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Alopecia areata, tutummin palvikalju, on autoimmuunisairaus, jota esiintyy noin yhdelld tuhannesta
ihmisesta. Sita esiintyy kaikenikaisilla, yhtaldisesti niin lapsilla, naisilla kuin miehillakin. Alopecia
koetaan sairautena, jolla on merkittdva vaikutus elamaan ja kokonaisvaltaiseen terveyteen.
Yhtakkinen hiustenlahto koetaan sokkina ja hapean tunne on tavallinen. Koska alopecia ei ole
yleinen sairaus, harvalla on siita ennestaan tietoa. Alopecia vaikuttaa negatiivisesti elamanlaatuun
erityisesti psykologisen, emotonaalisen ja sosiaalisen eldman osa-alueilla.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata alopecia areatan yhteytta naisen elamaan,
eldmanlaatuun ja mindkuvaan. Opinndytetyd on toteutettu yhteistydssa Pohjois-Suomen
Alopeciayhdistyksen kanssa. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa suomenkielista tutkimustietoa
aiheesta ja lisata ihmisten tietoutta alopeciasta sairautena. Tutkimus voi toimia my0s vertaistukea
antavana materiaalina alopecia areataa sairastaville.

Tama opinnaytetyo on toteutettu kvalitatiivisena tutkimuksena. Tutkimusta varten on haastateltu
nelidgd eri ikaista alopeciaa sairastavaa naista. Haastattelut toteutettin yksildllisina
teemahaastatteluina ja analysoitiin aineistolahtdisen sisalldnanalyysin mukaisesti. Opinnaytetydn
tietoperustassa kasitellaén naiseutta, tutustutaan alopeciaan sairautena ja kaydaan lyhyesti [api
teoriaa hiusten normaalista kasvusta. Tietoperustassa tutustutaan myds jo olemassaoleviin
alopecian psykologisia vaikutuksia kasitteleviin tutkimuksiin.

Tuloksissamme kay ilmi, ettd alopecialla on merkittdava yhteys naisen eldamanlaatuun ja
identiteettiin. Alopecia vaikuttaa naisen minakuvaan negatiivisesti, aiheuttaa stressia, ahdistusta ja
pelkoa sairauden etenemisestd. Naiseuden l6ytaminen alopecian myéta koetaan vaikeana ja
naisellisuuden korostaminen on haastavaa. Alopecialla on myos yhteys elamanlaatuun monella
tavalla. Alopeciaa sairastava kohtaa erilaisia asenteita ja ennakkoluuloja. Peruukin kayton koetaan
rajoittavan elamaa ja korvaavat hiukset ovat taloudellisesti kalliita.
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Alopecia areata is an autoimmune disease, which occurs approximately one out of a thousand
people. It appears in every age, equally in children, women and men. Alopecia is seen as a disease,
which has a remarkable impact on life and overall health. Sudden hair loss is a shock and feeling
of a shame is common. Because alopecia is not a common disease not many has a previous
knowledge about it. Alopecia affects negatively on a quality of a life, especially on psychological,
emotional and social areas of life.

The purpose of this thesis is to describe the connection of alopecia areata with women’s life, quality
of life and self-image. The thesis has been carried out in co-operation with Northern Finland’s Alo-
pecia Association. The objective of the thesis is to provide research information in Finnish and
increase people’s knowledge of alopecia areata as a disease. The research can also act as a peer
support for people who have alopecia areata.

This thesis has been carried out as a qualitative research. Four people in different age who have
alopecia has been interviewed for this research. Interviews executed as an individual theme inter-
views and were analyzed according to data based analyze. The knowledge base talks about wom-
anhood, introduces alopecia as a disease and shortly reviews theory about normal hair growth.
The knowledge base also explores already existing researches about alopecia’s psychological ef-
fects.

In our research results we find, that alopecia has a connection on woman’s quality of life and self-
image. Alopecia affects on woman'’s self-image negatively, causes stress, anxiety and fear of the
disease to progress. Finding womanhood with alopecia is experienced difficult and emphasizing
femininity is challenging. Alopecia is linked also in quality of life in many ways. With alopecia people
experience different kinds of attitudes and preconceptions. Hairpiece use is experienced as a re-
strictive aspect in life and hairpieces are financially expensive.

Keywords: Alopecia areata, hair loss, woman, womanhood, femininity, self-image, quality of life
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1 JOHDANTO

Kaikkina aikoina ja kaikissa paikoissa hiusten on ajateltu olevan ihmiskehon arvokkain koristus.
Vapaasti laskeutuvien hiussuortuvien ajatellaan useimmiten edustavan naissukupuolta.
Useimmissa yhteisoissa naisten hiukset eroavat miesten hiuksista ja niilla on tarkea rooli naisen
seksuaalisuuden muodostamisessa. (Rifelj 2010, 84-88.) Naisen hiukset ovat arvostetut, ihaillut,
puhutut, kirjoitetut ja lauletut &@rimmaisena naisellisuuden merkkind. Naisen hiuksia on kuvattu

elokuvissa, maalauksissa, valokuvissa ja televisiossa. (Lesnik-Oberstein 2007, 1.)

Tutkimusten (Amouri, 2013; Brazil, 2014) mukaan alopecia aiheuttaa ahdistusta ja huonontaa
itsetuntoa seka kehonkuvaa. Yhteiskunta maarittaa mika katsotaan ulkonaon "normiksi® ja siksi
moni sairastunut kokee haastetta muuttuneen kehonkuvansa kanssa. (McKillop 2010, 45.)
Alopecia koetaan sairautena, jolla on merkittava vaikutus elamaan ja kokonaisvaltaiseen
terveyteen. Yhtakkinen hiustenlahto on jarkytys ja herattaa hapean tuntemusta. Sairauden myota
joutuu pohtimaan erilaisia kaytannon asioita ja sairastunut kohtaa erilaisia asenteita,
ennakkoluuloja ja reaktioita, mika voi olla ahdistavaa. (Sipponen 2012, 10-13.) On tutkittu myds,
etta alopecia vaikuttaa negatiivisesti elamanlaatuun erityisesti psykologisen, emotonaalisen ja

sosiaalisen elaméan osa-alueilla (Brazil 2014).

Suomenkielisia tutkimuksia alopecian vaikutuksista etenkin naisen minakuvaan ja eldmanlaatuun
ei juurikaan ole, mika onkin yksi aihevalintaamme paatymisen syistd. Tutkimuksemme
tarkoituksena on kuvata naisten kokemuksia alopecian yhteydesté naisen elamaan, elamanlaatuun
ja mindkuvaan. Tavoitteena on tuottaa suomenkielista tutkimustietoa aiheesta ja lisata ihmisten

tietoutta alopeciasta sairautena tuottamalla aiheesta laadullinen tutkimus.

Yhteistydkumppaniksemme alkoi Pohjois-Suomen Alopeciayhdistys ja heidan kautta paasimme
haastattelemaan neljaa eri-ikéistd alopeciaa sairastavaa naista. Taman tyyppiselle laadulliselle
tutkimukselle koettiin tarvetta ja aihevalintamme sai positivisen vastaanoton. Haastattelut
toteutettiin yksildllisina teemahaastatteluina ja saimme koottua kattavan aineiston asettamiemme
tutkimustehtaviemme tarkastelua varten. Haastattelumateriaalille toteutimme laadullisen

tutkimuksen sisallonanalyysin.



2 NAISEN MINAKUVA

Minakuvalla, tai kuten Mikkola (2006) kayttaa kasitetta minakasitys, tarkoitetaan yksilon mielikuvaa
omasta itsestaan seka oman minan suhteesta ymparistoon. Naisen minakuvan voidaan ajatella
koostuvan itseen kohdistuvien ajatusten ja tunteiden kokonaisuudesta. Minakuva voidaan nahda
my0s moniulotteisena: ylimpana suhteellisen pysyva yleinen mindkuva, keskelld sosiaalinen,
emotionaalinen ja fyysinen minakuva. Alimmalle tasolle jadvat suppeammin rajautuneet osat, kuten
kasitys omasta viehattavyydesta. Juuri alimman tason osa-alueet ovat erityisen alttiita elamassa
tapahtuville muutoksille. Ajan my6ta yksilon ominaisuudet ja oma kokemus niista voivat muuttua.
(Réisanen 2007, 3.)

Itsetunto on yksi minan osa-alue ja se pitad sisalladn minan tietamisen, tuntemisen ja
arvostamisen. ltsetunto voidaan nahda itsensa arvostamisena ja miten yksilo kasittaa itsensa.
Itsetunto ei kuitenkaan valttamatta kuvaa todellisuutta siita millainen yksilo on. Myos se, miten
oman elaman kokee, kuuluu itsetuntoon. Itseensa luottaminen ja itsensa arvostaminen, tunteminen
ja tiedostaminen liittyvat myds olennaisesti itsetuntoon. (Résanen 2015, 8-9.) Kehonkuva on myds
tarked osa mindkuvaa. Silla tarkoitetaan yksilon k&sitystd omasta kehostaan ja se kertoo,
millaisena yksilo kehonsa nakee ja kokee. Kasitys omasta kehosta ulottuu sen kaikkiin osiin, myos

sen tuntemuksiin, rajoihin ja reaktioihin. (Promama 2016.)

Nainen on ruumiillinen olento. Nainen voidaan nahda kahtena ilmentymana: keho ja sielu. Keho on
paikka, jossa sielu toimii, mutta kuitenkaan kehon biologinen sukupuoli ei maaraa sukupuoli-
identiteettia. (Reenkola 2004, 7.) Naiseus muotoutuu ja muuttuu aikakausien ja kulttuuristen
merkitysten keskelld. Se on kerroksellinen, mielen ja ruumiin vuorovaikutustila, joka ei ole rajoiltaan
selked. Naisen elamankokemusta eivat jasenna valmiit psykologiset mallit, vaan jokaisella naisella
on omanlainen eldma, joka rakentuu erilaisista kokemuksista. Naisen eldamansisallét nousevat

sukupuolisuudesta, ruumiillisuudesta ja emotionaalisista vuorovaikutuksista. (Siltala 2006, 20-21.)

Naisellisuudeksi voidaan ajatella piirteita ja toimintoja, jotka korostavat naisen sukupuolta.
(Nikunen 2001, 174.) Gordon (2001) luettelee "nainen” sanaan liittyvia assosiaatioita mm.
seuraavasti: jakku, hame, korkea korolliset kengat ja pitkahiuksinen. Sanana nainen, voidaan
ajatella kategoriana, johon asetutaan tai asetetaan. (Gordon 2001, 8-11.) Naisellisuus on myos

naiseutta laajempi kasite. Se voi olla sellainen kulttuurinen alue, jolle seka naiset ja miehet voivat
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osallistua. (Lempidinen 2001, 36.) Nainen, naiseus ja naisellisuus késitteet voidaan kokea
voimavaroina, nautinnon lahteind, keinoina seka mahdollisuuksien antajana. Toisaalta ne voidaan
kokea rajoituksina, jotka aiheuttavat riittamattomyyden tunnetta ja surua. Naiden samojen
kasitteiden myota voidaan myds arvioida ja arvostella naiseksi nimettyja yksiléita. (Gordon 2001,
16.)

Naisen ulkonako on lansimaalaisessa kulttuurissa itsemaarittelyn ytimessa. Naiset luovat kuvan
fyysisesta ulkon&dstaan sen pohjalta, mité itse siitd ajattelevat ja kuinka ulkopuoliset nakevat
heidat. Jo pienesta pitden opitaan, ettd kehon tulisi viehattad myds muita. Koska naiset ovat
kriittisia ulkonakoaan kohtaan, kokevat he myds merkittavia paineita siita. Ulkondkopaineita
voidaan ajatella sosiaalisen vertailun teorian avulla: naiset vertaavat omia havaintojaan ja
kayttaytymistaan yleisesti toimivaan malliin, ja pyrkivat sitten toimimaan niin, etté se olisi muiden

mielesta sosiaalisesti hyvaksyttavaa. (Poyhonen 2012, 11-12.)

Seksuaalisuus on myds olennainen osa naiseutta ja erottamaton osa ihmisyytta. Se on positiivinen
voimavara, jonka avulla pyritaan ihmisten véaliseen lahentymiseen. Siihen kuuluu myds kyky ja halu
iloita oman kehon elamyksista. Seksuaalisia tarpeita voidaan ilmentdd pukeutumisella ja
ulkonaolla. Ulkoiset minakuvan muutokset, kuten hiustenlahtd, vaikuttavat oman kehon
hyvaksymiseen ja siten seksuaalisuuteen. Pitkaaikaissairaus voi vahingoittaa kehonkuvaa ja
tunnetta seksuaalisesta minasta. Kehonkuvaan liittyvat erilaisuudet voivat vaikuttaa myohemmin

my0s seksuaaliseen toimintaan. (Kekkonen 2012, 7-14.)

2.1 Hiukset osana naisen mindkuvaa

"I harbor a deep desire to wear my hair long because, like all the women | know, | grew up believing

that long hair is irrefutably feminine” (Susan Brownmiller 1984, 55).

Naisen hiukset ovat arvostetut, ihaillut, puhutut, kirjoitetut ja lauletut aarimmaisena naisellisuuden
merkkind. Naisen hiuksia on kuvattu elokuvissa, maalauksissa, valokuvissa ja televisiossa.
Hiuksille on myds omistettu laaja ja tuottoisa teollisuus, josta Idytyy hiusmuotoilua, varjaysta ja

pidennyksia seka korvaavia hiuksia. (Lesnik-Oberstein 2007, 1.)



Kaikkina aikoina ja kaikissa paikoissa hiusten on ajateltu olevan ihmiskehon arvokkain koristus.
Vapaasti laskeutuvien hiussuortuvien ajatellaan useimmiten edustavan naissukupuolta.
Useimmissa yhteisoissa naisten hiukset eroavat miesten hiuksista ja niilla on tarkea rooli naisen
seksuaalisuuden muodostamisessa. 1800-luvulla naisen pitkaksi kasvavia hiuksia pidettiin jopa
sekundaarisena sukupuoliominaisuutena. Taman aikakauden novelleissa naisia kuvailtiin
pitkahiuksisina: kuinka he ottavat hiuspinnin paastaan ja antavat hiusten laskeutua vapaasti. Myos
taidemaalauksissa Venuksella, rakkauden ja kauneuden jumalattarella on tuuheat, pitkat ja
lainehtivat hiukset. (Rifelj 2010, 84-88.)

Ihmiselld on useimmiten jo kasitys itsestd, minuudesta ja olemisen tavoista seka niiden suhteesta
ymparistoon. Sairastuttaessa ajatus omasta olemisesta saattaa kaantya uuteen valoon. Oma tuttu
olemus muuttaa muotoa uudeksi ja oudoksi, jopa pelottavaksi ja tama voi johtaa kriisiin. (Haho
2006, 117.) Mindkuvan muuttuminen ja naisellisuuden heikentyminen voivat johtaa myds
psyykkisiin  vaikutuksiin kuten ahdistukseen ja alakuloon, jotka puolestaan heikentavat
elamanlaatua. Ulkoisilla kehonkuvan muutoksilla on vaikutuksia naisellisuuden kokemiseen ja
etenkin hiustenlahto koetaan haastavaksi, silla se on ulospain nakyvaa. Hiustenlahdolla on myos
voimakkaita vaikutuksia itseluottamuksen vahenemiseen ja ahdistuksen kokemiseen. (Leino 2011,
31)

Leino (2011) toteaa hiustenlahdon olevan vaikea asia hyvaksya ja sen mydta osa naisen
identiteetista haviaa. Hiustenlahto voi saada aikaan tunteen naisellisuuden katoamisesta.
Muutokset kehossa voivat myds aiheuttaa tunteen epataydellisyydesta. Sairastumisen myéta voi
nousta myos esiin mydnteisind koettuja asioita, kuten elaménarvojen uudelleen jarjestamista. Sen

my6ta nainen saattaa myos alkaa pohtia elaman peruskysymyksia ja olemassaoloa.



3 ALOPECIA AREATA NAISEN ELAMASSA

Alopecia areata, tutummin palvikalju, on autoimmuunisairaus, jota esiintyy noin yhdella tuhannesta
ihmisesta. Sita esiintyy kaikenikaisilla, yhtalaisesti niin lapsilla, naisilla kuin miehillakin. (McKillop
2010, 42.) Alopecia areata on akillinen, pyoreahkoja kaljuja laiskia aiheuttava, ei-arpeuttava
hiustenlahto. Joissain tapauksissa sairaus voi johtaa taydelliseen hiusten irtoamiseen (alopecia
totalis) tai kaiken kehon karvoituksen irtoamiseen (alopecia universalis). Useissa tapauksissa
hiukset kasvavat takaisin vuoden sisalla. Taudin huonon ennustettavuuden vuoksi hiusten
uudelleen irtoamista voi tapahtua useiden vuosien ajan. Lapsuudessa alkanut tai laajalle levinnyt
hiustenlahtd huonontavat taudin ennustetta. (Greydanus 2012, 287.) Tapauksista 10-50 % on
havaittavissa kasvuhairioita kynsissa: pienia kuoppia ja pitkittaisia harjamaisia muutoksia.
(McKillop 2010, 43.)

Alopecia areata ilmaantuu yleensa yhtakkisesti yhtena tai useampana pyoreahkona kaljuna
laiskana (palvi) hiuspohjaan. Hiuksettomien alueiden ymparillé voi olla tyvesta kapenevia lyhyita
hiuksia, joita kutsutaan huutomerkkihiuksiksi. Palven ilmaantuessa saattaa paanahassa tuntua
kutinaa, arkutta tai tunnottomuutta. Palvi kasvaa umpeen usein 1-2 kuukaudessa, mutta jos sairaus
jatkaa etenemistaan uusia palvia syntyy 3-6 viikon valein. Lahekkain ilmaantuneet palvet saattavat

yhtya ja ndin suurentua. (Vaara 2005, 132-133.)

Alopecia areatan taudinsyy on edelleen tuntematon. Siihen vaikuttavat useat tekijat, kuten potilaan
geeniperusta, atooppinen yliherkkyys, epamaaraiset immuuni- ja elimelliset autoimmuunireaktiot
sekd mahdollinen stressi. Tautiopillisesti alopecia areatan aiheuttaa tulehdussolut, jotka
ympardivat hiusnystyn. Tdma vaurioittaa hiusnystya ja aiheuttaa muutoksia normaalissa hiuksen
keratinisaatiossa. (Bakry 2014, 57.) Vaikka alopecia areatan ei katsota olevan perinnéllinen
sairaus, arviolta 20 % sairastuneista kertoo lahisuvusta I6ytyvan kyseistd sairautta tai
samankaltaisia oireita. Muut autoimmuunisairaudet, kuten perniddsi anemia, kilpirauhassairaudet

ja vitiligo saattavat ilmentya alopecia areatan yhteydessa. (Cohen 2007, 187.)

lhmisen paassa on 80 000-120 000 hiusta, ja normaali hius kasvaa noin 1,3 cm kuukaudessa.
Hiuksen varsi ei itsessaan ole elava osa vaan kasvusta vastaava aktiivinen osa on hiusnysty. Hius
koostuu keratiinista, joka on kestavaa proteiinia. (Vaara 2005, 125.) Karvoitus, erityisesti paassa,

tarjoaa suojaa auringon sateilya vastaan ja on osallisena lammaonsaatelytoiminnassa estamalla
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lammon karkaamista padnahan kautta. Silméaripset ja kulmakarvat suojaavat elimia ulkopuolisilta
hiukkasilta, samoin nena- ja korvakarvoitus. Hiustuppi kay jatkuvasti lapi kasvu- ja lepovaihetta.

Normaalisti hiuksia irtoaa 70-100 kappaletta paivassa. (McKillop 2010, 42.)

Hiuksella on oma kasvusyklinsa, joka voidaan jakaa kolmeen vaiheeseen. Anageeni eli
kasvuvaiheessa hiusnystyn solut jakautuvat mika nakyy hiuksen kasvuna. Hiuksen keskimaarainen
kasvu vuorokaudessa on noin 0,4mm. Vaihe kestda 2-6 vuotta ja vaikuttaa keskimaarin 84 %
hiuksista kerrallaan. Katageeni- eli siirtymavaiheessa nakyvissa on merkkeja hiuksen kasvun
pysahtymisesta. Se kestaa kahdesta kolmeen viikkoa ja vaikuttaa kerrallaan noin 2 % hiuksista.
Siirtymavaiheen jalkeisessa telogeenivaiheessa hius on levossa ja irtoaa hiusnystyn pinnasta.
Vaihe kestaa arviolta kolme kuukautta ja vaikuttaa noin 14 % hiuksista kerrallaan. Uusi hius kasvaa
hiusnystyjen jakautuessa ja irrottaa vanhan hiuksen tieltaan ellei se ole jo aiemmin irronnut. (Vaara
2005, 125-126.)

3.1 Alopecian vaikutukset mindkuvaan ja elamanlaatuun

Sairastuminen on eldmanmuutos, joka saattaa muuttaa arvot ja niiden tarkeysjarjestyksen
uudenlaisiksi. (Anttila 2013, 19). Alopecia koetaan sairautena, jolla on merkittava vaikutus elamaan
ja kokonaisvaltaiseen terveyteen. Yhtakkinen hiustenlahtd koetaan sokkina ja hapean tunne on
tavallinen. Koska alopecia ei ole yleinen sairaus, harvalla on siitd ennestaan tietoa. Diagnoosin
saaminen on usein helpottavaa ja edesauttaa tilanteen ymmartamista. On monia kaytannon asioita,
joita joutuu pohtimaan sairauden myo6ta ja voi olla vaikea loytaa henkildg, jolle kertoa sairaudesta.
Sairastunut kohtaa erilaisia asenteita, ennakkoluuloja ja reaktioita, miké voi olla ahdistavaa.
(Sipponen 2012, 10-13.)

On tutkittu, ettd alopecia voi saada aikaan psykologista ahdistusta, madaltaa itsetuntoa ja
huonontaa kehonkuvaa. Yhteiskunta maarittad mika katsotaan ulkonadn "normiksi” ja siksi moni
sairastunut kokee haastetta muuttuneen kehonkuvansa kanssa. Peruukkeja kayttavilla saattaa olla
jatkuva pelko “paljastumisesta” silla keskustelu hiuksista nousee usein aiheeksi sosiaalisissa
tilanteissa. Keskusteluun osallistumisen valttdminen on usein helpompi vaihtoehto ja kysyttaessa
suoraan peruukista tai kaljuuntumisesta moni kokee vaikeaksi keskustella aiheesta. (McKillop
2010, 45.)
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Laakkeellisen hoidon vaihtoehto on seurata tilannetta. Taudinkulun vaikean ennustettavuuden
vuoksi tama voi sairastuneelle olla haastava hyvaksya seka aiheuttaa ahdistusta ja muutoksia
omaan kehonkuvaan. (McKillop 2010, 45.) Aghaei (2014, 3) toteaa tutkimuksessaan, etta potilaat
kokivat enemman ahdistusta ja masennusta sairauden ensimmaisella episodilla, joka lieventyi ajan
seka hiustenlahdon uusiutumisen myota kuitenkaan katoamatta kokonaan missaan vaiheessa.

Tama selittyy sairauden kroonistumisella seka samanlaisten oireiden uudelleen kokemisella.

Kasitteena elamanlaatu on erittain laaja-alainen ja moniulotteinen. Useimmissa maaritelmissa se
jaetaan kolmeen paaulottuvuuteen: fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi. Elamanlaadun
muodostumiseen vaikuttavat seka sisdiset, etta ulkoiset tekijat, kuten terveys, toimintakyky,
persoonallisuus seka ymparistd. Elamanlaatu on myos yksilon subjektiivinen kokemus, jonka
osatekijoita ovat yleinen tyytyvaisyys elamaan, elamankokemus seka yksilon henkilohistoria. (Avo
2014, 6.)

On tutkittu, ettd alopecia vaikuttaa negatiivisesti elamanlaatuun erityisesti psykologisen,
emotonaalisen ja sosiaalisen elamén osa-alueilla (Brazil 2014). Ika seka parisuhdestatus ovat
myos tekijoita, joiden myota alopecian vaikutukset elamanlaatuun vaihtelevat: nuoremmilla ja
naimattomilla alopecia vaikuttaa elamanlaatuun voimakkaammin. Tata perusteltiin silla, etta
epavakaa elamantilanne aiheuttaa huolta tulevaisuudesta ja johtaa lisaantyneeseen ahdistukseen.
Alopecian laajuus seka nakyvyys oli myos yhteydessa siihen, kuinka merkittavasti alopecia
elamanlaatuun vaikutti: mita pidemmalle edennyt tai nakyvampi sairaus oli, sita suurempi vaikutus
silld oli. (Amouri 2013.) Hirsso (2007) toteaa tutkimuksessaan, ettd alopecian vaikutukset
eldmanlaatuun ovat voimakkaampia naisilla, kuin miehilld. Selvaa on, ettd alopecia huonontaa

eldmanlaatua, vaikka ei niinkaan vaikuta yleiseen terveydentilaan.

Useat tutkimukset tuovat esille, ettd alopecia on psykologisesti vahingoittava, aiheuttaa
aarimmaista tunnepohjaista karsimysta ja voi aiheuttaa henkildkohtaisia, sosiaalisia ja tyohdn
littyvia ongelmia. Alopecia muuttaa myds kuvaa itsestd ja vaikuttaa negatiivisesti itsetuntoon.
Taman ajatellaan johtuvan juuri hiusten tarkeastd roolista yksilon ulkon&dssa. Hiustenlahdon
myota kyky kasitella ja korostaa ulkon&kda saattaa muuttua epavarmaksi ja aiheuttaa tunteen sen
hallitsemattomuudesta. Sairauden vaikean ennustettavuus, vaihtelevat jaksot ja parannuskeinon
puuttuminen voivat aiheuttaa suurta huolta siita, kuinka ulkonako tulevaisuudessa muuttuu.

Alopecialla on myos merkittavia vaikutuksia sosiaaliseen elamaan. Sairaus voi aiheuttaa
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sosiaalisten tilanteiden valttelya seka pakottaa vaintamaan hiustyylia ja muuttamaan pukeutumista.
(Amouri 2013.)

3.2 Alopeciaan sairastuneen hoito ja tuen tarve

Kliinisessa tutkimuksessa katsotaan ovatko hiustupet terveen nakaisia, onko itse hius terve, onko
paanahassa merkkeja tulehduksesta, eryteemasta, kuivuudesta tai hilseilysta, ja onko hiusten
kasvurytmi tavallinen vai mahdollisesti hairiintynyt. Vetokoe on hyodyllinen maaritettaessa
meneilldédn olevaa tai liiallista hiustenlaht6a. Kokeessa arviolta 50 lahekkain olevaa hiusta
puristetaan sormien valiin ja vedetdan sormia hellavaraisesti liu'uttaen, mutta tiukasti poispain
paanahasta. Normaalista hiuspohjasta irtoaa kahdesta viiteen telogeenivaiheessa (hiuksen
juuressa kiinni valkoinen nysty) olevaa hiusta. Hiustenlahdén ollessa normaalia rajumpaa, irtoaa

hiuspohjasta helposti kuusi tai useampi hiusta. (Mirmirani 2007, 533.)

Alopecia areataan ei ole parantavaa hoitomuotoa eika siihen ole maailmalla yleisesti todistettua
hoitotapaa, joka aikaansaisi ja yllapitéisi sairauden lepovaihetta. Hoitokeino valitaan yleensa
sairauden keston, laajuuden, aktiivisuuden seka potilaan ian mukaan. (Donati 2014, 231.) Koska
sairauden aiheuttama hiustenlahto on vaihtelevaa eri yksiloiden kohdalla, on vaikeaa arvioida eri
hoitomuotojen vaikutusta, silla hiusten kasvua voi tapahtua myods spontaanisti. Sairauden
hoitomuodot voidaan kuitenkin jakaa kahteen tapaan: hiusnystyn stimuloimiseen ja/tai

immuunisysteemin vaikuttamiseen. (McKillop 2010, 44.)

Sairauden lievad muotoa (alle 40 % paasta kaljuna) voidaan kokeilla hoitaa miedoilla, paikallisilla
kortisoniliuoksilla tai —voiteilla. Paikallisen kortisonin teho on melko heikko, minka vuoksi muualla
lansimaissa kaytdssa on usein paikallisia kortisoni injektioita. (Hyry 2004, 1037-1039.) Kortisonin
ajatellaan hillitsevan tulehdusta sek& kiihdyttdvan uudelleen alkanutta hiuksen kasvua.
Pitkaaikaisessa kaytossa kortisonilla on kuitenkin haittavaikutuksia, kuten ihon oheneminen ja
kollageenin vaheneminen. Paikallisesti voidaan kayttaa myds minoksidiililiuosta kahdesti paivassa
palvikohtiin. Paikallinen arsytys on mahdollista, mutta liuos ei ohenna ihoa. Tulokset ovat kuitenkin

hyvin vaihtelevia: osalle liuoksesta ei ole ollut apua, kun taas toisille on ollut. (Rehn 2012, 8.)

Vaikean alopecian kohdalla voidaan kokeilla herkistyshoitoa eli immunoterapiaa, jota pidetaan

teholtaan luotettavimpana. Immunoterapian tavallisimpia sivuvaikutuksia ovat paanahan rakkulat
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ja kutina, ekseema, korvantausimusolmukkeiden turvotus ja univaikeudet. (Hyry 2004, 1037-
1039.) Herkistyshoidon ideana on, ettd potilaalle aiheutetaan herkistavalla aineella
kosketusallergia iholle ja taten kiihdytetaan hiuksen kasvua. Tulokset nakyvat yleensa 3-4
kuukauden kuluessa. On tutkittu, ettd n. puolet hoitoa saavista hyotyy hoidosta. Jos hoito ei tehoa
3-4 kuukauden aikana, sita ei jatketa. (Rehn 2012, 8.)

Alopecia areataa on hoidettu aiemmin myds PUVA-valohoidolla, mutta heikon tehon vuoksi sen
kayttd on pitkalti lopetettu. Oikeanlaisen ultraviolettivalon on katsottu kiihdyttavan karvatupen

hiusaihetta, mutta valohoidon varjopuolena on lisdantynyt riski ihosyopaan. (Rehn 2012, 8.)

Hoitohenkilokunta voi auttaa selviytymaan useista hiustenlahdon tuomista haasteista pyrkimalla
kokonaisvaltaiseen hoitoon. Sairastuneen reaktioon vaikuttavat oma kehonkuva, itsetunto,
persoona, selviytymismetodit ja tukiverkosto. Hoitoalan ammattilainen voi auttaa hyvaksymaan
erilaisia tunteita: hammennysta, vihaa, kieltdmista, hapeaa, erilaisuudentunnetta ja vetaytymista.
Muiden alopeciaa sairastavien kanssa keskustelemiseen kannustaminen voi tuoda apua. (McKillop
2010, 45.) Vertaistukiryhmilla on myos suuri merkitys. Ryhmissa ihmisten on mahdollista vaihtaa
kokemuksia ja kokea, ettd he eivat ole yksin ja muilla ihmisilla voi olla samankaltaisia ajatuksia.
(Boeck ym. 2004, 237-240.) Sairauskriisissa tarkeaa on psykososiaalinen tukeminen. Naisen
sairastuessa hoitohenkilokunnalta odotetaan kykya naisellisuuden ja seksuaalisuuden tukemiseen.
(Leino 2006, 7.)

Vertaistuella tarkoitetaan samankaltaisessa elamantilanteessa olevien inmisten halua jakaa omia
kokemuksiaan toisten kanssa ja siten pyrkia lievittamaan elamantilannetta. Vertaistuki luo
yhteenkuuluvuutta ja antaa keskinaista tukea. Vertaistuki tuo jokapaivaisen elaman tueksi tietoa ja
toimii muiden palvelujen rinnalla asiantuntijana. Puhuttaessa kasitteesta vertaissuhde, tarkoitetaan
silla oman kokemuksen antamista muiden kayttoon. Vertaissuhteessa siis toisen kokemusmaailma
vodaan nahda oman kokemuksen kautta. (Mikkonen 2009, 29-30.)

Sairastuminen aiheuttaa tiedon ja tuen tarvetta. Sairastuminen voi herattdd kysymyksia, miten
diagnoosin saamisen jalkeen selvitdan tai kuinka toiset siita ovat selviytyneet. Usein laadusta
rippuen sairaus koskettaa koko perhettd. Vertaistuen tarve voidaan tasmentda kysymykseen:
"Kuinka tasta eteenpain?”. Vertaistuesta tiedottaminen on tarpeellista ja sen tulisi lahtea jo
terveydenhuollosta kasin. (Mikkonen 2009, 105-111.) Mikkosen (2009) tutkimuksessa kay ilmi, etta
vertaistuki koetaan sosiaalisesti ja henkisesti rikastuttavana ja sen kautta saa ystavia eika
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sairauden kanssa tarvitse olla yksin. Tutkimukseen osallistuneet kertoivat myos, etta ilman

vertaistukea elama olisi eristaytyneempaa.

3.3 Korvaavat hiukset apuna ulkonaon muutokseen

Korvaavien hiusten avulla ulkonadon muutokseen ja minakuvan eheyttamiseen voi saada helpotusta
(Rosenberg 2015, 22). Korvaavilla hiuksilla pyritddn saamaan aikaan luonnollinen aikaisempien
hiusten nakoinen lopputulos. Ne valmistetaan mittatilaustyona ja jokaiselle henkilokohtaisesti
huomioiden paan muoto ja hiusrajat. Niskaan ja sivuille sijoittuvia palvialueita voidaan peittda
verkkomaisilla hiustuuhennuksilla. Paalaen alueen hiusten harvenemiseen voidaan kayttaa
tuuhennemenetelmaa, jossa lisahiuksia on ohuessa verkossa, jonka lapi omat hiukset vedetaan.
Kiinnitysmenetelmid on muitakin ja sopiva valitaan asiakkaan omien jéljelld olevien hiusten
mukaisesti. (Vaara 2005, 134.)

Peruukki on usein alopeciaa sairastavan paivittainen apuvaline. Kokoperuukkeja on paljon erilaisia,
materiaalina voi olla kuitu- tai aitohius. Peruukki pitaa valinnan jalkeen muotoilla kayttajan paahan
sopivaksi mahdollisimman luonnollisen vaikutelman saavuttamiseksi. Mittatilausperuukki on
vakiomallista kalliimpi ja sen valmistusaika on n. kolme kuukautta. Asiakkaan mittojen mukaan

valmistetaan ihoa jaljitteleva pohja, johon virkataan useimmiten aitoa hiusta. (Vaara 2005, 135.)

Peruukkiin voi saada maksusitoumuksen laakarin toteaman tarpeen perusteella ja se kannattaa
hankkia ennen peruukin ostoa. Maksusitoumuksen suuruus on paikkakunta- tai
sairaanhoitopiirikohtainen ja se ei aina kata peruukin koko hintaa. Eri syista (asiakaspalveluty,
paan muoto, paan muut ihosairaudet) voi saada korotetun maksusitoumuksen. Silmien ja
kulmakarvojen kestopigmentointeihin on myds mahdollista saada maksusitoumus. (Heikkinen
2012, 17))
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksemme tarkoituksena on kuvata naisten kokemuksia alopecian yhteydesta naisen
elamaan, elamanlaatuun ja minakuvaan. Tutkimuksemme kuvailee naisten kokemuksia siita,
kuinka alopecia vaikuttaa naisen minakuvaan ja eldmanlaatuun. Tutkimuksen tavoitteena on
opinnaytetyon avulla tuottaa suomenkielista tutkimustietoa aiheesta ja lisata ihmisten tietoisuutta
alopeciasta ja sen vaikutuksista naisen elamaan tekemalla aiheesta opinnaytetyon. Opiskelijan
nakokulmasta tavoitteena on saada laaja-alainen ndkemys aiheesta ja aiheen taustalla olevasta
teoriasta. Tutkimuksemme voi toimia my0s vertaistukea antavana materiaalina alopeciaa

sairastaville.

Koska tutkimuksemme tulee olemaan kvalitatiivinen, lopullinen tutkimustehtavamme tarkentuu
opinnaytetyon edetessa. Tutkimuskysymyksiksi muodostuivat tutkimuksen tarkoituksen seka

tavoitteiden ohjaamana seuraavat kaksi kysymysta:

1. Millaisia yhteyksia alopecialla on naisen minakuvaan ja persoonaan?

2. Miten alopecian sairastaminen on yhteydessa naisen elaméanlaatuun?

Tutkimustehtdvamme ovat paaasiassa kuvailevia. Kuvaileva tutkimustehtava esittaa tarkkoja
kuvauksia henkildista, tapahtumista tai tilanteista, sekd dokumentoi keskeisia ja kiinnostavia
piirteita. Tutkimuksessa on myos kartoittavia piirteita, silla siind tuodaan esille vahemman

tunnettuja iimi6ita (alopecia sairautena). (Hirsjarvi 2007, 135).
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Lahtokohtana kvalitatiivisella tutkimuksella on todellisen elaman kuvaaminen mahdollisimman
kokonaisvaltaisesti (Hirsjarvi 2007, 157). Perehdyimme eri mahdollisuuksiin toteuttaa tutkimus ja
alusta asti oli selvaa, etta valitsisimme kvalitatiivisen tutkimusmenetelman. Tutkimuksessamme
olemme kiinnostuneita alopeciaa sairastavien naisten kokemuksista ja koimme, ettd tutkittavaa
ilmiota pystyisimme parhaiten kuvaamaan laadullisin menetelmin. Laadullisen tutkimuksen avulla
my0s henkildiden kokemukset, ajatukset ja tunteet olivat my6s mahdollista saada aineistoon.
Aineiston kokoaminen tapahtuu todellisissa tilanteissa, missa haastateltava on tutkimuksen
tietolahde. Laadullisessa tutkimuksessa pyrkimyksena on tuoda esille tosiasioita, jonka vuoksi
tutkimusaineisto vaatii yksityiskohtaista tarkastelua. Laadullisen tutkimuksen tavoite on ynmartaa
ilmiota, selittaa sen koostumusta ja tekijoita, seka niiden valisia suhteita. Ymmarryksen tuotoksena

syntyy lopulta teoria, joka paatee tutkittuun ilmiéon. (Hirsjarvi 2013, 164; Kananen 2014, 97.)

5.1 Aineiston keruu ja analysointi

Tutkimuksen toteuttamista mietittdessa paadyimme teemahaastatteluun. Sen avulla pystyimme
maarittamaan haastattelussa lapi kaytavat ilmiot kuitenkaan liikaa rajaamatta haastattelun kulkua.
Ajatuksena oli my0s, etta haastatteluista pystyisi nousemaan esille teemoja, joita tutkijana ei
valttamatta osaisi haastatteluihin sisallyttaa. Teemahaastattelua kaytettdaessa haastattelijalla on
tiedossa aihepiirit kuitenkaan ilman kysymysten tarkkaa muotoa ja jarjestysta (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2007, 203). Teemahaastattelussa haastateltava paasee puhumaan vapaasti, minka
perusteella voidaan katsoa vastausten edustavan haastateltavaa itseaan. Valittujen teemojen
avulla kuitenkin turvataan se, ettd jokaisen haastateltavan kanssa kasitellddn samat asiat.
Aineistoa on myds helppo lahted kasittelemaan jasentyneesti konkreettisten teemojen avulla.
(Eskola & Suoranta 1998, 87.) Haastattelurungon (lite 1) avulla pyritdédn I6ytdmaan

tutkimustehtavan kannalta merkittavia vastauksia (Sarajarvi 2002, 77-78).

Teemahaastattelurungon suunnittelimme tutkimustehtdviemme pohjalta ja se sisélsi kolme
paateemaa alopeciaan liittyen: minakuva, elamanlaatu seka avun saaminen. Naiden paateemojen
alle kokosimme viela alakasitteita tarkentavia kysymyksia varten. Haastattelutilanteet @anitimme
nauhalle. Lahdimme rakentamaan teemahaastattelurunkoa kasitteiden “identiteetti” ja
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“elamanlaatu” ymparille yhdessa tyon ohjaajan kanssa. Halusimme tietoa, kuinka naiset nakevat
itsensa sairastumisen ja sairauden myota seka kokivatko haastateltavat tapahtuneen muutosta
min&kuvassal/identiteetissa. Sairauden tuomat ulkon&dkémuutokset ja haasteet nousivat myds
loogiseksi keskustelunaiheeksi. Alopecian parantumattomuuden vuoksi sairauden hyvaksyminen
nousi myos yhdeksi aiheeksi. Kasitteena elamanlaatu mietitytti tyon nimessa sen laajuuden ja
monialaisen tulkinnan vuoksi, mutta paadyimme lopulta sen kayttamiseen. Sen alle teemat
valikoituivat elamanlaatu -kasitteen kolmen ulottuvuuden mukaisesti: fyysinen, psyykkinen ja
sosiaalinen (Avo 2014, 6). Jotta tutkittavasta aineistosta ei tulisi liian laaja ja sekava, valitsimme
meita tutkijana kiinnostavia aiheita kasiteltaviksi. Sairauden harvinaisuuden vuoksi halusimme viela

kysya avun saamisesta ja siséllytimme sen teemahaastattelun yhdeksi osa-alueeksi.

Olimme yhteydessa Pohjois-Suomen Alopeciayhdistykseen ja tiedustelimme kiinnostusta
yhteistydhon opinnaytetydomme aiheeseen liittyen. Osallistuimme Alopeciayhdistyksen kokoukseen
ja suunnittelimme tyota ja haastattelujen toteuttamista. Opinnaytetyon aihe sai paljon kannustusta
ja haastateltavaksi osallistui nelja alopeciaa sairastavaa naista. Jarjestimme teemahaastattelua

varten jokaisen haastateltavan kanssa yksilollisen tapaamisen.

Laadullisessa tutkimuksessa on tarkeaa, ettd haastateltavilla henkiloilla on tietoa tai kokemusta
tutkittavasta ilmiosta. Laadullisen tutkimuksen tarkoitus ei ole myoskaan paasta tilastollisiin
yleistyksiin. Haastateltavien maaraan vaikuttaa myos kaytettavissa olevat tutkimusresurssit, kuten
aika ja raha. (Sarajarvi 2002, 87.) Kvalitatiivisen tutkimuksen aineiston maaralla ei niinkaan ole
valia, vaan laadulla (Vikka 2005, 128). Haastattelutilanteessa etenimme etukéteen
tutkimuskysymysten pohjalta valmistelemamme haastattelurungon (lite1) mukaisesti ja pyrimme

késittelemaan kaikki valitsemamme aihealueet. Tarvittaessa esitimme tarkentavia kysymyksia.

5.2 Sisallonanalyysi analyysimenetelmana

Neljan teemahaastattelun toteutuksen jalkeen alkoi saamamme aineiston analysointi. Laadullisen
tutkimuksen sisallénanalyysissa pyritadn etsimaan merkityssuhteita ja merkityskokonaisuuksia.
Tulokset esitetdan sanallisina tulkintoina. Koko analyysin ajan tutkimusaineiston kasittelya ohjaa
tutkimustehtava ja tutkimuskysymykset. (Vilkka 2005, 140.)
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Analysointi alkaa litteroinnilla, eli tutkimuksessamme se tarkoittaa nauhoitettujen
teemahaastattelujen purkamista tekstimuotoon (Kananen 2014, 99). Litteroinnin jalkeen kirjoitettua
tutkimusaineistoa tarkasteltin asettamiemme tutkimuskysymysten nakokulmasta. Tekstista
poimitaan kysymysten avulla ne kokonaisuudet, joilla on merkitysta tutkittavan ilmion kannalta.
Nama kokonaisuudet tiivistetaan siten, etta niille annetaan sisaltoa kuvaava yhteinen iimaisu eli
koodi. Koodaus on pelkistettyna toiminto, jonka avulla aineisto tiivistetaan ymmarrettavaan
muotoon. (Kananen 2014, 104.)

Haastattelujen jalkeen kirjoitimme nauhoitteet auki Arial Narrow fontilla, koolla 12. Auki kirjoitettua
aineistoa tuli yhteensa 29 sivua. Aanitteet olivat hyvalaatuisia, joten haastattelujen kirjoittaminen
tekstiksi oli helppoa. Tutkimuskysymysten avulla poimimme tulostetusta tekstista tutkimuksen
kannalta oleellisimmat asiat kayttdmalla yliviivaustussia, ja merkitsimme aineiston sivuun
teemahaastattelurungon avulla koodisanoja helpottaaksemme aineiston luokittelua. Oleellisten
asioiden poimiminen haastattelutekstista oli ajoittain haastavaa, silla mielessa taytyi koko ajan pitaa
ajatus siita, etta vastaako teksti tutkimuskysymyksiimme. Auki kirjoitettua tekstia oli runsaasti ja
haastateltavat saivat puhua ilman ettda haastattelun kulkua olisi rajattu liikaa, joten

tutkimusmateriaali oli monipuolista.

Koodauksen jalkeen toteutimme aineistolle luokittelun. Luokittelulla tarkoitetaan samaa
tarkoittavien asioiden ja kasitteiden yhdistamista yhden kasitteen alle. Koodauksen ja luokittelun
jalkeen tutkijoille pitaisi jaada kateen lopputulos, joka pitaa sisallaan jonkin kasitteen tai iimién. On
muistettava, etta kasitteiden taakse kuitenkin katkeytyy muutakin kuin sanan perusmerkitys.
Tutkijoiden on kyettava perustelemaan tutkimuksesta tekemat paatelmansa. Tutkimuksen
lopputulos on riippuvainen siita, mista ndkdkulmasta koodaus ja luokittelu on tehty. (Kananen 2014,
115.)

Luokitteluvaiheessa kokosimme taulukkoon alkuperaisen lauseen tarkan sanamuodon seka tasta
tehdyn pelkistetyn ilmauksen. Koodausta hyddyntaen luokittelimme pelkistetyt lauseet alaluokkiin.
Lauseita yhdistavien alaluokkien avulla tiivistimme pelkistetyt lauseet ylaluokaksi, jonka ilmaisimme
kokonaisena lauseena. Lauseiden pelkistdmisessa ja luokittelussa haastavaa oli saada
alkuperaisten lauseiden merkitys sailytettya mahdollisimman alkuperéisen kaltaisena ja tama
vaatikin luokiteltujen lauseiden lapikaymista useaan kertaan. MyOs ylaluokan muodostaminen

useammasta lauseesta yhdella tiivistavalla lauseella oli valilla haastavaa.

19



ALKUPERAINEN LAUSE PELKISTETTY ILMAUS ALALUOKKA  YLALUOKKA

"No varmaan se sillain vaikutti | Alopecia vaikutti itsensa

siihen, miten itsenséd kokee — | kokemiseen  ja pisti | Minakuva

ettd siind joutu miettimaén, | miettimaan onko sellainen | ldentiteetti

ettd oonko mé sittenk&én | kuin on aina ajatellut.

semmonen kuin mé oon aina

ajatellut’

"aikalailla siiné piti miettia sitd | Alopecian aiheuttaman Alopeciaan

niinku, ettd kuka sitd on ja | ulkonadbnmuutoksen myota | Mindkuva sairastuminen

milté sité néyttda kun on niin | joutui pohtimaan kuka on ja | Identiteetti pistaa

erilainen  kuin - mihin  on | milta nayttaa nyt. miettimaan

tottunut” millainen mina
olen.

"enemmén on niinku pohtinut | Alopecian ~ myota  on

tdtda omaa terveyttd ja | pohtinut omaa terveyttd ja | Minakuva

olemista  muutenkin  sen | olemista. |dentiteetti

(alopecian) myota”

TAULUKKO 1. Aineiston analysointi: Millaisia vaikutuksia alopecialla on naisen minékuvaan ja

persoonaan?
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"ne ei ehké kauheesti
kommentoinutkaan

tai sanonu mitéan niin
se oli ehkd melkeen
huonompi tilanne kuin
ihmiset

etté rupes

kyseleméén”

lhmisten
vaikeneminen tuntui
pahemmalta kuin
alopeciasta

kysyminen.

[hmisten reaktiot

“just semmonen
reaktio jos ihmiset ei
sanokkaan mitdén on

mun mielestéa pahin”

[hmisten
vaikeneminen on

pahin reaktio.

[hmisten reaktiot

lhmisten
vaikeneminen
alopecian
huomatessaan

tuntuu pahalta.

“térmésin ite sillon
alkuvaiheessa hyvin
pitkalti

vahéttelevaén linjaan’

siihen

H

Sairauden alussa
sairastunut on
tormannyt

vahattelevaan linjaan.

[hmisten reaktiot
Vahattely

”...1aékéri ei, kun se
kirjoitti mun
sairauksista, tai teki
epikriisin,  niin  oli
jéttanyt

pois alopecian..”

kokonaan

Laakari jatti

epikriisissa  olevista
sairauksista
alopecian kokonaan

pois.

[hmisten reaktiot
Vahattely

" muistan semmosen
ihotautilaékérin
lauseen ettd no
sehdn  on  vain

kosmeettinen haitta”

Ihotautilaakari on
sanonut  alopecian
olevan vain

kosmeettinen haitta.

[hmisten reaktiot
Véhattely

Alopeciaa
saatetaan vahatella

sairautena.

TAULUKKO 2. Aineiston analysointi: Miten alopecian sairastaminen vaikuttaa naisen

eldménlaatuun?
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Esitdmme tassa kappaleessa tutkimustuloksemme jaoteltuna kahden tutkimuskysymyksemme
perusteella. Tuloksissa kuvaamme alopecian vaikutuksia naisen min@kuvaan, persoonaan ja

elamanlaatuun.

6.1  Alopecian vaikutukset naisen minakuvaan

Naisilla, joita tutkimusta varten haastattelimme, alopecia ilmeni eri laajuisina muutoksina.
Tutkimustuloksissa nousi esille, etta alopecian nakyvyys ja taudin etenemisvaihe ovat yhteydessa
siihen, kuinka merkittdvana se naisen elaméassa nayttaytyy. Alopecian ollessa vahemman ulospain

nakyvassa vaiheessa, sita ei koettu niin rajoittavana.

“en sité kauheen isona ite kokenut siinéd vaiheessa, et se oli kuitenki siellé piilommassa --

enkd ma oikeastaan kokenut sita sairaudeksi viela silloin”

"pélvet alko laajenemaan - sillonhan mulle vasta kirkastu se, etta tdmé on siis joku sairaus

ja sillon oon ollu tosi pohjalla”

Haastattelussa tuli ilmi, etta etenkin murrosikaisena alopecia koettiin psyykkisesti haastavampana
verrattuna muihin ikkausiin. Lapsena sairaus ei viela niinkaan huolettanut ja vanhempana muut
asiat saattoivat tuntua merkittavammilta. Erés haastateltavista toi esille kiitollisuutensa siita, etta
on saanut elaad murrosian iiman alopeciaa. Toinen kertoi, ettd kun murrosiassa alopecian vuoksi
naisena oleminen tuntui vaikealta, oli helpompi heittaytya toiseen aaripaahan ja korostaa

poikamaisuutta.

”..lapsen huolettomuus ja kepeys, ei 0sannu Stressata asiaa - vitos-kutos luokkaa kun alkoi

olemaan murkkuik&é - rupes vahén ahistamaan - vaikeeta se mulle oli.”
Tutkittaessa alopecian yhteytta minakuvaan ja identiteettiin, haastatteluissa nousi esille, etta

alopeciaan sairastuminen laittoi pohtimaan uudelleen omaa olemustaan ja mindkuvaansa.

Alopecian koettiin muokkaavan minakuvaa ja identiteettia. Yksi haastateltavista koki, etta ilman
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alopeciaa elamassa olisi paassyt tietylla tavalla helpommalla, eika olisi samanlainen ihminen kuin
nyt. Seksuaalisuus ei haastatteluissa noussut kovin hyvin puheenaiheeksi ja vain yksi
haastateltavista totesi asioiden olevan silla saralla hyvin. Minakuvan muuttuminen tuli myos esille,
kun eras haastateltava kertoi kokevansa jopa vahattelyna lahipiirin sanoessa hanen olevan sama
ihminen kuin ennen sairautta. Toinen haastateltava kertoi, etta ilman hiuksia esiintyessa on
erilainen rooli paalla. Haastateltavat toivat myos esille, etta vaikka alopecia ei nakyisi ulospain, niin
on se paivittain heidan arjessaan lasna. Sairauden olemassaolon huomaa etenkin meikatessa ja

hiustenlaitossa.

"Té&4 tauti, sen muistaa joka aamu kun tekee nuo kulmakarvat, etté kyllé se on olemassa,

koko ajan”

"aikalailla siiné piti miettié sité, niinku ettd kuka sitd on ja miltd sitéd néyttd& kun on niin

erilainen kuin mihin on tottunut”

’méé uskon, ettd ma oon rakentanut itteni sen sairauden mukaan kuitenki sitte nyt siksi

mitd mé nytte oon”

Alopecian aiheuttamien ulkonakomuutosten koettiin olevan yhteydessa minakuvaan negatiivisesti.
Minakuvan heikentyminen tuli ilmi mm. kokemuksella, ettei yksi kohta itsessa toimi normaalisti. Yksi
haastateltavista kertoi myos, etta ilman meikkia ja peruukkia ei koe itseaan kovin kauniiksi.
Naiseudesta keskusteltaessa, haastateltava kertoo, ettd alopecian luoman erilaisuudentunteen
vuoksi oman naiseuden l6ytdminen on vaikeaa. Sairauden my6téd on huonompia kausia, jolloin
naiseus on vahan hukassa. lan karttuessa omaa naiseuttaan on myés alkanut etsia enemman.
Alopeciaa sairastavat kokivat, ettd etenkin hiusten puuttuminen vaikeuttaa naisellisuuden
korostamista ja naisen identiteetin omaksumista. Hiuksettomuuden koettiin vaikeuttavan vaikkapa
naisellisten asusteiden kayttéd. Hiuksettomuus naisella tuntui jopa epanormaalilta. Eras

haastateltavista kuvasi, kuinka kaljujen naisten nakeminen peruukinsovitustilanteessa oli jarkytys.

"edelleen tulee sellaisia huonompia kausia, etta se naiseus on vahén hukassa”

"Ja totta kai se ulkonékdasia, ettéd se aina vaikuttaa. Ja mun mielestd nimenomaan téhan

naiselliseen puoleen — sanotaan etté hiukset on naisen kruunu.”
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"élilld on hetkid, ettd oishan se mukava kun hiukset kasvais fai ois tukka niinku

normaaleilla naisilla”

Hiusten yhtakkinen irtoaminen on psyykkisesti hammentavaa ja aiheuttaa pelkoa. Yleensa sairaus
puhkeaa ilman ennakko-oireita, jolloin sairastunut ei valttamatta tieda mista on kyse. Hiusten
irtoamisvaiheessa haastateltavat kertoivat tunteneensa hammennysta, epatietoisuutta tulevasta
seka epatodellisuuden tunnetta. Ennustamaton taudinkulku aiheutti myos pettymyksia, koska
palvien ilmestymista ei voi ennalta tietaa. Tietamattomyys tulevasta aiheutti stressia ja takaisin
kasvaneiden hiusten uudelleen irtoaminen pettymyksid. Alopecian arvaamattoman taudinkulun
vuoksi haastateltavat kertoivat kokeneensa myos pelkoa taydellisesta kaljuuntumisesta. Ajatus
itsesta ilman hiuksia tuntui hirvealtd. Yksi haastateltavista kertoi kokeneensa viimeisista omista
hiuksista luopumisen vaikeana, vaikka tiedosti, ettd peruukin kayttaminen taysin kaljuna on

helpompaa.

"se oli kylld semmonen kova kolaus, ettd mé oikeesti ajanki ne kaikki pois ja ehké katon

Sité kaljua minéa sielté peilista, et se tuntu hirveélta”

"paljo heitteli tunteet, etté oikeesti mulle niinku kéykin néin, ettd mullako lahtee kaikki”

Haastateltava kertoi, ettd ajatus peruukin laittamisesta tuntui taysin vieraalta. Toinen haastateltava
kuvasi myos ensimmaisen peruukin hankkimisen aiheuttaneen kriisin. Peruukin kayttoon ottaminen
oli psyykkisesti haastavaa. Haastattelussa tuli myos ilmi, etté peruukin kayton aloittamisen jalkeen,

esiintyminen ilman sita oli haastavaa.

Haastatteluista tuli ilmi, ettd alopecian ja ulkonddn muuttumisen hyvaksyminen voi vieda kauan
aikaa ja tapahtua vasta alopecian edetessa. Eras haastateltavista koki, etta luovuttaminen sairautta
vastaan edesauttoi sen hyvaksymisessa. Toinen haastateltava kertoi, etté piti hyvaksya pakon
edessa ja lopettaa taistelu itsedan vastaan. Yksi haastateltava kertoi myos kieltdneensa sairauden
pitkaan, mutta hyvaksymiseen johti se, kun uskaltautui ensimmaista kertaa esiintymaan julkisesti
hiuksettomana. Haastatteluissa korostui myds vertaistuen merkitys ja erityisesti sen tarve.

Eriasteista alopeciaa sairastavien ihmisten kanssa kokemusten vaihtaminen oli helpottavaa.
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6.2 Alopecian vaikutukset naisen elamanlaatuun

Haastatteluissa kysyimme kuinka alopecia vaikuttaa paivittaiseen elamaan. Kavi ilmi, etta kotona
ollessa alopecia ei juurikaan muuta sita. Kotona voi olla myos vapaammin ilman korvaavia hiuksia.
Eras haastateltavista kuvasi alopecian vaikutuksia enemmankin henkisina. Julkiset tilanteet, joissa
peruukki pitaa ottaa pois, koetaan ahdistavina ja stressaavina. Tallaisia ovat mm. sauna- ja
uimahallikaynnit tai rantalomat. Yksi haastateltavista toi esille, etta tallaisissa tilanteissa herkasti

havaitsee itsessaan peittelyn tarvetta ja hakeutuu mielelldé@n kauemmas muista ihmisista.

Keskusteltaessa alopecian tuomista rajoituksista eldamaan, tulee esille, ettd omalla asenteella
sairautta kohtaan on merkittava yhteys siihen, kuinka se eldamaa rajoittaa. Yksi haastateltavista
kertoo, ettd voisi jattaa halutessaan alopecian vuoksi tekematta monta asiaa. Toinen kertoo, etta
alopecialla on vaikutuksia sosiaalisiin tilanteisiin, mutta on pyrkinyt ldytamaan keinoja selviytya
niista. Useammassa haastattelussa nousi myos esille, etta alopeciaa sairastava ei anna alopecian

rajoittaa elamaansa.

"siihen mé voin vaikuttaa, ettd alanko eléméén sellasta eldméaé, ettd — apua missé mun

tukka on”

"nykyaan pyrin siihen, ettd miné sanelen ehot eiké tdméa sairaus”

Ulkonakoon vaikuttavana sairautena alopecian kanssa korostui laittautuminen. Haastateltavat
kertoivat paivan voivan alkaa kulmakarvojen piirtamisella, rajausten tekemisella tai peruukin
paahan laittamisella. Tuulisella saalla saattaa joutua pohtimaan liikkumista tai kampausta, jotta
palvikohdat eivat nakyisi. Peruukin kadyttdminen toi myds mukanaan rajoituksia: urheillessa
peruukin kayttd oli epamiellyttavaa hikoilun vuoksi. Peruukin kanssa ei mydskaan ollut enaa niin
helppoa lahtea julkisiin paikkoihin tai yhteisiin tilaisuuksin, jossa sen olisi saattanut joutua ottamaan

pois.

Haastatteluissa tuli myds esiin, etta alopecia vaikuttaa talouteen mm. saannollisten
kampaajakayntien tai kulmakarvapigmentointien kautta. Peruukkien hintavuus nousi myds esille.
Aitohiusperuukit ovat kallita ja yksi haastateltavista kertoikin, ettd joskus peruukkia kayttaa

kauemmin kuin olisi suotavaa. Kaytannon esimerkking haastateltava kertoo, etta joutuu kahtena
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vuonna kustantamaan koko peruukin omilla rahoillaan ja kolmantena vuonna maksamaan osan
peruukista. Joka haasteltava kertoi alopecian vaikuttavan talouteen jollain lailla.
"kylla sen pystyy sanomaan, ettad se on merkittavé (vaikutus talouteen), ei haluais tinkiéa

eiké ajatella ettd maé joudun ottaan tén tukan koska se on halvin”

Alopecian koettiin vaikuttavan uuden parisuhteen luomiseen negatiivisesti. Eras haastateltavamme
kertoi, ettd treffikumppani oli perunut tapaamisen kuultuaan hiuksettomuudesta ja peruukin
kaytosta. Jo olemassa olevaan parisuhteeseen alopecian ei koettu kuitenkaan vaikuttavan, koska
kumppani oli pitkaaikainen ja osapuolet tunsivat toisensa hyvin. Ajatus siita, etta joutuisi luomaan
uuden parisuhteen ja paljastamaan sairauden tuomat muutokset ulkonadssa, tuntui isolta ja

vaikealta asialta.

"treffejé peruttu sen takia, ettd oon ennen treffejé kertonu, ettd mulla on sitte peruukki pdéssé etté

mulla ei sitte tuo oma tukka kasva”

Ulkopuolisten ihmisten suhtautuminen alopeciaan ilmeni monella eri tapaa. Toiset kysyivat suoraan
asiasta, toiset vain tuijottivat. Yleensa ihmiset huomasivat muutokset ulkonadssa ja saattoivat
esimerkiksi luulla, ettda peruukin kayttd johtui syovasta. Myos ulkopuolisten ihmisten ika oli
yhteydessa siihen, kuinka sairauteen reagoitiin. Aikuiset ihmiset usein vaikenivat eivatka
uskaltaneet kysya alopeciasta kun taas lapset, nuoret ja vanhukset herkemmin kysyvat asiasta
suoraan. Suoraan sairaudesta kysyminen koettiin helpottavana, kun taas tuijottaminen ja
vaikeneminen olivat ahdistavaa. |hmisten kiinnostus alopeciaa kohtaan koettiin kuitenkin
positiivisena asiana. Haastattelussa tuli myos ilmi, etta inmiset olivat saattaneet vahatella alopeciaa
sairautena, esimerkiksi laakarissa sairauden diagnoosi oli jatetty laittamatta kokonaan papereihin.
Joskus alopeciaa sairastavalle oli huudettu jopa loukkaavia kommentteja, jotka pystyi helposti

yhdistamaan sairauteen.

Useammassa haastattelussa tuli esille, ettd alopeciasta kerrotaan avoimesti kysyvalle. Perhe,
ystavat ja lahipiiri ovat sellaisia, jotka ovat useimmiten tietoisia sairaudesta. Alopecian laajuus
saattaa my0s vaikuttaa sairaudesta kertomiseen ja etenkin sen laajeneminen nakyvammaksi oli
yhden haastateltavan kohdalla ollut piste, jolloin hén oli kertonut asiasta tyokavereille. Yhdessa
haastattelussa alopeciaa sairastava sanoi kertovansa asiasta uusille ihmisille, jotta he eivat
ihmettelisi. Sairaudesta kertominen uudelleen ja uudelleen tuntui kuitenkin raskaalta. Toinen
haastateltava toi ilmi kokemuksensa, etta alopecia oli tabu ja siita ei puhuttu kenenkaan kanssa.
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"mutta se oli sellanen tabu etta ei siitd puhuttu.. Iso moykky, etté ei siitd puhuttu kenenkéén
kans.”
Vertaistuesta keskusteltaessa kavi haastatteluista selvasti iimi, etta silléa on alopeciaa sairastavalle
suuri merkitys. Etenkin sairastumisen alussa, kun ei valttamatta tieda mista on kyse, tuki on
tarkeaa. Esille nousi myos, etta alopecian kanssa on saanut huonosti apua ja yksi haastateltavista

kertookin kokeneensa, etta pitkaan alopecian kanssa joutui olemaan aivan yksin.

Alopecian myota oli elaméaan tullut kuitenkin myds positiivisia asioita. Uusiin ihmisiin tutustuminen
ja vertaistuen piiriin hakeutuminen koettiin positiivisena asiana. Alopecia yhdistaa ihmisia eri
ikaryhmistad ja ammateista. Alopecian mydta ymparille oli kertynyt ihmisia, jotka arvostavat
muutakin kuin ulkon@kéa ja erés haastateltava kertoi huomanneensa pinnallisten ihmisten jaéneen
pois eldamastaan. Yksi haastateltavista kertoi huomanneensa ftiettyjen positiivisten
luonteenpiirteiden vahvistuneen itsessaan, kuten rohkeuden, vahvuuden ja taistelutahdon.
Alopecian koettiin myos muuttaneen henkilokohtaista arvomaailmaa. Yksi haastateltava kertoi, etta
alopecia on opettanut arvostamaan asioita eri tavalla. Elamaan iimaantuneet positiiviset muutokset

saattoivat taas tiputtaa alopecian pohjalle.

"ehkéd semmonen muitten asioitten arvostaminen, ei se oikeesti se ulkondké ookkaan se

térkein asia vaikka se naisen eléméssd merkkaakin paljon”
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7 JOHTOPAATOKSET

Tutkimustuloksissa kavi ilmi, etta alopecian nakyvyys on yhteydessa siihen, kuinka merkittavana
se naisen elamassa nayttaytyy. Alopeciaan sairastuminen laittaa pohtimaan minakuvaa uudelleen
ja naiset kokevat sairastumisen myds muuttavan sita. Etenkin alopecian aiheuttamien
ulkonakdmuutosten naiset kokivat vaikuttavan minakuvaan negatiivisesti. Alopecian luoman
erilaisuuden tunteen vuoksi naiseuden [dytaminen koettiin myos ajoittain vaikeaksi. Naiset kokivat
hiusten puuttumisen vaikeuttavan naisellisuuden korostamista. Hiusten yhtakkinen irtoaminen
aiheutti pelkoa ja hdmmennysta, sekd ennustamaton taudinkulku epatietoisuutta tulevasta.
Haastateltavat kokivat, etta sairauden hyvaksyminen vie kauan aikaa. Naiset kokivat vertaistuen

tarkeaksi. Alopecian koettiin myds tuoneen elamaan positiivisia asioita, asenteita ja ihmisia.

Naiset eivat kokeneet alopecian vaikuttavan juurikaan paivittaiseen elamaan kotona. Julkiset
tilanteet koettiin kuitenkin ahdistavina, etenkin jos peruukki piti ottaa pois. Naiset kokivat myos, etta
omalla asenteella voi vaikuttaa siihen, kuinka alopecia rajoittaa elamaa. Peruukin kaytto koettiin
haastavana sen vaikuttaessa urheiluun ja sosiaalisiin tilanteisiin. Peruukin hankinnan koettiin
vaikuttavan myos talouteen. Alopecian koettiin vaikeuttavan uuden parisuhteen luomista, mutta
pitkaaikaiseen parisuhteeseen naiset eivat kokeneet sen vaikuttavan. Ulkopuolisten ihmisten
kerrottiin huomaavan muutokset ulkonadssa ja suhtautuminen oli vaihtelevaa. Suhtautumiseen
katsottiin vaikuttavan mm. ihmisten ién. Alopecian laajuuden koettiin vaikuttavan siita kertomiseen.

Naiset toivat esille, etta alopeciaa vahéatellaan sairautena, jopa terveydenhuollon osalta.

McKillop (2010) toteaa tutkimuksessaan, etta alopecia areata madaltaa itsetuntoa ja huonontaa
kehonkuvaa. Han toteaa my0s, ettd sairauden ennustamaton taudinkulku aiheuttaa ahdistusta ja
vaikeuttaa sairauden hyvaksymista. Tutkimuksessamme tuli iimi samankaltaisia asioita: alopecia
vaikuttaa minakuvaan negatiivisesti ja ennustamaton taudinkulku aiheutti pettymyksia, silla
koskaan ei voinut tietaa tulisivatko palvet takaisin. Arvaamaton taudinkulku aiheutti myds pelkoa
kokonaan kaljuuntumisesta. McKillopin (2010) tutkimuksessa todetaan myds, ettd sairauden
hyvaksyminen voi vaikeutua sairauden luonteen vuoksi. Useammassa haastattelussa tulikin ilmi,
etta hyvaksyminen oli tapahtunut vasta ajan kanssa tai sairauden edetessa, kun taistelun sita

vastaan oli luovuttanut.
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Alopecian yhteys nimenomaan naiseuteen oli merkittava. Naiseuden loytamisen koettiin olevan
haastavaa alopecian luoman erilaisuuden tunteen vuoksi. Sairauden vaiheesta riippuen naiseus
saattoi olla hukassa. Hiusten puuttumisen koettiin erityisesti vaikeuttavan naisellisuuden
korostamista ja naisen identiteetin omaksumista. Hiuksettomuus naisella tuntui jopa
epanormaalilta. Rifelj (2010) kirjoittaakin naisten hiusten historiaa koskevassa teoksessaan, kuinka
hiusten on kaikkina aikoina ajateltu olevan ihmiskehon arvokkain koristus ja edustavan erityisesti
naissukupuolta. Han kertoo myos, ettéd useimmiten naisten hiukset eroavat miesten hiuksista ja

niilla on tarkea rooli naisen seksuaalisuuden muodostamisessa.

Sipponen (2012) kirjoittaa ihotautiliiton julkaisussa, etta alopeciaan sairastunut kohtaa erilasia
asenteita ja ennakkoluuloja. Han toteaa myods, ettd ihmisilld on alopeciasta vahan tietoa.
Tutkimuksemme totesimme, ettd ihmisten suhtautuminen alopeciaan ilmeni eri tavoin.
Suhtautumiseen saattoivat vaikuttaa iké ja ennakkoluulot. Peruukin kayton saatettiin olettaa
johtuvan sydvasta. Haastateltavat toivat esille, ettd ihmisten vaikeneminen tuntui pahimmalta, kun

taas sairaudesta suoraan kysyminen koettiin helpottavana.

Haastatteluissa tuli ilmi, ettd alopecia voi aiheuttaa sosiaalisten tilanteiden valttamista. Naiset
kuvasivat myos, ettd alopecian vaikutuksen merkittavyyteen vaikuttivat tietyt tekijat, kuten
sairastuneen ika, parisuhdetilanne tai alopecian nakyvyys. Amouri (2013) toi tutkimuksessaan

esille samanlaisia tuloksia.

Elamanlaatua kartoitaessamme otimme huomioon myos sairauden yhteyden talouteen.
Haastatteluista kavi selvasti ilmi, etta yhteys talouteen oli merkittava. Peruukit olivat huomattavan
kalliita ja alopecian vuoksi kampaajalla saattoi joutua kdymaan tihedmpaan. Maksusitoumusasiat
vaihtelivat kunnittain eikd maksusitoumuksen saaminen ollut aina itsestdan selvaa.

Kestopigmentoinnit ovat my6s kalliita ja niihin ei valttamatta saanut maksusitoumusta olenkaan.
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8 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Opinnaytetydssamme ja tutkimuksessamme on tarkeaa ottaa eettisyys huomioon, silla sairaus,
olipa se mika tahansa, koskettaa ihmisen minuutta erityisen syvalta ja on monille hyvin yksityinen
asia. Alopecialla ihosairautena voi olla myos merkittavia vaikutuksia psyykkisesti, silla iho on kehon
nakyva ja kasin kosketeltava osa (Aghaei 2014, 1). Yhteiseksi lahtokohdaksi eettisesti kestavalle
tutkimustavalle voidaan ajatella ihmisarvon kunnioittaminen. Tama voidaan saavuttaa turvaamalla
haastateltavien itsemaaradmisoikeus, vahingoittumattomuus seka yksityisyys. Tutkittavia
koskevien tietojen luottamuksellisuuden turvaamisen periaate sisaltyy myds aina naihin normeihin.
Tutkimuksessamme kulkevat mukana my0s tieteen sisdisen etiikan periaatteet, kuten kehotukset
noudattaa tieteellisia menettelytapoja avoimesti ja rehellisesti. Tutkimuksen kulku onkin kuvattu

vaihe vaiheelta tuotoksessamme (Kuula 2006, 59-60.)

Ihmisarvon kunnioittamisen periaate nakyi tydssamme seuraavilla tavoilla: haastattelimme vain
sellaisia henkildita, jotka olivat siihen itse halukkaita. Heilla oli oikeus keskeyttaa haastattelu ja
kieltaéd aineistonsa kayttd missa vaiheessa tahansa. Haastateltaville kerrottiin perustietoa
tutkimuksesta ja tutkimuksen tekijoista. Haastateltaville kerrottin myds, etta tutkimukseen
osallistuminen ei edellyta aktiivista osallistumista kertaluontoisen haastattelun lisaksi. Tarvittaessa,
haastattelijoihin oli mahdollisuus ottaa uudelleen yhteytta. Aineisto keréattin nauhoittamalla
haastattelut ja haastattelunauhat kirjoitettiin auki haastattelun jalkeen. Nauhoitteet tuhottiin, kun ne
oli kirjoitettu auki. Haastattelijoiden nimi, tai mikaan, minka avulla haastateltava voitaisiin tunnistaa,
ei tullut ilmi missdan vaiheessa tutkimustamme. Noudatimme salassapito- seka
vaitiolovelvollisuutta. Haastattelujen analysointivaineessa koottua aineistoa sailytimme omalla

tietokoneella salasanan takana.

Tutkimuksemme luotettavuutta pyrimme arvioimaan erilaisten luotettavuuskriteerien pohjalta.
Ensimmainen kriteeri on uskottavuus. Uskottavuutta voidaan arvioida tarkastelemalla
tutkimustuloksia aiheesta jo olemassa olevien tutkimusten pohjalta seka olemalla tekemisissa
tutkimusilmion ~ kanssa.  Johtopaatoksissa pyrimme vertaamaan saamiamme tuloksia
tietoperustassa esitettyyn olemassa olevaan tutkimustietoon. Toinen kriteeri, vahvistettavuus,
nayttaytyy tutkimuksessamme siten, etta lopullisiin tutkimustuloksiin on paadytty kahden tutkijan
toimesta. Refleksiivisyys, eli oman mielipiteen vaikuttaminen tutkimustuloksiin on pyritty
minimoimaan tarkalla kahden tutkijan tekemalla analyysilla. Tutkijoiden aiempi tietdmys
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alopeciasta oli myds vahaista ja tutkimusta lahdettiin toteuttamaan avoimin mielin. (Juvakka ym.
2007, 125-129.)

Tutkimuksemme luotettavuutta lisasimme suunnittelemalla haastattelujen aihealueet ennalta ja
taten varmistimme, ettd kaymme jokaisen haastateltavan kanssa lapi tutkimuskysymysten kannalta
olennaisimmat asiat. Teemahaastattelurungon suunnittelussa oli mukana tyon ohjaaja ja se
rakennettiin vastaamaan tutkimuskysymyksiimme. Tietoperustaan valitsimme vain luotettavia
tutkimuksia ja kirjallisuutta, niin suomenkielista kuin englanninkielista. Tutkimusten ik& pyrittiin
pitimaan alle kymmenessa vuodessa. Tutkimuksia ja kirjallisuutta etsiessamme kéaytimme
luotettavia tietokantoja, kuten PubMed, CINAHL ja Academic Search Elite. Tutkimuksemme

luotettavuutta lisasi myos se, etta aiempien tutkimusten tulokset tukivat saamiamme tuloksia.

Tutkimuksen luotettavuutta heikentavaksi tekijaksi voidaan ajatella aiemman tutkimustiedon
vahainen olemassaolo alopecian yhteydesta naisen mindkuvaan ja eldamanlaatuun. Tietoperustaan
valittuja tutkimuksia ei pystytty rajamaan niin tarkasti kuin tutkijana olisimme halunneet. Kaikki
tutkimukset eivat kasitelleet pelkastaan naisia ja joukkoon otettiin my6s muustakin kuin alopeciasta

johtuvaa hiustenlahtoa kasittelevia tutkimuksia.

31



9 POHDINTA

Oli aarimmaisen positiivista huomata, kuinka samansuuntaisia saamamme tutkimustulokset olivat
jo olemassa olevien tutkimusten kanssa. Tietoperustan kokoaminen jatkui aivan tyon loppuun
saakka ja tuloksiamme tukevia tutkimuksia I0ytyi useampia. Olimme hyvin tyytyvaisia, etta
tydssdmme tuli myds esiin uusia nakokulmia alopecian vaikutuksista naisen elamaan, kuten
taloudellinen nakdkulma. Aiheen mielenkiintoisuuden vuoksi sen rajaaminen oli myos haastavaa.
Elamanlaatu kasitteena on hyvin laaja ja sen alle voidaan sisallyttdd nakokulmasta riippuen
runsaasti eri aiheita. Teemahaastattelurunkoon sisallytimme niistd ne, mitkd koimme aiheen
kannalta olennaisiksi ja mielenkiintoisiksi. Tydmme nimessa "minakuva” sanan tilalla oli alkuun
"identiteetti”, jonka paadyimme kuitenkin muuttamaan. Identiteetti kasite sulautui osaksi
minakuvaa, jota tutkimustuloksissa paljon kasitelldaan ja se tuntui kuvaavammalta kasitteelta

tybhomme.

Seksuaalisuus kuuluu olennaisena osana naisen minakuvaan, kuitenkin haastatteluissamme sen
kasitteleminen jai vahaiseksi. Aiheeseen johdattelu ja kasitteen pohjustaminen seka sen laajan
merkityksen avaaminen olisi pitanyt toteuttaa meidan toimesta paremmin. Opinndytetydmme
tietoperustan kirjoittaminen oli my0ds odotettua haastavampaa, silla tutkimuksia alopecian
vaikutuksesta naisen minakuvaan ja elamanlaatuun ei ollut paljoa saatavilla. Tyon valmistumisen
aikataulu venyi ja tietoperustan tydstaminen jatkui aivan viimeisille metreille saakka. Oli kuitenkin
positivista huomata, ettd muutamia uusia alopeciaan liittyvia tutkimuksia oli julkaistu

opinnaytetydmme tydstamisen aikana ja ne olivat valtavan mielenkiintoisia tulostemme kannalta.

Vaikka tutkimuksessamme ei suoranaisesti perehdytty terveydenhuollon suhtautumiseen ja
tietdmykseen alopeciasta, nousi aihe haastatteluissa esille. Terveydenhuollon puolelta saa hyvin
vaihtelevaa tukea ja ohjausta alopecian kanssa ja jopa vahattelya saattaa kohdata. Tassa olisi
kehittdmisen tarvetta. Jatkotutkimusaiheita ajatellen, mielenkiintoista olisi saada lisaa tietoa
alopecia areataan sairastuneen tukemisesta ja ohjauksesta seka sairastuneen kokemuksista
naista asioista. Vertaistuen tarkeys tuli esille haastatteluissa ja sen merkityksesta saisi

mielenkiintoisen jatkotutkimusaiheen.
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HAASTATTELURUNKO LITE 1

1. Alopecia ja identiteetti

Vaikutus minakuvaan, muutos minakuvassa
Vaikutus persoonaan
Ulkonakd (haasteet), fyysiset muutokset

Sairauden hyvaksyminen (ensireaktio, oletko hyvaksynyt asian)

2. Alopecia ja elamanlaatu

Hyvinvointi (vaikutus paivittaiseen elaméaan)
ltsensa toteuttaminen

Talous

Ihmissuhteet

Vieraiden ihmisten suhtautuminen

Uudet mahdollisuudet ja positiiviset vaikutukset

3. Alopeciaja apu

Oletko saanu apua/tukea?
Oletko saanut hoitoa

Terveydenhuollossa asiointi
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SUOSTUMUSLOMAKE LITE 2

SUOSTUMUS HAASTATTELUN AANITTAMISEEN JA SIITA SAADUN AINEISTON
KAYTTAMISEEN OPINNAYTETYOSSA "ALOPECIAN VAIKUTUS NAISEN IDENTITEETTIIN JA
ELAMANLAATUUN”

Opiskelemme Oulun ammattikorkeakoulussa katiloksi. Teemme opinnaytety6ta alopecian
vaikutuksesta naisen identiteettiin ja elamanlaatuun. Opinnaytetydbhomme kuuluu henkiloiden
haastatteleminen. Toivomme sinulta lupaa haastattelun aanittamiseen. Haastattelun aanittaminen
(ei videointia) antaa meille paremmat mahdollisuudet keskittya haastattelemiseen, siten se
helpottaa saatujen tietojen kirjaamista haastattelun jalkeen. Opinnaytetydssamme haastateltava
sailyy anonyymind, haastateltava ei esiinny omalla nimellaan. Kirjaamisen jalkeen nauhoitettu
aanite havitetaan. Teilld on myds oikeus missa tahansa opinndytetydmme vaiheessa kieltaa

haastatteluaineistonne kaytto.

Suostun haastattelun aanittdmiseen ja aineiston kayttdmiseen opinnaytetydssanne.

Aika ja paikka
Haastattelijan allekirjoitus Haastateltavan allekirjoitus
Nimen selvennys Nimen selvennys

Haastattelijan allekirjoitus

Nimen selvennys

Jos teillda on kysyttavaa, voitte ottaa yhteytta sahkopostitse
e @students.oamk.fi

ek @students.oamk fi
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