Toimittaja Noora Sillgren: Kuvittele oireyhtyma, joka vaikuttaa lahes kaikilla elaman osa-alueilla
aineenvaihdunnasta lapsettomuuteen. Kuvittele, ettad edes ladkarit eivat aina osaa antaa sellaisesta
oireyhtymasta tarpeeksi tietoa. Tdma on todellisuutta ainakin yhdelle kymmenesta kohdullisesta,
jotka karsivat PCOS:ta eli munasarjojen monirakkulaoireyhtymastd. Olen Noora Sillgren ja PCOS:ta
kanssani on keskustelemassa potilasjarjestd Korento Ry:n Riikka Uljas-Barman. Tervetuloa!

Korento Ry:n jarjestokoordinaattori Riikka Uljas-Barman: Kiitoksia.
Noora Sillgren: Aloitetaan siitd, ettd mikd on PCOS?

Riikka Uljas-Barman: No mainitsitkin tuossa eli munasarjojen monirakkulaoireyhtyma on tallainen
hyvin yleinen hormonihairio, joka kuten myos sanoit niin vaikuttaa tosi moneen osa-alueeseen
terveydessa.

Noora Sillgren: Minkalaiset on PCOS:n diagnoosin kriteerit?

Riikka Uljas-Barman: Joo siind on kolme eri kriteerid, joista vahintaan kahden pitda toteutua. Eli yksi
niista on monirakkulaiset munasarjat, sitten toinen on, etta siina kuukautiskierrossa on hairi6ita, etta
on pitkittynyt kierto tai kuukautiset puuttuu kokonaan. Ja sitten mieshormonin vaikutus, mika usein
sitten nakyy hirsutismina eli liikakarvankasvuna. Eli ndista sitten kaksi pitdisi toteutua, mika
tarkoittaa sita, etta pelkat monirakkulaiset munasarjat ei viela tarkoita sita, ettd on kyse tasta
oireyhtymasta, ettd se on itse asiassa aika yleinen |6ydos se, ettd munasarjoissa on
monirakkulaisuutta.

Noora Sillgren: Mihin kaikkeen PCOS vaikuttaa, jos se vaikuttaa niin laajasti?

Riikka Uljas-Barman: No siind on se gynekologinen puoli, elikkd munasarjojen monirakkulaisuus
liittyy siihen. Sitten usein on sokeri- ja rasva-aineenvaihdunnan hairi6ita. Usein kertyy painoa ja sita
on vaikea pudottaa. Sitten voi olla hirsutismia eli tammoista liikakarvankasvua, ja myos sitten
mielenterveyteen liittyvia vaikutuksia, ettda on todettu kohonnut masennuksen ja
ahdistuneisuushairion riski. Siind nyt muutamia nostoja.

Noora Sillgren: Ei mitaan ihan kevytta.

Riikka Uljas-Barman: Kylld ja lapsettomuus on se mihin ehka diagnoosin saaneet ensimmaisena
tormaa, kun lahtee hakemaan tietoa, elikka vaikuttaa siihen ovulaatioon, mutta onneksi myos sitten
hoitojen avulla on hyva todennakadisyys saada vahintaan se yksi lapsi.

Noora Sillgren: Kuinka moni PCOS:ta karsii?

Riikka Uljas-Barman: Tosiaan se yksi kymmenesta suunnilleen, ehka vahan enemmankin, mutta
tosiaan hyvin alidiagnosoitu oireyhtyma, eli ilman diagnoosia on ehka 70 prosenttia PCOS:n kanssa
eldvista. Se on hyvin alidiagnosoitu oireyhtyma.

Noora Sillgren: Minka takia siind on niin iso heitto siind, ettd kuinka moni sen diagnoosin saa?

Riikka Uljas-Barman: No monella voi olla, etta oireita on aika vahan tai etta ne on maltillisia, etta
tassa on aika laaja skaala siina etta kuinka voimakkaita oireita on. Mutta ihan myos se, kuinka
huonosti sitten vaikka perusterveydenhuollossa se tunnistetaan, etta vaikka ehka hakeutuisi oireiden
vuoksi laakarille, niin voi sitten kuitenkin jaada se diagnoosi saamatta.

Noora Sillgren: Eli joo kuten sanottu, PCOS vaikuttaa siis todella laaja-alaisesti ja se voi aiheuttaa
monenlaisia ongelmia. Riikka Uljas-Barman, sanoitkin tossa jo ettd PCOS on alidiagnosoitu, ja vdahan
syita sille. Onko sille syitd, ettd minka takia se on terveydenhuollossa niin huonosti tunnistettu?



Riikka Uljas-Barman: Hyva kysymys.

Noora Sillgren: Eraasta tutkimuksesta luin, etta siihen voi vaikuttaa ainakin sen, ettd monet
paatoksista tekevistd on miehid, joita ei valttamatta kiinnosta sitten tallainen vain kohtuullisiin
vaikuttava asia, etta rahoitusta ei ole tutkimukseen. Voisiko se vaikuttaa siihen?

Riikka Uljas-Barman: No ylipdansakin gynekologiset sairaudet on aika huonosti tunnistettu ja siina
tietysti vaikuttaa se, ettd kuinka paljon téllaisiin naisten tauteihin sitten kdytetdaan rahaa, kuinka
paljon tutkimusta rahoitetaan. Ja viela myoskin tasta on aika vahan, siis paljon tutkitaan, mutta
justiinsa syitd ja muutenkin tunnetaan vield puutteellisesti eli ihan senkin puolesta, niin
tutkimustietoa tarvitaan lisaa. Etta sitten sielld ymmarrys lisdantyy, ja ehka yksi syy on myos se, etta
vasta nyt kolmisen vuotta sitten PCOS tuli osaksi Korento Ry:ta eli sai oman potilasjarjeston eli
tavallaan ei ole ollut sellaista danenkantajaa, puolestapuhujaa vield kun vasta lyhyen aikaa.

Noora Sillgren: Miten tallaisia ongelmia voitaisiin vaikuttaa, osaatko sanoa?

Riikka Uljas-Barman: No totta kai se, etta tutkimusta rahoitetaan ja tutkimus edistyy ja etta sitten
terveydenhuollossa saataisiin lisdad koulutusta ja osattaisiin sitten myds tunnistaa ja tehda diagnoosia
ja sitten myos ohjata eteenpain. Potilasjarjestot tietysti mielelldan jakaa tietoa ja tarjoaa
vertaistukea, etta siind mielessa pidan tarkeand, etta osataan myos sitten ohjata eteenpain sielta
ladkarista, kun se diagnoosi on tehty.

Noora Sillgren: Miten te Korento Ry:lla lisdatte tietoisuutta PCOS:ta?

Riikka Uljas-Barman: No meilld on vuosittain PCOS-viikko, jolloin pyritdan jarjestamaan paljon,
paljon erilaista ohjelmaa, ettd meilld on ammattilaisten pitamia webinaareja tai luentoja, ja sitten
jaetaan paljon semmoista hyvin ihan perustason tietoa ja sitten aina vahan eri painotuksilla
kiinnitetdan huomiota. Esimerkiksi tdna vuonna meilla oli elamankaari teemana elikkd miten PCOS
vaikuttaa elaman eri vaiheissa. Nostettiin siitd huomioita esiin ja silloin pyritdan tavoittamaan myos
mediaa sitten mahdollisimman hyvin, eli sitad kautta sitten saadaan tavoitettua ammattilaisia, mutta
sitten myos ihan kaikkia. Eli jos ammattilaiset tuntee huonosti, niin sanoisin ettd ihan yleisesti ottaen
myo6s PCOS ja muut gynekologiset sairaudet ja oireyhtymat tunnetaan vield varsin vahanlaisesti.

Noora Sillgren: Sanoit, etta teilld oli elaménkaari teemana, niin miten PCOS vaikuttaa esimerkiksi
erilailla nuoreen tai vaikka eldkeikdiseen henkil6on?

Riikka Uljas-Barman: No nuorena usein oireet alkaa ja sitten ihmetelldaan vaikka sita, etta
kuukautiset tulee tosi harvoin tai jaa pitkaksi aikaa pois, ja kiinnitetaan ehka huomiota etta alkaa
painoa kertya herkasti tai on vaikka sitten sita karvoitusta kasvoilla tai alavatsassa tai muuten
jotenkin poikkeuksellisen paljon ja sitten se herattaa tietysti kysymyksia, ettd mista mista taa kaikki
johtuu ja mita taa tarkoittaa. Nuorilla diagnoosikriteerit on vahan tiukemmat, koska siihen
nuoruuteen liittyy muutenkin just vaikka kuukautiskierrossa sellaista vaihtelua eli siind on ehka
vahan tiukemmat kriteerit, mutta toki toivotaan, ettd myds nuorilla se diagnoosi tehdaan, etta saa
sitten selvyyden niille oireille ja ei sitten joudu jadmaan yksin ihmettelemaan, ettd mista on kysymys
ja ehka ymmartaa sitten sitd omaa kehoa mydskin paremmin sen my6ta. Ja moni ehka sitten jo aika
nuorena joutuu miettimaan sita lapsettomuuskysymysta, tai ehka joutuu kohtaamaan sen siina
kohtaa, ettd heraa ehka se huoli, etta miten taa vaikuttaa sitten sithen mahdolliseen lapsitoiveeseen.
Mutta sitten kun eldma siita etenee, niin sitten myéhemmassa vaiheessa usein PCOS:n oireet
helpottuu siind vaihdevuosien myota. Hirsutismi kasittadkseni on sellainen, etta siihen se ei
valttamatta niin paljon vaikuta miten se idn myo6ta etenee. Mutta sitten sielld ehka painottuu sitten



naa justiinsa kohonnut riski kakkostyypin diabetekseen ja sydan- ja verisuonitauteihin, niin ne on
sitten ehka niita ajankohtaisempia kysymyksia ja sitten siellda vahan myohemmalla ialla.

Noora Sillgren: Miten PCOS saa mielestasi huomiota verrattuna muihin naistentauteihin, esimerkiksi
endometrioosiin?

Riikka Uljas-Barman: Sanoisin, ettd PCOS tulee ehka pikkuisen takamatkalla. Siina toki vaikuttaa se,
ettd niinku sanoin, niin PCOS ja vulvodynia tulivat tahan Korento Ry:n toimintaan mukaan vasta
muutama vuosi sitten. Eli ennen vuotta 2019 toimittiin Endometrioosiyhdistyksen nimell3 ja silloin
sitten se painopiste oli sielld endometrioosissa. Ja siella sitten 20 vuotta on tehty jo toita sen eteen,
ettd endometrioosia tunnetaan paremmin, eli siind mielessa vahan on takamatkaa, mutta toivon,
ettd koko ajan enemman ja enemman. Et ihan ilahduttavasti mediakin nostaa PCOS:a aina aika ajoin
esiin ja toki sitten me teemme parhaamme, ettd tavoitetaan ammattilaiset ja potilaat.

Noora Sillgren: Tarkeda hommaa siis. Voidaan todeta, ettei PCOS ole kovin hyvin tunnettu
oireyhtyma ihmisten keskuudessa.

Riikka Uljas-Barman: Kylla.

Noora Sillgren: Riikka Uljas-Barman, millaisia seurauksia voi olla silld, ettei ihmisilld ole tarpeeksi
tietoisuutta siita mika PCOS on?

Riikka Uljas-Barman: No toki vaikuttaa siihen diagnoosin saamiseen pitkalti, eli niinku oli puhetta
niin on hyvin alidiagnosoitu. Eli sitten jos ei ehka osata edes hakeutua niiden oireiden kanssa
|adkariin, niin siihen se sitten tyssda ehka ensimmaisena. Ja ma ajattelisin myos siten, etta
vanhemmat osaisi kiinnittda huomiota sitten jos tulee puheeksi ettd kuukautiskierto on tosi
epdsaanndllinen tai muuten naitd PCOS:n oireita on. Ettd jos vanhemmat tuntee, niin sitten ehka
osataan hakea nuoren kanssa niihin apua. Ja toki ihan ylipadnsa se, ettd ehka tdssa kohtaa sitten kun
PCOS tulee puheeksi, niin kiinnitetddan huomiota siihen mahdolliseen lapsettomuushaasteeseen ja
usein saa hoitoa sitten siihen lapsettomuuteen. Mutta toki olisi tosi tarkeaa, etta saa hoitoa siihen
kaikkeen muuhunkin, ettad kun taa vaikuttaa kuitenkin varsin kokonaisvaltaisesti terveyteen, tai voi
olla laajoja terveysvaikutuksia, niin ettei se jdisi vain gynekologiseksi tai lapsettomuuskysymykseksi.

Noora Sillgren: Miten PCOS:a hoidetaan?

Riikka Uljas-Barman: No monella se on tosiaan sita lapsettomuuden hoitoa. Siind sdanndllistetdaan
kiertoa ja tuetaan ovulaatiota. Ja sitten voi saada siihen painonhallintaan tukea. Monella ihan siis
|adkkeettomana hoitomuotona on painonhallinta, mihin ehdottomasti pitdisi saada sitten enemman
tukea ammattilaisilta. Eli kun tiedetdan, ettd se paino kertyy helposti ja sen pudottaminen on
vaikeata eli jos siihen halutaan vaikuttaa, niin siihen tarvittaisiin sitten tukea ja apua myoskin.

Noora Sillgren: Eli mitdan varsinaista semmoista tdsmahoitoa PCOS:aan ei ole, ettad onko se niinku
enemman oireiden hoitamista?

Riikka Uljas-Barman: Joo, ma sanoisin etta oireiden mukaan hoidetaan.

Noora Sillgren: Kanadassa tehdyn tutkimuksen mukaan jopa yli 60 prosenttia PCOS-diagnoosin
saaneista oli tyytymattomia saamaansa tietoon aiheesta, ja ldhes 40 prosenttia oli tyytymattomia
saamaansa hoitoon. Miten tietdmattomyys terveydenhuollossa vaikuttaa PCOS:n hoitoon?

Riikka Uljas-Barman: No aika moni ldhtee sitten, jos se diagnoosin saa, niin ihan vaan sen nimen
kanssa kotiin googlaamaan, ettd mista onkaan kysymys, ja sitten tormaa sellaiseen lahteeseen mihin
sattuu tormaamaan. Etta tietysti olisi tarkeaa, etta jo sielta terveydenhuollosta saa riittavasti tietoa,



ettd mista on kysymys ja minkalaisia vaikutuksia silla on ja miten sitd voidaan hoitaa. Ja niin kuin
tuossa jo mainitsin, niin aika usein se jaa sitten ehka siihen lapsettomuuden hoitamisen tasolle, etta
saatetaan kehottaa tulla sitten uudestaan, kun se lapsitoive on ajankohtainen, eika sitten ehka
kiinnitd muuhun huomiota siina kohtaa. Eli helposti jaa yksin sen oireyhtyman kanssa.

Noora Sillgren: Mita voitaisiin tehda tilanteen parantamiseksi?

Riikka Uljas-Barman: No toivoisin, ettd ammattilaisten puolella yha enemman tiedostetaan se, etta
miten moneen asiaan PCOS vaikuttaa ja huomioidaan se, etta kysymys ei ole pelkastaan
lapsettomuusongelmasta, vaan etta ne vaikutukset terveyteen voi olla hyvin moninaiset. Eli ihan
vaan se tiedon lisddmisen kautta. Ja toki sitten se, ettd jos ajattelee maantieteellisesti Suomea, etta
myoskin sitten tunnistettaisi perusterveydenhuollossa sita, eika se jaisi kiinni siita, kuinka hyvaa
hoito hoitopaikkakunnalla sattuu olemaan, tai onko mahdollisuutta hakeutua yksityiselle
gynekologille, mista sitten ehka padsee helpommin eteenpain. Ettd on monia sellaisia epdkohtia mita
toivon vahitellen tdssa muuttuvan.

Noora Sillgren: Millaista tukea potilasjarjesté Korento RY tarjoaa PCOS:ta karsiville?

Riikka Uljas-Barman: No erilaisia vertaistuen muotoja Ioytyy meiltd, elikka esimerkiksi
Facebookryhma, missa sitten voi jakaa ajatuksia ja kokemuksia muiden PCOS:n kanssa elavien
kanssa. Sitten on chatteja, ja meilld on aika ajoin ollut tammaisia ryhmia, jotka kokoontuu ihan
kasvotusten. Erilaisia kokemustarinoita on paljon tarjolla, ettd vaikka ihan blogista pdasee lukemaan
sitten muiden kokemuksia. Ja toki sitten tarjotaan sitd ajankohtaista oikeaa tietoa, eli aika paljon tan
ymparilld liikkuu myds semmoisia harhakasityksia ja uskomuksia, niin pyritaan siihen, ettda meilta
|6ytyy sitten se oikea ja ammattilaisten tarkistamaan tieto.

Noora Sillgren: Jos siis epadilet, etta sulla voisi olla munasarjojen monirakkulaoireyhtyma eli PCOS,
Korento Ry:n verkkosivut ovat yksi paikka saada luotettavaa tietoa aiheesta. Kiitos haastattelusta
Korento Ry:n Riikka Uljas-Barman.

Riikka Uljas-Barman: Kiitos paljon.



