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The purpose of the thesis was to improve the support given to alopecia areata pa-
tients, to strengthen the significance of support in the target organization and to find
out what kind of support people with alopecia areata think that they need. The thesis
produced information about the support and its significance for the Alopecia and Viti-
ligo Association of Southern Finland in order to improve its operations. The research
task of the thesis was to discover alopecia areata patients' experiences with the sup-
port they had received for their illness and the significance of the support.

The research method used was an open-ended survey, which was answered online
via an internet link. The surveys target group was patients who had developed alope-
cia areata 1-3 years ago. The analysis method was thematic analysis.

Alopecia patients found alopecia groups on Facebook to be a useful form of peer sup-
port. The patient's relatives had positive effect on the patients' well-being. Conversa-
tion and sharing experiences with peers was felt important. Respondents also wanted
peer activities in smaller municipalities. The respondents had perceived the support
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practices related to it considered to be important. Payment commitments were consid-
ered insufficient to meet needs. Patients' hoped that equality in payment commitment
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More information and support should be provided to people with alopecia from public
health care, especially in the early stages of the disease. Peer support was important
for people with alopecia. It would be useful to offer more activities in smaller munici-
palities as well and to try to increase the awareness of the association.
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1 JOHDANTO

Alopecia areata eli palvikalju on tulehduksellinen autoimmuunisairaus (Allergia-, Iho- ja
Astmaliitto ry 2020a). Sairaus oireilee hiusten- tai muiden ihokarvojen lahtemisena. Sai-
rastumiseen johtavia syita ei taysin tiedeta. (Allergia-, Iho- ja Astmaliitto 2019b.) Tautia ei
voida ennaltaehkaista. Sairauden uusiutumiseen tai ennusteeseen ei myodskaan ole mah-
dollista vaikuttaa. (Hannuksela-Svahn, 2016.) Alopeciaa sairastaa noin 1-2 % vaestosta
(Kimpimaki, Rajala & Salmi 2020).

Alopecia vaikuttaa sairastuneen minakuvaan (Rehn, 2018a). Alopecialla on vaikutusta
my@s sairastuneen elamanlaatuun (Rehn, 2018b). Hiustenlahdolla on suuri vaikutus alo-
peciaa sairastavien psykososiaaliseen hyvinvointiin. Varhainen hoito on tarkeaa, eika
pelkka laékehoito ole aina riittavaa, vaan liséksi voidaan tarvita myds koulutusta ja psyko-
logista tukea. (Al-Mutairi & Eldin 2011.) Alopeciaan sairastuneen hyvinvointia edistaa la-

heisten ja vertaisten antama tuki (Turunen 2020).

Alopeciaan ei ole olemassa parantavaa ladkitysta (Kimpimaki, Rajala & Salmi 2020). Suo-
malaisia tutkimuksia tai ajankohtaista kirjallisuutta on alopeciaan liittyen olemassa hyvin
vahan ja sairaus on vield yhteiskunnassamme melko huonosti tunnettu. Tietoa ja tutki-

musta aiheesta tarvitaan siis viela lisaa.

Opinnaytetydn toimeksiantaja on Etela-Suomen Alopecia- ja Vitiligoyhdistys ry. Yhdistys
toimii Allergia-, Iho- ja Astmaliitto ry:n alaisuudessa. Yhdistyksen kautta on mahdollista
saada tietoa sairaudesta. Yhdistys jarjestda myds tapahtumia, jotka mahdollistavat toisten
alopeciaa sairastavien kohtaamisen ja kokemusten jakamisen heidan kanssaan. (Etela- ja
Pohjois-Suomen alopecia- ja vitiligoyhdistykset 2020b.) Vuonna 2019 yhdistyksella oli 524
jasenta. Yhdistys on perustettu vuonna 1993. (Loikkanen 2020.) Opinnaytetydssa toteute-
tun laadullisen tutkimuksen tuloksia hyodyntamalla Etela-Suomen Alopecia- ja Vitiligoyh-
distyksen on mahdollista kehittda toimintaansa viela enemman sairastuneiden toiveita

vastaavaksi.

Opinnaytetyon tarkoitus on kehittdd alopeciaa sairastaville tarjottavaa tukea ja vahvistaa
sen merkitysta kohdeorganisaatiossa. Opinnaytetyon tavoite on selvittaa, millaista tukea
alopeciaa sairastavat kokevat tarvitsevansa. Talla opinnaytetydlla tuotetaan tietoa tuesta
ja sen merkityksesta Etela-Suomen Alopecia- ja Vitiligoyhdistykselle toiminnan kehittami-

sen tueksi.



2 ALOPECIA AREATA
2.1 Alopecia areatan oirekuva ja taudin kulku

Alopecia areata on tulehduksellinen autoimmuunisairaus (Allergia-, Iho- ja Astmaliitto ry
2020a). Autoimmuunisairaudet liittyvat elimiston puolustusmekanismeihin. Luuytimessa
syntyneet solut muodostavat vereen vasta-aineita ja imusolut eli lymfosyytit kulkeutuvat
veren mukana torjuttavan kohteen luo elimistésséa. Elimiston puolustusmekanismin tulee
torjua vieraita pieneli6ita ja aineita. Autoimmuunisairauksissa elimistd alkaa kuitenkin vir-
heellisesti torjua omia kudoksiaan. (Mustajoki 2018.) Alopeciassa tulehdussoluja kertyy
hiusnystyjen ymparille ja lisksi niiden torjumiseksi muodostuu vasta-aineita (Rehn
2018a).

Alopeciaan sairastumiseen johtavia syita ei taysin tiedeta. Stressilla ja geneettisilla teki-
joilla saattaa olla osuutta sairauden ilmaantumiseen. (Allergia-, Iho- ja Astmaliitto 2019b.)
Palvikalju ei kuitenkaan ole sairaus, joka periytyisi selkeasti ja sita ei useimmiten ilmene
sairastuneen lahisukulaisilla. (Sipponen 2019, 13.) Alopecia on krooninen sairaus, johon

sairastuu arviolta noin 1-2 % vaestosta (Kimpimaki, Rajala & Salmi 2020).

Alopecia oireilee hiusten- tai muiden ihokarvojen lahtemisena. Alopecia areatassa hiukset
lahtevat laiskittain padsta. Muita alopecian muotoja ovat alopecia totalis ja alopecia uni-
versalis. Totalismuodossa kaikki hiukset l&ahtevét. Univesalismuodossa vartalosta lahtevéat
my6s muut ihokarvat. Taudin alkamista tai uusiutumista ei voida ehkaista, eika taudin en-
nusteeseen ole mahdollista vaikuttaa. (Hannuksela-Svahn, 2016.) Sairauden ennuste on
huonompi, mikali alopecia on tullut nuorella ialla ja hiukset ovat lahteneet laajalta alueelta.
(Kimpimaki, Rajala & Salmi 2020.)

Alopecia areata ilmenee laiskittdisena hiustenlahtoné. Alopecia alkaa usein yhtena tai
useampana kohtana, josta alkaa lahtea hiuksia. Hiuksettomat kohdat voivat alkaa laajene-
maan tai niita voi ilmestya lisaa. Kaljuihin kohtiin voi kuitenkin alkaa kasvaa myéhemmin
hiukset takaisin. Sairaus saattaa kuitenkin uusiutua. Osalle sairastuneista hiusten- ja kar-
vojen lahteminen jaa pysyvéksi tilaksi. (Hannuksela-Svahn 2016.) Hiukset kasvavat aluksi
takaisin usein vaaleina ja hentoina ilman pigmenttid (Allergia- Iho- ja astmaliitto 2018).
Hiusten vatri ja laatu voi muuttua myohemmin ja uusista hiuksista voi tulla aivan erilaiset

kuin millaiset ne olivat ennen hiusten lahtemista.



2.2 Alopecian yhteys hyvinvointiin

Alopeciaan sairastumisella on vaikutusta henkilon sosiaaliseen, henkiseen ja fyysiseen
hyvinvointiin. Ympariston suhtautumisella on vaikutusta sairastuneen sosiaaliseen hyvin-
vointiin ja suru voi vaikuttaa fyysiseen terveyteen. (Turunen 2020.) Alopeciasta voi aiheu-
tua stressia ja psyykkisia haasteita (Rehn, 2018a).

Alopecia on sairaus, jolla on vaikutusta minakuvaan (Rehn, 2018a). Alopecia vaikuttaa
kokemukseen itsesta esimerkiksi siten, ettd muuttuneen ulkonaén myota sairastunut jou-
tuu pohtimaan sité, minkalainen han on ja vastaako muuttunut ulkomuoto hanen toivo-
maansa kuvaa itsestddn. Uuden mindkuvan Iéytaminen ja itsensa hyvaksyminen vaatii ai-
kaa. (Turunen 2020.)

Alopeciaan sairastuneen hyvinvointia edistaa laheisten ja vertaisten antama tuki (Turunen
2020). Allergia-, iho- ja astmaliiton vuonna 2019 tehdyn kyselyn mukaan 70% kyselyyn
vastanneista alopeciaa sairastavista henkilgista koki saavansa paljon tai suhteellisen pal-
jon tukea laheisilta ihmisilta (Heikkinen 2019, 25).

Sairastunut joutuu kohtaamaan menetyksen ja siitd aiheutuvan surun. My6s muita voi-
makkaita tunteita, kuten turvattomuutta, ahdistusta ja hylatyksi tulemisen tunnetta voi il-
meta. Keho voi oireilla fyysisesti esimerkiksi vasymyksella tai paansarylla. Suruprosessi
on tarpeellista kasitelld, jotta sairastunut padsee eteenpain elaméssaan, eika han jaisi su-
run vangiksi. Joskus asian kasittelyyn voidaan tarvita myés ammatillista apua. (Suomen

Mielenterveys ry 2020c.)

Selviytymiskeinot edistavat sairastuneen hyvinvointia. Esimerkiksi kirjoittaminen, vertais-
ten tapaaminen, puhuminen ja huolenpito itsesté esimerkiksi ulkoilun, levon ja saannoéllis-
ten ruokailujen avulla ovat tarkeita asioita kriisista selviytymisessa. (Suomen Mielenter-
veys ry 2020a.) Ihmisen psyykkisella palautumiskyvylla eli resilienssilla on vaikutusta sii-
hen, miten ihminen selvida elamassa eteen tulevista vastoinkaymisista (Suomen Mielen-
terveys 2020b). Henkisen kapasiteetin avulla ihminen kykenee hyddyntaméaan niit voima-
varojaan ja vahvuuksiaan, jotka edistavat hanen hyvinvointiaan vaihtelevissa tilanteissa.
Resilienssin avulla ihminen kykenee palautumaan vastoinkdymisista ja kuormittavista ti-
lanteista. (Korikivi & Benjamin 2020.)

Welshin ja Guyn tekemassa tutkimuksessa selvitettin muun muassa alopecia areataa ja
alopecia universalista sairastavien selviytymista sairauden kanssa. Haastateltujen strate-
giat kehittyivat ajan kuluessa ja sukupuolten valilla havaittiin eroja. Sairauden alkuvai-
heessa sairastuneet eivat halunneet hyvaksya hiusten menetyksen olevan lopullista ja he

pyrkivét hallitsemaan asiaa piilottamalla hiustenlahdén. Myohemmin heidan



suhtautumisensa sairauden kanssa elamiseen muuttui hyvaksyvammaksi ja positiivisem-
maksi sen suhteen, miten he kokivat parjaavansa sairauden kanssa. (Welsh & Guy 2009,
194-200.)

Alopecialla on vaikutusta elamanlaatuun (Rehn, 2018b). Alopecialla on todettu olevan
psykososiaalinen vaikutus sek& miehiin etté naisiin. Naisille alopecialla voi kuitenkin olla
vakavampi vaikutus esimerkiksi hiusten menetyksen tuoman psykologisen taakan kautta.
(Davis & Callender 2018.)

Ympaériston asenteet ihosairautta kohtaan voivat olla vahattelevia tai sairautta saatetaan
pitdd pelkastaan kosmeettisena haittana. Ihosairauden vaikutus eri elaméanalueisiin voi
kuitenkin olla suuri. (Kokkonen, Nylen & Reinikainen 2001, 16.) Sainion (2020) mukaan
negatiiviseksi kokemukseksi alopecian suhteen on muodostunut ulkopuolisten henkildiden
kasitys yhdistaa hiuksettomuus syopasairauteen seka kauhistelu ja voivottelu siihen liit-

tyen.

Hiustenlahdolla on suuri vaikutus alopeciaa sairastavien psykososiaaliseen hyvinvointiin.
Varhainen hoito on tarke&aé. Pelkka 1a&kehoito ei aina ole riittavad, vaan lisaksi voidaan
tarvita myos koulutusta ja psykologista tukea. (Al-Mutairi & Eldin 2011.) Olisi tarkeaa, etta
ladkareilla olisi riittavasti aikaa huomioida my6s sairastuneen henkinen hyvinvointi fyysis-
ten oireiden selvittamisen liséksi. Sairastuneelle olisi tarpeellista tarjota keskusteluaikaa

sairauden lapikaymiseksi (Kokkonen, Nylen & Reinikainen 2001, 21).

Ymparistolla ja yhteiskunnalla on vaikutusta siihen, voivatko alopeciaa sairastavat tuntea
itsensa hyvaksytyksi. Alopeciaan sairastuneet saattavat kokea, etteivat he tule yhteiskun-
nassa hyvaksytyksi omana itsendaan. Hyvaksynnan tarve voi johtaa siihen, etta alopeetikot
pyrkivat peittelem&an sairauttaan. (Turunen 2020.) Yhteiskunnan luomat kauneusihanteet
ja sosiaalinen media voivat aiheuttaa paineita. Itd&-Suomen Yliopistossa tehdyssa kasva-
tustieteen pro gradu- tutkielmassa tutkittiin sosiaalisen median vaikutusta nuorten itsetun-
toon. Tutkimuksessa kavi ilmi, etté sosiaalisen median kaytto aiheuttaa ulkonékdpaineita,
jotka saattavat johtaa oman ulkonadn ja kehon kyseenalaistamiseen seka yritykseen so-
peutua vallitsevaan muottiin. Taydellisyyden ihannoiminen ja siihen pyrkiminen taas voivat
vaikuttaa siihen, ettd sosiaalisessa mediassa saatetaan pyrkia peittamaan heikkouksia ja

vaikeuksia. (Kuosmanen 2018, 44.)

Alopeciaan sairastuneen voi olla vaikea hyvaksya sita, ettei sairauteen ole olemassa toi-
mivaa hoitokeinoa. Laakkeilla, ruokavaliolla tai stressin vahentamisella ei valttamatta
saada aikaiseksi havaittavaa vaikutusta sairauden kulkuun. Terveelliset elaméantavat toki

edistavat sairastuneen yleista hyvinvointia. Terveydenhuollon tulisi panostaa siihen, etta



alopeciaa sairastavat henkilét saavat helposti ja oikeudenmukaisesti apuvalineita, jotka

auttavat heitéd hyvaksymaan itsensa. (Turunen 2020.)
2.3 Alopeciaan saatavilla oleva hoito ja tuki

Diagnoosin alopeciasta tekee laakéari. Laakari saattaa maarata verikokeet esimerkiksi
anemian ja kilpirauhasen vajaatoiminnan poissulkemiseksi (Joutjarvi 2018). Alopeciaan ei
ole olemassa parantavaa ladkitysta (Kimpimaki, Rajala & Salmi 2020). Ladkkeena alope-
ciaan maarataan usein kortisoniliuosta, jota laitetaan paénahkaan tulleisiin kaljuihin koh-
tiin. Myds esimerkiksi minoksidiililiuosta, PUVA- valohoitoa ja herkistyshoitoa on kokeiltu
alopecian hoidossa. (Allergia-, Iho- ja Astmaliitto ry 2019a.) Kyseisten hoitojen tehoa ei

ole kuitenkaan tieteellisesti todistettu (Hannuksela-Svahn 2016).

Kortisoni hillitsee tulehdusta ja saattaa nopeuttaa hiusten kasvua. Kortisoni saattaa pi-
dempéaén kaytettyna kuitenkin esimerkiksi ohentaa ihoa, joten sitd tulee kayttaa laakarin
ohjeiden mukaan. (Allergia-, Iho- ja astmaliitto 2019a.) Hiukset saattavat myos lahted uu-
destaan kortisonista huolimatta. Kortisonin teho alopecian hoidossa on tieteellisen naytén

mukaan heikkoa (Hannuksela-Svahn, 2016).

Toimiva vuorovaikutus, myotaelamisen kyky ja luottamus ovat téarkeita asioita l&aékarin ja
potilaan valilla. Myds riittava sairauteen saatava ohjaus olisi tarke&da. (Kokkonen, Nylen &
Reinikainen 2001, 11-12.) Vuonna 2014 julkaistun tutkimusartikkelin johtopaéatoksissa to-
dettiin, ettd vaikka alopecia areata ei ole hengenvaarallinen sairaus, voivat alopeciaa sai-
rastavat karsia siitd paljonkin. Psykologisia hakdkohtia sisaltavalle alopecia areataan liitty-
valle tutkimukselle olisi tarvetta. Terveydenhuollon tulisi kuunnella ja tukea alopeciaan sai-
rastuneita. (De Hollanda, Sodre, Brasil & Ramos-E-Silva 2014.)

Sairauden alkuvaihe on usein kriittisinta sairastuneelle. Kun sairaus on ollut jo pidemp&éan,
0saa sairastunut yleensa jo etsia itse tietoa. Sairauden ensihetkissé ei kuitenkaan aina
osata tukea alopeciaan sairastunutta. Esimerkiksi laakareilla on hyvin vaihtelevasti tietoa
ja heidan tapansa reagoida diagnoosin antamiseen ja sairauden kasittelyyn vaihtelevat.
Laakarien tulisi osata ohjata sairastuneita Allergia-, iho- ja astmaliittoon seka antaa tietoa
maksusitoumuksista nykyista paremmin. Myos laakarin osoittama empatia olisi tarkeaa.
(Sainio 2020.) Potilaan kohtaamisessa laéketieteellinen asiantuntemus, vuorovaikutustai-
dot seka kyky potilaan kokonaisvaltaiseen kohtaamiseen on tarkeaa. Laakarilla tulisi olla
kyky ymmartaa potilaan tunnetila tai kokemus. Empatia on yksi laakéarin tyovalineista.
(Niemi-Murola 2015, 62.)



Kuntoutumisen kannalta hyddyllista on, jos ladkéri huomioi sairauden vaikutuksen potilaan
elamaan ja arkeen. Laakarien saamalla hoitavan viestinnan koulutuksella on merkitysta
potilaille siten, etté sen avulla on mahdollista saada heihin havaittava vaikutus. (Kéhler,
Mattila, Vuorinen & Rautava 2018, 2023.) Laakarien olisi hyva varata vastaanotolle tul-
leelle henkildlle riittavasti aikaa, jotta sairastunut ehtii esittdd nakemyksensa kunnolla.
(Kokkonen, Nylen & Reinikainen 2001.)

Allergia-, iho- ja astmaliiton sopeutumisvalmennuskursseilla ja tapaamisissa on keratty tie-
toa alopeciaa sairastavilta kyselyiden ja ohjattujen keskustelujen avulla. Kerétyn tiedon
mukaan useimmilla alopeciaan sairastuneilla ei ole ollut aikaisempaa tietoa sairaudesta.
Tiedon saaminen oli koettu vaikeaksi. Sairastuneet kaipaisivat alkuvaiheessa tietoa sai-
rauden syista, eri hoitomahdollisuuksista ja alopecian ennusteesta. (Sipponen 2019, 13.)
Sairastunut tarvitsee tukea, tietoa ja taitoja sairauden kanssa selviamiseen ja siihen, etta

han jaksaa hoitaa itsedan (Kokkonen, Nylen & Reinikainen 2001, 16).

Talla hetkella vertaistukea ja tapahtumia jarjestaa kolmas sektori. Allergia-, Iho- ja Astma-
liitto jarjestaa mm. sopeutumisvalmennuskursseja ja heiltd on saatavissa neuvontaa mm.
ihosairauksista ja sosiaaliturvasta (Allergia-, Iho- ja astmaliitto 2020b). Etela- ja Pohjois-
Suomen alopecia- ja vitiligoyhdistykset jarjestavat esimerkiksi tapahtumia, jotka mahdollis-
tavat tapaamisen ja kokemusten jakamisen muiden alopeciaa sairastavien kanssa (Etela-

ja Pohjois-Suomen alopecia- ja vitiligoyhdistykset 2020b).
2.4 Alopeciaa sairastavalle myénnettavat apuvalineet

Alopecia vaikuttaa henkilon omakuvaan. Peilista ei enda née sita henkil6d, mihin on tottu-
nut. Peruukit auttavat ihmistd saamaan omakuvansa takaisin (Sainio 2020.) Alopeciaan
sairastunut henkilé on oikeutettu maksusitoumukseen tai palveluseteliin, jolla han pystyy
hankkimaan peruukin. Peruukki on apuvaline, joka mydnnetaan ladkinnallisesta kuntou-
tuksesta ja siihen tarvitaan aluksi laékarin lausunto (Allergia-, lho- ja astmaliitto 2019c.)
Paanahkaa on mahdollista suojata kylmalté ja auringonpaisteelta myds erilaisten paahi-

neiden ja huivien avulla.

Maksusitoumuksiin ja palveluseteleihin liittyvat kaytannot, summat, saantokirjat seka vaa-
timukset palveluntuottajien osalta vaihtelevat kaupungeissa, kunnissa ja sairaanhoitopii-
reissd. Osassa alueita on maksusitoumuksissa kaytdssa avoin summa, jossa peruukin
hankkimiseen osoitettua rahaa ei ole rajattu. Joissakin kunnissa on puolestaan saatavilla
hyvin pieni maksusitoumus, joka ei riitd oikeasti korvaavien hiusten hankintaan. Myds kil-
pailuttamiseen liittyvat kaytdnnot vaihtelevat. Osa kaupungeista, kunnista ja sairaanhoito-

piireista kilpailuttaa peruukkihankinnat, jos hankintoja on paljon, vaihtoehtoisesti osalle



alueista voi useampi jalleenmyyja hakeutua palveluseteleiden palvelutuottajiksi. (Sainio
2020.)

Sosiaali- ja terveysministerion julkaisemassa oppaassa on valtakunnalliset 1a&kinnallisen
kuntoutuksen apuvélineiden luovutusperusteet vuodelle 2020. Sen mukaan myds korvaa-
via irtotukkia, hiuslisékkeita seka silméaripsia ja kulmakarvoja on mahdollista saada laakin-
nallisen kuntoutuksen apuvélineené arvioidun tarpeen perusteella. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2020.)

Peruukin tulisi vastata asiakkaan tarpeita. Esimerkiksi Paijat-Hameen hyvinvointikuntayh-
tyman vuoden 2019 saantokirjassa mainitaan, etta peruukkipalvelussa on saatavilla neljaa
eri palvelusetelia peruukkeihin. Vakiomalli on tarkoitettu apuvalineeksi tilapaiseen hiusten-
lahtoon. Erityistarpeeseen tarkoitettu peruukki on tarkoitettu tilanteisiin, joissa henkildlla
on esimerkiksi ihon artyneisyytta tai kipuherkkyytta. Peruukkeja mydnnetdan myos vaati-
vaan erityistarpeeseen. Perusteita tahan voivat olla esimerkiksi ihosairaus, poikkeukselli-
nen paan malli, tai erityistarpeista johtuen asiakas tarvitsee aitohiusperuukkia. Yksil6llinen
peruukki tehddan asiakkaalle usein mittatilaustyona ja perusteena tulee olla esimerkiksi
poikkeuksellisen haastavat erityistarpeet. (Paijat-Hameen hyvinvointikuntayhtyméa
2019,12-13.)

Peruukkeja on saatavina keinokuidusta valmistettuna ja aitohiusmateriaalina. Apuvalineen
toimivuuteen vaikuttavat peruukin hiusmateriaali ja pohja, eika peruukki saisi esimerkiksi
kutittaa tai hangata ihoa. (Etela- ja Pohjois-Suomen alopecia- ja vitiligoyhdistykset 2020a.)
Peruukkia hankittaessa pohjan sopivuus kayttajalleen on tarked ominaisuus. Apuvalinetta
valittaessa on tarkeaa tutustua rauhassa eri vaihtoehtoihin. Ratkaisuja ja kayttétarpeita on
erilaisia. (Sainio 2020.) Asiakas saa palveluntuottajalta peruukin hoito-ohjeet ja asiakkaan
tulee pitdé huolta saamastaan apuvalineesta (Talvenheimo 2020). Peruukin korjaus ja
huoltaminen on tarvittaessa mahdollista saada la&kinnéllisen& kuntoutuksena. Siihen ei
kuitenkaan sisally peruukin leikkaus tai pesuvalineet. (Sosiaali- ja terveysministerié 2020.)
Joissakin kaupungeissa pyydetddn ennen maksusitoumuksen myodntamista asiakkaalle
palveluntuottajalta kustannusarvio, josta selviaa, miksi apuvalineen huoltoa tai korjausta

tarvitaan (Talvenheimo 2020).



2.5 Vertaistuen merkitys alopeciaa sairastavalle

Vertaistuki perustuu omaehtoiseen, keskindiseen toimintaan. Vertaistukea voidaan kuiten-
kin toteuttaa myos yhteistydssa ammattilaisten kanssa esimerkiksi niin, ettd ammattilainen
toimii ryhman vetgjané. Vertaistukiryhnman ohjaajan tulisi olla henkilo, jonka sairastumi-
sesta on kulunut jo aikaa, ettd han on itse jo kasitellyt asian ja hanella riittaa siten voima-
varoja muiden tukemiseen. (Mikkonen & Saarinen 2018, 22, 42, 64.) Vertaistuki voi olla
kahdenkeskistd, ryhmamuotoista tai internetista esimerkiksi keskustelupalstojen kautta

saatavaa tukea (Mielenterveystalo 2020).

Harvinaisten sairauksien kohdalla etenkin verkon kautta tapahtuva vertaistuki on tarkeaa
(Harvinaiset- verkosto 2020). Taskisen (2017, 48, 50-52) mukaan 84,7% internetin kautta
vertaistukea hakevista henkil6ista oli naisia. Vastaajista yli 90% oli hakenut vertaistukea
internetin kautta ainakin kerran kuukauden aikana. Suosituimpia vertaistuen muotoja inter-
netissa olivat vastausten perusteella vertaistukisivustot ja yhteisdpalvelut. Verkon mahdol-

listama anonymiteetti koettiin hyvana asiana. Tarke&na pidettiin myds saavutettavuutta.

Vertaistuki on kokemusten jakamista, kertomista ja kuuntelemista toisen saman kokeneen
kanssa (Terveyskyld 2019a). Luottamuksellinen ilmapiiri mahdollistaa tunteiden ilmaisemi-
sen (Mikkonen& Saarinen 2018, 21). Saman sairauden lapi kdyneen on mahdollista ym-
martaa mita toinen kay lapi. Vertaiselta on mahdollisuus myo6s saada lisa tietoa sairau-
desta ja jakaa kokemuksia. Keskustelemalla saman kokeneiden kanssa sairastuneella on
mahdollisuus kuulla muilta sairauden kanssa selviamisesta ja elamisesta. (Terveyskyla
2019a.) Vertaistukeen liittyva tekija on myos toivon herattdminen (Mikkonen & Saarinen
2018, 21). Vertaistuen kautta sairastuneen usko omiin voimavaroihinsa voi vahvistua

(Harvinaiset- verkosto 2020).

Laheisen sairastuminen tuo elamaan muutostilanteen, joka voi vaikuttaa myods perheen-
jasenten hyvinvointiin (Kokkonen, Nylen & Reinikainen 2001, 13). Vertainen on perheen
ulkopuolinen henkil®, jonka kanssa voi olla siksi vapaampaa keskustella (Terveyskyla
2019a). Vertaistuen tarvetta voi ilmet& esimerkiksi elamanmuutokseen liittyvissa tilan-
teissa, sairastuessa, kriisitilanteissa tai sopeutumista vaativissa tilanteissa (Mikkonen &
Saarinen 2018, 20-21).

Turusen (2020) mukaan vertaistuen piiriin hakeutuminen mahdollisti hanelle uuden sosi-

aalisen ympariston, jossa oli mahdollista olla vapaasti ja ilman ennakkoluuloja juuri sellai-
nen kuin on. Alopeciaan sairastumisen alkuvaiheessa vertaistuen piiriin hakeutuminen voi
kuitenkin tuntua vaikealta sosiaaliseen kanssakaymiseen liittyvan pelon takia ja siksi, etta

sairastunut saattaa pelata sairauden paljastuvan osallistumisen mydéta ulkopuolisille.



Vertaistuen tarjoaminen sairauden alkuvaiheessa olisi tarkeaa ja sen avulla voitaisiin edis-

taé sairastuneiden henkisté ja sosiaalista hyvinvointia.

Vertaistukeen liittyva tekija on universaalisuus. Muiden samassa tilanteessa olevien ihmis-
ten selviytymisen nakeminen herattaa toivoa. Ryhmasta saatu tuki ja tieto edistaa kaytan-
non selviytymista ja tunnetta elaman hallinnasta. Ryhméssé toimiminen mahdollistaa nah-

dyksi ja kuulluksi tulemisen kokemuksen. (Mikkonen & Saarinen 2018, 22-23.)

Alopeetikoita yhdistava tekija on esimerkiksi huumori. Myos vinkkien jakaminen on tér-
keaa ja positiivista. Ne tulevat hyvin esille Facebookin Alopeciaklubissa. Nykyaan alope-
ciaan on helpommin saatavilla vertaistukea ja yhteisollisyys on merkityksellinen asia var-
sinkin silloin, kun kyse on harvinaisesta sairaudesta. Facebookin Alopeciaklubi, tapahtu-
mat, kokoontumiset, vertaistukitapaamiset seka verkkovertaiskurssit ovat esimerkkeja jo
toimivista vertaistuen muodoista alopeciaa sairastaville. Olisi tarkeaa, etta alopeciaan sai-
rastuneet saisivat ohjausta vertaistuen piiriin hakeutumiseen mahdollisimman varhaisessa

vaiheessa. (Sainio 2020.)

Vertaistuki ei aina tavoita kaikkia sairastuneita. Mikkosen (2009, 115-117) mukaan pelko
leimautumisesta saattaa estda hakeutumisen vertaistuen pariin. Kaikki sairastuneet eivat
valttamatta myodskaan halua kohdata muita sairastuneita. Muita syité vertaistuen piiriin ha-
keutumattomuuteen voivat olla esimerkiksi se, ettei henkildilla ole riittavasti tietoa vertais-
tukitoiminnasta tai han kokee riittavaksi selviytymisensa kannalta diagnoosin ja tiedon
saamisen sairaudesta tai ei muuten koe vertaistukea tarpeelliseksi. Sairastunut saattaa
my0s sulkeutua, eika halua kertoa sairaudestaan. Myds taloudelliset syyt voivat olla es-
teena siihen, ettei henkil6 hakeudu vertaistuen pariin, mikali vertaistukiryhmaan osallistu-
minen aiheuttaa kustannuksia. Mikéli itselle sopivaa vertaistukiryhméa ei ole saatavilla tai
ne sijaitsevat kaukana, on silla vaikutusta osallistumiseen. My6s alemmuuden tunne voi

vaikuttaa osallistumishalukkuuteen.
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3 OPINNAYTETYON TAVOITE, TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVA

Taman opinnaytetyon tarkoitus on kehittda alopeciaa sairastaville annettavaa tukea ja
vahvistaa sen merkitysta kohdeorganisaatiossa. Opinnaytetydn tavoite on selvittad, mil-
laista tukea alopeciaa sairastavat kokevat tarvitsevansa. Talla opinnaytetydlla tuotetaan
tietoa tuesta ja sen merkityksesta Etela-Suomen alopecia- ja vitiligoyhdistykselle toimin-
nan kehittamisen tueksi. Opinnaytetyon tutkimustehtavané on alopecia areataa sairasta-

vien kokemukset saamastaan tuesta ja tuen merkityksesta.
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS
4.1 Tutkimusmenetelma ja aineiston keruu

Opinnaytetyon tutkimusmenetelmaksi valikoitui laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus. Alo-
pecia on aihe, josta [0ytyy Suomesta viela hyvin vahan tutkimustietoa, eika sairauteen ole
viela keksitty parantavaa hoitoa. Siksi laadullinen tutkimus sopii tah&n opinnaytetython
tutkimusmenetelmaksi hyvin. Laadullisessa tutkimuksessa tarkeda on yleistamisen sijaan
ilmion syvélliseen ymmartamiseen pyrkiminen. Laadullinen tutkimus sopii tutkimusmene-
telmaksi esimerkiksi tilanteissa, kun aiheesta tiedetdan vahan ja siitd on vield vahan tietoa
tai tutkimuksia. (Kananen 2014, 16-18.) Laadullisen tutkimuksen toteuttamisessa voidaan
kayttad esimerkiksi haastattelua, havainnointia tai kyselya (Tuomi & Sarajarvi 2018, 83).

Laadullisessa tutkimuksessa ei ole méaaritelty sita, kuinka paljon haastateltavia tai kyse-
lyyn vastanneita tulee olla, koska maaran sijaan tarkeéaksi asiaksi laadullisessa tutkimuk-
sessa koetaan laatu. Tutkittavilla tulisi olla hyva kasitys ja tietdAmys tutkittavasta aiheesta.
Laadullisessa tutkimuksessa voi kdayda niin, etta tiedonantajien vastauksissa saattaa al-
kaa esiintya toistuvuutta. Aineisto alkaa siis toistaa itsedan. Sita kutsutaan aineiston kyl-
l[aantymiseksi. Aineiston kyllaéntyessa ei enda tarvita uusia havaintoja aiheesta, jos tutki-
muksen tulokset eivat enda niiden kautta muutu. (Kananen 2014, 95-98.) Aineiston kyl-
laantyminen eli saturaatio kertoo siitd, etté aineistoa on riittavasti. (Tuomi & Sarajarvi
2018, 99.)

Aineistonkeruumenetelmaksi valikoitui internetissa toteutettu avoin kysely. Kyselyn avulla
on mahdollista selvittdd ihmisten ajatuksia ja sitd, miksi he toimivat tietylla tavalla (Tuomi
& Sarajarvi 2018, 84). Avoimella kysymyksen asettelulla on mahdollista saada ilmitsta
enemman ja syvallisempaa tietoa, kuin dikotomisilla eli suljetuilla kysymyksilla (Kananen
2014, 73). Kun tarkoituksena oli ilmidon ymmartamiseen pyrkiminen, sopi avoin kysely tar-
koitukseen hyvin. Kyselylomakkeen kautta oli mahdollista tavoittaa laajempi joukko ihmi-
sid kuin haastatteluja tekemalla ja siten saada enemman vastauksia ihmisilta laajalta alu-

eelta myds maantieteellisen sijainnin kannalta ajateltuna.

Kysely tehtiin webropol- alustalle. Opinnaytetydn toimeksiantaja linkitti kyselyn Faceboo-
kissa toimiviin alopeciaryhmiin saatekirjeen kanssa. Vastaajat paasivat linkin kautta vas-
taamaan kyselyyn anonyymisti, eiké heiltd kysytty mitdan anonymiteettia heikentavia tie-
toja, kuten nimed, sukupuolta, ikaa tai osoitetta. Vastaaminen oli vapaaehtoista. Vastaus-
maaran rajaamiseksi kysely suunnattiin 1-3 vuotta sitten alopeciaan sairastuneille taysi-
ikaisille henkiléille. Tutkimukseen haluttiin myds valita henkil6itd, joilla on tuore kokemus

saamastaan tuesta, koska vastausten perusteella pyritdan toiminnan kehittdmiseen ja siita
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syysta oli tarkeaa saada ajan tasaista kokemustietoa aiheesta. Kysely pidettiin avoinna 13
paivaa. Vastaajien kokonaismaara oli kyselyn sulkeutuessa 30 henkil6a. Naista rajautuivat
viela pois henkiltt, jotka olivat sairastuneet alopeciaan kauemmin kuin 1-3 vuotta sitten eli
lopulliseksi analysoitavien vastausten maaraksi tuli 19 vastausta. Kyselyssa oli yhteensa

seitseman kysymysta (liite 2).
4.2 Aineiston analyysi

Opinnaytetyon analyysimenetelmana kaytettiin teemoittelua. Teemoittelun avulla pyritdén
etsimdan vastauksissa usein toistuvia aiheita, teemoja (Jyvaskylan Yliopisto 2016). Tee-
mat ryhmitellaén ja pilkotaan aihepiireittain ja huomio kiinnitetdéan erityisesti teemojen si-

saltoon (Kajaanin ammattikorkeakoulu 2020b).

Opinnaytety6ta tehdessa vastausten analysoimisessa kaytettiin avuksi varikoodausta el
samantyyppiset vastaukset alleviivattiin tekstistda samalla varilla. Koodauksessa samaa
asiaa ilmentavat tai yhteisen tekijan sisaltavat vastaukset yhdistetdan ja aineistoa pyritaéan
siten yksinkertaistamaan ja tiivistamaan. (Kananen 2014, 104.) Kaikki vastaukset kasitel-
tiin varikoodaamalla (taulukko 1). My6hemmin koodauksen avulla muodostetuista tee-
moista koottiin visuaalisia taulukoita, jotka helpottivat aineiston analyysia (kuvio 2). Tau-
lukkoja tehtiin kuusi kappaletta, jotta kaikki kyselyn kysymykset tulivat kasiteltya aihe ker-

rallaan.

Taulukko 1. Esimerkki varikoodauksesta.

Kysymys 2. Mistéa olet saanut tukea alopeciaasi sairauden alkuvaiheessa? (poi-
mintoja vastauksista)

Esimerkki varikoodauksesta:

laheiset = keltainen vari

facebook = vihrea vari

Avun saaminen jadnyt puutteelliseksi = violetti vari
Perheelta

Ystavilta, perheelta, facebookin tukiryhmista

 Alopeciaa sairastavien vertaisryhmésté facebookissa ja omilta Iaheisilta ihmisilta

Ystaviltani.
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Kuvio 2. Esimerkki visuaalisesta taulukosta

Aineiston koodaaminen eri vareilla ja auttoi [0ytam&éan tekstista esiin tulevat, toistuvat tee-
mat. Visuaalisen taulukon tekeminen havainnollisti ja selkiytti varikoodaamalla tekstista
esiin nousseita teemoja.
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5 TULOKSET

5.1 Sairauden alkuvaiheeseen saatu tuki

Hyvin suuressa osassa vastauksista sairauden alkuvaiheeseen saadussa tuessa merkitta-
vassa asemassa oli internetin kautta saatu tuki. Facebookin kautta toimivat alopeciaryh-
mat oli koettu hyddylliseksi alopeciaan saadun vertaistuen muotona. Internet toimi myos
mahdollisuutena hakea lisaa tietoa alopeciasta. Myods laheisten merkitys toistui vastauk-

sissa. Laheisid henkildita vastauksissa olivat esimerkiksi perheenjasenet, ystavét ja puo

liso.

Kyselyyn tulleissa vastauksissa tuotiin esille palveluiden ja ammattilaisten tarjoama tuki.
Tukea oli saatu esimerkiksi allergia- ja astmaliitolta, terapiasta, kouluterveydenhuollosta,

tyoterveyshuollosta ja peruukkilikkeesta.

Tyo6terveyden kautta paasin heti terapeutille, joka auttoi paljon. Ladkareilta ei juuri
tukea eika tietoa herunut mutta paikallinen peruukkikauppias auttoi todella paljon,
hanelle iso kiitos. Facebookin ryhmaan liityin juurikin hanen suosituksesta on ollut

isoin apu vertaistuessa.

Vastauksissa tuotiin esille myds sita, etteivat kaikki olleet saaneet tukea sairauteensa.
Tietoa oli pitényt itse etsia, eika laakareilla ollut koettu olevan riittavasti tietoa sairaudesta.
Sairauteen ei ole mytdskaan parantavaa hoitoa. Kortisonia ei koettu riittavaksi hoidoksi,
vaan myo0s tuen tarvetta ja henkistd jaksamista olisi toivottu selvitettdvan. Terveydenhuol-

losta saatu tuki oli useassa vastauksessa koettu riittaméattomaksi.

Terveyskeskuslaakari antoi reseptilla kortisoniliuosta, ei kertonut mitaan alopeciasta.
Itse vaadin ihotaudeille lahetteen myéhemmin. Siella ladkari kertoi alopeciasta va-

han, antoi opuksen kotiin. Kukaan ei kysynyt, kuinka jaksan ja tarvitsenko tukea.

Ilhotautiladkari maarasi kortisonilinimentin, siina kaikki. Itse etsin netista lisaa tietoa
ja loysinkin sitten tiedon mahdollisuudesta peruukkiin, tasté eivat laékarit olleet mai-
ninneet mitédén. Ystavien tuella sai ajatuksiaan selvitella ja Facebookin alopeciaryh-
masta sai myos tukea ja tietoa. Enimmakseen kuitenkin itse itsedén pitanyt kanna-
tella ja yllapitaa toivoa. Ainoastaan vertainen voi ymmartaa milta tuntuu menettaa
vasten tahtoaan hiukset ja milté tuntuu, kun yhteisé ymparilla lohduttelee, kuka mi-
tenkin. Toisaalta pitéa itse jaksaa lohduttaa laheisidén, jotka ovat kauhuissaan. Ty6-
terveyslaakari kuunteli ja sitten suositteli psykologia. Se lahinna arsytti, koska ongel-

mahan on se, ettei hius kasva, eika se kasvu juttelemalla ala. Ajatellaan, etta se
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johtuu stressista, mutta stressi tulee siita, etta hius vaan lahtee ja siitéd sanotaan,

ettei saisi stressata, etta pitaisikohan sun jutella siitd jonkun ammattilaisen kanssa.

Terveydenhuollon tarjoama tuki ei siis tulosten perusteella ollut riittdvaa ja se on teema,

joka toistui my6s muissa kyselyn osuuksissa usein.
5.2 Hyddylliseksi koettu alopeciaan saatu tuki

Vertaistuki oli vastausten perusteella koettu hy6dylliseksi alopeciaan saadun tuen muo-
doksi. Vertaisilta saadut vinkit ja neuvot esimerkiksi peruukin kayttéon ja huoltamiseen,
maksusitoumusten hankkimiseen seka sairauden hoitamiseen liittyen koettiin hyddyl-
liseksi. Muiden kertomat tarinat ja kokemukset koettiin tarkeéksi. Vastauksissa tuotiin
esille myds, ettd saman kokenut vertainen ymmartaa toista alopeciaa sairastavaa. Myos
kokemus siita, ettei ole yksin, koettiin hyddylliseksi. Vertaistuen kanavana sosiaalinen me-
dia oli suuressa roolissa ja Facebookissa toimivat alopeciaryhmat toistuivat useissa vas-
tauksissa. Facebookin alopeciaryhmistd mainittin muun muassa, etta ryhman lukeminen
ja seuraaminen tuottaa iloa, ryhma on auttanut sairauden hyvaksymisessa ja sen kautta

on saanut kokemusta siitd, ettei ole yksin.

Olen saanut tukea pelkastaan yllamainitsemistani Facebookin tukiryhmista. Siitéa on
ollut hy6tya, silla se on auttanut hyvaksymaan sairauden ja auttanut ymmartamaan
konkreettisesti sen, ettd en ole ainut, jolla on alopecia. Olisin kuitenkin kaivannut
enemman tukea ja apua esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuollon puolelta. Diag-

noosi tuli postissa ja tietopaketti sen mukana, muuta tukea en sielta saanut.

Vertaistuki, konkreettiset neuvot ja vinkit mm. maksusitoumusten hakuun, korvaa-
vien hiusten hankintaan, verkkokauppojen l6ytdmiseen hiusten tai padhineiden
hankkimiseksi. My6s hurttia huumoria ja itseironiaa arjen tilanteissa ja naiden jaka-
minen vertaisten kanssa. Vain toinen samaa sairastava voi todella ymmartaa, milta

tama sairaus tuntuu.

Vertaistuki muilta alopeciaan sairastuneilta, muiden kokemukset ja kertomukset. Se

kun ystavat kuuntelevat, auttavat ja lohduttavat parhaansa mukaan.

Keskustelun merkitys toistui useissa vastauksissa. Kuunteleminen seké tunteiden ja aja-
tusten jakaminen koettiin hyddylliseksi. Muilta ihmisilté saatu tuki ja kannustus koettiin
hyodylliseksi. Hyoddylliseksi koettua tukea oli saatu perheenjasenilta, ystavilta ja tytkave-
reilta. Kuunteleminen, auttaminen, keskustelu, lohdutus, mahdollisimman normaali suh-

tautuminen alopeciaan seka huumori olivat toivottuja tuen ja suhtautumisen muotoja, jotka
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tekstissa tulivat esille. Harmittelu ja surkuttelu eivat olleet toivottuja reaktioita muilta ihmi-

silta.

Perheen ja ystavien tuki. Avoimesti asiasta puhuminen ja rohkeasti kalju paljaana,
kun siltd on tuntunut. On ollut todella ilo seurata Facebookryhméaa ja lukea ja valilla

kommentoida kohtalon kavereita.

Minua on henkilokohtaisesti kaikista eniten auttanut ne ystavat, jotka uusista laikista
valittaessani toteavat vain ettad “sit kun tuohon tulee tupsu niin sen voi vérjatéa vaikka
pinkiksi”. Harmittelu ja surkuttelu, tukemisen yrittaminen on kaikkea muuta kuin hy6-
dyllista, kivempi sellainen tuki misséa asiasta vitsailee niin laiskiin alkaa itsekin suh-

tautua lahinna vitsilla.

Vastauksissa tuli esille myds ammattilaisten ja palveluiden merkitys alopeciaan saadussa
tuessa. Hyodylliseksi oli koettu ihotautiladkarille paasy seka terapia. Toisaalta joistakin
vastauksista tuli esille, ettd sosiaali- ja terveydenhuollosta saatu tuki oli koettu riittaméatto-

maksi ja esimerkiksi psykologista tukea olisi kaivattu.

Se, ettd paasee ihotautilaakarin tutkittavaksi ja saa tietoa sairaudesta, on alkuun
kaikkein tarkeinta. Itsensa hyvaksymisprosessin edetessa on tarkeaa, etta perheen-

jasenet suhtautuvat muuttuneeseen ulkonakéén mahdollisimman normaalisti.

Olisin kaivannut esim. ladkariltd ohjetta hakeutua esim. psykologin kanssa juttele-
maan. Alussa ei itsekaan ymmarra, kuinka iso ja merkityksellinen asia hiusten [&hto

on. Suruty6 jai omalta kohdalta uskaltamatta kohdata, koska en saanut siihen tukea.

Tiedon ja ohjauksen merkitys tulosten perusteella on suuri. Sairauden alkuvaiheessa olisi

tarkeda saada riittavasti informaatiota sairaudesta.
5.3 Hyvinvointia tukevaksi koettu yhdistyksen toiminta

Eteld-Suomen aloepecia- ja vitiligoyhdistyksen toiminnassa hyvinvointia tukevaksi koettiin
vertaistuki. Vastauksissa mainittiin muun muassa vertaiskurssit, tunteiden jakaminen yh-
dessd muiden kanssa seké vertaisilta saatu ymmarrys. Yhdistyksen toiminta vahensi tun-

netta siitd, etta henkild olisi sairautensa kanssa yksin.

On mahtavaa jakaa iloja ja suruja, kaikkia tunteita porukassa, jossa asiat ymmarre-
téaan juuri niin kuin ne on. Vertaistapaamisissa varmasti olisi hyva kayda, viela en ole
onnistunut sovittamaan aikatauluja niin etta olisin pystynyt osallistumaan. Vertais-

kurssit ihan parasta!
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Suurimmaksi osaksi vastauksissa korostui se, ettei vastaajilla ollut yhdistyksen toimin-
nasta kasitysta, he eivat olleet yhdistyksen jasenia tai vastaajat eivat olleet viela osallistu-
neet toimintaan. Vastauksissa toivottiin lisda tapahtumatarjontaa seka toimintaa myds pie-
nemmille paikkakunnille. Tapahtumien jarjestaminen kaukana omasta paikkakunnasta oli
yksi tekija, miksi osa vastaajista ei ollut osallistunut toimintaan. My6s ajankaytolliset haas-

teet olivat vaikuttaneet osallistumismahdollisuuksiin osalla vastaajista.

En ole heidan toimintojaan kayttanyt, koska suurin osa tapaamisista on ollut vain

isoissa kaupungeissa. Ei pikkukaupungeissa.

Tiedosta ja informaation saamisesta oli joitakin mainintoja. Esimerkiksi verkkoluennot ja
tiedon saaminen alopeciasta ja peruukeista koettiin hyvinvointia tukevaksi. Tiedon merki-
tys toisaalta korostuu muissa vastauksissa siina suhteessa, etta osa ei ollut kuullut tai tie-
toinen yhdistyksen toiminnasta. Tieto yhdistyksesta ei siis ollut tavoittanut kaikkia sairastu-

neita.
Alopeciasta ja peruukeista informoiminen. Tapahtumiin en ole ehtinyt mukaan.

Erilaiset verkkoluennot ovat olleet hyvia ja olen saanut niista paljon hyvaa tietoa. Li-

saksi tietoa on paljon saatavilla.

En osaa sanoa, en kuulu yhdistykseen enké tieda miten liitty&, vaikka haluaisinkin
todellakin tukea ja liittya yhdistykseen.

Vastausten tuloksista kay ilmi, etté tietoa yhdistyksen toiminnasta tulisi saada paremmin

sairastuneiden tietoisuuteen.
5.4 Yhdistyksen toiminnan kehittdminen jatkossa

Yhdistyksen toimintaa toivottiin kehitettdvan mm. lisddmalla tietoa ja tietoisuutta sairau-
desta ja esimerkiksi alopeciaa sairastavan oikeuksista. Ladkareille toivottiin lisda koulu-
tusta alopeciasta, jotta he osaisivat antaa potilaille enemman tietoa ja ohjata heitéa esimer-
kiksi yhdistyksen pariin. Vastauksissa tuli esille myds, ettd yhdistys ja sen toiminta tulisi

saada paremmin sairastuneiden tietoisuuteen.

En ollut edes tietoinen yhdistyksen toiminnasta tatd ennen. La&kareille olisi hyva an-
taa sen verran koulutusta aiheesta, ettéd osaisivat ensinndkin diagnosoida ja toiseksi

ohjata alopecia- ja vitiligoyhdistyksen pariin.

Tieto yhdistyksesta ja sen toiminnasta pitéisi olla sairastuneille heti ja helposti tar-
jolla. Esimerkiksi 1&a&kéarista voitaisi suositella tutustumista yhdistyksen toimintaan.

Itse en tosiaan ollut kuullutkaan tasta yhdistyksesta.
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Yhdistyksen toiminnan kehittdmiseksi toivottiin myds erilaisia vertaiskursseja ja ryhmia.
Verkon kautta toivottiin anonyymia etakeskustelumahdollisuutta seka verkkokoulutuksia-
ja tapaamisia. Vertaistukitapaamisia toivottiin jarjestettavan enemman ja myos pienem-
milla paikkakunnilla. Myds tuote-esittelyja toivottiin esimerkiksi peruukkiin, meikkiin, huivin
kayttoon ja paahineisiin liittyen.

Toimintaa muuallakin Suomessa kuin eteldssa pelkastaan.

Enemman live vertaistapaamisia. Kursseja.

Sairastuville etdkeskustelumahdollisuus anonyymisti. Vertaistuki. Mahdollisuus ker-
toa, kysyéa, saada tietoa.

Non stop aloitusryhma vasta sairastuneelle tai hanen laheiselleen. Oikeaa tietoa ja
vertaisen osallisuus ryhmassa. Kuntoutuskursseja. Tiedon jakamista kunnan laaka-
reille.

Vastauksissa toistui myos se, ettei osa vastaajista osannut sanoa miten toivoisi yhdistyk-
sen toimintaa kehitettdvan jatkossa. Vastaajat olivat esimerkiksi olleet vasta vahan aikaa
mukana toiminnassa tai he eivat olleet aikaisemmin juurikaan tietoisia yhdistyksen toimin-

nasta tai eivat olleet siind mukana.
5.5 Muilta alopeciaa sairastavilta toivottu tuki

Toisilta alopeciaa sairastavilta toivottiin vertaistukea esimerkiksi tarinoiden, kertomusten ja
kokemusten kautta. Kuunteleminen ja keskustelu seké kaikenlaisten tunteiden ja ajatusten
jakaminen koettiin tarkeéksi. Muiden kokemukset auttoivat tuntemaan, ettei ole yksin. Ver-
taisten kanssa koettiin mahdolliseksi saada kokemus siita, ettd toinen ymmartaa, eika va-
hattele. Osasta vastauksista kavi ilmi, ettd ulkopuoliset olivat saattaneet vahatella sai-
rautta, eivatka olleet ymmartaneet hiustenlahdén merkitysté ja sen mahdollista vaikutusta
esimerkiksi itsetuntoon. Vastauksissa tuotiin esille my6s toivetta tutustumiseen ja tapaa-

miseen muiden alopeciaa sairastavien kanssa.

Tarinoita, kokemuksia, apua jos jokin askarruttaa. Toinen alopeciaa sairastava ym-
martaa myds eri tavalla hiusten ja karvojen tarkeyden, silla monet, jotka eivat ole ko-
keneet sairautta, vahattelevat hiustenlahdon merkitysta, vaikka se vaikuttaa syvasti

itsetuntoon ja min&kuvaan.

Aitoja tarinoita ja tunteita eika vain “"ne ovat hiukset, nyt reippain mielin eteenpéin” —
lauseita, jotka nekin ovat hyvalla tarkoitettuja varmasti, mutta tosiasia on, etta myos

negatiiviset tunteet on lapikaytava ja sallittuja nayttaa.



19

Haluaisin tutustua muihin alopeciaa sairastaviin ihan livena.

Toinen vastauksissa selkeasti esille noussut teema oli neuvojen ja vinkkien toivominen.
Muilta alopeciaa sairastavilta toivottiin neuvoja esimerkiksi apuvalineiden hankintaan ja

kayttamiseen, meikkiin, arkeen seka vastauksia itsea mietityttaviin kysymyksiin.

5.6 Yhteiskunnalta toivottu tuki

Yhteiskunnalta toivottiin parempia maksusitoumuksia. Vastauksista kéavi ilmi, etta niihin
annetut summat koettiin riittAmattdmiksi ja osan peruukista saattoi joutua maksamaan itse
siitd huolimatta, ettd kyseessa on apuvaline. Peruukit eivat valttamatta olleet kestaneet
kaytdssa riittavan kauan, vaikka apuvalineen tarve on paivittaista. Vastauksissa toivottiin,
ettei alopeciaa sairastavalle koituisi peruukin hankinnasta kustannuksia, vaan peruukin
summa riittdisi kunnolliseen peruukkiin kokonaisuudessaan. My6s mahdollisuutta aitohius-
peruukkiin toivottiin. Maksusitoumusten hakemiseen toivottiin myo6s tukea ja helppoutta
seka palveluprosessin sujuvuutta. Maksusitoumukset olivat asia, jota oli vastauksissa
tuotu erittéin runsaasti esille. Kuntien valille toivottiin tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta.
Maksusitoumuksiin liittyvat kaytannoét vaihtelevat kuntakohtaisesti ja sen koettiin asettavan

alopeciaa sairastavat eriarvoiseen asemaan.

Ymmarrysta, todeksi ottamista ja tasapuolista alopeetikoiden kohtelua kaikkialla
Suomessa. Aidosti korvaavien hiusten pitdmista apuvalineend, josta ei koidu poti-
laalle kustannuksia ja summaa, joka kattaa tappelematta koko hiusten hinnan. Na-

kyvyytta ja tietoisuutta kaikelle kansalle.

Meilla on mahdollisuus saada maksusitoumus peruukin hankintaan x1/vuosi. Sum-
mat myos vaihtelevat kunnittain. Se asettaa sairastuneet eri asemaan. Yleisesti ot-
taen maksusitoumus riittda korkeintaan kuituperuukin hankintaan. Kuitu kestaa kayt-
t6a huonommin kuin aitohius. Ei missaan tapauksessa koko vuotta. Itsellani on men-
nyt kolme peruukkia vuoden aikana. Kallimmassa peruukissa on luonnollisesti pe-
ruukin sisdpuolen materiaali laadukkaampi ja aiheuttaa vdhemman paanahan ar-
syyntymista sita kaytettdessa. Mahdollisuus tuettuihin kuntoutuskursseihin olisivat

my0s yksi tapa tukea henkista jaksamista.

Peruukkiin saatava maksusitoumus on naurettavan pieni. Esim. itse tydskentelen
alalla, jossa joka tydvuorossa olen ihmisten eritteiden kanssa tekemisessa. Peruukki
on jo hygieniasyista pestava usein, se ei millaan kesta kayttokuntoisena 1 vuotta,
johon maksusitoumus riittaa. Eriarvoisuus paikkakunnasta riippuen on myos epaoi-

keudenmukaista.
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Palveluiden suhteen toivottiin saatavan riittavaa ja tarpeen mukaista hoitoa ja etta lagkarit
osaisivat ohjeistaa ja antaa tietoa sairastuneelle paremmin. Toivottiin myds kuntoutus-

kursseja, keskustelutukea seké vertaistukitoimintaa.

Laakareilta enemman todellista informaatiota maksuméaaraysten hakemiseen. Sen-
kin tiedon sain peruukkia ostaessa myyjalta. Ihotautipoliklinikalta en saanut mitaan
yksityiskohtaista tietoa asiasta. Ellen olisi internetisté tutustunut alopeciaan ennen
laakarin vastaanottoa, en olisi osannut kysya juuri mitéén ja silloin pitaisi laakarei-

den osata kertoa kaikki ja varmistaa etta potilas on tietoinen, miten toimitaan.

Yhteiskunnalta toivottiin sairauden vakavasti ottamista, ymmarrysta ja empatiaa. Toivottiin

ymmarrettavan, ettd alopecia on sairaus, jolla on vaikutusta myés henkiseen hyvinvointiin.

Vakavampaa suhtautumista siihen, kuinka alopecia voi vaikuttaa ihmisen henkiseen

ja sosiaaliseen puoleen. Ymmarrysta siitd, ettd minun sairauttani ei vahateltaisi- Etta
ymmarrettaisiin, kuinka paljon sairaus voi vaikuttaa ihmisen kokemukseen itsestaan

ja henkiseen vointiin. Toivoisin yhteiskunnalta tukea kasitella sairautta esimerkiksi

keskustelemalla.

Yhteiskunnalta toivottiin myds sairauden nakyvammaksi ja tunnetummaksi tekemista yh-
teiskunnassa. Toivottiin myds tiedon lisaamista esimerkiksi alopeciasta, maksusitoumuk-
sista, peruukkien hankinnasta, tarpeenmukaisesta hoitoketjusta seka tietoa esimerkiksi
alopeciaa sairastavan oikeuksista, alopeciaa sairastavan tarpeiden tunnistamisesta ja

siitd, miten sairastunutta tulisi kasitella.
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelua

Vastauksissa korostuivat Facebook- ryhmien merkitys vertaistuen kanavana. Vastauksia
analysoitaessa tulee kuitenkin ottaa huomioon se, etta kysely oli linkitetty nimenomaan
Facebookin kautta, joten se vaikuttaa myos saatuihin vastauksiin ja mahdollisesti myos
siihen, ettd Facebookin merkitys muodostui vastauksissa niin suureksi. Taskisen Pro
Gradu- tutkielmassa Vertaistuki verkossa —kuinka internet-valitteista tukea kaytetaan? sel-
vitettiin kyselytutkimuksella suomalaisten vertaistuen kayttda. Tulosten mukaan vastaa-
jista 59,3% oli kokenut saavansa internetin tuki- ja vertaissivustoiden kautta jonkin verran
tai paljon tukea. Anonymiteetti ja saavutettavuus olivat hyvaksi koettuja asioita. (Taskinen
2017, 51-53). My0s alopeciaa sairastaville verkon mahdollistama anonymiteetti ja tuen
saavutettavuus paikkakunnasta riippumatta ovat vastausten perusteella tekij6ita, jotka te-

kevat internetista helposti lahestyttavan paikan etsia ja saada vertaistukea.

Tuloksissa kavi ilmi, etté laheisten merkitys alopeciaa sairastaville on suuri. Tukea oli
saatu esimerkiksi perheelta, puolisolta ja ystavilta. Myos Allergia-, Iho- ja Astmaliiton
vuonna 2019 tekemén kyselyn mukaan 70% vastaajista koki saavansa paljon tai suhteelli-

sen paljon tukea laheisilta ihmisilta (Heikkinen 2019, 25).

Useissa vastauksissa mainittiin, ettéd terveydenhuollosta ei ollut saanut tarpeeksi tietoa,
hoitoa tai tukea. Osa vastaajista oli kokenut terveydenhuollon tietamyksen aiheesta ole-
van riittdmatonta, eikd esimerkiksi sairastuneiden tarvitseman tuen tarvetta ollut selvitetty
tai tukea tarjottu riittavasti. Osa vastaajista oli toivonut, ettd laakareille jaettaisiin tietoa ja
koulutusta mm. diagnosoimiseen ja ettd he osaisivat ohjata sairastuneita yhdistyksen pa-
riin. Myos Allergia-, Iho- ja Astmaliiton sopeutumisvalmennuskursseilla ja tapaamisissa
keratyn tiedon mukaan useat alopeciaa sairastavat olivat kokeneet, etta he eivét olleet
saaneet tarpeeksi tietoa ja tukea (Sipponen 2019, 14). Ammattilaisten kayttama kieli voi
olla vaikeasti ymmarrettavaa ja se voi tiedon puutteen ohella vaikuttaa siihen, ettei sairas-
tunut saa tarvitsemaansa hoitoa. Sairastunut ei valttdmatta myéskéan osaa ilmaista itse-
aan niin, etta saisi asiansa kuulluksi ja tarvitsemansa hoitoon ohjauksen. (Mikkonen &
Saarinen 2018, 174-175.)

Vastauksista voi paatella, ettd pelkka laakareiden alopeciaan usein tarjoama kortisonire-
septi ei riitd. Vuonna 2011 julkaistussa tutkimuksessa kéasiteltiin alopecian areatan vaiku-
tusta elaménlaatuun ja mm. sosiaaliseen elamaéan. Tutkimuksessa todettiin, ettd hiusten-
l&hdolla on suuri vaikutus alopeciaa sairastavien psykososiaaliseen hyvinvointiin. Varhai-

nen hoito on tarkeaa. Pelkka laakehoito ei aina ole riittavad, vaan lisaksi voidaan tarvita
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myos koulutusta ja psykologista tukea. (Al-Mutairi & Eldin 2011.) Vuonna 2014 julkaistun
tutkimusartikkelin johtopaattksissa todettiin, etta siitéd huolimatta, ettei alopecia areata ole
hengenvaarallinen sairaus, voivat alopeciaa sairastavat karsia siitd paljonkin. Terveyden-
huollon tulisi kuunnella ja tukea alopeciaan sairastuneita. (De Hollanda, Sodre, Brasil &
Ramos-E-Silva 2014.)

Ymmarrys, aito kohtaaminen, empatia ja asian todeksi ottaminen koettiin tarkeéksi. Vas-
tauksissa toivottiin tukea sairauden kasittelemiseen esimerkiksi keskustelemalla. Sairastu-
neelle olisi tarpeellista tarjota keskusteluaikaa sairauden lapikaymiseksi (Kokkonen, Nylen
& Reinikainen 2001, 21).

Alopecia on sairaus, joka etenkin sairauden alussa voi aiheuttaa hapeaa johtuen muuttu-
neesta ulkonadstéa seka ulkopuolisuuden ja erilaisuuden kokemuksia. Muita alopeciaa sai-
rastavia voi olla tavallisessa arkielamassa vaikeaa l6ytaa, koska sairaudesta ei mielellaan
puhuta eiké se aina ndy ulospain, jos ihmisella on kaytdssaan peruukki. Welshin ja Guyn
tekeman tutkimuksen tuloksista kavi ilmi, etté sairauden alkuvaiheessa alopeciaan sairas-
tuneet eivat halunneet hyvéksya hiusten menetyksen olevan lopullista ja he pyrkivat hallit-
semaan asiaa piilottamalla hiustenlahddon. My6hemmin heidan suhtautumisensa sairau-
den kanssa elamiseen muuttui hyvaksyvammaksi ja positivisemmaksi sen suhteen, miten

he kokivat parjaavansa sairauden kanssa. (Welsh & Guy 2009, 194-200.)

Alopeciaan ei ole olemassa parantavaa ladkitysta (Kimpimaki, Rajala & Salmi 2020).
Koska sairauteen ei ole olemassa toimivaa hoitokeinoa, on vertaistuen saaminen, koke-
muksien jakaminen ja muiden samanlaisessa tilanteessa olleiden tuki erittain tarkeaa.
Vertaistuen merkitys hyvaksi havaitun tuen muotona korostui myds vastauksissa. Yhdistys
onkin tarkea vayla juuri siihen, etta ihmiset saavat kokemuksen siita, etteivat he ole sai-

rautensa kanssa enda yksin, eik& heidan mydskaan tarvitse olla, vaan tukea on saatavilla.

Monessa vastauksessa tuotiin esille, ettei sairautta pida vahatella, vaan siihen tulisi suh-
tautua vakavasti ja ymmartaa sen merkitys ja vaikutus ihmisen psyykkiseen ja sosiaali-
seen hyvinvointiin sek& kokemukseen itsestaan. Ymmarrys, aito kohtaaminen, empatia ja
asian todeksi ottaminen koettiin tarkeaksi. Allergia-, Iho- ja Astmaliiton sopeutumisvalmen-
nuskursseilla ja tapaamisissa on kerétty tietoa alopeciaa sairastavilta kyselyiden ja ohjat-
tujen keskustelujen avulla. Keratyn tiedon mukaan osa vastaajista oli kokenut terveyden-
huollon osalta vahattelya (Sipponen 2019, 14). Vastaajat toivoivat myos tukea sairauden
kasittelemiseen esimerkiksi keskustelemalla. Vuonna 2018 on julkaistu Review of quality
of life studies in women with alopecia. Katsauksen johtopdatoksissad mainittiin, etta alope-

cialla on todettu olevan psykososiaalinen vaikutus seka miehiin ettd naisiin. Naisille
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alopecialla voi kuitenkin olla vakavampi vaikutus esimerkiksi hiusten menetyksen aiheutta-

man psykologisen kuormituksen kautta. (Davis & Callender 2018.)

Vastaajilta kysyttiin, miten Etela-Suomen Alopecia- ja Vitiligoyhdistysta voisi kehittaa jat-
kossa enemman heidén hyvinvointiaan tukevaksi. Vastauksissa korostui jonkun verran se,
ettei osa vastaajista ollut tietoinen yhdistyksen toiminnasta, kuulu yhdistykseen tai ei
osannut sanoa. Usein mainittuja vastauksia olivat my0s vertaistukeen liittyvéat teemat, ku-
ten vertaistapaamiset seké erilaiset kurssit ja niita toivottiin myos pienemmille paikkakun-
nille. Tapahtumia ja paikallisryhmia toivottiin kaikkialle Suomeen. Mikkosen vaitdskirjassa
tuli esille, etté sairastuneella ei valttamatta ole riittavasti tietoa vertaistukitoiminnasta tai
vertaistukitoiminta sijaitsee kaukana ja ne voivat vaikuttaa siihen, ettei sairastunut ha-
keudu vertaistuen pariin. (Mikkonen 2009, 115-116.) Yhdistyksen laajempaa tunnetta-
vuutta voisi siis mahdollisesti yrittaa viela lisata ja jatkossa toimintaa voisi yrittda saada

jarjestettyd enemman myoés pienemmilla paikkakunnilla.

Vastaajilta kysyttiin, minkalaista tukea he toivoisivat saavansa muilta alopeciaa sairasta-
vilta henkilGilta. Vastauksista esiin nousevia selkeitd teemoja olivat tarinat, kokemusten ja
tuntemusten jakaminen seka neuvot ja vinkit. Kaikenlaisten tuntemusten jakaminen ja la-
pikdyminen koettiin tarkedksi. Vertaisissa koettiin hyvéksi se, ettd toinen saman lapi kay-

nyt tietdd mita tunteita toinen kay lapi sairauteensa liittyen.

Vastauksista hyvin selkeasti esiin tullut teema oli maksusitoumukset peruukkeihin. Maksu-
sitoumusten toivottiin olevan suurempia ja toivottiin mahdollisuutta aitohiusperuukkiin ja
summan kattavan koko hiusten hinnan. Maksusitoumusten myéntamiseen toivottiin myos
tasa-arvoa ja yhtenevaisyytta eri paikkakuntien valille. Maksusitoumusten hankintaan toi-

vottiin myds helppoutta ja apua.
6.2 Luotettavuus ja eettisyys

Opinnaytetyota tehdessa on tarke&éa noudattaa hyvaa tieteellista kaytantdva, ammattikor-

keakoulujen opinnaytetdiden eettisid suosituksia seka lainsdadantoa (mm. tietosuojalaki).
Opinnaytetyon tekijan tulee noudattaa myos alansa ammattieettisia periaatteita (Kajaanin
ammattikorkeakoulu 2020a). Luotettavaan tutkimukseen liittyy puolueettomuus (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 160).Tutkimuksen tekijan omat nakemykset eivat saisi vaikuttaa tehtyihin

havaintoihin.

Hyvaan tieteelliseen kaytantoon siséltyy esimerkiksi avoimuus, rehellisyys, huolellisuus ja
tarkkuus tutkimusprosessissa ja tulosten raportoimisessa. Tutkimusmenetelméan on oltava
eettisesti kestava ja tutkimukseen on oltava asianmukaiset luvat. Tutkimuksessa on huo-

mioitava tietosuojan toteutuminen. LA&hdemerkinnat ja viittaukset on tehtava
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asianmukaisesti, eika viittauksia muiden tutkimuksiin saa jattda mainitsematta. Tekijoiden
oikeudet, vastuut ja velvollisuudet on sovittava ennen tutkimuksen aloittamista. Tutkimuk-
seen liittyvat sidonnaisuudet on kerrottava, eivatka esteelliset henkiltt saa tehda paatok-

sia tai arviointeja. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2020.)

Opinnaytetyota tehdesséa huomioitavaa lainsaadantoa ovat esimerkiksi tekijanoikeuslaki,
laki viranomaisten toiminnan julkisuudesta seka oikeus yksityisyyden suojaan. Tutkimuk-
set, tulokset ja julkaisut kuuluvat tekijanoikeuslain piiriin. Laki viranomaisten toiminnan jul-
kisuudesta vaikuttaa opinnaytetyon julkaisemiseen siten, ettd se tekee opinnaytetoista jul-
kisia ja kaikkien luettavissa olevia materiaaleja. Oikeus yksityisyyden suojaan on huomioi-
tava opinnaytety6ta tehdessa. (Arene 2019, 12-13.) Tassa opinnaytetydssa vastaajat ovat

taysin anonyymeja, eika heidan henkildllisyytensa tullut esille edes opinnaytetyon tekijalle.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta ei voida mitata lukujen avulla, vaan laadullisen tut-
kimuksen luotettavuuden arvioinnissa kaytetaan reliabiliteettia ja validiteettia. Reliabiliteet-
tia eli pysyvyys nakyy siing, etta tulos pysyy samana, vaikka tutkimus tehtaisiin uudes-
taan. Tutkimuksen validiteetti liittyy siihen, onko tutkittu oikeita asioita ja onko analyysi
tehty oikein. Myos tutkimusmenetelmén valinta vaikuttaa validiteettiin. (Kananen 2014,
147-148.) Validiteetissa on kyse siita, etta on tutkittu niitd asioita, mita on ollut tarkoituskin
tutkia.

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan lista saatuja tuloksia tukevien aikaisempien tutki-
musten ja teoriatiedon avulla vertaamalla jo olemassa olevaa tietoa saatuihin tuloksiin. Ai-
kaisemmat tutkimukset ja tietolahteet voivat tukea ja vahvistaa saatuja tuloksia. (Kananen
2014, 151-152.) Alopecia areatasta l6ytyi hyvin vahan suomalaista tutkimustietoa, joten
siitd syysta tiedon vertaaminen oli haasteellista ja osin opinndytetydssa jouduttiin kaytta-
maan myos vanhempia lahteitd. Opinnaytetydssa on kuitenkin tuotu esille myds viime
vuosilta l16ytynytta alopeciaan liittyvaa teoriatietoa seka joitakin pd&asiassa ulkomaisia tut-

kimuksia.

Opinnaytety6td tehtaessa taytettiin vaaditut lomakkeet, kuten toimeksiantosopimus seké
tutkimuslupa. Tutkimusluvan lisaksi toimeksiantaja sai luettavakseen myos opinnaytetyo-
suunnitelman. Opinn&ytetydn vaiheet on pyritty kuvaamaan opinndytetytssa. Opinnayte-
tyon luotettavuutta lisaa tutkimusvaiheiden ja valintojen perusteleminen ja dokumentaatio.
(Kananen 2014, 153.) Opinnaytetydssa kaytetyt menetelmat on perusteltu ja aineiston

analysoimista on havainnollistettu esimerkiksi kuvion ja taulukon avulla.

Opinnaytetyon luotettavuuteen kuuluu tutkimusvaiheiden huolellinen kirjaaminen. Tutki-

musaineiston kasittelyssa ja analysoimisessa on oltava huolellinen ja rehellinen, eika
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tutkimusmateriaalia saa luovuttaa ulkopuolisille ilman tutkimukseen osallistuneiden henki-

I6iden lupaa. (Kajaanin ammattikorkeakoulu 2020a.)

Opinnaytetytta tehdessa tarkeita eettisyyteen liittyvia tekijoité ovat tutkittavien suoja ja ih-
misoikeuksien toteutuminen. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 155.) Tutkimukseen osallistuvilta ei
kyselylomakkeessa kysytty henkilokohtaisia tietoja, koskien ikaa, asuinpaikkaa tai nimeé
eli vastaaminen toteutettiin hyvin anonyymisti ja oikeutta yksityisyyden suojaan kunnioit-
taen. Opinnaytetyon tuloksia on havainnollistettu kyselyn vastauksista otetuilla lainauk-
silla. Lainauksiin on otettu tekstista vain sellaiset osuudet, joista vastaajaa ei voida tunnis-
taa. Mikali vastaajat olivat maininneet esimerkiksi paikkakuntia, perhesuhteisiinsa liittyvia
tietoja tai muita yksityiskohtaisempia tietoja, ei sellaisia vastauksia ole otettu lainausesi-

merkkeihin, koska vastaajien anonyymina pysyminen haluttiin siten viela varmistaa.

Kysely oli suunnattu taysi-ikaisille. Kyselyn tayttaminen oli vapaaehtoista. Saatekirjeessa
oli kerrottu oleellisimmat asiat kyselysta ja sen tarkoituksesta. Kyselyn vastauksia kaytet-
tiin vain opinnaytety6hon liittyvaan tarkoitukseen, eika niitéd annettu ulkopuolisille luetta-

vaksi. Vastaukset séilytetaan ja kasitellaan asianmukaisesti ja vastuullisesti seké& havite-

taan opinnaytetydn valmistuttua.

Tutkimusten vastauksia lukiessa huomioon otettavaa on se, etta tutkimus linkitettiin face-
bookiin. Tutkimukseen vastanneet henkilot ovat siis lAhtokohtaisesti sellaisia, jotka kaytta-
vat facebookia ja ovat osallisena sosiaalisessa mediassa. Siita syysta esimerkiksi face-
bookin osuus tukevana tekijanéa alopeciaa sairastavien elaméssa saattaa olla korostunut

vastauksissa.

Opinnaytetyoprosessissa tulee kiinnittda huomiota eettisyyteen jo aihetta valitessa. Ai-
hetta miettiessa tulee miettia mm. kenen ehdoilla ja miksi tutkimus aiotaan tehd& (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 154). Alopecia on sairautena henkisesti raskas etenkin sairauden alkuvai-
heessa ja se vaikuttaa laajasti yksilon psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin. Siksi tuen
saamisen parantaminen ja kehittdminen ja siten alopeciaa sairastavien hyvinvoinnin edis-

taminen on tarkeaa ja opinnaytety® on jo aihevalintana eettisesti kestava.
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6.3 Johtopaatokset

Aihe on alopeciaa sairastaville tarkea. Avoimen kyselyn julkaisemisen jalkeen osa face-
book- ryhman jasenista harmitteli, ettd myos pidempaan alopeciaa sairastaneet olisivat
halunneet vastata kyselyyn. Vastausinnokkuutta siis oli ja aihe koettiin selvasti merkityk-
selliseksi. Vastauksista huomasi, etté vastaajat olivat paneutuneet vastaamiseen huolella

ja heilla oli mielipiteita, toiveita ja kokemuksia aiheeseen liittyen.

Sosiaalisen median kayttaminen osana vertaistukea tulee varmasti olemaan myas jat-
kossa osa yhdistyksen toimintaa, ja Facebookin kautta toimivat alopeciaryhmét olivatkin
vastausten perusteella erittédin suosittuja. Kynnys lahted mukaan sosiaalisen median
kautta tapahtuvaan toimintaan voi olla monelle matalampi internetin mahdollistamasta
anonyymiteetista johtuen. Lisdksi sosiaalinen media on kaikkien tavoitettavissa paikka-
kunnasta riippumatta. Toisaalta myds he, joille sosiaalinen media ei ole omalta tuntuva

viestinta- ja vertaistuen saamisen kanava, tulisi huomioida.

Kyselyyn vastaajista monikaan ei ollut tietoinen yhdistyksen toiminnasta tai ollut osallistu-
nut siihen. Toimintaa voisi jatkossa pyrkia kehittamaan lisda myos pienemmille paikkakun-
nille ja tehda yhdistysta vielda paremmin tunnettavaksi ja vielda enemman ihmisten tietoi-

suuteen.

Kolmannen sektorin ja julkisen terveydenhuollon valinen yhteistyd on myds tulosten pe-
rusteella tarpeellista. Tiedon saaminen sairaudesta koetaan tarkeaksi. Monista vastauk-
sista kavi ilmi, etta tuen saaminen etenkin terveydenhuollon puolelta on kuitenkin jaanyt
puutteelliseksi. Tahan tulisi kiinnittda jatkossa enemman huomiota esimerkiksi tarjoamalla
ladkareille liséda koulutusta alopeciasta ja lisaksi julkisen terveydenhuollon olisi hyva tar-
jota alopeciaa sairastaville tukea esimerkiksi keskusteluavun keinoin. Sairastuneen ela-
maa helpottaa, jos han saa riittavasti tietoa ja ohjausta esimerkiksi peruukin hankintaan

liittyen.

Alopeciaan ei ole viela olemassa toimivaa hoitomuotoa tai parantavia laakkeita. Kun fyy-
sista oiretta ei pystyta parantamaan, on tarkeaa huolehtia siita, ettd ihminen saa kuitenkin
kaiken tarvitsemansa henkisen tuen sairauden kohtaamiseen ja hyvaksymiseen. Sopeutu-
misvalmennuskurssit, vertaistuki seka laheisten tuki ja hyvaksynté voivat auttaa muutok-
seen sopeutumisessa. Vertaistuen tarkeys ja merkityksellisyys osoittautui tulosten perus-
teella suureksi. Henkinen tuki, vinkit, kokemukset seka tarinat auttavat jaksamaan. Kol-
mas sektori tekee talla hetkelld erittdin merkittavaa ja tarkeaa tyota tarjoamalla esimerkiksi

mahdollisuuden sopeutumisvalmennuskursseihin ja vertaistapaamisiin.
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Maksusitoumukset oli selkeasti yhteiskuntaan liittyvaén tukeen liittyva eniten vastauksissa
esiintynyt teema ja niihin toivottiin parannuksia. Kuntien valille toivottiin samanarvoisia
maksusitoumuksia ja yhdenvertaisuutta. On tarkead, etta sairastuneita osattaisiin apuvali-

neiden hankinnassa ja etta apuvalineet olisivat sairastuneen tarpeita vastaavia.

Sairastuneet tarvitsisivat etenkin alkuvaiheessa tietoa, ohjausta ja tukea. Voidaankin miet-
tia, ettd kun kyseessé on sairaus, johon ei ole vield olemassa kunnollista parannuskeinoa,
niin eikd ihmista voida hoitaa kuitenkin ja milla keinoin. Alopecia on etenkin alkuvaiheessa
psyykkisesti raskas sairaus, joten sairastuneille olisi hyva tarjota keskusteluapua. Alope-

ciaa sairastaville tulisikin tarjota nykyista enemman psyykkistéa tukea.

Mukavaa sairastuminen ei ole koskaan, mutta alopecian kanssa oppii elamaan. Koska
alopeciaan ei ole parantavaa hoitomuotoa, on alopeciaan sairastuneiden henkildiden
useimmiten pyrittava hyvaksymaan muuttunut ulkonakdnsa ja pyrittdva sopeutumaan uu-
teen tilanteeseen. Tarkeda on, ettd alopeciaan sairastunut 16ytaa itselleen hyvalta tuntu-
van tyylin ja tavan elaa sairautensa kanssa. Sairauden kasitteleminen mahdollistaa sen,
ettd sen voi hyvaksya ja ettei se enda rajoita elAmaa. Parhaassa tapauksessa sairauden
kasitteleminen ja lapikdyminen seka itsensd hyvaksyminen kasvattaa henkista vahvuutta
ja lopulta alopecia normalisoituu osaksi elamaé. Suvaitsevaisuus, vahemman ulkon&ko-
keskeinen yhteiskunta ja erilaisuutta paremmin hyvéksyva suhtautuminen tekisivat mah-

dolliseksi sen, etta alopeciaa sairastavien olisi helpompi olla juuri sellaisia kuin ovat.

Alopecia on sairaus, johon liittyen tarvitaan viela lisa tietoa ja tutkimuksia. Jatkossa tutki-
musta voisi laajentaa myds kauemmin kuin 1-3 vuotta sitten sairastuneisiin seka pyrkia ta-
voittamaan myds henkiloita, jotka eivat kaytd sosiaalista mediaa vertaistuen muotona.
Mahdollisena jatkotutkimusaiheena voitaisiin selvittda mika on tukenut alopeciaa sairasta-
vien henkista hyvinvointia ja auttanut heita hyvaksymaan itsensa sairastumisen jalkeen.
Psyykkisen hyvinvoinnin tukemiseen keskittyva tutkimus olisi hyddyllista, koska itse fyy-
sistd sairautta ei ole mahdollista parantaa. Liséksi voitaisiin tutkia myds sitd, minkalainen
ymparistosta saatu palaute ja suhtautuminen tukee alopeciaa sairastavan hyvinvointia.

Siita voisi olla hyotya esimerkiksi alopeciaa sairastavia tydssaan kohtaaville henkildille.
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LITTEET

Liite 1 Saatekirje

19.5.2020
SAATEKIRJE
Hei!

Opiskelen LAB- ammattikorkeakoulussa sosionomiksi ja teen opinnaytety6ta alopeciaan

liittyen. Opinnaytetydn toimeksiantaja on Eteld-Suomen alopecia- ja vitiligoyhdistys.

Opinnaytetytn tavoite on avoimen kyselyn avulla selvittdéd minkélaista tukea alopecia
areataa sairastavat henkilot kokevat tarvitsevansa. Tarkoituksena on, ettéd opinnaytety®
auttaa Etela-Suomen alopecia- ja vitiligoyhdistysta kehittdmé&éan ja vahvistamaan alope-
ciaa sairastaville tarjolla olevaa tukea. Pyrimme saamaan lisétietoa tutkittavasta aiheesta

kyselyn avulla.

Oheinen kysely on suunnattu taysi-ikaisille henkildille, jotka ovat sairastuneet alopecia
areataan 1-3 vuotta sitten. Avoimeen kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista, anonyymia
ja luottamuksellista. Kyselysté on tehty tutkimuslupa opinnaytety6n toimeksiantajan

kanssa. Opinnaytety0 julkaistaan sen valmistuttua Theseus- sivustolla.

Vastausaikaa on 31.5.2020 klo 23:59 asti. Kyselyyn vastaaminen kest&da noin 5-10 mi-
nuuttia. Mielipiteesi on erittain tarkea Etelda-Suomen alopecia- ja vitiligoyhdistyksen toimin-
nan kehittamisen kannalta. Kiitos jo etukateen vastauksestasi! Jos sinulla on kysyttavaa,

niin voit ottaa yhteytta sdhkopostitse. Vastaan mielellani kysymyksiinne.

Ystavallisin terveisin,
Inka Paukkonen

inka.paukkonen@student.lab.fi
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Liite 2 Avoimen kyselyn kysymykset

Avoin kysely

1. Kuinka monta vuotta sitten sinulla on todettu alopecia?
2. Mista olet saanut tukea alopeciaasi sairauden alkuvaiheessa?

3. Minkalainen alopeciaan saamasi tuki on kokemuksesi mukaan ollut sinulle hyo-
dyksi?

4. Mika Etela-Suomen alopecia- ja vitiligoyhdistyksen toiminnassa on mielestési ollut
hyvinvointiasi tukevaa?

5. Miten Etela-Suomen alopecia- ja vitiligoyhdistyksen toimintaa voisi mielestasi kehit-
taé jatkossa viela enemman hyvinvointiasi tukevaksi?

6. Minkalaista tukea toivoisin saavani muilta alopeciaa sairastavilta henkil6ilta?

7. Minkalaista tukea toivoisit saavasi alopeciaasi yhteiskunnalta?



