojen hoidattamiseen.

* Osamainitsi olevansa kateellisia muiden sairausryhmien potilaille, jotka saavat kattavasti tukea.

* Muutama haastateltavista kertoi, ettd kokemus ldakarin tarjoamasta tuesta voi olla pienestdkin kiinni. Osa oli saanut
voimaa laakarin tarjoamasta hyvasta oivalluksesta tai empaattisesta lohdutuksesta.

e Suurin osa koki, etta tuki ammattilaisten taholta oli liittynyt yksinomaan sairauden hoitoon. Vastaanottokaynnit olivat
lyhyita eika niissa tarjottu keskusteluapua. Eritoten jalkihoito nahtiin puutteellisena.
 Toivottiin, etta ammattilaisten taholta tarjottaisiin tukea sairaudesta ja leikkauksesta toipumiseen ja tydelamaan

Eunﬁoutumlseen. Avun tarpeina mainittiin muun muassa fysioterapia, personal trainer, ravitsemusneuvoja, hieroja ja
otihoitoapu.

 Erds haastateltava kertoi, etta han oli akromegalian vuoksi joutunut hakeutumaan sairauseldkkeelle. Han oli saanut hyvin
niukasti apua tyokyvyttomyyselakkeen hakemiseen laakarista. Hyvana neuvona oli kuitenkin ollut se, etta pelkan
ak'romkeg'ahan vuoksi ei ole mahdollista saada tyokyvyttomyyselakettd, vaan sairastavan piti liittaa hakemukselle muita
sairauksia.

* Moni oli hakenut tarvitsemaansa tukea ulkopuolisilta tahoilta ja omakustanteisesti. Osa oli kokenut uupumusta, kun
apua sairauden kanssa elamiseen taytyi itse yksin hakea eri luukuilta. Koettiin, etta sairastava itse kannattelee itseaan
hoidollisesti. Tama loi turvattomuuden tunnetta.

e Sairastavia eiohjattu ammattilaisten toimesta juurilainkaan henkisen tuen piiriin. Avun piiriin oli paassyt hakeutumaan
vain itse aktiivisesti sen eteen toita tehneet ja apua vaatineet.

e QOsalla oli puhelinnumero suoraan sairaanhoitajan tai polin kautta, kun taas osalta puuttui tyystin kanava, jota kautta
olisi saanut yhteyden hoitavaan yksikoon tuen ja tiedon tarveen ilmetessa.
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Lahipiirilta saatu tuki

e Suuri osa haastateltavista oli saanut tukea ja keskusteluapuaeritoten perhe- ja lahipiirista. Tasta

huolimatta sairastava oli saattanut kokea syvaa yksinaisyytta, ahdistusta, pelkoa ja epavarmuutta
seka itsetunnon ongelmia.

e Osa haastateltavista oli kertonut sairaudesta hyvin avoimestilahipiirissa, osa taas ei niinkaan.
Puhumattomuus johtuiosin siita, etta sairastava ei halunnut kuormittaa laheisiaan omasta
sairaudestaan jatuntemuksistaan puhumalla. Osa ei taasen halunnut muiden ihmisten
maarittelevan itsedaan sairauden kautta. Puhumattomuus toimi osalla myos selviytymiskeinona.

* Haastateltavat kertoivat, etta osan ihmisista on vaikea suhtautua sairauteen ja keskusteluissa on kaynyt
niin, etta sairastava on itse joutunut lohduttamaan toista, mika nahtiin raskaana.

* Monella tyoelaman tuki oli mahdollistanut toimivan arjen ja auttanut jaksamisessa. Eritoten
tydkavereiden, oman esimiehen tai tyoterveyden puolen kerrottiin olleen keskustelutukenaja
apuna tyo-ja sairausarjen sovittelussa.

* Toisaalta nahtiin, ettatietoisuutta akromegaliasta tulisi yha lisata esimerkiksi tyoterveyden ja esimiesten
suuntaan. Eras haastateltava kertoi menettaneensa asemansa tyoelamassa sairauden vuoksi.
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Vertaistuen merkitys

* Selva enemmistd haastateltavista oli |0ytanyt vertaistuen piiriin itse tietoa ja tukea netista hakemalla.
Muutama haastateltava oli saanut tiedon Sella ry:sta ammattilaisten taholta.

* Valtaosa mainitsi saaneensa vertaistuesta merkittavaa apua niin tiedon kuin tuen tarpeen osalta.
Eritoten kiitosta kerasi Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n puheenjohtaja Anu Herala, jonka nimi
mainittiin useaan otteeseen haastatteluissa.

* Osa ei ollut saanut kaipaamaansa vertaistukea; saman ikaisia tai samassa tilanteessa olevia vertaisia ei
joko ollut tai sitten vertaistuen saaminen oli koettu vaikeana.

* (Osa mainitsi yhteydenoton olevan hankalaa. Ensikontaktin kerrottiin tapahtuneen sahkopostitse, minka
kirjoittaminen oli nostanut kynnysta ottaa yhteytta.

* Osa haastateltavista toivoi, etta vertaistukea saisi kasvotusten. He eivat olleet ikina nahneet muita akromegaliaa
sairastavia, vaan olivat ainoastaan puhuneet vertaisen kanssa puhelimessa.

* Nahtiin, etta kasvotusten tapahtuva vertaistuki painottui Pirkanmaan alueelle.

* Vertaistuelta toivottiin enemman pienimuotoista toimintaa, kuten arjessa ja kasvotusten tapahtuvia
keskusteluryhmia.

* Osa oli potilasyhdistyksen kautta hakeutunut sopeutumisvalmennuskurssille, mika oli ollut suureksi
avuksi.
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Tiedon lahteet

* Useat haastateltavat muistelivat, ettei julkisen terveydenhuollon puolelta ollut saanut riittavasti tietoa
tautiin ja sen hoitoon liittyen. Koettiin, etta tietoa oli pitanyt tivata. Osa oli kirjoittanut saamiaan ohjeita
ylos paperille, koska laakarilta ei saanut kirjallista materiaalia.

Osa mainitsi parhaimpina tiedon lahteina endokrinologin ja neurokirurgin. Ongelmana oli kuitenkin se, etta
akromegalian tuntevia ladkareita ja siihen erikoistuneita endokrinologeja oli vahan.

Osa oli tietoa hakiessaan etsiytynyt yksityisen puolen endokrinologille, josta oli kokenut saaneensa kattavammin
tietoa.

Vahemmisto oli saanut terveydenhuollon puolelta esitteen tai tietovihkosen seka apua tiedon ja tuen hakemiseen
linkkien tai Sella ry:n yhteystietojen muodossa.

Osa haastateltavista pohti, voiko informaation puute johtua siita, etteivat ammattilaiset itsekaan tieda
akromegaliasta riittavasti, esimerkiksi taudin ennusteen ja elinajanodotteen osalta.

* Lahes kaikki haastateltavat olivat itse tehneet tiedonkeruuta netistda. Moni oli itse ohjautunut Sella ry:n
sivuille. Potilasyhdistys mainittiin parhaimmaksi tiedonlahteeksi.

Tietolahteina Sellan lisaksi mainittiin muun muassa Terveyskirjasto ja Duodecim. Myos ulkomaiset tiedonlahteet
mainittiin.

Osalla tiedonhaussa oli apuna puoliso ja muu perhe. Osa kertoi oman taustansa terveydenhuollon puolelta olleen
avuksi tietolahteiden |dytamisessa ja tiedon omaksumisessa.

Osa oli kokenut l16ytaneensa riittavasti tietoa netista, kun taas osa koki oman tiedonhaun umpimahkaisena.
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Tiedon tarpeet

* Tietoa kaivattiin eritoten akromegalian oireisiin seka mahdollisiin liitannaistauteihin ja —vaivoihin, joita tauti voi
aiheuttaa. Lisaksi tietoa kaivattiin:

* taudin kulkuun, ennusteeseen ja elinajanodotteeseen

* taudin syntymekanismiin ja perinndllisyyteen

* hoidon kulkuun, ladkitykseen ja seurantaan —mita voi viela tapahtua ja milloin on terve?
* elamanlaatuun ja arjessa selviytymiseen

* tydkykyyn jatydelamassa parjaamiseen seka tyokyvyttomyyselakkeeseen

* Monelle oli epaselvaa, millaisena elama sairauden kanssa jatkuu ja voiko joskus viela olla terve.
* Erasta akromegaliaa sairastava pohditutti se, miten sairaus vaikuttaa elinajanodotteeseen omalla kohdalla, kun hanet oli

diagnosoitu jo nuoremmalla ialla ja etta kuinka monta vuosikymmenta eteenpain pistoshoitoa voidaan jatkaa.

* Koronaan liittyen oli epaselvyyttd muun muassa siitd, voiko rokotteen ottaa ja onko akromegaliaa sairastava
riskirynmassa vai ei.

e Osalla tiedon tarve oli ollut vahaisempaa, kun oma sairaus koettiin kokonaisuudessaan helppona.

e Myos tiedontarpeen ajankohta vaihteli vastaajien keskuudessa. Toisaalta osa oli ollut hyvinkin tiedonjanoisia taudin
ituEl?lstamBen vhteydessad, kun taas osa haastateltavista ei ollut halunnut liiaksi kuormittaa itseaan tiedoilla ennen
eikkausta.

* Hoitohenkilokunnan tulisi selvittaa sairastavan tiedontarvetta eri kohdissa hoitopolkua ja tarjota tietoa silloin, kun
sairastava sitd kaipaa.

* (Osaa kiinnosti tietda, kuinka monta muuta akromegaliaa sairastavaa Suomessa on.
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Kyselytulokset:
Taustatietoja
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Kyselyyn vastasi 23 henkiloa, joista suurin osa oli naisia.

e Vastaajat olivat aikuisia, syntymavuodetvalilta 1980-1940. Ikamuuttujan keskiarvo oli 44,4 vuotta.

19

Keskiarvo = 44,4 vuotta

Mediaani =43 vuotta

Mies Nainen Muu En halua vastata
Sukupuoli? (N = 23) Ikd? (N = 23) Nordic
Healthcare
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Kolmasosa vastaajista tuli Pirkanmaalta.

e Kyselyyn vastattiin suureltaosin eri maakuntia.
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Maakunta, jossa asut? (N = 23)

B =Tavserva(8)
= HYKS erva (5)
B -Tvkserva(4)

= KYS erva (3)

. = QYS erva (3)
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Yli puolet vastaajista oli kokopaivaisesti tyossakayvia.
Valtaosa asui puolison tai perheen kanssa.

e Vahemmistd vastaajistaoli sairauslomalla tai sairauselakkeella.

B Olen toissd kokopaivaisesti
M Yksin
Olen toissa osa-aikaisesti

® Olen sairauslomalla Avio- tai avopuolison kanssa

B Olen eldkkeella

B Olen sairause ikkeell3 M Avio- tai avopuolison ja lapsen tai lasten kanssa

H Olen ty6ton
B Lapsen tai lasten kanssa
En osaa sanoa

Healthcare

Mika seuraavista kuvaa omaa tilannettasi parhaiten? (N = 23) Miten asut talla hetkella? (N = 23) \Nordic
Group



Epaily ja diagnhoosi
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Valtaosa vastaajista oli kokenut oireita, kuten karkijasenten kasvua,
hikoilua, nivelsarkya ja vasymysta seka danen madaltumista ennen
diagnoosia.

11
12
13
14
15
16

Pituuskasvu 1
Karkijasenten kasvu (nenan, leuan, otsan, kasien jajalkojen kasvu) 2
lhon paksuuntuminen 3
lhon rasvoittuminen 4
Hikoilu 5
R 6
Paansarky

7

Kuorsaus
8

Nivelsark
v 9
Vasymys 10
Aidnen madaltuminen 1
Turvotus 12
Purentaviat 13
Kielen suurentuminen 14
Lihasten voimattomuus 15
16

Seksuaalinen haluttomuus

Ennen akromegalian diagnoosia koin myds yhden tai useamman N
sellaisen oireen, jo(i)ta ei oletdssd mainittu

Mita seuraavista oireista koit ennen diagnoosia? Voit valita useamman vaihtoehdon. (N = 23)

Nordic
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Kolme neljdsosaa vastaajista totesi, etta tauti oli tunnistettu vasta
pitkan ajan kuluessa ensimmaisten oireitten alettua.

B 0-2 vuotta
3-4 vuotta
B 5-9 vuotta

B 10 vuottatai
enemman

6
5
3
2 2 2 2
1 11 1 1 1 1 1
Kuinka pitka aika kului ensimmaisista oireista
akromegalian diagnoosiin omalla kohdallasi? (N = 23)

2021 2019 2017 2015 2013 2011 2009 2007 2005 2003 2001 1999 1997 1995 1993 1991 1989 1987 1985 1983

Mina vuonna sait diagnoosin?(N = 23 :
s ( ) Nordic
Mina vuonna sait oman arviosi mukaan ensimmaisia akromegaliaan liittyvia oireita? (N = 20) Healthcare
Group



Yli puolet vastaajista oli tavanneet ainakin erikoislaakaria ja
terveyskeskuslaakaria akromegalian diagnosointiin liittyen.

* Moni oli lisaksitavannutsairaanhoitajaa, tydterveyslaakaria, yksityisen puolen erikoislaakaria seka
terveydenhoitajaa.

0 N o u b W N R

Tyoterveyslaakaria 1
Terveyskeskuslaakaria

14
Erikoisladkaria(yksityinen)

Sairaanhoitajaa
Terveydenhoitajaa

Akromegalian diagnoosin saamisen yhteydessatapasinyhta tai

2

Healthcare

Keita kaikkia tapasit hoitopolulla akromegalian diagnoosiin liittyen? (N = 23)) \Nordic
Group



Kaikilla vastaajilla diagnoosia edelsi kasvuhormonin mittaus
laboratoriotutkimuksella seka magneettikuvaus.

* Yli puolella vastaajista diagnoosin tekoon sisaltyi myos sokerirasituskoe.

# Nimi
14 B 1 Kasvuhormonin mittauslaboratoriotutkimuksella
2 Sokerirasituskoe
3 Magneettikuvaus
4  Akromegalian diagnoosin tekemiseen liittyi yksi tai
useampi muu vaihe, jo(i)ta tdssd ei ole mainittu
4
1 2 3 4
Mita seuraavia vaiheita diagnoosin tekoon sisaltyi? (N = 23) \Ngrd]{
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Liitannaissairauksista enemmistd mainitsi korkean verenpaineen,
nivelrikon ja uniapnean.

e Lahes puoletvastaajista kertoilisaksi sairastavansa yhta tai useampaa akromegaliaanliittyvaa
litannaissairautta, joita ei kyselyssa mainittu.

© 00 N o Uu b~ W N

N
= O

Nivelrikko 1

|
o

Uniapnea 2

Diabetes

Kuukautiskierron hairiot

I
w

Korkea verenpaine

Sydamen |dppéavika >

Sydamen rytmihairio 6 2
Aivolisdkkeen vajaatoiminta 7 3
Paksusuolen kasvaimet 8 3

Lihaskudossairaus

Minulla on myds yksi tai useampi sellainen akromegaliaan
liittyva liitdnnaissairaus, jo(i)ta ei tdssa mainita 10

e}
N

11

Z|
(o]

Akromegaliaan liittyy usein liitdnnadissairauksia. Onko sinulla jokin seuraavista
sairauksista? Voit valita useamman vaihtoehdon? (N = 19)
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Hoitokokemus
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Yli puolet vastaajista oli hoidon jalkeisessa seurannassa.
Pienempi puolisko vastaajista kertoi olevansa leikkaus- tai lagdkehoidossa.

B Minulla on todettu akromegalia, mutta en ole saanut
siihen viela leikkaus- tai lddkehoitoa.

Olen leikkaus- tai laakehoidossa.

B Olen hoidon jalkeisessa seurannassa.

B Olen lopettanut lddkehoidon.

B En endad kady seurannoissa laakarin vastaanotolla.

M En osaa sanoa

Healthcare

Mika seuraavista vaiheista kuvastaa parhaiten tamanhetkista tilannettasi? (N = 23) \Nordic
Group



Hoidon jalkeisessa seurannassa olevista vastaajista yli puolella ei ollut
ladkehoitoa seurannan yhteydessa.

W Hoidon seurantailman laakkeita

Hoidon seuranta ladkehoidon kanssa

Healthcare

Mika seuraavista kuvaa parhaiten seurantavaihettasi? (N = 14) \Nordic
Group



Yli puolella vastaajista oli seuranta vuoden valein.

m 3 kk vdlein
6 kk vélein

B 1 vuoden vialein

2 vuoden valein

B Harvemmin
B En enda kdy seurannassa

En osaa sanoa

Healthcare

Kuinka usein kdyt seurannassa talla hetkella? Valitse tilannettasi parhaiten kuvaava vaihtoehto. (N = 23) \Nord]{
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Lahes Kkaikilla vastaajilla seurantakaynteihin liittyi verikokeet.
Yli puolella vastaajista seurantaan kuului myos magneettikuvaus.

N oo o o W

Verikokeet

Sokerirasitustesti

Magneettikuvaus

Paksusuolen tahystys

Hoitajan vastaanottokaynti / ohjaus

Sydamen toimintaan liittyvat tutkimukset (esim. ultradani, EKG)

Akromegalian seurantakayntei hini liittyy myds muita
toimenpiteitd, joita tdssa ei ole mainittu

5

Mita toimenpiteita seurantakadynteihisi liittyy (voi olla ennen seurantakayntia tai sen aikana)? (N = 23) \Ngrd]c
Healthcare
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Hoitopolku nahtiin osittain sujuvana ja selkeana, mutta eritoten tuen
tarpeiden huomioinnissa ja tarjoamisessa nahtiin puutteita.

*) Mustalla merkityissa teemoissa oli nahtavissa selkeda hajontaa (vaittama 4) seka suurimmat puutteet (vaittamat 6-8).

“) Vaaleanpunaisella merkityt teemat (vaittamat 9-11) nahtiin parhaiten toimivimpina.

1 Tahadnastinen hoitopolkuni on ollut minulle selkea.

2 Sain diagnoosin ensioireiden ilmaannuttua nopeasti.

3 Diagnoosinjalkeen minulle kerrottiin nopeasti, miten hoitoni
etenee seuraavaksi.

4 Diagnoosinjalkeen minulle on ollut selkedd, mistd voinsaada
tukea sairauden kanssa el dmiseen ja arjessa jaksamiseen.

5 Ensimmaiset hoitotoimenpiteet tehtiin kohtuullisessaajassa
diagnoosinvarmistumisen jalkeen.

6 Henkinen jaksaminen on huomioitu sairauden hoidonaikana.

7 Minulle on tarjottu tarvitsemaani henkista ja/tai sosiaalista tukea
ja apuasairauden kanssa elamiseen ja arjessa jaksamiseen.

8 Elamantilanteeni ja sairauteni vaihe on otettu huomioon
hoidollisen tuen tarvitsemista kartoitettaessa.

9 Leikkauksenjalkeiset seurantakaynnit alkoivat riittdvan nopeasti
hoidon paatyttya.

10  Minullaon selkea kasitys siitd, mika tahovastaa hoidostani talla
hetkel 3.

11 Minullaon selkea kasitys siitd, miten hoitoni jatkuu
tulevaisuudessa.

12 Minullaon selked kasitys siitd, miten parjaan sairauden kanssa

seurantakdyntien valisena aikana.

10
11

12

W 1 =Taysin eri mieltad

2 =Jokseenkin eri mielta

B 3 = Ei samaa eikd eri mielta

B 4 = Jokseenkin samaa mielta

M 5 = Taysin samaa mielta

W Kysymys ei liity minuun tai se ei ole
ajankohtainen minulle.

Mita mielta olet seuraavista vaittamista
hoitopolun sujuvuuteen liittyen? (N = 23)
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L aakehoito
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Yli puolet vastaajista kaytti laakevalmistetta akromegalian hoitoon.

m1 Kylla
2 En

Kaytatko jotakin laakevalmistetta nimenomaan akromegalian hoitoon?

Vastaa "Kylla”, mikali kaytat jotain ladkevalmistetta akromegalian hoitoon.

Vastaa "En”, mikali kayttamasi laakevalmiste liittyy ainoastaan akromegalian liitannaissairauksiin, kuten \
Nordic

korkeaan verenpaineeseen tai diabetekseen. (N = 23) ek
ealthcare
Group



Hyvinvointi ja salrauden vaikutus
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Vastaajien arviot omasta fyysisesta hyvinvoinnista vaihtelivat suuresti.

e Vastaajienantamatarvosanatjakautuivatsuhteellisen tasaisestiasteikolla 1-10.

7 2
g
I -

N

Miten hyvaksi koet fyysisen hyvinvointisi talla hetkella? Fyysinen hyvinvointi

tarkoittaa esimerkiksi tunnetta hyvasta terveydentilasta seka kivuttomuutta ja energisyytta. (N = 23)

\
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kohosivat hieman ylemmas (asteikolla 1-10) suhteessa fyysiseen

I Henkisesta hyvinvoinnista kysyttdessa vastaajien kokemukset
hyvinvointiin.

Nordic
Healthcare
Group

Miten hyvaksi koet henkisen hyvinvointisi tidlla hetkella? Henkinen hyvinvointi
tarkoittaa esimerkiksi omaa mielenrauhaa, hyvaa oloa ja minakuvaa. (N = 23) \



arvosanoja 7 ja 8 (asteikolla 1-10), joskin vastauksissa oli ndhtavisséa

I Vastaajien kokemus sosiaalisesta hyvinvoinnista painottui lahemmas
hajontaa.

N
Miten hyvaksi koet sosiaalisen hyvinvointisi talla hetkella? Sosiaalinen hyvinvointi Nordi
tarkoittaa esimerkiksi toimivia ihmissuhteita ja osallisuutta yhteiskuntaan. (N = 23) \Hg.‘gltlﬁcare
Group



Hyvinvointiin liittyvissa vastauksissa esiintyi paljon hajontaa. Yli puolet
vastaajista koki, etta sairaus oli kyselyhetkella hyvin hallinnassa. Lahes
kolme neljasta kertoi sairauden aiheuttaneen Kkipuja.

* VYli puolet vastaajista koki, ettd sairaus oli heikentanyt elamanlaatua ja itsevarmuutta seka sairauden aiheuttamat muutokset olivat vaikuttaneet arkeen

negatiivisesti.

* Puolet vastaajista oli sita mielt3, ettei sairaus ole pienentanyt [ahipiiria eika sosiaalista kanssakaymista oltu vahennetty sairauden vuoksi.

1 Koen, etta sairautenion talld hetkelld hyvin hallinnassa.

2 Ihmissuhteet |3 heisteni kanssa ovat tiivistyneet sairauden
aikana.

3 Koen oloni elinvoimaiseksi.

4 Olen kokenut yksindisyytta sairaudesta johtuen.

5 Koen, etta |dhipiirini on pienentynyt sairauden myota.

6 Sairaus ahdistaa minua usein.

7 Sairaus on heikentanyt eldméanhallintaani.

8 Tulevaisuuteni vaikuttaa epavarmalta sairauden vuoksi.

9 Sairaus haittaa jokapaivaisista tehtdvista suoriutumista
(esim. tyot, kotityotja arjen askareet).

10 Koen, etta sairaus on heikentdnytitsevarmuuttani.

11 Sairaudesta johtuvat muutokset ul konadssani vaikuttavat
arkeeni negatiivisesti.

12 Sairaus on rajoittanut harrastuksiani.

13 Olen vahentanyt tietoisesti s osiaalista kanssakdymista
sairauden vuoksi.

14 Sairaus on aiheuttanut minulle kipuja viimeisen

3 kuukaudenaikana.
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Mita mielta olet seuraavista vaittamista hyvinvointiin
ja sairauteen liittyen? (N = 23)

W 1 =Taysin eri mieltd

2 = Jokseenkin eri mielta
M 3 = Ei samaa eika eri mielta
M 4 = Jokseenkin samaa mielta

W 5 = Taysin samaa mieltad
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10
11

Merkittavimmin sairauden nahtiin hankaloittaneen elamaa liittyen
vastaajan minakuvaan, kehonkuvaan, itsetuntoon ja fyysiseen kuntoon.

Vaikka vastauksissa oli hajontaakin, sairauden nahtiin hankaloittaneen ja rajoittaneen kohtalaisesti elamaa koskien vastaajan henkista jaksamista,
lasten hankintaa, ihmissuhteita ja seksuaalisuutta seka opiskeluita ja tydssakayntia.

Myds harrastukset ja vapaa-ajanvietto seka ystavyyssuhteet nousivat esiin kohtalaisesti rajoitteellisina.

Opintojen valinta tai uravalinta
Opiskelut tai tyossakdynti
Ystavyyssuhteet
Ihmissuhteet ja seksuaalisuus
Lasten hankinta

Suhtautumiseni omaan kehoonija ulkondkdoni
(kehonkuva)

Mindkuva

Itsetunto

Henkinen jaksaminen
Fyysinen kunto

Harrastukset ja vapaa-ajan vietto

10
11

Arvioi, minkdlainen vaikutus akromegalialla on kaiken kaikkiaan ollut seuraaviin,
mahdollisesti elamaasi kuuluviin osa-alueisiin. (N = 23)

M 1 = Hankaloittanut tai rajoittanut merkittavasti
2 = Hankaloittanut tai rajoittanut kohtalaisesti

M 3 = Ei hankaloittanut eikd helpottanut

B 4 = Helpottanut tai edistanyt kohtalaisesti

B 5 = Helpottanut tai edistanyt merkittavasti

M En osaa sanoa
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Tuen tarve ja tiedon lahteet
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Valtaosalla oli hyva ymmarrys omasta sairaudestaan ja sen luonteesta.
Yli puolet vastaajista koki, etteivat terveydenhuollon ammattilaiset olleet

usein kysyneet sairastavan omista hoitoon liittyvista tavoitteista.

* Tiedon tarpeisiin liittyvissa vastauksissa esiintyi paljon hajontaa. Vastauksista kay kuitenkin ilmi, etta yli puolet olivat taysin tai jokseenkin eri mielta

siita, ettad terveydenhuollon ammattilaiset olisivat kertoneet heille oireiden ja haittavaikutusten omatoimisen seurannan tarkeydesta.

* Monella vastaajalla oli hyva tai jokseenkin hyva ymmarrys hoitoon liittyvista vaihtoehdoista. Noin puolet vastaajista oli jokseenkin samaa mielta siitg,
ettd he tietavat riittavasti niista |ladkehoidoista, joita heille oli annettu akromegalian hoitoon.

1 Minulla on hyvd ymmarrys sairaudestanija sen luonteesta.

2 Minulla on hyvda ymmarrys sairauteni hoitoon liittyvista
hoitovaihtoehdoista.

3 Terveydenhuollon ammattilaisilta saamani tieto sairaudestanija sen
hoidosta on ollut helposti ymma rrettavaa.

4 Tiedan riittavasti niista ladkehoidoista, joita minulle on annettu
akromegalian hoitoon.

5 Terveydenhuollon ammattilaiset ovat kertoneet minulle oireiden ja
haittavaikutusten omatoimisen seurannan tarkeydesta.

6 Minulle on selvaa, missa tilanteissa minuntulisi ottaa yhteytta
hoitavaanyksikkoon.

7 Minulle on selvaa, mitd hyva hoitotulos tarkoittaa sairauteni
hoidossa.

8 Terveydenhuollon ammattilaiset ovat kysyneet usein omista hoitoon
liittyvistd tavoitteistani.

9 Terveydenhuollon ammattilaiset antavat minulle tietoa asioista, joita
minun kannattaisi tehda terveydentilani parantamiseksi.

10  Olen tyytyvdinen hoitoyksikdstani saamaani ohjaukseen.
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Mita mielta olet seuraavista vaittamista tiedon
tarpeisiin liittyen? (N = 23)

W 1 =Taysin eri mielta

2 = Jokseenkin eri mielta
M 3 = Ei samaa eika eri mielta
M 4 = Jokseenkin samaa mielta

B 5 = Tdysin samaa mielta
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Vastaajien tiedontarpeisiin ndhden suurimmat aukot tietojen
saatavuudessa olivat 1) elintavat akromegalian diagnoosin jalkeen,
2) akromegalian ennuste, 3) mahdollisuudet saada henkista tukea
ja 4) Kelan tarjoamat etuudet.

Yleinen tieto akromegaliasta e 17 B Kuinka paljon kaipasit tasta tietoa?
2,78
Akromegalian hoitovaihtoehdot _291 4,52 Miten hyvin tieto oli saatavilla?
I .70
Akromegalian oireet 257

Akromegalian ennuste _ 4,87
Elintavat akromegalian diagnoosin jalkeen _ 4,70

Muiden potilaiden kokemukset _257 4,78

Mahdollisuudet saada henkistd tukea _ 391
_ 3,50

Mahdollisuudet saada sosiaalista tukea 1,64

Kelantarjoamat etuudet _ 3 96
_ 4,00

Potilasjarjestojen toiminta

0 1 2 3 4 5 6
Keskiarvo
Arvioi seuraavia tiedon tarpeita oman tarpeesi ja tiedon saatavuuden nakokulmasta (skaalalla 1-5). (N = 23) Nordic
Healthcare
Group



Suurin osa vastaajista oli kaivannut tietoa akromegalian ennusteesta,
muiden potilaiden kokemuksista, akromegalian oireista ja elintavoista
akromegalian diagnoosin jalkeen.

Valtaosa oli sita mielta, etta tietoa oli
erittain huonosti saatavilla koskien
sairastavan mahdollisuuksia saada
henkista tukea. Taman jalkeen
mainittiin huono tiedonsaanti eritoten
koskien sosiaalisen tuen
mahdollisuuksia seka Kelan tarjoamia
etuuksia.

Yli puolet oli sita mielt3, etta
potilasjarjestodjen toiminnasta oli hyvin
saatavilla tietoa.
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Yleinen tieto akromegaliasta
Akromegalian hoitovaihtoehdot
Akromegalian oireet

Akromegalian ennuste

Elintavat akromegalian diagnoosin jalkeen
Muiden potilaiden kokemukset
Mahdollisuudet saada henkista tukea
Mahdollisuudet saada sosiaalista tukea
Kelan tarjoamat etuudet

Potilasjarjestdjen toiminta
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Kuinka paljon kaipasit tasta tietoa? (N = 23)
W 1=En lainkaan
2
m3
ma

M 5 = Erittdin paljon

Miten hyvin tieto oli saatavilla? (N = 23)

B 1 = Erittdin huonosti

2
3
4
B 5 = Erittdin hyvin NDrdiC
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Yli puolet vastaajista olivat halunneet saada akromegaliaan liittyvaa
tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta ja yliopistosairaaloiden

harvinaissairauksien keskuksista.

» Lahes kaikki vastaajat olivat hakeneet tietoa Aivolisake-potilassyhdistys Sella ry:n sivuilta, minka jalkeen eniten kaytetyimmat tietolahteet olivat
akromegaliaa sairastaneet ja Duodecimin terveyskirjasto seka terveydenhuollon ammattilaiset ja sosiaalinen media.

Vastausten
maara

22
19
19
18
13
11

9
9
8
6

N

Mistd seuraavista tietoldhteistd olet hakenut akromegaliaan liittyvaa tietoa? (N =23)

Akromegalian potilasjarjeston (Aivolisike-potilasyhdistys Sellary) sivuilta
Muilta akromegaliaa sairastaneilta

Duodeciminterveyskirjastosta

Terveydenhuollon ammattilaisilta

Sosiaalisesta mediasta

Terveyskylasta (Harvinaissairaudet.fi)

Sairaanhoitopiirien kotisivuilta

Kirjaston tietoldhteista

Ulkomaisista tiedonlahteista

Olen hakenuttietoa yhdesta tai useammasta sellaisesta |dhteestd, jota tdssa listassa ei

mainita
Yliopistosairaaloiden harvinaissairauksien keskuksista

En osaa sanoa

Vastausten  Mistéd tietoldhteistd haluaisit saadatietoa? (N =23)

maara

12 Terveydenhuollon ammattilaisilta

12 Yliopistosairaaloiden harvinaissairauksien keskuksista

11 Sairaanhoitopiirien kotisivuilta

9 Muilta akromegaliaa sairastaneilta

8 Akromegalian potilasjarjeston (Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry) sivuilta
7 Terveyskylasta (Harvinaissairaudet.fi)

6 Duodeciminterveyskirjastosta

4 Sosiaalisesta mediasta

3 Kirjaston tietolahteista

3 En osaa sanoa

1 Ulkomaisista tiedonlahteista

0 Olen hakenut tietoa yhdesta tai useammasta sellaisesta lahteesta, jota tdssa

listassa ei mainita
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Potilasyhdistys Sella ry:sta
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Suuri osa vastaajista oli Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n jasenia.

* Sella ry oli vastaajien kesken tuttu potilasyhdistys.

| Kylla
En

H En ole kuullut Sella ry:sta

Healthcare

Oletko Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n jasen? (N = 23) \Nordic
Group



Jasenvastaajat vaikuttivat olevan hyvin tyytyvaisia Sella ry:n toimintaan
(niilta osin, mista eri osa-alueista heilla oli kokemusta).

Kel\j:;lgra\l:n&éﬂ Sella ry:n kotisivujen tiedon hyddyllisyys (N = 16) 3 5 3 2 2
EEN
Facebook-sivujen Keskiarvo 7,27 N . *
o Sella ry:n Facebook- tiedon hyadyll N=16
tiedon hyédyllisyys Mediaani 7 ella ry:n Facebook-sivujen tiedon hyddyllisyys ( ) o N
sai alhaisimman k. B 1 = Erittdin tyytymadton
keskiarvon. Keskiarvo 8,62 Tiedon jakaminen (tieto- ja tukimateriaalit, ohjeet ja vinkit) 5 2
Mediaani 8 (N = 16) m3
Sella ry:n tukipuhelin o
ja neuvontapalve|Ut Keskiarvo'9,22 Tukipuhelin ja neuvontapalvelut (N = 16) *
seka vertaistuki Mediaani 10 P : P we
kerasivat ) W6
i i Keskiarv
parhaimmat pisteet. T\jlegia:n?’gg Vertaistuki (N= 16) 7
ms
N . - i mo
*) Osa vastaajista ei osannut arvioida Keskla_rvo 5_3'43 Kurssit ja webinaarit (N=16) 1 | 4 9 * o
Sella ry:n toimintaa sen kaikilla osa- Mediaani9 10 = Erittain tyytyvainen
i A i ill3 - B En osaa sanoa
alueilla. Syynaollee se, ettei heilla ollut Keskiarvo 8,38 .
kokemusta Sella ry:n toiminnasta ko. osa- - Tapahtumat (N=16) 1| - 4 8
alueilla, kuten turvatuotteissa. Mediaani 8,5
Keskiarvo 9 *
Mediaani9 Turvatuotteet (N = 16) [l 15
Arvioi Sella ry:n toimintaa seuraavilla eri osa-alueilla asteikolla 1-10. (N = 16) N Nordic
Healthcare

Group



Valtaosa jasenvastaajista toivoi Sella ry:n tarjoavan enemman
vertaisryhmatapaamisia seka tietoutta uusista ladketieteellisista
tutkimuksista ja ladkehoidoista.

* Yli puolet vastaajista toivoivatlisaksivinkkeja arkeen ja arjessa selviytymiseen, kursseja
akromegaliaa sairastaville seka tietoa ja ohjeistuksia sosiaalietuuksien hakemiseen.

2

m 1 Vinkkejdarkeen jaarjessaselviytymiseen
3 _ 8 2 Tietoa ja ohjeistuksia sosiaalietuuksien hakemiseen

B 3 Kurssejaakromegaliaa sairastaville
4 _ 4 M 4 Kurssejaakromegaliaa sairastavien |l dheisille

B 5 Tietoutta uusistalaaketieteellisista tutkimuksista ja ladkehoidoista

7 Tukipuhelinpalveluita
7 2
N
Mitd toimintaa haluaisit Sella ry:n tarjoavan enemman/laajemmin? (N = 15) Nordic
\Healthcare
Group



Vastaajat, jotka eivat olleet Sella ry:n jasenia, toivoivat
potilasyhdistyksen eritoten jakavan tietoa ja tarjoavan vertaistukea.

e Tiedon jakamisen ja vertaistuen jalkeen karkeen nousivat tukipuhelin ja neuvontapalvelut seka
tapahtumat.

Tiedon jakaminen (tieto- ja tukimateriaalit, ohjeet ja vinkit)
Tukipuhelin ja neuvontapalvelut

Vertaistuki

Kurssit ja webinaarit

Tapahtumat

Turvatuotteet

Healthcare

Mita toimintaa haluaisit potilasyhdistyksen tarjoavan? (N = 5) \Nordic
Group



Kiitos!

Lisatietoja:
Ronja Mahosenaho, Senior designer Anna-Kaisa Asikainen, Service design project manager
Ronja.mahosenaho @nhg fi Anna-kaisa.asikainen@nhg_fi
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