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Taman tutkimuksen tarkoituksena on Kkuvata psoriasista sairastavien potilaiden
kokemuksia ja tutkia, miten psoriasispotilaiden elaménlaatu on mahdollisesti muuttunut
sairastumisen myotd. Tutkimustehtévid asetimme kolme. Ensimmadisend tutkimustehté-
vana oli, miten psoriasispotilaat kokevat sairastumisen vaikuttaneen eldmanlaatuunsa.
Toisena tutkimustehtdvana oli, miten psoriasispotilaat ovat kokeneet muiden ihmisten
suhtautumisen heihin sairastumisen jalkeen, ja kolmantena tutkimustehtavéna oli, kenel-
t4 psoriasispotilaat saivat tukea ja tunsivatko he saavansa sita tarpeeksi. Tutkimuksen
tavoitteena on kehittdd ammatillista osaamista siten, etta potilaan ihotauti huomioidaan
osana hanen identiteettiddn ja saamme tietoa tuntemuksista, joita pitkdaikaista
ihosairautta sairastavat potilaat voivat kokea. Tutkimuksen tavoitteena on mydos tuottaa
psoriasispotilaille tietoa, joka voi toimia vertaistuen tavoin.

Tuotimme opinndytetyon laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena, koska mieles-
tdmme on tarkead tutkia psoriasispotilaiden elaménlaatua ja kokemuksia. Tutkimuk-
semme on kuvaileva eli deskriptiivinen, koska tuomme esille psoriasikseen sairastunei-
den elaméanlaadun muutoksia. Aineistonkeruumenetelméana kéytimme tutkimuksessa
kyselylomaketta, jossa oli avoimia kysymyksid. Tutkimuksen l&dhtdkohtana oli keraté
Lansi-Pohjan keskussairaalan ihotautienpoliklinikan psoriasispotilaiden kokemuksia
sairauden vaikutuksista elamaén. Aineisto keréattiin kevaén 2010 aikana. Avoimien ky-
symyksien analysoinnissa kdytimme induktiivista eli aineistoléhtéista siséllonanalyysié.

Tutkimustulosten mukaan vastaajat kokevat sairauden vaikuttavan elaménlaatuunsa
monin tavoin. Vastaajissa oli myds niit4, jotka eivét koe eldmanlaatunsa muuttuneen
milladn tavalla sairastumisen myota. Liséksi lahes kaikki vastaajat olivat kokeneet epa-
miellyttdvad kohtelua psoriasiksen vuoksi. Tutkimuksessa kasittelemme myos tukea:
tuen antajia ja sen méarad. Tarkeimmiksi tuen antajiksi nousivat perhe ja hoitajat. Kui-
tenkin vain puolet vastaajista koki saavansa tarpeeksi tukea.
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The purpose of this study is to describe patients’ experiences about psoriasis and to re-
search how their quality of life has possibly been changed after getting psoriasis. The
goal of this study is to develop professional knowledge, so that the patient’s skin disease
would be considered as a part of him/her. In addition we get information about the feel-
ings that long-term skin disease patients can have. We also wanted to provide this in-
formation to other psoriasis patients. By reading this study they could find similarities
in other patients’ experiences. That could help them manage with their own disease.

This study is qualitative, because we feel that it is important to research individual pa-
tient’s quality of life and experiences about the psoriasis. Our study is descriptive, be-
cause we described the changes in the quality of life among the psoriasis patients.

We used question forms as a data collection method. These question forms included
open questions. Data was collected in L&nsi- Pohja’s central hospital’s skin disease unit
during the spring of 2010. When analyzing these open questions we used the inductive
contents analysis.

According to our results psoriasis has had many different effects on respondents’ quali-
ty of life. There were also those who did not report any changes in their quality of life.
In addition, nearly all respondents had experienced impolite treatment because of
psoriasis. This study of ours also comprehended support, support providers and amount
of it. The respondents felt that the most important support was given by their families
and the nurses treating them. Never the less, only half of the respondents felt that they
have had enough support.
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Nyckelord: psoriasis — kronisk sjukdom — livskvalitet

Syftet med denna studie var att beskriva patienters erfarenheter av psoriasis och under-
sOka hur psoriasis patienternas livskvalitet kan ha blivit med sjuknar. Syftet var att ut-
veckla yrkesfardigheter, sa att patienter med hudsjukdom beaktas som en del av honom
och fa information om de kénslor som den langsiktiga hudsjukdom patienter kan upple-
va. Studien syftade till att ge information om psoriasis patienter som kan tjana som peer
satt.

Vi producerade denna uppsats en kvalitativ undersokning, eftersom vi k&nde att det var
viktigt att undersoka psoriasis patienternas livskvalitet och upplevelser. Var studie &r
beskrivande, som vi beskrev psoriasis lider livskvalitet férandringar. Datainsamlings-
metod vi anvant en enkét, som var 6ppna fragor. Uppgifterna samlades in fran den Lan-
si-Pohjas centralhudsjukdomklinik kunder under véren 2010. Oppna fragor, anvénde vi
en induktiv analys av data-driven innehallsanalys.

Resultaten visade att psoriasis patienter upplevde sjukdomen paverkar livskvaliteten pa
manga satt, men de tillfragade var ocksa de som inte upplevt livskvaliteten har forand-
rats pa nagot satt bidrar till sjukdom. Dessutom hade nastan alla respondenter upplevde
obehag pa grund av behandlingen av psoriasis. Studie stoder vi ocksa: den givare och
belopp. Den viktigaste bidragsgivaren till rosfamiljen och vardare. Men kénde bara half-
ten av de tillfragade att de hade fatt tillrackligt stod.
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1 JOHDANTO

Psoriasis on Suomessa yksi tavallisimmista ihosairauksista ja sitd sairastaa noin 150 000
ihmistd. Psoriasikselle ovat tyypillisia erikokoiset tarkkarajaiset, yleensa hilseilevat ja
kutiavat laiskét iholla. Psoriasis on elinikédinen ihosairaus ja sen taudinkuva voi vaihdella
muutamasta pienesté laisk&sté koko vartalon peittdvaan ihottumaan. Vaikka sairaus olisi-
kin vélilla parempana, se on kuitenkin aina elamasséd mukana. Taudin puhkeamisen jal-
keen psoriasis vaatii elinikaistd sitoutumista hoitoon, jotta ihon kunto pysyisi mahdolli-
simman hyvéna. (Karvonen 2003, 151; Kokkonen & Nylén & Reinikainen 2001, 30 -31;
Vaara 2005, 98-99.)

Tama opinnéytetyd on tuotettu yhteistydssa Lansi-Pohjan keskussairaalan Ihotautien po-
liklinikan kanssa, jolloin myds hoitohenkilokunnalla on mahdollisuus kayttaa saatua tie-
toa hyvékseen. Opinndytetydmme on laadullinen tutkimus, jonka aineisto keréttiin kyse-
lylomakkeen avulla ja analyysimenetelména kéytettiin sisallonanalyysia.

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata potilaiden kokemuksia psoriasiksesta ja tutkia,
miten potilaiden eldménlaatu on mahdollisesti muuttunut sairastumisen myo6ta. Vasta
sairastuneiden potilaiden kokonaisvaltaisessa ohjauksessa on tarkead, ettd hoitohenkil6-
kunnalla on ajankohtaista tietoa siitd, mitd psoriasikseen sairastuneet potilaat voivat ko-

kea.

Tutkimuksen tavoitteena on, ettd me sairaanhoitajaopiskelijoina kehitamme ammatillista
osaamistamme siten, ettad tulevassa tydssd huomioimme potilaan ihotaudin osana hénen
identiteettiadn. Lisdksi saamme tietoa, minkalaisia tuntemuksia pitkaaikaista ihosairautta
sairastavat potilaat voivat kokea. Tutkimuksen tavoitteena on myos, ettd tutkimuksesta
hyOtyvét psoriasispotilaat siten, ettd he saavat tuntemuksista ja kokemuksista tukea oman

sairautensa kanssa elamiseen.

Aiheen valintaan vaikutti oma mielenkiintomme ihotauteja kohtaan. Lisaksi koemme, etté
tallaista empiirista eli kokemusperdisté tietoa on keratty psoriasispotilailta lilan vahéan.
Tieteellistd tietoa sairaudesta 16ytyy paljon, mutta sairauden aiheuttamat psyykkiset ja
sosiaaliset vaikutukset ovat tarkasteluissa jaaneet taka-alalle. Tutkimuksissa, joissa on
tarkasteltu néité vaikutuksia, on osoitettu, ettd psoriasis heikent&a elamanlaatua vaikutta-

en esimerkiksi sosiaalisiin suhteisiin, tyokykyyn ja harrastuksiin. VVoidaan siis sanoa, etta
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psoriasis on fyysinen, psyykkinen seka sosiaalinen rasite. Psoriasiksen valintaan aiheena
vaikutti myos se, ettd psoriasis on Suomessa melko yleinen ihotauti. (Dubertret ym. 2006;
Eldmanlaatukyselyn taustaa 2010.)



2 PSORIASIS

2.1 Psoriasis sairautena

Psoriasis on krooninen, tulenduksellinen pitkaaikaissairaus, joka oireilee iholla ja nivelis-
sd. Suomessa psoriasis on sairautena melko yleinen ja sitd sairastaa noin 150 000 ihmista.
Suomalaisista vaikeaa tai keskivaikeaa tautia sairastaa noin 40 000. Tautia esiintyy seka
naisilla ettd miehilla yhté yleisesti ja kaikissa ik&luokissa. Psoriasiksen on todettu olevan
perinndllistd ja sen syntyyn vaikuttaa perintétekijoiden lisaksi ymparistotekijét ja elinta-
vat. Tautia pahentavia ja laukaisevia tekijoita tunnetaan monia, esimerkiksi ihon kohdis-
tunut vamma, voimakas stressi, runsas alkoholin kaytto ja tupakointi. Lisaksi siihen voi-
vat vaikuttaa myos erdat ladkeaineet, kuten beetasalpaajat ja sisdinen kortisonilaékitys.
(Hannuksela 2009; Karvonen 2003, 151- 152; Kokkonen & Nylén & Reinikainen 2001,
30 -31).

Tyypillisid psoriasikselle ovat erikokoiset, tarkkarajaiset ja paksun hilseen peittamat lais-
két iholla. Psoriasiksen yleisimmat esiintymispaikat ovat kyynarpaéat, polvet, hiuspohja ja
ristiselkd. Psoriasiksen kliininen kuva voi vaihdella muutamasta pienesta laiskastad koko
vartalon peittdvaan ihottumaan. Tauti voi pysyé pitkaan rauhallisena ja muuttumattoma-
na, mutta se voi levita ja pahentua hyvin nopeasti. Psoriasis etenee jokaisella kuitenkin
yksil6llisesti. Ihomuutosten syntymekanismi on epaselvd, mutta ihon hilseily johtuu siitd,
ettd ihon orvaskeden solujen jakautuminen on kiihtynyt 5-10 kertaa nopeammaksi verrat-
tuna terveeseen ihoon. (Karvonen 2003, 151; Vaara 2005, 98-99.)

2.2 Psoriasiksen paatyypit

Psoriasis jaetaan kliinisen kuvan perusteella kuuteen eri muotoon. Psoriasis vulgaris, eli
ldiskapsoriasis aiheuttaa paksuja hilseilevid laiskid iholle, yleisimmin ristiselk&én, pol-
viin, kyynérpéaihin, sekd p&anahkaan. L&iskid voi kuitenkin olla muuallakin kehossa.
Laiskien koko vaihtelee muutamasta senttimetrista yli kimmenen kokoiseen. Lahes kai-
killa potilailla ilmenee kutinaa. Laisk&psoriasis on psoriasiksen yleisin tautimuoto. (Han-
nuksela 2009; Karvonen 2003, 155; Kokkonen & Nylén & Reinikainen 2001, 31; Vaara
2005, 99.)
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Psoriasis guttatan eli pisarapsoriaasiksen aiheuttamat kevyesti hilseilevét laiskat ovat pie-
nia, halkaisijaltaan 0,5- 1 cm kokoisia. Niita ilmaantuu vartalolle ja raajoihin ja myo-
hemmin ne saattavat yhtyd suuremmiksi ldiskiksi. Se ilmenee yleisimmin nuorilla infek-
tion laukaisemana. (Hannuksela 2009; Karvonen 2003, 154 - 155; Kokkonen & Nylén &
Reinikainen 2001, 31; Vaara 2005, 99.)

Psoriasis inversa eli taivepsoriasis ilmenee taipeissa, yleisimmin rintojen alla, nivustai-
peissa, kainaloissa ja pakaravaossa. Taivepsoriasikseen liittyy voimakas kutina. Taivep-
soriasiksessa ldiskat ovat tarkkarajaisia ja hilseettomid. Altistavia tekijoité taivepsoriasik-
selle ovat lihavuus ja diabetes. (Hannuksela 2009; Karvonen 2003, 156; Vaara 2005,
100.)

Psoriasis pustulosa eli markarakkulainen psoriasis on harvinainen ja vakava psoriasiksen
muoto. Se aiheuttaa pienié steriileja sameita rakkuloita erityisesti kdmmeniin ja jalkapoh-
jiin. Tama tautimuoto voi tulla esimerkiksi laiskapsoriasista sairastavalle henkildlle lisé-
sairaudeksi. Talla tavoin yleistyneessa taudissa potilaalla useimmiten on kuumetta, leuko-
sytoosia seké elektrolyyttihairiditd. Tallainen potilas kuuluu sairaalahoitoon. (Karvonen
2003, 156; Vaara 2005, 100.)

Psoriasis arthropathicaa eli nivelpsoriasista esiintyy noin 5-10 % psoriasispotilaista. Se
muistuttaa nivelreumaa. Yleensa se liittyy vaikeaan ihottumaan ja nivelpsoriaatikoilla on
muita useammin ihomuutoksia my6s kynsissé ja raajojen karkiosissa. Sairastuneissa nive-
lissd on aamujaykkyyttd, litkearkuutta ja turvotusta. (Karvonen 2003, 156-157; Vaara
2005, 100.)

Psoriasis erytrodermica eli koko ihon psoriasis on hyvin laaja-alainen psoriasis, joka peit-
taa yli 75% ihon pinta-alasta. Mika tahansa psoriasiksen muodoista voi levita tallaiseksi
koko ihon psoriasikseksi lyhyessakin ajassa. Téhan tautimuotoon usein liittyy myds
elektrolyyttien ja lammdonsaatelyn hairioita. Jos edelld mainittuja oireita ilmenee, potilaan
tulee silloin hakeutua sairaalahoitoon. Koko ihon peittava psoriasis on kuitenkin melko
harvinainen. (Karvonen 2003, 156 ; Vaara 2005, 100.)



10

2.3 Psoriasiksen hoito

Pysyvésti parantavaa hoitoa ei psoriasikseen ole. Psoriasis saattaa ilman hoitoakin tulla
itsestadn aivan oireettomaksi jopa vuosiksi ja pahentua sitten taas yllattden. Tahan kroo-
niseen tautiin pystytaan kuitenkin vaikuttamaan tehokkaalla hoidolla, jolloin taudin oirei-
ta lievennetadn tai se voidaan saada oireettomaksi. Psoriasiksen vaikeusaste vaihtelee
yleensa vuodenaikojen mukaan johtuen auringon UV- sateilystd. Kesaisin psoriasis voi
olla lahes oireeton. (Karvonen 2003, 158; Vaara 2005, 100.)

Psoriasiksen hoito on monimuotoista, ja se vaatii potilaalta hyvaa hoitoon sitoutumista.
Hoitoon sitoutuminen voidaan méaéritella siten, ettd se on potilaan vastuullista ja aktiivista
toimintaa terveyden edellyttdmalla tavalla. Hoitoon sitoutuminen vaihtelee asiakkaan
tilanteen, hoidon toteutuksen ja hoitojarjestelman mukaan. (Kyngds & Hentinen 20009,
17-22))

Psoriasiksen hoitovaihtoehtoihin kuuluvat paikallis- ja valohoidot, sisaiset ladkkeet, bio-
logiset ladkkeet seka ndiden yhdistelméat. Hoito tapahtuu yleensa kuuriluontoisesti. Hoito
valitaan yksil6llisesti huomioiden taudin vaikeusaste, kokemus aikaisempien hoitojen
sopivuudesta ja taudin vaikutus henkilon eldmanlaatuun. On tarkedd arvioida potilaan
tilanne usein hoidon aikana, jotta tiedetdan, mika hoito on hénelle paras. Hoito perustuu
kiihtyneen solujakautumisen hillitsemiseen. Psoriasiksen perushoitona kaytetaan yleensa
valohoitoa ja oireiden mukaan valittua ihon paikallishoitoa. Kun edell& mainitut hoidot
eivat tehoa, valohoitoa ei ole saatavilla tai iho ei sieda sit4, silloin kaytetd&n yleensa siséi-
sid tai biologisia laékehoitoja. (Karvonen 2003, 158-159; Kokkonen & Nylén & Reini-
kainen 2001, 32-33; Vaara 2005, 100.)

2.3.1 Paikallishoito

Yleensé psoriasiksessa kadytetddn paikallishoitona paivittaistd rasvausta perusvoiteella,
jolloin iho pysyy pehmeéné ja kosteana. Paikallishoitona perusvoiteen liséksi kéytetdén
kortisoni-, D- vitamiinijohdannais- ja A- vitamiinijohdannaisvoiteita. Naista yleisimmin
kéaytetdan D- vitamiinijohdannaisvoiteita. Esimerkiksi kalsipotrioli on D-vitamiinijohdos,
joka vastaa teholtaan Il1-luokan kortisonia. Se soveltuu lievén ja keskivaikean laiskapso-

riasiksen hoitoon. Kalsipotrioli saattaa aiheuttaa ohimenevéa ihodrsytysta. Valmisteen
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etuna on, ettei sen ole todettu aiheuttavan ihon ohenemista. Ladkevoiteita saa levittda
ainoastaan ihottumakohtiin, ei terveelle iholle. Kortisonivoide parantaa tulehdusta ja hi-
dastaa psoriasissolujen jakautumista. Kortisonia ké&ytetd&n vain rajoitetun ajan, la&karin
méaardayksen mukaan, koska pitkaan kaytettyna kortisoni ohentaa ihoa. Hoitoja vaihdel-
laan eli yleensé kaytetadn useamman hoidon yhdistelméé. (Kokkonen & Nylén & Reini-
kainen 2001, 33; Vaara 2005, 101.)

2.3.2 Valohoito

Erityisesti laajalle levinneen psoriasiksen hoidossa kéytetadn valohoitoa. Valohoidossa
kaytettavia valomuotoja ovat UVB-, UVA- ja PUVA- hoidot. Valohoitokuurin aikana
valohoitoa annetaan noin 2-3 kertaa viikossa ladkarin maaraaman jakson ajan. Yksinker-
taisin psoriasiksen hoitomuoto on auringonotto kesdisin. Paikallishoitoja kéytetdan yleen-
sé& tehostamaan valohoidon vaikutusta. (Kokkonen & Nylén & Reinikainen 2001, 32;
Vaara 2005, 101.)

Talvisin, jolloin psoriasis on tavallisesti pahimmillaan, voivat keskivaikeaa—vaikeaa pso-
riasista sairastavat matkustaa eteldan ilmastohoitomatkalle, jossa auringonvaloa saa riitta-
vasti oireiden lievittamiseksi. Ilmastohoitomatkat ovat ohjattuja ja suuntautuvat yleensa
Kanariansaarille yhteispohjoismaiseen hoitokeskukseen. Aurinkoa otetaan ilmastohoito-
matkan aikana ohjatusti niin, ettei iho paase palamaan. Tarkedd matkalla on auringonva-
lon lisdksi myds ympariston vaihdos, lepo, stressin laukeaminen ja mielen virkistys. II-
mastohoitomatkan tulisi kestdd 2—3 viikkoa, jotta siitd saataisiin riittava hyoty. (Paranta-
vaa valoa 2010; Hannuksela 2010.)

2.3.3 Sisainen laadkehoito

Sisdiset ladkkeet hillitsevét ihon kiihtynyttd sarveistumista. Sisdisid ladkkeitd kéytetdaan
yleisimmin pistoksena ihon alle tai tablettina. Siséiset la&kkeet ovat tehokkaita, mutta
niilla kaikilla on jopa vakavia haittavaikutuksia. Haittavaikutuksia ovat esimerkiksi tera-
togeenisyys (epdmuodostumia aiheuttava), rasva- ja maksaentsyymiarvojen suurenemi-
nen, verenpaineen nousu ja munuaistoksisuus. Ldhes aina sisdisen hoidon yhteydessa

annetaan paikallishoitoa tai joidenkin ladkeaineiden kanssa myos valohoitoa. Nivelpso-
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riasiksessa voidaan liséksi kéayttaa tulehduskipulaédkkeitd, jotka lievittavét kipuja. (Karvo-
nen 2003, 162; Kokkonen & Nylén & Reinikainen 2001, 33; Vaara 2005, 100.)

Vaikeaa psoriasista sairastavien potilaiden hoitovaihtoehdot ovat vielédkin melko rajalli-
set. Uusia ladkkeitd alkaa ilmestyd markkinoille ja lisdd on tulossa ldhivuosina. Naita
uusia laakkeitd ovat esimerkiksi monoklonaaliset vasta-aineet ja fuusioproteiinit. Ensim-
maéisend Suomessa otettiin tdmantyyppiset ladkkeet kayttdon reuman ja tulehduksellisten
suolisairauksien hoidossa. Niita kaytetdan ensisijaisesti nivelpsoriasiksen hoidossa, ja se
on levidmassd myos ihottumien hoitoon. Kliinisid tutkimuksia on tehty myds muilla uu-
silla ladkeaineilla, esimerkiksi ladkkeell& joka on alun perin tarkoitettu elinhyljintal&aak-
keeksi. Kaikki ndma uudet ladkkeet ovat kalliita ja lahes kaikki suonen-, ihon- tai lihak-
sensiséisesti annosteltavia. Ne soveltuvat vain sellaisten potilaiden hoitoon, joilla on ak-
tilvinen leviava tauti, koska nailla ladkkeilla on kuvattu myos hyvin vakavia, jopa fataale-
ja sivuvaikutuksia. (Karvonen 2003, 163; Kokkonen & Nylén & Reinikainen 2001, 33.)

2.3.4 Biologiset ladkkeet

Keskivaikeaa tai vaikeaa psoriasista sairastavilla potilailla tavanomaiset hoitomuodot eli
paikallishoidot, valohoidot ja sisdiset ladkkeet voivat osoittautua tehottomiksi tai ne ovat
vasta-aiheisia. Naissa tilanteissa biologiset psoriasisladkkeet voivat tarjota sellaista hoi-
toa, jota ei muilla hoitomuodoilla ole mahdollista toteuttaa. Biologisten laékkeiden tavoit-
teena on olla selektiivisié ja tehokkaita tdsmaladkkeitd, joilla olisi véhemman haittavaiku-
tuksia kuin perinteisilla hoidoilla. Talla hetkellda on arvioitu Suomessa olevan muutamia
satoja potilaita, joita ei voida tyydyttavasti hoitaa muilla kuin biologisilla laakkeilla.
(Mélkoénen 2006, 17-19.)

Biologisilla la&kkeill4 tarkoitetaan 14&kkeitd, jotka tuotetaan el&vissa soluissa useimmiten
geenitekniikan avulla, eli biologiset l1adkkeet eroavat perinteisin kemiallisin menetelmin
valmistetuista ladkkeistd. Niiden teho perustuu ihmisisté tai eldimista eristettyihin prote-
iineihin. Nama uudet la&kkeet on réataloity vaikuttamaan juuri siihen tulehdusprosessin
vaiheeseen, joka johtaa psoriasiksen kehittymiseen. Télla hetkelld Suomessa on markki-
noilla nelja eri biologista ladkettd ihopsoriasiksen hoitoon. Naista kolmea voidaan kéyttaa
myos nivelpsoriasiksen hoidossa. Biologiset ladkkeet annostellaan joko pistoksena ihon

alle tai laskimon sisdisesti. Yleisimpind haittavaikutuksina on esiintynyt ylempien hengi-
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tysteiden infektiot, paansérky, pahoinvointi, ihottuma ja yska. (Hannuksela & Karvonen
& Reunala & Suhonen 2008, 432; Koulu & Tuomisto 2007, 1121.)

2.3.5 Hoitokustannukset

Psoriasiksen hoito voi olla kallista. Hoitokustannuksia voi kertyé laékérinvastaanotoista,
valohoidoista, perus- ja ldékevoiteista ja lisdksi potilaat voivat joutua kulkemaan pitkéan-
kin matkan hoitoihin. Hoitokdyntien yhteydessa psoriaatikoilla on mahdollisuus paasta
my®0s sosiaalihoitajan vastaanotolle, jossa psoriaatikon kanssa k&yd&an l&pi muun muassa

taloudellisia asioita.

Kansanelakelaitokselta on mahdollista saada korvauksia ladkekustannuksiin. Jos potilaal-
la on hyvin vaikea yleinen erytrodermia, korvaus laakkeistd on 100 %. Vain kolmen eu-
ron la&kekohtainen omavastuu peritddn. Kaikki psoriasiksen hoidossa kéytetyt voiteet
ovat vain peruskorvattavia (42 %). Liséksi nykyaan voidaan vaikeahoitoisen psoriasiksen
hoidossa kéyttaa biologisia laakkeitd, jotka kuuluvat rajoitetusti peruskorvattavien laak-
keiden ryhmaén (42 %). Erityiskorvausoikeuksia samoin kuin rajoitettuja peruskorvaus-
oikeuksia haetaan l&&kéarin kirjoittamalla B-l&d&ké&rinlausunnolla. Psoriasista sairastava on
oikeutettu sairauspéivarahaan sairaudesta aiheutuvan tyokyvyttomyyden ajalta. Kuntou-
tuksen ajalta hdn voi hakea kuntoutusrahaa. Psoriaatikko voi hakea myds vammaistukea,
ja kriteerit myontamiselle 16ytyvat esimerkiksi Kansaneldkelaitoksen Internet sivuilta.
(L&&kekorvaukset 2010.)
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3 PITKAAIKAISSAIRAUS JA ELAMANLAATU

3.1 Pitkaaikaissairaus

Sairaus on psykofyysisen rakenteen tai toiminnan poikkeavuus, joka aiheuttaa tilapaisté
tai pysyvéa haittaa, vajaatoimintoja tai vammaisuutta. Vaikka minkaanlaista objektiivista
tautia ei l0ydettdisikéan, sairaus on ihmisen henkilokohtainen kokemus heikentyneesté
terveydestd. (Kristoffersen 2006, 55; Nienstedt & Kellosalo & Pirttimaa 2007, 632.)

Pitkéaaikaissairaudet ovat sellaisia, joilla on yksi tai useampia seuraavista piirteista:

— ovat pysyvia

— jattavat potilaalle pysyvan kyvyttémyyden/vamman

— aiheuttajina ovat peruuttamattomat muutokset elimistossa

— vaatii erityista potilaan ohjausta kuntoutuksessa

— voidaan olettaa sen vaativan pitkdaikaista valvontaa, tarkkailua tai hoitoa
Pitk&aikainen sairaus voi kehittyd joko akuutin sairausepisodin pohjalta tai hitaasti l&hes
huomaamatta, mutta joskus siihen voi liitty4 pelottavia ja nopeita ruumiillisia muutoksia.
Pitké&aikaisessa sairaudessa sairausvaihe kestaa pitkaan ja paattyy, kun potilas paranee tai
kuolee.( Kristoffersen 2006, 67; Terminologian tietokannat 2010.)

Pitkaaikaisen sairauden diagnoosin saaminen voi muuttaa ihmisen koko eldman. Useille
se merkitsee otteen menettdmistd elamastd. Téallaisesta diagnoosista saatu tieto johtaa
usein Kriisiin. Sairauden asettamista vaatimuksista selviytyminen tai vaatimusten kanssa
elaminen kaynnistavéat aina selviytymisprosessin. Sairastuminen voi vaatia pysyvia elé-
mantapamuutoksia, ja ne voivat vaikuttaa merkittavasti esimerkiksi fyysiseen, psyykKki-
seen ja sosiaaliseen toimintakykyyn. Néit4 vaikutuksia ovat stressi ja kuormitus perhees-
sd, sosiaalinen eristaytyminen, riippuvuuden aiheuttama turhautuminen, kielteinen vaiku-
tus mindkuvaan ja taloudelliset ongelmat. Usein ndma vaikutukset koetaan rasittavampa-
na kuin itse sairaus. Pitkdaikaisen sairauden hyvéksyminen ja sen kanssa eldminen ovat
keskeisia sairauden asettamia selviytymisvaatimuksia. Sairastunut itse seka hanen per-
heensd tai ldheisensé tarvitsevat keinoja ja voimavaroja arjessa tapahtuvien muutosten
késittelyyn. (Kristoffersen 2006, 70, 72; Kyngés 2007.)

Pitk&aikaissairaus vaatii potilaalta hyvaé hoitoon sitoutumista. Hoitoon sitoutuminen on

asiakkaan vastuullista ja aktiivista toimintaa terveyden edellyttdmalla tavalla yhteistyssa
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ja vuorovaikutuksessa terveydenhuoltohenkildston kanssa. Pitk&aikaissairauksien hoidos-
sa ladkehoito muodostaa vain osan ja muut hoidon osa-alueet voivat olla tarkeampiékin
kuin ladkehoito. Eri tutkimusten mukaan hoitoon sitoutuminen vaihtelee asiakkaan tilan-
teen, sairauden, hoidon toteutuksen ja hoitojarjestelman mukaan. Tutkimukset on paaasi-
assa kohdistettu pitkéaikaisesti sairaisiin asiakkaisiin. Tutkimuksissa on arvioitu, etta
lansimaissa pitkdaikaista sairautta sairastavista noin puolet on hyvin hoitoon sitoutuneita.
Voidaan sanoa, ettd hoitoon sitoutumista parantavat toiminnat vaikuttavat kansantervey-
teen enemman kuin minkaan muun yksittdisen hoidon kehittyminen. (Kyngas & Hentinen
2009, 17- 22.)

Regina Pajari (2003) esittdd tutkimuksessaan, jossa on tutkittu tyoikaisten psoriasista sai-
rastavien ihottumansa sisdista hallintaa ja siihen yhteydessa olevia tekijoitd, ettd pso-
riasiksen hallintaa pitkdaikaissairautena eniten estaneita asioita ovat ajanpuute, taloudelli-

set ongelmat, hoitovasymys ja psoriasiksen luonne.

Psoriasista sairastavien hoidon jatkuvuuden ja siihen liittyvien tekijoiden tutkimus puut-
tuu lahes taysin hoitotieteestd. Psoriasista on tutkittu lahinna psykologisesta ja laéketie-
teellisestd viitekehyksestd kasin. Psoriasikseen liittyvista tutkimuksista osa on elamanlaa-
tututkimusta, jonka mukaan psoriasis heikent&a sita sairastavan ja hénen l&heistensé ela-
méanlaatua merkittavasti ja lisdd hoidon jatkuvuuden tarvetta. (Matero & Pietila & Kank-
kunen 2007.)

3.2 Elamanlaatu

Eldmanlaatu kuvaa sitd, millaiseksi ihminen itse kokee oman eldmansé ja sen osa-alueet.
Kun kaikki on hyvin, ihmisen tunteet ja arviot eldméstédan ovat myonteisid. Naitd alueita
ovat esimerkiksi ihmissuhteet, harrastukset, tyo- ja taloudellinen tilanne ja yleinen ter-
veydentila. Maailman terveysjarjeston, eli WHO:n mééaritelmassé eldménlaatu on subjek-
tilvinen arvio, joka kiinnittyy sosiaalisiin, kulttuurisiin ja ymparistoolosuhteisiin. (Arke-
la-Kautiainen & Hékkinen 2007; Kristoffersen 2006, 51.)

Terveyteen liittyva eldamanlaatu on kasite, jolla halutaan kuvata, miten juuri sairaus tai
terveys vaikuttaa ihmisen kokemukseen kehonsa toiminnasta ja kyvystaan selviytya eri-

laisista arkielamén haasteista sairaudesta huolimatta. Nakemys terveyteen liittyvésta ela-
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ménlaadusta muodostuu ainoastaan ihmisen omasta, subjektiivisesta arvioinnista, jota
kukaan toinen ei luotettavasti voi tehda toisen puolesta. (Arkela-Kautiainen & Hakkinen
2007.)

Arja Roytio ja Paivi Sutinen (2010) esittavét, ettd hoitotydssé on tarkedé tunnistaa hoidet-
tavan sairauden yhteydessé olevia muita eldménlaatua heikentdvid tekijoita ja puuttua

kokonaisvaltaisen elaméanlaadun suunnitteluun ja ohjaukseen.

Jasna Zeljko-Penavi¢in, Mirna Situmin, Dubravka Simiéin ja Maja Vurnek- Zivkoviéin
(2010) mukaan psoriasispotilaat eivat voi panostaa heidén tavanomaisiin aktiviteetteihin
ja harrastuksiin samalla tavalla kuin ennen psoriasikseen sairastumista. Lisaksi hoito vie
paljon aikaa ja energiaa. Edella mainittujen asioiden on todettu vaikuttavan eldmanlaa-
tuun heikentavasti. Myos Kaisa llvonen (2010) esittaa tutkimuksessaan, jossa on kuvattu
psoriasispotilaiden kokemuksia sairauden vaikutuksesta eldmaan, ettd varsinkin oireet

heikentavat elaméanlaatua.

Terveyteen liittyvan eldmanlaadun kartoittamiseksi on kehitetty monia mittareita. Useat
mittarit on suunniteltu mittaamaan sairauden ja hoidon vaikutuksia ihmisen fyysiseen,
psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn. Jotkin mittarit ovat yleisluontoisia ja mittaa-
vat elaménlaatua sairauden ja hoidon yhteydessa yleensd, toiset mittarit on suunniteltu
erityisesti selvittdmaan, kuinka jokin tietty sairaus, esimerkiksi psoriasis, vaikuttaa ihmi-
sen eldmanlaatuun. Nama eldmanlaatua hoitotydssa kartoittavat mittarit antavat perusteita
kehittdd ja parantaa eri potilasryhmien elaménlaadun kohottamiseen vaikuttavia hoito-
toimenpiteita. (Kristoffersen 2006, 53.)
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4 TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksella on oltava tarkoitus tai tehtava. Tutkimuksen tekijan taytyy tiedostaa, mité
tutkii, miten tutkii ja miksi tutkii. Mikaan tutkimus ei valmistu, ellei sita selkedsti koh-
denneta johonkin aiheeseen. Tutkittava ilmi6 on oleellista tunnistaa tutkimuksen taustan
rakentamisessa ja myos tutkimuksen tarve tulee perustella. Liséksi on tarkedd osoittaa,
ettd tietoa tutkimuksen kohteena olevasta ilmidsté on liian vahan. (Hirsjarvi & Remes &
Sajavaara 2004, 128 -129; Kylma & Juvakka 2007, 41, 42, 51.)

Tutkimuksen tarkoituksen loytaminen ja kohdistaminen on tutkimuksen toteuttamisessa
ja tutkimussuunnitelmassa todella tarkeda. Tutkimuksen tarkoitus kuvaa, mitd tutkimme
ja millaisesta nakokulmasta. Usein laadullisessa tutkimuksessa kerrotaan, ettd tutkimuk-
sen paamadrand on kuvata ilmiota X nakokulmasta Y. (Hirsjarvi ym. 2004, 128 -129;
Kylmé & Juvakka 2007, 41, 42, 51.)

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata psoriasiksen vaikutuksia eldmanlaatuun sita
sairastavien nakokulmasta eli niitd asioita, jotka muuttavat potilaiden eldmanlaatua
psoriasikseen sairastumisen myo6ta. Tarkoituksenamme on siis kuvata ilmi6ta psoriasis
potilaiden nakokulmasta, miten heiddn eldmanlaatunsa on muuttunut psoriasikseen
sairastumisen myota. Tarkoituksena on saada selville potilaiden mielesta elaménlaatuun

vaikuttavat, seka positiiviset etta negatiiviset, tekijét psoriasikseen sairastumisen jalkeen.

Tutkimuksen tavoitteena on, ettd me sairaanhoitajaopiskelijoina kehitdimme ammatillista
osaamista siten, etta tulevassa tydssa huomioimme potilaan ihotaudin osana hanen identi-
teettiddn ja tiedamme, minkalaisia tuntemuksia pitkdaikaista ihosairautta sairastavat poti-
laat voivat kokevat. Tutkimuksen tavoitteena on myos, ettd tutkimuksesta hyétyvat pso-
riasispotilaat siten, ettd he saavat tuntemuksista ja kokemuksista tukea oman sairautensa

kanssa elamiseen.

Usein ongelman ratkaiseminen on helpompaa kuin sen asettaminen ja muotoileminen.
Laadullisessa tutkimuksessa on varauduttava siihen, ettd ongelma voi muuttua
tutkimuksen edetessd. Joskus koetaan, ettd ongelma-sana on véara, ja mieluummin
puhutaan tutkimustehtdvéstd, joka on maaritelty yleiselld tasolla. Tutkimukselle voidaan
nimittdd padongelma. Padongelma tdsmennetddn ja analysoidaan siten, ettd se johtaa

tutkimuksen osaongelmiin. Kuitenkaan ei ole tarvetta noudattaa tarkkaa kaavaa:
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tutkimuksessa saa olla vain yksi ongelma tai siiné voi olla useita yhté tarkeita ongelmia.
(Hirsjarvi ym. 2009, 116 -117.)

Kyselomakkeella ei saa kysya mitaan silla perusteella, etta se olisi mukavaa tai hyodyllis-
ta tietdd, vaan kysymysten tulee olla ongelman asettelun ja tutkimuksen tarkoituksen
kannalta merkityksellisid. Tutkimuksen viitekehyksesté tulee 16ytya jokaiselle kysymyk-
selle perustelu. (Tuomi & Sarajérvi 2006, 77.)

Muotoilimme tutkimustehtavét siten, ettd saimme tutkittua psoriasispotilaiden eldmanlaa-
tuun vaikuttavia asioita mahdollisimman monipuolisesti. Siis siten, ettd saimme tutki-

muksen tarkoituksen selville mahdollisimman hyvin.

Tutkimustehtévat:
1) Miten psoriasispotilaat kokevat sairastumisen vaikuttaneen elaménlaatuunsa?
2) Miten psoriasispotilaat ovat kokeneet muiden ihmisten suhtautumisen heihin sai-
rastumisen jalkeen?

3) Kenelté psoriasispotilaat saivat tukea ja tunsivatko he saavansa sité tarpeeksi?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Aloitimme tutkimuksen ideoinnin ja suunnittelun sekd hyvaksytimme tutkimusaiheen
joulukuussa 2009. Tutkimussuunnitelman saimme valmiiksi helmikuussa 2010. Aloi-
timme tutkimuksen varsinaisen tyodstdmisen tutkimussuunnitelmaseminaarin jalkeen
tammikuun 2010 lopussa. Tyostimme kyselylomakkeen (LITE 1) helmikuun 2010 aika-
na. Kun tutkimussuunnitelma oli hyvéksytty ja kyselylomake valmis, haimme tutkimus-
lupaa Lansi-Pohjan keskussairaalan johtajayliladkari Juha Kursulta ja ylihoitaja Sirkka
Tuunaiselta ja saimme luvan helmikuussa 2010 (LIITE 2). Kerdsimme tutkimusaineiston
kevaan 2010 aikana. Tutkimuksen aineiston analysoinnin aloitimme huhtikuussa 2010.
Tutkimustulokset saimme valmiiksi marraskuussa 2010. Opinnaytetyon kirjallisen versi-
on saimme valmiiksi ja palautimme arvosteltavaksi 26.11.2010. Opinndytety6n seminaa-
ria varten teimme PowerPoint-esityksen tutkimuksesta ja sen tuloksista marraskuussa
2010. Opinnaytetyon esitimme seminaarissa 14.12.2010. Lopuksi kdavimme joulukuussa
2010 Lansi-Pohjan keskussairaalan ihotautienpoliklinikalla esittelemassa tutkimuksen
tulokset ja veimme heille kansitetun tyon. Esitimme heille my0s toiveen, ettd he pitaisivéat
tutkimustamme esillg, jotta psoriasispotilaat voivat sitd halutessaan lukea.

5.1 Tutkimusmenetelmé

Laadullisen tutkimuksen menetelmiéd kéytetdan usein terveystutkimuksissa. Sen avulla
tuotetaan tietoa ihmisen terveyteen liittyvasta todellisuudesta yhteisojen, yksildiden ja
kulttuurien ndkokulmasta. Taman tiedon avulla rakennetaan terveystieteellista tietoperus-
taa ja ymmarretdan terveyttd paremmin. Kun pyritdan edistdamééan ihmisten terveytta ja
auttamaan heitd terveysongelmissa, tdma nékokulma on térked. Ihminen ja hénen l&hipii-

rinsé ovat laadullisen tutkimuksen lahtokohta. (Kylmé& & Juvakka 2007, 16.)

Tuotimme opinnéytetydn laadullisena tutkimuksena, koska mielestimme on tarkeéa tut-
kia psoriasispotilaiden elaménlaatua ja kokemuksia. Tutkimuksen avulla pyrimme saa-
maan selville yleisimmét psoriasispotilaiden mielestd eldmaan vaikuttavat asiat. Tama
taas helpottaa hoitohenkilokunnan asioiden esille ottamista neuvonnassa ja oikeanlaisiin
tilanteisiin kohdistuvan tuen antamista. Mielestdmme laadullinen tutkimus oli paras vaih-
toehto meille, koska kaytimme pientd kohderyhmaéa ja halusimme tuoda esiin yksildiden

kokemukset.
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5.2 Aineiston keruu

Lukuisia kysymyksid on pohdittava ennen tutkimuksen toteutusta, esimerkiksi aineiston
keruuta koskevia valintoja. Tutkimuksen loogisuuden ja toteutuksen kannalta on keskeis-
t4, ettd tutkimuksen tehtévét, tarkoitus ja menetelmélliset ratkaisut ovat ristiriidattomia ja
ymmarrettavid toisiinsa ndhden. Siind vaiheessa, kun tutkimusta suunnitellaan, on mietit-
tavd, miten ja keneltd tutkimusaineisto keratadn. Naita ratkaisuja on pohdittava suhteessa
tutkimuksen tehtaviin ja tarkoitukseen. (Kylmé & Juvakka 2007, 76.)

Yleisimmét aineistonkeruumenetelmét laadullisessa tutkimuksessa ovat haastattelu,
kysely, havainnointi ja erilaisiin dokumentteihin perustuva tieto. Niitd voidaan kayttaa
joko rinnakkain, vaihtoehtoisina tai eri tavoin yhdisteltyna tutkittavan ongelman ja myos
tutkimusresurssien mukaan. (Tuomi & Sarajarvi 2006, 73.)

Tutkimuksemme on kuvaileva eli deskriptiivinen, koska kuvailemme psoriasikseen sai-
rastuneiden eldméanlaadun muutoksia. Aineistonkeruumenetelmand kaytimme tutkimuk-
sessa kyselylomaketta, jossa oli avoimia kysymyksid. Kyselylomake muodostui tutkimus-
tehtaviin nojautuvista kysymyksistd. Valitsimme tdman tiedonkeruutavan, koska aihe voi
olla hyvin arka ja siihen liittyvéat kokemukset voimakkaita, niinpéd potilaan on helpompi
jakaa kokemuksiaan télla tavalla. Liséksi tima on potilaan kannalta helpoin tapa vastata,
koska esimerkiksi haastatteluissa meidan olisi pitdnyt pystya l6ytaméén potilaan kanssa
yhteinen aika eli tata tapaa kayttdmalla potilas sai itse valita kyselylomakkeen tayttéon
kayttdmansa ajan. Esitestasimme kyselylomakkeen kahdella psoriasista sairastavalla hen-
kilolla. My6s ndma kyselyt ovat mukana tutkimuksessa, koska kyselylomake oli toimiva,

emmek& muuttaneet sité esitestauksen jalkeen.

Lansi-Pohjan keskussairaalan ihotautienpoliklinikan hoitohenkilokunta jakoi kyselylo-
makkeita psoriasispotilaille, ja potilaat palauttivat taytetyt lomakkeet takaisin ihopolikli-
nikalle nimettéméand. Me haimme taytetyt lomakkeet henkilokunnalta. Kerdsimme kyse-
lylomakkeita niin kauan, kunnes saavutimme aineiston saturaation eli kyllaadntymispis-
teen. Se tarkoittaa sitd, ettd aineiston vastauksissa alkaa toistua samat asiat/ilmaukset
(Tuomi & Sarajarvi 2006, 89 -90). Tassé tutkimuksessa lopullinen vastaajien maaré oli
12.
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5.3 Aineiston kasittely ja analysointi

Jotta tutkimuksen tulokset saadaan nakyviin, kerétty aineisto taytyy analysoida. Sisallon-
analyysi on perusanalyysimenetelmd, jota voidaan kayttaa kaikissa laadullisen tutkimuk-
sen muodoissa. Sisallonanalyysin tehtdvana on keratyn aineiston avulla luoda uutta tietoa
tutkimuksen kohteesta. Laadullisen tutkimuksen sisallonanalyysissé luokat, jotka kuvaa-
vat siséltdd nousevat aineistosta itsestdén, eika niita pyritd muodostamaan etukateen. Tut-
kimuksen tarkoitus ja kysymyksenasettelu ohjaavat sisallonanalyysid, joka ensisijaisesti
perustuu induktiiviseen paattelyyn. Laadullisessa tutkimuksessa aineiston keruun tai ana-
lyysin aikana tutkimustehtévat voivat vield tarkentua. (Kylmé & Juvakka 2007, 112 -
113.)

Avoimien kysymysten analysoinnissa kdytimme induktiivista eli aineistolahtoista sisal-
I6nanalyysia, jolla saimme tarkeét asiat nousemaan ilmi aineiston eri osien erittelyn avul-
la ja pystyimme nakemé&én, mitkéd asiat vastaajia yhdistivat. Induktiivisella sisallénana-
lyysilla tarkoitetaan logiikkaa, joka etenee yksittéisesta yleiseen. Laadullinen aineistoléh-
toinen eli induktiivinen sisallonanalyysi voidaan jakaa kolmeen prosessiin. Ensimmaisena
vaiheena on aineiston redusointi eli pelkistaminen, minka jalkeen aineisto klusteroidaan
eli ryhmitelladn ja viimeisena aineisto abstrahoidaan eli luodaan teoreettiset késitteet.
Tama tarkoittaa sitd, ettd ensin purimme aineiston palasiin siten, ettd kerdsimme kaikki
saman kysymyksen vastaukset yhteen, eli kaikki kysymykset olivat erillddn toisistaan, ja
sen jalkeen siséllollisesti samanlaiset palat yhdistettiin vastauksien sisalla. Taméan jéalkeen
aineistosta tehtiin tiivis kokonaisuus, joka vastasi tutkimustehtaviin ja tutkimuksen tar-
koitukseen. Avoimista kysymyksistd saamamme tieto oli arvokasta, koska saimme poti-
laiden henkilokohtaisia kokemuksia. (Kylmé & Juvakka 2007, 113; Tuomi & Sarajarvi
2006, 110-111.)

Haimme vastauksia ihopoliklinikalta aina sitd mukaa, kun vastauksia oli sinne palautettu.
Vastaukset saatuamme aloitimme aineiston analyysin kerddmalla kaikki saman kysymyk-
sen vastaukset yhteen ja Kirjoitimme ne puhtaaksi. Puhtaaksi Kirjoitettuna aineistoa tuli
kuusi sivua (rivivali 1,5). Puhtaaksi kirjoittamisen jélkeen pelkistimme eli redusoimme
aineiston, jonka jalkeen aineistoa oli nelja sivua (rivivali 1,5). Tassé pelkistamisvaiheessa

poistimme kaiken epéolennaisen aineiston tutkimuksen tarkoitusta ja tavoitetta ajatellen.
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Lopulta meille jai pelkistetyt ilmaukset aineistosta. Tamén jalkeen ryhmittelimme eli
klusteroimme pelkistetyt ilmaukset tutkimustehtdvien mukaan. Kerdsimme aineistosta
myo6s kaiken muun mielenkiintoisen materiaalin, joka nousi vastauksista esille pelkista-
misvaiheessa. Saimme huomata, ettd tutkija saattaa todellakin 16ytda vastauksia kysy-
myksiin, joita ei edes alun perin tutkinut. Viimeisend abstrahoimme eli loimme teoreetti-
set kasitteet aineistosta. Saamamme kasitteet olivat selkeitd, ja niita oli mielekas tyostaa.
Ihmisten viesti tuli selkeésti esille kasitteistd. Lisdksi teimme teoreettisista kasitteistd ja
alakategorian kasitteistd kaavioita selkeyttdmaédn tutkimuksen tuloksia. Tamén jéalkeen
kirjoitimme tutkimustulokset puhtaaksi siten, ettd kaikkiin tutkimustehtéviin vastattiin.
Kaaviot sijoitimme tulosten joukkoon selkiyttdmaén niitd. Tulokset saatuamme aloitim-
me niiden tarkastelun ja niistd johtopaatoksien vetamisen. Johtopd&toksista muodostui

lopulliset tutkimuksen vastaukset.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimukseen osallistui sattumanvaraisesti valikoituneita potilaita, jotka sairastavat pso-
riasista. Tutkimukseen otettiin mukaan kaikki, riippumatta muista tekijoistd, kuten suku-
puolesta, iastd tai siitd, kauanko psoriasista on sairastanut. Osallistuneilta ei kysytty mi-
tdan taustatietoja. Tutkimustuloksia ei voida yleistad, mutta niill4 pyritd&n tuottamaan

uutta kuvailevaa tietoa ndiden potilaiden kokemuksien perusteella.

6.1 Psoriasispotilaiden kokemukset elamanlaadusta

Tutkimustulosten perusteella suurin osa vastanneista kokee sairauden vaikuttavan elé-

maénlaatuun jollakin tavalla.

]

ELAMANLAATU

0

PSYYKKISET SOSIAALISET TALOUDELLISET
] FYYSISET VAIKUTUKSET VAIKUTUKSET VAIKUTUKSET VAIKUTUKSET

. HARRASTUKSET

AJANKAYTTO

TAUDIN
VAIKEUSASTE

o0
VOO0

TAUDIN
ELINIKAISYYS

)

Kuvio 1. Psoriasiksen vaikutukset elamanlaatuun.
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Kuvio 1 kuvaa saamiamme vastauksia koskien eldménlaatua. Kuviosta kéy ilmi ylakate-
goria eli elamanlaatu, alakategoriat, joiksi vastausten perusteella nousivat fyysiset,
psyykkiset, sosiaaliset ja taloudelliset vaikutukset, seka pelkistetyt ilmaukset, joita otim-

me mukaan runsaasti.

Tutkimuksesta kay ilmi, ettd psoriasis vaikuttaa elaménlaatuun fyysisesti, psyykkisesti,
sosiaalisesti ja taloudellisesti. Fyysiset elamanlaatuun vaikuttavat tekijat ovat ulkonako,
oireet ja taudin vaikeusaste. Useat tutkimukseen vastanneet toivat vastauksissa ulkonéko-

tekijoita esille, kuten laiskien herattdma huomio muissa ihmisissa.

”...uimahallissa ja uima-altailla yleensd herdttdd huomioita ja "kuiskutte-

’

lu” alkaa...’

”...jos nihneet nilkoissa tai kyyndrpdissd reaktiot moninaiset...”

1

7. ldikdt ja "karsta” iholla drsyttdd...’

Fyysisten oireiden koettiin myos vaikuttavan elamanlaatuun. Oireista nousi esille kutina,
Kipu, hilseily ja ihon huono kunto. Vastaajat kokivat taudin vaikeusasteen vaikuttavan
elamanlaatuun. Koettiin, ettd kun psoriasis on parempana, myos eldmanlaatu on parem-
paa ja pdinvastoin, kun psoriasis on huonompana, myos elamanlaatu heikkenee.

’

...kutina talvisin on kiusallista...’

’

...negatiivista, kutina, kipu...’
...ty0ssd ongelmana kdsien ihon kestiminen...”

...kylldhdn mieliala nousee, kun ldiskdt vaalenee ja hdvidd...”

Psyykkiset tekijat, jotka vaikuttavat eldmanlaatuun, ovat jaksaminen, ajankéayttd, masen-
nus, taudin elinikaisyys, itseluottamus ja tuki. Vastaajat kokivat, ettd oma jaksaminen on
usein koetuksella: sairauden hoito on ty6lastd, jatkuvaa ja vie aikaa, seka sairauden selit-
tely on rasittavaa. Jaksamiseen auttoi laheisten ymmarrys ja ldsndolo. Moni vastaaja nosti
erityisesti esille ajankdyton ja sen suunnittelun, koska sairauden hoito vie paljon aikaa.
Vastaajat kokivat, ettd rasvaukset ja muu kotihoito seké kulkeminen valohoidoissa vievét

paljon aikaa.
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)

”...jaksaminen on kovalla koetuksella...’

)

”...hoito tuntuu raskaalta pdivdstd toiseen...’

)

”...rasvaukseen kdytetty aika ja valohoitoon kéytetty aika matkoineen...’

Masennus mainittiin parissa vastauksessa. Vastaajat kokivat, etta sairastuminen on ollut

masennukseen tai alakuloisuuteen osatekijana.

”...masentuneisuuden lisddntymistd...”

>

7. .kylld se on tehnyt apeammaksi...’

Vastaajat kokivat taudin elinikéisyyden vaikuttavan psyykkisesti elaméanlaatuun siten,

ettd tieto parantumattomuudesta on raskasta.

”...tunne on raskasta, koska tietaa etta tdma sairaus ei parane ehka kos-

’

kaan...’

”...toivon, ettd loytyy keino parantaa tdmd ihosairaus ehkd ei kokonaan,
mutta osittain...”

Vastauksista nousi esille itseluottamus, josta vastaajilla oli eridvid kokemuksia. Toiset
kokivat sairauden vaikuttavan paljon itseluottamukseen ja toiset eivat lainkaan.

’

”...itseluottamus on koetuksella...’

’

”...alussa vaikutti hieman itseluottamukseen...’

1

”...itseluottamukseen ei ole vaikuttanut, ei mydskddn itsearvostukseen...’

Tuki nousi l&hes kaikissa vastauksissa jotenkin esille, joten kéasittelemme tukea myo-

hemmin omassa kappaleessa.

Vastauksien pohjalta nousi esille sosiaalisia tekijoita, jotka vaikuttivat elamanlaatuun.
Na&itd ovat harrastukset, hdped, tyo, ihmissuhteet ja tuki. Vastauksista kavi ilmi, ettd sai-
raus oli vaikuttanut harrastuksiin. Osa vastaajista oli jattdnyt harrastukset pois sairastumi-
sen jalkeen. Kuitenkin osa vastaajista oli sitd mieltd, ettd harrastukset ovat auttaneet jak-
samaan sairauden kanssa.

’

”...harrastuksia on pitdnyt karsia...’
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”...harrastan ulkoilua ja puutarhatéitd, koska ne antavat muuta ajatelta-
vaa...”

’

”...uimahalliin ei viitsi mennd taudin aktiivivaiheessa...’

’

”...ei ongelmia harrastusten suhteen...’

Vastaajista suurin osa oli kokenut sairauden vuoksi hépeéa jossain vaiheessa elaméaa. Ha-

pedn vuoksi osa vastaajista valtteli sosiaalisia tilanteita tai suhteita.

.. kun tyttéjen kanssa seurustelin, niin hdpesin vartaloa...”

”...oppinut vdlttdmddn edeltdikdsin paljon tilanteita...”

2

”...ei kehtaa pitdd hameita ja shortseja “ihmisten ilmoilla”...

Muutama vastaajista mainitsi, ettd psoriasis on vaikuttanut tyéhon jollakin tavalla. Hoito-

kaynnit ja ihon kunto ovat vaikeuttaneet tyota.

1

... tyossd ongelmana ldhinnd kdsien ihon kestdminen...’

”...tyoaikana hoito valo-asemalla on monimutkainen soveltaminen...”

Lahes kaikki vastaajat kokivat ihmissuhteet tarkeiksi. Olemassa oleviin ihmissuhteisiin ei
koettu sairaudella olevan suurta vaikutusta. Laheiset ihmiset koettiin tarkeiksi, koska he

auttoivat eri tavoin vastaajia.

”...voiteita levittdessd, sinne mihin itse ei ylety...”

’

”...mieheni suhtautunut erittdin hyvin...’

... diti hoiti minua...”

Taloudelliset tekijat, jotka vaikuttavat elaménlaatuun, ovat kustannukset ja korvaukset.
Useat vastaajat kokivat psoriasiksen hoidon olevan kallista ja korvausten olevan liian
pienid. Sairauden koettiin aiheuttavan myo6s muita lisdkuluja, kuten matkakustannukset ja

vaatekulut.

]

”...08a rasvoista hintavia...’

”...hoito on kallista ja voiteet maksavat..”
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”...korvaukset ovat mielestdni liian pienet...”

’

”...valohoito maksaa sekd matkat tiytyy maksaa itse...’

6.2 Psoriasispotilaiden kokemukset muiden ihmisten suhtautumisesta heihin

Kuvio 2 kuvaa psoriasista sairastavien kokemuksia muiden ihmisten suhtautumisesta hei-
hin. Kuviosta kay ilmi ylékategoria eli muiden ihmisten suhtautuminen, alakategoriat,

joiksi vastausten perusteella nostimme positiiviset ja negatiiviset suhtautumiset.

MUIDEN IHMISTEN

SUHTAUTUMINEN

— POSITHVINEN —1 NEGATIIVINEN

El MUUTOSTA
—» SUHTAUTUMI-
SESSA

EPAKOHTE-
LIAISUUS

TARTTUVUUS/
PELKO

TIETAMATTO-
MYYS/KYSELY

Kuvio 2. Psoriasista sairastavien kokemuksia muiden ihmisten suhtautumisesta heihin.
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Vastaajat kokivat positiivisena asiana sen, jos suhtautumisessa ei tapahtunut muutosta
sairastumisen myoté. Positiivisena suhtautumisena vastaajat kokivat my6s avunannon.

Vastaajat olivat saaneet apua muun muassa rasvauksessa.

”...voiteita levittdessd, sinne mihin itse ei ylesy...”

”...en ole huomannut suhtautumisessa muutosta...”’

Vastauksista nousi esille useita negatiivisia asioita muiden ihmisten suhtautumisessa hei-
hin. Naita olivat epékohteliaisuus, tarttuvuus/pelko, tietamattomyys/kysely, saali, inho ja
etdisyys. Vastaajat olivat kokeneet epékohteliasta suhtautumista harrastuksissa ja vapaa-

aikana. Téllaisia epékohteliaisuuksia olivat tuijotus, kuiskuttelu ja kauhistelu.

”...ihmiset tuijottavat...”

’

”...voivottelua ja hieman kauhistelua...’

”...useat kauhistuvat...”

Vastaajat olivat kokeneet myos paljon tietdaméattomyytté ja pelkoa muiden ihmisten tahol-
ta. Nama ilmenivat vastaajien mukaan Kyselyna ja tartunnan pelkona. Vastaajat toivoivat,

ettd ihmisten tietdmys ihosairauksista lisdantyisi ja suhtautuminen paranisi.

... jotkut ihmiset luulevat vield tind vuosisatana, ettd psoriasis on tarttuva

’

sairaus...’

’

”...moni kyseli mitd se on, selittely rasittaa...’

Myos sééli, inho ja etdisyys esiintyivat vastauksissa. Vastaajat olivat kokeneet ihmisten
valttelevan itseddn, ja tdma nakyi etdisyytend. Jotkut ihmiset olivat suhtautuneet vastaa-

jiin avoimen saalivésti ja jopa inhoten.

”...suhtautuminen kaksijakoista, pddsddntoisesti pelokkaasti, jopa inhoa

1

tuntien, harva ymmdrtden...’

’

.. hyi mitd nuo ldikdt sulla on...’

’

”...ndyttdd vihdn oudoksuvan sairauttani...’
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6.3 Psoriasispotilaiden kokemukset tukemisesta

Kuvio 3 kuvaa psoriasista sairastavien kokemuksia tuesta, sen antajista ja madrasta. Ku-
viosta kay ilmi ylékategoria eli tuki, alakategoriat, joiksi vastausten perusteella nostimme

laheiset, muut ja tuen maaran.

TUKI
Y ¥ v
< MUUT TUEN- Cx
LAHEISET AT TUEN MAARA
|
L LAAKARI
L

Kuvio 3. Psoriasikseen sairastuneiden kokemus tuesta.

Tarkein tuki vastaajien mukaan tuli laheisilta ja hoitohenkilokunnalta. Laheisista ihmisis-
t4 vastauksissa mainittiin perhe, ystavat ja sukulaiset. Muista ihmisista tukea antoivat
hoitohenkilokunta, 14&kérit, seka lisdksi vertaistuki koettiin tarkeédksi tuen antajaksi. Tuki
nousi esille myds elamanlaatuun vaikuttavissa tekijoissa. Vastaajat kokivat tuella olevan
vaikutusta positiivisesti elaménlaatuun psyykkisesti auttaen jaksamaan sairauden kanssa

seka sosiaalisesti muun muassa harrastusten ja vertaistuen kautta.

”...perhe on ollut ihanasti tukena...”

”...mieheni ja sukulaiset ovat tukeneet...”
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”...parhaiten neuvoa ja tukea saa keskussairaalan ihopolilta niin laakarilta
kuin hoitajilta...”

”...aina iloinen ja leikkid laskeva, tdillainen hoitaja on paras lidke sairaal-
le...”

”...samaa tautia sairastavat ovat ihana apu, huomata meitd olevan muita-
kin saman sairauden kanssa kamppailevia...”

Kuvio 4 kuvaa vastanneiden arviota saamansa tuen méarastd. Kuviosta kay ilmi, ett4 vas-
taajista puolet eli kuusi koki saaneensa tarpeeksi tukea. Vastaajista 33 prosenttia eli nelja
koki, ettd he eivat ole saaneet ollenkaan tukea. Vastaajista 17 prosenttia eli kaksi koki

saaneensa tukea liian vahan.

33%
El
OLLENKAAN

50%
TARPEEKSI

Kuvio 4. Kyselyyn vastanneiden (n=12) arvio saamastaan tuen maarasta.

Osa vastaajista koki saaneensa liian véhan tai ei ollenkaan tukea. Joukossa oli myos vas-
taajia, jotka eivét kokeneet tarvitsevansa tukea. Vastauksista kdvi myos ilmi, ettd tukea
olisi tarvittu enemman ja sitd voi olla vaikea saada.

)

”...en ole saanut tukea, itse on pitdnyt onkia tietoa...’

’

”...osaan seisoa itse...’

”...kylld olen saanut tukea, mutta alkuvaiheessa olisi voinut saada enem-
mankin...”



31

7 TUTKIMUSTULOSTEN TARKASTELU JA JOHTOPAATOKSET

Psoriasis on krooninen tulehduksellinen pitkdaikaissairaus. Pitkdaikaisen sairauden diag-
noosin saaminen voi muuttaa ihmisen koko eldman. Se voi merkitd myos otteen menet-
tamista elaméstd. Sairastuminen voi vaatia pysyvia elaméantapamuutoksia, ja ne voivat
vaikuttaa merkittavasti esimerkiksi fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen eldmanlaatuun.
Néitd vaikutuksia ovat usein stressi ja kuormitus perheessd, sosiaalinen eristaytyminen,
riippuvuuden aiheuttama turhautuminen, kielteinen vaikutus mindkuvaan ja taloudelliset
ongelmat. Usein nd&ma vaikutukset koetaan rasittavampana kuin itse sairaus. (Kristoffer-
sen 2006, 70, 72; Kyngas 2007.)

Tutkimustulosten avulla haluamme tarjota psoriasispotilaille mahdollisuuden tutustua
siithen, miten muut psoriasispotilaat kokevat sairauden. He voivat huomata, ettd toisillakin

on samankaltaisia ajatuksia, ja siten parantaa omaa eldmanlaatua ja jaksamista arjessa.

7.1 Eldaménlaatuun vaikuttavat tekijat

Tutkimustuloksista voidaan nahda, ettd suurin osa vastaajista kokee sairauden vaikutta-
van elamanlaatuun jollakin tavalla. Suurimmalle osalle vastaajista vaikutukset elaméanlaa-
tuun olivat negatiivisia. Vastausten pohjalta jaoimme eldméanlaatuun vaikuttavat tekijat
fyysisiin, psyykkisiin, sosiaalisiin ja taloudellisiin vaikutuksiin. Nama nousivat esiin 18-

hes kaikista vastauksista, ja ndin ollen piddmme niitd merkittavina.

Vastausten perusteella voidaan todeta, ettd psoriasis vaikuttaa hairitsevasti vastaajien
fyysiseen olemukseen eli ulkon&kdon ja lisaksi fyysiset oireet koetaan kiusallisiksi. Ul-
kon&on muuttuminen koetaan vaikeana asiana, koska iho voi olla hyvinkin tadynné laiskié.
Vastaajista monet kertoivat peittelevansa kehoaan, jotta he eivét herattdisi huomiota ihot-
tumallaan. Oireista kipu, kutina ja hilseily koettiin merkittdvimmiksi haittatekijoiksi. Oi-
reet vaikuttavat mielialaan, harrastuksiin ja ty6eldmé&an monin tavoin. Ymmarrettavasti
oireet ovat vastaajille koettelemus, koska niitd ei valttdmatta saada koskaan kokonaan
pois. Oireilla koettiin néin olevan suora vaikutus eldméanlaatuun: kun oireet ovat hallin-
nassa, myos eldménlaatu paranee vastaajien mukaan. Vastausten myo6ta tulimme siihen
johtopééatokseen, ettd fyysiset tekijat ovat yksi merkittdvimmista psoriasiksen aiheutta-

mista eldmanlaatua heikentdvistd tekijoista. Psoriasiksen fyysisida vaikutuksia voidaan
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lieventaa eri hoidoilla, jolloin oireet véhenevat. On siis tirkeéd, ettd ihotautia sairastavaa
kannustetaan ja tuetaan hoitoihin sitoutumisessa. Talléin myds ihotautipotilaan eldman-

laatu voi parantua.

Tuloksillemme l16ysimme tukea myo6s Kaisa Ilvosen (2010) tutkimuksesta, jossa kuvattiin
psoriasispotilaiden  kokemuksia sairauden vaikutuksista eldmdin. Molemmissa
tutkimuksissa voidaan todeta se, ettd oireiden vaikutus eldmdanlaatuun on merkittavaa ja

saimme osittain taysin samoja tuloksia.

Vastaajat kokivat psoriasiksen vaikuttavan psyykkisten tekijoiden, kuten jaksamisen,
ajankayton, masennuksen, taudin elinikdisyyden, itseluottamuksen ja tuen Kkautta
elaméanlaatuun. Naistd vahvimmin esille nousi jaksaminen. Sairauden hoito on tyolasta,
jatkuvaa, ja se vie paljon aikaa. Kuitenkin vastaajien jaksamiseen auttoi l&heisten ja
hoitohenkilokunnan ymmarrys ja l&dsndolo. Vastauksista nousi esiin myds ajankaytto,
padasiassa koskien hoitoihin kuluvaa aikaa ja suunnittelua. Verrattaessa tamén
tutkimuksen tuloksia Kaisa Ilvosen (2010) tutkimustuloksiin huomataan jalleen
yhtélaisyyksia. Ajankéayttd nousi esiin molemmissa tutkimuksissa, koska psoriasiksen
hoito on tyolasta ja vie aikaa. Kaisa Ilvonen (2010) esittad kuitenkin poikkeuksia, joissa
vastaajat eivat kokeneet psoriasista suurena rasitteena, vaan siita oli tullut heille osa

elamaa.

Pitk&aikaissairauden kanssa elettdessd on ymmérrettdvad, ettd jaksaminen on vélilla
kovalla koetuksella, koska hoidoista ei voi pitdd lepotaukoa. Vastauksien perusteella
voidaan tarkeimpana psyykkisena eldmanlaadun haasteena siis pitda jaksamista, johon

tulee panostaa pitkaaikaissairaita tukien ja auttaen.

Fyysisten ja psyykkisten tekijoiden lisaksi vastauksista nousi esille sosiaalisia
eldmanlaatuun vaikuttavia tekijoitd. Naitd ovat harrastukset, héped, tyo, ihmissuhteet ja
tuki. P&dosin kaikki ndma vaikuttivat negatiivisesti vastaajien eldmanlaatuun, lukuun
ottamatta poikkeusta, jossa vastaaja oli loytanyt uusia kontakteja vertaistuen kautta.
Vastaajista ldhes kaikki olivat kokeneet sairauden vuoksi hé&pe&éd jossakin eldmansé
vaiheessa. Haped vaikutti harrastusten valintaan ja sosiaalisiin tilanteisiin, joista he
h&pedn vuoksi jaivat pois. Kuitenkaan jo olemassa oleviin ihmissuhteisiin ei sairaudella
koettu olevan suurta vaikutusta. Lahes kaikissa vastauksissa hépeédé koettiin vahvimmin

uimahalleissa tai muuten tilanteissa, joissa ollaan véhissa vaatteissa. Vastauksista kévi
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ilmi, ettd haped vaikutti negatiivisesti myos seksuaaliseen kanssakdymiseen. Arja Roytio
ja Paivi Sutinen (2010) toteavat tuloksiemme kanssa yhtenevasti, ettd hdaped on
merkittdva elaménlaatuun vaikuttava tekijé, joka voi johtaa jopa sosiaalisiin hairioihin.
Johtopééatoksend voidaan todeta, ettd sosiaalinen tuki ja hyvaksyntd ovat hyvin térkeita
psoriasispotilaille, kun taas sosiaaliset vastoinkdymiset voivat olla hyvin merkityksellisid

ja elamaa rajoittavia.

Sairauden aiheuttamat kustannukset nostettiin esille useissa vastauksissa. Useat kokivat
hoidon olevan kallista ja korvausten olevan liian pienid, jolloin taloudelliset vaikutukset
heijastuvat myos elaménlaatuun heikentavasti. Johtopaatoksena voidaan todeta, ettd mo-
net pitk&aikaista ihotautia sairastavat voivat olla taloudellisesti vaikeassa tilanteessa, kos-
ka hoidoista suurin osa taytyy maksaa itse ja korvaukset ovat liian pienet. Vastaajista osa
toivoi, ettd korvauksia tarkistettaisiin ja sitd kautta tuettaisiin sairastavien taloudellista
tilannetta ja hoitoon sitoutumista. Regina Pajari (2003) esittad tutkimuksessaan samankal-
taisia tuloksia, ettd taloudelliset ongelmat ovat yksi eniten estéavista psoriasiksen hallin-

taan vaikuttavista tekijoista.

7.2 Kokemus muiden ihmisten suhtautumisesta

Tutkimuksessa kartoitimme psoriasispotilaiden kokemuksia muiden ihmisten suhtautumi-
sesta heihin. Vastaukset jakautuivat kahtia. Toiset vastaajista olivat kokeneet muiden
ihmisten suhtautumisen positiivisena, toiset vastaajista taas negatiivisena. Tulosten perus-
teella, voidaan todeta, ettd positiivisin kokemus oli vastaajien mielesta se, jos toisen ihmi-
sen suhtautuminen haneen ei ollut muuttunut mitenk&an sairastumisen jalkeen. Vastaajilla
oli kuitenkin negatiivisia kokemuksia enemman kuin positiivisia kokemuksia. Negatiivi-
seksi suhtautumiseksi vastaajat kokivat muiden ihmisten epékohteliaan kaytoksen, tar-
tunnan pelon, tietdmattomyyden, ja siitd johtuvan kyselyn, saalin, inhon sek etdisyyden
ottamisen. Naistd hairitsevimmaksi koettiin muiden ihmisten tuijotus. Johtopéaatoksena
voidaankin todeta, ettd padsaantoisesti ihmiset osaavat suhtautua hyvin psoriasista sairas-
taviin, mutta psoriasis herattdd kuitenkin vield paljon huomiota, eivatkd kaikki ihmiset
osaa suhtautua siihen hienovaraisesti. Ihmisten epakohteliaalla suhtautumisella on suuri
merkitys psoriasista sairastavalle, ja se voi vaikuttaa myds hdnen itsetuntoon traumatisoi-
vasti. Todennakdisesti suurin osa negatiivisesta suhtautumisesta psoriasispotilaita koh-

taan johtuu ihmisten tiedon vahyydesta. Vastausten perusteella tulimme johtopé&étokseen,
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ettd muiden ihmisten kéytds psoriasista sairastavaa kohtaan vaikuttaa merkittavasti hanen
psyykkiseen puoleensa. Jasna Zeljko-Penavi¢in, Mirna Situmin, Dubravka Simicin ja
Maja Vurnek- Zivkovi¢in (2010) tutkimuksesta saamme tukea omille tuloksillemme.
Myos he olivat l6ytaneet tutkimuksessa yhteyden nékyvan ihosairauden ja muiden huo-
non kohtelun vélilla. Lisdksi heidan tutkimuksessa tultiin myos tulokseen, ettd psoriasis

vaikuttaa vahvasti myos psoriasispotilaan psyykkiseen puoleen.

7.3 Tuen merkitys

Tutkimuksessa halusimme selvittadd, keneltd psoriasispotilaat saivat tukea, ja tunsivatko
he saavansa sita tarpeeksi. Vastaajat nimesivét useita eri tuen antajia, mutta tarkeimmiksi
tuen antajiksi koettiin perhe ja hoitajat. Lisaksi vastauksissa mainittiin ystavat, sukulaiset,
la&karit ja vertaistuki. Perheen antama tuki oli tarke&d, koska perheenjdseniltd tukea on
mahdollista saada aina tarvittaessa. Hoitajien tarjoama tuki taas perustui usein jatkuvaan,
pitkaaikaiseen hoitosuhteeseen, jolloin luottamus oli mahdollista saavuttaa. Johtop&atok-
send voidaan todeta, ettd tarkeimmat tuen antajat ovat perhe ja hoitajat. Jos psoriasista
sairastavalla ei ole l&heisia ihmisid, voi hoitajan antaman tuen merkitys korostua, koska
hoitaja voi olla ainoa tuen antaja. Toisaalta taas, jos psoriasista sairastavalla ei ole mitaan

hoitojaksoa meneillaén, hén voi jaéada kokonaan ilman tukea.

Tutkimme myo6s vastaajien saaman tuen maérad ja tulokset olivat ajatuksia heréattavia.
Vastaajista puolet (6) koki saaneensa tarpeeksi tukea, 33 prosenttia (4) koki, etteivét he
saaneet ollenkaan tukea ja 17 prosenttia (2) koki saaneensa tukea liian vahan. Johtopaa-
toksend voidaan todeta, ettd vain joka toinen psoriasista sairastava kokee saavansa tar-
peeksi tukea. Tdmé on asia johon tulisi vaikuttaa. Jasna Zeljko-Penaviéin, Mirna Situmin,
Dubravka Simiéin ja Maja Vurnek- Zivkoviéin (2010) mukaan psoriasispotilaan hoidossa
tulisikin Kkiinnittdd lahes yht& paljon huomiota psyykkisen kuin fyysisen puolen hoitoon.
Kaikilla vastaajilla on ollut jonkinlainen hoitosuhde tutkimukseen osallistumisen aikoi-
hin, koska kyselylomakkeet jaettiin L&nsi-Pohjan keskussairaalan ihotautienpoliklinikal-
la. Tastd voidaan paatelld, ettd hoitohenkilokunta tai laheiset eivat ole ldytdneet keinoja
tukea jokaista psoriasispotilasta, hanen tarvitsemallaan tavalla. Tuloksiamme ei kuiten-

kaan voida yleistaa pienen otannan vuoksi.
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8 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Arvioitaessa tutkimuksen luotettavuutta voidaan kayttdd monenlaisia mittaus- ja tutki-
mustapoja. Reliabiliteetti tutkimuksessa tarkoittaa saatujen tulosten toistettavuutta, eli
tutkimus ei anna sattumanvaraisia tuloksia. Reliabiliteetti toteutuu silloin, kun toinen tu-
kija pystyy padtymaan samoihin tuloksiin tutkimuspolkua seuraamalla. Tutkimuksen ar-
viointiin liittyva toinen kasite on validius eli patevyys. Talla tarkoitetaan sita, ettd tutki-
muksessa on tutkittu sitd, mitd on luvattu. Esimerkiksi vastaajat ovat ymmartaneet kyse-
lylomakkeiden kysymykset eri tavalla kuin tutkija on tarkoittanut ja vastanneet niihin
oman ymmarryksensa mukaan. Jos tutkija kasittelee edelleen tuloksia oman alkuperdisen
ajatuksensa mukaisesti, tuloksia ei voida pitd4 patevind ja tosina. (Hirsjarvi ym. 2009,
231-232; Tuomi & Sarajérvi 2006, 133.)

Edelld mainittuihin luotettavuuskaésitteisiin on liitetty kritiikkid laadullisen tutkimuksen
piirissa, koska ne ovat syntyneet maarallisen tutkimuksen piirissa ja vastaavat lahinna
vain maéarallisen tutkimuksen tarpeita. Loysimme laadulliseen tutkimukseen paremmin
sopivat luotettavuuskriteerit, joita ovat uskottavuus, vahvistettavuus ja siirrettavyys.
(Kylmé& & Juvakka 2007, 128 -129; Tuomi & Sarajarvi 2006, 133-137.)

Uskottavuus liitetddn myds luotettavuuteen, jonka osatekijoitd ovat sovellettavuus, pysy-
Vyys, “totuusarvo” ja neutraalisuus. Uskottavuutta on se, ettd tukijan kasitteellistiminen
ja tulkinta vastaavat tutkittavien késityksié ja tutkija on kuvannut osallistuneita riittavasti
ja arvioinut aineiston totuudenmukaisuuden. Vahvistettavuus tarkoittaa sité, etta tehtyjen
ratkaisujen ja paattelyn perustelut esitetddn niin tarkasti, ettd lukija pystyy seuraamaan
tutkijan paattelya ja arvioimaan sitd. Siirrettdvyys on sitd, etta tutkimuksen tulokset ovat
siirrettdvissa toiseen vastaavaan kontekstiin riippuen siit4, miten samankaltaisia ovat tut-
kittu ympéristo ja sovellusympéristd. (Eskola & Suoranta 1999, 212-213; Tuomi & Sara-
jarvi 2006, 136-137.)

Uskottavuus toteutuu tydssamme siten, ettd tutkimukseen osallistuneiden kasitykset tut-
kimuskohteesta vastaavat tutkimustuloksia, eli analysoimme kaikki vastaukset objektiivi-
sesti. Vahvistettavuus toteutuu tydssdmme siten, ettd tutkimusprosessimme on Kirjattu
niin tarkasti, ett4 prosessin kulkua pééapiirteissdan pystyy toinenkin tutkija seuraamaan.
Tutkimusprosessin tarkkaa Kkirjaamista helpotti pitamédmme tutkimuspaivéakirja, jonka

avulla voimme myos lisata tutkimuksen uskottavuutta. Siirrettdvyys toteutuu siten, ettéd
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annamme riittavasti tietoa tutkimuksen ymparistosta ja osallistujista. Lukija pystyy taten

itse arvioimaan tulosten siirrettdvyyden.

Tutkimuksen kohdistuessa ihmisiin on perusteellisesti selvitettdva, miten suostumus hen-
kil6ilta hankitaan, millaisia riskeja heidan osallistumiseensa siséltyy ja millaista tietoa
heille annetaan. Tutkimukseen osallistuvilta henkil6ilté edellytetddn suostumusta, joka on
annettu asiaan perehtyneesti, jotta estettaisiin ihmisten mahdollinen manipulointi tutki-
muksessa. Kunnioittavan kohtelun ndkdkohdat on huomioitava kaikenlaisessa ihmiseen

kohdistuvassa tutkimustydssa. (Hirsjarvi ym. 2004, 25 -28.)

Anoimme tutkimuksellemme asianmukaisesti tutkimusluvan. Tama lisdd luotettavuutta
tutkimuksen eettisyydestd. Tutkimusluvan saaminen edellytti valmista tutkimussuunni-

telmaa, josta kévi selkedsti ilmi tutkimuksen tarkoitus, tavoitteet ja tarpeellisuus.

Epérehellisyytté tulee vélttad kaikissa tutkimuksen vaiheissa. Tahan kuuluu se, ettd ke-
nenkaan tekstid ei plagioida, ei vahatellda muiden tutkijoiden osuutta eika tutkimuksen
raportti saa olla puutteellinen tai harhaanjohtava. Asianmukaisista lahdemerkinndista
huolehtiminen teoriaosuutta Kirjoitettaessa on hyvin keskeista toisen tekstia lainatessa.
Se, ettd ottaa hyvin huomioon eettiset ndakdkohdat tutkimusta tehdessé, on vaativa tehté-
va. Eettisyyttd on harjoiteltava jo ensimmaisestd tutkimuksesta alkaen. (Hirsjarvi ym.
2004, 25 -28.)

Tutkimuksessamme olemme tehneet lahdemerkinnét asianmukaisesti ja se kertoo tutki-
muksemme laadusta ja tieteellisyydestd. Asianmukaisilla lahdemerkinnéilld osoitamme
kunnioitusta alkuperaisten Kirjoittajien tai tutkijoiden tekeméaé tyota kohtaan. Olemme
perehtyneet oman alamme kirjallisuuteen ja lahteemme ovat luotettavia ja ajankohtaisia,
lisdksi kaytimme aina alkuperéisia lahteitd. Tutkimustulostemme luotettavuutta lisaa se,

ettd olemme verranneet niitd my6és muiden samankaltaisten tutkimusten tuloksiin.

Aineistoa kerédtessd on huomioitava, ettd tutkimushenkil6t pysyvat anonyymeind ja luot-
tamus séilyy tutkijoiden ja tutkittavan vélilla. Nimettomana tehty kysely rohkaisee osal-
listujia kertomaan kokemuksistaan rehellisesti. Lisaksi aineiston oikeanlainen séilyttami-

nen ja tallentaminen ovat tarkeitd. (Hirsjarvi ym. 2004, 25 -28.)
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Kyselylomakkeen toimivuuden ja luotettavuuden varmistamiseksi esitestasimme sen en-
nen varsinaista aineiston keruuta. My6s tdma lisaa tutkimuksen luotettavuutta. Kyselyyn
osallistuminen oli taysin vapaaehtoista. Emme saaneet missadn vaiheessa tietoomme
osallistuneiden henkil6tietoja, koska kyselyt tehtiin nimettémind. Kyselylomakkeen joh-
dantosivulta tutkittavat saattoivat lukea tiedot tutkimuksesta. Tutkimustuloksia ana-
lysoidessamme emme antaneet omien mielipiteidemme tai ennakkoasenteidemme vaikut-
taa. Sailytimme kyselylomakkeet luottamuksellisesti ja huolellisesti tutkimuksen ajan.
Kun analysointi oli tehty ja tutkimus saatu péaatokseen, silppusimme kyselylomakkeet.

Huomioimme eettisyyden kaikin puolin tutkimuksen varrella.
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9 POHDINTA

Opinndytetyon aihe valikoitui toisen meista ollessa kaytannonharjoittelussa Lansi-Pohjan
keskussairaalan ihotautienpoliklinikalla. Kéytdnnonharjoittelussa psoriasispotilaiden ko-
kemukset sairauden hoidosta, ja elamasta psoriasiksen kanssa, tulivat esille. Tdma heratti
kiinnostuksen aihetta kohtaan ja paatimme tutkia aihetta. Tutkimuksella halusimmekin
tuoda julki potilaiden kokemuksia ja lisatd ihmisten tietoutta sairaudesta. Aiempia opin-
naytetoita tutkiessamme huomasimme, etté ihosairauksia ei ole tutkittu kovinkaan paljoa.
Psoriasista kasittelevia opinnaytetdita 16ysimme vain muutamia, ja se antoi varmuutta

oman aiheemme térkeydesté ja ajankohtaisuudesta.

Opinnéaytetyon tekeminen on ollut pitkd, noin vuoden kestényt prosessi. Taméa oli ensim-
maéinen tutkimus meille molemmille ja opittavaa on ollut paljon, liittyen tutkimuksen
tekemiseen. Paatimme heti tutkimuksen alkaessa, ettd haluamme saada tyon valmiiksi
aikataulussa, jotta tutkimuksen teko ei jaisi viimeiselle lukukaudelle. Yhteisen ajan 10y-
tdminen on vaatinut molemmilta uhrauksia ja joustavuutta, koska asumme eri paikkakun-
nilla, ja muutakin opiskelua on ollut samanaikaisesti paljon. Alussa suunnittelemamme
aikataulutus tutkimuksen tekoa varten on kuitenkin pitdnyt. Laadullisen tutkimuksen teko
osoittautui todella haasteelliseksi, mutta olemme mielestdmme selvinneet siitd kunnialla.

Tutkimuksen tekeminen on kuitenkin ollut erittdin mielenkiintoinen prosessi.

Olemme pystyneet hyddyntdaméén molempien osaamista ja ajatuksia tyon varrella. Tay-
densimme toinen toisiemme ajatuksia. Tulimme hyvin toimeen keskendmme ja toisen
tuki auttoi jaksamaan koko prosessin lapi. Tydstimme tutkimuksen yhdessd, emmeké ole
jakaneet toita itsenaisesti tehtavaksi. Olemme saaneet paljon apua ja hyvaa ohjausta oh-
jaavilta opettajiltamme. Ohjauksista saamamme palaute on ollut rakentavaa ja kannusta-
vaa. Ohjauksesta saamamme palautteen jalkeen olemme selkedsti tienneet, miten ty6ta
jatkamme. Tyon varrella olemme saaneet apua ja tukea kirjastomme informaatioteknikol-
ta, koulumme &idinkielenopettajalta ja Lansi-Pohjan keskussairaalan ihotautienpoliklini-

kan henkilokunnalta. Olemme erittdin kiitollisia saamistamme neuvoista ja ohjeista.

Mielestdamme saamamme tulokset vastasivat hyvin tutkimustehtaviimme. Tutkimustulok-
sia Kirjoittaessa, oli haastavaa esittda tulokset ilman omia mielipiteitd. Pystyimme kuiten-
kin tuomaan vastaukset esille objektiivisesti ja jattdmaan omat mielipiteet taka-alalle.

Eldmanlaatuun liittyvien vastauksien ryhmittely oli myds haastavaa, koska ihminen on
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kokonaisuus, ja monet esimerkiksi fyysiset vaikutukset olisivat sopineet myds psyykki-
siin vaikutuksiin. Tutkijoina meidén tuli kuitenkin ryhmitell& vastaukset parhaan taitom-
me mukaan, ja olemme pyrkineet perustelemaan valintojamme mahdollisimman hyvin.
Lopulta saimme tutkimustehtdviimme hyvin vastaavat tulokset, ja mielestimme toimme

vastaajien tarkoittamat asiat hyvin esille.

Tutkittava joukko t&ssé tutkimuksessa oli kuitenkin melko suppea, joten saamamme tu-
lokset eivét sen vuoksi ole yleistettavissa. Tuloksistamme saadaan kuitenkin tarkeaa laa-
dullista tietoa potilaiden kokemuksista. Tdma tieto voi auttaa meité tulevassa tyéssamme
sairaanhoitajina. Saamamme tiedon avulla pystymme paremmin tukemaan ihotautia sai-
rastavia potilaita. My6s hoitotydssé tutkimuksesta voivat hyotyd ihotautia sairastavan
potilaan hoitajat, lisdksi psoriasista sairastavat ihmiset voivat hyotyéa tasta tuottamastam-

me tiedosta.

Huomasimme kayttdmassdmme tutkimusmenetelméssa joitakin puutteita. Puutteet tulivat
esille vasta analysointivaiheen alussa. Kyselylomakkeella ei kartoitettu ollenkaan vastaa-
jien taustatietoja, myohemmin huomasimme, ettd ne olisivat olleet mielenkiintoinen lisa
tutkimukseemme. Nain olisimme voineet Kkartoittaa myos esimerkiksi sité, vaikuttaako
sairastettu aika eldaménlaadun kokemiseen. Jatimme taustatietojen kartoittamisen pois sen
vuoksi, ettd anonymiteetti sailyy mahdollisimman hyvin pienelld paikkakunnalla. Koska
vastaajia ei tavattu henkilokohtaisesti, eika heidan yhteystietoja pyydetty, meillé ei ollut
mahdollisuutta tarkentaa saatuja vastauksia. Taman vuoksi epaselvien vastausten merki-
tys jai kokonaan meidén tulkinnan varaan. Jos olisimme kyselylomakkeen sijaan kaytta-

neet haastattelua, olisimme voineet saada enemman tutkimusaineistoa.

Jatkotutkimushaasteeksi esitdmme tutkimusta, jossa tutkittaisiin vield tarkemmin tukea,
jota psoriasispotilaat saavat ja tarvitsevat. Koska tuloksissamme selvisi, ettd vain puolet
vastaajista koki saaneensa tarpeeksi tukea, lisatutkimus olisi aiheellista. Tutkimuksessa
voitaisiin kartoittaa psoriasispotilaiden kannalta myos hoitajien antamaa tukea, sen laatua
ja méaraa. Liséksi tutkimuksessa voisi myos haastatella hoitajia saman asian tiimoilta.
Taten pystyttéisiin edelleen kehittdmaan psoriasispotilaiden, ja myés muiden ihotautia
sairastavien, tukemista. Liséksi voisimme ehdottaa my0ds projektimuotoista tyotd, jossa
koottaisiin lehtiseksi muiden psoriasista sairastavien ajatuksia ja kokemuksia. T4té lehtis-
t4 voitaisiin jakaa vasta psoriasikseen sairastuneille. N&in he voisivat saada kannustusta ja

tukea sairauden kanssa elamiseen.
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LIITE1
KYSELY PSORIAATIKOILLE

Opiskelemme sairaanhoitajiksi Kemi- Tornion ammattikorkeakoulun terveysalan yksi-
kossa ja valmistumme kevéélla 2011. Olemme aloittaneet opinnaytteen tekemisen, joka
on koulussamme p&attotyd. Aiheena meilla on psoriasis ja teemme tutkimuksen siit,

miten psoriasikseen sairastuminen on vaikuttanut potilaiden elamaan.

Valitsimme aiheen oman kiinnostuksen liséksi siksi, etta toivomme tutkimustuloksista
olevan apua vasta psoriasikseen sairastuneille ihmisille ja hoitohenkilokunnalle. Halu-
amme tutkia potilaiden kokemuksia ja tuntemuksia siit4, miten psoriasis on vaikuttanut
heidan elamééan. Mielestamme psoriasiksesta on paljon teoriatietoa, mutta potilaiden ko-
kemuksia on tutkittu vahan. Siispd, haluammekin nyt tuoda psoriaatikkojen ajatukset

esiin.

Haluamme saada tutkimukseen laajan ja monipuolisen otannan potilaiden kokemuksista.
Kyselyyn osallistuminen on vapaaehtoista. Toivomme kuitenkin, ettd juuri sind vastaat
kyselyymme, koska jokaisen potilaan kokemukset ovat tarkeité tassé tutkimuksessa. Ha-
luamme antaa potilaille tilaisuuden kertoa mahdolliset sairastumisen myo6td ilmenneet

positiiviset ja negatiiviset asiat.

Ohessa on palautuskuori, jonka voitte sulkea ja palauttaa nimettéména Lansi- Pohjan

Keskussairaalan Ihotautien poliklinikalle.

Vastauksenne on meille tarked, joten kiitos jo etukateen.

Jos haluat saada lisatietoa kyselysta tai jos haluat vastata kysymyksiin kasvotusten, ota

meihin yhteytta.

Tuija Taipaleenmaki Terhi Takaluoma
041- 5437810 050- 3733767
tuija.taipaleenmaki@edu.tokem.fi terhi.takaluoma@edu.tokem.fi
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KYSELYLOMAKE
(\Voit tarvittaessa jatkaa vastauksia sivujen kaantopuolelle)

1. Miten koet elamanlaadun muuttuneen sairastumisen myota (positiiviset asiat & nega-

tiiviset asiat, esimerkiksi koskien omaa jaksamista, sosiaalisia suhteita, harrastuksia, tyo-

ta, laheisia jne.)?

2. Miten koet psoriasiksen hoidon vaikuttaneen eldaméaési?
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3. Oletko kokenut ihmisten huomioineen sinut eritavalla, kuin ennen sairastumista?

Jos olet, niin milla tavoin ja missa tilanteissa?
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4. Saitko/Oletko saanut tarpeeksi tukea psoriasiksen puhjetessa/puhkeamisen jalkeen?

Jos sait/saat, niin kuka tai ketka olivat/ovat vahvimmat tuen antajat (laheiset, hoitohenki-

Iokunta jne.)?

5. Koetko, etté psoriasis on vaikuttanut itsetuntoosi (ulkonékd, itseluottamus, itsearvostus

jne.)?
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Tahan voit kirjoittaa tuntemuksistasi ja kokemuksistasi vapaasti
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LIITE 2
TUTKIMUSLUPAHAKEMUS

Opiskelemme sairaanhoitajiksi Kemi- Tornion ammattikorkeakoulun terveysalan yksikossé ja
valmistumme keviilld 2011. Olemme aloittaneet opinnéytteen tekemisen, joka on koulussamme
péittotys. Aiheena meilld on psoriasis ja teemme tutkimuksen siitd, miten psoriasikseen

sairastuminen on vaikuttanut potilaiden eldmaén.

Tutkimuksessa ohjaajina ovat Kemi-Tornion Ammattikorkeakoulusta opettajat Anja Mikkola ja
Anne Vihinen. Ohjaajat ovat hyviksyneet tutkimussuunnitelmamme 23.02.2010.

Anne Vihinen Anja Mikkola
Suora numero: 010 383 5520 Suora numero: 010 383 5236
GSM-numero: 040 867 0458 GSM-numero: 050 310 9346

Toivomme tutkimustuloksista olevan apua vasta psoriasikseen sairastuneille ihmisille ja
hoitohenkilokunnalle. Haluamme tutkia potilaiden kokemuksia ja tuntemuksia siitd, miten psoriasis
on vaikuttanut heidén eliméin. Mielestimme psoriasiksesta on paljon teoriatietoa, mutta potilaiden

kokemuksia on tutkittu vdhan. Siispd, haluammekin nyt tuoda psoriaatikkojen ajatukset esiin.

Tutkimuksessamme meill4 olisi tarkoitus jakaa Thotautien poliklinikalla potilaille kyselylomakkeita,
joiden tdyttamisestd he tietysti saavat itse paatdd. Pyyddmme lupaa mydés siihen, ettd jos
tutkimuksen edetessi niyttda siltd, ettd emme saa tarpeeksi vastauksia kyselylomakkeilla, voisimme

pyytdé potilaita my6s haastatteluun kasvotusten.
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Tuija Taipaleenmaki Terhi Takaluoma
041- 5437810 050- 3733767
tuija.taipaleenmaki@edu.tokem.fi terhi.takaluoma@edu.tokem.fi
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