Monenlaisia aivolisakesairauksia
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ivolisike on herneen
kakoinen umpieritysrau-
hanen, joka sddtelee eli-

mistdn harmonitaimintaa, Aivo-
[isdkesairauden taustalla voi olla
yhden tai useamman hormonin
vajaa- tai lilkaeritys, aivolisdkkeen
kasvain tai aivolisdkkeen puuttu-
minan. Yleinen syy aivolisikkean
toiminnan hdiriintymiselle on kas-
vain, Harvinaisempia syitd aivo-
lisdkkeen vajaatoiminnalle ovat
vaikea synnytys, aivolisdkkeen

tulehdukselliset sairaudet, muut
kallonsisdiset tulehdukset, kallo-
vammat, aivolisdkkesn veran-
kiertahdiridt ja synnynndiset
hormonipuutokset,

Prolaktinooma

*leisin aivolisakesairaus on pro-
laktincoma eli maitohormaonia
tuottava kasvain, joka on naisilla
yleisempi kuin miehilld. Syyta
prolaktincoman syntymiseen ei
ole saatu selville.

Akromegalia

Akromegalia syntyy aivolisik-
keen kasvaimesta, joka aiheut-
tan kasvuhormenin likaeritysts.
Tats aivolisdkesairautta todetaan
Suomessa nein 20 thmiselld vuo-
sittain, Akromegalia on harvinai-
nen, ja sen albeuttamien oireiden
tunnistamiseen vel kulua aikaa
vuosikausia,
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Anu Heralan oudot oireet
olivat Akromegaliaa

Vasta oikean lddkarin loytyminen mahdollisti oikean hoidon

nu Herala littyi aivolisake-
Apmilaimn yhdistykseen

vuanna 2008, Tuallain
han ofi viimein saanut akrome-
galia-diagnoosin, Sairauden
diagnosointia edelsi 14 vuoden
ajan jatkunut epdtietoisuus muun
muassd epilepsiakohtausta muis-
tuttaneiden kasturnisoireiden
syystd, Miille ei lgytynyt tutki-
muksissa minkddnlaista selitystd,
koska kukaan ei osannut tehdd
wireista cikeaa jehtopiddtsta.
Miinpa sinnikas ja sdhdkka Anu eli
arkeaan aika ajoin esintyneistd

Cushingin tauti

Cushingin tauti jehtuu lisimu-
nuaisen toimintaa sdatelevin
ACTH-hormanin Hikatustannos-
ta. Kortisolia erittyy elimistdan
liikad, mikd johtad muun muassa

kasvajen pybristymiseen (ns, kuu-

kasvaisuus) ja heikentyneeseen

glukeosin sietoon. Cushingin tau-

ti voi johtua myos pitkSaikansesta
kartisenin kaytasta.
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kaatwmisista jo muistikatkoksis-
ta sen enempdd huolestumatta,
Laheiset eivdt osanneet kiinnit
t3d huomicita vahitellen muwt-
tuneaseen ulkondkdin, Luomet
turpoasivat ja hampaiden valiin
ilmestyi rakoja. Akromegaliassa
kasvuhormonin likatuotanto joh-
taa lwiden kasvuun, mikd Anulla-
kin ndkyi kdmmenten ja jalkojen
kasvuna sekd sormien paksuun-
tumisena. Kasvavia raajoja sirki
kaiken aikaa. Anun 33ni madattui
kilpirauhashormonihdiridén vuoksi
niin, ettd entista sopraanca

Monissa aivolisdkesairauksissa
aireisto vaihtelee sen mukaan,
anko kyseessd hormanin litka-
viri vajaaeritys. Myds lapsella voi
olla aivelisdkesairaus. Hormoni-
hoideilla pystytddn korjaamaan
kasvua ja kehitystd, kun kyse
on esimerkiksi kasvuhormonin
vajaatoiminnasta. Synnynndinen
aivolisdkkeen puuttuminen on
henked uhkaava ja elinkaarta
Iyhentdvd harvinainen sairaus.

luultiin pubelimessa mieheksi,
Kum aikuisikansd peruster
veend elineelle Anulle puhkesi
diabetes ja verenpainetauti mui-
ne lishoireineen, paljastui niiden:
ki sywksi vuanna 2007 ISytynyt
aivolisdkekasvain, Sairaus todet-
tiin madrittamalld kasvuhormani-
arvo, joka Anulla oli kymmenker-
tainen. Kasvain leikattiim vuonna
2008, Anu kertoo, ettd “vililld oli
sukat sekaisin, mutta ne oli vain
kerdttava”. Pavittdinen 138ke-
madrd osoittautui valtavaksi
pistoshoitoineen kaikkineen.
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Arki e ole edelleenkiin
ennustettavaa, Anun kohdalla
sdiraus ehti edetd pitkdlle ennen
eikeaa diagnoosia. Hoitotoimen-
piteiden jalkiseuraukset ovat
yllittaneet Anun usdasti ikavalla
tavalla, Tahdistinleikkauksen Anu
on kiynyt 15pi jo neljiisti kuu-
kauden sjanjaksclla. Eplonninen
leikkauskierre sai alkunsa joulun
alla. Kotiutusvaiheessa otetuista
keuhkeokuvista ai huomattu, ettd
tahdistimen toinen lanka oli ja§-
nyt irti. Anu kertoo ajatelleensa
kotona jatkurseen huonovointi-
suuden ja rytmihdirididen olleen
"alkukankeutta®, eikd heti lh-
tenyt oreitaan valittelemaan.
Lahes viikon jatkunut hengenvaa-
rallinen tilanne havaittiin keuhko-
kuvista, kun kardiologi katsoi
kuvat uudelleen, Avuksi tarvittiin
kiireellistd pdivystysleikkausta,
Sekddn e riittdnyt, vaan langat
irtosivat toistamiseen. Vield kol-
maskin leikkaus epdonnistui, ja
taas Anua kiiddtettiin paivystys-
leikkaukseen. Lankojen irtoamis-
riski tahdistinleikkauksissa on
0,1 prosenttia. Anun kohdalla
|dhes mahdottomalta kuulostava
todenndkbisyys on toteutunut jo
kalmesti.

Simnikkdinkin alkaa peldtd seu-
rauksia, kun samoja toimenpitei-
td joudutaan tekemadn moneen
kertaan. Lankojen ujuttamista
syddmeen laskimosuonia pitkin
pidetddn jo rutiinitoimenpiteend.
Anu ikmettelee, miksei se hanen
kohdallaan onnistu. Virheitd voi
tapahtua, mutta i kai sentddn
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toistuvasti saman ihmisen kahdal-
la. Anu odottaa jdnnitykselld sew-
raavaa keuhkokuvausta ja toipuu
Ieikkauksista. Aikanaan potilas-
vahinkokeskus selvittda, millaisia
selityksia toistuville tahdistin-
lankaojen irtocamiselle I8ydetddn,

Anun kokemukset osoittavat,
etta akromegaliaan sairastunut
ei voi tyytyd hoitohenkildkunnan
padtelmiin. Omiin tuntemuksiin
on uskallettava luottaa, vaikka
ammattinenkitdtkddn eivat osaisi
yhdistda erillisia oireita. Oikean
diagmoosin merkitysta ei voi
likaa korostaa, mutta sekdan
el vield riitd. $8dnndllisen jatko-
seuranman ja tarpeen mukaisten
hoitojen saaminen ei ole mikaan
itsestddnselvyys. Varhaisemmalla
diagmosoinnilla voitaisiin walttaa
maonia vakavia litdnnaissalrauk-
sla.

Uudenlaisen eldman hyviksy-
minen i ale allut Anulle help-
poa. Nyt hin jo ajatteles 134kkei-
den olevan vain korvaavaa hoi-
toa. Aivolisakekasvainta el saatu
kokonaan pols. 54 yritetddn
edelleen plenentda pistoslaaki-
tyksella. Jatkuva kortisenildakitys
on Anumn sairauden holdossa valt-
tam Attdnnys. Sairaus ei ole silti
MUUTLANUE ANUR MENSVAS ja te-
kevad perusluonnetta. Toiminta-
kyky jaksamisen ja muistin osalta
el ale entisallidn. VirFallisen elike-
ian tayttymisestd huolimatta Anu
jatkaa edelleen osa-aikatybssh,
Miglekss 1o vahentid murehti-
mista, vaikka sairauden seurauk-
set tuovat haasteita tydhankin.
Leikkauskierteen jalkeankin Anu
on jo aloitellut paluuta t&ihin.

Voimavaroja sairauden
tuomiin muutaksiin

Tarkein voimavara Anulle on ollut
oma perhe, jota sairaus on toi-
saalta koeteliut, toisaalta vahuis-
tanut, anulle pualise, lapset seka

lapsenlapset tuovat suwrta iloa
ja tulevaisuuden wskoa eldmadn.
Anu mainitsce onnekseen hinen
oireensa kokonaisuutena
huocmicineen lddkarin 18y tymi-
sen. Terveydenhuaollossa hoidet-
tiin vuosikausia vain yhta oiretta
kussakin paikassa, jolloin varsi-
nairen syy jdi selvittamatta. Kum
oirekirjo on mittava tassakin har-
vinaisessa sairaudessa, 133karin
on asattava katsoa kokonaisuutta
omaa erikoizalaansa laajemmin.
Jos sita ei olisi tapahtunut, Anu
tuskim olisi jakamassa paotilas-
yhdistys Sella ry:ssa muille sitd
hywad, minka on itse kokenut yh-
distystoiminnasta saaneensa. Anu
on motivoinut edistamadn hoi-
don saatavuutta koettuaan itse
monia vaikeuksia hoitopolullaan.
Anu on toiminut aiemmin Stel-
la ry:ss58 varapuheenjohtajana.
Syksylld 2013 Anu valittiin yhdis-
tyksen puheenjohtajaksi. Potilas-
yhdistystoimintaa tarvitaan, jotta
aivolisakesairauksien tunnistami-
seksi tarvittava tieto levidis niin
patilaiden kuin ammattihenkilai-
denkin keskuudessa. Yhdistyksen
puheenjohtajana Anu haluaa
auttaa aivolisikepotilaita saa-
maan asianmukaista ja osaavaa
hoitoa. Yhdistykseen kannattaa
hakeutua, oli perheessa sitien
lapsi tai aikuinen paotilas. Yhdis-
tystoiminnasta Anukin saa itsel-
leen voimia ja vertalstukea,
Harvinaisissa sairauksissa on
samaniaisia haasteita, joiden
nakyvbksi tekeminen onnistuu
paremmin yhteistydssd muiden
potitasyhdistysten kanssa, A
on ollut aktiivisesti yhteydessa
eri teimijothin Alvolisake-potilas-
yhdistys Sella ry:ss3 verkostoi-
tuminen yhdistyskentdlls on
aloitettu yhteistyalla Apeced ja
Addison ry:n kanssa, Yhdistykset
saivatkin Raha-automasttivh-
distykseltd kaksivuotiseen APS
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APUA 2014-2015 -projektiin avus-
tuksen. Projektissa tydskentelee
yhdistysten yhteinen tyontekijs,
jasen tavoitteena on muun
muassa kehittdd vertaistukea

ja uutta toimintaa jasenistdlle.
Tahdn tarkoitukseen on muodos-
tettu meljd ryhmadd: Tiedotus-,
Tapahtuma- ja Tuki-ryhmat sekd
ohjausryhma. Lisatietoa projektin
kuulumisista |&ytyy yhdistysten
kotishuilta. B

Any Hevala osallistui
muiden yhdistysaktitien
kanssa Hdmeenlinnassa
marraskuussa 2013 jdres-
tatyille Akfivien panaiie.
Haranaisetypksikkd on jdges-
iyt aktivien wikonloppuia
haninaisyhdistyksille jo
vuosien a@n. Yuodesn 2003
syyskauden fapaamisessa
Jarestdsuunnitieljs Mirva
Kiiverin aiheena olf anoinfi.
Koulutusseranniriela Aull
Tynkkynen veti vertais-
kehittémisen pajea, Aktivien
pdivien Al suunniteliaan
harvinaiyhdstysten
foheiden pohjalta.
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SELLA ry

Aivolisdke-
Potilasyhdistys
Sella ry

listtyi marraskuussa
Invalidiliiton jdsen-
yhdistykseksi, Yhdistys
an perustettu vwonna
1997, Valtakunnallisessa  Srmshnmenes o
yhdistyksessd an 310 j&-

sentd, joista 18 an lapsifasenid. Yhdistyksen
tarkein tehtava on jakaa tictoa aivolisake-
safrauksista. Vertaistuki ja tiedon jakaminen
raahdollistuu yhdistyksen kotisivujen kes-
kustelupalstan ja facebook-sivujen kautta,
Yhdistys jirjestdd myds asiantuntijaluentaja
[fa tekee yhteistyStd Kelan kanssa firfestets
tavilla sopeutumisvalmennus- fa kuntoutus-
kursseilla. Yhdistys jérjestaa paikallistapaa-
mista erilaisilia teemoilla fdseniltd tulleita
toiveita huomigiden,




