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IBD:n eli tulehduksellisten suolistosairauksien esiintyvyys on huomattavasti
noussut. IBD:lla on vaikutusta potilaiden jokapaivaiseen elamaan. Oireet ja vai-
kutus eivat ole kaikilla samanlaisia. Vaikutukset voivat myds vaihdella taudin ak-
tiivisten ja rauhallisten vaiheiden vaihtelun takia.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda, miten tulehdukselliset suolisto-
sairaudet vaikuttavat sairastavien arkielamaan. Tavoitteena oli koota ajantasaista
tutkimustietoa ja lisata tietoa sairaudesta. Opinnaytetyd toteutettiin kirjallisuus-
katsauksena. Aihetta tarkasteltiin potilaiden kokemusten nakdkulmasta.

Kirjallisuuskatsauksen aineistoa haettiin sahkoisista tietokannoista, ja lopullinen
tutkimusaineisto koostui 10 alkuperaistutkimuksesta. Aineisto analysoitiin sisal-
I6n analyysilla.

Tutkimustulokset osoittivat, etta sairaus vaikutti negatiivisesti muun muassa su-
kupuolielamaan, mielen hyvinvointiin, tydelamaan, sosiaalisiin suhteisiin seka
elamanlaatuun. Lisaksi sairaus aiheuttaa vasymysta, rajoituksia normaaliin ela-
maan, vaikeuttaa paivittaisia toimia, lisda suunnittelun tarvetta seka aiheuttaa
pelkoa suolen toiminnasta.

Kaikki tutkimukset olivat ulkomaisia. IBD:n vaikutuksia arkielamaan voisi tutkia
tarkemmin Suomessa suomalaisessa ymparistdossa ja hoidossa olevilta. IBD:ta
sairastavaa ei voi tunnistaa paalle pain, joten tietoa tasta nakymattomasta sai-
raudesta tulisi lisata.
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ABSTRACT
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Inflammatory bowel diseases (IBD) have significantly increased in prevalence.
The disease has a big impact on patients’ everyday lives. Symptoms of the dis-
ease are not the same for everyone and they can vary due to fluctuations be-
tween the active and inactive phases of the disease.

The purpose of this thesis was to figure out how Inflammatory bowel diseases
affect the everyday lives of those suffering from them. The goal was to bring to-
gether up-to-date research information and, through that, increase awareness of
IBD. This thesis was conducted as a descriptive literature review, examining the
topic from the perspective of patients’ experiences.

Research information was sought from reliable electronic databases: CINAHL,
Proquest and Finna. The final research material consisted of 10 original studies.
The results of the studies were analysed using content analysis. The results were
reported according to the formed categories.

The research results showed that the disease negatively affected areas such as
sexual life, mental well-being, work life, social relationships and quality of life. In
addition, the disease causes fatigue, limitations to normal life, complicates daily
activities, increases the need for planning ahead and leads to fear related to
bowel function.

All the analysed studies were conducted abroad. The impacts of Inflammatory
bowel diseases on daily life could be studied more closely in Finland. Raising
awareness about the effects of this invisible disease is important.

Key words: inflammatory bowel disease, effect of disease, everyday life
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1 JOHDANTO

Tulehduksellisiin suolistosairauksiin (englanniksi Inflammatory Bowel Disease =
IBD) kuuluvat Crohnin tauti, haavainen paksusuolitulehdus (colitis ulcerosa) ja
valimuotoinen koliitti. (Kolho & Farkkila 2017.) Myds mikroskooppiset koliitit las-
ketaan IBD sairauksiin. (Tauriainen 2023.) IBD-sairaudet ovat elinikaisia. (Jus-
sila 2014.) Taudin tarkkaa syntymekanismia ei tunneta. (Tauriainen 2023.)

Viime vuosina tulehduksellisten suolistosairauksien esiintyvyys on noussut huo-
mattavasti kaikissa lansimaissa. Suomessa on reilut 56 000 IBD:ta sairastavaa
henkiloa, ja uusia diagnooseja todetaan vuosittain yli 2500. (Tauriainen 2023.)
Tautien lisaantyvyys on ollut niin nopeaa, etta IBD:sta voidaan jo puhua uutena
kansantautina. (Kolho & Farkkila 2017.) Kansantaudeilla tarkoitetaan sairauksia,
joilla on suuri merkitys koko vaeston terveydentilalle eli kansanterveydelle. Ne
vaikuttavat merkittavasti myos vaeston tyokykyyn, ja niiden hoito vaatii tervey-
denhuollon palveluita. (THL n.d.)

IBD:n oireet ovat yksildllisia, mutta yleisimpia ovat ripuli, verinen uloste ja vatsa-
kivut. Nama voivat aiheuttaa jopa kymmenia wc-kaynteja paivassa. (IBD- ja muut
suolistosairaudet ry.) Oireet voivat heikentaa sosiaalista elamaa, mukaan lukien
tydelamaa, jolloin tydkyky heikkenee. (De Boer ym. 2018.) IBD:n vaikutus ei ole
kaikilla samalainen. Vaikutus voi olla myds vaihtelevaa taudin rauhallisten ja ak-
tiivisten vaiheiden vaihtelujen takia. (IBD- ja muut suolistosairaudet ry.)

Tama opinnaytetyd on kuvaileva kirjallisuuskatsaus, jonka tarkoituksena on sel-
vittdaa miten IBD vaikuttaa sairastuneen jokapaivaiseen arkielamaan. Arki on jo-
kapaivaista elamaa (Wikipedia 2022.) Tavoitteena on koota yhteen ajankohtaista
tutkimustietoa kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla ja sita kautta lisata tietoi-
suutta sairauden vaikutuksista.



2 Teoreettinen viitekehys

2.1. Tulehdukselliset suolistosairaudet

Tulehduksellisista suolistosairauksista kaytetaan lyhennetta IBD, joka tulee eng-
lanninkielisistd sanoista inflammatory bowel disease. Tulehduksellisia suolisto-
sairauksia ovat Crohnin tauti ja haavainen paksusuolitulehdus eli colitis ulcerosa
ja valimuotoinen koliitti. (Kolho & Farkkila 2017.) Myds mikroskooppiset koliitit
kuuluvat IBD sairauksiin. (Tauriainen, 2023.) IBD ei ole tarttuva, mutta sen kehit-
tymisen syyta ei kuitenkaan taysin tiedeta. (IBD ja muut suolistosairaudet ry.)
Talla hetkella tiedetaan, etta se syntyy geneettisesti alttiille henkilolle suolistobak-
teerien seka ymparistd- ja ravintotekijoiden laukaisemana. (Kolho & Farkkila
2017.)

Mikroskooppisten koliittien kuulumisesta tulehduksellisiin suolistosairauksiin asi-
antuntijoiden mielipiteet saattavat olla eridvia. (IBD ja muut suolistosairaudet ry.)
Mikroskooppisen koliitin eli kollageenikoliitin ja lymfosytaarisen koliitin kolonosko-
pia 16ydos on silmin nahden normaali, mutta tulehdus nakyy otetuissa koepa-
loissa. Tautia todetaan enimmakseen yli keski-ikaisilla ja selvasti enemman nai-
silla. Toisin kuin Crohnin tautiin tai haavaiseen paksusuolitulehdukseen, ei tdahan
liity riskia paksusuolen syopaan. (Farkkila, Heikkinen, Isoniemi & Puolukkainen
2018.) Taudin oireisiin kuuluvat yleensa pitkittynyt vesiripuli ja vatsakipu. Taudin
syy on tuntematon, mutta perinndllisten tekijoiden ajatellaan vaikuttavan taudin

syntyyn. (IBD ja muut suolistosairaudet ry.)

Kun potilaalla on piirteita haavaisesta paksusuolitulehduksesta seka Crohnin tau-
dista ja se rajoittuu koolonin eli paksusuolen alueelle, kaytetaan nimitysta vali-
muotoinen koliitti (englanniksi inflammatory bowel disease, type unclassified) eli
luokittelematon koliitti. (Farkkila ym. 2018.) Osa naistd mydhemmin tunnistetaan

Crohnin taudiksi. (IBD ja muut suolistosairaudet ry.)

2.2. Crohnin tauti
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Crohnin tauti on krooninen eli pitkaaikainen tulehduksellinen suolistosairaus,
jossa tulehdus voi esiintyd koko ruoansulatuskanavan alueella. Se on toiseksi
yleisin tulehduksellinen suolistosairaus, haavaisen paksusuolitulehduksen jal-
keen. Crohnin taudin yleisia oireita ovat vatsakivut, vasymys, ripuli, kuumeilu, laih-
tuminen, verenvuoto perasuolesta seka peraaukon seudun vaivat. (Tunturi 2020.)
Oireet alkavat yleensa vahitellen. Tupakointi lisaa taudin puhkeamisriskia ja tau-
din aktiivisuutta. Taudin tarkkaa syntymekanismia ei tunneta. (Sipponen 2017.)

Crohnin tautiin ei ole parantavaa hoitoa. Oireita voidaan kuitenkin pyrkia hillitse-
maan. Ensisijainen hoito on laakehoito, joka voidaan toteuttaa useilla eri valmis-
teilla. Hoidossa kaytettavia laakevalmisteita ovat kortikosteroidit eli kortisonit seka
immunosuppressiiviset eli immuunivastetta heikentavat ladkkeet. Biologiset |1aak-
keet annostellaan pistoksina tai tiputuksena suoneen. Joissain tapauksissa tautia
ei saada kuriin l1aakehoidolla, jolloin leikkaushoito on mahdollinen. Leikkaushoi-
dossa pahiten tulehtunut osa suolesta poistetaan. Leikkaus ei kuitenkaan pa-
ranna. (Tunturi 2020.)

2.3. Colitis Ulcerosa

Haavainen paksusuolitulehdus eli colitis ulcerosa (CU) on paksusuolen alueella
esiintyva krooninen suolistosairaus. (Tauriainen 2023.) Se on yleisin tulehduksel-
linen suolistosairaus. (Sipponen 2017.) Tyypillisimpia oireita ovat ripuli, jossa voi
olla verta, limaerite ulosteessa, kramppimaiset vatsakivut, jotka helpottavat ulos-
taessa, kuumeilu, laihtuminen ja liitannaissairaudet. Lisaksi voi olla pakottavaa
ulostamistarvetta, ulosteinkontinenssia ja ummetusta. (Farkkila ym. 2018.) Tau-
din syntymekanismi ei ole tarkkaan tiedossa, joten taudin ehkaisyyn ei ole ohjeita.
Tiedetaan kuitenkin, etta siihen altistaa perinndllisyys, suolistobakteerit, ravinto-
tekijat ja muut ymparistotekijat. Tupakointi rauhoittaa taudin tulehdusaktiivi-
suutta, mutta sen lopetusta suositellaan paksu- ja perasuolisyopariskin takia.
(Tauriainen 2023.)

Tauti vaatii yleensa pysyvan ladkehoidon, jolla tahdataan oireettomuuteen ja tu-
lehduksen estdmiseen. Ravitsemus ja maitohappobakteerit eivat hoida tautia,
mutta yksilOllisesti voi olla ruoka-aineita, jotka eivat sovi ja joita tulisi valttaa. Hoi-
dossa kaytettavia l1adkevalmisteita ovat sulfasalatsiini, mesalatsiini ja kortisoni
seka tarvittaessa immuunijarjestelmaan vaikuttavia laakkeita esim. atsatiopriini,
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6-merkaptopuriini ja biologiset ladkkeet. Jos ladkehoito ei tehoa, voidaan tarvita
leikkaushoitoa. (Tauriainen 2023.) Leikkauksella, paksu- ja perasuolen poistolla,

on parantava vaikutus. (Klintrup 2024.)

2.4. Elaminen sairauden kanssa

Tassa tyossa jokapaivaista elamaa kuvataan arkielamana. Tulehduksellisilla suo-
listosairauksilla on vaikutusta potilaiden jokapaivaiseen elamaan. (Fourie, Jack-
son & Aveyard 2018.) Ulkopuolelta katsottuna potilaat nayttavat terveilta, mutta
sisalla on taysin erilainen tarina. Tallainen nakymaton sairaus voi aiheuttaa muun
muassa tarvetta selittaa itseaan ja jopa kyseenalaistamista. Sairauden myo6ta ke-
honkuva voi vahingoittua ja elama rajoittua. (Fourie, Jackson & Aveyard 2018.)

Haasteita aiheuttaa fyysiset oireet kuten, kipu, suolen liikkeiden tiheys, kiireelli-
syys vessaan ja ripuli. (Byron, Cornally, Burton & Savage 2020.) IBD:n kanssa
eldessa suurina huolenaiheina ovat uupumus ja kyvyttdmyys hallita omaa suolen
toimintaa. (Fourie ym. 2018.) Potilaat oppivat ajan my6ta oman taudin luonnetta
ja yrittamaan hallita oireita ja sen sita kautta yllapitdmaan mahdollisimman nor-
maalia elamaa. (Byron ym. 2020.) Aktiivinen sairaus laskee enemman elaman-
laatua kuin remissiossa oleva (Knowles ym. 2018.) Remissio tarkoittaa taudin
rauhallista vaihetta (IBD ja muut suolistosairaudet ry. Nd.) Ajan myo6ta elaman-
laatu sairauden kanssa voi kuitenkin parantua, kun sairauden kanssa oppii ela-

maan (Knowles ym. 2018.)



3 Tarkoitus, tutkimuskysymys ja tavoite

Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli selvittda miten tulehdukselliset suolisto-
sairaudet vaikuttavat arkielaméaan tulehduksellista suolistosairautta sairastavilla.

Tutkimuskysymys on:
1. Miten tulehduksellinen suolistosairaus vaikuttaa sairastavien arkiela-

maan?

Tavoitteena on koota yhteen ajankohtaista tutkimustietoa kuvailevan kirjallisuus-
katsauksen avulla ja sitd kautta lisata tietoisuutta sairauden vaikutuksesta arki-

elamaan sairastaville, laheisille seka terveydenhuollon ammattilaisille.
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4 Katsauksen toteuttaminen

4.1. Kuvaileva Kirjallisuuskatsaus

Taman opinnaytetyd toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Sité on kay-
tetty paljon tutkimusmenetelmana hoito- ja terveystieteellisissa tutkimuksissa.
(Kangasniemi ym. 2013.) Kirjallisuuskatsauksessa tutkitaan tehtya tutkimusta eli
valittujen tutkimuksien tulokset ovat uusien tutkimustulosten perustana. (Salmi-
nen 2011.)

Aiheen valikoitumiseen vaikutti kilnnostus IBD:ta kohtaan ja sen aiheuttamista
vaikutuksista elamaan. Kirjallisuuskatsauksen keskeisin ohjaava tekija on tutki-
muskysymys. (Kangasniemi ym. 2013.) Taman tyon tutkimuskysymyksen laati-
miseen kaytettiin PICo- menetelmaa apuna taulukon 1 mukaisesti. Tutkimusky-
symykseksi muodostui “Miten tulehduksellinen suolistosairaus vaikuttaa sairas-
tavien arkielamaan?”.

TAULUKKO 1. Opinnaytety6n PICo rakenne.

P Potilasryhma Tulehduksellista suolis-

tosairautta sairastava

potilas

| Mielenkiinnon kohde Tulehduksellisen suolis-

tosairauden vaikutukset

Co konteksti Arkielama

Tutkimuskysymys ohjaa aineiston valintaa. Aineiston tarkoitus olisi vastata tutki-
muskysymykseen. Aineisto haetaan yleensa eri elektronisista tietokannoista tai
manuaalisella haulla. Aineisto voi kuitenkin olla menetelmallisesti erilaista keske-
naan. (Kangasniemi ym. 2013.) Tarkkaan rajattu tutkimuskysymys auttoi aineis-
ton valitsemisessa.

Kasittelyosan rakentaminen on menettelyn ydin. Kuvailussa sisaltdéa yhdistetaan
ja analysoidaan kriittisesti eri tutkimuksista. Ei siis referoi, tiivista tai raportoi al-
kuperaisaineistoa. Tulokset tiivistetaan ja analysoidaan pohdinta osiossa. Kirjal-
lisuuskatsauksen lopussa pohditaan viela luotettavuutta, eettisyytta, jatkotutki-
mushaasteita ja johtopaatoksia. (Kangasniemi ym. 2013.)
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4.2. Kirjallisuushaku

Tiedonhakua varten maaritettiin keskeiset kasitteet tutkimuskysymyksesta. Ka-
sitteista muodostettiin hakusanat. Hakusanojen muodostamiseen kaytettiin
apuna YSO —sanastoa. Hakusanojen pohjalta muodostettiin seuraavanlainen ha-
kulauseke: IBD OR inflammatory bowel disease OR colitis ulcerosa OR cu OR
crohn’s disease AND life OR quality of life OR everyday life AND impact OR effect
OR influence. Jokaisessa tietokannassa kaytettiin samaa hakulausetta.

Kaytettyja tietokantoja ovat Cinahl, Proquest ja Finna. Finnasta ei 10ytynyt tutki-
muskysymykseen vastaavia tutkimuksia. Muista kaytetyista tietokannoista [6ytyi
tuloksia monissa ikaryhmissa. Kohderyhma rajattiin yli 18-vuotiaisiin. Tutkimus-
ten tuli olla saatavilla kokonaan. Lisaksi hakutulokset rajattiin niin, etta tutkimus-
ten tuli olla vertaisarvioituja, englannin- tai suomenkielisia ja alle 10 vuotta van-
hoja. Suomenkielisia tutkimuksia ei [0ytynyt, joten kaikki katsaukseen valitut tut-
kimukset ovat englanninkielisia. Taulukosta 2 ndkee tahan tutkimukseen kaytet-

tyja sisdanotto- ja poissulkukriteereja.

TAULUKKO 2. Sisaanotto- ja poissulkukriteerit.

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit

Artikkelit vertaisarvioituja Ei vertaisarvioitu

Julkaistu 2014-2024 Julkaistu ennen vuotta 2014
Alkuperaistutkimus Kasittelee IBD:n vaikutusta sairastu-

neen laheiseen

Kasittelee IBD:n vaikutusta sairastu- Kasittelee muita suolistosairauksia

neen elamaan

Kasittelee yli 18-vuotiaita Kasittelee alle 18-vuotiaita

Julkaistu Euroopassa tai Amerikassa | Julkaistu muualla kuin Euroopassa tai

Amerikassa

Tietokannoista vain Cinahl tuotti useita tuloksia. Otsikon perusteella valikoitui 48
tutkimusta tarkempaan tarkasteluun, joista lopulliseen katsaukseen valikoitui 8.
Proquest ja Finna antoivat vahemman tuloksia. Proquestista lopulliseen katsauk-

seen valikoitui 2 ja Finnasta ei valikoitunut yhtaan. (Taulukko 3)



TAULUKKO 3. Aineistohaku.
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rusteella valitut

Cinahl Proquest Finna
Haku 1112 16 19
Otsikon perus- 48 7 0
teella valitut
Abstraktin perus- | 11 3 -
teella valitut
Koko tekstin pe- | 8 2 -

4.3. Aineiston kuvaus

Tahan kirjallisuuskatsaukseen hyvaksyttiin lopulta kymmenen tutkimusartikkelia,

jotka loytyivat Cinahl- ja Proquest-tietokannoista. Tutkimuksissa kasitellaan

IBD:n vaikutuksia eri elaman osiin. Valittujen tutkimusten menetelmat vaihtelivat.

Tutkimusten aineistot on keratty kyselyilla ja haastatteluilla. Tutkimusten kohde-

ryhmana oli yli 18-vuotiaat IBD-potilaat.

Kaikki artikkelit ovat englanninkielisia. Valittuja tutkimuksia tehneet maat olivat:

Yhdysvallat, Iso-Britannia, Kreikka, Portugali, Sveitsi, Englanti, Malta ja Itavalta.

Taulukosta (Liite 1) 16ytyy tutkimusten yleiset tiedot, tarkoitus, tutkimusmenetel-

mat, keskeiset tulokset seka laadun arviointi. Jokaiselle tutkimukselle tehtiin kuu-

den vaiheen laadunarviointi. Viisi tutkimuksista Iapaisi laadun arvioinnin taysin

pistein. Lopuissa viidessa oli kaikissa vain yksi kohta, joka ei taysin lapaissyt laa-

dun arviointia.

4.4. Aineiston analyysi
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Laadullisissa tutkimuksissa on laajasti kaytetty sisalldnanalyysia ja se on myods
hoitotieteellisissa tutkimuksissa yleisesti kaytetty. (Kyngas ym 2011.) Tassa kir-
jallisuuskatsauksessa aineistoa analysoitiin laadullisella sisallonanalyysilla. Ana-
lyysi on toteutettu aineistolahtodisesti eli induktiivisesti. (Elo, Kajula, Tohmola &
Kaaridinen 2022.) Sisalldnanalyysia kaytetaan kuvailemaan tutkittavaa ilmiota, ja
sen avulla aineistoja voidaan analysoida. (Kyngas ym. 2011.) Sisallénanalyysin
tavoitteena on kuvata aineisto tiivistetyssa, pelkistetyssa ja yleisessa muodossa.
(Elo ym. 2022.)

Ensimmaisessa vaiheessa tutkimusaineistosta poimittiin kaikki tutkimuskysymyk-
seen vastaavat alkuperaisilmaisut. Taman jalkeen ne pelkistettiin yksinkertaisem-
piin muotoihin. Pelkistamisen jalkeen muodostettiin alaluokat, joihin ryhmitellaan
ja yhdistetdan samaa ilmioéta kuvaavat asiat eri luokkiin. Analyysia jatketiin viela
yhdistelemalla alaluokista ylaluokka. (Tuomi & Sarajarvi 2018.) Sisallénanalyysin
etenemisen vaiheet 16ytyvat kuvattuna kuviosta 1. Opinnaytetydn aineiston ana-
lysoinnista on liitteena taulukoita. (Liite 2 ja Liite 3.) Analyysin vastaukset on ku-
vattu taulukossa 4.

I Valmisteluvaihe
1. Analyysiyksikon valinta
2. Aineistoon perehtyminen

II Induktiivinen analyysivaihe II Deduktiivinen analyysivaihe

3. Tutkimuskysymyksiin vastaavien 3. Analyysimatriisin kehittiminen
alkuperiisilmaisujen poimiminen 4. Pelkistiminen ja koodaus

4. Pelkistiminen ja koodaus 5. Aineiston poimiminen analyysi matriisiin ja

5. Ryhmittely, luokittelu ja abstrahointi: alaluokka, mahdollisten uusien luokkien muodostaminen
yliluokka, pidluokka ja yhdistidvi luokka. ja nimedminen

I1I Tulosten raportoiminen
6. Malli, kisitejirjestelmi, luokat, kategoriat jne.
7. Tulosten vertaaminen aikaisempiin tutkimuksiin (erityisesti deduktiivinen)

KUVIO 1. Sisallénanalyysin etenemisen vaiheet. (Elo ym. 2022, 219.)
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Sisallon analyysilla tulokseksi muodostui yksi ylaluokka “vaikutus sairastavan ar-

kielamaan”. Alaluokkia taas muodostui 9. Ne kdydaan tarkemmin lapi tassa osi-

ossa. Taulukossa 4 on analyysin tulokset.

TAULUKKO 4. Sisallon analyysin tulokset.

Alaluokka

Ylaluokka

Vaikutus sukupuolielamaan (1,4,2)

Vaikutus vireystilaan (2,3)

Normaalin elaman rajoittuminen
(2,5,6)

Vaikutus mielen hyvinvointiin (4,7,5,6)

Vaikutus tydelamaan (6,8,7,9)

Vaikutus sosiaalisiin suhteisiin (2,6,7)

Suolen toiminnan hallitsemattomuus
(8,7)

Suunnittelun tarve (2,6)

Vaikutus elamanlaatuun (5,10)

vaikutus sairastavan arkielamaan

5.1. Vaikutus sukupuolielamaan

IBD:n vaikutus sukupuolieldméén oli negatiivinen seka miehilla etta naisilla. Sai-

rastavien miesten ja naisten valilla ei ollut huomattavia eroja seksuaalisessa kiin-

nostuksessa ja seksielaman tyytyvaisyydessa. Kuitenkin terveihin verrattuna
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eroa loytyi. Kiinnostuksessa seksuaaliseen toimintaan on vain pieni ero IBD-po-
tilaiden ja terveiden valilla toisinkuin seksielaman tyytyvaisyyden tuloksien ero oli
selkeampi. (Eluri ym. 2018.) IBD:n aiheuttama vasymys lisasi haittaa intimeissa
suhteissa. Se voi johtaa jopa pitkiin jaksoihin ilman laheisyytta. (Radford, Moran
& Czuber-Dochan 2022.) Naispotilaat toisinaan jopa valttelivat seksuaalista toi-
mintaa. (Roseira ym. 2020.)

5.2. Vaikutus vireystilaan

IBD aiheuttaa vasymystéd. Monet kokivat jopa vasymyksesta tulleen “uusi nor-
maali”. Vasymys on yksi oireista, joka aiheuttaa taudin kanssa elamiseen haas-
teita. Sen kanssa elamaan oli opeteltu saatelemalla ja suunnittelemalla omien
voimavarojen kayttoa. Energian saasto oli yksi tekniikka hallita omaa jaksamista.
Kunnon suunnitelmien tekeminen on olennainen osa sita, jotta osaa saadella
energian riittdvan kaikkiin asioihin, joita haluaa tehda. (Radford ym. 2022.) Vasy-
mys on yleinen oire, mutta sen voimakkuus on vaihtelevaa. Voimakas vasymys
on selkeasti yleisempaa aktiivista tautia sairastavilla kuin remissiossa olevilla.
Osalla kuitenkin vasymys on vakaa fenotyyppi taudin aktiivisuudesta riippumatta.
(Varbobitis ym. 2021.)

Sairauden tuoman vasymyksen on huomattu vaikeuttavan myoés potilaiden pai-
vittaisia toimia, esimerkiksi ruoanlaittoa. Vasymys vaikuttaa kykyyn huolehtia ar-
kisista asioista ja ne vaativat enemman vaivannakéa. Huomattavan IBD vasy-
myksen todettiin joissain tapauksissa vaikuttavan myos kykyyn huolehtia itses-
taan ja esimerkiksi henkilokohtaisesta hygieniasta. (Radford ym. 2022.)

5.3. Normaalin elaman rajoittuminen

Yksi haitallisista vaikutuksista oli normaalin elémén rajoittuminen. IBD:n kanssa
elamaan sopeutuminen vaatii joskus uusien rajojen asettamista normaalin ela-
man eri osa-alueilla. Uusia rajoja asetetaan kuunnellen omaa tautia. Ajan kanssa
oppii ymmartamaan omaa jaksamista ja asettamaan itselle sopivia rajoja. Rajoja
voi joutua asettamaan muun muassa tyoelamaan, kotioloissa ja myds muuten
vapaa-ajalla. (Radford ym. 2022.) IBD:n kanssa elaminen aiheuttaa suunnittelun

ja rajoittamisen tarvetta. (Czuber-Dochan ym. 2020.)
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Ruoan vaikutus on yksildllista. Ajan kanssa oppii tuntemaan oman taudin ja sen,
miten se reagoi mihinkin. Ruokailu voi aiheuttaa epamiellyttavia oireita kuten vat-
sakipua ja lisata ulostamisen tarvetta. Osalla sairastuneista ruokavalion rajoituk-
set asettuvat vain taudin pahenemisvaiheeseen ja he syovat vapaasti taudin ol-
lessa rauhallinen. Toiset taas rajoittavat ruokailua taudin aktiivisuudesta riippu-
matta. Ruokavalion rajoittaminen voi pahimmillaan menna jopa siihen, etta ei syo
mitdan, kun pelkaa IBD oireita. Ruuan rajoittaminen on myos yksilollista esim.
toiset suosivat kuitupitoista ruokaa ja toiset kuitujen vahentamista. (Czuber-
Dochan ym. 2020.)

Rajoittamisen tarve nakyy myods muissa tilanteissa. Jos wc tiloja ei ollut Iahella
ruokailun aikana ja sen jalkeen, ruoka saatettiin jattaa valista. Sosiaalisiin tapah-
tumiin menoa valteltiin myds. Paivallistreffeja ei haluttu sopia oireiden pelon tai
diagnoosin paljastumisen vuoksi. Juhlapyhat voivat aiheuttaa paljon jannitysta ja

suunnittelua. (Czuber-Dochan ym. 2020.)

5.4. Vaikutus mielen hyvinvointiin

Mielen hyvinvointiin IBD:lla oli selkeasti negatiivista vaikutusta. Miehet ja naiset
kertoivat kokeneensa turhautumista, masennusta, ahdistusta, hapeaa, syyllisyy-
den tunnetta seka itseluottamuksen puutetta. Lisaksi osa naisista ei koe voivansa
hyvin kehossaan. (Roseira ym. 2020.) IBD:lla on my06s yhteys stressiin. Sairaus
aiheuttaa epavarmuutta, joka taas aiheuttaa stressia. (Galia ym. 2017.) Joskus
potilaat jopa tuntevat menettavansa kontrollin elamaan sairauden vuoksi. (Czu-
ber-Dochan ym. 2020.) Myds sairauden aiheuttamien ongelmien vuoksi itseis-
arvo voi kolhiintua, jolloin ajan kanssa itseisarvon pikkuhiljaa menettaa. (Sam-
mut, Scerri & Xuereb 2015.)

5.5. Vaikutus tyoelamaan

Tutkimuksiin osallistuneet potilaat raportoivat, etta sairaus vaikuttaa negatiivisella
tavalla tybéeldméén ja tyon tuottavuuteen. (Walter, Hausberger, Gro3 & Siebert
2020.) Qireet vaikuttavat elamanlaatuun johtaen muutoksiin mm. tyéssa. (Sam-
mut ym. 2015.) Sairaus ja oireet pakottavat suunnittelemaan menoja etukateen

myos toihin liittyen. Sairauden hallintastrategiat aiheuttivat ongelmia joillekin tyo-
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ymparistdssa (esim. useammat ja pidempaan kestavat ruokatauot, tiettyjen ruo-
kien valttdminen) koska kollegoiden keskuudessa ei ollut ymmarrysta sairau-
desta ja sen tuomista tarpeista ja jarjestelyista. (Czuber-Dochan ym. 2020.) Oi-
reiden pahenemisvaiheessa tulevat mahdolliset poissaolot tydsta voivat myos ai-
heuttaa negatiivista muutosta. (Torres dos Santos Gil & Ribeiro Fernandes
2020.)

5.6. Vaikutus sosiaalisiin suhteisiin

Sairauden aiheuttamalla vasymyksella on huomattu olevan merkittava negatiivi-
nen vaikutus sosiaalisiin suhteisiin. Tutkimukseen osallistunut potilas kertoi va-
symyksella olevan suurin negatiivinen vaikutus sosiaaliseen elamaan. Eras poti-
las kuitenkin kertoi saavansa voimaa sosiaalisuudesta. (Radford ym. 2022.) Po-
tilaat kokivat ennakoinnin ja suunnittelun tarpeelliseksi sosiaalisuuden mahdollis-
tamiseksi. Sairauden tuomat ruokarajoitukset vaikuttavat sosiaaliseen elamaan
suuresti ja monin eri tavoin. Ruokailua sisaltava sosiaalinen tapahtuma loi pelkoja
siita, etta joutuu kdymaan useasti vessassa erityisesti aterian aikana. Ennakoin-
nin ja suunnittelun tarve vei iloa sosiaalisiin tapahtumiin osallistumiselta. (Czuber-
Dochan 2020.) Oireet vaikuttavat potilaiden elamanlaatuun johtaen nain muutok-

siin myds sosiaalisissa suhteissa. (Sammut ym. 2015.)

5.7. Suolen toiminnan hallitsemattomuus

Suolen toiminnan ja sen hallitsemattomuuden raportoitiin aiheuttavan pelkoa po-
tilailla. Suolen toiminnan hallitsemattomuus luo pelkoa siita, ettd kodin ulkopuo-
lella ollessa ei Ioyda wc-tiloja ajoissa. (Torres dos Santos Gil & Ribeiro Fernandes
2020.) Potilaat raportoivatkin kokevansa tarvetta pitaytya wc-tilojen laheisyy-
dessa. Suolen toiminnan hallinnan puutteen koettiin liittyvan itsearvon menetta-

miseen. (Sammut ym. 2015.)

5.8. Suunnittelun tarve

Sairauden aiheuttaman vasymyksen takia koettiin tarvetta suunnitella asioita etu-
kateen. Suunnittelu itsessaan vie aikaa ja vaivaa suunnitellun asian tekemisen
lisaksi. Suunnitteluun taytyy panostaa. (Radford ym. 2022.) Jotta potilaat pystyvat

elamaan "normaalia” elamaa, koettiin se valttamattomaksi. Suunnittelua vaativat
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mm. ruokaostosten tekeminen, ruoan laittaminen, tydhon liittyvat asiat, harras-
tukset seka sosiaaliset tapahtumat. Jatkuva suunnittelu ja rajoittaminen luo stres-

sia ja ahdistusta seka vahentaa arkielaman nautintoa. (Czuber-Dochan 2020.)

5.9. Vaikutus elamanlaatuun

Sairauden on huomattu vaikuttavan negatiivisesti terveyteen liittyvaan eldmén-
laatuun. Suurimpina tekijoina tahan pidetaan tyokyvyttomyytta, lisdantynytta sai-
rauden aktiivisuutta ja pahenemisvaiheita, seka epatietoisuutta. Tulehduksellis-
ten suolistosairauksien ja stressin valilla on todettu yhteys. (Galia ym. 2017.) Tau-
din ja oireiden aktiivisuudella on todettu olevan suuri vaikutus elamanlaatuun.
Aktiivisessa vaiheessa elamanlaatu oli merkittavasti huonompaa. (Wang ym.
2023.)
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6 Pohdinta

6.1. Tulosten tarkastelu

Opinnaytetydssa oli tarkoituksena selvittdad miten tulehdukselliset suolistosairau-
det vaikuttavat sairastuneiden arkielamaan. Tuloksista ilmeni, etta tulehdukselli-
silla suolistosairauksilla on negatiivisia vaikutuksia sairastuneiden arkielamaan

elaman eri osa-alueilla.

Useissa tutkimuksissa ilmeni, ettd sairauden aiheuttama vasymys, kivut seka
suolen aktiivisuus ja hallitsemattomuus vaikeuttavat sairastuneiden arkielamaa.
Negatiivisia vaikutuksia havaittiin sukupuolielamassa, vireystilassa, mielen hyvin-
voinnissa, tydelamassa, sosiaalisissa suhteissa ja elamanlaadussa. Lisaksi nor-
maali elama koettiin rajoittuneeksi ja suunnittelun tarve korostui. Myds suolen toi-

minnan hallitsemattomuuden pelko aiheutti pitaytymista wc-tilojen lahettyvilla.

Aiempien tutkimusten tulokset tukevat kirjallisuuskatsauksesta saatuja tuloksia.
IBD vaikuttaa elamanlaatuun ja erityisesti koulutukseen, ammattiin, sosiaaliseen
ja perhe-elamaan (Torres dos Santos Gil & Ribeiro Fernandes 2020). Fyysiset
oireet vaikuttavat psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin seka heikentaa ela-

manlaatua (Byron ym. 2020).

Opinnaytetyon tulokset vastasivat tutkimuskysymykseen hyvin. Useista tutkimuk-
sista poimittiin pienia osia, joista muodostettiin yhtenainen suurempi koko-
naisuus. Kaikissa aineiston tutkimuksissa todettiin IBD:n vaikuttavan negatiivi-
sesti tutkittuun aiheeseen. Tulosten mukaan voidaan todeta, etta IBD:n vaikutuk-
set ovat laajat. Tiesimme etukateen IBD:n muuttavan elamaa, joten tulokset eivat
yllattaneet. Aiheeseen ja tutkimustuloksiin oli mielenkiintoista perehtya syvem-

min.

Tutkimusaineisto koostui pelkastaan kansainvalisista alkuperaistutkimuksista.
Suomenkielisia aiheeseen liittyvia tutkimuksia ei 10ytynyt kaytetyista tietokan-
noista. Taman takia suomalaisten tulehduksellista suolistosairautta sairastavien
kokemuksista ei ole tietoa. Kuitenkin tulokset viittaavat siihen, etta sairauden vai-

kutus on samanlainen eri puolilla maailmaa.
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6.2. Luotettavuus ja eettisyys

Opinnaytetyon tekemisessa on noudatettu hyvaa tieteellistd kaytantéa. Olemme
noudattaneet yleistd huolellisuutta, rehellisyyttd seka tarkkuutta kirjallisuuskat-
sauksen tekemisessa kuin myds aineiston analysoinnissa. Olemme kayttaneet
monipuolisesti useita luotettavia kansainvalisia lahteita. Olemme pyrkineet nou-
dattamaan avoimuutta tulosten raportoinnissa. Olemme viitanneet muihin tutki-

muksiin asianmukaisella tavalla. (TENK 2024.)

Opinnaytety6é on tehty Tampereen ammattikorkeakoulun (TAMK) raportointioh-
jeiden mukaisesti. Opinnaytetydlla on ollut nimetty ohjaaja, joka on tukenut tyon

suunnittelua ja toteutusta.

Tyon lahdemateriaalina on kaytetty julkisesti saatavilla olevia tutkimuksia. Tutki-
muksia on keratty luotettavista ja hyviksi todetuista tietokannoista. Opinnaytety6-
hon valitut artikkelit ovat vertaisarvioituja alkuperaistutkimuksia. Luotettavuuden
takaamiseksi ja virheiden minisoimiseksi valitut artikkelit luettiin tarkasti ja useaan
kertaan. TyOssa on esitelty kaikki tutkimuksista I0ydetyt tulokset, jotka vastasivat
tutkimuskysymykseen. Tutkimuksissa tuli esiin toistuvasti samankaltaisia tulok-
sia, mika lisasi luotettavuutta.

Tiedonhaun vaiheet on pyritty raportoimaan mahdollisimman hyvin taulukoiden
avulla. Olemme kuvanneet tutkimusten hakuprosessin seka tutkimusten valin-
nan. Valitut tutkimusartikkelit olemme esitelleet taulukossa (Liite 1), jossa esille
tuli tutkimusten tarkoitus, aineisto ja tutkimusmenetelmat seka keskeiset tulokset.
Aineiston esittelyn myota lisaamme kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta. Taulu-

kossa olemme myds arvioineet tutkimusten luotettavuutta.

Ammattikorkeakoulujen opinnaytetoiden eettisten suositusten mukaan opinnay-
tetydn tekijan on hallittava hyva tieteellinen kaytantoé opinnaytetyoprosessissaan,
ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen yleiset periaatteet, tieteellisen kaytannon vas-
tuut seka eettisen ennakkoarvioinnin Iahtokohdat, tarpeellisuus ja ennakkoarvi-
ointimenettely. (Arene 2020.) Perehdyimme suosituksiin seka Arene ry:n opiske-
lijan muistilistaan opinnaytetyon eettisista ohjeista. Opinnaytetydmme noudattaa

naita molempia.
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6.3. Johtopaatokset

Tulehdukselliset suolistosairaudet ovat yleistyneet ja uusia diagnooseja todetaan
vuosittain yli 2500. (Tauriainen 2023.) Opinnaytetydmme aihe on siis ajankohtai-
nen. Sairauden lisaantyvyyden vuoksi aiheesta tulisi lisata entistd enemman tie-
toisuutta, etenkin sairauden vaikutuksista.

Sairauden vaikutukset elamaan ovat laajat ja voivat vaikuttaa myds sairastuneen
laheisiin. Sairauden nakymattdmyyden vuoksi tietoa tulisi jakaa kaikille, jotta ym-

marrysta sairautta ja sen oireita kohtaan olisi enemman esimerkiksi tyopaikoilla.

Aiheesta ei lOytynyt tutkimuksia suomeksi, joten kaipaisimme lisaa tutkittua tietoa
Suomesta. Lisaksi jatkossa voisi keskittya tutkimaan, miten elamaa oireiden
kanssa saisi helpotettua. Tietoa siita voisi jakaa esimerkiksi sairastuneiden hoi-
tavissa yksikoissa.
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Liitteet

Liite 1. Kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimukset.
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Tekijat, vuosi,

Tutkimuksen

Aineisto ja tut-

Keskeiset tu-

Laadun arviointi

maa tarkoitus kimusmenetel- | lokset Y=yes/kylla,
mat P=poor/heikko,
nr=not repor-
ted/ei raportoitu
1. Eluri Swa- Arvioida poti- | Aineisto kerat- | Seksuaalinen | (y) Tutkimuksen

thi, Cross Ray-
mond K, Mar-
tin Christo-
pher, Weinfurt
Kevin P, Flynn
Kathryn E,
Long Millie D,
Chen Wenli,
Anton Kristen,
Sandler Rob-
ert S, Kappel-
man Michael
D.

Yhdysvallat

2018

laiden ilmoitta-
maa kiinnos-
tusta seksuaa-
liseen toimin-
taan ja tyyty-
vaisyytta sek-
sielamaan
suuressa IBD-
potilaiden ko-
hortissa.

tiin verkkoky-
selylla, kysely
suoritettiin
IBD-potilaista
koostuvalle
kohortille 6kk
valein. Osallis-
tujat itse il-
moittautuivat
tutkimukseen
internetin
kautta. Tutki-
mus tehtiin
poikkileikkaus-
tutkimuksena.

kiinnostus ja
tyytyvaisyys
IBD-potilailla
liittyivat suo-
raan tautikoh-
taiseen ela-

manlaatuun.

tarkoitus ja ta-
voite kuvattu
selkeasti

(y) Tutkimus-
asetelma on ku-
vattu asianmu-
kaisesti

(y) Tutkimus-
metodit ovat
tutkimukseen
sopivia

(y) Selkeasti
kuvattu ja tutki-
mukseen so-
piva teoreetti-
nen viitekehys
(y) Tutkimuksen
rajoituksista on
kerrottu

(y) On kuvattu,
miten tuloksia
voidaan hyo-
dyntaa esim.

kaytannossa
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2. Radford Selvittaa poti- | Haastattelu, Tulokset ja- (y) Tutkimuksen
Shellie J, Mo- | laiden koke- joka suoritet- kautuivat kol- | tarkoitus ja Ta-
ran Gordon W, | muksia IBD- tiin 20:lle poti- | meen tee- voite kuvattu
Czuber- vasymyksesta | laalle crohnin | maan: 1.“uusi | selkeasti
Dochan W. ja sen vaiku- tautia sairasta- | normaali” eli (y) Tutkimus-
tuksista. vien aikuisten | vasymyksesta | asetelma on ku-
Iso-Britannia poliklinikoilla on tullut heille | vattu asianmu-
Iso-Britanni- ‘normaalia”. kaisesti
2022 assa. Haastat- | 2. “energia re- | (y) Tutkimus-
telut aanitet- surssina”, joka | metodit ovat
tiin, litteroitiin | kuvaa yritysta | tutkimukseen
ja analysoitiin | hallita energia- | sopivia
temaattisella | tasoja parem- | (y) Selkeasti
analyysilla. min suunnitte- | kuvattu ja tutki-
lemalla ja prio- | mukseen so-
risoimalla te- piva teoreetti-
kemisia. nen viitekehys
3. “Terveyden | (y) Tutkimuksen
sailyttaminen”, | rajoituksista on
kattaa usko- kerrottu
mukset siita, (y) On kuvattu,
ettd “hyva ter- | miten tuloksia
veys” mahdol- | voidaan hyo-
listaa vasy- dyntaa
myksen pa-
remman hal-
linnan.
3. Varbobitis Arvioida vasy- | IBD-Fatigue — | IBD potilailla | (y) Tutkimuksen
loannis, Kok- | myksen vaka- | asteikko vali- | on vasymysta, | tarkoitus ja Ta-
kotis Geor- vuutta ja omi- | doitiin kreik- oli tauti aktiivi- | voite kuvattu
gios, Gizis Mi- | naisuuksia kalaiseksi ver- | nen tai ei selkeasti
chael, Perlepe | seka sen vai- | sioksi, sopi- (y) Tutkimus-
Nikoletta, kutusta ela- vaksi 61 poti- asetelma on ku-
Laoudi manlaatuun. laan kohortille, vattu asianmu-
Efrosini, jonka avulla kaisesti
Bletsa Maria, saatiin tietoja
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Bekiari De-
spoina, Kout-
sounas loan-

nis, Kounadis

vasymykseen
liittyen IBD-po-
tilailta, jotka

kayvat korkea-

(y) Tutkimus-
metodit ovat
tutkimukseen

sopivia

Georgios, asteen hoidon (y) Selkeasti

Xoufaras sairaalassa. kuvattu ja tutki-

Vassileos, mukseen so-

Lagou Stilliani, piva teoreetti-

Kolios George, nen viitekehys

Papakonsta- (y) Tutkimuksen

tinou loannis, rajoituksista on

Bamias Gior- kerrottu

gos. (y) On kuvattu,
miten tuloksia

Kreikka voidaan hyo-
dyntaa

2021

4. Roseira Jo- | Arvioida IBD- | Tutkimukseen | IBD-potilailla (y) Tutkimuksen

ana, Magro potilaiden sek- | osallistui 92 oli heikentynyt | tarkoitus ja Ta-

Fermando, suaalista ela- | CD/UC-poti- seksuaalinen voite kuvattu

Fernandes Sa- | manlaatua lasta ja 100 elamalaatu selkeasti

muel, Simbées | verrattuna ter- | tervetta. Ai- verrattuna ter- | (y) Tutkimus-

Carolina, Por-
tela Francisco,
Vieira Ana Isa-
bel, Patita
Marta, Leal
Carina, Lago
Paula, Cal-
deira Paulo,
Gago Tania,
Currais Pedro,
Dias Claudia
Camila, Santi-
ado Mafalda,
Dias Sandra,

veisiin

neisto kerattiin
itsetehdylla
kyselylomak-
keella.

veisiin

asetelma on ku-
vattu asianmu-
kaisesti

(y) Tutkimus-
metodit ovat
tutkimukseen
sopivia

(y) Selkeasti
kuvattu ja tutki-
mukseen so-
piva teoreetti-
nen viitekehys
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Sousa Helena

(y) Tutkimuksen

Tavares de. rajoituksista on
kerrottu

Portugali (p) On kuvattu,
miten tuloksia

2020 voidaan hyo-
dyntaa

5. Galia Niv, Taman tutki- Tiedot kerattiin | Varmuuden (y) Tutkimuksen

Simoja Bar Jo-
sef, Ofer Ben
Bassat, Irit

Avni, Lev Lic-

muksen tavoit-
teena oli sel-
vittaa varmuu-

den tason, it-

kayttamalla
viisiosaista ky-
selylomaketta,

johon vastasi

taso osoittau-
tui tarkeaksi
muuttujaksi,

joka liittyy ter-

tarkoitus ja Ta-
voite kuvattu
selkeasti

(y) Tutkimus-

tenstein, sepisteemsen | 105 Crohnin veyteen liitty- | asetelma on ku-
Yaron Niv, Si- | auktoriteetin, | tautia sairasta- | vaan elaman- | vattu asianmu-
via Barnoy. internetin tie- | vaa potilasta. | laatuun Croh- | kaisesti
donkeruutapo- nin tautia sai- | (y) Tutkimus-
Sveitsi jen ja tervey- rastavilla poti- | metodit ovat
teen liittyvan lailla tutkimukseen
2017 elamanlaadun sopivia
yhteytta (y) Selkeasti
kuvattu ja tutki-
mukseen so-
piva teoreetti-
nen viitekehys
(y) Tutkimuksen
rajoituksista on
kerrottu
(y) On kuvattu,
miten tuloksia
voidaan hyo-
dyntaa
6. Czuber- Tutkia ruoan, | 28 IBD-poti- Viisi paatee- (p) Tutkimuk-
Dochan syomisen ja lasta haasta- maa tunnistet- | sen tarkoitus ja
Wiladyslawa, juomisen psy- | teltiin ruoan, tiin. IBD-oirei- | Tavoite kuvattu
Morgan My- kososiaalisia syomisen ja den ja seka ki- | selkeasti

fanwy, Hughes

rurgisten etta
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Lyndsay D, nakokohtia juomisen ha- | |aaketieteellis- | (y) Tutkimus-
Lomer Mi- IBD:ssa. vainnoista ja ten hoitojen asetelma on ku-
randa CE, psykososiaali- | kuvattiin vai- vattu asianmu-
Lindsay Jame sista vaikutuk- | kuttavan suo- | kaisesti
O, Whelan sista. Haastat- | raan syomi- (y) Tutkimus-
Kevin. telut aanitet- seen ja juomi- | metodit ovat
tiin. seen. Osallis- | tutkimukseen
Englanti tujat kayttivat | sopivia
my0s erilaisia | (y) Selkeasti
2020 ruokaan liitty- | kuvattu ja tutki-
via strategioita | mukseen so-
IBD-oireiden piva teoreetti-
hallitsemiseksi | nen viitekehys
(y) Tutkimuksen
rajoituksista on
kerrottu
(y) On kuvattu,
miten tuloksia
voidaan hyo-
dyntaa
7. Sammut Tarkoituksena | Haastattelu, Analyysista (y) Tutkimuksen
Jacqueline, oli selvittaa johon osallistui | nousi esille tarkoitus ja ta-
Scerri Jo- haavaista pak- | 10 haavaista kolme teemaa: | voite kuvattu
sianne, Borg susuolentuleh- | paksusuolen- | “fyysisen epa- | selkeasti
Xuereb Rita. dusta sairasta- | tulehdusta sai- | mukavuuden (y) Tutkimus-
vien aikuisten | rastavaa ai- kanssa elami- | asetelma on ku-
Malta/UK kokemuksia kuista nen”, “emotio- | vattu asianmu-
naalinen myl- | kaisesti
2015 lerrys koke- (y) Tutkimus-

muksen elami-
sessa” ja “so-
siaalinen
kanssakaymi-

nen

metodit ovat
tutkimukseen
sopivia

(y) Selkeasti
kuvattu ja tutki-
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mukseen so-
piva teoreetti-
nen viitekehys
(y) Tutkimuksen
rajoituksista on
kerrottu

(p) On kuvattu,

miten tuloksia

voidaan hyo-
dyntaa
Arvioida IBD- | Tutkimusme- | Tilastollisesti (y) Tutkimuksen
8. Torres dos potilaiden ela- | netelmana merkittava yh- | tarkoitus ja ta-

Santos Gil
Lacia Maria,
Ribeiro Fer-
nandes Isabel

Maria.

Portugali

2020

manlaatua ja
tunnistaa ela-
manlaatuun
liittyvia teki-
joita

kaytettiin ky-
selya, johon
osallistui 38

henkiloa

teys loydettiin
elamanlaadun,
koulutustason,
sairaalahoito-
jen ja tupa-
kointitottumus-
ten valilla

voite kuvattu
selkeasti

(y) Tutkimus-
asetelma on ku-
vattu asianmu-
kaisesti (y) Tut-
kimusmetodit
ovat tutkimuk-
seen sopivia
(y) Selkeasti
kuvattu ja tutki-
mukseen so-
piva teoreetti-
nen viitekehys
(p) Tutkimuk-
sen rajoituk-
sista on kerrottu
(y) On kuvattu,
miten tuloksia
voidaan hyo-
dyntaa esim.

kaytannossa
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9. Walter Eve- | Tutkimuksen Tutkimusme- . (y) Tutkimuksen
Tutkimus to-
lyn, Hausber- | tavoitteena on | netelmana o . tarkoitus ja ta-
_ _ ; i disti, etta IBD _
ger Sophie- analysoida kaytettiin ky- . voite kuvattu
aiheuttaa huo-
Christin, Grol} | sairaustaakan | selya Itavalta- . selkeasti
mattavan sai-
Evelyn, Sie- vaikutusta laisten IBD- (y) Tutkimus-
. o raustaakan,
bert Uwe. tyodn tuotta- potilaiden kes- | i | asetelma on ku-
joka liittyy tyo- .
vuuteen, pai- | kuudessa. . vattu asianmu-
. " | . kyvyn heikke- |~
ltavalta vittdiseen toi- | Tutkimukseen . . kaisesti (y) Tut-
; o nemiseen liit- _ .
mintaan seka | osallistui 510 L kimusmetodit
. _ tyviin valillisiin _
2020 terveyteen liit- | potilasta. . ovat tutkimuk-
n ) kustannuksiin o
tyvaan ela- , seen sopivia
) yhteiskunnalle o
manlaatuun (y) Selkeasti
kuvattu ja tutki-
mukseen so-
piva teoreetti-
nen viitekehys
(y) Tutkimuksen
rajoituksista on
kerrottu
(nr) On kuvattu,
miten tuloksia
voidaan hyo-
dyntaa esim.
kaytannossa
10. Wang . » (y) Tutkimuksen
Arvioida ter- o Colitis ulce- o
Grace, Tan- 61 osallistujaa tarkoitus ja ta-

don Parul, Ro-
driquez Nicole,
Ambrosio
Lindsy, Sutton
Reed T., Die-
leman Levinus
A., Kroeker
Karen |.,

Huang Vivian.

veyteen liitty-
van elaman-
laadun kehi-
tyskulkua ras-
kaana olevilla
potilailla, joilla
on Crohnin
tauti tai haa-
vainen paksu-
suolitulehdus

seurattiin he-
delmoityk-
sesta alkaen
aina 12 kuu-
kautta synny-
tyksen jalkei-
seen aikaan.
Osallistujat
tayttivat ly-

rosa-potilaat
kokevat ras-
kausajan pa-
rempana,
mutta karsivat
pahemmista
oireista synny-
tyksen jalkeen
kuin Crohnin

voite kuvattu
selkeasti

(y) Tutkimus-
asetelma on ku-
vattu asianmu-
kaisesti

(y) Tutkimus-
metodit ovat
tutkimukseen

sopivia
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Yhdysvallat hyen IBD-ky- | tautia sairasta- | (y) Selkeasti
selyn ja heita | vat kuvattu ja tutki-
2023 arvioitiin kliini- mukseen so-

sesti

piva teoreetti-
nen viitekehys
(y) Tutkimuksen
rajoituksista on
kerrottu

(y) On kuvattu,
miten tuloksia
voidaan hyo-
dyntaa esim.
kaytannossa

Liite 2. Alkuperaisilmaisut suomeksi ja pelkistykset.

Alkuperaisilmaisu suomeksi

Pelkistys

“Kiinnostus seksuaaliseen toimintaan oli
Crohnin tautia sairastavilla ja Colitis
ulcerosaa sairastavilla naisilla hieman
alhaisempi verrattuna USA:n yleisen va-

eston keskiarvoon” (1)

Naisten kiinnostus seksuaaliseen toi-

mintaan on alentunut. (1)

“Tyytyvaisyys seksielamaan oli alhai-
sempaa naisilla, joilla on IBD verrattuna
yleisen vaeston keskiarvoon.” (1)

Naisten tyytyvaisyys seksielamaan on

alentunut. (1)

“IBD:ta sairastavilla miehilla kiinnostus
seksuaaliseen toimintaan oli alhaisempi
verrattuna USA:n yleisen vaeston kes-

kiarvoon.” (1)

Miesten kiinnostus seksuaaliseen toimi-

naan on alentunut. (1)

“IBD:ta sairastavien miesten seksuaali-
nen tyytyvaisyys oli 3 pistettda matalampi
verrattuna yleiseen vaestoon.” (1)

Miesten seksuaalinen tyytyvaisyys on

alentunut. (1)
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“Kiinnostus seksuaaliseen toimintaan ja
tyytyvaisyys seksielamaan oli mata-

lampi taudin aktivoituessa.” (1)

Aktiivinen tauti laskee kiinnostusta sek-
suaaliseen toimintaan. (1)
Aktiivinen tauti laskee tyytyvaisyytta

seksielamaan. (1)

“Kaikki osallistujat kokivat IBD vasymyk-
sen oireita.” (2)

Kokevat vasymysta. (2)

“IBD vasymys vaikuttaa sairastavien ky-
kyyn huolehtia paivan askareista ko-
tona.” (2)

Vasymys vaikuttaa kykyyn huolehtia

paivan askareista. (2)

“IBD vasymys tekee asioista vaikeam-
pia tehd3, se vaatii enemman vaivanna-
koa.” (2)

Vasymys vaikeuttaa asioiden tekemista.

(2)
Vasymyksen takia tekeminen tarvitsee

enemman vaivannakoa. (2)

“Taytyy panostaa suunnitteluun.” (2)

Suunnitteluun taytyy panostaa. (2)

“Uusien rajojen asettaminen kotona,

toissa ja vapaa-ajalla.” (2)

Uusien rajojen asettaminen kotona. (2)
Uusien rajojen asettaminen toissa. (2)
Uusien rajojen asettaminen vapaa-
ajalla. (2)

“IBD vasymyksella nayttaa olevan mer-
kittava negatiivinen vaikutus sosiaali-

seen vuorovaikutukseen.” (2)

Vasymyksella negatiivinen vaikutus so-
siaaliseen vuorovaikutukseen. (2)

“IBD vasymys vaikuttaa haitallisesti intii-
meihin suhteisiin.” (2)

Vasymys haittaa intiimeja suhteita. (2)

“Korkea IBD vasymys voi vaikuttaa hen-
kilokohtaiseen hoitoon liittyviin valintoi-
hin.” (2)

Vasymys voi vaikuttaa henkilokohtai-

seen hoitoon. (2)

‘Ruuanlaittoa on haitannut kova vasy-

mys.” (2)

Vasymys haittaa ruuanlaittoa. (2)

“Hankala vasymys on merkittavasti ylei-

sempaa aktiivisen taudin kanssa.” (3)

Aktiivinen tauti lisda vasymysta. (3)

“Vasymys on vakaa fenotyyppi.” (3)

Vasymys on vakaa fenotyyppi. (3)

“IBD vaikuttaa potilaiden mielentilaan.”

(4)

Vaikuttaa mielentilaan. (4)

‘Huomattava osa naisista raportoi, etta

eivat voineet hyvin omassa kehossaan

Naisista osa ei voi hyvin omassa kehos-

saan. (4)
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ja, mika tarkeaa, yrittavat valttaa seksu-
aalista toimintaa.” (4)

Lisaa seksuaalisen toiminnan valtta-

mista naisilla. (4)

“Miehet osoittivat huomattavasti enem-
man turhautumista, masennusta, ahdis-
tusta, hapeaa, syyllisyytta ja itseluotta-

muksen puutosta verrattuna terveisiin.”

(4)

Miehet kokevat turhautumista. (4)
Miehilld on masennusta. (4)

Miehilla on ahdistusta. (4)

Miehet kokevat hapean tunnetta. (4)
Miehet kokevat syyllisyyden tunnetta.
(4)

Miehilla on itseluottamuksen puutosta.

(4)

“Naiset osoittivat huomattavasti enem-

man turhautumista, masennusta, ahdis-
tusta, hapeaa, syyllisyytta, ilon puutetta
ja itseluottamuksen puutetta verrattuna

terveisiin.” (4)

Naiset kokevat turhautumista. (4)
Naisilla on masennusta. (4)

Naisilla on ahdistusta. (4)

Naiset kokevat hapean tunnetta. (4)
Naiset kokevat syyllisyyden tunnetta. (4)
Naisilla on itseluottamuksen puutetta.

(4)

“Pelko siita, etta ei loyda wc:ta.” (8)

Pelko wc:n l0ytymisesta. (8)

“IBD potilaat todennakaoisesti karsii
muutoksista tydelamassa johtuen oirei-
den pahenemisesta, jotka voi johtaa

poissaoloihin.” (8)

Karsivat muutoksista tydelamassa. (8)
Oireiden paheneminen voi johtaa pois-

saoloihin toista. (8)

“‘Elamanlaatu huonompaa potilailla,
jotka noudattivat rajoitettua ruokava-
liota, kuin potilailla, jotka eivat rajoitta-

neet ruokailua.” (5)

Ruokailun rajoittaminen huonontaa ela-

manlaatua. (5)

“Taudin pahenemisvaiheessa potilaat
raportoivat huonommasta elamanlaa-
dusta verrattuna potilaisiin, joilla sairaus

oli elpymisvaiheessa.” (5)

Pahenemisvaiheessa elamanlaatu huo-

nontuu. (5)

“Stressin ja tulehduksellisten suolisto-

sairauksien valilla todettu yhteys.” (5)

Yhteys stressiin. (5)

“Taytyy suunnitella tekemisia etuka-
teen.” (6)

Suunnittelun tarve etukateen. (6)
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“Oireet aiheuttavat ongelmia tydympa-
ristossa.” (6)

Ongelmat tydymparistossa. (6)

“IBD- ja ruokarajoitukset vaikuttivat sosi-
aaliseen elamaan suuresti ja monin eri

tavoin.” (6)

Negatiivinen vaikutus sosiaaliseen ela-

maan. (6)

“IBD vaikuttaa kykyyn sydda tiettyja ruo-
kia.” (6)

Sydmisen rajoittaminen. (6)

“Jatkuvaa suunnittelua ja rajoittamista.”

(6)

Suunnittelun tarve. (6)

Rajoittamisen tarve. (6)

“Tunne siita, ettd menettaa kontrollin

elamastaan.” (6)

Elamankontrollin menettamisen tunne.

(6)

“Oireet vaikuttavat elamanlaatuun joh-
taen muutoksiin sosiaalisissa suhteissa

seka tydssa.” (7)

Muutokset sosiaalisissa suhteissa. (7)
Muutokset tyossa. (7)

“Tarve pitaytya wc-tilojen lahella.” (7)

Woec-tilojen lahella pitaytyminen. (7)

“Suolen toiminnan hallinnan puute joh-

taa usein itsearvon menettamiseen.” (7)

Suolen toiminnan hallitsemattomuus. (7)

ltsearvon menettaminen. (7)

“Tydssakayvat potilaat totesivat, etta
sairaus vaikutti negatiivisesti tyon tuot-
tavuuteen.” (9)

Negatiivinen vaikutus tyohon. (9)

“Taudin aktiivisuus vaikuttaa suuresti

elamanlaatuun.” (10)

Taudin aktiivisuus vaikuttaa elamanlaa-
tuun. (10)

“Elamanlaatu oli merkittavasti huonontu-

nut potilailla, joilla oli aktiivinen vaihe

kaikilla raskauskolmanneksilla.” (10)

Taudin aktiivisessa vaiheessa elaman-

laatu huononee. (10)

Liite 3. Pelkistykset ja alaluokat.

Pelkistys

Alaluokka

Naisten kiinnostus seksuaaliseen toi-
mintaan on alentunut. (1)
Naisten tyytyvaisyys seksielamaan on

alentunut. (1)

Vaikutus sukupuolielamaan
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Miesten kiinnostus seksuaaliseen toimi-
naan on alentunut. (1)

Aktiivinen tauti laskee kiinnostusta sek-
suaaliseen toimintaan. (1)

Aktiivinen tauti laskee tyytyvaisyytta
seksielamaan. (1)

Lisaa seksuaalisen toiminnan valtta-
mista naisilla. (4)

Vasymys haittaa intiimeja suhteita. (2)

Kokevat vasymysta. (2)

Aktiivinen tauti lisda vasymysta. (3)
Vasymys on vakaa fenotyyppi. (3)
Vasymys vaikuttaa kykyyn huolehtia
paivan askareista. (2)

Vasymys vaikeuttaa asioiden tekemista.
(2)

Vasymys voi vaikuttaa henkildkohtai-
seen hoitoon. (2)

Vasymys haittaa ruuanlaittoa. (2)
Vasymyksen takia tekeminen tarvitsee

enemman vaivannakoa. (2)

Vaikutus vireystilaan

Uusien rajojen asettaminen kotona. (2)
Uusien rajojen asettaminen tdissa. (2)
Uusien rajojen asettaminen vapaa-
ajalla. (2)

Syomisen rajoittaminen. (6)
Rajoittamisen tarve. (6)

Normaalin elaman rajoittuminen

Vaikuttaa mielentilaan. (4)

Naisista osa ei voi hyvin omassa kehos-
saan. (4)

Miehet kokevat turhautumista. (4)
Miehilld on masennusta. (4)

Miehilla on ahdistusta. (4)

Miehet kokevat hapean tunnetta. (4)

Vaikutus mielen hyvinvointiin
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Miehet kokevat syyllisyyden tunnetta.
(4)

Miehilla on itseluottamuksen puutosta.
(4)

Naiset kokevat turhautumista. (4)
Naisilla on masennusta. (4)

Naisilla on ahdistusta. (4)

Naiset kokevat hapean tunnetta. (4)
Naiset kokevat syyllisyyden tunnetta. (4)
Naisilla on itseluottamuksen puutetta.
(4)

Itsearvon menettaminen. (7)
Elamankontrollin menettamisen tunne.
(6)

Yhteys stressiin. (5)

Ongelmat tydymparistossa. (6)
Karsivat muutoksista tydelamassa. (8)
Oireiden paheneminen voi johtaa pois-
saoloihin toista. (8)

Muutokset tyossa. (7)

Negatiivinen vaikutus tyohon. (9)

Vaikutus tydoelamaan

Vasymyksella negatiivinen vaikutus so-
siaaliseen vuorovaikutukseen. (2)
Negatiivinen vaikutus sosiaaliseen ela-
maan. (6)

Muutokset sosiaalisissa suhteissa. (7)

Vaikutus sosiaalisiin suhteisiin

Pelko wc:n l6ytymisesta. (8)
Wc-tilojen lahella pitaytyminen. (7)

Suolen toiminnan hallitsemattomuus. (7)

Suolen toiminnan hallitsemattomuus

Suunnitteluun taytyy panostaa. (2)
Suunnittelun tarve. (6)

Suunnittelun tarve etukateen. (6)

Suunnittelun tarve

Pahenemisvaiheessa elamanlaatu huo-
nontuu. (5)

Vaikutus elamanlaatuun
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Ruokailun rajoittaminen huonontaa ela-
manlaatua. (5)

Taudin aktiivisuus vaikuttaa elamanlaa-
tuun. (10)

Taudin aktiivisessa vaiheessa elaman-

laatu huononee. (10)
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