ENDOMETRIOOSIYHDISTYS

I Tietoa Tukea Tutkimusta ] )

MIKA ON ENDOMETRIOOSI?

Endometrioosi eli kohdun limakalvon pesakesirottumatauti on
vahan tunnettu, hedelmillisessi idssi olevien tyttdjen ja naisten
sairaus. Nimi tulee sanasta “endometrium”, joka tarkoittaa
kohdun limakalvoa. Kuukautiskierron mukaan limakalvo
paksuuntuu ja poistuu aikanaan verenvuotona.
Endometrioositaudissa kohdun limakalvon kaltaista kudosta
esiintyy kohtuontelon utkopuolella muualla kehossa. Kohdun
ulkopuolella endometriumkudos muodostaa pesikkeita,
kasvaimia, kystia tai nystermia. Pesikkeet voivat aiheuttaa
kipua, hedelmittémyytti ja muita oireita.

Yleisimmin endometrioosipesikkeiti tavataan
vatsaontelossa, esim. munasarjoissa, munajohtimissa, kohdun
kannatinsiteissa, emittimen ja perisuolen viliselli alueella,
kohdun ulkopinnalla seki vatsakalvolla. Joskus pesikkeiti on
myo6s leikkausarvissa, suolten pinnalla tai perisuolessa,
virtsarakon pinnalla, emittimessa, kohdunkaulassa seki
ulkosynnyttimissa. Harvinaisissa tapauksissa
endometrioosipesikkeiti on I6ytynyt myés vatsaontelon
ulkopuolelta, mm. keuhkoista tai raajoista.

Endometrioosi voi johtaa pahanlaatuiseen sairauteen,
vaikkakin tdma on erittdin harvinaista. Uusimmat tutkimukset
ovat osoittaneet, ettd endometrioosia sairastavilla naisilla riski
sairastua syOpaan, erityisesti munasarja- ja rintasy6pain seki
non-Hodgkinlymfoomaan on kohonnut. Sydpariskin vuoksi
seka myos siksi, ettd endometrioosi usein huonontaa
merkittivasti elimianlaatua ei mahdollisia oireita tulisi jattii
huomiotta.

Kohdun limakalvon tapaan endometrioosipesikkeet
reagoivat kuukautiskierron hormonaalisiin vaihteluihin. Joka
kuukausi hormonit saavat limakalvon paksuuntumaan ja
poistumaan kehosta verenvuotona. Toisin kuin kohdun

limakalvo, vairissd paikassa kasvava endometriumkudos ei -

kuitenkaan paise poistumaan elimiststi. Seurauksena on
sisdista verenvuotoa, joka tulehduttaa ympérdivia kudoksia ja
johtaa  arpikudoksen  muodostumiseen.  Mikili
endometrioosikysta puhkeaa, tauti voi levitd uusiin paikkoihin.
Endometrioosi voi myos pesikkeiden sijainnista riippuen
aiheuttaa kiinnikkeiti ja muita kudosvaurioita seki
suolistoverenvuotoa ja hiirigita virtsarakon toiminnassa. Oireet
yleensd pahentuvat ajan mittaan, vaikka joissain tapauksissa
oireet vililla helpottavat uusiutuakseen sitten jilleen.

OIREET

Endometrioosin yleisimmit oireet ovat kivut ennen kuukautisia
ja kuukautisten aikana (yleensi kipu on voimakkaampaa kuin
ns. tavallinen kuukautiskipu) seki yhdynnin aikana tai heti sen
jalkeen, lapsettomuus ja runsaat vuodot. Niiden oireiden lisaksi
voi esiintyd vasymysta, ulostamiskipua, ripulia ja/tai
ummetusta ja alaselkikipuja. Yleisimmin oireita esiintyy
kuukautisten aikana. Endometrioosia sairastavista naisista n.
30-40 % karsii lapsettomuudesta, miki on yksi tavallisimmista
taudin etenemisen seurauksista.

Kivun maara ei ole suoraan verrannollinen
endometrioosipesakkeiden kokoon. Pienikokoisten nystermien
on todettu tuottavan aktiivisemmin prostaglandiineja. Tama
saattaa selittdd sen, miksi vaikeimmat oireet liittyvit usein
kooltaan pieniin pesakkeisiin. Prostaglandiinit ovat
valittajaaineita, joita syntyy kaikkialla elimistéssi. Niiden
uskotaan aikaansaavan useita endometrioosin oireita niiden
kipuaistimusta vilittavan luonteen vuoksi.

SYNTYTEORIAT

Endometrioosin syyta ei tunneta, mutta erilaisia teorioita on
esitetty. Kaanteisvuototeorian mukaan kuukautisten aikana osa
vuodosta kulkeutuu munajohtimien kautta vatsaonteloon,
jossa kohdun limakalvon solut kiinnittyvat kudoksiin ja alkavat
muodostaa pesikkeitd. joidenkin asiantuntijoiden mukaan
jokaisen naisen elimistéssa esiintyy normaalisti jonkin verran
kdanteisvuotoa, jolloin vuodon kuljettamien solujen
kiinnittyminen ja kasvaminen endometrioosipesikkeiksi
johtuukin puutteista immuunivasteessa ja/tai hormonaalisesta
hairiosta. Toisen teorian mukaan kohdun limakalvon soluja
joutuu muualle elimisté6n imu- tai verisuonten kuljettamina.

Perinnéllisyysteorian mukaan tietyissi suvuissa esiintyy
geneettista alttiutta sairastua endometrioosiin. Kansainvilisen
Endometrioosiyhdistyksen uusimmat tutkimukset ovat
osoittaneet, ettd dioksiinin ja PCB:n kaltaiset ymparistomyrkyt,
jotka vaikuttavat ihmisen sukupuolihormoneihin ja
vaurioittavat immuunijarjestelmaa, aiheuttavat
endometrioositautia eldimissa.

Erds teoria esittdd, ettd sikiGaikaisten kudosten jainteet
voivat myshemmin kehittyd endometrioosiksi tai ettd jotkut
kudokset sailyttavat sikidaikaisen kykynsi muuntua tietyissi
olosuhteissa lisaantymiskudokseksi. Endometrioosikudoksen
on mybs esitetty levidvan leikkauksissa, silla pesiakkeiti on
l6ydetty vatsan alueen leikkausarvista. Tosin pesakkeitd on
esiintynyt my6s sellaisissa arvissa, joiden suora joutuminen
kosketuksiin endometrioosikudoksen kanssa leikkauksen
aikana tuntuu epatodenniakéiselti.

DIAGNOOSI

Varma endometrioosidiagnoosi saadaan ainoastaan
laparoskopian avulla. Laparoskopia on kirurginen,
yleisanestesiassa suoritettava toimenpide. Potilaan
vatsaonteloa laajennetaan tutkimuskaasulla paremman

ndkyvyyden aikaansaamiseksi ja timan jilkeen laparoskooppi
(valoldhteella varustettu tihystin) viedain vatsaonteloon pienen
viillon kautta. Tahystint3 liikuttamalla kirurgi nikee pikkulantion
elinten kunnon ja my&s mahdolliset endometrioosipesikkeet.

Kasin tunnustelemalla 1aakari pystyy usein havaitsemaan
pesikkeet ja myds oireet viittaavat usein selkedsti
endometrioosiin. Endometrioosia ei kuitenkaan ole syyti ryhty3
hoitamaan ilman laparoskopiateitse tapahtuvaa diagnoosin
varmistamista (esim. munasarjasyopa saattaa joskus oirehtia
endometrioosin tavoin). Laparoskopiassa nihdain myés
pesakkeiden tarkka sijainti seki niiden levinneisyys ja koko, mika
auttaa ladkaria ja potilasta tekemiain kunnolliselle tietopohjalle
perustuvia pitkdn tahtdimen piitéksia hoidon ja raskauksien
suhteen.

HOITO

Endometrioosia on hoidettu vaihtelevin tavoin vuosien varrella,
mutta varmaa parannuskeinoa ei ole vieli l6ydetty. Kohdun ja
munasarjojen poistoa on usein pidetty tallaisena, mutta useat
tutkimukset ovat osoittaneet endometrioosioireiden jatkuvan/
uusivan monissa tapauksissa synnytyselinten poiston jalkeenkin.
Radikaalin kirurgian suhteen on siis syyta olla varovainen.

Endometrioosikivun hoitoon miiritain usein kipulaikkeita
tai hormonivalmisteita, jotka estivit ovulaation ja pyrkivit
kuihduttamaan endometrioosipesikkeitd pois. Vaikutus jatkuu
hoidon ajan ja joskus jopa vuosia sen jilkeen. Endometrioosin
hoitoon kaytettavia hormonivalmisteita ovat ehkaisypillerit,
keltarauhashormonit, synteettinen androgeeni (danatsoli), seki
GnRH-antagonistit (hypotalamuksen vapauttajahormonin
analogit). Hormonihoito aiheuttaa monille sivuvaikutuksia.

Endometrioosioireet usein helpottuvat tilapiisesti
raskauden aikana. Lapsettomuusriski myds kasvaa taudin
edetessd, joten endometrioosipotilaita usein kehotetaan
kiirehtimdan raskautta. Raskauden “mairaiminen”
endometrioosin hoidoksi on kuitenkin joissain tilanteissa
kyseenalaista. Lapsen saattaminen maailmaan on yksi elimin
suurimmista paatoksista ja naiselta saattaa puuttua jokin lapsen
kasvattamisessa elintarkei tekija (elimankumppani, taloudelliset
resurssit jne). On myos mahdollista, ettd hedelmillisyys on jo
laskenut huomattavasti.

Muitakin tekijoitd on otettava huomioon raskauden
suunnittelussa. Endometrioosia sairastavilla naisilla saattaa olla
suurempi kohdun utkopuolisen raskauden ja keskenmenon vaara
ja erdan tutkimuksen mukaan myds raskaus ja synnytys ovat
vaikeampia. Tutkimukset ovat myds osoittaneet, etti
endometrioosi saattaa olla perinnéllistd, jolloin tulevalla lapsella
voi my0s olla riski sairastua.

Endometrioosipesakkeitd voidaan poistaa kirurgisesti joko
avoleikkauksessa tai tahystamilla, jolloin oireet usein
helpottuvat ja raskausmahdollisuudet parantuvat. Myés
kirurgisen hoidon jilkeen oireet kuitenkin usein uusivat. Potilaalle
vaivattomampaa tdhystyskirurgiaa kaytetiddn yleisesti, ja
pesikkeitd voidaan operaatiossa poistaa laserilla, polttamalla



tai leikkaamalla. Pitkaaikaista ja vaikea-asteista endometrioosia
voidaan joutua hoitamaan kaikkien pesikkeiden seki kohdun
ja my6s munasarjojen (jatkuvan hormonistimulaation
estamiseksi) radikaalilla poistolla.

Vaihdevuosien myéta endometrioosioireiden katsotaan
hadvidvan, vaikka aiheesta ei tutkimustuloksia juuri olekaan.
Endometrioosi voi kuitenkin aktivoitua uudelleen jopa
synnytyselinten poiston tai vaihdevuosien jilkeen, mikili naisella
esiintyy vield omaa hormonitoimintaa tai hin saa
hormonikorvaushoitoa. Jotkut asiantuntijat suosittelevatkin,
ettei hormonikorvaushoitoa tulisi aloittaa valittémasti
poistoleikkauksen jalkeen.

Monet endometrioosista kirsivit naiset ovat kokeilleet
vaihtoehtoisia hoitomuotoja, kuten ruokavalion muutoksia,
immunoterapiaa, vyShyketerapiaa ja akupunktiota vaihtelevin
tuloksin.

ENDOMETRIOOSITIETOUS

Endometricosi on yksi arvoituksellisimmista naistentaudeista.
Tietous kuitenkin lisaantyy jatkuvasti ja monia vanhoja
harhaluuloja on menestyksekkaasti voitu oikaista. Aikaisemmin
on mm. luulty, ettei sairautta esiinny nuorilla tytoilla. Tama on
luultavasti johtunut siitd, ettei teini-ikiisten ja siti nuorempien
tyttdjen oireita aina ole huomioitu ja sairaus on jainyt
diagnosoimatta, kunnes oireet ovat muuttuneet
sietamattomiksi. Aikaisemmin endometrioosia pidettiin myos
ns. “uranaisen sairautena”. :

Endometrioosia on myés pidetty melko harmittomana
sairautena verrattuna esimerkiksi syépaan. Kuitenkin useiden
endometrioosia sairastavien naisten eliminlaatu on ratkaisevasti
huonontunut voimakkaan kivun, henkisen stressin ja tys- tai
toimintakyvyttoémyyden takia. Sairaus on saattanut aiheuttaa
taloudellisia vaikeuksia tai ongelmia ihmissuhteissa.
Endometrioositietouden lisiantyminen toivottavasti tekee pian
lopun véaristd uskomuksista, kivuista ja turhautumisesta.

MITEN ENDOMETRIOOSIYHDISTYS VOI AUTTAA
Kansainvilinen Endometrioosiyhdistys on itseapujirjests
endometrioosia sairastaville naisille ja muille asiasta
kiinnostuneille.  Yhdistyksen tavoite on jakaa
endometrioositietoutta, tarjota vertaistukea ja -apua
endometrioosipotilaille, lisata endometrioositietoutta
yhteiskunnassa ja hoitojarjestelmissi seki edistiaa
endometrioositutkimusta. Vertaistuen avulla endometricosista
kérsivat naiset eivit jai yksin sairauden kanssa ja omia
kokemuksia voi jakaa sellaisen ihmisen kanssa, jolla on
sairaudesta omakohtaista tietoa. Vertaistuen avulla on myés
mahdollista paremmin selvitd tilanteista, joissa joutuu
kohtaamaan endometrioosiin liittyvda tiedon puutetta tai
vaaria uskomuksia.

Endometrioosiyhdistys on kansainvilinen jarjests, jonka
keskuspaikka sijaitsee Yhdysvalloissa, Wisconsinin
Milwaukeessa. Jarjestolld on jisenia, paikallisyhdistyksia ja
toimintaa lukuisissa maissa ympari maailman. Kansainvilista
yhdistystd johtaa tehtdvain valittu hallitus, jota avustaa mm.
ladketieteen ammattilaisista koostuva asiantuntijaraati.
Yhdistyksen perustivat Mary Lou Ballweg ja Carolyn Keith
Milwaukeessa vuonna 1980 ja se oli ensimmiinen
endometrioosipotilasyhdistys maailmassa. Suomen
Endometrioosiyhdistys ry perustettiin loppuvuodesta 1999 ja
se toimii yhtena kansainvalisen yhdistyksen paikallisosastoista.

Kansainvilisen Endometrioosiyhdistyksen tukiohjelma
auttaa monin tavoin endometrioosia sairastavia naisia ja heidan
perheitddn tarjoten mm. tukiryhmitoimintaa, virallisia ja
epadvirallisia neuvontapalveluja/kriisipuhelinneuvontaa,
tukiverkostoja jne. Paikallistasolla ryhmit paittavit itse
toimintamuodoistaan, joihin yleensa kuuluvat epimuodolliseen
vertaistukeen, apuun ja neuvoihin tahtdivit jasentapaamiset.
Yhdistyksen toimintaan kuuluvat myés asiantuntijaluennot
aiheinaan itsehoito, lapsettomuus, endometrioositutkimus jne.
Ryhmiit jarjestavdt myés varainkeruuta ja tiedottavat
endometrioosista yhteisbissaan.

Kansainvilisen Endometrioosiyhdistyksen
koulutuschjelma tarjoaa laajan valikoiman kirjallisuutta,
videoita, kasetteja ja muita opetustarvikkeita
endometrioositietouden lisadmiseksi yksilé-, ryhmi- ja
hoitojarjestelmitasoilla. Kansainvilisen yhdistyksen jisenet
saavat jasenlehden, jossa kerrotaan uusimmista
hoitomuodoista ja tutkimustuloksista seka yhdistyksen
toiminnasta. Kansainvilinen yhdistys tukee myés jatkuvasti
mediaa ja hoitojarjestelmii oikeellisen endometrioositietouden
levittimisessa. Suomen Endometrioosiyhdistys ry:n jisenet
saavat suomalaisen jisenlehden.

Osana koulutusohjelmaa kansainvilinen yhdistys
osallistuu endometrioositutkimukseen (esim. Vanderbilt Uni-
versity School of Medicinessa ja Dartmouth Medical Schoolissa)
ja tukee myos itsendisid tutkimusohjelmia. Kansainvilinen
yhdistys toimii my8s tiedotuskeskuksena.

LISATIETOA

Liity jaseneksi! Jasenend saatavillasi on suuri valikoima
kansainvilisen Endometrioosiyhdistyksen toimittamaa
kirjallisuutta, joka sisiltia informatiivista ja oikeellista tietoa
endometrioosista. The Endometriosis Sourcebook on lihes 500-
sivuinen tietopaketti endometrioosista, ja sitd voi tilata
kansainvilisesta yhdistyksestd hintaan $14,95 plus posti- ja
kasittelykulut. Kirjasta Overcoming Endometriosis on otettu jo
yhdeksin painosta. Kansainvilisesti
Endometrioosiyhdistyksestd on myds saatavilla videokasetteja,
johtavien endometrioositutkijoiden luentoja kasetilla, esitteits,
infopaketteja ja jasenlehtii. Imaisen materiaaliluettelon saat
ottamalla yhteytta yhdistykseen.

Mikali sinulla ei ole diagnosoitu endometrioosia, mutta
epiilet sairastavasi sitd, kansainvilisesta yhdistyksesti voi tilata
Mistd tieddn onko minulla endometrioosi? -tietopaketin.

Jaseneksi voit liittyd ottamalla yhteytta yhdistykseen
puhelimitse, kirjeitse tai sihkdpostitse.

Endometrioosiyhdistys ry
PL 142
00531 HELSINKI

puh. 050-380 6715 (ke 19-21)
endo@endometrioosiyhdistys.fi
http://www.endometrioosiyhdistys. fi

Kansainvilinen yhdistys:
Endometriosis Association
8585 N. 76" Place
Milwaukee, Wisconsin 53223
USA

puh. + 1 414 355 2200
endo@endometrigsisassn.org
http://www.endometriosisassn.org

Tatd esitettd on saatavissa esim. naistentautien erikoislazkireilts,
sairaaloista ja naistentauteihin erikoistuneilta [dikiriasemilta.
Kansainvilisestd yhdistyksestd esite on saatavilla seuraavilla
kielilla: arabia, englanti, espanja, hollanti, italia, japani, kiina,
korea, kroaatti, liettua, norja, portugali, puola, ranska, ruotsi,

saksa, tanska, turkki ja venaja.
© Copyright 2000 Endometriosis Assodiation, Inc.



JASENLOMAKE

Nimi

Katusoite

Postinumero

Puhelin piivilli/illalla

Sihkdpostiosoite

O Haluan lisdtietoja Endometrioosiyhdistys ry:sta

O Haluan liittya jaseneksi

0O Olen kiinnostunut perustamaan tukiryhman alueelleni, mikali sellaista ei jo
ole. Muussa tapauksessa saan alueeni ryhmanvetdjan yhteystiedot

0 Olen kiinnostunut toimimaan tukihenkiloni

0O Sairastan itse endometrioosia
O Olen muuten astasta kiinnostunut

JASENMAKSUT

Varsinainen jisen

0.1 vuoden jisenyys 100,
O 2 vuoden jisenyys . 170,
O 3 vuoden jisenyys . 300,
(sisaltad ilmaisen englanninkielisen kirjan Overcoming Endometriosis)
0O 5 vuoden jisenyys 400,

Kannattajajisen

1 vuoden jasenyys

D3 YKSHYISROAKIIS ... eres 50,
O Yritys tai yhteiso 500,-

Endometrioosiyhdistys ry
PL 142
00531 HELSINKI

VAPAAEHTOISTOIMINTA

Endometrioosiyhdistys kasvaa nopeasti, apua ja tukea tarvitsevia naisia on paljon ja siksi tarvitsemme kaikkien jasentemme panosta. Toivomme, ettd jokainen
jisen voisi ubrata aikaansa muutaman tunnin kuussa - auttamalla toisiamme autamme samalla itseimme! Toimintaa vapaaehtoisvoimin jdrjestetdin tarpeen

mukaan.

KYLLA, HALUAN OSALLISTUA SEURAAVILLA TAVOILLA:

O (1) Tutkimus (endometrioositutkimukseen liittyvd tiedottaminen)
0 (2) Jasenasioiden hoito (yhteydet nykyisiin ja uusiin jaseniin)

O (3) Varainkeruu

0O (4) Kirjallisuus (tiedon ja tutkimustulosten etsiminen, kdanndstyot)
O (5) Ohjelmajirjestelyt (tapaamisten suunnittelu ja jirjestaminen)
0 (6) Tiedottaminen

0O (7) Puhelinpdivystys

Jasenlehden toimittaminen (kirjoitus- ja toimitustyot)

a (8)

EN EHD! TOIMIA KOVIN AKTHVISESTI MUKANA, MUTTA VOIN AUTTAA
SEURAAVILLA TAVOILLA:

0 (9)
O (10) Vertaisryhmin vetiminen
gnn
8 (12) Puhtaaksikirjoitus
a(13) Kopiointi
0(14)

Esitteiden jakaminen (mm. lddkireille ja sairaaloille)

Tukihenkilond toimiminen

Postitus



