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Euroopan unioni perusti vuonna 2017 eurooppalaiset verkostot (ERN)
harvinaisten tai vahan esiintyvien monitahoisten sairauksien
tutkimiseksi. Verkostojen tarkoituksena on parantaa harvinaisen
sairauden ymmartamista ja hoitoa Euroopan unionissa.

EURACAN on kaikkien harvinaisten aikuisten kiinteiden syopien
eurooppalainen referenssiverkosto.

Harvinaiset aikuisten kiinteat sydvat on ryhmitelty kymmeneen
"alueeseen’”, jotka vastaavat RARECARE-luettelon harvinaisia syopia.
Nama kymmenen osa-aluetta perustuvat myds jo olemassa olevaan
menestyksekkaaseen yhteistyéhoén erityisesti kliinisessa
tutkimuksessa ja asiantuntijaverkostoissa, jotka ovat toimineet
aktiivisesti viimeisten kahdenkymmenen vuoden aikana.

EURACAN-asiantuntijakeskukset sijaitsevat eri puolilla Euroopan
unionia. Ne edistavat toimintaamme, jossa keskitytaan jakamaan
tietoa harvinaisista aikuisten kiinteista sydvista naita syopia hoitavien
eurooppalaisten terveydenhuollon ammattilaisten kanssa.
Yhdistdmme myds suoraan potilaat ja terveydenhuollon
ammattilaiset asiantuntijakeskuksiin, jotka hoitavat harvinaista
kiintedd sydpaa tai antavat hoitovaihtoehtoja. Tavoitteenamme on
parantaa jatkuvasti harvinaista aikuisten kiintedd sy6paa sairastavien
potilaiden hoitoa.

Jos haluat lisatietoja EURACANista, skannaa QR-koodi!
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JOHDANTO

Suunnittelimme tamaén esitteen antaaksemme sinulle ja
laheisillesi tietoa munasarjojen sukupienan-strooman
kasvaimista. Sen tarkoituksena ei ole korvata sinun ja laakérisi
vélista keskustelua vaan auttaa ymmaértamaan paremmin mista

on kyse.

MUNASARJOJEN SUKUPIENAN-
STROOMAN KASVAIMET - MITA
NE OVAT?

Sukupienan-strooman
kasvain on termi, joka
kattaa useita kasvaimia,
jotka syntyvat sekd miehen
etta naisen sukuelinten
(munasarjat ja kivekset)
hormoneja tuottavissa
soluissa - "sukupiena-
stroomassa”. Sukupiena-
strooman kasvaimia on
useita eri tyyppeja, kuten
granuloosasolukasvaimia ja
Sertoli-Leydigin
solukasvaimia.

TARKOITTAAKO TAMA, ETTA

MINULLA ON SYOPAA?

Maailman terveysjarjestén mukaan
joitakin munasarjojen sukupienan-
strooman kasvaimia pidetaan
hyvénlaatuisina kasvaimina (esim.
fibroomat ja teekat), kun taas toisia
pidetaan pahanlaatuisina kasvaimina,
ja ne luokitellaan sen vuoksi
sy6pasairauksiksi, kuten granuloosat
ja Sertoli-Leydigin solujen kasvaimet.

ONKO SE MAHDOLLISTA
PARANTAA?

Kokonaisennuste vaihtelee
histologisen tyypin mukaan ja riippuu
taudin levinneisyydesta
diagnoosihetkelld seké annetusta
hoidosta. Onneksi suurin osa
potilaista diagnosoidaan taudin
varhaisessa vaiheessa, ja
kokonaiseloonjadmisaste on yli 90
prosenttia.

MIKA ON
GRANULOOSASOLUKASVAIN?

Granuloosasolukasvaimet ovat
yleisimpia OSCST:n histologisia
alatyyppeja.
Granuloosasolukasvaimilla on kaksi
alatyyppié: aikuinen ja nuori, joiden
esiintyminen on iasta riippumatonta,
koska luokittelu on mikroskooppinen
erottelu. Aikuisten alatyyppi kasittaa
95 prosenttia kaikista
granuloosasolukasvaimista.

Granuloosasolukasvainpotilaiden
seurantaa olisi jatkettava pitkaan,
koska uusiutumista voi esiintya
useiden vuosienkin jalkeen.
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MIKA SERTOLI-LEYDIGIN SOLU -
KASVAIN ON?

Sertoli-Leydigin solujen kasvaimet
tuottavat usein androgeeneja
(mieshormoneja). Tyypillisia oireita
ovat hirsutismi (liiallinen karvankasvu
kasvoissa ja vartalossa), kuukautisten
puuttuminen, &anen voimistuminen,
miestyypillinen kaljuuntuminen ja
akne. Liséksi kasvaimesta johtuen voi
esiintyé vatsakipua tai vatsan
ymparysmitan lisédntymista.

MITA HOITOA SAAN?

Hoito vaihtelee munasarjojen
sukupiena-strooman kasvaimen
tyypin ja sen mukaan, onko tauti
rajoittunut kohtuun vai onko se
levinnyt muihin elimiin (levinneisyys).
Téman arvioimiseksi suoritetaan
useita laboratorio- ja
kuvantamistutkimuksia. Naihin
testeihin kuuluvat lantion
ultradanitutkimus ja verikokeet.
Lisaksi voidaan tarvita keuhkojen
réontgenkuvaus ja vartalon TT-kuvaus.
Ensisijainen hoito on leikkaus, jota voi
seurata kemoterapia.

MITA VOIN ODOTTAA
LEIKKAUKSELTA?

PREMENOPAUSAALISET NAISET
Premenopausaalisille naisille, jotka
mahdollisesti haluavat saada lapsia,
suositellaan munasarjojen ja
munanjohtimien poistoa sairaan
puolen osalta. Lisaksi vatsakalvosta
otetaan koepaloja ja tehddan kohdun
téhystys (hysteroskopia), seka
kohtuontelon kaavinta, jotta voidaan
sulkea pois mahdolliset kasvaimen
hormonituotannon aiheuttamat
muutokset kohdussa.

POSTMENOPAUSAALISET NAISET
Vaihdevuosien jalkeen suositellaan
kohdun, munanjohtimien ja
munasarjojen poistoa seka
vatsakalvosta koepalojen ottamista.

TARVITSENKO LEIKKAUKSEN
JALKEEN JATKOHOITOA?

Lisahoidon, kuten kemoterapian tai
antihormonihoidon, tarve riippuu
taudin levinneisyydesta ja siitd, onko
kasvain voitu poistaa leikkauksessa
kokonaan. Tasta keskustellaan
monialaisessa kasvaimen hoitoa
suunnittelevassa kokouksessa.

SOLUNSALPAAJAHOITO
Solunsalpaajahoitoa tarvitsevat
potilaat, joiden kasvain on levinnyt
muihin elimiin, joiden kasvain ei
rajoitu munasarjoihin tai joiden
kasvainta ei voitu leikata
kokonaisuudessaan. Talléin
kaytetaan yleisesti kahden ladkkeen
(karboplatiinin ja paklitakselin)
yhdistelmaa.

Ennen jokaisen kemoterapiajakson
alkua veriarvot tarkistetaan, koska
kemoterapia voi vaikuttaa niihin.
Kemoterapiaa annetaan vain, jos
verenkuva on normaali.
Sytostaattihoito annetaan kuudessa
syklissa yhden paivan aikana joka
kolmas viikko.

HORMONAALINEN HOITO

Joissakin tapauksissa kehon
tuottamat hormonit vaikuttavat
kasvaimen kasvuun, ja siksi
hormonaalinen hoito on tarpeen.
Hoito on kerran paivassa otettava
pilleri, ja sita jatketaan niin kauan kuin
vastetta hoidolle saadaan.



MITKA OVAT KEMOTERAPIAN
SIVUVAIKUTUKSET?

Yleinen solunsalpaajahoito voi
johtaa tilapéaiseen hiustenlahtd6n,
pahoinvointiin ja oksenteluun,
vasymykseen,
ruokahaluttomuuteen ja alhaiseen
valkosolujen maaraan.

Useimpia haittavaikutuksia voidaan
hallita lisdamalla laksatiiveja,
antiemeettisia laakkeita ja
runsaasti nesteitd etukateen. Jos
valkosolujen maara on alhainen,
sinulle saatetaan antaa injektioita,
jotka nopeuttavat niiden maaran
palautumista. Kerro
sairaanhoitajalle tai [adkarille, jos
havaitset oireita.

ONKO MITAAN, MITA MINUN

PITAISI VALTTAA HOIDON
AIKANA?

Kylla. Valta auringonottoa (myds
solarium), koska ihosi on tavallista
herkempi. Suojaa ihoasi
kayttamalla aurinkosuojaa
vahintédan vuoden ajan hoidon
jalkeen.

Myés vastustuskykysi
tartuntatauteja vastaan voi olla
hoidon aikana tavallista heikompi.
Yrita valttaa tartuntalahteita, kuten
yskivia ja vilustuneita ihmisia,
pienia lapsia, uima-altaita ja suuria
ihmisjoukkoja. Pese kadet
séanndllisesti. Jos sinulla on
vilunvaristyksig, kuumetta tai
korkea kuume, ota valittdmasti
yhteytta hoitohenkildkuntaan.

VOINKO SILTI HARRASTAA
SEKSIA?

Varmasti. Jos haluat harrastaa seksia
hoidon aikana, voit tehda niin. On
erittain tarkeas, ettet tule raskaaksi
hoidon aikana. Hoidon aikana on
kaytettava kondomia, ja siihen
voidaan lisata siittidita tappava
pessari. Mikdan muu
ehkaisymenetelma ei ole sopiva tdna
aikana. Hoidon paatyttya voidaan
kayttda mitd tahansa ehkaisya.

VOINKO TULLA UUDELLEEN
RASKAAKSI?

Jos olet saanut solunsalpaajahoitoa,
odota vahintaan kuusi kuukautta
hoidon paattymisen jalkeen ennen
kuin yritat raskautta. Siihen
mennessa kemoterapia on poistunut
kehostasi, jolloin siita ei ole enaa
haittavaikutuksia sikiolle. Raskauden
aikana seurataan
kasvainmerkkiaineita ja tehdaan
gynekologinen tutkimus kolmen
kuukauden valein.

Hysterektomian jalkeen raskaaksi
tuleminen ei kuitenkaan ole enaa
vaihtoehto. Jos perheesi ei ole viela
taysilukuinen, iimoita asiasta
hoitotiimillesi, jotta voimme
keskustella kanssasi vaihtoehdoista.



MITA HOIDON JALKEEN TAPAHTUU?

Hoitojakson paatyttya kanssasi keskustellaan jatkoseurannan aikataulusta;

Yleensa seuranta aloitetaan kolmen kuukauden vélein tehtavalla
gynekologisella tutkimuksella, , johon liittyy lantion ultradanitutkimuksella ja

verikokeilla (kasvainmerkkiaineet). Jatkoseurantojen aikataulu sovitaan
yksilokohtaisesti.

MISTA VOIN HAKEA HENKISTA TUKEA?

On taysin normaalia, ettd eldméa muuttava diagnoosi aiheuttaa pelon ja ahdistuksen
tunteita. Neuvontaa voi antaa sairaanhoitaja tai laakari.

Joskus on hyoddyllista etsia yhteyksia paikallisiin tai kansallisiin tukiryhmiin.
Pyyda terveydenhuollon ammattilaista antamaan sinulle tietoa lahistolla
sijaitsevista ryhmista.




Suomen Gynekologiset Syépapotilaat ry- Gynekologiska
Cancerpatienterna i Finland rf on valtakunnallinen
potilasjarjesto, joka toimii gynekologiseen syopaan
sairastuneiden ja heidan laheistensa valtakunnallisena
edunvalvontajarjestona.

Yhdistyksen tavoitteena on edistaa gynekologisten syopapotilaiden fyysisen,
psyykkisen ja sosiaalisen elaméanlaadun parantamista ja kuntoutumisen kehittamista.
Vélitdmme luotettavaa tietoa gynekologisista syovista, niiden ehkaisysté ja
varhaistoteamisesta seka eri hoitovaihtoehdoista.

Julkaisemme tiedotus- ja esitemateriaalia ja annamme gynekologisille sydpapotilaille
ja heidan laheisilleen neuvontaa ja vertaistukea. Jarjestémme yhdistyksen jasenille
luentotilaisuuksia ja webinaareja.

Facebookissa |6ytyy meidan vertaistukiryhmat:

e Gysy-harvinaiset gynekologiset sydvat vertaistukiryhma
Gysy-munasarjasyopa vertaistukiryhma
Gysy-kohtusy6pa vertaistukiryhma
Gysy-kohdunkaula vertaistukiryhma
Gysy Kroonikot
Gysy-lapsettomien vertiastukiryhma
Gysy-nuoret aikuiset vertaistukiryhma

Jos on kysyttavaa ottakaa yhteytta: info@gysy.fi
Kaykaa tutustumassa meidan kotisivuun: www.gysy.fi

Meidat lsytaa @) ja

HUOMAUTUKSET
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Eurooppalaiset osaamisverkostot ovat terveydenhuollon
tarjoajien verkostoja, joiden tavoitteena on jakaa
asiantuntemustaan ja parantaa potilaiden hoidon saatavuutta
kaikkialla Euroopan unionissa.

EURACAN on harvinaisia aikuisten kiinteita syopia kasitteleva ERN.
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