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1 Kyselylomake



1 JOHDANTO

Opinndytetyossé tutkin pitkdaikaissairauden vaikutusta nuoren eldamaan. Psoriasis on
tulehduksellinen pitk&aikaissairaus, joka aiheuttaa oireita iholla ja nivelissa. Opinnéy-
tetyon tilaajana on valtakunnallinen potilas- ja kansanterveysjarjestd Psoriasisliitto.
Psoriasisliitto tekee psoriasista tunnetuksi, edistdé asiallista suhtautumista psoriasista
sairastaviin, kuin tukee heidén oikeuksien toteutumista ja hyvéaé hoitoa. Psoriasisliiton
tehtévid ovat lisaksi palveluiden kehittdminen ja psoriasisyhdistysten keskusjarjesténa
toimiminen. (Psoriasisliitto 2013.) Opinndytetyon ilmiond on psoriasis ja sen vaikutus

nuoren psoriaatikon eldmaan.

Opinndytetyon tarkoituksena on saada vastaus seuraaviin tutkimuskysymyksiin:
1. Millaisia vaikutuksia psoriasiksella on nuoren el&ménlaatuun?
1.1 Millaisia vaikutuksia psoriasiksella on nuoren sosiaalisiin suhteisiin?
1.2 Millaisia vaikutuksia psoriasiksella on tyoelamésséa toimimiseen?
1.3 Millaisia vaikutuksia psoriasiksella on kouluttautumiseen?
1.4 Millaisia vaikutuksia psoriasiksella on nuoren vapaa-aikaan?
1.5 Millaisia vaikutuksia psoriasiksella on yleiseen tyytyvaisyyteen elaméssa?

2. Millaisia tulevaisuuden odotuksia nuorilla on?

Psoriasiksesta on tuotettu joitakin tutkimuksia, mutta tutkimusta erityisesti nuorista pso-
riaatikoista elamanlaadun nakoékulmasta syventyen sosiaalisten suhteiden, tyéeldmassa
toimimisen, kouluttautumisen, vapaa-ajan ja yleiseen tyytyvaisyyteen eldmassd, ei ole
tuotettu. Lisaksi tutkimuksessani haluan tuoda esille nuorten odotuksia tulevaisuudelle.
Tutkimus on tarked ja ajankohtainen, koska tuoreen tutkimuksen mukaan, mité tiedat
psorista, heijastui erityisesti nuorten heikko tietaméattémyys psoriasiksesta. (Otantatut-
kimus Oy, Psoriasisliitto ry ja AbbVie Oy 2015.) Nuoruudessa ollaan herkempié ja jou-
dutaan tekemadan tarkeitd valintoja omasta elaméstaan. Psoriasiksen mahdollisista vai-
kutuksia nuoren eldmassa on térked tutkia, jotta asioita voidaan tutkia liséa tai tehda
erilaisia toimenpiteita asioihin, joita tutkimuksen aikana on noussut esille. Tutkimus on
maarallinen eli kvantitatiivinen tutkimus. Tutkimusaineisto kerattiin Webropol-kyselyn

avulla 18-30-vuotiailta ja kyselyyn vastasi 98 psoriasista sairastavaa nuorta.
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Tulosten perusteella pitkédaikaissairautena psoriasis on vaikuttanut sosiaalisesti, fyysi-
sesti ja psyykkisesti nuoren eldmaén. Psoriasiksella on vaikutusta kokonaisuutena elé-
ménlaatuun, sosiaalisiin suhteisiin, tyoeldmdssa toimimiseen, kouluttautumiseen, va-
paa-aikaan kuin yleiseen tyytyvéisyyteen omaa elaméé kohtaan. Osalla nuorista psori-
asis vaikuttaa myos tulevaisuuden odotuksiin. Yhteisdpedagogin yhtena tyokenttana on

jarjestotyo ja opinnaytetyo tukee Psoriasisliitossa toteutettavaa nuorisotoimintaa.

2 PSORIASIS

2.1 Psoriasis kasitteena

Psoriasis on tulenduksellinen pitk&aikaissairaus, joka aiheuttaa oireita iholla ja nive-
lissa. Psoriasis voi esiintyé pelkéstaan iholla tai nivelissa, mutta joillakin psoriaatikoilla
voi olla iho- ettd niveloireita. Psoriasis ei tartu. Suomessa psoriasista sairastaa noin
150 000 henkil6é eli 2-3 % vaestosta. Ladketieteen kielessa psoriasis tunnetaan nimella
psoriaasi ja puhekielessa sairautta kutsutaan psoriksi. Psoriasiksen syntyyn liittyy pe-
rinndllinen alttius, mutta monitekijdisend sairautena se saattaa “hypétd” muutaman su-
kupolven yli. Perinnéllisen taipumuksen liséksi psoriasiksen puhkeamisen voivat vai-
kuttaa myos ulkoiset tekijat, kuten tulehdukset, ihon vaurioituminen, leikkaushaavat,
stressi, eraat ladkkeet ja runsas alkoholin kayttd. Psoriasis voi puhjeta missa i&ssa ta-
hansa, mutta tavallisesti ensimmaiset oireet tulevat murrosidssa tai nuorena aikuisena.
(Hannuksela-Svahn 2011, 125-131; Psoriasisliitto 2014, 2015; Menter, Smith ja Barker
2008 & Riikola, Tarnanen, Ho66k-Nikanne ja Sipila 2012.)

Taudinkuvaltaan ihopsoriasis on monimuotoinen. Ldiskét iholla ovat tavallisimmin hy-
vin rajautuvia, pohjalta punoittavia ja hilseen peittdmid. Psoriasis laiskien koko voi
vaihdella senttimetrien lapimittaisista yhtendisiin usean kdimmenen kokoisiin alueisiin.
Ihopsoriasis jaotellaan ulkondadn perusteella eri muotoihin. Pisarapsoriasiksessa (psori-
asis guttata) esiintyy koko vartalolla pienid alle sentin lapimittaisia laiskid. Usein pso-
riasis alkaa pisarapsoriasiksena ja laukaisijana voi toimia esimerkiksi murrosidssé sai-
rastettu angiina. Laiskdpsoriasis (psoriasis vulgaris) on yleisin psoriasiksen muoto.
Iholla esiintyy talléin erikokoisia laiskid, kuten polvissa, kyynarpaissa, hiuspohjassa ja
ristiseldssa. Hilse laiskien paalla voi esiintyd hyvin ohuena tai paksuna kerroksena. Tai-

vepsoriasis (psoriasis inversa) esiintyy taipeissa ja ihopoimuissa, esimerkiksi korvaleh-
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den alla, navassa, sukupuolielimissd, nivusissa, rintojen alla ja pakaravaossa. Taivepso-
riasiksessa laiska on tarkkarajainen, mutta ohut, punertava ja hilseeton. Markarakkulai-
nen psoriasis (psoriasis pustulosa) aiheuttaa keholle pinnallisia, pienia kellertavia rak-
kuloita. Méarkarakkulainen psoriasis esiintyy useimmiten jalkapohjissa ja kdmmenissé,
mutta se voi myos esiintyd muualla ihossa. Erytroderminen psoriasis (psoriasis erythro-
dermica) on harvinainen ja erittdin vakava muoto siiné iho-oireita esiintyy laajalla alu-
eella tai koko iholla. (Hannuksela-Svahn 2001, 125-131 & Psoriasisliitto 2015.)

Nivelpsoriasis (psoriasis arthropatica) on pitkdaikainen, tulehduksellinen nivelsairaus,
joka voi esiintyd missa tahansa nivelessa. Oireita ovat nivelien kipu, arkuus ja turvotus.
Ihopsoriasista sairastavilla arviolta noin 20—25 %:lla on nivelpsoriasis. Diagnoosin ni-
velpsoriasiksesta tekee varmimmin reumasairauksien erikoisladkari. Hoitamattomana
nivelpsori voi vaurioittaa nivelié ja heikentaa toimintakykya. (Hannuksela-Svahn 2001,
125-131 & Psoriasisliitto 2015.) Psoriasis voi esiintyd myos kynsissd. Kynsipsoriasis
aiheuttaa oireita kynsiin, ja silloin kynsissa esiintyy 6ljyléaikkia, pienid kuoppia, pak-
suuntumista ja kynnet usein irtoilevat kérjestaan. Puolella ihopsoriaatikoista on kyn-
sipsoriasis ja nivelpsoriaatikoilla jopa 80 %:lla. (Hannuksela-Svahn 2011, 128 & Pso-
riasisliitto 2015.)

Psoriasista lopullisesti parantavaa hoitokeinoa ei ole vield keksitty. Psoriasiksen hoito
on aina yksilollista ja hyvan hoidon tavoitteena on lievittaé oireita. Psoriasis voi valill4
olla oireeton jopa vuosia, ettd tulla taas uudestaan takaisin. Psoriasiksen hoidossa kay-
tetéan yleisesti perusvoiteita, kortisonivoiteita ja D-vitamiinivoiteita. Luonnollisimpana
vaihtoehtona kéytetdén psoriasiksen hoidossa ultraviolettiséteilyd, jota saadaan seka au-
ringosta, ettd valohoitolaitteesta. VValohoitoa on mahdollista saada sairaaloissa, etta Pso-
riasisyhdistyksilta voi vuokrata valohoitolaitteita kotikdyttoon. Psoriasisliitto jarjestaé
lisaksi iho- ja nivelpsoriasista sairastavilla aurinkopainotteisia sopeutumisvalmennus-
kursseja Kanarian saarilla. Psoriasiksen hoitoon kéytetddn myos siséistd hoitoa, joko
tabletteja tai ruiskeita, kemiallisesti tai biologisesti tuotettuja ladkkeitd. Tablettimuotoi-
sessa ladkityksessé kaytetddn esimerkiksi metotreksaattia, retinoideja ja siklosporiinia.
Biologisessa laakehoidossa kéaytetdan laskimoon tai ihon alle annosteltavia laakkeita.
Nivelpsorin hoitoon kaytetaan tulehduskipulaakkeitd, reumaléékkeita ja biologisia 1a8k-
keitd. (Riikola, ym. 2012 & Psoriasisliitto 2015.)
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Opinnaytetyon ilmidna on psoriasis ja sen vaikutus nuoren psoriaatikon elaméaan. Pso-
riasiksesta on tuotettu joitakin tutkimuksia, mutta tutkimusta erityisesti nuoren psoriaa-
tikon elaménlaadun ndkdkulmasta syventyen sosiaalisten suhteiden, tyoeldmassé toimi-
misen, kouluttautumisen, vapaa-ajan ja yleisen tyytyvaisyyden kautta, ei ole tuotettu.
Lisaksi tutkimuksessani haluan tuoda esille nuorten odotuksia tulevaisuudelle. Tutki-
mus on tarked ja ajankohtainen, koska tuoreen tutkimuksen mukaan, mité tiedat
psorista, erityisesti heijastui nuorten heikko tietdmattomyys psoriasiksesta. (Otantatut-
kimus Oy, Psoriasisliitto ry ja AbbVie Oy 2015.) Nuoruudessa ollaan herkempia ja jou-
dutaan tekeméan térkeitd valintoja omasta eldmastéén. Psoriasiksen vaikutuksia nuoren
elaméssa on tarkea tutkia, jotta tulevaisuudessa asioita voidaan tutkia lisaa, tai tehda

erilaisia toimenpiteité asioihin, joita tutkimuksen aikana on noussut esille.

2.2 Elamanlaatu

Eldmanlaatu késitteelle ei ole olemassa yhté teoriapohjaa tai vallitsevaa maaritelmaa,
vaikka elaménlaatututkimuksia on tehty jo vuosikymmenia. Elaméanlaadun mééritelméa
riippuu tutkimusnakokulmasta ja — perinteesta. (Vaarama, Mukkila ja Hannikainen-Ing-
man 2014.) Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen internetsivuilla maaritellaén elaman-
laadun késitettd luonteeltaan moniulotteiseksi, sekd tuodaan esille, ettd useimmat méaé-
ritelmat kattavat ainakin kolme ulottuvuutta: sosiaalinen, fyysinen ja psyykkinen. Yh-
tend ulottuvuutena pidetadan lisaksi ymparistoé ja se kasittad esimerkiksi palvelujen saa-
tavuutta, taloudellisia resursseja, turvallista ympéristod, esteettomyyttd kuin fyysista

ymparistod. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014.)

Maailman terveysjarjestd WHO madrittelee elaménlaatu-ké&sitteen niin, etté se tarkoit-
taa yksilon kasitystd omasta elamantilanteestaan suhteessa omiin tavoitteisiin, padméaa-
riin ja odotuksiin oman arvomaailman ja kulttuurin maaritellyssa viitekehyksessa.
WHO:n mééritelméssd elamanlaadun peruselementtejd ovat sosiaalinen, fyysinen,
psyykkinen ja elinympadristollinen hyvinvointi. Maaritelmé siséltaa ajatuksen, jossa ih-
minen peilaa omaa eldmanlaatuaan muihin samassa viiteryhmissé kuuluvien elaméan-
laatuun. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2014 & Vaarama, Mukkila ja Hannikainen-
Ingman 2014.)



2.3 Elamanlaatu tutkimusten valossa

Tutkimuksessa elaménlaatua tarkastellaan sosiaalisten suhteiden, tyGelaméssa toimimi-
sen, kouluttautumisen, vapaa-ajan ja yleisen tyytyvaisyyden kautta. Psoriasis ei ole
pelkka ihosairaus, vaan silla on vaikutusta henkiseen hyvinvointiin ja sita kautta ela-
méanlaatuun. Eld&ménlaatu on olennainen osa psoriasiksen kokonaisvaltaista hoitoa ja
hallintaa, koska oikealla hoidolla voidaan véhentaa psoriasikseen liittyvia vaikutuksia,
niin tunne kuin sosiaalisessa elaméssa. El&manlaatuun vaikuttavia muuttujia ovat esi-
merkiksi epadvarmuus tulevaisuudesta, kontrollin puute, yleinen toivottomuuden tunne
psoriasiksen kroonisuudesta, nolostus ja hdped sairaudesta, psykologiset ja sosiaaliset
vaikutukset, itsetunnon, itsevarmuuden ja empatian puute, etta erilaiset tilanteet sosiaa-
lisessa elaméssé ja taloudellinen tilanne. (Psoriasis- Thon alla 2015.) Psoriaatikkojen
elaménlaatua on tutkittu joissakin tutkimuksissa, mutta tutkimuksia ei ole paljoa. Tut-

kimuksessani otan huomioon myds muiden pitk&aikaissairauksien vaikutuksia.

Kruegerin, Koon, Lebwohlin, Menterin, S.Sternin ja Rolstadin (1998) tutkimuksessa
The Impact of Psoriasis on Quality of life, tutkittiin psoriaatikkojen elaméanlaatua. Ky-
selylomakkeeseen vastasi 17 488 psoriaatikkoa ja tutkimuksen vastausprosentti oli 43.
Tutkimuksen mukaan 79 % vastaajista kertoi psoriasiksella olevan negatiivisia vaiku-
tuksia heidan elamaansa. Tutkimuksessa tuotiin esille, ettd sairautena psoriasiksella on
emotionaalisia, sosiaalisia ja fyysisid vaikutuksia psoriaatikon elaménlaatuun. (Krue-
ger, Koo, Lebwohl, Menter, S.Stern ja Rolstad 1998.) Colombon ja Peregon (2013) kir-
joituksessa Quality of Life in Psoriasis tuotiin esille, kuinka psoriasiksella on merkitta-
vid vaikutuksia potilaiden jokapdivaisessd elamassa. Kirjoituksessa nousi esille esimer-
kiksi psoriasiksen oireet, psoriasiksesta sairautena johtuvia psykologisia oireita, kuin
psoriasiksen sairautena tuomaa leimaa. Kirjoituksessa tarkasteltiin lisdksi esim. suku-
puolta, seksuaalista hyvinvointia, psoriasiksen vaikutusta tyohon, kuin sairauden mer-

kitysta elamanlaadun ndkékulmasta. (Colombo ja Perego 2013.)

Eurooppalaisen psoriasisjarjestéjen yhteistydelin Europso toteutti laajan tutkimuksen
vuonna 2002 Euroopassa. Tutkimuksessa selvitettiin psoriaatikkojen elaménlaatua ja
psoriasiksen merkitysta jokapaivaisen eldman kannalta. T&mé tutkimus on suurin pso-
riaatikoista toteutettu tutkimus Euroopassa. Tutkimukseen saatiin 18 363 vastaus 7 eri
maasta ja tutkimukseen osallistui myds suomalaisia psoriaatikoita. Suomessa kysely 1a-
hetettiin kevaélld 2002, 13 059 Psoriasisliiton jasenelle. Kyselyyn vastasi 5594 henkil6&



6
ja vastausprosentti oli 43. Eldmanlaatua selvitettiin psoriaatikkojen elaménlaatua mit-
taavalla asteikolla, PDI:11& (Psoriasis Disability Index). Suomen tuloksen mukaan pso-
riasiksella on varsin merkittavié vaikutuksia psoriasista sairastavan jokapaivéiseen eld-
méaén. Vastaajista kaksi kolmesta on sitd mieltd, ettd psoriasis on kokonaisuutena on-
gelma tai suuri ongelma heidan jokapaivaisessa elamassaan. Mita vaikeampi psoriasis
oli, niin sitd enemman psoriasiksen todettiin vaikuttaneen elaméanlaatuun. (Europso
2002 & Psoriasisliitto 2004.)

Kekkosen (2012) Pro Gradu-tutkielmassa Kukaan poika ei minua huoli, koska olen
tamannakoinen” -Psoriasiksen vaikutus eldmanlaatuun ja seksuaalisuuteen nuoruu-
dessa, tuodaan laajasti esille nuorten psoriaatikkojen kokemuksia eldaménlaadusta ja
seksuaalisuudesta. Psoriasis ilmeni tutkimuksessa kokonaisvaltaisesti elaménlaatuun
vaikuttavana tekijané ja seksuaalisuus osoittautui merkittavaksi tekijaksi maariteltdessa
nuoren eldménlaatua. Tutkimuksessa tuotiin esille, ettd psoriasis vaikutti kaiken kaik-
kiaan mielenterveyteen, tunteisiin, mielialaan, muiden asenteisiin sairastunutta kohtaan,
itsetuntoon, hapedn tunteeseen, sosiaalisiin suhteisiin, seksuaalisuuden toteuttamiseen,
ettd oman ulkon&konsa pitdmiseen. Tutkimus toteutettiin laadullisella menetelmalla ja
siind pyydettiin tutkittavia Kirjoittamaan kokemuksiaan aiheesta psoriasis ja seksuaali-
suus. Tutkimukseen osallistui myds henkildita, jotka muistelivat Kirjoituksissaan omaa
nuoruuttaan. Tutkimukseen osallistui 5 henkil64 ja ialtddn vastaajat olivat 20-63-vuo-
tiaita. (Kekkonen 2012.)

Suomessa toteutettiin vuonna 2007 PsoriLife-tutkimus, jossa keskityttiin psoriaatikon
hoitokustannuksiin ja elaménlaatuun. Kyselyn palautti 1758 Psoriasisliiton jasenta ja
tutkimuksen keski-ika oli 55 vuotta. Tutkimuksessa selvitettiin psoriasiksen vaikutuksia
eldmanlaatuun, ett4 potilaalle sairaudesta aiheutuvia kustannuksia, kuin niiden merki-
tystd. Tutkimuksessa tutkittiin iho-, ettd nivelpsoriaatikkoja. Tutkimuksessa todettiin,
etté psoriasis on fyysinen, ettd psyykkinen rasite, seka psoriasis vaikutti selvasti psori-
aatikon eldménlaatuun. Psoriasiksesta aiheutuvat kustannukset vaihtelivat vastaajilla
suuresti psoriasiksen vaikeusasteen mukaan. Eldmanlaatua mitattiin tutkimuksessa ylei-
silld mittareilla, ettd psoriasiksen eldmanlaatumittareilla. Tulokset tukivat késitysta
siitd, ettd psoriasis on vaikea sairaus ja olisi erityisen tarkeaa jo itse hoitopaatoksissa
huomioida psoriasispotilaan eldménlaatua. (Pekurinen, Tuominen, Rontu, Bdckman ja
Siikaméki 2007.)
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Alikosken ja Takaluoman (2010) opinnédytetydssa Psoriasiksen kanssa elaminen, tutki-
muksessa todettiin psoriasiksen vaikuttaneen eldmanlaatuun, fyysisesti, psyykkisesti,
sosiaalisesti kuin taloudellisesti. Fyysisessa elamanlaadussa esille tuotiin ulkonako, oi-
reet ja taudin vaikeusaste. Psyykkisind tekijoind tutkimuksessa esille nostettiin jaksa-
minen, masennus, ajankaytto, sairauden elinikaisyys, tuki ja itseluottamus. Taloudelli-
sina tekijoina tutkimuksessa esille tuotiin sairauden kustannukset ja korvaukset. Muiden
ihmisten suhtautumisesta psoriasikseen tutkimuksessa esille tuotiin positiivisia, etta ne-
gatiivisia vastauksia. Positiivisia kokemuksia vastaajille olivat: ei muutosta suhtautu-
misessa ja avunanto. Negatiivisia suhtautumisia olivat: epékohteliaisuus, pelko sairau-
den tarttumisesta, kyselyt psoriasiksesta, saali, inho ja muiden ottama etaisyys psoriaa-
tikkoa kohtaan. Tutkimuksen aineistonkeruumenetelmané kaytettiin kyselylomaketta ja
se tuotettiin laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena. (Alikoski ja Takaluoma
2010.)

Iholiiton jasenjarjestd, Atopialiitto teetti Novartis Finland Oy:n kanssa tutkimuksen
vuonna 2003, jossa selvitettiin atooppista ihottumaa sairastavien aikuisten elaménlaa-
tua. Tutkimukseen osallistui 674 henkil6a vastaamalla 10-sivuiseen kyselykaavakkee-
seen ja kyselyyn osallistuneista noin puolet, olivat 26-45-vuotiaita. Tutkimuksen mu-
kaan lahes viidennes vastaajista kertoi ihottuman vuoksi joutuneensa luopumaan jossain
vaiheessa elamé&ansa ammatistaan, tyostaan, harrastuksestaan tai muuttamaan sovittuja
tapaamisiaan. Tutkimuksessa tuotiin esille, kuinka atooppisen ihottuman oireiden vaih-
televuus ja vaikeus vaikuttivat ihottuman hoitamiseen. Hoitovasymysté tunsi yli puolet
ja saman verran vastaajista oli kokenut ihottuman heikentdneen satunnaisesti heidén
tyokykyaan. Tutkimuksessa todettiin ihon kunnon ja mielialan kulkevan rinnakkain.
Vastaajat olivat kohdanneet ihottumansa takia syrjintaa ja kiusaamista jossain vaiheessa
eldmaansa. Atooppinen ihottuma ndhtiin myos sairautena vahvistavana tekijana, koska
sen myota joka viidennes vastaajista kertoi oppineensa pitdmaan itsestdan parempaa

huolta ja arvostamaan enemmaén omaa terveyttdén. (Jungell-Nortamo 2003.)

Turusen (2012) opinnaytetydssa IBD ja elamanlaatu- vertaistuen avulla kohti parempaa
elaménlaatua, tutkittiin milla tavalla tulehduksellinen suolistosairaus (IBD) vaikuttaa
eldménlaatuun ja kuinka elaménlaatua voitaisiin parantaa vertaistuen avulla. Tutkimus
oli laadullinen eli kvalitatiivinen ja aineisto keréttiin haastattelemalla tulehduksellista

suolistosairautta sairastavia henkildita. Tutkimukseen osallistui kuusi henkiléa. Tutki-
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mukseen mukaan IBD eli tulehduksellisen suolistosairauden todettiin vaikuttaneen sai-
rastuneen eldmanlaatuun. Tutkimuksessa nousi esille, kuinka tarkedksi vastaajat koki-
vat vertaistuen merkityksen. Tulosten perusteella tuotiin esille, ettd vertaistuen avulla

voidaan merkittavasti parantaa sairastuneen eldmanlaatua. (Turunen 2012.)

Suolistosairauden vaikutuksesta elaménlaatuun tutkittiin myos Vanhasen (2014) syven-
tavien opintojen kirjallisessa tydssa: Tulehduksellisten suolistosairauksien (IBD) vai-
kutus potilaan eldmanlaatuun ja tyokykyyn. Tutkimuksessa tutkittiin tulehduksellisen
suolistosairauden vaikutuksia elaménlaatuun ja tyokykyyn ensimmaisen vuoden aikana
diagnoosin saamisesta. Tutkimukseen osallistui 82 suolistosairautta sairastavaa poti-
lasta. Tutkimus aineisto kerattiin kuudella erilaisella kyselylomakepohjalla. Tutkimus
tulosten mukaan seuranta-aikana potilaiden elaménlaadun ja tyokyvyn todettiin paran-
tuneen merkittavasti. Potilaiden hoidon onnistumisella todettiin tutkimuksessa olevan

merkittévasti vaikutusta potilaan elaméanlaatuun ja tyokykyyn. (Vanhanen 2014.)

Suomessa toteutettiin 2014 tutkimus Suomessa asuvien elamanlaadusta. Tutkimuksen
kohteena olivat Suomessa asuvien 18 vuotta tayttdneen véeston koettu eldmanlaatu ja
sen vaihtelu. Tutkimus oli jatkoa vuoden 2009 tutkimukselle ja sen tavoitteena oli ver-
tailla tutkimustuloksia keskendéan. Tutkimuksessa tarkasteltiin eldménlaadun kaikkia
ulottuvuuksia, eli tarkemmin jasenneltynd koettua yleistd elamanlaatua, terveytta, elin-
oloja, ettd sosiaalista, fyysista ja psyykkista hyvinvointia. Tutkimuksessa kéytettiin Eu-
roHis-8-mittaria. Tutkimuksen mukaan valtaosa Suomessa asuvista aikuisvéestosta
koki elaménlaatunsa hyvaksi. Tutkimuksessa tarkastellut elaménlaadun perustekijéat oli-
vat kaikille melko samat, mutta niiden kirjoissa ja térkeysjarjestys vaihtelivat jonkin
verran eri ikaryhmissg, kuten esimerkiksi nuorimmille 18—24-vuotiaille elaménlaadun
moniulotteisuus oli laajimmillaan ja 25-69-vuotiailla moniulotteisuus heikkeni hieman,
sekd painotukset muuttuivat. Tyomarkkina-asema maaritteli tyoikaisen véeston elaman-
laatua voimakkaasti, kuten tyottomilla havaittiin tutkimuksen mukaan olevan heikoin
eldménlaadun riski. Tutkimuksen mukaan vaest6 voi keskiméérin yhd paremmin, mutta
eldmanlaadussa, hyvinvoinnissa ja terveydessd suomalainen yhteiskunta on jakautunut
hyva- ja huono-osaisten ryhmaan. Tutkimustulos oli sama verrattuna vuoden 2009 tu-

lokseen. (Vaarama, Mukkila ja Hannikainen-Ingman 2014.)



2.4 Pitkaaikaissairaus tutkimusten valossa

Psoriasisliiton toimeksiannosta ja AbbVie Oy:n tuella, toteutti Otantatutkimus Oy tut-
kimuksen, Mitd tiedat psorista? Tutkimuksella selvitettiin psoriasikseen liittyvié asen-
teita ja vaeston tietotasoa psoriasiksesta. Tutkimus toteutettiin huhtikuussa 2015 webpa-
neelissa ja kyselyyn vastasi 1000 henkil6ad. Tutkimuksen vastaukset kerattiin valtakun-
nallisesti 15-74-vuotiailta internetid kayttaviltd suomalaisilta. Tutkimuksen mukaan I&-
hes kaikki tiesivat, ettd kyseessa on sairaus ja valtaosalle psoriasis toi mieleen ihosai-
rauden tai ihottuman. Harva vastaajista osasi yhdistda psoriasikseen nivelsairauden.
Valtaosa suomalaisista pitdd tarkeand, ettd ihmista ei tulisi syrjida mink&an sairauden
vuoksi, mutta tutkimuksen mukaan kuitenkin osa vastaajista toimisi vuorovaikutusti-
lanteessa toisin. Tutkimuksessa valtaosa vastaajista toi esille, ettd psoriasista sairastavia
kohtaan on yh& ennakkoluuloja. Tutkimuksen mukaan psoriasiksen tunnetuksi teke-
mista pidettiin tarkednd. Kaksi kolmasosaa vastaajista tunsi mielestaan sairauden huo-
nosti. Enemmisto piti psoriasista joskus vaikeana tautina, perinnéllisena ja melko ylei-
send. Osa vastaajista uskoi, etta psoriasis on tarttuva tai ohimeneva sairaus. Keskimaa-
réistd myonteisemmat asenteet psoriasista sairastavia kohtaan todettiin olevan yli 30-
vuotiaiden, naisten ja korkeasti koulutettujen keskuudessa. Liséksi asenteet psoriasista
kohtaan olivat mydnteisempi, mikali l&hipiirissa joku sairasti psoriasista. Alle 30-vuo-
tiaiden nuorten keskuudessa psoriasis tunnettiin huonommin. Nuorista 15 % piti psoria-
sista tarttuvana sairautena, joka neljas ei haluaisi istua samoilla lauteilla psoriasista sai-
rastavan kanssa. Yht&d montaa nuorta myds haittaisi, jos kumppanilla tai kaverilla olisi
psoriasis. Myds miesten tietdmysté psoriasiksesta pidettiin keskimaaraista heikompana,
ettd asenteita jonkin verran kielteisempéand. (Otantatutkimus Oy, Psoriasisliitto ry ja
AbbVie Oy 2015.)

Psoriasiksen vaikutuksista elamaén tutkittiin Ilvosen (2010) opinnédytetydssa: Psoriasis
ja ihminen-kuvaus psoriasispotilaiden kokemuksista sairauden vaikutuksesta elamaan.
Opinnaytety6ll& haettiin vastauksia siihen, kuinka psoriasis vaikuttaa jokapdivaiseen
eldmaan, mitka tekijat vaikuttavat parantavasti ja mitka taas pahentavasti. Opinnayte-
tyon menetelmana kaytettiin kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelméaa. Aineisto
kerattiin 2001 haastattelemalla 8 psoriasista sairastavaa henkil, jotka osallistuivat so-
peutumisvalmennuskurssille. Ikdhaarukka oli 32—61-vuotta. Tutkimuksessa psoriasik-

sen todettiin vaikuttaneen monin tavoin elamaan. Psoriasista sairastavan jokapaivai-
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sessd elaméassa havaittiin psoriasiksen oireet, ajankayttd ja harrastukset. Opinnayte-
tyossa tutkittiin lisaksi psoriasiksen vaikutusta tyéhon. Joidenkin kohdalla psoriasis ei
ollut vaikuttanut mill&dan tavalla tydhan tai ammatinvalintaan. Psoriasiksen nakyvyys
koettiin psyykkisesti hankalana tydelaméssa. Haastatelluista osa oli joutunut vaihta-

maan ammattia ja syyné olivat olleet niveloireet. (llvonen 2010.)

Erilaisten pitkdaikaissairauksien vaikutuksista nuoren kehityksessa tuodaan esille Mak-
kosen ja Pynnosen (2007) artikkelissa Pitk&aikaissairaus ja nuoruus-haastava yhtalo.
Terve nuori ja pitkdaikaissairas nuori kohtaavat samat ikaan liittyvat kehitykselliset
haasteet. Tarkeda on huomioida, etté sairaus vaikuttaa nuoruusian psyykkiseen ja fyy-
siseen kehitykseen, ja taas samanaikaisesti nuoruusian kehitys vaikuttaa sairauteen, hoi-
don kulkuun ja hoitotilanteeseen. Nuoren kanssa, jolla on pitk&aikaissairaus, on erityi-
sen tarkedd hoidon ndkokulmasta tukea hantd kokonaisvaltaisesti. Pitkdaaikaissairaus
usein kuormittaa nuorta, ettd hanen perhettéén ja silloin nuoren on erityisen tarkeaa ko-
kea onnistumisen kokemuksia. Onnistuneet kokemukset kasvattavat nuoren itseluotta-
musta, seka vahvistavat nuorta ottamaan vastuuta omasta elaméstéan. Nuorta hoitavan
henkilon on myos tarked ymmartaa nuoruusian kehityksen ja sairauden valista vuoro-
vaikutusta. Nuoren on tarkead osata jasentaa sairaus osaksi itsedan, jotta han sopeutuisi
sairauteensa. Mikali sairaus koetaan irralliseksi, saattaa nuori Kieltaa sairautensa ja ko-

kea sen ulkoiseksi uhaksi. (Makkonen ja Pynnénen 2007.)

Koivuniemen ja Méen (2010) opinnéytetydssa Aknen fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset
vaikutukset aknepotilaaseen tuodaan esille kuinka krooninen ihosairaus vaikuttaa nuo-
ren sosiaalisiin suhteisiin. Tutkimus toteutettiin kyselylomakkeen avulla eli se oli laa-
dultaan kvalitatiivinen. Tutkimukseen osallistui yksitoista aknepotilasta. Fyysisina vai-
kutuksina esiin nousi aknen aiheuttama kipu, kuin sen konkreettinen hoito. Kipu tuotti
haittaa erilaisissa harrastuksissa, kuten esim. kuntosalilla kdynnissa. Psyykkisina vai-
kutuksina esille tuotiin itsetunto-ongelmat. Omaa ulkonakda hévettiin, kuin tunnettiin
ahdistusta ja syyllisyyttd. Tutkimuksessa tuotiin esille, kuinka yli puolella vastaajista
aknen todettiin aiheuttaneen sosiaalisuuden vahenemistd. Syyna siihen nahtiin oman
ulkonddn muuttuminen. Tutkimuksen mukaan vastaajat kokivat niin sulkeutuneisuutta,
eristaytymistd kuin sosiaalisuuden véhenemistd. Opinnaytetyon tutkimustuloksista
nousi esille, ettd nakyva ihosairaus voi vaikuttaa potilaan elaméan fyysisesti, psyykki-

sesti ja sosiaalisesti. (Koivuniemi ja Mé&ki 2010.)
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Turun yliopiston ja Turun yliopistollisen keskussairaalan (Tyks) tutkijaryhmaé tutki mo-
nivuotisessa tutkimushankkeessa yhdessé osassa psoriasiksen vaikutusta tyéhon. Mat-
tilan, Leinon, Mustosen, Koulun ja Tuomisen (2012) tutkimuksessa, Influence of pso-
riasis on work, arvioitiin, ettd millaisia haittavaikutuksia psoriasis sairautena aiheuttaa
tyéelamassa. Turun yliopistollisen keskussairaalan psoriasispotilaista 262 vastasi kyse-
lyyn ja osallistuneiden keski-ika oli 58 vuotta. Tutkimuksen mukaan psoriasiksella on
monella tavalla negatiivisia vaikutuksia psoriasista sairastavan tyoelamaan. Tutkimuk-
sessa esille nousi psoriasiksen vaikutus sairaslomiin, ammatin vaihtoon, tyotehtévien
muutoksiin, ettd ennen aikainen siirtyminen elékkeelle. Yli puolet vastaajista kertoivat
sairauden vaikuttavan erilaisten ty6tehtavien suorittamiseen. Useimmin mainittuja tyo-
tehtdvia olivat sellaiset tyotehtavat, joihin liittyi kosmeettisia seikkoja, kasvotusten ta-
pahtuvaa asiakaspalvelua, kuin tyotehtavat, jotka aiheuttavat paljon stressié. Esille tuo-
tiin myo6s veden kasittely ja tyotehtavat, joissa on paljon k&silla tapahtuvaa toimintaa,
seka ruumiillinen tyd. Tyossékayvista 28,9 % oli joutunut muokkaamaan ty6tehtaviaan
psoriasiksen takia ja kokonaan tyotaan oli joutunut vaihtamaan 8,6 % vastaajista. (Mat-
tila, Leino, Mustonen, Koulu ja Tuominen 2012, 208-211 & Nakyvét oireet koetaan
esteeksi tyopaikalla. Psoriasis haittaa tyontekoa monella 2012, 18.)

Tyo- ja elinkeinoministerion julkaisussa Tyosyrjinndn seuranta Suomessa kerrotaan
syrjinnésté ja eriarvoisesta kohtelusta ty6eldmassa. Tutkimuksen aineistoina kaytettiin
viranomais-, survey- ja rekisteriaineistoja. Viranomaisaineistojen mukaan yleisimpia
syrjintaperusteita olivat terveydentila ja kansallinen alkuperd. Survey-aineiston perus-
teella havaittuja syrjintéperusteita olivat terveydentila, nuoren ja vanhan ika, seka kan-
sallinen tai etninen alkuperd tai kieli. Tydsuojeluviranomaisen vastaanottamista tyosyr-
jintéé koskevissa yhteydenotoissa yleisin syrjintdperuste oli terveydentila. Tydsuojelu-
viranomaisen vuonna 2013 vastaanottamista yhteydenotoista ja vireille tulleista tyésyr-
jintatapauksista 44 % koski terveydentilaa. Terveydentilaa kysyttiin vuoden 2013 tyo-
olotutkimuksessa syrjintaperusteena ensimmaista kertaa ja terveydentilan todettiin ole-
van tutkimuksessa syrjintamallin mukaan syrjintéperusteista yleisimmin havaittu. (Tyo-

ja elinkeinoministeri6é 2014.)

Nuorelle tarkeitd elamanvaiheita ovat ammatinvalinta ja koulutukseen hakeutuminen.
Valinnat ovat yksil6lle henkilokohtaisia ja yksilollisia ratkaisuja. (Tulokas 2015, 423.)

Nuoren psoriaatikon ammatinvalinnassa on tarkead ajatella, etta psoriasis ei ole este ja
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se ei valttamatta vaikuta ammatinvalintaan lainkaan. Useimmissa ammateissa psoria-
siksesta ei aiheudu ongelmia. Ammatinvalinnassa on tarkedd ennen kaikkea ottaa huo-
mioon oma Kiinnostus, ja sitd kautta on mahdollista selvittada terveydelliset rajoitukset
tai riskit. Tarkedd on se, ettd nuori ei anna sairauden maarata omaa ammatinvalintaan,
mutta muistaa kuitenkin olla realistinen. (Nupso 2015.) Pitkdaikaissairauksista tuon
esille lisaksi nuoren diabeetikon ndkdkulman. Nuoren diabeetikon ammatinvalinnassa
ovat vain harvat ammatit, ei mahdollisia tai niité ei suositella diabeetikolle. Tarkedd on
my06s huomioida ammatissa mahdollinen kolmivuorotyd, koska diabeteksen sovittami-
nen vuorokausirytmiin tuottaa yliméaaraista rasitusta ja tdmé taas alentaa elaménlaatua.
Nuoren diabeetikon on tarkedd ammatinvalinnassaan ottaa huomioon diabeteksen pit-
kaaikaisvaikutus ammatissa suoriutumiseen. Jos sairastaa 1 tyypin diabetesta on am-
matteja, joihin ei padse, kuten esim. poliisi, palomies ja ammattilentdja. (Tulokas 2015,
423-425.)

Pitk&aikaissairauksista tutkittiin epilepsian vaikutuksia nuoren elaméssd Mustosen ja
Saarelaisen (2012) opinnaytetydssé Nuorten kokemuksia epilepsiasta pitkdaikaissairau-
tena ja kokemuksia hoidosta. Tutkimus toteutettiin laadullisena eli kvalitatiivisena tut-
kimuksena ja aineisto kerattiin teemahaastatteluin. Tutkimukseen osallistui kymmenen,
16-24-vuotiasta epilepsiaa sairastavaa nuorta. Tutkimustulosten mukaan pitkaaikaissai-
rautena epilepsia vaikutti jokaisen nuoren elaméan jollain tavalla, kuten ammatinvalin-
taan ja sosiaalisiin suhteisiin. Esille nousi lisdksi vapaa-aikaan liittyvat rajoitukset, ku-
ten esim. ajokortin hankinta. Tutkimuksen tavoitteena oli, etté sita voitaisiin hyddyntaa

epilepsiaa sairastavan nuoren hoitotydssa. (Mustonen ja Saarelainen 2012.)

Leinon, Mustosen, Mattilan, Koulun ja Tuomisen (2013) tutkimus Perceived impact of
psoriasis on leisure-time activities, tutkittiin psoriasiksen vaikutusta vapaa-ajan toimin-
toihin. Tutkimuksessa arvioitiin, millaisia vaikutuksia psoriasiksella on vapaa-ajan toi-
mintoihin psoriasista sairastavalle vastaajalle. Turun yliopistollisen keskussairaalan
psoriasispotilaista 262 vastasi kyselyyn. Tutkimuksessa vastaajilta kysyttiin heidén va-
paa-ajan toiminnoistaan, ettd misti vapaa-ajan toiminnosta he olivat joutuneet koko-
naan luopumaan psoriasiksen takia, sekd paljonko aikaa he kayttivat vapaa-ajan toimin-
toihin ja paljonko he kayttaisivéat vapaa-ajan toimintoihin aikaa, mikali heilla ei olisi
psoriasista. Tutkimuksen mukaan 51,9 % vastaajista oli kokonaan joutunut luopumaan

vahintdan yhdestd vapaa-ajan toiminnostaan psoriasiksen takia. Urheilullisesta toimin-
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nasta oli kokonaan joutunut luopumaan 30,2 % vastaajista ja vahentaméaan 23,7 %. So-
siaalisissa toiminnoissa kuin toiminnot, joissa vastaaja voisi joutua hdpedmaan omaa
psoriasistaan, oli 29 % luopunut kokonaan toiminnostaan ja vahentanyt 23,7 %. Tutki-
muksen mukaan enemmisto vastaajista koki psoriasiksen alentavana ja vaikuttavana te-
kijana vapaa-ajan toimintoihin. Tutkimuksen mukaan psoriasiksella todettiin olevan
merkittévasti vaikutusta vapaa-ajan toimintoihin. (Leino, Mustonen, Mattila, Koulu ja
Tuominen 2013, 1-5.)

Turun yliopiston ja Turun yliopistollisen keskussairaalan (Tyks) tutkijaryhma tutki tyo-
elamén ja vapaa-ajan lisaksi monivuotisessa tutkimushankkeessa psoriasiksen vaiku-
tuksia kotit6ihin ja ajan kayttod ihon hoitamiseen. Leinon, Mustosen, Mattilan, Koulun
ja Tuomisen (2015) tutkimus Influence of Psoriasis Household Chores and Time Spent
on Skin Care at Home: A Questionnaire Study, tutkittiin psoriasiksen vaikutuksia koti-
toissé ja kuinka paljon aikaa kului psoriaatikolla ihon hoitamiseen kotona. Vastaajista
57,8 % koki psoriasiksen haittaavan kotitdiden suorittamista. Etenkin veden ja pesuai-
neiden kanssa tehtévat kotityot nousivat esille vastauksissa. Ihon hoitoon kéytettavaa
aikaa oli joutunut lissdmé&én 84,6 % vastaajista ja keskimadrin aikaa jouduttiin lisaa-
maan viikossa 87 minuuttia. (Leino, Mustonen, Mattila, Koulu ja Tuominen 2015, 107—
116.)

Tutkijaryhma tutki edelld esitettyjen tutkimusten lisdksi psoriasiksesta aiheutuvia kus-
tannuksia. Mustosen, Leinon, Mattilan, Koulun ja Tuomisen (2014) tutkimus Treatment
costs of psoriasis in a tertiary-level clinic, tutkittiin psoriasiksesta aiheutuvia hoitokus-
tannuksia keskussairaalalle. Mustosen, Mattilan, Leinon, Koulun ja Tuomisen (2013)
tutkimus The costs of Psoriasis Medications, tutkittiin psoriasiksen hoitoon kéytettavien
ladkitysten kustannuksia. Mustosen, Mattilan, Leinon, Koulun ja Tuomisen (2015) tut-
kimus How much of the productivity losses among psoriasis patients are due to psori-
asis, tutkittiin psoriasiksen tuomaa taloudellista rasitetta potilaille. Tutkimusten mukaan
psoriasis sairautena aiheuttaa taloudellisia rasitteita eri toimijoille, kuin potilaalle itsel-

leen. Tutkimukset toteutettiin Turun yliopistollisessa keskussairaalassa.

Nuorisobarometrin 2015 julkaisussa Valdemar Kallunkin tieteellisessa artikkelissa
Nuorten aikuisten eldmantyytyvéisyys ja luottamus tulevaisuuden taloudelliseen pér-

jadmiseen, tarkasteltiin nuorten aikuisten tyytyvaisyytta eri eldménalueilla ja heidén
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odotuksiaan tulevaisuuden pérjaamisestd. Tutkimusaineisto keréttiin Nuorisobaromet-
rin puhelinhaastatteluaineistosta vuonna 2015 ja siihen osallistui kaikkiaan 1894 suo-
malaista 15-29-vuotiasta nuorta. Tutkimuksessa nuoren uskoa omaan taloudelliseen
parjadmiseen tulevaisuudessa selitettiin nykyiselld parjaamiselld, tulevaisuuskuvalla ja
sosiaalisella taustalla. Tutkimuksen mukaan tyollistymiselld oli merkitysta siihen, etta
uskottiin omaan taloudelliseen parjaddmiseen tulevaisuudessa. Tutkimuksen mukaan
my0s perheelld oli suuri merkitys, ja tdma nakyi &itiys-, isyys- tai perhevapaalla olevien
muita suurempana tyytyvaisyytend omaan eldméaan. Tyottomilla vastaavasti elamantyy-
tyvéisyyden todettiin olevan muita ryhmié heikompi. (Kallunki 2015.)

2.5 Omat ndkokulmavalinnat

Olen itse sairastanut psoriasista 16-vuotiaasta lahtien ja sairauden myo6té kokenut haas-
teita ammatinvalinnassa ja tydeldmassa. Minulla on késissa nédkyvaé psoriasista, jonka
vuoksi en esimerkiksi toita kaupankassalta saanut. Tydhaastattelussa itse kaupan johtaja
kertoi minulla olevan loistavat paperit ja tyohistoria, mutta nakyvan ihosairauden takia
en paikkaa saanut. Minulla oli myds vakituinen tyopaikka, mutta psoriasis paheni siella
tyoskennellessani todella paljon, joten edessa oli vaistamatta alan vaihto. Omat koke-
mukseni pitk&aikaissairauden kanssa elamisessa olivat yksi motivaationi lahteé tutki-
maan psoriasiksen vaikutuksia nuoren eldméssa. Toiveenani oli tuoda liséksi tutkimuk-
sessani esille nuorten psoriaatikkojen tulevaisuuden odotuksia. Tutkiessani aiempia tut-
kimuksia psoriasiksesta ja nuorista, oli tietoa vahéan tarjolla, joten tutkimukseni valossa
oli erityisen tarkeaa tutkia pitkaaikaissairauden vaikutuksia erityisesti nuorten ndkokul-
masta. Psoriaatikoista tuotettuihin tutkimuksiin osallistujat ovat usein olleet yli 30-vuo-
tiaita. Tutkimukseni haasteeksi koin sen, kuinka saisin nuoret innostumaan ja osallistu-
maan tutkimukseeni. Toinen haaste oli se, ettd kuinka tavoittaisin parhaiten psoriasis-
liiton ulkopuolella olevat nuoret psoriaatikot, jotka eivat olleet Psoriasisliiton jasenre-
Kisterissa. Tutkimukseni luo hyvan lahtokohdan nuorten psoriaatikkojen toiminnan ke-
hittdmiseksi, kuin tarjoaa ideoita tulevaisuudessa jatkotutkimuksille. Tutkimuksessa ha-
vaittuihin tai esille nousseisiin asioihin kuin puutteisiin on mahdollista tilanteen paran-

tamiseksi kehittda tulevaisuudessa erilaisia toimenpiteita ja keinoja.
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3 TUTKIMUSTEHTAVA JA -KYSYMYKSET

Opinndytetyon tarkoituksena oli saada vastaus seuraaviin tutkimuskysymyksiin:
1. Millaisia vaikutuksia psoriasiksella on nuoren eldméanlaatuun?
1.1 Millaisia vaikutuksia psoriasiksella on nuoren sosiaalisiin suhteisiin?
1.2 Millaisia vaikutuksia psoriasiksella on tyoelaméssa toimimiseen?
1.3 Millaisia vaikutuksia psoriasiksella on kouluttautumiseen?
1.4 Millaisia vaikutuksia psoriasiksella on nuoren vapaa-aikaan?
1.5 Millaisia vaikutuksia psoriasiksella on yleiseen tyytyvaisyyteen elaméssa?

2. Millaisia tulevaisuuden odotuksia nuorilla on?

4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetyossa kaytettiin kvantitatiivista tutkimusmenetelmad. Kvantitatiivisella tar-
koitetaan maaréllistd tutkimusta ja sitd voidaan myos kutsua tilastolliseksi tutki-
mukseksi. Tilastollinen tutkimus edellyttaa riittavan edustavaa ja suurta otosta, jotta tut-
kimuksessa voidaan selvittdd lukumaariin ja prosenttiosuuksiin liittyvid kysymyksia.
Kvantitatiivisen tutkimus menetelméan tavoitteena oli kartoittaa nuorten psoriaatikkojen
tdmanhetkinen tilanne. Tilastollisessa tutkimuksessa kaytettiin aineiston keruussa stan-
dardoituja tutkimuslomakkeita valmiine vastausvaihtoehtoineen. (Heikkila 2014, 15.)
Standardoidulla lomakkeella tarkoitettiin vakiointia eli kaikilta kyselyyn vastaavilta ky-
syttiin samat asiat, samalla tavalla ja samassa jarjestyksessa. Kysely soveltui hyvin hen-
kilokohtaisten asioiden tutkimiseen. (Vilkka 2007, 28.) Kvantitatiivinen tutkimus mah-
dollistettiin olemassa olevan tilanteen kartoittamisen, mutta siina ei pystytty selvitta-

maan riittavasti asioiden syitd. (Heikkila 2014, 15.)

Kysymyslomake on kyselytutkimuksen olennainen osatekijé. Kyselylomakkeen suun-
nitteleminen edellytti tutustumista kirjallisuuteen, tutkimusongelmien pohtimista ja tas-
mentémistd, kasitteiden maarittdmista, ettd valittavaa tutkimusasetelmaa. Tarkeda oli
tutkimusta suunniteltaessa ottaa huomioon, kuinka aineisto kasitellaén. Ennen kuin ky-

selylomakkeen laatiminen aloitettiin, oli oltava tdysin selvill4 tutkimuksen tavoitteista.
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Erityisen tarkeaa oli myds suunnitella kyselylomakkeen kysymykset huolellisesti ja tar-
kasti, koska virheelliset kysymysmuodot, huonosti suunniteltu tai puutteellinen tutki-
muslomake voi pilata koko tutkimuksen. (Heikkild 2014, 45-46.)

Kyselylomakkeen ulkonddlla voitiin méaaritella, ettd vastaako vastaaja edes kyselyyn,
koska hyvén tutkimuslomakkeen tulisi olla siisti, selked ja houkuttelevan nakdinen. Tut-
kimuksen onnistumisen edellytyksend ovat hyvét kysymykset ja oikea kohderyhma.
Kyselylomakkeen alussa oli tarke&a tuoda esille helppoja kysymyksié, joilla herateltiin
vastaajan mielenkiintoa tutkimusta kohtaan. Tarkeaa oli kysya yksi kysymys kerrallaan
ja kysymysten tuli edetd loogisesti, sekda kysymykset numeroitiin juoksevasti. Vas-
tausohjeiden tuli olla selkeét ja yksiselitteiset. Kysymyslomake ei saanut olla liian pitka,
ettd kysymyksia kirjoittaessa oli tdrked& pohtia jokaisen kysymyksen tarpeellisuutta.
(Heikkila 2014, 46-47.) Kysymysten tuli luonteeltaan olla ymmarrettavié, eli vastaaja
ymmartéisi kysymykset oikein, seké vastaajalla oli kysymysté edellyttdma tietoa asi-
asta. Kysymysten oli tarkeaa olla myds yksiselitteisia. (Kananen 2014, 142.) Kyselylo-
makkeen oli tarkedd saada vastaaja tuntemaan vastauksensa tarkedksi. Ennen lomak-
keen julkistamista kyselylomake testattiin muutamalla koevastaajalla, jolla varmistet-
tiin lomakkeen toimivuus. Kyselylomake syotettiin ja kasiteltiin tilasto-ohjelmalla ky-
selyn jalkeen. (Heikkila 2014, 46-47.)

4.2 Aineistonkeruuprosessi

Tutkimuksen aineistonkeruuprosessiksi valittiin Webropol-kysely, koska tutkijana us-
koin sen kautta tavoittavani parhaiten nuoret psoriaatikot, ettd tutkimukselle saataisiin
mahdollisimman laaja ja monipuolinen tutkimustulos. Webropolin tutkimus- ja tiedon-
keruuohjelma oli sopivin ohjelma juuri internetissd toteutettuun kyselyyn. (Heikkila
2014, 119.) Webropol-kyselylla mahdollistettiin nuorille psoriaatikoille mahdollisuus
tuoda omia kokemuksia ja nakemyksid pitkdaikaissairauden vaikutuksista heidan

omassa elamassaan.

Kyselylomakkeessa (LIITE 1) oli monivalintakysymyksia, avoimia kysymyksia ja se-
kamuotoisia kysymyksid. Monivalintakysymyksissa vastausvaihtoehdot ennalta maéri-
teltiin ja kysymysmuodot vakioitiin. Avoimet kysymykset olivat laadullisia kysymyksia
ilman vastausvaihtoehtoja ja vastaajilla oli mahdollisuus kirjoittaa vastauksensa kyse-

lylomakkeeseen vapaasti. Sekamuotoisissa kysymyksissé oli osa vastausvaihtoehdoista
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ennalta maaréatty ja vakioitu sekd mukana oli myos yksi tai useampi avoin kysymys.
Kyselylomakkeessa oli kysymysten lisaksi Likertin asteikko, jolla mitattiin henkilén
mielipidettd kokemuksen perusteella. (Vilkka 2007, 46, 62—69 ja Heikkila 2014, 51.)
Kysymysten kohdalla oli tarke&a pohtia ja varmistaa mitd kysymys mittaa ja mittaako
se juuri sitd mita pitaisikin mitata, oliko kysymys riittavan tasmallinen tai oliko siiné
mahdollisesti turhia sanoja. Kysymys ei saanut johdatella vastaajaa liikaa, eiké kysy-
myksessa saanut kysyd montaa asiaa kerrallaan, eli esitettiin vain yksi asia kerrallaan.
(Vilkka 2007, 62-65.)

Tutkimuksessa tutkittiin pitk&aikaissairauden vaikutusta nuoren elaméan ja tutkimuk-
sen paakysymyksina oli eldmanlaatu ja tulevaisuus. Elamanlaatuun pohjautuen tutki-
muksen kyselylomakkeessa (LIITE 1) oli kysymyksié eri osa-alueilta: sosiaaliset suh-
teet, ty0elaméssa toimiminen, kouluttautuminen, vapaa-aika ja tyytyvéisyys. Tulevai-
suus osiossa keskityttiin tarkastelemaan kokonaisuutena nuorten odotuksia tulevaisuu-
delle, kuin tarkasteltiin, ettd vaikuttiko psoriasis nuorten tulevaisuuteen. Nuoren elé-
ménlaatua tarkastelevat kysymykset perustuivat aikaisempaan teoriaan eldménlaadusta
(Krueger, ym. 1998, Europso 2002 & Kekkonen 2012, yms.) Kyselylomake laadittiin
touko- ja kesakuussa 2015. Alussa suunnitelmissa oli elaméanlaatua tarkastella sosiaa-
listen suhteiden, tydeldmassé toimimisen, kouluttautumisen ja tyytyvaisyyden kautta.
Leinon, ym. (2013) tutkimuksen Perceived impact of psoriasis on leisure-time activi-
ties, kautta tutkimuksessa keskityttiin elaménlaadussa tarkastelemaan lisdksi nuorten
vapaa-aikaa. Aikaisemman tutkimus teorian liséksi oli my6s omilla kokemuksillani vai-

kutusta tutkimuskysymysten suunnitteluun.

4.3 Aineisto

Aineiston kerdadmiseksi hyddynsin Psoriasisliiton jasenrekisterid ja sosiaalisen median
palvelun Facebook ryhmé&é: Nupso-Nuoret psoriaatikot. Psoriasisliiton jasenrekisterin
avulla poimin kaikki 18—30-vuotiaiden sdhkopostiosoitteet ja l&hetin kyselyn 732 hen-
kilolle sahkopostitse. Kaikkiin 18-30-vuotiaisiin kohdistuneeseen poimintaan siséltyi-
vat niin aktiiviset jasenet, kuin myds ne jasenet jotka eivét olleet maksaneet Psoriasis-
liiton j&senyyttd, mutta olivat heidan rekisterissdan. Lisaksi hyddynsin sosiaalisen me-
dian palvelua Nupso-Nuoret psoriaatikot Facebook rynmé&a vastausten kerd&miseen.
Tavoitteenani aineiston kerd&dmiseksi oli saada osallistumaan kyselyyn 60 nuorta psori-

aatikkoa, seké tavoittaa nuoria, jotka eivat ole Psoriasisliiton jasenid. Kysely julkaistiin
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15.9.2015. Kyselyyn ei vastanneille l&hetettiin 30.9.2015 muistutusviesti. Kysely sul-
keutui 4.10.2015.

4.4 Kyselyaineiston analyysi

Tutkimusaineisto kerdéttiin Webropol-kyselyn kautta ja tutkimustulokset analysointiin
ohjelman avulla. Internetkyselyiden vastaukset tallentuivat suoraan datatiedostoiksi,
jolloin erillinen tietojen sy6ttOvaihe jai pois. Internetkysely mahdollistettiin tutkimus-
ja tiedonkeruuohjelman avulla koko tutkimuksen kyselyn toteuttamisen suunnitteluvai-
heesta tulosten tarkasteluun saakka. Tulosteita jouduin kuitenkin muokkaamaan ennen
raporttiin siirtdmista. (Heikkila 2014, 119-120.)

Aineiston kerddmisen ja tallennuksen jalkeen aloitettiin aineiston kasittely. Kasitelta-
essé aineistoa tuli saada vastaus tutkimuskysymyksiin, ettd tutkimusongelma tuli rat-
kaistua. (Heikkild 2014, 138.) Analysoidessa tutkimusta valittiin sellainen analyysime-
netelmd, joka antoi tietoa tutkimuksesta ja vastasi tutkimuskysymyksiin ja— ongelmaan.
Analyysin perusmenetelmié ovat esimerkiksi tunnusluvut, ristiintaulukointi, korrelaa-
tiokerroin ja hypoteesi testaus. (Vilkka 2007, 118-133.) Tutkimuksesta saatuja tutki-
mustuloksia oli mahdollista kuvata graafisesti, numeerisesti kuin sanallisesti. (Vilkka
2007, 134.) Tutkimuksessani kyselyaineistoa analysoitiin vastausjakaumien perusteella
ja osin ristiintaulukoiden. Tutkimustulokset esiteltiin tutkimuksessa sanallisesti, nu-
meerisesti ja graafisesti, kuin tuloksia havainnollistettiin tutkimuksessa kaavioin ja tau-

lukoin.

Tutkimuksessa selvitettiin vaikuttaako pitkdaikaissairaus nuoren psoriaatikon elamaan.
Tutkimuskysymyksia oli kaksi. Ensimmaisella tutkimuskysymyksell selvitettiin, ettd
millaisia vaikutuksia psoriasiksella on nuoren elaméanlaatuun. Alakysymysten myo6ta
tarkasteltiin eldmanlaadun nakokulmasta psoriasiksen sairautena tuomia vaikutuksia
nuoren sosiaalisiin suhteisiin, tydelamdssa toimimiseen, kouluttautumiseen, vapaa-ai-
kaan ja yleiseen tyytyvaisyyteen omaan eldmad kohtaan. Toisella tutkimuskysymyk-
sellé selvitettiin, ettd millaisia tulevaisuuden odotuksia nuorilla on tulevaisuudelle pit-

kaaikaissairaudesta huolimatta.
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4.5 Tutkimusjoukko

Kyselyn alussa kartoitettiin tutkimukseen osallistuneiden taustoja ja perustietoja. Kyse-
lyyn vastasi yhteensa 98 nuorta psoriaatikkoa. Eniten tutkimukseen osallistuivat naiset
(kaavio 1).

0% 10% 20% 30% 40% 50% G0% T0% 80% 90%

Mainen
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KAAVIO 1 Vastaajan sukupuoli (n=98)

Tutkimuksen kohderyhmaéksi valittiin 18-30-vuotiaat psoriaatikot. Aktiivisemmin ky-
selyyn osallistuivat 27—30-vuotiaat ja heitd oli puolet vastaajista. Vastaajista 24—26-
vuotiaita oli reilu neljannes (26,5 %), 21-23-vuotiaita liki viidennes (17,4 %) ja 18-20-

vuotiaita 6,1 % (kaavio 2).
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KAAVIO 2 Vastaajan ik (n=98)

Eldamantilannetta tarkastelemalla vastaajista tyoeldmassé oli reilu puolet (54,1 %) ja
opiskelijoina yli neljannes (26,5 %). Tyottoman oli vastaajista 5,1 %. Muu mika vas-
tauksia oli 14,3 % (kaavio 3). Vastaajista 8 oli kotona lapsen/lasten kanssa (aitiysloma,
hoito- ja perhevapaa), yrittdjina 2, sairauslomalla 1, kuntouttavalla ty6tuella 2 ja opis-

kelijana/tyoelaméssa 1.
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KAAVIO 3 Elaméantilanne (n=98)

Ihopsoriasis oli vastaajista 80,6 %:lla ja nivelpsoriasis 2 %:lla. Iho- etta nivelpsoriasista

sairasti vajaa viidennes (17,4 %) vastaajista (kaavio 4).
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KAAVIO 4 Psoriasiksen luokittelua (n=98)

Psoriasis oli puhjennut keskimadrin vastaajilla eniten kymmenestéd ikdvuodesta kah-

teenkymmeneen ikavuoteen (taulukko 1).

TAULUKKO 1 Psoriasis puhkesi (n=98)

Ika Maéara
0-3-vuotiaana 2
4-6-vuotiaana 7
7-9-vuotiaana 5
10-13-vuotiaana 20
14-17-vuotiaana 21
18-21-vuotiaana 26
22-25-vuotiaana 11
26-28-vuotiaana 6

Selkeésti eniten tutkimukseen osallistuivat Psoriasisliiton jasenet (92,9 %). Tutkimuk-
sen yhtend tavoitteena oli saada tutkimukseen osallistumaan nuoria, jotka eivat olleet
Psoriasisliiton jasenid. Positiivista on se, etta tutkimus tavoitti pienen osan (7,1 %) nuo-

rista, jotka eivat olleet Psoriasisliiton jasenia (kaavio 5).
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KAAVIO 5 Psoriasisliiton jasen (n=98)
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Sosiaaliset suhteet

Tutkimuksessa tutkittiin psoriasiksen vaikutuksia nuoren sosiaalisissa suhteissa ysta-
Vyys-, seurustelu- ja perhe-/sukulaissuhteiden kautta. Ystavyyssuhteita tarkastelemalla
yli puolella vastaajista (51 %) psoriasis oli vaikuttanut nuoren ystavyyssuhteisiin (kaa-

Vio 6).
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KAAVIO 6 Psoriasiksen vaikutus ystavyyssuhteisiin (n=98)

Psoriasiksen takia ystavystymisen vaikeaksi oli kokenut viidennes (20,4 %) vastaajista.
Avoimissa vastauksissa esille tuotiin, kuinka ei uskalla tutustua uusiin ihmisiin, joutuu
hapedmaan itsedan, monet luulevat, etta se tarttuu, suhtaudun uusiin tuttavuuksiin va-
rauksella, koska pelkdan heidan reaktioitaan, kuin kaikki eivat ymmarra ja aukovat
paataan. Ystaviltdan tukea psoriasiksen kanssa ei ollut kokenut saaneensa 11,2 % vas-
taajista. Yksi vastaajista kuvaili avoimessa vastauksessa, kuinka psoriasis oli vaikutta-
nut hdnen ystavyyssuhteisiinsa: Nivelpsorin aiheuttaman kivun ja vasymyksen takia
joudun joskus perumaan menoja ja tapaamisia. Olen menettanyt ystavia sen takia, tosin
en pida sellaisia ihmisia aitoina ystavind. Muutama vastaajista toi esille, ettd oma pso-
riasis oli vaikeaa niin sanotusti paljastaa edes l&himmilleen ystavilleen, kuten esim. toi-
sinaan syvissakin ystavyyssuhteissa saatan haveta itseani. Positiivista oli se, ettd muu-
tama vastaajista oli Psoriasisliiton jarjestamien aurinkopainotteisen sopeutumisvalmen-
nuskurssin kautta kokenut saaneensa lisaa uusia ystavyyssuhteita: Liiton matka toi muu-

taman ystavan lisaa.

Seurustelusuhteisiin psoriasis oli vaikuttanut liki kahdella kolmanneksella (63,3 %) vas-
taajista (kaavio 7). Avoimissa vastauksissa nuoret toivat esille psoriasiksen vaikutuk-

sista seurustelusuhteisiin, kuten nakyvin on seurustelusuhteen kanssa, jolloin tarvitaan
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hyvaksyntda ja ymmarrysta toiselta, hdped omaa kehoani kohtaan saattoi vaikuttaa
edellisen parisuhteeni paattymiseen, ettd ns. “yhteinen kanssakdyminen™ on valilla va-

han kivuliasta.
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KAAVIO 7 Psoriasiksen vaikutus seurustelusuhteisiin (n=98)

Psoriasiksen takia seurustelusuhteen aloittamisen vaikeaksi oli kokenut reilu kolmannes
(36 %) vastaajista. Epailytta& aloittaa parisuhde, koska tuntuu ettei toinen voisi pitaa
minua viehattavana. Seurustelusuhteessa tukea psoriasiksen kanssa seurustelukumppa-
niltaan tai -kumppaneiltaan ei ollut kokenut saaneensa 7,1 % vastaajista. Puolisoni ei
aina jaksa ymmartaa, miksi en pysty kaikkeen mihin terveet pystyvat. Seurustelusuhteet
ja seksuaalisuus tulivat selkeésti esille nuorten avoimissa vastauksissa. Haped omaa ke-
hoa kohtaan vaikutti voimakkaasti itsetuntoon ja sitd mydten omaan seksuaalisuuteen,
kuten romanttiset kontaktit vastakkaisen sukupuolen kanssa ovat jadneet kaytannossa
taysin pois tai seurustelusuhteet nolla. Yhden vastaajan parisuhde oli paattynyt myos
ihon hoitamisen takia: Olen tullut jatetyksi parisuhteessa, koska toinen osapuoli ei pys-
tynyt sietdmaan pakollisia rasvojen kayttdjani. Yksi vastaaja toi selkeasti esille, ettd
onneksi ihon ollessa pahimmallaan vastaaja oli ollut seurustelusuhteessa, eika sinkkuna,
koska silloin vastaaja olisi mielestddn kokenut sinkkuna olemisen hyvin vaikeaksi: On-
neksi seurustelin ja seurustelen yha, kun psoriasis oli pahimmillaan, silla silloin tuntui,
ettd olisi ollut hyvin vaikeaa olla sinkku ja etsia parisuhdetta pahojen iho-ongelmien

takia.

Psoriasiksella oli vaikutusta vajaalla puolella (41 %) vastaajista perhe-/sukulaissuhtei-

siin (kaavio 8).



23

0% 10% 20% 30% 40% 50% G0%

Paljon B 1.02%
Jonkin verran
YWahan

Eilainkaan

KAAVIO 8 Psoriasiksen vaikutus perhe-/sukulaissuhteisiin (n=98)

Perheeltddn tukea psoriasiksen kanssa ei ollut kokenut saaneensa 8,2 % vastaajista.
Avointen vastausten mukaan perhe-/sukulaissuhteisiin psoriasis oli vaikuttanut, esim.
vanhempani sairastavat ja tarvitsisivat apua, mutta he eivat tahdo ymmartaa, etta en
jaksa kaikkea mita he minulta odottavat, olen riidellyt perheeni kanssa psoriasikseni
vuoksi, vanhempani ovat jatkuvasti huolissaan terveydestani tai sukulaisten kanssa her-
moja kiristdd neuvomiset, koska jokainen on lukenut jotain mik& "varmasti auttaa” ja

sita pitdisi kokeilla saman tien.

Tutkimukseen osallistuneista vastaajista reilu kolmannes (37,8 %) oli kokenut, ettd
muut ihmiset huomioisivat hanet eri tavalla psoriasiksen takia. Tuntematon saattaa kiin-
nittédd hairitsevasti huomiota ulkonakoni epaolennaisuuksiin, eli psorilaiskiin. Valilla
se tympaisee minua, ettei henkild edes kysy mik& minulla on, vaan pitaa etaisyytta aivan
kuin tdma olisi tarttuvaa ja vakavaa sairautta. Itsetuntoon psoriasis oli vaikuttanut 77,6
%:lla vastaajista. Avoimissa vastauksissa tuodaan selkeésti esille, kuinka psoriasis oli
usealla vastaajalla vaikuttanut itsetuntoon: alentunut itsetunto, havettaa kuin huono it-
setunto. Psoriasistaan muilta oli piilotellut sosiaalisissa tilanteissa 73,5 % vastaajista.
Kesakuumalla en ole pystynyt nayttaytymaan julkisesti lyhythihaisessa kasivarsien
psorin vuoksi, psoriasis herattaa kysymyksia silloin kun se on nékyva ja aina pitaa olla
pitkat housut, huppari jne. ettei ihoa nay. Itsensd yksindiseksi psoriasiksen takia oli
tuntenut kolmannes (33,7 %) vastaajista. Olen jaanyt kokonaan kotiin enk& ole ollut

tekemisissa ihmisten kanssa.

5.2 Tyobelamé&ssa toimiminen

Psoriasis oli vaikuttanut liki kahdella kolmanneksella (65,3 %) vastaajista tydelaméassa

tyoskentelyyn (kaavio 9).
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KAAVIO 9 Psoriasiksen vaikutukset tyoelaméassa (n=98)

TyoOeldmassé syrjintédd psoriasiksen vuoksi tyota hakiessaan oli kohdannut 3,1 % vas-
taajista. Avoimen kysymyksen kautta yksi vastaajista toi selkeasti esille, ettei han ollut
saanut tyopaikkaa psoriasiksen takia: En ole saanut tyopaikkaa psoriasikseni vuoksi.
Saaduista vastauksista ei tullut selkeésti esille, ettd mill4 tavalla vastaajia olisi syrjitty
psoriasiksen takia tyota hakiessa, joten kysymykselle ei saatu vastausta. Psoriasiksen
takia tyOpaikkaa oli joutunut vaihtamaan 8,2 % vastaajista. TyOpaikan vaihtamiseen
johtaneita syité olivat olleet vastaajilla: Jauho rikkoi kasien ihon taysin, tyén epasaan-
nollisyys ja stressi pahensivat psorini, aineet arsyttivat ihoani ja minulle tuli kasivarsiin
pahasti hilseilevét laikut ja niitd ei voinut suojata. Tyon saamisen psoriasiksen takia
vaikeaksi oli kokenut 4,1 % vastaajista ja tyopaikan hakemisen vaikeaksi 7,1 %. Pso-
riasis oli vaikuttanut tyosta suoriutumiseen 6,1 %:lla vastaajista. Tyoelamdssa toimimi-
selle psoriasiksen estédvéana tekijana oli kokenut 10,2 %. Reilu kolmannes (34,7 %) vas-
taajista oli kokenut, ettd psoriasiksen takia ei voi tydskennelld ihan missa tahansa ty6-
paikassa, vaan tekijané silla on vaikutusta siihen, ettd mita ty6ta psoriasiksen kanssa voi
tehd&. Vastaajista 4,1 % oli kokenut, ettd ty6eldmdssa tyonantajat eivat ole olleet ym-
martévaisid heidan psoriasistaan kohtaan ja vastaavasti 5,1 % oli kokenut niin tyokave-
reiden kohdalla. Ty6elaméassa kiusaamista psoriasiksen takia oli kokenut 5,1 % vastaa-
jista.

5.3 Kouluttautuminen

Koulutusvalintoihin psoriasis oli vaikuttanut liki kolmanneksella (31,6 %) vastaajista
(kaavio 10).
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KAAVIO 10 Vaikutus koulutusvalintoihin (n=98)

Koulutuksensa kesken psoriasiksen takia oli joutunut jattdmaan 2 % vastaajista. Avoin-
ten vastausten mukaan koulutus oli jouduttu keskeyttdmaan, koska lukio jai kesken pso-
riasiksen puhjettua, mutta suoritin sen loppuun myéhemmin ja psorin puhjettua laakari
ei suositellut ensihoitajan puolelle opiskelua, joten jouduin vaihtamaan suuntautumis
suunnitelmia. Uudelleen kouluttautumaan psoriasiksen takia oli joutunut my6s saman
verran (2 %). Kouluttautumista jouduttiin vaihtamaan, koska en voinut enaa leipurina
toimia ja saisin helpommin sellaista ty6ta, missa voisin tydskennella psorini kanssa.
Yksi vastaajista ei ollut viel& joutunut kouluttautumaan uudelleen, mutta toteaa jos oi-
reilu jatkuu samalla tavalla, niin joudun harkitsemaan alan vaihtoa. Reilu neljannes
(29,6 %) oli kokenut, ettd psoriasiksen takia ei voi kouluttautua ihan mihin tahansa
alalle, vaan psoriasiksella on vaikutusta kouluttautumiseen. Psoriasiksen estavéana teki-
jané opiskelulle oli kokenut 11,2 % ja omaa kouluttautumistaan psoriasiksen takia oli
joutunut pohtimaan yli neljannes (26,5 %). Vastaajista 6,1 % oli kokenut, etteivat muut
luokkalaiset koulussa olleet hyvaksyneet heidan psoriasistaan ja vastaavasti 4,1 % oli
kokenut niin koulun henkilékunnan kohdalla. Kiusaamista koulussa oli kokenut 14,3 %

vastaajista.

5.4 Vapaa-aika

Vapaa-aikaan psoriasis oli vaikuttanut 81,6 %:lla vastaajista (kaavio 11).
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KAAVIO 11 Vaikutus vapaa-aikaan (n=98)

Harrastustaan psoriasiksen vuoksi oli joutunut vaihtamaan yli viidennes (21,4 %) vas-
taajista. Harrastusta jouduttiin vaihtamaan psoriasiksen iho- ja niveloireiden takia. Pit-
kaaikainen harrastukseni jai moneksi vuodeksi sen vuoksi, etta hapesin ihoani, kipujen
takia, nivelet eivat kesta endd, kuin psoriasis paheni hikoilusta. Kokonaan harrastuk-
sestaan psoriasiksen takia oli joutunut luopumaan 15,3 % vastaajista. Harrastuksen luo-
pumiseen johtaneet syyt olivat olleet samanlaisia, kuin harrastuksen vaihtamiseen. Vas-
taajista 15,3 % ei tuntenut itseddn vapaa-ajallaan aktiiviseksi ja toimeliaaksi. Nuorista
liki viidennes (17,4 %) oli kokenut, ettd he eivét voi tehdad psoriasiksesta huolimatta
vapaa-ajallaan mitd tahansa. Psoriasiksen estdvané tekijdnd vapaa-ajan harrastuksissa
oli kokenut viidennes (19,4 %) vastaajista ja omia vapaa-ajan harrastuksiaan oli joutu-
nut pohtimaan liki kolmannes (30,6 %). Vastaajista 6,1 % oli kokenut, ett4 harrastuk-
sissa muut eivat olleet hyvéksyneet heidan psoriasistaan ja kiusaamista harrastuksissaan
oli kokenut 5,1 %.

5.5 Tyytyvaisyys elaméaan

Psoriasis oli kahdella viidenneksesta (59,2 %) vaikuttanut kokonaisvaltaisesti heidan
elamadnsa. Itsensd tyytyméttomaksi omaan eldamaénsa oli tuntenut 7,1 % vastaajista
(kaavio 12).
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KAAVIO 12 Tyytyvaisyys omaan elamaan (n=98)

Vastaavasti vastaajista 6,1 % ei tuntenut itseddn onnelliseksi psoriasiksesta huolimatta
ja itseddn erittdin tyytyvaiseksi omaan elaméansa psoriasiksesta huolimatta ei tuntenut
13,3 %.
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Kyselylomakkeessa pyydettiin avoimen kysymyksen avulla vastaajia kuvailemaan tar-
kemmin omaan eldmaéan liittyvaa tyytyvaisyytta heidén eldmantilanteessaan. Vastaus-
ten mukaan oltiin tyytyvéisia tai melko tyytyvéisid omaan eldmaan psoriasiksesta huo-
limatta, kuten esim. kaikki on hyvin ja psoriasis on edelleen, mutta olen oppinut hyvak-
symaan sen ja elamaan sen kanssa. Avointen vastausten mukaan perheelld, ystavill,
ty6ll&, harrastuksilla, yms. oli vaikutusta tyytyvaisyyteen omaa eldmaa kohtaan. Loytyy
oma koti, vakity0, ystavia, harrastuksia jne. Vastaajista osa toi esille sen, kuinka psori-
asis sairautena niin sanotusti masentaa ja kuinka paljon se vaikuttaa negatiivisesti joka-
paivaiseen eldmaan. Koko ajan psoriasis vaivaa ja sita ajattelee, joten en voi olla taysin
tyytyvainen elamaani, Ihosairaus masentaa ja on vaikea iloita, Sairauden kanssa en ole
vield sinut, kuin Silti usein tulee vastaan toivottoman tuntuisia paivia jolloin vihaan
itsedni ja vihaan psoriasistani ja mietin, miksi juuri mind. Liséksi vastauksista esille
nousi taloudellisen tilanteen vaikuttaminen psoriasiksen hoitamiseen ja kuinka parem-
malla taloudellisella tilanteella edistettaisiin psoriasiksen hoitoa ja sen myota tyytyvéi-
syyttd omaan eldmaa kohtaan. Erittdin pienituloisen on vaikea pitéa psoriasista kurissa,
psoriasiksen hoito on ollut haasteellista hyvien la&kevoiteiden kalleuden vuoksi ja ta-
loudellinen tilanne heikko, en pysty hoitamaan psoria kunnolla.

5.6 Tulevaisuus

Psoriasiksen takia joistain omista tulevaisuuden haaveistaan oli joutunut luopumaan yli
viidennes (21,4 %) vastaajista ja omaa tulevaisuuttaan psoriasiksen takia oli joutunut
pohtimaan vastaajista lahes puolet (46,9 %). Vastaajista 6,1 % oli kokenut, ettéd heilla
ei ole psoriasiksesta huolimatta paljon suunnitelmia tulevaisuudelle, kun taas 7,1 %:lla
ei ollut paljon haaveita tulevaisuudelle. Avointen vastausten mukaan suurin osa vastaa-
jista toivoi psoriasikseen liittyen, ettd sairautena psoriasis saataisiin paremmin hallin-
taan, tai iho parantuisi kokonaan, tai edes osittain, seka toivottiin, etta psoriasis pysyisi
oireettomana mahdollisimman pitkdan. Ihana olisi psoriton jakso!, ettei psoriasis le-
vidisi, toivon, etta psoriasis pysyy kurissa, seka oireiden parempi hallinta. Esille nuor-
ten vastauksissa tuotiin myos parempi ja tehokkaampi hoitomuoto psoriasiksen hoitoon,
eli laékitystd, jolla psoriasis voitaisiin parantaa. Lopullinen laéke siihen, jos joskus saisi
toimivan laakityksen, etté toivon, ettd siihen ldydettaisiin tulevaisuudessa kunnollisempi
hoito tai ladke. Muutama vastaajista oli pohtinut ulkomaille muuttoa, koska silloin pso-
riasis pysyisi oireettomana. lhottumani pois, mahdollinen muutto ulkomaille ja ehka

muuttaa ulkomaille, missa tunnetusti olen oireeton.
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Nuorilla oli avoimissa vastauksissa tavallisia odotuksia tulevaisuudelle, kuten toité,
opiskelua, parisuhdetta, perhettd ja matkustelua, esim. Hyvd ammatti, ihana perhe, hy-
vat ystavat. Liséksi toivottiin niin sanottua normaalia ja tavallista elamad, kuten Nor-
maalit tulevaisuuden suunnitelmat. Tyoelaméassa olevat vastaajat toivoivat, ettd he py-
syisivat tyoelamaéssa ja heidan tydkuntonsa hyvéana. Toivon, ettd saan jatkaa vakitui-
sessa tydssani, kuin toivon, ettd paasisin jossain vaiheessa ongelmitta takaisin tytela-
maan. Nuorten vastauksissa nousi esille myds pelko ja ahdistus kuin psoriasiksen hy-
vaksyminen, kuten esim. Saisin psorin niin hyvaan hallintaan, ettd voisin joskus viela
kesaisin kulkea lyhythihaisissa julkisesti pelkdamattd, en usko, etta tulen koskaan hy-
vaksymaan sairautta, pelkaan etté psoriasis pahenee ja siirtyy niveliin, kuin tulevaisuus

ahdistaa.

5.7 Sukupuolten véliset erot psoriasiksen kokemisessa

Tutkimuksessa tarkasteltiin tuloksia myos vastaajien sukupuolen mukaan. Sosiaalisissa
suhteissa, ei naisten tai miesten valilla todettu olevan merkittavié eroja. Ty6eldmassa
toimimisessa oli tuloksissa havaittavissa eroja naisten ja miesten valilla. Tydpaikkaa
psoriasiksen takia olivat joutuneet ainoastaan vaihtamaan naiset (9,8 %). Syrjintaa tyo-
elaméssa tyotd hakiessaan olivat miehet (6,3 %) kohdanneet naisia (2,4 %) enemman.
Miehet (12,5 %) olivat myds kokeneet naisia (2,4 %) enemman, ettd psoriasiksen takia
heidan oli ollut vaikea saada ty6td, kuin psoriasiksen takia tyopaikan hakeminen olisi

ollut vaikeampaa (taulukko 2).

TAULUKKO 2 Psoriasis ja tyopaikan hakeminen

Sukupuoli

Minulle on ollut vaikeaa hakea ty6- Nainen Mies

paikkaa psoriasiksen takia (n=82) (n=16)
Taysin eri mielta 70,73% 68,75%
Jokseenkin eri mieltéa 15,85% 6,25%
Ei samaa, eiké eri mielta 7,32% 12,5%
Jokseenkin samaa mielté 4,88% 6,25%
Taysin samaa mielta 1,22% 6,25%

Miehisté yli kaksi viidenneksesta (43,8 %) ja naisista liki kolmannes (32,9 %) olivat

kokeneet, ettd psoriasiksesta huolimatta, he eivat voi tydskennelld ihan missé tahansa.
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Tybeldmassé kiusaamista olivat ainoastaan kokeneet naisvastaajat (6,1 %). Muissa tu-

loksissa ei tydelamadssa toimimiseen liittyen ollut eroja sukupuolten valilla.

Kouluttautumisessa havaittiin sukupuolten valill4 seuraavia eroja, kuten miehet (6,3 %)
olivat joutuneet psoriasiksen takia keskeyttdmaan koulutuksensa naisia (1,2 %) enem-
maén ja taas naisvastaajat (2,4 %) olivat ainoastaan joutuneet psoriasiksen takia koulut-
tautumaan uudelleen. Miehista reilu kolmannes (37,5 %) oli kokenut, ettd psoriasiksesta
huolimatta, he eivét voisi kouluttautua ihan mihin tahansa alalle, kun taas vastaavasti
naisista niin oli kokenut yli neljannes (28,1 %). Miehet olivat kokeneet myds naisia

enemman, etta psoriasis tekijana estdisi heita opiskelemasta (taulukko 3).

TAULUKKO 3 Psoriasis ja opiskelu

Sukupuoli
Psoriasikseni ei estd minua opiskele- Nainen Mies
masta (n=82) (n=16)
Taysin eri mielta 4,88% 0%
Jokseenkin eri mielta 4,88% 18,75%
Ei samaa, eiké eri mieltd 6,1% 18,75%
Jokseenkin samaa mielt& 15,85% 12,5%
Taysin samaa mielta 68,29% 50%

Omaa kouluttautumistaan psoriasiksen takia olivat miehet (37,5 %) joutuneet pohti-
maan naisia (24,4 %) enemman. Muissa vastauksissa ei ollut havaittavissa merkittavia

eroja miesten tai naisten valilla.

Tutkittaessa psoriasiksen vaikutusta nuoren vapaa-aikaan, havaittiin tuloksissa eroja
mies- ja naisvastaajien vélilla. Psoriasiksen takia harrastustaan olivat joutuneet vaihta-
maan miehet (31,3 %) naisia (19,5 %) enemman. Miesvastaajista kaksi viidenneksesta
(37,5 %) oli joutunut kokonaan luopumaan harrastuksestaan psoriasiksen vuoksi, kun
taas naisvastaajista vain 11 %. Vapaa-ajan tekemisiin miehet olivat kokeneet psoriasik-
sen tekijana vaikuttaneen merkittavasti omaan tekemiseen, koska miesvastaajista niin
oli kokenut vajaa kaksi viidenneksesta (37,5 %) (taulukko 4).
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TAULUKKO 4 Psoriasis ja vapaa-aika

Sukupuoli

Psoriasiksesta huolimatta voin vapaa- Nainen Mies
ajallani tehda mita haluan (n=82) (n=16)
Taysin eri mieltd 1,22% 6,25%
Jokseenkin eri mielta 12,2% 31,25%
Ei samaa, eiké& eri mielta 7,32% 0%
Jokseenkin samaa mielta 37,8% 25%
Taysin samaa mielta 41,46% 37,5%

Selkedsti suurin osa miesvastaajista (37,5 %) oli kokenut naisvastaajia (15,9 %) enem-
maén, ettd psoriasis oli tekijdna estanyt heidan vapaa-ajan harrastuksiaan. Psoriasiksen
takia miehet (43,8 %) olivat joutuneet naisia (28,1 %) enemman pohtimaan omia vapaa-
harrastuksiaan. Miehet (18,8 %) olivat kokeneet harrastuksissaan naisia (3,7 %) enem-
maén, ettd muut eivét olleet hyvaksyneet heidan psoriasistaan, kuin miehet (18,8 %) oli-

vat kokeneet myos naisia (2,4 %) enemmaén kiusaamista harrastuksissaan.

Miesten ja naisten yleistd tyytyvéisyyttd omaa elaméaéan kohtaan, tuloksista havaittiin,
ettd miehet (12,5 %) olivat naisia (6,1 %) tyytymattomampia omaan elaméaansa, kuin
psoriasiksesta huolimatta itseddn onnelliseksi ei tuntenut miehista 12,5 % ja naisista 4,9
%. Psoriasiksesta huolimatta itseddn erittdin tyytyvaiseksi omaan eldméaansa ei ollut
tuntenut miehista vajaa kolmannes (31,3 %), kun vastaavasti naisista niin oli tuntenut
9,8 %. Tarkasteltaessa miesten ja naisten odotuksia tulevaisuudelle, havaittiin, ettd mie-
histd yksi neljasosaa oli kokenut, ettei heilld ole paljon haaveita tulevaisuudelle. Nai-
sista ndin oli kokenut 3,7 %. Miesvastaajat (31,3 %) olivat my6s psoriasiksen takia jou-
tuneet naisvastaajia (19,5 %) enemman luopumaan joistakin tulevaisuuden haaveistaan.
Naiset (47,6 %) olivat taas joutuneet psoriasiksen takia pohtimaan omaa tulevaisuuttaan
hieman miehia (43,8 %) enemman. Psoriasiksesta huolimatta miehet (18,8 %) kokivat

naisia (3,7 %) enemman, ettd heill& ei ollut paljon suunnitelmia tulevaisuudelle.

6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

6.1 Elaméanlaatu ja tulevaisuus

Tutkimuksessa tutkittiin, ettd millaisia vaikutuksia psoriasiksella on nuoren elaménlaa-

tuun. Tutkimuksessa eldmanlaatua tarkasteltiin sosiaalisten suhteiden, tydelaméssé toi-

mimisen, kouluttautumisen, vapaa-ajan toimintojen ja yleisen tyytyvaisyyden kautta.
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Eldamanlaadun liséksi tutkimuksessa tutkittiin ja selvitettiin nuorten tulevaisuuden odo-

tuksia.

Tulosten mukaan psoriasiksella on merkittavésti vaikutusta nuoren sosiaalisiin suhtei-
siin. Psoriasis on vaikuttanut kolmella neljasosaa nuorista itsetuntoon, etta saman verran
nuorista on piilotellut omaa psoriasistaan sosiaalisissa tilanteissa. Avoimissa vastauk-
sissa 0sa nuorista kertoi suoraan valttelevénsa sosiaalisia tilanteita, kuin uusien suhtei-
den rakentamista psoriasiksen takia. Nuorista yksi kolmasosaa koki psoriasiksen takia
itsensa yksinaiseksi kuin, ettd muut ihmiset huomioisivat hénet eri tavalla psoriasiksen
takia. Psoriasis on vaikuttanut merkittavasti niin nuoren ystavyyssuhteisiin, seurustelu-
suhteisiin kuin perhe- ja sukulaissuhteisiin. Sosiaalisissa suhteissa ei mies- tai naisvas-
taajien valilla ollut merkittavid eroja. Kokonaisuutena tarkastellen tuloksia kuitenkin
osalla nuorista psoriasis ei ole milld&n tavalla vaikuttanut heidan sosiaalisiin suhteisiin.
Tata voidaan selittaa silla, ettei yksinkertaisesti psoriasiksen anneta vaikuttaa omiin so-
siaalisiin suhteisiin, joka tuli myds esille avoimissa vastauksissa, kuten esim. Ei min-
kaanlaisia. Osa vastaajista toi esille avoimissa vastauksissa, ettd niin sanotusti nuorem-
pana oli psoriasiksella ollut enemmén vaikutusta vastaajan sosiaalisiin suhteisiin: Nuo-
rempana hapeantunne ja pelko tutustua uusiin ihmisiin ihottuman takia, ettd Nuorem-
pana saatoin itse kokea epdvarmuutta ulkonadsta ja pelata negatiivisia kommentteja

tai kysymyksia.

Psoriasiksen takia nuorista lahes joka toinen on joutunut pohtimaan omaa tulevaisuut-
taan ja omista tulevaisuuden haaveistaan on joutunut luopumaan melkein yksi nel-
jasosaa nuorista. Nuorten avointen vastausten mukaan suurin osa nuorista toivoi psoria-
sikseen liittyen, ettd sairautena psoriasis saataisiin paremmin hallintaan, tai iho paran-
tuisi kokonaan, tai edes osittain. Lisaksi toivottiin, ett psoriasis pysyisi oireettomana
mahdollisimman pitk&an. Esille nousi vastauksissa parempi ja tehokkaampi hoitomuoto
psoriasiksen hoitoon, eli la&kitystd, jolla psoriasis voitaisiin parantaa. Muutama vastaa-

jista on pohtinut ulkomaille muuttoa, koska silloin psoriasis pysyisi oireettomana.

Suurimmalla osalla nuorista on psoriasiksesta huolimatta paljon suunnitelmia ja haa-
veita tulevaisuudelle. Nuorilla on tavallisia odotuksia tulevaisuudelle, kuten esim. toita,
opiskelua, parisuhdetta, perhetta ja matkustelua. Tydeldmassa olevat vastaajat toivoivat,
etté he pysyisivat tydeldmassa ja heidan tydkuntonsa hyvana. Tulevaisuudelle nuorilla

on positiivisia odotuksia, ettd toivottiin niin sanottua normaalia ja tavallista elamaa.
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Yksi nuorista toi esille, ettd tulevaisuus pelottaa ja toinen totesi, ettei hén usko siihen,
ettd han tulisi koskaan taysin hyvaksymé&én omaa sairauttaan. Tuloksista nousi esille,
ettda miehet ovat kokeneet naisia enemman, ettei heilld ole paljon haaveita tai suunnitel-
mia tulevaisuudelle, kuin he ovat my6s joutuneet luopumaan naisia enemman joistain
omista tulevaisuuden haaveistaan. Tosin taas naiset ovat joutuneet miehia enemman

pohtimaan omaa tulevaisuuttaan.

Psoriasikseen puhkeamiseen liittyy perinndllinen alttius, mutta se voi my6s moniteki-
jaisend sairautena siirtyd muutaman sukupolven yli. (Riikola, ym. 2012.) Nuorten vas-
tauksissa perhe koettiin tarkedksi tueksi pitkaaikaissairauden kanssa elamisessa. Perin-
nolliselld alttiudella voidaan selittaa sitd, ettd mikali jollain perheenjasenista tai suku-
laisista on psoriasis, on nuoren silloin ollut todennékdisesti helpompi hyvaksyad oma
sairautensa. Europson tutkimuksessa todettiin psoriasiksen vaikuttaneen kolmasosan
mielestd heidan henkilokohtaisiin tai laheisiin suhteisiin, niin parisuhteeseen, ystaviin
kuin sukulaisiin. (Europso 2002 & Psoriasisliitto 2004).

Kekkosen (2012) Pro Gradu-tutkielmassa psoriasiksen vaikutuksista eldmanlaatuun ja
seksuaalisuuteen nuoruudessa nousee esille yhtendisyyksia tutkimustulosten kanssa.
Nuoren psoriaatikon seksuaalisuus tuli myds tutkimuksen avoimissa vastauksissa esille
ja moni koki sen vaikuttavan erityisesti sosiaalisiin suhteisiin. Kekkosen (2012) Pro
Gradussa ja tdman tutkimuksen tuloksissa on eldaménlaadun nakdkulmasta samanlaisia
yhtendisyyksia, kuten muiden asenteet psoriaatikkoa kohtaan, mieliala, tunteet, mielen-
terveys, haped, itsetunto, seksuaalisuus, itsensa paljastaminen, kosketus, intiimialueen
psoriasis, kipu kuin uusien suhteiden luominen. Muut tutkimukset tukevat sita, ettd mo-
nella muulla pitkdaikaissairaudella on myds merkittavasti vaikutusta nuoren sosiaalisiin
suhteisiin. Koivuniemen ja Méen (2010) opinndytetydssa todetaan aknen merkittavasti
vaikuttavan nuoren sosiaalisiin suhteisiin, ettd Mustosen ja Saarelaisen (2012) opinnay-

tetyOssé epilepsialla todettiin olevan vaikutusta nuoren sosiaalisiin suhteisiin.

Psoriasiksella on tekijand merkittavasti vaikutusta nuoren ty6eldmdssa toimimiseen.
Tulosten perusteella kahdella kolmasosaa nuorista psoriasis on vaikuttanut tydeldmassa
tyéskentelyyn ja nuorista yksi kolmasosaa on sitd mieltd, ettd psoriasiksen takia ei voi
tydskennelld ihan missé tahansa, vaan tekijéna silla on vaikutusta tydelamassa tygsken-
telyyn. Psoriasiksesta huolimatta kuitenkin suurin osa nuorista koki suoriutuvansa hy-

vin tyostéén psoriasiksesta huolimatta, eiké psoriasis esta heitd toimimasta tyoelamassa.
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Tutkimustulosten mukaan psoriasiksella on vaikutusta tydeldmassé toimimiseen, mutta
kuinka sen annetaan tekijana vaikuttaa, on jokaisella nuorella yksiléllinen nakemys ja
kokemus asiasta. llvosen (2010) opinndytety0ssé todetaan, ettd psoriasis ei ollut kaik-
kien kohdalla vaikuttanut lainkaan tyéhon, joka tulee esille myos téssa tutkimuksessa.
Ilvosen (2010) tutkimuksessa tydpaikkaa oli jouduttu vaihtamaan niveloireiden takia,
kun taas tutkimuksessani merkittavasti enemman vaikuttavana tekijand nuorelle ovat

olleet psoriasiksen iho-oireet.

Tutkimuksen mukaan psoriasiksen takia syrjintdd tyoeldmassa on kohdannut muutama
nuorista, mutta vastausta siihen, ettd miksi nuorta olisi syrjitty tyota hakiessa psoriasik-
sen takia, ei tassé tutkimuksessa saatu. Tyo- ja elinkeinoministerion (2014) julkaisussa
todetaan terveydentila yhdeksi syrjintdperusteeksi tyoelaméssa. Esille tulleista ilmoi-
tuksista tyosyrjintaé liittyen vuonna 2013, ilmoituksista 44 % koski terveydentilaa. Tyo-
elaméssa tyokaverit kuin tydnantajat ovat olleet padsaéntoisesti ymmartavaisia psoria-
sista kohtaan, etté todella vahan nuorista on kokenut tydelaméssa kiusaamista. Tulok-
sista nousi esille, kuinka miehet kokivat naisia enemman psoriasiksen vaikuttavana te-
kijana heidéan tyon saamiseen ja hakemiseen, kuin he olivat kohdanneet enemmaén syr-
jintéa tyota hakiessaan. Tutkimuksessani ei saada suoraa vastausta siihen, etta miksi
miehet ovat kokeneet niin naisia enemman tai miksi naisvastaajat ovat ainoastaan ko-

keneet tydeldmassa kiusaamista, kuin joutuneet vaihtamaan tyopaikkaa.

Europson tutkimuksessa psoriasis oli estanyt tyon tekemisen tai vaikuttanut tydsta suo-
riutumiseen 46 %.lla vastanneista. Tutkimuksessa todettiin liséksi, ettd 6 %:lla vastaa-
jista psoriasiksella oli ollut olennainen merkitys uralla etenemisen kannalta, johon oli
huomioitu tyopaikan kuin ylennyksen menettdminen, etté tyopaikan vaihtaminen. (Eu-
ropso 2002 & Psoriasisliitto 2004). Mattilan ym. 2012 tutkimuksessa, Influence of pso-
riasis on work, todetaan, etta psoriasiksella on tekijana monella tavalla negatiivisia vai-
kutuksia psoriaatikon tyoelaméan. Tutkimuksessa ty6elaméssa olevista vastaajista 8,6
% oli joutunut vaihtamaan tyOpaikkaa tai ammattiaan psoriasiksen takia. Molemmissa
tutkimuksissa nousi esille tyotehtavista suoriutuminen, johon on vaikuttanut monet eri-
laiset tekijat, kuten esim. ihon drtyminen ja stressi. Colombon ja Peragon (2013) tutki-
muksessa todetaan psoriasiksen aiheuttavan merkittavaa tyokyvyttomyytta. Tutkimuk-
sessani esille nousi muutaman vastaajan tyokyvyttdmyys psoriasiksen takia, koska vas-

taajat toivoivat paésevansa mahdollisimman pian takaisin ty6elamaan.



34
Tulosten mukaan psoriasiksella on vaikutusta kouluttautumiseen, koska koulutusvalin-
toihin psoriasis on vaikuttanut liki yhdelld kolmasosaa nuorista ja saman verran koki,
ettei psoriasiksen takia voi kouluttautua ihan mihin tahansa alalle. Nuorista myos yli
yksi neljdosaa on joutunut psoriasiksen takia pohtimaan omaa kouluttautumistaan. Tu-
losten mukaan suurin osa nuorista ei ole joutunut psoriasiksen takia keskeyttdmaan kou-
lutustaan tai uudelleen kouluttautumaan. Koulussa henkilokunta kuin muut luokkalaiset
ovat hyvaksyneet nuorten psoriasiksen, koska vain vahé&n nuorista on kokenut koulussa
toisin. Tosin kiusaamista psoriasiksen takia koulussa on kuitenkin kokeneet nuoret hie-
man enemman. Tuloksista nousi esille, ettd miehet ovat joutuneet keskeyttdméén kou-
lutuksensa naisia enemman, mutta taas naiset ovat joutuneet psoriasiksen takia koulut-
tautumaan uudelleen. Miesvastaajat kokivat myds enemman psoriasiksen vaikuttavan
heidan koulutusaloihin, kuin sen estdvana tekijané kouluttautumiselle, ettd miehet ovat
joutuneet pohtimaan omaa kouluttautumistaan naisia enemman. Tutkimuksessani ei

saada suoraa vastausta siihen, ettd miksi miehet ovat kokeneet niin naisia enemman.

Tulokas (2015) tuo esille, ettd nuorelle tarkeitd elamanvaiheita ovat ammatinvalinta ja
koulutukseen hakeutuminen, ettd valinnat ovat jokaiselle nuorelle henkilékohtaisia ja
yksil6llisid ratkaisuja. Tutkimukseni mukaan psoriasis on vaikuttanut kouluttautumi-
seen liki yhdelld kolmasosaa nuorista. Tuloksesta voidaan paatella, ettd psoriasiksen
oireiden maaralla on ollut vaikutusta osalle nuorista kouluttautumiseen, kuin pohditta-
essaan omaa kouluttautumistaan. Tuloksista nousi esille, ettd melkein 15 % nuorista on
kokenut koulussa kiusaamista, joka on tuloksena huolestuttava. Tulokselle ei ollut jat-
kokysymystd, joten vastaukseen, ettd millaista kiusaaminen on ollut koulussa tai minka

ikaisena nuorta on kiusattu, ei voida tassa tutkimuksessa tuoda esille.

Psoriasiksella on merkittavasti vaikutusta nuoren vapaa-aikaan, koska nuorista suurin
osa on kokenut, ettd psoriasis on vaikuttanut heidén vapaa-aikaansa. Nuorista yksi vii-
desosaa koki, ettd he eivat voi tehda psoriasiksesta huolimatta vapaa-ajallaan mité ta-
hansa, kuin sen estavéna tekijana vapaa-ajan harrastuksille. Psoriasiksen takia osa nuo-
rista on joutunut vaihtamaan omaa harrastustaan, kuin kokonaan luopumaan omasta
harrastuksestaan. Nuorista yksi kolmasosaa on myds joutunut psoriasiksen takia pohti-
maan omia vapaa-ajan harrastuksiaan. Padsaantoisesti muut ovat hyvéksyneet nuorten
psoriasiksen vapaa-ajan harrastuksissa. Tuloksista nousi esille, ettd merkittavéasti psori-
asis on vaikuttanut miesvastaajien vapaa-aikaan. Miehet ovat joutuneet naisia enemmén

vaihtamaan, ettd lopettamaan harrastuksensa. Miesvastaajilla psoriasis on merkittavéasti
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vaikuttanut omiin vapaa-ajan tekemisiin, ettd estanyt heidan vapaa-ajan harrastuksiaan,
kuin he ovat joutuneet enemmaéan pohtimaan omia vapaa-ajan harrastuksiaan. Liséksi
miehet kokivat naisia enemman harrastuksissaan kiusaamista kuin, ettd muut eivét ol-

leet hyvaksyneet heidan psoriasistaan.

Europson tutkimuksessa psoriasis oli vaikuttanut kielteisesti noin 50 %:lla vastaajista
heiddn vapaa-aikaansa. (Europso 2002 & Psoriasisliitto 2004). Leinon, ym. (2013) Per-
ceived impact of psoriasis on leisure-time activities tutkimuksen, 262 vastaajasta 51,9
% oli joutunut kokonaan luopumaan vahintéd&n yhdesta vapaa-ajan toiminnastaan pso-
riasiksen takia. Tutkimuksessa tuodaan esille, kuinka kroonisella sairaudella on merkit-
tavasti vaikutusta vapaa-ajan toimintoihin. Tutkimukseen osallistuneista vastaajista nel-
jalla viidesosaa oli joutunut vahentdmaan vapaa-ajan toimintojaan. Tutkimuksessa tuo-
tiin esille, ettd miehet olivat joutuneet vahentdmaan ja luopumaan harrastuksistaan nai-
sia enemmaén. (Leino, ym. 2013). Tutkimuksessani nousi myos esille, ettad psoriasis on

vaikuttanut enemmaéan miesvastaajien vapaa-ajan toimintoihin.

Kokonaisvaltaisesti psoriasis on vaikuttanut yli puolella nuorista heidadn elamé&énsa.
Psoriasiksen vaikutuksista huolimatta merkittavasti suurin osa nuorista on kuitenkin
tyytyvaisid omaan elamaansé, eika psoriasis ole vaikuttanut heidan onnellisuuteen. Su-
kupuolten valisisté tuloksista nousi esille, ettd miehet ovat naisia tyytymattomampia
omaan elaméansé. Nuorten avointen vastausten mukaan omaan tyytyvaisyyteen vaikutti
psoriasiksen tilanne, sosiaaliset suhteet, tyo ja vapaa-aika. Psoriasiksen vaikea tilanne
on osalla nuorista tuonut mukanaan masennusta, kuin muita negatiivisia vaikutuksia
heidan jokapéaivéiseen elamaan, kuin sitd kautta omaan tyytyvaisyyteen. Tyytyvaisyy-
teen vaikuttavana tekijdnd nuoret kokivat myds oman taloudellisen tilanteen. Parem-
malla taloudellisella tilanteella edistettéisiin psoriasiksen parempaa hoitoa, kuin sen

myota nuorten tyytyvéisyyttd omaan elamaan.

Nuorisobarometrin julkaisussa Kallunki (2015) tuo tieteellisessd artikkelissa esille
nuorten aikuisten eldmantyytyvaisyytta ja luottamusta tulevaisuuden taloudelliseen pér-
jaamiseen. Tulevaisuuskuvalla, nykyisella parjadmiselld ja sosiaalisella taustalla on vai-
kutusta nuoren taloudelliseen parjadmiseen tulevaisuudessa. Tyollistymisell& on mer-
Kittdva vaikutus siihen, ettd nuori uskoo omaan taloudelliseen parja@miseen tulevaisuu-
dessa. Tyytyvédisempid omaan eldmaén ovat perheelliset ja myos tdman tutkimuksen

avoimissa vastauksissa tuli esille, ettd perheelliset olivat muita vastaajia tyytyvaisempié
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omaan elamaansa. Kallunki (2015) toi esille artikkelissaan, etta tyytymattomampia ela-
mantyytyvaisyyteen olivat tyottomat nuoret. Tutkimukseeni osallistui myds tyottomia
nuoria ja osalla heisté ty6ttomyys on voinut olla yksi vaikuttava tekija omaan tyytyvai-

syyteen.

Saatua tutkimustulosta tukevat aikaisemmin tuotetut tutkimukset psoriaatikkojen ela-
manlaadusta. Tutkimuksessa: The Impact of Psoriasis on Quality of Life, on yhtenéi-
syyksia tutkimustulosten kanssa. Tutkimus julkaistiin vuonna 1998, mutta tutkimustu-
loksissa on todettavissa yhtendisyyksia, kuten psoriasis on vaikuttanut eldménlaatuun,
niin tyohon, sosiaalisiin suhteisiin kuin tilanteisiin, ettd seksuaalisuuteen, seké psoria-
siksella on emotionaalisia, sosiaalisia ja fyysisia vaikutuksia vastaajien elaménlaatuun.
(Krueger, ym.1998.) Europson tutkimuksessa todetaan psoriasiksella olevan varsin
merkittévia vaikutuksia psoriaatikoiden jokapaivéiseen elaméan ja erityisesti vaikeassa
tai keskivaikeassa psoriasiksessa. (Europso 2002 & Psoriasisliitto 2004.) PsoriLife-tut-
kimuksessa (2007) todettiin myds psoriasiksella olevan vaikutuksia psoriaatikon ela-

manlaatuun. (Pekurinen, ym. 2007.)

Psoriasiksen lisaksi on muilla pitk&aikaissairauksilla todettu olevan merkittavésti vai-
kutusta elaméanlaatuun. Atooppisen ihottuman todettiin vaikuttaneen niin atooppista
ihottumaa sairastavan vastaajan ammattiin, tydhon kuin harrastukseen. Tutkimuksessa
esille nousi kuinka ympariston suhtautuminen ja sopeutuminen ihottumaan vaikutti
merkittévasti atooppisesta ihottumasta karsivan eldmanlaatuun. Tutkimuksessa todet-
tiin lisaksi, ettd atooppista ihottumaa sairastavat vastaajat olivat kokeneet syrjintéa ja
kiusaamista ihottumansa vuoksi. (Jungell-Nortamo 2003) Tutkimuksessani esille nousi
my0s vastaavia tuloksia. Nuoren psoriaatikon eldménlaatuun on muiden suhtautumi-
sella, ettd sopeutumisella vaikutusta, joka nousi esille tuloksista, kuin nuorten vastauk-
sista. Nuorten avoimissa vastauksissa ja tuloksissa tuli selkeésti esille, se kuinka muut
huomioivat, hyvaksyvét tai ylipdatansa reagoivat heidan psoriasikseensa, on nuorilla
niin positiivisia kuin negatiivisia kokemuksia. Tuloksissa nousi esille, ettd osa nuorista
on kokenut psoriasiksen takia kiusaamista niin tydeldméssa, koulussa ja vapaa-ajan har-
rastuksissa. Osa nuorista on myds kokenut, ettd muut ihmiset eivat olleet taysin hyvék-
syneet heidéan psoriasistaan. Muutama nuorista toi esille, ettd kun en hé&peé, niin ei vai-
kuta. Negatiivisia kokemuksia ovat olleet kyselyt, vieroksuminen, epékohteliaisuus,
pelko tarttumisesta ja sadliminen nuorta psoriaatikkoa kohtaan.
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Alikosken ja Takaluoman (2010) opinndytetydssa Psoriasiksen kanssa eldminen tutki-
muksessa tuotiin esille muiden ihmisten suhtautuminen psoriaatikkoja kohtaan ja
kuinka se on koettu niin positiivisena kuin negatiivisena kokemuksena. Tutkimuksessa
psoriasis oli myods vaikuttanut elaménlaatuun psyykkisesti, fyysisesti, sosiaalisesti ja
taloudellisesti. Tassa tutkimuksessa nousi myos selkeasti esille taloudellisen parjaami-
sen merkitys nuoren elamaén tyytyvaisyydessa, kuin nuoren eldmanlaadussa. Mustosen,
ym. (2015) tutkimuksessa todettiin psoriasiksen aiheuttavan merkittdvaé taloudellista
rasitetta vastaajalle. Tutkimuksessa ei tutkittu taloudellista merkitysta nuorille, mutta se

nousi selkeasti esille nuorten vastauksissa.

Tuoreen tutkimuksen mukaan: Mita tiedat psorista? -kyselyn tuloksissa tuli esille eri-
tyisesti nuorten tietdmattomyys psoriasista kohtaan. Alle 30-vuotiaista vastaajista 15 %
piti psoriasista tarttuvana sairautena ja joka neljas ei haluaisi istua samoilla lauteilla
psoriasista sairastavan kanssa. Mielenkiintoista on se, ettd yhtd montaa haittaisi myos,
jos hanen kumppanillaan tai kaverillaan olisi psoriasis. (Otantatutkimus Oy, Psoriasis-
liitto ry ja AbbVie Oy 2015.) Tutkijan nakokulmasta Mité tiedat psorista? -tutkimus
tukee tdman tutkimuksen tulosta, koska osa nuorista on nuorten keskuudessa kokenut
muiden hyvéksyvan heidan psoriasiksensa huonosti. Makkosen ja Pynnésen (2007) ar-
tikkelissa Pitkaaikaissairaus ja nuoruus-haastava yhtalé tuodaan esille, kuinka nuorta
on tarked tukea kokonaisvaltaisesti pitkdaikaissairauden kanssa. Positiiviset kokemuk-
set kasvattavat nuoren itseluottamusta ja vahvistavat nuorta ottamaan vastuuta omasta
elaméstdan. Tulevaisuudessa on erityisen tirke&a ottaa huomioon tutkimuksessa esille
tulleita tutkimustuloksia ja keskittya kehittdmaéan nuorten psoriaatikkojen tukemista ko-

konaisvaltaisesti.

Tulosten mukaan psoriasis ei ole ainoastaan nékyva ihosairaus tai kivulias nivelsairaus.
Tulosten perusteella psoriasis pitkdaikaissairautena on vaikuttanut sosiaalisesti, fyysi-
sesti ja psyykkisesti nuoren elamaan. Psoriasiksella on vaikutusta kokonaisuutena ela-
ménlaatuun, sosiaalisiin suhteisiin, tyoeldmdssa toimimiseen, kouluttautumiseen, va-
paa-aikaan kuin yleiseen tyytyvéisyyteen omaa elaméé kohtaan. Osalla nuorista psori-
asis vaikuttaa myos heidan tulevaisuuden odotuksiin. Téarkeaa tutkimuksessa on ottaa
huomioon, ettd psoriasiksen tuomat kokemukset ja vaikutukset ovat kuitenkin jokaiselle
nuorelle yksil6llisid, mutta tuloksista on havaittavissa selkeitd yhtendisyyksié. Psoriaa-
tikoiden eldmanlaatua on tutkittu aiemmin myds muissa tutkimuksissa ja tutkimukset

tukevat kokonaisuutena saatua tulosta, kuinka pitk&aikaissairaus vaikuttaa psoriaatikon
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elaméén. Europson (2002) toteuttamassa tutkimuksessa todetaan, ettd mité vaikeampi
psoriasis on tutkimukseen osallistuneella vastaajalla, niin sitd enemman psoriasiksen
todettiin vaikuttavan elamanlaatuun. (Europso 2002 ja Psoriasisliitto 2004). Tutkimuk-
sessa el mitattu psoriasiksen vaikeusastetta. Saaduista tutkimustuloksista voidaan to-
deta, ettd psoriasiksen vaikeudella on merkittavésti vaikutusta nuoren eldmanlaatuun ja
tulevaisuuteen. Avoimista vastauksista tuotiin esille, kuinka oireiden vaikeus vaikutti
merkittdvasti nuoren psoriaatikon eldmanlaatuun, kuin nuoren omiin tulevaisuuden

odotuksiin.

6.2 Tutkimuksen eettisyyden ja luotettavuuden arviointi

Tutkimukseen osallistui 98 nuorta. Sdhkopostitse l&hetettyyn kyselyyn saatiin 92 vas-
tausta ja julkisen linkin kautta 6 vastausta. S&hkopostiosoitteet keréttiin Psoriasisliiton
jasenrekisteristd 18-30-vuotiaiden mukaan ja yhteensé saatiin 732 sahkopostiosoitetta.
Julkinen linkki julkaistiin Nupso-Nuoret psoriaatikot Facebook ryhmaéssé, jossa jase-
nend on 304 henkil6a. Sdhkopostin kautta timan tutkimuksen otos on 13,4 % ja julkisen
linkin kautta 2 %. Kyselomaketta ennen tuotiin saatekirjeessa (LIITE 1) esille mité ky-
symyslomakkeen avulla aiottiin tutkimuksessa selvittad. Tutkimuksessa selvitettiin pso-
riasiksen vaikutuksia nuoren psoriaatikon eldmaén ja tutkimus oli tarkoitettu 18-30-
vuotiaille psoriaatikoille. Liséksi tutkimukseen osallistuneille tarkennettiin, ettd tutki-
muksen tavoitteena on kartoittaa psoriasiksen vaikutuksia nuoren elaménlaatuun, etta
saatuja tutkimustuloksia voitaisiin tulevaisuudessa hyodyntda nuorten psoriaatikkojen
toiminnan kehittdmiseksi. Saatekirjeessa myds painotettiin, etta tutkimukseen osallistu-
neiden vastaajien tiedot eivat ole misséan vaiheessa tutkimusta tunnistettavissa. Tutki-
muksen tuottamisessa otettiin avoimissa vastauksissa huomioon, ettei tutkimukseen
osallistunut vastaaja ole tunnistettavissa, eika vastaajan sukupuolta tai muita tietoja

tuoda esille avoimissa vastauksissa.

Tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan tutkimuksessa validiteetilla ja reliabiliteetilla.
Yhdessa ne muodostavat tutkimuksen kokonaisluotettavuuden. Validiteetilla tutkimuk-
sessa mitataan sitd, mitd tutkimuksen on ollut tarkoituskin mitata. Reliabiliteetilla arvi-
oidaan tulosten pysyvyyttd mittauksesta toiseen, eika tutkimuksessa esiinny ei-sattu-
manvaraisia tuloksia. (Vilkka 2007). Tutkimuksessa on hyva validiteetti, koska tutki-
muksessa onnistuttiin mittaamaan juuri sitd mitd tutkimuksen tarkoituksena oli mitata

ja tutkimuksessa saatiin vastaus tutkimuskysymyksiin. Tutkimus on reliabiliteetti,
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koska tulosten pysyvyytta voidaan mitata mittauksesta toiseen ja saaduissa tutkimustu-
loksissa on selkedd yhtendisyyttd. Tutkimuksen kokonaisluotettavuus on hyva, koska
tulokset edustavat tutkimuksen perusjoukkoa ja mittaamisessa ei todettu satunnaisvir-
heitd. Tutkimuksen tavoitteena oli tavoittaa 60 nuorta ja tavoite ylitettiin, koska vas-

tauksia saatiin yhteensé 98 nuorelta.

6.3 Jatkotutkimus-/kehittamisehdotukset

Tutkijan ndkokulmasta nousi tutkimuksestani esille jatkotutkimus- kuin kehittdmiseh-
dotuksia. Kuten aikaisemmin toin esille, voidaan kvantitatiivisessa tutkimuksessa sel-
vittdd lukuméériin ja prosenttiosuuksiin liittyvid kysymyksiéd ja kartoittaa olemassa
oleva tilanne, mutta siind ei pystyta selvittdmaan riittavasti asioiden syitd. (Heikkil&
2014.) Taman myo6ta nousi tutkimuksen aikana esille seuraavalaisia kysymyksié: Miten
nuorta voitaisiin tukea kokonaisvaltaisesti psoriasiksen kanssa? Miten nuorta voitaisiin
tukea taloudellisesti psoriasiksen kanssa? Miten psoriasis tietoutta voitaisiin lisata eri-
tyisesti nuorten keskuudessa? Tutkimuksessa esille nousi, ettd osa nuorista on kokenut
psoriasiksen takia kiusaamista, niin tytelaméssa, koulussa kuin vapaa-ajalla. Jatkotut-
kimuksia ajatellen, voisi selvittad, ettd millaista kiusaamista nuori on kohdannut vastaa-

vissa tilanteissa?

Yhteisopedagogin yhtend tyokenttdnd on jarjestotyo ja opinndytetyd tukee Psoriasislii-
tossa toteutettavaa nuorisotoimintaa. Vastaavaa tutkimusta nuorista ja psoriasiksesta ei
ole tuotettu. Tutkimus osoittautui ajankohtaiseksi ja tarkeédksi erityisesti ajatellen
nuorta, joka el&a pitkdaikaissairauden kanssa. Tutkimuksesta on hyotyé tulevaisuudessa
erityisesti kehittdessé nuorten psoriaatikkojen toimintaa, kuin toteuttaessa nuoriin pso-
riaatikkoihin kohdistuvia tutkimuksia. Toivon, ettd tutkimuksestani on myds hyotyé

nuorelle psoriaatikolle itselleen.
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Saatekirje

Tervetuloa vastaamaan ja osallistumaan tutkimukseen, jossa selvitetddn psoriasiksen
vaikutuksia nuoren psoriaatikon elaméén. Tutkimus on tarkoitettu 18-30-vuoti-

aille psoriaatikoille. Kyselylomakkeeseen vastaaminen vie aikaa 5-10 minuuttia. Vas-
taajan tiedot eivat ole missdan vaiheessa tutkimusta tunnistettavissa. Kyselyyn on ai-
kaa osallistua 4.10.2015 saakka.

Opiskelen yhteisopedagogiksi Mikkelin ammattikorkeakoulun Yhteisopedagogikoulu-
tuksessa ja opinnaytetyoni tuotan Psoriasisliitolle. Opinnaytetyotani ohjaa Katja Ko-

monen.

Tutkimuksen tavoitteena on kartoittaa psoriasiksen vaikutuksia nuoren elaménlaatuun,
seka hyddyntaa saatuja tutkimustuloksia tulevaisuudessa nuorten psoriaatikkojen toi-

minnan kehittamiseksi. Tutkimus on valmis kevaalla 2016.

Ystavallisin terveisin

Mira Turpeinen, mira.turpeinen@edu.mamk.fi

Kyselylomake
1. Sukupuoli nainen, mies
2. lIka 18-20, 21-23, 24-26, 27-30
3. Olen opiskelija, tyoton, tyossd kdyva, muu mika?
4. Minullaon ihopsoriasis, nivelpsoriasis, molemmat
5. Kuinka vanha olit, kun psoriasiksesi puhkesi? vuotta
6. Olen Psoriasisliiton jasen Kylla Ei

Sosiaaliset suhteet:

7. Kuinka paljon psoriasis vaikuttaa sinun ystavyyssuhteisiisi? paljon, jonkin ver-
ran, vahan, ei lainkaan

8. Kuinka paljon psoriasis vaikuttaa sinun seurustelusuhteisiin? paljon, jonkin
verran, vahan, ei lainkaan
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9. Kuinka paljon psoriasis vaikuttaa sinun perhe-/sukulaissuhteisiin? paljon, jon-
kin verran, vahan, ei lainkaan

10. Millaisia vaikutuksia psoriasiksella on mahdollisesti ollut sinun sosiaalisiin
suhteisiin?

Tyobelama:

11. Kuinka paljon psoriasiksesi vaikuttaa yleisesti sinun tyoskentelyysi tyoela-
massa? paljon, jonkin verran, vahan, ei lainkaan

12. Oletko ty6téd hakiessa kohdannut syrjintaa psoriasiksesi vuoksi? Kylla Ei
Jos vastasitte kylla, niin millaista syrjintaa olet kohdannut?

13. Oletko psoriasiksen vuoksi joutunut vaihtamaan tyopaikkaa? Kylla Ei
Jos vastasitte kyll&, niin miksi olet joutunut vaihtamaan tyopaikkaa?

Kouluttautuminen:

14. Kuinka paljon psoriasiksesi on vaikuttanut koulutusvalintoihisi? paljon, jonkin
verran, vahan, ei lainkaan

15. Oletko joutunut jattdmaan koulutuksesi kesken psoriasiksen vuoksi? Kylla Ei
Jos vastasitte kyll&, niin mistd koulutuksesta jouduit luopumaan?

16. Oletko joutunut kouluttautumaan uudelleen? Kylla Ei
Jos vastasitte kyll&, niin miksi jouduit kouluttautumaan uudelleen?

Vapaa-aika

17. Kuinka paljon psoriasiksesi on vaikuttanut sinun vapaa-aikaasi? paljon, jonkin
verran, vahan, ei lainkaan

18. Oletko joutunut vaihtamaan harrastustasi psoriasiksen vuoksi? Kylla Ei
Jos vastasitte kyll&, niin miksi jouduit harrastuksesi vaihtamaan?

19. Oletko joutunut luopumaan kokonaan harrastuksestasi psoriasiksen vuoksi?
Kylla Ei
Jos vastasitte kylla, niin miksi jouduit luopumaan harrastuksestasi kokonaan?

Tyytyvaisyys:

20. Kuinka tyytyvainen olet elamaasi talla hetkella? Erittéin tyytyvadinen, Melko
tyytyvdinen, Ei tyytyvéinen eiké tyytyméton, Melko tyytyméaton, Erittéin tyy-
tymaton

21. Kuvaile vastauksesi tarkemmin?
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Tulevaisuus:

22.

Millaisia tulevaisuuden odotuksia sinulla on?

Seuraavaksi on erilaisia vaittamia. Valitse sinulle sopivin vaittama.

Likertin asteikko, mielipideasteikko

1 Taysin eri mielta

2 Jokseenkin eri mielta

3 Ei samaa, eika eri mieltad

4 Jokseenkin samaa mielta

5 Tdaysin samaa mielta

Sosiaaliset suhteet:

23.
24.
25.
26.
217.
28.
29.
30.

31

Ihmiset huomioivat minut eri tavalla psoriasiksen takia

Psoriasis on vaikuttanut itsetuntooni (ulkonékd, itseluottamus, jne.)

Olen piilotellut psoriasistani muilta sosiaalisissa tilanteissa

Olen tuntenut itseni yksinéiseksi psoriasikseni takia

Minun on ollut vaikea ystavystya psoriasiksen takia

Minun on ollut vaikea aloittaa seurustelusuhde psoriasiksen takia

Perheeni on tukenut minua psoriasiksen kanssa

Ystévéni ovat tukeneet minua psoriasiksen kanssa
Seurustelukumppani/-kumppanit ovat tukeneet minua psoriasiksen kanssa

Tyo6elama:

32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.

Minun on ollut vaikeaa saada toita psoriasiksen takia
Minulle on ollut vaikeaa hakea tyopaikkaa psoriasiksen takia
Suoriudun hyvin tydstani psoriasiksesta huolimatta

Psoriasis ei estd minua toimimasta tyoelaméssa

Voin tydskennelld missa tahansa psoriasiksesta huolimatta
Ty0Onantajat ovat olleet ymmartavaisia psoriasistani kohtaan
Tyokaverini ovat olleet ymmartavaisia psoriasistani kohtaan
Minua on kiusattu téissé psoriasikseni takia

Kouluttautuminen:

40.
41.
42.
43.
44,
45.

Psoriasiksesta huolimatta voin kouluttautua mihin tahansa alalle
Psoriasikseni ei estd minua opiskelemasta

Psoriasiksen takia olen joutunut pohtimaan kouluttautumistani
Koulussa muut luokkalaiset ovat hyvaksyneet psoriasikseni
Koulussa henkilokunta on hyvaksynyt psoriasikseni

Minua on kiusattu koulussa psoriasikseni takia
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Vapaa-aika

46. Vapaa-ajallani olen aktiivinen ja toimelias

47. Psoriasiksesta huolimatta voin vapaa-ajallani tehd& mitd haluan

48. Psoriasikseni ei estd vapaa-ajan harrastuksiani

49. Psoriasiksen takia olen joutunut pohtimaan vapaa-ajan harrastuksiani
50. Harrastuksissani muut ovat hyvaksyneet psoriasikseni

51. Minua on kiusattu harrastuksissani psoriasiksen takia

Tyytyvaisyys:

52. Psoriasikseni on vaikuttanut kokonaisvaltaisesti elaméaani
53. Psoriasiksesta huolimatta olen onnellinen
54. Psoriasiksesta huolimatta olen erittdin tyytyvainen elamaani

Tulevaisuus:

55. Minulla on paljon haaveita tulevaisuudelle

56. Psoriasiksen takia olen joutunut luopumaan joistakin haaveistani

57. Psoriasiksen takia olen joutunut pohtimaan tulevaisuuttani

58. Minulla on paljon suunnitelmia tulevaisuudelle psoriasiksestani huolimatta



