Anu Herala sai diag-
noosin akromega-
liasta 57-vuotiaana,
mutta ensioireet
olivat ilmaantuneet
jo nelikymppisena.
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Selviytyja. Anu Herala sairastaa harvinaista aivolisakkeen sairautta,

akromegaliaa. Taudin takia dani madaltui ja kengan koko kasvoi.
Liitdnndissairauksia on lukuisia, niista vakavin sydanlihasrappeuma.

TEKSTI MAARIT VUORISTO KUVAT MARJAANA MALKAMAKI

nsimmaéiseksi Anu Heralan huomio kiin-
nittyi siihen, ettd kasvot, kidet ja jalat
turposivat ja &44ni madaltui. Neng, leuka
ja kulmakaaret tuntuivat my6s kasvavan
hitaasti. Vointikaan ei ollut paras mah-
dollinen, vaan hintd visytti ja nivelid
sarki.

Anu otti oireensa puheeksi tyterveys-
huollon 40-vuotistarkastuksessa. Ladkari ei lotkautta-
nut niille korvaansakaan. Anu ei antanut periksi, vaan
hakeutui erikoislddkérille. Tatékddn asia ei kiinnosta-
nut. Kun Anu oli juossut aikansa useamman valkotakin
puheilla, hén alkoi itsekin uskoa, ettd muutokset ulko-
nédssé johtuivat vanhenemisesta.

— Tuntui todella kurjalta katsoa aamulla peiliin. Sil-
méluomeni olivat niin turvoksissa,

dettiin tylysti, ettei tdimén takia tarvitse sairaalaan tulla.

Kohtauksia seurasi uupumus, joka ei mennyt aina le-
volla ohi. Muitakin oireita ilmaantui koko ajan lis&a.
P&4ta sarki, nivelkivut pahenivat, ja ndkékyky heikkeni.
Peridsuolesta alkoi vuotaa verta. Vuoto oli niin rajua, et-
td Anu sai anemian.

— Tédma4 oli masentavaa aikaa. Jarkkyméton sisu, tah-
to ja tietty hulluus auttoivat eteenpéin. Sitten tuli sat-
tumalta vastaan sisédtautilddkiri, joka ymmaérsi heti,
mistd oli kyse.

ELETTIIN LOKAKUUTA 2007. Anu oli 57-vuotias, ja ensioi-
reiden ilmaantumisesta oli toistakymment& vuotta ai-
kaa. Edellisend vuonna hén oli sairastanut imusolmuke-
syovan. Se oli saanut maailman romahtamaan hetkeksi,

mutta Anulla oli onnea matkassa.

ettd se haittasi ndkdkykyédni. Suurin ”J('il’kkymiitﬁn Sisu, Hoidoksi riitti pelkkid leikkaus, ja

jarkytys oli, kun harvoin tapaamani

toipuminen sujui hyvin. Anun muita

ystdvit eivit tunnistaneet minua, tahto ja tietty oireita sydpi ei selittiinyt, eikd se
hén kertoo. huuuus auttOivat vaikuttanut niihin milldén tavalla.

Anu kérsi my06s tajuttomuuskohta-
uksista, ja ne saattoivat yll4tt44 mis-
sd vain. Kohtausten pelottavuutta li-
sdsi se, ettd ne kestiviit puolesta tunnista kolmeen tun-
tiin. Verenpaine pomppasi kahteensataan. Ensiavussa
kohtaukset kuitattiin sydénperéisiksi, mutta niit4 ei pi-
detty vaarallisina.

— Than ensiksi epdiiltiin, ettéd olin juovuksissa. Minut
puhallutettiin, vaikka saavuin péivystykseen hammas-
hoitajan tydasussani. Kun veresséni ei ollut alkoholia, to-

eleenpiiin.”

— Nyt ladkéri kysyi, miksi minulla
on téllainen d&ni, vaikka en tupakoi.
Sen jilkeen hén pyysi minua nosta-
maan kéteni poydéille. Ne eivét naytténeet naisen kisil-
td, vaan ldhinn lapioilta. Seuraavaksi ladkéri tieduste-
li, oliko kengdnnumeroni muuttunut. Tuolloin tajusin,
ettd ennen jalkaani mahtuivat numeron 38 jalkineet,
mutta nykyisin ostin numeron 42 kenkid. My6s puren-
tani oli muuttunut, ja hampaitteni véliin oli yhtidkkid
tullut rakoja. >
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L&gkari kertoi epéilevinsé, ettd Anu sairasti akrome-
galiaa, joka on harvinainen aivolisdkkeen sairaus. Siind
kasvuhormonin liikatuotanto — joka johtuu aivolisdk-
keen kasvaimesta — aiheuttaa luiden liika- eli kérkikas-
vua. Seurauksena kédet ja jalat kasvavat ja kasvojen piir-
teet muuttuvat. Myos kieli kasvaa, ja nielussa ja kurkun-
pédssi tapahtuu muutoksia, joiden takia &4ni madaltuu.
Lisdksi on erilaisia yleisoireita, kuten nivelkipuja.

Diagnoosi varmistui sokerirasituskokeen yhteydesséa
mitattavilla kasvuhormonimaéérityksilld. Akromegaliaa
sairastavan kasvuhormonieritys ei esty kokeessa nor-
maaliin tapaan, tai estyminen on tavallista heikompaa.

— Diagnoosi oli sokki, silld en ollut koskaan kuullut
moisesta sairaudesta. Kun toivuin
alkujarkytyksestd, olin todella hel-
pottunut. Nyt oireilleni 16ytyi ni-

”Leikkauksen jilkeen

— Olen aina ajatellut, ettéd sairausloma ei hoida mi-
tddn, vaan tyonteko hoitaa paremmin, ainakin minua.
Rakastin ty6téni, eiké se vienyt voimiani, vaan painvas-
toin. Ty oli minulle voimavara, jonka avulla jaksoin.

Anu joutui kuitenkin huomaamaan, ettd myos saira-
uslomalla on tarkoituksensa. Kesédlomalle jaddessdin
hén oli niin uupunut, ettei lomasta jaényt mitddn muis-
tikuvia. Hénelld todettiin keskivaikea masennus.

— Nyt vasta kaikki kokemani iski kunnolla — sy6pédén ja
akromegaliaan sairastuminen ja niiden aiheuttama stres-
si. En huolinut masennusldikkeité, silld en halunnut tur-
ruttaa tunteitani, mutta kdvin kaksi vuotta terapiassa. Se
oli iso askel kuntoutumisen tielld. Koin saaneeni uuden
ihanan mahdollisuuden, jota en ai-
konut hukata, toi tulevaisuus mité
tahansa.

mi, ja niit4 voitaisiin alkaa hoitaa. huomasul, ettd Edessi olikin erindisii mutkia.

Suurin osa kivuista Noin kolmasosalle akromegalian ta-
AKROMEGALIAN ENSISIJAINEN hoito . 9 kia leikatuista kehittyy aivolisdk-
on aivolisikkeen kasvaimen leik- oli he!pﬂttanut. keen vajaatoiminta. Sit4 hoidetaan

kaus. Anu ei kuitenkaan péissyt

leikkaukseen heti, vaan hédnen piti odottaa sitd puoli
vuotta. Sen aikana oireet pahenivat ja olo muuttui to-
della tuskaiseksi.

— En tainnut olla hengenhédéssé, koska minun katsot-
tiin voivan odottaa leikkausta. Tdmé tuntui kummalli-
selta, koska 60 prosenttia akromegaliaa sairastavista
kuolee siihen, ettei saa hoitoa ajoissa. Kuinkahan pian
olisin itsekin kuollut, ellen olisi torménnyt asiansa
osaavaan sisdtautilagkariin?

Anu leikattiin viimein Tampereen yliopistollisessa sai-
raalassa 9. huhtikuuta 2008. Leikkaus tehtiin nendn
kautta. Aivolisikkeen kasvain osoittautui poikkeukselli-
sen isoksi, eiki sitd voitu poistaa kokonaan turvallisesti.

— Herésin teholla happilaitteet pd4ssad. Nenéni oli tu-
kossa, ja tuntui ahdistavalta hengitt&4. Kipuja ei onnek-
si ollut, mutta tilanne oli himment&vi. En yhtddn tien-
nyt, paljonko aikaa oli kulunut. Sittemmin sain kuulla,
ettd leikkaus oli kestdnyt kolme ja puoli tuntia, kun sen
oli pitidnyt kestéd4 vain tunnin.

Tilanne oli vaikea my6s Anun perheelle, hénen puoli-
solleen, lapsilleen ja lapsenlapsilleen. Namai olivat vas-
ta toipuneet siitd, ettd Anu oli selvinnyt syovastéd. Nyt
piti taas pelédtd tdmén puolesta. Miten Anu selvidisi tés-
té leikkauksesta? Ja millaisia seuraamuksia leikkauksel-
la olisi?

— Kaikki meni kuitenkin hyvin. Oli tietysti ikédvaa
kuulla, ettei koko kasvainta saatu kaavituksi pois. Luo-
tin silti siithen, ettd 1adkarit olivat tehneet parhaansa ei-
k3 mitddn dramaattista tapahtuisi. Miké parasta, heti
leikkauksen jdlkeen huomasin, ettd suurin osa kivuista
ja oireista oli helpottanut. Oli ihanaa herdtd aamulla,
kun pééita ei sdrkenyt.

SAIRAUSLOMAA ANU SUOSTUI PITAMAAN vain kuukauden.
Hén tunsi olevansa kuin keviinen vasikka, jolla oli kau-
hea kiire vihreélle laitumelle. Ennen leikkaustakaan hén
ei ollut jdanyt kotiin kuin pakon edessé: syopéleikkauk-
sen yhteydessi ja silloin, kun vointi oli niin huono, et-
tei hén kerta kaikkiaan pystynyt tyontekoon.
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hormonikorvaushoidolla. Naiset
tarvitsevat naissukuhormonivalmisteita ja miehet testo-
steronikorvaushoitoa. Lisdksi tarvitaan lisimunuaishor-
monia, hydrokortisonia, kilpirauhashormoni tyroksiinia
ja aivolisédkkeen takalohkon erittdm&é vesihormonia.

— Kaikki hormonit korvataan purkista. Tdm4 tuli mi-
nulle yllatykseni, ja kapinoin ensin vastaan. Protesti
loppui, kun lddkari kehotti minua mieltdméaén lddkkeet
korvaavaksi hoidoksi, jota ilman en voisi eld4. Tajusin,
ettd minun oli hankittava téllainen selviytymisboksi ja
hyviksyttavi se osaksi eldmadni.

AKROMEGALIAAN LIITTYY my0s muita liitdnnéissairauk-
sia. Niitd ovat muun muassa nivelrikko, uniapnea, ve-
renpainetauti, diabetes ja kardiomyopatia eli sydénli-
hasrappeuma. Verenpainelddkitystd kdyttdd noin puolet
suomalaisista akromegaliapotilaista ja diabeteslddkkei-
td runsaat 20 prosenttia yli 50-vuotiaista potilaista.

— Minullakin on verenpaine- ja diabeteslédékitys. Tké-
vintd on se, ettd syddmeni sairastui. Sydénlihakseni on
paksuuntunut 15 millimetrié, ja minulle piti laittaa sen
takia rytmivalvuri.

Valvuri monitoroi syddmen rytmié jatkuvasti ja mah-
dollistaa harvoin esiintyvien rytmihé&iriéiden toteami-
sen. Anulla todettiin viisi syddmenpyséhdysté ja hidas-
lyontisyyttd, joka voi johtaa tajuttomuuteen nukkuessa.
Vuonna 2013 valvuri vaihtui syddmentahdistimeen. T&-
td ennen Anun kunto oli romahtanut. Liikkuessa silmis-
sd musteni, ja hdn huohotti kuin kala kuivalla maalla.

— Tahdistimen laitto ei sujunut kuin oppikirjoissa,
vaan se piti uusia vajaan kuukauden kuluessa neljé ker-
taa. Aina oli joko eteis- tai kammiojohto irti. Tokenin
téastdkin, vaikka leikkaukset olivat syddmelle kova juttu.
Viimeinen vei minut pohjamutiin. Nousin pinnalle val-
tavalla sisulla ja eldménhalulla. Ne ovat auttaneet mi-
nua aina. My6s huumorintajusta on suurta hyotya kaik-
kein kiperimmissékin paikoissa.

Eldkkeelle Anu jdi kaksi vuotta sitten, kahden ja puo-
len vuoden yliajalla. Viimeiset vuodet hén teki lyhen-
nyttyé tyoviikkoa.




Anu ei tunne katke-
ruutta sairastumisen-
sa takia. — Ndin vain
tapahtui. Parjaan,
koska tahdon parjata.
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— En halunnut luopua ty6sténi, koska halusin, ettd
eldmaésséni olisi aikataulua. Oli hdmmenté&vé ajatuskin,
ettd vain kiertédisin kotona polyrétin kanssa. Mieheni
kannusti minua ratkaisussani, vaikka on sittemmin sa-
nonut, ettd se oli rankkaa aikaa. Vointini
oli vaihteleva, ja jouduin vililla sairaala-
hoitoon.

"Kaikki

Karkijasenet kasvavat

Mika sairaus? Akromegalia johtuu aivolisdkkeen kasvaimen
aiheuttamasta kasvuhormonin liikaerityksesta. Latinankielinen
sana akromegalia tarkoittaa suomeksi jattikarkisyyttd. Syyta
rauhaskasvaimen syntyyn ei tiedetd. Kasvain on hyvénlaatuinen.

Kasvuhormonin likkavaikutuksen takia karkijasenet eli kdam-
menet ja jalat sekd kasvoissa leuka, nend ja kulmakaaret kasva-
vat hitaasti vuosien mittaan. Pitkalle kehittyneessa akromegali-
assa kasvojen piirteet muuttuvat. Luonteenomainen muutos on
leuan jykevoityminen ja pidentyminen.

Muita oireita ovat nivelsaryt, hikoilu, kuorsaaminen ja usein
padnsarky. Verenpaine on yleensa koholla, ja monille kehittyy
diabetes. Naisilla voi esiintya sukupuolista haluttomuutta ja
kuukautisten pois jaamista.

Kasvuikaisilla lapsilla oireet ovat muuten samanlaisia, mutta
karkijasenten kasvun sijasta pituuskasvu kiihtyy. Jos sairautta ei
hoideta, seurauksena on jattikasvuisuus.

Akromegalian ensisijainen hoito on aivolisdkkeen kasvaimen
poisto leikkauksella. Sen ansiosta kasvuhormonin erittyminen
aivolisakkeestd normaalistuu valtaosalla. Hyva tulos saadaan
varmimmin, kun kasvain on kooltaan alle yhden senttimetrin.
Suurissa kasvaimissa leikkaus ei aina kokonaan lopeta kasvuhor-
monin liikatuotantoa. Talléin hormonin maéaraa voidaan véhen-
tda ladkkeilla.

Noin kolmasosalle leikatuista kehittyy aivolisakkeen muiden
hormonien tuotannon héiriditd. Niitd hoidetaan hormonikorva-
ushoidolla.

Suomessa akromegalia todetaan vuosittain noin 20 ihmisella,
useimmiten keski-idssa. Kaikkiaan suomalaisia akromegaliaa
sairastavia arvioidaan olevan noin 600-700. Akromegaliaa on
yhtd paljon naisilla ja miehilla.

> Lahteet: Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry, sellanet.com/akromegalia
ja Laakarikirja Duodecim (2017).

mén takia kdyn puhumassa akromegaliasta myos tule-
ville terveydenhoitoalan ammattilaisille.

Anun oma vointi on edelleen vaihteleva. Syddmen tila
on huono. Tahdistimen lisdksi Anu tarvitsee rytmih&iri6-
la&kitysté, silld hin sai puolitoista vuotta
sitten vakavan eteisvarindkohtauksen. Li-
séksi hin saa epileptistyyppisid kohtauksia.

hormonit — Pérjaén kuitenkin, koska tahdon pérja-
NYTELAKKEELLA OLO tuntuu 67-vuotiaas- td. Tunnuslauseeni on, ettd ”luoja ei mi-
ta Anusta ihanalta. Hin rakastaa viipyi- kor valaan nusta huoli, eikd piru pidé kiirettd, kun tie-
levid aamuja, jolloin voi maata sdngyssé purkista.” té4d saavansa minut aikanaan”.

niin pitkddn kuin haluaa. Laiskana hén ei

kuitenkaan ole, vaan touhuaa innolla Ai-
volisdke-potilasyhdistys Sellassa yhdistyksen puheen-
johtajana.

— Yhdistysty6 on intohimoni, jolla olen tédyttényt ar-
keni. Se on tuonut eldmééni sisdltod ja rikkautta. Kou-
luttauduin vertaistukijaksi, koska toivon, ettei muiden
hoitopolun tarvitsisi olla yhd mutkikas kuin omani. T4-

Katkeruus on Anulle vieras asia. Se on
hénestd sielun hometta, jota hén ei halua
eldmé&insi. Tietysti hdn on joutunut tekeméén vakavaa
ajatusty6td hyviksydkseen sairautensa. Han on kuiten-
kin todistanut, ettd myos niillé eviilla voi selvité.

— Sairastumiselleni ei ole mitdén syytéd. Se ei johdu
perimasté eiké elintavoistani, jotka ovat aina olleet ter-
veelliset. Ndin vain tapahtui.



