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Opinnaytetyon tarkoitus oli selvittaa tulehduksellista suolistosairautta sairastavien kokemuk-
sia sairauden vaikutuksista masennukseen liittyviin mielialamuutoksiin. Aihe saatiin IBD ja
muut suolistosairaudet ry:lta. Tutkimuksesta saatujen tulosten avulla voidaan tukea potilai-
den jaksamista ja omahoitoa, seka kayttaa saatua tietoa ennaltaehkaisevaan tyohon ja poti-
lasohjaukseen. Aikaisempia aiheeseen liittyvia tutkimuksia loytyi niukasti, joka teki tutkimuk-
sesta entista merkittavamman yhdistykselle ja sen jasenille.

Tutkimusmenetelma oli kvantitatiivinen, strukturoitu kysely, joka analysoitiin kuvailevasti.
Tutkimus toteutettiin verkkokyselyna, joka julkaistiin Facebookissa kahdessa yhdistyksen ylla-
pitamassa ryhmassa. Kysely oli avoinna kaksi viikkoa ja siihen vastasi 131 henkiloa. Tutkimuk-
sessa saatujen vastausten perusteella tulehduksellisen suolistosairauden koettu vaikutus ela-
maan vaihtelee. Tulosten perusteella kaikista eniten koettiin toimintakyky- ja mielialavaiku-
tuksia. Suurin osa vastaajista ei kokenut vakavampia masennuksen oireita koskaan, mutta jou-
kossa oli myos muutama vastaaja, joka koki niita usein. Vastausten perusteella sairastuneella
on suuri riski sairastua masennukseen. Vaikka taman tutkimuksen tarkoituksena ei ollut arvi-
oida riskeja, on vastaajan, joka on useammassa kohdassa vastannut ”usein” tai ”koko ajan”,
kohdalla mahdollinen interventio tarpeen. Asiantuntijoiden rooli korostuu seka masennuksen
ehkaisemisena ja tunnistamisena seka hoitoon ohjaamisena.

Tutkimuksesta saatuja tuloksia voi hyodyntaa IBD-hoitajan potilastyossa ja yhdistys voi tuoda
niita esiin omassa viestinnassaan. Mikali tassa tutkimuksessa saadut tulokset nahdaan hyodyl-
lisina ja niiden pohjalta tullaan tekemaan kehitys- ja muutostyota potilas- ja jarjestotoimin-
nassa, voidaan kysely toistaa niiden vaikutusten arvioimiseksi.
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The purpose of the thesis was to find out the experiences of people with IBD and the effects
of the disease on depressive mood changes. The topic was received from the “IBD ja Muut Su-
olistosairaudet” Association. The information obtained from the study could be used to sup-
port patients stress management and self-care, as well as to use the valuable information ob-
tained for preventive work and patient guidance. Previous research on the subject was
scarce, which made the research even more important for the association and its members.

The research method used was a quantitative one, a structured online survey that was de-
scriptively analysed. The study was conducted as an online survey, which was published on
Facebook in two member groups maintained by the association. The online survey was open
for two weeks and was answered by 131 people. Based on the responses obtained in the
study, the perceived impact of IBD on life varies. Based on the results, functional and mood
effects were felt the most. Most respondents never experienced more severe depressive
symptoms, but there were also a few respondents who experienced them frequently. Based
on the answers, the patient has a high risk of developing depression. Although the purpose of
this study was not to assess risks, a potential intervention is necessary for a respondent who
has responded “frequently” or “all the time” on several points. The role of experts is empha-
sized, both in the prevention and identification of depression and in referral to treatment.

The results of the study can be used by the association in the IBD nurse's patient work and by
publishing the results for patients and members of the association. If the results obtained in
this study are seen as useful it is hoped that on the basis of them development and work
changes will be carried out in patient and organizational activities. Moreover, the survey can
be repeated to assess the effects.

Keywords: IBD, depression, inflammatory bowel disease, mood
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1. Johdanto

Tulehduksellisten suolistosairauksien ja masennuksen yhteydesta on puhuttu viime vuosina
mediassa entista enemman (Crohn ja Colitis ry 2019a). Suomessa tutkittua tietoa on niukasti,
tai ei ollenkaan, ja ulkomailla vahaisesta tutkitusta tiedosta ei ole loytynyt varmaa nayttoa.
Se kuitenkin tiedetaan, etta sairastuminen krooniseen sairauteen voi aiheuttaa kuormitusta
psyykkiselle hyvinvoinnille ja nain ollen myos aiheuttaa masennusta. Tulehduksellisten suolis-
tosairauksien ja masennuksen kohdalla yhdistavia tekijoita on epailty olevan alhainen B12- tai
D-vitamiinitaso, sairauden vaihe, laakitys ja stressi. Alustavia tutkimustuloksia on olemassa,
mutta lisaa nayttoa tarvitaan. (Gracie, Guthrie, Hamlin & Ford 2019; Seppala, Kauppinen,
Kautiainen, Vanhala & Koponen 2014.) Aihe kiinnostaa ja puhututtaa tulehduksellista suolisto-
sairautta sairastavia ja vertaistukityota tekevia seka asiantuntijoita potilasjarjestossa. Ai-

heesta kaivataan lisaa tietoa.

Hoitotyon nakokulmasta on tarkeaa huomioida potilas niin fyysisena, psyykkisena, kuin sosiaa-
lisenakin kokonaisuutena. Opinnaytetyossa tehdyn kyselyn tuloksista saadaan tietoa IBD-poti-
laiden kokemuksista pitkaaikaissairauden vaikutuksista mielialaan, keskittyen sen vaikutuk-
sesta masennukseen liittyviin oireisiin. Tulokset toimivat apuna ammattilaisille, silla niiden
avulla pystytaan huomioimaan muun muassa vertaistukiryhmissa ne mielialaan liittyvat asiat,

jotka nayttavat olevan kokemuksiin perustuvasti haastavia kohderyhman potilailla.

Tama opinnaytetyo on osa sairaanhoitajan ammattikorkeakoulututkintoa, ja se tehdaan yh-
teistyossa IBD ja muut suolistosairaudet ry:n kanssa. IBD ja muut suolistosairaudet ry toimii
valtakunnallisesti tulehduksellista suolistosairautta sairastavien potilaiden jarjestona. Opin-
naytetyon aiheena on IBD ja masennus - kokemuksia tulehduksellisen suolistosairauden vaiku-
tuksista mielialaan. Aihe on saatu yhdistykselta, perustuen Facebookin vertaistukiryhmissa
kaytyihin keskusteluihin. Keskusteluissa on ilmennyt sairastuneiden oma kiinnostus aiheeseen,
seka minkalaisia kokemuksia muilla sairastuneilla on psyykkisesta hyvinvoinnistaan. Nain ollen
reita sairastuneilla on, ja mitka oireet koetaan hankalimmiksi. Tavoitteena antaa yhdistyk-
selle kuva IBD:ta sairastavien mielialasta ja mahdollisista masennusoireista, jonka pohjalta
tietoa voidaan jakaa hoitotyon ammattilaisille esimerkiksi ennaltaehkaisevaan tyohon ja poti-
lasohjaukseen. Tutkimuksen tuloksia yhdistys voi hyodyntaa omassa viestinnassaan ja vertais-
tukitoiminnassa. Tulosten avulla voidaan tukea potilaiden jaksamista ja omahoitoa. Sen lisaksi

niista saadaan arvokasta tietoa ennaltaehkaisevaan tyohon.



2. IBD ja muut suolistosairaudet ry

IBD ja muut suolistosairaudet ry, aiemmin Crohn ja Colitis ry, on perustettu vuonna 1984. Jar-
jesto valvoo valtakunnallisesti tulehduksellista suolistosairautta tai muuta suolistosairautta
sairastavan etuja, seka tukee sairastunutta ja heidan laheisiaan. Jarjestolla on noin 8000 ja-
senta. Sen toimintaa rahoitetaan Veikkauksen tuotoilla seka jasenmaksuilla. Jarjesto tukee
sairastuneita ja heidan laheisiaan jarjestamalla esimerkiksi sopeutumisvalmennuskursseja,
kasvokkaista vertaistoimintaa, seka yllapitamalla Facebookissa vertaistukiryhmia. Yhdistys
viestii sairaudesta ja sen vaikutuksista muun muassa sosiaalisen median valityksella, IBD-leh-
den kautta seka tuottamalla tieto-oppaita sairastuneiden ja hoitotyon ammattilaisten kayt-
toon. Yhdistyksen tarkeimpia toiminta-alueita ovat vertaistoiminta, vaikuttaminen ja vies-
tinta. IBD ja muut suolistosairaudet ry:n strateginen toiminta-ajatus, on edistaa tulehduksel-
lista suolistosairautta tai muuta suolistosairautta sairastavan seka hanen laheistensa hyvin-
vointia. Yhdistyksen tavoitteena on tuoda sairaus yhteiskunnassa nakyvampaan ja tiedoste-

tumpaan rooliin. (Crohn ja Colitis ry 2019b.)

3. IBD - Tulehdukselliset suolistosairaudet

IBD on yleinen lyhenne kroonisista tulehduksellisista suolistosairauksista, joka tulee englannin
kielen sanoista inflammatory bowel disease. Kroonisia tulehduksellisia suolistosairauksia ovat
Crohnin tauti ja colitis ulcerosa eli haavainen paksusuolentulehdus. Tulehdukselliset suolisto-
sairaudet eivat ole tarttuvia sairauksia. Talla hetkella suomessa on noin 54 000 IBD:ta sairas-
tavaa henkiloa ja vuosittain noin 2000 ihmista saa IBD-diagnoosin. IBD:n syntymissyyta ei viela
tiedeta, mutta tiedetaan, etta perinto- ja ymparistotekijoilla on vaikutusta sairauden puh-
keamiseen. IBD:ta tavataan enimmakseen lansimaissa, mutta sairastuneiden maara on noussut
myos kehittyvissa maissa. Tutkijat selvittavat IBD:hen sairastumisen syita, joiden epaillaan
liittyvan ruokavalioon, antibioottien kayttoon, hygieniatasoon ja alhaiseen D-vitamiinitasoon.
(Crohn ja Colitis ry 2018a; Terveyskyla 2018a.)



3.1.  Crohnin tauti ja Colitis ulcerosa eli haavainen paksusuolentulehdus

Crohnin tauti on krooninen tulehduksellinen suolistosairaus, joka voi esiintya missa tahansa
ruuansulatuskanavan alueella. Yleisimmin tulehdus esiintyy ohutsuolen loppuosassa ja paksu-
suolessa. Crohnin tautiin sairastutaan usein 15-35 vuoden iassa. (Crohn ja Colitis ry 2018b;

Terveyskirjasto 2017; Terveyskyla 2018b.)

Colitis ulcerosa eli haavainen paksusuolentulehdus on krooninen tulehduksellinen suolistosai-
raus, joka sijaitsee ainoastaan paksusuolen ja perasuolen alueella, useimmiten alkaen pe-
rasuolesta, jatkuen vaihtelevan laajuisella alueella paksusuolessa. Haavainen paksusuolituleh-
dus voidaan nimeta sijaintinsa mukaan. Proktiitti esiintyy vain perasuolen alueella. Vasem-
manpuoleinen tulehdus on levinnyt ylemmas paksusuoleen, vasemmalla puolella kylkiluiden
alla olevaan mutkaan saakka. Laaja-alaisessa tulehduksessa, totaalikoliitissa, tulehdus on le-
vinnyt koko paksusuoleen, myos poikittaisen paksusuolen alueelle. Myos haavaiseen paksu-
suolentulehdukseen sairastutaan usein 15-35 vuoden iassa, mutta myos myohemmalla ialla,
50-60-vuotiaana. (Crohn ja Colitis ry 2018b; Terveyskirjasto 2017; Terveyskyla 2018b.)

Crohnin tautia esiintyy vain hieman enemman naisilla kuin miehilla, kun taas haavaista paksu-
suolen tulehdusta esiintyy miehilla hieman enemman kuin naisilla. Syita sairauksien puh-
keamisille ei viela tarkalleen tiedeta, mutta tiedetaan, etta perintotekijat vaikuttavat sairas-
tumisriskiin. Sairastumisriski on noin 14-15 prosenttia keskimaaraista suurempi ensimmaisen
asteen sukulaisilla. Lapsen riski sairastua on 10-20 prosenttia jos toisella vanhemmista on tu-
lehduksellinen suolistosairaus ja 30-50 prosentin riski, jos molemmilla vanhemmilla on tuleh-
duksellinen suolistosairaus. Perinnollisyystekijan lisaksi sairastumiseen vaikuttavat ymparisto-
tekijat, kuten elinolosuhteet ja elintavat. On mahdollista, etta suolistobakteereilla ja ravinto-
tekijoilla on vaikutusta taudin puhkeamiseen. Lisaksi tiedetaan, etta tupakoitsijoilla on suu-
rempi riski sairastua Crohnin tautiin. (Crohn ja Colitis ry 2018b; Terveyskirjasto 2017; Ter-
veyskyla 2018b.)

Crohnin tauti ja haavainen paksusuolitulehdus ovat kroonisia eli pitkaaikaissairauksia, joissa
vuorottelevat oireettomat jaksot, remissiot, ja aktiiviset jaksot. Oireet alkavat usein vahitel-
len, mutta joskus myos akillisesti. Yleisia oireita ovat vatsakivut, pahoinvointi, oksentaminen,
tihentynyt ulostamistarve, ripuli, limainen uloste, veriuloste ja tasta seurannut laihtuminen.
Lapsilla kasvu voi hidastua ja murrosikakin myohastya oireiden vuoksi. Aktiivivaiheessa suolis-
totulehdus voi aiheuttaa verenvuotoa limakalvolta, joka voi johtaa raudanpuuteanemiaan, ja
tama voi oireilla vasymyksena. (Crohn ja Colitis ry 2018b; Terveyskirjasto 2017; Terveyskyla
2018c.)



Oireita voi olla jatkuvasti tai kausittain riippuen tulehdusreaktion voimakkuudesta, sijainnista
ja laajuudesta. Crohnin taudissa ja haavaisessa paksusuolentulehduksessa suolistoon voi tulla
tulehdusmuutoksia pitkaan kestaneen tulehduksen myota. Nama tulehdusmuutokset voivat al-
tistaa, etenkin haavaisessa paksusuolentulehduksessa, paksusuolen syovalle. Tulehdusmuutok-
set voivat ulottua suolen seinaman kaikkiin kerroksiin, jonka seurauksena voi tulla suolen ah-
taumia, markapesakkeita ja fisteleita, eli seinamien lapaisevia onkaloita, esimerkiksi virtsa-
rakkoon tai peraaukon viereen iholle. Tulehdusmuutokset voivat altistaa myos harvinaisille
komplikaatioille, kuten perforaatiolle, eli suolen puhkeamiselle, ja fissuuroille, eli kroonisille
peraaukon haavaumille. Myos suoliston ulkopuoliset oireet ja liitannaissairaudet ovat mahdol-
lisia. Naita ovat muun muassa niveloireet, iho- ja silmasairaudet. Muita mahdollisia liitannais-
sairauksia voivat olla laskimotukokset, keuhkoveritulppa, sydanpussin tulehdus, haimatuleh-
dukset, munuaismuutokset, sappiteita ahtauttava krooninen tulehdus ja sappihapporipuli.
Crohnin tautia sairastavilla voi olla myos oireita suun alueella, kuten aftoja, limakalvohaa-
vaumia, suupielten halkeamia ja ienturvotusta. (Crohn ja Colitis ry 2018b; Terveyskirjasto
2017; Terveyskyla 2018c.)

3.2. IBD:n toteaminen ja hoito

Crohnin tauti ja haavainen paksusuolentulehdus todetaan paksusuolen tahystyksella eli ko-
lonoskopialla seka tahystyksessa otettujen koepalojen mikroskooppisella tutkimuksella. Croh-
nin taudin diagnosoinnissa voidaan lisaksi tehda ohutsuolen tahystys eli enteroskopia ja gast-
roskopia, joka tarkoittaa ylemman mahasuolikanavan tahystysta. Tarvittaessa ohutsuoli voi-
daan tutkia koko matkalta kapselikuvauksella. Kaikille kapselikuvaus ei kuitenkaan sovellu.
Naissa tapauksissa voidaan kayttaa myos ohutsuolen magneetti- tai tietokonetutkimusta.
(Crohn ja Colitis ry 2018b; Terveyskirjasto 2017; Terveyskyla 2018d.)

Tahystys ja koepalojen tulokset ovat tarkein osa Crohnin taudin ja haavaisen paksusuolentu-
lehduksen diagnosointia. Diagnoosin tueksi, liitannaissairauksien havaitsemiseksi ja muiden
sairauksien kuten bakteerien aiheuttaman suolistotulehduksen poissulkemiseksi, otetaan veri-
kokeita. Ulosteesta otettavassa naytteesta voidaan bakteerinaytteiden lisaksi tutkia kal-
protektiini, jonka maara ulosteessa nousee erilaisissa suolistotulehduksissa. (Crohn ja Colitis
ry 2018b; Terveyskirjasto 2017; Terveyskyla 2018d.)

Crohnin tautia ja haavaista paksusuolentulehdusta hoidetaan ensisijaisesti laakehoidolla. Laa-
kehoidon tavoitteina ovat remissio, suolen limakalvon paraneminen, oireettomuus, elaman

laadun paraneminen, uusien pahenemisvaiheiden ja komplikaatioiden valttaminen seka
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leikkaushoidon ja sairaalahoidon tarpeen vahentaminen. Tulehduksellinen suolistosairaus vaa-
tii elinikaista seurantaa ja laakehoitoon sitoutumista. Myos remission aikana on tarkeaa jatkaa
laakitysta uusien pahenemisvaiheiden estamiseksi. Laakehoidon tehoa arvioidaan oireiden va-

henemisella, laboratoriokokeilla, tahystyksilla, koepaloilla seka tarvittaessa myos kuvantami-

sella. (Crohn ja Colitis ry 2018b; Terveyskyla 2018e.)

Laakehoidossa kaytetaan erilaisia laakevalmisteita riippuen taudinkuvasta ja oireista. Lievassa
tautimuodossa seka yllapitolaakityksessa kaytetaan usein 5-ASA valmisteita niin sanottuina
peruslaakkeina. Niita voidaan annostella tabletteina tai paikallishoidoksi perapuikkoina ja pe-
raruiskeina. Viimeisimpien tutkimusten mukaan 5-ASA laakehoidolla ei ole ollut merkittavaa
tulehdusta hillitsevaa vaikutusta Crohnin taudissa, mutta sita voidaan kayttaa uusien pahe-
nemisvaiheiden estamiseksi. Lievassa tautimuodossa kaytetaan myos salatsosulfapyridiinia.
(Crohn ja Colitis ry 2018b.)

Haastavammassa tautimuodossa kaytetaan immunosuppressiivista- eli solunsalpaajalaakitysta.
Solunsalpaajat otetaan kayttoon vasta, kun sairaus ei rauhoitu 5-ASA laakkeilla eika kortiso-
nilaakityksella. Solunsalpaajat estavat myos uusia pahenemisvaiheita. Hoitovaste saadaan
vasta kolmen - kuuden kuukauden aikana laakityksen aloittamisesta, mutta jos hoitovaste on
hyva, voidaan laakitysta jatkaa usean vuoden ajan yllapitolaakityksena. Laakevalmisteen mu-
kaan laake annostellaan tabletteina tai pistoksina kotona. (Crohn ja Colitis ry 2018b; Terveys-
kyla 2018e.)

Vaikeahoitoisessa tautimuodossa kaytetaan biologisia laakkeita, jotka parantavat tulehdusta,
normalisoivat veren tulehdusarvoja ja lievittavat oireita. Biologiset ladakkeet annetaan sairaa-

lassa infuusiona tai otetaan kotona pistoksena. (Crohn ja Colitis ry 2018b.)

Pahenemisvaiheessa kaytetaan usein kortisonilaakitysta, koska se rauhoittaa tulehdusta ja
helpottaa oireita nopeasti. Pitkaaikaiseen kayttoon se ei kuitenkaan sovellu sivuvaikutusten
vuoksi. Kortisonia voidaan annostella kotona tabletteina ja paikallishoitona perasuoleen, seka

sairaalassa myos injektiona ja infuusiona. (Crohn ja Colitis ry 2018b.)

Leikkaushoitoon paadytaan Crohnin taudissa yleensa ahtauman, tukoksen, markapaiseen tai
vaikeahoitoisen tulehduksen vuoksi, jota ei saada laakkeellisesti rauhoittumaan. Koska leik-
kaushoito ei poista Crohnin tautia, tehdaan kirurginen hoito etenkin ohutsuolta saastavasti.
Leikkauksessa voidaan poistaa tulehtunutta suolta myos ilman, etta tehdaan avannetta. Py-
syva avanne tehdaan esimerkiksi, jos koko perasuoli joudutaan poistamaan. IBD ja muut suo-
listosairaudet ry:n mukaan Crohnin tautiin sairastuvista neljasosa leikataan viiden vuoden ku-
luessa diagnoosista ja puolet sairastuneista 20 vuoden kuluessa diagnoosista. Noin puolet jo

kertaalleen leikatuista joutuvat uusintaleikkaukseen. (Crohn ja Colitis ry 2018b.)
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Haavaisessa paksusuolentulehduksessa leikkaukseen paadytaan yleensa, jos tulehdusta ei
saada laakehoidolla rauhoittumaan. Muita leikkaukseen johtavia syita ovat fulminantti koliitti
eli akillinen vaikea tulehdus, suolen laajentuma tai puhkeaminen, voimakas verenvuoto tai
solumuutokset. Leikkauksessa tehdaan koko paksusuolen ja perasuolen poisto, mutta peraau-
kosta pyritaan saastamaan pieni patka, jotta ohutsuolesta voidaan tehda suolisailio eli J-
pussi, jolloin avannetta ei tarvita. Kaikille ei kuitenkaan sovi tama leikkausmuoto, ja silloin
tehdaan ohutsuoliavanne. IBD ja muut suolistosairaudet ry:n mukaan haavaista paksusuolentu-
lehdusta sairastavista 5-10 prosenttia leikataan 10 vuoden kuluessa diagnoosista ja 30 pro-
senttia diagnoosin saaneista joutuu leikkaushoitoon jossain vaiheessa. (Crohn ja Colitis ry
2018b.)

Potilaan osallistuminen omaan hoitoonsa on tarkeassa roolissa. Itsehoidossa korostuvat ter-
veelliset elamantavat, kuten terveellinen ja monipuolinen ruokavalio, saannollinen liikunta
oireiden mukaan, riittava lepo seka mahdollisimman stressiton ja saannollinen elamantapa.
Crohnin taudissa tupakointi tulisi ehdottomasti lopettaa, koska sen tiedetaan huonontavan
taudin kuvaa. Haavaisessa paksusuolentulehduksessa tupakoinnin on todettu helpottavan oi-
reita, mutta tupakointi tulisi lopettaa sen muiden haittavaikutuksien vuoksi. (Crohn ja Colitis
ry 2018b.)

Taudin pahenemisjakson ja aktiivisen jakson aikana itsesta huolehtiminen voi olla vaikeaa.
Talloin itsehoitona voi kokeilla erilaisia rentoutumisharjoituksia, helposti sulavaa ruokavaliota
seka Vivomixx probioottia, jonka on osoitettu vaikuttavan myonteisesti terveyteen IBD-poti-
lailla. Kuitenkaan pelkalla itsehoidolla ei tautia voi hoitaa, vaan sairastuneelta tarvitaan
vankkaa sitoutumista laakehoitoon. Itseohjautuvassa hoidossa laakitysta lisataan laakarin
kanssa sovittujen ohjeiden mukaan ja tarvittaessa ollaan yhteydessa hoitavaan tahoon. Joskus
sairastunut saattaa kokea hoitovasymysta ja silloin voi apua saada keskustelemalla esimerkiksi

IBD-hoitajan tai muun hoitohenkilokunnan kanssa. (Crohn ja Colitis ry 2018b.)

Oireiden ja hoidon seurantaan on kehitelty apuvalineita myos potilaiden omaan kayttoon.
Muun muassa IBD ja muut suolistosairaudet ry:n sivuilta voi tulostaa oirelomakkeen, jonka
avulla potilas voi pitaa kirjaa oireistaan ennen laakari- tai hoitajakayntia. Lomakkeen avulla
pyritaan parantamaan hoidon suunnitelmallisuutta ja nakyvyytta. Lisaksi on olemassa Olotila -
sovellus alylaitteisiin, jonka avulla potilas voi helposti pitaa kirjaa oireistaan paivittain seka
seurata omaa taudin kuvaa. (Crohn ja Colitis ry 2017; Terveyskyla 2018e; Olotila 2019.)
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3.3. Sairastuminen pitkaaikaissairauteen

Sairastuminen krooniseen pitkaaikaissairauteen ei katso ikaa, sukupuolta eika syntyperaa. Sai-
rastuminen pitkaaikaissairauteen on usein kriisi, joka vaatii sopeutumista. Sopeutuminen vaa-
tii oman aikansa ja siihen hyvana apuna ja tukena ovat tutkittu tieto, potilasjarjestojen so-
peutumisvalmennuskurssit ja vertaistuki. Varsinkin akillinen sairastuminen voi kaynnistaa ih-
misessa kriisin, johon kuuluvat eri vaiheet; sokki-, reaktio-, kasittely- ja uudelleensuuntautu-

misen vaihe. (Suhonen 2020.)

Jokainen kokee sairastumisen omalla tavallaan. Toiselle se voi olla kuin maailmanloppu, kun
toinen ottaa sairastumisensa taas huolettomammin. Sairastuminen krooniseen sairauteen vaa-
tii kuitenkin sopeutumista, koska sairastuminen muuttaa sairastuneen identiteettia ja vaikut-
taa taman elamankulkuun sairauden eri vaiheiden, vaikeusasteen ja hoitomuotojen johdosta.
Sairauden hyvaksyminen osaksi omaa identiteettia yleensa helpottaa myos sairauden hyvaksy-
mista ja sen kanssa elamista. Pitkaaikaissairaudessa on erilaisia vaiheita ja paivat ja viikotkin
ovat erilaisia. Remissiovaiheessa oireet pysyvat hyvassa hallinnassa, ja huonossa vaiheessa
paha olo tulee usein pintaan oireiden myota. Sairastumisen eri vaiheet vaativat sairastuneelta
karsivallisyytta ja vaihteluun sopeutumista. Sairastunut voi kokea monia eri tunteita sairau-
den aikana; vihaa, pettymysta, turhautumista, katkeruutta ja syyllisyytta. Sairastuneen koke-
miin tunteisiin voivat vaikuttaa myos muun muassa ymparisto, laheiset ja tyoyhteiso. (Suho-
nen 2020.)

Sairastuminen voi muuttaa ihmista fyysisesti ja psyykkisesti. Fyysiset muutokset voivat sinal-
laan jo vaikuttaa psyykkiseen hyvinvointiin. Esimerkiksi pitkaaikainen kortisonilaakitys voi ai-
heuttaa painon nousua mika puolestaan voi aiheuttaa alakuloisuutta. Myos sairauden pahe-
nemisjaksot voivat aiheuttaa alakuloisuutta ja paivittaisista toimista selviytyminen voi hanka-
loitua. Sairauden ollessa vaikeahoitoinen voi sairastuneen tyokyky heikentya ja tata kautta
myos vaikuttaa identiteettiin ja minakuvaan. Sairastuminen voi vaikuttaa sairastuneen sosiaa-
lisiin suhteisiin ja aiheuttaa jopa vetaytymista. Esimerkiksi tulehduksellista suolistosairautta
sairastavan oireet saattavat olla sairastuneelle niin kiusallisia, etta kotoa lahteminenkin tun-
tuu mahdottomalta. Sairastuminen vaatii siis ymmarrysta niin sairastuneelta itseltaan kuin
myos laheisilta ja tyoyhteisolta. Sairastuneen tukeminen ja ohjaaminen sairauden eri vai-
heissa on tarkeaa ja voi ennaltaehkaista muiden sairauksien muun muassa masennuksen syn-
tya. On tarkeaa muistaa, etta sairastunut on muutakin kuin sairas ihminen vaikka krooninen

sairaus vaivaisikin hanta. (Suhonen 2020.)
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4. Mieliala ja masennus

Mieliala on tunnetila, joka vaihtelee elaman aikana elamankokemuksien, tapahtumien, ym.
johdosta. Normaaliin mielialaan kuuluu niin ilon ja onnellisuuden, kuin surun ja alakuloisuu-
denkin tunteet. Mielialaan voi hetkellisesti vaikuttaa elamankokemukset ja tapahtumat, ku-
ten akillinen sairastuminen tai laheisen menettaminen. Varsinaisissa mielialahairioissa mie-
lialanmuutos on kuitenkin pitempaan kestava muutos, joka kestaa yhtajaksoisesti vahintaan
kaksi - kolme viikkoa tai kuukausia ja joskus jopa vuosiakin. Muutokset voivat ilmeta moninai-
sina oireina, kuten mielialan laskuna ja mielihyvan menetyksena tai sitten kohonneen mie-
lialan jaksoina, jotka vuorottelevat masennusjaksojen kanssa. Mielialahairiot luokitellaan oi-
reiden laadun, vaikeusasteen ja keston perusteella. Mielialahairiot ovat siis joko masennus-
hairioita tai kaksisuuntaisia mielialahairioita. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2020; Terveys-
kirjasto 2018.)

Masennus -sanalle on monta eri kayttotapaa puhekielessa. Maailman terveysjarjesto WHO:n
ICD-10 tautiluokituksen mukaan silla tarkoitetaan kuitenkin eriasteisia mielialahairioita, joihin
voi liittya myos useita muitakin psyyken hairigita. Termina mielialahairio kasittaa tapahtu-
mista tai elamantilanteista johtuvia, ei ohimenevia, yli kaksi viikkoa kestavia, mielialan muu-
toksia, joilla on heikentava vaikutus henkilon toimintakykyyn. (World Health Organization
2017, 7; Psykiatrian luokituskasikirja 2012, 136.) Tassa opinnaytetyossa kaytamme termia ma-
sennus kuvaamaan seka lievaa, keskivaikeaa etta vaikeaa masennustilaa pois lukien masen-

nustilat, joihin liittyy psykoottista oireilua.

Masennus on oireyhtymana yleinen ja herkasti uusiutuva sairaus ja noin joka viides suomalai-
nen sairastuu siihen elamansa aikana. Naista suurimmalla osalla sairaus uusiutuu. Masennus-
jaksojen kesto voi olla viikkoja, mutta pitkittyva masennus voi kestaa jopa vuosia. Kestaes-

saan pitkaan, tai usein uusiutuvana, masennus muokkaa aivojen toimintaa herkistavasti niin,
etta uusiutumisriski on suuri jo pienenkin stressin aikana. ”Psykiatrisen erikoissairaanhoidon

potilaista noin puolella on depressio” eli diagnosoitu masennus. (Depressio 2016.)

Vain pieni osa masennukseen sairastuneista kokee elamassaan vain yhden masennusjakson ja
vaikeusaste vaihtelee ja siihen voi liittya myos muita mielenterveyden hairioita. Masennus ei
tarkoita normaalia surun tunnetta, jonka syyt ovat yleensa hyvin ymmarrettavissa ja oireet
ohimenevia, vaan henkiloa toiminnallisesti seka sosiaalisesti rajoittavaa, ilon ja mielihyvan
tunteet havittavaa, lamaannuttavaa olotilaa. Masennus aiheuttaa inhimillista karsimysta poti-
laalle itselleen, mutta usein myos hanen laheisilleen. (Psykiatrian luokituskasikirja 2012, 146—
150; Heiskanen, Huttunen & Tuulari 2011, 7-8, 14; Karlsson & Isometsa 2011, 37-38.)
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Vaikka masennus on mielialahairio ja se kasitetaankin mielen sairautena, tutkimusten perus-
teella se vaikuttaa myos fyysisesti. Aivojen rakennemuutoksia on loydetty alueilla, joilla on
vaikutusta tunteiden saatelyyn ja kognitiivisiin kykyihin kuten muistiin. On tutkittu, etta ma-
sennukseen kuuluvat oireet liittyvat aivojen eri alueiden toimintojen muutoksiin. (Karlsson &
Isometsa 2011, 40-42.) Myos riski sairastua somaattisiin sairauksiin masennuksen yhteydessa

voi kasvaa jopa monin kertaisesti. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2015.)

Masennus aiheuttaa huomattavia kustannuksia yhteiskunnalle siita johtuvan tyo- ja toiminta-
kyvyn laskun vuoksi. Kansanelakelaitoksen ja laakealan turvallisuus- ja kehittamiskeskus
Fimean (2018) julkaiseman Suomen laaketilaston mukaan masennuslaakkeita ostavien maara
oli 463 128. Tyokyvyttomyyselakkeella olevien maara vuonna 2013 oli jo yli 35 000. (Depressio
2016.) Psykiatriseen erikoissairaanhoitoon masennuksen tai toistuvan masennustilan vuoksi
hakeutuvia potilaita oli vuonna 2017 vahan alle 60 000 ja perusterveydenhuoltoon masennus-
tilan tai masennuksen tuntemuksen vuoksi noin 250 000. (Psykiatrinen erikoissairaanhoito

2017; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2019.)

4.1. Syyt, alttius ja oireet

Masennuksen taustat ja puhkeamisen syyt ovat vaihtelevat ja monitahoiset. Ne voivat olla
biologisia, sosiaalisia tai psyykeen liittyvia ja niihin vaikuttavat myos aiemmin eletty elama
vastoinkaymisineen. Syyt siis voivat olla joko synnynnaisia tai hankittuja. Perintotekijoilla us-

kotaan olevan suuri merkitys, etenkin jos masennusjaksot ovat vaikeita ja uusiutuvia.

Biologisiin syihin kuuluvat geneettisten tekijoiden lisaksi valittajaaineiden eli hormonien toi-
minnan hairiot tai elimiston rytmien hairiotilat, joihin liittyy esimerkiksi vuorokausirytmin
saately seka stressihormoni kortisolin liiallinen eritys. Jatkuva kuormitus ja selviamattomyy-
den tunne alati muuttuvassa ja tehokkuutta vaativassa ymparistossa lisaavat stressia, joka
johtaa koko elimiston pitkakestoiseen halytystilaan muokaten myos aivojen toimintaa. Stressi-
tekijat voivat olla joko itsesta tai ulkopuolisista tekijoista johtuvia. Hormonitoiminnoista
etenkin serotoniinin, noradrenaliinin ja dopamiinin hairiot on pystytty todentamaan ja laake-
hoidolla pyritaankin vaikuttamaan juuri naihin. (Karlsson & Isometsa 2011, 37, 40-42; Heiska-
nen ym. 2011, 8-10; Depressio 2016.)

Eristaytyneisyys ja syrjaytyminen, kanssakaymisen vaikeudet ja etenkin paihteisiin liittyvat
riippuvuudet ovat sosiaalisia syita, jotka aiheuttavat masennusta. Masennuksen laukaisevan

tekijan sosiaalisuuteen liittyva juurisyy voi olla hyvin vaikea tunnistaa, silla sen ajankohta voi
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olla kaukanakin menneisyydessa. Se voi liittya johonkin aiemmin koettuun menetykseen, me-
netyksen pelkoon tai lapsuuden traumaan. Aikaisempien elamanhaasteiden ylitsepaasematto-
myys tai kielteinen kokemus omasta vaikuttamismahdollisuudesta naiden edessa, voivat olla
esteina uusien haasteiden voittamiselle. Toisaalta nama voivat myos motivoida henkiloa posi-
tiivisen muutoksen aikaansaamiseen ja mahdollisten ongelmien ratkaisemiseen. (Heiskanen
ym. 2011, 9-10.)

Psyykkisiin syihin liittyy kielteiset ajatukset itsesta, ymparistosta tai elamasta, liian suuret
vaatimukset omalle toiminnalle, tunne-elaman hairiot, muistihairiot, persoonallisuuden piir-
teet tai yleinen psykomotorinen hidastuneisuus, jolla tarkoitetaan henkilon toiminnan hidas-
tumista tai pysahtymista ja ilmeettomyytta. Sosiaalisten ja psyykkisten syiden yhteys nakyy
siina, etta esimerkiksi sosiaalisen ympariston kapeneminen aiheuttaa masennusta, jolloin
tama puolestaan voi vahentaa hakeutumista sosiaalisiin tilanteisiin, joka puolestaan taas lisaa
masennusta ja eristaa ihmista entisestaan. Tamankaltainen ketju seka synnyttaa, yllapitaa ja

vahvistaa masennuksen otetta ihmisesta. (Heiskanen ym. 2011, 9-10.)

Suurin osa vakavista masennuksista alkaa elamassa tapahtuvien muutosten vuoksi ja mahdolli-
set aiemmin kasittelematta jaaneet kriisit altistavat masennukselle myohemmassa elamanvai-
heessa. Naita voivat olla esimerkiksi avioero, laheisen kuolema tai todettu vakava sairastumi-
nen. Naiden kaltaisilla kriiseilla voi olla siis suurtakin vaikutusta henkilon arkeen, sosiaaliseen
ymparistoon, terveyteen ja jopa minakuvaan, etenkin jos sairauden vuoksi joudutaan teke-
maan toimenpiteita, joilla on nakyvia tai elimiston toimintaan liittyvia vaikutuksia. Muita al-
tistavia riskitekijoita masennuksen puhkeamiselle ovat muutosten lisaksi myos naissukupuoli,
aiemmat somaattiset sairaudet tai muut mielenterveyden hairiot. (Heiskanen ym. 2011, 8-10;

Depressio 2016.) Naisilla masennusta esiintyy noin kaksi kertaa enemman kuin miehilla.

Masennuksen syyt, riskit ja oireet nivoutuvat tiukasti toisiinsa, joten niiden voidaan ajatella
pitavan ylla syy-seurauskehaa. Tama usein jatkuu asianmukaiseen hoitoon tai muutoksen te-
kevaan elamantilanteeseen asti. Myos tulehduksellisen suolistosairauden vaiheella on vaiku-
tusta masennuksen oireisiin, samoin kuin masennuksen vaikeusasteella suolistosairauden pa-
henemiseen. Tassa tapauksessa syyt ovat biologisia. Tata huomionarvoinen nakokulma kasitel-
laan lyhyesti tutkimuksessa myohemmin aiempia tutkimuksia tarkastellessa. (Heiskanen ym.
2011, 8-9; Karlsson & Isometsa 2011, 37.)

Masennus on poikkeuksellista mielialan laskua, ilottomuutta ja suruttomuutta, tunteiden latis-
tumista ja lamaantumista. Henkilo ei aina itse koe olevansa masentunut, mutta ulospain na-
kyva kaytos voi antaa viitteita masennuksesta vasymyksena tai artyneisyytena. Lamaantumi-
nen vaikuttaa henkilon arjesta selviamiseen niin, etta esimerkiksi laskujen maksaminen tai
oman hygienian hoitaminen jaavat tekematta. Sosiaalisten suhteiden yllapito unohtuu tai kay

ylivoimaiseksi ja sairastunut eristaytyykin tai syrjaytyy helposti. Masennuksen vaikeutuessa
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tyokyky laskee huomattavasti, joka lisaa jo aiempaa masennuksen aiheuttaman itsetunnon
laskua. (Heiskanen ym. 2011, 8-9; Karlsson & Isometsa 2011, 37.)

Masentunut henkilo kokee usein kohtuutonta syyllisyytta ja itseluottamuksen ja -arvostuksen
puutetta. Tahan liittyy kriittisyys omaa suoriutumista kohtaan. Vastoinkaymiset ja heikko suo-
riutuminen arjessa koetaan omana heikkoutena ja huonoutena. Masennukseen kuuluvasta va-
symyksesta, uupumuksesta ja mahdollisista unihairioista karsiva henkild joutuu pinnistele-
maan arjen yksinkertaisienkin asioiden hoitamisessa kuluttaen vahaisiakin jaljella olevia voi-
mavaroja ja nain myos mieliala pysyy alhaalla. Kaikilla masennuksesta karsivilla ei ole samoja
oireita ja esiintyvien oireiden voimakkuus vaihtelee. (Heiskanen ym. 2011, 8-9; Karlsson &
Isometsa 2011, 37.)

4.2. Masennuksen toteaminen ja hoito

Masennuksen diagnostiikkaan kuuluu sen tunnistaminen masennusoireiden (Taulukko 1) perus-
teella. Oireiden yhtajaksoinen kesto on oltava vahintaan aiemminkin mainittu kaksi viikkoa.
tettavaksi todetun depressioasteikon tulosten perusteella, jolla arvioidaan muun muassa oi-
reiden vakavuutta ja vaikutusta toimintakykyyn. Lievassa masennuksessa on korkeintaan viisi
samanaikaista oiretta kymmenesta mahdollisesta, kun taas vaikeaan masennustilaan niita kat-
sotaan kuuluvan vahintaan kahdeksan. Toimintakyvyn lasku nakyy etenkin keskivaikeaa tai
vaikeaa masennusta sairastavalla, lievassa oireet tuottavat muuta inhimillista karsimysta.
(Depressio 2016.) Vaikka kaytossa on useita masennuksen tunnistamista tukevia kyselyita,
joita voidaan tehda itsenaisesti myos kotona, tarvitaan diagnoosiin aina terveydenhuollon am-

mattilainen (Heiskanen, Huttunen & Tuulari 2011, 11).

Masennus alkaa usein lievemmilla esioireilla, jotka pahenevat hiljalleen viikkojen tai kuukau-
den ajan. Esioireet ovat hyvin samankaltaisia varsinaisten masennusoireiden kanssa. Lieva va-
symys, masentuneisuus ja mielihyvan puute ovat yleisimpia, mutta myos somaattisia eli eli-
mellisia oireita voi esiintya. Somaattisiin oireisiin kuuluvat paansaryt, kivut ilman selitysta tai
puristava tunne rinnassa. (Heiskanen ym. 2011, 11.) Joskus somaattisen sairauden aiheutta-
mia oireita on vaikea erottaa piilevasta masennuksesta, etenkin jos oireet liittyvat vireysti-
laan, hitauteen, kiihtyneisyyteen tai ruokahaluun. Nama oireet voivat liittya myos useisiin eri
sairauksiin tai niiden laakehoitoihin. Kaypa hoito -suosituksen (Depressio 2016) mukaisesti,

”Somaattisesti sairaan potilaan tapauksessa on siis syyta kiinnittaa huomiota erityisesti
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kognitiivisiin ja affektiivisiin oireisiin”, joilla tarkoitetaan mielialaan ja mielihyvaan, itsetun-

toon, keskittymiseen ja itsetuhoisuuteen liittyvia oireita, mukaan lukien psykoottiset oireet.

Masennusoireet

Vahintaan 2 seuraavista oireista

Masentunut mieliala

Kiinnostuksen ja mielihyvaa tuottavien

asioiden haviaminen

Voimattomuus tai poikkeuksellinen
vasymys

Edellisten lisaksi yhteensa vahintaan 4 oiretta

Itseluottamuksen tai arvostuksen vaheneminen
Perusteettomat tai kohtuuttomat itsesyytokset

Kuolemaan tai itsemurhaan liittyvat ajatukset
tai itsetuhoinen kaytos

Keskittymiskyvyttomyys, joka vaikuttaa
paatoksentekoon ja aikaansaamiseen

Kiihtyneisyys tai hidastuneisuus
Unihairiot

Ruokahalun muutokset, joihin liittyy muutoksia

myos painossa

Taulukko 1: Masennusoireet

Masennuksen todentamisessa on tarkeaa erottaa ensimmainen ja mahdollisesti uusiutunut ma-
sennusjakso toisistaan, koska talla on merkitysta hoidon suunnittelussa. Uusiutuvan masennus-
jakson tunnistaa usein potilas itse jo ensimmaisten oireiden esiintyessa. (Heiskanen ym. 2011,
11.) On myos huomioitava, etta masennus voi johtua henkilon muista sairauksista, niiden laa-
kityksista, hormonitoiminnan hairiosta, puutostiloista tai paihteista. Samoin kortikosteroidi-

laakitys, joka on oleellinen osa IBD:n hoitoa, voi aiheuttaa masennusta. (Depressio 2016.)

Masennuksen seulonnasta voi olla hyotya silloin, kun se toteutetaan riskiryhmille ja valmiiksi

suunnitellun hoitoketjun puitteissa. Riskiryhmiin kuuluvat esimerkiksi masentuneisuudesta tai
ahdistuneisuudesta, pitkaaikaisista somaattisista sairauksista tai epaselvista somaattisista oi-
reista karsivat henkilot, seka henkilot, joilla on aiemmin sairastettu masennus taustalla tai

muita mielenterveyden hairidita. Seulontaan voidaan kayttaa erilaisia kyselyita, joista etenkin
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kahden kysymyksen PRIME-MD on nopea toteuttaa vastaanotolla. Jos toinenkin kysymyksista,
”Oletko viimeisen kuukauden aikana usein ollut huolissasi tuntemastasi alakulosta, masentu-
neisuudesta tai toivottomuudesta?” tai ”Oletko viimeisen kuukauden aikana usein ollut huolis-
sasi kokemastasi mielenkiinnon puutteesta tai haluttomuudesta?” on positiivinen, on hyva
tehda jatkotutkimuksia mahdollisen masennuksen vuoksi, silla seulan tulos itsessaan ei tuota

diagnoosia. (Depressio 2016.)

Masennusta sairastavan toipumiseen ja masennustilan uusiutumisen ehkaisyyn kuuluu hyvissa
ajoin aloitettu ja riittavan tehokas hoito, joka maaraytyy oireiden ja vaikeusasteen mukai-
sesti. Syiden ja oireiden moniulotteisuuden vuoksi hoitokin koostuu useista elementeista,
joista psykoterapia ja eri tavoin vaikuttavat masennuslaakkeet ovat keskeisia. (Heiskanen ym.
2011, 8, 11.) Hoidon aikaista aloittamista ja sairauden etenemisen ehkaisya hankaloittaa tie-
dostettu ongelma siita, etta vain harva masentunut henkilo hakeutuu terveydenhuollon pii-
riin, mikali oireet eivat jo haittaa toimintakykya. Syy hoitoon tuloon liittyy usein myos moni-

hairioihin, kuten ahdistuneisuushairioon liittyviin oireisiin. (Depressio 2016.)

Lievan masennuksen hoito voi onnistua ilman terapian tai laakehoidon tukea, mutta siina on
haasteena oireisiin vaikuttaminen, jotka jo itsessaan toimivat omahoidon esteina ja masen-
nuksen syina. Tarkoituksena olisi lisata positiivisuutta elamaan. Se voi toteutua vaaristyneita
ajatusmalleja, kuten mustavalkoajattelua tai taydellisyyden tavoittelua tarkastelemalla ja
onnistumisen kokemuksia hankkimalla. Se voi merkita myos terveellisten elamantapojen ylla-
pitoa syomalla, lilkkkumalla ja huolehtimalla riittavasta unesta ja levosta seka vahentamalla
kuormitustekijoita suunnittelemalla elamaa eteenpain, stressia valttaen. Myos masennuksesta
keskustelu laheisten kanssa tai avun ja tuen piiriin hakeutuminen ovat olennaisia toipumisen
kannalta, mutta esteeksi saattaa tulla masentuneen sosiaalinen passiivisuus. (Tuulari 2011,
170-173.)

Ovat hoitomenetelmat sitten itsehoitoa, tai laakarin ja muun terveydenhuollon ohjaamaa,
tarkeaa toipumisessa on masennuksesta karsivan oma motivoituminen. Motivoitumiseen voi-
daan vaikuttaa tukemalla henkilon paatosvaltaisuutta hoidon suunnittelussa, antamalla asian-
mukaista tietoa sairaudesta, sen yhteyksista muihin pitkaaikaissairauksin, hoidoista ja mah-
dollisista laakehoitoon liittyvista haittavaikutuksista. Taman on toteuduttava myos lain (Finlex
1992) maaraamana, mutta on huomioitava myos osana hyvaa hoitoa ja luottamuksellisen hoi-
tosuhteen luomista. (Tuulari & Aromaa 2011, 174-176.)
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5. Aikaisemmat tutkimukset

Aikaisempia opinnaytetyon aiheeseen liittyvia tutkimuksia loytyi niukasti, ja ne olivat laake-
tieteen nakokulmasta tehtyja. Tutkimuksia haettiin Cochranen, CINAHLin, Medicin, PubMedin
seka PsycARTICLES -tietokannoista.

Bhandariin, Larsonin, Kumarin ja Steinin (2017) Yhdysvalloissa tekema tutkimus osoitti, etta
IBD:ta sairastavilla oli huomattavasti suurempi riski sairastua masennusoireisiin, kuin niilla
ketka eivat tulehduksellista suolistosairautta sairastaneet. Tutkimus oli tehty noin 200 miljoo-
nan henkilon terveystietojen ristiintaulukoinnilla NHANES-tietokannasta (National Health and
Nutrition Examination Survey) ja sen tarkoitus oli selvittaa, onko IBD itsessaan riskitekija ma-
sennukseen liittyviin oireisiin. Lahes puolella IBD:ta sairastavilla oli aiemmin edella mainittuja
oireita, kun taas verrokkiryhmalla niita oli alle neljanneksella. Tutkimuksessa sairastuneiden
oireita lisaavina riskitekijoina nostettiin myos sairastuneen ika ja sosiaalinen status. Korkea
ika, seka ero, avioero tai leskeksi jaaminen nahtiin masennusoireita lisaavina tekijoina. Tutki-
muksessa ei eroteltu masennusoireita, tai kerrottu mitka oireet olisivat olleet erityisen koros-
tuneita. Kuitenkin itsemurha-ajatusten nahtiin olevan hieman korostuneita masennusoireista
karsivilla sairastuneilla verraten oireileviin ei-IBD:ta sairastaviin. Huomionarvoisena seikkana
tutkimuksessa esitettiin, etta vain 36 prosenttia oireilevista oli saanut minkaanlaista mielen-

terveydellista tukea oireisiinsa.

Psykiatrian nakokulmasta ja eurooppalaisesta viitekehyksesta katsottuna tulokset ovat jok-
seenkin samankaltaisia. Dudekin, Chrobakin ja Nowakowskin (2016) kirjoittaman artikkelin
mukaan tulehduksellista suolistosairautta sairastavan alttius sairastua masennusoireille vaih-
telee 15-30 prosentin valilla. Monisairastavuus (comorbidity) IBD:n ja masennuksen valilla liit-
tyy vahvasti biologisiin mekanismeihin ja mikrobikantoihoin, joista loytyy naita molempia yh-
distavia tekijoita (Dudek ym. 2016; Perez, Wright & Vorderstrasse 2021). Nain ollen masen-
nusoireiden vaikeusasteella voitaisiin mahdollisesti ennustaa ja vaikuttaa IBD:n aktiivivaihei-
den uusiutumistiheyteen ja oireiden voimakkuuteen. Tama nahtiin myos niin, etta sairauden
pahenemisvaiheet ja aktivoituminen aiheuttivat myos heikkenemista mielenterveydessa. Ku-
ten Bhandarin ym. tutkimuksessa, myos tassakin artikkelissa oli huomioitu sairastuneiden va-
hainen psykiatrinen tuki. Tulehduksellisesta suolistosairaudesta karsiville ei rutiininomaisesti
tehda arviointia mielen hyvinvoinnille, eika oireita valttamatta seurata. Lisana Yhdysvaltalais-
tutkimukseen, riskitekijoina masennukseen sairastumiselle nahtiin naissukupuoli, sairauden
aktiivivaihe ja aggressiivinen taudinkuva, joka tarkoittaa biologisen- tai kirurgisen hoidon tar-

vetta, tai sairaudesta syntyneita fisteleita seka perianaalioireita (perianal involvement).

Suomessa Kantar TNS toteutti kvantitatiivisen IBD-barometri verkkokyselyn vuonna 2019,

jonka suunnittelussa olivat mukana Crohn ja Colitis ry (nyk. IBD ja muut suolistosairaudet ry),
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Janssen-Cilag seka Kantar TNS. Tutkimuksessa kartoitettiin IBD:n hoidon ja sita sairastavien
nykytilaa, tarkoituksena antaa lisatietoa IBD:n vaikutuksesta sita sairastavien elamaan. Kyse-
lyyn osallistui 1273 tulehduksellista suolistosairautta sairastavaa. Kyselyssa selvitettiin tausta-
tietoa vastaajasta, sairastavan hoitomuodot ja sairauden vaikeusasteen muutokset kuluneen
kolmen vuoden aikana, ulostuskerrat ja liitannaissairaudet, sairastavan asiantuntijoiden ta-
paaminen ja hoidon suunnittelu kuluneen kolmen vuoden aikana seka IBD:n vaikutukset ar-
keen. Opinnaytetyomme kannalta barometrin kiinnostavimmat kysymykset olivat ”Koetko,
etta kykenet talla hetkelle selviytymaan riittavan hyvin omista vastuista ja elamastasi
yleensa?”, ”"Mita mielta olet seuraavista vaittamista? IBD on vaikuttanut haitallisesti toiminta-
kykyyni. IBD on vaikuttanut haitallisesti psyykkiseen jaksamiseeni. IBD on estanyt minua teke-
masta asioita. Koen, etta elamanlaatuni on heikentynyt IBD:n johdosta.”. Huomioitavaa oli,
etta alle 30-vuotiaista 22 prosenttia koki, etta ei kykene talla hetkella selviytymaan riittavan
hyvin omista vastuista ja elamasta yleensa. Kyselyyn kaikista vastanneista 25 prosenttia koki,
etta IBD on vaikuttanut haitallisesti toimintakykyyn. 24 prosenttia koki, etta IBD on vaikutta-
nut haitallisesti psyykkiseen jaksamiseen. 26 prosenttia koki, etta IBD on estanyt tekemasta
asioita ja 17 prosenttia koki, etta elamanlaatu on heikentynyt IBD:n johdosta. (IBD-barometri
2019.)

Nordic Healthcare Group toteutti kvantitatiivisen verkkokyselyn loppuvuodesta 2020, jonka
suunnittelussa olivat mukana IBD ja muut suolistosairaudet ry seka laakeyritys Janssen Fin-
land. Tutkimuksessa selvitettiin IBD:ta sairastavien kokemuksia hoitopolusta ja kyselyyn osal-
listui 1136 tulehduksellista suolistosairautta sairastavaa. Kyselyssa selvitettiin sairastuneiden
uupumusta, unenlaatua, kipuja, diagnoosin saamista ja hoitopolkua. Oman opinnaytetyomme
kannalta mielenkiintoista oli, etta noin puolet kyselyyn vastanneista kokee uupumusta jatku-
vasti tai usein, karsii unettomuudesta tai yollisista herailyista usein tai jatkuvasti ja, etta 24
prosenttia elaa IBD:hen liittyvien kipujen kanssa. Hoitopolkuun liittyvissa kysymyksissa noin
kolmannes vastaajista koki luottamuksen puutetta tulevaan ja 22 prosenttia ei tiennyt, kuinka

oma hoito tulee jatkumaan. (IBD:ta sairastavien kokemuksia hoitopolusta 2020.)

6. Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa tulehduksellista suolistosairautta sairasta-
vien kokemuksia sairauden vaikutuksesta mielialaan keskittyen masennukseen liittyviin oirei-

siin. Teoreettisen viitekehyksen pohjalta tehty kysely IBD ja muut suolistosairaudet ry:n
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jasenille antaa yhdistykselle tietoa sairastuneiden omista kokemuksista sairauden eri vaihei-

den, pahenemisvaiheen ja remission aikana.

Kyselysta saadun tiedon tavoitteena on antaa yhdistykselle kuva IBD:ta sairastavien mie-
lialasta ja mahdollisista masennusoireista, jonka pohjalta tietoa voidaan jakaa hoitotyon am-

mattilaisille esimerkiksi ennaltaehkaisevaan tyohon ja potilasohjaukseen.

Opinnaytetyomme tulee vastaamaan seuraaviin kysymyksiin:

1. Miten tulehduksellinen suolistosairaus on vaikuttanut sairastuneiden elamaan?

2. Millaisia psyykkisia vaikutuksia tulehduksellisella suolistosairaudella on ollut sairastuneiden
nakemyksen mukaan?

3. Millaisia mieliala- ja masennusoireita sairastuneet ovat kokeneet oman arvionsa perus-

teella?

7. Tutkimusmenetelma

Luotettavan tiedon saamiseen liittyy oikean tutkimusmenetelman valinta, jolla sita kerataan.
Tassa opinnaytetyossa kaytetty menetelma on kvantitatiivinen eli maarallinen tutkimus. Kvan-
titatiivinen tutkimusmenetelma valikoitui tahan tutkimukseen, koska oletuksena oli tuottaa
suuri maara tutkimusaineistoa ja se haluttiin saada keskenaan vertailukelpoisena ja selkeasti
mitattavana. Se tarkoitti tiedon keruuta valikoidulta ihmisjoukolta niin, etta vastaukset voi-
tiin saada numeerisina, taulukoitavina ja vertailtavina, muun muassa erilaisten muuttujien
avulla. Selkeimmin tama on tehtavissa jo valmiiksi numeroina saatujen mittaustulosten, kuten
esimerkiksi verenpaineenmittausten tai vastaavien kautta. Sanallista kyselya luotaessa sen si-
saltamat kasitteet operationalisoitiin, jolloin jokainen vastausvaihtoehto sai numeerisen ar-
von. Tallgin sinallaan laadullisen tutkimuksen piirteina olevat kuvailevat vastaukset saatiin
keskenaan vertailukelpoisiksi. Operationalisointi onkin yksi kvantitatiivisen tutkimuksen tar-
keimmista erityispiirteista. Vaikka osa tutkijoista on sita mielta, etta maarallisen ja laadulli-
sen tutkimusmenetelman jako on keinotekoinen, ja kasitteilla ei itsessaan yleensa ole nume-
raalista arvoa ennen operationalisointia, sopi tama menetelma hyvin taman opinnaytetyon
tutkimuskysymysten tarkasteluun sen yleistettavyyteen keskittyvan nakokulman vuoksi. Joka

tapauksessa tarkeinta oli saada luotettavaa tietoa tutkittavasta ilmiosta, jolloin
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tutkimusmenetelma nayttaytyy enemmankin tiedonsaannin tyokaluna, kuin itse tarkoituksena
tutkimuksessa. (Tietoarkisto 2021b; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 12, 40-47, 57,
87.)

Kvantitatiivisen tutkimuksen piirteisiin kuuluu esimerkiksi tehda, varmistaa tai kieltaa johto-
paatoksia aiempien teorioiden pohjalta, testata hypoteeseja, tarkastella eri muuttujien suh-
teita tai kuten tassa, kerata tietoa ja vastata tutkimuskysymyksiin kuvailevasti. Se vastaa esi-
merkiksi kysymyksiin “miten paljon”, "minka vuoksi” tai "mitka tekijat selittavat”. Struktu-
roitu tutkimuskysely tehdaan vain kerran lyhyen ajan sisalla, joten se on asetelmaltaan poik-
kileikkaava survey -tutkimus. Se siis kertoo juurin kyseisen ajanjakson sisalla vaikuttavasta ti-
lanteesta. Kysely voidaan toki toistaa myohemmin toisen tutkijan tai tutkijaryhman toimesta.
Talloin silla voidaan saada myos keskenaan vertailukelpoista tietoa muun muassa eri ajanjak-
sojen vaikutuksista, tai siita, onko aiemmin saadulla tiedolla pystytty reagoimaan tutkimusky-
symyksissa esiintyviin ongelmiin. Varsinaista syy - seuraus -suhdetta ei poikittaistutkimuksella
pystyta tekemaan, (Valli & Aaltola 2015, 122) vaan siihen tarvittaisiin tutkittavien pidemman
ajanjakson tarkastelua. (Tietoarkisto 2021b; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 12, 40-
-47, 57, 87.)

7.1. Tutkimuksen otos

Tiedonkeruuta varten laadittuun kyselyyn vastasivat tulehduksellista suolistosairautta sairas-
tavat henkilot, jotka kuuluvat IBD ja muut suolistosairaudet ry:n yllapitamiin suljettuihin Fa-
cebook-ryhmiin. Facebook-ryhmien ikajakauma on 16-74-vuotta. 15-74 -vuotiaiden ikaryhma
vastaa suomen tilastokeskuksen (2021) maaritelmaa tyoikaisyydesta. Alaikarajan nosto 15
vuodesta 16 vuoteen oli perusteltua tutkimuseettisesta nakokulmasta, jolloin nuori vastaaja
pystyy osallistumaan kyselyyn ilman huoltajan hyvaksyntaa. Nain ei myoskaan tarvittu erillista
suostumuslomaketta alaikaisille. Perusteluna vastaajan alaikarajan nostoon nahtiin myos
aiemmin mainittu tulehdukselliseen suolistosairauteen sairastumisen 15 vuoden ika. Nain ol-
len nuorena sairastunut pystyi tutkimuksen tekijoiden mielesta paremmin ja varmemmin vas-

taamaan kysymyksiin, jotka koskevat eri sairauden vaiheita.

Kysely julkaistiin kahdessa IBD ja muut suolistosairaudet ry:n yllapitamassa facebook-ryh-

massa; Colitista sairastaville - IBD ja muut suolistosairaudet ry ja Crohnin tautia sairastaville -
IBD ja muut suolistosairaudet ry. Facebook -ryhmissa jasenmaara on suuri, yhteensa noin 9500
henkiloa. IBD ja muut suolistosairaudet ry:lta saadun tiedon mukaan vastausprosentti on ollut

aiemmin tehdyissa kyselyissa korkea (Suvanto 2019). Otos, eli tutkittaviksi valikoituneiden
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vastausten maara oli hyva ajankohtaan ja tutkimuksen aukioloaikaan nahden. Otoksen ulko-
puolelle ei ollut tarvetta jattaa ainuttakaan vastausta, koska ika oli kaikilla vastanneilla riit-
tava, yli 16-vuotta. (IBD ja muut suolistosairaudet 2021, Tietoarkisto 2021a, Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2019.)

7.2. Aineistonkeruu ja mittari

Kuten edella todettiin, maarallisen survey-tutkimuksen tiedonkeruu menetelmana toimi struk-
turoitu kysely, joka tassa opinnaytetyossa toteutettiin sahkoisessa muodossa. Kysely raken-
nettiin Laurean tarjoamalla 0365 Forms -tyokalulla, joka on tarkoitettu juuri verkossa tehta-
vien kyselyiden toteutukseen seka niiden vastausten kasittelya varten. Verkkokyselylla saavu-
tettiin mahdollisimman monta kohderyhman jasenta (havaintoyksikkoa) samanaikaisesti. Nain
vastausaika voitiin pitaa riittavan pitkana eika mahdolliset kirjekyselyn postitusviivastykset
paasseet vaikuttamaan aineiston saapumisessa tutkijoille. Tama mahdollisti taloudellisen tut-
kimuksen toteuttamisen seka mahdollisimman neutraalin ja turvallisen tilanteen vastaajalle,
etenkin kun kysymykset olivat hyvin henkilokohtaisia. Kysely tehtiin mahdollisimman selkeaksi
ja yksiselitteiseksi ja kysymykset pyrittiin asettelemaan mahdollisimman neutraaleiksi ja ly-
hyiksi. Avoimia kysymyksia ei esitetty, vaan haluttu tieto kerattiin monivalintakysymyksilla
vaittamina. (Tietoarkisto 2021d.)

Teoreettiset seka mahdolliset monitulkintaiset kasitteet, joista haluttiin tietoa vastaajilta,
operationalisoitiin. Tama tarkoitti kasitteiden purkua konkreettisiksi, kysyttaviksi ja mitatta-
vissa oleviksi kysymyksiksi tai mahdollisesti useamman kysymyksen sarjoiksi, joilla vastaus
saatiin relevantisti. Ennen kasitteiden operationalisointia, ne kasiteltiin tarkasti ja loogisesti
opinnaytetyon teoreettisen viitekehyksen sisaltavassa osiossa seka pohdittiin niiden selkeaa
tarkoitusta tutkimukselle. Huonolla ja puutteellisella kasitteiden maarittelylla ei olisi saatu
aikaan hyvia tuloksia, joten tahan kiinnitettiin erityista huomiota. (Eratuuli, Leino & Yliluoma
1994, 28; Vilkka 2014, 36-38; Tietoarkisto 2021c.)

Operationalisoituja tutkittavia muuttujatyyppeja voi olla kolmenlaisia, joista kahta on kay-
tetty tassa tutkimuksessa. Selittavat eli riippumattomat muuttujat ilmaisevat yleensa jotakin
taustatietoja, joilla usein on merkitysta muiden muuttujien tuloksiin. Taman tutkimuksen
riippumattomiin (independent, explaining) muuttujiin kuuluivat ika, sukupuoli, sairauden

tujia (dependent, target variable), olivat kaikki muut tutkimuksen muuttujat. Nama
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kohdentuivat tutkimuskysymysten keskiossa oleviin ilmioihin, eli sairastuneiden omiin koke-
muksiin. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 41.)

Kyselylomakkeen (liitteet 4a ja 4b) oli tarkeaa olla hyvin jasennelty ja samaan teemaan kuu-
luvat kysymykset kysyttiin yhdessa. Sahkoisessa kyselyssa kyselyn ulkonakoon ei juurikaan pys-
tytty vaikuttamaan valmiin kyselyohjelman vuoksi, jonka vuoksi kerralla esitettavien kysymys-
ten maaraa jouduttiin tarkasti miettimaan. Jotta vastaaja ei olisi vasynyt kesken kyselyn, lai-
tettiin yhdelle sivulle vain yhden teeman kysymyssarja. Teemoja olivat taustatiedot, toimin-
takyky, mieliala, minakuva ja sosiaalisuus. Vastausajaksi arvioitiin noin 10 minuuttia, joka on
suositeltu aika, jotta vastaajaa ei vasyisi, eika jaksaisi nain ollen keskittya viimeisiinkin kysy-
myksiin. Varmuuden vuoksi ei kysymyksia esitetty, vaan jokainen kysymys oli perusteltu ja

oleellinen tutkimuksen kannalta. (Tietoarkisto 2021d.)

Kyselylomake esiteltiin vastaajajoukolle saatekirjeen (Liite 2), seka tietosuojailmoituksen
(liitteet 3a ja 3b) kera. Saatekirje toimi alustuksena kyselylle ja siita selvisi kyselyn tarkoitus,
miksi ja kenelle kysely oli tehty, kyselyn tekijat ja sidosryhmat seka miten tuloksia tullaan ka-
sittelemaan ja julkaisemaan. Kirjeessa kerrottiin viela, kuinka anonymiteetti turvataan arka-
luontoisten kysymysten ollessa kyselyn paaasiallinen sisalto. Saatekirjeen luonne pyrki ole-
maan myos mahdollisimman motivoiva kyselyyn vastaamiseen, etenkin kun tutkimustuloksilla
saattoi olla suoranaista vaikutusta vastaajien kohtaamiselle yhdistystyossa. Rakenne saattee-
seen tehtiin Tietoarkiston (2021c) kvantitatiivisen tutkimuksen verkkokasikirjan ohjeistuksen

pohjalta.

Ensimmainen kysymyssarja koski vastaajan taustatietoja; sukupuolta, sairastamaa suolistosai-
rautta, sairauden vaihetta ja mahdollisia leikkaushoitoja. Kysymyksilla 2-6 selvitettiin siis ky-
selyn taustamuuttujat. Kysymyksiin 2-5 vastattiin valitsemalla yksi vaihtoehto annetuista vas-
tausvaihtoehdoista. Kysymyksessa 6 vastaajaa pyydetiin kirjoittamaan syntymavuotensa, jol-

loin tulkinnanvaraisuutta ja pohdittavaa ei tule kyselyyn osallistujalle, jos han on syntynyt

esimerkiksi juuri kyselya seuraavana kuukautena.

Kyselyn seuraavissa kyselysarjoissa vastaukset kerattiin Likertin asteikolla. Kysymykset esitet-
tiin vaittamina, joihin vastattiin 4 portaisella asteikolla; ”1 En koskaan, 2 Harvoin, 3 Usein, 4
Koko ajan”. Lisaksi teeman kysymyssarjojen paatteeksi vastaajaa pyydettiin arvioimaan Os-
goodin asteikolla 5-portaisena, kuinka teeman oireet olivat vaikuttaneet vastaajaan elamaan;
“(1) Eivat ole vaikuttaneet elamaani - (5) Ovat vaikuttaneet elamaani paljon.”. (Vilkka 2017,
46-47.)

Toimintakykya ja sen laskua mittaavissa vaitteissa 7-8 katsoimme tarvitsevamme kasitteen
operationalisointia. Vaite itsessaan olisi voinut herattaa monenlaisia ajatuksia siita, mita toi-
mintakyvylla tarkoitetaan, joten purimme kasitteen arjesta selviytymisen vaitteiksi. Taman

jalkeen esitetyt vaitteet uupumuksesta ja lamaantumisesta saivat myos merkityksen. Vaitteet
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olivat seuraavat; “7. “Olen kokenut arjesta selviytymisen vaikeaksi sairauteni vuoksi”, “Olen
kokenut itseni vasyneeksi sairaudesta johtuen”, “Olen kokenut, etta toimintakykyni on laske-
nut sairauteni vuoksi”, “Minusta tuntuu, etta minulla on vain vahan voimavaroja selviytya ar-
jesta” ja “Koen itseni lamaantuneeksi sairauteni vuoksi”.” Vastausvaihtoehto valittiin 4 por-
taiselta asteikolta 1 En koskaan, 2 Harvoin, 3 Usein, 4 Koko ajan”. Vaitteessa 8. vastaajaa
pyydettiin arvioimaan toimintakykyyn liittyvien oireiden vaikutusta elamaan. “(1) Eivat ole

vaikuttaneet elamaani - (5) Ovat vaikuttaneet elamaani paljon.”.

Vaitteet 9-12 koskivat vastaajan mielialaa. Kysymykset olivat seuraavat; “9. “Olen kiinnitta-
nyt huomiota siihen, etta mielialani vaihtelee voimakkaasti”, “Olen kokenut itseni tavan-
omaista surullisemmaksi”, “Koen itseni tavanomaista artyneemmaksi”, “Koen, etta olen ta-
vanomaista ilottomampi”, “Koen arsyyntyvani vastoinkaymisista aiempaa herkemmin”, “Mi-
nusta tuntuu, etta kokemani tunteet ovat latistuneet” ja “Koen, etta en enaa juuri nauti
aiemmin iloa tuottavista asioista”.” Vastausvaihtoehto valittiin Likertin 4 portaiselta as-
teikolta ”1 En koskaan, 2 Harvoin, 3 Usein, 4 Koko ajan”. Seuraavaksi vaitteessa 10 selvitet-
tiin vastaajan kokemusta mielialamuutosten vaikutuksista elamaan. Arviointiin kaytettiin jal-
leen Osgoodin asteikkoa 5-portaisena. Vaihtoehto valittiin numeeriselta “(1) Eivat ole vaikut-

taneet elamaani - (5) Ovat vaikuttaneet elamaani paljon.” -asteikolta.

Vaitteet 11-12 koskivat vaikeita masennukseen liittyvia oireita; “11. “Minulla on ollut itsetu-
hoisia ajatuksia sairauteni tahden”, “Olen vahingoittanut itseani fyysisesti”, “Mielessani on
kuolemaan liittyvia ajatuksia” ja “Olen ajatellut itsemurhaa”.” Vastausvaihtoehto valittiin 4
portaiselta asteikolta ”1 En koskaan, 2 Harvoin, 3 Usein, 4 Koko ajan”. Vaitteessa 12 selvitet-
tiin vastaajan kokemusta vaikeampien masennusoireiden vaikutuksista elamaan. “Arvioikaa
viela asteikolla 1-5, kuinka edella mainitut oireet ovat vaikuttaneet elamaanne.

(1) Eivat ole vaikuttaneet elamaani - (5) Ovat vaikuttaneet elamaani paljon.”. Teeman esitte-
lyssa vastaajaa huomioitiin erityisten kysymysten tullessa kohdalle. Tassa kohtaa koimme tar-

peellisena saada vastaajalle kokemus, etta tutkijoilla on ymmarrys aiheen herkkyydesta.

Vaitteet 13-14 koskivat minakuvaan liittyvia oireita. “13. “Koen kielteisia ajatuksia itsestani
sairauteni vuoksi”, “Koen minakuvani muuttuneen, koska olen sairastunut”, “Koen, etta muut
ihmiset nakevat minussa vain sairauteni” ja “Ajattelen, etta sairauteni olisi omaa syytani”.”
Vastausvaihtoehto valittiin 4 portaiselta asteikolta ”1 En koskaan, 2 Harvoin, 3 Usein, 4 Koko
ajan”. Vaitteessa 13 selvitettiin vastaajan kokemusta minakuvaan liittyvien oireiden vaikutuk-
sista elamaan. “Minakuvaan liittyvat oireet eivat ole vaikuttaneet elamaani 1 - 5 Minakuvaan

liittyvat oireet ovat vaikuttaneet elamaani paljon.”

Vaitteet 15-16 koskivat sosiaalisuuteen liittyvia oireita. “15. “Olen joutunut luopumaan har-
rastuksistani sairauden takia”, “Olen alkanut valttelemaan ihmiskontakteja sairauden vuoksi”

ja “Koen itseni yksinaiseksi”.” Vaitteessa 16 selvitettiin vastaajan kokemusta sosiaalisuuteen
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liittyvien oireiden vaikutuksista elamaan. “Sosiaaliseen elamaan liittyvat vaikutukset eivat ole
vaikuttaneet elamaani 1 - 5 Sosiaaliseen elamaan liittyvat vaikutukset ovat vaikuttaneet ela-

maani paljon.”

Sahkoisen kyselylomakkeen luontiin kaytetyn 0365 Formsin rajoitusten vuoksi kysymysten nu-
merointi vaihtui alkuperaisesta suunnitelmasta poiketen (liite 4a ja liite 4b). Itse kysymysten

sisalto ja jaottelu pysyivat samoina.

7.3. Aineiston analyysi

Tutkimuksessa kyselyn pohjalta keratty aineisto analysoitiin kuvailevasti, jolloin voitiin vas-
tata tutkimuksen lahtokohtina olleisiin kuinka- ja minkalaisia -kysymyksiin. Analyysin tueksi
tulokset esiteltiin taulukoin ja kuvioin. Vastaukset eivat selittaneet varsinaista IBD:n ja ma-
sennuksen yhteytta, vaan pikemminkin kertoivat objektiivisesti sairastuneiden omakohtaiset
kokemukset. Tutkimuksen lahtokohtana ei siis ollut koeteltava teoria, vaan aiemmin mainittu

sairastuneiden oma kiinnostus ilmion yleisyyteen. (Tutkimusprosessi 2021.)

8. Tutkimustulokset

IBD ja masennus - kokemuksia tulehduksellisen suolistosairauden vaikutuksista mielialaan ky-
selyyn osallistui yhteensa 131 henkiloa, joista 119 oli naisia ja 12 oli miehia (Taulukko 2).
Osallistujien maara koettiin riittavaksi, silla varsinaista vertailua vastaajien kesken ei ollut
tutkimuskysymyksissa asetettu (Vilkka 2014, 57). Kaikki vastaajat ilmoittivat sukupuolensa ky-
selyssa. Taustatieto-osiossa selvitettiin vastaajan sukupuoli, sairastettava suolistosairaus, sai-
rauden nykytila - remissio / aktiivivaihe, mahdolliset leikkaukset ja syntymavuosi. Selvisi,
etta kyselyyn osallistuneista naisista Crohnin tautia sairasti 63, joista leikattuja oli 20. Heista
seitsemalla tauti oli aktiivivaiheessa ja 35:lla remissiossa. Kyselyyn osallistuneista naisista
haavaista paksusuolentulehdusta sairasti 56, joista kaksi oli leikattu. Heista 26:lla tauti oli ak-
tiivivaiheessa ja 30:lla remissiossa. Tutkimukseen osallistuneista miehista seitsemalla oli

ossa. Haavaista paksusuolentulehdusta miehista sairasti viisi, joista kaikki olivat remissiossa,
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eika yhtakaan ollut leikattu. Kaikkiaan siis Crohnin tautia sairastavia oli 70 ja haavaista paksu-

suolentulehdusta sairastavia oli 61. Leikkaushoitoon oli joutunut turvautumaan joka viides

vastaaja.
Sukupuoli Sairauden vaihe Crohn.in Haavainen paksu- Vastaaja?
tauti suolentulehdus yhteensa
Mies
Aktiivivaihe (leikkaus-
hoito) 4(2) 0 4(2)
Remissio (leikkaushoito) 3(3) 5 8(3)
Miehia yhteensa 7 5 12
Nainen
Aktiivivaihe (leikkaus-
hoito) 28(7) 26 54(7)
Remissio (leikkaushoito) 35(13) 30(2) 65(15)
Naisia yhteensa 63 56 119
En halua vastata - - -
Yhteensd
Aktiivivaihe (leikkaus-
hoito) 32(9) 26 58(9)
Remissio (leikkaushoito) 38(16) 35(2) 73(18)
131(27)

Taulukko 2: Vastaajien taustatiedot sukupuolen mukaan jaoteltuina. Suluissa nakyy kyseisessa

sairauden vaiheessa olevien leikkaushoidolla hoidettujen vastaajien maara.

8.1. Sairauden vaikutus toimintakyyn

Toimintakykyosiossa selvitettiin asteikolla en koskaan - koko ajan, kuinka kyselyyn vastaajat
kokivat arjesta selviytymisen, kuinka vasyneeksi sairastuneet itsensa kokivat, kokivatko vas-
taajat toimintakykynsa laskeneen sairastumisen johdosta, minkalaiset voimavarat vastaajat
kokivat omaavansa arjesta selviytymiseen ja kuinka lamaantuneeksi vastaajat kokivat itsensa
sairautensa vuoksi. Toimintakyky osiossa vastaajaa pyydettiin myos arvioimaan asteikolla 1-5
(1 - eivat ole vaikuttaneet elamaani - 5 - ovat vaikuttaneet paljon elamaani), kuinka toiminta-

kykyyn liittyvat oireet ovat vaikuttaneet elamaan.

Toimintakykya mittaavien vaittamien vastaukset jakautuivat seuraavan nahtavissa olevan tau-

lukon (3) mukaisesti. Selvisi, etta kyselyyn vastanneista 60 koki harvoin arjesta selviytymisen
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vaikeaksi sairautensa vuoksi, 58 vastaajaa koki usein ja vain 3 en koskaan. Kymmenen vastaa-
jaa koki arjesta selviytymisen koko ajan vaikeaksi. Vastaajista 63 koki harvoin omaavansa vain
vahan voimavaroja arjesta selviytymiseen, 52 usein ja 12 en koskaan. 79 vastaajaa koki usein,
etta heidan toimintakykynsa on laskenut sairautensa vuoksi ja 10 koki nain olevan koko ajan.
Vastaajista 90 koki usein itsensa vasyneeksi sairaudesta johtuen, koko ajan 21 ja 0 en kos-
kaan. 60 vastaajaa koki harvoin itsensa lamaantuneeksi sairautensa vuoksi, 58 koki usein ja 10

koko ajan.

Koko
En Koskaan Harvoin Usein ajan
Olen kokenut arjesta selviytymisen vaikeaksi sairauteni
vuoksi
Aktiivivaihe 1 17 32 8
Remissio 2 43 26 2
yhteensa 2% 46 % 44 % 8 %
Olen kokenut itseni vasyneeksi sairaudesta
johtuen
Aktiivivaihe 0 5 40 13
Remissio 0 15 50 8
yhteensa 0% 15% 69% 16%
Olen kokenut, etta toimintakykyni on laskenut
sairauteni vuoksi
Aktiivivaihe 0 13 38 7
Remissio 4 25 41 3
yhteensa 3% 29 % 60 % 8 %
Minusta tuntuu, ettd minulla on vain vahan
voimavaroja selviytya arjesta
Aktiivivaihe 2 0 56 0
Remissio 10 63 4 4
yhteensa 9% 48 % 40 % 3%
Koen itseni lamaantuneeksi sairauteni vuoksi
Aktiivivaihe 7 27 24 0
Remissio 19 40 14 0
yhteensa 20 % 51 % 29 % 0%

Taulukko 3: Vastausten jakaantuminen toimintakykyyn liittyvissa vaittamissa
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Sairauden aktiivivaiheessa olevat kokivat toimintakykyyn liittyvat muutokset useammin kuin
remissiossa olevat. Etenkin arjesta selviytyminen seka voimattomuus arjessa korostuivat aktii-
vivaiheen vastaajille. Voimattomuutta arjesta selviytymisesta kokivatkin usein lahes kaikki ak-
tiivivaiheessa olevat vastaajat, kun taas lahes kaikki remissiossa olevat vain harvoin. Tama
olikin ainoa toimintakykya mittaava vaite, jossa vastukset jakaantuivat lahes kokonaan naiden
kahden vaihtoehdon valille. Kaiken kaikkiaan arjesta selviytymisen vaikeutta kokee usein tai
koko ajan puolet vastaajista, kun taas vasymysta (85 %) ja toimintakyvyn laskua (68 %) kokee
heista huomattavasti suurempi osuus. Sairauden vaikutusta toimintakykyyn arvioitiin as-
teikolla 1-5, joista yli puolet vastaajista (56 %) kokivat sen vaikuttavan paljon toimintakykyyn
(kuvio 1).

Sairauden vaikutus toimintakykyyn

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

H]l H2 m3 m4 =5

Kuvio 1: Vastaajien kokemukset sairauden vaikutuksesta toimintakykyyn

8.2. Sairauden vaikutus mielialaan

Mielialaosiossa selvitettiin asteikolla en koskaan - koko ajan, oliko kyselyyn vastannut huo-
mannut mielialansa vaihdelleen voimakkaasti, oliko vastaaja kokenut itsensa tavanomaista su-
rullisemmaksi, kokiko vastaaja itsensa tavanomaista artyneemmaksi, kokiko vastaaja itsensa
tavanomaista ilottomammaksi, arsyyntyiko vastaaja vastoinkaymisista aiempaa herkemmin,
tuntuiko vastaajasta, etta hanen kokemansa tunteet olivat latistuneet ja kokiko vastaaja,

ettei han nauttinut enaa aiemmin iloa tuottavista asioista.

52 vastaajaa oli huomannut harvoin (taulukko 4), etta mieliala olisi vaihdellut voimaaksi. 66
vastaajaa koki usein mielialansa vaihtelevan voimakkaasti. 56 vastaajaa koki harvoin itsensa
tavanomaista surullisemmaksi ja 65 koki usein. 48 vastaajaa koki harvoin itsensa tavanomaista
artyneemmaksi, 63 usein ja 13 koko ajan. 53 koki harvoin itsensa ilottomammaksi, 60 usein ja

10 en koskaan. Vastaajista 51 koki harvoin arsyyntyvansa aiempaa herkemmin, 60 usein ja 12
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koko ajan. Tunteensa latistuneiksi koki harvoin 56, usein 45 ja en koskaan 23. Vastaajista 62

koki harvoin, ettei enaa nauti aiemmin iloa tuottavista asioista, 45 usein ja 20 en koskaan.

En koskaan
Olen kiinnittanyt huomiota siihen, etta mielialani
vaihtelee voimakkaasti
Aktiivivaihe 3
Remissio 5
yhteensa 6 %
Olen kokenut itseni tavanomaista surullisemmaksi
Aktiivivaihe 4
Remissio 3
yhteensa 5%
Koen itseni tavanomaista artyneemmaksi
Aktiivivaihe 4
Remissio 2
yhteensa 5%
Koen, ettd olen tavanomaista ilottomampi
Aktiivivaihe 5
Remissio 5
yhteensa 8 %
Koen arsyyntyvani vastoinkdymisista aiempaa
herkemmin
Aktiivivaihe 4
Remissio 4
yhteensa 6 %
Minusta tuntuu, ettd kokemani tunteet ovat latistu-
neet
Aktiivivaihe 10
Remissio 13
yhteensa 18 %
Koen, ettd en enaa juuri nauti aiemmin iloa tuotta-
vista asioista
Aktiivivaihe 17
Remissio 3
yhteensa 15 %

Harvoin

18
34
40 %

20
36
43 %

19
29
37 %

23
30
40 %

18
33
39 %

23
33
40 %

28
34
47 %

Usein

33
33
50 %

34
31
50 %

28
35
48 %

25
35
46 %

30
30
46 %

23
22
34 %

23
22
34 %

Koko ajan

4%

6 %

9%

5%

3%

Taulukko 4: Vastausten jakaantuminen mielialaan liittyvissa vaittamissa
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Kuten aiemmin toimintakykya mittaavien vaitteiden kohdalla, aktiivivaiheessa olevien koke-
mat muutokset korostuivat vastauksissa. Lahes kaikissa vaitteissa selva enemmisto koki mie-
lialamuutoksia usein tai koko ajan verrattuna remissiossa olevien vastauksiin, jotka jakautui-
vat melko tasaisesti “harvoin” ja "usein” valille. Kaikista vastaajista noin puolet kokivat kui-
tenkin mielialaan liittyvia muutoksia usein tai koko ajan. Poikkeuksena olivat yli 60 prosenttia
harvinaisemmat kokemukset muutoksissa tunteiden latistumisesta tai aiemmin iloa tuottavien
asioista nauttimisesta. Myos mielialaosiossa vastaajaa pyydettiin arvioimaan asteikolla 1-5 (1 -
eivat ole vaikuttaneet elamaani - 5 - ovat vaikuttaneet paljon elamaani), kuinka mielialaan
liittyvat oireet ovat vaikuttaneet elamaan. Koettu sairauden vaikutus koettiin melko tasaisen
vaihtelevasti (kuvio 2). Hieman alle puolet kokivat mielialamuutosten vaikuttaneen elamaan
numeraalisesti 4 tai 5.

Sairauden vaikutus mielialaan
Mo s 3% 1%

0% 10% 20% 30% 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
H]l H2 m3 m4 ©5

Kuvio 2: Vastaajien kokemukset sairauden vaikutuksesta mielialaan

8.3. Sairauden vaikutus vaikeampiin masennusoireisiin

Itsetuhoisuusosiossa selvitettiin asteikolla en koskaan - koko ajan (taulukko 5), oliko kyselyyn
vastanneella ollut itsetuhoisia ajatuksia sairautensa tahden. Oliko vastaaja vahingoittanut it-
seaan fyysisesti. Oliko vastaajalla ollut kuolemaan liittyvia ajatuksia ja oliko vastaaja ajatel-
lut itsemurhaa. ltsetuhoisuusosiossa vastaajaa pyydettiin myos arvioimaan asteikolla 1-5 (1 -
eivat ole vaikuttaneet elamaani - 5 - ovat vaikuttaneet paljon elamaani), kuinka edella maini-
tut oireet ovat vaikuttaneet elamaan. Kukaan ei tassa osiossa vastannut “koko ajan”. Vastaa-
jista 96:lla ei ollut ollut koskaan itsetuhoisia ajatuksia sairautensa tahden, 31:lla harvoin ja
neljalla usein. Vastaajista 125 ei ollut koskaan vahingoittanut itseaan fyysisesti, harvoin kuusi
ja usein tai koko ajan 0. Vastaajista 68:lla ei ollut koskaan kuolemaan liittyvia ajatuksia, har-
voin 45:11a, usein 18:sta ja koko ajan ei yhdellakaan. Itsemurhaa vastaajista 104 ei ollut kos-
kaan ajatellut, 23 harvoin, nelja usein ja ei kukaan koko ajan. Noin puolella (kuvio 3) itsetu-

hoisuus on jollain tavalla vaikuttanut elamaan.
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Minulla on ollut itsetuhoisia ajatuksia sairau-
teni téhden

Aktiivivaihe
Remissio
yhteensa
Olen vahingoittanut itseani fyysisesti
Aktiivivaihe
Remissio
yhteensa
Mielessani on kuolemaan liittyvia ajatuksia
Aktiivivaihe
Remissio
yhteensa
Olen ajatellut itsemurhaa
Aktiivivaihe
Remissio

yhteensa

Ei koskaan

38
58
73 %

55
70
95 %

24
44
52%

46
58
79 %

Harvoin

18
13
24 %

5%

24
21
34 %

10
13
18 %

Usein

0%

10

14 %

3%

Koko ajan

0%

Taulukko 5: Vastausten jakaantuminen itsetuhoisuuteen liittyvissa vaittamissa

Itsetuhoisuuteen liittyvien oireiden vaikutus

10% 204

0% 10% 20% 30% 40 %

50 %

60 %

H] m2 m3 m4 =5

70 %

80 %

90 %

100 %

Kuvio 3: Vastaajien kokemukset sairauden vaikutuksista itsetuhoisuuteen ja siihen liittyviin

oireisiin
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8.4. Sairauden vaikutus minakuvaan

Minakuvaosiossa selvitettiin (taulukko 6) asteikolla en koskaan - koko ajan, oliko vastaajalla
kielteisia ajatuksia itsestaan sairautensa vuoksi. Kokiko vastaaja minakuvansa muuttuneen
sairastumisensa myota. Kokiko vastaaja muiden nakevan itsessaan vain sairauden ja ajatteliko
vastaaja sairautensa olevan hanen omaa syytaan. Minakuvaosiossa vastaajaa pyydettiin myos
arvioimaan asteikolla 1-5 (1 - eivat ole vaikuttaneet elamaani - 5 - ovat vaikuttaneet paljon
elamaani), kuinka minakuvaan liittyvat oireet ovat vaikuttaneet elamaan. Vastaajista 57 koki
harvoin kielteisia ajatuksia sairautensa vuoksi, 50 usein, 14 en koskaan ja 10 koko ajan. Mina-
kuvansa koki muuttuneen 58 usein, 42 harvoin, 18 koko ajan ja 13 en koskaan. Vastaajista 58
ei kokenut koskaan, etta muut nakisivat hanessa vain sairautensa, 56 harvoin ja 13 usein.
Omaksi viaksi sairautensa ei kokenut koskaan 68 vastaajaa, harvoin 34, usein 23 ja koko ajan
kuusi. Suurin osa kaikista vastaajista on kokenut muutoksia minakuvassa sairautensa vuoksi
(kuvio 4).

En koskaan Harvoin Usein Koko ajan
Koen kielteisid ajatuksia itsestani sairauteni
vuoksi
Aktiivivaihe 1(0) 23(1) 27(5) 7(3)
Remissio 13(5) 34(5) 23(7) 3(1)
yhteensa 15% 48 % 47 % 11%
Koen mindkuvani muuttuneen, koska olen
sairastunut
Aktiivivaihe 4(0) 12(1) 35(6) 7(2)
Remissio 9(3) 30(8) 23(5) 11(2)
Kaikki 10% 32% 44 % 14 %
Koen, ettd muut ihmiset ndkevat minussa vain
sairauteni
Aktiivivaihe 18(1) 29(5) 8(3) 3(0)
Remissio 40(8) 27(8) 5(2) 1(0)
Kaikki 44 % 43 % 10% 3%
Ajattelen, etta sairauteni olisi omaa syytani
Aktiivivaihe 24(4) 15(1) 14(4) 5(0)
Remissio 44(15) 19(3) 9(0) 1(0)
Kaikki 52 % 26 % 18 % 5%
*sulkeissa leikkaushoidon lapikdyneiden maara

Taulukko 6: Vastausten jakaantuminen minakuvaan liittyvissa vaittamissa
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Sairauden vaikutus minakuvaan

0% 10 % 20% 30% 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

H]l m2 m3 m4 =5

Kuvio 4: Vastaajien kokemukset sairauden vaikutuksesta minakuvaan

8.5. Sairauden vaikutus sosiaalisuuteen

Sosiaalisuusosiossa selvitettiin (taulukko 7) asteikolla en koskaan - koko ajan, oliko vastaaja
joutunut luopumaan harrastuksistaan sairauden vuoksi. Oliko vastaaja alkanut valttelemaan
ihmiskontakteja sairauden vuoksi ja kokiko vastaaja itsensa yksinaiseksi. Sosiaalisuusosiossa
vastaajaa pyydettiin myos arvioimaan asteikolla 1-5 (1 - eivat ole vaikuttaneet elamaani - 5 -
ovat vaikuttaneet paljon elamaani), kuinka sosiaalisuuteen liittyvat oireet ovat vaikuttaneet
elamaan. Vastaajista 40 oli joutunut luopumaan usein harrastuksistaan sairauden takia, 39 en
koskaan, 36 harvoin ja 16 koko ajan. Vastaajista 47 oli joutunut harvoin valttelemaan ihmis-
kontakteja sairautensa vuoksi, 41 en koskaan ja 36 usein. Yksindiseksi itsensa koki harvoin 50
vastaajaa, usein ja en koskaan 34 vastaajaa ja koko ajan 13 vastaajaa. Vastaajista suurin osa

antoi arvioksi numeron 4 (kuvio 5).
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En koskaan Harvoin Usein Koko ajan
Olen joutunut luopumaan harrastuksistani
sairauden takia
Aktiivivaihe 13 12 21 12
Remissio 26 24 19 4
yhteensa 30 % 27 % 31% 12 %
Olen alkanut valttelem&aan ihmiskontakteja sairauden
vuoksi
Aktiivivaihe 11 18 23 6
Remissio 30 29 13 1
yhteensa 31% 36 % 27 % 5%
Koen itseni yksindiseksi
Aktiivivaihe 10 23 18 7
Remissio 24 27 16 5
yhteensa 26 % 38 % 26 % 10 %
Taulukko 7: Vastausten jakaantuminen sosiaalisuuteen liittyvissa vaittamissa
Sairauden vaikutus sosiaalisuuteen
30% 8% ‘
0% 10 % 20% 30% 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

H]l m2 m3 m4 =5

Kuvio 5: Vastaajien kokemukset sairauden vaikutuksista sosiaalisuuteen
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Mieliala- ja masennusoireiden jakautuminen
asteikolla 1-5

SOSIAALISUUS
19%

TOIMINTAKYKY
25%

MINAKUVA
20% MIELIALA

23 %

ITSETUHOISUUS
13%

Kuvio 6: Koettujen oireiden vaikuttavuuden jakautuminen, kun koko asteikko 1-5 on otettu

kuvaajaan mukaan.

Mieliala- ja masennusoireiden vaikuttavuuden
jakautuminen arvioilla 4-5

SOSIAALISUUS
20% TOIMINTAKYKY

30%

MINAKUVA
17 %

MIELIALA
26 %

ITSETUHOISU
7%

Kuvio 7: Mieliala- ja masennusoireiden vaikuttavuus arvioilla 4-5
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9. Johtopaatokset ja pohdinta

Tulehduksellista suolistosairautta sairastaminen ei selvastikaan katso ikaa eika sukupuolta.
Vastaajien ikahaarukka lapaisi lahes koko kriteeriston niin, etta nuorimmat vastaajista olivat
alle 20-vuotiaita ja iakkaimmat yli 60-vuotiaita. 131 vastaajan joukossa oli odotetusti suu-
rempi joukko naisia. Vastausten maara oli tyydyttava, eika kyselyn jatkamista nahty tarpeel-
liseksi. Crohnin tautia sairastavien joukko oli haavaista paksusuolentulehdusta sairastavien
joukkoa suurempi, joskin molemmat sairaudet olivat hyvin edustettuina. Kokemusten ja-
kaumaeron vuoksi aktiivivaiheessa ja remissiossa olevien vastaajien erittely tuloksia esitelta-
essa koettiin perusteltuna, vaikka tata ei tutkimuskysymyksissa oltukaan tehty. Myos leikkaus-
hoidon lapikayneiden maara vastaajissa oli vahintaankin suuntaa antava, kun vastaajan koke-

muksia minakuvaan arvioitiin.

Tutkimuksessa saatujen vastausten perusteella tulehduksellisen suolistosairauden koettu vai-
kutus elamaan vaihtelee. Tama nakyy selkeimmin vertaillessa sairauden aktiivivaiheessa ja
remissiossa olevien kokemuksia. Etenkin sairauden vaikutukset toimintakykyyn liittyen koet-
tiin huomattavasti enemman aktiivivaiheessa. Vastauksissa korostuikin useat kokemukset va-
symyksesta, arjesta selviytymattomyydesta ja yleensakin voimavarattomuudesta. Myos sairau-
den oireettomassa vaiheessa naita koettiin usein, mutta huomattavasti pienemmalla osuu-
della vastanneista. Osgoodin asteikolla 1-5, vastaajista yli puolet (56 %) kokivat toimintakyvyn

vaikutukset keskimaaraista vaikeampina.

Myos mielialavaikutukset korostuivat vastaajien kokemusten perusteella niilla, joilla on sai-
rauden aktiivivaihe meneillaan. Kaikkien vastaajien perusteella nayttaisi olevan niin, etta ar-
tymysta ja ilottomuutta kokivat suurin osa usein tai koko ajan, mutta kokonaisuutena alavirei-
syytta ja mielialan vaihtelua oli aktiivivaiheessa koettu enemman. Aiemmin, mahdollisesti jo
ennen sairastumista iloa tuottavista asioista pystyi nauttimaan kuitenkin suurin osa kaikista
vastaajista. Masennukseenkin liittyvia tunteiden latistumisia eivat kokeneet laheskaan kaikki.

Sairauden vaikutukset mielialaan koettiin hieman keskimaaraista vahemman vaikuttavimpina.

Itsetuhoisuuteen liittyvien ajatusten ja kokemusten vaikutus nahtiin olemattomana vain vahan
yli puolella vastaajista. Kuolemaan liittyvat ajatukset olivat puolelle vastaajista tuttuja ja
noin joka viidennella vastaajalla oli ollut itsemurha-ajatuksia, muutamalla niita oli usein.
Tama tarkoittaa 27 vastaajaa. Luku on korkea ja jo sen pohjalta voidaan johtopaatoksena to-
deta tarve keskustella masennuksesta tutkimuksen kohderyhman kohdalla. Akuuteissa tilan-
teissa itsemurhariskia arvioitaessa, voidaan halyttavina ja riskia lisaavina tekijoina nahda
useita kyselyssa esiintyvia muutoksia ihmisen kokemuksissa. Toisaalta taman tutkimuksen tar-

koituksen kannalta on ensiarvoisen tarkeaa nostaa myos yksi riskia lieventava tekija, hyva
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sosiaalinen tukiverkosto, joka nakynee myos toimivana vertaistukiryhmana tai -henkilona.
(Sailas 2018, 606-607.)

Yli kaksi kolmasosaa vastaajista koki sairauden vaikutukset minakuvaan keskinkertaiseksi tai
sita vahaisemmaksi. Minakuvaan liittyvia vaikutuksia oli vastaajilla keskimaaraista harvemmin.
Naista leikkaushoidolla hoidettu aktiivivaiheessa oleva vastaaja koki suhteessa useammin kiel-
teisia ajatuksia tai minakuvan muutoksia, kuin leikkaushoidettu remissiovaiheessa oleva vas-

taaja. Noin neljannes kaikista vastaajista koki itsesyytoksia sairastumisestaan.

Kokonaistulosten perusteella toimintakyky- ja mielialavaikutukset koettiin numeraalisten arvi-
oiden 4-5 perusteella kaikista vaikuttavimmiksi. Sosiaalisuuteen ja minakuvaan liittyvat muu-
tokset koettiin seuraaviksi vaikeimpina. Nain ollen voidaan todeta, etta tulehduksellisella suo-
listosairaudella on vaikutuksia laajalti sairastuneen elamaan. Kuviossa (7) nahtavat prosentit
ovat varsin hyvin yhtenevat aiemmin tehdyn barometrin (IBD-barometri 2019) kanssa. Myoskin
NHG:n (National Healthcare Group) muun muassa uupumusta mittaavan kyselyn kanssa voi-

daan todeta, etta sairaus vaikuttaa sairastuneen jaksamiseen voimakkaasti.

Tulehduksellisen suolistosairauden psyykkiset vaikutukset nakyvat muun muassa siina, kuinka
sairastunut ajattelee itsestaan. Minakuvan muutokset, varsinkin leikkaushoitoa saaneilla, seka
vaihtelevat mielialat vaikuttavat mielen hyvinvointiin laskevasti. Etenkin toimintakyvyn lasku
voidaan nahda vaikuttavan psyykkiseen jaksamiseen niin, etta sairastunut vaatii itseltaan
enemman kuin vaikeassa sairauden vaiheessa olisi mahdollista edes toteutua. Arjesta selviyty-
minen koetaan osin vaikeaksi ja toimintakyky yleisesti alavireiseksi. Vasymys ja artyneisyys
korostuvat, vaikka varsinaista lamaantumista ei juuri koeta. Masentunut mieliala taas koetaan
surullisuutena ja ilottomuutena noin puolella vastaajista. Pahimmillaan vastausten perus-
teella, oma tilanne koetaan niin vaikeana, etta kuoleman ja itsemurhan ajatukset nousevat

esiin.

Pohdittavana on myos korona-ajan vaikutukset kyselyyn vastanneiden mielialaan. Olemme
elaneet keskella poikkeuksellisia aikoja, jolloin sosiaalista kanssakaymista muiden ihmisten
kanssa on rajoitettu. Myos toissa, ulkona, harrastuksissa ja kulttuuritapahtumissa kaymista on
rajoitettu, mika on vakisinkin vaikuttanut ihmisten mielialaan. lhmisten sosiaalinen kanssa-
kayminen on keskittynyt entista enemman sosiaaliseen mediaan ja etayhteyksiin joten nain
ollen voisi kuvitella, etta esimerkiksi Facebookin vertaistukiryhmien merkitys on korostunut.
Ihmisten sairaudet ja ongelmat eivat ole kadonneet korona-aikana, mutta yksinaisyys ja ve-

taytyminen on lisaantynyt, joka kuormittaa psyykkista hyvinvointia.

MIELI Suomen Mielenterveys ry:n toimeksiannosta IRO Research Oy toteutti Tuhat suomalaista
- kyselytutkimuksen 16.-24.2.2021 ja siihen vastasi 1000 suomalaista. Kyselyssa selvitettiin
suomalaisten hyvinvointia ja jaksamista. Kyselyn mukaan suomalaisia kuormittaa korona ja

siihen liittyvat rajoitukset. Kyselyyn vastanneista 38 prosenttia koki hyvinvointia heikentavaa
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kuormitusta elamassaan, erityisesti 18-34-vuotiaat kokivat nain. Alle 25-vuotiaista 41 prosent-
tia koki sosiaalisen eristaytymisen kuormittaneen tai muuten heikentaneen omaa hyvinvointi-
aan, kun taas yli 65-vuotiaat kokivat vahiten sosiaaliseen eristaytymiseen liittyvaa kuormi-
tusta. Koronaan sairastumisen pelko kuormitti eri ikaryhmia lahes yhta lailla. Koronan lisaksi
suomalaisia kuormittivat tulevaisuuden epavarmuus, tyohon liittyvat asiat, oma terveys seka

rahaan ja toimeentuloon liittyvat asiat. (Mieli 2021.)

Kaiken kaikkiaan sairastuminen tulehdukselliseen suolistosairauteen, pitkaaikaissairauteen,
vaikuttaa monin eri tavoin ihmisen mielialaan ja toimintakykyyn. Toinen kokee sairastumisen
kevyemmin, kun toisella taas maailma pysahtyy. Kokemukseen vaikuttaa myos ymparisto ja
ajankohtaiset tapahtumat, kuten nain korona-aikana olemme voineet huomata. Tutkimusten
tulosten valossa keskustelua sairastuneiden ja asiantuntijoiden valilla tarvitaan. Asiantuntijoi-
den rooli korostuu, seka masennuksen ehkaisemisena ja tunnistamisena, seka hoitoon ohjaa-
misena, mutta myos taakan jakamisena silloin kun sairastunut ei sita yksin jaksa kantaa. Ver-
taistukiryhmien merkitys korostunee niiden kohdalla, ketka kokevat jaaneensa yksin sairau-
tensa kanssa tai mahdollisesti ovat alkaneet valttelemaan muita ihmisia. Yhteisten kokemus-
ten jakaminen auttaa jaksamaan arjessa. Tietoisuus siita, etta sairauden vaiheen muuttuessa
aktiivivaiheesta remissioon, myos toimintakyvyn ja mielialan nousua on nahtavissa, antanee

toiveikkuutta ja kannustaa sairastunutta eteenpain.

Kyselyn vastausten perusteella sairastuneella on suuri riski sairastua masennukseen. Aiemmin
mainitun PRIME-MD-seulan kaytto potilas- tai asiakaskohtaamisissa on yksi askel tunnistaa ma-
sentunut ja saada hanelle mahdollisimman oikea-aikaista hoitoa. Vaikka taman tutkimuksen
tarkoituksena ei ole arvioida riskeja, on vastaajan, joka on useammassa kohdassa vastannut
”usein” tai "koko ajan”, kohdalla mahdollinen interventio tarpeen. Etenkin kun kaikkia mah-
dollisia masennukseen liittyvia oireita ei kartoitettu. Muutokset ruokahalussa ja younissa vaih-

televat jo sairauden ja siihen liittyvan laakityksen seurauksesta.

Yhteistyokumppanin antaman palautteen mukaan opinnaytetyon keskeiset tulokset vahvistivat
niita ajatuksia ja oletuksia, joita heilla oli ollut IBD:n vaikutuksesta mielialaan ja masennuk-
seen. Yhdistys voi heidan mukaansa kayttaa opinnaytetyon tuloksia yhdistyksen viestintakana-
vissa, asiantuntijaluentojen ja vertaistoiminnan sisallossa seka artikkelissa IBD-lehdessa. Tut-
kimus vastasi tutkimuskysymyksiimme; ”Miten tulehduksellinen suolistosairaus on vaikuttanut
sairastuneiden elamaan?”, ”Millaisia psyykkisia vaikutuksia tulehduksellisella suolistosairau-
della on ollut sairastuneiden nakemyksen mukaan?” ja ”Millaisia mieliala- ja masennusoireita

sairastuneet ovat kokeneet oman arvionsa perusteella?”.
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10. Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Maarillisen eli kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan seka sen validiteetin, eli
patevyyden, etta reliabiliteetin, eli pysyvyyden kautta (Eratuuli, Leino & Yli-Luoma 1994, 19).
Sopivuus, validiteetti, kertoo mittarissa kaytettyjen kyselymuuttujien osuvuudesta tutkimus-
kysymysten ratkaisijoina. Teoreettisen viitekehyksen pohjalta operationalisoitujen, eli mitat-
taviksi muuttujiksi muodostettujen kasitteiden tarkkuus tuo siis lisaa luotettavuutta tutkimuk-
selle. Tarkeimpana tekijana luotettavuuden kannalta onkin oikein valittu tai rakennettu mit-
tari, joka ratkaisee silla haettaviin kysymyksiin vastaukset. Tassa tutkimuksessa mittarina
toimi tarkoitukseen erikseen rakennettu, sahkopostitse jaettu kyselylomake. Mittarin oli ol-
tava tarpeeksi herkka erittelemaan eri kasitteet toisistaan seka riittavan tasmallinen niita ku-
vaillessaan. Tama vaatii tutkijalta osaamista ja oppimishalua tutkittavasta ilmiosta, seka ai-
kaa pohtia mittarin ja silla saatujen tuloksen luotettavuutta. (Paunonen & Vehvilainen-Julku-
nen 1997, 206-207; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 152.)

Itsetuotetun mittarin laatimiseen kaytettiin aikaa teoreettiseen viitekehykseen tutustumi-
sessa ja validien mittarissa esiintyvien muuttujien operationalisoinnissa. Jokaiselle muuttu-
jalle oli tarkoitus ja perustelut eika turhia kysymyksia esitetty. Samanaikaisesti mietittiin
myos mittarin kattavuuden riittavyytta ja sita jaiko jokin oleellinen alue kokonaan mittaa-
matta. Tutkittavan ilmion rajaaminen ja rajatun alueen alati mielessa pitaminen auttoivat
naiden hahmottamista. Tassa tutkimuksessa ei suoritettu kyselyn pilotointia, vaan kyselyn esi-
katselun ja sopivuuden varmistamisen suorittivat opinnaytetyota ohjaava opettaja seka IBD ja

muut suolistosairaudet ry:n yhteistyokumppani.

Reliabiliteetti kertoo mittarin pysyvyydesta ja kyvysta luoda loogisia ei-satunnaisia vastauk-
sia, jos mittaria kaytettaisiin useamman kerran. Tassa tutkimuksessa kaytetyn mittarin relia-
biliteettiin vaikuttavana, tiedossa olevana tekijana, olivat kyselyyn vastaavan henkilon sairau-
den vaihe seka mieliala, jotka osaltaan ovatkin selvityksen kohteina ja tutkimuskysymyksia
avaavina. Nama siis ovat olennaisena osana ja itsenaisina kysymyksina mittarin sisalla ja ne
otetaan huomioon aineistoa analysoidessa. On kuitenkin pidettava mielessa, etta satunnaisia
tekijoita voi kasaantua yksittaisten vastaajien kohdalle useita ja mittaria laadittaessa pyrit-
tava siihen, etta ulkoisilla tekijoilla on mahdollisimman vahan vaikutusta vastausten laatuun.
Eraana reliabiliteettiin mahdollisesti suurestikin vaikuttava tekijana tunnistettiin tutkimus-
ajankohtana vallitseva koronavirusepidemia, jonka leviamista estavat toimet muuttivat ja
hankaloittivat ihmisten normaalia arkea, siis nain ollen mahdollisesti vaikutti saatuihin vas-
tauksiin. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 152; Eratuuli ym. 1997, 19.)

Lahtokohtaisesti kertaluontoisesti kaytettavan mittarin ja vastaavien samoja asioita mittaa-

vien mittareiden puuttuessa, ei reliabiliteetin arviointiin voitu kayttaa stabiliteetin tai
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vastaavuuden nakokulmia. Kuitenkin reliabiliteettia olisi voitu lisata mittaamalla samaa asiaa
kyselyn eri osioissa, jolloin yhtenevat vastaukset kertovat myos sisallon johdonmukaisuudesta.
Taman tutkimuksen kysely haluttiin pitaa lyhyena ja helposti osallistuttavana, joten toistuvia
kysymyksia ei esitetty. Myos riittavalla ohjeistuksella saatekirjeessa, jossa tiedotettiin arvi-
oitu kyselyn kesto, voitiin vaikuttaa parantavasti mittarin reliabiliteettiin. (Kankkunen & Veh-
vilainen-Julkunen 2009, 156-157; Paunonen & Vehvilainen-Julkunen 1997, 210; Eratuuli ym.
1994, 103.)

Tulosten luotettavuutta tuki sisainen validiteetti, joka tarkoittaa, etta tutkimuksessa saatui-
hin tuloksiin ei vaikuttanut pitkaaikaistutkimuksissa toisinaan esiintyva tutkittavien poistuma,
eika myoskaan tutkittaviksi valittujen seulonta. Toisaalta tassa tutkimuksessa sisaiseen validi-
teettiin vaikuttavina tekijoina tunnistettiin tutkittavien vaihteleva aiempi tietamys aiheesta.
Tietamys oli mahdollisesti itse opiskeltua, koettua tai vertaistukiryhmissa kaytyjen keskuste-
lujen perusteella saatua tietoa. Ulkoinen validiteetti, yleistettavyys, todettiin tassa tutkimuk-
sessa olevan hyva tutkimuksen laajan kattavuuden vuoksi. Myoskaan kyselyn vastaajan tiedos-
tamista tutkittavana olosta ei nahty luotettavuutta heikentavana tekijana, koska tutkimuk-
seen osallistuvalla oli mahdollisuus tehda kysely itse valitsemassaan hairiottomassa ymparis-
tossa. Hoitotieteen tutkimuksissa ulkoinen validiteetti onkin erityisen tarkeassa asemassa, jol-
loin usein harkinnanvarainen otanta vaikuttaa tutkimuksen hyodyntamiseen tietyn potilas- tai
asiakasryhman keskuudessa. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 158; Paunonen & Veh-
vilainen-Julkunen 1997, 211-212; Eratuuli ym. 1994, 99.)

Tutkimukseen osallistujat tavoitettiin potilasyhdistyksen, IBD ja muut suolistosairaudet ry:n
kautta ja heille lahetettiin yhdistyksen sahkopostituslistan valityksella kysely saatekirjeineen.
Saatekirjeessa kerrottiin tutkimuksen tarkoitus ja painotettiin anonyymiytta seka vapaaehtoi-
suutta kyselyyn osallistumisessa. Sisaanottokriteerina toimi vastaajan ika, joka oli 16-74
vuotta. Tulosten hyodynnettavyys potilastyossa nahtiin hyvana, joskin niiden kayttoonotto
vaatii soveltamiskykya hoitoon osallistuvalta henkilokunnalta seka osaamista ja mielenkiintoa
kyseessa olevan potilasryhman hoidon kehittamiseen. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2009, 158.)

Tutkimuksissa, joissa ihminen on keskiossa, on niiden eettisyytta tarkasteltava erityisen tar-
kasti eri nakokulmista. Tutkimus ei saa vahingoittaa tutkittavaa tai taman lahiymparistoaan.
Vaikka tutkimus edistaa ymmarrysta kohteena olevasta aiheesta ja antaa tarkeaa tietoa siita,
ei se saa koskaan menna tutkittavan hyvinvoinnin edelle. Hoitotiede keskittyy kasitteiltaan
valittomasti ihmisen, potilaan tai asiakkaan, hoitoon tai valillisesti hoitoymparistoon liittyvien
vaikutusten tutkimiseen. Tutkimuksen tekijoina tiedostimme ja pohdimme tyon edetessa omia
motiivejamme ja objektiivisuuttamme, seka opinnaytetyon vaikutusta aiheen parissa tehta-
valle tyolle tyon omien eettisten vaatimusten valossa. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2009, 18.)
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Tutkimukseen osallistuneihin kohdistuvat riskit olivat minimaaliset. Ainoina riski- tai haittate-
kijoina saattoivat esiintya epamiellyttavien ja osin raskaidenkin kysymysten herattamat tun-
nereaktiot. Kyselyyn vastaamisen vapaaehtoisuus ja mahdollisuus valita itse rauhallinen vas-
tausymparisto ja sopiva ajankohta antoivat turvalliset olosuhteet osallistumiselle. Kysely oli
myos mahdollista keskeyttaa, jatkaa hetken kuluttua uudelleen tai jattaa vastaamatta. Kyse-
lytulosten ja vastaanottajien tasapuolinen kohtelu lisaantyi anonymiteetin avulla. Kysymysten
tai tulosten avulla ei tule voida identifioida yksittaisia vastaajia, ei tutkijan, eika tutkimustu-
losten lukijan toimesta, eika nain tehty. Minkaanlaisia osallistujan tunnistettavia tietoja ei
siis vastausten keraamisessa syntynyt. Miesten vahaisen osallistumisen vuoksi ikaa ei tutkimus-
tuloksissa julkaistu. Nain ollen myos kaikkien vastaajien ikaryhmien aaripaat jaivat tuloksista
nakymattomiksi, etenkin kun niilla ei ollut tutkimuskysymysten kannalta merkitysta. (Kankku-
nen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 177-178.)

Taloudellinen sitoutumattomuus on eettisen tutkimuksen ehtona, eika tassakaan tutkimuk-
sessa kyseisia siteita ollut. Nain ristiriitoja tai tarkoitushakuisuutta ei tutkimustuloksiin paas-
syt syntymaan tutkimuksen tilaajan puolelta. Tutkimuslupaa ei tassa tutkimuksessa tarvittu.
Jokainen vastaaja vastasi yksityishenkilona, ei potilaan eika asiakkaan roolissa. Tutkimuksen
yhteydessa varmistettiin kuitenkin jokaiselta kyselyn vastaanottajalta tietoinen suostumus
kayttaa kyselyn vastauksia tutkimukseen seka ymmarrys tutkimuksen tarkoituksesta. Kyselyn
tarkoitus, vastaajien anonymiteetti seka muut tutkimukseen liittyvat taustatiedot kerrottiin
kyselyn mukana lahetetyssa saatekirjeessa ja tietosuojailmoituksessa. (Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2009, 176-178.)

Tutkimustulosten ja johtopaatosten julkituominen seka esittaminen vaativat tarkkaavaisuutta
ja objektiivista lahestymistapaa. Kyselyn vastaukset ovat esitelty neutraalisti, sellaisinaan kun
ne ovat kyselyyn vastanneilta saatu. Niita, eika kvantitatiiviseen tutkimukseen liittyvia muut-
tujaluokkiakaan muutettu aineiston keruun jalkeen. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2009, 182.)

Taman opinnaytetyon eettisena punaisena lankana on toiminut pyrkimys ihmisen hyvinvoinnin
lisaamiseen, jokaista tutkimukseen osallistuvaa kunnioittaen ja yksityisyydensuojaa yllapi-

taen. Tutkimustuloksilla toivotaan olevan yhteiskunnallista vaikutusta otannan maantieteelli-
sen laajuuden vuoksi. Tahan liittyy myos aiheen valinta merkittavan suurta potilasryhmaa la-

hella olevan toimijan kanssa.

Kiinnostus opinnaytetyon aiheeseen ja kyselyn tuloksiin ovat olleet yksia eettisyytta tukevia
tekijoita (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 172). Tutkimusta tehdessa on kohdattu
kuitenkin omat ennakkoajatukset ja -odotukset avoimin silmin, jotta laajaa aihekokonaisuutta

on voitu kasitella puolueettomasti niin, etta se tukee mahdollisimman hyvin seka
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terveydenhuollon asiakkaita etta henkilokuntaa, mutta myos niita henkiloita, jotka tekevat

tulevaisuudessa tutkimustyota tulehduksellisten suolistosairauksien ja masennuksen parissa.
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AMMATTIKORKEAKOULU

Kysely sairauden vaikutuksesta mielialaan IBD:téd sairastaville.

Tervetuloa vastaamaan kyselyyn, joka on osana Sairaanhoitaja (AMK) tutkinnon opinndytetyota. Kyselyyn voit
osallistua, jos olet idltasi 16-74-vuotias ja sairastat Crohnin tautia tai haavaista paksusuolen tulehdusta. Tutki-
mus on laadittu yhteistydssa IBD ja muut suolistosairaudet ry:n kanssa. Se perustuu yhdistyksen vertaistukiryh-
mien sisalla kaytyihin keskusteluihin, joissa on usein noussut esille sairauden liséksi koetut masennukseen liitty-
vat oireet ja mielialamuutokset.

Kyselysta saatuja vastauksia tullaan sdilyttdmaan tulosten analysoinnin ja opinndytetydn valmistumisen ajan.
Tulosten julkistaminen tapahtuu yksitt3isid vastaajia yksildimatta. Tutkimus tulee avoimesti luettavaksi Ammat-
tikorkeakoulujen rehtorineuvoston tarjoamassa Theseus -palvelussa, jossa tutkimustulokset ovat vapaasti hyo-
dynnettavissa uusiin tutkimus- tai kehittamistehtaviin. Voit ndin myds itse tutustua koko tutkimukseen sen val-
mistuttua. Tutkimustulokset esitelldan artikkelina IBD ja muut suolistosairaudet ry:n jasenlehdessa ja niita tul-
laan hyddyntamaan yhdistyksen toiminnassa.

Kyselyyn osallistuminen on vapaaehtoista ja anonyymia. Mitdan yksildivia tietoja e tulla kerdadmaan. Kysymyksia
on 15 ja vastaaminen kyselyyn kestda noin 15 minuuttia. Pyyddamme vastaamaan kyselyyn ainoastaan kerran.

Vastausaika on 05.07.2021 - 18.07.2021.

Jokainen vastattu lomake on tarked, joten kiitamme jo etukdteen kaikille kyselyyn osallistuneista.

lida Kinnunen Tuomas Koivula
Sairaanhoitaja (AMK) opiskelija Sairaanhoitaja (AMK) opiskelija
lida.Kinnunen@student. laurea.fi Tuomas.Koivula@student.laurea.fi

Liite 2: Saatekirje
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- TIETOSUOJAILMOITUS
_]‘: A EU:n vleinen tistosuoja-asetus (EU&TS/Z2016)
A Y
7.6.2021

LAUREAN OPINNAYTETYOSSA KERATTAVIEN HENKILOTIETOJEN KASITTELY

Téssd ilmoituksessa kuvataan, miten henkildtietoja kisitellign Laurean opinndytetyissa “IBD ja
masennus - kokemuksia tulehduksellisen suolistosairauden vaikutuksista mielialaan®.

Tutkimuksen rekisterinpitsjst

lida Kinnunen, Tuomas Koivula, IBD ja muut suclistosairaudet ny.
Yhteyshenkils henkilstietojen kisittelyd koskevissa asioissa:

lida Kinnunen, Tuomas Koivula

sdhkiiposti: fida.kinnunen@student. laurea. fi, tuomas.koivula@student. laurea.fi
Henkilgtietojen kasittelyn tarkoitus:

Tietoja kerdtddn sairaanhoitajan ammattitutkinnon opinndytetyita varten sekd IBD ja muut
suolistosairaudet yhdistystd varten. Oikeus tietojen kisittelyyn on opinnévtetyin tekijdilla lida
Kinnusella ja Tuomas Koivulalla.

Henkilétietojen osalta ei toteuteta automaattista paatoksentekoa tai profilointia.
HenkilStietojen kisittelyn cikeusperuste:

Henkildtietoja kisitellddn seuraavalla EL:n yleisen tietosuocja-asetuksen 6 artillan 1 kohdan mukaisella
perusteella

Tutkimukseen osallisturminen on vapaaehtoista. Tutlittavalla on koska tahansa ennen tietojen
|3hettdmistd oikeus peruuttaa antamansa suostumus. Tietajen lEhettdmisen, siis kyselyyn vastaamisen
jalkeen suostumusta ei voi peruuttaa silld tietoja ei visilaida.

Tutkimuksessa kerittivit henkilotiedot:

Tutkimuksessa i kerdtd suoria henkilStietoja. Epdsuorat henkildtiedot, joita kerdtdin ovat sukupuoli
ja syntymavuosi.
Erityiset (arkaluonteiset) henkildtiedot:

o Terveystiedot liittyen tulehdukselliseen suclistosairauteen ja mielialaan

Kerittivien henkildtietojen tietolihteet:

Tiedot kerdtddn verkkolyselylomakkeella, johon vastaaminen on vapaaehtoista.

Henkilgtietojen luovutukset:
Henkildtietoja ei luovuteta.
Tietojen siirtaminen EU- tai ETA-maiden ulkopuoclelle:

Henkildtietoja ei siirretd EU- tai ETA-maiden ulkopuolelle,

Liite 3a: Tietosuojailmoitus
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Laurea-ammattikorkeakoulu TIETOSUOJAILMOITUS Z (4)

Henkilstietojen kisittely opinndytetydn aikana ja sen jilkeen:

Kerdttyid henkildtietoja kasitellddn kyselyn tulosten analysoinnin ja opinndytetyin valmistumisen
ajan. Korkeintaan vuoden 2021 loppuun asti, jolloin tutkimusrekisteri hivitetdsn.

Henkilotietojen suojauksen periaatteet:

Rekisterin hallinnassa noudatetaan rekisterinpitdjan tietoturva- ja tietosucjachjeita.
Rekisterdidyn oikeudet:

Rekisterdidyn oikeudet maaraytyvat EL:n vleisen tietosuoja-asetuksen artiklojen 15-22 mukaan
seuraavasti:

* Suostumulsen peruminen ja suostumuksesn perustuvien tietojen poistaminen
+ Tistojen tarkastusoikeus ja niiden korjaaminen

+ Tistojen kdsittelyn rajoittaminen

* Suostumukseen perustuvien tietojen siirtdminen jarjestelmasts toiseen

* Henkildtietojen kasitkelyn vastustaminen

Mikdli oikeudet estavat tuthkimustarkoitulksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sitd suuresti, saatetaan
tietyissd vhksittdistapauksissa ndistd oikeuksista poiketa tietosuoja-asetuksessa ja tietosuojalaissa
sdddetyilld perusteilla. Tarvetta poiketa oikeulsista anvioidaan aina tapauskohtaisesti.

Yhteyshenkild tutkittavan cikeuksiin liittyvissd asioissa on tietosuojavastaava.
Laurea-ammattikorkeakoulun tietosuojavastaavana toimii Marjo Valjakka, marjo.valjakka@laurea. fi

Sinulla on cikeus tehd3 valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikili katsot, ettd henkilitistojesi
ldsittelyssi on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsgddantaa.

Liite 3b: Tietosuojailmoitus



54

Ensimmaisten kysymysten tarkoituksena on keratd taustatiedot vastaajilta.
Valitkaa yksi vaihtoehto seuraavista.

1.
2.
3.

4.

Sukupuoleni on Mies / Mainen / En halua kertoa

Sairastamani suolistosairaus on  Crohnin tauti / Haavainen paksusuolentulehdus

Sairauteni vaihe on tilld hetkelldi Remissio (sairauden oireeton vaihe) / Aktiivinen
vaihe [oireellinen vaihe)

Sairauttani on hoidettu leikkaushoidolla Kylla / Ei

Kirjoittakaa syntymavuotenne

Seuraavilla vaittamilld tiedustelemme sairauden vaikutusta toimintakylkyyn.
Vaittamiin vastataan asteikolla 1 En koskaan, 2 Harveoin, 3 Usein, 4 Koko ajan”.

Valitkaa mielestdnne paras vaihtoehto, joka kuvaa tdmanhetkista tilannettanne.

L B U

10.

Olen kokenut arjesta selviytymisen vaikeaksi sairauteni vuoksi

Olen kokenut itseni visyneeksi sairaudesta johtuen

Olen kokenut, ettd toimintakykyni on laskenut sairauteni vuoksi

Minusta tuntuu, ettd minulla on vain vihdn voimavaroja selviytyd arjesta

Koen itseni lamaantuneeksi sairauteni vuoksi

Arvioikaa vield asteikolla 1 - 5, kuinka toimintakykyyn liittyvit oireet ovat vaikuttaneet
elamdanne. (1) Eivat ole vaikuttaneet elamaani - (5) Ovat vaikuttaneet elamaini paljon.

Seuraavat vaittdmat liittyvat kokemuksiin mielialastanne.
WVaittdmiin vastataan asteikolla 1 En koskaan, 2 Harvein, 3 Usein, 4 Koko ajan”.
Valitkaa mielestdnne paras vaihtoehto, joka kuvaa tdmanhetkista tilannettanne.

11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
13.

Olen kiinnittdnyt huomiota siihen, ettd mielialani vaihtelee voimakkaasti

Olen kokenut itseni tavanomaista surullisemmaksi

Koen itseni tavanomaista drtyneemmaéksi

Koen, ettd olen tavanomaista ilottomampi

Koen drsyyntyvani vastoinkdymisistd aiempaa herkemmin

Minusta tuntuu, ettd kokemani tunteet ovat latistuneet

Koen, ettd en enda juuri nauti aiemmin iloa tuottavista asioista

Arvioikaa vield asteikolla 1 - 5, kuinka mielialaan liittyvat oireet ovat vaikuttaneet elamdanne.
(1) Eivat ole vaikuttaneet elamaini - (5) Ovat vaikuttaneet elamaani paljon.

Liite 4a: Kyselylomake



55

Tulevat viittdmat kasittelevat pitkdaikaissairauteen joskus liittyvid vaikeampia masennusoireita.
VEittdmiin vastataan asteikolla ™1 En koskaan, 2 Harvoin, 3 Usein, 4 Koko ajan”. Pyydamme teita
valitsernaan ndihin kysymyksiin mielestanne t3hin hetkeen sopivimman vaihtoehdon.

19.
20.
21.
22.
23.

Minulla on ollut itsetuhoisia ajatuksia sairauteni tihden

Olen vahingoittanut itsedni fyysisesti

Mielessdni on kuolemaan liittyvid ajatuksia

Olen ajatellut itsemurhaa

Arvioikaa vield asteikolla 1 - 5, kuinka edelld mainitut oireet ovat vaikuttaneet eldméainne.
(1) Eivat ole vaikuttaneet eldmaani - (5) Ovat vaikuttaneet eldm&ani paljon.

Seuraavissa kysymyksissd tiedustellaan mindkuvaanne liittyvid aiheita. Vaittdmiin vastataan asteikolla
"1 En koskaan, 2 Harvoin, 3 Usein, 4 Koko ajan”. Valitkaa mielestdnne paras vaihtoehto, joka kuvaa
tamanhetkista tilannettanne.

24,
25.
26.
27.
238.

Koen kielteisid ajatuksia itsestdni sairauteni vuoksi

Koen mindkuvani muuttuneen, koska olen sairastunut

Koen, ettd muut ihmiset ndkevidt minussa vain sairauteni

Ajattelen, ettd sairauteni olisi omaa syytdni

Arvioikaa vield asteikolla 1 - 5, kuinka mindkuvaan liittyvit oireet ovat vaikuttaneet elim3inne.
(1) Eivat ole vaikuttaneet elama3ani - (3) Ovat vaikuttaneet eldmaani paljon.

Viimeiset kysymykset koskevat sairauden aiheuttamia muutoksia sosiaalisesta ndkdkulmasta.
VEittdmiin vastataan asteikolla “1 En koskaan, 2 Harvoin, 3 Usein, 4 Koko ajan”. Valitkaa mielestanne
paras vaihtoehto, joka kuvaa tdmanhetkista tilannettanne.

29,
30.
31.
32.

Olen joutunut luopumaan harrastuksistani sairauden takia

Olen alkanut vilttelemadan ihmiskontakteja sairauden vuoksi

Koen itseni yksindiseksi

Arvioikaa vield asteikolla 1 - 5, kuinka sosiaalisuuteen liittyvit oireet ovat vaikuttaneet
eldmadnne. (1) Eivit ole vaikuttaneet eldmaani - (5) Ovat vaikuttaneet eldmaani paljon.

KITOS VASTAUKSISTANNE!
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