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1

JOHDANTO

Tulehduksellisista suolistosairauksista kaytetaan useimmiten lyhennetta
IBD, joka tulee englanninkielisistda sanoista Inflammatory Bowel Disease.
Tulehduksellinen suolistosairaus tarkoittaa, etta sairautta sairastavalla on
suolistossaan ylla jatkuva tulehdustila. Sairaudet ovat pitkaaikaisia eli kroo-
nisia eika niiden syyta tai syntymekanismia viela tarkkaan tiedeta. Sairauk-
sia tavataan eniten Pohjois-Euroopassa ja Kanadassa. Suomessa uusia ta-
pauksia todetaan vuosittain yli 2 000. Vuonna 2014 sairastuneita oli yli 42
000. (Sipponen & Farkkila 2013, 472-474; Crohn ja Colitis ry n.d.a; Kelan
tilastollinen vuosikirja 2014, 189.)

Opinndytetyon aiheena on vertaistuen merkitys IBD:hen sairastuneen ela-
manlaadussa. Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisella eli laadullisella tutki-
musmenetelmallad. Opinndytetydn tutkimus tehtiin Crohn ja Colitis ry:n
Kanta-Hameen aluetoimintaan osallistuneille jasenille. Crohn ja Colitis ry
on tulehduksellisia suolistosairauksia sairastavien potilaiden etujarjesto.
Tutkimusaineisto kerattiin verkkokyselyna toteutetulla Webropol-kysely-
tutkimuksella. Opinndytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa aluetoiminnan
antamasta vertaistuesta sairastuneen elamanlaatuun. Vertaistuen merki-
tystd ja sairastuneen elamanlaatua on tutkittu aiemmin tulehduksellisiin
suolistosairauksiin sairastuneiden keskuudessa, mutta paikalliseen alue-
toimintaan keskitettya tutkimusta ei ole aiemmin tehty.

Kroonisen sairauden diagnoosin saaminen voi olla vaikeaa hyvaksya. Sai-
rauden hyvaksyminen ja sen kanssa eldmaan oppiminen on omanlaisensa
prosessi. Ihmisen sairastuessa vertaistuella on merkitysta, silla se auttaa
ihmista sopeutumaan tilanteeseensa. Crohn ja Colitis ry:n (n.d.b) antaman
vertaistukitoiminnan tavoitteena on tukea sairastuneiden seka heidan Ia-
heistensa hyvinvointia ja elamanlaatua. Hoitajilla on tarkea rooli sairastu-
neen toivon sdilyttdmisessa. Sairauden hyvan oirehoidon lisaksi sairastu-
nut tarvitsee tukea, hoidon jatkuvuutta ja hoitohenkilokunnan hyvia vuo-
rovaikutustaitoja. Nailla keinoilla pystytaan torjumaan sairastuneen epa-
toivoa vaikeissakin tilanteissa ja auttaa toivon viridmista uudelleen. (Hie-
tanen 2013, 90.)

Opinnaytetyon tutkimus on ajankohtainen, silld sairaus vaikuttaa potilaan
hyvinvointiin merkittavasti ja sitd kautta myos potilaan eldmanlaatuun ko-
konaisvaltaisesti. Tulevina sairaanhoitajina tulemme kohtaamaan tulevai-
suudessa yha enemman IBD-potilaita sairauden yleistymisen vuoksi, tyos-
kentelemme sitten missa tyoymparistoissa tahansa. Aiheen valintaan vai-
kutti kiinnostus tietda, miten pitkdaikainen sairaus vaikuttaa sairastuneen
psyykkiseen hyvinvointiin ja miten sairastunut kokee itse sairauden vaikut-
tavan hdnen eldamanlaatuunsa. Koemme, ettd opinndytetyo on avuksi IBD-
potilaiden kanssa tyoskenteleville, koska se antaa tietoa sairauksista ja ver-
taistuen merkityksesta potilaan elamaan.



2 TERVEYS JA SAIRAUS

Terveys tarkoittaa ihmisen hyvinvoinnin tilaa, johon kuuluu vahvasti hanen
oma kokemuksensa sen hetkisesta terveydestdan tai sairaudestaan. Ter-
veydesta puhuttaessa huomataan, ettei ole olemassa absoluuttista eli eh-
dotonta terveytta. Se mitad katsotaan terveydeksi tai sairaudeksi, riippuu
hyvin paljolti kulttuurisista arvoista, ihmisen yksil6llisista ominaisuuksista
ja yhteiskunnan resursseista. Terveyttd saatetaan pitaa jonkinlaisena itses-
taanselvyytend, jonka arvo huomataan vasta sairastuttaessa. Terveyteen
liitetdan kasitteet toimintakyky ja hyvan olon tunne. Toimintakyky on ih-
misen kokemaa riippumattomuuden ja vapauden tunnetta. Kun ihminen
kykenee huolehtimaan itsestaan ja laheisistdaan, han kykenee hallitsemaan
voimavarojaan ja kokee elamansa mielekkdana. Hoitotyon nakdkulmasta
terveytta pidetdaan ihmisen voimavarana. (Rautava-Nurmi, Westergard,
Henttonen, Ojala & Vuorinen 2014, 15.)

Sairaus ei ole mydskaan yksiselitteinen maaritelma, ja se kuvataankin usein
normaalista poikkeavaksi, tunnistettavaksi hairioksi. Taudilla tarkoitetaan
ihmisen elimist0ssa olevaa patofysiologista ja fysikaalista muutosta, joka
ilmenee hairiona ihmisen elimistdssa. Hairio voi olla esimerkiksi rappeutu-
minen, tartunta tai autoimmuunireaktio. Kun tauti tunnetaan, myds sen
kehitys ja seuraukset tiedetdan paremmin. Sairaus voidaan taas maarittaa
taudista, sairauteen liittyvista kokemuksista, taudin kantamisesta ja kysei-
sen taudin madritelmasta. Sairauden ja vamman maaritelmat poikkeavat
toisistaan. Joissakin tilanteissa sairaus voi aiheuttaa vamman esimerkiksi
niin, etta pitkdaikainen sairaus vaurioittaa jotakin ihmisen elintd. Vammai-
suus maaritellaan kuitenkin aina toimintakyvyn rajoitusten kautta. (Huttu-
nen 2015; Isoaho 2011, 4-6.)

Terveys, sairaudet ja taudit ovat tarkeita yhteiskuntapoliittisia kysymyksia
ja usein niiden yhteydessa puhutaankin kansanterveydesta. Talla tarkoite-
taan koko vdeston terveyden edistamistd, jolla on suuri merkitys hyvin-
vointivaltion nakokulmasta. Kansantaudit ovat usein monitekijaisia sai-
rauksia jotka aiheuttavat kansantaloudellisesti suuriakin kustannuksia.
Tarkkaa maaritelmaa kansantaudeille ei ole, mutta niilld tarkoitetaan sai-
rauksia, joilla on suuri merkitys kansanterveydelle, ja jotka vaikuttavat ih-
misten tyokykyyn seka ovat yleisimpia kuoleman aiheuttajia. Kansantau-
tien hoito vaatii terveydenhuollon palveluita. (Reivinen 2012, 10; THL
2015a.)

2.1 Krooninen sairaus eli pitkaaikaissairaus

Pitkaaikaissairaus aiheuttaa usein pysyvia muutoksia, joihin ihmisen tulee
sopeutua. Sairauksien vakavuustasot voivat vaihdella lievasta aina elamaa
uhkaavaksi. Pitkdaikaissairauksiin voidaan lukea monenlaisia sairauksia
syovista erilaisiin autoimmuunisairauksiin. Pitkdakestoinen sairastaminen
koskettaa laajasti ihmisen eri elaméanalueita, eika niihin l0ydy valttamatta



suoria ja yksinkertaisia ratkaisuja. Pitkdaikaissairauteen sopeutuminen ja
siitd selviytyminen on jokaisen ihmisen yksil6llinen prosessi, ja tdma pro-
sessi saattaa olla hyvinkin pitkd. Sopeutuminen saattaa vieda vuosia ja
siind voi tapahtua taantumista ja etenemista nopeallakin tahdilla. Pitkaai-
kaissairaan elamassa huonot ja hyvat paivat vaihtelevat. Sairastuneen ih-
misen identiteetti ja itsearvostus voivat olla uhattuina elamantilanteen
muuttuessa, ja sairastuneen laheisen voi olla vaikea suhtautua sairauteen
tai sen tuomiin muutoksiin. Pahimmillaan pitkdaikaissairaus etdaannyttaa
laheisia sairastuneesta. Sairaalasta ja hoitohenkilékunnasta saattaa tulla
lilan suuri osa sairastuneen elamaa, mika omalta osaltaan vieraannuttaa
ihmista entistd enemmaéan normaalista elamasta. (Isoaho 2011, 7.)

Pitkaaikaissairaus tuo tullessaan epavarmuustekijoita: elama ei ole valtta-
matta enada tuttua vaan siita tulee epavarmaa ja ennustamatonta. Sairau-
den mielikuva voi olla uhkaava ja pelottava, ja varsinkin sairauden alkuvai-
heessa erilaiset pelot voivat hallinta sairastuneen mielta. Sairastamispro-
sessi voidaan jakaa kolmeen epavarmuuden ryhmaan:

e Ensimmadinen epdvarmuuden muoto syntyy, kun ihminen kokee
ruumiissaan jotakin epatavallista.

e Toinen muoto on niin sanottu lddketieteellinen epavarmuus, jolloin
vield kukaan hoitavista tahoista ei tiedd, mista sairaudesta on kyse.
Tama epavarmuus loppuu, kun diagnoosi varmistuu.

e Kolmas epavarmuuden muoto tulee, kun diagnoosin jalkeen ihmi-
nen miettii sairauden vaikutusta eldamaansa ja elinikdansa, seka
muiden ihmisten suhtautumista hdaneen. Jos pitkaaikaissairaus to-
detaan nuorella iadll3, se herattaa sairastuneessa luonnollisestikin
paljon epdavarmuutta tulevaisuudestaan. (Isoaho 2011, 8.)

2.2 Sairastumisen kriisin eri vaiheet

Ihmisen selviytymistda ennalta odottamattomissa eldamaéntilanteissa voi-
daan kuvata kriisiteorialla. Kun ihminen sairastuu pitkdaikaissairauteen,
han kay lapi selviytymisprosessin, joka on verrattavissa suruprosessiin. Krii-
siprosessi voidaan jaotella neljdan vaiheeseen:

1. Shokkivaihe ilmenee esimerkiksi silloin kuin ihminen saa kuulla sai-
rastavansa pitkaaikaissairautta. Usein ihminen tdssa vaiheessa tor-
juu saamansa tiedon, eikda muista tilanteesta jalkikateen mitaan.

2. Reaktiovaiheessa ihminen ymmartaa, mita hanelle on kerrottu, ja
han kohtaa tapahtuneen. Tassa vaiheessa ihminen tuntee esimer-
kiksi surua, itsesdalia, pelkoa ja hdpeda. Reaktiovaihe saattaa kes-
taa jopa kuukausia, ja sen aikana ihminen kay lapi kriisin aiheutta-
mia tunteitaan.

3. Korjaamisvaiheessa ihminen alkaa sopeutua sairauteensa ja sen oi-
reisiin. Han kykenee suuntaamaan ajatuksiaan tulevaisuuteen.

4. Uudelleen suuntautumisen vaiheessa ihminen on sopeutunut uu-
teen elamantilanteeseensa ja kaynyt kriisin [api. Han on hyvaksynyt
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sairautensa ja hanelld on luottavainen ja positiivinen asenne tule-
vaisuuteensa.
Kriisista selviytyminen on aina yksil6llista, eivatka vaiheet etene todellisuu-
dessa ndin selkeind, toisiaan seuraavina jaksoina. Kriisiprosessin vaiheet
ovat suuntaa-antavia ja ne voivat ilmeta myos yhtaaikaisesti. (Isoaho 2011,
12-13.)

2.3 Sairauteen sopeutuminen

Elamanhallinnalla eli toisin sanoen selviytymiselld, mukautumisella ja so-
peutumisella tarkoitetaan ihmisen kykyja ja selviytymiskeinoja kasitella si-
saisia ristiriitojaan ja ulkoisten hairidtekijoiden, psyykkisten seka somaat-
tisten sairauksien aiheuttamia rajoituksia ja paineita. Elamanhallinta hei-
jastaa ihmisen puolustusmekanismien toimivuutta; esimerkiksi haavoittu-
nut itsetunto heikentda ihmisen kykya hallita elamaansa. (Raitasalo, Salmi-
nen, Saarijarvi & Toikka 2004, 2795.)

Sopeutuminen eli adaptaatio on jatkuvaa ja aktiivista sopeutumista, jonka
tarkoituksena on saavuttaa asianmukainen normaali elama. Sopeuduttu-
aan sairauteensa ihminen voi jatkaa elamaansa sairauden ehdoin. Jos so-
peutuminen ei onnistu, voi ihminen esimerkiksi syrjaytya. Sopeutuminen
riippuu seka yksilosta etta hanen ymparistostaan. Sopeutuminen on myds
psykososiaalista toimintaa, jossa vuorovaikutustilanteet, sosiaaliset koke-
mukset, oppimiset ja havainnot vaikuttavat tilanteen kehitykseen. Sopeu-
tumisella pyritdaan yllapitdmaan sairastuneen sosiaalisia selviytymiskeinoja
ja toimintakykya. Sopeutumisen kannalta on tarkeaa, etta yksilo suhtautuu
elamanmuutokseen haasteena, ei uhkana. Sairastuneen elamanlaatua voi-
daan parantaa keskittymalla nykyhetkeen ja siind hetkessa toimiviin ela-
man alueisiin. Pitkaaikaissairaat joutuvat kohtaamaan erilaisia sopeutu-
misvaatimuksia — niin fysiologisia kuin psyykkisidkin. Tallaisia ovat esimer-
kiksi kivun sietdminen, alentunut tyokyky ja muuttunut kehonkuva. Naiden
roolimuutosten hyvaksyminen ja ihmissuhteiden sailyttdminen kuuluvat
sopeutumiseen. (Isoaho 2011, 9-10.)

Sairauteen sopeutumista voidaan kuvata myos selviytymisell, jossa ihmi-
selld on kyky kohdata erilaisten tilanteiden vaatimuksia. Selviytyminen voi-
daan kasittdaa myos ihmisen stressin sietokyvyn kautta. Selviytyminen vaih-
telee sairauden eri vaiheissa, ja selviytymisstrategiat voivat olla ongelma-
suuntautuneita tai tunnekeskeisia tukien toisiaan. Tiedostamattoman ja
tiedostetun selviytymiskadyttaytymisen valinen raja on hailyva, vaikkakin
tutkitusti selviytyminen on tiedostettua toimintaa. (Isoaho 2011, 10, 12.)

Voimavarat ovat ihmisen tai yhteisén ominaisuuksia, joiden avulla voidaan
tietoisesti ohjata eldmaa. Voimavarat voivat olla monen tasoisia, esimer-
kiksi materiaalisia ja fyysisia seka my0s arvoja ja asenteita. Voimavarat voi-
vat perustua tunteisiin tai olla alyllisia. Ihmisen sisdiset voimavarat vaikut-
tavat hanen kokemuksiinsa esimerkiksi terveyteensa liittyvissa muutok-



sissa. lhmisen terveyden heikentyessa vahenevat myds hdanen voimava-
ransa. lhminen altistuu koko eldamansa ajan erilaisille hanta kuormittaville
tekijoille, jotka voivat olla niin fyysisia kuin psyykkisidkin, ja joihin han kayt-
tda voimavarojaan. Monet biologiset ja fysiologiset ongelmat, kuten kipu
ja pahoinvointi, vahentdavat myods ihmisen voimavaroja. Tarkeda onkin pyr-
kid ongelmien poistamiseen tai lievittdmiseen, jotta ihminen saa lisda voi-
mavaroja kayttoonsa. (Rautava-Nurmi ym. 2014, 15.)

3 ELAMANLAATU

Elamanlaadulle ei ole viela olemassa yhta ja ainoaa patevaa ja hyvaksyttya
maaritelmaa. Keskeista kuitenkin kaikissa maaritelmissa on ihmisen inhi-
millisen kokemuksen kunnioittaminen. Maailman terveysjarjestén WHO:n
mukaan puhuttaessa eldmanlaadusta tarkoitetaan henkilon kasitysta
omasta elamantilanteestaan suhteessa hanen omiin paamaariinsa, odo-
tuksiinsa seka tavoitteisiinsa, oman kulttuurinsa ja arvomaailmansa viite-
kehyksessa. Elamanlaatuunsa tyytyvdinen ihminen on siis toisin sanoen
tyytyvdinen elamaansa. Tutkimusten valossa tdhan usein liittyy ihmisen
tyytyvaisyys tulojensa riittavyyteen, hyviin asuinoloihinsa, hyvaksi koet-
tuun terveyteen ja ndin ollen vahaiseen sairastavuuteen, perheongelmien
vahaisyyteen ja optimistiseen elamanasenteeseen. Lisdksi tyytyvdisyyteen
vaikuttaa sukupuoli, ika ja koulutus. Elaméanlaatua pidetddan dynaamisena
eli muutosta sisaltdavana ilmiona, joka vaihtelee yksil6llisesti elaman ai-
kana. Kasitteitd elamanlaatu, koettu hyvinvointi ja elamaan tyytyvaisyys
kdytetaan myos toistensa synonyymeina. (Aalto ym. 2016, 2192; Vaarama,
Siljander, Luoma & Merildinen 2010, 127-128.)

3.1 Terveys ja elaménlaatu

Terveyteen liittyva eldamanlaatu kasittaa yleisesti psyykkisen, fyysisen ja so-
siaalisen ulottuvuuden. Terveyteen liittyva elamanlaatu on aina yksilolli-
nen kokemus. Yksilon elamantavat vaikuttavat hanen elamanlaatuunsa.
Kaytdannossa terveyden elamanlaatua mitattaessa arvioidaan erityisesti
koettua terveyttd, sairauden oireita ja yksilon toimintakykya. Esimerkiksi
liikunnan on todettu liittyvdn parempaan elamanlaatuun, kun taas tupa-
kointi ja runsas alkoholinkayttd puolestaan yhdistetdan huonompaan ter-
veyteen ja tata kautta huonompaan elamanlaatuun. Onkin hyvin tarkeaa,
ettd jokainen yksilo arvioi omaa terveyteen liittyvaa elamanlaatuaan. (Ki-
viniemi 2013, 8, 11, 15.)

3.2 Sairaus ja elamanlaatu

Vakava sairastuminen muokkaa sairastuneen yksilon tilannetta monella eri
elamanalueella, ja ndiden eri alueiden tarkeys voi muuttua sairastuneen
arvioidessa eldamdansa uudestaan. Tama voi johtua siitd, etta sairastuneen



elamanarvot ovat muuttuneet, tai hdn on voinut maaritelld elamanlaa-
tunsa osatekijoita uudelleen. On selvaa, etta sairastuminen vaikuttaa sai-
rastuneen toiveikkuuteen ja elamantuntoon. Tulevaisuus voi tuntua pelot-
tavalta ja ajan rajallisuuden tuntu on jatkuvasti Ilasna. Ruumiillinen sairaus
kaventaa ihmisen mielen liikkuvuutta. Kun ihminen sairastuu, hdnen mie-
lensd suojaa usein itsedan vetaytymalld kokoon, etsien suojaa vaaroilta
seka pyrkien keskittdmaan voimansa selviamiseen ja toipumiseen. (Aalto
ym. 2016, 2192; Lehtonen 2013, 17.)

3.3 Yhteiskunta ja elamanlaatu

Suomen hyvinvointipolitiikan tavoitteena on turvata kaikille Suomen kan-
salaisille tasa-arvoiset mahdollisuudet hyvaan elamaan. Sosiaali- ja ter-
veysministerid on asettanut tavoitteisiinsa lausekkeen, jossa mainitaan,
etta terveyspolitiikan tavoitteena on pidentaa ihmisten toimintakykyista
elinaikaa ja terveyttd, turvata jokaiselle mahdollisimman hyva elamanlaatu
seka vahentaa vaestéryhmien terveyseroja sekd ennenaikaista kuollei-
suutta. Terveydenhuoltolaki 1326/2010 velvoittaa kunnat seuraamaan
asukkaittensa terveydentilaa ja hyvinvointia. Tahan pohjautuen kansalais-
ten elamanlaatua on yha useammin alettu mitata eri terveyspoliittisten
paatosten tueksi. Elamanlaatua on alettu kdyttaa myos yha useammin sub-
jektiivisen eli yksilollisen hyvinvoinnin mittarina eri vaestétutkimuksissa.
(Vaarama ym. 2010, 126; Aalto ym. 2016, 2191.)

Terveydenhuollossa elamanlaadun korostumiseen vaikuttavat sairauksien
esiintyminen seka kulttuuriset ja taloudelliset syyt. Hoitomenetelmien ke-
hittyminen ja ndin ollen ihmisten vanhemmaksi elaminen on siirtanyt ter-
veydenhuollon painopistettd enemman pitkdaikaissairauksien hoitoon.
Hyvan hoidon takeeksi ei enda riitd vain hengissa pysyminen vaan on arvi-
oitava my0s pitkdaikaissairauksien ja niiden hoitojen kanssa elamista.
My0s kulttuuriset arvomme ovat yksilollistyneet, ja tama nakyy myos ter-
veydenhuollossa, jossa potilaan itsemdardamisoikeutta ja osallistumista
oman sairautensa paatoksentekoon yhdessa laakarin ja hoitohenkilokun-
nan kanssa pidetaan tarkeana. (Kiviniemi 2013, 7.)



4 TULEHDUKSELLISET SUOLISTOSAIRAUDET

Haavainen paksusuolentulehdus eli colitis ulcerosa, Crohnin tauti ja mikro-
skooppiset koliitit eli kollageenikoliitti ja lymfosytaarinen koliitti luetaan
kuuluviksi tulehduksellisiin suolistosairauksiin. Kummallekin sairaudelle
ovat tyypillisia remissio- ja relapsivaiheiden vuorottelut, eli oireettomien
ja aktiivisten vaiheiden vuorottelut. (Sipponen & Farkkila 2013, 472, 478—
479; Crohn ja Colitis ry n.d.a.)

Sairastumiseen vaaditaan kuitenkin geneettinen alttius yhdessa ymparis-
totekijoiden kanssa. Syita tulehduksellisiin suolistosairauksiin sairastumi-
selle on etsitty esimerkiksi antibioottien kdytosta, hygienia- ja elintasosta
seka ruokavaliosta. Alhaisten D-vitamiinitasojen on myos todettu vaikutta-
van sairastumisalttiuteen. (Sipponen & Farkkila 2013, 473—-474; Crohn ja
Colitis ry n.d.a.)

4.1 Crohnin tauti

Crohnin tauti on nimetty sen I6ytajan, Burrill B. Crohnin, mukaan vuonna
1932, jolloin tama kollegojensa kanssa kuvasi regionaalisen enteriitin eli
alueellisen suolitulehduksen. Crohnin tauti puhkeaa yleensa nuoruusvuo-
sien aikana, mutta sairaus voi kuitenkin alkaa missa idssa tahansa. Yleisin
sairastumisika on 15—-35 vuotta. Kyseessa on krooninen mutta ei tarttuva
sairaus. Sairaus on hieman yleisempi naisilla kuin miehilld. Sairastumisen
syy on tuntematon, mutta tiedetadan, etta perintotekijoilld on vaikutusta
sairastumiseen. Riski sairastua on ensimmaisen asteen sukulaisilla, eli van-
hemmilla, sisaruksilla tai sairastuneen lapsilla, noin 14-15 prosenttia kes-
kimaaraista suurempi. Crohnin tautiin sairastuu Suomessa vuosittain yh-
deksadn ihmista sataatuhatta ihmista kohti. (Sipponen & Farkkild 2013, 478;
Crohn ja Colitis ry n.d.c.)

Crohnin tauti ei rajoitu vain tiettyyn suolen osa-alueeseen, vaan se voi
esiintyd missa tahansa koko ruoansulatuskanavan alueella segmentaali-
sena eli jaksottaisena. Tauti voi esiintyd myos suussa tulehduksena tai af-
toina eli haavaumina, mutta yleisimmin sita kuitenkin esiintyy suolistossa,
varsinkin ohutsuolen loppuosassa tai paksusuolessa. Ylempana ruoansula-
tuskanavassa tautia esiintyy noin 10 prosentilla sairastuneista. Hyvin pie-
nelld osalla, noin viidelld prosentilla, tauti vaikuttaa vain mahalaukun tai
ruokatorven alueilla. Sen perusteella, millaisena Crohnin tauti ilmenee,
voidaan se luokitella joko:

a) tulehdukselliseksi,

b) fistuloivaksi eli tulehduskanavia tekevaksi tai

c) suolta kaventavaksi eli ahtauttavaksi.
Sairaus voi muuttaa muotoaan ajan kuluessa. (Crohn ja Colitis ry n.d.c; Sip-
ponen & Farkkila 2013, 478-479; Kaypa hoito 2011.)



Crohnin taudissa inflammaatio eli tulehdus ei rajoitu ainoastaan suolen li-
makalvoille, vaan se voi ulottua suolen seindman jokaiseen kerrokseen.
Talloin puhutaan transmuraalisesta tulehduksesta. Suolen limakalvo on
yleensa alueittain ja laikuittain tulehtunut. Komplikaatiot ovat Crohnin tau-
dissa yleisid, ja niihin lukeutuvat suolen ahtaumat eli striktuurat, tulehdus-
kanavat eli fistelit ja absessit eli markdpaiseet. Vahaoireinen tai kokonaan
oireeton tauti ei esta komplikaatioiden syntya, koska suolessa on kuitenkin
jatkuva tulehdustila paalla. Komplikaatioiden vuoksi leikkaushoito voi tulla
osalla sairastuneista ajankohtaiseksi. (Sipponen & Farkkila 2013, 479;
Crohnin tauti 2016, 4, 19.)

Ahtaumat ovat tyypillisia silloin kun tautia esiintyy ohutsuolessa, mutta ah-
taumia voi tulla myo6s paksusuoleen tai anaalikanavaan. Ahtauman oireita
ovat pahoinvointi ja oksentaminen, aaltoileva kipu, suolen kurina ja um-
metus. Suolen seinaman lapi tulehdus voi levitd muodostamalla fistelin eli
kaytavan joko iholle, viereiseen elimeen tai viereisten suolen mutkien va-
lille. Viereisind elimind voivat olla esimerkiksi ematin tai virtsarakko. Pe-
rasuolesta fisteli muodostuu useimmiten perdaukon viereen iholle. Fisteli
saattaa vuotaa joko hetkittdin tai jatkuvasti markaa eritetta tai ulostetta,
joskus vertakin. Fisteliin saattaa myos kehittya absessi eli paise, joka jou-
dutaan avaamaan kirurgisesti. Tyypillisin on paise perdaaukon vieressa. (Sip-
ponen & Farkkila 2013, 479; Crohn ja Colitis ry n.d.d.)

Perdaukon suulla tai perdaukon ymparistdssa voi esiintya fissuuria eli kivu-
liaita kroonisia haavaumia, jotka voivat erittdd kudosnesteitd tai verta.
Mika tahansa perdaukon seudun haava voi Crohnin tautia sairastavalla
kroonistua fissuuraksi, joten taman alueen toimenpiteita tulee suorittaa
vain darimmaisessa tarpeessa. (Crohn ja Colitis ry n.d.d.)

41.1 Oireet

Sairastuneella on saattanut olla oireita jo kauan ennen kuin han saa diag-
noosin sairaudelleen. Oireita on voinut olla kuukausia tai viikkoja, lievina
jopa vuosia. Téllaisia lievia oireita voivat olla muun muassa suupielten hal-
keamat, ienten tai huulten turvotus seka suun alueen aftat. Oireet myos
vaihtelevat paljolti sen mukaan, missa itse tauti sijaitsee. (Crohnin tauti
2016, 4; Kaypa hoito 2011; Sipponen & Farkkila 2013, 479.)

Tyypillisin oire on ripuli, joka johtuu suolen tulehtuneesta tilasta. Tavallisia
oireita ovat laihtuminen, vasymys, mahdollisesti epamaaraiset vatsakivut,
lisdantynyt ulostamistarve ja kuumeilu. Vatsakivut saattavat muistuttaa ar-
tyneen suolen oireiluja, jolloin voi ilmetda myds ilmavaivoja ja turvotusta.
Suolesta voi myds vuotaa verta. Lapsilla ja nuorilla oireina voi lisdksi olla
kasvun tai puberteettikehityksen viivastymista. (Sipponen & Farkkila 2013,
479-480; Ravitsemusterapeuttien yhdistys ry 2013, 3; Kaypa hoito 2011.)

Ensimmaisena oireena voi myos olla umpilisakkeen tulehdusta tai suolitu-
kosta muistuttava kipu, jolloin tauti voidaan todeta paivystysleikkauksen



yhteydessa. Ensimmadinen oire saattaa joskus myds olla perdaukon vierei-
nen absessi. (Sipponen & Farkkila 2013, 480.)

Crohnin tautiin voi liittyd myos erilaisia liitdnnaissairauksia, joita voi esiin-
tya joko taudin ollessa aktiivisena tai tdysin siita ripppumattomana. Nivel-
kivut ovat tavallisin liitdnnadissairaus, mutta jos sairastuneella esiintyy nive-
loireita, on poissuljettava mahdolliset muut reumasairaudet. Artralgiaa eli
nivelkipuja voi esiintya Crohnin taudin aktiivisuudesta riippumatta. Artriit-
tia eli niveltulehdusta esiintyy useimmiten vain silloin, kun sairaus on aktii-
visena. Selkdrankareuma ja sakroiliitti eli risti-suoliluunnivelen tulehdus
antavat oireita riippumatta Crohnin taudin aktiivisuudesta. (Crohn ja Coli-
tis ry n.d.d.)

Crohnin tautia sairastavalla on lisdantynyt riski sydanpussin tulehduksiin,
keuhkoveritulppaan ja laskimotukoksiin. Crohnin tautiin voi liittyda myds
erilaiset iho- ja silmasairaudet, kuten kyhmyruusu, episkleriitti eli silman
kovakalvon tulehdus tai iriitti eli silman varikalvon tulehdus. Haimatuleh-
dukset ja muutokset munuaisissa ovat myds mahdollisia. Crohnin tautiin
liittyy lisaantynyt sappikivi- seka munuaiskiviriski. Maksasairauksista ylei-
sin on primaarinen sklerosoiva kolangiitti eli sappiteita ahtauttava krooni-
nen tulehdus. (Crohn ja Colitis ry n.d.d; Sipponen & Farkkila 2013, 512.)

4.1.2 Diagnosointi

Diagnosoinnissa olennaisessa osassa ovat potilaan oireiden lisdksi tahys-
tykset. Tahystykselld diagnoosi voidaan varmistaa. Kolonoskopialla eli pak-
susuolen tahystyksellda pyritddan erottamaan Crohnin tauti colitis ulce-
rosasta. Tahystaa voidaan my0s pera- ja sigmasuoli sigmoidoskopialla tai
ohutsuoli enteroskopialla. Gastroskopialla eli mahalaukun tahystyksella
voidaan selvittaa Crohnin taudin laajuus. Tahystysten yhteydessa otetaan
koepaloja. Tutkittaessa potilaan ohutsuolta voidaan apuna kdyttda myos
erilaisia kuvantamismenetelmid, kuten ohutsuolen kapselikuvausta, mag-
neettikuvausta tai varjoainekuvausta. Kapselikuvausta ei voida toteuttaa,
jos on tiedossa tai epailladn mahdollista ohutsuolen ahtaumaa tai kaven-
tumaa. (Crohnin tauti 2016, 4-9; Sipponen & Farkkild 2013, 485—-486.)

Osana diagnosointiin kuuluvat myos laboratoriokokeet. Tyypillisimmat ko-
keet ovat verikokeet seka ulostendyte. Useimmiten Crohnin tautiin liittyy
tulehdusarvojen nousu, anemisoitumista eli hemoglobiinin vahaisyytta ja
hypoalbuminemiaa eli vahaistd plasman proteiinien maaraa. Ulostenayt-
teelld voidaan poissulkea mahdolliset bakteerit ja parasiitit eli loiset sa-
moin kuin antibioottihoitoihin liittyvda mahdollinen clostridium difficele-
tulehdus. Ulostendytteesta katsotaan myds kalprotektiini , valkuaisaine,
joka yleensa on selkeasti koholla. Lopullinen diagnoosi saadaan tahystys-
ten, koepalavastausten, oireiden ja laboratoriotutkimusten perusteella.
(Crohnin tauti 2016, 5, 26; Sipponen & Farkkild 2013, 481.)
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4.1.3 Laakitys

Crohnin tautia ei voida parantaa, mutta laakityksen avulla suoliston tuleh-
dustilaa voidaan rauhoittaa. Laakityksen turvin voidaan edesauttaa remis-
sion saavuttamista ja sen kestoa seka estda aktiivivaiheiden syntymista.
Laakityksen avulla pyritdan myos estamaan Crohnin tautiin liittyvia komp-
likaatioita sekd parantamaan suoliston limakalvoa. Ladkityksen avuin voi-
daan myo6s parantaa potilaan elamanlaatua. Laakityksen avulla oireetto-
maksi saatu Crohnin tauti vaatii kuitenkin laakityksen jatkoa, silla nain voi-
daan vahentda syopadriskia ja aktiivivaiheiden syntymista. (Crohnin tauti
2016, 12; Sipponen & Farkkila 2013, 488.)

Yleisimpia ladkkeita Crohnin taudin hoitoon ovat 5-ASA-valmisteet, joita
voidaan kayttaa joko paikallishoitoina, kuten perapuikkoina tai peraruis-
keina, tai suun kautta otettavina tabletteina. 5-ASA-valmisteet sopivat niin
kroonisen tulehduksen estohoitoon kuin lievan tulehduksen hoitoon. Pai-
kallisesti kaytettyina ne hillitsivat suolen limakalvon tulehdusreaktioita.
Immunomoduloivia Iadkkeita eli taudin kulkua muuttavia Iadkkeita on saa-
tavilla tabletteina, oraaliliuoksina, injektioina ja infuusioliuoksina. Nama
laakkeet hillitsevat potilaan oman immuunijarjestelman toimintaa. Hoito-
vaste naihin ladkkeisiin saadaan hitaasti, ja sen saaminen voi kestaa jopa
3—-6 kuukautta. (Crohnin tauti 2016, 12—-13; Sipponen & Farkkila 2013, 492—
493.)

Kortikosteroideja eli kortisoneja kaytetddn rauhoittamaan tulehdusta,
mutta pitkdaikaiseen ylldpitohoitoon niista ei ole todettu olevan hyotya.
Kortisonit ovat hyva valmiste, kun aktiivivaihe pyritdan saamaan nopeasti
kuriin. Kortisonivalmisteita voidaan kayttda joko suun kautta otettavina
tabletteina tai rektaaliruiskeina tai -vaahtoina. Sairaalahoidossa kortiso-
nivalmistetta voidaan antaa myo0s injektioina tai infuusioliuoksina. (Croh-
nin tauti 2016, 13-14; Sipponen & Farkkild 2013, 489, 491.)

Crohnin taudin hoidossa voidaan kayttdaa myos biologisia |ddkkeita. Biolo-
ginen ladkehoito aloitetaan, ellei muilla laakityksilla ole saatu toivottua tu-
losta tai muut ladkkeet eivat sovi. Crohnin tauti saattaa myds olla niin laa-
jalla alueella, etta turvaudutaan sen vuoksi biologiseen laakitykseen. Bio-
logisen laadkityksen rinnalla saatetaan usein myds jatkaa immunomo-
duloivia ladkkeita. Biologiset |adkkeet lievittavat sairauden oireita, norma-
lisoivat veren tulehdusarvoja ja hillitsevat itse tulehdusta. Biologisia laak-
keitd voidaan ottaa joko itse pistettavilla injektioilla tai sairaalassa toteu-
tettavalla infuusiotiputuksella. (Crohnin tauti 2016, 15-16; Sipponen &
Farkkila 2013, 494-495.)
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4.1.4 Leikkaushoito

Leikkaus ei paranna sairautta, mutta noin 55—-90 % Crohnin tautia sairasta-
vista joutuu turvautumaan leikkaushoitoon. Leikkaushoitoon paadytaan
yleisimmin Crohnin taudin aiheuttamien komplikaatioiden vuoksi. Leik-
kaushoito pyritddn toteuttamaan suolta sddstden. (Kdypa hoito 2011;
Crohnin tauti 2016, 19; Sipponen & Farkkila 2013, 506.)

Valitonta kirurgista operaatiota vaativat niin taydellinen suolitukos kuin
suolen puhkeaminen. Kirurgista hoitoa vaativat usein myos paiseet. Taval-
lisimmin leikkaukseen paatymisen syyna ovat ahtaumat suolessa, fistelit,
vaikea verenvuoto, jatkuva punasolujen siirron tarve, ladkehoitoon reagoi-
maton tauti, solumuutokset, kipu ja aliravitsemus. (Kdypa hoito 2011, Sip-
ponen & Farkkila 2013, 506-507, Crohnin tauti 2016, 19.)

Crohnin tautia sairastavalle voidaan joutua tekemaan joko pysyva tai vali-
aikainen avanne. Avanteen tarkoituksena voi olla vain rauhoittaa vaikeaa
tulehdusta, jolloin avanne tehdaan valiaikaiseksi ratkaisuksi. Tyypillisin
avanne on ohutsuoliavanne, paksusuoliavanne on hoitomuotona Crohnin
taudissa harvinainen. Pysyva avanne tehdaan niissa tapauksissa, joissa po-
tilaalta joudutaan poistamaan koko paksusuoli, perasuoli ja peraaukko.
(Crohnin tauti 2016, 21-22.)

4.2 Colitis ulcerosa

Colitis ulcerosa eli haavainen paksusuolentulehdus on pitkdaikainen eli
krooninen sairaus, jossa paksusuolen limakalvot ovat tulehtuneet. Tau-
dista voidaan kdyttda myos nimitysta haavainen koliitti tai ulseratiivinen
koliitti. Sairaus ei ole tarttuva. Brittildinen gastroenterologi eli vatsaelinten
sairauksiin erikoistunut ladkari Samuel Wilks kuvasi sen ensimmaisen ker-
ran vuonna 1859. Syyta paksusuolen limakalvon tulehdustilaan ei tiedeta.
Colitis ulcerosa puhkeaa yleensa nuoruusidssa, 20—30-vuotiaana, tosin sii-
hen voi sairastua minka ikdinen tahansa. Toinen yleinen sairastumisika on
50-60-vuotiaana. Sairastumisen syyta ei tiedetd, mutta perintotekijoilla
tiedetdan olevan vaikutusta sairastumiseen. Colitis ulcerosaan tai Crohnin
tautiin on noin 10-20 prosentin riski, jos toisella vanhemmista on colitis
ulcerosa. Riski on noin 30-50 prosentin luokkaa, kun molemmilla vanhem-
milla on colitis ulcerosa. Colitis ulcerosaan sairastuu Suomessa vuosittain
noin 20 ihmista sataatuhatta ihmista kohti. (Colitis ulcerosa 2015, 2; Sip-
ponen & Farkkilda 2013,478; Crohn ja Colitis ry n.d.e.)

Colitis ulcerosa paikallistuu tulehduksena ainoastaan paksusuolen alueelle

alkaen perasuolesta. Sen esiintyminen paksusuolen alueella vaihtelee, ja

tulehduksen laajuuden mukaan sairaus jaotellaan kolmeen alatyyppiin:

— proktiittiin, jolloin tulehdus on paikallistunut vain perasuolen alu-
eelle,
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— vasemmanpuoleiseen koliittiin eli distaaliseen koliittiin, jolloin tuleh-
dus on levinnyt paksusuolen alueelle vasemmanpuoleisten kylkilui-
den alla olevaan mutkaan asti tai

— totaalikoliittiin eli pankoliittiin, jolloin tulehdus on levinnyt koko pak-
susuolen alueelle.

Paikallisesti vain perasuolessa ollut tulehdus voi ajan kuluessa levita kasit-

tdmaan koko paksusuolen. (Crohn ja Colitis ry n.d.e; Sipponen & Farkkila

2013, 478.)

Inflammaatio eli tulehdus rajoittuu colitis ulcerosassa ainoastaan suolen
limakalvoille. Colitis ulcerosalle on tyypillista oireiden vuorotteleminen
remission eli oireettoman vaiheen ja relapsien eli pahenemisvaiheiden va-
lilld. Remissio voi colitis ulcerosassa olla saavutettu joko ladkkeiden avulla
tai se on voinut syntya itsestaan. (Sipponen & Farkkild 2013, 478.)

42.1 Oireet

Oireet ovat saattaneet kestaa potilaalla jo kauan ennen diagnoosin saa-
mista. Lievia oireita on voinut olla jopa vuosia. Tyypillisin colitis ulcerosan
oire on ripuli, ja yli 90 prosentilla ulosteessa on mukana selkeasti nakyvaa
verta. Muita oireita veriripulin lisaksi ovat mukopurulentit eli limaismarkai-
set ulosteet, potilaan laihtuminen ja kuivuminen, erilaiset vatsakivut, ulos-
teinkontinenssi eli ulosteen pidatyskyvyttomyys, ulostuspakko ja potilaan
kuumeilu. Vatsakivut voivat olla kramppimaisia kipuja, jotka helpottuvat
potilaan ulostaessa. (Colitis ulcerosa 2015, 4; Sipponen & Farkkila 2013,
478.)

Oireiden perusteella colitis ulcerosa voidaan jakaa joko vaikeaan, keski-vai-
keaan tai lievaan koliittiin sekd remissioon. Vaikeassa koliitissa potilaalla
on veriripuliulostekertoja yli kuusi kertaa vuorokaudessa, tulehdusarvot
ovat koholla ja potilaalla on kuumeilua sekd anemiaa. Sydamen syke voi
olla korkea. Keskivaikeassa koliitissa ripuliulostekertoja on 4—6 kertaa vuo-
rokaudessa, ulosteessa ei aina esiinny verta ja muut oireilut ovat lievia. Lie-
vassa koliitissa ripuliulostekertoja on alle nelja kertaa vuorokaudessa, tu-
lehdusarvot ovat normaalit ja verta on ulosteessa niukasti. Ulostustarve
my0s ajoittuu usein ruokailujen yhteyteen. (Colitis ulcerosa 2015, 4; Sip-
ponen & Farkkila 2013, 478-479.)

Colitis ulcerosaan kuuluu myos liitdnnaissairauksia, joista osa on yhtey-
dessa siihen, kuinka aktiivisessa vaiheessa itse sairaus on. Colitis ulcerosan
aktiivivaiheessa potilaalla saattaa esiintya artriittia eli niveltulehdusta. Ni-
velkipuja voi olla taudin aktiivivaiheista huolimatta. Riippumatta taudin ak-
tiilvisuudesta oireilevat myos mahdolliset sakroiliitti ja selkdrankareuma.
(Crohn ja Colitis ry n.d.f.)

Kyhmyruusu on ihosairauksista yleisin. Silmasairauksista 5—-8 prosentilla
colitis ulcerosaa sairastavista ilmenee silman kovakalvon pintatulehdusta,
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joka on suoraan yhteydessa suolistosairauden aktiivisuuteen. Myos silman
varikalvon tulehdusta ilmenee. (Sipponen & Farkkild 2013, 512.)

Yleisin maksasairaus colitis ulcerosaa sairastavalla on primaarinen sklero-
soiva kolangiitti (PSC) eli sappiteitad ahtauttava krooninen tulehdus. PSC:ta
havaitaan noin 4—6 prosentilla colitis ulcerosaa sairastavista potilaista. Ta-
han sairauteen liittyy lisadntynyt sappiteiden ja paksusuolisyovan vaara.
Paksusuolisyopariskia lisaa tulehduksen pitkaaikaisuus, joten suurin riski
on nuorena sairastuneilla seka niilla potilailla, joilla tulehdusta havaitaan
joko distaalisena koliittina tai sita laajemmalla alueella. Syévan riskia lisaa-
vat myos suvussa esiintynyt PSC, paksusuolisydpa tai jatkuva mikroskoop-
pinenkin tulehdus suolen limakalvolla. (Crohn ja Colitis ry n.d.f.)

4.2.2 Diagnosointi

Kuten Crohnin taudissa myds colitis ulcerosassa olennaisessa osassa poti-
laan oireiden lisdksi ovat tahystykset. Sigmoido- tai kolonoskopialla saa-
daan varmistettua verikokeiden ohella oikea diagnoosi. Kolonoskopian
avulla nahdaan koko paksusuolen tilanne, mika helpottaa taudin laajuuden
ja vaikeusasteen arvioimista. Tahystyksen yhteydessa otetaan koepaloja.
Suolen limakalvo voi olla inflammaation aktiivivaiheessa selkeasti tulehtu-
nut ja turvonnut, samea tai haavautunut seka suolen seindmat helposti
verta vuotavia. Haavautumat ovat yleensa vain pinnallisia suolen limakal-
volla mutta vaikeassa koliitissa ne saattavat olla ajoittain syvidkin. Tuleh-
dusmuutokset voivat olla voimakkaimpia perasuolen alueella. (Colitis ulce-
rosa 2015, 4-5; Sipponen & Farkkila 2013, 482.)

Oikean diagnoosin saamiseksi otetaan my0ds verikokeita. Tulehdusarvojen
nousu ei kuitenkaan colitis ulcerosassa ole niin tyypillista kuin Crohnin tau-
dissa silla lievassa ja keskivaikeassa colitis ulcerosassa tulehdusarvot voivat
olla tdysin normaaleja. Tulehdusarvojen nousu, hypoalbuminemia ja
anemisoituminen liittyvatkin enemman laaja-alaiseen ja vaikeaan colitis
ulcerosaan. Ulostenadytteelld poissuljetaan clostridium difficele, mahdolli-
set bakteerit ja parasiitit, seka katsotaan kalprotektiini, joka voi vaikeassa
koliitissa olla hyvinkin korkeissa lukemissa. (Sipponen & Farkkila 2013,
481.)
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4.2.3 Laakitys

Laakityksen turvin colitis ulcerosan oireita voidaan lieventda, mutta itse
tautia ei voida parantaa. Kuten Crohnin taudissa my0s colitis ulcerosassa
ladkehoidon tavoitteena on rauhoittaa suolen tulehdustilaa seka taudin
saaminen remissioon ja remission yllapitaminen. Ladkityksen avulla voi-
daan parantaa potilaan elaméanlaatua. Ladkkeilld oireettomaksi saatu coli-
tis ulcerosa edellyttda laakehoidon jatkamista oireettomuudesta huoli-
matta, silla ndin vahennetaan sydpariskia ja uusien aktiivivaiheiden synty-
mista. (Sipponen & Farkkild 2013, 488; Colitis ulcerosa 2015, 11.)

Lievan ja keskivaikean colitis ulcerosan hoitoon seka pitkaaikaisen tuleh-
duksen estohoitona kaytetdaan 5-ASA-valmisteita. Ladkehoito toteutetaan
joko tablettimuotoisena tai paikallishoitona peraruiskein ja -puikoin. Pera-
puikot tulevat kyseeseen, kun colitis ulcerosa rajoittuu perasuoleen, ja pe-
raruiskeita kdytetaan, kun on kyse distaalisesta koliitista. Peraruiske laite-
taan yleensa juuri ennen nukkumaan menoa. Distaalisessa ja laaja-alai-
sessa koliitissa on todettu olevan hyotya yhdistelmahoidosta. Talldin poti-
las kayttaa tablettihoitoa rektaalivalmisteiden rinnalla yhtaaikaisesti. (Co-
litis ulcerosa 2015, 11-12; Sipponen & Farkkild 2013, 491.)

Kortikosteroideja eli kortisoneja kaytetaan eniten keskivaikean ja vaikean
colitis ulcerosan hoidossa. Niiden avulla pyritdaan rauhoittamaan tulehdus-
tilaa suolistossa sekad saavuttamaan remissio. Ylldpitohoidoksi kortiso-
neista ei ole, joten usein jo alkuvaiheessa aloitetaan kortisonin rinnalla jo-
kin remissiota yllapitava laakitys. Hoitovaste kortisonivalmisteilla saadaan
yleensd nopeasti, jo muutamassa vuorokaudessa. (Sipponen & Farkkila
2013, 489-491.)

Immunomoduloiviin lddkevalmisteisiin paadytaan, kun colitis ulcerosan
hoito on riippuvaista kortisonivalmisteista, tai kun kortisonien avulla ei
saada minkdanlaista hoitovastetta. Immunomoduloiviin voidaan siirtya
myos silloin, kun potilas tarvitsee enemman kuin kahdesti vuodessa korti-
sonihoitoa tai muu ladkehoito ei ole antanut toivottua vastetta. (Sipponen
& Farkkila 2013, 492; Colitis ulcerosa 2015, 13.)

Kun muulla ladkehoidolla ei saavuteta toivottua tulosta, paadytdan useim-
miten biologisten ladkkeiden aloittamiseen. Noin 20—60 prosentilla poti-
laista saadaan biologisilla 1adkkeilld hyva hoitovaste. Biologiset ladkkeet es-
tavat tulehdusta yllapitavien ja tulehdusta aiheuttavien valkosolujen toi-
mintaa tai vaihtoehtoisesti vaikuttavat tulehduksen valittdjaaineisiin. Ne
normalisoivat veren tulehdusarvoja, lievittdavat sairauden oireiluja ja pa-
rantavat itse tulehdusta. Biologisia ladkkeitd on saatavina joko itse toteu-
tettavana pistoshoitona tai infuusiotiputuksina sairaalassa. (Colitis ulce-
rosa 2015, 14-15.)
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4.2.4 Leikkaushoito

Colitis ulcerosan hoito tapahtuu ensisijaisesti laakityksen avulla, mutta
joissakin tapauksissa paadytaan leikkaushoitoon. Colitis ulcerosaa sairas-
tavista noin 30 prosenttia leikataan sairauden jossakin vaiheessa. Leikkaus-
hoitoon pdadytdan, kun kyseessa on fulminantti koliitti eli maksimilaa-
keannostuksiin reagoimaton vaikea ja akillinen tulehdus, invalidisoiva
krooninen tulehdus, voimakas verenvuoto suolesta tai lddkehoito on to-
dettu hyddyttomaksi. Leikkaushoitoon paadytaan myds kun colitis ulcero-
saan liittyy syopadvaara tai jo todettu syopa. Leikkauspaatds on kuitenkin
tehtdva aina harkiten ja yhteisymmarryksessa potilaan ja gastroenterolo-
gin seka kirurgin valilla. Paivystysleikkauksen aiheita ovat suolen puhkea-
minen tai suolen huomattavan suuri laajentuminen eli toksinen megakoo-
lon. (Colitis ulcerosa 2015, 18; Crohn ja Colitis ry n.d.g; Sipponen & Farkkila
2013, 499-500.)

Suunnitellussa leikkauksessa tehdaan joko proktokolektomia eli potilaalta
poistetaan kokonaan paksu- ja perdsuoli niin, etta peraaukko ja sulkijali-
hakset sadstetdan, ja ohutsuolesta muodostetaan J-kirjaimen nakdinen
sailio, jota kutsutaan J-pussiksi. Suolisdiliodn tehdaan reika, joka yhdiste-
taan perdaukon ihonrajaan. Tata leikkausta kutsutaan IPAA-leikkaukseksi
ja se tulee sanoista lleal Pouch Anal Anastomosis. J-pussileikkaukset katta-
vat nykyadn noin 95 % kaikista colitis ulcerosan leikkauksista. Paivystysleik-
kauksissa paadytaan yleensd tekemdan viliaikainen ohutsuoliavanne,
mutta J-pussi voidaan ndissakin tapauksissa yleensa rakentaa jalkikateen
korjausleikkauksien turvin. (Colitis ulcerosa 2015, 18; Crohn ja Colitis ry
n.d.g; Sipponen & Farkkild 2013, 504.)

Proktokolektomia voidaan tehdad myos niin, etta pera- ja paksusuolen li-
saksi myos perdaukko poistetaan ja suljetaan. Tahan leikkaukseen paady-
tadan myos silloin, jos IPAA-leikkauksen jalkeen ilmenee ulosteenpidatysky-
vyttomyytta. Talléin puhutaan ileostomiasta, koska ohutsuolta nostetaan
vatsanpeitteiden paalle avanteeksi. (Colitis ulcerosa 2015, 19.)

Yhtena vaihtoehtona on leikkaus, jossa potilaan paksusuoli poistetaan ja
ohutsuoli yhdistetdaan perasuoleen. Talla menetelmalla valtetdaan avanne,
mutta potilaan pitaa jatkaa ladkkeiden kayttoa ja sydpavaara on edelleen
olemassa. Tatd menetelmaa kaytetdankin yleensa vain silloin, kun kyseessa
on potilas, jolla epdillddan Crohnin tautia, potilas on idkas, tai kun tarkoituk-
sena on helpottaa syovan oireita. (Colitis ulcerosa 2015, 19.)

Leikkauksen avulla voidaan colitis ulcerosa periaatteessa parantaa, jos po-
tilaalle on tehty proktokolektomia. Leikkauksen jalkeen potilas ei enaa tar-
vitse lddkehoitoa eikad syopavaaraa enda ole. Kontrollikdynnit vdahenevat
huomattavasti. Leikkauksiin liittyy kuitenkin komplikaatioriskit, kuten kui-
vuminen, suolitukokset, J-pussin liitoskohdan pettaminen tai ahtautumi-
nen, ohutsuolisdilion tulehtuminen eli pussiitti, ulosteen pidatyskyvytto-
myys ja tahriminen. Sdili6tulehduksia ilmenee noin 20-50 prosentilla J-
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pussileikatuista potilaista. (Colitis ulcerosa 2015 18-19; Sipponen & Fark-
kila 2013, 506.)

4.3 Muita suolistosairauksia

Potilaalla sanotaan olevan valimuotoinen koliitti, kun ei saada selville,
onko kyse Crohnin taudista vai colitis ulcerosasta. Tall6in potilaalla on piir-
teitd kummastakin taudista. (Sipponen & Farkkila 2013, 472.) Crohnin tau-
din, colitis ulcerosan, ja valimuotoisen koliitin lisaksi tulehduksellisiin suo-
listosairauksiin luetaan kuuluvaksi mikroskooppinen koliitti, joka on yhteis-
nimitys lymfosyyttiselle koliitille ja kollageenikoliitille. Ne ovat kumpikin
keski-ikaisten tai ikdantyneiden sairauksia, mutta mikroskooppista koliittia
saattaa esiintyd myos nuoremmilla. Mikroskooppinen koliitti diagnosoi-
daan yleensa noin 50-60-vuotiailla ja se on yleisempaa naisilla kuin mie-
hilla. Oireiltaan taudit muistuttavat paljolti toisiaan. Syyta niiden puh-
keamiseen ei tunneta. (Sipponen 2013, 523; Crohn ja Colitis ry n.d.h.)

Mikroskooppisen koliitin oireisiin lukeutuvat krooninen vesiripuli. Ripuloi-
maan voi joutua ajoittain jopa kymmenia kertoja vuorokaudessa, myos 0i-
sin. Taudinkuvaan ei kuulu veriulosteet. Mikroskooppiseen koliittiin liitty-
vat vatsakivut ovat koliikkimaisia. Mikroskooppiseen koliitin taudinkuvaan
kuuluu oireiden toistuvuus. Mikroskooppinen koliitti ei lisda paksusuolen-
syovan riskia. Sairaus saattaa myos rauhoittua itsekseen ajan kuluessa eika
ndin ollen valttamatta vaadi jatkuvaa ladkitysta. Sairauteen kuitenkin liit-
tyy usein liitdnndissairauksia ja autoimmuunisairauksia, joista yleisimpia
ovat diabetes, keliakia, psoriasis, Sjogrenin syndrooma, nivelreuma ja kil-
pirauhassairaudet. (Crohn ja Colitis ry n.d.h; Sipponen 2013, 524.)

Mikroskooppinen koliitti todetaan tahystyksen yhteydessa otettavien koe-
palojen l6ydoksista, joissa lymfosyyttisen koliitin ollessa kyseessa nakyy
suolen limakalvossa runsaasti lymfosyytteja eli tulehdussoluja. Kollageeni-
koliitissa lymfosyyttien lisdksi on havaittavissa paksuuntunut sidekudos eli
kollageenikerros. (Crohn ja Colitis ry n.d.h.)

Mikroskooppisen koliitin hoito riippuu sairauden oireista. Potilas voi kokea
hyotyvansa rajoittamalla ruokavaliostaan pois muun muassa kahvin, mai-
tovalmisteet ja alkoholin. Tulehduskipuldadkkeiden kayttoa on syyta valt-
taa. Laadkehoitona on useimmiten joko ripulilddkevalmisteet tai 5-ASA-
valmisteet, seka tarvittaessa kortisoni tai antibiootti. (Crohn ja Colitis ry
n.d.h.)

Muihin suolistosairauksiin luetaan muun muassa CLD eli synnynnainen klo-
ridiripuli, joka on geenivirheesta johtuva suolistosairaus. HSCR eli
Hirschprungin tauti on aganglioninen megacolon eli niin kutsuttu jattisuoli,
joka johtuu hermosolujen puuttumisesta suolen seindamasta. Divertiku-
loosi eli suolen umpipussitauti syntyy, kun suolen sisdinen paine pdasee
pullistamaan suolen limakalvoa lihaskerroksen lapi ja suolen seindmaan
muodostuu taman vuoksi pullistumia. Lyhenne IBS tulee sanoista Irritable
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Bowel Syndrome, joka tarkoittaa dartyvan suolen oireyhtymaa. Edella mai-
nittujen lisdksi suolistosairauksiin luetaan myos lyhytsuolisyndrooma, joka
on seuraus suolen kirurgisista poistoista. Talléin suolta on jouduttu poista-
maan niin paljon, ettei se enaa pysty hoitamaan luonnollista toimintaansa.
Lyhytsuolisyndrooma on harvinainen, mutta mahdollinen Crohnin taudin
komplikaatio. (Mikroskooppiset koliitit ja muut suolistosairaudet seka IBS
2016, 4, 6, 8-10.)

5 ELAMINEN IBD:N KANSSA

Suomessa on viime vuosina nostettu esille vahvasti sairastuneen omahoi-
don tukeminen. Omahoidon parantamisella on todettu olevan mahdollista
edistaa ihmisten vastuunottoa omasta terveydestdan, terveellisten elinta-
pojen parantamisesta ja sitoutumisesta nayttéon perustuviin hoitoihin.
Pitkaaikaissairauksien hoidon tavoitteena onkin sairastuneen elinajan pi-
dentamisen lisdaksi hanen elamanlaadun parantaminen. Sairastuneen osal-
listuminen elintapamuutostaan koskevaan paatéksentekoon ja vastuun ot-
taminen omasta terveyskayttaytymisestaan ja hoidon toteutuksesta edel-
lyttavat ammattihenkil6ilta uusia tukemisen tapoja. (Routasalo, Airaksi-
nen, Mantyranta & Pitkala 2009, 2353-2357.)

Sairastunut ndhddian oman elamansa asiantuntijana, joka tekee paatok-
sensa omahoidostaan tietoonsa ja kokemukseensa tukeutuen. Sairastu-
neen omahoito vaatii tietoisuutta hoitokeinoista ja hoidon tavoitteista,
seka valmiutta ottaa vastuu omasta hoidostaan ja elintavoistaan. Sairastu-
nut tarvitsee myos uskoa omiin voimavaroihinsa sekd pystyvyyteensa.
Omahoidon tavoitteena onkin valmentaa sairastunut saavuttamaan paras
mahdollinen elamanlaatu pitkdaikaissairaudesta huolimatta. (Routasalo
ym. 2009, 2353-2355.)

5.1 IBD-hoitajan rooli sairastuneen elamanlaadun parantamisessa

IBD-hoitajan tulee ottaa selvaa sairastuneen toiveista ja arkielamasta, an-
taa sairastuneelle hanen tarvitsemaa tietoa sairaudesta, hoidon tavoit-
teista ja keinoista sekd ohjata hanta luotettavien tietoldhteiden pariin ja
motivoida hoitoon. IBD-hoitaja onkin enemman valmentaja kuin autoritaa-
rinen eli arvovaltainen asiantuntija. Kyky valmentaa toista vaatii ammatti-
henkil6lta oppimisnakemysta, jonka mukaan uudet taidot ja tiedot raken-
tuvat jo omaksuttujen tietojen ja taitojen seka arkikasitysten varaan. Yh-
teisena tavoitteena sairastuneen ja hoitajan valilla on raatal6ida yhdessa
yksildllinen hoitosuunnitelma, jota sairastunut pystyy arjessaan toteutta-
maan, ja jossa tdyttyvat nayttdon perustuvan hoidon periaatteet. Viime
kdadessa kuitenkin sairastunut pdattaa, noudattaako han yhdessa sovittua
hoitoratkaisua ja ottaako han vastuun hoitonsa onnistumisesta. IBD-
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hoitaja myds kannustaa potilasta omahoitoon ja kertoo muun muassa laa-
kehoidon merkityksesta ja siitd, kuinka siihen on sitouduttava, jotta sairaus
saadaan pidettyd hoitovasteessa. Onnistuessaan omahoito saa sairastu-
neen tuntemaan kykenevansa selviytymaan pitkaaikaissairautensa kanssa
ja pystyvansa vaikuttamaan tata kautta muun muassa elamanlaatuunsa.
(Routasalo ym. 2009, 2353-2358; KHKS n.d.)

IBD-hoitajan kanssa potilas voi keskustella myds terveellisista elamanta-
voista kuten tupakoinnin vaikutuksesta ja ruokavalion merkityksesta sai-
raudelle. IBD-hoitaja kertoo, kuinka sairaus voi vaikuttaa mahdolliseen
asevelvollisuuteen, matkustamiseen ja perheen perustamiseen. IBD vaatii
sitoutumista kontrolli- eli seurantakaynteihin ja siihen, etta potilas ottaa
itse vastuuta omasta hyvinvoinnistaan. (Vaasan keskussairaala 2015; KHKS
n.d.)

Potilaat haluavat sairaudestaan vaihtelevasti tietoa. Lesnovskan, Borjeso-
nin, Hjortswangin ja Frismanin tekeman tutkimuksen (2014, 1722) mukaan
toiset potilaat pitavat tarkedna tiedon saantia siind mielessa, etta nain he
pystyvat vaikuttamaan enemman oman sairautensa hoitoon. Toisaalta osa
potilaista ajattelee, etta tieto tuo lisaa pelkoa sairauden mahdollisista vai-
kutuksista. Hoitajan valittamaan tietoon luotettiin tutkimuksen mukaan
enemman kuin painettuun tietoon. Keskustelumahdollisuuksia hoitajan
kanssa pidettiin tarkeina.

Potilaalla voi myos olla vaaranlaista tietoa tai uskomuksia, joten IBD-
hoitajan antama tieto voi korjata vaarinkasityksia. Potilaat haluavat tietda
sairauden kulusta ja siitd, miten pahenemisvaiheita voisi ehkaista tai miten
taudin pystyisi pitdamaan remissiossa. Kokemuksen kautta potilas tietaa,
mitkd ruoka-aineet sopivat, mutta myos ruokavaliosta halutaan tietaa li-
sdd. Sairauden kulku aiheuttaa kysymyksia, kuten miten pahenemisvai-
heen kanssa voi parjatd, missa vaiheessa on syyta ottaa yhteytta tervey-
denhuollon suuntaan, ja miten valttda osastohoito. (Lesnovska ym. 2014,
1721.)

5.2 IBD:n vaikutuksia arkieldamassa

IBD-sairauksien tyypillisimmista oireista tiedetdaan paljon, mutta Crohnin
taudin tai colitis ulcerosan psykososiaalisista vaikutuksista tiedetaan ver-
rattain vahan. Onkin tarkedd ymmartaa, miten tulehdukselliset suolistosai-
raudet vaikuttavat potilaan eldamanlaatuun. Diagnoosin saatuaan potilas
joutuu sopeutumaan siihen, ettd sairaus on osa hanen elamaansa koko
loppuelaman ajan. Sairauden vaikuttaessa hyvinvointiin voi tulevaisuus
tuntua epdvarmalta. (Sopeutuminen eldmaan IBD:n kanssa 2014, 2;
Schneider & Fletcher 2008, 136.)

IBD vaikuttaa kokonaisvaltaisesti potilaan ja hdanen ldheistensa elamaan.
Sairauden luonteeseen kuuluu hyvien ja huonojen aikojen kaudet. Vaikka
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suurin osa potilaista voi eldaa suhteellisen normaalisti, voi sairaus pahim-
millaan rajoittaa hyvinkin paljon potilaan elamaa. Suhde omaan kehoon
saattaa muuttua. Potilaasta voi tuntua, ettei han enaa hallitse kehoaan ja
sen toimintoja. Sairaus voi aiheuttaa potilaassa muun muassa huolta siita,
millainen sairauden kulku tulee olemaan, ja onko edessa tulevaisuus leik-
kausten tai avanteen kanssa. Mahdollinen syopariski voi huolestuttaa. Po-
tilas voi myos miettid, kuinka suuri taakka han on laheisilleen. (Schneider
& Fletcher 2008, 141; Sopeutuminen elamaan IBD:n kanssa 2014, 4; Haa-
pamaki 2011, 42.)

Schneiderin ja Fletcherin tekeman tutkimuksen (2008, 143—144) mukaan
potilas voi joutua esimerkiksi rajoittamaan tai muokkaamaan ruokavalio-
taan niin, ettei voi enda nauttia ruoasta yhdessa muiden kanssa. Ravinto-
laan sydmaan meneminen voi esimerkiksi tuntua liian haastavalta ruoka-
valion suhteen. Ruokavalioon ei kuitenkaan kannata tehda tiukkoja muu-
toksia tai rajoitteita, silla ne voivat heikentda potilaan ravitsemustilaa ja
tata myota pahentaa IBD:n oireita ja itse sairautta. Taudin ollessa oireeton
voi potilas yleensa syoda tavallista ruokaa. Aktiivivaiheen ollessa paalla voi
ruokavalioon tehda muutoksia yksilollisten tarpeiden mukaan. Colitis ulce-
rosaan verrattuna Crohnin taudissa ravitsemustilalla on suurempi merki-
tys. (Ravitsemus 2016, 3, 6.)

Sairaus voi tuoda mukanaan syyllisyyden ja hdpean tunteita. Sairaus ei nay
ulospéin, mutta se voi tuoksua ja kuulua hyvin epamiellyttavalla tavalla
ymparoivaan tilaan, koska yksi oireista on ripuloiminen useita kertoja vuo-
rokaudessa. Tama voi aiheuttaa sen, etta potilas eristaytyy ulkopuolisesta
maailmasta kotiinsa hapeillessdan, miten usein han joutuu asioimaan
WC:ssa. Syyllisyyden tunnetta kerryttad omalta osaltaan se, etta potilas
joutuu kieltdytymaan jo sovituista menoista ja tapaamisista sairauden ak-
tivoituessa, tai ettei potilas jaksa hoitaa velvollisuuksiaan. Sairauteen kuu-
luu olennaisena osana vasymys, joka voi olla niin painostavaa, ettei potilas
jaksa tehda muuta kuin nukkua. Aktiivivaiheen ollessa ylla voi potilaan mie-
lesta olla helpointa jadada kotiin, mika puolestaan johtaa sosiaalisten tilan-
teiden ja kanssakdymisten vahenemiseen. (Schneider & Fletcher 2008,
141-144; Sopeutuminen eldmaan IBD:n kanssa 2014, 3.)

IBD-diagnoosi ei estd kokoaikaista opiskelua tai tydntekoa. Sairaus saattaa
akuuttivaiheiden vuoksi pidentaa opiskeluaikaa, mutta yleensa opiskele-
minen sujuu hyvin sairaudesta huolimatta. IBD on harvoin este ammatin
valinnassa, mutta oma jaksaminen ja sairauden vaikea-asteisuus on toki
syyta ottaa huomioon. IBD-diagnoosista on hyva kertoa jo tyohonottoti-
lanteessa. (Opiskelu ja tyoelama 2013, 7,16.)

Asepalveluksen ja siviilipalveluksen suorittamiseen ja sitd myota myos rau-
hanturvaajaksi padsemiseen IBD on kdytannossa esteena. Diagnoosi johtaa
yleensa siihen, etta asevelvolliselle annetaan kutsunnoissa palvelusluokka
C, joka tarkoittaa vapautusta palveluksesta rauhan aikana. Muutosta tahan
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voi toki hakea erikoisladkarin lausunnolla, jos terveydentila sallisi asevel-
vollisuuden suorittamisen. (Asevelvollisuus 2013, 24-26. )

IBD vaikuttaa myds mielialaan ja mieliala itse sairauteen. Sairaus voi olla
arvaamaton, sita ei voi hallita eikd pahenemisvaiheita pysty juurikaan en-
nakoimaan. Potilaasta voi tuntua, ettd han joutuu elamaan sairauden an-
tamin ehdoin ja sairauden oireet voivat madaltaa mielialaa. Tallainen ti-
lanne voi aiheuttaa masennusta tai ahdistusta. Stressi puolestaan voi lisata
sairauden oireiden pahenemista tai edistaa pahenemisvaiheen syntymista.
On olemassa tutkittua tietoa siitd, etta psyykeen kohdentuva hoito lievit-
taa myos IBD:n oireita. Potilaat voisivatkin hyotya erilaisista rentoutushar-
joituksista, silla ne auttavat samalla myo6s suolta rauhoittumaan. (Sopeu-
tuminen elamaan IBD:n kanssa 2014, 5—6; Mizrahi ym.2012, 1463-1465.)

6 VERTAISTUKI

Mikkosen (2009, 1,29) ja THL:n eli Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
(2015b) mukaan vertaistuki on vastavuoroista kokemuksiin perustuvaa
keskinaista tukea sellaisten ihmisten valilla, jotka ovat keskendan saman-
kaltaisessa elamantilanteessa. Se on vuorovaikutusta samaa tai samankal-
taista sairautta sairastavien valilla. Nylundin (2005, 198-199, 203) mukaan
vertaistukiryhman keskeisia teemoja ovatkin juuri erilaisten kokemusten ja
tiedon vaihtaminen seka vertaistuki itsessaan. Vertaisryhmassa toisilleen
tuntemattomat ihmiset tapaavat toisiaan saanndllisin valiajoin.

Mikkosen (2009,1) ja Salosen (2006, 206—207) mukaan sairastuneet koke-
vat tarvetta vertaistuelle, koska sairaus ja sen mukanaan tuomat oireet
luovat tarpeen nahda ja kuulla muita samassa tilanteessa olevia henkildita.
Jokainen kokee sairautensa omalla tavallaan, ja jokaisella my6s sairaus on
omanlaisensa. ldenttistd polkua ei ole, mutta mieltd askarruttaviin kysy-
myksiin saa vertaistukiryhmadssa vastauksia, kun kokemuksia sairaudesta
jaetaan.

Vertaistukitoiminta koetaan yhdessaolona ja lisatuen muotona. Vertaistu-
kiryhmasta sairastunut saa henkista tukea ja voimavaroja. Vertaistuki on
tukimuoto julkisten palveluiden rinnalla eikd se voi korvata ammatillista
tukea, mutta se palvelee sairastuneita sellaisilla osa-alueilla, joihin julkiset
palvelut eivat ulotu. liman vertaistukea jouduttaisiin julkisella puolella ke-
hittdmaan uusia palvelumuotoja, silla talléin sairastuneet hakeutuisivat
enemmadn erilaisten sosiaali- ja terveyspalvelujen pariin. (Mikkonen
2009,1, 30.) THL:n (n.d.b) mukaan vertaistuen avulla sairastunut voi I6ytaa
omaan tilanteeseensa uusia nakdékulmia ja suhtautuminen sairauteen voi
muuttua. Parhaimmillaan vertaistuki voimaannuttaa.



6.1 Vertaistuen erilaisia muotoja

Vertaistukea voidaan antaa eri tavoin. Se voi olla tukihenkil6toimintaa,
vertaistukitapaamisia ryhmassa tai verkossa tapahtuvaa vertaistukea eri-
laisissa keskusteluryhmissa tai keskustelupalstoilla. Potilasjarjestoilla on
useimmiten tukihenkil6- ja vertaistukitoimintaan koulutetut henkilét, jol-
loin toimintaa tai tukea antaa koulutuksen saanut vertainen, jolla on itsella
sama sairaus. (Salonen 2006, 206—-207; Nylund 2005, 203.)

Yksi vertaistuen muoto on sopeutumisvalmennuskurssit, joita jarjestavat
niin Kansaneldkelaitos kuin potilasjarjestotkin. Sopeutumisvalmennus-
kurssin on tarkoitus antaa sairastuneelle tietoa sairaudesta ja tukea sairas-
tunutta selviytymaan sairauden kanssa. Sopeutumisvalmennus antaa siis
potilaalle keinoja elda mahdollisimman taysipainoista elamaa sairaudesta
huolimatta. Sopeutumisvalmennus on lakisdadteista ja sen jarjestamista
sadtelevat erindiset lait. (Kela n.d.; Mikkonen 2009, 46—47; Crohn ja Colitis
ry n.d.i.)

Jarjestoilla, tassa opinndytetyossa Crohn ja Colitis ry:lla, vertaistoiminta voi
olla alueellista toimintaa, verkkovertaistukea, tuettuja lomia tai tukihenki-
|6toimintaa (Kuva 1.). Nuorille ja perheille jarjestetddan kohderyhmille
suunnattua toimintaa, joka voi olla joko aluetapaamisia, erillinen perheta-
pahtuma tai nuorille suunnattu vertaistukiviikonloppu. Tuetuilla lomilla,
joita jarjestavat erilliset lomajarjestot, voi olla mukana yhdistyksen ver-
taisohjaaja. Vertaisohjaaja jarjestdaa loman aikana ryhmalle ohjelmaa tar-
peen mukaan. Lomat ovat Raha-automaattiyhdistyksen rahoittamia ja
niille haetaan suoraan lomajarjestolta. (Crohn ja Colitis ry n.d.j; n.d.k;
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Kuva 1. Vertaistuen muodot. (Crohn ja Colitis ry n.d.b.)




6.2 Crohn ja Colitis ry
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Crohn ja Colitis ry on perustettu vuonna 1984. Yhdistys on valtakunnallinen
etu- ja tukijarjestd Crohnin tautia, colitis ulcerosaa tai muuta suolistosai-
rautta sairastaville seka heidan laheisilleen. Crohn ja Colitis ry:ssa on lahes
7 500 jasentd. Yhdistyksen toimintaa tukee Raha-automaattiyhdistys.

(Crohn ja Colitis ry n.d.m.)

Crohn ja Colitis ry:n toiminnassa keskeista on IBD:ta ja muita suolistosai-
rauksia sairastavien edunvalvonta, vertaistuen tekeminen saatavilla ole-
vaksi, tiedonvalitys seka vaikuttaminen. Yhdistys kuuluu Eurooppalaisten
Crohnin tauti ja Colitis ulcerosa yhdistysten liittoon (EFCCA) ja osallistuu
sen jarjestamiin kokouksiin ja toimintaan. (Crohn ja Colitis ry n.d.m; n.d.n.)

6.3 Kanta-Hameen aluetoiminta

Aluetoiminnalla tarkoitetaan toimintaa, joka tapahtuu valitulla pienelld
alueella toisin kuin valtakunnallinen toiminta, joka kasittaa koko Suomen.
Hameen liiton (n.d.a) mukaan Kanta-Hameen alue (Kuva 2.) pitaa sisallaan
seuraavat kunnat:

Forssa
Ypaja
Jokioinen
Tammela
Humppila
Loppi
Riithimaki
Hausjarvi
Hattula
Janakkala
Hameenlinna
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Tampere

Kuva 2. Kanta-Hameen alue. (Hdmeen liitto n.d.b)

Crohn ja Colitis ry:n tarjoamaa aluetoimintaa vetaa yhdistyksen jasen, joka
on kaynyt yhdistyksen tarjoaman vapaaehtoisille tarkoitetun koulutuksen.
Aluetoiminta on aluevastaavan omien aikataulujen mukaan joustavaa,
mutta vahintaan neljasti vuodessa tapahtuvaa toimintaa. Se voi olla ver-
taistukitapaamisia, yhdessa tekemista esimerkiksi keilailun merkeissa tai
vaikkapa asiantuntijoiden kuten IBD-hoitajan, gastroenterologin tai ravit-
semusterapeutin luentoja.

Kanta-Hameen aluetapaamisia on jarjestetty vuoden ajan ja ryhma on ta-
vannut toisiaan kerran kuukaudessa. Tapaamiset ovat pitdneet sisallaan
muun muassa vertaistukitapaamisia, IBD-hoitajan vierailun ja stand up -
esityksen. Tapaamisissa on kaynyt vaihtelevasti vakea —osallistujia on ollut
joillakin kerroilla viisi, toisilla yli 20.

7  AIHEESEEN LIITTYVIA AIEMPIA TUTKIMUKSIA

Tutkimusmielessa terveyteen liittyvaa elamanlaatua voidaan arvioida sai-
rauskohtaisilla tai sairaudesta riippumattomilla mittareilla, jotka ovat
haastattelupohjaisia tai itse taytettavia kyselyita. Sairaudesta riippumatto-
mia mittareita kutsutaan geneerisiksi eli yleistaviksi mittareiksi ja ne ovat
usein muodoiltaan profiilipohjaisia, joissa eldmanlaatua tarkastellaan eri
ulottuvuuksilla. Tallainen moniulotteinen mittari mahdollistaa sairauden ja
hoidon mydnteisten ja kielteisten vaikutusten esiintymisen. Maailmanlaa-
juisesti paljon kaytettyja geneerisia profiilimittareita ovat muun muassa
RAND-36, Nottingham Health Profile eli NHP ja SF-36. Suomessa on kehi-
tetty eldamanlaadun mittari 15D, joka koostuu viidestatoista psyykkisista,
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fyysisista ja sosiaalisista hyvinvointia ja toimintakykya mittaavasta osiosta,
joita ovat esimerkiksi ahdistuneisuus, toimintakyky, sydminen ja sukupuo-
lielama. (Kiviniemi 2013, 9.)

7.1 Kroonista tulehduksellista suolistosairautta sairastavien eldamanlaatu ja hoito-
kdytannot

Tulehduksellista suolistosairautta sairastavien potilaiden elaméanlaatua on
tutkittu jonkin verran. Vuonna 2006 lahetettiin Crohn ja Colitis ry:n jase-
nille postikysely, jossa heitd pyydettiin arvioimaan omaan terveyteensa
liittyvaa elamanlaatuaan sairauskohtaisella ja yleiseen terveyteen liitty-
valla elamanlaadun mittarilla. Tutkimuksessa analysoitiin 2 371 henkilon
vastaukset. Tutkimuksessa ilmeni, etta sairastuneiden terveyteen liittyva
elamanlaatu oli samanlainen yliopistosairaanhoitopiireista tai mittareista
riippumatta. Tulehduksellisten suolistosairautta sairastavien oireet, hoito
ja terveyteen liittyva elamanlaatu muistuttivat toisiaan hammastyttavan
paljon eri puolilla maata. Vastaajien terveyteen liittyva elamanlaatu oli sa-
manlainen ympari Suomen, ja tuloksista oli havaittavissa, etta sairastunei-
den elamanlaatu oli merkittavasti huonompi kuin muun saman ikdisen ja
sukupuolisen kantavaeston. (Haapamaki, Roine, Turunen, Farkkila & Ark-
kila 2010, 602-603.)

7.2 Kroonista suolistotulehdusta sairastavien nuorten aikuisten kokemuksia sosiaa-
lisesta tuesta

Vuonna 2010 Elina Hallman teki tutkimuksen, kuinka 18—35-vuotiaat tu-
lehduksellista suolistosairautta sairastavat nuoret kokivat saamansa sosi-
aalisen tuen. Tutkimukseen vastasi 107 henkil6d. Tutkimuksessa selvisi,
ettd sairastuneet nuoret aikuiset tunnistivat niin positiivisia kuin negatiivi-
siakin tuntemuksiaan sairauteen ja sairastamiseen liittyen. Yleisempia tun-
nistettavia tuntemuksia olivat pelko sairauden pahenemisesta ja omien
voimavarojen riittdmattomyydesta. (Hallman 2010, 24-27.)

Vastaajat kokivat, ettd kokemus yksindisyydesta sairauden suhteen ja vai-
keudet kasitelld sairauden tuomia negatiivisia tuntemuksia olivat selvasti
yhteydessa heille tarjottuun sosiaaliseen tukeen. Edellda mainittuja tunte-
muksia oli yleisesti enemman niilla sairastuneilla, joille oli vahemman tu-
kea tarjolla.
e 48 % vastaajista kertoi saaneensa diagnoosin kuluneen kolmen
vuoden sisalla ennen tata tutkimusta.
e YIi 50 % vastanneista oli huolissaan omasta henkisesta jaksamises-
taan sairauden kanssa.
e 76 % vastaajista kertoi pelkdavansa millaiseksi sairaus tulevaisuu-
dessa yltyy.
e 35 % vastaajista oli kokenut melko tai erittdin usein sairauden va-
hattelemisestd ulkopuolisilta.
e 54 % vastaajista koki jatkuvaa vasymysta sairaudestaan.
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e 70 % nuorista aikuisista koki, ettd sairastaminen hankaloitti opiske-
lua ja tyontekoa.

e 59 % kertoi, etta harrastuksiin osallistuminen oli rajoittunut sairas-
tamisen myota.

e 66 % vastaajista oli sitd mieltd, etta [aheiset ihmissuhteet olivat sai-
rastamisen myota tulleet entista tarkeammiksi.

e 46 % vastaajista kertoi |6ytaneensa purkukeinoja sairauden herat-
tamiin negatiivisiin tunteisiin.

e 77 % vastaajista kertoi sairastamisen opettaneen heille parempaa
itsetuntemusta ja omien voimavarojen tuntemusta.

e 72 % vastaajista kertoi uskovansa valoisaan tulevaisuuteen sairau-
desta riippumatta.

Vakavammin sairastavat olivat kokeneet sairauden vaikuttaneen hei-

dan ihmissuhteidensa katkeamiseen. Toisaalta kuitenkin osa vastaa-

jista kertoi solmineensa uusia ihmissuhteita sairastamisen myota.

(Hallman 2010, 21-27.)

7.3 Terveyteen liittyva elamanlaatu, oireet ja sairastavuus tulehduksellisissa suolis-
tosairauksissa

Haapamaen (2011) tekema vaitoskirja kasittelee tulehduksellisten suolis-
tosairauksien vaikutusta elamanlaatuun. Tutkimus toteutettiin vuosien
2006-2008 valilla ja kysely ldahetettiin noin 5 300 tulehduksellista suolisto-
sairautta sairastavalle aikuiselle. Kyselyyn vastasi 57 % kohderyhmasta.
Tutkimuksessa saatiin selville, ettd sairaudella oli suuri vaikutus sairastu-
neiden arkeen ja koettuun elamanlaatuun. Sairastaminen vaikutti suuresti
ihmisten tydntekoon ja harrastuksiin. Elamanlaatuun vaikutti laskevasti ak-
tiivinen tauti, juuri saatu diagnoosi seka leikkauksiin johtanut tauti ja avan-
teeseen tai IPAA-leikkaukseen johtanut taudinkuva. Lisaksi sairastaminen
aiheutti tutkimuksen mukaan ahdistusta ja alakuloisuutta, jotka vaikuttivat
sairastuneen sosiaaliseen eldamaan ja sosiaalisiin suhteisiin. Tutkimuksessa
ilmeni myos, etta suuri joukko vastaajista, jopa 60 %, ilmoitti, etta laakari
ei ole koskaan kysynyt heiltd sairauden vaikutuksesta heidan elamanlaa-
tuunsa. (Haapamaki 2011, 11, 67, 69.)
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8 OPINNAYTETYON TAVOITE JA TOTEUTUS

Opinndytetyo tehtiin kroonista suolistosairautta sairastavien etujarjes-
tolle, Crohn ja Colitis ry:lle. Opinnaytetydn tavoitteena oli saada tietoa,
kuinka yhdistyksen tarjoama aluetoiminta tukee tulehduksellista suolisto-
sairautta sairastavaa. Opinnaytetyon tutkimuksen avulla kerattiin tietoa
aluetoiminnan aloituksen ja vertaistuen vaikutuksesta tulehduksellista
suolistosairautta sairastavan elamanlaatuun. Opinndytetyon tutkimustu-
losten avulla saatiin selville, millainen merkitys vertaistuella on, ja mitka
asiat aluetoiminnassa vaikuttavat sairastuneiden elamanlaatuun.

Opinndytetyon tutkimuskysymys on:
Miten Crohn ja Colitis ry:n Kanta-Hameen aluetoiminnan aloittaminen ja
vertaistuen saaminen on vaikuttanut sairastuneen elamanlaatuun?

8.1 Opinndytetyon toteutus

Opinndytetyo toteutettiin yhdessa Crohn ja Colitis ry:n kanssa. Opinnayte-
tyon tutkimuksen kohderyhmana olivat yhdistyksen Kanta-Hameen alue-
toimintaan osallistuneet jasenet (34 henkil6a), jotka kaikki tavoitettiin sah-
kopostin valityksella. Opinndytetyon tutkimus toteutettiin kvalitatiivisella
eli laadullisella tutkimusotteella, ja tutkimusmenetelmana kaytettiin ai-
neistolahtoista sisallonanalyysia.

Aineiston keruussa kaytettiin sdhkoistda Webropol-kyselytutkimusta.
Webropol-kyselytutkimuksen valintaan vaikutti toisen opinndytetyon teki-
jan rooli Kanta-Hameen aluetoiminnan vetdjana, joka poissulki mahdolli-
suudet yksilo- tai teemahaastatteluiden toteutuksiin. Kyselylinkki lahetet-
tiin jasenille helmikuun puolenvdlin jalkeen ja vastausajaksi annettiin
20.2.-5.3.2017 viélinen ajanjakso. Vastauksia saapui maardaikaan men-
nessd 14 kappaletta, joten vastausprosentiksi muodostui 41,2 %. Tarken-
tava lisdakysymys ldhetettiin ensimmadiseen kyselyyn vastanneille
27.3.2017, ja vastausajaksi annettiin viikko. Vastauksia saapui maaraai-
kaan mennessa kuusi kappaletta, joten lisakysymyksen vastausprosentiksi
muodostui 42,9 %.

Opinndytetyon aiheen valintaan vaikutti opinnaytetydn tekijéiden kiinnos-
tus tutkia pitkaaikaissairauden vaikutusta sairastuneen eldamanlaatuun,
seka miten vertaistuella voidaan vaikuttaa eldmanlaatuun. Yhteistyokump-
panin valintaan vaikutti toisen opinnaytetyon tekijan IBD-tausta. Opinnay-
tetyd aloitettiin maaliskuussa 2016, jolloin ldhestyttiin sdahkopostitse
Crohn ja Colitis ry:n toiminnanjohtajaa tiedustellen mahdollisuutta yhteis-
tyohon opinndytetyon toteuttamisessa. Huhtikuussa 2016 jatettiin alus-
tava suunnitelma opinndytetydsta ja syyskuussa 2016 suunnitelma esitel-
tiin ensimmaista kertaa opinndytetyon opintopiirissa. Lokakuussa 2016
Crohn ja Colitis ry:n hallitukselta haettiin lupa opinndytetydn tekemiseen.
Opinnadytetyon teoriapohjaa kirjoitettiin syksylla 2016 sekd 2016-2017
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vuodenvaihteessa. Opinndytetyon valiseminaari pidettiin tammikuussa
2017. Helmikuun 2017 alkupuolella allekirjoitettiin opinnaytetydsopimus
yhteistyokumppaneiden kesken ja lahetettiin kyselytutkimukset aluetoi-
mintaan osallistuneille jasenille. Kyselytutkimusten vastaukset analysoitiin
maalis- ja huhtikuussa 2017, ja tulokset raportoitiin opinndytetyén muo-
dossa huhtikuussa 2017.

8.2 Teoreettinen viitekehys

Laadullisessa tutkimuksessa tarvitaan teoriaa, silld se auttaa sitomaan tut-
kittavan ilmion viitekehykseensa ja aiempaan tutkimukseen. Teorian avulla
voidaan hahmottaa tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys seka tutkimuk-
sen kokonaiskuva. Tutkimuksen teoriaosuuden avulla kuvataan tutkimuk-
sen kannalta keskeiset kasitteet sekd se, mita tutkittavasta asiasta tiede-
taan ennalta. Teoreettinen viitekehys muodostuu kasitteista ja niiden vali-
sista merkityksista. Niiden perusteella teoreettinen viitekehys jaetaan kar-
keasti kahteen osa-alueeseen: tutkimusta ohjaavaan metodologiaan eli
menetelmdoppiin, ja aiemman tutkimuksen taustoitukseen eli siihen, mita
tutkittavasta asiasta tiedetdan jo ennalta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 18—-19.)

Taman opinndytetyon teoreettinen viitekehys koottiin erilaisista tutkimuk-
sen aihepiiria kasittelevista teoksista, tutkimuksista, vaitoskirjoista, inter-
net-julkaisuista sekd Crohn ja Colitis ry:n opasmateriaaleista. Opinnayte-
tydssa hydodynnettiin kansallisten ldhteiden lisdksi myds kansainvalisia 1dh-
teita. Tiedonhaussa kaytettiin HAMK:n Finnan tarjoamia tietokantoja, ku-
ten Cinahlia ja Medicia seka Google Scholaria. Tiedonhaku rajattiin vuosien
2006-2016 vilille. Hakusanoina kaytettiin seuraavia sanoja ja sanapareja:
inflammatory bowel disease, inflammatory bowel disease+quality of life,
vertaistuki, tulehdukselliset suolistosairaudet, elamanlaatu, elamanhal-
linta, pitkdaikaissairaus+elamanlaatu ja terveys. Kolme opinnaytetyossa
kaytettya lahdetta sijoittuivat vuosien 2006—2016 ulkopuolelle, mutta niita
paatettiin kayttaa siitd huolimatta, koska sisall6ltaan ne olivat aihealuee-
seen hyvaksi todettuja.

8.3 Kvalitatiivinen tutkimusote

Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus tarkoittaa tutkimusta, jonka avulla
pyritdan uusiin tuloksiin ilman tilastollisia menetelmia. Tutkimuksen ta-
voitteena on tutkittavan ilmion ymmartdaminen, kuvaaminen ja tulkinnan
antaminen. Pyrkimyksena on tutkittavan ilmion syvallinen ymmartaminen.
Tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita siitd, kuinka ihmiset nakevat ja koke-
vat reaalimaailman. Laadullisessa tutkimuksessa tutkitaan usein yksittaisia
tapauksia, ja tutkimus antaa uuden tavan ymmartaa eri ilmioita. Tutkimus
on usein deskriptiivista eli kuvailevaa, jossa tutkija on kiinnostunut proses-
seista, niiden merkityksesta ja ilmididen ymmartamisesta tekstien, sanojen
ja kuvien avulla. Laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita tilastollisiin yleistyk-



28

siin, ja siksi onkin tarkeaa, etta henkilot, joilta tietoa kerataan, tietavat tut-
kittavasta aiheesta mahdollisimman paljon, tai heilld on omakohtaista ko-
kemusta asiasta. (Kananen 2014, 18-19; Tuomi & Sarajarvi 2009, 85.)

Tutkimuksen kohteena voivat olla yksittdainen ihminen tai erilaiset ihmisten
muodostamat ryhmdt. Ryhmat voivat olla vapaaehtoisesti muodostettuja
yhteenliittymia ja yhteisoja. Ryhma voi olla myds luonteeltaan piileva tai
nakyva, hetkellinen tai pysyva. (Kananen 2014, 31.)

Laadullisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelmina kaytetaan yleisesti
havainnointia, haastattelua ja kyselya seka erilaisiin dokumentteihin pe-
rustuvaa tietoa. Naita edella mainittuja tutkimustapoja voidaan kayttaa
vaihtoehtoisesti rinnakkain tai eri tavoin yhdisteltyina tutkimuskysymyk-
sen tai tutkimusongelman mukaan. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 71.)

Kvalitatiivinen tutkimusprosessi ei ole yhta suoraviivainen kuin kvantitatii-
vinen eli maarallinen tutkimus. Siind missa maarallinen tutkimus perustuu
lukuihin, laadullinen tutkimus kayttaa sanoja ja lauseita. Laadullisen tutki-
musaineiston analyysivaihe on syklinen prosessi, josta puuttuvat maaralli-
sen tutkimuksen tiukat tulkintasadannét. Laadullisessa tutkimuksessa ana-
lyysivaihe ei olekaan vain tutkimuksen viimeinen vaihe vaan koko tutki-
muksen eri vaiheissa oleva toiminta, joka ohjaa itsessaan tiedonkeruuta
seka tutkimusprosessia. (Kananen 2014, 18.)

8.4 Aineiston keruu

Opinnadytetyon vastaajiksi rajattiin aluetoimintaan osallistuneet jasenet.
Talloin vastauksista 16ytyi vertailtavuutta ajasta ennen aluetoiminnan al-
kua toiminnan alkamisen jadlkeiseen aikaan. Rajaus muodostui sekd Crohn
ja Colitis ry:n toimeksiannon ettd opinnadytetyon tekijoiden kiinnostuksen
perusteella. Kohderyhman tehokkaaksi tavoittamiseksi ja vastaajien ni-
mettomyyden sdilymiseksi aineiston keruumenetelmaksi valittiin verkko-
kysely, johon vastaajat saivat vastata anonyymisti. Kananen (2014, 31)
seka Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara (2009, 195-196) kirjoittavat, ettd verk-
komaailma mahdollistaa uusien ryhmien muodostumista ja niiden tutki-
mista. Ihmiset viettavat internetissd yha enenemadassd maarin aikaa, mika
mahdollistaa heidan tavoittamisen tata kautta. Internetin avulla toteu-
tettu verkkokysely on tehokas ja nopea tapa kerata tietoa.

Lomakehaastattelu tai kysely on yleinen kvantitatiivisten tutkimusten ai-
neistonkeruumenetelma. Kuitenkin myo6s kvalitatiivisissa tutkimuksissa
voidaan kayttdaa lomakehaastattelua esimerkiksi silloin, kun peldtaan vas-
tausprosentin jadavan hyvin alhaiseksi. Lomakehaastattelussa tai kyselyssa
ei voi kysya mita tahansa sellaista, jota olisi vain mukava tietaa, vaan kysy-
mykset muotoillaan niin, ettd ne ovat tutkimuksen ongelmanasettelun ja
tarkoituksen kannalta merkityksellisid. Jokaiselle kysymykselle tulee 16ytya
perustelu tutkittavasta ilmiosta ja tiedetysta tiedosta. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 74-75.)
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Avoimet kysymykset tuottavat enemman ja laajempaa tietoa sekd ymmar-
rysta kuin suljetut kysymykset. Avointen kysymysten avulla tutkija pyrkii
laajentamaan tietoaan ja ymmarrystaan tutkittavan maailmasta kyseisen
aiheen suhteen. Vastausten avulla tutkija pyrkii rakentamaan yksityiskoh-
dista kokonaiskuvan. Tarkeda onkin, etta kysymykset kohdistetaan yksilén
tai tutkittavan ryhman toimintaan. Kysymyksia luonnollisesti ohjaa tutki-
muskysymys tai ongelma, johon halutaan saada vastaus. (Kananen 2014,
72,79.)

8.5 Aineiston analyysi

Laadullisen tutkimuksen erilaisille [ahestymistavoille on yhtenaista niiden
tavoite I6ytaa tutkimusaineistostaan toimintatapoja, samanlaisuuksia ja
eroja. Sisallénanalyysi on menetelma, jolla analysoidaan suullista ja kirjoi-
tettua kommunikaatioita, ja jonka avulla tutkija tarkastelee tapahtumien
ja asioiden merkitystd, yhteyksia ja seurauksia. Sisallénanalyysilla tarkoite-
taan keratyn tutkimusaineiston tiivistamista niin, etta tutkittua ilmiéta voi-
daan lyhyesti ja yleistavasti kuvailla tai ilmididen vialiset suhteet saadaan
selkeina esille. Olennaista onkin, etta sisallonanalyysissa saadaan tutki-
musaineistosta erotettua erilaisuudet ja samanlaisuudet. Sisalldnanalyy-
silla pyritadan kokoamaan ja jarjestamaan tutkittava aineisto tiiviiseen ja
selkedadan muotoon kadottamatta kuitenkaan sen sisdltamaa informaatiota
eli tietoa. Tutkimusaineiston laadullinen kasittely perustuu loogiseen tul-
kintaan ja paattelyyn, jossa aluksi keratty tutkimusaineisto hajotetaan
osiin, kasitteellisestdan ja kootaan uudella tavalla loogiseksi kokonaisuu-
deksi. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 21-23.)

Laadullisessa sisallonanalyysissa puhutaan usein deduktiivisesta eli teo-
rialdhtoisesta seka induktiivisesta eli aineistoldahtoisesta analyysista. Teo-
rialdhtoisessa analyysissa aineiston luokittelu perustuu aikaisempaan vii-
tekehykseen, joka voi olla kasitejarjestelma tai teoria. Analyysia ohjaa tal-
I6in jokin kasitekartta tai teema. Aineistolahtoinen analyysi tarkoittaa ete-
nemista yksittdisista havainnoista yleisempiin ja tdma voidaan jakaa karke-
asti kolmevaiheiseksi: 1) aineiston pelkistaminen eli redusointi, 2) aineis-
ton ryhmittely eli klusterointi ja 3) teoreettisten kasitteiden luominen eli
abstrahointi. Aineisto- ja teorialdahtoisten tutkimusten vadlimaastossa voi-
daan ajatella olevan teoriasidonnaisen tutkimuksen, jossa tutkitun aineis-
ton analyysi ei perustu suoraan teoriaan, mutta yhteydet siihen ovat ha-
vaittavissa. Aineistoista tehdyille I0yddksille etsitaan tulkinnan tueksi teo-
riasta vahvistusta ja selityksid. Teoriasidonnaista lahestymistapaa kutsu-
taan abduktiiviseksi paattelyksi. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108, 113; Saara-
nen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Aineiston sisallénanalyysi aloitettiin lukemalla tutkimusvastaukset useam-
paan kertaan, jotta vastauksista pystyttiin muodostamaan yhtendinen ko-
konaiskuva. Seuraavaksi aineiston alkuperaislauseet pelkistettiin, pelkiste-



30

tyt ilmaukset kerdttiin omien ryhmiensa alle alaluokiksi ja ryhmat nimet-
tiin. Aineiston abstrahointia jatkettiin niin pitkdlle, kunnes aineiston sisal-
|6n analysointi ei enda tuottanut uutta tietoa.

9 OPINNAYTETYON TULOKSET

Opinndytetyon tutkimuksen kyselyssa kaytettiin suljettuja eli strukturoi-
tuja kysymyksia koskien vastaajien taustatietoja. Taustatietoina kerattiin
tietoja vastaajien iasta, sukupuolesta, sairausvuosista tulehduksellisen
suolistosairauden kanssa, IBD-hoitajan vastaanotolla kaymisesta ja tuleh-
duksellisen suolistosairauden aiheuttamista mahdollisista leikkauksista.
Struktoroitujen kysymysten yhteydessa esiintyvat taulukot on otettu opin-
ndytetyon tutkimukseen liittyneen Webropol-kyselyn tuloksista kuvakaap-
pauksena.

Avoimilla eli struktoroimattomilla kysymyksilla kerattiin syvallisempaa tie-
toa IBD-hoitajan roolista vastaajien elamassa seka tulehduksellisen suolis-
tosairauden ja vertaistuen vaikutuksista vastaajien elamanlaatuun. Jal-
keenpdin lahetetyllda avoimella kysymyksella kerattiin tietoa Kanta-Ha-
meen aluetoiminnan antaman vertaistuen merkityksesta vastaajien ela-
massa. Strukturoimattomien kysymysten yhteydessa olevat kuvat ovat
opinndytetyon tekijoiden laatimia Webropol-kysymysten vastausten pe-
rusteella, joiden tarkoituksena on selkiyttaa tehtya sisallonanalyysia. Opin-
ndytetyon tutkimustulokset esitetdan kuva- ja tekstimuodossa. Tekstiin on
liitetty suoria lainauksia aineistosta havainnollistamaan paremmin opin-
naytetyon tutkimustuloksia.

9.1 Suljettujen kysymysten vastaukset

Opinnadytetyon tutkimukseen osallistui 14 Crohn ja Colitis ry:n Kanta-Ha-
meen aluetoimintaan osallistunutta jasenta. Vastaajista enemmisto oli nai-
sia, silla vastanneita miehid oli nelja. Vastaajien ikdjakauma oli melko suuri
(Taulukko 1.).
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Taulukko 1. Vastaajien ikdjakauma

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

alle 20 vuotta

41-60vuotta 21%

N Percent

alle 20 vuotta 0 0%
21-40 vuotta 5 35,71%
41-60vuotta 3 21,43%
61+ 6 42,86%

Eniten hajontaa vastausten perusteella oli sairastamisvuosissa. Tahan toki
vaikuttaa vastaajan ian lisdksi se, koska diagnoosi on varmistunut. Vastaa-
jista suurin osa oli saanut sairautensa diagnoosin yli 21 vuotta sitten (Tau-
lukko 2.).

Taulukko 2. Vuosia diagnoosin saamisesta

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

alle 5 vuotta 7%

5-10 vuotta 21%

11-20 vuotta 29%

21+ 43%

N Percent

alle 5 vuotta 1 7,14%
5-10 vuotta 3 21,43%
11-20vuotta 4 28,57%
21+ 6 42.86%

45%

45%
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Puolet vastaajista oli ollut leikkauksessa tulehduksellisen suolistosairau-
tensa vuoksi. Alle puolet vastaajista (kuusi vastaajaa) oli kdynyt viimeisen
viiden vuoden aikana tulehduksellisen suolistosairautensa vuoksi IBD-
hoitajan vastaanotolla (Taulukko 3.). Naille vastaajille esitettiin muutama
tarkentava lisakysymys koskien IBD-hoitajan vastaanotolla kdyntia.

Taulukko 3. Viimeisen viiden vuoden aikana IBD-hoitajan vastaanotolla
kdayneet

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55%

kylla 43%

. x|

N Percent
kylla 6 42,86%
ei 8 57,14%

IBD-hoitaja oli keskustellut ainoastaan kahden IBD-hoitajan vastaanotolla
kdayneen vastaajan kanssa sairauden vaikutuksista vastaajan elamanlaa-
tuun. IBD-hoitaja ei ollut ohjannut yhtakaan vastaajista vertaistuen pariin,
eika ollut kertonut Crohn ja Colitis ry:n aluetoiminnasta Kanta-Hameen
alueella.

Tarkentavaan lisakysymykseen, joka lahetettiin vastaajille erikseen, saatiin
vastauksia kuusi kappaletta. Nelja vastaajista koki elamanlaatunsa paran-
tuneen Kanta-Hameen aluetoiminnasta saadun vertaistuen avulla (Tau-
lukko 4.).

60%
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Taulukko 4. Vertaistuki on parantanut elaméanlaatua

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

N Prosentti
kylla 4 66,67%
ei 2 33,33%

9.2 Avointen kysymysten vastaukset

Kaikki vastaajat vastasivat avoimiin kysymyksiin. Avoimia kysymyksia esi-
tettiin yhteensa seitsemadn kappaletta (Liite 2.). Kyselyyn laitettiin vahin-
tadan kolmen merkin vastauspakote, jonka avulla varmistettiin, ettd kysy-
myksiin vastataan eika niita vain ohiteta.

Alkuperaisen kyselyn lisdksi lahetettyyn tarkentavaan lisdkysymykseen
(Liite 4.) liitettiin avoin kysymys, johon ei ollut vastauspakotetta. Vastaaja
sai itse paattaa, haluaako han vastata siihen. Vastaajista kaikki vastasivat
myo6s avoimeen lisakysymykseen.

9.2.1 Kokemukset hoitajan antamasta tuesta

Ensimmaisessa avoimessa kysymyksessa vastaajia pyydettiin kuvailemaan,
kuinka kannustavana he kokevat IBD-hoitajan tai hoitajan roolin sairau-
tensa hoidossa (Kuva 3.). Tuloksista nousi vahvasti esiin hoitajan antaman
tuen merkitys. Hoitaja koettiin vastausten perusteella tarkeana henkilona.
Tutkimustuloksista ilmeni hoitajan erilaiset roolit tiedonantajana, kommu-
nikoijana, kannustajana seka helposti lahestyttavana henkilona. Hoitajaa
kuvailtiin rohkaisevana ja asiantuntevana, ajan tasalla olevana ammattilai-
sena, joka otti tosissaan, eika kyseenalaistanut sairastuneen oireita tai tun-
temuksia. Hoitaja oli inhimillinen tukija, jonka kanssa kommunikointi oli
helppoa ja johon sai helposti otettua yhteytta tarvittaessa.

Vastauksista ilmeni myos puhelinohjauksen merkitys, silla vastaajat koki-
vat, etta hoitajaa on helppo lahestya soittamalla, ja ettd hoitaja konsultoi
ladkaria tarvittaessa. Kaiken kaikkiaan vastaajat kokivat, ettd hoitajalla on
heille enemman aikaa, kuin mita ladkarilla on tarjota.
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Hoitaja on se inhimillistd, kansantajuisesti asioista puhuva
ihminen, jolla on hieman enemman aikaa potilaalle kuin
laakarilla.

...henkil6 jolle voi soittaa ja kysya epdvarmoissa ja epasel-
vissa asioissa.

Olen saanut haneltd rohkaisua ja kannustusta sairauteeni
liittyvissa asioissa.

Vastauksista ilmeni myos negatiivisia kokemuksia, silla osa vastaajista koki
hoitajan ei-kannustavana hoitotyon tekijana, jonka rooli oli ollut |dhinna
verikoevastausten ja seuraavien aikojen antamista. Osa vastaajista myos
koki, etta hoitajaan oli vaikea saada yhteyttd. Hoitajan oli koettu vahatte-
levan oirekuvauksia, esimerkiksi vasymysta oli ehdotettu johtuvan masen-
nuksesta. Osalla vastaajista ei ollut tietoa, kehen tarvittaessa voisi ottaa
yhteytta.

Olisihan se ollut tarpeellista varsinkin silloin alussa ja kylla-
han sita vieldkin tarvitsisi.

Koen, etten ole saanut IBD-hoitajalta juurikaan informaatio-
ta asioista ja olen joutunut itse kaivamaan tietoa.

Todella vaikea saada yhteyttd, jos jotain tulee ja pitdisi saa-
da kysyttya.

Vasymysta ei oteta tosissaan vaan ehdotetaan masennusta
syyksi.
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Kannustava
Rohkaiseva
Ei kyseenalaista

Kannustava

Ottaa tosissaan

Saa yhteyden

Helppo soittaa Léhestyttava
Soittaa takaisin

Kokemukset

Inhimillinen Henkinen tukeminen ﬁ holtajan
Tukija

tuesta

Tarked yhteys Kommunikoiva

Puhuu kansantajuisesti
On aikaa potilaalle

Tarvittaessa konsultoi |ddkaria
Asiantunteva Tiedonantaja

Ajan tasalla oleva

Vahainen tuki

Ei ota tosissaan

Vaikea saada yhteytta Negatiivinen kokemus

Verikoevastausten antaja
Ajanvaraaja

Kuva 3. Kokemukset hoitajan antamasta tuesta

9.2.2 Sairauden vaikutukset elamanlaatuun

Toisessa avoimessa kysymyksessa vastaajia pyydettiin kuvailemaan ja ker-
tomaan tulehduksellisen suolistosairauden vaikutuksista vastaajan ela-
manlaatuun (Kuva 4.). Tahan kysymykseen saatiin eniten vastausmateriaa-
lia; annetut vastaukset olivat sisalloltaan hyvin samansuuntaisia. Sairaus
vaikuttaa tulosten perusteella hyvin monialaisesti sairastuneen elamanlaa-
tuun ja -sisaltoon.

Vastausten perusteella aineistosta kiteytyi kolmen tyyppisia sairauden ai-
heuttamia vaikutuksia: somaattisia, psyykkisia seka sosiaalisia ja taloudel-
lisia vaikutuksia. Vastaajien kuvailemia somaattisia vaikutuksia olivat vasy-
mys, kipu, vireystason lasku ja unen puute, jotka aiheuttivat fyysista oirei-
lua seka jaksamattomuutta. Psyykkisia vaikutuksia vastaajat kuvailivat mie-
lialan laskuna, artyneisyytend, masennuksena, epétietoisuutena ja pel-
kona seka sairauden aiheuttamana hapedn tunteena.

Vastauksista kavi vahvasti ilmi myos sairauden vaikutukset sosiaalisiin suh-
teisiin, silla vastaajat kokivat, etteivat ystavat ymmartéaneet heitd, ja vas-
taajat eivat jaksaneet itse pitda ylla sosiaalisia suhteita muun muassa sai-
rauden mukanaan tuoman kivun ja vasymyksen vuoksi. Sairaus itsessaan
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eristi vastaajia kotiin, sillda kotoa lahteminen koettiin haastavaksi, ja se
vaati paljon suunnittelua. Pahimmillaan sairauden ollessa pahana sen oi-
reet vangitsivat vastaajan vessaan. Sairauden koettiin vaikuttavan seksu-
aalisuuteen seksuaalisia haluja alentavasti. Vastauksista nousi esiin myos
sairauden vaikutukset harrastuksiin, silld usea vastaaja ilmoitti harrastus-
ten joko vdahentyneen huomattavasti tai jddaneen kokonaan pois. Harras-
tuksista luopumisen syyksi kerrottiin kipu.

Sairauden koettiin vaikuttavan konkreettisesti eli todellisesti myos tyo- ja
opiskelueldamaan seka tuovan mukanaan taloudellisia haasteita. Joidenkin
laakkeiden kova hinta koettiin taloutta horjuttavaksi, ja osa vastaajista oli
sairauselakkeella. Sairaus oli vastauksista paatellen aiheuttanut opiskelu-
ajan venymista seka vaikeuttanut vakituisen tyon saamista. Lisaksi kolmi-
vuorotyosta oli jouduttu luopumaan.

Kapertyminen kotiin vessan lahelle, pelko kotoa lahtiessa.
Koen itseni epaseksuaaliseksi, kun kipuja on.
Fyysinen vasymys jokapaivaista.

Laheisetkdan ei tunnu ymmartavan vasymysta, eivatka unen
tarvetta.

Ystavat kaikonneet, ymmarrys sairauteen vaikeaa varsinkin
uusilla ystavilla...

Rahaa menee ladkkeisiin, mutta pakko ne on ostaa, olisi pa-
rempaakin kayttoa.

...masennusta...

Mieliala on huono, kun on vatsa kipea.
Osa vastaajista koki, ettei sairaus ollut vaikuttanut elamanlaatuun. Sairaus
ei ollut haitannut harrastustoimintaa, ja eldma sujui vastaajien mukaan sai-

raudesta huolimatta hyvin. Vastauksista kavi myds ilmi, etta sairauden ol-
lessa remissiossa silla ei ollut elamanlaatua alentavaa vaikutusta.



Masennus
Mielialan lasku

Sairauden hdped
Artyneisyys
Epatietoisuus

| Vaikutukset mielialaan |
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Psyykkiset vaikutukset

Pelko |

Eristdytyminen

Kapertyminen kotiin

Kotoa poistuminen vaatii suunnittelua

Rajoitukset ‘

We:n vanki

Suhteiden luominen vaikeaa

Ystavat kaikonneet
Ystavat eivat ymmarra
Ei sosiaalista elamaa

| Sosiaaliset vaikutukset I

Seksuaalinen haluttomuus | Syrisytyminen

Harrastukset jddneet
Harrastukset muuttuneet I
Liikunta vahentynyt

Muutokset ‘

Opiskelu pitkittynyt
Tyopaikkaa vaikea saada
Sairauselakkeella

‘ Taloudelliset vaikutukset ‘

Sairauden
Sosiaaliset ja
taloudelliset vaikutukset
Valkriiker eliménlaatuun

Rahaa kuluu paljon ladkkeisiin

Somaattiset vaikutukset

Ei vuorotoita

Jaksamattomuus
Vasymys
Kipu
_p Fyysiset vaikutukset |
Vireystason lasku
Unen puute

Ei vaikutuksia '

Sairaus ei este harrastuksille

| Muuttumattomuus |

Eldma sujuu sairauden kanssa

Vahainen vaikutus |
Remissiossa kaikki hyvin

Kuva 4.

9.2.3 Sairauden hyvat puolet

Sairauden vaikutukset elamanlaatuun

Kolmannessa avoimessa kysymyksessd vastaajia pyydettiin kertomaan,
onko sairaus tuonut mukanaan mitdan hyvaa heidan eldamaansa (Kuva 5.).
Kysymys koettiin haastavana, silla muutamat vastaukset olivat sisalloltaan

pelkkia kysymysmerkkeja, tai vastauksissa tode
nut mitdaan hyvaa mukanaan.

ttiin, ettei sairaus ollut tuo-

Vastauksista ilmeni kuitenkin, etta sairaus voi tuoda mukanaan myos hyvia
asioita, kuten kasvavan kiinnostuksen omaan terveyteen ja hyvinvointiin ja
uudenlaisen arvostuksen terveytta kohtaan. Sairaudesta tiedon saaminen
koettiin tarkeana, esimerkiksi tietoa uusista hoitomuodoista ja siitd, miten

voisi itse edistda omaa hyvaa oloaan. Hyvana as

iana vastausten perusteella

koettiin myos sairauden tuomat muutokset eldmanrytmiin, jonka oli huo-
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mattu rauhoittuneen sairauden myo6ta. Sairaus oli aiheuttanut osalle vas-
taajista ruokavaliomuutoksia, minka johdosta ruokavalio oli muuttunut si-
salloltaan aiempaa terveellisemmaksi. Sairaus oli myds opettanut noy-
ryytta ja tuonut empatiaa eli ymmarrysta muita kohtaan. Elamanarvot oli-
vat tulleet vastaajille tarkeiksi.

Sosiaalisten suhteiden arvostus korostui vastauksista omana osanaan. Vas-
tauksista nousi esille yhtena sairauden mukanaan tuomana hyvana asiana
uusien ihmissuhteiden syntyminen ja niiden myo6ta ryhmaytyminen sa-
manlaisessa tilanteessa olevien ihmisten kanssa. Hyvana koettiin myds
kyky nauraa omalle sairaudelleen ja se, etta sairaus oli tuonut mukanaan
uudenlaista verkostotoimintaa, esimerkiksi vertaistoiminnan ja hauskojen
yhteisten hetkien kautta.

?7?
Elamanarvot ovat tulleet tarkeiksi.
Noyryytta ilman muuta.

Ehka se on lyhyesti sanottuna siind, etta oppii arvostamaan
terveytta.

...ymmartavia kanssaihmisia...

Uudet tuttavuudet

Ymmartavia kanssaihmisia

Vertaistuki Ryhméytyminen
Verkostoituminen
Hauskat yhteiset hetket

Sosiaaliset suhteet

Kiinnostus terveyteen
Terveyden arvostus Itsestdaan huolehtiminen

Satsaus omaan hyvinvointiin

Oman kehon kuuntelun Terveyden ja hyvinvoinnin
arvostus

Terveellinen ruokavalio

Ruokavaliomuutos Muutos ruokavalioon
Ateriarytmi

Sairauden

Elamdanmuutokset # hyvit puolet
Eldménarvot tulleet tarkeiksi

Eldmanrytmi rauhoittunut
Noyryytta

Empatiaa muita kohtaan Tietoisuus | l

Tietoa sairaudesta
Tietoa vatsan toiminnasta

Eldmanarvojen muutokset

Lisdantynyt tietdmys

Ei mitdan hyvaa hyvésta Negatiivinen kokemus

Kuva 5. Sairauden hyvat puolet

Ei kokemusta mistdan ‘
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9.2.4 Aiemmin saadun vertaistuen muodot

Neljannessa avoimessa kysymyksessa vastaajia pyydettiin kertomaan mil-
laista vertaistukea he ovat saaneet tulehdukselliseen suolistosairauteensa
liittyen ennen kuin aluetoiminta Kanta-Hameessa alkoi (Kuva 6.). Tulok-
sista nousi selkeasti esille yhdistyksen tarkea merkitys. Tama ilmeni vas-
tauksista vastaajien kertoessa kayttdavansa paljon yhdistyksen sosiaalisen
median keskusteluryhmia ja yhdistyksen omaa internetissa olevaa keskus-
telupalstaa hyvakseen hakiessaan vertaistukea. Yhdistyksen jarjestamat
sopeutumisvalmennuskurssit koettiin my6s vertaistukea antavina samoin
kuin yhdistyksen jarjestama virkistysviikonloppu.

Yhdistyksen tarjoaman tuen lisdksi tarkedana koettiin sosiaalisen tuen saa-
minen ymparistolta. Osan vastaajista laheisella tai tuttavalla oli sama sai-
raus ja he kokivat saaneensa vertaistukea heilta. Sairaalassaoloajalta oli
voinut syntya uusia tuttavuuksia. Neljalla vastaajista ei ollut ollut minkaan-
laisia kokemuksia tai mahdollisuuksia saada vertaistukea aiemmin.

Tunnen toisen suolistosairaan ihmisen, joka on laheinen ys-
tava, olemme olleet tukena toisillemme.

En juuri minkaanlaista Hdmeenlinnan alueella.
Crohn ja colitis fb-ryhmasta...

Olin yhdistyksen peruskurssilla, joten sielld sai vaihtaa aja-
tuksia toisten kanssa.

Facebook ryhma

Internet ryhmé eskustelu

Keskustelupalsta Sosiaalinen media Sosiaalinen tuki

Suolistosairas ystava Liheisat ja ystavat

Laheiset
Tuttavat sairaalajaksoilla
Aiemmat
Kolmas sektori
Yhdistyksen peruskurssi » vertaistuen
Sopeutumisvalmennus Yhdistyksen toiminta
muodot

Aiempi aluetoiminta
Virkistysviikonloppu

Ei aiempaa vertaistukea Ei mitdadn

Kuva 6. Aiemmin saadun vertaistuen muodot
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9.2.5 Aluetoiminnasta saadun vertaistuen muodot

Viidennessa avoimessa kysymyksessa vastaajia pyydettiin kertomaan, mil-
laista vertaistukea he ovat saaneet Kanta-Hameen aluetoiminnasta (Kuva
7.). Sosiaalinen tuki koettiin erittdin tarkeana, silla ryhméan kautta monet
vastaajat olivat tutustuneet uusiin ihmisiin. Tuloksista nousi esiin yhteisen
tekemisen ja yhdessdolon merkitys seka keskustelun tarkeys. Ryhmassa oli
pystytty jakamaan kokemuksia ilman pelkoa siitd, etta joku aliarvioisi niita.
Samankaltainen tilanne, sama sairaus ja yhtenevat kokemukset lisasivat
yhteenkuuluvuuden tunnetta. Tapaamisten koettiin tuovan elamaan posi-
tiivisuutta. Aluetapaamiset mahdollistivat asiatuntijaluennoille osallistu-
misen, jotka antoivat uutta ajateltavaa ja ajankohtaista tietoa sairaudesta.
Toisaalta osa vastaajista koki, etta vertaistuen saaminen oli jaanyt va-
haiseksi.

Tapaamisissa ihmisia, jotka "samassa veneessa".

Saa sano asioita daneen, joita ei laheisille kehtaa/raaski sa-
noa.

Tukea antavaa.
Antaa positiivisuutta elamaan.
Enemman olen saanut tukea facebookin ryhmista.

Minusta on hyva, etta Kanta-Hameessa aloitti aluetoiminta.

Keskustelu

Kuuntelu Vuorovaikutus
Kokemusten vaihto

Kannustus

Sosiaalinen

Uusia ystavia
Samankaltainen seura

Yhdessa tekeminen
Me-henki
Kaikkien panos tarkeaa

Antaa positiivisuutta eldamaan

Positiivinen juttu

Tietoa sairaudesta
Uutta ajateltavaa

Uudet ihmissuhteet

tuki

Yhteenkuuluvuuden tunne

Positiiviset kokemukset

Ajankohtainen tieto

Tietoa

sairaudesta

Monipuolisia asiantuntijoita

Kuva 7. Aluetoiminnasta saadun vertaistuen muodot

Vertaistuen
antama
tuki
aluetoimintaan

osallistuneille
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9.2.6 Kehitysehdotuksia aluetoimintaan

Kuudennessa avoimessa kysymyksessa vastaajia pyydettiin kuvailemaan,
miten aluetoimintaa voitaisiin Kanta-Hameessa kehittaa, jotta se tukisi pa-
remmin sairastuneiden elamanlaatua (Kuva 8.). Vastauksista ilmeni tarve
ensitiedon jakamiselle vastasairastuneille seka ajankohtaisen tiedon anta-
minen esimerkiksi hoidon ja laakityksen uusista muodoista ja mahdolli-
suuksista pidempaan sairastaneille. Ulkopuoliset luennoitsijat olivat halut-
tuja elamantapaohjaajien lisaksi. Yhdessdolon ja yhteisen tekemisen toive
ilmeni myo6s hyvin tarkedana osa-alueena. Osa vastaajista koki toiminnan
hyvana, eivatka he ndhneet tarvetta muutoksille.

Koen keskusteluhetket tarkeimpina. Yhteishenki luo voi-
maal

...vinkkeja miten selvita arjen tilanteista vasymyksen ja kivu-
liaisuuden keskella.

...nyt on jo hyvin meilld erilaista ohjelmaa joka tukee ela-
manlaatua.

Laakari voisi tulla keskustelemaan meidan kanssamme.
Ruokavaliokeskusteluja/ravintoterapeutti.

Tiedon jakamista juuri sairastuneille...

Ulkopuoliset luennoitsijat |

Laakarin vierailut Ohijaus |

Keskustelu

Ravintoterapeutti | Asiantuntijuus |
(ammattilaisten

kanssa)

Sairauden ensitiedon jakaminen
Ajankohtainen tieto hoitomuodoista

Tietamys

Tietoa ruokavaliosta

Yhdessa tekeminen
Yhdessé olo

Toiminnan suunnittelu Yhteiséllisyys
Yhteiset jutut

Yhteiset kokemukset

Tallaisena hyva Ei muutostarvetta
Eldmanlaatua tukeva

Toivottuja

muutoksia

Vaikuttamisen mahdollisuus » toimintaan

Kuva 8. Kehitysehdotuksia aluetoimintaan
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9.2.7 Vertaistuen merkitys sairastuneen elamanlaatuun

Seitsemdnnessa avoimessa kysymyksessd, johon vastaajat saivat halutes-
saan vastata, vastaajia pyydettiin kuvailemaan, miten Kanta-Hameen alue-
toiminnasta saatu vertaistuki on vaikuttanut heiddan elamanlaatuunsa
(Kuva 9.). Vastauksista kavi ilmi, ettd sama sairaus ja samat kokemukset
liittavat ihmisia yhteen.

Vertaistuen saaminen oli vastausten perusteella vaikuttanut elamanlaa-
tuun sosiaalisen kanssakdaymisen, ryhmaytymisen ja tiedonvalityksen
kautta. Kuulluksi tuleminen, hyvaksytyksi tuleminen omana itsendan ja
tuen saaminen seka sen antaminen ovat vertaistuen kantavia osa-alueita,
ja nama vastauksista vahvasti esiin nousivat. Yhteenkuuluvuuden tunne li-
saantyy, kun puhutaan samankaltaisista kokemuksista. Ihmisilla on tarve
puhua ja tulla kuulluksi ja tata tarvetta aluetapaamisissa oli vastausten pe-
rusteella pystytty tayttamaan. Vertaistuen saaminen oli vaikuttanut ela-
manlaatuun positiivisesti, silla se auttoi ihmista jaksamaan pitkaaikaissai-
rautensa kanssa. Sosiaalisen elaman oli koettu parantuneen vertaistapaa-
misten myota.

...aina joku sanoo: niin mullakin! TAI Tiedan milta susta tun-
tuu!

...vaikuttanut elamanlaatuun ja sosiaaliseen elamaan...
...tapaamisia aina odottaa...
Kaksi vastaajaa koki aluetoiminnan antaman vertaistuen merkityksetto-
maksi elamanlaatuunsa. Vertaistuki ei ollut vaikuttanut elamanlaatuun,
koska vastaajat eivat olleet kdyneet tapaamisissa usein, ja koska kokemus-

ten vaihto aluetapaamisissa koettiin hairitsevana.

Kilpalaulantaa kella eniten vaivoja



Keskustelu

Kuulluksi tuleminen

Ajatustenvaihto

Positiivisuus

Yhteenkuuluvuuden tunne

Samat kokemukset

| Vuorovaikutus |

Tukeminen
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Samankaltaisuus

Hyvaksynta

Sosiaalinen kanssakﬁyminen[K&

Ryhmaytyminen

Saadun
vertaistuen
vaikutus
sairastuneen
eldmaan

Ei tuomita

Arvokasta tietoa

Tiedon viline
Tiedonvilitys

Neuvontaa

Kuva 9. Vertaistuen vaikutus elamanlaatuun

9.3 Tulosten vertailu aiempiin tutkimuksiin

Opinnaytetyon tutkimuksen aihealueeseen perehdyttdessa opinnaytetyon
teoreettista viitekehystad rakennettaessa tutustuttiin aihealueeseen liitty-
viin aiempiin tutkimuksiin. Niistd nousseiden tulosten perusteella tehtiin
tutkimuskysymykset. Opinndytetyon tutkimuksesta saadut tulokset ovat
paapiirteittdin samankaltaisia aiempien tutkimusten tulosten kanssa.

Opinnaytetyon tutkimustulosten perusteella voidaan paatelld, ettd IBD-
hoitajan rooli on merkittava. Puhelinohjauksen merkitysta ei pida vahek-
syd. IBD-hoitaja toimii omalla panoksellaan kannustajana, jotta potilas jak-
saa paneutua omahoitoonsa ja pystyy hyvaksymaan sairautensa.

IBD:n kerrottiin vaikuttaneen sosiaalisiin suhteisiin, ystavyyssuhteita havit-
tden. Sairauden mukanaan tuoma vasymys koettiin kokonaisvaltaiseksi ja
elamaa haittaavaksi. Kotoa poistuminen koettiin tulosten perusteella ajoit-
tain haasteelliseksi ja se vaati ennakointia. IBD vaikutti osalla vastaajista
heidan harrastustoimintaansa huomattavasti, ja sairauden vuoksi oli jou-
duttu muun muassa vaihtamaan harrastuksia kevyempaian muotoon.
Opinndytetyon tutkimustulosten perusteella voitaneenkin sanoa, etta
krooninen tulehduksellinen suolistosairaus voi rajoittaa ja pahimmillaan
eristda sairastuneen kotiinsa ja vaikuttaa haittaavasti hanen sosiaaliseen
eldamadansa. IBD:n voidaan taten sanoa vaikuttavan sairastuneen eldaman-
laatuun sitd alentavasti.

Sairauden koettiin vastausten perusteella tuoneen mukanaan myads jotain
hyvaa. IBD oli saanut aikaan muun muassa panostamisen omaan tervey-
teen ja hyvinvointiin seka vaikuttaneen ruokavalion muuttamiseen. Nama
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muutokset koettiin hyvina asioina. IBD oli tuonut mukanaan uusia ystavia
muun muassa vertaistuen myotd. Voitaneen sanoa, ettd aluetoiminnan
merkitys on oleellista, silla tapaamiset antavat sairastuneille mahdollisuu-
den kohdata vertaisiaan ja puhua asioista ja oireistaan daneen hapeile-
mattd. Saadut tulokset voitaneen vahvistaa verraten niitda aiempiin tutki-
muksiin, jotka tdman opinndytetyon teoreettisessa viitekehyksessa on
aiemmin esitelty.

Uutena tietona, jota aiemmissa tutkimuksissa ei oltu raportoitu, nousi vas-
tauksista esille vastaajien kokemukset vahvasta me-hengesta, yhteenkuu-
luvuuden tunteesta ja ryhmaytymisesta. Kanta-Hameen aluetoiminta oli
luonut mahdollisuuden samankaltaisessa tilanteessa oleville ihmisille ta-
vata toisiaan ja keskustella avoimesti sairauteen liittyvista asioista. Saman-
kaltaiset kokemukset ja yhdessa tekeminen olivat auttaneet herattamaan
vahvasti tunteen siita, etta ryhmassa voi olla mukana tdysin omana itse-
naan. Voitaneen sanoa, ettd aluetoiminta on toiminnan sisall6ltdan onnis-
tunutta, kun se herattda vastaajissa tallaisen tunnereaktion.

10 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tieteellisen toiminnan ytimena toimii tutkimuksen eettisyys. Opinnayte-
tyon tekeminen perustuu arvoperusteiseen ja inhimilliseen toimintaan.
Opinndytety0dssa, jossa kdytetaadn tietoldhteina ihmisia, korostuvat eettis-
ten ratkaisujen merkitykset. Eettisesti hyvdssa tutkimuksenteossa nouda-
tetaan hyvaa tieteellistd kaytantoa, jota tutkimuksen tekijat sitoutuvat
noudattamaan, ja tutkimusta ohjailee eettinen sitoutuneisuus. Tama tar-
koittaa, ettad opinndytetyon teossa on noudatettu tiedeyhteison tunnusta-
mia toimintatapoja, kuten rehellisyytta seka erityista huolellisuutta ja tark-
kuutta niin tutkimusprosessissa kuin tutkimustulostenkin tarkastelussa, ar-
vioinnissa ja tallentamisessa. Opinndytetyd on suunniteltu ja toteutettu
yksityiskohtaisesti ja tutkimustulokset on kasitelty ja arvioitu rehellisesti
seka avoimesti. Opinnadytety6ssa tarkasteltujen muiden tutkijoiden teke-
mille tutkimuksille ja niiden tuloksille on annettu niille kuuluva arvo ja kun-
nioitus. Tata tukee aiempien tutkimustulosten rehellinen tarkastelu tulok-
sia muuttamatta seka kaytettyjen lahteiden lahdemerkint6jen asianmukai-
suus ja todellisuus. Edelld mainituin tavoin toimittaessa opinnaytetyon tut-
kimuksen tulokset ja itse opinnadytety6 ovat luotettavia. (Leino-Kilpi & Va-
limaki 2009, 361; Tuomi & Sarajarvi 2009, 127; Hirsjarvi ym. 2009, 23-24;
TENK n.d.)

Opinndytetyon tutkimus voidaan toteuttaa niin, ettd tutkimussuhde on
joko valiton, jolloin tutkimusmenetelmana kaytetdaan haastattelua tai valil-
linen, jolloin tutkimus toteutetaan kyselytutkimuksena. Kummassakin me-
netelmdssa padperiaatteena on, ettd opinndytetyon tutkimukseen osallis-
tuvia henkildita kohdellaan kunnioittavasti ja rehellisesti. Opinndytetyon
tutkimukseen osallistuville taataan anonymiteetti, mika tarkoittaa, ettei
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opinndytetydhon osallistuneiden henkil6llisyytta tai henkildtietoja voida
saada selville. Lahtokohtana eettisesti hyvaksyttavassa opinnadytetyossa
tutkimuksessa on ihmisarvon kunnioittaminen. Tata kunnioitetaan opin-
naytetyon tutkimuksessa siten, ettd vastaaja itsemadardaamisoikeutensa no-
jalla paattaa, haluaako han osallistua opinnaytetyon tutkimukseen. Opin-
naytetyon tutkimuksen eettisyytta voidaan lisata silla, etta tutkimuksen te-
kija on aidosti kiinnostunut hankkimaan uutta tietoa, ja on paneutunut niin
perusteellisesti tutkimuksensa aiheeseen, etta hankittu ja raportoitu tieto
on niin luotettavaa kuin mahdollista. (Leino-Kilpi & Valimaki 2009, 367;
Hirsjarvi ym. 2009, 25; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 211.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuudelle riskin aiheuttaa se, etta tutki-
musta tehdadan usein yksin, jolloin omalle tutkimukselleen voi tulla soke-
aksi. Talla tarkoitetaan, etta tutkimusprosessin aikana tutkija vakuuttuu
omien paatdstensa oikeellisuudesta ja siitd, ettd hanen itse muodosta-
mansa malli kuvaa todellisuutta, vaikkei niin olisikaan. Luotettavuuden ar-
vioinnin kriteereina laadullisessa tutkimuksessa pidetaan uskottavuutta,
siirrettavyytta, riippuvuutta ja vahvistettavuutta. Tutkimuksen tulosten tu-
lee olla valmiissa tydssa kuvattuna niin selkeasti, etta lukija voi ymmartaa
sisdllénanalysoinnin koko prosessin. Taulukot tukevat sisdllénanalyysin ja
lisddvat tutkimuksen uskottavuutta. Laadullisen tutkimuksen luotetta-
vuutta voidaan vahvistaa myds vertaamalla saatuja tutkimustuloksia aiem-
piin tutkimuksiin, eli vahvistamalla saatuja tuloksia. Aiempien tutkimusten
tulosten pitaisi talloin tukea tutkimuksesta saatuja tuloksia tutkimuksen
luotettavuuden lisadamisen kannalta. (Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen
2013, 197-198; Kananen 2014, 152.)

Opinndytetyota varten haettiin lupa yhdistyksen hallitukselta ja allekirjoi-
tettiin asiaankuuluvat sopimukset, jotka omalta osaltaan vahvistavat tutki-
muksen luotettavuutta ja eettisyytta. Opinndytetyon tutkimukseen osallis-
tuneet henkil6t olivat Kanta-Hameen aluetoimintaan aiemmin osallistu-
neita henkilGitd, joita lahestyttiin opinnaytetyon yhteistyokumppanin eli
Crohn ja Colitis ry:n puolesta sahkopostitse. Sahképostien mukana oli
Crohn ja Colitis ry:n viestin lisdksi saatekirjeet (Liitteet 1 ja 3.) ja linkit ky-
selytutkimuksiin, joiden kysymykset on liitetty opinndytetyon raporttiin
liitteeksi (Liitteet 2 ja 4.). Saatekirjeessa kerrottiin opinnaytetyon tutki-
mukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja mahdollisuudesta keskeyt-
taa tutkimukseen osallistuminen missa vaiheessa tahansa. Crohn ja Colitis
ry:n viesti oli Iahinna vain selostus, miksi vastaajia lahestyttiin yhdistyksen
puolesta. Opinnaytetyon kyselyyn vastattiin anonyymisti niin, ettei vastaa-
jien henkilollisyytta voitu jaljittaa. Opinndytetyo tehtiin parityona, jolloin
tutkimuksen tuloksia tarkasteli kaksi tekijaa, ja ndin pystyttiin lisddamaan
muiden edelld mainittujen toteutustapojen lisdksi tutkimuksen luotetta-
vuutta ja eettisyytta.
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11 POHDINTA JA JATKOTUTKIMUSAIHEET

Koemme aihevalintamme tarkedksi sairaanhoitajan tyon nakokulmasta,
koska tulehduksellisista suolistosairauksista on povattu uutta kansantau-
tia. Sairastuneiden maara lahestyy uhkaavasti 50 000 sairastunutta, jota
pidetdan kansantaudin rajana. Kokonaisuutena arvioimme opinndytetyo-
prosessimme hyvin onnistuneeksi, koska pystyimme vastaamaan tutki-
muskysymykseen ja tuottamaan tietoa valitsemastamme aihepiirista. Py-
syimme hyvin suunnitellussa aikataulussa ja opinnadytetyosta tuli sen na-
kdéinen kuin olimme ajatelleetkin. Aikataulumme oli tarpeen vaatiessa
joustava ja se salli pienet muutokset vaikuttamatta kokonaisaikatauluun.

Opinndytetyon teoriaosuuden kirjoitusprosessin koimme mielenkiin-
toiseksi, silla se lisasi tietamystamme aihealueesta huomattavasti. Yhteis-
tyékumppanimme antoi meille opinnaytetyon tekemiseen vapaat kadet,
joten tarkkoja rajauksia tyon sisaltéon ei Crohn ja Colitis ry:n puolesta ol-
lut. Haasteeksi koimmekin aiheen rajauksen, silla tekstia olisimme pysty-
neet tuottamaan helposti enemman. Kaytéssamme oli Crohn ja Colitis ry:n
materiaalit, joten teoriaosuuden kirjoittamiseen tulehduksellisista suolis-
tosairauksista meilla oli kdytéssamme ajan tasalla olevaa lahdemateriaalia.
Teoreettisen viitekehyksen muun ldhdemateriaalin pyrimme pitdmaan
vuosien 2006—2016 valille sijoittuvina.

Opinnadytetyon tutkimuksessa selvisi, ettd suurin osa vastaajista oli jo en-
nen Kanta-Hameen aluetoiminnan aloitusta loytanyt itselleen jonkin ver-
taistuen muodon. Kuitenkin opinndytetyon tutkimustuloksista selkeasti
nousi esille aluetoiminnan tarkeys ja mahdollisuudet vaikuttaa toiminnan
sisaltoon. Vertaistukea vastaajat kokivat saaneensa aloitetusta aluetoimin-
nasta, ja se oli vaikuttanut positiivisessa muodossa heidan elamanlaa-
tuunsa sitd kohentaen. Vertaistuen kautta oli saatu uutta tietoa ja keinoja
selviytya sairauden kanssa. Se oli ollut tulosten perusteella tukea antavaa
ja sairastunutta kannattelevaa. Vertaistuen avulla oli jaksettu suunnata
eteenpadin elamassa.

Sosiaalisen tuen saaminen vaikuttaa positiivisesti elamanlaatuun ja juuri
sosiaalista tukea vertaistukitoiminta periaatteessa sisalloltaan on. Tata na-
kemystda myos tukevat aiempien tutkimusten tulokset, joten voitaneen
paatelld ettd aluetoiminnan avulla voidaan parantaa sairastuneiden ela-
manlaatua. Koemme saaneemme vastauksen tutkimuskysymykseemme,
eli sithen, miten Crohn ja Colitis ry:n Kanta-Hdameen aluetoiminnan aloitta-
minen ja vertaistuen saaminen ovat vaikuttaneet sairastuneen elamanlaa-
tuun.

Hoitajan rooli elamanlaadun arvioinnissa oli tutkimusten mukaan ja opin-
ndytetyon toisen tekijan kokemusten mukaan merkittava hoidettaessa tu-
lehduksellisia suolistosairauksia. Yhdeltdkdan vastaajalta ei hoitaja ollut
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kysynyt sairauden vaikutuksista eldmadnlaatuun, jonka itse koimme tarke-
dksi alueeksi. Rautava-Nurmi, Westergard, Henttonen, Ojala ja Vuorinen
(2014, 18-19) kirjoittavat etta sairaanhoitajan tehtdvia ovat muun muassa
ihmisten terveyden yllapitaminen ja edistaminen seka sairauksien ehkaise-
minen. lhmistad hoitaessaan sairaanhoitaja pyrkii tukemaan potilasta sel-
viytymaan sairautensa kanssa seka auttamaan tata l6ytamaan voimavaro-
jaan ja edelleen parantamaan elamanlaatuaan.

Opinndytetyota tehdessamme meille on vahvistunut nakemys siita, etta
ihmista pitadisi hoitaa kokonaisvaltaisesti, eika vain pelkkien oireiden perus-
teella. Tulehduksellinen suolistosairaus oireilee laajasti ja voi vaikuttaa sai-
rastuneen eldaman sisaltodn huomattavan paljon. Olisi tarkeaa, etta sai-
raanhoitaja osaisi tarkastella tilannetta kokonaisvaltaisesti juuri kysymalla
potilaan elamanlaadusta ja hyvinvoinnista oireisiin perustuvaa tarkastelua
laajemmalla nakokulmalla. Sairaanhoitaja voisi parhaimmillaan ohjata po-
tilastaan kolmannen sektorin pariin, silla tutkimusvastausten perusteella
yhtakaan vastaajaa ei oltu ohjattu vertaistuen piiriin.

Koemme kolmannen sektorin, tdssa yhteydessa Crohn ja Colitis ry:n, to-
della arvokkaaksi avuksi tulehduksellisia suolistosairauksia sairastaville.
Kolmannen sektorin tuottamat palvelut ovat hyva etu julkisten ja yksityis-
ten palveluntuottajien tarjoamien palvelujen rinnalla, ja kolmas sektori voi
tarjota jotain sellaista tukea, jota sairastunut ei muualta saa. Muun muassa
kolmannen sektorin tarjoama vertaistuen tukimuoto on sellainen, joka
houkuttelee sairastuneen osallistumaan.

Opinnaytetyo oli prosessina kummallekin tyon tekijalle uusi, silla kumpi-
kaan meista ei ollut tehnyt aiemmin vastaavanlaista tyota tai tutkimusta.
Tyon edetessa kohtasimmekin haasteen, silld analysoidessamme ensim-
maisen kyselyn tuloksia huomasimme, ettd olimme jattaneet vastaajilta
kysymattd opinndytetyon tutkimuksen kannalta oleellisen kysymyksen
vertaistuen vaikutuksesta vastaajan kokemaan elamanlaatuun. Olisimme
saaneet vastauksen paateltyd jo ensimmdisestd teetetystd kyselysts,
mutta halusimme opinnadytetyon tutkimuksen tulosten luotettavuuden ky-
syd asiasta suoraan vastaajilta. Tasta muodostuikin omanlaisensa prosessi,
silla uusi tutkimuskysely lahti meista riippumattomista syista koko Kanta-
Hameen jasenistolle ja aloimme saada vastauksia jaseniltd, jotka eivat ol-
leet aluetoimintaan osallistuneet. Tutkimuskysely lahetettiin vield kerran
vain niille osallistujille, joille alkuperdinenkin kysely oli osoitettu. Tama in-
himillinen erehdys saattoi vaikuttaa siihen, ettei lisdakyselyyn enaa saatu
samaa maaraa vastaajia kuin alkuperaiseen kyselyyn. Vastaajien pienesta
maaradsta huolimatta tutkimuskysymykseen saatiin mielestimme luotet-
tava vastaus.

Opinnadytetyon tutkimushaastattelun toteutustapaan vaikutti toisen tyon
tekijan rooli Kanta-Hameen aluetoiminnan vetdjana. Tama poissulki tee-
mahaastattelun seka yksilohaastattelut, koska arvioimme etta se olisi vai-
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kuttanut vastaajien avoimuuteen vastauksissaan. Webropol-kyselytutki-
muksen avulla saatiin tutkimus teetettyd anonymiteettia kunnioittaen,
eikd vastauksista pystynyt paattelemaan vastaajan henkil6llisyytta. Nain
varmistettiin omalta osaltaan tyon luotettavuutta ja eettisyyttd. Tasta
syytd muun muassa ikdjakaumat jatettiin riittavan valjiksi eika tarkentavia
lisakysymyksia vastaajan taustoista tehty. Jonkinlainen lisakysymys olisi
voinut olla niiden vastaajien kohdalla, jotka olivat olleet leikkauksessa
IBD:sta johtuen, koska aiemmissa tutkimuksissa nousi esiin, etta leikatuilla
elamanlaatu oli huomattavasti huonompaa kuin ei-leikatuilla IBD:ta sairas-
tavilla henkil6illa. Objektiivinen tulosten tarkastelu onnistui siita huoli-
matta, etta toinen tekijoista on aluetoiminnan vetaja, koska tekijoita oli
kaksi eika tuloksia tarkasteltu yksin missaan tyon vaiheessa.

Haastattelun toteuttaminen Webropol-kyselytutkimuksena saattoi vaikut-
taa siihen, etta vastauksia saatiin vain 14 kappaletta. Teemahaastattelun
avulla olisi kenties tavoitettu suurempi vastausjoukko, mutta haastattelu
olisi pitéanyt toteuttaa ilman toista opinnadytetyon tekijaa. Tutkimuksen ky-
selylinkki Iahetettiin kaikille aluetoimintaan osallistuneille, joten joukossa
oli myos sellaisia henkildita, jotka olivat osallistuneet toimintaan vain ker-
ran. Saattaa olla, etteivat he katsoneet aiheelliseksi vastata kyselyyn.
Olemme kuitenkin tyytyvaisia saamiemme vastausten maaraan, sillda mie-
lestamme tamakin otanta jo kertoo vastauksen tutkimuskysymykseen riit-
tavan luotettavasti.

Uutena tietona saatiin selville ryhmaytymisen ja yhteenkuuluvuuden
tunne, joka aluetapaamisissa oli herannyt. Ihminen haluaa luonnostaan
kuulua joukkoon seka tulla ndhdyksi seka kuulluksi, ja aluetoiminnan kal-
tainen toiminta vahvistaa tata halua. Jatkossa voitaisiinkin tutkia, kuinka
ryhmdytyminen ja ryhmahenki ovat vahvistuneet, kun aluetoiminta on ol-
lut toiminnassa muutaman vuoden. Talléin myds nahtdisiin mahdollisesti
aluetoiminnan vertaistuen tarjoaman tuen pidempiaikaisia vaikutuksia ja
voitaisiin poissulkea toiminnan uutuuden viehatys. Aluetoimintaa voisi
mahdollisesti olla useammalla paikkakunnalla kuin mitd nyt on olemassa,
joten voisi myos tutkia, mille alueille aluetoimintaa voisi laajentaa vastaa-
maan tarpeita. Useamman aluetoiminnan yhteishankkeena voisi esimer-
kiksi tutkia, mitka hyvat kaytannot ovat sellaisia, jotka voisi ottaa yleisesti
kayttoon kaikissa aluetoiminnan tapaamisissa. Tutkimuskysymysta voisi
myo0s kayttaa apuna vastaavanlaisessa tutkimuksessa koskien jonkin muun
yhdistyksen aluetoimintaa, esimerkiksi kuinka nivelpsoriasis heikentaa ela-
manlaatua ja miten vertaistuen saaminen nivelpsoriasista sairastavan ela-
manlaatuun vaikuttaa.
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Liite 1
ENSIMMAISEN KYSELYN SAATEKIRJE

Arvoisa Vastaanottaja,

olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Hadmeenlinnan ammattikorkeakoulusta ja
teemme opinndytetyotimme yhdessé Crohn ja Colitis ry:n kanssa. Opinndytetydmme tar-
koituksena on selvittdi ja kuvata, kuinka Kanta-Hémeen aluetoiminnan aloitus ja vertais-
tuen saaminen on vaikuttanut tulehdukselliseen suolistosairauteen sairastuneiden eldmén-
laatuun. Tarvitsemme siis Teiddn apuanne opinndytetydmme tutkimuksen toteutukseen.

Opinndytety0 toteutetaan kyselytutkimuksena ja osallistuminen tutkimukseen merkitsee
Teille oheisen kyselylomakkeen tayttdmistd. Osallistumalla tutkimukseen autatte meiti
kerdamain tarkedd ja arvokasta tietoa, jonka avulla voimme selvittdd, millainen merkitys
aluetoiminnalla on Kanta-Hémeessé tulehduksellista suolistosairautta sairastaneiden kes-
kuudessa ollut. Aluetoimintaa voidaan mahdollisesti muokata vastaamaan sisélloltddn pa-
remmin tarpeisiin tutkimustulosten perusteella.

Toivomme vastaustenne olevan avoimia ja rehellisid. Vastaaminen kyselyyn vie aikaa
noin 10—15 minuuttia. Aikaa vastaamiseen on 5.3.2017 saakka. Kyselyyn paisette osal-
listumaan oheisen linkin kautta.

Vastaaminen on Teille tdysin vapaaehtoista ja luottamuksellisesta. Teilld on oikeus kes-
keyttdd osallistumisenne tutkimukseen missd vaiheessa tahansa. Kyselyyn vastaaminen
tapahtuu nimettomana.

Tutkimustuloksista kerétty aineisto tulee olemaan vain opinnédytetyon tekijoiden kéytet-
tavissd ja se tullaan hivittdmain vastausten analysoinnin jélkeen. Aineistoa tullaan kiyt-
tdméén vain tdimén opinndytetyon tutkimukseen.

Opinndytetyon on tarkoitus valmistua kesdkuuhun 2017 mennessd. Valmis opinndytetyd
tullaan julkaisemaan Internetissd Theseus-tietokannassa.

Ystavallisesti kiittden,

Katja Béckstrom Anu Uschanoff
katja.backstrom@student.hamk.fi anu.uschanoff@student.hamk.fi

HAIVIK ‘, Crohn ja Colitis ry

HAMEEN AMMATTIKORKEAKOULU
HAME UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES
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Liite 2
ENSIMMAISEN KYSELYN KYSYMYKSET

Tausta:

1. Sukupuolenne?

Blnainen

Blmies

2. lkanne?

alle 20 vuotta

21-40 vuotta

R41-60 vuotta

E61+

3. Kuinka monta vuotta teilld on diagnoosin saamisesta?

alle 5 vuotta

5-10 vuotta

11-20 vuotta

21+

4. Oletteko olleet leikkauksessa tulehduksellisen suolistosairautenne vuoksi?

kylla

ei

IBD-hoitajalla kiyminen:

5. Oletteko kdyneet sairautenne vuoksi IBD-hoitajan vastaanotolla viimeisen viiden
vuoden aikana?

Bkylla

Blei (kysely hyppada kysymykseen yhdeksan)

6. Onko IBD-hoitaja keskustellut kanssanne sairauden vaikutuksesta elamanlaa-
tuunne?

Bkylla

Elei

7. Onko IBD-hoitaja ohjannut teitd vertaistuen piiriin?

Bkylla

Blei

8. Onko IBD-hoitaja kertonut teille yhdistyksen (Crohn ja Colitis ry) aluetoiminnasta?
Bkylla

Blei

9. Kuvailkaa kuinka kannustavana koette IBD-hoitajan/hoitajan roolin sairautenne
hoidossa?

Sairaus ja eldmanlaatu:

10. Kuvailkaa ja kertokaa, kuinka koette sairautenne vaikuttavan Teiddn eldamanlaa-
tuunne? (henkinen ja fyysinen jaksaminen, sosiaaliset suhteet, harrastukset, tyon-
teko/opiskelu)

11. Kertokaa mita hyvaa sairautenne on elamainne tuonut?

Vertaistuki ja aluetoiminta:

12. Kertokaa omin sanoin, millaista IBD-sairauteenne liittyvaa vertaistukea olette saa-
neet ennen Kanta-Hameen aluetoiminnan alkamista?

13. Kertokaa millaista vertaistukea olette saaneet aluetoiminnasta?

14. Kuvailkaa omin sanoin kehitysehdotuksia, miten aluetoimintaa voitaisiin muokata
ja kehittaa, jotta se tukisi paremmin IBD:t3 sairastavien elamanlaatua?
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Liite 3
TOISEN KYSELYN SAATEKIRIJE

Arvoisa Vastaanottaja,

olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Hameenlinnan ammattikorkeakoulusta ja
teemme opinndytetyotimme yhdessé Crohn ja Colitis ry:n kanssa. Opinndytetydmme tar-
koituksena on selvittdi ja kuvata, kuinka Kanta-Hémeen aluetoiminnan aloitus ja vertais-
tuen saaminen on vaikuttanut tulehdukselliseen suolistosairauteen sairastuneiden eldmén-
laatuun. Tarvitsemme siis Teiddn apuanne opinndytetydmme tutkimuksen toteutukseen.

Olemme todella kiitollisia, ettd olette vastanneet kyselyymme, jonka vastausaika oli
20.2.-5.3.2017. Vastausten yhteenvetoa tehdessdmme huomasimme, ettd opinndyte-
tydomme luotettavuuden vuoksi tarvitsisimme vield yhden tarkentavan kysymyksen. Sa-
manlainen kysymys ldhetettiin teille jo aiemmin, mutta erehdyksen vuoksi sithen paisivit
valitettavasti vastaamaan myds sellaiset jdsenet, jotka eivit olleet aluetoimintaan osallis-
tuneet, joten emme voi kyseenomaisen kyselyn vastauksia opinndytetydossimme kéayttda.
Timd uusi kysely siis koskee ainoastaan niiti henkiloitd, jotka ovat aiempaan 20.2.—
5.3.2017 auki olleeseen kyselyyn vastanneet. Olisimme todella kiitollisia, jos jaksaisitte
ja voisitte vastata vield kerran tdhén yhteen kysymykseen. Aikaanne tima veisi noin 2—5
minuuttia. Aikaa kysymykseen vastaamiseen on sunnuntaihin 2.4.2017 asti.
Kysymykseen paisette vastaamaan oheisen linkin kautta.

Vastaaminen on Teille tidysin vapaachtoista ja luottamuksellisesta. Teilld on oikeus kes-
keyttdd osallistumisenne tutkimukseen missd vaiheessa tahansa. Kyselyyn vastaaminen
tapahtuu nimettoméana.

Tutkimustuloksista kerétty aineisto tulee olemaan vain opinndytetyon tekijoiden kéytet-
tdvissd ja se tullaan hivittdméén vastausten analysoinnin jélkeen. Aineistoa tullaan kédyt-
tdméadn vain tdman opinnidytetyon tutkimukseen.

Opinndytetyon on tarkoitus valmistua kesdkuuhun 2017 mennessa. Valmis opinndytetyo
tullaan julkaisemaan Internetissd Theseus-tietokannassa.
Ystavallisesti kiittden,

Katja Backstrom Anu Uschanoff
katja.backstrom@student.hamk.fi anu.uschanoff@student.hamk.fi

HANMK ‘, Crohn ja Colitis ry

HAMEEN AMMATTIKORKEAKOULU
HAME UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES



58

Liite 4
TOISEN KYSELYN KYSYMYKSET

1. Koetteko, ettda Kanta-Hameen aluetoiminnan antama vertaistuki on parantanut ela-
manlaatuanne?

Ukylla (ohjautui kysymykseen kaksi)

Cei (ohjautui kysymykseen kolme)

2. Halutessanne voitte omin sanoin kuvailla, miten Kanta-Hameen aluetoiminnasta
saamanne vertaistuki on elaméanlaatuunne vaikuttanut?

3. Halutessanne voitte omin sanoin kuvailla, miksi ette koe Kanta-Hameen aluetoimin-
nan antaman vertaistuen vaikuttaneen elaméanlaatuunne?



