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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata suolisto-ongelmaisen saamaa
tukea artyvan suolen oireyhtymaa (IBS) potevan asiakkaan nakokulmasta.
Tavoitteena on lisata tietoisuutta artyvan suolen oireyhtymasta. Opinnaytetydn
kohderyhmana olivat kahden Facebook-vertaistukiryhmén jasenet.

Opinnaytety6 toteutettiin puolistrukturoituna verkkokyselyna, yhteistydssa Crohn
ja Colitis ry:n kanssa. Kysely muodostui laadullisista sekda maarallisista
kysymyksista. Maaralliset kysymykset analysoitiin Webropol-
raportointiohjelmalla ja avoimet induktiivisella sisallonanalyysilla.

Taman opinnaytetyon tulosten mukaan IBS:n oireiden vaikutukset arkeen, ty6hon
ja opiskeluun ovat merkittavia. Tutkimuksiin p&&sy ja ammattilaisten asenne
vaikutti asiakkaiden hoitotyytyvaisyyteen. Vertaistuki on monelle merkittdvaa
oireyhtymén hoidossa. Opinnaytetyon tuloksia voidaan hyédyntaa artyvan suolen
oireyhtyman hoidon kehittamisessa.

Taman opinnaytetyd olisi toistettavissa esimerkiksi Crohn ja Colitis ry:n artyvan
suolen oireyhtymaa sairastaville jasenille. Tulokset olisivat todennakoéisesti
samansuuntaisia, mutta niiden painopisteet voivat vaihdella.
Jatkotutkimusaiheena voisi olla ruokavaliohoidon toteutuminen oireyhtymaa
sairastavilla.
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The purpose of this thesis was to describe received support when having an
intestinal disorder. This thesis was made from the view of the client with Irritable
bowel syndrome (IBS). The aim is to introduce the Irritable bowel syndrome to
the bigger audience. The target audience were the members of the two
Facebook-groups.

The research material was gathered by a semi-structured internet-based inquiry.
Quantitative questions were analyzed by using the Webropol survey’s own
statistical software. The qualitative part was categorized to further analysis. This
thesis has been made in co-operation with Crohn and Colitis ry.

The results of this study show that IBS has a significant effect on everyday life,
working and studying. There was a notable connection between the health care
professional’s attitude towards clients and their satisfaction with treatment. The
peer support was considered being remarkable help for people with IBS. These
results can be used in developing the treatment of IBS.

This inquiry could be repeated e.g. for definite members of the Crohn and Colitis
ry. Results should be similar to the previous study but possibly with a different
aspect. A topic for further research could be how the patients follow the given diet
instructions
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1 Johdanto

Toiminnalliset vatsavaivat, kuten artyvan suolen oireyhtyma, ovat tavanomaisia
syita tulla yleislaakarin vastaanotolle. Laakinnallisia vaihtoehtoja vaivojen hoitoon
on rajallisesti. Ruokavaliohoito yhdessa elintapamuutosten kanssa sopii
parhaiten artyvan suolen oireyhtyman alkuvaiheen hoidoksi. Olisikin hyva miettia,
miten jatkuvasti lisddntyva tutkimustieto saataisiin hyddynnettya taysipainoisesti

toiminnallisten vatsavaivojen hallinnassa. (Laatikainen & Hillila 2017.)

Tutkimuksissa, joissa ruokavaliohoidon on toteuttanut ravitsemusterapeutti, on
todettu, ettd ruokavaliohoidosta on artyvdn suolen oireyhtymaa sairastaville
apua. Ongelma on, ettei kaikkialla ole resursseja hyddyntaa ravitsemusterapeutin
palveluita riittavasti. lman apua toteutettu hoito tai kokeilut voivat johtaa pitkalla
aikavalilla ravitsemuksellisesti puutteelliseen ruokavalioon. Erityisesti ne, joilla
artyvan suolen oireyhtyméa ilmenee vaikeana, ruokavaliosta saattaa tulla
omatoimisesti  toteutettuna  riittamaton.  Toiminnallisten  vatsavaivojen
yleisyydesta huolimatta vatsavaivaisia henkiloita suositellaan kaymaan

ravitsemusterapeutin vastaanotolla (Laatikainen & Hillila 2017.)

Vertaistuki on liitetty nykypaivana osaksi sairastuneen hoitoa. Se kattaa avun
antamisen ja sen saamisen. Vertainen on henkild, jolla on samankaltaisia
kokemuksia kuin avun tarvitsijalla. Han ymmartaa sairauden vaikutukset elamé&an
ilman, ettd kaikkea tarvitsee selittdd perinpohjaisesti. Vertaiselta saatavat
selviytymiskeinot ovat merkittavia etenkin silloin, kun omat keinot ovat vahissa.
(Mielenterveyden keskusliitto 2019.) Vertaistukea voi antaa ja saada esimerkiksi
kasvokkain, puhelimitse tai internetin kautta. Sitd voivat saada myos
sairastuneen laheiset. Vertaistuen avulla voi saada lis&a tietoa itse sairaudesta
tai sen vaikutuksista elamaan seka oppia ymmartamaan laheisen lapikaymia

tunteita. (Terveyskyla 2017.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata suolisto-ongelmaisen henkilon
saamaa tukea asiakkaan né&kokulmasta. Selvitimme liséksi vertaistuen
merkitystd hoidon tukena sekad hoitopolun ongelmakohtia ja kehittdmistarpeita
asiakkaan nakokulmasta. Opinnaytetydémme tavoitteena on lisata tietoisuutta

artyvan suolen oireyhtymasta.



2 Artyvan suolen oireyhtyma ja hoito
2.1 Oireyhtyma

IBS (Irritable bowel syndrome) eli artyvan suolen oireyhtymaa ei luokitella
sairaudeksi vaan se on enemmankin toiminnallinen vaiva, jonka aiheuttajaa ei
viela tunneta. Oireyhtyma on yleinen, siité karsii arviolta ainakin yksi kymmenesta
suomalaisesta. Vaiva on yleisempi naisilla kuin miehilld. (Crohn ja Colitis ry
2019a.)

Yleisimpia artyvan suolen oireyhtyman oireita ovat ummetus ja ripuli, jotka
saattavat ilmeta vuorotellen, paasaantdisesti vain jompaakumpaa. Lisaksi oireina
on vatsakipuja seka ilmavaivoja, jotka useimmiten helpottavat ulostamisen
jalkeen. Oireet ovat yksildllisia, ja niiden esiintyvyys voi vaihdella paivasta tai
viikosta toiseen. Masentuneisuus ja unihairiét ovat myds mahdollisia. Stressi voi

pahentaa vatsaoireita. (Crohn ja Colitis ry 2019a.)

Artyvan suolen oireyhtymaan vaikuttavat elimiston sisdiset tekijat, kuten
mahalaukun ja suoliston motoriset hairi6t, limakalvon ja suolen seinaman vauriot,
sekad suolistoon liittyva aistiyliherkkyys esimerkiksi kivulle ja suolen liikkeille.
Oireyhtymaa sairastavilla on todettu olevan erilainen suolen mikrobisto kuin
terveilla. Tahan voi vaikuttaa perimd, ruokavalio, stressi, sairastetut
suolistosairaudet tai niihin syddyt antibioottikuurit. Myds ymparistotekijoiden
katsotaan vaikuttavan oireyhtyman syntyyn, esimerkiksi lapsuudessa koetut
traumat, Kiire, stressi ja vasymys. Naissukupuolihormonit vaikuttavat
kivunaistimukseen, suolen liikkeeseen ja hermoston toimintaan. Progesteroni ja
estrogeeni hidastavat ruoansulatuskanavan lapikulkuaikaa. Usealla naisella
suoliston toiminta nopeutuu vaihdevuosien jalkeen, koska

naissukupuolihormonien vaikutus vahenee. (Putkonen 2016,18-19.)

Artyvan suolen oireyhtymén diagnosointi tapahtuu sulkemalla pois kaikki muut
sairaudet, jotka aiheuttavat samankaltaisia oireita, kuten keliakia, paksusuolen
syopa tai jokin tulehduksellisista suolistosairauksista. Yleisimmat kokeet
taudinkuvan selittdmiseksi ovat verikokeet, ulostenaytteet seké kolonoskopia eli
paksusuolentdhystys. Tutkimukset valitaan yksil6llisen oireenkuvan mukaan,

eikd esimerkiksi tahystysta aina tarvita. Mikali halyttavia 16ydoksia ei l6ydy ja



kaikki oireet viittaavat artyvan suolen oireyhtymaan, voidaan diagnoosi asettaa
98 %:n tarkkuudella oikein. (Voutilainen 2015.) Nopea hoitoon paéasy on tarkeaa,
koska oireet voivat vaikuttaa kielteisesti asiakkaan arkeen. Tietamattomyyden
tunne omasta terveydesta voi lisdtd sairauden pelkoa, silla mieltd voi painaa

esimerkiksi huoli mahdollisesta sydvasta. (Hietanen 2016.)

Artyvan suolen oireyhtyman diagnosoinnissa kaytetdan Rooma lil- ja vuonna
2016 julkaistuja uusia Rooma [V-kriteereja. Niiden avulla pyritddn
maarittelemaan oireiden kesto seka laatu. Rooma lll-kriteereistd ensimmaéinen
on jatkuva kipu maha-suolistokanavan alueella. Liséksi on ilmettava vahintaan
kaksi seuraavista oireista: oireet helpottavat ulostaessa, oireisiin liittyy
ulostamistineyden muutoksia tai oireet liittyvat ulosteen koostumuksen
muutoksiin. (Lehtonen 2018.) Rooma IV-kriteerit eroavat pienin muutoksin.
Ensimmainen kriteeri on vatsakipu vahintaan kerran viikossa kolmen kuukauden
aikana. Niiden lisaksi tulee ilmeta kaksi muuta seuraavista oireista: vatsakipu
liittyy ulostamiseen, vatsakipu liittyy ulostustiheyden muutokseen tai vatsakipu
littyy ulosteen koostumuksen muutokseen. Naiden kriteereiden suurin ero on
siind, ettd tuoreissa ohjeissa oireet on tarkennettu vatsakivuksi. (Schmulson &
Drossman 2017.)

Yhdysvalloissa toteutetussa pilottitutkimuksessa tutkittiin stressin, koetun kivun
ja elamanlaadun valisia yhteyksia henkildilla, joilla esiintyy maha-suolikanavan
ongelmia. Tutkimukseen osallistui 402 henkil6a joista 132:lla oli artyvan suolen
oireyhtyma. Tulosten mukaan oireyhtymaa potevien elamanlaatu oli
huomattavasti alhaisempi kuin valtavaestolla. Stressi lisaa masennuksen,
vasymyksen, unihairididen seké kivun aistimusta. (Edman ym. 2017; Lehtonen
2018.)

2.2 Hoito

Artyvan suolen oireyhtyman hoito keskittyy oireiden vahentamiseen.
Ruokavaliomuutokset seka itsehoito ovat hoidon lahtokohtia hyvaa, pitkaaikaista
asiakas-laakari-suhdetta unohtamatta. Asiakkaan olisi hyva kayda ainakin aluksi
puolen vuoden valein seurantakaynneilld, joissa laakari kartoittaa haastattelun

avulla, ovatko hanen oireensa muuttuneet. Ladkarin tehtavana on kartoittaa



myds muun avun tarve ja huomioida esimerkiksi psyykkinen jaksaminen. Artyvan
suolen oireyhtyma voi altistaa masennukselle, joten siita on hyva kysya suoraan.
Sen pohjalta voidaan arvioida, onko asiakkaalla tarvetta esimerkiksi

psykoterapiaan. (Voutilainen 2015.)

Artyvan suolen oireyhtymasta potevan henkilon hoidon kulmakivi on ruokavalio.
Ravitsemusterapeuttia voidaan hyddyntaa hoidon tukena, jos asiakas tarvitsee
yksil6llista ravitsemusneuvontaa. Hoidon tavoitteena on saada oireet hallintaan.
Kun oireet on saatu minimoitua, keskitytddn oireiden ennaltaehkaisyyn, seka
asiakkaan hyvan olon yllapitamiseen. (Mustajoki 2018.) Ravitsemusterapeutin
vastaanotolla toiminnallisista vatsavaivoista karsivélle asiakkaalle on varattava
rittdvasti aikaa. Talldin on mahdollista asettaa hoidolliset tavoitteet
todenmukaisiin mittasuhteisiin, kayda yhdessa lapi ruokavalion perusteet ja
mahdolliset vaikeudet, sek& antaa arkeen sopivia ruuanlaitto- ja ruokavinkkeja.
Asiakasta ohjataan miten ruokavaliota voi muokata ja laajentaa oireiden
helpotuttua. Ravitsemusterapeutille on syytd hakeutua uudelleen, jos

ruokavaliolla ei saada lievitettya oireita. (Laatikainen & Hillila 2017.)

Lahivuosina on huomattu, ettd artyvan suolen oireyhtymaan liittyvat ilmavaivat
ovat yhteydessa tiettyihin ravinnosta saataviin imeytymattémiin hiilihydraatteihin.
Nama hiilinydraatit kulkeutuvat elimistdssa ohutsuolesta paksusuoleen, jossa
suolistobakteerit kayttavat niitd ravinnokseen ja syntyy suolistokaasuja. Oireita
aiheuttavia hiilihydraatteja (FODMAP-hiilihydraatteja) ovat esimerkiksi fruktaanit,
raffinoosi seka monet sokerialkoholit. Niiden saannin rajoittaminen kasvikunnan
tuotteista helpottaa useimpien oireyhtymaa sairastavien oireita, jolloin puhutaan
FODMAP-ruokavaliosta. Ruokavalion tukena voi hoitona kayttaa reseptivapaita
la&kkeitd lyhytkestoisiin vaivoihin, kuten satunnaiseen ripuliin, tai kuitulisaa
ummetukseen. Probioottien tehoa hoidon tukena ei ole todettu, mutta niitd voi

kokeilla ruokavaliohoidon ohella. (Crohn ja Colitis ry 2019a.)

FODMAP-hiilihydraatteja on esimerkiksi kasviksissa, hedelmissa, viljatuotteissa,
sienissa, siemenissé ja maitotuotteissa. Erityisesti maidon sisaltamé laktoosi,
mausteet ja rasvaiset ruoat voivat pahentaa oireita. FODMAP- ruokavaliossa
naitd ruoka-aineita pyritadn valttamaan. Hoito koostuu kolmesta vaiheesta:

karsiminen, altistus ja yllapito. Karsintavaiheessa ruokavaliosta poistetaan kaikki



keskeiset FODMAP-hiilihydraatit. Tama on merkittdvaa suoliston rauhoittumisen
kannalta. Altistusvaiheessa lisatdan hiljattain ruokavalioon ruoka-aineita yksi
kerrallaan, ja pyritddn Kkartoittamaan oireita pahentavat ruoka-aineet.
Yllapitovaiheessa ruokavaliota jatketaan tavoitteena hyvan hoitotasapainon
loytaminen. Taman lisaksi tarkeitd ovat maltilliset annoskoot seka tasainen

ateriarytmi. (Lehtonen 2018.)

Ruokavaliolla pyritddn vahentamaan kaasujen muodostumista sekd veden
sitoutumista ulosteeseen. N&in suolen venytys vahenee, kipu-, turvotus- seké
ulostamishairiét voivat helpottua. FODMAP-hiilihydraattien valttamisen kliinisissé
tutkimuksissa on todettu lievittavan suolistoperéisia oireita 70 %:lla oireyhtymaa
sairastavista. Ruokavalio ei paranna oireyhtymaa, vaan se auttaa oireiden

hallitsemisessa. (Kettunen 2019.)

Gluteenitonta ja maidotonta ruokavaliota ei ole tutkittu viela riittavasti artyvan
suolen oireyhtyman hoidossa. Osalle asiakkaista ne tuovat avun. On kuitenkin
olemassa viitteitd, etta laktoosin lisdksi maidossa on muitakin tekijoita, jotka
voivat lisata toiminnallisia vatsavaivoja. Esimerkiksi suomalaisen tutkimuksen
pohjalta on huomattu, ettéd maitoa ulkomailla paremmin sietavét, ovat herkempia
saamaan vatsaoireita tuotteista, joissa on ruista tai ksylitolia. Lisaksi on myds
pohdittu, voisiko gluteeniherkkyys ilman keliakiaa olla oma sairautensa, vai onko

kyse kuitenkin artyvan suolen oireyhtyméasta. (Laatikainen & Hillila 2018.)

Ruokavalion lisdksi oireisiin voi vaikuttaa liikunnalla, jolloin suoliston toiminta
nopeutuu. Liikunnan on todettu myds vahentavan artyvan suolen oireyhtyman
oireita. Ummetuksen ja suoliston kouristelutaipumuksen hoitoa voidaan tehostaa
laakityksella. Valitettavasti naillakin ladkkeilla on todetut haittavaikutuksensa.
Oireyhtyman oireisiin on mahdollista vaikuttaa myds samoilla laakkeilla, joita
kaytetadn masennuksen hoidossa. Ripulitaipumukseen ja kivunhoitoon erityisesti
Amitriptyliini on koettu hyddylliseksi. (Mustajoki 2018.) Usein kuitenkin
masennuslaakkeista aiheutuvat sivuvaikutukset, kuten ummetus, rajoittavat
ladkkeiden kayttéa oireyhtyman hoidossa. Psykoterapiaa on syyta harkita
vaikeaa masennusta tai ahdistusta sairastavalle asiakkaalle. (Voutilainen 2015.)
Oireita voidaan lievittaa merkittavasti psykologisin hoidoin, kuten kognitiivisella

oppimisterapialla tai hypnoosilla (Mustajoki 2018).



3 Vertaistuki

3.1 Vertaistuen merkitys asiakkaan tukena

Vertaistuki on ihmisten halua jakaa kokemuksia ja tietoa samankaltaisessa
tilanteessa oleville. Se perustuu kokemuksien vaihtamiseen vastavuoroisesti,
toinen toistaan tukien samankaltaisen tapahtuman lapikdyneiden kanssa. Se
myods pohjautuu aina osapuolten omiin  kokemuksiin. Vertaistuki on
parhaimmillaan voimaannuttavaa ja eraanlainen muutosprosessi, jonka avulla

omat voimavarat seka vahvuudet voidaan I6ytaa ja tunnistaa. (Huuskonen 2015.)

Vertaistuki voi avata omaan tilanteeseen aivan uuden nakoékulman ja sen kautta
ihmiset huomaavat, etteivét ole tilanteessaan yksin. Tarkeda on myos se, etta
siina ei olla asiakkaina, vaan ihmisten valilla on vastavuoroinen ja tasa-arvoinen
suhde. Vertaistukisuhteessa voidaan olla tuen antajana seka tuen saajana
samaan aikaan. Saatu tuki lisaa tietoutta omasta tilanteesta ja antaa monesti
myo6s kaytannon vinkkeja arjesta selviytymiseen. Tukitoiminnasta voidaan saada
lisda sisaltod elamaén, tekemista yhdessa ja uusia ystaviad. Vertaistukea voidaan
toteuttaa monin eri tavoin kuten esimerkiksi kahdenkeskisissa tapaamisissa,
ohjatuissa keskusteluryhmissa, avoimissa kohtaamispaikoissa tai

toiminnallisissa ryhmissa. (Huuskonen 2015.)

Vertaistuki koetaan tarkedna tiedonlahteenda erilaisista palveluista ja siksi olisi
hyddyllista sen yhdistaminen osaksi palveluketjua. Nain mahdollistetaan paras
apu sita tarvitsevalle. Tamén avulla voitaisiin kohdistaa palvelut paremmin
henkildiden tarpeiden mukaan, mik& tuottaa myo6s taloudellista hyotya.
Vertaistuen on koettu parantavan myos eldmanlaatua ja mahdollisesti

ennaltaehkaista terveydenhuollon kuormittumista. (Mikkonen & Saarinen 2018.)
3.2 Sosiaalisen median merkitys vertaistuen muotona

Nykypéivana internet ja sosiaalinen media toimivat yleisimpind viestinnan
valineind. Sosiaalista mediaa kaytetdan taydentamaan terveydenhuollon
palveluita. Tietoa halutaan muun muassa samassa tilanteessa olevien
henkildiden hoitokokemuksista. Sosiaalisen median kaytolla on todettu olevan

myonteisid vaikutuksia myds hoitosuhteeseen. Asiakkaan voimaantuminen
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internetissa saadun tuen myotd muokkaa hoitosuhdetta ammattilaisen kanssa
tasavertaisemmaksi, koska myo6s asiakkaalla on enemman tietoa ja ymmarrysta
tilanteestaan. Vertaisverkostoissa paasee jakamaan tunteita, jolloin esimerkiksi
hoito-ohjeiden hyvaksyminen voi helpottua. Myds henkinen hyvinvointi lisdantyy,
silla toisten tarinoiden lukeminen tai kuuleminen lisaa tilanteen hallinnan tunnetta.
(Jylh& & Holopainen 2017.)

Tietotekniikan yleistymisen myoéta on haluttu luoda uudenlaisia hyvinvointi- ja
terveyspalveluita, jotka ovat kaytettavissa internetissa. Tietotekniikan avulla
voidaan helpottaa palvelujen saatavuutta esimerkiksi terveyspalvelujen
keskittyessad kaupunkeihin, joten on jarkevaa kayttaa internetia hyvaksi haja-
asutusalueella tai muuten hankalasti tavoitettavien ihmisten saavuttamiseksi.
(Taskinen 2017.)

Terveysviestintd on haluttu tuoda osaksi sosiaalista mediaa, jotta kayttgjille
voitaisiin tuottaa luotettavaa ja nayttoon perustuvaa tietoa terveyteen liittyvissa
asioissa (Matikainen & Huovila 2017). Internet mahdollistaa vertaistuen
tarjoamisen suurelle ihmisjoukolle yhtaaikaisesti. Nykyaikana puhelimilla paasee
internetiin, mik& mahdollistaa erilaisten sosiaalisen median palveluiden kayton
ajasta ja paikasta riippumatta. Sosiaalisessa mediassa vertaistuki perustuu
luottamukseen. Verkkopalveluissa on mahdollisuus pysya nimettdmana ja siita
huolimatta saada apua mieltd askarruttaviin asioihin ilman nolostumisen tai
hapeén tunnetta. On kuitenkin tarked muistaa, ettd internetistd 10ytyy paljon
erilaista tietoa, eika kaikki tieto ole peraisin luotettavista lahteistd. Verkossa
vuorovaikutus tapahtuu kirjoittamalla, jolloin sanaton viestinta jaa vahaiseksi.
Talloin tekstin sisallon merkitys korostuu. Vertaistuki perustuu sosiaaliseen
tukeen, joka jaetaan emotionaaliseen, instrumentaaliseen, seka informatiiviseen
tukeen. Emotionaalisella tuella tarkoitetaan henkisen tuen antamista esimerkiksi
kuuntelua, kehuja ja rohkaisemista. Instrumentaalinen tuki on konkreettista apua,
esimerkiksi taloudellista tukea. Informatiivinen tuki on puolestaan ohjeiden ja
neuvojen jakamista. Internetista saatava tuki on yleensa enemman henkista.
(Taskinen 2017.)
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3.3 Jérjeston tuki suolistosairaille

Crohn ja Colitis ry on valtakunnallinen suolistosairauksia sairastavien ja heidan
laheistensd tuki- ja edunvalvontajarjestdé. Edunvalvonta ja vaikuttaminen,
tiedonvalitys ja vertaistuen mahdollistaminen ovat keskeisia toiminta-alueita
yhdistyksessa. Jasenmaara yhdistyksessa on noin 8000. Crohn ja Colitis ry:n

hallitus koostuu kokemusasiantuntijoista. (Crohn ja Colitis ry 2017a.)

Crohn ja Colitis ry:lla on aluetoimintaa, jonka tavoitteena on lisata
suolistosairauksia sairastavan ja heidan l&heisten mahdollisuutta saada
vertaistukea ja lisda tietoa sairaudesta. Toimintaa on eri puolilla Suomea, jotta
mahdollisimman moni pystyisi osallistumaan ja saamaan sairauteen liittyvaa
tietoa seka vertaistukea. Aluetoimintaa jarjestavat aluevastaavat, joita ovat
yhdistyksen vapaaehtoiset jasenet. Alueellisesti jarjestetaan tapaamisia, jotka
voivat olla muun muassa asiantuntijaluentoja tai vertaistuki-iltoja. Tapaamisissa
on mahdollisuus tavata vertaisiaan, vaihtaa kokemuksia ja antaa toinen toisilleen
vertaistukea. (Crohn ja Colitis ry 2017b.)

Yksi Crohn ja Colitis ry:n tavoitteista on vaikuttaa suolistosairauksien hoidon
yhdenvertaisuuteen ja laatuun. Yhdistys tuo esiin epakohtia ja tarvittaessa on
mukana vaikuttamassa sosiaali- ja terveyspoliittisissa asioissa. SOTE-
uudistukseen liittyva keskustelu ja kannanotot lainsaadantdéén vaikuttamiseksi
kuuluvat yhdistyksen viimeisimpiin tehtaviin. Potilaan oikeuksia ajetaan oman

viestintdkanavan seka valtakunnallisen median kautta. (Crohn ja Colitis 2019b.)

4 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata suolisto-ongelmaisen saamaa
tukea asiakkaan nakodkulmasta. Tutkimme lisaksi vertaistuen merkitysta hoidon
tukena sekd hoitopolun ongelmakohtia ja kehittdmistarpeita asiakkaan

nakokulmasta. Tavoitteena on lisata tietoisuutta artyvan suolen oireyhtymasta.
Taman opinnaytetyon tutkimustehtavat ovat:

1. kuvata artyvan suolen oireyhtyméa sairastavan yksilollinen hoitopolku
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2. kuvata hoitopolun ongelmakohdat artyvan suolen oireyhtymaa
sairastavan henkilon nakokulmasta
3. kuvata vertaistuen merkitysta artyvan suolen oireyhtymaa sairastavan

henkilén nakdkulmasta.

5 Opinnaytetyon toteutus
5.1 Yhteistydtahot ja kohderyhma

Yhteistyotahona tassa opinnaytetydssa toimii Crohn ja Colitis ry, josta meille on
nimetty oma tydelamanohjaaja. Crohn ja Colitis ry:n kautta teimme yhteistyota
myo6s ravitsemusterapeutin  kanssa. Saimme heiltd hyodyllisiA neuvoja

opinnaytetyon kyselyn laatimiseen.

Kohderyhmana tutkimuksessamme oli Facebook-ryhmien IBS - &rtyvan suolen
oireyhtyma ja IBS:aa sairastaville — Crohn ja Colitis ry kaikki jAsenet. Jasenia
ryhmissa oli kyselyn toteuttamishetkell&d yli 6000 ja ryhmat on tarkoitettu artyvan
suolen oireyhtymaa sairastaville. Ryhman jasenet ovat aktiivisia ja ryhmien
keskustelufoorumeilta saa jatkuvasti tietoa taudista ja vastauksia oireyhtymaan
liittyviin kysymyksiin.

5.2 Aineiston keruu ja analyysi

Toteutimme puolistrukturoidun kyselyn, joka koostuu sekéd laadullisista etté
maarallisista kysymyksista. Maarallisten kysymysten avulla saamme kartoitettua
perustietoja asiakkaan saamasta hoidosta, kuten hoidon laadusta ja
hoitomuodoista, kun taas laadullisilla kysymyksilla saamme sellaista lisatietoa
asiakkaiden hoitoon liittyvistd tarpeista, jotka ovat yksil6llisia ja ennalta
maarittelemattomid. Saimme Crohn ja Colitis ry:n IBD-2020-kyselyn tulokset

kayttoomme avuksi oman kyselylomakkeemme laatimiseen.

Laadimme 40 kohtaa kattavan kyselyn, jonka kysymykset on valmiiksi jaettu
analysointia helpottaviin teemoihin. Teemojen sisaltd heijastaa suoraan
tutkimuskysymystemme sisadltod. Kysymykset on jaoteltu seuraaviin teemoihin:
taustatiedot, oireiden kuvaus, hoitopolun kuvaus, diagnoosi, hoidon kuvaus ja

laakitys, oireyhtyman merkitys tyd-/opiskeluyhteisdssd ja vapaa-ajalla seka
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vertaistuen ja sosiaalisen median merkitys. Taulukossa 1. on esitelty tarkemmin

kysymysten jaottelu.
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Kysymysten jaottelu Kysymyksen numero

lomakkeessa
1. Taustatiedot 1-3
2. Qireiden kuvaus 4-9
3. Hoitopolun kuvaus 10-14
4. Diagnoosi 15-16
5. Hoidon kuvaus ja laakitys 17-27

6. Oireyhtyméan merkitys ty6-/ | 28-31
opiskeluyhteistssé ja vapaa- ajalla

7. Vertaistuen ja sosiaalisen median | 32 -40
merkitys

Taulukko 1. Kysymysten teemat

Toteutimme suljetun kyselyn Webropol-verkkopalvelussa, jonka jaoimme
kahteen Facebook-ryhmaan: IBS - artyvdn suolen oireyhtyma ja IBS:aa
sairastaville — Crohn ja Colitis ry. Saatekirjettd ei tehty erikseen vaan se
kirjoitettiin viestina kyselyn linkin yhteyteen. Kaikki halukkaat ryhméan jasenet
saivat osallistua kyselyyn. Ryhmissa kyselyn aikana oli yhteensa yli 6000 jasenta,
joista tutkimukseen osallistui 210 jasentd. Webropol-kysely oli avoinna
vastauksille 15.6.2018-16.7.2018.

Tassd opinnaytetyossd kaytimme menetelmatriangulaatiota aineiston
analyysissa. Se tarkoittaa kahden tai useamman analyysimenetelman kaytt6a
samassa tutkimuksessa. Tarkoituksena oli tutkia aihetta eri nakdkulmista
kattavamman kokonaiskuvan saamiseksi. Olemme hyoédyntaneet
opinnaytetydssamme tilastollisten menetelmien liséksi laadullisen tutkimuksen

analyysimenetelmia.

Laadullisessa tutkimuksessa keskiossa on ihminen, hanen elinymparistonsa,
seka niihin vaikuttavat arvot. Laadullisessa tutkimuksessa korostuu
induktiivisuus, joka tarkoittaa havaintojen tekemista yksittaisista tapahtumista,
joista muodostetaan laajempi kokonaisuus. (Kylma & Juvakka 2012, 7, 22.)

Induktiivinen sisallonanalyysi on kolmivaiheinen prosessi. Ensimmaisessa
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vaiheessa aineisto pelkistetdan. Toinen vaihe on klusterointi, joka tarkoittaa
aineiston ryhmittelyd. Kolmas vaihe on abstrahointi, jolla tarkoitetaan

teoreettisten kasitteiden muodostamista. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122.)

Kaytimme myds tilastollisen tutkimuksen analyysimenetelmid. Tilastollinen
tutkimus tarkastelee lukumaaraa ja prosenttiosuuksia. Voidaan tarkastella myos
eri tekijoiden muutoksia tai riippuvuuksia. Aineiston keruussa kaytetddn
tyypillisesti tutkimuslomakkeita, joissa on valmiit vastausvaihtoehdot. Tulokset
havainnollistetaan taulukkojen avulla. Saatuja tuloksia pyritadn yleistamaan
laajemmaksi kokonaisuudeksi. (Heikkila 2014, 15.)

Aineiston analysointi aloitettin kaymalla vastaukset huolellisesti lapi, minka
jalkeen valitsimme ne kysymykset analysoitavaksi, jotka vastasivat parhaiten
tutkimuskysymyksiimme. Jaoimme kvalitatiiviset (avoimet) kysymykset
teemoihin. Teemojen alle luokittelimme alaluokat, joita kuvaamaan jatimme
pelkistetyt ilmaisut vastausten pohjalta. Pelkistettyjen ilmausten tarkoituksena on
antaa mahdollisimman todenmukainen kasitys siita, millaisia asioita vastaajat
ovat itse halunneet tuoda kyselyssa esille. Kirjoitimme avoimien kysymyksien
tulokset auki tekstinkasittelyohjelmaan. Maaralliset kysymykset lisasimme SPSS-
tilastointiohjelmaan, jotta voisimme analysoida ne. Tarkoituksena oli kayttaa
muun muassa ristiintaulukointia. SPSS osoittautui kuitenkin tarpeettomaksi, silla
taustatekijoitd kyselyssa oli vain vahan, ja ristiintaulukoinnin tulokset jaivéat
merkityksettomiksi. ~ Webropol-raportointiohjelman keraama tilastotieto
lukumaarineen ja prosentteineen oli lopulta riittava tekemamme tutkimuksen

pohjaksi.

6 Tulokset

6.1 Vastaajien taustatiedot

Kyselyyn saatiin vastauksia yhteensd 210 ja kysely avattiin lahettdmatta
vastausta 187 kertaa. Kaikki eivat vastanneet jokaiseen kysymykseen, vaan
esimerkiksi joihinkin monivalintakysymysten osa-alueisiin jatettiin vastaamatta.
Tuloksissa on esitelty tulokset prosenttilukuina (%) seka lukumaarina. Tulosten

yhteydessa esilla on myos kysymykseen vastanneiden osuus, n.
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Kyselyyn vastanneista 96 % (201) oli naisia, 3 % (6) miehia, 1 % (2) muun
sukupuolisia. Ika jakautui tasaisesti 18—49 ikdvuoden valilla (90 % vastaajista,
187). Yli 50 vuotiaita oli selvasti vahiten (10 %, 21). Asuinpaikkakunnat luokiteltiin
maakunnittain. 26 % (53) ilmoitti asuvansa Uudellamaalla, 11 % (23)
Pirkanmaalla, 9 % (19) Varsinais-Suomessa ja loput vastanneista jakautuivat

hajanaisesti ympéari Suomea.
6.2 Yksilollinen hoitopolku

Ensimmaiset oireet artyvan suolen oireyhtymaan 4 % (9 vastanneista) huomasi
alle 7-vuotiaana, 27 % (57 vastanneista) 7—16-vuotiaana, 40 % (84 vastanneista)
17-25-vuotiaana, 18 % (37 vastanneista) 26-35-vuotiaana, 8 % (16
vastanneista) 36-50-vuotiaana ja 2 % (4 vastanneista) yli 50- vuotiaana (n=207).
Virallisen diagnoosin oireyhtymasta oli saanut 78 % vastaajista. Diagnoosi
puuttui 14 %:lta ja 8 % ei osannut sanoa oliko saanut diagnoosin vai ei (n=209).
Suurin osa vastaajista, eli 60 %, on saanut diagnoosin alle viiden vuoden siséalla.
30 %:lla diagnoosi on varmistettu yli 5 vuotta sitten, 10 % ei osannut sanoa koska
oli saanut diagnoosin (n=200). Enemmist6, 43 % (87 vastanneista) on saanut
vahvistetun diagnoosin sairauteensa vuoden kuluessa hoitoon hakeutumisesta
(Kuva 1). Lahes viidesosa on saanut diagnoosin vasta neljan vuoden kuluttua

sairastumisesta tai sen jalkeen (n= 203).

%

m 1-12 kk 1-2 vuotta = 3-4vuotta m®>4vuotta =™ Enosaasanoa

Kuva 1. Aika ensikontaktista diagnoosiin
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Apua artyvdn suolen oireyhtym&n kanssa arjessa selviytymiseen haettiin
julkisesta ja yksityisestd terveydenhuollosta. Liséksi apua oireisiin haettiin
tyoterveydenhuollosta, opiskeluterveydenhuollosta seka internetista. Kayntien
maara terveydenhuollossa vaihtelee yksiloittain yhdestd kerrasta yli kuuteen
kayntikertaan ennen avun loytamista. Tyytyvaisyys saatuun hoitoon vaihteli
suuresti vastaajien kesken. Osa vastaajista on kokenut, ettd he eivat ole tulleet
kuulluiksi, heidan asiaansa ei ole ymmarretty tai oireita on vahatelty

terveydenhuollossa.

Apua artyvan suolen oireyhtyméaan on saatu ammattilaisilta, suurimmaksi osin
yleislaakariltd 64 % (133 vastanneista), gastroenterologilta 45 % (94
vastanneista) tai ravitsemusterapeutilta 38 % (79 vastanneista, Kuva 2).
Vastaajista hieman yli kymmenesosa on saanut apua sairaanhoitajalta,
terveydenhoitajalta tai ensiavusta. Tiedon haku itsenéisesti on kuitenkin yleisin
keino saada apua oireyhtyman hoidossa 85 % (178 vastanneista) (n=209).
Vatsaoireita aiheuttavat sairaudet oli kyselyyn vastanneilta suljettu pois
kolonoskopialla tai verikokeilla 70 %:lla (147 vastanneista). 24 %:lla (51
vastanneista) sita ei ole tehty ja 5 % (11 vastanneista) vastaajista ei osannut

sanoa oliko muut vatsa oireita aiheuttavat sairaudet suljettu pois (n=209).

vieistaakari |
Gastroenterologi 45
Sairaanhoitaja 12
Terveydenhoitaja | NEGEGTzNE
Ravitsemusterapeutti
Ensiapu
Tiedonhaku itsenaisesti |

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
%

Kuva 2. Avun lahteet oireyhtyman hoidossa

18



Kokemukset terveydenhuollon palveluista olivat vaihtelevia (Taulukko 2, n=153).
Positiivisia kokemuksia oli selvasti negatiivisia vdhemman. Mydnteista oli
vakavasti otetuksi tuleminen, tyytyvaisyys saatuun palveluun ja nopea
tutkimuksiin paasy. Negatiivisista kokemuksista nousi erityisesti esille vahattely
ja pettymys saatuun palveluun. Eroa oli myds ammattilaisilta saadussa tuessa.
Diagnoosin, hoito-ohjeiden ja tarvittavien |&hetteiden saaminen vaikutti
vastaajien nakemykseen siita, saivatko he ammattilaisilta tukea vai puuttuiko se.
Ongelmaksi koettiin myds se, ettd kaikki ammattilaiset eivat tunteneet artyva
suolen oireyhtymaa, mika johti useamman vastaajan kohdalla vahatellyksi
tulemiseen. Hoitotahon ja vastaajien valilla oli my6s runsaasti ristiriitoja, ja
palvelujarjestelman toimivuus koettiin monin eri tavoin. Muutama vastaaja ol
kokenut esimerkiksi poissulkevat toimenpiteet turhiksi, kun toiset jaivat
kaipaamaan lisatutkimuksia silloin, kun laakari on jattanyt ne maaradmatta
oireenkuvan perusteella. Lisaksi ammattilaisten tietotaso oli vaihtelevaa ja
terveydenhuoltojarjestelméa kankea sek&a hidas. 52 % (107 vastanneista)
kuitenkin koki saaneensa apua oireisiin kayttdmastaan terveydenhuollon
palvelusta. 30 % (62 vastanneista) ei saanut apua ja 18 % (38 vastanneista) ei

osannut sanoa oliko saanut apua vai ei (n=207).

Artyva suolen oireyhtyman hoidoista ruokavaliohoito nousee selkeasti
kaytetyimmaksi hoitomuodoksi (Kuva 3). Ruokavaliohoitoa kayttaa 86 % (180
vastanneista), ladkehoito on kaytdssa 31 %:lla (65 vastanneista) ja
psykoterapia 3 %:lla (6 vastanneista). Sen sijaan 12 %:lla (26 vastanneista) ei
ole kaytdssa mik&aan edella mainituista hoidoista ja 1 % (2 vastanneista) ei
osannut sanoa onko mikaan hoito kaytéssa (n=209). Edellisten liséksi tuloksista
nousi esille probioottien kaytto, kuitulisat, ravintolisat, liikunta, stressinhallinta,

terveelliset elaméntavat, meditaatio ja lepo hoitomuotoina.
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Alaluokka

Pelkistetty ilmaus

Myéonteinen kokemus

Otettu vakavasti
Tyytyvaisyys saatuun palveluun
Paasy tutkimuksiin nopeaa

Kielteinen kokemus

\Vahattely, aliarviointi

Ei kuunnella asiakasta

Oireita ei oteta todesta
Loukkaaval/tyly kaytos

Hoitosuhde katkennut diagnoosiin
Pettymys saatuun palveluun
Diagnoosin saaminen vienyt aikaa

Ammattilaisten tuki

Diagnoosin saaminen
Hoito-ohjeet

Lahete ravitsemusterapeutille
Jatkotutkimukset

Puuttuva ammattilaisten tuki

Ei apua

Ei diagnoosia

IAmmattilaiset eivét tunne sairautta
Ei annettu hoito-ohjeita

Ei lisatutkimuksia

Ristiriidat hoitotahon kanssa

Turhia/vaaria neuvoja

Turhia tutkimuksia

Ei lisatutkimuksia oireenkuvan/verikokeiden
perusteella

Laakari pitda mahdollisena, etta oireilu on
osittain/kokonaan psyykkista

Palvelujarjestelman moninaisuus

'Yksityinen terveydenhuolto julkista parempi
Julkinen terveydenhuolto yksityista parempi
Taso vaihtelee ammattilaisten valilla
Kankea ja hidas terveydenhuoltojarjestelma
\Vaikeus l6ytda osaava ammattilainen
[Tutkimuksiin pddsy hidasta

Taulukko 2. Kokemukset terveydenhuollon palveluista
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Ruokavaliohoito 86

Psykoterapia 3

amissn [

En osaa sanoa | 1

0 20 40 60 80 100
%

Kuva 3. Kayttéssa olevat hoitomuodot

FODMAP, maidoton, laktoositon, gluteeniton sekd& vahahiilihydraattinen
ruokavalio ovat tulosten perusteella &rtyvan suolen oireyhtymasta karsivien
ruokavaliohoidoista kokeilluimmat. Kayttdjilla oli myds muita yksittaisia
ruokavaliokokeiluita, mutta niistd mikdan ei noussut merkittavasti esille.
FODMAP oli kokeilluin sekd myds kaytetyin ruokavaliohoito kerrottujen
kokemusten perusteella. Ruokavaliohoitoon on annettu ohjausta 56 % (116
vastanneista), 44 % (91 vastanneista) ei ole saanut ohjausta ja 1 % (2
vastanneista) ei osaa vastata (n=209). Tulosten perusteella ruokavalio-ohjausta
ovat antaneet paaasiassa ravitsemusterapeutit 66 %:lle (71 vastanneista) ja
laakarit 25 %:lle (27 vastanneista), mutta 15 % (16 vastanneista) on saanut sita
myo6s sosiaalisen median kayttdjiltd/vertaistukiryhmista ja 8 % (8 vastanneista)
l&heisiltda (n= 107).

Artyvan suolen oireyhtyman hoidon vaikutukset on luokiteltu vastaajien
kokemuksiin hoidon vaikutuksista (Taulukko 3, n=159). Vastaajien kokemukset
jakaantuivat hoidon myonteisiin ja kielteisiin vaikutuksiin. Myonteiset vaikutukset
merkitsivat suurimmalle osalle sitd, etta oireilu on vahentynyt tai jopa loppunut
kokonaan. Ruokavaliohoito nousi esille merkittavaksi tekijaksi hoidon
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mydnteisen vaikutuksen aikaansaamisessa. Muita positiivisia vaikutuksia olivat
elaménlaadun parantuminen ja vatsan turvotuksen, seka kipujen vaheneminen.
Artyvan suolen oireyhtyman hoidon myénteisia vaikutuksia oli negatiivisia
enemman. Hoidon koettiin rajoittavan elamaa ja ruokavaliota, jollakulla hoito ei
vaikuttanut oireisiin mitenkaén. Naiden kategorioiden ulkopuolelle jai viela
muutama vastaajien esille tuoma kokemus hoidosta, muttei varsinaisesti sen
vaikuttavuudesta. Osalla oireet ovat helpottaneet ulkomailla, Suomessa ollessa
oireilu on jatkunut. Tulojen merkitys hoidon noudattamisessa tuotiin mygs esille:
vahatuloisella ei ole varaa noudattaa oikeanlaista ruokavaliota tai hakeutua

hoidettavaksi.

Alaluokka Pelkistetty ilmaus

Hoidon my6nteinen vaikutus Oireet vahentyneet, muttei valttamatta
kokonaan kadonneet

Oireet hallinnassa ruokavaliohoidolla
Ruokavaliohoito on auttanut

Monipuolinen ruokavalio on paras
Suolisto toimii paremmin, oireilee vahemman

Vatsan turvotus vahentynyt
Kivut vahentyneet
Parantanut elaméanlaatua

Hoidon kielteinen vaikutus Rajoittaa elamaa
Ruokavalio kaventunut
Ei vaikutusta oireisiin

Muut kokemukset Oireet helpottaneet véliaikaisesti
VVaihteleva apu

Oireet helpottaneet ulkomailla
Tulot este ruokavaliohoidolle

Taulukko 3. Hoidon vaikutukset

37 %:lla (76 vastanneista) on kaytdssa jokin laake artyvan suolen oireyhtyman
hoitoon. 12 % (24 vastanneista) kayttaa laksatiiveja ummetuksen hoitoon ja
akuutin ripulin hoitoon ladkkeita on kayttssa 56 %:lla (117 vastanneista).
Laakarin ohjeen mukaan laakkeita kayttaa 40 % (83 vastanneista).
Maitohappobakteereja on kaytossa 68 %:lla (142 vastanneista),
ruoansulatusentsyymeja 23 %:lla (48 vastanneista), suolistokaasujen pilkkojia
24 %:lla (50 vastanneista) ja mielialaladkkeita 9 %:lla (18 vastanneista)
(n=208). Lisaksi henkil6t toivat esille kayttavansa ripulilagkeita
ennaltaehkaisevasti tai kohtauksittain. My6s kuituliséat ovat yleisesti kaytossa

oireyhtyman hoidossa.
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Artyvan suolen oireyhtyman hoito kokonaisuutena on ollut avuksi 55 %:lle (114
vastanneista). 20 % (42 vastanneista) on sitd mieltd, ettei hoidosta ole ollut
apua ja 25 % (52 vastanneista) ei osannut sanoa onko hoidosta ollut
apua(n=208). Kokemukset hoidosta kokonaisuudessaan jakaa mielipiteet
paaasiassa kahteen ryhmaan, positiivisiin ja negatiivisiin kokemuksiin (Taulukko
4, n=139). Positiiviset kokemukset perustuvat paaosin siihen, etta valittu
hoitomuoto on auttanut, oireet ovat lievittyneet ja elamanlaatu on taten parempi.
Kielteiset kokemukset johtuvat siita, ettei hoito auta, oireet vaivaavat edelleen ja
sairaus rajoittaa elamaa. Lisaksi ammattilaisilta ei ole saatu tarpeeksi apua, tai
asiakkaan sitoutuminen hoitoon on jaéanyt vajaaksi. Luokittelun ulkopuolelle
jaivat viela kokemukset avun vaihtelevuudesta ja oireilun
kausiluonteisuudesta/jatkumisesta hoidon jalkeen, seka siitd, ettei mitaan

hoitomuotoa ole valttamatta kaytossa.

Alaluokka Pelkistetty ilmaus

Myéonteinen kokemus Ruokavaliohoidosta on ollut apua
Laékehoidosta/liséravinteista on ollut apua
Ravintokuidusta on ollut apua

Oireet lievittyneet

Oireyhtyma tasapainossa, ei oireilua

Normaali elaminen/tyéssa kdyminen mahdollista

Kielteinen kokemus Hoidosta ei ole ollut apua

Oireet vaivaavat edelleen

Sairaus rajoittaa/hallitsee elamaa

Ei ole l16ytynyt oikeanlaista hoitoa

Ei apua ammattilaisilta

Ei halua/osaamista/mahdollisuutta sitoutua
hoitoon

Taulukko 4. Kokemukset hoidosta kokonaisuutena

Suurimmaksi avuksi oireyhtyméan hoidossa 44 % (52 vastanneista) koki
ruokavalion. 18 % (22 vastanneista) koki ladkehoidon kuten kipulaakkeet ja
ripuliladkkeet toimivimmaksi hoidoksi oireyhtymé&an. Muita hyvaksi koettuja
keinoja olivat mm. stressinhallinta, tehdyt tutkimukset, ravitsemusterapeutin

ohjaus, vitamiinit ja ravintolisat (n=119).
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6.3 Hoitopolun ongelmakohdat

Tulosten perusteella hoitopolun ongelmakohdiksi koettiin ravitsemusterapeutille
paasy seka riittavan ravitsemus- ja ruokavalio-ohjeistuksen saanti (Taulukko 5,
n=118). Ravitsemukseen ja ruokavalioon kaivattiin konkreettisia esimerkkeja
ruokavalinnoista. Ongelmakohtia olivat myo6s tarkempiin  tutkimuksiin
paaseminen, kalliit hoitokustannukset, epajohdonmukaisuus terveydenhuollon
ammattilaisten kesken seka asioiden vieminen loppuun. Tiedonkulun puute néakyi
terveydenhuollossa vastaajien mukaan silloin, kun laakarit vaihtuivat. Asioiden
selittdminen moneen kertaan aiheutti turhautumista. Vastaajista monet joutuivat
etsimaan tietoa oireyhtym&n hoitoon internetistd, koska muualta apua ei ole
saatu riittdvasti. Hoitopolun ongelmakohdaksi koettiin myos oireiden vahattely
terveydenhuollossa seka oireyhtymasta tietamattomyys, toisinaan psyykkista
hyvinvointia ei huomioitu riittdvasti tai ei ollenkaan esimerkiksi tarjoamalla
keskusteluapua. Erityisesti ne henkilot, joilla oli ahdistuneisuutta, jaivat

kaipaamaan henkista tukea muun hoidon rinnalla.

Alaluokka Pelkistetty ilmaus

Hoitoon paasy Ravitsemusterapeutti

Jatkotutkimuksiin paaseminen

Diagnoosin saaminen/ varmistuminen
Jatkoseuranta

Tiedonkulku laakarin vaihtuessa

Oireyhtyma oli vieras hoitoalan ammattilaisille

Ravitsemusohjaus Ruokavalio-ohjeet

Ammatillinen suhtautuminen Empaattisuus

Vakavasti ottaminen

Oireiden vahattely

Kuulluksi tuleminen

Henkinen tuki hoitoalan ammattilaisilta
Apua oireisiin

Hoitokustannukset FODMAP-ruokavalio lisaa taloudellisia kustannuksia
Tutkimukset koettiin kalliiksi

Taulukko 5. Hoitopolun puuttuvat tekijat seka ongelmakohdat

Tulosten mukaan suurin o0sa vastaajista oli tyossakayvia, 63 % (131
vastanneista). Tyottomia oli 7 % (14 vastanneista) ja opiskelijoita 16 % (34
vastanneista) Lisédksi 14 % (30 vastanneista) ilmoitti olevansa elakkeella,

yrittdjana, hoitovapaalla tai kuntoutustuen piirissa (n=209).
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Artyvan suolen oireyhtymalla on selkeéasti vaikutusta toihin/opintoihin (Kuva 4).
82 %:lla (165 vastanneista) oireyhtym& hankaloittaa tytsséa kaymista/opiskelua.
Tybnantaja/esimies/opettaja on tietoinen henkilon oireyhtymasta 47 %:lla (94
vastanneista), kun taas tyotoverit/koulutoverit ovat tietoisia oireyhtymasta 71
%:lla (143 vastanneista). 28 % (56 vastanneista) kokee, etta
tyoyhteist/kouluyhteisd ymmartdd oireyhtyman vaikutukset tyokykyyn, mutta
vain 12 %:lla (25 vastanneista) on muokattu tydnkuvaa tai opintoja siten, etta
tyoskentely olisi mahdollista. Sairaslomaa oireyhtyman vuoksi on joutunut
ottamaan 44 % (89 vastanneista) ja 12 % (25 vastanneista) on joutunut jattAmaan

tyon/opiskelun oireyhtymasta johtuvien ongelmien vuoksi (n=201).
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Kuva 4. Vaikutukset ty6hon/opiskeluun

Tuloksista ilmenee, ettd arkielamassa paivan sujuvuuteen niin tyd- kuin
opiskeluelamasséa (Taulukko 6, n=169), on WC-kaynteihin liittyvilla seikoilla
eniten vaikutusta. Osa vastaajista kertoi potevansa huonoa omatuntoa siita, kun
wc:ssa menee niin paljon aikaa ja tydhon keskittyminen vaikeutuu. TyOpéivan
aikana jatettiin jopa ruokatauot valiin, silla sydminen voi johtaa wc:ssa
ravaamiseen. Huolenaiheena oli myds mahdollisten oireiden ilmaantuminen.

Tyopaikkaruokalaa ei voitu kayttaa ruokarajoitteiden vuoksi, minka vuoksi téihin
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jouduttiin ottamaan omia evéaitd. Osalla vastaajista tyttehtavia tai tydaikaa oli
muokattu ja suunniteltu uudelleen oireiden vuoksi. Muutamat vastaajista kertoivat
oireiden aiheuttavan myohastymisia tai poissaoloja tdista. Valtaosa vastaajista
kertoi, ettd he jannittavat sita, miten selviytyvat tydpaivasta ja tyotehtavista, koska

oireet vaivaavat tydaikana.

Ravitsemukseen liittyvat tekijat toistuvat usein vastauksissa. Suuri osa
vastaajista kertoi kokevansa sydomisten suunnittelun ajoittain jopa vaikeaksi.
Kavereille kylaan tai juhlin meneminen koettiin haastavaksi ruokavalioon
littyvien asioiden vuoksi. Henkilot kokivat olevansa hankalia vieraita
ruokarajoitteidensa vuoksi. Ruokailuun liittyvat seikat vahensivat myds
ravintolassa kayntia, koska siella syomista on rajoitetusti tai ei ollenkaan. Naiden
liséksi liikkuminen kodin ulkopuolella ja harrastaminen koettiin haastavaksi,

esimerkiksi lenkkeily.

Oireilla oli myds merkittava vaikutus sosiaalisiin suhteisiin. 56 % (117
vastanneista) oli sitda mielta, ettd &artyvan suolen oireyhtyma vaikuttaa
negatiivisesti perhe- ja ystavyyssuhteisiin. Puolestaan 34 % (72 vastanneista) ei
kokenut IBS:n vaikuttavan perhe- ja ystavyyssuhteisiin, 10 % (21 vastanneista)

ei osannut sanoa onko silla vaikutusta sosiaalisiin suhteisiin (n=210).
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Alaluokka Pelkistetty ilmaus

Wec - kaynnit Tiedettava missa on lahin wc
Jatkuva varautuminen wc kayntiin
Wc kaynnit vievat aikaa
Pidattely

Ravitsemus Ruokavalio suunniteltava huolellisesti

Oireet rajoittavat ruokavaliota

Sosiaaliset suhteet

Oireet vaikuttavat negatiivisesti ystava- ja perhesuhteisiin

Liikkuminen kodin ulkopuolella

Menojen suunnittelu etukateen

Oireet rajoittavat menoja

Vaikeus poistua kotoa kipujen tai oireiden vuoksi
Liikunnan harrastaminen vaikeaa
Matkustaminen hankalaa

Fyysiset ja psyykkiset oireet ja
niiden vaikutukset

Kipu hankaloittaa elamaa

Unen laatu/maara

Voimattomuus

Mahdollisten oireiden pelko/ jannittdminen etukateen
Mieliala

Sairasloma

Stressi

Taulukko 6. Oireiden vaikutukset arkeen, tyohon seké opiskeluun

6.4 Vertaistuen merkitys

Vertaistuella on selkeasti merkitysta artyvan suolen oireyhtyman hoidossa (Kuva

5). Tuloksista ilmenee, ettéa 88 %:lle (183 vastanneista) vertaistuki on tarkeaa, 79

% (165 vastanneista) on saanut vertaistukea, 77 %:lla (160 vastanneista)

vertaistuesta on ollut hyotya oireyhtyman hoidossa, 80 %:lla (167 vastanneista)

vertaistuesta on ollut apua oireyhtyman kanssa parjaamisessa ja 78 % (163

vastanneista) oli sitd mieltd, ettd on tarkead antaa vertaistukea myos muille

(n=208).
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Kuva 5. Vertaistuen merkitys

Tulosten mukaan vertaistuessa merkitsee eniten yhdenvertaisuuden kokeminen
seka vertaistuen hyodyllisyys. Tieto siita, ettei ole yksin oireiden ja sairauden
kanssa, puhuminen samassa tilanteessa oleville seka ymmarretyksi tuleminen
tukivat arjessa selviytymista. Vertaisten kokemukset seka heiltéa saadut neuvot ja
vinkit koettiin voimaannuttaviksi. Muutaman vastaajan mielesta vertaistuki auttaa
heitd ymmartamaan paremmin omaa tilannettaan. Tieto siitd, ettei ole outo tai

viallinen, helpottaa oloa.

Vastaajien kokemusten perusteella vertaistukea tarvittiin eniten huonoina paivina
ja silloin kun oireet ovat hankalimmillaan. Vertaistukea haettiin myds silloin, kun
etsittiin tietoa oireyhtymasta tai neuvoja oireiden helpottamiseen. Muutamat

kokivat, etta vertaistukea voi tarvita myos ilman sen erityisempaa syyta (n=131).

Sosiaalisen median palveluita artyvan suolen oireyhtyman hoidon tukena kaytti
76 % (156 vastanneista, n=204). Kaytossa olevista sovelluksista yleisin oli
Facebook 94 % (107 vastanneista), Monash Uni Low FODMAP Diet App 27 %
(31 vastanneista) seka WhatsApp 3 % (3 vastanneista). Yksittdiset vastaajat
kayttivat myos netissa tai puhelimessa saatavilla olevia keskustelufoorumeita
seka blogeja (n=114).
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Sosiaalinen media on kyselyn perusteella paljon kaytetty tukimuoto artyvan
suolen oireyhtymén hoidossa. Vertaistukea on saanut ja ymmarretyksi seké
kuulluksi on tullut 80 % (162 vastanneista). 92 % (186 vastanneista) on saanut
sosiaalisesta mediasta vinkkeja, esimerkiksi ruokavaliohoitoon liittyen. 65 % (131
vastanneista) kertoo voineensa jakaa arkaluontoisia kokemuksia, joista ei
muualla uskalla puhua. 78 % (158 vastanneista) on saanut sellaista tietoa
oireyhtymaan liittyen, mita ei voi muualta saada. 75 % (152 vastanneista) kokee

vertaistuen antamisen sosiaalisessa mediassa tarkeéksi myds muille (n=202).

15 % (30 vastanneista) ilmoitti kuuluvansa sairautta tukevaan etujarjestoon,
Crohn ja Colitis ry:n. Lisaksi 1 % (2 vastanneista) ilmoitti kuuluvansa johonkin
toiseen etujarjestoon (n=197). Naista 16 %:sta tasan puolet kokee jarjestosta
olleen apua oireyhtymén hoidossa. Vessapassin omistaa 16 % (32 vastanneista)
(n=201).

6.5 Yhteenveto tuloksista

Opinnaytety6n tulosten mukaan artyvan suolen oireyhtyman hoitopolkuun
vaikuttivat eniten ravitsemusohjaus, ammattilaisten asenne seka poissulkeviin
tutkimuksiin - pdaseminen. Ravitsemusohjausta saaneet ja poissulkeviin
tutkimukseen paasseet olivat tyytyvaisimpia hoitoonsa. Ammattilaisten asenne
asiakasta kohtaan vaikutti suuresti hoitotyytyvaisyyteen: asiakkaan vaheksynta
ja kuulematta jaddminen olivat suurimpia ongelmakohtia. Oireiden koettiin
vaikuttavan merkittavasti niin arkeen kuin tyohon tai opiskeluun. Kodin
ulkopuolella likkuminen koettiin vaikeaksi, lahinnd vessassa kayntiin liittyvien
tekijoiden vuoksi. Oireilla oli myds suuri vaikutus ihmissuhteisiin. Sairauden
hoitotasapainon loytaminen oli monelle haaste. Ruokavalion toteuttaminen
edellytti tarkkaa suunnittelua, mutta sopivien ruoka-aineiden |0ytyessa erityisesti
FODMAP-ruokavaliolla pystyttiin hillitsemaéan oireita tehokkaasti. Sosiaalinen
media oli kaytetyin kanava vertaistuen saamiseksi. Sen koettiin vaikuttavan
myonteisesti elamanlaatuun seka hoitotyytyvaisyyteen. Vertaisilta saadut neuvot

ja vinkit koettiin hyodyllisiksi.
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Sosiaalisesta
mediasta |6ytyy
paljon vertaistukea

ja vinkkeja

Kuvassa 6. on esitetty opinnaytetyon keskeiset tulokset. Ensikatsomalta kuva
nayttda raskaana olevalta naiselta, kuten on tarkoituskin. Tarkemmin
tarkasteltuna erottaa, ettd sikion sijasta naisen vatsassa on FODMAP-
hiilihydraatteja sisaltavia kasvikunnan tuotteita. Kuvaa ymmartaa paremmin, kun
tietdd, ettd suolistokaasujen kertyminen vatsaan voi nayttdd ulospain
raskaudelta. Tama vaiva koetaan usein kiusalliseksi, mutta se halutaan kasitella
huumorin kautta. Monet artyvan suolen oireyhtymada potevista jakavatkin
turvonneesta vatsastaan ironisia kuvia sosiaaliseen mediaan muiden vertaisten

iloksi, tuen saamiseksi ja jakamiseksi.

Vertaistuki on Miksevat

minulle tarkeaa ammattilaiset

kuuntele?

Paasisinpa
tarkempiin
tutkimuksiin ja

ravitsemusterapeuti

Ruokavalio on Oireet rajoittavat ja

suunniteltava tarkasti, hallitsevat elaméaa

mutta se myds hillitsee voimakkaasti

oireita tehokkaasti

Kuva 6. Opinnaytetyon keskeiset tulokset
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7 Pohdinta

7.1 Tulosten tarkastelua

Perusterveydenhuollolla on téarked rooli IBS:n hoidon jatkuvuuden kannalta.
Hoidon jatkuvuus vaikuttaa oleellisesti hoitomyonteisyyteen. Asiakkaan
nakokulmasta riittdva hoidon suunnittelu ja hoidon toteutus seka tiedonkulku ovat
merkittdvassd osassa hoidon jatkuvuuden kokemisen kannalta. Erityisesti
jatkuvuudesta hyotyvat ne, joilla on tarvetta pitemmalle hoitosuhteelle. Hoidon
jatkuvuuden on todettu olevan yhteydessa terveydenhuollon laatuun,
tehokkuuteen ja kustannuksiin. Hoidon jatkuvuus lisdad terveydenhuollon
ammattilaisen luottamusta, empatiakykya ja kumppanuutta asiakkaan kanssa,

seka lisda asiakkaiden turvallisuutta. (Raivio 2017, 1563.)

Taman opinnaytetydn tulosten mukaan suolisto-ongelmia potevien henkiléiden
saama hoito ei ollut aina johdonmukaisesti toteutettua. Kun ammattilaisilta saatu
tuki jai puutteelliseksi, tietoa etsittiin verkosta. Tama vaikutti heikentavasti
koettuun hoitotyytyvaisyyteen. Toisaalta kyselyyn osallistuneet peilaavat
jatkuvuutta omiin  kokemuksiinsa hoidosta ja saamaansa kohteluun
terveydenhuollossa. Terveydenhuollon ammattilaisten yhteistyd voi jaada
nakymattomaksi asiakkaalle, mik& puolestaan vaikuttaa myts kokemukseen

hoidon jatkuvuudesta ja laadusta.

Nykypaivand asiakkaiden koulutus- ja tietotaso on kasvanut merkittavasti.
Joskus vastaan tulee tilanteita, joissa asiakas epéilee tarjottua hoitoa ja ajatukset
tai toiveet eivat kohtaa ammattilaisen suosituksen kanssa. Téllaisissa tilanteissa
korostuvat moniammatillisuus ja kollegiaalisuus terveydenhuollon ammattilaisten
kesken. Asiakkaalla on oikeus kysya toisen laakarin mielipidetta, jos niin haluaa.
Taman tuominen avoimesti esille luo luottamusta hoitosuhteeseen. (Myllymaki
2019))

Sairaanhoitajaliiton séhkdisten terveyspalvelujen strategian tavoitteina vuosille
2015-2020 on muuan muassa hyodyntad kansalaisten tuottamaa tietoa
terveyskertomuksessa. Nain terveydenhuolto voisi vastata asiakkaan tarpeisiin
tarjpamalla  yksilollisiA  palveluita.  Asiakkaan  osallisuus lisaantyisi

terveydenhuollossa. Viestintdd toteutettaisiin  sosiaalisen median kautta,
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rajaamatta kuitenkaan pois niita, joilla ei ole mahdollisuutta kayttad sahkoisia
palveluita. Sahkdisten terveyspalveluiden tarkoituksena on lisata hoitoa ja
ehkaista syrjaytymista. Sairaanhoitajakoulutuksessa opiskeltaisiin teknologian
kayttéa ja miten sitéa voidaan hyddyntaa osana terveyspalveluita. Tiedonhaku ja
sen hallinta olisivat keskeisessa osassa. Jokaisella terveydenhuollon
ammattilaisella olisi velvollisuus kehittaa omaa tietoteknistda osaamistaan.
(Ahonen ym. 2015.) Taman opinnaytetyon tulokset osoittavat, etta artyvan suolen
oireyhtymasta karsivat henkilot kayttavat paljon internetia ja sosiaalista mediaa
tiedon etsimiseen. Taman vuoksi olisi tarkeéda, ettd hoitoalan ammattilaiset
olisivat kiinnostuneita etsimaan yhdessa tietoa asiakkaan kanssa tai ohjaamaan
ainakin luotettavien lahteiden piiriin, jotta asiakkaalle voitaisiin varmistaa

turvallisen tiedon saaminen.

Tulosten perusteella terveydenhuollon ammattilaiset tarvitsevat lisétietoa ja
koulutusta &artyvan suolen oireyhtymastd ja sen hoidosta. Vain 52 %
tutkimukseen osallistuneista koki saaneensa apua oireisiinsa kayttamastaan
terveydenhuollon palvelusta. Liséakoulutuksen avulla voitaisiin tukea seka lisata
hoitoalan ammattilaisten ymmarrysta oireyhtymaa sairastavaa henkil6a kohtaan.
Kaikkea ei tarvitse itse osata, mutta on hyva tietaa, mista tieto 16ytyy. Tiedon
etsiminen luotettavista lahteisté tai asiakkaan ohjaus eteenpain asian paremmin

tuntevalle laakarille tai ravitsemusterapeutille lisd& hoidon laatua.

Vuonna 2015 suunnitellun SOTE-uudistuksen yksi keskeisia tavoitteita oli
palveluiden- ja hoitoon péaasyn parantaminen. Sen toteutuminen vaatii
henkilostoresursseihin satsaamista ja henkildston osaamisen varmistamista.
Osaamista voidaan varmistaa lisakoulutuksella ja ty6tehtaviin perehdyttamalla.

(Rautiainen ym. 2016.)

Asiantuntemuksen lisdéaminen voisi olla eduksi my6s muihin tassa
opinnaytetydssa ilmenneisiin hoitopolun ongelmakohtiin. Vaikka mielestamme
jokainen asiakas tulee kohdata vakavasti ja empatiakykyisesti, niin se voisi olla
viela helpompaa, jos myds ammattilainen ymmartaa sairauden luonteen
paremmin. Nayttooén perustuvan tiedon pohjalta jatkotoimenpiteet osattaisiin
perustella asiakkaille selkeammin, mik& vahentaisi ammattilaisten ja asiakkaan

valisia ristiriitoja. Tarvittaviin tutkimuksiin ohjattaisiin nopeammin, ja lahete
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ravitsemusterapeutille tai muulle FODMAP-ruokavalion tuntevalle taholle jo
aiemmin. Moni on kaivannut paperisen ohjeen lisaksi konkreettisia neuvoja, joita
voisi antaa esimerkiksi asiaan perehtynyt sairaanhoitaja tai terveydenhoitaja.
Mikali ravitsemuksen kanssa on isompia ongelmia, ei sairaanhoitaja tai

terveydenhoitaja edelleenkdan korvaisi ravitsemusterapeutilta saamaa tukea.

Opinnaytetydmme tuloksista ei selvida, onko esimerkiksi ruokavaliohoitoa, kuten
FODMAP, noudatettu oikein. Ei ole tiedossa, onko ruokavalioon kuuluva
eliminaatiovaihe toteutettu olemassa olevien ohjeiden mukaisesti tai ymmartaako
asiakas, mitka ovat fermentoituvien hiilihydraattien lahteitd.  Silloin, kun
ruokavalioon joudutaan tekem&an suuria muutoksia, olisi hyva kaantya
ravitsemusterapeutin puoleen, jotta hoito toteutuisi turvallisesti (Mustajoki 2018).
Mikali hoito toteutettaisiin aina ohjatusti, oletettavasti myds hoidon kielteisten

vaikutusten maara vahenisi.

Ladkehoito oli monella vastaajalla kéaytdéssa oireyhtyméan hoidossa. Kuitenkin
esimerkiksi ripulin hoitoon tarkoitettuja ladkkeita kaytettiin ennaltaehkaisevassa
kayttotarkoituksessa ja ensisijaisena hoitona. La&kkeet ovat hyddyllisia
satunnaisesti kaytettynd, mutta on huolestuttavaa, ettd ne ovat joillekin
ensisijaisessa asemassa ennen ruokavalio- ja elintapamuutoksia. On
ymmarrettavaa, ettd erityisesti ne, jotka yrittavat selviytya oireyhtymén kanssa
itsekseen, saattavat paatya kayttaméaan ladkkeita enemmdan kuin on
tarpeenmukaista. Artyvan suolen oireyhtyma vaikuttaa vahvasti elamanlaatuun.
Tietoisuuden lisdaminen oireyhtymasta voisi auttaa |0ytamaan jokaiselle
asiakkaalle sopivan hoitomuodon, jolloin myo6s laéakkeitda kaytettaisiin

optimaalisesti.

Aiemmin esiteltyjen tulosten perusteella peréti 12 % kyselyyn osallistuneista on
joutunut jattdmaan tyon tai opiskelun oireyhtyman aiheuttamien ongelmien
vuoksi. Kyselyn perusteella ei pysty sanomaan varmasti, millaisia ongelmia on
koettu. Onko kyse ollut siita, ettei kesken tydajan ole mahdollisuutta kayda
vessassa, onko ylipdataan kotoa lahteminen ollut mahdollista vatsavaivojen
vuoksi vai onko kyse hépeéan tunteesta. Kun kyse on tydymparistoon liittyvista
ongelmista, toivomme, etta tietoisuuden lisddmisen myota ongelmia pystyttaisiin

ratkomaan tyodpaikoilla ja kouluissa. Mikali sairausloma pitkittyy, on tyéntekijan,
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tyoterveyshuollon ja tyontekijan yhdessé kartoitettava tilapaisten tydtehtavien tai
korvaavien tyttehtavien mahdollisuus (Oksanen 2019). Vastaavasti kouluilla
erityisjarjestelyt ovat usein mahdollisia, kun oppilas tuo ensin itse esiin vaivansa

luonteen esimerkiksi terveydenhoitajalle tai opettajalle.

Tietoisuuden lisdaminen suolistosairauksista ja vessapassista lisaisi myos yleista
suvaitsevaisuutta. Kokemuksemme mukaan usein tuntemattomat asiat koetaan
pelottavina ja jopa uhkina, jolloin niitd koskevia puheenaiheita valtellaan tai
vahatelladn. Olisi hienoa, jos myds artyvan suolen oireyhtymaa sairastavat
paasisivat halutessaan keskustelemaan oireyhtymasta avoimesti ystavien, tyo-
ja opiskeluyhteisdn kanssa. Avoimuus voisi vahentaa stressid, kun syy oireilulle
tai poissaoloille esimerkiksi tdissad olisi kaikkien tiedossa. Myo6s tyonkuvan

muokkaaminen onnistuisi helpommin, mikali se yleensa on mahdollista.

Tilastokeskuksen mukaan vuonna 2018 suomalaisista 88 % kaytti internetia ja
vuonna 2017 keskimaarin 9 % kaytti sosiaalista mediaa vertaistukeen (Kohvakka
& Saarenmaa 2019). Taman opinnaytetyon tulosten mukaan erityisesti Facebook
on muodostunut kohtaamispaikaksi artyvan suolen oireyhtymasta karsiville
henkiloille. Facebookissa on olemassa useita suljettuja ryhmia, kuten IBS-
artyvan suolen oireyhtyma, IBS:aa sairastaville — Crohn ja Colitis ry ja FODMAP
Suomi. Ryhmien tarkoituksena on tarjota vertaistukikeskustelua seka

kokemusten vaihtoa sairauteen ja ruokavalioon liittyvissa asioissa.

Oireyhtyman vaikutukset arkeen, tydbhon ja opiskeluun ovat tAméan opinnaytetyon
mukaan merkittavat. Iso osa ongelmista liittyy wc-kaynteihin. Julkisissa tiloissa ei
aina ole asiakasvessaa, eikd henkilokunnan wec-tiloihin péésteta asiakkaita.
Esimerkiksi ostoksille lahteminen on helpompaa silloin, kun tietaa etta siella on
kaytettavissa vessa. On hienoa, ettd yh& useammat yritykset ovat tietoisia
Vessapassin olemassaolosta, ja ovat taman myoéta mahdollistaneet myos

henkilokuntavessoihin paasyn.

Vessapassia kannattaa markkinoida myos yrityksille, silla se on osa julkisten
tilojen esteettOmyytta, siind missa invaparkkipaikat ja hissitkin. Palveluntarjoajat
voivat pienella eleelld laajentaa ison ryhman elinpiirid, jolloin kotoa lahteminen

esimerkiksi suolistosairaille on helpompaa. Yrityksilla on mahdollisuus paéasta
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osaksi vessapassipaikoista kertovaa listausta ja tulla esitellyksi myds

Vessapassin omilla Facebook-sivuilla. (Crohn ja Colitis ry 2019c.)

Tassa opinnaytetydssa ilmeni, ettd monet vastaajista tiesivat, ettd on olemassa
Crohn ja Colitis ry-niminen jarjestd. Epaselvda kuitenkin oli, ettéa jarjestdn
jasenyys ja toiminta on tarkoitettu kroonista tulehduksellista suolistosairautta
(IBD) sairastavien henkildiden lisdksi myds artyvan suolen oireyhtyméaa (IBS)
sairastaville. Tassa lienee vastaus myo6s siihen, miksi monet eivat tieda
mahdollisuudesta vessapassin saamiseen. Passin saa automaattisesti Crohn ja
Colitis ry:n jaseneksi liittyessa. Vessapassin avulla voitaisiin madaltaa kynnysta
kotoa poistumiseen niilla, joilla oireet ovat hankalia. Se voisi myos lievittaa
ahdistuneisuutta ja tunnetta siitd, ettd on oman kodin vanki, kuten eras kyselyyn
osallistunut asian ilmaisi. Crohn ja Colitis ry:n kautta on saatavilla vertaistukea,
minka avulla voidaan ehkaistd tunnetta siitd, ettd on yksin sairauden ja sen

oireiden kanssa.
7.2 Eettiset ndkékohdat ja luotettavuus

Tama opinnaytety6 on pyritty laatimaan hyvaa tieteellista kaytantéa kunnioittaen,
mika tarkoittaa sita, ettéd noudatetaan tiedeyhteison yleisesti hyvaksi tunnustamia
toimintatapoja. Niitéa ovat esimerkiksi rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus tuloksia
késiteltdessa. Tarvittavista lupa-asioista on huolehdittava ja kaytettava eettisesti
kestavia tiedonkeruu, tutkimus- ja arviointimenetelmid. Toisten tekemalle tyélle
tulee antaa arvo merkitsemalla lIahdeviitteet asianmukaisesti ja tyOn eettisyys on
huomioitava jo projektia suunniteltaessa. Mahdolliset yhteisty6kumppanit tulisi
tuoda avoimesti esille. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta & Suomen yliopistot
UNIFI ry 2016, 23 — 25.)

Saimme opinnaytetydllemme hyvaksynnan Crohn ja Colitis ry:n toiminnanjohtaja
Ulla Suvannolta. Yhteistydsopimuksen laadimme yhteistyossa jarjeston kanssa.

Muita lupia opinnaytetytn laatimiseksi ei tarvittu.

Monille suolisto-ongelmat ovat viela tdnékin paivana arka aihe ja jopa tabu, joten
hienovarainen lahestyminen tutkimukseen osallistuvia kohtaan oli tarkeaa.
Ammatillinen nakdkulma kulki mukana lapi tutkimusprosessin. Pyrimme siihen,

etteivat omat mielipiteemme tai ajatuksemme vaikuttaisi opinnéytetyon tuloksiin.
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Tutkijan vaihtaminen ei muuttaisi puolueettoman tutkimuksen tuloksia (Heikkila

2014, 29). Mielestamme naissa asioissa onnistuimme hyvin.

Tietosuojasta huolehtiminen on tarkea osa tutkimusprosessia. Raportista ei tule
olla tunnistettavissa yksittaista vastaajaa. (Heikkila 2014, 29.) Laadimme suljetun
Webropol-kyselyn, jolloin vastaajat pysyivat kaikille anonyymeina. Vastaajien ei
tarvinnut erikseen kertoa meille osallistumisestaan. Kyselyyn vastaaminen
tapahtui suoraan Facebook-ryhmiin jaetun linkin kautta, joten emme saaneet
henkilotietoja edes sahkopostien muodossa. Vastaajilla oli mahdollisuus pyytaa
halutessaan lisatietoja tutkimuksestamme sahkdpostitse. Kasittelimme aineistoa
eettisesti ja pidimme huolen siitd, ettd jokainen vastaus tuli huomioitua.
Laatimistamme Kkuvista ja taulukoista on mahdotonta yhdistda vastauksia
yksittaisiin ihmisiin. Opinnaytetybn valmistuttua kyselystd saatu materiaali

havitetadn asianmukaisesti.

Eettisesti hyva tutkimus on avoin. Tietoja keratessa tutkittavalle on oltava selvaa,
mika on tutkimuksen tarkoitus ja kayttdtapa. Raportissa esitellaan kaikki
olennaiset tulokset ja johtopaéatokset. Menetelméat on oltava kuvattuna. (Heikkila
2014, 29.) Varsinaisen suostumuslomakkeen l|ahettdminen ennen kyselyyn
vastaamista jatettiin tutkimusprosessista pois. Niin sanotussa saateviestissa
painotettiin sitd, ettd kyselyyn vastaamalla osallistuja ymmartdd tutkimuksen
luonteen ja antaa suostumuksensa siihen, ettd hanen vastauksiaan kaytetdan

tutkimusaineistona. Kyselyyn vastaaminen oli vapaaehtoista.

Valmis opinnaytety6é on kaikkien saatavilla Theseus-verkkopalvelussa.
Linkitamme tydomme verkko-osoitteen my6s niihin Facebook-ryhmiin, joissa
kysely on toteutettu. Nain saadaan tietoa jaettua seka kyselyyn osallistuneille,
ettd kaikille muille halukkaille, joita opinnaytetyon tulokset tai vaiheet

mahdollisesti kiinnostavat.

Validiteetista, eli patevyydesta puhutaan yleensa silloin, kun pohditaan mittaako
tutkimus sita mita oli tarkoituskin. Karkeasti sanottuna tutkimuksesta tulisi puuttua
systemaattinen virhe. Patevyyttd on vaikea tarkastella jalkikateen, joten se
pyritdan varmistamaan suunnittelemalla ja keraamalla tieto huolellisesti.
(Heikkila 2014, 27.)
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Tata opinnaytetyota suunnitellessamme kaytimme paljon aikaa ja harkintaa
kysymysten asetteluun. Saimme vastaukset tutkimuskysymyksiimme, mutta
jatkossa uusien tutkimusten kyselylomakkeiden esitestaamiseen taytyy kuitenkin
kayttaa viela enemman aikaa. Talloin kyselyn laatimiseen liittyvat ongelmakohdat
tulisivat ajoissa paremmin esille. Osa kysymyksistd oli lopulta turhia
tutkimuskysymystemme kannalta, vaikka niistéa saatu informaatio itsessaéan olikin
mielenkiintoista. Toisaalta jotkin kysymyksista olisivat kaivanneet viela kieliasun
muokkaamista, jotta saadut vastaukset olisivat olleet tarkempia. Nyt esimerkiksi
avoimissa kysymyksissa oli saatettu vastata aiheen vieresté ja olennaisen tiedon

poimiminen oli tAmé&n vuoksi paikoitellen haastavaa.

Reliabiliteetti eli  luotettavuus  tarkoittaa  tutkimustulosten tarkkuutta.
Sattumanvaraisuus tuloksissa ei ole suotavaa, mika voidaan vahentaa
esimerkiksi riittavalla otoskoolla. Luotettava tutkimus on toistettavissa samoin
tuloksin. Aika ja yhteiskunnan monimuotoisuus voi vaikuttaa tuloksiin, joten sama
tutkimus ei valttamatta ole pateva enaa muutaman vuoden kuluttua. Tuloksia ei
tulisi myoskaan vyleistdd liikaa. Tutkimustietoja k&sitellessd virheitd sattuu
helposti, siksi on suositeltavaa kayttda tilasto-ohjelmia tietojen kasittelyyn.
(Heikkila 2014, 28.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida tarkkailemalla
uskottavuutta, vahvistettavuutta, reflektiivisyyttd ja siirrettavyytta (Kylma &
Juvakka 2012,128-129). Tulosten uskottavuutta olemme pystyneet parantaman
pohtimalla yhdessa kysymysten vastauksia. Erityista tarkkaavaisuutta ovat
vaatineet avointen kysymysten huolellinen analyysi. Olemme tehneet sahkdisia
muistiinpanoja ja kayneet tutkimusprosessin vaiheet tdssa opinnaytetytssa lapi,
eli tydbmme pystyy teoriassa vahvistamaan kuka tahansa. Reflektiivisyys nakyi
tydssamme oman toimintamme Kkriittisena tarkasteluna lapi koko prosessin.
Mikali tutkimuksemme toistettaisiin uudelleen, tulokset olisivat samansuuntaisia.
Painopisteet voisivat vaihdella, silla aikaa on kulunut ja vastaajien kokemukset

ovat aikasidonnaisia.

Koska kyselyssa oli myos avoimia kysymyksia, oli huomioitava, etta tuloksia
analysoidessa ei tulisi virhetulkintoja ja tulokset pysyisivat nain ollen luotettavina.

Siksi oli tarkedd panostaa kysymysten laatimiseen ja vastausmuodon
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rajaamiseen oikein. Erilaisten yhteisty6tahojen huomioiminen ja kuunteleminen
tdman opinndytetydn suunnittelussa, toteutuksessa sekd arvioinnissa lisda
merkittavasti tulosten luotettavuutta ja yksiselitteisyytta. Avointen tulosten
luotettavuutta on pyritty parantamaan esimerkiksi jattamalla pelkistetyt ilmaukset
nakyviin luokittelussa. Pelkistetyt ilmaukset ovat sananmukaisesti pelkistettyja

versioita kyselyyn tulleista vastauksista.

Kaytimme tassa opinnaytetydssa tulosten esittamisessa tilastokuvia ja taulukoita.
Kuviot muodostavat kiinte&n kokonaisuuden muun aineiston kuvaamisen kanssa.
Onnistunut kuvio valittdd paljon tietoa pienessa tilassa, ei vaarista tietoja ja
houkuttelee katsojan perehtymaan tuotokseen tarkemmin (Heikkila 2014, 149).
Loimme tulosten kuvaamiseksi runsaasti pylvas-, ympyra- ja palkkikaavioita,
joista jatimme lopulliseen ty6hdn vain toimivimmat. Ne ovat havainnollistavia ja
niistd saa nopealla silmayksella paljon irti. Avointen kysymysten luokittelu on
esitetty taulukoissa, jotta runsas tietomé&ara olisi mahdollisimman helposti

luettavissa.

Kyselyyn vastanneista valtaosa oli naisia, joten tutkimustulokset eivat ole
suoraan yleistettavissa vastaamaan koko Suomen kokemuksia artyvan suolen
oireyhtymasta. Tulokset kuvaavat Facebook-ryhmien jasenten kokemuksia.
Vaikka tutkimusten mukaan oireyhtyméa on yleisempi naisten keskuudessa, olisi
optimaalista toistaa paranneltu tutkimus uudelleen valikoidulle kohderyhmalle,
joka sisaltaisi enemman my6s miehia ja muun sukupuolisia. Kyselyn voisi
lahettaa esimerkiksi Crohn ja Colitis ry:n jasenille, joilla on artyvan suolen
oireyhtyma. Tall6in tutkimustulokset olisivat kattavampia ja kuvaisivat paremmin

koko Suomen tilannetta.

Kaytimme tulosten ka&sittelyyn ja arviointin Webropol-raportointiohjelman
tuottamia tilastotietoja. = Alkuperdinen tarkoitus oli kayttdéa SPSS-
raportointiohjelmaa muun muassa tulosten ristiintaulukointiin. Taustatekijoiden
vahaisyyden vuoksi SPSS osoittautui kuitenkin tarpeettomaksi. Kyselyyn
osallistuneista 96 % oli naisia, joten esimerkiksi sukupuolten valisista eroista ei
saatu merkittavia tilastoja tuloksissa. Myodskaan ialla tai asuinpaikkakunnalla ei

ollut tilastollisesti merkittavaa vaikutusta tuloksiin.
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Toteutimme kyselyn kahdessa Facebook-ryhmassa: [BS-artyvdn suolen
oireyhtyma ja IBS:&é sairastaville — Crohn ja Colitis ry, sen sijaan etta olisimme
levittdneet tietoa esimerkiksi terveyspalstoilla, joissa kasitellaan laaja-alaisesti
my0s muita sairauksia ja ongelmia. N&in saimme kyselyn kohdistettua suoraan
henkiloille, joilla on omakohtaista kokemusta artyvan suolen oireyhtymasta.
Kyselyn kautta saatavaan tiedon mé&&raan vaikutti Facebook-ryhmaélaisten
aktiivisuus. Tutkimuksen luotettavuuden kannalta oli tarkeaa, ettd saimme
kyselyyn riittdvan suuren maaran osallistujia. Olimme tyytyvaisia 210:een

osallistujaan.
7.3 Ammatillinen kehittyminen

Kiinnostus aihetta kohtaan antoi motivaatiota opinnaytetydn tyostamiseen.
Halusimme kerata kokemuspohjaista tietoa artyvan suolen oireyhtymasta, koska
mielestamme aiheesta ei ollut Suomessa viela riittavasti tietoa. Saimme
kattavasti tietoa oireyhtymaa sairastavien henkildiden kokemuksista esimerkiksi
hoitopolkuun, hoidon laatuun, vertaistuen ja sosiaalisen median merkitykseen
liittyvista asioista. Onnistuimme I6ytamaan vastausten perusteella hoidossa esille
nousevia ongelmakohtia seka puuttuvia tekijoitd, mutta myds onnistumiset

nousivat esille.

Tulevina terveydenhoitajina voimme hyoddyntdéa tuloksista saatua tietoa
kohdatessamme toiminnallista vatsavaivaa sairastavan asiakkaan. Olemme
avainasemassa asiakkaidemme vatsa- ja suolisto-ongelmien ennaltaehkaisyssa
seka vahentamisessa. Opinnadytetydsta saatujen tietojen vuoksi ymmarramme
paremmin asiakkaamme tilannetta, ja tditen osaamme antaa hanelle paremmin
kohdennettua tukea. Voimme myds aktiivisesti lisdtd muiden kollegoiden tai
la&ketieteen  ammattilaisten  tietoisuutta  erilaisten  suolistosairauksien
olemassaolosta. Opinnaytety6 lisaa ammattipatevyyttdmme yhtena osana

asiakkaidemme hoitoketjua moniammatillisessa toimintaympéristossa.

Opinnaytety6n tekeminen on kehittanyt prosessitytéskentelyamme, mika vaatii
paljon pohdiskelua, pitkajanteisyyttd, seka tydnjakoa ja aikatauluttamista.

Olemme kehittyneet myos tiedon etsimisessa ja lahteiden luotettavuuden
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arvioimisessa. Voimme kehittdd omaa tutkimusosaamistamme taman

opinnaytetydn pohjalta.
7.4 Jatkotutkimusaiheet ja johtopaatdokset

Jatkotutkimusaiheita tdm&n opinndytetyén pohjalta nousi esiin monia. Olisi
mielenkiintoista laajentaa tutkimus kuvaamaan suomalaisten mielipidetta
laajemmin ja suurentaa otanta tuhansiin. Myds pienempi, laadulliseen
haastatteluun perustuva tutkimus olisi kiinnostava. Tutkimuksen pohjalta

voitaisiin kehittdd artyvan suolen oireyhtyman hoitoa Suomessa.

Myo6s ruokavaliohoidon noudattamiseen ja toteutumiseen liittyvid asioita voisi
tutkia enemman. Puolistrukturoidulla kyselylla voitaisiin selvittaa tarkemmin
kaytdssa olevia ruokavaliohoidon muotoja ja millaisen ohjeistuksen pohjalta ne
ovat kaytossa artyvan suolen oireyhtyman hoidossa. Tutkimus loisi kattavan
kuvan siitd, miten ruokavalio toteutuu kaytdnnossa, jolloin olisi mahdollista
kehittdd koko Suomen kattava kaytantd esimerkiksi FODMAP-ruokavalion

ohjeistamiseen.

Taman opinnaytetyon tuloksia voidaan kayttaa tietoisuuden lisddmiseen artyvan
suolen oireyhtymasta. Tulokset auttavat ymmartamaan paremmin sitd, miten
oireyhtyma vaikuttaa elamé&an. Erityisen tarke&a olisi, ettei tulevaisuudessa
kenenkaan tarvitsisi kohdata oireiden vahéttelya terveydenhuollossa. Ajatus siita,
ettd osa tutkimukseen osallistuneista on kokenut oireiden/sairauden vahéttelya
terveydenhuollossa, on huolestuttavaa. Jokainen asiakas pitéaisi kohdata
tasavertaisesti. Asiakkaan sairauden/huolen vahattely ei kuulu hoitoalan
ammattilaisen etiikkaan. Mikéli sairaus ei ole tuttu, toivomme, ettd siihen
tutustuttaisiin. Jos oma osaaminen ei silla hetkella riitd, hyddynnetaan
moniammatillista ja kollegiaalista tyokenttaa ohjaamalla asiakas asian paremmin
tuntevalle taholle. Toivomme, etta tdhan opinnaytetydbhon tutustuneet pyrkivat
myds itse aktiivisesti vaikuttamaan omaan, tai muiden hoitoalan ammattilaisten
suhtautumiseen asiakasta kohtaan. Jokainen ihminen ansaitsee tulla hoidetuksi

parhaalla mahdollisella tavalla.
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Saimaan

ammattikorkeakoulu

Hoitopolun ja vertaistuen merkitys drtyvian suolen oireyhtyman hoidossa

Perustiedot

1. Sukupuoli
() Mainen

0 Mies

2 Muu

2. Tka
0 18-24
) 25-29
0 30-39
) 40-49
) 50-59
O 60-69
O =70

3. Asuinkunta

| P
60 merkki jaljella

Qireiden kuvaus

4. Artyvin suolen oirevhtymi atheuttaa minulle seuraavia oireita:
Huom! Jotta voit halutessasi kirjoittaa viimeizeen kenttian vastauksen, muista ensin tehdd valinta "kyllE".

Wain ripuli

Vain ummetus

Ripuli ja ummetus vuorottelsvat
Suolistokaasut

Watsakivut

Yatzan turvotus

Wasymys

Mielialan vaihtelut

Selkikivut

LITE 1

Kylla Ei En osaasanoa

Muita, mita? |

5- Edell# mainitut oireet

Taysin zamaa Melko samaa
mieltd mieltd
Oireet vaivaavat minua jatkuvasti O o
Oireet ilmenevit ajoittain ja katoavat Q Q
Direct lisvittyvit ulostamisen jilkeen (o] Qo

Oireet haittaavat vapaa-aikaani paivittdin
tai l3hes paivittain

45

En zamasz enkd  Melko eri
eri mislta misltd

Taysin eri
mieltd

En osaa
EELE]



6. Minki ikdisend huomasit ensimméiset oireet, jotka mielestési liittyvit drtyvin suolen

oireyhtym&in? (jos et ole varma, voit arvioida)

100 merkkid jaljella

7. Oletko saanut virallisen diagnoosin drtyvin suolen oireyhtymasti?
[

Q E

0 En osaa sanoa

8. Kuinka kauan sitten olet saanut diagnoosin drtyvin suolen oireyhtymésta?

0 alle vuosi
0 1-2 vuotta
0 3-4 vuotta

O 5-10 vuotta
O yli 10 vuotta
) En osaa sanoa

9. Kuinka kauan siiti, kun hait lifiketieteellistd apua Artyvin suolen cireyhitymiin oireisiisi, sait
vahvistetun diagnoosin?

0 Alle kuukaudesza

) 2-3 kuukauden sisalla

0 4-6 kuukauden sisdllE

O 7-12 kuukauden sissllE

0 1-2 vuoden sisalld

0 2-4 vuoden sisalld

0 Kauemmin, kuin 4:358 vuodessa

0 En osaa sanoa

Hoitopolun kuvaus

10. Misti olet lihtenyt hakemaan ladketieteellistd apua drtyvin suolen oireyhtymén oireisiin?

Huom! Jotta wvoit halutessasi kirjoittas viimeizeen kenttian vastauksen, muista ensin tehda valinta "kyllE".

Kylla
Terveysasamalta 5]
Keskussairaalasta ol
fhsityiseltd vastaanotolta ol
Muualta, mista? | =

11. Sain apua oireisiini terveydenhucllon vastaanotolla:

) Ensimmaizelld kerralla
0 2-3 kerralla

D) 45 kerralla

0 & kerralla tai zan jilkesn
) En osaa sanoa

12. Mistd olet saanut apua oirevhtymén hoidossa?
Hylla Ei En osas sanoa

WleislgEkiri
Gastroenterologi Q @ (]
Sairaanhoitaja Q (] Q
Terveydenhoitaja Q @ (]
Ravitsemusterapeutti ® ] (9]
Ensiapu o @ o

Tiedon haku itsendisesti Q @ (]
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13. Sain apua oireisiini kivttimistini terveydenhuollon palvelusta

0 Kyl
QO Ei
® En osaa sanoa

14. Kuvaile lyhyesti kokemustasi kiiyttimistiisi terveydenhuollon palvelusta?

&

100 merkkid jaljelld

Diagnoosi

15. Onko muut vastaavia vatsacireita aitheuttavat sairaudet suljettu pois kolonoskopialla
(paksusuolen tihystys) ja verikokeilla?

Esim. keliakia, Crohnin tauti, Colitis ulcerosa, mikroskooppinen keliitti.

O Kyl

D E

) En osaa sanoa

16. Onko sinulla diagnosoitu jokin seuraavista sairauksista?

) Crohnin tauti

! Dy=pepsia

! Fibromyalgia

! Haavainen paksusuolentulshdus {Colitis ulcerosa)
L Keliskia

U Laktoosi-intoleranssi

Maitoallergia

Luckittelematon koliftti

Mikroskooppinen koliitti

Munasarjojen monirakkulaoireyhtyma (PCOS)
Refluksi

Ei miki&n ndistd sairauksizta

00000 D0DDODDCE

E

Jokin muw, miki? |

Hoidon kuvaus ja laakitys

17. Millainen hoito sinulla on kiyttssi drtyvin suclen oireyhtymin hoidossa?
[l Ladgkehoito

) Ruokavaliohoite

Il Psykoterapia

) Ei mikddn

| En osaa sanoa

= Jokin muu, miks? | |

18. Millaista ruckavaliohoitoa olet kokeillut drtyvén suolen cirevhtymEn hoidossa?
FODMAP-ruokavalio tarkoittas ruockavaliota, jossa karsitaan tiettyjen imeytymattimien hiilinydraattien masdrdi. Ruockavalion
nimi tulee sanoista fermentoituva, oligosakkaridi, disakkaridi, monosakkaridi ja polyoli. HAm3 kaikki ovat hiilihydraati=sja,
jotka eividt imeydy kunnolla ja pdatyvat paksusuolsen, jossa bakteerit tuottavat niistd energiaa fermentoitumalla, eli
kiymalli. (Mehildinen) Huom! Jotta voit halutessasi kirjoittaa viimeiseen kenttdin vastauksen, muista ensin t2hdd valinta
"Olen kokeillut".

Olen En ol= En osaa
kokeillut kokeilluz zanoa
Fodmap @ 9] @]
Viljaton ] 8] [#]
Gluteeniton ] 8] (9]

Laktoaositon @ @ Q
Maidoton @ 9] @]
vihshiilihydraattinen ] Q (]

Jotain

muuts ] 8] (9]
, - . .

mita?
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19. Voit kertoa tihin lyhyesti, miti hyStyé ruckavalichoidosta on sinulle ollut

P

20. Onko joku ohjannut sinua ruckavaliohoidossa?
Jos wastasit kylld, voit kirjoittaa kuka sinua on chjannut {ezim. ravitsemusterapsutti, l[a3kar, ystava).

O Kyl |
O E
0 En osaa sanoa
21. Kiytén
Taysin zamaa Melko samaa  En zamaa enkd  Melko eri Taysin eri En osaa
misltd misltd =i miglti mielta mizltd Sanoa
La:akkmla Artyvan suolen oireyhtymin @ @ @ @ @ @
hoitoon
Laksatiiveja ummetuksen hoitoon (] (] (o] Q Q o]
Ldkkeita akuutin ripulin hoitoon @ @ O @ Q ]
Lsdkkeita l3dkarin chjeen mukaan (] (] (o] Q Q o]
Maitohappobakteersja @ @ O @ Q ]
R.l.lDaI'ISIJlaI‘.LISz?I‘iE}'?'I’I‘iE]H. (ezim. laktaasi tai @ @ @ @ @ @
alfa-galaktosidaasi)
Suolistokaasujen pilkkojia (] (] (o] Q Q o]
Mielialalddkkeita drtyvan suolen @ @ @ o @ @

oireyhtymén hoitoon

22 Kuvaile lvhyesti oireyhtyméin hoitoon kiyttimiisi 1d8kkeits, voit myds kirjoittaa vain
valmisteen nimen jos muistat

150 merkkid jaljella

23. Onko hoidosta kokonaisuutena ollut sinulle apua?
O KylE

O E

' En osaa sanoa

24. Perustele Ivhyesti miksi kyll/ei?

s

25. Mit# olet hoidossa kokenut hyviksi ja toimivaksi?

e

26. Miti olet jifinyt hoidossasi kaipaamaan?

e

27. Onko hoitoosi kuulunut jotain, minki olet kokenut tarpeettomaksi?

o
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Qireyhtyman merkitys tyo-lopiskeluyhteisdssé ja vapaa-ajalla

28. Oletko
O Tytssakiyvd
O Tyitdn

) Dpiskelija

® Jotain muuta, mitad? |

2g. Artyvin suolen oireyvhtymén vaikutukset téissd/opiskelussa

Taysin Melko En zamaa Melko TEysin  En
samaa samaa enki eri eri er o533
mielts mizltd migltd migltd mieltd sanoa
Artyvin suolen oireyhtymi hankaloittaa tybssikiymistd / opiskelua @ Q Q @ Q Q
Tydnantaja / esimieheni / opettaja on tietoinen drtyvan suolen & o & = & &
oireyhtymastani b
Tyatoverini / koulutoverini ovat tietoisia oireyhtymaEstani @ Q Q @ Q Q
Tydyhteisd / kouluyhteisd ymmartai oireyhtyman vaikutukset & o & = & &
tydkoykoyymi b
Tyankuvaani/opintojani om muokattu siten, ettd pystyn tekemasn ) ) ) ) ) )
tydtani fopiskeluani mahdellisimman normaalisti oireyhtymasts Q 2 2 Q@ 2 2
huolimatta
Olen ottanut sairaslomapdivid cireyhtyman vuoksi @ Q Q (] Q Q
Olen joutunut jattamain tydni [ opiskeluni gireyhtymasta P o o P o o
johtuvien ongelmien vuoksi N
30. Artyviin suolen oireyhtymilli on negatiivinen vaikutus parisuhteeseeni/ystivyyssuhteisiini
O Kyls
O E
) En osaa sanoa
91. Kuvaile lvhyesti, miten oireet vaikuttavat
a) arkieldmassi
P
bj tydeldam&asifopiskeluwsi
P
Vertaistuen ja sosiaalisen median merkitys
Wertaistuki on thmisten halua jakaa kokemuksia ja tietoa samankzltzizessa tilanteesza oleville. Vertaistukez an
mahdaollistz sazda esimerkiksi erilaisisza jérjestetyiszd ryhmisss, sosiaalisessa mediassa tai vapaz-ajalla tuttavien kesken.
32. Vertaistuen merkitys
Taysinm samaa Melko samaz  En zamaa enki Malko Taysin eri  En osaa

mielts mieltd =ri migltd arimieltd misltd
Vertaistuki on minulle tirkeii 5] 9] (9] [ [
Olen saanut vertaistukea o [ [ (%] o

Vertaistuesta on minulle hydtya
oireyhtyman hoidossa

Vertaistuesta on minulle apua oirsyhtyman
kanszza parjadmizessd

Minulle on tirkedi antaa vertaisiukea myds
muille

33. Kerro lyhyesti omin sanoin, miki vertaistuessa merkitsee sinulle eniten?

p

100 merkkia jiljella
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34. Milloin tarvitset vertaistukea eniten?

100 merkkiad jaljella

Sosiaalisella medialla tarkoitetaan tdssd internatin palveluita ja sowvelluksia, joisza vhdistyy kdyttdjien vilinen
kommunikaatio ja oma sisdlldntuctanto, kuten esimerkiksi Facebook, WhatsApp ja erilaiset keskustelupalstat.

35. Sosiaalisessa mediassa..
Huom! Jotta voit halutessasi kirjoittaa viimeiseen kenttian vastauksen, muista ensin tehda valinta "samaa mielta".

En

samaa
Taysin Melko =nka Taysin  En
IAMAs samaia  erl Melko eri 033a

mieltd mieltd mieltd erimisltd mieltd sanoa
Olen saanut vertaistukea ja tullut ymmirretyksi sakd kuulluksi O 5] @ o @ 5]
Saanut vinkkejd esimerkiksi ruokavalichoitoon Q Q Q Q Q Q
Olen voinut jakaa kokemuksia, joita en uskalla kertoa muualls O Qo ] Q o ©
Olen saanut sellaista tietoa oirevhtymasn liittyen, mitd ei voi muualta saada Q Q Q Q ] Q
Minulle on tirked3 antaa vertaistukea myds muille o] o @] o e o0

Jdotain
muuta, | | [ 0 0 [ [ 0
mita?

126. Kiytitko sosiaalisen median palveluita tai sovelluksia hoidon tukena (esim. facebookryhmi tai
puhelimen aplikaatio, kuten Monash Uni Low FODMAP Diet App)?

Jos wastasit kylld, voit kirjoittaa millaizia sovelluksia kiytat.

O ey | |
O E
) En osaa sanoa

7. Kuulutko sairautta tukevaan etujirjestdén?
HoylLg Ei
Crohn ja Colitis ry 0 O

Crohn ja Celitis ry on valtakunnallinen tulehduksellisia suclistosairauksia tai muuta suclistosairautta sairastavien ja heiddn
lzheistensd etujdrjestd. vvow.ibd.fi

48. Johonkin muuhun Artyviin suolen cireyhtyméii tukevaan jirjesttén, mihin?

s

50 merkkia jaljelld

19. Oletko saanut jirjesttistd apua oirevhiyméin hoidossa?
0 KyliE

O E

0 En osaa sanoa

40. Onko sinulla Vessapassi?

[

O E

‘essapassin tarkoituksenz on helpottaa suclistosairauksien, endometricosin ja suclistosyipda sairastavien mahdeollisuutta
paastd wvalittdmasti [himpaan vessaan. Kortista lis33 tistoa saa nettiosoitteesta vl vesapassifi

Kiitos osallistumisestasi!
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