Emilia Jukantupa

Karoliina Jussila

Diakonia-ammattikorkeakoulu

Sosiaali- ja terveysalan ammattikorkeakoulututkinto
Sairaanhoitaja (AMK)

Opinnaytetyo, 2022

TULEHDUKSELLISET SUOLISTOSAIRAUDET
JA NIIDEN VAIKUTUS PARISUHTEESEEN

Sairauden vaikutus sairastuneen nakdkulmasta




TIIVISTELMA

Emilia Jukantupa & Karoliina Jussila

Tulehdukselliset suolistosairaudet ja niiden vaikutus parisuhteeseen
46 sivua, 2 liitetta

Syksy 2022

Diakonia-ammattikorkeakoulu

Sosiaali- ja terveysalan ammattikorkeakoulututkinto

Sairaanhoitaja (AMK)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tehda tutkimus tulehduksellista suolisto-
sairautta (IBD) sairastavien omista kokemuksista ja tuntemuksista parisuhteessa,
seka kartoittaa sairauden mukana tuomia erinéisia haasteita parisuhteessa. Tar-
koituksenamme on lisata tietoisuutta siitd, miten sairaus vaikuttaa parisuhtee-
seen, mindkuvaan, itsetuntoon, seksuaalisuuteen sek& muuhun sosiaaliseen ela-
maan. Paatavoitteenamme oli tutkia ja syventya tulehduksellisiin suolistosairauk-
siin. Lisaksi tavoitteenamme oli saada sairastuneet puhumaan avoimemmin sai-
raudestaan hapeamatta sita seka tuoda esille, miten tulehdukselliset suolistosai-
raudet vaikuttavat arkeen ja miten n&ista asioista selviytyy parisuhteessa. Toi-
vomme etta opinnaytetydmme voisi mahdollisesti myds tuoda rohkeutta niille sai-
rastuneille, jotka eivat uskalla sitoutua parisuhteeseen sairautensa vuoksi.

Opinnaytetydmme toteutimme tutkimuksen muodossa. Teetimme aiheesta maa-
rallisen strukturoidun tutkimuksen, joka taytti osittain myods laadullisen tutkimuk-
sen kriteerit. Kerasimme tutkimusaineistoa kyselylomakkeen muodossa, jota ja-
oimme yhdessa yhteistybkumppanimme, IBD ja muut suolistosairaudet ry:n,
kanssa eri sosiaalisen median kanavissa.

Kyselyyn vastanneita oli yhteensd 154 ja kaikki kyselyyn vastanneet sairastivat
joko Crohnin tautia, haavaista paksusuolentulehdusta tai molempia edella mai-
nittuja. Vastaajat kertoivat omista sairauden kokemuksistaan ja sairauden vaiku-
tuksista parisuhteeseen ja sosiaalisiin suhteisiin sekd muihin elamén osa-aluei-
siin, kuten minadkuvaan, seksuaalisuuteen seka hyvinvointiin. Osa kyselyn kysy-
myksista oli suljettuja ja osa avoimia. Kyselyyn vastattiin anonyymisti.

Tutkimustuloksissa korostuivat ongelmat sairastuneen itsetunnon, minakuvan ja
seksuaalisuuden kanssa. Lisdksi vasymys ja sairastuneiden oma jaksaminen ko-
rostui tutkimuksessamme. Myds pelko suolen toiminnan pettamisesta esimerkiksi
sosiaalisissa tilanteissa pelottaa sairastuneita ja wc:n l&heisyys on aina varmis-
tettava. Vastaajat kokivat parisuhteessa tarvitsevansa kumppaniltaan enemman
ymmarrystd sek& apua arjessa. Opinnaytetydssdmme korostuu potilaan nake-
mykset ja tuntemukset parisuhteessa. Toivomme tdman tiedon olevan avuksi
my0s sairastuneiden puolisoille.

Asiasanat: IBD, mindkuva, parisuhde, seksuaalisuus, tulehdukselliset suolisto-
sairaudet

Diakonia-ammattikorkeakoulu



ABSTRACT

Emilia Jukantupa & Karoliina Jussila

Inflammatory bowel diseases and their effects in romantic relationships
46 p., 2 appendices

Autumn 2022

Diaconia University of Applied Sciences

Bachelor’s Degree in Health Care

Registered Nurse

The purpose of this thesis was to study the experiences and feelings of people
who have inflammatory bowel diseases (IBD) and how these diseases affect their
daily life and romantic relationships. The goal was to discover how these diseases
affect relationships, self-image, self-esteem, sexuality, and other social life and
how the patients survive obstacles that IBD might cause. The goal was to
encourage the people with IBD to talk openly about their disease and seek
support if they have difficulties committing to a romantic relationship due to their
illness.

The research methods were mainly quantitative with some elements of qualitative
research included. The research was carried out in a form of survey that was
shared in social media platforms together with the partner organisation IBD ja
muut suolistosairaudet ry (IBD and Other Bowel Diseases Association).

The number of participants was 154 and all the participants in the survey had
either Crohn’s disease, Colitis Ulcerosa or both. In the survey, the participants
told their own experiences about living with the illness and how they feel it is
affecting their romantic relationship and other social relationships, sexuality, self-
image, self-esteem, and wellbeing. Some of the questions had set answers to
choose from and some were open ended. The survey was conducted
anonymously.

Problems with self-image, self-esteem, and sexuality of the people with IBD were
highlighted in the research results. In addition, the fear of unwanted bowel activity
was worrying most participants. They expressed that they would wish for more
understanding and help in daily life from their partner. The patient’'s own
experiences and feelings in a relationship were highlighted in this thesis.
Hopefully this information will be helpful for the partners of the people with the
inflammatory bowel disease as well.

Keywords: IBD, inflammatory bowel disease, romantic relationship, self-image,
sexuality
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1 JOHDANTO

Joka vuosi Suomessa noin 2500 henkil6a sairastuu tulehdukselliseen suolisto-
sairauteen ja vuonna 2021 tulehduksellisiin suolistosairauksiin sairastuneita oli
Suomessa yhteensa jo 56000. Tarkkaa syyta sairastumiselle ei tiedeta, mutta
geneettisilla tekijoilla on huomattu olevan jonkin verran vaikutusta. On kuitenkin
my0Os epailty, ettd hygienialla, ruokavaliolla seka antibioottien kaytdlla voisi olla
tekemista sairastumisen kanssa, silla IBD on huomattavasti yleisempaa lansi-
maissa kuin kehittyvissa maissa. Lisaksi elimiston D-vitamiinitason alhaisuudella
on epaéilty olevan vaikutusta sairastumiseen. (IBD ja muut suolistosairaudet ry,

la. -c.)

IBD-sairauksiin kuuluvat Crohnin tauti seka Colitis Ulcerosa eli haavainen paksu-
suolentulehdus. Naista jalkimméainen on hieman yleisempi tulehduksen muoto.
Molempien IBD-sairauksien oireet ovat melko samanlaiset, vaikka itse tulehdus
sijaitseekin eri osassa suolistoa. Crohnin taudissa tulehdus voi sijaita suolen li-
makalvolla tai ruoansulatuskanavan missa tahansa osassa. Liséksi Crohnin tau-
dissa tulehdus voi ulottua suolen seindman lapi tai seinéméan muihin kerroksiin.
Haavainen paksusuolentulehdus puolestaan sijaitsee nimensd mukaisesti aino-
astaan paksusuolen alueella. Crohnin taudissa erilaiset komplikaatiot ovat ylei-
sempié tulehduksen laaja-alaisuutensa vuoksi. Hoitomuotona molempiin on eri-
laisia laakkeita, joita myos voidaan annostella eri reitein sek& sairauden ollessa
paha hoitomuotona saatetaan paatya leikkaukseen. (Sipponen ym., 2018; Ter-
veyskyla, 2018a, b, c, d; Terveyskyla, 2019; Tunturi, 2020a, b.)

Opinnaytetydbmme on toteutettu yhteistydssa IBD ja muut suolistosairaudet ry:n
kanssa ja se kasittelee tulehduksellisten suolistosairauksien vaikutuksia paaosin
parisuhteeseen, mutta my6és muihin sosiaalisiin suhteisiin, mindkuvaan seka hy-
vinvointiin. IBD-sairaudet aiheuttavat haasteita jo pelkkien oireiden vuoksi ja sai-
rastavan arki saattaa olla ajoittain hyvinkin hankalaa, mutta enta kun tahan liite-
taan erilaisia komplikaatioita ja liitannaissairauksia seka niiden kanssa tasapai-

noilu sosiaalisen elaman kanssa? Kasittelemme liitAnnaissairaudet sekéa



komplikaatiot myos lyhyesti opinnaytetyéssamme, silla ne vaikuttavat olennai-
sesti myods sairastavan arkeen sekd mahdollisesti parisuhteeseen. Tarkaste-
lemme opinnaytetydssamme sairauden vaikutusta parisuhteeseen ja tassa ta-
pauksessa olemme keskittyneet parisuhteeseen kahden henkilon valilla. Laa-
dimme aiheesta tutkimuksen ja opinnaytetydbmme toteutimme strukturoituna ky-
selyna. Tutkimuksemme tarkoituksena oli kartoittaa IBD-sairauksien vaikutusta
parisuhteeseen sairastavan nakokulmasta. Aiheesta l0ytyy paljon teoriatietoa
itse sairauksista, mutta aiempaa tutkimustietoa sairastuneiden kokemuksista ja
sairauden vaikutuksista ei juurikaan ole. Tassa opinnaytetytssa korostuvat sai-
rauden fyysisten oireiden lisaksi myos sairastuneen henkiset ja sosiaaliset tunte-

mukset ja kokemukset tulehduksellisen suolistosairauden kanssa elamisesta.



2 TULEHDUKSELLISET SUOLISTOSAIRAUDET JA NIIDEN HOITO

Tulehdukselliset suolistosairaudet ovat kroonisia pitk&aikaissairauksia, joissa
osa suolesta tai koko suoli on tulehtunut. Tyypillisimmin ndma taudit puhkeavat
15—30 vuoden iassa, mutta aina on myds mahdollisuus, ettd sairaus puhkeaa
missa tahansa vaiheessa elaméa. Tulehduksellisiin suolistosairauksiin liittyy osit-
tain myOs geneettiset tekijat, ja 5—20 prosentilla sairastavista onkin suvussa haa-
vaista paksusuolentulehdusta tai Crohnin tautia. Mikali esimerkiksi omilla van-
hemmilla on IBD, lapsen riski saada kyseinen sairaus on 30—50 prosenttia, mutta
jos vain toisella vanhemmista on IBD, riski on 10—20 prosenttia. Myds ymparis-
totekijat seka ravintotekijat voivat vaikuttaa sairastumiseen perinndéllisen alttiuden
lisdksi. (Terveyskyld, 2018a.) Toistaiseksi ei tiedeta kuitenkaan mitaan selkeaa
riskitekijaa tai miten/ milla tavoin sairauden puhkeamista voitaisiin ehkaista, silla
sairaus myds vaihtelee sairastaneiden valilla hyvin paljon. (Kolho & Farkkila,
2017).

2.1 Crohnin tauti

Crohnin tauti, eli regionaalinen enteriitti, on pitkdaikaissairaus ja se ilmenee ylei-
simmin paksusuolessa tai ohutsuolen loppuosassa, mutta voi kaytannossa ilmeta
missa tahansa alueella suun ja perasuolen valilla. Tulehtuneiden osien valissa
voi myds olla taysin terveité alueita eli valttamaéatta esimerkiksi koko suolen osa ei
ole tulehtunut. Crohnin tauti on toiseksi yleisin tulehduksellinen suolistosairaus,
johon sairastuu noin 600—800 ihmista vuosittain Suomessa ja se on yhta yleinen
naisilla seka miehilla. Syy sairauteen on tuntematon, mutta esimerkiksi tupakoi-
villa henkil6illa on suurempi todennakoisyys sairastua Crohnin tautiin, ja heilla
yleensd myo6s taudin oireet ovat haastavampia. (Tunturi, 2020b; Terveyskyla,
2018b.)

Tyypillisimpia oireita ovat ripuli, kuumeilu, vatsakivut, laihtuminen, tihentynyt
ulostamisen tarve, vasymys seké perdaukon alueella olevat vaivat. Yleensa sai-

rastuneilla ilmenee myo6s ulostamisen yhteydessa verenvuotoa perasuolesta.



Myds suussa saattaa ilmeté oireita ja etenkin lapsilla ja nuorilla nAma ovat yleisia.
Suun alueen oireita saattavat olla aftat, huulten turvotus, ienturvotus, limakalvo-
haavaumat tai suupielen halkeamat. Sairastuneella saattaa ilmeta naiden lisaksi
oireita myos suoliston ja ruuansulatuskanavan ulkopuolella, joita ovat muun mu-
assa erilaiset silméoireet seka nivel- ja iho-oireet. Sairaudelle on my@s erittain
tyypillista, etta aktiiviset oirejaksot vuorottelevat oireettomien jaksojen (remissiot)
kanssa. (Tunturi, 2020b; Terveyskyla, 2018b.)

Peraaukon alueella ilmenevat vaivat ovat hyvin tyypillisia Crohnin taudille ja jos-
kus talle alueelle ilmeneva paise eli abskessi saattaa olla ensimmainen merkki
Crohnin taudista. Liséksi perdaukon alueella saattaa Crohnin taudin komplikaa-
tiona ilmeté fissuuroita eli kroonisia haavaumia, jotka yleisimmin ovat erittain ki-
vuliaita ja saattavat erittaa kudosnestetta seka verta. On myds taysin mahdollista,
ettd Crohnin taudin tulehdus leviaa suolen seindmien lapi, jolloin muodostuu fis-
teleita eli kaytavid. Fistelit johtavat yleensa vieressa olevaan elimeen tai iholle,
useimmiten virtsarakkoon tai emattimeen. Yleensa ihofisteli sijaitsee jossain pe-
raaukon lahettyvilla olevalla ihoalueella, mutta joissain tapauksissa se saattaa
myo6s kulkeutua kauemmas. Fisteli voi vuotaa ulostetta, verta tai markaeritetta.
My0s fistelikaytaviin voi ilmestya abskesseja. (Terveyskyla, 2018b.) Naiden li-
saksi komplikaationa saattaa ilmeta strikturoita eli suolen ahtaumia. Striktuurat
aiheuttavat ummetusta, suolen kurinaa, aaltomaista kipua, pahoinvointia ja jopa
oksentamista ja ne vaativat aina nopeaa hoitoa. (IBD ja muut suolistosairaudet

ry, i.a.-b.)

Crohin tauti todetaan kolonoskopialla (paksusuolen tahystys) seka suoliston nay-
tepalojen perusteella. Lisaksi saatetaan tehda myos gastroskopia eli mahalaukun
tahystys. Naiden lisaksi potilaalta otetaan verikokeita (esim. CRP, PVK, lasko, F-
Calpro, P-Alb), joilla selvitetdan tulehdusta ja taudin aiheuttamia muita oireita.
Ohutsuolta voidaan tutkia kolonoskopian ja gastroskopian liséksi myos kapseli-
kameratutkimuksen avulla, jossa potilas nielee pienen kameran sisaltavan kap-
selin. Endoskopiakapseli on parin sentin kokoinen ja se niella&n pienen vesimaa-
ran kera sairaanhoitajan valvonnassa. (Terveyskyld, 2018b; Laakarikeskus Aava,

i.a..) Lisaksi voidaan ottaa magneettitutkimus tai ohutsuolen tietokonekuvaus.



Diagnoosi perustuu siis oireisiin, kuvantamiseen, verikokeisiin, tahystykseen

seka naytepaloihin. (Terveyskyld, 2018b.)

2.2 Haavainen paksusuolentulehdus

Haavainen paksusuolentulehdus, toiselta nimeltdan colitis ulcerosa, on Crohnin
taudin lailla krooninen pitkaaikaissairaus. Se ilmenee yleensé paksusuolen ja pe-
rasuolen limakalvoilla ja puhkeaa tyypillisimmin nuoruusiassa tai varhaisessa ai-
kuisuudessa (15—35-vuotiaana) tai 50—60-vuotiaana. Ei kuitenkaan ole estetta
sille, etteikd sairaus voisi puhjeta jo aiemmin taikka myohemmalla ialla. Suo-
messa tahan IBD:n tautimuotoon sairastuu noin 1500 ihmista vuodessa ja se on
miehilla hieman naisia yleisempéaa. Taudin ilmaantuvuus on Crohnin tautiin ver-

rattuna on noin 2,5—3 kertaa suurempi. (Terveyskyla, 2018c; Tunturi, 2020a.)

Tulehdusalue haavaisessa paksusuolentulehduksessa on vaihteleva ja esimer-
kiksi perasuolessa alun perin ollut tulehdus saattaa levita myéhemmin myo6s koko
paksusuolen alueelle. Vasemmanpuoleiseksi tulehdukseksi kutsutaan sellaista
tulehdusta, joka on levinnyt paksusuolen ylempaan osaan ja jopa kylkiluiden alla
olevaan mutkaan saakka. Laaja-alaisesta tulehduksesta puhutaan silloin, kun tu-
lehdus on poikittaisen paksusuolen alueella, mutta tulehdus voi olla myds koko
paksusuolessa. Proktiitti puolestaan tarkoittaa perdasuolen alueella olevaa tuleh-

duksen muotoa. (Terveyskyld, 2018c; Tunturi, 2020a.)

Haavaisen paksusuolentulehduksen oireita ovat ripuli, veriuloste, kramppimaiset
vatsakivut, laihtuminen, kuumeilu, yleistilan heikkeneminen, limainen uloste ja ti-
hentynyt ulostamisentarve. Ulostuskertoja voi olla jopa yli kuusi kertaa paivan ai-
kana ja ripuli saattaa kestaa useita viikkoja tai kuukausia yhtajaksoisesti. Verta
esiintyy noin 90 prosentilla sairastuneista. Sairaudelle on erittain tyypillistd sen
aaltoilevuus eli se voi pitkaankin olla remissiossa ja sitten taas oireilla. Pitkaaikai-
nen tulehdus suolessa lisda paksusuolen sydvan riskia ja suurin riski on niilla,
joilla sairaus on todettu nuorena tai joilla tulehdus on koko vasemmanpuolisessa
paksusuolen osassa tai laajemmalla alueella. My6s sklerosoiva kolangiitti (kroo-

ninen sappitiesairaus), jatkuva limakalvotulehdus ja paksusuolisyovan



iimeneminen suvussa lisaa riskid syovalle. Myos haavaiselle paksusuolentuleh-
dukselle on tyypillista erilaiset niveloireet ja silmaoireet kuten Crohnin taudissa-
kin. Liséksi saattaa ilmeta selkdrankareumaa, osteoporoosia, maksan sairauksia
ja oireita seka rasvamaksaa. Haavainen paksusuolentulehdus todetaan myo6s
Crohnin taudin lailla kolonoskopialla, verikokeilla, koepaloilla seka yleisoireiden
perusteella. (Terveyskyla, 2018c; Tunturi, 2020a.) Haavaisen paksusuolentuleh-
duksen ollessa vaikea, tulee komplikaatiot poissulkea vatsan natiivi- tai tietoko-
netomografian avulla. Komplikaationa saattaa ilmeta esimerkiksi paksusuolen
toksinen dilaatio (laajentuma), perforaatio (puhkeama, reikd) tai paheneva infek-
tio (Cl. difficle, EHEC ja CMV). (Sipponen ym., 2018.)

2.3 LiitAnnaissairaudet

Kuten aiemmin jo mainitsimme, tulehduksellisiin suolistosairauksiin liittyy usein
myds silma-, nivel. ja iho-oireita sekd maksan alueen sairauksia ja suun alueen
oireita. Noin 20—50 prosentilla sairastuneista todetaan ainakin yksi liitannaissai-
raus, mutta Crohnin taudissa liitannaissairaudet ovat hieman yleisempia kuin
haavaisessa paksusuolentulehduksessa. Liitannaissairaudet voivat jopa puhjeta
ennen IBD:ta. (Terveyskyla, 2019.)

Niveloireisiin kuuluu muun muassa artralgia eli nivelkipu, artriitti eli niveltulehdus,
selkarankareuma seka sakroiliitti eli risti-suoliluunnivelen tulehdus. Artriitti oirei-
lee yleensé vain IBD:n aktiivivaiheessa, kun taas artralgiaa voi esiintyd missa
tahansa vaiheessa. Myos selkarankareuma ja sakroiliitti voivat esiintyd missa vai-

heessa tahansa. (Terveyskylad, 2019.)

Iho- ja suuoireet liittyvat usein suolistosairauden ladkitykseen. Tyypillisia iho-oi-
reita ovat kyhmyruusu sekd pyoderma gangrenosum (haavautuva ihotulehdus).
Yleensd kyhmyruusu puhkeaa taudin ollessa aktiivinen, kun taas pyoderma
gangrenosum ei ole yhteydessa taudin aktiiviseen vaiheeseen. Suun aftat puo-
lestaan ovat yleensa litannaisid Crohnin taudin aktiivivaiheeseen. Muita suun
alueen oireita voi olla tulehdukset, haavaumat ja huulten turvotus. Granuloma-

toottinen huulitulehdus voi ilmeta ennen Crohnin taudin puhkeamista sairauden
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ensioireena. Haavaista paksusuolentulehdusta sek& Crohnin tautia sairastavilla
saattaa esiintya myos HS-tautia (hidradenitis suppurativa). Yleisimpia silmasai-
rauksia, jotka ovat liitannaisia IBD:hen ovat iriitti eli varikalvontulehdus seka epi-
skleriitti eli kovakalvon tulehdus. (Terveyskylad, 2019; IBD ja muut suolistosairau-

detry, i.a.-a, -b.)

Seka Crohnin taudin, ettd haavaisen paksusuolentulehduksen liitannaissairau-
tena saattaa olla myos primaarinen sklerosoiva kolangiitti (PSC). Siihen liittyy
paksusuolisyovan seka sappiteiden syovan riski ja edetessaan PSC johtaa mak-
sakirroosiin. Sklerosoivalla kolangiitilla ei ole kuitenkaan yhteytta IBD:n aktiivi-
suuteen. (Terveyskyla, 2019.) Liséksi IBD saattaa aiheuttaa potilaalle rasvamak-
saa, granulomatoottista hepatiittia (maksan tulehdussolukertyma) ja amyloidoo-
sia (elimistoon kertyy liikaa proteiinia). (Sipponen ym., 2018). Crohnin tautiin
saattaa liittyd myos sappihappojen imeytymisvaikeutta, mikali tulehdus on ohut-
suolen loppuosassa. Talléin ilmenee sappihapporipulia, vaikka itse sairaus olisi-
kin remissiossa. Molemmissa tautimuodoissa ilmeneva veriripuli puolestaan
saattaa lisata sairastuneen raudan tarvetta, silla riski raudanpuuteanemiaan on
suuri. Lisaksi leikkauksen tai ohutsuolen loppuosan tulehduksen vuoksi sairastu-
neella saattaa ilmetd myds B12-vitamiinin puutosta ja siitd johtuvia hermosto-oi-
reita seka anemiaa. Crohnin tautiin liittyy myds munuaismuutoksien ja haimatu-
lehduksen riski seka riski laskimotukoksiin, sydanpussin tulehduksiin seka keuh-
koveritulppaan. (IBD ja muut suolistosairaudet ry, i.a.-b.) Haavaiseen paksu-
suolentulehdukseen liittyy kohonnut riski sairastua paksu- ja peréasuolisyopaan,
mutta IBD altistaa my6s kolangiokarsinoomalle ja lymfoproliferatiivisille maligni-
teeteille (esim. leukemia, myelooma, Hodgkinin lymfooma, non-Hodgkin-lym-
fooma). La&kityksen osalta tiopuriini lis&a riskid sairastua ihosyopaan. (Sipponen
ym., 2018.)

2.4 I1BD:n laakkeellinen hoito

IBD:n hoidosta paattaa aina laakari ja se tehdéaan kolonoskopian, koepalojen, ve-

rikokeiden seka oireiden perusteella. Parantavaa laakehoitoa IBD:hen ei ole,

mutta oireita voidaan lieventda. Lievan haavaisen paksusuolentulehduksen tai



11

paksusuolen loppuosassa sijaitsevan tulehduksen hoitona kaytetaan yleisesti
suun kautta otettavaa laakehoitoa. Lisaksi saatetaan kayttaa esimerkiksi kortiso-
nia sisaltavia perépuikkoja tai -ruiskeita. Vaikeissa tapauksissa kortisonia otetaan
suun kautta ja mikali sekaan ei tehoa, voi laakari maarata antibiootteja tai muita
immuunijarjestelmaan vaikuttavia ladkkeita. (Nykopp, i.a.) Kun kortikosteroidit ei-
vat tehoa ja haavainen paksusuolentulehdus on keskivaikea tai vaikea, laékehoi-
tona kaytetaan TNF-alfan salpaajia ja/tai biologista ladketta, jonka vaikuttava-
aine on vedolitsumabi. Sairaalahoitoa vaativassa tautimuodossa laakehoitona
kaytetaan kortikosteroideja, siklosporiinia ja/tai infliksimabia. Haavaisen paksu-
suolentulehduksen ollessa remissiossa yllapitohoitona kaytetaan 5-ASA-valmis-
teita, atsatiopriini&, merkaptopuriinia, TNF-alfan salpaajia ja/tai vedolitsumabia
rippuen sairauden vaikeusasteesta. Lievan Crohnin taudin hoitona kaytetadn
budesonidia, keskivaikeassa ja vaikeassa tautimuodossa budesonidia, predniso-
lonia, atsatiopriinia, metotrekasaattia, infliksimabia, vedolitsumabia ja/tai uste-
kinumabia. Crohnin taudin remission yllapitohoitona kaytetddn atsatiopriinia tai
merkaptopuriinia. (Sipponen ym.,2018.) Lisaksi saatetaan kayttaa solunsalpaajia

ja antibiootteja. (Nykopp, i.a.)

Biologiset laakkeet annostellaan joko itse kotona ihonalaisilla pistoksilla tai suo-
neen annosteltavilla infuusioilla sairaalassa. Solunsalpaajia annostellaan tablet-
teina, pistoksina, tai infuusioina. Myds kortisonia voidaan vaikeissa tapauksissa
antaa suoraan suoneen. Lisaksi IBD:n hoitoon kaytetaan erilaisia ripulilaakkeita
seka kipulaakkeita. Laadkehoidon liséksi oireita saattaa helpottaa esimerkiksi tiet-
tyjen ruoka-aineiden valttaminen. (Terveyskyla, 2018d).

Ladkehoidon tehoa seurataan muun muassa ulosteen kalprotektiinin mittauk-
sella, sdanndllisilla verikokeilla seka paksusuolen tahystyksilla ja ladkarin seu-
rantakaynneilld. Hoidon seurannan tarkoitus on varmistaa, etta kaytettavat l1aa-
keaineet ovat potilaalle turvallinen tapa hoitaa sairautta ja, ettéd sopimattomat l1aa-
keaineet osataan vaihtaa potilaalle turvallisemmiksi. Osalle kaytettavista ladkeai-
neista, kuten kortisonille, riittda vuosittainen seuranta, mutta osa ladkeaineista
vaatii tiheampaa seurantaa potilaan turvallisuuden vuoksi. Lisaksi esimerkiksi

biologisia ladkkeita kayttavien potilaiden tulisi kayda saanndllisesti
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hammastarkastuksessa, silla biologista ladketta ei voida kayttaa, mikali potilaalla

on tulehdus suun alueella. (Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri, i.a..)

2.5 Leikkaushoito

Jos ladkehoito ei tehoa, voidaan sairastuneelta joutua leikkaamaan osa tulehtu-
nutta suolta pois. Crohnin tautia sairastavista puolet tarvitsevat leikkaushoitoa 20
vuoden aikana, kun taas haavaista paksusuolentulehdusta sairastavista joudu-
taan leikkaamaan 20—30 prosenttia, joista noin 5—10 prosenttia tehdaan 10:n
vuoden aikana. Crohnin tautia sairastavista leikataan ensimmaéisen viiden vuo-
den aikana jo 25 prosenttia ja kaikista leikatuista puolet joutuu leikkaukseen uu-
destaan jossain vaiheessa. Haavaisessa paksusuolentulehduksessa leikkauk-
sessa poistetaan paksusuoli ja perdsuoli, ja talléin ohutsuolesta rakennetaan séi-
lio (J-pussi), joka korvaa perdsuolen. J-pussi yhdistetaan peraaukon ylapuolelle.
Tama leikkaus mahdollistaa normaalin ulostamisen, eika ohutsuoliavanteelle ole
talléin tarvetta. Ainoastaan niissa tapauksissa, joissa kyseinen leikkaus suorite-
taan kokonaisuudessaan yhdella kerralla, voidaan paatya tilapaiseen ohut-
suoliavanteeseen leikkauksen jalkeen. My6s paivystysleikkauksessa véliaikai-
nen ohutsuoliavanne on tarpeen. Tapauksissa, joissa J-pussin muodostaminen
ohutsuolesta ei onnistu tai potilas ei tallaista esimerkiksi toivo, voidaan leikkauk-
sessa tehda pysyva ohutsuoliavanne. Leikkaushoito haavaisessa paksusuolen-
tulehduksessa parantaa sairaudesta. Crohnin taudin leikkaushoidossa pyritdan
ohutsuolesta poistamaan ainoastaan tulehtuneet osat, ei koko ohutsuolta. Pak-
susuolen alkuosassa oleva tulehdus hoidetaan paksusuolen typistysleikkauk-
sella ja laajempialainen tulehdus hoidetaan paksusuolen ja/ tai perasuolen pois-
tolla ja télloin tehdaan pysyva ohutsuoliavanne. Crohnin tautia sairastaville ei
tehda haavaista paksusuolentulehdusta sairastavien tavoin J-pussia, koska puo-
lilta heistd J-pussi jouduttaisiin leikkaamaan pois jossain kohtaa elamaa. Myo6s
abskesseja ja fisteleitd hoidetaan kirurgisesti seka antibiooteilla. Joskus moni-
mutkaisten fisteleiden hoitoon kaytetaan myos TNF-alfan estajid. Mikali Crohnin
tautia sairastavalla vaikean perasuolen alueen tulehduksen liséksi on fisteleita,
poistetaan haneltd koko perasuoli ja tehdaan pysyva avanne. Tulehduksen rau-

hoittamista varten voidaan tehda myos véliaikaisavanteita. (Terveyskyla, 2018d.)
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2.6 Muu hoito ja tukihoidot

Terveellisiin elaméntapoihin huomion kiinnittdminen on erityisen tarkedssa roo-
lissa tulehduksellisten suolistosairauksien hoidossa. Muun muassa tupakoinnin
lopettaminen ja alkoholin kohtuullinen nauttiminen ovat isossa osassa terveellisia
elamantapoja. Tupakointi saattaa vaikeuttaa sairautta seka jopa lisata leikkaus-
riskid. Liséksi se saattaa aiheuttaa Crohnin taudin relapsoitumisen (uusiutumi-
nen). My6s ravintoon tulee kiinnittdd huomiota eivatka esimerkiksi runsasrasvai-
set ruuat sovellu tulehtuneelle suolistolle. Crohnin taudin hoidossa voidaan hyo-
dyntaa eksklusiivista enteraalista ravintsemushoitoa (EEN), mutta yleensa se on
huonosti siedetty hoitomuoto. Lisaksi IBD:ta sairastava voi hyddyntaa ravitse-
musterapeuttia, silla sairauteen liittyy vajaaravitsemuksen riski, mika pahim-
massa tapauksessa heikentaa laakehoidon tehoa. Ravitsemusterapeutin lisdksi
IBD-hoitajat voivat auttaa potilasta arjen asioissa sairauteen liittyen seké psyko-

logi psyykkisen kuormituksen minimoimisessa. (Sipponen ym., 2018.)

Probiootit toimivat yll&pitohoitona lievissé tautimuodoissa. Crohnin taudin ja haa-
vaisen paksusuolentulenhduksen hoitoon ei kuitenkaan suositella muuta probioot-
tivalmistetta kuin E.coli Nissle 1917:ta. Liséksi hoitovaihtoehtona saattaa olla
myo6s ulosteensiirto tai leukosyyttiafereesi. Leukosyyttiafereesilla tarkoitetaan
leukosyyttien ja sytokiinien maaran suodattamista verenkierrosta ulkoisen lait-

teen avulla. (Sipponen ym., 2018.)

Tulehdukselliset suolistosairaudet heikentavat vitamiinien imeytymista ja muun
muassa jatkuva kortikosteroidien kaytto lisd& osteoporoosin riskia, minka vuoksi
sairastuneen olisi hyva kayttaa D-vitamiini ja kalsiumlisia. Riskiryhmé&ssa olevien
tulisi kdyda luuntiheysmittauksessa, jolloin bisfosfonaattilaakitysta voitaisiin hei-
dan kohdallaan joko harkita tai aloittaa. Sairauteen saattaa liittyd myos rasva-
liukoisten vitamiinien tai B12-vitamiinin imeytymishairiéta, jolloin potilas tarvitsee
korvaushoitoa. Imeytymishairio saattaa ilmetad myaos ripulina, mikéli syyna on sap-
pihappojen imeytymishairid. (Sipponen ym., 2018.) Crohnin taudin aiheuttamaa

sappihapporipulia hoidetaan kolestyramiinilla. (IBD ja muut suolistosairaudet ry,
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i.a.-b). Perasuolen verenvuodon vuoksi potilaan olisi hyva kayttaa myds rautali-
sid, jotta raudanpuuteanemia ennaltaehkaistaisiin tai minimoitaisiin. Lisaksi pro-
tonipumpunestdjista voi olla hydtya Crohnin taudin hoidossa. Biologisiin laakkei-
siin liittyy immuunipuolustuksen heikentymisen riski, jonka vuoksi biologista laa-
kettd saavan potilaan tulisi erityisesti huolehtia rokotussuojastaan seka esimer-

kiksi suun alueen tulehduksista. (Sipponen ym., 2018.)

3 SAIRAUDEN VAIKUTUS PARISUHTEESEEN, SOSIAALISIIN SUHTEISIIN
JA YKSILON MINAKUVAAN SEKA HYVINVOINTIIN

3.1 Parisuhde ja sosiaaliset suhteet

Sairaus voi aiheuttaa parisuhteessa erilaisia tunnetiloja seka pelkoja. Lisaksi se
saattaa aiheuttaa jarjestelyja parisuhteessa tai perhe-elamassa. Sairastunut voi
pyrki& littim&an kumppaninsa mukaan sairastamiseensa seka painostaa kump-
pania unohtamaan oman elaménsa menot. Sairastunut ei valttamatta salli kump-
panin elaa "normaalin” ja terveen ihmisen elamaa, vaikka ei tata sanoittaisikaan
suoraan aaneen. Myos puoliso voi tuoda sairastuneelle tunteen, ettei han saisi
olla yksilona sellainen kuin on, mikali puoliso ylihuolehtii ja tekee paatdksia sai-
rastuneen puolesta. Sairastuminen aiheuttaa muutoksen minakuvaan seka tie-
tynlaisen kriisin, joka vaatii aikaa asian prosessoinnissa. Puoliso voikin helpottaa
sairastuneen oloa kunnioittamalla hanen yksityisyyttddn. Sairauden kanssa ela-
minen vaatii hyvaa itsetuntoa eiké sairastuminen muuta ihmisen ainutlaatuisuutta
mitenk&&n. Parisuhteessa sairastuneen olisikin tarke&é tuntea olevansa ainutlaa-
tuinen myos sairastumisensa jalkeen ja sairautensa kanssa. (Suomen Sy6papo-
tilaat ry, 2001, s.18—19.)

Honkasalon, Kankaan ja Seppéalan (2003) mukaan lansimainen ladketiede on
keskeisessd osassa terveytta ja sairauksia koskevassa arkiymmarryksessa ja
usein ihmisten omat terveys- ja sairauskasitykset, seké& kokemukset sairaudesta

jaavat varjoon. Vertaistuella on huomattu olevan suuri merkitys sairaan oman
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asiantuntijuuden lisddmisessé, seka vertaistuen kanssa on voinut jakaa koke-
muksia ja saada vinkkeja oman sairautensa kanssa parjaamiseen. (Honkasalo
ym., 2003.) Erityisesti nuoret ihmiset saattavat kokea IBD:ta kohtaan hapeaa.
Sairauteen liittyy yleisesti kiusallisena pidettyja vaivoja, kuten ripulia, ummetusta,
oksentelua ja pahoinvointia seké ilmavaivoja. Oireet tulevatkin usein yllattaen ja
sairauden pahenemisjaksot ovat usein vaikeasti ennustettavissa. Sairaudesta
koetaan vaikeaksi kertoa muille ja se saattaa erityisesti nuorilla ihmisilla johtaa
sosiaaliseen eristdytymiseen, silla on pelko tuomitsemisesta ja syrjinnasta
(Mackner ym., 2013.)

3.2 Seksuaalisuus ja minakuva

Yhéa useampi sairas toivoo taudin lisdksi kilnnostusta hanta itseaan ja muuta ela-
mantilannetta kohtaan. Sairaan ndkokulma sairauteen poikkeaa selkeasti ladke-
tieteen tai terveydenhuollon nakdkulmasta. Toisin kuin terveydenhuollon ammat-
tilaiset, sairastunut kokee itse oman sairautensa oireilun ja oireiden vaihtelun ja
hoitomuotojen vaikutukset henkildkohtaisesti omassa arjessaan. Kokemukset
ovat monimuotoisia ja sairastunut tuntee tarkasti ne elamansa kaytannot, olosuh-
teet ja tilanteet, joissa hén tasapainoilee sairautensa kanssa. (Honkasalo ym.,
2003.)

IBD diagnosoidaan yleisimmin nuorilla aikuisilla. Aikuisuuden ensimmaiset vuo-
det ovatkin ajallisesti erityisen tarkeitd seksuaalielaman ja oman minakuvan ke-
hittymisessa seka muotoutumisessa. Seksuaalielamé, seksuaalinen kanssakay-
minen ja mindkuva vaikuttavat merkittavasti elaménlaatuun ja ongelmat tai tyyty-
mattomyys nailla osa-alueilla voivat aiheuttaa psyykkisia haasteita kuten ahdis-
tusta, stressia ja masennusta. (Jedel ym., 2015.) Ballou, Bedell, Lincenberg &
Taft, (2017) ovatkin selvittdneet IBD-potilaiden psykososiaalisia haasteita. Tutki-
muksen mukaan yksi kolmesta IBD:t& sairastavasta karsii ahdistuksesta ja ma-
sennuksesta. Kaksi kolmesta sairastavasta kertoo myds karsivansa tyytymatto-
myydesta kehonkuvaansa sairauden tai sen hoitojen myotd. Tama on yleisem-
paa naisilla kuin miehilla. IBD:ta sairastavista 30 prosenttia miehista ja 80 pro-

senttia naisista karsii alentuneista seksihaluista tai taysin haluttomuudesta.
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Suurin syy tahan oli masentunut olo molemmilla sukupuolilla. Toiseksi alentunee-
seen libidoon vaikutti myos leikkauspotilailla esimerkiksi pysyvan avanteen mu-
kana tuomat haasteet ja muutokset omassa kehonkuvassa. Osa avanneleika-
tuista naisista on kokenut myos kipua seksin aikana, joka saattaa johtua lantion-
pohjan toimintahairiosta. (Ballou ym., 2017.) Crohnin tauti aktiivivaiheessaan
seka osa leikkaustoimenpiteista voivat aiheuttaa fertiliteetin heikentymista. Mie-
hilla leikkaustoimenpiteiden aiheuttamat muutokset fertiliteetissd nakyvat
yleensa erektio- ja ejakulaatiohairidina. Lisaksi sulfasalatsiini saattaa aiheuttaa
miehille reversibelia oligospermiaa, jolla tarkoitetaan siittididen vahaista maaraa
ladkkeen kayton aikana. (Sipponen ym., 2018, s. 549.) Myo6s esimerkiksi Crohnin
taudin hoidossa kaytettavat solunsalpaajat aiheuttavat muun muassa limakalvo-
jen arsytysta, mika saattaa naisilla vaikuttaa emattimen limakalvojen kuivuuteen,
jonka vuoksi seksuaalinen kiihottuminen voi olla haasteellista tai yhdynta kivuli-
asta. Lisaksi myos solunsalpaajat voivat vaikuttaa fertiliteettiin. Miehilla solunsal-
paajat voivat aiheuttaa steriliteettid seka erektiohairiditd. Toisaalta sairaus Vvoi
myo6s tuoda mukanaan positiivisia puolia seksuaalisuuteen seka lahentaéa pari-

suhteen osapuolia. (Suomen Sydpapotilaat ry 2001, s. 5—8.)

Seksuaalisuus kasittdd sukupuoleen kasvamisen, naisena sek& miehené olemi-
sen, hellyyden, aistillisuuden, avoimuuden, fyysisen tyydytyksen, yhteenkuulu-
vuuden seka tunteet. (Suomen Sydpapotilaat ry, 2001, s. 2.) Nykymaailman an-
tamien mahdollisuuksien mukaan seksuaalisuus ja sukupuoli voi olla kuitenkin
paljon muutakin kuin miehena tai naisena olemista. Seksuaalisuus on osa jokai-
sen ihmisen perustarpeita, mutta yleensa asiasta on helpompi olla hiljaa kuin sa-
noittaa ongelmia tai asioita aaneen. Sairauden ei tulisi olla esteend millekaan
nautinnolle, saati hyvélle elamalle. Lisdksi seksuaalisuudesta adneen puhuminen
ja sen arvostaminen ovat perusedellytyksid selviytymiselle kyseisell&a osa-alu-
eella. (Suomen SyoOpéapotilaat ry, 2001, s. 1.) Tasta syysta koemme myods opin-
naytetydomme aiheen tarkeéksi, jotta sairastuneet oppisivat sanoittamaan tunte-

muksiaan &aneen eivatka jaisi asian kanssa yksin omien pohdintojensa aareen.

Parhaassa mahdollisessa tilanteessa seksuaalisuus on positiivinen voimavara ja
pahimmillaan vain taakka. Voimavarana seksuaalisuus yllapitdd ihmissuhteita,

terveyttd sekéa otetta itseensa ja elamaanséa. Taakkana seksuaalisuus kuluttaa
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ihmisen voimavaroja, hanta itseddn seka muita ihmissuhteita. Sairauden hoitojen
aiheuttamat sivuoireet, kuten pahoinvointi, vasymys sekd masentuneisuus voivat
vaikuttaa seksuaalisuuteen ja haluttomuuteen seka sita kautta parisuhteeseen.
(Suomen Sydpapotilaat ry 2001, s. 5—8.)

3.3 Sairauden psyykkiset vaikutukset

Aktiivivaiheessa oleva tulehdus suolistossa heikentaa tyytyvaisyytta elamaan,
saa aikaan uhkaavia kokemuksia, heikentaa fyysista ja psyykkista elamanlaatua
seka altistaa ahdistukselle. Haavaista paksusuolentulehdusta sairastavat potilaat
karsivat usein pahemmista psyykkisistd ongelmista kuin Crohnin tautia sairasta-
vat. Tutkimuksien mukaan tata on selitetty silla, ettéd haavaista paksusuolentuleh-
dusta sairastavat karsivat yleensa useammista oireista ja ovat kipeampia kuin
Crohnin tautia sairastavat aktiivivaineessa. Lisdksi on todettu, ettd aktiivivai-
heessa oleva suolistosairaus aiheuttaa enemman ahdistuneisuutta ja masen-
nusta kuin remissiossa oleva sairaus. Molempien sairauksien kohdalla on kuiten-
kin huomattu, ettd ne aiheuttavat psyykkisia ongelmia sairastuneelle. (Sarid ym.,
2018.) Liséaksi on tutkittu, ettd yksi kolmesta tulehduksellista suolistosairautta sai-
rastavasta karsii jonkin asteisesta posttraumaattisesta stressihairiosta. IBD:n ai-
heuttamia posttraumaattisia oireita ovat yleensa erilaiset takaumat, painajaiset,
liallinen aktiivisuus, uniongelmat seka heikentynyt mieliala. Yleensa posttrau-
maattisen stressihairion aiheuttaa sairauden lisdksi osastohoito sairaalassa, oi-
reiden voimakkuus, leikkaushoito seka taudin aktiivisuus. Lisaéntyneet posttrau-
maattiset oireet ovat usein yhteydessa lisaantyneeseen ahdistuneisuuteen, ma-

sentuneisuuteen, kipuongelmiin sekd vasymykseen. (Taft ym., 2022.)

Edell&a mainittujen asioiden pohjalta voisi kuvitella IBD:n vaikuttavan parisuhtee-
seen lukuisien eri hoitokayntien ja tutkimuskayntien vuoksi, jotka vaativat niin sai-
rastuneelta kuin puolisoltakin joustoa arkeen. Lisaksi namé& kuluttavat varmasti
molempien osapuolien voimavaroja niin henkisellad kuin fyysisellakin tasolla. Sai-
raus voi aiheuttaa myos ajoittain sairauspoissaoloja seka yleisesti kiusallisina pi-
dettavien oireiden vuoksi uskomme, etta moni saattaa kokea paivittaista hapeéaa

itsedan seka sairautta kohtaan.
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4 OPINNAYTETYON AIKATAULU, TARKOITUS JA TAVOITTEET

4.1 Projektin aikataulu

Aloitimme opinnaytetyoprojektimme alkukevaasta 2021 ideoimalla tydétamme
seka etsimalla itsellemme yhteistyokumppanin. Yhteistyokumppanimme, IBD ja
muut suolistosairaudet ry, |0ytyi maaliskuun 2021 aikana ja toukokuussa 2021
esitimme valmiin ideamme opinnaytetydn seminaarissa seka lahetimme valmiin
idean yhteistydkumppanillemme. Ideasta suunnitelman julkaisemiseen seka hy-
vaksymiseen kului aikaa vuosi, silla lahdeaineistoa oli hyvin hankala l6ytaa.
Suunnitelmamme hyvaksyttiin kesékuussa 2022, jonka jalkeen aloimme kerata
tutkimusaineistoamme. Tutkimusaineisto koottiin seka analysoitiin kesa- ja hei-
nakuun 2022 aikana ja heti elokuussa 2022 paasimme esittdmaan alustavan ka-
sikirjoituksemme seminaarissa seka lahettamé&an sen yhteistyokumppanillemme.
Opinnaytetydmme julkaistiin julkaisuseminaarissa 19.9.2022, mutta tyostimme ja

hioimme kasikirjoitusta viela lokakuun 2022 alkuun saakka.

4.2 Tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetyollamme haimme vastauksia kysymyksiin (tutkimuskysymykset);

1. Millaisia vaikutuksia tulehduksellisella suolistosairaudella on sairastuneen ko-
kemuksien mukaan hanen arkeensa?

2. Millaisia vaikutuksia sairaudella on sairastuneen mukaan parisuhteeseen?

3. Miten sairastunut kokee tulehduksellisen suolistosairauden vaikuttavan omaan

minakuvaansa, seksuaalisuuteensa ja tunne-elamaan?

Tutkimuksemme tiedonkeruukysymyksiin pééadyimme varsinaisten opinnayte-
tydomme tutkimuskysymysten pohjalta. Jotta saimme vastauksia tutkimuskysy-
myksiimme, meidan oli kartoitettava sairastuneiden kokemuksia sairauden vai-

kutuksista parisuhteeseen, mindkuvaan, seksuaalisuuteen seka tunne-elamaan.
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Opinnaytetyon tarkoituksena oli toteuttaa paéosin maarallinen strukturoitu tutki-
mus, jonka toteutimme haastattelukyselyna. Tiedonkeruukysymykset muotoi-
limme Microsoft Forms-ohjelmalla ja kyselyn linkki jaettiin yhteistydkumppa-
nimme seka sairastaneiden Facebook-ryhmissa ja Instagramissa. Tutkimuk-
semme ja sen avulla keraamamme tiedon tarkoituksena oli saada tuotettua tietoa
sairastuneiden kokemuksista tulehduksellisista suolistosairauksista ja niiden vai-
kutuksesta parisuhteeseen. Tarkoituksena on lisaté tietoisuutta sairauden vaiku-
tuksista parisuhteeseen, mindkuvaan, seksuaalisuuteen seka tunne-elamaan. Li-
saksi opinnaytetydmme tarkoituksena on saada sairastuneet puhumaan sai-

raudestaan avoimemmin hapeamatta sita.

Opinnaytetydmme tavoitteena on ennen kaikkea tuoda esille, miten IBD-sairau-
det vaikuttavat arkeen ja, miten naista asioista selviytyy parisuhteessa. Lisaksi
tavoitteenamme on tuoda rohkeutta niille potilaille, jotka eivét uskalla sitoutua pa-
risuhteeseen sairautensa vuoksi. Opinnaytetydssamme korostuu potilaan nake-
mykset ja tuntemukset parisuhteessa. Opinnaytetydstamme voi olla apua myds
sairastuneiden puolisoille, kuten miten oppia ymmartamaan potilasta ja miten an-
taa hanelle tukea sairauden tuomien haasteiden keskella. Emme rajanneet aihet-
tamme tiettyyn ikdryhmaan, vaan tarkoituksena oli kartoittaa yleistd ndkemysta
siitd, miten parisuhde koetaan IBD-sairauksien yhteydessa.

5 TAUSTA JA YHTEISTYOKUMPPANI

Idea opinnaytetydémme aiheeseen lahti molempien kiinnostuksesta tulehdukselli-
sia suolistosairauksia kohtaan niiden ilmaantuvuuden yleistymisen takia. Tuleh-
duksellisten suolistosairauksien esiintyvyys on ollut kasvussa viime vuosina, eri-
tyisesti Suomessa ja muissa pohjoismaissa, ja se on yleisempi korkean elintason
maissa (Sipponen ym., 2018). Vuosittain yli 2000 suomalaista saa IBD-diagnoo-
sin, joten halusimme ehdottomasti tehda opinnaytetyon, joka jollain tapaa kéasit-

telee naita sairauksia, ja erityisesti sairastuneiden kokemuksia. Lopullisen idean
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saimme IBD ja muut suolistosairaudet Ry:ltéa otettuamme heihin yhteytta opin-

naytetyoprosessia aloittaessamme.

Sovimme tydelamakumppanuudesta IBD ja muut suolistosairaudet Ry:n kanssa.
Yhdistys on perustettu vuonna 1984 ja sen toiminnan tarkoituksena on edistaa
IBD:ta tai muita suolistosairauksia sairastavien hyvinvointia. Yhdistys tarjoaa tu-
kea my0Os sairautta sairastavan laheisille. My6s vertaistukitoiminta, viestinta ja
tiedottaminen on vahvasti osa yhdistyksen toimintaa. Jasenid yhdistyksella on
talla hetkella 8000 ja toimintaa tukee sosiaali- ja terveysministerié Veikkauksen
tuotoista. (IBD ja muut suolistosairaudet ry, i.a. -d.) Saimme yhdistykselta kaksi
yhdyshenkil6&, joiden kanssa olemme pitédneet yhteytta opinnaytetydhémme liit-
tyen. Tarkka aiherajaus ei ollut viela selva ottaessamme yhdistykseen yhteytta,
joten kysyimme yhdyshenkilgiltamme ideoita tai toiveita opinnaytetydmme sisal-
toéon, jolloin yhdistykselta ehdotettiin ideaa tulehduksellisten suolistosairauksien
vaikutuksesta parisuhteeseen sairastavan nakokulmasta. Tekemassamme tutki-
muksessa kokoamme sellaista tietoa, josta on hyttya yhteistyokumppanillemme.
Liséksi koostamme tutkimuksestamme lyhyen artikkelin, joka julkaistaan yhteis-

tydokumppanimme jasenlehteen vuoden 2022 viimeisessa numerossa.

6 AINEISTON KERUU, AINEISTO JA SEN ANALYYSI

6.1 Aineiston keruumenetelmat

Toteutimme tutkimuksen paaosin maaréllisena strukturoituna tutkimuksena,
mutta tutkimuksessa oli my6s aineksia laadullisesta tutkimuksesta. Maarallisella
tutkimuksella tarkoitetaan tieteellisen tutkimuksen menetelmad, jonka tarkoituk-
sena on tulkita numeroiden ja tilastojen avulla seka kuvata tutkittavaa kohdetta.
Yleensa kyseisella tutkimusmenetelmalla pyritdan tarkastelemaan esimerkiksi
syy-seuraussuhteita. (Jyvaskylan yliopisto, 2015.) Tutkimuksemme toteutui

strukturoituna haastattelukyselynd, joka tarkoittaa sita, etta jokaiselle vastaajalle
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on luotu samat kysymykset identtisessa jarjestyksessa. Lisaksi suurimassa
osassa tiedonkeruukysymyksia oli valmiit vastausvaihtoehdot. (Napara, 2017.)
Tiedonkeruukysymykset muotoilimme Microsoft Forms -ohjelmalla. Kyseinen oh-
jelma muodostaa vastauksista suoraan tilastollista tietoa, mika helpotti meita

analysointivaiheessa.

Vastaajien maara yllatti meidat positiivisesti, silla lopullinen tutkimukseen osallis-
tuneiden maara oli 154 henkiloa. Kaikki tutkimukseen osallistuneet sairastivat
joko Crohnin tautia, haavaista paksusuolentulehdusta tai molempia edella mai-
nittuja. Vastaajat valikoituivat sen mukaan, ovatko he parisuhteessa. Teemana
suolistosairaudet ovat monelle arka aihe, joten koimme haastattelun toteutuvan
helpommin kyselyna valitsemallamme tavalla. Toivomuksenamme oli mygs, etta
talla tiedonkeruumenetelmalla mahdollistaisimme sen, ettda mahdollisimman moni
osallistuisi tutkimukseemme, silla jokainen vastaaja jai anonyymiksi. Koemme
my0s, ettd valitsemamme haastattelutapa toi tietynlaista luotettavuutta tutkimuk-
selle.

6.2 Aineisto ja sen analyysi

Tutkimusaineistoa kerdsimme 10.6.—10.7.2022 vélisena aikana, jolloin linkki tie-
donkeruukysymyksiimme oli avoinna vastaajille. Yhteistyokumppanimme, IBD ja
muut suolistosairaudet ry, jakoi linkin tiedonkeruukysymyksiimme yhdistyksen yl-
l&pitamassa sairastuneiden vertaistukiryhnméassa Facebookissa. Liséksi jaoimme
linkkia itse omissa sosiaalisissa medioissamme, jonka kautta saimme nakyvyytta
seuraajiltamme. Myds osa seuraajistamme jakoi linkki& eteenpdin. Vastaajat pys-
tyivat vastaamaan kyselyyn joko mobiili- tai alylaitteella tai vaihtoehtoisesti tieto-
koneella. Tiedonkeruuaineistomme sisalsi yhteensa 22 kysymystd, joista 17 si-
salsi valmiit vastausvaihtoehdot ja 5 kysymyksista oli avoimia kysymyksié. Avoi-
mista kysymyksista vain yksi oli sellainen, mihin jokaisen taytyi vastata. Loput
neljd avoimista kysymyksista oli sellaisia, johon vastaaja sai vastata, mikali ol
edellisesta kysymyksesta valinnut tietyn vastausvaihtoehdon. Vastausvaihtoeh-
dot muotoilimme Likert-ohjelmalla, joka antoi vastaajalle mahdollisuuden vastata

numeroilla 1—5 (Taysin samaa mieltd-Taysin eri mieltd).
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Avoimien kysymyksien vuoksi luokittelemme tutkimuksemme myds osittain laa-
dulliseksi tutkimukseksi, silla sen tarkoituksena on tutkimuskohteen ominaisuuk-
sien, laadun sek& merkityksien ymmartaminen (Jyvaskylan yliopisto, 2021). Tut-
kimukseen osallistuneet kayttivat aikaa keskimaarin noin 12 minuuttia kyselyyn

vastaamiseen.

Aineiston keruussa kayttamamme Microsoft Forms -ohjelman ominaisuuksien
vuoksi emme joutuneet kayttamaan mitdén tilastotietoa luovaa ohjelmaa, silla
Microsoft Forms muodosti vastauksista suoraan tilastotietoa. Ohjelma laski kyse-
lyyn vastanneiden kokonaismaaran, jokaisen vastausvaihtoehdon prosentuaali-
sen osuuden sekad naytti jokaisen vastausvaihtoehdon valinneen erikseen. Li-
saksi ohjelma piirsi valmiita kuvioita vastauksien perusteella. Opinnaytetyos-
samme olevat kuviot kuitenkin muotoilimme itse Excel-ohjelmalla. Avovastauk-
sissa kirjoitimme ylos aiheita, jotka toistuivat useimmissa vastauksissa ja valit-

simme opinnaytetydhon esimerkeiksi vastauksista kuvaavimmat.

7 TULOKSET

7.1 Taustatiedot

Tutkimuksessamme halusimme ensin kartoittaa hieman vastaajien taustatietoja.
Tutkimukseen vastasi yhteensa 154 henkil64, joista Crohnin tautia sairastavia ol
48 prosenttia, haavaista paksusuolentulehdusta 46 prosenttia seka molempia
sairauksia sairastavia 6 prosenttia. Naisia vastaajista oli 94 prosenttia, miehid 5
prosenttia ja 1 prosentti vastasi sukupuolensa olevan muu. Haavaisen paksu-
suolentulehduksen ilmaantuvuus on Crohnin tautia suurempi, ja se on hieman
yleisempi miehill&a kuin naisilla. Crohnin taudin ilmaantuvuudessa ei ole todettu

olevan sukupuolieroa. (Sipponen ym., 2018.) Vaikka vastaajistamme vain 5
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prosenttia oli miehia, ei naiden kahden sairauden jakaumassa ollut tutkimukses-

samme suurta eroa.

Tutkimuksessamme kartoitimme myds tietoa, kuinka kauan henkild on sairasta-
nut IBD:t&, onko hanella liitAnnaissairauksia ja kuinka usein han kokee sairauden
oireilua. Suurin osa, 44 prosenttia, vastaajista on sairastanut tulehduksellista
suolistosairautta yli 10 vuotta. Yli 5 vuotta sairastaneita oli 19 prosenttia, 1—5
vuotta sairastaneita 28 prosenttia, ja alle vuoden sairastaneita oli 9 prosenttia
vastaajista. Suolistosairauksien liitinnaissairauksista kysyttdessa (esim. reuma,
silmasairaus, iho-oireet) alle puolet vastaajista (42 prosenttia) kertoivat heilla ole-
van jokin liitAnnaissairaus. Loput 58 prosenttia vastasivat kysymykseen, ettei
heilla ole liitannaissairauksia suolistosairauden liséksi. Sairauden oireilua kokee
suurin osa vastaajista paivittain (41 prosenttia). Viikoittain sairaus oireilee 25 pro-
sentilla vastaajista, muutaman kerran kuukaudessa 21 prosentilla, ja harvemmin

kuin muutaman kerran kuukaudessa 14 prosentilla (Kuvio 1).

IBD:n oireilu

| \ \ |
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Harvemmin kuin kerran kuukaudessa m Muutaman kerran kuukaudessa

m Viikottain m Pdivittain

Kuvio 1. Sairauden aktiivisuus.
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7.2 Sairauden vaikutukset sosiaalisiin suhteisiin

Vastaajien taustatietoja kartoittavia seka avoimia kysymyksia lukuun ottamatta
kysymysten vastausvaihtoehdot olivat; 1. taysin samaa mieltd, 2. osittain samaa
mielta, 3. ei samaa eiké eri mieltd, 4. osittain eri mielta ja 5. taysin eri mielta.
Tutkimukseen osallistuneista noin kolmasosa (31 prosenttia) koki taysin/ osittain
kiusalliseksi ja vaikeaksi kertoa sairaudestaan muille, ja yli puolet (61 prosenttia)
ei kokenut kertomisen olevan haasteellista. Loput 8 prosenttia eivat osanneet sa-

noa, onko sairaudesta puhuminen haastavaa vai ei.

Yli puolet vastaajista (55 prosenttia) koki sairauden rajoittavan sosiaalisia suh-
teita tai vaikuttavan niihin jollain tapaa ja 35 prosenttia ei kokenut silla olevan
juurikaan merkitysta sosiaaliseen elamaan. Tutkimuksessamme pyysimme vas-
taajia, jotka ovat kokeneet sairauden vaikuttavan sosiaalisiin suhteisiin ja /tai ra-
joittavan niitd, kertomaan omin sanoin kokemuksiaan sairauden tuomista haas-
teista sosiaalisissa suhteissa. Vastauksissa tuli esille vasymyksen ja uupumuk-

sen tuottamat haasteet arjessa jaksamiseen ja sosiaalisiin tilanteisiin.

"Esim. parin viikon ripuli. Kun juokset vessan ja sangyn valilla, ei oi-

kein jaksa seurustella.”

"Monesti ei vain kykene lahtemaan huonovointisuuden tai vasymyk-

sen takia.”

"Aina ei vaan jaksa, vasymys on valilla ihan jarkyttavaa. Ei huonoina
paivind, kun suoli oireilee, jaksa ihmisia. Mieluummin on vaan ko-

tona...”

Vastaajat kertoivat myds sosiaalisten tilanteiden jannittdvan, ja wc:n laheisyys on
aina varmistettava. Vastaajat ovat kokeneet toisinaan hankalaksi yllattavat menot
ja suunnitelmat. Usein my6s suunnitelmien tai menojen peruuntuminen suoliston
oireilun vuoksi harmittavat. Ruokailujen ja ruokavalion suunnittelu seka miettimi-
nen on osalla vastaajista aiheuttanut myos haasteita. Myds ulosteen pidatysky-

vyttbmyys pelottaa monia ja saattaa hankaloittaa kotoa lahtemista.
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“Joudun miettimédan aina, onko WC-lahella. Lisaksi suoleni vuotaa

verta, joten se vaikuttaa pukeutumiseen ja liikkumiseen.”

“Kylaily on jaanyt vahemmalle, kun joutuu istumaan vessassa joskus

pitkiékin aikoja.”

"Ajoittain on mahdotonta poistua kotoa kipujen vuoksi tai, koska pe-

lottaa suolen pettaminen.”

"Osallistuminen tapahtumiin, jossa ei ole vessaa jaé usein itselta va-
lin. Pelk&staan ulkoilu tai metsareissut ovat ehdoton ei, jos lahistélla
ei ole varmuudella vessaan paasyn mahdollisuutta. Sosiaalisiin suh-
teisiin toki vaikuttaa myos se, jos vatsa on kovin huonossa kunnossa,

ei kotoa pysty eika jaksa lahtea mihinkaan.”

"IBD-oireilu on jatkunut vaikea-asteisena jo yli 1,5 vuotta joka paiva.
Taman vuoksi mahakivut, vessassa juokseminen yli 10 krt paivassa,
pahoinvointi, pidatyskyvyttdmyys ym. oireet pakottavat sopimaan so-
siaaliset tapahtumat niin, ettd wc on lahella. Ulkoilut ovat haastavia,
samoin ravintolassa kayminen ja kaikki muut sosiaaliset tapahtumat,

joihin liittyy ruokailu, silla oireet pahenevat ruokailun jéalkeen.”

7.3 Sairauden vaikutus minakuvaan, itsetuntoon ja seksuaalisuuteen

Sairauden vaikutus itsetuntoon seka mindkuvaan korostui saamissamme vas-
tauksissa. Jopa 63 prosenttia vastaajista oli sitd mieltd, ettd suolistosairaus vai-
kuttaa negatiivisesti seka itsetuntoon etta minakuvaan ja 30 prosenttia ei kokenut
silld olevan juurikaan vaikutusta. Seksuaalisuuteen kohdistuvat vaikutukset my6s
korostuivat tutkimuksessamme ja niitd kuvaammekin alla olevassa kuviossa (ku-
vio 2). Lahes 70 prosenttia tutkimukseen osallistuneista oli taysin tai osittain sa-
maa mielta siitd, ettd sairaus vaikuttaa negatiivisella tavalla seksuaalisuuteen.

Negatiivisiksi asioiksi luokiteltin muun muassa yhdyntéakivut, haluttomuus ja
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miné&kuvan muutokset. Kolmasosa (30 prosenttia) ei kokenut seksuaalisia haitta-

vaikutuksia.

Koen sairauden vaikuttavan seksuaalisuuteeni negatiivisella
tavalla (haluttomuus, yhdyntakivut, minakuvan muutokset, yms.).

m Taysin samaa mielté (1)

m Osittain samaa mielta (2)

m Ei samaa eika eri mielta (3)
Osittain eri mieltd (4)

| Tdysin eri mielté (5)

Kuvio 2. Sairauden koetut vaikutukset seksuaalisuuteen.

7.4 Hoitomuotojen vaikutukset

77 prosenttia vastaajista ei kokenut toistuvien tutkimus- ja hoitokayntien vaikut-
tavan parisuhteeseensa ja 12 prosenttia koki niilla olevan edes osittain vaikutusta
suhteeseen. Loput 11 prosenttia eivat osanneet sanoa, onko hoitokaynneilla vai-
kutusta parisuhteeseen. Yli puolet (60 prosenttia) vastasivat, ettei mydskaan hoi-
tomuodoilla ole ollut vaikutusta parisuhteeseen. Hoitomuodoilla tdssé yhteydessa
tarkoitimme muun muassa laékehoitoa seka leikkaushoitoa. 30 prosenttia vastasi
olevansa taysin samaa tai osittain samaa mielta, eli he kokivat hoitomuotojen
vaikuttavan parisuhteeseen. Loput 10 prosenttia eivat osanneet sanoa, mita
mielta he ovat. Lisaksi 40 prosenttia niistd vastaajista, joilla on suoliavanne, ko-
kivat avanteen vaikuttavan negatiivisesti parisuhteeseen ja seksuaalisuuteen. 20
prosenttia avanteen kanssa elavista eivat kokeneet silla olevan juurikaan merki-
tysta seksuaalisuuteen tai parisuhteeseen ja 40 prosenttia valitsivat vaihtoehdon

3 (ei samaa eika eri mielta).
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7.5 Sairauden vaikutus parisuhteeseen

Tutkimuksessamme kartoitimme, miten ja mill&a eri tavoin sairaus vaikuttaa pari-
suhteeseen. Kuviossa 3 olemme kuvanneet sairauden prosentuaaliset osuudet
siitd, miten vastaajat ovat kokeneet sairauden vaikuttavan parisuhteeseensa ne-
gatiivisella tavalla. Vastaajista 25 prosenttia oli sitd mieltd, ettéd sairaus vaikuttaa
ajoittain negatiivisesti parisuhteeseen ja vain 8 prosenttia oli sita mielta, ettei sai-
raus vaikuta parisuhteeseen negatiivisesti. Ladhes puolet vastaajista olivat sita
mielta, etta sairaus vaikuttaa osittain negatiivisella tavalla, 6 prosenttia ei osannut
sanoa, onko sairaudella negatiivisia vaikutuksia parisuhteessa ja 14 prosenttia
koki olevansa osittain eri mieltd. Suurin osa vastaajista siis koki suolistosairauden

vaikuttavan parisuhteeseen ajoittain negatiivisella tavalla.

Koen sairauden vaikuttavan parisuhteeseeni ajoittain
negatiivisella tavalla

e R

® T&ysin samaa mieltd (1)  m Osittain samaa mielté (2)

m Ei samaa eiké eri mielta (3) = Osittain eri mielta (4)

m Tdysin eri mieltd (5)

Kuvio 3. Sairauden koetut negatiiviset vaikutukset parisuhteeseen.

Kysyimme tutkimukseen osallistuneilta myds, kokevatko he sairauden vaikutta-
van parisuhteeseen ylipaatansa tai yksilon kykyyn toimia parisuhteessa. Vas-
taukset jakaantuivat selkeasti puoliksi, silla 44 prosenttia koki sairaudella olevan
vaikutusta parisuhteeseen ja 44 prosenttia ei kokenut silla olevan merkitystéa. Lo-
put 12 prosenttia eivat osanneet sanoa, vaikuttaako sairaus parisuhteeseen.

Suurin vaikutus sairaudella oli pariskunnan seksielamaan. Vasymys, kivut seka
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sairauden ja sen hoitomuotojen aiheuttamat muutokset kehossa vaikuttavat vah-
vasti mindkuvaan ja itsetuntoon, joka heijastuu myods seksielamaan. Sairauden
oireet aiheuttivat myds hapeda. Vasymys nousi tassékin isoon rooliin ja vaikutti

paljon arjessa jaksamiseen.

"Minakuva on ihan sekaisin ja huonoina vatsapaivina ei todellakaan

kiinnosta seksi tai tunne itsedaan haluttavaksi.”

“Sairaus tekee minusta todella vasyneen, apaattisen, poissaolevan
(aivosumua). En tunne oloani mukavaksi omassa kropassa ja se vai-
kuttaa myos itsetuntoon ja seksihaluihin. Myds pelkdan yhdyntaki-
pua, kun alue on niin herkilla kaikesta ulostamisesta ja perépuka-

mista.”

"Koen sen vaikuttaneen aiemmin, kun olin tosi sairas. Nyt se ei juuri
meidan elamassamme nay, kun olen remissiossa. Pahimpana ai-
kana esimerkiksi kaikki asioinnit, kaupassa kaynnit, kotityot, pihatyot
ja niin edelleen, jai puolison vastuulle. Totta kai se vaikutti parisuh-

teeseen, kun toinen vasyi vastuunsa alle.”

’Kipujen, vessassa ravaamisen ja vasymyksen takia tuntuu, etta va-

lilla parisuhde jaa taka-alalle.”

Vaikka tassa vastukset jakautuivatkin lahes puoliksi, vain 25 prosenttia oli sita
mielta, ettd sairaus vaikuttaisi pariskunnan valiseen dynamiikkaan. 60 prosenttia
ei kokenut dynamiikan valilla ongelmia sairaudesta huolimatta. Vastaajat kertoi-
vat, etta erityisesti sairauden aktiivivaiheissa on kumppanin taytynyt ottaa suu-
rempi vastuu arjen pydrittamisessa. Aina kumppani ei mydskaan ymmarra sai-
rastuneen oireilua ja uupumusta. Myos yhteinen tekeminen ja menot jaavat usein

aktiivivaiheissa vahalle.

"Kumppanini joutuu ajoittain kantamaan kokonaan vastuun esimer-
kiksi kaikesta lapsiin ja kodinhoitoon liittyvasta. Poden tastd huonoa

omatuntoa, vaikka jarjella ajatellen tiedan, etten voi tilanteelle
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mitéan, ja ettd kumppanini parjaa kylla. Usein koen turhauttavana,
vaikkei kumppani sano sita daneen, mutta huomaan ettd hanta ar-

syttaa, kun usein asiat on suunniteltava minun ja sairauden ehdoilla.”

"Perusterve kumppani ei voi ymmartaa, mitd tadman sairauden
kanssa elaminen on. Jaksaminen ei ole yhta hyva kuin terveella ih-
misella, ja han ei voi ymmartaa, etté tarvitsen enemman lepoa tahan
jatkuvaan vasymykseen. Nain ollen tuntuu, ettéd kumppani vahattelee

oloani.”

"No valilla toki vasymys, kivut ja myos ladkkeet vaikuttavat ihmiseen
negatiivisesti. Ja silloin on tietysti kiukkuisempi ja mies joutuu valilla

ottamaan enemman vastuuta perheen asioiden pyorittamisessa.”

Pariskunnan valinen hyva dynamiikka nakyi vastaajien kesken myds siina, etta
jopa nelja viidesosaa (noin 80 prosenttia) heista koki, etta kumppanille voi taysin
avoimesti kertoa sairaudesta seka sen oireilusta. Vain 12 prosenttia vastasi, ettei
sairaudesta voi puhua avoimesti kumppanilleen. 80 prosenttia vastaajista oli
my0s sita mielta, ettd kumppani on sairastuneen tukena sairauden eri vaiheissa.
Tassakin vain vahemmistd koki, ettei ndin ole. Emme kuitenkaan tieda, kuinka
monella vastaajalla on uusi parisuhde ja vaikuttaako se sairastuneiden kykyyn

kertoa ja puhua avoimesti sairaudestaan seka kumppanin antamaan tukeen.

Aikaisemmissa vastauksissa kumppanin ymmarrys sairautta kohtaan, seka riitta-
van tuen tarjoaminen sairastavalle ovat nousseet esille. Osa vastaajista kertoi,
ettei kumppani aina ymmarrd sairautta ja sen tuomia haasteita. Pyysimmekin
vastaajia kertomaan, millaista tukea sairauteensa he kaipaisivat kumppaniltaan.
Moni vastasi kaipaavansa enemman ymmarrysta, lasnéoloa, apua arjen aska-

reissa, kannustamista, laheisyytta ja hellyytta.

“Eniten ehk& ymmarrysta siihen, etten jaksa samalla tavalla arkisia
asioita, kuin normaalisti. Myds siihen ymmarrystd, etten akuutin tu-

lehduksen aikaan halua lahtea pois kotoa, jos ei ole aivan pakko.”
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Ymmarrysta, lempeitéa halauksia, miten sa voit -kysymyksia, ymmar-

rysta, ettei aina voi/jaksa harrastaa seksia.”

"Konkreettista apua esimerkiksi kotitdiden ja kauppa-asioiden hoita-
miseen. Emotionaalista tukea ja lohdutusta. Hellaa, parantavaa kos-

ketusta.”

"Kuuntelemista, lohduttamista, tsemppaamista, l&heisyytta, sylid.”

Viimeiseksi pyysimme vastaajia kertomaan omin sanoin, mista he ovat kokeneet
olevan apua sairauden vaikeina ajanjaksoina parisuhteen ndkdkulmasta. Avoi-
muus nousi esille l1&hes jokaisessa vastauksessa. Vastaajat kokivat, etta on tar-
keda pystya kertomaan sairaudesta ja siihen liittyvista asioista kumppanille avoi-
mesti ja hapeilematta. Myds ymmarrys, laheisyys, keskustelu, auttaminen ar-

jessa seké huumori on ollut apuna sairauden vaikeina ajanjaksoina.

“Avoimuudesta! Kaikesta kun keskustelee avoimesti, on myds ym-

marrys molemmin puolin helpompaa.”

"Keskustelu, kuuntelu ja ymmartaminen.”

“Kakkahuumori... Ja miehen loppumaton vitsien heittotaito. Ei tata
sairautta ilman hyvaa lappéaa jaksaisi. Avoimuus ja aika paljon luen
aaneen IBD- palstalta asioita, jotka koskevat itsed ja silloin niista on
helppo puhua. Sieltd my6s yhdessa luettiin juttuja sairauden alkuai-

koina. Vertaistuki, kun tuttavapiirisséd on muitakin suolisairaita.”

"Siitd, etta itse hyvaksyy sairauden ja pystyy olemaan avoin sen

kanssa. Myds huumori auttaa.”

"Avoimuudesta.”

Vastauksissa padllimmaisena valittyy toive kumppanin ymmartamisesta ja tu-

esta, erityisesti sairauden vaikeina aikoina. Vasymys, kivut ja suolisto-oireet
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vaikuttavat paljon arjessa jaksamiseen ja sairaus koetaan osittain elamaa rajoit-
tavana tekijana. Tama vaikuttaa paljon myo6s sosiaalisiin suhteisiin. Seksuaali-
suuteen sairaus vaikuttaa vahvasti vasymyksen, kipujen, mindkuvan muutosten
ja haluttomuuden takia. Vastaajat toivat kuitenkin esille, etta laheisyys ja hellyys

ovat silti térkeita asioita ja auttavat jaksamaan sairauden vaikeina aikoina.

8 OPINNAYTETYON EETTISYYS

Tulehduksellisista suolistosairauksista puhuminen on yleensa vaikeaa tai jopa
kiusallista. (Mackner ym., 2013). Opinnaytetyon ja tutkimuksen tekijéina meita
koskee tutkimusetiikan mukainen lainsdadéantt salassapito- ja vaitiolovelvollisuu-
desta. Tutkimuksessa tulee kunnioittaa jokaisen haastateltavan yksityisyytta, ih-
misarvoa ja itsemaardamisoikeutta. (Tietoarkisto. Palvelut. Menetelm&opetus.
Kvali. Tutkimusetiikka-ihmistieteissda). Ennen tutkimusaineiston keraamista
teimme yhteistybkumppanimme kanssa kirjallisen tutkimuslupasopimuksen.
Haastattelukysymykset toteutimme anonyymisti, jotta suojelemme jokaisen haas-
tateltavamme identiteettia ja nain loimme vastaajille turvallisen ympariston avau-
tua usein vaikeasta aiheesta. My0s itse opinnaytetyon tekijoina ja keradmamme
aineiston kasittelijoina ja tulkitsijoina saimme kerattya tiedon nimettomilta ja "kas-
vottomilta” haastateltaviltamme ilman omaa mielipidettamme tai tulkintaa ai-
heesta. Samoin pystyimme toteuttamaan jokaisen vastaajan tasa-arvoisen koh-
telun. Saatekirjeessa toimme vastaajille ilmi, ettd aineistoa sailytetddn salasa-
nalla suojattuna ja etta havitAimme keradmamme aineiston opinnaytetydmme val-
mistuttua. Nama ovat tarkeita huomioida ihmistieteité koskevissa tutkimuksissa.

(Tietoarkisto. Palvelut. Menetelmaopetus. Kvali. Tutkimusetiikka-ihmistieteissa).

Koimme tutkimuksemme toteutuneen parhaiten toteuttamallamme tavalla, silla
vastaajille luodut identtiset kysymykset mahdollistivat sen, etta jokainen vastaaja
sai vastata oman mielipiteensa mukaisesti. Nain ollen koemme myds tutkimuk-

semme toteutuneen jokaisen identiteettia ja itsemaardadmisoikeutta kunnioittaen
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ja saimme kerattya suhteellisen luotettavan aineiston. Luotettavuutta myos lisdéa
vastaajien suuri maara. Luotettavuuteen toki vaikuttaa se, ettd emme tieda mil-
lainen parisuhde kullakin vastaajalla on taustalla. Onko parisuhde hyva, vai onko
pariskunnan valilla kenties muita ongelmia, jotka vaikuttavat vastauksiin ja sita
kautta tutkimustuloksiemme luotettavuuteen. Pohdimme, vaikuttaako esimerkiksi
seksuaaliseen haluttomuuteen jokin muukin asia parisuhteen sisalla kuin itse sai-
raus. Emme myoskaan kartoittaneet vastaajilta, kuinka kauan nykyinen pari-
suhde on kestéanyt. Esimerkiksi suhteellisen tuoreessa parisuhteessa olevat saat-
tavat kokea koetut asiat ja tilanteet eri tavalla kuin pidemmassa parisuhteessa
olevat. Tutkimustulokset ovat luotettavuudeltaan siis aikaan, paikkaan ja tilantee-

seen sidonnaisia.

Tutkimuksemme luotettavuutta heikentaa myoés miesten huono osallistumispro-
sentti. Uskomme kuitenkin miesten kamppailevan taysin samojen asioiden aa-
rella kuin tutkimukseen osallistuneet naiset, silla sairaus oireilee miehilla taysin
samoin tavoin kuin naisilla. Lisaksi esimerkiksi sairauteen kaytettavat laakkeet
aiheuttavat myods miehilla haittavaikutuksia, jotka saattavat heijastua muun mu-
assa seksuaalisuuteen. Kaiken kaikkiaan koemme kuitenkin onnistuneemme tut-
kimuksessamme ja aineiston keraamisessa hyvin, silla saimme vastaukset tutki-

muskysymyksiimme.

9 POHDINTA

9.1 Tuloksien johtopaatdkset ja pohdinta

Opinnaytetyollamme haimme vastauksia siihen, millaisia vaikutuksia tulehduksel-
lisella suolistosairaudella on sairastuneen kokemuksien mukaan hanen ar-
keensa, millaisia vaikutuksia sairaudella on sairastuneen mukaan parisuhtee-
seen seka miten sairastunut kokee tulehduksellisen suolistosairauden vaikutta-

van omaan minakuvaansa, seksuaalisuuteensa ja tunne-elamaan.
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Tutkimuksesta kay selkeésti ilmi se, miten paljon IBD-sairauksilla on vaikutusta
sairastuneen minakuvaan, itsetuntoon seka seksuaalisuuteen, silla yli puolet vas-
taajista kertoivat IBD:n vaikuttavan naihin asioihin negatiivisesti. Myds sosiaalis-
ten suhteiden yllapitaminen korostui tutkimuksessamme, silla suurin osa sairas-
tuneista koki sosiaalisten suhteiden jaavan vahemmalle huomiolle sairauden ak-
tiivivaiheessa. My0s arkiset asiat, kuten kaupassakaynti, kotityot ja lasten hoita-
minen korostui monen tutkimukseen osallistuneen vastauksissa, silla ne koettiin

my0ds haastaviksi suolen toiminnan ollessa vilkkaimmillaan.

Tutkimus osoitti sen, etta IBD-sairaudet vaikuttavat negatiivisella tavalla sosiaa-
liseen elamaan ja yksiloon itseensd seka parisuhteeseen. Nelja viidesosaa sai-
rastuneista koki sairauden vaikuttavan ajoittain negatiivisesti parisuhteeseen.
Silti suurin osa sairastuneista oli sitd mieltd, ettei se vaikuta kuitenkaan pariskun-
nan valiseen dynamiikkaan. Sairastuneet kokivat voivansa olevan avoimia puoli-
soilleen, mutta silti Iahes kaikki vastaajista kaipasivat puolisolta enemman ym-
marrysté ja tukea sairauden kanssa. Negatiiviset tuntemukset parisuhteessa liit-
tyivat lahinna sairastuneen ajoittaiseen seksuaaliseen haluttomuuteen, yhdynta-
Kipuihin, itsetunto-ongelmiin ja omaan jaksamiseen. Lisaksi noin kolmasosa vas-

taajista koki suoliavanteen vaikuttavan parisuhteeseen negatiivisesti.

Usein kuulee puhuttavan, etta suolisto toimii ikaan kuin ihmisen toisina aivoina.
Tama tuleekin osittain ilmi myo6s tutkimuksessamme, silla sairastuneiden oma
mielenterveys ja tuntemukset korostuvat vastauksissa hyvin paljon. Balloun ym.
(2017) tutkimuksen mukaan jopa yksi kolmesta sairastuneesta karsii jonkinlai-
sesta ahdistuneisuudesta ja masentuneisuudesta. Lisaksi kyseisen tutkimuksen
mukaan myds iso osa sairastuneista karsii kehonkuvan muutoksista (Ballou ym.,

2017), jotka tulevat ilmi myds meidan tutkimuksessamme.

Vastauksien suuri maara yllatti meidat. Tastd voimmekin paéatella, etta tulehduk-
selliset suolistosairaudet ovat suhteellisen yleisida. Olemme myds saaneet paljon
positiivista palautetta opinndyteydmme aiheen ajankohtaisuudesta, seka rohkeu-
desta tuoda esille naita sairauksia seka ihmisten kokemuksia tulehduksellisen
suolistosairauden kanssa elamisesta. Sipponen ym. (2018) mukaan IBD-sairauk-

sien ilmaantuvuus on suurinta Pohjois-Euroopassa ja Kanadassa, mutta sen on
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todettu olevan sita yleisempaa mita pohjoisemmaksi mennaan. Tasta heraakin
kysymys, johtuuko IBD-sairauksien yleisyys Suomessa siita, etta ruokatuotanto
on teollistuneempaa kuin ennen? Tai siita, etta pikaruoan tilaaminen on tehty liian
helpoksi nykypaivana, jolloin rasvaista ja epaterveellistda ruokaa syodaan yha
enemman? Lisdksi yha useampi tuote tulee ulkomailta, jolloin sailéntaaineita jou-
dutaan kayttamaan enemman. Johtaako tama siihen, ettd suoliston normaali-
floora jarkkyy? Naiden lisaksi pohdimme my6s paljon sita, miten hygienia maail-
malla on muuttunut esimerkiksi Covid-19-pandemian vuoksi. K&sien jatkuva des-
infioiminen ja peseminen, muista ihmisista eristaytyminen seka maskien kaytto
ovat nyt jo ndkyneet yhteiskunnassa siten, ettéa tartuntataudit (noro, influenssa
ym.) ovat lahteneet rajahdysmaisesti kasvuun sen jalkeen, kun muista ihmisista
eristaytyminen loppui. Covid-19-pandemia on selkeasti aiheuttanut muutoksia ih-
misen immuunipuolustusjarjestelmaan heikentéen sita pitkaan kestaneiden suo-
javarotoimien vuoksi. Aiheuttaako tama tulevaisuudessa myés enemman tuleh-
duksellisia suolistosairauksia esimerkiksi suolistobakteerien lisdantyessa ja ihmi-

sen immuunipuolustuksen heikentymisen vuoksi?

Tutkimuksesta tulee ilmi, ettd tulehduksellisten suolistosairauksien vaikutukset
ulottuvat laajalle alueelle sairastuneen elamassé. Lansimaisen laaketieteen kes-
keisessad osassa on itse hoidettava sairaus, joten usein ihmisten omat terveys- ja
sairauskasitykset, seka kokemukset sairaudesta jaavat varjoon. (Honkasalo ym.,
2003). IBD-sairaudet vaikuttavat oireiden lisdksi laajasti myds sairastuneen mie-
leen, minakuvaan, seksuaalisuuteen, sosiaaliseen elamaan seka laheisiin ihmi-
siin. Kun sairautta hoidettaessa keskitytdan vain itse sairauteen, unohdetaan hel-

posti ihmisten olevan yksildita, fyysisia, henkisia ja sosiaalisia kokonaisuuksia.

9.2 Ammatillinen pohdinta sairaanhoitajan nakdkulmasta

Opinnaytetyon tekijoind yhteistydmme ja tyénjako oli sujuvaa ja luontevaa. Kirjoi-
timme ja pohdimme opinnaytetytta lahes aina yhdesséa, seka jaoimme ajatuksi-
amme toisillemme aktiivisesti. Molemmilla oli hyvin yhtenevét ajatukset opinnay-
tetyotd koskien, joten emme kohdanneet erimielisyyksida misséén prosessin vai-

heessa. Yhteistyon merkitys korostui huomattavasti opinnaytetydprojektia
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tehdessamme, mika onkin merkitsevad myos tulevassa sairaanhoitajan amma-
tissamme. Sairaanhoitajan eettisiin ohjeisiin kuulukin se, etta kykenee tytsken-
telemaan yhteistydssa niin kollegoiden, potilaiden kuin omaistenkin kanssa. Li-
saksi eettisissa ohjeissa mainitaan muun hoitohenkilokunnan asiantuntemuksen
arvostaminen ja sen hyddyntaminen esimerkiksi paatoksenteossa. (Sairaanhoi-
tajat, 2021.)

Opinnaytetyon projekti on myo6s opettanut meille, mitéa on olla asiantuntija. Mie-
lestamme asiantuntija kohtaa jokaisen ihmisen yksiléna, kunnioittaa jokaista ja
kohtelee muita tasa-arvoisesti. Kohtasimme jokaisen tutkimukseemme osallistu-
neen yksilollisella tasolla, silla annoimme jokaiselle mahdollisuuden vastata
oman mielenpiteensa mukaisesti sek& avautua aiheesta halutessaan myos sa-
nallisesti. Jokainen vastaaja sai tasa-arvoista kohtelua, silla tutkimuskysymykset
olivat kaikille identtiset. Lisdksi tutkimuksessamme kunnioitimme jokaista muun
muassa silla, ettd tutkimusaineisto oli salasanalla lukittu, avoimiin kysymyksiin
sai halutessaan vastata ja jokainen vastaaja jai anonyymiksi. Asiantuntijoina
myo6s tieddmme nyt aiheesta enemman ja voimme jatkossa hyddyntda saa-
maamme tutkimustietoa tulevassa tyéssamme esimerkiksi kannustamalla IBD:ta
sairastavia potilaita olemaan avoimempia parisuhteessaan. Mielestamme jokai-
sen ihmisen kohtaaminen yksiloind on ensiarvoisen tarkeda sairaanhoitajan

tyossa.

Pohdimme paljon myds tuen merkitysta niin IBD:ta sairastaville, kuin muillekin
jonkin sairauden/ sairauksien kanssa elaville. IBD:t4 sairastavan henkilon on
mahdollista k&yda IBD-hoitajan vastaanotolla tutkimuksissa, keskustelemassa
hoidostaan ja mielta painavista asioista sekd saada hoito-ohjeita. Varsinaista
psyykkista apua IBD-potilaan on kuitenkin itse osattava pyytaa, mikali kokee sita
tarvitsevansa. Mielestamme IBD:ta sairastaville tulisi tarjota henkisté apua jaksa-
miseen ennaltaehkaisevasti, silla sairaus aiheuttaa niin monia muutoksia ke-
hossa ja ihmisen psyykessa. Ehka tama voisikin olla kehitysehdotus terveyden-
huoltoalalle, etta jokaiselle IBD:ta sairastavalle mahdollistettaisiin esimerkiksi jo-
kin nékdinen terapia ja samalla minimoitaisiin itsetunto- ja mindkuvan ongelmat.

Talla tavoin pystyttaisink my6és ennaltaehkdaisemaan muun muassa
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mielenterveyshairididen lisaantymista, silla sairaus saattaa aiheuttaa sairastu-

neelle jatkuvaa uupumusta, ahdistuneisuutta ja masennusoireita.
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Saatavilla

https://www.terveyskyla.fi/vatsatalo/sairaudet/tulehdukselliset-

suolistosairaudet-eli-ibd/mik%C3%A4-on-tulehduksellinen-

suolistosairaus-eli-ibd

Terveyskyla. (15.8.2018b). Vatsatalo. Sairaudet. Tulehdukselliset suolistosai-
raudet. Mika on tulehduksellinen suolistosairaus eli IBD. Crohnin
tauti. Saatavilla
https://www.terveyskyla.fi/vatsatalo/sairaudet/tulehdukselliset-

suolistosairaudet-eli-ibd/mik%C3%A4-on-tulehduksellinen-

suolistosairaus-eli-ibd/crohnin-tauti

Terveyskyla. (15.8.2018c). Vatsatalo. Sairaudet. Tulehdukselliset suolistosai-
raudet. Mika on tulehduksellinen suolistosairaus eli IBD. Haavainen
paksusuolentulehdus. Saatavilla

https://www.terveyskyla.fi/vatsatalo/sairaudet/tulehdukselliset-

suolistosairaudet-eli-ibd/mik%C3%A4-on-tulehduksellinen-

suolistosairaus-eli-ibd/haavainen-paksusuolen-tulehdus
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Terveyskyla. (20.12.2018d). Vatsatalo. Tulehdukselliset suolistosairaudet el
IBD. Miten IBD:ta hoidetaan ja seurataan. Laakehoito. Saatavilla

https://www.terveyskyla.fi/vatsatalo/sairaudet/tulehdukselliset-

suolistosairaudet-eli-ibd/miten-ibd-t%C3%A4-hoidetaan-ja-
seurataan/I%C3%A4%C3%A4kehoito

Terveyskyla. (20.9.2019). Vatsatalo. Sairaudet. Tulehdukselliset suolistosairau-

det. Mik& on tulehduksellinen suolistosairaus eli IBD. Liitannaissai-
raudet. Saatavilla

https://www.terveyskyla.fi/vatsatalo/sairaudet/tulehdukselliset-

suolistosairaudet-eli-ibd/mik%C3%A4-on-tulehduksellinen-
suolistosairaus-eli-ibd/liit% C3%A4nn%C3%A4issairaudet

Tunturi, S. (1.7.2020a). Terveyskirjasto. Sairaudet ja hoito. Laakarikirja

Duodecim. Sairaudet. Ruoansulatuskanava ja maksa. Haavainen
paksusuolitulehdus (colitis ulcerosa). Saatavilla
https://www.terveyskirjasto.fi/dlk00088

Tunturi, S. (2.7.2020b). Terveyskirjasto. Sairaudet ja hoito. Laakarikirja
Duodecim. Sairaudet. Ruoansulatuskanava ja maksa. Crohnin tauti
(regionaalinen enteriitti). Saatavilla
https://www.terveyskirjasto.fi/dlk01110

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri. (i.a.). Tulehduksellista suolistosairautta sai-
rastavan polku. Saatavilla https://www.vsshp.fi/fi/hoito-ja-
tutkimukset/Documents/TYKS IBD_hoitopolku.pdf



https://www.terveyskyla.fi/vatsatalo/sairaudet/tulehdukselliset-suolistosairaudet-eli-ibd/miten-ibd-t%C3%A4-hoidetaan-ja-seurataan/l%C3%A4%C3%A4kehoito
https://www.terveyskyla.fi/vatsatalo/sairaudet/tulehdukselliset-suolistosairaudet-eli-ibd/miten-ibd-t%C3%A4-hoidetaan-ja-seurataan/l%C3%A4%C3%A4kehoito
https://www.terveyskyla.fi/vatsatalo/sairaudet/tulehdukselliset-suolistosairaudet-eli-ibd/miten-ibd-t%C3%A4-hoidetaan-ja-seurataan/l%C3%A4%C3%A4kehoito
https://www.terveyskyla.fi/vatsatalo/sairaudet/tulehdukselliset-suolistosairaudet-eli-ibd/mik%C3%A4-on-tulehduksellinen-suolistosairaus-eli-ibd/liit%C3%A4nn%C3%A4issairaudet
https://www.terveyskyla.fi/vatsatalo/sairaudet/tulehdukselliset-suolistosairaudet-eli-ibd/mik%C3%A4-on-tulehduksellinen-suolistosairaus-eli-ibd/liit%C3%A4nn%C3%A4issairaudet
https://www.terveyskyla.fi/vatsatalo/sairaudet/tulehdukselliset-suolistosairaudet-eli-ibd/mik%C3%A4-on-tulehduksellinen-suolistosairaus-eli-ibd/liit%C3%A4nn%C3%A4issairaudet
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LIITE 1. Tiedonkeruukysymykset

Vastaathan kysymyksiin valitsemalla yhden vaihtoehdon, joka kuvaa parhaiten
tilannettasi. Vaihtoehdot ovat joko A-D tai 1—5, riippuen kysymyksesta. Valitse
vastauksista A-D tai 1—5 sopivin vaihtoehto. Naiden lisaksi kysymyksien jou-
kossa on muutama avoin kysymys, joihin voit itse kirjoittaa vastauksesi. Huo-
maathan, etta osa avoimista kysymyksista on pakollisia. Vastaathan ystavallisesti

kaikkiin kysymyksiin.

1=Taysin eri mielta, 2=0sittain samaa mieltd, 3=Ei samaa eik& eri mielta, 4=0sit-

tain samaa mielta, 5=Taysin samaa mielta.

1. Sairastan...
a) Crohnin tautia
b) Haavaista paksusuolentulehdusta

c) Molempia edellisia

2. Sukupuoli

a) Nainen

b) Mies

c) Muu

d) En halua vastata

3. Kuinka kauan olet sairastanut tulehduksellista suolistosairautta?
a) Alle vuoden

b) 1-5 vuotta

c) Yli viisi vuotta

d) Yli kymmenen vuotta

4. Onko sinulla jokin tyypillinen liitdnnaissairaus (esim. reuma, silmésairaus, iho-
oireita) IBD:n liséksi?

a) Kylla

b) Ei
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5. Kuinka usein koet sairauden oireilua?
a) Paivittain

b) Viikoittain

¢) Muutaman kerran kuukaudessa

d) Harvemmin kuin kerran kuukaudessa

6. Koen sairauden vaikuttavan parisuhteeseeni ajoittain negatiivisesti.
1) Taysin samaa mielta

2) Osittain samaa mielta

3) Ei samaa eika eri mielta

4) Osittain eri mielta

5) Taysin eri mielta

7. Koen sairaudesta kertomisen muille vaikeaksi tai kiusalliseksi.
1) Taysin samaa mielta

2) Osittain samaa mielta

3) Ei samaa eika eri mielta

4) Osittain eri mielta

5) Taysin eri mielta

8. Koen sairauden vaikuttavan minakuvaani ja/tai itsetuntooni negatiivisesti.
1) Taysin samaa mielta

2) Osittain samaa mielta

3) Ei samaa eika eri mielta

4) Osittain eri mielta

5) Taysin eri mielta

9. Koen sairauden vaikuttavan seksuaalisuuteeni negatiivisesti (Haluttomuus, ki-
vut, mindkuvan muutokset.yms.).

1) Taysin samaa mielta

2) Osittain samaa mielta

3) Ei samaa eika eri mielta

4) Osittain eri mielta
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5) Ei lainkaan samaa mielta

10. Koen sairauden vaikuttavan sosiaalisiin suhteisiini ja/tai rajoittavan niita.
1) Taysin samaa mielta

2) Osittain samaa mielta

3) Ei samaa eika eri mielta

4) Osittain eri mielta

5) Ei lainkaan samaa mielta

11. Jos valitsit vaihtoehdon 1, 2 tai 3, kerro omin sanoin, miten koet sairaudet

vaikuttavan sosiaalisiin suhteisiisi tai rajoittavan niita?

12. Koen sairauden vaikuttavan parisuhteeseeni, tai kykyyni toimia parisuh-
teessa.

1) Taysin samaa mielta

2) Osittain samaa mielta

3) Ei samaa eika eri mielta

4) Osittain eri mielta

5) Ei lainkaan samaa mielta

13. Jos valitsit vaihtoehdon 1, 2 tai 3, kerro omin sanoin, miten koet sairauden

vaikuttavan parisuhteeseesi tai kykyysi toimia parisuhteessa?

14. Koen sairauden vaikuttava minun ja kumppanini dynamiikkaan.
1) Taysin samaa mielta

2) Osittain samaa mielta

3) Ei samaa eika eri mielta

4) Osittain eri mielta

5) Ei lainkaan samaa mielta

15. Jos valitsit vaihtoehdon 1, 2 tai 3, kerro omin sanoin, miten koet sairauden

vaikuttavan sinun ja kumppanisi dynamiikkaan?

16. Koen voivani kertoa kumppanilleni sairaudesta ja sen oireilusta avoimesti.
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1) Taysin samaa mielta

2) Osittain samaa mielta
3) Ei samaa eika eri mielta
4) Osittain eri mielta

5) Ei lainkaan samaa mielta

17. Koen kumppanini olevan tukenani sairauden eri vaiheissa.
1) Taysin samaa mielta

2) Osittain samaa mielta

3) Ei samaa eika eri mielta

4) Osittain eri mielta

5) Ei lainkaan samaa mielta

18. Kerro omin sanoin, millaista tukea sairauteesi kaipaat kumppaniltasi?

19. Koen toistuvien hoito- ja tutkimuskayntien vaikuttavan parisuhteeseeni.
1) Taysin samaa mielta

2) Osittain samaa mielta

3) Ei samaa eika eri mielta

4) Osittain eri mielta

5) Ei lainkaan samaa mielta

20. Koen hoitomuotojeni (laakkeet, leikkaushoito yms.) vaikuttavan parisuhtee-
seeni.

1) Taysin samaa mielta

2) Osittain samaa mielta

3) Ei samaa eika eri mielta

4) Osittain eri mielta

5) Ei lainkaan samaa mielta

21. Vastaa seuraavaan, jos sinulla on suoliavanne...
Koen suoliavanteella olevan negatiivinen vaikutus parisuhteeseeni ja seksuaali-
suuteen

1) Taysin samaa mielta



45

2) Osittain samaa mielta

3) Ei samaa eika eri mielta
4) Osittain eri mielta

5) Ei lainkaan samaa mielta

22. Mista on ollut hyotya tai apua sairauden vaikeina ajanjaksoina parisuhteen

nakokulmasta? Kerro lyhyesti omin sanoin
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LIITE 2. Saatekirje tutkimukseen osallistuvalle

Arvoisa vastaaja,

Olemme sairaanhoitajaopiskelijat Emilia Jukantupa ja Karoliina Jussila Diakonia-
ammattikorkeakoulun Helsingin-toimipisteestd. Teemme opinnaytetyétdmme,
jonka tarkoituksena on tutkia, miten tulehduksellista suolistosairautta sairastavat
kokevat sairauden vaikuttavan parisuhteeseen, seksuaalisuuteen, mindkuvaan
seka tunne-elam&an. Tavoitteenamme on lisété tietoisuutta edelld mainituista
asioista seka saada sairastuneet puhumaan avoimemmin sairaudestaan hapea-
matta sitd. Tarkoituksenamme on toteuttaa opinnaytetyo strukturoituna kyselyna
ja yhteistybkumppaninamme toimii IBD ja muut suolistosairaudet ry.

Pyydamme sinua ystavallisesti vastaamaan kyselyymme 10.7.2022 mennessa.
Kyselyyn vastaaminen vie aikaa noin 10 minuuttia. Vastauksia kaytamme opin-
naytetydbmme aineistona. Sinun vastaustasi ei voida tunnistaa raportistamme ja
sdilytimme saamamme aineiston salasanalla suojattuna. Havitamme aineiston
opinnaytetydbmme  valmistuttua. Valmiin  opinnaytetydmme tallennamme

Theseus-tietokantaan syksyn 2022 aikana.

Mikali sinulla on kysyttavaa opinnaytetydstamme, niin vastaamme mielellamme.
Meidat tavoittaa sahkopostista emilia.jukantupa@student.diak.fi ja karoliina.jus-
sila@student.diak.fi.

Kiitos osallistumisestasi!

Emilia Jukantupa & Karoliina Jussila

emilia.jukantupa@student.diak.fi

karoliina.jussila@student.diak.fi

Sairaanhoitaja AMK
Opinnaytetyo

Diakonia-ammattikorkeakoulu
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