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1 INLEDNING

Mitt examensarbete kommer undersoka finlandska hudpsoriatikers och anhérigas asikter
gallande informationssokning om sjukdomen pa webben. Jag har ett eget intresse nar det
kommer till sjukdomen psoriasis eftersom jag sjélv fatt diagnosen for 6ver tio ar sedan
och ser mig sjalv som en ung manniska i dagens mediesamhélle. Jag &r ocksa en ny ar-
betstagare for Helsingfors stad och har via mitt arbete fatt en inblick i hur anvandningen
av digitala tjanster okat fran elektroniska halsovardstjanster till sociala medier och sjalv-
hjalp online. Allt flera i dagens samhalle har tillgang till webben och digitala tjanster via
television, datorer, pekplattor och smarttelefoner. Det finns ett odandligt utbud av appli-
kationer och speltjanster, varav manga har en koppling till halsa och livsstil. Likasa finns
det diverse olika grupper och aktiviteter med hélsa eller sjukdom i fokus pa sociala me-
dier. Informationen pa webben kan kénnas oandlig men hur kan man vara saker pa att
informationen &r den réatta och hur l&tt ar det att hitta den ’riktiga” informationen? Dessa
faktorer intresserar och motiverar mig att utféra undersékningen som ligger som grund
for examensarbetet. Jag, och bekanta i min vanskapskrets, hor till en bred grupp av indi-
vider som hamtar information online for att gora beslut angaende den egna héalsan. Per-
sonligen har jag ett kritiskt dga till den information som finns tillganglig tack vare mina
studier inom varden, men hur ar det for de andra som ocksa vander sig till medier eller
internet for svar gallande sjukdom eller halsa? En annan motiverande faktor for att utfora
studien, som inte direkt har med arbetets syfte att gora, ar for mig fragan om lattillgang-
ligheten till information motiverar manniskor till att vara mera aktiva i den egna varden
av sin sjukdom eller ifall det stora utbudet av information och ”lér dig sjdlv’-attityden
lagger mera ansvar och stress pa den enskilda individen. Med mitt examensarbete hoppas
jag kunna ge en forstaelse for ovannamnda problematik och @mne. Samtidigt som det

kanske ger andra ett intresse for att vidare utveckla det jag bara skrapat ytan pa.

1.1 Definitioner

Hér nedan foljer en kort lista med ord och deras betydelse i arbetet. Skribentens egna

definitioner av orden ar till for att underlatta lasarens forstaelse av texten i arbetet.



Webben: World Wide Web, Internet, “nitet”, online

Psoriatiker: Personer med hudsjukdomen psoriasis. Se kapitel 2 ’Bakgrund”
Deltagarna: De personer som svarat pa enkatundersokningen, bade psoriatiker och anho-
riga

Urvalet: Deltagarna i enkétstudien, psoriatiker och anhoriga

eHalsa: elektronisk halsa, elektroniska tjanster, halsa pa internet, vardrelaterade tjanster
pa webben

Health literacy: Halsokunskap/hélsobudskap; individens formaga att forsta, ta emot och
bearbeta information. Se kapitel 3 ”Teoretiskt perspektiv”

Dermatologi: laran om hudsjukdomar

Konsultation/konsultera: fraga rad, samtala

Kliniskt arbete/undersokning: praktisk medicin, sjukvard, personligt méte mellan patient

och lakare/vardare

1.2 Projektet DeDiWe

Mitt examensarbete ar en del av projektet DeDiWe, The Developer of Digital Health and
Welfare Services. (DeDiWe-)projektet har som mal att ge framtida professionella fardig-
heter att utveckla och forbattra eHélsa-tjanster genom en ny undervisningsplan som ba-
serar sig pd konceptet "Learning by Developing, ”. Estland, Lettland och Finland samar-
betar med projektet som fick sin bérjan 9.1.2015 och berdknas vara till 28.2.2018. Lan-
derna stoder tillsammans forverkligandet av projektet, vilket &ven innebér en utveckling
av den elektroniska halsan i ovanstaende lander. Tanken med undervisningsplanen &r att
béade studeranden och personal fran olika linjer; vard, IT, ekonomi och sociologi i prakti-
ken lar sig tillsammans och saledes far en beredskap for det kommande arbetslivet, vilket
sakerstéller att studieinnehallet motsvarar behovet ute pa arbetsmarknaden. (Arcada Re-
search 2015)



2 BAKGRUND

| det hér kapitlet forklaras sjukdomen psoriasis i korthet och aven statistik presenteras for
att ge en battre inblick i vad detta arbete handlar om och en forstaelse for de psoriatiker

som deltagit i enkatstudien.

Psoriasis, &ven forkortat kdnd som “’psori”, ar en inflammatorisk kronisk autoimmun sjuk-
dom som orsakar hudsymptom och ledsymtom samt ¢kar risken for hjart- och kérlsjuk-
domar, diabetes och inflammatoriska tarmsjukdomar. | Finland har 2-3% av befolk-
ningen eller cirka 100 000—150 000 personer diagnosen psoriasis. Omkring 3-5% av dem
har svar psoriasis. (Psoriasisforbundet 2017) Varldshalsoorganisationen WHO beskriver
psoriasis som en kronisk, smartsam, disfigurerande och invalidiserande sjukdom som kan
forekomma i alla aldrar och i alla lander. Detta gor sjukdomen till ett globalt problem.
(WHO 2016) Psoriasis ar inte en smittosam sjukdom utan bendgenheten att insjukna ar
arftligt. Psoriasis ar aven starkt kopplat till det psykiska valbefinnandet och personer med
sjukdomen upplever ofta stress pa grund av sina symtom, vilket kan leda till att man und-
viker sociala situationer. (Psoriasisforbundet 2017) Eftersom psoriasis orsakar stor fysisk,
emotionell och social borda for de drabbade &r livskvaliteten i allmanhet signifikant ned-
satt. Det finns dven en ekonomisk aspekt da sjukdomen paverkar bade det fysiska och
psykiska, sa som funktionsnedsattning och nedsatt arbetsformaga pa grund av depression.
Social uteslutning, diskriminering och stigma &r psykologiskt tungt och en gemensam
namnare for psoriatiker och deras familjer. Det &r inte psoriasis i sig sjalv som orsakar

uteslutningen, utan en stor orsak ar samhallets reaktion till sjukdomen. (WHO 2016)

De vanligaste synliga symtomen for hudpsoriasis ar réda, fjallande flackar pa olika delar

av kroppen som orsakar klada. Det finns inga botemedel for psoriasis men diverse be-
handlingsalternativ. Den vanligaste behandlingsmetoden ar lokalbehandling med mjuk-
gorande bassalva och receptbelagda kortisonkramer. Utover det finns dven behandling
med ultraviolettljus, lakemedel bade som injektioner och tabletter samt biologiska lake-
medel. Rehabilitering utomlands ses som en behandlingsmetod, da avkoppling tillsam-
mans med saltvatten och solens UV-stralar hammar inflammationen i huden. Det finns
aven en koppling mellan halsosamma levnadsvanor och en forbattring av bade hud- och
ledsymtom. (1177 Vardguiden 2016)



Priméarhalsovarden ansvarar for behandlingen av hud- och ledsymtomen om sjukdomen
ar vélbalanserad. Till primarvarden hor dven varden av de sekundara sjukdomarna till
psoriasis. Hudlékarna inom specialsjukvarden har hand om patienter vars diagnos ar osa-
ker, d&r hud- och ledsymtomen forvérrats snabbt, & mycket grova eller dar lokalbehand-
lingen inte &r tillracklig. Hudldkaren har aven ansvaret for och foljer upp den interna me-
dicineringen och behandlingen med biologiska ldkemedel. (Psoriasisforbundet 2017)
Forskning angaende psoriasis och vetenskapliga projekt gors hela tiden for att bade 6ka
kunskapen om sjukdomen och psoriatikers levnadsvillkor men ocksa for att hitta battre

behandlingar (Psoriasisfonden 2017).

Nar det kommer till informationssokning om psoriasis pa webben kan man se att under
de senaste 12 manaderna har psoriasis” som sdkord i Finland fatt 9900 traffar. Utav
dessa traffar har 2693 av internetanvandarna gatt in pa hemsidan psori.fi, som &r psoria-
sisforbundet i Finlands officiella hemsida, medans 1297 traffar klickade in sig pa Wiki-
pedia.fi, som &r ett natbaserat uppslagsverk (KWFinder 2017). Sokintresset for ordet pso-
riasis har under de senaste fem aren hallit sig stabilt i hela Finland. Framst anvander man-
niskor i Osterbotten sokordet och forutom ordet psoriasis” soker manniskor dven pa
sokorden “’psoriasis hoito”, ”ihottuma”, ”psoriasis oireet”, ’padnahan psoriasis” och ’pso-

riasis ruokavalio”, direkt dversatt till psoriasis behandling, psoriasis symtom, skalp pso-

riasis och psoriasis kost. (Google trends 2017)

3 CENTRALA FRAGESTALLNINGAR

3.1 Syfte ochidé

Avsikten med mitt examensarbete ar att kartldgga finlandska psoriatikers eHalsa ur ett
anvandarperspektiv. Jag ska med hjalp av enkatundersokning ta reda pa finlandska pso-
riatikers behov och anvéandningen av tjanster pa webben. Syftet ar att fa fram ett resultat
som kan ge en inblick i hur mé&nniskor med denna typ av kronisk sjukdom upplever in-
ternetsokning om den egna sjukdomen och hur det i sin tur kan ha en inverkan pa hur

framtida elektroniska tjanster utvecklas for diverse olika sjukdomsgrupper.
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3.2 Fragestallningar

1. Upplever finlandska psoriatiker att det finns lattatkomliga, konkreta tjanster pa webben
om sjukdomen psoriasis?

2. Svarar tjansterna pa psoriatikernas problem och behov?

4 TIDIGARE FORSKNING

I nedanstaende kapitel presenteras vilka tidigare forskningar som gjorts inom amneskate-
gorin och resultaten av forskningarna presenteras kort. Resultaten av artiklarna kommer

i diskussionsdelen jamfdéras med resultatet av enkatundersokningen.

4.1 Inkluderings- och exkluderingskriterier

Artiklar som inkluderades ska vara vetenskapliga, vara gjorda pa hogre an hogskoleexa-
mensniva, inte mera dn 10 ar gamla och innehalla relevant information for detta arbete.
Anvanda artiklar har gemensamt foljande punkter:
e Innehaller information om psoriasis och/eller dar internetsokning gallande kro-
nisk sjukdom framkommer
o Artiklarna &r skrivna pa antingen finska, svenska eller engelska och &r tillgang-
liga i fulltext
e Artiklar fran ar 2007 — 2017

e Artiklar med magisterniva eller hoger och gratis att lasa

Artiklar som exkluderades var gjorda fore ar 2007, hogskoleexamensarbeten, innehéll for
detta arbete icke-relevant information sa som endast behandlingar for sjukdomen eller
innehallsmassigt inte berdr anvandning av halsorelaterade tjanster pa webben. Artiklar
som bara kunde hittas i abstrakt form exkluderades. Artiklar som inte anvéndes:
e Artiklar utgivna fore ar 2007
e Innehdllsmassigt icke-relevanta till arbetet gallande psoriasis och informations-
sokning pa webben

e Utdrag, det vill sidga artiklar med avgift for fulltext
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e Alla artiklar under magisterexamensniva

4.2 Datainsamling

Artiklarna soktes pa distans via databaser som ingar i Arcadas elektroniska bibliotek
Finna. Databaserna bestar av PubMed, SAGE, EBSCO och ScienceDirect. Allt som allt
inkluderas 4 artiklar till forskningsoversikten. | ett tidigt skede av datainsamlingen inklu-
derades dven andra sokord efter ordet psoriasis s& som “health literacy”, “eHealth”, "he-
alth online”, “elektronic health”, ”online” men inga av dessa sokord hittade for detta ar-

bete relevanta artiklar.

Sokningen pa PubMed med sdkorden “psoriasis AND internet” gav 93 triffar, med ex-
kluderings kriterierna endast gratis fulltext och artiklar fran de senaste 10 aren hittades
15 artiklar. For att vidare begrénsa artiklarna lades ”"NOT treatment” efter de ursprungliga
sokorden, vilket gav sex traffar. Utav dessa artiklar lastes tre abstract och tva artiklar

valdes med i arbetet.

Sokningen pd EBSCO med samma sdkord “psoriasis AND internet” gav 53 triffar. Med
exkluderings kriterierna begransades artiklarna till 12 tr&ffar. Efter att ha l&st rubrikerna

och utav dem ett abstract valdes en artikel.

SAGE gav med samma sokord 215 traffar och efter begransningarna 10 ar och fulltext
var soktréffarna 16. Av dessa 16 rubriker verkade en artikel vara relevant for arbetet och
efter att abstractet lasts inkluderades artikeln. Med samma kriterier och sokord hittades

via databasen ScienceDirect 28 artiklar, av vilka inga var relevanta for detta arbete.

4.3 Sammandrag av forskningsresultaten

| den forsta forskningen, ”Are online symptoms checkers useful for patients with inflam-
matory arthritis?”, tycker skribenterna att anvandningen av online-tjanster, som ar me-
nade for att ge patienten rad och hjélp utgaende fran symptombeskrivning att 6ka. Syftet

med forskningen dr att utvardera hur patienter med inflammatorisk artrit anvénder inter-
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net for att leta efter halsoinformation. Skribenterna vill dven bedéma de givna rekom-
mendationerna och diagnoserna som foreslas av online-tjanster i forhallande till patien-
ternas faktiska diagnoser. | undersokningen deltog 34 patienter. Patienterna fick forst fra-
gor om deras internetanvandning i forhallande till deras symptom och sedan fyllde de i
en online-undersokningstjanst som kontrollerar och granskar deras beskrivning av sym-
tom. Resultatet av forskningen visade att 16 patienter, oavsett kon eller alder, tidigare har
sokt information om den egna sjukdomen pa webben. Online-tjansten lyckades pa basen
av patienternas symptombeskrivning ge ratt diagnos at 4 utav 21 patienter samtidigt som
tjansten uppmanade en stor del av deltagarna att snabbt soka hjéalp for sina symtom, vilket
de i normala fall inte behovt gora. Forskarna vill med resultatet visa att radgivning som
ges online kan vara otillitlig och att online-tjansternas diagnoser ofta ar felaktiga. Tjans-
tens rekommendation att soka akuthjalp kan istéllet for att hjalpa dverbelasta sjukvards-

systemet i onddan. (Mcllroy et al. 2016)

Den andra forskningen ” Dermatology on Instagram” berdr det sociala natverket: Instag-
ram. Instagram har éver 75 miljoner dagliga anvandare, varav majoriteten ar unga kvin-
nor. Forskarna vill med sin studie undersoka vad det finns for dermatologi-relaterat inne-
hall pa Instagram. Undersokningen utfordes genom att séka efter populéra professionella
dermatologiska organisationer-, dermatologiskt relaterade soktermer och hashtags”-,
tidskrifter och patientforesprakargrupper pa sociala medier som Facebook, Twitter och
Instagram. Resultatet var att ingen av de tio valda dermatologiska tidskrifterna eller de
professionella dermatologiska organisationerna hittades pa Instagram, med undantag for
foreningen Melanoma Research Foundation. Forskarna menar att en natverksplattform
som Instagram kan ge yrkesorganisationer och tidskrifter mojlighet att na en ny, yngre
befolkningsgrupp och pa sa vis hjalpa dessa manniskor att utbilda sig och gora en forand-

ring i sitt liv. (Boyers et al. 2014)

Tredje forskningsartikeln “Implementation and evaluation of Stanford

Health Care direct-care teledermatology” berdr amnet teledermatologi, en typ av fjarrle-

verans av sjukvard med hjalp av kommunikationsteknik. Kommunikation online har en-

ligt forskarna visat sig vara ett effektivt satt att tillhandahalla dermatologisk vard. Forsk-

ning kring amnet har utvarderat anvandbarheten av teledermatologi-tjansten som ett rad-

givande redskap. Forskningen talar om att Stanford Health Care i USA nyligen lanserade
11



ett pilotprogram med betoning pa direktvard och patient-initierad teledermatologi, det vill
sdga att patienterna genom eget initiativ soker rad och direkt far hjalp online. Skribenter-
nas syfte dr att utvardera tjanstens Ilénsamhet och patienternas tillfredstallelse av program-
met. | pilotprogrammet kunde patienter online, soka fjarrvard angaende sina hudrelate-
rade fragor med hjélp av ett eVisit-verktyg i sitt "MyHealth”-konto. Tjansten tillat aven
éverforing av bilder. En dermatolog fran Stanford granskade varje eVisit -patientfall och
svarade med en bedémning och plan. Allt som allt sokte 38 patienter vard genom online-
tjansten under pilotperioden, av dessa intervjuades 10 stycken. Det visade sig att hudl&-
karen kunde gora en diagnos pa 36 av 38 patientfall och konsultationstiden var 0,8 dagar.
Patienternas feedback var god men det finns aven forslag pa forbattringar. Forskarna be-
tonar i sitt arbete faktumet att online-tjansten har sina begransningar och inte fungerar i
alla sammanhang. Vissa symptom och patientfall kraver kliniska undersékningar och la-
boratorieundersékningar men om tjansten i framtiden forbéattras kan det vara ett funge-
rande redskap for bade den professionella vardaren och patienten. (Ko & Pathipati 2016)

| den fjarde och sista artikeln” What patients think about E-health: patients’ perspective

on internet-based cognitive behavioral treatment for patients with rheumatoid arthritis
and psoriasis” talas det om internetbaserade kognitiva beteendebehandlingar och hur be-
handlingsformen Gkat det senaste decenniet samtidigt som manga andra eHélsa-innovat-
ioner mer och mer blir en del av hélsovarden. Skribenterna menar att patienten blir en
alltmer aktiv deltagare i beslutsprocesser inom varden och att om kan man inkludera pa-
tienternas asikter och perspektiv inom innovationer i halso- och sjukvarden kan man for-
béttra bade kvaliteten och anvandbarheten av innovationerna. Med patienters deltagande
namns som exempel icke-farmakologiska behandlingar, dar den egna patient aktiviteten
ar relevant for framgangen av behandlingen och dar internetbaserade tjanster kan erbjuda
kostnadseffektiva vardalternativ. Asikter gallande internetbaserade tjanster varierar frén
att patienter tycker om det faktum att det sparar tid, pengar och att inte behdva ta sig till
vardenheten medan andra tar fram begransningar sa som tillganglighet till internet och
teknisk kunskap. I sin forskning vill skribenterna undersoka patientgruppen reumatolo-
gisk artrit och psoriasis och deras asikt om en internetbaserad kognitiv beteendebehand-
ling. 100 personer deltog i studien som utfordes genom en telefonintervju med fragor om

for- och nackdelar samt om de skulle kunna ténka sig att delta i den formen av behandling.
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Resultatet visade att majoriteten kunde ténka sig delta i den internetbaserade behandlings-
tjansten och patienterna sag flera fordelar an nackdelar med behandlingsformen. Forde-
larna var framst det faktum att online behandling sparar tid medan nackdelarna var att
inte kunna mota terapeuten personligen och problem som kan intraffa med internetupp-

kopplingen. (Evers et al. 2013)

5 TEORETISKT PERSPEKTIV

Da det handlar om psoriatikers anvandning av tjanster pa webben &r det viktigt att se pa
studien ur ett anvandarperspektiv, dar psoriatikers egna aktivitet ar central. Forutom att
psoriatikerna maste aktivera sig for att soka fakta om den egna sjukdomen pa webben
maste de aven kunna forsta informationen de hittar for att kunna anvanda sig av den.
Darfor har skribenten valt begreppet “health literacy” som teoretiskt perspektiv for stu-
dien. | féljande kapitel forklaras kort det breda begreppet health literacy, som hénvisar
till formagan att forsta, ta emot och anvanda sig av information sa att informationen kan

utnyttjas till att forbattra och uppratthalla den egna halsan.

Varldshalsoorganisationen WHO definierar health literacy som ett begrepp dar mén-
niskas sociala och intellektuella formagor paverkar manniskan mojlighet till att utnyttja
och forsta information. Dessa fardigheter i sin tur faststaller manniskans formaga att an-
vanda information pa ett halsoframjande satt och for att uppratthalla god halsa. Det &r inte
bara den enskilde individens formaga, utan aven familjers och samhallets formaga att
forsta och kunna utnyttja halsoinformation. Halsan bestdams utdver méanniskans formaga
att forstd och kritiskt kunna granska information ocksa utgaende fran sociala faktorer,
politik och miljé. (WHO 2017) Health literacy kan saledes jamféras med ordet halsokun-
skap eller hélsobudskap.

Inom en befolkning ar halsokunskap ett viktigt verktyg, dar en hogre niva av kunskap
inom exempelvis regeringar och halsovardssystem hjalper till att utforma tydlig, korrekt,
passande och nabar information fér diverse manniskogrupper. For att individen ska kunna

engagera sig i och ta ansvar over forbattrandet av den egna och samhallets halsa, maste
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manniskan kunna ta emot och forsta informationen gallande den kunskap som finns till-
ganglig. (WHO 2017) Med health literacy kan man &ven visa pa olika faktorer som bidrar
till olikheter i hélsan. En bristande halsokunskap ar vanligare i skora socioekonomiska
grupper, bland &ldre och minoriteter samt personer med langvariga sjukdomar (Olander
et al. 2014: 40). For att knyta an till detta arbete kan man som exempel ha en psoriatiker
att soka information om den egna sjukdomen pa webben men personen kan 1) inte an-
vanda sig av internetsokning eller 2) hitta informationen pa webben men informationen
ar skriven i svara medicinska termer, vilket gor det svart for en okunnig att forsta ordens
betydelse. Detta i sin tur leder till att informationen inte kan bearbetas och saledes kan
inte psoriatikern anvanda informationen for att forbattra sin halsa. Likasa kan exempelvis
en individ som inte lart sig lasa inte soka information online, och da har denna individ en
samre forutsattning att ta ansvar for sin egen halsa gentemot den laskunniga. Inom hélso-
och sjukvarden fokuserar man med health literacy pa patientens formaga att forsta sjuk-
domar och ldkemedel samt patienternas formaga att navigera i sjukvardssystemet (Olan-
der et al. 2014: 13).

5.1 Media literacy

For att spinna vidare pa begreppet health literacy och for att denna studie handlar om
informationssokning pa webben har dven begreppet “media literacy” inkluderats i arbetet.
Med media literacy betonar man mer specifikt den formagan hos manniskan som kritiskt
kan granska, ta emot och géra beslut utifran den informationen som finns i medier. I da-
gens mediesamhaélle &r detta en viktig egenskap da informationen kan ha lagts ut av vem
som helst och inte alltid behdver vara sann eller folja ett godartat syfte. Det ar da viktigt
for individen att kunna granska den tillgangliga informationen kritiskt. Fragor som vad
tanken bakom informationen &r, varfor den har getts ut och ur vilket perspektiv informat-
ionen &r skriven &r saker att ha i atanke nar man anvander sig av information fran medier.
(Potter 2014:4-5, 25)

I dagens samhalle dar information gallande sjukdomar, livsstil och hélsa &r lattillganglig
via webben, har pressen pa den enskilde individen okat. Individen maste hitta ratt inform-
ation och gora ratt beslut angaende den egna halsan utifran den tillgangliga informationen.

Formagan att kritiskt granska och bearbeta information varierar beroende pa den enskilda
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individens tidigare kunskap och erfarenhet. (Olander et al. 2014: 13) Forutom tidigare
namnda férmagor att hitta och bearbeta information maste individen &ven ha en kunskap
och vana i att anvanda dator och félja med den tekniska utvecklingen (Olander et al. 2014
231). For att psoriatikern ska kunna lita pa den information hen hittar, och for att kunna
tillampa den kunskap som hittas kravs det att psoriatikern har formagan att reflektera 6ver
informationen. En bristande kunskap i att kritiskt kunna granska informationen pa web-
ben kan saledes i varsta fall leda till felaktig vard, vilket negativt paverkar bade behand-

lingen av symptomen och valmaendet.

Sammanfattningsvis sa ar health literacy ett samlings ord for individens och den storre
befolkningens férmaga att samla in och forstd information rérande den egna och sam-
héllets hilsa medan media literacy betonar den specifika formagan att forsta information
som hittas pa webben. Férmagorna bottnar i individens egna erfarenheter och de faktorer
som paverkar kunskap, sa som miljo, politik och sociala faktorer. Med en hdg halsokun-
skap har individen en béttre forutsattning att hitta och anvanda sig av information medan

en lag halsokunskap kan fungera som ett hinder.

6 METOD

Det viktigaste med tanke pa forskningsmetodiken &r att redan fran bdrjan kanna igen den
vetenskapliga forskningens grundpelare. (Eskelninen & Karsikas 2014: 178) Eftersom
syftet med arbetet ar att fa en inblick i hur psoriatiker upplever att de hittar information
om den egna sjukdomen pa webben ar ett kvalitativt arbetssatt lampligt. Samtidigt vill
skribenten kartlagga psoriatikers asikter genom en enkatundersokning, vilket resulterar i
en kvantitativ undersokning (Holme & Solvagn 2006: 17). Pa det viset anvands bade kva-
litativa och kvantitativa metoder i arbetet. Med en enk&tundersékning kan man ta reda
pa manniskors attityder och asikter (Ruan 2015: 149-150). | detta arbete &r det en av
utgangspunkterna. Det framsta redskapet for datainsamling och for att fa fram informat-
ion i en enkatundersokning ar fragestallningens lamplighet for att ta fram asikter. Nar det
kommer till enkatundersokning ar det dven aktuellt att testa fragestéallningen i form av en
pilotundersokning och med feedbacken fran pilotundersokningen kan forskaren gora and-

ringar i fragorna innan enkaten skickas ut till det egentliga urvalet. (Ruan 2015: 168) |
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detta arbete skickades enkéten ut till en, for skribenten okénd, psoriatiker som via en be-
kant till skribenten valde att stélla upp som testperson. Personen fick dessutom som upp-
gift att kommentera och utvérdera enkaten. Nagra sma justeringar gjordes efter pilotun-

dersokningen innan lanken till enkaten blev tillganglig for allmanheten.

Enkatundersokning gar under rubriken kvantitativ metod da forskaren har ett avstand till
forskningsobjektet och i hog grad styr insamlingen av data med sina egna utarbetade fra-
gor. Till kvantitativ forskningsmetodik hor aven att data framstélls med siffror och resul-
tatet presenteras i grafer, vilket gors i detta arbete. Den kvantitativa metoden kombineras
trots det med kvalitativa inslag med tanke pa fragornas uppbyggnad, dar forskaren vill fa
en djupare forstaelse for sitt forskningsobjekt. Med forskningsobjekt menas i detta fall
psoriatikerna och med problematiken menas tjanster pa webben och ifall tjansterna fyller
forskningsobjektets behov. (Holme & Solvagn 2006: 14)

Sammanfattningsvis sa ar datainsamlingsmetoden kvantitativ, medan analysmetoden ar
deduktiv. Med deduktiv menas att man utgar fran den egna studien det vill séga det em-
piriska som i detta fall & enk&tundersokningen for att komma fram till en teori. Teorin
formulerar fragestallningen, som med hjalp av enkatundersokningen testas mot verklig-
heten. En motsats till deduktiv ar induktiv. Induktivt maste idéerna i ett konkret material
redovisas och logik och harledningsforméaga anvandas (Janhonen & Nikkonen 2001:24).
Induktivt utgar man ifran en teori som prévas i empirin, det vill saga induktiv tillater att
texten beskriver innehallet fritt gentemot det deduktiva dar texten tolkas utifran ett pa
redan forhand bestamt satt (Skoglund 2012). Forskaren har i detta arbete utgatt fran att

psoriatikerna har en asikt géllande internetsékningen om den egna sjukdomen.

I studien skickades lanken till bade den finsk- och svensksprakiga webbenkaten (Bilaga
1) och samtyckeformuléret (Bilaga 2), ut till psoriasisférbundets kontaktperson och lades
via kontaktpersonen ut pa psoriasisforbundets hemsida samt forbundets sociala medier.
Enkaten blev tillganglig for allménheten i april 2016 och enkaten stangdes i juni samma

o

ar.

Majoriteten av personerna pa bada spraken svarade pa enkaten under april manad. Delta-
garna hade majlighet att valja vilka fragor som de vill svara pa och de fragor som hoppats
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éver syntes i resultatet. For att enkatundersokningen och fragorna skulle na ut till sa
manga personer som mojligt gjordes inga stora begransningar gallande urvalet, det vill
séga deltagarna. | samtyckeformuléret framkom att alla de som besoker psoriasisforbun-
dets hemsida och har hudsjukdomen psoriasis, utan begransning av vilken typ av psoriasis
eller till vilken aldersgrupp de hor, kan delta i studien. Aven anhdriga till psoriatiker hade
mojlighet att svara pa enkaten. | studien inkluderades inte patienter med psoriasisartrit,
det vill sdga patienter med psoriasis endast i lederna eller de personer med annan form av

kronisk sjukdom.

7 ETISKA REFLEKTIONER

Respekt for medmanniskan ligger som grund for ett acceptabelt forskningsarbete och med
det menas att man inte kan anvanda medel som gor att manniskor utnyttjas for att uppna
ett visst mal. Detta innebar i sin tur att man i arbetet ska skydda den psykiska och fysiska
integriteten hos de, vars information anvénds i arbetet. (Holme & Solvang 2006:32) Fors-
karen ska inte med sitt forskningsarbete medféra skada eller riskera att medménniskans
eller deltagarnas vélbefinnande paverkas negativt. Forskarens skyldighet ar att gora sitt
basta for att sakerstalla att deltagandets positiva fordelar kommer till synes och minska
riskerna genom god planering. (Ruane 2005:30) Med detta menas att anonymiteten av de
som svarat pa enkaten ska sakerstallas, tystnadsplikten foljas och de som svarat ska ha
den riktiga informationen om arbetet och inte missledas (Holme & Solvang 2006:32). De
manniskor som fragas att delta i en forskning ska ha ratten att sjalva bestamma om sitt
eget deltagande. For att kunna gora det beslutet kravs det att deltagarna har all information
om arbetet. Mdéjliggorandet av deltagarnas valfrihet bottnar i ett samtycke som i ett forsk-
ningsarbete, dar personers asikter fragas, tar sig formen av ett samtyckeformular. | ett
samtyckeformular framgar all nédvandig och relevant information om studien. Delta-
garna har ratt att veta hur deras anonymitet och svar kommer att bearbetas och vilka at-

garder som tagits for att skydda integriteten. (Ruane 2005:33)

| detta arbete anvéndes enkatundersdkning som datainsamlingsmetod och innan delta-
garna kunde svara pa fragorna fick de all nodvandig information gallande studien. En

enkatundersokning ar anonym pa sa vis att inte deltagaren behover traffa och tala med
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undersokaren personligen. Det resulterar oftast i en storre frihet och anonymitet. | enkat-
undersokningens forsta del framkom studiens bakgrund och syfte, enkatens uppbyggnad,
riskerna och fordelarna, hantering av data och sekretess, hur man kommer &t den avkla-
rade studien, frivilligheten och de ansvariga for studien. Dessutom maste deltagarna ge
sitt samtycke till att de fatt den skriftliga informationen och forstatt vad deltagandet i
studien innebar (Bilaga 2). Som framkommit tidigare i detta kapitel sa ar denna inform-
ation nodvandig, bade for att sakerstalla att forskaren foljder de etiska reglerna men aven
for att deltagaren far en mojlighet att ta eget beslut angaende sitt deltagande. De som
besokt lanken for enk&tundersokningen informerades om att de nar som helst och utan
orsak har ratt att avbryta sitt deltagande. FOr att sékerstélla deltagarnas anonymitet valde
forskaren att i den digitala enkét-tjansten vilja alternativet "fullstdndig anonymitet”, vil-
ket betyder att ingen information gallande deltagaren eller deltagarens IP-adress blev

kand for forskaren.

8 RESULTAT

Nedan presenteras resultaten av enk&tundersokningen i flytande text samt med diagram
tagna direkt fran Surveymonkey, hemsidan for webbenkéaten. Aktiv delning ledde till att
enkdaten nadde ut till manga personer. Den finsksprakiga enkaten sags av allt som allt 52
personer, av vilka 42 deltog. Den svensksprakiga nadde ut till 11 och av dem svarade 8
pa enkaten. En del av kommentarerna som anvands langre ner i kapitlet ar dversatta fran
finska till svenska av skribenten. De kommentarer som Gversatts kan hittas i sitt ur-

sprungsformat i bilaga 3.

For att fa en dverblick dver de som svarat pa enkéaten var forsta fragan designad att kart-
lagga svarandets relation till sjukdomen psoriasis. | figur ett framgar det att av de atta som
valt att svara pa den svensksprakiga enkaten hade 85,71% diagnosen psoriasis och
14,29% hade en narstaende med diagnosen psoriasis. Figur 1.2 visar siffrorna for de 42
finsktalande som valde att svara att 95,24% hade diagnosen psoriasis respektive 2,38%
kdnner nagon med psoriasis, aterstaende 2,38% bestod av en person som bade har dia-
gnosen och sjukdomen finns med i bekantskapskretsen med citatet ™ itsellani ja l&hiku-

vassa on psoria”.

18



Jag har
diagnosen...
Jag &r anhfirig
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Figur 1 Deltagarnas relation till sjukdomen psoriasis (svenska)
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Figur 1.2 Deltagarnas relation till sjukdomen psoriasis (finska)

Vidare visar resultatet i figur 2.1 av den finska enkéten att 21 utav 42, det vill sdga 50%
av deltagarna soker information om sjukdomen en gang i manaden, 19,05% soker varje
vecka eller en gang om aret och 7,14%, det vill séga 3 av 42, soker information mer séllan
an en gang i manaden. Tva av deltagarna, 4,7% svarade att de inte soker information
angaende sjukdomen pa webben. | den svensksprakiga enkaten ar det med 37,5% jamt
mellan svarsalternativen en gang i manaden respektive och en gang i veckan. 2 av de 8
som deltog i den svenska enkaten séker information mera sallan an en gang om aret (figur
2).
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Figur 2 Aktivitet av internetsokning gallande sjukdomen (svenska)
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Figur 2.1 Aktivitet av internetsokning gallande sjukdomen (finska)

Olika flervalsalternativ lades upp for fragan vad anvandaren, eller i detta fall deltagaren,

soker for information pd webben angaende sjukdomen psoriasis och majoriteten for del-

tagarna bade i den svensksprakiga enkaten och i den finsksprakiga svarade att de soker

information om bade behandling och lakemedel. I den svensksprakiga enkéten, figur 3,

ar lakemedel med 100%, den vanligaste sokningen bland anvandarna. Det vill sdga med
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flervalsfragor svarade 8 utav 8 att de soker efter lakemedel pa webben medan halften, 4
av 8, ocksa soker allmant om behandlingar. Den nast storsta orsaken till att deltagarna gar
in pa internet ar med 62,5 % av svarsprocenten for att soka ny forskning géllande sjukdo-
men. 12,5% sdker om symtom respektive kost och livsstil. En skillnad kan ses i figur 3.1
hos de finsksprakiga deltagarna dar majoriteten med 66,67% svarade att de soker efter
behandlingar och 45,24% soker specifikt efter lakemedel. | den finsksprakiga enkaten ar
aven kost och livsstil en stor orsak till internetsékningar med 40,48% av svaren, till skill-
nad fran den svenska enkaten dar respektive procent ar 12,5. De finsksprakiga valde dven
fler svarsalternativ jamfort med den svenska enkéten dar 28,57%, det vill sdga 12 av 42
deltagare dven soker efter symtom och stod/stédgrupper och 11,9% efter sjukdomsbild.

Sjukdomsbild
Behandlingar

Likemedel

Stid /
Stadgrupper

Kost och
livsstil

Alla
ovanstiende

Annat, vad?

e 10% 20% 30% 40% 50% G0% T0% 80% 20% 100%

Figur 3 Vad deltagarna soker for information om sjukdomen (svenska)
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Figur 3.1 Vad deltagarna soker for information om sjukdomen (finska)

For att komma fram till grundtanken med forskningen fragades anvandarna om de anser
att det i deras tycke finns konkreta och bra tjanster pa webben for de fragor de har anga-
ende sjukdomen psoriasis och om tjansterna ar latta att hitta. I figur 4.2 och figur 4.3
framgar det att av den finsksprakiga enkaten var svaren for bada fragorna jakande med
69,05%, det vill sdga 29 av 42 tycker att den finns tjanster tillgdngliga och motsvarande
siffra holl med om att tjansterna ar latta att hitta. 1 den svensksprakiga enkéaten tyckte
hélften, 4 av 8, att det finns bra tjanster pa webben (figur 4) medan andra halften inte holl

med. Som kan ses i figur 4.1 ansag dock Gver 60% att tjansterna var latta att hitta.
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Figur 4 Deltagarnas asikter gallande tjansterna pa webben och ifall tjansterna besvaras

deras fragor (svenska)

0%  10% 20% 30% 40% 50% 60% T0% 80%0 20% 100%

Figur 4.1 Deltagarnas asikter om tjansternas lattillganglighet (svenska)

0% 10% 20%% 30% 400 50% 60% 70 80% 90% 100%
Figur 4.2 Deltagarnas asikter gallande tjansterna pa webben och ifall tjansterna besva-

ras deras fragor (finska)
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Figur 4.3 Deltagarnas asikter om tjansternas lattillganglighet (finska)

Enkaten gav till sist anvandarna en méjlighet att kommentera sina egna asikter om psori-
asis och informationssokning pa webben (bilaga 3). Den svensksprakiga enkéten fick en
kommentar gallande problematiken man kan uppleva som anhérig med féljande citat:
“Psoriasis en storre sjukdom an vad natsidor far en att tro. Vi vill [som anhdriga] mera
veta vad vi som pojkvan, foralder eller vén kan gora for att hjalpa. For [psoriasis] &r ju ett
handikapp fastan man kanske inte tanker pa det sattet om sjukdomen.” I den finska enka-
ten valde sju deltagare att kommentera sina asikter med citat s& som ’Tillgangen till in-
formation &r ganska utspridd. Kvaliteten av tjansterna kunde forbéattras genom ett battre
samarbete mellan de olika aktorerna” och en annan kommentar som talade om psoriasis-
forbundets hemsida med citatet” Jag skulle vilja ha mer liv i Psoriasisférbundets hemsida.
Sidorna ar helt doda och gammaldags, tillochmed trakiga. Jag skulle ocksa vilja ha en
chatmajlighet pa hemsidan, sa att personer med psoriasis kan komma i direktkontakt med
varandra, inte bara via Facebook. Att ansluta sig till psoriasis-grupper pa hemsidan Fa-
cebook ger for mycket uppmérksamhet och dven om det ar slutna grupper sa kan man se
vilka som tillhor grupperna. Det finns ocksd mycket varierande information nar det kom-
mer till sjukdomen, s& det vore bra om det fanns uppdaterad information om psoriasis,
forskning, resultat etc. pa ett och samma stille.” En annan deltagare tyckte daremot att

Facebook-gruppen ar en av de bésta kallorna for information om sjukdomen.

Sammanfattningsvis kan man fran enkatens resultat avlasa att majoriteten av de som sva-

rade har sjukdomen psoriasis, information om den egna sjukdomen soks ungefér en gang
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i manaden och sokfaltet var brett med allt fran nya forskningar till lakemedel och behand-
lingar. Som svar pa forskningens fragestallningar ansag deltagarna i bagge undersokning-
arna att det finns bra och konkreta tjanster pa webben som ger svar pa den information
som soks om sjukdomen psoriasis. Deltagarna ansag dven att tjansterna ar lattillgangliga
medan det i kommentarsféltet eftertraktades en gemensam tjanst med uppdaterad och

samlad information med mojlighet till anonym diskussion.

9 KRITISK GRANSKNING

Som ett avslut till arbetet hor det till att granska arbetet och i detta fall enkatundersok-
ningen kritiskt och vardera studien och resultatet. Ett bredare perspektiv och forslag pa
framtida forskning &r aktuellt. (Bergeling & Tebelius 1987: 139).

Det ar ovisst om dven personer fran Sverige svarat pa enkaten da det inte gick att begransa
deltagarna pa grund av den elektroniska lanken pa psoriasisforbundets hemsida och deras
Facebook-hemsida och att enkaten aven var pa svenska. Eftersom enkaten dven var pa
svenska och lanken till enkaten delades online kunde frageformularet latt ha natt ut dven
till Sverige. Det fanns heller inget alternativ for deltagaren att namnge sitt hemland. Sa-

ledes &r det inte till hundra procent sékert att urvalet endast bestod av finlandare.

Som man i resultatdelen av arbetet kan avlasa svarade fler finsksprakiga finlandare pa
enk&tundersokningen an de finlandssvenska. Resultatet ger darfor mer av en bild av det
finsksprakiga laget Finland an det finlandssvenska. For framtida forskning kunde det vara
intressant att kartlagga den finsk- och svensksprakiga finlandska befolkningens uppfatt-
ning av digitala tjanster och hur den eventuella kulturskillnaden mellan dessa tva in-
hemska befolkningsgrupper skiljer sig fran varandra med den kroniska sjukdomen som

gemensam faktor.
For att vidare kritiskt granska arbetet fattades det i enkatundersokningen foljdfragor till

nej- och ja-fragorna. Det skulle i arbetet och med fragestallningarna i atanke ha gett mer

information att veta vad deltagarna menade med sina svar i fragorna ” Tycker du att det
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finns bra och konkreta tjanster p& webben som besvarar dina fragor?” och “Ar tjans-
terna latta att hitta? Foljdfragor som varfor och varfor inte ger skribenten en béttre hel-
hetshild av psoriatikernas asikter och kunde béattre ha kartlagt varfor deltagarna svarat
som de gjort. Det skulle dven ha varit intressant med en kartlaggning varifran psoriati-
kerna tagit sin information och vilka hemsidor/tjanster de upplever som anvéndbara eller
icke-anvandbara. Sadana fragor kunde ligga som en god grund for vidare forskning inom

amnet.

Det positiva med en elektronisk enkat var att enkaten latt kunde spridas online och na ut
till manga olika personer, vilket kan ha paverkat deltagarmangden positivt. Skribenten
gjorde ett medvetet val att inte begransa aldern av deltagarna. | eftertanke kunde det ha
varit aktuellt med data angaende deltagarnas alder, for att fa en inblick fran vilken gene-
ration psoriatikerna som svarat pa fragor om internetsékning kommer. Kunde man ha sett

en skillnad i de yngres internetanvéndning gentemot den &ldre generationen?

Det ar troligt att det finns ett bortfall nar det kommer till den aldre generationen och/eller
de psoriatiker som inte anvander sig av webben for information. De psoriatiker som inte
sOker information via webben har troligen inte heller sett lanken till enkaten. Detta bety-
der att deltagarmangden och resultatet av studien inte visar en realistisk bild av asikter
géllande internetanvéandning. For framtida undersékning kunde en enkatundersokning i
pappersformat eller intervju vara ett annat tillvagagangssatt for att fa en bredare inblick i
nack- och fordelar med online tjanster, aven for den gruppen som eventuellt &r negativt

instéllda till internetbaserade tjanster.

Eftersom det finns omkring 100 000 personer med sjukdomen psoriasis i Finland visar
enkatresultatet med 42 + 8 deltagare en snév bild av helheten. Resultatet av enkatunder-
sokningen kan &anda fungera vagledande for framtida forskning, dar man kunde stélla sig
fragan om de befintliga tjansterna kan slas ihop till en battre helhet samt gora tjansten
mera attraktiv for internetanvandarna. Vidare forskning behovs for att mer i djupet ta reda
pa vad patienter med sjukdomen psoriasis, eller med annan kronisk sjukdom, dnskar och

vill ha for hjélp och rad online.
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Det ar dven vart att ndmna att de kéllor och artiklar som anvénds i arbetet, vars informat-

ion var pa engelska, kan ha misstolkats i 6versattningen till svenska av skribenten.

10 DISKUSSION

Till diskussionen hor att man kort presenterar arbetet i sig, dess syfte och resultat (Eriks-
son & Wiedersheim-Paul 2001: 146). Har skall arbetets alla delar sammanforas till en
helhet och aterspegla resultatet mot den teoretiska referensramen och tidigare forskning.
(Bergeling & Tebelius 1987: 139).

Syftet med enkédtundersokningen, och arbetet i sin helhet, var att undersoka psoriatikers
asikter nar det kommer till internet sokning géllande den egna sjukdomen. Om man drar
paralleller tillbaka till den teoretiska referensramen om vad health literacy betyder kan
man se en gemensam namnare i det faktum att psoriatikerna, som resten av befolkningen
maste ha formagan att kunna anvéanda sig av elektroniska tjanster. Sokning efter inform-
ation online och att forsta informationen samt kunna anvénda sig av den i praktiken be-
hovs for att informationen ska ge nagon nytta. Om psoriatikern inte forstar medicinska
termer och om all information pa webben &r utspridd kommer individen i fraga knappast
orka ta reda pa vilken information som &r den ratta eller anvanda sig av den. Det kan dven
betyda att psoriatikern anvander sig av felaktig information. Media literacy menar att det
ar svar att paverka vad manniskor eller medier lagger ut for information pa webben, oftast
tjanar det ett eget syfte gentemot individens behov. Darfor ar det desto viktigare att utbilda
manniskor i vad denna nya era med elektroniska tjanster och den lattillgangliga, bade bra
och daliga information, betyder. Det bor heller inte glommas att de grupper som av olika
orsaker, miljomaéssiga, politiska eller sociala omstandigheter har andra forutsattningar.
For det forsta att fa informationen tillganglig men ocksa deras formaga att forsta inform-
ationen kan variera stort. Dessutom kan fysiska funktionshinder utgora ett hinder. Sym-
tom som ledbesvar, dar rorligheten i exempelvis fingrarna &r begrénsad eller dar mojlig-
heten att l4sa/se ar begransad, utgor ett stort hinder &ven for de nyfikna att ta del av

elektroniska och internetbaserade tjanster.
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En gemensam namnare for den tidigare forskningen som inkluderats i detta arbete dr att
det aktivt forskas och gors underskningar inom omradet online-tjanster och radgivning
via webben. Artikeln berdrande Instagram tar fasta pa det faktum att vi lever i en utveckl-
ing dar sociala medier tar mer och mer plats, speciellt med tanke pa den yngre generat-
ionen, dar olika online plattformar ar en del av vardagen. Anda finns det daligt med syn-
lighet av professionella sjukvards- och halsovardsgrupper som kunde bidra med riktigt,
anvandbar information. For att knyta an till detta arbete kan man jamféra Instagram-
undersokningen med psoriatikernas kommentarer i enkatundersokningen. Kommente-
rarna efterstravar en aktiv och anonym social media- grupp med riktig och uppdaterad
information. For att spinna vidare pa amnet kunde en storre utbredning av professionell
och vard-kunnig information latt spridas pa webben. Det kan diskuteras att en aktiv nar-
varo kraver att vardaren antingen ar aktiv pa sin fritid rorande @mnet eller sa beh6vs mera
resurser i vardarbetet, sa att vardaren kan vara aktiv pa sociala medier eller via andra
internet baserade tjanster, under arbetstid. Vart att ndmna ar att vi inte far glomma de som

inte anvander sig av internetbaserade tjanster och som da exkluderas fran denna tjanst.

De andra forskningarna tog fram bade for- och nackdelar med internetbaserade tjanster.
Med tanke pa det vaxande samhallet och de véxande patientgrupperna med diverse olika
sjukdomar kan en bra, genomténkt och testad internetbaserad tjanst eller eventuell digitalt
vardverktyg underlatta arbetet for hélso- och sjukvardspersonal. Tolkningen av de tidi-
gare artiklarna har en gemensam faktor. Vi bor i dagens samhalle satsa pa forskning och
tester inom digitala tjanster. | processen bér man dock inte glémma bort individen och
hens behov. Vidare ar det inte bara individen det &r frdgan om utan i manga fall hela
befolkningar och samhallen. De psoriatiker som deltagit i studien anvander sig uppenbar-

ligen av webben eftersom det sett den elektroniska lanken.

Hur kan ska man da tolka resultatet av forskningen? Vad sager resultatet av studien, eller
rattare sagt vad séger psoriatikerna? | bakgrundsavsnittet av detta arbete forklarades sjuk-
domen kort. Det framkom att sjukdomen &r obotlig men att symptomen gar att behandla.
Det finns ett flertal behandlingsformer men sjukdomen ar inte bara fysisk, utan paverkar
psoriatikern dven psykiskt. Som man ser i resultatet av enkatundersokningen sa var be-

handling och ldkemedel den information som deltagarna framst sokte information om.
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Informationssokningen var dock bred och att dra slutsatsen att psoriatiker endast begran-
sar sin informationssokning till behandlingar och lakemedel skulle vara ett felaktigt an-
tagande. Faktum &r att de som deltog i undersékning vander sig till webben for informat-
ion om sin sjukdom. Vilken information som soks varierar men har nagon koppling till
sjukdomshilden. Psoriatiker har enligt resultatet ett behov av att hitta information pa natet.
Vidare tyckte deltagarna att det finns bra information och att informationen &r l&tt att
hitta. Men vad betyder det? | den kritiska granskningen av arbetet togs det upp att enkat-
undersokningen inte var tillrackligt utforlig for att svara pa den fragan. Ingen slutledning
kan tas utgaende fran resultatet forutom att webben anvands for informationssokning.
Daremot framkom det i kommentarerna av studierna att anvandarna onskar riktig, palitlig
information pa ett och samma stalle, med majligheten att dela erfarenheter och fragor
med andra psoriatiker anonymt. Likasa 6nskas det mer liv i psoriasisforbundets hemsida.
Den anonyma aspekten som efterfragas i kommentarerna kan ha att géra med det som
tidigare beskrivits i artikeln, att psoriatiker latt kan fa eller upplever att de har en stampel

i pannan pa grund av sin kroniska hudsjukdom och darfor 6nskar vara anonym.

Jag drar som slutsats att vi i dagens samhélle inte kommer oss ifran det faktum att webben
och online-tjanster ar, och kommer att bli en allt stérre del av befolkningens vardag. Med
det i atanke &r det inte mer &n ratt att &ven halso- och sjukvarden foljer den trenden. Inom
varden ar det dock inte alltid latt att folja trenden dar manniskas hélsa och valmaende ska
vara i fokus. Hur man beméter en manniska bade personligen och online bottnar i man-
niskans egna uppfattning av den egna varden och de egna resurser manniskan har. For-
djupad forskning inom @&mnet och en forstaelse for de utmaningar och fordelar tjanster pa

webben medfor, behovs.
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BILAGA 1 - ENKATFRAGORNA

FRAGEFORMULAR — Psoriasis p& webben
Fragal
Vad ar din relation till sjukdomen psoriasis?

o Jag har diagnosen psoriasis
o Jagéar anhorig/ kdnner ndgon med psoriasis
o Annat, vad?

Fraga 2
Hur ofta soker du information om sjukdomen pa webben?

Varje vecka

En gang i mananden

En gang om aret

Mera séllan an en gdng om aret

Jag soker inte information on sjukdomen pa webben

O O O O O

Fraga 3
Vad soker du oftast svar pa gallande sjukdomen?

Symptom
Sjukdomsbild
Behandlingar
Lakemedel
Stod/stodgrupper
Ny forskning

Alla ovanstaende
Annat, vad?

O O O 0 O O O O

Fraga 4

Tycker du att det finns bra och konkreta tjanster pa webben som besvarar dina fragor?



o Ja
o Nej

Fraga5
Ar tjansterna latta att hitta?

o Ja
o Nej

Ovriga kommentarer géllande informationssokning om Psoriasis pa webben:




KYSELYLOMAKE — Psoriasis verkossa
Kysymys 1
Mik& on suhteesi psoriasikseen?

o Minulla on todettu psoriasis

o Tunnen ihmist3, jolla on psoriasis
o Muu, mika?

Kysymys 2
Kuinka usein etsit tietoa sairaudesta netista?

Joka viikko

Kerran kuukaudessa

Kerran vuodessa

Vahemman kun kerran vuodessa
En etsi tieto sairaudesta netista

O O O O O

Kysymys 3
Mihin sairautta koskeviin kysymyksiin etsit useimmiten vastauksia?

Oireet
Sairauskuva
Hoidot
Ladkkeet
Tuki/tukiryhmat
Uudet tutkimukset
Kaikki ylldolevat
Muu, mika?

O O O 0O O O O O

Kysymys 4
Onko netiss& mielestasi hyvia ja konkreettisia palveluita jotka vastaavat kysymyksiisi?

o Kylla
o Ei



Kysymys 5
Onko palvelut helppo I6ytaa?

o Kylla
o Ei

Muita kommentteja koskien tiedonhakua psoriasiksesta verkossa:




BILAGA 2 - SAMTYCKEFORMULAR

Psoriasis och eHalsa

1. Bakgrund och syfte

2. Enkatens uppbyggnad

3. Hur gar studien till?

4. Vilka ar riskerna?

5. Finns det nagra fordelar?

6. Hantering av data och sekretess

Syftet med min studie ar att kartlagga psoriatikers
eHalsa ur ett anvandarperspektiv. Jag ska med hjélp
av denna enkatundersokning ta reda pa psoriatikers
behov och anvandning av tjanster pa webben. Mitt
examensarbete ar en del av yrkeshdgskolan Arcadas
projekt DeDiWe (Developer of Digital Welfare Ser-
vices), ett projekt som ger framtida professionella far-
digheter att utveckla forbattrade eHalsotjénster.

Enkaten finns att hittas pa Psoriasisforbundet hem-
sida och ar tillgangliga for alla som besdker hemsi-
dan. I enkatundersokningen fragas du om du har hud-
sjukdomen psoriasis men inga begransningar finns
gallande vilken typ av psoriasis eller till vilken al-
dersgrupp du hor. Aven anhoriga till personer med
psoriasis kan svara pa enkaten. Enkéaten bestar av 6
fragor med bade ja/nej svar och flervalssvar. | slutet
av enkéten har du mojlighet att efter eget tycke kom-
mentera dina egna asikter.

Enkaten kan besvaras av alla som besoker Psoriasis-
forbundets hemsida. Enkatundersékningen kommer
att finnas tillganglig pa Psoriasisforbundets hemsida
under varen. Alla registrerade svar kommer att analy-
seras av mig och som en del av mitt examensarbete
kommer resultaten sammanstéllas och en slutsats
dras.

Det ar frivilligt att svara pa enkaten. Skulle obehag
eller forhinder uppkomma under tiden som du svarar
pa fragorna &r det tillatet att avbryta enkatundersok-
ningen utan konsekvenser.

Jag hoppas att med denna enkatundersdkning och ex-
amensarbete i sig kunna bidra till projektet DeDiWe,
som i sin tur kan hjalpa till att utveckla den digitala
halsovarden.

Enkatundersokningen &r frivillig och fullstandigt ano-
nym. Enkaten fragar inte efter ditt namn, adress eller
alder. Dina svar och dina resultat kommer att behand-
las sa att inte obehoriga kan ta del av dem. Jag och



7. Hur far jag information om
studiens resultat?

8. Frivillighet

9. Ansvariga

Samtyckesformular

min handledare &r de enda personerna som har till-
gang till svaren. Svaren registreras pa mitt eget, pri-
vata konto pa den hemsida dar enkatundersokningen
byggts upp. Kontot och dess innehall kommer att ra-
deras efter att enkatundersokningen tagits ner fran
Psoriasisforbundets hemsida och svaren samman-
stéllts. Jag eller min handledare kommer inte att veta
vem som svarat pa enkaten och saledes kommer det
heller inte att framga i examensarbetet.

Det fardigstallda examensarbetet kommer efter god-
kdnnande att publiceras pa Thesis Forum dar du kan
ta del av resultatet.

Enkatundersokningen &r frivillig och du har nar som
helst, utan séarskild forklaring, rétt att avbryta. En
ofullstandig enké&t anvands inte i studien och kommer
att raderas.

Julia Storbacka
Vardstuderande, Yrkeshogskolan Arcada
E-post: storbacka.julia@gmail.com

Inledde mina studier 2013 och beréknas bli fardig
halsovardare varen 2017

Ansvarig larare och handledare for examensarbetet:

Anu Gronlund
Larare i vard, Yrkeshogskolan Arcada
E-post: anu.gronlund@arcada.fi

o Jag bekraftar att jag fatt denna skriftliga in-
formation om studien.

o Jag ger mitt samtycke till mitt deltagande i
studien och vet att mitt deltagande ar helt fri-
villigt.

o Jag &r medveten om att jag nar som helst och
utan forklaring kan avsluta mitt deltagande.

o Jag tillater att mina svar och insamlad data
hanteras elektroniskt av studerande Julia Stor-
backa och vid behov hennes larare.



o Jag ger mitt godkannande till att de svar jag
ldmnar anvands for forskningen i examensar-
betet.

Psoriasis ja eTerveys

1. Tausta ja tavoitteet Tutkimukseni tavoitteena on kartoittaa psoriaati-
kon eTerveyttd kayttajan nakokulmasta. Aion
taman tutkimuskyselyn avulla selvittaé psori-
aatikoille tarkoitettujen, netisté l16ytyvien pal-
veluiden tarpeen ja kdytén. Opinnéytetydni on
osa ammattikorkeakoulu Arcadan projektia
DeDiWe (Developer of Digital Welfare Servi-
ces), projektin, joka antaa tulevat ammattimai-
set valmiudet kehittda parannettuja eTerveys-
palveluita.

2. Kyselyn rakenne Kysely 16ytyy Psoriasisliiton kotisivuilta ja se on
kaikkien sivuilla kdvijoiden kaytettavissa.
Tutkimuskyselyssa sinulta kysytaan onko si-
nulla psoriasis-ihosairaus, mutta mitaén rajoi-
tuksia liittyen psoriasiksen tyyppiin tai mihin
ikaryhmaan kuulut ei ole. Myos psoriasista
sairastavien henkildiden omaiset voivat vas-
tata kyselyyn. Kysely koostuu kuudesta kysy-
myksestd, jotka ovat kylld/ei-kysymyksia tai
monivalintakysymyksia. Kyselyn lopussa voit
oman mielesi mukaan itse kommentoida omia
mielipiteitasi.

3. Miten tutkimus toimii? Kyselyyn voivat vastata kaikki, jotka vierailevat
Psoriasisliiton kotisivuilla. Tutkimuskysely
tulee olemaan kéytettavissé Psoriasisliiton ko-
tisivuilla kevaan ajan. Tulen analysoimaan
kaikki rekisterdidyt vastaukset ja teen vas-
tauksista koosteen ja paatelméan osana opin-
naytetyotani.



4. Mitka ovat riskit?

5. Onko tutkimuksesta hyotya?

6. Tiedon Kkasittely ja tietoturva

7. Miten saan tiedon tutkimuksen
tuloksista?

8. Vapaaehtoisuus

9. Vastuuhenkilot

Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista. Mikéli

kysymyksiin vastatessa tulee epamiellyttava
olo, tai ilmenee este, on sallittua keskeyttaa
kyselyyn vastaaminen ilman seurauksia.

Toivon tdman tutkimuskyselyn ja sindnsé opin-

naytetyon myota pystyvéni avustaa DeDiWe-
projektissa, joka puolestaan voi auttaa digitaa-
lisen terveydenhuollon kehittdmisessa.

Tutkimuskysely on vapaaehtoinen ja taysin ano-

nyymi. Kyselyssa ei kysyta nimedsi, osoitet-
tasi tai ikaasi. Vastauksesi ja tuloksesi kasitel-
144N niin, etteivat ne joudu asiaankuulumatto-
mien kasiin. Mind ja ohjaajani olemme ainoat
henkil6t, joilla on pa&sy vastauksiin. Vastauk-
set rekisterdityvat minun omalle, henkilékoh-
taiselle tililleni, sill4 kotisivulla, jolle tutki-
muskysely on rakennettu. Tili ja sen sisaltd
poistetaan sen jalkeen kun tutkimuskyselyn si-
s&ltd on tallennettu Psoriasisliiton kotisivuilta,
ja vastaukset on koostettu. Min4 tai ohjaajani
emme tule tietdmaan kuka kyselyyn on vas-
tannut ja néin ollen tdmaé tieto ei mydskaan
tule esille opinnaytetydssa.

Valmis opinnéytety0 julkaistaan hyvaksymisen

jalkeen Thesis Forumissa, jossa voit tutustua
tuloksiin.

Tutkimuskysely on vapaaehtoinen ja sinulla on

oikeus keskeyttadd milloin tahansa, ilman eri-
tyista selitysté. Puutteellisesti taytettyd kyse-
lya ei kéyteta tutkimuksessa ja se tullaan pois-
tamaan.

Julia Storbacka, Hoitotyon opiskelija, Ammatti-

korkeakoulu Arcada
Séhkdopostiosoite: storbacka.julia@gmail.com



Suostumuslomake

Aloitin opintoni 2013 ja suunnitelman mukaan
valmistun terveydenhoitajaksi kevaalla 2017.

Opinnéaytetytsté vastaava opettaja ja ohjaaja Anu
Gronlund, Hoitotyon opettaja, Ammattikor-
keakoulu Arcada
Sahkopostiosoite: anu.gronlund@arcada.fi

o Vakuutan saaneeni taman kirjallisen infor-
maation tutkimuksesta.

o Annan suostumukseni tutkimukseen osallistu-
misestani ja tiedan osallistumiseni olevan tay-
sin vapaaehtoista.

o Olen tietoinen siit4, ettd voin milloin vaan ja
ilman selitysta lopettaa osallistumiseni.

o Annan luvan siihen, etta opiskelija Julia Stor-
backa, ja tarvittaessa hédnen opettajansa, kasit-
telee/kasittelevét vastauksiani ja keréttyja tie-
toja elektronisesti.

o Hyvaksyn, ettd antamiani vastauksia kéayte-
taan tutkimukseen opinnéytetyossa.



BILAGA 3 — KOMMENTARER FRAN ENKATUNDERSOKNINEN

Kommentarer fran den svensksprakiga enkaten:

1)

"Enligt mig ar psoriasis en storre sjukdom &n vad natsidor far en att tro. Psoriasis kan
vara svart att leva med och fast du kan mycket om det ar det ju kanske inte bara symp-
tom och orsak till psoriasis man ar intresserad av (speciellt som anhorig). Vi vill mera
veta vad vi som pojkvan man foralder eller van kan gora for att hjalpa. For det ar ju ett
handikapp fastdn man kanske inte tanker pa det sattet om psoriasis.” -April 2016

Kommentarer fran den finsksprakiga enkaten:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

"Psoriasis on niin henkilokohtainen etta hankala etsia juuri itselle sopivaa tietoa.” -Juni
2016

”Nivelpsorista lilan vahan tietoa saatavilla.” - Maj 2016

" Toivoisin enemman elamaa psoriliiton sivuille. Sivut ovat taysin kuolleet ja vanhanai-
kaiset, jopa tylsat. Toivoisin my6s chat mahdollisuutta psoriliiton sivuille, jotta psoria
sairastavat saisivat suoraan toisiinsa yhteyden hépottelyn muodossa eika vain face-
bookin kautta. Facebookiin psoriryhmiin liittyminen herattaa lilkkaa huomiota ja en itse
ainakaan halua liittya naihin koska vaikka on suljettu ryhma, niin kuka vain ndkee keta
kuuluu ryhmiin. Ryhmissa todetaan ettei muut nde, mutta kyllapa vain nidkee, testattu
on. Psorista lilkkkuu my6s todella paljon vaihtelevaa tietoa, olisi hienoa jos yhteen ja sa-
maan paikkaan saisi PAIVITETYT tiedot psoriasioista, tutkimuksista, tuloksista jne....” -
Maj 2016

” Netissa on paljon ns. huuhaa -tietoa ja varsinkin vastasairastuneen on vaikea erottaa
joukosta Se Oikea Tieto. Mm. voiteista ja ruokavalioista on jopa liilkaa "hyvia" neuvoja.
Yksi harhaanjohtava asia on, etta eri ladkeyhtiot tarjoavat omilla asiantuntijasivuiksi
naamioiduilla sivuillaan tietoa, joka edistda ko. yritysten liiketoimintaa.” -April 2016

" Psoriliitto antaa parasta tietoa mutta joidenkin omat kokemuksetkin auttavat” -April
2016

" Psoriasista sairastavien omat facebook-ryhmat ovat parhaita tiedonlahteitd” -April
2016

" Tiedonsaanti on aika hajallaan, keskittdminen eri toimijoiden valilla toisi palveluihin
laatua.” -April 2016



