Elama hidradenitis suppurativan (HS) kanssa

Millaisia kokemuksia hidradenitis suppurativaa (HS) sairastavilla on sairaudestaan ja sen hoidosta?
Tata selvitettiin joulukuussa 2022 toteutetussa kyselytutkimuksessa, johon osallistui yhteensa 270
HS:aa sairastavaa. Kyselyn perusteella voidaan todeta, ettd HS koetaan selvasti elamanlaatua
heikentavana sairautena, jolla on haitallisia vaikutuksia sairastavien arkeen, ihmissuhteisiin ja
opiskelija-/tydelamé&in. Hoidon jatkuvuudessa ja suunnitelmallisuudessa vaikuttaisi olevan
parantamisen varaa ja hoitoon seka seurantaan oltiin kokonaisuudessaan melko tyytymattomis,
toisilla ERVA-alueilla enemman kuin toisilla. HS:aa sairastavien kokemukset olivat lIdhes
poikkeuksetta sdvyltadn negatiivisia, mutta vertaistuen ja kokemuksellisen tieto lisdksi itsensa
hyviaksyminen, huumori seka uudenlainen niakékulma eldmaan auttoivat osaa HS:aa sairastavia
elamassa eteenpadin.

Hidradenitis suppurativa (HS) on krooninen ihosairaus, jonka oireet ovat aaltoilevia ja vaihtelevat
tilanteesta toiseen. HS tunnetaan myds nimilla hikirauhastulehdus, taiveakne ja HS-tauti vaikkei
hikirauhasen tulehduksesta eikd aknesta kuitenkaan ole kyse. HS:ssa muun muassa nivusiin, rintoihin,
kainaloihin, genitaalialueelle ja pakaroihin ilmaantuu syvalla sijaitsevia kivuliaita kyhmyja tai paiseita,
jotka puhkeavat ihon pintaan ja erittdvat markaa. 2

Hidradenitis suppurativaa on pidetty harvinaisena sairautena mutta vaestotutkimuksissa yleisyys on
noin yksi prosentti. Moni sairastaakin sitd tietdmattaan koska valtaosalla sairaus on lieva, mika johtaa
siihen etteivat kaikki mene vahaisten oireiden vuoksi lIadkariin tai oireita pidetdan ja hoidetaan
tavallisena infektiona. Sairautta ei myoskdan osata diagnosoida oikein ja paasy erikoissairaanhoitoon
voi olla vaikeaa. Diagnoosin saaminen kestaakin yleens3 pitkdin.? Muun muassa naista syista
eurooppalaista yhteistyota harvinaisissa ihosairauksissa tekeva ERN Skin (Harvinaisten ihosairauksien
osaamisverkosto*) on ottanut HS:n yhdeksi sairaudeksi.?

HS:n aiheuttama tautitaakka on huomattava, silla sairauden omien oireiden lisdksi siihen liittyy seka
somaattisia etta psyykkisia oireita. Sairauteen ei ole yhta oikeaa hoitomuotoa, vaan terveydenhuollon
ammattilaisen tulisi osata hoitaa jokainen sairastava kokonaisvaltaisesti muistaen etenkin psyykkisen
hyvinvoinnin. HS:aa sairastavilla onkin havaittu selkeadsti suurentunut psykiatristen sairauksien riski niin
aikuisena kuin nuoremmillakin.*

Talla kyselytutkimuksella haluttiin selvittaa millaisia omakohtaisia kokemuksia HS:aa sairastavilla on
sairaudestaan, sen hoidosta ja hoidon toteutumisesta. Kyselytutkimuksen toteuttivat Novartis
yhteistyOssa Allergia-, iho- ja astmaliiton kanssa. Aineisto kerattiin sosiaalisen median kautta joulukuussa
2022 strukturoidulla verkkokyselylla.

*ERN Skin European Reference Network for rare skin diseases

Toteuttaminen ja menetelma

Kyselytutkimukseen kutsuttiin sosiaalisen median kautta sairastavia, joilla oli diagnosoitu hidradenitis
suppurativa, jaljempana HS tai HS-sairaus. Aineisto kerattiin joulukuussa 2022 strukturoidulla
verkkokyselylla. Kyselytutkimuksen toteutti Nordic Healthcare Group. Vastauksia saatiin yhteensa 270 kpl.



Tassa raportissa tarkastellaan osaa tuloksia ikdryhmittdin: 30-vuotiaat ja nuoremmat; 31-45-vuotiaat seka
yli 45-vuotiaat. Osaa tuloksia tarkastellaan my6s sairauden koetun vaikeusasteen (lieva vs vaikea) mukaan
tai ERVA-alueittain (HUS, TAYS, TYKS, KYS, OYS). Tulosten tarkastelussa ERVA-alueittain tulee huomioida
suhteellisen pieni vastaajamaara per alue.

Taustatiedot

Ika, sukupuoli ja maakunta

Lahes kaikki vastanneet olivat naisia (96 %) ja selvd enemmist6 40-vuotiaita tai nuorempia (69,2 %).
Maakunnittain tarkasteltuna vastaajien jakauma oli suhteellisen tasainen ja vastaa hyvin yleista
viestdjakaumaa (Uusimaa+Pirkanmaa+Varsinais-Suomi+Pohjois-Pohjanmaa 54,5 % vs 56,9 %° ).

Muu pitkdaikaissairaus

Lahes kahdella kolmesta vastaajasta oli vahintdan yksi pitkdaikaissairaus HS-sairauden lisaksi (63,3 %).
Heista runsaat puolet mainitsi jonkin ihosairauden tai allergian (52,4 %) ja noin puolet masennuksen tai
muun mielenterveyden héirion (49,4 %).

Muut pitkaaikaissairaudet nayttivat lisddantyvan ian myota (80,8 % yli 45-vuotiaiden ikdryhmassa vs. 52,3
% ikdryhmassa 30-vuotiaat ja nuoremmat). My0s niilld vastaajilla, jotka kokivat sairauden vaikeusasteen
vaikeammaksi, oli enemman muita pitkdaikaissairauksia (71,7 % vs 57,5 %).

Muiden pitkaaikaissairauksien esiintyvyys vaihteli ian mukaan: nuorilla esiintyi enemman masennusta ja
mielenterveyden hairiéita, vanhemmilla yli 45-vuotiailla taas kansansairauksia kuten verenpainetautia,
diabetesta ja tuki- ja liikuntaelinasairauksia. Eroa ei juurikaan ollut pitkdaikaissairauksien esiintyvyydessa
HS-sairauden koetun vaikeusasteen suhteen.

1005 Onko sinulla muita pitkdaikaissairauksia HS:n lisdksi?
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Kuva 1. Muut pitkdaikaissairaudet ikéryhmien mukaan.



Sairauden alkuvaiheet

Oireiden alkamisajankohta

Ensimmaiset HS-sairauteen viittavat oireet ilmaantuivat keskimaarin 20 vuoden idssa. Tyypillisimmin oireet
oli havaittu 15-vuotiaana.

Hoitoon hakeutuminen ja diagnoosin saaminen

Noin 40 prosentilla vastaajista oli kestanyt vahintdaan 5 vuotta hoitoon hakeutumisessa ensimmaisista
oireista. Myos diagnoosin saamisessa oli viiveitd ja 30 prosenttia vastaajista olikin saanut odottaa
diagnoosia yli 8 vuotta. Viive korostui yli 45-vuotiailla: kolmasosalla aika oireista/epailysta
terveydenhuollon ammattilaisen vastaanotolle oli kestanyt yli 8 vuotta ja puolella oli kulunut yli 8 vuotta
ensimmaisesta ladkarikdaynnista diagnoosiin.

KYS-alueella vain yksi kymmenesta oli saanut diagnoosin alle puoli vuotta ensimmaisesta ldakarikaynnista,
kun taas vastaava luku TYKS- ja OYS-alueilla oli joka neljas.

Vain vajaa viidesosa kertoi saanensa HS-diagnoosin ensikaynnilla (18,9 %). Ne vastaajat, jotka eivat olleet
saaneet diagnoosia ensikdynnilld (77,8 %), olivat kdyneet edeltdvasti useimmiten terveyskeskuslaakarilla
(80,5 %). Ihotautilaakari, joko julkisessa tai yksityisessa terveydenhuollossa, oli asettanut diagnoosin
selvdlle enemmistolle vastaajista (72,9 %). OYS- ja KYS-alueilla diagnoosista oli selvasti useammin vastannut
julkisen puolen ihotautilaakari (52,4 % ja 64,1 %).

Nykyinen hoitosuhde

Sairauden ja/tai hoidon seuranta

Kun vastaajilta kysyttiin missa sairautta paasiallisesti seurataan tai hoidetaan, 40 prosenttia vastasi ”Ei
missaan”. HUS- ja TYKS-alueilla osuus oli noin puolet. Vaikeaksi sairautensa kokeneista lahes kolmasosa ei
ollut kyselyhetkelld missdan hoidossa tai seurannassa, kun vastaava luku lievaa sairautta kokeneiden
kohdalla oli melkein puolet (46,9 %).

Vajaa 40 prosenttia vastasi, ettd pdaasiallinen seuranta tai hoito tapahtui erikoissairaanhoidossa joko
yliopisto- tai keskussairaalassa ja joka kymmenes oli perusterveydenhuollossa seurannassa tai hoidossa.

Missd HS-sairautesi pddasiallinen seuranta tai hoito tapahtuu nyt?
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Kuva 2. HS:aa sairastavien seuranta ja hoito

Muiden sote-ammattilaisten palveluiden kayttaminen

Muiden sote-ammattilaisten hyodyntaminen oli ollut melko harvinaista. Niistd vastaajista, jotka vastasivat
kysymykseen noin 5 prosenttia oli tavannut sosiaalitydntekijan ja lahes joka neljas oli hakenut apua
mielenterveystyontekijaltd. Noin 13 prosenttia oli tavannut ravitsemusterapeutin tai muun
ravintoasiantuntijan. Mielenterveyden ammattilaisten tarve korostui ikdryhmassa alle 30-vuotiaat seka
sairauden vaikeaksi kokeneilla.

Oletko HS-sairautesi vuoksi tavannut l1dakérin ja hoitajan lisdksi muita sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia?
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Kuva 3. Muiden sote-ammattilaisten kdyttdminen.

Hoitosuunnitelma

Kyselytutkimuksessa hoitosuunnitelma maariteltiin seuraavasti: Hoitosuunnitelma pitaa sisallaan
diagnoosin lisaksi esimerkiksi hoidon tarpeen ja tavoitteen, tyénjaon, hoidon toteutuksen ja keinot,
seurannan ja arvioinnin seka laakityksen. Hoitosuunnitelmassa sovitaan myos niista asioista, joista
sairastava itse huolehtii.

Kirjallinen hoitosuunnitelma oli tehty vain viidesosalle, vaikka huomattava osa niista vastaajista, joille sita
ei oltu tehty, koki sen tarpeelliseksi (75,7 %). Lahes kolmasosalle alle 30-vuotiaista oli tehty kirjallinen
hoitosuunnitelma, kun vain joka viides yli 45-vuotiaista oli sitd mielta, etta heilla oli hoitosuunnitelma.

OYS-alueella oli suhteellisesti eniten (31,6 %) kirjallisen hoitosuunnitelman saaneita ja TYKS-alueella
vahiten (13 %).

Hoitovaihtoehdot

Valtaosalla vastaajista sairautta oli hoidettu tdhan mennessa antibiooteilla (85,2 %). Vajaalla puolella
paiseita oli hoidettu my®6s kirurgisilla toimenpiteill3 tai jollain muulla tavalla. Noin 15 prosentilla oli/oli ollut
biologinen ladke kdytossa. HUS- ja TYKS-alueilla oli vahiten biologista ladkettad saaneita (noin 10 %).

Alle 30-vuotiailla HS:aa sairastavilla oli hieman vihemman kokemusta kirurgisista toimenpiteista ja
biologisista ladkkeista. Sairauden koetun vaikeusasteen suhteen ei ollut havaittavissa juurikaan eroa
saaduissa hoidoissa.



Tietoisuus hoitovaihtoehdoista

Enemmisto vastaajista koki olevansa tietoisia HS-sairauden hoitoon liittyvistad vaihtoehdoista (55,6 %) eika
mainittavia eroja eri ikdryhmien eika sairauden vaikeusasteen valilla ollut. Alueellisesti tarkasteltuna TYKS -
alueella enemmist6 koki jossain maarin olevansa tietamaton hoitovaihtoehdoista. Vastaavasti muilla ERVA-
alueilla selked enemmisto koki olevansa tietoinen vaihtoehdoista.

Tyytyvaisyys hoitoon ja seurantaan

Runsas kolmasosa kaikista vastaajista oli tyytyvdinen saamaansa hoitoon ja seurantaan (37,2 %). Eroja
ikaryhmien valilla ei juuri ollut. Hoitoon ja seurantaan tyytyvaisia ja tyytymattémia oli suurin piirtein saman
verran lievaa vs vaikeaa sairautta kokeneiden joukossa. Alueellisesti tarkasteltuna OYS-alueella enemmisto
oli tyytyvainen hoitoon ja seurantaan (53,8 %) kun taas TYKS-alueella valtaosa oli tyytymattomia (65,2 %).

Jaettu pddtéksenteko sekd tietéimys hoidosta ja hoidon tavoitteista

Runsaat puolet vastaajista oli tdysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, ettad laakari oli tehnyt hoitopaatokset
yhdessa heidan kanssaan (52,8 %). Eroja ikdaryhmien valilla ei juuri ollut eikd my6skaan koetun sairauden
vaikeusasteen mukaan. TAYS-, OYS- ja KYS-alueilla kaksi kolmasosa vastaajista oli tdysin tai jokseenkin
samaa mielta siita, ettd hoitopaatokset tehtiin yhteistydssa, kun taas HUS-alueella alle puolet oli samaa
mielta (45,7 %) ja TYKS-alueella vain noin kolmasosa (34,8 %).

Tietamys sairauden hoidosta ja hoidon tavoitteista jakoi mielipiteita. Vajaa puolet (47,9 %) oli taysin tai
jokseenkin samaa mielta siitd, ettd he tietdvat miten heidan sairauttaan hoidettiin ja hoidon tavoitteista.
Runsas kolmasosa oli taysin tai jokseenkin eri mielta (36,8 %). Eroja ikdryhmien tai sairauden koetun
vaikeusasteen valilla ei juuri ollut. Alueellisesti nahtiin, ettd HUS- ja TYKS-alueilla vastaajista yhta moni tiesi
kuin ei tiennyt miten sairautta hoidetaan ja hoidon tavoitteista. Paras tilanne oli TAYS-alueella, jossa
selkedsti useampi tiesi hoidosta ja sen tavoitteista (54,2 % tiesi vs 22 % ei tiennyt).

Keskusteluyhteys terveydenhuollon ammattilaisiin

Noin kolmasosa vastaajista oli taysin tai osittain samaa mielta siitd, ettd heidan oli helppo saada yhteytta
hoitaviin terveydenhuollon ammattilaisiin, jos sairaus aktivoituu (36 %). Puolet taas oli sitd mielta, etta
yhteyden saaminen ei ollut helppoa (50,2 %). Eroja ei juurikaan ollut eri ikdryhmien valilla mutta ldahes
kolmasosa sairautensa vaikeaksi kokeneista oli taysin eri mielta siitd, etta terveydenhuollon ammattilaisiin
saisi helposti yhteyden HS:n aktivoituessa. Yhteydenotto koettiin erityisen haastavaksi TYKS- ja HUS-alueilla
(52,2 % ja 60,5 %).

Vaikka yhteydenotossa oli haasteita niin runsas puolet (55,3 %) oli taysin tai jokseenkin samaa mielt3 siita,
etta oli helppoa ottaa esille sairauteen liittyvid huolia ja pelkoja hoidosta vastaavan terveydenhuollon
ammattilaisen kanssa. Mainittavia eroja ei ollut eri ikdryhmien valilla, sairauden koetun vaikeusasteen
valilla eika alueittain.

Kun vastaajilta kysyttii kokevatko he, etta heilla oli ollut riittavasti aikaa keskustella terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa vastaanotolla kdydessaan huomattava osa (56,1 %) oli jokseenkin tai tdysin eri
mielta. Erityisesti yli 30-vuotiaat seka sairautensa vaikeaksi arvioineet kokivat, ettd aikaa oli lilan vahan.
Keskusteluajan puute korostui erityisesti HUS- ja TYKS-alueilla.



Koen, ettd minulla on riittdvasti aikaa keskustella terveydenhuollon ammattilaisten kanssa vastaanotolla kdydesséani.
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Kuva 4. Keskusteluajan riittdvyys vastaanotolla yhteydessé ERVA-alueittain.
Sairauden vaikutukset arkeen ja elamanlaatuun

Toimintakyky ja vaikutukset arjen toimintoihin

Moni vastaaja koki yleisen toimintakykynsa kyselyhetkelld melko hyvaksi (keskiarvo 6,93 skaalalla 1-10 ).
Kun kysyttiin miten vastaaja koki HS-sairauden vaikeusasteen kyseiselld hetkelld, vastaukset jakaantuivat
melko tasaisesti keskiarvon ollessa 5,15 (1=ei lainkaan vaikea; 10=todella vaikea).

Valtaosa vastaajista koki sairauden haittaavan arjen toimintoja vahintaan viikottain (63,2 %) ja lahes
kolmasosalla haitta oli paivittaista. Sairautensa vaikeaksi kokeneilla paivittdinen haitta oli selkeasti
yleisempaa lievempiin verrattuna (53,8 % vs 18,2 %). HS vaikuttaisi haittaavan paivittain erityisesti yli 45-
vuotiaita (44,2 %).

Pdiivittdin pelkdéd, kun liikkuu, ettd
joku pienempi paise puhkeaa. Vaatii miettimistéd, miten aina toimii
ja peittdd aluetta.

Yli puolet oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siita, ettd sairaus hankaloittaa arjen valttamattomien
askareiden tekemista (55,9 %). Tdma korostui yli 45-vuotiaiden ryhmassa seka erityisen selkedsti sairauden
vaikeaksi kokeneilla.

Vaikutus sosiaaliseen elamian seka ihmissuhteisiin

Valtaosa vastaajista oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, etta sairaus oli rajoittanut sosiaalista
elamaa. Tama korostui erityisesti yli 45-vuotiaiden ryhmaéssa (88,5 %) ja sairauden vaikeaksi kokeneilla
(90,5 %). Samoin valtaosa vastaajista oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siita, etta sairaus oli
hankaloittanut ihmissuhteita (71,5 %) ja tama oli selkedmpaa myos vaikeaksi sairauden kokeneiden
ryhmaéssa (82,1 %). Eroja ikdryhmien valilla tai alueittain ei juuri ollut.



Sairauteni on rajoittanut sosiaalista elaméaani
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Kuva 5. HS-sairauden vaikutus sosiaaliseen eldmddn.

Muutama prosentti vaikeaksi sairauden kokeneista olivat taysin tai jokseenkin eri mielta siita, etta HS olisi
rajoittanut sosiaalista elamaa tai hankaloittanut ihmisuhteita.

Parisuhteeni on myés jollain tavalla vahvistunut, kun puolisoni on ottanut niin suuren roolin laastareiden
ja siteiden yms vaihtajana ja myés henkisend tukena.

Sairauden vaikutus laheisiin

Noin joka viides vastaajista koki, etta HS olisi vaikuttanut |dheisten jaksamiseen. Noin kolmasosa vaikeaksi
sairauden kokeneista olivat tasta taysin tai jokseenkin samaa mielta (33 %). Muiden ryhmien valilla ei ollut
mainittavia eroja.

Kun vastaajilta kysyttiin auttavatko vastajan laheinen HS-sairauden hoidossa puolet kertoivat saavansa
apua (50,4 %).

HS-sairauden vaikutukset tyéhon ja/tai opiskeluun

Valtaosa vastaajista oli tydelamassa mukana. Kokoaikaisesti toissa oli 52,6 prosenttia, osa-aikaisesti toissa
9,3 prosenttia ja 2,2 prosenttia toimi yrittdjana. Seitseman prosenttia vastaajista opiskeli.

Enemmisto tyoelamassa olevista ja opiskelijoista koki, ettei HS olisi juurikaan vaikeuttanut opiskelu- tai
uravalintoja. Suuria eroja ei ollut myoskaén eri ikaryhmien eika lievin/vaikean sairauden vaikeusasteen
kesken.

Poissaolot toistd tai opiskeluista

Runsas kolmannes kertoi joutuneensa olemaan poissa toista tai opiskeluista viimeisen vuoden aikana.
Heista yli puolet oli ollut poissa 1-5 paivaa ja perati joka viides yli 15 paivaa.



Oletko joutunut HS-sairautesi vuoksi olemaan poissa Montako padivaa olet joutunut olemaan poissa tyosta
toistd tai opiskeluista viimeisen vuoden aikana? tai opiskeluista viimeisen vuoden aikana?
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Kuva 6. HS-sairauden vaikutukset poissaoloihin téisté tai opiskeluista.

Poissaolot korostuivat etenkin alle 30-vuotaiden (42,6 %) seka yli 45-vuotiaiden ryhmassa (43,3 %). Kaikissa
ikaryhmissa noin puolet poissaoloista olivat lyhyita 1-5 paivan poissaoloja. Vaikeaksi sairauden kokeneet
olivat joutuneet olemaan selkedsti enemman poissa toista tai opiskeluista verrattuna lievempaa sairautta
sairastavat (53,7 % vs 27,6 %) ja poissaolot olivat my6s pidempia.

Montako péivda olet joutunut olemaan poissa tydsta tai opiskeluista viimeisen vuoden aikana?
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Kuva 7. Poissaolopdivdt tdistd tai opiskeluista koetun sairauden vaikeusasteen mukaan.

Jaksaminen toissa ja opiskeluissa

Lahes kolme neljasta oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, etta HS oli vaikeuttanut tydssa tai
opiskeluissa jaksamista (72,9 %). Sairauden vaikutus jaksamiseen oli jonkin verran yleisemp&a nuoremmilla
vastaajilla. Myos sairauden vaikeammaksi kokeineiden ryhmassa valtaosa oli taysin tai jokseenkin sita
mieltd, etta sairaus oli vaikeuttanut tydssa tai opiskeluissa jaksamista (84,9 %).

Mietin sitd, miten hyvin téllaiset pitkdaikaissairaudet huomioidaan tyéelimdissé? HS:n oireet itselldi ja
monella ovat vaatteiden alla piilossa, eivéit néy pdédllepdin. Kuitenkin saattavat aiheuttaa jatkuvaa
kipua, joka vaikuttaa esim. téissd jaksamiseen tai harrastuksiin. Jos taustalla on vield muita sairauksia,
kuorma kasvaa entisestdidn.



Sairauden aiheuttamat taloudelliset huolet

Runsaat puolet kyselyyn vastanneista olivat taysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, etta HS-sairaus tai sen
hoito oli aiheuttanut taloudellisia huolia (54,1 %). Tama korostui etenkin yli 45-vuotiaiden ryhmassa (65,4
%) seka sairauden vaikeaksi kokeineilla.

Tieto ja tuki- ja palveluvaihtoehdot

Tiedonhaussa korostui kokemusperdinen tieto sairaudesta. Kun vastaajilta kysyttiin miten aktiivisesti he
hakivat sairauteensa liittyvaa tietoa, yhdeksan vastaajaa kymmenesta haki tietoa usein tai erittain usein
sosiaalisesta mediasta esim. Facebook-ryhmista (87,4 %) ja seitseman kymmenestd muilta HS:aa
sairastavilta (67,8 %). Vain joka viides haki usein tietoa sairaudesta terveydenhuollon ammattilaiselta, mika
saattaa johtua siita, etta perati 40 prosenttia ei ollut vastaushetkella seurannassa missaan. Runsas
viidennes haki usein tai erittdin usein tietoa potilasjarjestolta (22,2 %).

Tuki- ja palveluvaihtoehtojen hyddyntaminen oli harvinaista HS:aa sairastavien keskuudessa, mika saattaa
johtua siita, ettd valtaosa ei ollut tietoinen kaikista mainituista tuista ja palveluista. Kolmasosa niista
vastaajista, jotka olivat tietoisia, oli saanut ladkekorvauksia, mutta ani harva tiesi edes mahdollisuudesta
saada eldkettad saavan hoitotukea tai sairastamisen kusannuksiin toimeentulotukea.

Sairastavien nakemyksia HS-sairauden kanssa elamisesta

Kyselyssa vastaajia pyydettiin kertomaan avoimesti, mita he haluavat kertoa HS:n kanssa elamisesta.
Erityisen paljon haluttiin kertoa kokemuksista, jotka liittyivat sairauden aiheuttamiin oireisiin (kivut),
ammattilaisten tietotasoon ja asenteisiin (perusterveydenhuolto) sekd sairauden haitallisista vaikutuksista
arkeen (yhteensa 151 vastausta).

Avoimien vastausten perusteella voidaan todeta, etta HS:aa sairastavien kokemukset olivat lahes
poikkeuksetta savyltaan negatiivisia — positiivisia tai edes neutraaleja kokemuksia oli vahemman.

Kysymykseen Mité hyvdd HS on tuonut eldmédidisi? vastasi 192 HS:aa sairastavaa. Heista valtaosa, eli 121
vastasi, ettei sairaus ollut tuonut elamaan mitadn hyvaa, mutta kuitenkin 71 I6ysi jotain hyvaa. Vertaistuen
merkitys korostui ja sen my6ta tieto, ettei ole yksin. Myos itsensa hyvaksymisen ja armollisuuden itsedan
kohtaan mainittiin seka uudenlaisen ndkékulman I6ytamisen eldamaan.

”Opettelen hyvéiksymddn kehoni sellaisena kuin se on”

”Luovuutta selvitd vaikka minkdlaisista tilanteista ja "ylldityksistd" ihon kanssa. Armollisuutta itsed
kohtaan. Huumorilla jaettuja vertaishetkié jonkun sellaisen kanssa, joka myés ymmdirtdéd ihosairauden
aiheuttamat mutkat matkassa.”

”Vertaistukitapaamisista saanut hyvid ystdvid jotka ymmdrtdad”



Yhteenveto

Taman kyselytutkimuksen perusteella voidaan todeta, etta HS koetaan selvasti elamanlaatua heikentdvana
sairautena, jolla on haitallisia vaikutuksia sairastavien arkeen, ihmissuhteisiin ja opiskelu-/tyoelamaan.
Kyselyn tulokset ja avoimet vastaukset tukevat aikaisempia 16yddksia siita, etta sairaus on
psykososiaalisesti kuormittava (mm. hdpe3, itsetunto). Tyypillisimmin oireet oli havaittu 15-vuotiaana,
jolloin sairastava on herkassa idssa ja moni vertaa itseddn muihin. Tama voi helposti heikentda nuoren
itsetuntoa ja johtaa eristdytymiseen.? Psykiatristen sairauksien riski on havaittu olevan selkeéasti
suurentunut HS:aa sairastavilla® ja noin puolella vastaajista olikin todettu masennus tai muu
mielenterveyden hairio. Olisikin tarkeaa, etta sairaus diagnosoitaisiin mahdollisimman varhain. Tama ei
kuitenkaan ndyta olevan tilanne koska HS-diagnoosin toteamiseen oli vajaalla puolella vastaajista kulunut
vahintdan 5 vuotta. Viiveet ndyttivat johtuvan seka siitd, etta sairastava hakeutuu hoidon piiriin hitaasti,
mutta toisaalta myo6s terveydenhuollon kyvysta |0ytaa oikea diagnoosi ajoissa.

Avointen vastausten perusteella selkeda tyytymattomyytta oli todettavissa erityisesti
perusterveydenhuollossa toimivia ammattilaisia kohtaan. Sairastavat kokivat, ettd ammattilaisilta puuttuu
osaamista HS-sairaudesta ja heidan asennoitumistaan sairastavia kohtaan arvosteltiin voimakkaasti.
Tarkeaa olisi, etta terveydenhuollon ammattilaisilla olisi enemman aikaa keskustelulle ja etta sairastavan
kokemus otettaisiin vakavasti heti alkuvaiheessa. HS:aa sairastaville tulisi tarpeen vaatiessa tarjota myos
muiden sote-ammattilaisten, kuten esimerkiksi sosiaali- tai mielenterveystyontekijan, palveluita. Kyselyn
tulokset viittaavat siihen, etta HS:aa sairastavat ohjautuvat huonosti yleensa kenelle tahansa muulle
ammattilaiselle kuin hoitajalle tai laakarille. Voikin arvioida, missa maarin tyytymattomyys
terveydenhuollon ammattilaisiin ja ohjaamattomuus muiden sote-ammattilaisten luo vaikuttavat osaltaan
mielenterveyden haasteisiin.

HS-sairauden hoidon jatkuvuudessa ja suunnitelmallisuudessa vaikuttaisi vastausten perusteella olevan
parantamisen varaa. Huomattava osa sairastavista oli tilanteessa, jossa hoidolla tai seurannalla ei ollut
selkeda vastuutahoa ja hoitoon seka seurantaan oltiin kokonaisuudessan melko tyytymattomia.

Vain viidesosalle oli tehty kirjallinen hoitosuunnitelma. Valtaosa niista vastaajista, joille ei ollut tehty
kirjallista hoitosuunnitelmaa, koki etta sellainen olisi tarpeellinen. Kirjalliseen muotoon laadittu
hoitosuunnitelma muistuttaisi sairastavaa yhdessa sovituista asioista ja toimisi myos viestinvalineena
esimerkiksi hoitosuhteen siirtyessa erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuoltoon taaten laadukkaan
seurannan ja turvallisuuden tunteen sairastavalle. Alueellisia eroja nayttaisi olevan hoidon ja seurannan
suhteen. Vuonna 2022 julkaistun Hoidon jatkuvuusmallin — Omalaakari 2.0 -selvityksen loppuraporttiin
viitaten voidaankin todeta, ettd edellamainitut puutteet HS-sairauden hoidon jatkuvuudessa ja
suunnitelmallisuudessa, kuten monen muunkin pitkdaikaissairauden osalta, olisi ehka korjattavissa
omalaakari-jarjestelmalla. Nain hoidon laatu paranisi, sairastuvuus ja kuolleisuus vahenisivat merkittavasti,
terveydenhuollon palveluiden kokonaistarve ja -kustannukset pienenisivat ja sairastavien tyytyvaisyys
paranisi.’

HS voi pahimmillaan heikentdd huomattavasti sairastavan elaménlaatua®°. Kyselyn vastaajat kertoivat, ett3
HS tuo arkeen monenlaisia rajoitteita (harrastukset, pukeutuminen) etenkin sen aktivoituessa. Valtaosa
vastaajista koki sairauden haittaavan arjen toimintoja vahintdan viikottain ja osalla haitta oli paivittaista.
Melkein kaikki vastaajat, ja etenkin ne, jotka kokivat sairauden vaikeaksi, olivat sitd mielta, etta sairaus oli
rajoittanut sosiaalista elamaa ja hankaloittanut ihmissuhteita. Osa tyoelamassa olevista ja opiskelevista
kertoi joutuneensa olemaan poissa toista tai opiskeluista viimeisen vuoden aikana ja heista perati joka
viides yli 15 pdivaa. HS-sairaus oli valtaosalla vaikeuttanut myos tydssa tai opiskeluissa jaksamista.
Avoimien vastausten perusteella voidaan todeta, ettd HS:aa sairastavien kokemukset olivat l[ahes



poikkeuksetta savyltaan negatiivisia. Kokemuksellisen tiedon ja vertaistuen tarve vaikuttaisi olevan HS:aa
sairastaville erityisen tarkeda ja sen myota tieto, ettei ole sairauden kanssa yksin. Vertaistuen lisaksi itsensa
hyvaksyminen, armollisuus itseddan kohtaan, huumori seka uudenlainen nakékulma elamaan auttoivat osaa
sairastavia eldamassa eteenpadin.
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