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Abstract

Addison's disease, or adrenal insufficiency, is a rare disease. The adrenal glands of the dis-
ease do not produce important hormones, such as vital cortisol. The symptoms of the dis-
ease can develop gradually over many years and can be very diverse. This can lead to more
difficult and prolonged diagnosis of the disease. The disease can also suddenly develop
through the Addison crisis, a life-threatening condition. Quick identification of the disease
is important for starting the proper treatment. Treatment of Addison's disease is based on
life-long hormone replacement therapy.

The purpose of this thesis was to investigate the experiences of people with Addison's dis-
ease related to their care and patient counseling. The aim was to produce information that
could be used to improve the quality of patient care. The aim was also to raise awareness
of Addison's disease and its treatment, which could be used by those affected, by nursing
staff and nursing students.

The material for the thesis was collected using an electronic Webropol questionnaire. The
gualitative questionnaire used mainly open-ended questions. The survey included individu-
als with Addison's disease (n = 10). The data was analysed by using inductive content anal-
ysis.

The results showed that the experiences of Addison's patients with treatment and patient
guidance varied. The majority felt that Addison's disease was a disease of which the medi-
cal staff was relatively unaware. Some of the respondents felt that the treatment they re-
ceived was inadequate. The majority called for more patient quidance, especially for drug
treatment. It was also hoped that the care staff would listen more to the patient. A few re-
spondents had positive experiences with treatment and patient guidance.

The results of this thesis can be utilized in planning and implementing treatment and pa-
tient guidance for patients with Addison's disease.
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1 Johdanto

Addisonin tauti eli lisimunuaisten kuorikerroksen vajaatoiminta luokitellaan harvi-
naiseksi sairaudeksi. Tautiin sairastuneita todetaan Suomessa vuosittain noin viisi
100 000 henkea kohden. (llvesmaki 2006, 293; Vauhkonen & Holmstrom 2012, 316.)
Addisonin taudissa lisamunuaisen kuori on tuhoutunut ja kuoren hormonitoiminta lop-
punut. Nain ollen tautiin sairastuneen lisamunuainen ei tuota ihmiselle tarkeitad hor-
moneja, kuten elintarkeda kortisolia. (Matikainen 2013.) Kortisoli vaikuttaa elimiston
kaikkien solujen toimintaan (Sane 2013). Addisonin taudin yleisin aiheuttaja on au-

toimmuunireaktio (Koski 2009, 414).

Yleensa Addisonin tauti kehittyy hitaasti ja sairastunut voi karsida monenlaisista oi-
reista, kuten vatsakivuista, oksentelusta, voimattomuudesta ja vasymyksesta (Koski
2009, 418). Taudin moninaisten oireiden vuoksi tautia on usein vaikea tunnistaa ja hoi-
don aloittaminen saattaa viivastya. Pahimmillaan viivastyminen voi johtaa Addisonin

kriisiin ja potilaan menehtymiseen. (Alghoula & Jeong 2018.)

Addisonin kriisi kehittyy yleensa akillisesti ja rajuin oirein (Koski 2009, 419). Taudin
kuva voi olla moninainen, mutta vaikeassa tapauksessa voi jopa tuntien kuluessa ke-
hittya verenpaineen lasku, heikkous, huimaus, oksentelu, vatsakipu ja tajunnan hairio
jopa tajuttomuus. Addisonin kriisi voi kehittyd myos diagnoosin saaneelle henkildlle
riittdmattoman ladkehoidon seurauksena. (Addison. Lisamunuaiskuorikerroksen va-

jaatoiminta.)

Addisonin taudin hoitona kaytetaan lapi eldaman jatkuvaa hormonikorvaushoitoa.
Saannollisen laakityksen lisdksi vaaditaan lddkeannoksen saatelya erilaisissa tilan-
teissa, jotta estetddan Addisonin kriisi ja sairaalahoito. (Shepherd, Tahrani, Inman, Arlt
& Carrick-Sen 2017, 2.) Esimerkiksi stressi, lilkunta, kuume ja loukkaantumiset lisadvat

kortisonin tarvetta (Haavisto 2013, 49).



Hoitoaikojen lyhentyessa potilasohjauksen tarve lisdantyy (Kettunen, Pihlainen, Ar-
kela, Hopia, Nurmeksela & Lumiaho 2017, 7). Sen myo6téa vastuu omasta terveydenhoi-
dosta on siirtyméassa yha enemman potilaalle itselleen. Hoitohenkilkunnan antaman
potilasohjauksen avulla voidaan muun muassa edistaa sairastuneen valmiuksia itse-

hoitoon ja parantaa potilaan elamanlaatua. (Eloranta & Virkki 2011, 15.)

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdad Addisonin tautia sairastavien kokemuksia
saamastaan hoidosta ja potilasohjauksesta. Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tie-
toa, jota voidaan hyddyntaa potilaiden hoidon laadun kehittamisessa. Lisdksi tavoit-
teena on tuoda tietoa Addisonin taudista ja sen hoidosta tautiin sairastuneille seka

hoitohenkilokunnalle ja hoitotyon opiskelijoille.

Tassa opinnaytetydssa hoitohenkilokunta -termia kdytetdan tarkoittamaan hoitajaa ja
ladkaria. Opinnaytetyossa Addisonin taudin hoidolla ja hoitotyolla tarkoitetaan seka
l[adkarin etta hoitajan antamaan hoitoa Addisonin tautia sairastaville potilaille. Ladkari
vastaa ladketieteellisestd hoidosta ja sairauden diagnosoinnista. Hoitajan ensisijaisena
tehtavana on potilasohjaus. Potilasohjaus sisaltda potilaan itsehoidon tukemista ja
motivointia sairauden hoitoon. Potilasohjaus kasittad myos lddkehoidon ohjauksen.
Addisonin tautia sairastavan potilaan ollessa sairaalassa, hoitaja huolehtii hyvasta pe-

rushoidosta ja toteuttaa ldakarin maaraamaa hoitoa.



2 Addisonin tauti

Lisdmunuaisten kuorikerroksen vajaatoimintaa kutsutaan Addisonin taudiksi. Taution
nimetty keksijansa englantilaisen Thomas Addisonin mukaan, joka keksi sairauden vyli
150 vuotta sitten. (Mustajoki 2018.) Lisamunuaisten kuorikerroksen vajaatoiminta voi
olla joko primaarinen, jolloin koko kuorikerros toimii puutteellisesti tai sekundaarinen,
jossa minerolokortikoidien peruseritys sailyy lahes normaalina. Addisonin taudissa
kyse on primaarisesta lisamunuaisten kuorikerroksen vajaatoiminnasta. Taudissa lisa-
munuaisten kuorikerros on vaurioitunut tai kokonaan tuhoutunut ja toimii siten puut-
teellisesti vaikuttaen kuorikerroksen hormonituotantoon. (Koski 2009, 414, 416; Vauh-

konen & Holmstrom 2012, 315.)

Addisonin taudissa lisamunuaisten kuorikerroksen vajaatoiminta vaihtelee lievasta
hormonihairiosta aina taydelliseen hormonien puutteeseen. Yleensa sairastuneella
kehittyy ensin kortisolin puutos ja myohemmin aldosteronin puutos, mutta joskus har-
voin voi aldosteronin puutos kehittyad ensin. Tautiin sairastuneella kaikkien kuoriker-
roshormonien eli glukokortikoidien, mineralokortikoidien ja androgeenien eritys on

vahentynyt. (Vauhkonen & Holmstréom 2012, 315 - 317.)

2.1 Lisamunuaiset ja lisamunuaisten tuottamat hormonit

Lisdmunuaisia on kaksi ja ne sijaitsevat munuaisten ylapuolella (ks. kuvio 1). Lisdmu-
nuainen on muodoltaan pyramidimainen ja painaa noin 4-5 grammaa. Se on noin 5
cm pitkd, 2 cm leved ja paksuudeltaan noin 1 cm. (Sane 2009, 351.) Lisamunuaiset
koostuvat kahdesta erilaisesta kerroksesta eli kuorikerroksesta ja ytimesta (Vauhko-
nen & Holmstrom 2012, 303). Kuorikerros painaa 90 % koko lisémunuaisen painosta ja
se jaetaan kolmeen erilaiseen kerrokseen eli uloin kerros, keskikerros ja sisin kerros.
Naista jokainen tuottaa hormoneja. Kuorikerroksen valmistamat tarkeimmat hormo-
nit ovat kortisoli, aldosteroni ja androgeenit (lvesmaki 2006, 289; Vauhkonen & Holm-

strom 2012, 303).



i ; Lisamunuaisen halkileikkaus
Lisamunuaiset

Kuorikerros

Munuainen
Munuaisen
pinta
Virtsa-
johdin
Virtsarakko Virtsaputki Tty

Kuvio 1. Lisamunuaiset (Mustajoki, P., www.terveyskirjasto.fi, 2018)

Kuoren keskikerros ja sisin kerros tuottavat glukokortikoideja, joista tarkein on kor-
tisoli, ja androgeeneja (ks. kuvio 2). Uloin kerros muodostaa mineralokortikoideja,
joista tarkein on aldosteroni. Lisimunuaisen ydin tuottaa adrenaliinia, noradrenaliinia
ja dopamiinia, joita kutsutaan yhteisnimella katekoliamiinit. (Vauhkonen & Holmstrom

2012, 303.)

Lisdamunuaisen = » Lisdmunuaisen ydin

kuorikerros s it
Katekoliamiinit:

Uloin kerros (zona glomerulosa) e Adrenaliini

* Aldosteroni * Noradrenaliini
¢ Dopamiini

Keskikerros (zona fasciculata)
* Kortisoli
® Androgeenit

Sisin kerros (zona reticularis)

* Kortisoli
¢ Androgeenit

Munuainen

Kuvio 2. Lisamunuaisen tarkeimmat hormonit (Vauhkonen & Holmstréom 2012, 303,
muokattu)
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Glukokortikoideilla on monia laaja-alaisia vaikutuksia muun muassa elimiston sokeri-,
rasva-, proteiini- ja kalsiumaineenvaihduntaan, pituuskasvuun ja immuunijarjestelman
toimintaan. Monien sairauksien hoidossa kaytetdaan synteettisia glukokortikoideja
juuri niiden tulehdusreaktiota hillitsevan vaikutuksensa ansiosta. (Vauhkonen & Holm-
strom 2012, 303 - 304.) Tarkein glukokortikoidi on kortisoli. Se on yleishormoni, joka
vaikuttaa kaikkien solujen toimintaan (Sane 2013.) Kortisoli pitda ylla verisuonten su-
pistuvuutta (Vauhkonen & Holmstrom 2012, 303; Leppaluoto, Kettunen, Rintamaki,
Vakkuri, Vierimaa & Latti 2017, 340). Se myos osallistuu energia- ja elektrolyyttiaineen-
vaihdunnan saatelyyn eli on monin tavoin elamalle valttamaton. Elimisto tarvitsee kor-
tisolia jatkuvasti, mutta erityisesti stressitilanteissa. Kortisolia kutsutaankin usein
stressihormoniksi. Kortisolin eritys lisddntyy terveilla ihmisillda ruumiillisessa ja henki-
sessa rasituksessa. Normaaliin kortisolin eritykseen liittyy selked vuorokausivaihtelu eli
aamulla veren kortisolipitoisuus on suurimmillaan ja keskiyolla pienin (Lisamunuaisen
kuoren vajaatoiminta; Vauhkonen & Holmstrom 2012, 303 - 304.) Kortisolin eritysta
saatelee aivolisakkeen erittama ACTH-hormoni (llvesmaki 2006, 289; Matikainen

2013).

Lisdmunuaisen keskikerros ja sisin kerros tuottavat dehydroepiandrosteroni eli
DHEA:ta, joka on androgeeni eli mieshormoni. DHEA osallistuu normaalin kasvun ja
luuston lujuuden saatelyyn. Miehille DHEA ei ole puberteetin jalkeen enada tarkes,
mutta naisille se on tarpeen, esimerkiksi yllapitamaan ruumiillista ja henkista vireytta.
(Lisamunuaiskuoren vajaatoiminta.) Uloin kerros tuottaa mineralokortikoideja, joista
tarkein on aldosteroni (Vauhkonen & Holmstrom 2012, 303). Aldosteroni sdatelee eli-

mistdn suola- ja nestetasapainoa seka verenpainetta (llvesmaki 2006, 289).

Lisdmunuaisen ytimen tuottamiin katekoliamiineihin kuuluvat adrenaliini, noradrena-
liini ja dopamiini. Lisamunuaisen lisaksi katekoliamiineja syntyy myds hermostossa
(Vauhkonen & Holmstrom 2012, 15, 303.) Katekoliamiineilla on monenlaisia vaikutuk-
sia elimiston toimintaan. Ne osallistuvat muun muassa verenkierron sopeuttamiseen
elimiston tarpeisiin, veden ja elektrolyyttien kuljetukseen ja energiavarastojen saate-
lyyn. (Sane 2009, 367.) Katekoliamiinit suojaavat elimist6d myos hypoglykemialta eli

lilan matalalta verensokerilta (Virkamaki & Niskanen 2009, 717). Katekoliamiineista



11

tarkein hormoni on adrenaliini (Vauhkonen & Holmstrom 2012, 303), joka verenkier-
toon padastessaan kohottaa verenpainetta, nostaa syketta, tehostaa sydamen supistus-
voimaa ja siten pumppaustoimintaa yhdessa noradrenaliinin ja dopamiinin kanssa.

(Kettunen 2014).

2.2 Addisonin taudin etiologia

Addisonin taudin tavallisin aiheuttaja (70—80 % sairastuneista) on lissmunuaisen kuo-
rikerroksen autoimmuunitulehdus (Koski 2009, 414.) Tall6in elimisto ryhtyy tuotta-
maan vasta-aineita lisimunuaisten kuorikerroksen soluja kohtaan. Taman seurauk-

sena kortisolia ja aldosteronia tuottavat solut hiljalleen tuhoutuvat. (Mustajoki 2018.)

Aiemmin Addisonin taudin tavallisin aiheuttaja oli tuberkuloosi, mutta nykyaan se on
harvinaisempi taudin aiheuttaja. Addisonin tautia voi aiheuttaa myds infektiot, kuten
laajalle levinnyt sieni-infektio ja HIV-infektio. Lisamunuaisen kuoren tuhoutuminen voi
myos johtua kasvaimista, tulehduksista, synnynnaisesta viasta tai lisamunuaisten ki-
rurgisesta poistosta. Kirurginen poisto voidaan joutua tekemaan esimerkiksi lisému-
nuaiseen levinneen kasvaimen vuoksi. Laajalle levinneen rinta- tai keuhkosyévan yh-
teydessa loydetaan varsin usein metastaasi eli etdpesike lisamunuaisissa. Molempien
lisamunuaisten poiston jalkeen kehittyy aina Addisonin tauti. Kuitenkin Addisonin tau-
din ilmentyminen syévan yhteydessa on varsin harvinainen. Muita taudin syntyyn joh-
tavia tekijoita voi olla esimerkiksi sepsis, tromboosin tai embolian aiheuttamat infark-

tit ja antikoagulanttihoitoon liittyva vuoto. (Koski 2009, 414 - 415, 417 - 418.)

Addisonin tauti luokitellaan harvinaiseksi sairaudeksi. Tautiin sairastuneita diagnosoi-
daan Suomessa vuosittain 100 000 henkea kohden noin 5. (llvesméki 2006, 293; Vauh-
konen & Holmstrom 2012, 316). Addisonin taudin esiintyvyys Euroopassa on 93—140
miljoona ja vuosittainen ilmaantuvuus eli uusien tapausten maara 4,7—=6,2 /miljoona
(Koski 2009, 416). Tauti voi ilmaantua missd idssa tahansa, mutta yleisimmin se ilmaan-
tuu 30—40-vuotiailla. Sairaus on vahan yleisempi naisilla kuin miehilla. (Holcomb 2006,

64hn1l.)
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2.3 Addisonin taudin oireet ja taudin toteaminen

Addisonin taudin oireet johtuvat lisdmunuaisten kuorikerroshormonien, kortisolin ja
aldosteronin, puutoksesta (Matikainen 2013). Addisonin taudin paaoireet ovat voi-
mattomuus, ruokahaluttomuus ja laihtuminen (Mustajoki 2018). QOireet kehittyvat
yleensa vahitellen pitkdan ajan kuluessa. Muita oireita ovat vasymys, matala veren-
paine, pahoinvointi, vatsakivut, ripuli ja lihasheikkous. Lisdksi usein havaitaan hypogly-
kemiaa ja siihen liittyvia tajunnantasonhadirioitd seka neurologisia oireita. (Ilvesmaki
2006, 293 - 294.) Naisilla kuukautiskierto voi hairiintya ja miehilla ilmeta potenssihai-
rioita. Lisdksi mielialamuutokset, kuten masennus on yleistd hoitamattomassa tau-
dissa. Addisonin taudin oireisiin kuuluu usein myés ihon tummuminen. lhon pigmentin
muutokset johtuvat siita, etta lisamunuaisen kortisolin eritys heikkenee, jolloin kor-
tisolin eritystd stimuloivan aivolisakkeen ACTH-hormonin eritys kasvaa. Kasvanut
ACTH pitoisuus veressa kohoaa vaikuttaen pigmenttia tuottaviin soluihin. (Matikainen
2013.) lhon tummuminen eli hyperpigmentaatio voi myos puuttua tai sairastuneella

voi esiintya vitiligolaiskia iholla (Koski 2009, 419).

Epaspesifien oireiden vuoksi potilaat ovat usein oirehtineet pitkddan ennen diagnoosia.
Naisilla lisamunuaisperaisen androgeeni hormonin puutteen vuoksi voi olla oireina esi-
merkiksi karvoituksen vahenemistd, ihon kuivumista ja libidon laskua. Taudin kuvaa
voi monipuolistaa myds muut liitdnndissairaudet ja mahdollisten perussairauksien oi-

reet. (Koski 2009, 418 - 419.)

Addisonin tautia tulee epailla kaikkien potilaiden kohdalla, joilla esiintyy selittamaton
kunnon romahtaminen, matala verenpaine, oksentamista ja ripulia. Addisonin tautia
epdiltdessa tulee ottaa laboratoriokokeita, mutta hoitoa ei saa koskaan viivastyttaa
odottamalla kokeita tai niiden tuloksia. (Konsensuslausunto primaarin Addisonin tau-
din diagnosoinnista, hoidosta ja seurannasta.) Addisonin taudissa verikokeissa havai-
taan, ettd seerumin kortisolipitoisuus on pienentynyt ja plasman ACTH pitoisuus suu-
rentunut. Kortisolipitoisuuden ollessa alle 150 nmol/l ja ACTH-pitoisuuden ollessa sel-
vasti suurentunut on lissmunuaisten vajaatoiminta diagnoosi varma. (Koski 2009, 420

-421))



13

Tyypillisesti tuloksista paljastuu myos hyponatremia eli alhainen natriumarvo, hyper-
kalemia eli kohonnut kaliumarvo ja joskus hyperkalsemia eli kohonnut kalsiumarvo.
Asidoosi ja matala verensokeri lisddvat myos Addisonin taudin epailya. Toisinaan diag-
noosin varmistamisessa kaytetaan myos ACHT-rasituskoetta. Addisonin taudin diag-
noosi tulee varmistaa mittaamalla lisamunuaisten vasta-aineet. Naytteen analysoin-
nissa ja vastauksen saamisessa menee muutama viikko. (Ilvesmaki 2006, 294; Konsen-

suslausunto primaarin Addisonin taudin diagnosoinnista, hoidosta ja seurannasta.)

Addisonin tauti on autoimmuunisairaus ja tautia sairastavista jopa puolella onkin Ad-
disonin taudin lisdksi jokin muu autoimmuunisairauden ilmentyma. Heista joka toisella
todetaan kilpirauhasvasta-aineita veressa. (Koski 2009, 416.) Aiemmin todettu kilpi-
rauhasen vajaatoiminta on syyta arvioida uudelleen Addisonin taudin hoidon aloituk-
sen jalkeen. Epailty kilpirauhasen vajaatoiminta on voinut olla seurausta lisamunuai-
sen vajaatoiminnasta eika siten olekaan kilpirauhasesta johtuvaa. (Lovas & Husebye
2005, 2059.) Addisonin tautia sairastavilla todetaan usein my6s muita autoimmuu-
nisairauksia, kuten kilpirauhasen liikatoimintaa, tyypin 1 diabetesta, ennenaikaista
munarakkuloiden vajaatoimintaa, valkopélvia ja keliakiaa. (Konsensuslausunto pri-

maarin Addisonin taudin diagnosoinnista, hoidosta ja seurannasta.)

Addisonin tautia on usein vaikea tunnistaa taudin moninaisten oireiden vuoksi. Diag-
noosin saaminen ja hoidon aloittaminen saattaa viivastya kuukausilla, minka vuoksi
tauti havaitaan vasta potilaan ajautuessa Addisonin kriisiin. (Alghoula & Jeong 2018;
Konsensuslausunto primaarin Addisonin taudin diagnosoinnista, hoidosta ja seuran-

nasta.)

2.4 Addisonin kriisi

Addisonin taudin oireet kehittyvat yleensa hitaasti, mutta joskus lissmunuaiskuoren
akillinen tuhoutuminen voi aiheuttaa tautiin sairastuneelle nopean yleistilan romahta-

misen. Lisaksi sairastuneella saattaa olla muita, rajujakin oireita, kuten sekavuutta, ta-
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junnan hairioita, oksentelua, vatsakipuja ja kuumeilua. Potilasta tutkittaessa vatsan-
peitteet voivat olla jannittyneet ja iho nayttaa pigmentoituneelta. Potilas voi olla so-
kissa, asidoottinen, hanessa voidaan havaita kuivumisen merkkeja, verenpaineet ovat
tyypillisesti matalat samoin verensokerit. Tallin puhutaan Addisonin kriisistd, joka on
akuutti, hengenvaarallinen tila ja vaatii valitonta hoitoa. (Koski 2009, 419; Konsensus-

lausunto primaarin Addisonin taudin diagnosoinnista, hoidosta ja seurannasta.)

Addisonin kriisi kehittyy yleensa akillisesti ja rajuin oirein (Koski 2009, 419). Taudin
kuva voi olla moninainen, mutta vaikeassa tapauksessa voi jopa tuntien kuluessa ke-
hittya verenpaineen lasku, heikkous, huimaus, oksentelu, vatsakipu, tajunnan hairio ja
jopa tajuttomuus. Addisonin kriisi johtaa hoitamattomana potilaan menehtymiseen.

(Addison. Lisamunuaiskuorikerroksen vajaatoiminta.)

Lisdmunuaisten kuoren dkillinen tuhoutuminen voi olla seurausta esimerkiksi veren-
vuodosta tai leikkauksen, vamman tai infektion, kuten sepsis, laukaisemasta stressiti-
lanteesta (llvesmaki 2006, 293; Koski 2009, 416). Tavallisesti Addisonin taudin kriisiin
ajautuu henkilo, jolla tautia ei ole ennestdan todettu. Addisonin kriisi voi tulla myos
Addisonin taudin diagnoosin jo saaneelle, jonka glukokortikoidikorvaushoito on ollut
riittdmaton infektion, trauman tai leikkauksen aiheuttamaan lisddntyneeseen tarpee-
seen nahden. Addisonin kriisi ilmaantuu usein yllattaen ja laukaisevana tekijana voi

olla mika tahansa stressi. (Koski 2009, 419.)

3 Addisonin taudin laakehoito

Addisonin tauti on parantumaton, elinikdinen sairaus, silla tuhoutunut lissmunuaisen
kuorikerros ei enada palaudu. Aikaisemmin tauti johti kuolemaan, kunnes 1930-luvulla
keksittiin parantava hormonihoito. (Mustajoki 2018.) Nykyaan Addisonin taudin hoito-

keinona kaytetaan lapi elaman jatkuvaa hormonikorvaushoitoa (Matikainen 2013).
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Hormonikorvaushoidolla tarkoitetaan lisamunuaisten vajaatoiminnasta johtuvaa hor-
monituotannon puutteen korvaamista lddkehoidolla. Korvaushoidon tavoitteena on
antaa elimistolle juuri se kortisolimaara, joka terveen lisamunuaisen kuuluu erittaa pi-
taen ndin ylla elintoimintoja ja mahdollisimman normaalia tilannetta. Oikealla annos-
telulla lddke ei aiheuta haittoja tai vaaroja, vaan on painvastoin elintarkea. (Lisamu-
nuaiskuoren vajaatoiminta). Yleensa hormonikorvaushoito kasittda hydrokortisonin ja

fludrokortisonin yhdistelman (Haavisto 2013, 24).

Hormonikorvaushoito tulee olla jatkuvaa, eikd laakitysta voi missaan tilanteessa kes-
keyttaa (Koski 2009, 423). Saannollisesta laakityksesta huolehtimisen lisdksi sairastu-
neen tulee osata saataa ladkeannoksensa sopivaksi erilaisissa tilanteissa (Shepherd
ym. 2017, 2). Kortisonin tarvetta lisdavat esimerkiksi stressi, liikkunta, kuume ja louk-
kaantumiset (Haavisto 2013, 49). Ladkeannoksen sopivuuden sdatamiselld pyritaan

valttamaan Addisonin kriisi ja sairaalahoito (Shepherd ym. 2017, 2).

Oikein hoidettuna Addisonin taudin pitdisi olla ldhes oireeton, mutta kuitenkin jopa
puolet sairastuneista ovat tyokyvyttomia (Haavisto 2013, 49). Hormonikorvaushoito
yleensa lievittda oireita, mutta monilla sairastuneilla on jatkuvaa vasymysta ja heiken-
tynyt stressinsietotoleranssi, mikd usein on syyna heidan tyokyvyn heikentymiseen
(Lovas & Husebye 2005, 259). Sairastuneen hyvinvointi ja elamanlaatu riippuvat pit-
kalti siitd, miten hyvin sairastunut osaa saatda ladkeannostaan erilaisten tarpeiden
mukaan. Haasteena voi olla sopivan kortisoniannoksen |6ytyminen, joka ei aiheuta glu-
kokortikoidien yliannostuksen oireita, kuten turvotusta, painonnousua ja luuston hau-
rastumista (Haavisto 2013, 49). Oikealla lddkehoidon annostelulla ja hyvalla potilasoh-
jauksella voidaan minimoida stressitilanteiden aiheuttamia vaaroja ja mahdollisesti

parantaa potilaan elamanlaatua (Koski 2009, 426).

3.1 Hydrokortisoni

Addisonin taudin aiheuttama kortisolivajaus korvataan hydrokortisonilla (esim. Hyd-
rocortison®) (Perheentupa 2012). Se on steroidi, jolla on seka glukokortikoidivaiku-

tuksen ohella myds mineralokortikoidivaikutus. Tama tarkoittaa kdytannossa sita,
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ettd hydrokortisoni kerda nestetta ja suolaa elimistéon. Hydrokortisoni on sama aine
kuin lisamunuaisten kuoren tuottama kortisoli, jota Addisonin tautia sairastavan lisa-

munuaiset eivat enaa erita. (Haavisto 2013, 48.)

Hydrokortisonin sijaan kaytossa voi olla my6s prednisonia (esim. Prednison®). Pred-
nisonin vaikutusaika on noin vuorokausi eli selvasti pidempi, kuin hydrokortisonin,
jonka vaikutusaika on vain muutamia tunteja. Nain ollen osa Addisonin tautia sairas-
tavista kokee voivansa paremmin kayttdessadn prednisonia tai deksametasonia, silla

ne aiheuttavat vihemman kortisolitasojen heilahteluita. (Haavisto 2013, 24, 48.)

Lyhytvaikutteisemman hydrokortisonin etuna on, ettd se ei héiritse younta yhta pal-
jon, kuin pidempivaikutteiset steroidit. Elimistéon omakin kortisolin tuotanto on nor-
maalisti vilkkainta aamulla ja eritys vahenee selvasti iltaa kohden. Hydrokortisonia tu-
lee annostella lyhyen vaikutusaikansa vuoksi useammin, noin 2—4 kertaa vuorokau-
dessa. (Haavisto 2013, 48.) Annos riippuu potilaan koosta ja lisdksi tarve vaihtelee yk-
sil6llisesta. Aikuisella hydrokortisonin tarve on noin 15-25 mg vuorokaudessa. (Lisa-

munuaiskuoren vajaatoiminta; Kortisolikorvaushoito erityistilanteissa.)

Yllapitohoidossa kortisonitabletteja otetaan vahintdan kahdesti paivassa eli aamulla
heti herattya ja illalla. Ladkkeet tulisi ottaa paivittain melko tasmallisesti aina samaan
aikaan. Kortisonin aamuannos on usein suurempi normaalin vuorokausivaihtelun jal-
jittelemiseksi. Periaatteena on noudattaa pienintd annosta, jolla voi hyvin, mutta po-
tilaan koko ja yksil6llinen tarve vaikuttavat lddkeannokseen. Liian suuri annos jatku-
vassa kaytossa voi muun muassa hidastaa kasvua ja heikentaa luustoa. (Lisamunuais-

kuoren vajaatoiminta.)

Potilaan tulee lisdta kortisoniannostaan itsendisesti erilaisissa rasitustilanteissa (Per-
heentupa 2012, 11). Tallaista rasitusta on esimerkiksi henkinen stressi, liikkuntasuori-
tukset, kuumuus, nestehukka, infektiot ja kuume, jotka lisdavat elimiston kortisonin
tarvetta. Myos jannitys, hermostuminen, verensokerin vaihtelut ja paansarky vaikut-

tavat kortisonin tarpeeseen. Lisdksi erilaiset loukkaantumiset ja toimenpiteet (leik-
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kaus, tahystystutkimus, punktio, varjoainekuvaus, hammasoperaatiot) vaativat korti-
soni laadkeannoksen nostamista tai voivat pahimmillaan johtaa Addisonin kriisiin.

(Haavisto 2013, 49; Kortisolikorvaushoito erityistilanteissa 2019.)

3.2 Fludrokortisoni

Kaikki Addisonin tautia sairastavat tarvitsevat ladkehoitoonsa myods aldosteronin eli
suolahormonin puutetta korjaavan hormonivalmisteen, fludrokortisonin. Taudin alku-
vaiheessa elimiston omaa aldosteronin eritysta voi olla viela jaljella ja |adke aloitetaan
yleensa pienin annoksin vahitellen sitd suurentaen. Fludrokortisoni vaikuttaa elimis-
toon samalla tavoin kuin erdat lisamunuaisten kuorikerroksen hormonit korvaten siten
niiden puutetta. Lisdksi fludrokortisoni normalisoi elimiston neste- ja suolatasapainoa
seka hillitsee tiettyjen lisamunuaishormien liiallista tuotantoa. (Vauhkonen & Holm-

strom 2012, 319.)

Fludrokortisoni (Florinef®) otetaan yleensa kerran paivassa tablettimuodossa (Mati-
kainen 2013). Hormoniannosta tulee lisatd kuumassa ilmassa ja paaston aikana (Ad-
disonin. Lisamunuaiskuorikerroksen vajaatoiminta). Suolahormonin korvaustarve voi
ian myota vaheta ja tuntemattomasta syysta jopa loppua kokonaan. Jos Addisonin tau-
tia sairastavalla todetaan kohonnut verenpaine, tulee ensisijaisesti tarkistaa, onko
fludrokortisoniannos liian suuri. (Lisamunuaiskuoren vajaatoiminta.) Samoin jos sai-
rastuneella ilmenee esimerkiksi verenpaineen laskua, huimausta, suolan nalkaa tai pai-
non laskua, tulee tarkistaa, onko fludrokortisoniannos riittava (Addison. Lisamunuais-

kuorikerroksen vajaatoiminta).

3.3 DHEA-hormoni

Addisonin tautia sairastaville on osoitettu olevan myonteisia vaikutuksia myos De-
hydroepiandrosteroni laakityksesta eli DHEA-ldakityksestd. DHEA-ladkityksen on to-

dettu parantavan mielialaa, vahentavan iltavasymyst3, lisddvan henkista vireytta seka
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naisilla myo6s seksuaalista vireytta ja hapy- ja kainalokarvoituksen sailymista. DHEA-
laakitysta suositellaan kokeiltavaksi ainakin silloin, kun potilaan vointi ei ole hyva opti-
maalisella hydro- ja fludrokortisonikorvaushoidolla. Ladkkeen sivuvaikutuksena voi
esiintya iho-oireita, kuten aknea. (Koski 2009, 425; Perheentupa 2012, 10, 12; Lisamu-

nuaiskuoren vajaatoiminta.)

4 Potilasohjaus

Tassa opinndytetyossa potilasohjaus rinnastetaan tarkoittamaan ohjaus -kasitetta. Po-
tilasohjauksella tarkoitetaan hoitajan ja potilaan valistd vuorovaikutussuhdetta, jossa
pyritdan edistamaan potilaan kykya ja aloitteellisuutta parantaa omaa elamaansa ha-
luamallaan tavalla. Ohjaussuhde on tasavertainen, jossa hoitaja tukee potilasta hanen
paatoksissaan ja pidattaytyy esittamasta valmiita ratkaisuja. Hoitotydssa ohjauksen sy-
nonyymeina kdytetdan usein moninaisia kasitteita, kuten opetusta, tiedon antamista,
informointia ja neuvontaa. Potilasohjauksella tarkoitetaan rakenteeltaan suunnitel-
mallisempaa tilannetta ja siind potilaalla on hoitajan tavoin aktiivinen rooli. (Kaariai-

nen, Kyngas, Ukkola & Torppa 2006, 25.)

Potilasohjaus on hoitotydn auttamismenetelma (Lipponen 2014, 17), jossa hoitaja tu-
kee potilaan toimintakykyd, omatoimisuutta ja itsendisyytta vuorovaikutuksessa poti-
laan kanssa. Potilasohjauksella tuetaan asiakasta [6ytamaan omia voimavarojaan, kan-
nustetaan hanta ottamaan vastuuta omasta terveydestdan ja hoitamaan itsedan mah-
dollisimman hyvin. Tavoitteena on, ettad potilaan motivaatio sairauden hoitoon lisdan-
tyy. (Kyngas, Kaaridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007, 5, 45, 49,
145.) Potilasohjauksella hoitaja pyrkii kannustamaan ja auttamaan potilasta hanen
omassa elamadssaan ja omista lahtokohdistaan kasin. Tavoitteena on, etta potilas ym-

martaa hoidon tai muutoksen merkityksen ja kokee mahdollisuuden vaikuttaa siihen.
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Talla on merkitysta ohjattavan motivoitumisen ja hoitoon sitoutumisen kannalta. (Elo-

ranta & Virkki 2011, 20.)

Laadukkaan potilasohjauksen on todettu edistavan potilaan terveytta. Hyvalla potilas-
ohjauksella voidaan parantaa muun muassa potilaan elamanlaatua, hoitoon sitoutu-
mista ja kotona selviytymista. (Kyngds ym. 2007, 145.) Potilasohjauksella voidaan myos
parantaa hoitojen kliinisia tuloksia, kivunhoitoa, kuntoutumista seka selviytymista vai-

keista hoidoista (Ohjaus 2014).

Potilasojauksen perustana hoitotyossa toimii sosiaali- ja terveydenhuollon lainsaa-
danto, ammattietiikka ja toimintaa ohjaavat suositukset. Lain mukaan potilaalle on an-
nettava riittavasti tietoa ymmarrettavalla tavalla. Potilasohjauksessa tulee kunnioittaa
potilaan ihmisarvoa, itsemaaraamisoikeutta, vakaumusta ja yksityisyytta. Se tulee to-
teuttaa potilaan suostumuksella ja yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Etiikka tutkii
mika on hyvaa, oikeaa tai hyvaksyttavaa ja luo ohjauksen perustan. Terveydenhuollon
eettiset periaatteet ohjaavat terveydenhuollon ammattilaisia. Ndiden ohjeiden mu-
kaan potilasohjaus sisaltyy olennaisena osana hoitohenkilokunnan tekemaan hoito-

tyohon. (Eloranta & Virkki 2011, 11 - 12.)

4.1 Addisonin taudin potilasohjaus

Potilasohjauksessa Addisonin tautia sairastaville tulee antaa riittavasti tietoa taudista
ja sen hoidosta, jotta he pystyvat hallitsemaan tautia (Konsensuslausunto Primaarin
Addisonin taudin diagnosoinnista, hoidosta ja seurannasta). Addisonin taudin kehitty-
mista ei voi ehkaista eika tautiin sairastumista voi estaa ruokavaliolla tai muillakaan
elaméantavoilla (Nykopp & Metso 2015; Matikainen 2013). Tautiin sairastunutta voi-
daan hoitaa ja ohjata, jotta hanen elamanlaatunsa ei heikentyisi sairauden myoéta.
Yleensa potilas saadaan oireettomaksi hormonikorvaushoidon avulla, mutta hormo-
nilaakitysta taytyy opetella saatamaan erilaisten tarpeiden mukaan. (Lisimunuaiskuo-
ren vajaatoiminta.) Potilasohjauksessa on aina korostettava, ettd hydrokortisonikor-

vaushoito on elinikdinen eika sita saa missaan tilanteessa keskeyttaa (Koski 2009, 423).
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Addisonin tautia sairastavan hormonitasapaino sailyy parhaiten, kun han pyrkii ela-
maan saannollistd ja tasapanoista elamaa valttden poikkeuksellista ruumiillista ja
psyykkista rasitusta. Tasapainon sdilyttamisessa auttavat sopiva ladkitys, saannolliset
elaméantavat, monipuolinen ravinto, ja sdanndllinen ja paivittainen liikunta. Poikkeus-
tilanteita varten on lisaksi huolehdittava riittavasta ladkeannoksen lisdyksesta ja va-
rauduttava hatatilanteisiin (Lisamunuaiskuoren vajaatoiminta; Addison. Lisimunuais-
kuorikerroksen vajaatoiminta). Potilasohjauksessa on tarkeda ottaa esiin seuraavia asi-

oita.

Opas alypuhelimeen. Potilaan on mahdollista hankkia dlypuhelimeensa Addisonin
taudin opas. Addison Guide -niminen sovellus on saatavilla englannin- ja ruotsinkieli-
send puhelimen omasta sovelluskaupasta. Sovelluksesta |6ytyy esimerkiksi ohjeita kor-
tisonimaarien lisdamiseen erilaisissa rasitus- ja sairastumistilanteissa ja ensiapuohjeita

hatatilanteisiin. (Addison. Lisamunuaiskuorikerroksen vajaatoiminta. Hoito-ohjeita.)

SOS-passi ja Kortisolivajeen hdtdohjekortti. Potilaan oman hyvinvoinnin kannalta ha-
nen tulisi jatkuvasti pitdd mukanaan SOS-passia, josta kdy ilmi hanen kayttamansa hyd-
rokortisonikorvaushoito (Koski 2009, 423; Mustajoki, 2018; Konsensuslausunto pri-
maarin Addisonin taudin diagnosoinnista, hoidosta ja seurannasta). SOS-passissa on
omistajan henkilotiedot, kolmella kielella (suomi, ruotsi, englanti) tietoa sairaudesta,
laakityksesta ja mahdollisessa onnettomuustilanteessa hoitopaatoksiin vaikuttavista
ladkinnallisista erityispiirteistd. SOS-passina voi kayttad myos ranne- tai kaulakorua, eli
SOS-korua, jonka sisdan on sailotty vastaavat tiedot. Vaihtoehtoisesti SOS-passina voi
kayttaa itse laadittua, rahapussissa sdilytettavaa SOS-korttia, josta ilmenee tarkeim-
mat tiedot sairaudesta ja sen hoidosta. (Hatdohjeita 2017; SOS-passi 2015.) Addisonin
tautia sairastaville on saatavilla myo6s Kortisolivajeen hataohjekortti (ks. kuvio 3), joka
on muistutus ja lyhyt toimintaohje kortisolivajaatoimintapotilaan kohtaavalle tervey-

denhuollon ammattilaisille (Hatdohjeita 2017).
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Kuvio 3. Kortisolivajeen hataohjekortti (Apeced ja Addison ry, 2017)

Varautuminen poikkeustilanteisiin. Addisonin tautiin sairastunut on riippuvainen pai-

vittaisestd kortisoniladkkeesta, mutta lisaksi akillisiin ja yllattaviin tilanteisiin tulee aina

varautua (Mustajoki 2018). Addisonin tautia sairastavan henkilon sairastuessa esimer-

kiksi vatsatautiin tai kuumeeseen, tulee kortisoniannosta nostaa (ks. taulukko 1). Kor-

tisonin tarvetta nostavat myos kuuma ilma, hikoilu, liikkunta, stressi, jannitys, valvomi-

nen, paansarky, vammat ja erilaiset toimenpiteet. (Kortisolikorvaushoito erityistilan-

teissa.)

Taulukko 1. Kortisolikorvaushoito poikkeustilanteissa (Sella ry, muokattu)

Kortisolikorvaushoito poikkeustilanteissa

Paikallispuudutuksessa tehtavat pienet toimenpiteet ja
useimmat rontgentutkimukset

Kuuma ilma, voimakas fyysinen rasitus, psyykkinen rasitus,
valvominen, vammat, infektiot

Vahdinen toimenpide tai sairaus (esim. tahystystutkimus, tu-

lehdus, lievda kuumetauti)

Kohtalainen toimenpide tai sairaus (esim. leikkaus, pneumo-
nia, tapaturma)

Kriittisesti sairas potilas

Vatsatauti, ripuli, oksentaminen

Addisonin kriisin torjunta

Ei ylimaaraista hydrocortisonia.

Normaali korvausannos + 5—-10 mg lisdannos hydrocortisonia
vuorokaudessa.

Normaali korvausannos +25 mg hydrocortisonia/ 5 mg pred-
nisolonia toimenpide- ja sairastamispaivina p.o/i.v juuri en-
nen toimenpidettd. Kuumeisen infektion yhteydessa hydro-
kortisoni tai prednisoni annos yleensa 2—3 kertainen sairaus-
paivien ajan.

Normaali korvausannos + 50—70 mg hydrocortisonia tai 10—
15 mg metyyliprednisolonia p.o/i.v leikkaus- tai sairauspai-
vana

100 mg hydrokortisonia i.v, jatkossa 50-100 mg i.v 6—8 tun-
nin valein.

Solu-Cortef ®100 mg lihakseen toimii ensiapuna, jos hoito
suun kautta ei mahdollista. Ripulitaudin yhteydessa korvaus-
annosta nostetaan seka stressin etta ladkkeen vahentyneen
imeytymisen vuoksi. Potilasta voi neuvoa ottamaan hydro-
kortisonia 50 mg 2—3 kertaa suun kautta, ja hakeutumaan
sairaalahoitoon, jos kunto huononee tai ripuli pitkittyy. Ok-
senteleva potilas ohjataan sairaalahoitoon.

Lieva huonovointisuus, ei oksentelua, 2—3 kertainen hydro-
kortisoni tai prednisoni annos heti ja 4—6 tunnin vélein.
Voimakas huonovointisuus ja oksentelua, 100 mg hydrokorti-
sonia lihakseen heti ja kiireinen siirto ensiapuun, jossa vaadit-
tava valitonta apua.
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Varautuminen hatatilanteisiin. Hydrokortisonitablettien lisdksi Addisonin tautia sai-
rastavalla tulisi olla aina mukana lihakseen pistettava hydrokortisoni eli Solu-Cortef®.
(Haavisto 2013, 24.) Solu-Cortefia® kaytetaan, kun tarvitaan nopeasti apua kortisoliva-
jeeseen tai kun potilas ei pysty nauttimaan kortisonia suun kautta. Solu-Cortef ® -in-

jektio annetaan estaméaan Addisonin kriisia. (Hataohjeita 2017.)

Solu-Cortef® on reseptilddke, joten ladkari maaraa sopivan annoksen ja vahvuuden po-
tilaalle. Hoitohenkilokunnan tehtdvana on antaa ohjausta Solu-Cortefin® kaytt66n Ad-
disonin tautia sairastaville. Myos potilaan perheenjasenelle tai muulle ldheiselle on
tarkea ohjata pistoksen antaminen turvalliset pistopaikat ja pistotekniikka. Solu-Cor-
tef® sisaltaa kuiva-aineen ja liuottimen, joten sen valmistaminen ennen ladkkeen kayt-
t6a on tarkeaa kayda potilaan kanssa lapi. (Hatdohjeita 2017.) Potilasohjeet tulee aina

antaa myos kirjallisesti (Koski 2009, 423).

Vaikeasti sairastuneen Addison-potilaan taytyy saada hydrokortisonia nopeasti pistok-
sena lihakseen. Tallaisia tilanteita ovat esimerkiksi potilaan yleiskunnon akillinen ro-
mahtaminen, korkea kuume, vakava tapaturma tai oksennus- tai ripulitauti. Téman jal-
keen sairastunut on toimitettava viipymatta sairaalahoitoon. (Perheentupa 2012, 12.)
Perheentuvan (2012) mukaan lihakseen annettava Solu-Cortef® annos on 25—-100 mil-
ligrammaa potilaan kunnosta ja koosta riippuen. Kirurgiset ja muut kehoon kajoavat
toimenpiteet vaativat usein myds hydrokortisonin antoa lihakseen tai laskimoon. (Kon-
sensuslausunto primaarin Addisonin taudin diagnosoinnista, hoidosta ja seurannasta.)
Solu-Cortef® voidaan antaa myos suoneen ja etenkin hatéatilanteissa laskimoon an-

nettu injektio on suositeltavin antotapa (llvesmaki 2018).

Pharmaca Fennican mukaan (2018) Solu-Cortefin® vakioannos on 100 milligrammaa
hydrokortisonia. Jos tyydyttavaa reaktiota ei ole saavutettu 15-30 minuutin jalkeen
laskimoon annosta, ja hieman pidemman ajan kuluttua lihakseen annosta, voi poti-
laalle antaa lisdksi 50—-100 milligrammaa Solu-Cortefia® 1, 3, 6 ja 10 tuntia ensimmai-

sen annoksen jalkeen.

Addisonin kriisin hoito tulee aloittaa viipymatta antamalla hydrokortisonia 100 milli-

grammaa lihakseen. Sen jalkeen potilas on toimitettava valittémasti sairaalahoitoon.
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Hydrokortisoni laadkitysta jatketaan antamalla 100 milligrammaa joka 6—8 tunti, kunnes
potilaan tila korjaantuu. (Konsensuslausunto primaarin Addisonin taudin diagnosoin-
nista, hoidosta ja seurannasta.) Potilaan ollessa shokissa tarvitaan hoitoon suurempi
annos hydrokortisonia (250 mg — 1000 mg), joka annetaan hitaana laskimonsisaisena

injektiona. (Pharmaca Fennica 2018.)

Potilaan ollessa sairaalahoidossa annetaan lisaksi isotonista keittosuolaliuosta aluksi
litra tunnissa, kunnes hanen hemodynaaminen tila paranee. (Konsensuslausunto pri-
maarin Addisonin taudin diagnosoinnista, hoidosta ja seurannasta.) Usein potilaat ovat
myo6s hypoglykeemisia, eli karsivat lilan matalasta verensokerista, jolloin tarvitaan
myos suonensisaista glukoosi-infuusiota (Vauhkonen & Holmstrém 2012, 319). Hoidon
alettua on tarkeaa etsia kriisin syy, esimerkiksi infektio (Konsensuslausunto primaarin

Addisonin taudin diagnosoinnista, hoidosta ja seurannasta).

4.2 Addisonin taudin seuranta

Oikein hoidettuna Addisonin tauti ei vaikuta potilaan elinikdan, mutta potilaan vointia
on tarkeaa seurata saannollisesti hyvan elaméanlaadun ja normaalin elamanennusteen
saavuttamiseksi. (Nykopp & Metso 2015; Matikainen 2013.) Addisonin tautia sairasta-
vaa tulisi seurata vahintaan kerran tai kaksi kertaa vuodessa ladkarin vastaanotolla (Li-
samunuaiskuoren vajaatoiminta; Perheentupa 2012, 11). Taman lisdksi potilasta ohja-
taan ottamaan yhteytta lddkariin aina ongelmien ilmaantuessa (Perheentupa 2012,
11). Kontrollikdynnilla arvioidaan potilaan terveydentilaa ja vointia, vireyttd, painoa ja
sen muutoksia, verenpainetta ja veren suola- ja nestetasapainoarvoja. Kaynnilla tar-
kistetaan myos korvausannoksen riittavyys. Hoitoannokset saattavat hitaasti muuttua
ian ja painon muutoksen vuoksi. Tavoitteena on turvata riittdva hoitoannos kaikissa
tilanteissa valttdaen kuitenkin pitkaaikaista liika-annostusta, joka voi johtaa aineenvaih-
dunnan haittoihin ja luukatoon. (Matikainen 2013.) Kortisonihoidon sivuvaikutuksia
tulee seurata ja sen vuoksi luuntiheysmittauksia tulee tehda 3-5 vuoden vilein. (Kon-

sensuslausunto primaarin Addisonin taudin diagnosoinnista, hoidosta ja seurannasta.)
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Kontrollikdaynnilla tutkitaan potilas myos mahdollisten uusien autoimmuunisairauksien
havaitsemiseksi. Etenkin kilpirauhasen vajaatoimintaa tulee seurata saanndllisesti.
(Konsensuslausunto primaarin Addisonin taudin diagnosoinnista, hoidosta ja seuran-

nasta.)

5 Tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdad Addisonin tautia sairastavien henkildiden
kokemuksia heiddan saamastaan hoidosta ja potilasohjauksesta. Opinnaytetyon tavoit-
teena on tuottaa tietoa, jota voidaan hyodyntaa potilaiden hoidon laadun kehittdmi-
sessd. Lisdksi tavoitteena on lisata tietoa Addisonin taudista ja sen hoidosta, jota tau-

tiin sairastuneet, hoitohenkilokunta ja hoitotyon opiskelijat voivat hyodyntaa.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat;

1. Millaisia kokemuksia Addisonin tautia sairastavalla on saamastaan hoidosta?

2. Millaisia kokemuksia Addison tautia sairastavalla on saamastaan potilasoh-
jauksesta?

3. Miillaisia kehitysehdotuksia Addisonin tautiin sairastuneilla on taudin hoitoon

ja potilasohjaukseen?
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6 Opinnaytetyon toteuttaminen

6.1 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetyon tutkimusmenetelmana kaytettiin laadullista kyselytutkimusta. Laadul-
linen eli kvalitatiivinen tutkimus on luonteeltaan kokonaisvaltaista tiedonhankintaa,
jonka lahtokohtana on todellisen elaman kuvaaminen. Tutkimus tehtiin laadullisena
tutkimuksena, koska tydssa pyrittiin tuomaan esiin tutkittavien omia nakokulmia ja ko-

kemuksia. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 161, 164.)

Tutkimuksessa kaytettiin avoimia kysymyksia, jotta sairastuneiden omia kokemuksia
saatiin paremmin esiin. Avoimien kysymysten kaytolla haluttiin lisdksi mahdollistaa
sellaisten asioiden esiin tuonti, joihin tutkija ei osannut varautua, mutta jotka olisivat
aiheen kannalta tarkeita. Laadulliselle tutkimukselle onkin tyypillista, etta tutkittavat
tuovat ilmi sen, mika on tarkeas, ei tutkija. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 195,

198-199.)

Laadullisella tutkimuksella on monia merkityksid hoitotyodlle. Hoitotyossa tarvitaan eri
tavoin koostettua tietoa terveyden ja sairauden kokemuksista, hoitokokemuksista ja
ihmisten niille antamista merkityksista. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 67,
74.) Tassa tyossa haluttiin nostaa esiin potilaiden kokemukset ja heiddan ndakokulma
sairauteen liittyen. Laadulliselle tutkimukselle tyypillisesti, tapauksia kasiteltiin ainut-
laatuisina ja aineistoa tulkittiin sen mukaisesti (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009,
164). Tuloksissa ei ollut tarkoitus pyrkia tilastolliseen yleistettavyyteen (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2013, 67). Taman opinndytetyon tutkimustulokset antavat tie-
toa sairastuneiden kokemuksista saamastaan hoidosta ja potilasohjauksesta. N&in ol-
len tuloksia voidaan hyodyntda kehitettdessa Addisonin taudin hoitoa ja potilasoh-

jausta laadukkaammaksi.
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6.2 Kohderyhma

Tutkimuksen kohderyhma valittiin tarkoituksenmukaisesti. Opinnaytetyossa tutkittiin
Addisonin tautiin sairastuneiden kokemuksia saamastaan hoidosta ja potilasohjauk-
sesta, joten tutkimuksen kohderyhmaksi valittiin Addisonin tautia sairastavia henki-
|6ita. Kyselyyn oli tavoitteena saada kymmenen (10) vastausta. (Kankkunen & Vehvi-

ldinen-Julkunen 2013, 112.)

Kyselyyn tavoiteltiin vastaajia Apeced ja Addison yhdistyksen kautta. Yhdistyksellad on
Facebookissa vertaistukiryhmd, Apeced ja Addison Suomi, joka on suljettu ulkopuoli-
silta. Ryhma on tarkoitettu Apeced tai Addisonin tautiin sairastuneille sekd heidan 13-
heisilleen. Ryhmaan paasy vaatii yhdistyksen jasenmaksun maksamisen. Kyselyyn osal-
listumislinkki julkaistiin tdman Facebook-ryhman sivuilla. Julkaisupdivand ryhmaan
kuului yhteensa 167 jasentd. Kyselyn julkaisupdivana tavoite vastaajamaaran osalta

tayttyi, kun kyselyyn tuli kymmenen (n=10) vastausta. Taman jalkeen kysely sulkeutui.

6.3 Aineiston keraaminen

Opinnaytetyon aineistonkeruumenetelmana kaytettiin kyselylomaketta, joka toteu-
tettiin sdhkoisena nettikyselynda Webropol-ohjelman avulla. (Liite 2) Kysely osoittautui
tehokkaaksi keinoksi kerata aineistoa ja saasti tutkijan aikaa ja kustannuksia (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2009, 193 - 195; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 116).
Sahkoinen kyselylinkki mahdollisti myos kohderyhman nopean tavoittamisen ja vas-
tausten saamisen analysoitavaksi. Laadullisessa tutkimuksessa tutkija ei aina ole ldhei-
sessa kontaktissa tutkittaviin, kuten ei tassdakaan tutkimuksessa (Hirsjarvi, Remes & Sa-

javaara 2009, 194).
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Tutkijan julkaisemasta nettilinkista paasi kyselyyn, jonka alussa oli saatekirje. Saatekir-
jeessd kerrottiin opinndytetyostd, sen tarkoituksesta ja julkaisuaikataulusta. Lisaksi kir-
jeesta loytyi seka tutkijan ettd opinndytetyon ohjaajien yhteystiedot. Halutessaan vas-
taajat saivat osallistua 30 euron lahjakortin arvontaan jattamalla yhteystietonsa (séh-

kopostiosoite).

Kysymysten kayttokelpoisuutta esitestattiin [ahettamalla kysymykset kahdelle Addiso-
nin tautia sairastavalle henkilélle (n=2), sekd kahdelle muulle henkil6lle (n=2). Esites-
tauksella testattiin kysymysten ymmarrettavyytta, selkeyttd ja kyselyyn vastaamisai-
kaa. Esitestauksella pyrittiin selvittamaan, miten hyvin kysymykset vastaavat tutkimus-
ongelmaan. Nain voitiin havaita muutostarpeet ennen varsinaisten kyselyjen lahetta-

mista. (Leinonen, Otonkorpi-Lehtoranta & Heiskanen 2017, 92, 99.)

Kyselyyn osallistujat vastasivat kolmeen taustakysymykseen, jotka koskivat vastaajan
ikaa, sukupuolta seka Addisonin tautiin sairastumisikaa. Lisaksi pyydettiin vastaamaan
kolmeen avoimeen kysymykseen. Ensimmaisessa kysymyksessa pyydettiin kuvaile-
maan, millaisia kokemuksia vastaajalla oli saamastaan hoidosta Addisonin tautiin liit-
tyen. Toisessa kysymyksessa kysyttiin, onko vastaaja saanut potilasohjausta, kuten 133-
kehoidonohjausta tai muuta ohjausta taudin hoitoon liittyen. Lisaksi pyydettiin kuvai-
lemaan millaista ohjausta ja keneltd potilas on saanut. Viimeisessa kysymyksessa ky-
syttiin miten Addisonin taudin hoitoa ja potilasohjausta voitaisiin vastaajan mielesta

kehittaa.

Kyselyn kysymykset muodostuivat opinnaytetyon tutkimuskysymysten ja teoreettisen
viitekehyksen pohjalta. Kyselyssa kaytettiin avoimia kysymyksid, jotta vastaajien omat
kokemukset saataisiin parhaiten esiin. Avoimilla kysymyksilla mahdollistettiin, etta
vastaaja osoittaa mikd on tarkeaa ja keskeista. Kysymyksessa viisi (5) haluttiin avata
vastaajalle esimerkin omaisesti, mita saatu ohjaus voisi koskea. (Hirsjarvi, Remes & Sa-
javaara 2009, 198 - 201.) Kysely haluttiin pitda lyhyena ja selkeana, jotta se houkuttelisi

vastaajien tuomaan kokemuksiaan esille mahdollisimman helposti.
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Kyselyn alussa kaytettiin lisdksi tasmakysymyksid, jotka koskevat vastaajien taustatie-
toja. Taustatietoja kysyttiin, jotta tuloksia voidaan peilata aikaisempiin tutkimustu-
loksiin, kuten tyypilliseen sairastumisikdan. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 198 -

199.)

6.4 Aineiston analysointi

Kyselyn aineisto muodostui Webropol-palveluun sdhkdiseen muotoon. Aineistoa paasi
tarkastelemaan vain opinnaytetyon tekija. Aineiston litterointi eli puhtaaksikirjoitta-
minen ei ollut tarpeen, silld aineisto oli jarjestelmassa jo kirjallisessa muodossa (Hirs-
jarvi, Remes & Sajavaara 2009, 222). Analysoitavaa aineistoa muodostui seitseman

sivua Word-tiedostoon siirrettyna. Tutkimuksen aineistona oli 10 vastattua kyselya.

Aineiston analysointitapana kdytettiin aineistolahtoista eli induktiivista sisallénanalyy-
sid, joka sopii laadullisen tutkimuksen analyysimenetelmaksi. Menetelma valikoitui
kaytettavaksi, silld aiheesta ei ollut ennestaan tutkimustuloksia tai teorioita, jotka oh-
jaisivat analyysin luokittelua. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 165, 167;
Kylma & Juvakka 2007, 22 - 23.) Analyysia ohjasi tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteena
oli I6ytaa aineistosta vastaukset tutkimuskysymyksiin. Ennen analyysin tekoa aineisto
luettiin |api useaan kertaan kokonaiskuvan saamiseksi. (Graneheim & Lundman 2004,

108.)

Tuomi ja Sarajarven (2013) mukaan aineiston analysointi etenee kolmivaiheisen pro-
sessin mukaan eli aineiston redusointi eli pelkistaminen ja tiivistdminen, aineiston
klusterointi eli ryhmittely ja abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden muodostaminen.
Opinndytetyon aineisto analysoitiin tdman prosessin mukaisesti (ks. taulukko 2). Pel-
kistamisessa huomioitiin opinnaytetyon tutkimuskysymykset ja aineistosta etsittiin
tutkimuskysymyksiin vastaavia ilmauksia. Aineisto kaytiin tarkasti lapi ja ryhmiteltiin
siten, ettd samaa ilmiota kuvaavat ilmaukset yhdistettiin samaan alaluokkaan. Taman

jalkeen luokittelua jatkettiin siten, ettd alaluokista muodostettiin yhdistavien piirtei-
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den mukaisesti ylaluokat. Samaa menetelmaa kayttden aineistosta muodostettiin lo-

puksi yhdistavat luokat, joiden perusteella muodostettiin tutkimuksen teoreettiset ka-

sitteet. Lopputuloksena saatiin vastaus tutkimuskysymyksiin. Vastauksia kasiteltdessa

pyrittiin analyysin kaikissa vaiheissa ymmartamaan vastaajan nakoékulma. Aineistosta

nostettiin muutamia lainauksia havainnollistamaan tuloksia sailyttden kuitenkin vas-

taajien yksityisyys. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122 - 127.)

Taulukko 2. Esimerkkeja aineistolahtoisen sisadllonanalyysin etenemisesta

Alkuperiinen vastaus

” Mutta tautia ei oi-
kein tunneta ja toisi-
naan térmdd léékd-
riin, joka kysyy, ettd
mitd haluan hénen te-

kevdn?”

“Diagnoosin jélkeen
sain keskussairaalassa
erittdin huonoa hoi-
toa, kovin epdpdtevdd

ja tietdmdtoéntd.”

Pelkistys

Hoitohenkil6-
kunta ei tunne
Addisonin tautia

riittavan hyvin

Ladkari kysyy
potilaalta hoito-
ohjeita

Hoito koettiin
huonoksi, koska
sairaalassa ei
tiedetty taudista
ja sen hoidosta

riittavasti.

Alaluokka

Taudista ei tiedeta
riittavasti, mika
vaikuttaa negatiivi-
sesti hoitokoke-

mukseen

Laakari ei tieda

hoidosta riittavasti

Hoitohenkilokunta
ei tieda taudista ja
sen hoidosta riitta-

vasti.

Yldluokka

Tuntematon

tauti

Tuntematon

tauti

Yhdistdva luokka

Hoitohenkilokun-
nalle tuntematon

tauti
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7 Tulokset

Tutkimukseen osallistujien ikd vaihteli 24—67 vuoden vilill3, vastaajien keski-ika oli
50 vuotta. Vastaajista yhdeksan oli naisia ja yksi mies. Heidan Addisonin tautiin sairas-
tumisika vaihteli 17—54 vuoden vililla ja keskimaardinen sairastumisika oli 34-vuoti-

daana.

Opinnaytetyon keskeiset tulokset kaydaan lapi vastaamalla tutkimuskysymyksiin. Tu-
loksissa tarkastellaan millaisia kokemuksia Addisonin tautiin sairastuneilla on saamas-
taan hoidosta ja potilasohjauksesta seka miten heiddan mielestdaan hoitoa ja potilasoh-
jausta voitaisiin kehittda. Tutkimustuloksia on havainnollistettu lainaamalla kyselyyn
vastanneiden suoria ilmauksia. Suorista lainauksista on poistettu vastaajan nimeama
sairaala tai muu hoitopaikka (kdyttamalla x-kirjainta nimen kohdalla). N&in tehtiin vas-
taajien anonymiteetin sailyttamiseksi, ja koska tutkimuksen tarkoituksena ei ollut esi-

merkiksi eri hoitopaikkojen vertailu.

7.1 Sairastuneiden kokemuksia saamastaan hoidosta

Kyselyyn osallistuneilla oli erilaisia kokemuksia Addisonin taudin hoidostaan. Vastauk-
sista nousi esiin seka hyvia, ettd huonoja hoitokokemuksia. Aineistoanalyysissa yhdis-

tavia luokkia kokemuksille 16ytyi 4 (ks. kuvio 4).
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Kuvio 4. Addisonin tautiin sairastuneiden kokemuksia hoidosta

Hoitohenkilokunnalle tuntematon tauti. Useat kyselyyn vastanneet kokivat, etta Ad-
disonin tauti tunnetaan huonosti. Vastauksissa mainittiin, etteivat 1aakarit ja hoitajat
tieda sairaudesta ja tatd ilmeni niin sairaaloissa kuin terveyskeskuksissakin. Taudin

tuntemattomuus vaikutti siihen, ettad hoitokokemukset miellettiin huonoiksi.

”... tautia ei oikein tunneta ja toisinaan térmdd Iéckdriin, joka kysyy,

ettd mitd haluan hédnen tekevdn?

”Diagnoosin jélkeen sain erddssé sairaalassa erittdin huonoa hoitoa, ko-

vin epdpdtevdd ja tietdmdtontd.”

”Kaikki sisatautilagkaritkaan eivat valttamatta tieda Addisonin taudista

muuta kuin nimen oppikirjoista...”

Riittamaton tuki ja hoito. Osa vastaajista koki Addisonin tautiin saamansa hoidon riit-
tamattomaksi. He kokivat etenkin, ettad taudista ja sen hoidosta ei annettu potilaalle
riittavasti tietoa. Ongelmaksi koettiin myos se, etta potilas oli itse joutunut paljon sel-

vittamaan erilaisia asioita ja etsimaan tietoa sairauteen liittyen.



32

“Terveyskeskuslddkdrind ollut nuoria Idékdreitd, joille Addisonin tauti on
ollut tuntematon. Toteavat, ettd osaan itse parhaiten sddnnéstelld 1Gd-

kitykseni.”

” Ensimmadiselld kéynnilld sain Iéékdrilté prednisolonia 5mg, eikd mi-

tddn muuta informaatiota. ”

” Vain kerran vuodessa otetaan verikokeet ei muita hoitoja eiké tutki-

muksia ole.”

Riittamaton tuki tuli vastauksissa ilmi myos siten, ettd sairastuneet eivat saaneet riit-
tavasti tukea, kuten esimerkiksi keskusteluapua, sairauden hoitoon. Erdan vastaajan
mukaan hoitohenkilokunta jopa pelkasi Addisonin taudista keskustelua sairastuneen
kanssa. Tuen puutteen arveltiin johtuvan taudin ja sen hoidon tuntemattomuudesta.

Tukea vastaajat toivoivat etenkin lddkehoidon toteuttamiseen.

Potilasta ei kuunnella. Vastaajien huonojen hoitokokemusten yhdeksi syyksi nousi ko-

kemus siitd, ettd potilasta ei kuunnella tai uskota riittavasti.

” Aika paljon saa vddntdd kdttd Idédkdreiden kanssa, kun mun labrat ei-
vdt aina ole sopivat Addisonin tautiin vaan poikkeavat muista. Saa pitéd

kyllé tosissaan puoliaan, ettd saa asianmukaista hoitoa.”

”Olen kauhuissani, jos ja kun joudun sairaalaan!! Kukaan ei osaa hoitaa
minua ja minua ei uskota / eikd kuunnella..... Olen joutunut kohtaa-
maan huonoa kohtelua/ tietmdttémyyttd Addisonin takia sairaalassa,
ensiavussa, hoitajilta ja Idékdreiltd....Olin selkdleikkauksessa. Valmistau-
duin siihen hyvin!1??? Sain erddstd sairaalasta kirjalliset hoito- ohjeet
nukutukseen ja sairaalassa oloaikaan HC nostoon. .... Seuraavana aa-
muna en saanut ylimddrdistd HC annosta, vain normaalin pdivittdisan-

noksen. Jouduin riitelemddn hoitohenkilékunnan kanssa, sanoin, ettd on
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kirjallinen ohje, mutta se oli kadonnut!!! Minua ei uskottu/ eiké kuun-

neltu! Seuraus oli AD.kriisi sairaalassal!!l”.....

Eras sairastuneista koki, ettad itse taytyi aina huolehtia, ettd saa tarvittavan kortisonian-
noksen esimerkiksi sairaalahoidossa ollessaan. Vastauksista kavi ilmi, etta hoitohenki-
I6kunta ei aina ymmarra kortisonildakityksen tarkeytta potilaalle. Lisaksi erds vastaaja
koki suureksi haasteeksi sen, etta tiedonkulku ei toimi eri sairaaloiden tai terveyskes-

kusten valilla.

Asiantunteva hoito. Osalla vastaajista oli myonteisia kokemuksia saamastaan Addiso-
nin taudin hoidosta. Ndiden kokemusten taustalla vaikutti hoitohenkildston asiantun-
temus ja tietdmys sairaudesta ja sen hoidosta. Vastaajat kokivat, ettad he olivat saaneet
riittavasti tietoa sairaudesta ja sen hoidosta. Myonteisiin kokemuksiin oli ndiden lisaksi

vaikuttanut potilaan kokemus kuulluksi tulemisesta.
” Sain erittdin hyvdd hoitoa, kerrottiin selkedsti taudista ja vastattiin
kaikkiin kysymyksiini. Minut tutkittiin kokonaisvaltaisesti, ja koin tulleeni

kuulluksi potilaana.

“X sairaalassa on riittdnyt asiantuntemusta.”

7.2 Sairastuneiden kokemuksia saamastaan potilasohjauksesta

Toisessa tutkimuskysymyksessa vastaajat arvioivat saamaansa potilasohjausta. Aineis-
toanalyysissa l0ytyi 3 yhdistavaa luokkaa (ks. kuvio 5). Tuloksissa tarkastellaan, millai-

siin tilanteisiin ja keneltd vastaajat olivat ohjausta saaneet.
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Kuvio 5. Addisonin tautiin sairastuneiden kokemuksia potilasohjauksesta

Sairastuminen. Vastaajista suurin osa oli saanut potilasohjausta liittyen sairastumisti-
lanteisiin. Sairastumistilanteet, joihin ohjausta oli saatu, koskivat Idhinna flunssaan sai-
rastumisen ja kuumeilun. Lisaksi vatsatautiin sairastumiseen ja astman oireiden pahe-
nemiseen muutamat vastaajat olivat saaneet ohjausta. Potilasohjaus koski lddkehoitoa

eli suositusta nostaa kaytettavaa kortisoniannosta.

“Tédlld X sairaalassa endokrinologini ohjeistaa minua tuplaamaan tai
triplataan annokseni heti kun huomaan flunssan ensioireita, jotta ke-
honi ehtii reagoida tautiin, ja taltuttaa sen ennen kuin se kehittyy kun-

non flunssaksi...”

“Flunssa / vatsatauti heti HC annoksen nosto kaksinkertaiseksi ja en-
siapuun, jos nousee kuume!! Kuumeen noustessa myés HC nosto ja en-

siapuun.”
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Kriisitilanteet. Muutama vastaajista kertoi saaneensa potilasohjausta kriisitilanteiden
varalle. Kriisitilanteisiin oli ohjattu paaosin varautumaan Solu-Cortefilla®. Osa vastaa-
jista oli saanut ohjausta Solu-Cortefin® pistoon ja osa ei. Muutamaa oli kehotettu pita-

maan SOS-passi aina mukana, samoin Addisonin hatdohjekortti.

“Kriisitilanteisiin liittyen olen sekd Suomessa, ettd X paikassa (toisessa

maassa) saanut reseptin Solu-Cortefia varten...”

”.....Addisonin kriisiin hdtdohjekortti ja tietysti solu-cortef ovat kdytéssd.

Liséiksi SOS-passi mukana.”

Stressi ja fyysinen rasitus. Osa vastaajista oli saanut potilasohjausta ladkeannoksen
nostoon stressaaviin tilanteisiin liittyen. Vastaajat kokivat epaselvyytta, tarkoitetaanko
stressaavilla tilanteilla seka fyysista etta henkista stressia. Tahan liittyen potilasohjaus

oli ollut paikoin ristiriitaista.

“Suomessa sain ohjeistuksen, ettd hydrokortisonia voi lisétd helteilld,
kun on kuumetta tai erittdin rasittava fyysinen rasitus. Kysyin jos muu-
ten stressaavissa tilanteissa (esim. tyéhaastattelu) voi lisétd, niin sanot-
tiin ei, ainoastaan lddkenndllisessd stressissd. X paikassa (toisessa

maassa) olen saanut toisenlaista ohjeistusta. ”

“Kortisoniannos kolminkertaistettava kovassa stressitilassa. Osa minua
hoitaneista sisétautilddkdreistd oli vield vajaa 10 vuotta sitten sité
mieltd, ettd henkinen stressi ei lukeutuisi ndihin. Olen parhaani mukaan

oikonut lddkdreiden luuloja.”

Eras vastaaja oli saanut ohjausta nostaa kovassa fyysisessa rasituksessa kortisonian-

nosta. Erasta oli ohjattu ladkeannoksen nostoon helteilla.

”Sain ohjeistuksen, ettd hydrokortisonia voi lisétd helteilld, kun on kuu-

metta tai erittdin kova fyysinen rasitus.”
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Useimmat heistd, jotka olivat saaneet ohjausta, kertoivat saaneensa ohjausta |aaka-
riltad tai hoitajalta. Ohjausta antaneen laakarin kohdalla mainittiin terveyskeskuslaa-
kari, sisatautilaakari ja endokrinologi. Muutama vastaaja kertoi saaneensa ohjausta si-
satautipoliklinikalta. Erds vastaajista oli saanut ohjausta sopeutumisvalmennuksesta.

Lisdksi erds mainitsi saaneensa hoito-ohjeita Apeced ja Addison yhdistyksen kautta.

” Ladkdrilté sain suulliset ohjeet kortisonin nostoon tai tarvittaessa solu-

cortefin pistoon.”

Osa vastaajista koki saaneensa erittdin hyvda ohjausta Addisonin taudin hoitoon.
Heilld oli kdytossaan yhteystiedot, josta voi aina tarvittaessa kysya ohjeita taudin hoi-

toon ja tama koettiin hyvana asiana.

“Olen saanut hoito-ohjeet sisdtautipolilta ja sinne voi olla aina yhtey-
dessd, kun on ongelmaa ja tai kaipaa ohjeita. Hoito on mielestdni hy-
vdd. ”

Moni vastaajista myos koki, ettd potilasohjaus on ollut huonoa tai riittamatonta. Vas-
tauksista kavi ilmi, etta sairastuneet toivoivat enemman tietoa etenkin taudin ldgke-

hoidosta.

“Diagnoosin antaneelta Iddkdriltd sain jotakin ohjausta Iddkityksen li-
sdyksestd, mutta aika heikko ohjauksen saaminen on. Paljon joutuu itse

kyselemddn miten jonkin sairauden jdlkeen syé kortisonia.”

“En juurikaan ole saanut ohjeita tai jos jotain niin yleensd kriisi on jo yl-
ldttynyt ja sairaalassa jotain ohjeita jélkeenpdin. Tauti tuntuu olevan

mysteeri.”

Potilasohjauksessa koettiin toisinaan olevan ristiriitaa ohjeiden valilla. Esimerkiksi Suo-
messa ja ulkomailla saadut ohjeet taudin lddkehoitoon liittyen ovat poikenneet toisis-

taan.
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7.3 Addisonin taudin hoidon ja potilasohjauksen kehittaminen

Addisonin tautiin sairastuneilta kysyttiin kysymyksessa kuusi, miten Addisonin taudin
hoidon ja potilasohjauksen laatua voitaisiin kehittaa. Tutkimukseen osallistujilta tuli
erilaisia ehdotuksia. Aineistoanalyysissa yhdistavia luokkia vastaajien kehitysehdotuk-

sille l6ytyi 3 (ks. kuvio 6).

Kuvio 6. Kehitysehdotuksia Addisonin taudin hoitoon ja potilasohjaukseen

Tiedon lisédminen. Lihes jokaisesta vastauksesta kavi ilmi, ettd tietoa Addisonin tau-
dista ja sen hoidosta pitaisi lisata sairaaloissa ja terveyskeskuksissa. Vastaajien mukaan
taudista pitaisi olla enemman tietoa laakareilla tai hoitajilla tai molemmilla. Erds vas-
taaja ehdotti, ettd sairauteen olisi hyva olla hoito-ohjeita esimerkiksi sairastuneen

Kanta.fi -palvelussa.

” Enemmdin tietoa yleislddkdrille ja hoitajille.”

“Tietoa myés terveyskeskukseen.”
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“Yleiselle puolelle toivoisin sairaudesta lisddi tietoa ja ettd esim. Kanta.
Fi-palveluun voisi kirjata poliklinikan puolesta hyvdt hoito-ohjeet esim.

Kriisin estdmiseksi ja kriisin hoitoa varten. ”

Addisonin taudin hoito-ohjeet tulisi olla my6s sairastuneen potilastiedoissa. Erdan vas-
taajan mukaan hdnen joutuessaan ensiapuun ei tiedetty taudin hoito-ohjeita. Vastaaja
toivoi, ettd hoito-ohjeet olisivat potilastiedoissa halytysikkunassa helposti luettavissa.
Vastaajan mukaan tieto ei myoskaan aina kulje eri sairaaloiden valilla, mika olisi tar-

keda potilaan joutuessa hoidettavaksi eri yksikoihin.

Potilasohjauksen lisadminen. Vastaajat kaipasivat enemman ohjausta sairautensa
hoitoon. Vastauksissa toivottiin lisda tietoa taudista ja sen hoidosta. Eras vastaaja toi-
voi, etta esimerkiksi sisatautipoliklinikoilla olisi sairauteen erikoistunut hoitaja. Muu-
tama vastaaja ehdotti, ettd sairastuneille jarjestettaisiin jonkinlainen valmennus, jossa

jaettaisiin tietoa sairauden hoidosta.

“Jokainen uusi potilas ohjattaisiin vaikka hoitajan vastaanotolle, jossa
kéytdisiin kaikki perusasiat Idpi. Mité vaikutuksia sairaudella on, milloin
lisétd lddkitystd ja koska sairaalaan? Kerrottaisiin yhdistyksestd ja so-
peutumisvalmennuksesta (ei nykyisin jdrjestetd aikuisille), liian véhén
osallistujia? Tukihenkildité olisi hyvd olla, jotka osaisivat kertoa eld-

mdistd taudista kanssa. ”

Eras vastaaja koki, ettd potilaan on toisinaan mahdotonta saada Addisonin tautiin
hoito-ohjeita, ja toivoi tahdan parannusta. Han kertoi, etta esimerkiksi keuhkokuumeen
vuoksi sairaalahoidosta kotiutuessaan ladkari ei osannut antaa hoito-ohjeita Addisonin

tautiin liittyen.

Potilaan kuuntelu. Vastauksissa toivottiin myos, etta hoitohenkilokunta kuuntelisi po-
tilasta enemman taudin hoitoon ja oireisiin liittyen. Muutama vastaaja koki, etta poti-

lasta ei kuunnella tai uskota ja tahan toivotaan muutosta.
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“Voitaisiin kuunnella potilasta, hdnen ndkemystddn omasta hoidostaan

eikd aina tuijotettaisiin niitd hiton labroja.”

“Potilaan kuuntelu ja luottamus ovat oleellisia. Solu-cortef-opastuksen
oleellisuutta ei saisi vihdtelld, se voi pelastaa potilaan, jos ensiapua ei

ole saatavilla. ”

Eras vastaaja kirjoitti, ettd hanta ei kuunneltu eikd uskottu hanen sairaalahoidossa ol-
lessaan ja taman vuoksi hanen tarvitsemansa kortisoniannos jai riittamattomaksi.

Tasta seurauksena han oli saanut Addisonin kriisin sairaalassa.

Vastauksissa toivottiin myos lisdd ymmarrysta potilasta kohtaan.

” Mielestdni lddkdreiden pitdisi myds ymmdrtdd, ettd kaikkien kehot toi-
mii hyvin eri tavoin. Olen kuullut ihmisistd, jotka eivdt suurin piirtein
koskaan ota lisdhydroa, mutta itse tarvitsen sitéd suhteellisen usein nor-
maalissa stressaavassa tilanteessa. Jdnnitédn paljon uusia asioita, ja olen
huomannut ettd kehoni reagoi siihen aika voimakkaasti... En tiedd voi-
siko tdtd jotenkin tukea mittaamalla kortisoliarvoa eri tilanteissa, mutta
ymmdirrystd pitdisi ainakin olla, ettd toisilla menee enemmdn hydroa

kuin toisilla. ”

Lisdksi erds vastaaja toivoi Addisonin taudin hoidon kehittamiseksi hydrokortiso-

nipumppua.
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8 Pohdinta

8.1 Eettisyys ja luotettavuus

TyOssd noudatettiin tiedeyhteison maarittelemia toimintaperiaatteita, kuten yleista
huolellisuutta, rehellisyytta, tarkkuutta tutkimustyossa, tulosten tallentamisessa ja
esittamisessa seka niiden arvioinnissa. Muiden tutkijoiden tekemaa tyota kunnioitet-
tiin viittaamalla heidan julkaisuihin asianmukaisin ldhdemerkinnoin. (Hyva tieteellinen

kaytanto 2012.)

Ennen kyselyn toteuttamista haastattelukysymykset esitestattiin yhdella kohderyh-
maan kuuluvalla ja kahdella ulkopuolisella henkil6lld. Kyselytutkimuksen alussa vas-
taajille kerrottiin saatekirjeen muodossa tietoa opinnaytetyostd, kuten sen tekijasts,
tutkimuksen tarkoituksesta ja tavoitteesta (Liite 1). Tutkimuksessa annettiin kohde-
henkildiden itse paattda haluavatko osallistua tutkimukseen eli osallistuminen oli va-

paaehtoista. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 25.)

Tutkimusainestoa kasiteltiin koko prosessin ajan niin, ettd vastaajien anonymiteetti
voitiin sdilyttaa (Ruusuvuori & Nikander 2017, 438). Aineiston sailytys suojattiin sala-
sanalla, etteivat muut tutkijan lisdksi paase kasittelemaan aineistoa. Lisaksi huolehdit-
tiin, ettei aineistoa kdytetd muuhun tarkoitukseen, kun taman opinnaytetyon tekoon
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 156). Tutkimuksen valmistumisen jalkeen aineisto havitettiin

asianmukaisesti poistamalla se Webropol-palvelusta.

Opinndytetyossa pyrittiin kdyttamaan mahdollisimman ajankohtaista, kotimaista ja
kansainvalista lahdekirjallisuutta (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 182). Laa-
dullisen tutkimuksen luotettavuutta parantaa tutkijan tarkka selostus tutkimuksen
etenemisesta ja tata pyrittiin toteuttamaan opinnadytetyon kaikissa vaiheissa (Hirsjarvi
yms. 2009, 232). Tutkija pyrki olemaan mahdollisimman puolueeton vastauksia analy-

soidessa sekd minimoimaan omien ennakkokasityksien vaikutukset. Periaatteessa on
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kuitenkin mahdotonta selvittaa vaikuttaako tutkijan ikd, sukupuoli tai kansalaisuus laa-
dulliseen tutkimukseen, jossa tutkija on tutkimusasetelman luoja ja tulkitsija. (Tuomi
& Sarajarvi 2018, 160.) Opinndytetyon tutkimustulokset esitettiin sellaisina kuin ne
ovat eli kaunistelematta ja ilman muokkaamista (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen

2009, 183).

Tulosten luotettavuuteen on voinut vaikuttaa se, etta kyselyyn vastaajiksi ovat vali-
koituneet henkilot, jotka kokevat aiheen itselleen tarkeaksi ja haluavat sen vuoksi
vastata aihetta koskevaan kyselyyn. Opinnaytetyon luotettavuutta voi heikentaa se,
ettd tutkijoita oli vain yksi, jolloin virhepdatelmien mahdollisuus on suurempi ja tut-
kija voi helpommin sokaistua omalle tyélleen (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 157, 197). Englanninkielisten lahteiden kdadantamisessa on noudatettu huolelli-

suutta, mutta vaarien tulkintojen mahdollisuus on silti olemassa.

Kyselytutkimukseen saatiin tutkimussuunnitelman tavoitteena ollut vastaajamaara.
On kuitenkin mahdollista, ettd tutkimuksesta olisi saatu kattavampi, jos osallistujia
olisi otettu lukumaarallisesti enemman tutkimukseen mukaan. Tosin laadullisessa tut-
kimuksessa tutkittavien lukumaaraa tarkeampaa on laatu eli se, ettd tutkimukseen
osallistujalla on kokemusta aiheesta, ja ettd hdn osaa ja haluaa kuvata tutkimuksen

kohteena olevaa ilmi6ta (Kylma & Juvakka 2007, 58).

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida kriteereilld uskottavuus, siir-
rettavyys, vahvistettavuus (Kylma & Juvakka 2007, 129; Graneheim & Lundman 2004,
109). Tutkimuksen uskottavuutta lisda se, ettd sama tutkija kerasi aineiston, toteutti
analyysin ja raportoi tulokset, jolloin tutkittavan ilmion kanssa oltiin tekemisissa riitta-
van pitka aika (Kylma & Juvakka 2007, 128). Uskottavuutta tuo myos se, ettd tyossa
esitettiin suoria lainauksia aineistosta. Tutkijan mielesta tata tutkimusta varten teh-
dylla kyselylla, avointen kysymysten kaytolla, riittavalla tutkimuskysymyksiin vastaa-
valla aineistolla seka huolellisella analyysilla saatiin lopputulos, joka vastaa tutkimuk-
sen tarkoitusta. Tama vahvistaa tutkimuksen uskottavuutta. (Graneheim & Lundman
2004, 110.) Kuvailemalla avoimesti ja tarkasti tutkimuksen kohderyhmag, aineiston ke-
ruuta ja analyysin vaiheita on lisatty tutkimuksen vahvistettavuutta ja siirrettavyytta

(Kylma & Juvakka 2007, 129; Graneheim & Lundman 2004, 109 - 110).
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8.2 Tulosten tarkastelu

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd Addisonin tautia sairastavien koke-
muksia saamastaan hoidosta ja potilasohjauksesta. Lisdksi haluttiin selvittda, mita ke-
hitysehdotuksia Addisonin tautia sairastavilla on taudin hoitoon ja potilasohjaukseen

liittyen.

Tutkimuksen tulokset osoittavat, etta vastaajilla oli erilaisia kokemuksissa saamastaan
hoidosta ja potilasohjauksesta. Heidan mielestdan hoidossa ja potilasohjauksessa oli
ollut puutteita tai saatu hoito ja potilasohjaus ei ole ollut riittdvaa. Merkittavimpana
vaikuttajana vastaajien negatiivisiin hoitokokemuksiin voidaan tulosten mukaan pitaa

taudin tuntemattomuutta hoitohenkilokunnan keskuudessa.

Taman tutkimuksen tuloksista kavi ilmi, ettd Addisonin taudin tuntemattomuus vai-
kutti seka saatuun hoitoon etta potilasohjaukseen. Vastaajat kokivat, etteivat ldakarit
ja hoitajat usein tieda taudista ja sen hoidosta, joten potilaat eivat saa riittavasti tukea
taudin hoitoon. Tuloksista ilmeni, ettd sairastuneet kokivat tarvitsevansa etenkin
enemman tietoa sairastamastaan taudista seka taudin ldakehoidosta. He kokivat, etta
joutuvat itse etsimaan tietoa sairaudesta ja selvittamaan esimerkiksi ladkehoidon saa-

telyyn liittyvia asioita.

Addisonin taudissa saanndllinen hormonikorvaushoito on valttamatonta. Taudin hoi-
don kulmakivi on, ettd sairastunut osaa saatdaa omaa laakitystaan erilaisissa tilanteissa,
joissa kortisonin tarve elimistdssa vaihtelee (Lisamunuaiskuoren vajaatoiminta). Nain
ollen sairastuneen on tarkeaa saada potilasohjausta, jotta hdnen vointinsa ja elaman-
laatunsa olisi mahdollisimman hyva. Aiemman tiedon perusteella tiedetaan, etta hoi-
don onnistumiseen ja potilaan selviytymiseen on mahdollista vaikuttaa hyvalla ohjauk-
sella (Kyngds ym. 2007, 145). Taman tutkimuksen perusteella ndyttaa silta, ettd sairas-
tuneet eivat olleet saaneet riittavasti potilasohjausta. Tuloksista nousi esiin, etta lisaa
tietoa tarvitaan etenkin lddkehoidon saatamisesta erityistilanteissa. Osa vastaajista

koki, ettei ollut saanut juuri mitaan ohjausta ladkehoitoonsa.
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Suurin osa vastaajista oli saanut ohjausta ldakityksen nostamiseen vain sairastumisti-
lanteessa, lahinna sairastuessaan flunssaan tai vatsatautiin. Stressi, helle, henkinen ja
fyysinen rasitus oli mainittu, mutta vain muutamassa vastauksessa. Tulosten mukaan
vaikuttaa siltd, ettd potilasohjauksessa tulisi kiinnittdd enemman huomiota kriisitilan-
teisiin. Vain muutama oli saanut ohjausta kriisitilanteita varten. Jokaisella Addisonia
sairastavalla tulisi olla Solu-Cortef ® aina mukana seka ladkkeen pistotekniikka halussa
(Haavisto 2013, 24). Vastauksista ilmeni, etta pistettdava hydrokortisoni oli vastaajille
tuttu laake, vaikka kaikki eivat olleet saaneet varsinaista ohjausta sen kayttoon. Osa
vastaajista kertoi, etta he olivat itse etsineet tietoa ladkehoidosta, ja Solu-Cortef ®oli

saattanut siten tullut tutuksi.

Kyselyyn vastanneet olivat etsineet tietoa sairautensa hoitoon itsenaisesti esimerkiksi
internetista. Vastauksista kavi kuitenkin ilmi, etta hoitohenkilokunnan antama ohjaus
nahdaan merkityksellisena ja sita toivottiin enemman. Tutkimus vahvisti aiempaa tie-
toa siitd, ettd potilaille on tarkeda saada potilasohjausta ammattilaisilta, ja ettd se tuo
apua sairauden itsehoitoon. Hoitoty6ssa potilaiden hoitoajat lyhentyvat ja siten poti-
lasohjauksen tarpeen odotetaan tulevaisuudessa lisdantyvan entisestaan. (Kettunen,
Pihlainen, Arkela, Hopia, Nurmeksela & Lumiaho 2017, 7.) Hoitotyon nakokulmasta
sairaanhoitajat ovat mielestani tarkedssa roolissa Addisonin tautia sairastavien hoi-
dossa ja potilasohjauksessa. Sairaanhoitajat muun muassa toteuttavat ladkarin maa-
raamaa hoitoa taudin diagnosoinnin jalkeen, tapaavat potilaita vuosikontrolleissa ja
tekevat potilasohjausta sairaalassa ja terveysasemilla. Mielestani potilasohjauksen li-

saamiseen ja kehittamiseen tulisi jatkossa panostaa enemman kaytannon hoitotyodssa.

Tama tutkimus vahvisti, miten tarkeaa potilaan kuuntelu on hoitotydssa. Tulosten mu-
kaan negatiivisesti hoitokokemuksiin vaikutti myos se, ettd hoitohenkilokunta ei kuun-
tele riittavasti potilasta. Kun potilas tulee kuulluksi ja hdnet huomioidaan yksilona, saa-
daan tarvittavaa tietoa siitd, miten sairaus hanen elamaansa vaikuttaa. Nain hoidossa
voidaan tukea ja ohjata potilasta juuri hdnen eldamantilanteeseensa sopivalla ja hanen
tarvitsemallaan tavalla. Addisonin tautia sairastavalle, kuten muillekin potilaille, on

tarkeaa tulla kuulluksi. (Kyngas ym. 2007, 27 - 28, 42 - 43.)
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Tuloksista ilmeni myos myonteisida kokemuksia hoitoon ja potilasohjaukseen liittyen.
Tulosten mukaan positiiviseksi hoitokokemuksen teki se, ettd vastaaja koki hoidon asi-
antuntevaksi eli Addisonin tauti oli hoitohenkilékunnalle tuttu. Tall6in vastaaja koki
saaneensa tarvitsemansa tiedon taudista ja sen hoidosta. Lisdksi myonteisiin koke-
muksiin vaikutti se, ettd sairastuneella on yhteystiedot, josta saa tarvittaessa esimer-

kiksi soittamalla tietoa ja ohjausta taudin hoitoon.

Tassa tutkimuksessa vastaajat toivat esiin kehitysehdotuksia liittyen Addisonin taudin
hoitoon ja potilasohjaukseen. Vastaajien ndkemyksissa korostui, ettd hoitohenkil6-
kunnan tietamysta Addisonin taudista tulisi lisata. Lisaksi toivottiin, etta taudin hoito-
ohjeet olisivat paremmin saatavilla. Talla tarkoitettiin sitd, etta sairastunut |oytaisi hel-
posti luotettavia hoito-ohjeita, esimerkiksi Kanta.fi -palvelustaan seka sita, etta hoito-
ohjeet olisivat helposti myos hoitohenkilokunnan kaytettavissa potilaan joutuessa esi-
merkiksi sairaalahoitoon. Kehitysehdotukset koskivat myos hoitohenkilokunnan tar-

joamaa potilasohjauksen lisdamista ja potilaan parempaa kuuntelua.

8.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Taman opinnaytetyon tulokset tuottivat uutta tietoa Addisonin tautia sairastavien ko-
kemuksista saamastaan hoidosta ja potilasohjauksesta. Tulokset on hyva ottaa huomi-
oon suunniteltaessa ja toteutettaessa Addisonin tautia sairastavien hoitoa ja potilas-
ohjausta. Johtop&aatoksena voidaan todeta, ettd kokemukset hoidosta ja potilasoh-
jauksesta vaihtelevat. Vaikka esiin nousi myés myonteisid hoitokokemuksia, tdman
tutkimuksen tulosten mukaan Addisonia sairastavien potilaiden hoitoa ja potilasoh-
jausta tulisi kehittaa. Potilasohjaukselle koetaan olevan tarvetta ja sita toivotaan am-

mattilaisilta enemman erityisesti lddkehoidon osalta.

Addisonin taudin tunnettavuutta tulisi lisdta hoitohenkilokunnan keskuudessa. Vaikka
Addisonin tauti luokitellaan harvinaiseksi sairaudeksi, siihen sairastuu maassamme

vuosittain 50-70 ihmistd (Addisonin tauti. Lisamunuaisen vajaatoiminta 2019), joten
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taudin tunnettavuuden lisdédminen on mielestani tarkeda. Taudin parempi tunnetta-
vuus saattaisi parantaa taudin oireiden tunnistamista, sairauden nopeampaa diagno-

sointia ja korvaushoidon aloittamista.

Taman opinnaytetyon perusteella kehittdmiskohteita ja jatkotutkimusaiheita voisivat

olla:

1. Addisonin taudin tunnettavuuden lisdadminen hoitohenkilékunnan keskuu-
dessa.

2. Hoitohenkilokunnan tietdmyksen lisddaminen Addisonin taudin hoidosta ja po-
tilasohjauksesta.

3. Miten Addisonin tautiin sairastuneiden potilasohjausta voitaisiin koordinoida
ja kehittaa laadukkaammaksi?

4. Millaisia kokemuksia hoitohenkilokunnalla on Addisonin tautia sairastavien

potilaiden hoidosta ja potilasohjauksesta?
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Liitteet

Liite 1. Saatekirje

Hei!

Olen Heini Pirinen ja opiskelen Jyvaskylan Ammattikorkeakoulussa sairaanhoita-
jaksi. Teen opinndytetyotda Addisonin taudista ja pyydan Sinua mukaan opinndy-
tetyohon liittyvaan kyselytutkimukseen. Kyselyyn vastaaminen vie aikaa noin 10
minuuttia. Kysely on avoinna, kunnes vastaajien maara saavuttaa tutkimukselle
asetun tavoitteen.

Opinndytetyon tarkoituksena on selvittad, millaisia kokemuksia Addisonin tautia
sairastavalla on saamastaan hoidosta ja potilasohjauksesta. Opinnaytetyon ta-
voitteena on tuottaa tietoa, jota voidaan hy6dyntaa potilaiden hoidon laadun ke-
hittamisessa.

Kyselyyn voi osallistua kaikki Addisonin tautia sairastavat henkilot. Vastaaminen
tapahtuu nimettdmasti ja annettuja tietoja kasitellaan luottamuksellisesti koko
tutkimusprosessin ajan. Tutkimusaineistoa kdytetdan vain tiatd opinnaytetyota
varten ja aineisto havitetaan tutkimuksen valmistuttua. Halutessasi voi kyselyyn
vastaamisen jalkeen osallistua K-ryhman lahjakortin (30€) arvontaan. Arvon-
nan voittajaan otan yhteytta sahkopostitse.

Tutkimus valmistuu syksylla 2019, jonka jalkeen se julkaistaan Theseus-julkaisu-
arkistossa osoitteessa www.theseus.fi.

Lisatietoja tutkimuksesta saat allekirjoittaneelta ja opinndytetyon ohjaajilta.
Kiitos osallistumisestasi!

Ystavallisin terveisin,

Heini Pirinen
Sairaanhoitajaopiskelija
Jyvaskylan Ammattikorkeakoulu
heini.pirinen@student.jamk.fi

Ohjaajat:

Salla Grommi, salla.grommi@jamk.fi
Pirkko Ratinen, pirkko.ratinen@jamk.fi
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Liite 2. Kyselylomake hoidosta ja potilasohjauksesta

1. Vastaajanika:

2. Sukupuoli:

3. Addisonin tautiin sairastumisika:

4. Kuvaile, millaisia kokemuksia sinulla on saamastasi hoidosta Addisonin tautiisi
liittyen?
5. Oletko saanut potilasohjausta Addisonin taudin hoitoon, jos niin millaista oh-

jausta ja kenelta?

(esimerkiksi 1adkehoidonohjausta sairastumistilanteisiin, kuten flunssaan tai vatsatautiin, tai

mahdollisia kriisitilanteita varten?

6. Miten Addisonin taudin hoitoa ja potilasohjausta voitaisiin mielestasi kehit-

taa?

7. Halutessasi osallistua arvontaan, jata yhteystietosi. Kaikkien yhteystiedot jat-
taneiden kesken arvotaan K-ryhman 30 euron lahjakortti. Arvonnan voitta-
jaan otetaan yhteytta sdhkopostitse.



