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Abstract

Ulcerative colitis is believed to exceed the national disease limit of 50,000 patients by 2020
together with Crohn's disease. The purpose of the thesis was to examine how patients with
ulcerative colitis were adherent to the 5-ASA medication treatment and what factors were
associated with it. The aim was to identify the factors related to treatment adherence. Bet-
ter 5-ASA medication adherence leads to savings in health care and a better quality of life
in patients with ulcerative colitis improves.

The study was conducted by using a Webropol survey in September 2016 for patients with
ulcerative colitis and 5-ASA medication. The number of the respondents was 798. The sta-
tistical analyses for the study were performed by using the systems provided by the SPSS
statistics 23 software and Webropol. Statistical significance was calculated using the X? -
test and the Mann Whitney U-test.

95 % of the respondents (n = 755) were adherent, and 5 % (n = 43) were non-adherent.
Motivation and sufficient information had a significant connection to adherence. The ad-
herents were more frequently attended by a specialist, and their opinions were taken into
account when planning medical treatment. They felt more than the non-adherents that 5-
ASA was effective against the symptoms. Guidance and support of the attending physician
and membership in a patient organization may have a connection adherence. Three quar-
ters (77%) of the non-adherents were under 46 years of age. They reported more side ef-
fects and used more often local treatment. A once-daily medication was connected with
non-adherence.

The results can be used when planning and conducting treatment and self-care support of
patients with ulcerative colitis. The reasons behind the motivation should also be studied.
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1 Colitis ulcerosa — uusi kansansairaus

Colitis ulcerosa, haavainen paksusuolen tulehdus, on yksi eniten Kelan alemmassa
ladkkeiden erityiskorvausryhmassa (65 %) lisadantyvista sairauksista yhdessa Crohnin
taudin kanssa ja niistd puhutaankin jo uusina kansansairauksina. Colitis ulcerosasta ja
Crohnin taudista kdytetaan yhteisnimitysta tulehdukselliset suolistosairaudet, IBD
(Inflammatory bowel disease). Uusia diagnooseja tehdaan noin viiden prosentin,
2200 sairastuneen, vuosivauhdilla. IBD-potilaista kolme neljdsosaa sairastaa Colitis
ulcerosaa ja yksi neljasosa Crohnin tautia, osalta kuitenkin puuttuu diagnoositieto
(Partio 2016). Vuoden 2015 lopussa diagnooseja oli Kelan tilastoissa jo 43960. (Suo-
men virallinen tilasto: Voimassaolevat, alkaneet ja paattyneet lddkekorvausoikeudet

1986-2015.)

Colitis ulcerosa on pitkaaikaissairaus, joka puhkeaa useimmiten nuorille aikuisille.
Heilla on pitka tyoura vield edessapain, joten sairauden hyvalla hoidolla ja potilaiden
hyvalla hoitoon sitoutumisella on suuri kansantaloudellinen merkitys, elamanlaa-
dusta puhumattakaan. Tutkimusten mukaan noin puolet ottaa ladkkeensa niin kuin
ne on maaratty (Haynes, McDonald & Garg 2002, 2880). Hoitoon sitoutumattoman
Colitis ulcerosaa sairastavan hoitokustannukset ovat keskiméaarin kolmasosan (29 %)

korkeammat kuin hoitoon sitoutuneen (Mitra, Hodgkins, Yen, Davis, Cohen 2012, 8).

Colitis ulcerosa vaatii loppuidn kestavaa ladkehoitoa ja siihen sitoutumista. Ensisijai-
sina ja yllapitoladkkeina kaytetdaan 5-ASA-laakkeita, jotka ovat yleensa hyvin siedet-
tyja eivatka aiheuta haittavaikutuksia. 5-ASA- lddkkeilla tarkoitetaan tassa opinnayte-
tyOssa vaikuttavalta aineelta vain mesalatsiinia tai olsalatsiinia sisaltavia ladkevalmis-
teita. Pelkdstaan naita kahta vaikuttavaa ainetta sisaltavista ladkkeista maksettiin
vuonna 2015 lahes 11 miljoonaa euroa ladkekorvauksia (Ladkekorvaukset; Suomen
virallinen tilasto: Ladkekorvausten saajat ja reseptitiedot 2011-2015). 5-ASA-
ladkehoito ennaltaehkdisee sairauden aktivoitumista ja paksusuolen syopaa. (Dig-
nass, Eliakim, Magro, Maaser, Chowers, Geboes, Mantzaris, Reinisch, Colombel, Ver-
meine, Travis, Lindsay & Van Assche 2012a; Dignass, Lindsay, Sturm, Windsor, Co-
lombel, Allez, D’Haens, D’Hoore, Mantzaris, Novacek, Oresland, Reinisch, Sans,

Stange, Vermeire, Travis & Van Assche 2012b.)



Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittda, miten Colitis ulcerosaa sairastavat si-
toutuvat 5-ASA- lddkehoitoon Suomessa ja sitoutumiseen yhteydessa olevia tekijoita.
Tallaista tutkimusta ei ole tehty Suomessa aiemmin, joten siitd saatava tieto on en-
siarvoisen tarkead. Tutkimuksesta saatua tietoa voidaan hyodyntaa Colitis ulcerosaa
sairastavien hoidon ja omahoidon tuen suunnittelussa ja toteuttamisessa. Omahoi-
don tuella saavutetaan yksilotasolla parempi elamanlaatu ja yhteiskunnan kustan-

nukset vahenevat (Routasalo, Airaksinen, Mantyranta & Pitkala 2009, 2355—-2356).

Opinnaytetyo tehddan yhteistydssa Crohn ja Colitis ry:n kanssa. Crohn ja Colitis ry on
1984 perustettu IBD:ta tai muuta suolistosairautta sairastavien ja heidan laheistensa

etujarjesto. Jasenia siind on yli 7000 ja toimintaa tukee RAY (Crohn ja Colitis ry).

2 Colitis ulcerosa ja 5-ASA-ladkehoito

Colitis ulcerosa (CU) on krooninen paksusuolen limakalvon tulehdustila, joka esiintyy
vaihtelevalla laajuudella yhtdjaksoisesti paksu- ja perdasuolen alueella ilman koepa-
loissa todettuja granuloomia ja jolle on ominaista aaltoileva kulku, jossa rauhalliset ja

pahenemisvaiheet vuorottelevat (Dignass ym. 2012b).

2.1 Etiologia, ilmaantuvuus ja esiintyvyys

Colitis ulcerosa, paksusuolen haavainen tulehdus, on elinikdinen sairaus, jonka etiolo-
giaa ja patogeenisia ei taysin tunneta. Taman vuoksi sairauden ennaltaehkaisyn kat-
sotaan olevan mahdotonta. Sairastumiseen vaikuttavat seka geneettiset ettd ympa-
ristotekijat, ja se on kehittyneiden maiden sairaus. Sairaus puhkeaa yleisimmin myo-
hdisessa nuoruusidssa tai varhaisaikuisena, mutta diagnoosin voi saada missa iassa
tahansa. Sita esiintyy tasaisesti molemmilla sukupuolilla. Suomessa Colitis ulcerosaa
esiintyy kuitenkin enemman miehilla (Jussila, Virta, Kautiainen, Rekiaro, Nieminen,
Farkkila 2012, 557). Tulehdus alkaa yleensa perasuolesta ja voi levitd koko paksu-
suolen alueelle. Tulehdusta esiintyy siis paksu- ja/tai perasuolen alueella ja se rajoit-
tuu limakalvoon. Colitis ulcerosa luokitellaan kolmeen laajuusasteeseen: Proktiittiin

eli tulehdukseen perasuolen alueella, vasemman puoleiseen koliittiin, jolloin tuleh-



dus ulottuu korkeintaan pernan mutkaan saakka ja koko suolen koliittiin, jolloin tu-
lehdusta esiintyy koko paksusuolen alueella. (Dignass ym. 2012a; Dignass ym.

2012b.)

Kuviosta 1 ndhdaan, etta vuoden 2015 lopussa lahes 44000 suomalaista sai Kelan
alemman ladkkeiden erityiskorvausryhman (65 %) korvausta IBD:n hoitoon kaytetta-
vista ladkkeista. Heistd Colitis ulcerosaa sairastavia on arviolta kolme neljasosaa (73
%) (Jussila 2014, 57-59). Tarkkaa maaraa ei voida sanoa puuttuvien diagnoositietojen
vuoksi (Partio 2016). Maara lisddntyy vuosittain noin 2200 henkil6lla hieman kasva-
valla trendilla. IBD-potilaiden maara on miltei kymmenkertaistunut vuosien 1986 ja
2006 valilla eikd muutosta ole nakyvissa (Suomen virallinen tilasto: Voimassaolevat,

alkaneet ja paattyneet ladkekorvausoikeudet 1986—2015).

IBD-diagnoosit erityiskorvausnumero
AE208 mukaan
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Kuvio 1. IBD-diagnoosit AE208 mukaan vuosina 1986—2015 (Suomen virallinen tilasto:
Voimassaolevat, alkaneet ja paattyneet ladkekorvausoikeudet 1986—2015)

Jussila ym. (2012, 559-560) kuitenkin toteavat, ettda Crohnin taudin ilmaantuvuus on
tasoittunut 2000-luvulla, kun Colitis ulcerosan ilmaantuvuus taas hieman kasvaa. Il-
maantuvuus ja esiintyvyys ovat maailman korkeimpia. Kuviosta 2 kay ilmi, etta vuo-

den 2015 lopussa IBD:n ilmaantuvuus oli 41/100000, kun se vuosina 2000—2007 oli



keskimaarin 34/100000. Colitis ulcerosaa sairastavien osuus IBD-potilaista vuosina
2000-2007 oli noin kolme neljasosaa (73 %). Kuviosta 3 havaitaan, ettd IBD:n esiinty-
vyys kolminkertaistui vuosina 1993-2008. Vuonna 2008 esiintyvyys oli 595/100000 ja
vuoden 2015 lopussa se oli 801/100000. (Jussila 2014, 57-59; Suomen virallinen ti-
lasto: Voimassaolevat, alkaneet ja paattyneet lddkekorvausoikeudet 1986—2015; Suo-

men virallinen tilasto: Vaestorakenne 2015.)
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Kuvio 2. IBD:n ilmaantuvuus vuosina 1994—2015 100000 asukasta kohti (Jussila 2014,
57-59; Suomen virallinen tilasto: Voimassaolevat, alkaneet ja paattyneet ladkekor-
vausoikeudet 1986-2015; Suomen virallinen tilasto: Vdestérakenne 2015.)

IBD:n esiintyvyys on suurempi pohjoisella pallonpuoliskolla lIdhelld pohjoisnapaa.
Suomessakin se on suurempi Oulussa ja Tampereella kuin Helsingissa. Jussila (2014,
59-60) epdilee pohjoisen matalampien d-vitamiinipitoisuuksien olevan yksi syy talle.
IBD:n uskotaan olevan uusi kansansairaus Suomessa ylittaen 50000 sairastavan rajan
vuoteen 2020 mennessa. (Suomen virallinen tilasto: Voimassaolevat, alkaneet ja

paattyneet lddkekorvausoikeudet 1986-2015.)
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Kuvio 3. IBD:n esiintyvyys vuosina 1994-2015 100000 asukasta kohti (Jussila 2014,
57-59; Suomen virallinen tilasto: Voimassaolevat, alkaneet ja paattyneet ladkekor-
vausoikeudet 1986-2015; Suomen virallinen tilasto: Vdestorakenne 2015.)

2.2 Qireet, diagnoosi, hoito ja seuranta

Colitis ulcerosan oireita ovat muun muassa vatsakivut, limainen ja/tai verinen ripuli ja
toistuva tarve ulostamiseen. Oireina voivat olla myos erilaiset yleisoireet kuten
kuume ja muutokset verenkuvassa. Oireet ovat yleensa verrannollisia tulehduksen
laajuuteen ja voimakkuuteen, mutta joskus lievdkin tulehdus voi aiheuttaa hyvin voi-
makkaat oireet. Diagnoosi tehdaan sairaushistorian, kliinisen tutkimisen, laboratorio-
testien, rontgenlausuntojen, tyypillisten endoskooppisten 16ydosten ja histologisten
ndytteiden perusteella. Laboratoriotesteissa voidaan todeta anemiaa ja kohonneita
tulehdusarvoja, mutta ne voivat olla taysin normaalejakin. Paksusuolen tahystyksessa
nahdaan yleensa peradsuolesta alkavaa limakalvotulehdusta, jossa limakalvo on sa-
mea, turpea ja siind voi olla haavaumia. Paksusuolen endoskooppinen tila luokitel-
laan remissioon eli rauhalliseen vaiheeseen, lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan tuleh-
dukseen. Tahystyksessa otetaan biopsioita, koepaloja suolen limakalvosta, joista to-
detaan Colitis ulcerosalle tyypillisia histopatologisia |6ydoksid kuten kryptojen eli suo-

lirauhasten haaroittumista, tulehdusta ja markapaiseita. Yksi tyypillinen 16ydos on



my0s runsas plasmasytoosi eli runsas plasmasolukertyma lamina proprian, limakal-
von sidekudoskerroksen alimmassa kolmanneksessa. (Dignass ym. 2012a; Dignass

ym. 2012b; Sipponen 2013.)

Hoidon suunnittelussa tulee ottaa huomioon potilaan yksildlliset tekijat kuten sairau-
den aktiivisuus, sijainti, kulku sekd mahdollisesti myo6s sairastumisika ja sairauden
kesto. Sairauden kulussa huomioitavia tekijoita ovat pahenemisvaiheiden ilmaantu-
vuustiheys, vaste aiemmille ladkityksille, [adkkeiden mahdolliset sivuvaikutukset ja
liitdnnaissairaudet. Potilaalla tulisi olla aktiivinen rooli, kun tata hoitoa suunnitellaan.
Hoidon tavoitteena on potilaan oireettomuus seka endoskooppinen etta histologinen
remissio, johon paastadn suolen limakalvon tulehduksen tehokkaalla hoidolla. (Dig-

nass ym. 2012a; Jussila 2014, 76.)

Hoidon tuloksia ja lddkehoidon vaikutuksia elimiston toimintaan seurataan saannolli-
sin laboratoriotestein ja paksusuolen tahystyksin. Seurantavalit ovat yksildllisia,
mutta pelkkda 5-ASA-ladkehoitoa kayttavilla se on useimmiten puolesta vuodesta
vuoteen (IBD-hoitoketju). Potilailta tulisi ottaa verindytteiden lisdksi ulosteen kal-
protektiini, F-Calpro. Kalprotektiini on neutrofiilisista valkosoluista suoleen erittyva
valkuaisaine. Se on herkka reagoimaan tulehduksellisissa suolistosairauksissa ja sen
pitoisuutta mittaamalla voidaan seurata suolen tilannetta. Se ei kuitenkaan reagoi
pelkastdan siihen vaan kaikkiin sairauksiin, jossa neutrofiiliset valkosolut lisdantyvat.

(Sipponen 2013; Sipponen & Farkkila 2013.)

Paksusuolen tdhystyksissa tulee kayda sdannollisesti, koska Colitis ulcerosaa sairasta-
vien syopariski on kohonnut. Dysplasia-seuranta aloitetaan useimmiten, kun diag-
noosista on kulunut noin 10 vuotta (IBD-hoitoketju). Tahystyksessa voidaan todeta
myos suolen tulehdustilanne endoskooppisesti ja histologisesti, joten sita kaytetaan
myo0s sairauden seurantakeinona. Mannisen (2015, 97) mukaan paksusuolen tahys-
tysseuranta on riittamatonta suuren riskin potilailla. Heille tahystys tulisi suorittaa
vuosittain, kun taas matalan riskin potilaille riittda seurantatahystys viiden vuoden
valein. Tahystysseurantaa suunniteltaessa tulisi huomioida yksilolliset riskitekijat pa-
remmin, jotta valtyttaisiin paksusuolensybpadiagnooseilta. Seurantakayntien laimin-
lydnti saattaa nostaa riskia sairastua paksusuolensyépaan. (Dignass ym. 2012b; Fark-

kil 2013.)
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2.3 5-ASA-ladkehoito

Colitis ulcerosan ensisijainen hoito on ladkehoito. Ladkehoidolla voidaan hoitaa oi-
reita ja saada sairaus endoskooppisesti ja histologisesti remissioon, mutta itse sai-
rautta se ei paranna. Colitis ulcerosa vaatii loppuidn ladkehoitoa, jolla pidetdan sai-
raus rauhallisena eli remissiossa ja ennaltaehkaistdan paksusuolensydpaa (Dignass
ym. 2012b). 5-ASA eli 5-aminosalisylaatti on Colitis ulcerosan ensisijainen ladkehoito.
Suomessa on kaytossa padasiassa mesalatsiini, jota myydaan kauppanimilla Asacol ©,
Pentasa ® ja Salofalk ®. Pieni osa kayttda myos olsalatsiinia, jonka kauppanimi on Di-
pentum ©. (Ladkehaku-Fimea.) Olsalatsiini on kahden 5-ASA- molekyylin yhdistelma

(Huupponen 2012, 705).

Mesalatsiinia ja olsalatsiinia sisaltavia ladkevalmisteita on erilaisina tabletteina, ra-
keina, perdpuikkoina ja peraruiskeina (Laakehaku-Fimea). Niita kdytetdaan rauhoitta-
maan tulehdusta ja yllapitdmaan tautia rauhallisena eli remissiossa. Perdsuolessa si-
jaitsevaa sairautta voidaan hoitaa paikallisin 5-ASA- valmistein, mutta koko suolen
sairaus vaatii suun kautta otettavaa ladkitysta. Usein hoito on niiden yhdistelma.
(Dignass ym. 2012b.) 5-ASA- ladkkeet ovat erityiskorvattavia alemman erityiskorvaus-
luokan (65 %) mukaan, mikali potilaalle on mydnnetty oikeus erityiskorvattaviin 1aak-
keisiin koodilla AE 208 ja ladkkeiden hintalautakunta (Hila) on paattanyt ladkkeen
kuuluvan erityiskorvattaviin ladkkeisiin (208 Haavainen paksusuolen tulehdus ja
Crohnin tauti; Erityiskorvaus). 5-ASA- ladkkeista sai alemman erityiskorvausluokan
korvauksia vuonna 2015 noin 28000 henkil6a ja korvauksia maksettiin ldhes 11 mil-
joonaa euroa (Suomen virallinen tilasto: Lédkekorvausten saajat ja reseptitiedot
2011-2015; Suomen virallinen tilasto: Voimassaolevat, alkaneet ja paattyneet ladke-

korvausoikeudet 1986-2015).

2 grammaa mesalatsiinia on tutkimusten mukaan riittdva vuorokausiannos pitamaan
Colitis ulcerosan remissiossa (Ford, Achkar, Khan, Kane, Talley, Marshall & Moayyedi
2011, 613). Annosta voidaan nostaa aina 4,8 gramman vuorokausiannokseen saakka.
Pelkan proktiitin hoidossa voi riittaa pienempi annos ja paikallisvalmistein. Kerran
pdivassa otettu ladkitys on yhta tehokas kuin sen jakaminen useampiin ottokertoihin.

5-ASAn vaikutusmekanismi ei ole tdysin tiedossa. 5-ASA estda leukosyyttien kerdan-
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tymista suoliston kudoksiin, se my6s vahentaa sytokiinien ja leukotrieenien tuotan-
toa ja poistaa vapaita radikaaleja. Systeemiset, suun kautta otettavat, ladkkeet on
suojattu niin, etta ne alkavat vaikuttaa vasta paksusuolen alueella pH:n ollessa tietyn-
lainen. Eri valmisteet alkavat vaikuttaa eri osissa paksusuolta. Paikallishoitovalmis-
teet vaikuttavat perasuolessa ja osin paksusuolen distaalisessa osassa. 5-ASA aktivoi
myo6s PPAR-y-tumareseptoreja, jotka ovat osallisina tulehdusreaktioissa. Se imeytyy
noin 30-50 prosenttisesti ja metaboloituu paksusuolessa ja maksassa. Sitoutuminen
plasman proteiineihin riippuu sen muodosta ollen 50-80 %. Ladkeaine poistuu pda-
asiassa virtsaan ja ulosteisiin. (Asacol; Dignass ym. 2012 b; Dipentum; Pentasa; Salo-

falk.)

Mikali 5-ASA- hoito ei auta oireisiin tai pida sairautta remissiossa, voidaan ladkityk-
seen lisata kortikosteroideja, mutta niiden pitkdaikaiskayttda ei suositella haittavai-
kutusten vuoksi. Ne ovat kuitenkin usein tehokkaita rauhoittamaan pahenemisvai-
heen. 5-ASAn rinnalle voidaan tarvittaessa lisdtd immunosuppressantteja eli solusal-
paajia kuten atsatiopriinia, merkaptopuriinia tai siklosporiinia. Naissa vaikutukset
ndhdaan vasta 3-6 kuukauden paasta aloittamisesta. Mikali ndistakaan ei saada riitta-
vaa vastetta, voidaan kokeilla viela biologisia ladkkeita kuten infliksimabia ja adalimu-
mabia. Joskus ladkehoidolla ei saada riittavaa vastetta Colitis ulcerosan hoidossa ja

joudutaan turvautumaan leikkaushoitoon. (Dignass ym. 2012b.)

3 Hoitoon sitoutuminen ja siihen yhteydessa olevat tekijat

WHO:n (Maailman terveysjarjestd) tyéryhma on vuonna 2003 méaritellyt hoitoon si-
toutumisen seuraavasti: “Se, kuinka henkilén kéyttdytyminen — lddkkeiden ottami-
nen, ruokavalion noudattaminen ja/tai elimdntapojen muuttaminen — vastaa tervey-
denhuollon henkilén kanssa yhdessd sovittuja ohjeita” (Pitkaaikaisiin hoitoihin sitou-
tuminen 2003, 3). Suomessa Kyngas ja Hentinen (2008, 17) méaarittelevat hoitoon si-
toutumisen asiakkaan aktiiviseksi ja vastuulliseksi toiminnaksi terveyden edellytta-
malla tavalla yhteistydssa ja vuorovaikutuksessa terveydenhuoltohenkildston kanssa.
Molemmissa madaritelmissa korostuu potilaan vastuu omahoidosta. Hanelle annetaan
tietoa ja ohjausta sairauteen liittyvissa asioissa ja han itse vastaa hoidon toteuttami-

sesta eli omahoidosta ja siihen sitoutumisesta. Hoitoon sitoutuminen on prosessi,
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joka alkaa hoito-ohjeiden noudattamisesta ja johtaa ajan kuluessa hoitoon sitoutumi-
seen tai sitoutumattomuuteen, joskin se voi vaihdella ajoittain. (mts. 18) Tassa tutki-
muksessa keskitytdan ladkehoitoon osana hoitoon sitoutumista ja ladkehoitoon si-

toutuminen maaritelldaan lddkehoidon ohjeenmukaisena ja saannéllisena toteuttami-

sena niin kuin [3dkari on sen maarannyt.

3.1 Pitkaaikaissairaan hoitoon sitoutumiseen yhteydessa olevat tekijat

WHO maarittelee pitkdaikaissairaudet seuraavasti:
Taudit, joilla on yksi tai useampi seuraavista ominaisuuksista: ne ovat
pysyvid, aiheuttavat pysyvdd vammautumista, aiheutuvat palautumat-
tomista patologisista muutoksista, vaativat potilaalta erityisté koulu-
tusta kuntoutumista varten tai voivat vaatia pitkéaikaista ohjausta,
tarkkailua tai hoitoa (Pitkaaikaisiin hoitoihin sitoutuminen 2003, 4).

Suomessa pitkdaikaissairaiden hoitoon sitoutumista on tutkinut paljon muun muassa
Helvi Kyngds. Han on kehittanyt myds ACDI- mittarin asian tutkimiseksi ja sen yhtena
osana tutkitaan myods ladkehoitoon sitoutumista. Kyngés, Kroll ja Duffy (2000, 385)
toteavat jo vuonna 2000, etta hoitoon sitoutuminen on monimutkainen asia, johon ei
voida saada vain yhta oikeaa vastausta, koska jokaisen potilaan kohdalla on kyse yksi-
[6llisista tekijoistd. Usein nama tekijat jaetaan sisaisiin ja ulkoisiin tekijoihin. Sisaisia
tekijoita ovat henkilosta itsestdaan johtuvat tekijat ja ulkoisia tekijoita ovat ymparis-

tosta johtuvat tekijat (Kyngas & Hentinen 2008, 26).
3.1.1 Hoitoon sitoutumiseen yhteydessa olevat sisdiset tekijat

Ihmiset ovat yksil6ita ja jokaisella on omat fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset voimava-
ransa. Kynkaan (2007, 25-26) mukaan hyva fyysinen kunto ennusti hyvaa hoitoon si-
toutumista diabetesta sairastavilla nuorilla. Suurempi vaikutus oli kuitenkin henki-
sella hyvinvoinnilla, hoitomotivaatiolla ja tahdonvoimalla. Motivaatio oli yhteydessa
myos glaukoomaa ja sepelvaltimotautia sairastavien seka varfariinihoitoa kayttavien
parempaan hoitoon sitoutumiseen (Lunnela, Kaaridinen & Kyngas 2011, 86; Kahko-
nen, Kankkunen, Saaranen, Miettinen, Kyngas & Lamidi 2015, 2370; Kaariainen, Pau-
kama ja Kyngas 2013, 93). My0s positiivinen asennoituminen sairauteen edisti hoi-

toon sitoutumista diabetesta sairastavilla nuorilla (Kyngas 2000, 385). Tiedon puute,
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uskomukset, diagnoosin tai ladkehoidon tehon epdily, sairauden kieltdminen ja seu-
rannan laiminlyonnit heikensivat hoitoon sitoutumista. Masennuksen on todettu hei-
kentdvan hoitoon sitoutumista. (Kyngas & Hentinen 2008, 28; Pitkaaikaisiin hoitoihin

sitoutuminen 2003, 28, 30.)

Demografisilla tekijoilla kuten ialld, sukupuolella ja asuinpaikalla saattoi olla yhteytta
hoitoon sitoutumiseen. Naiset olivat sitoutuneempia pitkaaikaissairauksien hoitoon
kuin miehet. (Lunnela ym. 2011, 84; Kaaridinen ym. 2013, 92). Vanhemmat olivat mo-
nesti sitoutuneempia hoitoonsa kuin nuoremmat. Muistin heikkeneminen vanhem-
massa idassa voi heikentaa hoitoon sitoutumista, toisaalta ikdantyvien saama ulkopuo-
linen apu lddkehoitoon saattoi parantaa hoitoon sitoutumista. Asuinpaikalla voi olla
yhteytta hoitoon sitoutumiseen, glaukoomaa sairastavien tutkimuksessa pohjoisen
harvaan asutuksen todettiin olevan yhteydessa hoitoon sitoutumisen pitkien valimat-
kojen vuoksi. Hoitokaytannot vaihtelevat myds maakunnittain. Koulutuksella ja tyos-
saololla on todettu olevan yhteytta taloudelliseen tilanteeseen ja sitad kautta hoitoon
sitoutumiseen. (Lunnela ym. 2011, 84, 87; Pitkaaikaisiin hoitoihin sitoutuminen

2003, 28.)

Itse sairaus erityispiirteineen ja siihen annettava hoito vaikuttaa myos hoitoon sitou-
tumiseen. Glaukoomaa sairastavat pelkddvat usein nadén menettamista ja he sitoutui-
vat hoitoonsa hyvin (Lunnela ym. 2011, 86). Varfariinihoito vaatii saannéllista veri-
koeseurantaa, minka joku saattaa kokea raskaaksi elamaa rajoittavaksi tekijaksi (Kaa-
ridinen ym. 2013, 94). Insuliinihoito taas vaatii toistuvaa verensokerin mittaamista ja
useita pistoajankohtia paivassa (Kyngds 2007, 26). Sairauden oireiden vakavuudella,
hoidon monimutkaisuudella ja negatiivisilla vaikutuksilla, kuten ladkehoidon sivuvai-
kutuksilla voi olla yhteytta hoitoon sitoutumiseen (Pitkaaikaisiin hoitoihin sitoutumi-
nen 2003, 29-30). Hyvat hoitotulokset olivat taas yhteydessa hyvaan hoitoon sitoutu-
miseen (Lunnela ym. 2011,86; Kaaridinen ym. 2013, 93-94; Kahkdénen ym. 2015,
2369). Sairauden kestolla oli yhteys hoitoon sitoutumiseen: vastasairastuneet ja yli
kolme vuotta sairastaneet olivat huonommin sitoutuneempia hoitoonsa kuin 1-3
vuotta sairastaneet (Lunnela ym. 2011, 85; Kaaridinen ym. 2013, 92). Myos taloudelli-
silla tekijoilla voi olla yhteys hoitoon sitoutumiseen. Voi olla vaikeaa myontaa, ettei

ole varaa hankkia ladkkeita (Kyngds & Hentinen 2008, 32).
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3.1.2 Hoitoon sitoutumiseen yhteydessa olevat ulkoiset tekijat

Ymparisto ja siihen liittyvat tekijat ovat toinen iso asia, mika vaikuttaa hoitoon sitou-
tumiseen. Usein puhutaan ulkoisista tekijoista. Terveydenhoitojarjestelmalld ja sen
tarjoamilla palveluilla on iso merkitys potilaiden hoitoon sitoutumiseen. Ladkarin ja
hoitajan antamalla tuella ja sujuvalla yhteistyolla on positiivinen vaikutus hoitoon si-
toutumiseen. Tasavertaisen vuorovaikutuksen on sanottu olevan jopa tarkein oppi-
miseen ja tata kautta hoitoon sitoutumiseen yhteydessa oleva tekija. Hoitavalla ta-
holla tulee olla myos riittavat resurssit tarjota hoitoa, ohjausta, tukea ja tietoa seka
riittava koulutus asiaan. (Kyngas ym. 2000, 382—-384; Kyngds 2007, 26—-27; Kyngas &
Hentinen 2008, 32—-33; Lunnela ym. 2011, 87; Pitkaaikaisiin hoitoihin sitoutuminen
2003, 29.) Perheen, ldheisten ja vertaisten tuella on todettu olevan merkittdva ja po-
sitiivinen vaikutus hoitoon sitoutumiseen, mutta glaukoomaa sairastavilla silla ei ollut
merkitysta (Kyngas 2000, 383—-384; Lunnela ym. 2011, 86). Kyngas ja Hentinen (2008,
34) toteavat, etta vertaistuen merkitysta ei ole ymmarretty terveydenhuollossa riitta-
vasti. Sen avulla huonosti hoitoon sitoutuvia olisi mahdollista saada sitoutumaan

hoitoonsa paremmin.

3.2 Colitis ulcerosaa sairastavan 5-ASA-laakehoitoon sitoutumiseen yh-

teydessa olevat tekijat aiempien tutkimusten mukaan

Tiedonhaku suoritettiin systemaattisesti Arto, Cinahl, Cochrane, Medic, Melinda ja
PubMed - tietokannoista. Tietokannat ja hakusanat l6ytyvat taulukosta 1. Sisdanot-
tokriteereina olivat ne, etta se oli tieteellinen artikkeli tai systemaattinen kirjallisuus-
katsaus ja julkaistu vuosina 2006—2016 suomen tai englannin kielelld. Poissulkukri-
teereina olivat ne, etté se piti olla saatavana kokoteksting, koskea aikuispotilaita ja
vastata tutkimuskysymykseen. Lopulliseen kirjallisuuskatsaukseen jai 17 tutkimusta,
joista 16 I6ytyi tiedonhaussa ja yksi manuaalisessa haussa. Tutkimukset ovat taulu-

koituna liitteessa 1.
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Taulukko 1. Tiedonhaun tietokannat ja hakusanat.

Arto Kolii?/Koliitti/Colitis/Sitou?/Adher?/Complia?/Mesal?/Aminosali?
Cinahl MeSH ”Colitis”/ MeSH ”Adherence”, "Compliance”,

/MeSH “Mesalamine”, “Mesalazine”, “Aminosalicylic”
Cochrane MeSH ”Colitis”/ MeSH ”Adherence”, “Compliance”,

“Persistence”/MeSH “Mesalamine”, “Mesalazine”, “Aminosalicylic”

Medic Kolii*/Koliitti/Colitis/Sitou* /Adher*/Complia*/Mesal*/Amino*
Melinda Kolii?/Koliitti/Colitis/Sitou?/Adher?/Complia?/Mesal?/Amino?
PubMed MeSH ”Colitis”/ MeSH ”Adherence”, "Compliance”,

ine”, “Mesalazine”, “Aminosalicylic”

Tiedonhaun pohjalta saadut tulokset teemoitettiin neljaan luokkaan, jotka olivat po-
tilaaseen liittyvat tekijat, sairauteen liittyvat tekijat, ladkehoitoon liittyvat tekijat ja

hoitosuhteeseen liittyvat tekijat.

Kuvio 4. 5-ASA-ladkehoitoon sitoutumiseen yhteydessa olevat tekijat aiempien tutki-
musten mukaan.
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Potilaaseen liittyvdt tekijéit

Ika vaikutti 5-ASA- [ddkehoitoon sitoutumiseen hyvin paljon. Yli puolessa tutkimuk-
sista todettiin, ettd nuoret sitoutuvat ladkehoitoon huomattavasti huonommin kuin
vanhemmat potilaat. Maaritelma nuori sijoittui eri tutkimuksissa 18—65 ikdvuoden
vélille. (Baars, Zelinkova, Mensink, Markus, Looman, Kuipers & Van Der Woude 2009,
867; Bergman & Parkes 2006, 852; Hawthorne, Rubin & Ghosh 2008, 1159; Higgins,
Rubin, Kaulback, Schoenfield & Kane 2008, 255; Kane 2006, 579; Khan, Abbas, Baz-
zano, Koleva & Krousel-Wood 2012, 759; Lachaine, Yen, Beauchemin, Hodgkins 2013,
5; Mitra ym. 2012,6; Magalhaes, Dias de Castro, Boal Carvalho, Leite, Moreira & Cot-
ter 2014, 578; Moshkovska, Stone, Clatworthy, Smith, Bankart, Baker, Wang, Horne,
Mayberry 2009, 1122; Yen, Wu, Hodgkins, Cohen, Nichol 2012, 707.) My6s sukupuo-
lella oli vaikutusta siihen sitoutumiseen. Osassa tutkimuksista miehet sitoutuivat 5-
ASA-ladkehoitoon paremmin (Khan ym. 2012,759; Lachaine ym. 2013, 5; Mitra ym.
2012, 5; Yen ym. 2012,708). Osassa taas naiset sitoutuivat |lddkehoitoon miehia pa-
remmin (Bergman & Parkes 2006, 852; Hawthorne ym. 2008, 1159; Kane 2006, 579).

Kokonaisuudessaan miehet sitoutuvat 5-ASA- ladkehoitoon hieman naisia paremmin.

Naimattomuus vaikutti kielteisesti hoitoon sitoutumiseen (Bergman & Parkes 2006,
852, Hawthorne ym. 2008, 1159; Kane 2006, 579, Khan ym. 2012,759). My0ds asuin-
paikan maantieteellisella sijainnilla oli vaikutusta laakehoitoon sitoutumiseen (Khan
ym. 2012,759; Mitra ym. 2012, 6; Yen ym. 2012,708). Tata tekijaa voisi selittaa erilai-
set hoitokdytannot eri puolilla maata. Rodulla ja etniselld taustalla katsottiin myos
olevan vaikutusta hoitoon sitoutumiseen (Khan ym. 2012,759; 16). Kokopaivatyon te-
keminen heikensi hoitoon sitoutumista seka muut kilpailevat prioriteetit kuten esi-
merkiksi harrastukset (Devlen, Beusterien, Yen, Ahmed, Cheifetz & Moss 2014,310-
312; Hawthorne ym. 2008, 1159; Kane 2006, 579). Taloudelliseen tilanteeseen vai-
kuttavilla tekijoilla kuten sairauden ja ladkehoidon aiheuttamilla kustannuksilla, tyol-
lisyydelld, koulutustasolla, terveysvakuutuksella ja yksityisella ladkkeiden maksajalla
oli yhteytta ladkehoitoon sitoutumiseen (Devlen ym. 2014, 311-312; Higgins ym.
2008, 255; Kawakami, Tanaka, Nishigaki, Yoshimura, Suzuki, Maeda, Kunisaki, Yama-
moto-Mitani 2014,4; Yen ym. 2012, 708). Korkea koulutustaso ei kuitenkaan taannut

hoitoon sitoutumista (Magalhdes ym. 2014, 578).
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Lddkehoitoon liittyvit tekijat

Ladkkeenottokertojen suurempi maara heikensi hoitoon sitoutumista. Mita useam-
min laakkeita tuli ottaa, sitd suurempi riski esimerkiksi inhimilliselle unohtamiselle
oli. (Bergman & Parkes 2006, 852, Devlen ym. 2014, 311-312, Hawthorne ym. 2008,
1159; Higgins ym. 2008, 255; Kane 2006, 579; Yen ym. 2012, 708.) Kerran paivassa
otettava laakitys saattoi parantaa lddkehoitoon sitoutumista (Hawthorne, Stenson,
Gillespie, Swarbrick, Dhar, Kapur, Hood & Probert 2012, 1890; Kane 2006, 579; 12)
Feaganin ja McDonaldin (2012, 1793) tekeman katsauksen mukaan kerran paivassa
5-ASA-ladkkeensa ottaneet eivat kuitenkaan olleet yhtaan sen sitoutuneempia ladke-

hoitoonsa kuin useita kertoja paivadssa ladkkeensa ottaneet.

Muulla Idakehoidolla oli vaikutusta 5-ASA lddkehoitoon sitoutumiseen. Immunomo-
dulaattorien, kortikosteroidien tai biologisten ladkkeiden kaytto lisdsi hoitoon sitou-
tumista (Kawakami ym. 2014,4; Lachaine ym. 2013, 5). Muu laakitys saattoi aiheuttaa
my0s hoitoon sitoutumattomuutta. (Bergman & Parkes 2006, 852, Hawthorne ym.
2008, 1159; Yen ym. 2012, 708). Ladkehoidon sivu- ja haittavaikutukset tai pelko
niista vahensivat hoitoon sitoutumista (Devlen ym. 2014, 311-312, Higgins ym. 2008,
255; Moshkovska ym. 2009, 1122). Tablettien koolla ja lukumaaralla oli vaikutusta
ladkehoitoon sitoutumiseen, samoin valmistemuodolla. Paikallisvalmisteiden kaytto
heikensi hoitoon sitoutumista muun muassa epamukavuudellaan (Magalhdes ym.
2014, 578), mutta joissain tapauksissa myds lisdsi hoitoon sitoutumista. (Devlen ym.
2014, 311-312; Kawakami ym. 2014,4; Yen ym. 2012,708.) Colitis ulcerosaa sairasta-
vat epadilivat usein hoidon tehoa oireiden pysyessa poissa eivatka uskoneet tarvitse-
vansa 5-ASA- |ddkehoitoa (Devlen ym. 2014, 311-312, Moshkovska ym. 2009, 1122).

Joidenkin mielesta ladkehoito ei tehonnut riittavasti oireisiin (Magalhdes 2014, 578).
Sairauteen liittyvdt tekijat

Itse sairaus ja siihen liittyvat tekijat vaikuttivat myos 5-ASA- ladkehoitoon sitoutumi-
seen. Myo6s muilla sairauksilla kuten masennuksella tai liitdnndissairauksilla oli vaiku-
tusta hoitoon sitoutumiseen (Hawthorne ym. 2008, 1159, Higgins ym. 2008, 255;

Mitra ym. 2012,6). Eniten sairauteen liittyvista tekijoista vaikutti sairauden kesto. Eri

aikoina tehdyissa tutkimuksissa saatiin erilaisia vastauksia (Kane, Accortt, Magowan,
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Brixner 2009, 855). Vastasairastuneet ja yli 8 vuotta sairastaneet olivat huonosti si-
toutuneita 5-ASA- ladkehoitoon (Bergman & Parkes 2006, 852; Hawthorne ym. 2008,
1159; Kane 2006, 579; Magalhdes 2014, 578). Vastasairastuneet eivat ehkd ymmarta-
neet taudin vakavuutta ja tarvetta ladkehoitoon. Pitkdan sairastaneet eivat ehka
muistaneet sairastavansa loppuian lddkehoitoa vaativaa pitkdaikaissairautta, jos oi-
reita oli vahan. Oireiden vahyys ei suinkaan tarkoita sairauden olevan remissiossa
vaan myos limakalvon tulee olla terve (Dignass ym. 2012a). Baars ym. (2009, 867)
kuitenkin totesivat, etta vastasairastuneet olivat sitoutuneempia hoitoonsa kuin pi-
demman aikaa sairastaneet. Oireiden esiintymisellad kuten veren tulolla peradsuolesta
oli hoitoon sitoutumista lisddva vaikutus (Kawakami ym. 2014,4). Viimeaikaisella tau-
din kululla, remission pituudella ja taudin laajuudella paksusuolen alueella oli vaiku-
tusta lddkehoitoon sitoutumiseen (Higgins ym. 2008, 255; Kane 2006, 579; Kawakami
ym. 2014,4). Vasemman puoleista Colitis Ulcerosaa sairastavat olivat huonommin si-
toutuneita 5-ASA ladkehoitoonsa kuin koko suolen tautia sairastavat (Bergman & Par-

kes 2006, 852; Hawthorne ym. 2008, 1159; Kane 2006, 579; Kawakami ym. 2014,4).
Hoitosuhteeseen liittyvdt tekijét

Colitis ulcerosaa sairastavan ja hanta hoitavan laakarin véliselld hoitosuhteella oli vai-
kutusta 5-ASA laakehoitoon sitoutumiseen (Higgins ym. 2008, 255). Hoitosuhteen tu-
lisi olla tasapuolinen yhteistydsuhde, jossa myos potilaan mielipide otetaan huomi-
oon, kun tehdaan paatoksia hoidosta. Optimaalisessa hoitosuhteessa voidaankin pu-
hua hoidosta sopimisesta. Laakarilla tulisi olla hyvat vuorovaikutustaidot ja hanen tu-
lisi antaa tietoa sairaudesta ja lddkehoidon tarpeesta riittavasti (Hawthorne ym.
2008, 1161). Hoitavan laakarin tulisi olla erikoisladkari, koska se lisda hoitoon sitoutu-
mista (Yen ym. 2012,708). Laakarin tulisi pysyd samana, jotta pysyva hoitosuhde voi-
daan muodostaa (Hawthorne ym. 2008, 1159). Potilaan ja hoitavan ladkarin erimieli-
syyksilla oli negatiivinen vaikutus ladkehoitoon sitoutumiseen (Hawthorne ym. 2008,
1159; Kane 2006, 579). Nykyaan laakaria voi onneksi vaihtaa, jos ei ole tyytyvdinen
hoitosuhteeseen. Colitis ulcerosaa sairastavat vaativat saanndllista seurantaa veriko-
kein ja tahystyksin, mika saattaa edistaa hoitoon sitoutumista ja vahentaa sitoutu-

mattomuutta (Manninen 2015, 97).
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4 Tutkimuksen tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa Colitis ulcerosaa sairastavien 5-ASA-

ladkehoitoon sitoutumista ja sitoutumiseen yhteydessa olevia tekijoita.

Tavoitteena oli tunnistaa tekijoita, joilla on yhteyttd 5-ASA-ladkehoitoon sitoutumi-
seen. Nama tekijat voivat parantaa 5-ASA-ldadkehoitoon sitoutumista, mutta toisaalta
myos heikentaa sitd. Tuloksia voidaan hyddyntaa hoidon ja omahoidon tuen ja oh-

jauksen suunnittelussa ja toteuttamisessa.

Tutkimuskysymykset ovat

1) Miten Colitis ulcerosaa sairastavat sitoutuvat ladkehoitoonsa?

1.1 Missa maarin Colitis ulcerosaa sairastavat noudattavat [adkarin maa-
raamaa, ohjeenmukaista 5-ASA- |adkehoitoa?

1.2 Miten motivaatio vaikuttaa 5-ASA-ladkehoidon ohjeenmukaiseen nou-
dattamiseen?

1.3 Miten tieto vaikuttaa 5-ASA-laakehoidon ohjeenmukaiseen noudatta-
miseen?

1.4 Mitka ovat yleisimmat syyt, jotka heikentdavat ohjeenmukaista 5-ASA-

|adkehoidon noudattamista?

2) Mitka tekijat ovat yhteydessa Colitis ulcerosaa sairastavien 5-ASA-
ladkehoitoon sitoutumiseen?
2.1 Milla taustatietoihin liittyvilla tekijoilld on yhteyttd 5-ASA-
laakehoitoon sitoutumiseen?
2.2 Milla Colitis ulcerosaan liittyvilla tekijoilla on yhteytta 5-ASA-
ladkehoitoon sitoutumiseen?
2.3 Milla 5-ASA-ladkehoitoon liittyvilla tekijoilla on yhteytta 5-ASA-
ladkehoitoon sitoutumiseen?
2.4 Milla hoitosuhteeseen liittyvilla tekijoilla on yhteytta 5-ASA-

|adkehoitoon sitoutumiseen?
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5 Tutkimuksen toteuttaminen

Tutkimus toteutettiin maarallista tutkimustapaa noudattaen survey- eli kyselytutki-
muksena. Survey-tutkimusstrategiaa kdytetdan kun halutaan kerata tietoa suurelta
maaralta tutkittavia ennalta valituista tutkimuskohteista. Sen lIdhtékohtana on selvit-
taa tiettyjen ilmididen tai ominaisuuksien yleisyytta ja esiintymista. Se pyrkii kuvaile-
maan, selittdmaan ja vertailemaan ilmiota ja tutkimuksen tulokset pyritdan yleista-

maan perusjoukkoon. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 134.)

5.1 Kohderyhma ja aineistonkeruu

Tutkimuksen kohderyhmana eli perusjoukkona olivat kaikki Suomessa asuvat Colitis
ulcerosaa sairastavat, jotka kayttavat 5-ASA-ladkehoitoa. Kohderyhmaan kuuluu arvi-
olta 25000 henkilda. Osalta kuitenkin puuttuu diagnoosi Kelan tilastoista. Vuonna
2015 mesalatsiinin ja olsalatsiinin erityiskorvausta (65 %) maksettiin 24882 henki-
[6lle. (Partio 2016; Suomen virallinen tilasto: Ladkekorvausten saajat ja reseptitiedot
2015. Mesalatsiini ja Olsalatsiini.) Linkki kyselyyn julkaistiin Crohn ja Colitis ry:n netti-
sivuilla, jossa se oli kaikkien kaytettavissa. Se myos lahettiin Crohn ja Colitis ry:n jase-
nille, joiden sahkdpostiosoite oli kaytettavissa. Sahkoposti lahetettiin jasenille, joiden
diagnoositietona oli Colitis ulcerosa. Heita 16ytyi jasenrekisterista 2579. Tutkimusta
mainostettiin myds muun muassa sosiaalisessa mediassa, jotta se olisi levinnyt jase-

niston ulkopuolellekin.

Aineisto kerattiin Colitis ulcerosaa sairastavilta verkossa tapahtuneena Webropol-ky-
selyna 7.9-21.9.2016 valisena aikana. Kyselyyn vastasi 820 henkilda, joista poistettiin
ennen analysointia 22 vastaajaa (2,5 %), koska heilla ei ollut Colitis ulcerosaa tai he
eivat kayttaneet 5-ASA-lddkehoitoa. Tahan joukkoon kuuluivat muun muassa IPAA-
leikatut, joilta paksusuoli on poistettu ja sairaus parannettu seka valimuotoista koliit-
tia sairastavat, joiden diagnoosi on epaselva. Lopullisiin analyyseihin otettiin mukaan
798 vastaajaa. Tutkimus suoritettiin kokonaistutkimuksena, johon kaikilla perusjouk-
koon kuuluvilla oli mahdollisuus vastata, joten kyse ei ollut otoksesta vaan nayt-

teestd, joka kuvasi perusjoukkoa suoraan (Vehkalahti 2014, 45).
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Kuvio 5. Kyselyyn vastanneet Colitis ulcerosaa sairastavat lukumaarina (n), poissulku-
kriteerit ja lopulliset vastaajat lukumaarina (n)

5.2 Mittarin rakentaminen

Liitteena 2 olevan kyselylomakkeen rakentaminen aloitettiin hyvissa ajoin ennen tut-
kimuksen suorittamista tutustumalla aiempiin tutkimuksiin liittyen Colitis ulcerosaa
sairastavien 5-ASA-ladkehoitoon sitoutumiseen. Lisdksi tutustuttiin muuhun kirjalli-
suuteen ja tutkimuksiin liittyen hoitoon sitoutumiseen yleisesti. Helvi Kyngas on ra-
kentanut hoitoon sitoutumisen tutkimiseen soveltuvan ACDI-mittarin. Valmiin mitta-
rin kaytossa voi kuitenkin piilld vaara, ettei se toimikaan tutkittavassa ryhmassa (Veh-
kalahti 2014, 12). Niinpa aiempaa tietoa hyvaksi kdyttden rakennettiin oma mittari,
joka soveltui Colitis ulcerosaa sairastaville ja keskittyi pelkdstdaan ladkehoitoon sitou-

tumiseen yhteydessa oleviin tekijoihin (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 92).

Kirjallisuuskatsauksen pohjalta luotiin nelja teemaa, joista muodostettiin kyselylo-
makkeen runko. Kasitteet operationalisoitiin eli ne muutettiin mitattavaan muotoon
(Metsamuuronen 2011, 72). Kysymykset ja vaittamat muodostettiin aiemmista kan-
sainvalisista tutkimuksista saaduista tekijoistd, joilla oli todettu olevan yhteytta Coli-
tis ulcerosaa sairastavien 5-ASA-ldadkehoitoon sitoutumiseen (Savikko, Routasalo,

Haapaniemi & Pitkala 2005, 72).
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Esitestaus

Kysely esitestattiin neljan Colitis ulcerosaa sairastavan ja 5-ASA- ladkehoitoa kaytta-
van toimesta, koska sita ei ollut kaytetty aiemmin. Esitestaajat rekrytoitiin Crohn ja
Colitis ry:n vapaaehtoistoimijoiden joukosta. Esitestauksessa havaittiin yksi tekninen
ongelma, mika korjattiin ja muuta lddkehoitoa koskeva kysymys nro 18 muutettiin va-
paaehtoiseksi, koska kaikki eivat kayta muuta ladkehoitoa. Vastausaika-arviota lyhen-
nettiin myos, koska esitestaajat kokivat arvion olevan liian pitka. Esitestauksen jal-
keen lisattiin vield yksi kysymys koskien potilaiden mielipiteen huomioimista ladke-

hoitoasioissa.

Lopullinen kyselylomake muodostui yhdeksasta taustatietokysymyksesta ja 13 kysy-
myksesta seka 20 vaittamasta liittyen Colitis ulcerosaan, muihin sairauksiin, 5-ASA-
ladkehoitoon, motivaatioon, tiedon saantiin ja hoitosuhteeseen. Kysymykset olivat
strukturoituja, mutta kahdeksan kysymyksen muu-vaihtoehtoon oli mahdollisuus
vastata avoimesti. Strukturoiduissa kysymyksissa vastausvaihtoehdot oli maaritelty
valmiiksi. Kysymystyyppeina olivat valinta, monivalinta ja Likert-asteikko 1-5. Valinta-
kysymyksissa oli mahdollisuus valita vain yksi vaihtoehto ja monivalintakysymyksissa
yksi tai useampi vaihtoehto. (Kananen 2015, 232—-237.) Likert-asteikkovaittamissa
kysyttiin mielipiteita liittyen 5-ASA-laakehoitoon, motivaatioon, tiedon saantiin ja
hoitosuhteeseen. Likert-asteikko muodostettiin seuraavasti: 1= Taysin eri mielta, 2=
Jokseenkin eri mieltd, 3= Neutraali mielipide, 4= Jokseenkin samaa mielta ja 5= Tay-
sin samaa mieltd. Yhtena vastausvaihtoehtona oli myds 0= ei mielipidettd. Kysymyk-
siin oli pakko vastata neljaa kysymysta lukuun ottamatta, jotta kyselylomakkeella

padsi etenemaan loppuun asti.



23

Taulukko 2. Kyselylomakkeen rakenne: Osiot, kysymykset / vaittamat, aihe ja kysy-
mystyypit

Osio Kysymykset / Vaittamat Aihe Kysymystyypit
Osio 1 Kysymykset 1-9 Taustatiedot Strukturoitu

-> Vastaa tutkimuskysymyk- -valinta

seen 2.1 -avoin tekstikentta
Osio 2 Kysymykset 10-13 Colitis ulcerosa Strukturoitu

-> Vastaa tutkimuskysymyk- Muut sairaudet -valinta

seen 2.2 -avoin tekstikentta

Avoin

Osio 3 Kysymykset / Vaittamat 14-27  5-ASA-lddkehoito Strukturoitu

-> Vastaavat tutkimuskysymyk- -valinta

siin1.1,1.4ja 2.3 -monivalinta

-avoin tekstikentta
Likert-asteikko 1-5

Osio 4 Kysymykset / Vaittamat Hoitosuhde Strukturoitu
28-43 Motivaatio -valinta
-> Vastaavat tutkimuskysymyk- Tieto -avoin tekstikentta
siin1.2,1.3ja2.4 Likert-asteikko 1-5

5.3 Aineiston analysointi

Aineisto analysoitiin kdyttaen apuna SPSS statistics 23 -tilasto-ohjelmaa ja Webropo-
lin tilasto-ominaisuuksia. Analysointi aloitettiin aineiston kokonaistarkastelulla, johon
sisaltyi vastaajien kohderyhmaan kuulumisen tarkastaminen ja siihen kuulumatto-
mien vastaajien poissulku. Sen jalkeen aineistoa tarkasteltiin niiden kysymysten
osalta, joihin oli mahdollisuus vastata avoimesti kdyttden muu-vaihtoehtoa ja vas-
taukset siirrettiin tarvittaessa oikeaa vaihtoehtoa kuvaavaan luokkaan eli saatettiin
mitattavaan muotoon. Lopuksi aineisto valmisteltiin tilastollista analyysia varten.

(Hirsjarviym. 2009, 221-222.)

Aineistoa kuvattiin frekvensseina ja prosenttiosuuksina. Tilastollisten merkitsevyyk-
sien selvittamiseksi haluttiin vertailla 5-ASA-ladkehoitoon sitoutuneita (n=755) ja |aa-
kehoitoon sitoutumattomia (n=43). Kaytannossa tama tarkoitti sita, ettd ladkehoi-
toon sitoutuneina pidettiin vastaajia, jotka olivat vastanneet kysymykseen 16 “Otan
5-ASA-ladkkeeni saanndllisesti, ohjeenmukaisesti ” vaihtoehdot “aina” (5) tai “usein”
(4). Vastaajat, jotka olivat vastanneet "joskus” (3), “harvoin” (2) tai "ei koskaan” (1),

muodostivat hoitoon sitoutumattomien ryhman. Ristiintaulukoinnilla kuvattiin nai-
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den kahden ryhman vilisid suhteita. Tulosten kasittelya ja raportointia varten jok-
seenkin samaa mielté ja taysin samaa mielta- vaittamat yhdistettiin kuvaamaan sa-
maa mieltd olevia ja jokseenkin eri mieltad ja taysin eri mielta-vaittamat yhdistettiin
kuvaamaan eri mieltd olevia. Neutraali mielipide ja ei mielipidetta-vaittamat jatettiin
analyysin ulkopuolelle, koska vastaajilla ei ollut mielipidetta asioista. Tilastolliset mer-
kitsevyydet laskettiin khiin nelioén (X? -testi) ja Mann-Whitney U — testin (U-testi)
avulla. Tilastollisen merkitsevyyden raja-arvona pidettiin p-arvoa < 0,05. Tilastolliset
merkitsevyydet on kuvattu: Erittdin merkitseva yhteys (<0,001) ***, merkitseva yh-
teys (<0,01) **ja melkein merkitseva yhteys (<0,05) *. Ei-merkitsevat yhteydet on
merkitty ns- merkinnalld (non- significant). (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013,

61, 135; Vehkalahti 2014, 52-54.)

6 Tulokset

6.1 Vastaajien taustatiedot

Kyselyyn vastanneiden (n=798) taustatietoja on nahtavissa taulukoissa 3 ja 4. Vastaa-
jista naisia oli kolme neljasosaa (73 %) ja neljasosa (27 %) oli miehia. Eniten vastaajia
(27 %) oli ikdluokasta 36—45 vuotta. Yli puolet (54 %) vastaajista oli naimisissa tai re-
kisteroidyssa parisuhteessa. Reilulla puolella (55 %) vastaajista oli vahintaan alempi
korkeakoulututkinto ja yli puolet (58 %) tyoskenteli kokoaikaisesti. Kolmasosa (29 %)
vastaajista sijoittui taloudessa asuvien yhteenlasketuissa tuloissa luokkaan 3000—
4999 euroa. Kolmasosa (31 %) asui Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin alu-
eella ja joka neljas (40 %) asui yli 100 000 asukkaan kaupungissa. Suurin osa (90 %)

vastaajista oli Crohn ja Colitis ry:n jasenia.
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Taulukko 3. Vastaajien taustatiedot: sukupuoli, ikd, siviilisaaty, koulutus, elamanti-
lanne ja asuinymparisto

Sukupuoli n=798

Nainen 586 73
Mies 212 27
Ikd n=798

18-25 vuotta 69 9
26-35 vuotta 173 21
3645 vuotta 215 27
46-55 vuotta 167 21
56—65 vuotta 124 16
66 vuotta ja yli 50 6

Siviilisaaty n=798

Naimisissa tai rekisteroidyssa parisuhteessa 432 54
Avoliitossa 169 21
Eronnut tai asumuserossa 65 8
Leski 8 1
Naimaton 124 16

Koulutus n=798

Peruskoulu, kansakoulu, keskikoulu 56 7
Lukio, Ylioppilas- tai ammatillinen tutkinto 296 37
Alempi korkeakoulututkinto 315 40
Ylempi korkeakoulututkinto 115 14
Lisensiaatti tai tohtori 16 2

Elamantilanne n=798

Kokopaivatyossa 462 58
Puolipdiva- tai osa-aikatydssa 70 9
Tyoton 36 5
Opiskelija 74 9
Elakkeelld ian vuoksi tai muusta syysta 101 13
Vanhempainlomalla 27 3
Muu 28 3

Asuinymparisté n=798

Suuri kaupunki 320 40
Pieni tai keskikokoinen kunta tai kaupunki 303 38
Pieni kunta 105 13

Maaseutu 70 9
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Taulukko 4. Vastaajien taustatiedot: talouden yhteenlasketut tulot, sairaanhoitopiiri

ja Crohn ja Colitis ry:n jasenyys

Taustatiedot

frekvenssi (f)

prosentti (%)

Talouden yhteenlasketut tulot n=798

0-999 € 36 5
1000-1999 € 66 8
2000-2999 € 150 19
3000-4999 £ 235 29
5000-7499 € 213 27
7500 ja yli € 98 12
Sairaanhoitopiiri n=798

Etelad-Karjalan sairaanhoitopiiri 20 2
Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 22 3
Etela-Savon sosiaali- ja terveyspalvelujen ky 18 2
Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 224 31
Ita-Savon sairaanhoitopiiri 5 1
Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon ky 12 2
Kanta-Hameen sairaanhoitopiiri 29 4
Keski-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 8 1
Keski-Suomen sairaanhoitopiiri 32 4
Kymenlaakson sairaanhoitopiiri 27 3
Lapin sairaanhoitopiiri 10 1
Lansi-Pohjan sairaanhoitopiiri 5 1
Pirkanmaan sairaanhoitopiiri 83 10
Pohjois-Karjalan sairaanhoitopiiri 24 3
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 76 10
Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri 31 4
Paijat-Hameen sairaanhoitopiiri 27 3
Satakunnan sairaanhoitopiiri 33 4
Vaasan sairaanhoitopiiri 27 3
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri 65 8
Alands hilso- och sjukvard 0 0
Crohn ja Colitis ry:n jasenyys n=798

Kylla 719 90
Ei 79 10

6.2 Laakehoitoon sitoutuminen

Kuviosta 6 nahdaan, etta kaksi kolmasosaa (68 %) vastaajista otti 5-ASA-ladkkeensa

aina ja neljadsosa (27 %) usein. Pieni osa (3 %) otti ladkkeensa joskus ja jotkut (1 %)

harvoin. Muutamat (1 %) kertoivat jattavansa ladkkeet ottamatta kokonaan. Aina (68
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%) ja usein (27 %) ladkkeensa ottaneet luettiin hoitoon sitoutuviin (n=755) ja joskus
(3 %), harvoin (1 %) ja ei koskaan (1 %) luettiin hoitoon sitoutumattomiin (n=43). 95
% (n=755) vastaajista oli 5-ASA-ldadkehoitoonsa sitoutuneita ja 5 % (n=43) vastaajista

oli 5-ASA-lddkehoitoonsa sitoutumattomia.

5-ASA-laakkeiden ottaminen sadannodllisesti,
ohjeenmukaisesti (%)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Aina 68 % Usein 27 % Joskus 3 % Harvoin 1 % Ei koskaan 1%

Kuvio 6. Vastaajien 5-ASA-lddkkeiden ottaminen sadnnollisesti, ohjeenmukaisesti
prosentteina (%)

Motivaatio

Ladkehoitoon sitoutumista arvioitiin vaittamalla ”Olen motivoitunut 5-ASA-
ladkehoidon toteuttamiseen”. Taulukosta 5 ndhdaan, ettd mielipiteensa ilmaisseista
vastaajista suurin osa (94 %) oli motivoitunut 5-ASA-laakehoidon toteuttamiseen ja
vain pieni osa (6 %) ei ollut motivoitunut siihen. Hoitoon sitoutuneista suurin osa (96
%) koki olevansa motivoitunut 5-ASA-laakehoidon toteuttamiseen kun hoitoon sitou-
tumattomista niin koki hieman alle puolet (48 %). Kun tarkasteltiin hoitoon sitoutu-
neiden ja hoitoon sitoutumattomien prosenttiosuuksia niin motivaatiolla naytti ole-

van vahva yhteys 5-ASA-ldadkehoitoon sitoutumiseen. Hoitoon sitoutuneiden (n=723)
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ja hoitoon sitoutumattomien (n=33) valilla oli tilastollisesti erittdin merkitseva ero (p

<0,001).

Taulukko 5. Vaittaman “Olen motivoitunut 5-ASA-ladkehoidon toteuttamiseen” kaikki
vastaajat, hoitoon sitoutuneet ja hoitoon sitoutumattomat prosentteina (%) ja luku-
maarina (n) seka tilastollinen merkitsevyys U-testissa

Samaa mielta 94 % (n=707) 96 % (n=691) 48 % (n=16) <0,001
Eri mielta 6 % (n=49) 4% (n=32) 52 % (n=17) (9)]
Yhteensa 100 % (N=756) 100 % (n=723) 100 % (n=33)

Tieto

Riittavan tiedon merkitysta osana ladkehoitoon sitoutumista arvioitiin vaittamalla
”Olen saanut riittavasti tietoa 5-ASA-ladkehoidon tarpeellisuudesta selviytyakseni
ladkehoidon toteuttamisesta”. Taulukon 6 mukaan vastaajista nelja viidesta (85 %)
koki saaneensa riittavasti tietoa selviytydkseen 5-ASA-ladkehoidon toteuttamisesta ja
kuudesosa (15 %) ei ollut mielestdadn saanut riittavasti tietoa. Hoitoon sitoutuneista
riittavasti tietoa oli saanut suurin osa (86 %) kun hoitoon sitoutumattomista samoin
koki kaksi kolmasosaa (64 %). Kun vertaillaan hoitoon sitoutuneiden ja hoitoon sitou-
tumattomien prosenttiosuuksia niin todetaan, etta hoitoon sitoutuneet olivat saa-
neet enemman tietoa kuin hoitoon sitoutumattomat ja ryhmien valilla oli tilastolli-
sesti erittain merkitseva ero (p<0,001).

Taulukko 6. Vaittaman “Olen saanut riittavasti tietoa 5-ASA-ladkehoidon tarpeellisuu-
desta selviytydkseni lddkehoidon toteuttamisesta” kaikki vastaajat, hoitoon sitoutu-

neet ja hoitoon sitoutumattomat prosentteina (%) ja lukumaarina (n) seka tilastolli-
nen merkitsevyys X? —testissa

Samaa mielt3 85 % (n=594) 86 % (n=571) 64 % (n=23) <0,001
Eri mielta 15 % (n=105) 14 % (n=92) 36 % (n=13) (X?)

Yhteensi 100 % (N=699) 100 % (n=663) 100 % (n=36)
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Yleisimmdt syyt IGédkehoitoon sitoutumattomuuteen

Taulukossa 7 esitelldan 415 vastaajan (52 %) raportoimia syita siihen, miksi he eivat
ottaneet ladkkeitdan saannodllisesti. Vastaaja pystyi valitsemaan useamman vaihtoeh-
don ja vastaamaan myds avoimesti. Syita lueteltiin 650 kappaletta. Ylivoimaisesti
yleisin syy 5-ASA-ladkehoitoon sitoutumattomuuteen oli unohtaminen. Lahes puolet
(43 %) vastanneista raportoi sen syyksi lddkehoidon laiminlyonnille. Oireiden vahai-
syys (10 %) ja kiireinen eldamanrytmi (7 %) olivat seuraavaksi yleisimmat syyt. Muut
hoitoon sitoutumattomuuteen liittyvat syyt koskivat padasiassa laakevalmisteita ja

niihin liittyvia asioita.

Taulukko 7. Yleisimmat raportoidut syyt 5-ASA-ladkehoitoon sitoutumattomuuteen
lukumaarina (f) ja prosentteina (%)

Unohtaminen 341 43 %
Oireiden vahaisyys 82 10%
Kiireinen elamanrytmi 58 7%
Paikallisvalmisteen epamukavuus 31 4%
Laakkeen hinta 29 4%
Sivuvaikutukset 21 3%
Laakkeen tehottomuus 21 3%
Lilan monta ottoajankohtaa 11 1%
En tarvitse ladkehoitoa 8 1%
Tablettien lukumaara 10 1%
Tablettien koko 3 0,5%
Tiedon puute 5 0,5%
Muu lddkehoito 6 1%
Muu syyt 24 3%

Yhteensa 100 % (f=650)
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6.3 Ladkehoitoon sitoutumiseen yhteydessa olevat tekijat

Taustatiedot

Taulukosta 8 ndhdaan, etta vastaajista reilu puolet (57 %) oli 45-vuotiaita ja sitd nuo-
rempia ja vajaa puolet (43 %) 46-vuotiaita ja sitd vanhempia. Hoitoon sitoutuneista
alle 46-vuotiaita oli reilu puolet (56 %) ja hoitoon sitoutumattomista kolme nel-
jasosaa (77 %). Kun tarkastellaan hoitoon sitoutuneiden (n=755) ja hoitoon sitoutu-
mattomien (n=43) valisia prosenttilukuja, niin todetaan tilastollisesti merkitseva ero
(p=0,008) ryhmien valilla. Vastaajista kolme neljdosaa (77 %) oli naisia ja neljasosa
(23 %) oli miehia. Hoitoon sitoutuneista kolme neljasosaa (73 %) oli naisia ja neljas-
osa (27 %) miehia kun hoitoon sitoutumattomista enemmisto (86 %) oli naisia ja vii-
desosa (14 %) miehia. Tarkastellessa hoitoon sitoutuneiden ja sitoutumattomien vali-
sia eroja, niiden valilla ei todeta tilastollisesti merkitsevaa eroa (p= 0,054). Vastaajista
suurin osa (90 %) oli Crohn ja Colitis ry:n jasenia. Hoitoon sitoutuneista jasenia oli 91
% ja sitoutumattomista nelja viidesosaa (81 %). Ryhmien valisid prosenttieroja tarkas-

teltaessa todettiin tilastollisesti melkein merkitseva ero (p=0,050).

Taulukko 8. Vastaajien taustatiedot: ikd, sukupuoli ja Crohn ja Colitis ry:n jasenyys.
Kaikki vastaajat, hoitoon sitoutuneet ja hoitoon sitoutumattomat prosentteina (%) ja
lukumaarina (n) seka tilastollinen merkitsevyys X? —testissa tai U-testissa

Kysymys /Vait- Kaikki vastaajat Hoitoon Hoitoon sitoutu- p-arvo
tama sitoutuneet mattomat

Ika

18-45 57 % (n=457) 56 % (n=424) 77 % (n=33) 0,008 **
46- 43 % (n=341) 44 % (n=331) 23 % (n=10) (x?
Yhteensa 100 % (N=798) 100 % (n=755) 100 % (n=43)

Sukupuoli

Nainen 73 % (=586) 73 % (n=549) 86 % (n=37) 0,054 ns
Mies 27 % (n=212) 27 %(n=206) 14 % (n=6) (x?
Yhteensa 100 % (N=798) 100 % (n=755) 100 % (n=43)

Crohn ja Colitis ry:n jasenyys

Kylla 90 % (n=719) 91 % (n=684) 81 % (n=35) 0,050 *
Ei 10 % (n=79) 9% (n=71) 19 % (n=8) (V)
Yhteensa 100 % (N=798) 100 % (n=755) 100 % (n=43)
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Colitis ulcerosa

Kuviosta 7 ndhdaan, etta lahes puolella (47 %) Colitis ulcerosa oli diagnosoitu koko
suolen sairaudeksi. Reilu neljdsosa (28 %) sairasti vasemman puolen sairautta ja nel-

jasosa (24 %) proktiittia. Muutamat (1 %) eivat tienneet sairautensa sijaintia tai sita ei

viela tiedetty.

Sairauden sijainti

Vasemman puolen
sairaus
28%

Koko suolen
sairaus
47%

Proktiitti
24%

g

D Koko suolen sairaus B Vasemman puolen sairaus [ Proktiitti  E Muu

Kuvio 7. Vastaajien sairauden sijainti prosentteina (%)

Kuviosta 8 kady ilmi, ettd puolet (51 %) vastaajista oli sairastanut Colitis ulcerosaa yli 8
vuotta. Ldhes neljdsosa (23 %) oli sairastanut 1-4 vuotta ja viidesosa (18 %) 5-8

vuotta. Alle vuoden sairastaneita vastaajista oli vain pieni osa (6 %).
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Sairastamisaika

Yli 8 vuotta

51% @

/ Alle vuosi
6%

1-4 vuotta
23%

5-8 vuotta
20%

i

DAllevuosi @1-4vuotta [@5-8vuotta MYl 8 vuotta

Kuvio 8. Vastaajien sairastamisaika prosentteina (%)

Kuviosta 9 huomataan, etta Colitis ulcerosa oli tutkimushetkelld ollut remissiossa alle
vuoden kolmasosalla (34 %) vastaajista. Viidennekselld (21 %) sairaus oli ollut remissi-
ossa 1-2 vuotta ja vajaalla viidenneksella vastaajista (18 %) yli 5 vuotta. Kuudesosalla

(14 %) sairaus oli ollut remissiossa 3-4 vuotta ja suunnilleen samalla maaralla (13 %)

sairaus oli tutkimushetkelld aktiivinen.

Remission pituus

3-4 vuotta
14%

1-2 vuotta
21%

5 vuotta jayli
18%

Alle vuosi
34%

Aktiinen sairaus
13%

O Aktiinen sairaus @Alle vuosi [@1-2 vuotta [3-4vuotta M5 vuottajayli

Kuvio 9. Vastaajien remission pituus prosentteina (%)
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Vajaa puolet vastaajista (46 %), 365 vastaajaa, ilmoitti sairastavansa myds muita sai-
rauksia Colitis ulcerosan lisdaksi. Muita sairauksia raportoitiin 441 kappaletta, mika
nahddan kuviosta 10. Muita sairauksia raportoineilla yleisimpia sairauksia olivat ve-
renpainetauti (f=61), astma (f=60), kilpirauhasen vajaatoiminta (f=42), migreeni (f=

38) ja masennus (f=26).

Kuvio 10. Vastaajien muut sairaudet lukumaarina (f)

Taulukosta 9 nahtavien muiden yleisimpien sairauksien prosenttiosuuksien vertai-
lussa hoitoon sitoutuneiden ja hoitoon sitoutumattomien valilla nayttaa silta, ettei
niissa ollut eroa. Tilastollisia merkitsevyyksia ei voitu luotettavasti laskea yksittaisten
tapausten perusteella. Kaikki vastanneet luettelivat 441 muuta sairautta. Hoitoon si-
toutuneet (n=755) raportoivat 413 eri sairautta ja hoitoon sitoutumattomat (n=43)
28 eri sairautta. Kun tarkastellaan ryhmien valisia frekvenssieroja kaikkien raportoitu-
jen sairauksien suhteen, ei todettu tilastollisesti merkitsevaa eroa ryhmien vililla

(p=0,486).
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Taulukko 9. Vastaajien muut yleisimmat sairaudet prosentteina (%) ja lukumaarina
(f): kaikki vastaajat, hoitoon sitoutuneet ja hoitoon sitoutumattomat seka tilastolli-
nen merkitsevyys X? —testissa

Astma 8 % (f=60) 7 % (f=56) 9 % (f=4) -
Masennus 3% (f=26) 3 % (f=25) 2% (f=1) -
Verenpainetauti 8% (f=61) 8% (f=60) 2% (f=1) -
Migreeni 5% (f=38) 5% (f=36) 5% (f=2) -
Kilpirauhasen 5% (f=42) 5% (f=40) 5% (f=2) -
vajaatoiminta

Luokittelematto- f=224 f=206 f=18 -

mat sairaudet

Yhteensa f=441 =413 f=28 0,486 ns

i

Taulukko 10 mukaan vajaa puolet (47 %) vastaajista sairasti koko suolen sairautta.
Noin kolmas osa (29 %) sairasti vasemman puolen tautia ja neljdsosa (24 %) proktiit-
tia. Yli kolmannes (38 %) hoitoon sitoutumattomista sairasti proktiittia kun hoitoon
sitoutuneista sita sairasti joka neljas (24 %). Kolmasosa (29 %) hoitoon sitoutuneista
sairasti vasemman puolen tautia ja lahes puolet (47 %) koko suolen tautia. Hoitoon
sitoutumattomista vasemman puolen tautia sairasti joka viides (19 %) ja koko suolen
tautia vajaa puolet (43 %). Hoitoon sitoutuneiden (n= 750) ja hoitoon sitoutumatto-

mien (n=42) valilla ei ollut tilastollisesti merkitsevaa eroa (p=0,089).

Taulukosta 10 ndhdaan myds, etta vastaajista puolet (51 %) oli sairastanut Colitis
ulcerosaa yli 8 vuotta, vajaa kolmasosa (29 %) 0-4 vuotta ja joka viides (20 %) 5-8
vuotta. Kun arvioidaan hoitoon sitoutuneiden ja sitoutumattomien valisia prosentti-
maaria ja lukumaaria todetaan, ettd ryhmien valilla ei ole tilastollisesti merkitsevaa
eroa (p=0,852). Tarkasteltaessa taulukkoa 10 todetaan, ettd vajaa puolet (47 %) vas-
tanneista oli ollut remissiossa alle vuoden, kolmasosa (35 %) 1-4 vuotta ja viides osa
(20 %) 5 vuotta tai yli. Kun arvioidaan ryhmien vilisid eroja niin hoitoon sitoutunei-
den (n= 755) ja hoitoon sitoutumattomien (n=43) valilld ei todettu tilastollisesti mer-

kitsevaa eroa (p=0,418).
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Taulukko 10. Sairauden sijainti, sairastamisaika ja remission pituus. Kaikki vastaajat,
hoitoon sitoutuneet, hoitoon sitoutumattomat prosentteina (%) ja lukumaarina (n)
seka tilastolliset merkitsevyydet X? —testissa

Kysymys / kaikki vastaajat  Hoitoon Hoitoon sitoutu- p-arvo
Vaittama sitoutuneet mattomat

Sairauden sijainti

Koko suolen tauti 47 % (n=370) 47 % (n= 352) 43 % (n =18) 0,089 ns
Vasemman 29 % (n=227) 29 % (n=219) 19 % (n=8) (x?
puolen tauti

Proktiitti 24 % (n=195) 24 %( n=179) 38 % (n= 16)

Yhteensa 100 % (N=792) 100 % (n=750) 100 % (n=42)
Sairastamisaika

0-4 vuotta 29 % (n=236) 29 % (n=224) 28 % (n=12) 0,852 ns
5-8 vuotta 20 % (n=159) 20 % (n=149) 23 % (n=10) (x?

Yli 8 vuotta 51 % (n=403) 51 % (n=382) 49 % (n=21)

Yhteensa 100 % (N=798) 100 % (n=755) 100 % (n=43)

Remission pituus

0-1 vuotta 47 % (n=378 ) 48 % (n=361) 40 % (n=17) 0,418 ns
1-4 vuotta 35 % (n=279) 34 % (n=260) 44 % (n=19) (x?

5 vuotta tai yli 18 % (n=141) 18 % (n=134) 16 % (n=7)

Yhteensa 100 % (N=798) 100 % (n=755) 100 % (n=43)

5-ASA-lddkehoito

Taulukosta 11 kay ilmi, ettd hieman yli kaksi kolmasosaa (72 %) vastaajista kaytti 5-
ASA-ladketta tabletteina. Joka viides (22 %) kdytti seka tabletteja ettd paikallishoito-
valmisteita ja pieni osa (6 %) kaytti vain paikallishoitovalmisteita. Taulukosta 11 néh-
ddaan myos, etta hoitoon sitoutuneista kolme neljasosaa (73 %) kaytti tabletteja kun
sitoutumattomien osuus oli reilu puolet (58 %). Paikallisvalmisteita hoitoon sitoutu-
neista kaytti vain pieni osa (4 %) kun sitoutumattomista niita kaytti joka neljas (23 %).
Seka tabletteja ettd paikallishoitovalmisteita hoitoon sitoutuneista kaytti viidesosa
(22 %) samoin kuin sitoutumattomista (19 %). Hoitoon sitoutuneiden ja sitoutumat-

tomien valilla todettiin tilastollisesti erittdin merkitseva ero (p<0,001).
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Taulukko 11. Ladkemuoto, ladkkeenottokerrat, sivu- ja haittavaikutukset, ladkkeen
tehokkuus ja muu ladkehoito prosentteina (%) ja lukumaarina (n) seka tilastolliset

merkitsevyydet X? —testissa

Kysymys / Kaikki vastaajat ~ Hoitoon Hoitoon sitoutu- p-arvo
Vaittama sitoutuneet mattomat

Ladkemuoto

Tabletti 72 % (n=576) 73 % (n=551) 58 % (n=25) <0,001 ***
Paikallishoito- 6 % (n=44) 4 % (n=34) 23 % (n=10) (x?
valmiste

Molemmat 22 % (n=178) 23 % (n=170) 19 % (n=8)

Yhteensa 100 % (N=798) 100 % (n= 755) 100 % (n=43)

Otan 5-ASA-ladkkeeni

Kerran paivassa 25 % (n=200) 24 % (n=182) 42 % (n=18) <0,001 ***
Kaksi kertaa 68 % (n=540) 69 % (n=524) 37 % (n=16) (x2
paivassa

Kolme, nelja tai 7 % (n=58) 7 % (n=49) 21 % (n=9)

muu maara

paivassa

Yhteensa 100 % (N=798) 100 % (n=755) 100 % (n=43)

5-ASA-laake aiheuttaa minulle sivu- ja/ tai haittavaikutuksia

Kylla 8 % (n=68) 6 % (n=49) 44 % (n=19) <0,001 ***
Ei 65 % (n=518) 67 % (n=503) 35 % (n=15) (x?

En osaa sanoa 27 % (n=212) 27 % (n=203) 21 % (n=9)

Yhteensa 100 % (N=798) 100 % (n=755) 100 % (n=43)

5-ASA-laake tehoaa hyvin Colitis ulcerosan oireisiin

Eri mielta 17 % (n=111) 16 % (n=99) 40 % (n=12) 0,001 **
Samaa mieltd 83 % (n=534) 84 % (n=516) 60 % (n=18) (x?
Yhteensa 100 % (N=645) 100 % (n=615) 100 % (n=30)

Kaytan 5-ASA-ladkkeen lisaksi Colitis ulcerosan hoitoon muuta ladketta

Kylla 58 % (n= 459) 58 % (n=435) 56 % (n=24) 0,816 ns

Ei 42 % (n=339) 42 % (n=320) 44 % (n=19) (x2
Yhteensa 100 % (N=798) 100 % (n=755) 100 % (n=43)

Taulukosta 11 huomataan, etta neljdsosa (25 %) otti ladkkeensa kerran padivassa.

Kaksi kolmasosaa (68 %) vastaajista otti lddkkeensa kaksi kertaa paivassa. Pieni osa (7

%) otti ladkkeensa kolmasti tai neljasti paivassa tai muulla tavoin. Tahan ryhmaan

kuuluivat vastaajat, jotka ottivat ladkkeensa harvemmin kuin kerran paivassa, tarvit-

taessa tai kuureina oireiden ilmaantuessa. Lisdksi siihen kuuluivat vastaajat, jotka il-

moittivat vaihtelevansa lddkkeiden ottokertoja esimerkiksi oireiden tai lddkemuoto-

jen mukaan. Hoitoon sitoutuneista kerran paivassa ladkkeensa otti neljasosa (24 %) ja
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sitoutumattomista vajaa puolet (42 %). Ladkehoitoon sitoutuneista kaksi kertaa pai-
vassa ladkkeensa otti kaksi kolmasosaa ja sitoutumattomista kolmasosa (37 %).
Muulla tavoin lddkkeensa otti hoitoon sitoutuneista vajaa kymmenesosa (7 %) ja si-
toutumattomista viidesosa (20 %). Ryhmien valilld oli havaittavissa tilastollisesti erit-

tdin merkitseva ero (p<0,001).

Lahes joka kymmenes (8 %) kertoi saavansa sivuvaikutuksia 5-ASA-lddkehoidosta.
Kaksi kolmasosaa (65 %) valttyi 5-ASA-ladkkeiden sivuvaikutuksilta ja neljannes

(27 %) ei osannut sanoa. Osa pohti sitd johtuivatko sivuvaikutukset ladkityksesta
vaiko itse sairaudesta. Taulukosta 11 kdy ilmi, etta hoitoon sitoutuneista pieni osa (6
%) karsi sivuvaikutuksista kun hoitoon sitoutumattomista samoin koki lahes puolet
(44 %). Hoitoon sitoutuneiden ja sitoutumattomien valilla todetaan tilastollisesti erit-
tdin merkitseva ero (p<0,001). 162 vastaajaa (20 %) raportoi sivuvaikutuksia. Sivuvai-
kutuksia lueteltiin 352 kappaletta ja ne ovat esilla taulukossa 12. Nama sivuvaikutuk-
sia raportoineet karsivat yleisimmin ilmavaivoista. Seuraavaksi yleisimmat sivuvaiku-

tukset olivat ripuli, pddansarky, narastys ja pahoinvointi.

Taulukosta 11 huomataan, etta nelja viidesosaa (83 %) vastaajista koki 5-ASAn tehon
hyvéksi. Hoitoon sitoutuneista suunnilleen sama maara (84 %) koki samoin, mutta
hoitoon sitoutumattomista vain reilu puolet (60 %) koki niin. Vertailtaessa ryhmien
valisia eroja, todetaan tilastollisesti merkitseva ero (p=0,001). Muulla ladkehoidolla ei

todettu olevan tilastollisesti merkitsevaa eroa ryhmien valilla (p=0,816).

Taulukko 12. 162 vastaajan raportoimat yleisimmat sivu- ja haittavaikutukset.

Sivuvaikutus Frekvenssi (f) % kaikista vastaajista
IImavaivat 53 7%
Ripuli 37 5%
Paansarky 37 5%
Narastys 34 4%
Pahoinvointi 32 4%
Vatsakipu 29 4%
Ihottuma 28 4%
Vatsakrampit 23 3%
Verenkuvan muutokset 20 3%
Huimaus 12 2%
Nivel- ja tai lihaskivut 8 1%
Oksentelu 5 1%
Kuume 2 0,5%
Muut luokittelemattomat 32 4%

Yhteensa 352




38

Hoitosuhde

Kuviosta 11 kay ilmi, ettd runsasta puolta (60 %) vastaajista hoiti gastroenterologi.
Noin viidesosa (22 %) oli sisatautiladkarien hoidossa. Suunnilleen joka kymmenes (9
%) oli hoidossa terveyskeskuksessa ja pieni osa (6 %) tyoterveyshuollossa. Jotkut (3
%) valitsivat muu-vaihtoehdon, jossa vastaajat mainitsivat hoitavaksi ladkariksi jon-
kun sairaalan, hoitovastuu oli jaettu kahden paikan kesken tai he eivat tienneet hoi-

topaikkaansa.

Terveyskeskuslaak
ari 9%

Hoitava laakari

Tyoterveyslaakari
6%

Sisatautiladkari
22%

Gastroenterologi
60%

[0 Gastroenterologi M Sisatautilddkari @ Terveyskeskusladkari D Tyoterveysladkdri EMuu

Kuvio 11. Vastaajien hoitavan ldakarin koulutus prosentteina (%)

Taulukosta 13 huomataan, etta hoitavan ladkarinsa koulutuksen maininneista vastaa-
jista 85 % (n=653) oli erikoisldadkarin eli sisatautiladkarin tai gastroenterologin hoi-
dossa ja 15 % (n=121) terveyskeskus- tai tyoterveyslaakarin hoidossa. Kun tarkastel-
laan hoitoon sitoutuneiden (n=733) ja hoitoon sitoutumattomien (n=41) prosentuaa-
lisia eroja voidaan todeta, etta suurin osa (85 %) hoitoon sitoutuneista oli erikoislaa-
karin hoidossa ja hoitoon sitoutumattomista kaksi kolmasosaa (68 %). Ryhmien valilla

oli tilastollisesti merkitseva ero (p=0,004.)



39

Taulukosta 13 nahdaan, etta hoitavan laakarin antamalla riittavalla tuella ja ohjauk-
sella saattaa olla yhteys 5-ASA-ladkehoitoon sitoutumiseen. Hoitoon sitoutuneista

kolme neljasosaa koki saaneensa riittavasti tukea ja ohjausta hoitavalta ladkariltaan
selviytyakseen 5-ASA-ladkehoidon toteuttamisesta. Hoitoon sitoutumattomista sa-
moin koki kaksi kolmasosaa (67 %). Hoitoon sitoutuneiden ja hoitoon sitoutumatto-
mien saamalla |ddkarin tuella ja ohjauksella oli tilastollisesti melkein merkitseva ero

(p=0,030.)

Taulukosta 13 havaitaan, etta kaikista vastaajista reilu nelja viidesosaa (84 %) oli sita
mieltd etta hanen mielipiteensa oli huomioitu ladkehoidon suunnittelussa. Hoitoon
sitoutuneista suurin 85 % koki mielipiteensa huomioidun lddkehoidon suunnittelussa
kun hoitoon sitoutumattomista samoin koki reilu puolet (60 %). Hoitoon sitoutunei-
den ja sitoutumattomien mielipiteen huomioinnissa oli tilastollisesti merkitseva ero

(p=0,002.)

Taulukosta 13 kay viela ilmi, etta ladkarin vuorovaikutustaidoilla (p=0,787) tai hoita-
van laadkarin vaihtumisella (p=0,336) ei todettu tilastollisesti merkitsevaa yhteytta 5-

ASA-lddkehoitoon sitoutumiseen, kuten ei saannolliselld seurannallakaan (p=0,124).
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Taulukko 13. Hoitavan ladkarin koulutus, hoitosuhteen pysyvyys, laadkarin vuorovaiku-
tustaidot, ladkarin ohjaus ja tuki ja seuranta. Kaikki vastaajat, hoitoon sitoutuneet,
hoitoon sitoutumattomat prosentteina (%) ja lukumaarina (n) seka tilastolliset mer-
kitsevyydet X? —testissa tai U-testissa

Kysymys / Kaikki vastaajat  Hoitoon Hoitoon sitoutu- p-arvo
Vaittama sitoutuneet mattomat

Hoitavan ladkarin koulutus

Terveyskeskus- 16 % (n=121) 15 % (n=108) 32 % (n=13) 0,004 **
tai tydterveyslaa- (x?

kari

Sisatautilaakari 84 % (n=653) 85 % (n=625) 68 % (n=28)
tai gastroentero-

logi

Yhteensa 100 % (N=774) 100 % (n=733) 100 % (n=41)

Minusta on tarkeaa, ettda minua hoitaa aina sama laakari

Samaa mieltd 96 % (n=711) 96 % (n=676) 92 % (n=35) 0,336 ns
Eri mielta 4 % (n=30) 4 % (n=27) 8 % (n=3) (9)]
Yhteensa 100 % (N=741) 100 % (n=703) 100 % (n=38)

Minusta on tarkeaa, etta hoitavalla 1aakarillani on hyvat vuorovaikutustaidot

Samaa mielt3 99 % (n=756) 99 % (n=716) 98 % (n=40) 0,787 ns
Eri mielta 1% (n=9) 1% (n=8) 2% (n=1) (V)
Yhteensa 100 % (n=765) 100 % (n=724) 100 % (n=41)

Saan mielestani riittavasti ohjausta ja tukea 5-ASA-ladkehoidon toteuttamiseen minua hoi-
tavalta ladkarilta

Samaa mieltd 80 % (n=523) 81 % (n=501) 67 % (n=22) 0,030 *
Eri mielt3 20 % (n=131) 19 % (n=120) 33 % (n=11) (X2
Yhteensa 100 % (n=654) 100 % (n=621) 100 % (n=33)

Mielipiteeni otetaan huomioon lddkehoidon suunnittelussa

Samaa mielt3 84 % (n=520) 85 % (n=502) 60 % (n=18) 0,002 **
Eri mieltd 16 % (n=102) 15 % (n=90) 40 % (n=12) (V)
Yhteensa 100 % (n=622) 100 % (n=592) 100 % (n=30)

Kayn saanndllisesti (vahintdan vuosittain) seurannassa

Samaa mielta 89 % (n=687) 90 % (n=653) 83 % (n=34) 0,124 ns
Eri mielta 11 % (n=83) 10 % (n=76) 17 % (n=7) (V)

Yhteens3 100 % (n=770) 100 % (n=729) 100 % (n=41)
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7 Pohdinta ja johtopaatokset

7.1 Keskeisten tutkimustulosten pohdinta ja johtopaatokset

Vastaajista 95 % oli 5-ASA-ladkehoitoonsa sitoutuneita ja 5 % hoitoon sitoutumatto-
mia. Aiempien tutkimusten mukaan ladkehoitoon sitoutuminen vaihtelee paljon, ol-
len keskimaarin 50 % (Haynes, McDonald & Garg 2002, 2880). Lunnela ym. (2011, 84)
ovat kuitenkin saaneet samansuuntaisia tutkimustuloksia Suomessa glaukoomaa sai-
rastavien lddkehoitoa koskevassa tutkimuksessaan. Heidan tutkimuksessaan perati
97 % oli ladkehoitoonsa sitoutuneita. Hollannissa tehdyssa tutkimuksessa 87 % Colitis
ulcerosaa sairastavista vastaajista oli sitoutuneita 5-ASA-ladkehoitoon (Baars ym.
2009, 867). Hollannissa ladkekorvausjarjestelma on kuitenkin erilainen perustuen va-
kuutuksiin. 5-ASA-laakkeet ovat Suomessa erityiskorvattavia alemman erityiskorvaus-
luokan mukaan (65 %) mika saattaa lisata ladkehoitoon sitoutumista verrattuna mui-

hin maihin.

Motivaatiolla ja riittavalla tiedonsaannilla todettiin olevan erittdin merkitseva yhteys
5-ASA-ladkehoitoon sitoutumiseen. Hoitoon sitoutuneet olivat motivoituneita ladke-
hoidon toteuttamiseen, mutta hoitoon sitoutumattomista ainoastaan puolet (48 %)
oli motivoitunut siihen. Herda kysymys, mitka tekijat motivaation takana vaikuttavat
tahan? Tietoa on saatavilla runsaasti 5-ASA-ladakehoidon tarkeydesta. Se pitaa tuleh-
duksen kurissa ja ennaltaehkaisee paksusuolen syopaa. Silti sita ei kayteta ja jotkut
kyselyyn vastanneet ilmoittivat jopa ladkarin lopettaneen sen. Yleisimpana syyna laa-
kehoidon laiminlyontiin ilmoitettiin unohtaminen, mika lienee aivan luonnollista.
Toiseksi tarkein syy unohtamiselle oli oireiden vahaisyys. On tarkea tiedostaa, ettd
joka kolmannelta endoskooppisessa remissiossa olevalta on I6ydetty histologisissa
tutkimuksissa aktiivista tulehdusta (Park, Abdi, Gentry & Laine 2016). Oireettomuus
ei siis takaa sitd, ettd tulehdus olisi poissa. Kawakamin ym. (2014, 4) tutkimuksessa

todettiin, etta oireiden esiintyminen lisdsi hoitoon sitoutumista.

Taustatekijoista ika oli yhteydessa hoitoon sitoutumiseen. Vanhemmat vastaajat oli-
vat paremmin 5-ASA-ladkehoitoon sitoutuneita kuin nuoremmat, mika todettiin
myos yli puolessa (59 %) aikaisemmista tutkimuksista. Niissa termi nuori ika vaihteli

18 ja 65 ikdvuoden valilla. ( Hawthorne ym. 2008, 1159; Khan ym. 2012,759; Lachaine
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ym. 2013, 5; Magalhaes ym. 2014, 578; Mitra 2012,6; Moshkovska ym. 2009, 1122;
Yen ym. 2012,707.) Tassa tutkimuksessa taitekohdaksi muodostui 45 vuoden ika:
46-vuotiaat ja sitd vanhemmat sitoutuivat 5-ASA-ladkehoitoon paremmin. Sukupuo-
lella sen sijaan ei todettu olevan yhteytta 5-ASA-ladkehoitoon sitoutumiseen kuten
aiemmissa tutkimuksissa on todettu. (Bergman & Parkes 2006, 852; Hawthorne ym.
2008, 1159; Kane 2006, 579; Khan ym. 2012,759; Lachaine ym. 2013, 5; Mitra ym.
2012, 5; Yen ym. 2012,708). Syyna voi mahdollisesti olla miehien vdhdinen maara tut-
kimuksessa. Crohn ja Colitis ry:n jasenyydella saattaa olla yhteytta 5-ASA-
ladkehoitoon sitoutumiseen. Baarsin ym. ( 2009, 867) tutkimuksessa on saatu saman-
suuntaisia tutkimustuloksia Hollannissa. Tuloksia voi vaaristaa se, etta 90 % vastaa-

jista oli Crohn ja Colitis ry:n jasenia.

Aiemmissa tutkimuksissa (Baars ym. 2009, 867; Bergman & Parkes 2006, 852; Hawt-
horne ym. 2008, 1159; Higgins ym. 2008, 255; Kane 2006, 579; Kawakami ym.
2014,4; Magalhdes 2014, 578; Mitra ym. 2012,6) todettiin useampia sairauteen liitty-
via tekijoita, joilla oli yhteytta 5-ASA-ladkehoitoon. Naita olivat esimerkiksi liitannais-
sairaudet, sairauden kesto ja sairauden sijainti. Tassa tutkimuksessa nailla tekijoilla ei
kuitenkaan todettu olevan yhteytta 5-ASA-ladkehoitoon sitoutumiseen. Kyngas ja
Hentinen (2008, 28) ovat todenneet masennuksen olevan yhteydessa hoitoon sitou-

tumattomuuteen, mutta tdssa tutkimuksessa siita ei saatu viitteita.

5-ASA-ldakevalmisteilla sen sijaan oli yhteyttd sen kdyttoon sitoutumiseen. Hoitoon
sitoutumattomuus oli yhteydessa paikallisvalmisteiden kayttoéon, kuten todettiin
my0Os Magalhdesin ym. (2014, 578) tutkimuksessa. Paikallishoitovalmisteiden todet-
tiin aiheuttavan epamukavuutta kuten pidatyskyvyttomyytta. Tutkimusten mukaan
kerran padivassa otettava ladke saattaa parantaa 5-ASA-laakehoitoon sitoutumista
(Hawthorne ym. 2012, 1890; Kane 2006, 579; 12). N&in ei kuitenkaan ollut tassa tut-
kimuksessa vaan kerran padivassa otettava laakehoito oli juurikin yhteydessa hoitoon
sitoutumattomuuteen. Kerran paivassa otettava ladkehoito ei myodskaan parantanut

hoitoon sitoutumista Feaganin ja McDonaldin (2012, 1793) tekemassa tutkimuksessa.

Hoitoon sitoutumattomista ldhes puolet (44 %) raportoi saavansa sivu- tai haittavai-
kutuksia 5-ASA-ladkehoidosta. Niiden on todettu yleisesti olevan yhteydessa hoitoon

sitoutumattomuuteen. (Devlen ym. 2014, 311-312, Higgins ym. 2008, 255;
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Moshkovska ym. 2009, 1122). Silti monet kommentoivat, etteivat olleet varmoja, joh-
tuivatko sivu- tai haittavaikutukset itse sairaudesta vai ladkehoidosta. Hoitoon sitou-
tuneet olivat sitd mieltd, ettd 5-ASA tehosi hyvin Colitis ulcerosan oireisiin, kun sitou-
tumattomat taas epailivat sen tehoa. Tdma on todettu myds aiemmissa tutkimuk-
sissa (Devlen ym. 2014, 311-312, Magalhdes 2014, 4; Moshkovska ym. 2009, 1122).
Muulla lddkehoidolla ei todettu olevan yhteyttd 5-ASA-lddkehoitoon sitoutumiseen
kuten useissa muissa tutkimuksissa on todettu. Muu lddkehoito saattaa lisata (Kawa-
kami ym. 2014,4; Lachaine ym. 2013, 5) tai vahentaa (Bergman & Parkes 2006, 852,
Hawthorne ym. 2008, 1159; Yen ym. 2012, 708) 5-ASA-ladkehoitoon sitoutumista.

Yli puolet (60 %) tutkimukseen vastanneista kertoi olevansa gastroenterologin hoi-
dossa. Sen todettiin olevan yhteydessa hoitoon sitoutumiseen Yenin ym. (2012, 708)
tutkimuksessa: erikoisladkarin hoidossa olleet olivat sitoutuneempia 5-ASA-
ladkehoitoonsa. Suomessa IBD-potilaat ovat aiempien tutkimusten mukaan olleet
tyytyvdisempia hoitoonsa kuin muualla Euroopassa. Yhtena syyna epailtiin olevan
juurikin sen, ettd Suomessa hoidosta vastaavat padasiassa gastroenterologit. (Haa-
pamaki 2011, 69; Haapamaki ym. 2008, 828). Terveyskeskuslddkarien ja tyoterveys-
ladkarien hoidossa olleet olivat hieman huonommin 5-ASA-ldadkehoitoonsa sitoutu-

neita tassakin tutkimuksessa.

Higginsin ym. (2008, 255) mukaan Colitis ulcerosaa sairastavan ja hanta hoitavan laa-
karin valiselld hoitosuhteella on yhteyttd 5-ASA-ladkehoitoon sitoutumiseen. Sama
todettiin tassakin tutkimuksessa, kun hoitoon sitoutumattomat olivat useammin sita
mieltd, ettei heidan mielipiteitdan huomioitu lddkehoidon suunnittelussa. Ndin todet-
tiin myo6s Hawthornen ym. (2008, 1161) tutkimuksessa. Ladkarin antamalla tuella ja
ohjauksella saattaa olla yhteys 5-ASA-laakehoitoon sitoutumiseen. Hoitoon sitoutu-
neet kokivat saaneensa hieman enemman tukea ja ohjausta hoitavalta laakariltaan
kuin hoitoon sitoutumattomat. Ladkarin vuorovaikutustaidoilla tai ladakarin vaihtumi-
sella ei ihme kylla ollut vaikutusta 5-ASA-ladkehoitoon sitoutumiseen vaikka Hawt-

horne ym. (2008, 1159-1161) ovat nain tutkimuksessaan todenneet.
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7.2 Tutkimuksen luotettavuus ja eettiset tekijat

Kyselylomake oli uusi eika sita ollut kaytetty aiemmin, joten sen kayttokelpoisuudella
voi olla vaikutusta tutkimuksen luotettavuuteen. Tutkimus on juuri niin luotettava
kuin sen mittari eli kyselylomake (Metsdamuuronen 2011, 74). Validiteetilla eli kdyt-
tokelpoisuudella tarkoitetaan sitd, ettd se mittaa sitd mita oli tarkoituskin. Tarkein ar-
vioitava kohde on teoreettisten kasitteiden operationalisointi muuttujiksi. Usein pu-
hutaan sisdisesta validiteetista, kun kasitelldan naita asioita. Tassa tutkimuksessa
kyse oli Iadkehoitoon sitoutumisen operationalisoinnista muuttujiksi, joilla on yh-
teytta ladkehoitoon sitoutumiseen. Operationalisointi tehtiin kattavan kirjallisuuskat-
sauksen perusteella ja muuttujat teemoiteltiin neljaan osa-alueeseen. (Kankkunen &

Vehvildinen-Julkunen 2013, 189-196; Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1997, 207.)

Ulkoisella validiteetilla tarkoitetaan taas sitd, miten tulokset ovat yleistettavissa tutki-
muksen ulkopuoliseen perusjoukkoon. Tutkimukseen hyvaksyttyja vastaajia oli 798.
Heista Crohn ja Colitis ry:n jasenia oli 711. 90 % vastaajista oli siis potilasyhdistyksen
jasenia, milld voi olla vaikutusta tutkimustuloksiin (Kankkunen & Vehvildinen-Julku-
nen 2013, 101). Crohn ja Colitis ry:n jasenrekisterista 16ytyi 2579 sahkdpostiosoitetta
Colitis ulcerosaa sairastaville. Joka kymmenes (9 %) Colitis ulcerosaa sairastavista on
IPAA-leikattu ja niin ollen kuulumaton perusjoukkoon. Yhdella prosentilla on avanne
(Haapamaki ym. 2008, 825). Vastausprosentti Crohn ja Colitis ry:n jasenistdssa oli
edelld mainittuun perustuen hieman yli 30. Nayte vastasi kuitenkin vain noin kolmea
prosenttia kaikista Colitis ulcerosaa sairastavista, jotka kdyttavat 5-ASA-laakehoitoa
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 105; Partio 2016). Tulosten luotettavuutta
lisaa kuitenkin ne seikat, ettad aikaisemmat kansainvialiset tutkimukset ovat antaneet

samansuuntaisia tuloksia (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 61, 65).

Taulukossa 14 on nahtavilla vastaajien ja vaestomaaran vertailu sairaanhoitopiireit-
tdin, mistd nahdaan, etta vastaajat kuvaavat melko hyvin vdestérakennetta. (Kankku-
nen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 105). Toki sairastavien maara vaihtelee alueittain.
Kyselylomake esitestattiin neljan Colitis ulcerosaa sairastavan toimesta, joita voidaan
pitdd myos sairauden ja siihen liittyvien asioiden asiantuntijoina. Esitestauksella kat-

sotaan olevan huomattavan suuri rooli, kun pohditaan luotettavuutta, varsinkin kun
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kaytossa oli taysin uusi mittari. Luotettavuutta lisda esitestaajien kommentit kysely-
lomakkeen helppoudesta, selkeydesta ja ymmarrettavyydesta. (Kankkunen & Vehvi-

ldinen-Julkunen 2013, 189-196; Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1997, 207).

Taulukko 14. Vertailu vastaajat ja vaesto sairaanhoitopiireittdin prosentteina (%)

Sairaanhoitopiiri Vastaajat Vaesto
% %

Eteld-Karjalan sairaanhoitopiiri 2,51 2,37
Etelda-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 2,76 3,58
Eteld-Savon sosiaali- ja terveyspalvelujenky 2,26 1,87
Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 30,58 29,64
Itd-Savon sairaanhoitopiiri 0,63 0,78
Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon ky 1,5 1,36
Kanta-Hameen sairaanhoitopiiri 3,63 3,17
Keski-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 1,0 1,43
Keski-Suomen sairaanhoitopiiri 4,01 4,58
Kymenlaakson sairaanhoitopiiri 3,38 3,11
Lapin sairaanhoitopiiri 1,25 2,14
Lansi-Pohjan sairaanhoitopiiri 0,63 1,14
Pirkanmaan sairaanhoitopiiri 10,40 9,62
Pohjois-Karjalan sairaanhoitopiiri 3,01 3,05
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 9,52 7,42
Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri 3,88 4,51
Paijat-Hameen sairaanhoitopiiri 3,38 3,86
Satakunnan sairaanhoitopiiri 4,14 4,04
Vaasan sairaanhoitopiiri 3,38 3,09
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri 8,15 8,70
Alands halso- och sjukvard 0 0,53

Validiteetin lisdksi pitda pohtia tutkimuksen reliabiliteettia, milla tarkoitetaan tutki-
muksen toistettavuutta (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1997, 209-210). Tutki-
muksen vastaajista 90 % oli potilasjarjeston jasenia. Silla voi olla vaikutusta reliabili-
teettiin, koska tutkimusten mukaan potilasjarjestdjen jasenet ovat hoitoon sitoutu-
neempia kuin ei-jdsenet (Baars ym. 2009, 869). He ovat myos aktiivisempi osallistu-
maan tutkimuksiin, mika todettiin myos Haapamadaen (2011, 63) tutkimuksessa; Crohn
ja Colitis ry:n kautta tavoitetut vastasivat kyselyyn 63:n vastausprosentilla, kun mui-
den vastausprosentti oli 57. Myo6s taman tutkimuksen mukaan potilasjarjeston jarjes-
ton jasenyydellad oli yhteys 5-ASA-ladkehoitoon sitoutumiseen. Potilasjarjeston jase-
net sitoutuivat ladkehoitoon hieman ei-jasenia paremmin. Validiteettiin voi vaikuttaa

myo0s se, ettd vastaajat ovat voineet yrittda antaa itsestdan paremman kuvan kuin
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mita se oikeasti on. He ovat voineet kaunistella |ladkkeenottoaan paremmaksi, koska
se on sosiaalisesti suotavampaa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 109; Veh-
kalahti 2014, 90.) Moshkovskan ym. (2009, 1121) tutkimuksessa raportoitu ldak-
keidenotto ja virtsasta mitattu ladkeaineen maara eivat kuitenkaan eronneet merkit-

tavasti vaan ladkkeiden ottaminen oli raportoitu luotettavasti.

Kyselyyn pystyi vastaamaan vain netissa, joka rajasi ulkopuolelle kaikki ne, jotka eivat
sita kdyta. Tama huomataan 66-vuotiaiden ja sitd vanhempien vastaajien vahyytena.
Vastaaminen sallittiin vain kerran ja uuden vastauksen antaminen estettiin teknisin
tekijoin. Hoitoon sitoutumattomien maara oli pieni (n=43) ja sen perusteella tehdyt
yleistykset eivat valttamatta pida yhta kohderyhmassa. Tilastollisiin analyyseihin liit-
tyy myos tilastollisen harhan mahdollisuus. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen

2013, 61, 63.)

Esitestauksen katsotaan parantavan toistettavuutta. Ohjeistus pyrittiin antamaan
niin hyvin kuin mahdollista. Silti tutkimukseen vastasi henkil6itd, jotka eivat olleet
kohderyhmaa. Osittain kyse voi olla tiedon puutteesta; ei tiedetd oman sairauden tai
ladkehoidon nimed. Nama vastaajat poistettiin tutkimuksesta ennen analyyseja.
Verkkotutkimuksen etu on se, etta tutkittava voi vastata kyselyyn silloin kuin hanelld
on aikaa. Tutkimus pyrittiin pitimaan sopivan mittaisena ja kysymykset etenevat loo-
gisesti aiheittain. Nama tekijat lisddvat reliabiliteettia. (Paunonen & Vehvildinen-Jul-

kunen 1997, 209-210.)
Eettiset tekijit

Kyselyn vastaajat rekrytoitiin paaasiassa Crohn ja Colitis ry:n jasenrekisterista. Kyse-
lyyn oli mahdollisuus vastata myds ilman jasenyytta. Kysely oli suunnattu vain taysi-
ikaisille, vastaaminen oli taysin vapaaehtoista ja anonymiteetti varmistettiin teknisin
tekijoin Webropolin avulla. Tulokset on raportoitu rehellisesti. Niiden avulla pyritdaan
parantamaan Colitis ulcerosaa sairastavien saamaa hoitoa, ohjausta seka tukea ja sita
kautta lisddmaan heidan elamanlaatuaan ja vahentamaan hoitoon sitoutumattomuu-

den aiheuttamia kustannuksia.
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7.3 Tutkimustulosten hyddyntaminen

Saatujen tutkimustulosten perusteella voidaan todeta, ettd motivaatio on ratkaise-
vassa asemassa Colitis ulcerosaa sairastavien 5-ASA-ladkehoitoon sitoutumisessa.
Motivoiva keskustelu osana IBD-hoitajan toimenkuvaa voisi parantaa Colitis ulcero-
saa sairastavien ladkehoitoon sitoutumista. Se on potilaskeskeinen ohjausmene-
telma, jonka avulla pyritdaan loytamaan ja vahvistamaan potilaan motivaatiota. Tama
tapahtuu keskustelun avulla. Kaiken pohjana on selvittaa sairastavan omat arvot,
asenteet, tavoitteet, tavoiteltavan muutoksen merkitys ja resurssit. Kaikki ne ohjaa-
vat motivoitumista. Keskustelun pohjalta syntyy itse suunniteltu ajatusmalli toiminta-
tapojen muutoksesta yksil6lliselld aikataululla. Joskus riittaa yksikin keskustelu, jos-
kus niita tarvitaan useampia. Motivoivan keskustelun toteuttaminen vaatii riittavia

resursseja. (Vaikuttava terveysohjaus: Naytonastekatsaus, 2014.)

IBD-hoitajia toimii usein vain erikoissairaanhoidossa. Potilasmaaran kasvaessa heita
tarvitaan myos perusterveydenhuoltoon diabeteshoitajien ja reumahoitajien rinnalle.
My0s erikoissairaanhoidossa heidan maaraansa tulisi kasvattaa. Resurssien lisadmi-
nen maksaa itse itsensa takaisin lisddntyneena hoitoon sitoutumisena ja kustannus-
ten vahenemisenad, sairastavien elamanlaadusta puhumattakaan. IBD-hoitajat voisi-
vat kiinnittda huomioita my0s riittavaan tiedon saantiin 5-ASA-lddkehoidosta, minka

koettiin olevan yhteydessa hoitoon sitoutumiseen.

Koska kaikkia Colitis ulcerosaa sairastavia ei voida tulevaisuudessa hoitaa erikoissai-
raanhoidossa, tulisi perusterveydenhuollon lddkareiden IBD-hoidon osaamista kehit-
taa. Joissain sairaanhoitopiireissa on jo suunniteltu tyénjakoa (IBD-hoitoketju). Kirjal-
linen hoitosuunnitelma helpottaisi perusterveydenhuollon lddkareiden toimintaa ja
myos Colitis ulcerosaa sairastava tietdisi miten toimia, jos esimerkiksi oireet pahene-
vat. Sairastavien oma mielipide tulisi huomioida aiempaa paremmin kun ladkehoitoa

suunnitellaan. Myo6s kaypahoito-suositus tulisi laatia, Crohnin taudista se on jo tehty.

Lahes kolmasosa hoitoon sitoutumattomista koki saavansa sivuvaikutuksia 5-ASA-
hoidosta, vaikka ladkehoito on yleensa hyvin siedettyd. 5-ASA-ladkevalmisteita on
useampia, joten joskus valmisteen vaihtaminen voi auttaa. Ladkeyritysten tulisi kiin-
nittdad huomiota apuaineisiin, ladkevalmisteiden kokoon ja niiden sisdltamaan ladke-

aineen maaraan. Toisin sanoen pitdisi pakata suurempi maara vaikuttavaa ainetta
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pienempaan kokoon. Kerran paivassa otettava ladkevalmiste saattaa parantaa 5-
ASA-lddkehoitoon sitoutumista vaikka tassa tutkimuksessa ei niin ollutkaan. N&ita pi-
taisi tuoda markkinoille lisda. Potilasjarjestd Crohn ja Colitis ry tekee arvokasta tyota
IBD-potilaiden ja heidan ldheistensa eteen. Kuten aiemmin jo todettiin, terveyden-
huollon tulisi aiempaa paremmin huomioida potilasjarjestojen ja vertaistuen merki-

tys osana ladkehoitoon sitoutumista.
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N: o | Tekijat, vuosi, maa Tutkimuksen tarkoitus Aineisto ja Keskeiset tulokset
tutkimus-
menetelmat

1 Baars J, Zelinkova Z, Tutkimuksen tarkoituksena | Maarallinen Ladkehoitoon sitoutumi-
Mensink P, Markus T, oli arvioida hollantilaisen tutkimus seen vaikutti sairauden
Looman C, Kuipers E, Crohn ja Colitis yhdistyksen kesto, korkeampi ika ja
Van Der Woude C. jasenten kasityksia hoitoon | Nettikyselyyn | heikentynyt toiminta-
2009. Hollanti. sitoutumisesta ja sairauden | vastasi 1067 kyky. Lyhemman aikaa

vaikutuksista toimintaky- potilasta. sairastaneet olivat si-
kyyn. toutuneempia, samoin
Tulokset ana- | vanhemmat potilaat ja
lysoitiin tilas- ne, joiden toimintakyky
tollisin analyy- | oli alentunut.
sein.
2 Bergman R, Parkes M. | Tutkimuksen tarkoituksena | Systemaatti- Ladkehoitoon sitoutumi-
2006. Englanti. oli 16ytaa nayttdéon perus- nen kirjalli- seen vaikutti kielteisesti

tuvaa tietoa mesalatsiinin suus- nuori ikd, sairauden

kaytosta Crohn ja Colitis- katsaus. pitka kesto, mies-suku-

potilailla puoli, naimattomuus,
97 englannin- | vasemman puolen tauti,
kielista tutki- useat muuta samanai-
musta ja kaiset laakitykset ja
meta-analyy- useat ladkkeenottoajan-
sid. kohdat.

3 Devlen J, Beusterien K, | Tutkimuksen tarkoitus oli Laadullinen Esteiksi koettiin kilpaile-
Yen L, Ahmed A, Chei- | selvittda 5-asa ladkehoi- tutkimus, vat prioriteetit, sosiaali-
fetz AS, Moss AC, toon sitoutumisen esteet haastattelu- nen paine, kayton epa-
2014. haastattelun avulla. tutkimus. mukavuus, kustannuk-

N=27, joista set, arvioitu teho, sivu-
21 sairasti vaikutukset, ja tabletti-
CU:itaja 6 muodot. Arviot ladke-

Crohnia. hoidon tehokkuudesta,

seuraukset kayton lai-
minlyonnista ja epaily
yllapitolaakityksen tar-
peesta vaikuttivat ladke-
hoitoon sitoutumiseen.
Ladketablettien koko ja
useat ottoajankohdat
vahensivat ladkehoitoon
sitoutumista.
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Feagan Brian G, Mac- | Tutkimuksen tarkoituksena | Systemaatti- 5-ASA on plaseboa te-
Donald John K oli arvioida oraalisen 5- nen kirjalli- hokkaampi remission
2012. Kanada/USA. ASA-ladkityksen tehoa, an- | suuskatsaus saavuttamisessa ja SASP
nosvastetta ja turvalli- on taas 5-ASAa tehok-
suutta vs. plasebo, 5-ASAn | Aineisto (38 kaampi. 5-ASA on yhta
ja SASPin tehoa remission tutkimusta) tehokas, otetaan se sit-
saavuttamisessa seka ver- kasiteltiin ti- ten kerran paivassa tai
rata oraalisen 5-ASAn tur- lastollisin me- | useita kertoja paivassa.
vallisuutta ja tehoa, kun se | netelmin Kerran paivassa otet-
otetaan kerran paivassa vs. tava laakitys ei lisaa laa-
useita kertoja paivassa kehoitoon sitoutumista
Hawthorne A, Rubin G, | Tutkimuksen tarkoitus oli Systemaatti- Hoitoon sitoutumista
Ghosh S. 2008. Eng- selvittaa IBD:hen liittyvaa nen kirjalli- vahensi mies-sukupuoli,

lanti.

|adkehoitoon sitoutumatto-
muutta mukaan lukien kay-

suus-katsaus

naimattomuus, nuori
ika, kokopaivatyo, tau-

tannon ja terveydenhuol- 60 tutkimus- din kesto, useita kertoja
lon vaikutukset Englannissa | artikkelia paivdssa otettava laaki-
seka tuoda esiin tekijoita, tys, 4 tai yli 4 samanai-
joilla sitoutumista voitaisiin kaista ldakettd, vastasai-
parantaa. rastuneisuus, vasem-
man puolen tauti, ma-
sennus ja eripuraisuus
oman laakarin kanssa.
Hawthorne, A, Sten- Tutkimuksen tarkoitus oli Satunnais- Kerran paivassa 3 x

son R, Gillespie D,
Swarbrick ET, Dhar A,
Kapur KC, Hood K,
Probert CS. 2012. Eng-
lanti

vertailla kerran pdaivassa 3 x
800mg mesalatsiinia otta-
vien ja kolme kertaa pai-
vassa 800mg mesalatsiinia
ottavien remissiossa pysy-
mistd vuoden aikana.

tettu kaksois-
sokkotutkimus
N= 213 (OD
103, TDS 110)

800mg kerta-annoksena
otettu on vahintaankin
yhta tehokas kuin
800mg kolme kertaa
paivassa otettuna. Itse
asiassa kerta-annoksen
ottajat pysyivat parem-
min remissiossa, mutta
tahan saattaa vaikuttaa
se, ettd laakehoitoon si-
toutuminen on parem-
paa silloin kun laakkei-
den ottoajankohtia on
yksi kolmen sijasta.

Higgins P, Rubin D,
Kaulback K, Schoen-
field P, Kane S. 2008.
USA.

Tutkimuksen tarkoituksena
oli suorittaa systemaatti-
nen katsaus julkaistuista ja
julkaisemattomista tutki-
muksista liittyen ladkehoi-
don sitoutumattomuuden
aiheuttamiin taudin pahe-
nemisiin ja hoidon kustan-
nuksiin.

Systemaatti-
nen kirjalli-
suus-katsaus

48 tutkimusta

Tilastolliset
analyysit

Ladkehoitoon sitoutumi-
seen vaikutti ika, suku-
puoli, koulutustaso, vii-
meaikainen taudin
kulku, immunomodu-
laattorien kaytto, aiem-
mat haittavaikutukset,
kyvykkyys hoitaa itse-
aan, kustannukset, ma-
sennus, hoitosuhde ja
annostelu.
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2012. USA.

toon Veterans Affair-ter-
veydenhuoltojarjestel-
massa ja sitoutumatto-
muuden vaikutuksia taudin
pahenemiseen seka arvi-
oida eri lddketietokantojen
sitoutumis-indikaattoreita

8 Kane S, Accortt N, Ma- | Tutkimuksen tarkoituksena | Ma&arallinen Ladkehoitoon sitoutumi-
gowan S, Brixner D. oli selvittaa tekijoita, jotka | tutkimus seen vaikuttavat tekijat
2009. USA. vaikuttavat Colitis Ulcerosa | (n=3574) vaihtelevat riippuen sai-

potilaiden 5-asa ladkehoi- rauden kestosta.
toon sitoutumiseen 3 ja 12 | Retrospektiivi-
kuukauden kohdalla. nen kohortti-
tutkimus
Tilastolliset
menetelmat
9 Kane S. 2006. USA. Tutkimuksen tarkoitus on Systemaatti- Hoitoon sitoutumiseen
tutkia Colitis Ulcerosaa sai- | nen kirjalli- vaikuttaa ika, miessuku-
rastavien 5-asa laakehoi- suuskatsaus. puoli, kokopaivatyo, nai-
don sitoutumattomuuden mattomuus, taudin
esiintyvyytta ja seurauksia | 59 tutkimusta. | kesto, vasemman puo-
seka etsia uusia laakehoi- len tauti, yli 4 muuta sa-
don toteutustapoja, jotka manaikaista ladketta,
voivat parantaa siihen si- vastasairastuneisuus,
toutumista. ladkkeenottoajan-kohtia
kolme ja ristiriidat |aa-
karin kanssa.

10 Kawakami A, Tanaka Tutkimus suoritettiin 429 Maarallinen Ladkehoitoon sitoutumi-
M, Nishigaki M, Yoshi- | avohoitopotilaalle useissa tutkimus seen vaikutti remission
mura N, Suzuki R, hoitopisteissa, joilla oli to- (n=429) pituus, taudin laajuus
Maeda S, Kunisaki R, dettu Colitis Ulcerosa ja viimeisimmassa tahys-
Yamamoto-Mitani N. maaratty 5-asa ladkehoito. tyksessa, tablettien lu-
2014. Japani. Poikkileik- kumaara per paiva, na-

kaustutkimus kyva verenvuoto, muu
ladkitys ja tyollisyysti-
lanne.

11 Khan N, Abbas A, Tutkimuksen tarkoitus oli Maaréllinen Ladkehoitoon sitoutu-
Bazzano L, Koleva Y, arvioida pitkan aikavalin si- | tutkimus. mista vahensi naissuku-
Krousel-Wood M. toutumista mesalatsiinihoi- | (n=13062) puoli, rotu, naimatto-

Retrospektiivi-
nen kohortti-
tutkimus 10
vuoden ajalta.

muus, maantieteellinen
sijainti ja ika.
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12 Lachaine J, Yen L, Tutkimuksen tarkoituksena | Maarallinen Miehet, yli 60-vuotiaat
Beauchemin C, Hodg- oli tutkia kanadalaisten Co- | tutkimus ja potilaat, joilla oli me-
kins P, 2013. Kanada litis ulcerosa-potilaiden 5- (n=1681) neillaan kortisonikuuri,

asa ladkehoitoon sitoutu- olivat muita sitoutu-
mista. Retrospektiivi- | neempia mesalatsiini-
nen tutkimus ladkehoitoon. Kerran
pdivassa otettava laaki-
Kaplan-Meier | tys saattaa parantaa sii-
metodi ja reg- | hen sitoutumista.
ressio-analyysi

13 Magalhdes J, Dias de Tutkimuksen tarkoituksena | Maaréllinen Riskitekijoita hoitoon si-
Castro F, Boal Carvalho | oli I6ytaa tekijoita, jotka tutkimus toutumattomuuteen oli-
P, Leite S, Moreira MJ, | liittyvat ladkehoitoon sitou- | (n=138) vat nuori ika, lyhyt tau-
Cotter J. 2014. Portu- tumattomuuteen. din kesto ja paikallisval-
gali. Kyselytutki- misteiden kaytto.

mus lomak-
keella
SPSS/
Tilastolliset
analyysit

14 Manninen Pia, 2015. Tutkimuksen tarkoituksena | Pitkittaistutki- | IBD-potilaiden maara
Suomi oli selvittaa tautien ylei- mus (20 vuo- kasvoi 50 % 1986—1999

syyttd, potilaiden riskid sai- | den seuranta- | valisena aikana. Kuollei-
rastua paksusuolisydpdan, | tutkimus) suus ei eronnut verrat-
sadnnollisen tahystysseu- tuna muuhun vdestoon,
rannan tehokkuutta seka TAYSin IBD- mutta paksusuolisyovan
potilaiden kuolleisuutta. Li- | rekisterin riski oli kaksinkertainen.
saksi arvioitiin samanai- 1915 potilasta. | Tahystysseurannan to-
kaista IBD:ta ja primaaria dettiin olevan epatyy-
sklerosoivaa sappitietuleh- | Aineisto kasi- dyttavaa. IBD-potilaiden
dusta, joka on yksi IBD:n teltiin tilastol- | seuranta tulisi jarjestda
suoliston ulkopuolisista il- lisin menetel- | yksil6lliset riskitekijat
mentymistd, sairastavien min. huomioiden. Sdanndalli-
riskia sairastua paksusuoli- nen seuranta saattaa li-
tai sappitiesyopaan. satd potilaiden hoitoon
sitoutumista.

15 Mitra D, Hodgkins P, Tutkimuksen tarkoitus oli Maarallinen Miessukupuoli, maan-
Yen L, Davis KL, Cohen | selvittdad 5-ASA- ladkehoi- tutkimus tieteellinen asuinpaikka
RD. 2012. USA. toon sitoutumista suh- (n=1693) ja liitannaissairaudet

teessa kustannuksiin ja ter-
veydenhuollon kayttdon.

Retrospektiivi-
nen seuranta-
tutkimus.

Tilastolliset
analyysit

vaikuttivat hoitoon si-
toutumiseen. Tietyssa
maanosassa potilaat oli-
vat hoitoon sitoutu-
neempia, samoin mie-
het ja liitdnnaissairauk-
sia omaavat.
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16 Moshkovska T, Stone Tutkimuksen tarkoituksena | Maarallinen Hoitoon sitoutumista
M, Clatworthy J, Smith | oli selvittdaa 5-ASA- ladke- tutkimus ennustavia tekijoita oli-
R, Bankart J, Baker R, hoitoon sitoutumiseen vai- | (n=169/151) vat nuori ika, tietty etni-
Wang J, Horne R, May- | kuttavia tekijoita ja siihen nen ryhma, usko laaki-
berry J. 2009. Englanti. | sitoutuneiden maaraa. Tilastolliset tyksen tarpeesta ja
menetelmat huoli sivuvaikutuksista.
17 Yen L, Wu J, Hodgkins | Tutkimuksen tarkoituksena | Maaréllinen Hoitoon sitoutumatto-
P, Cohen RD, Nichol M. | oli arvioida Colitis ulcerosa- | tutkimus muuteen liittyvia teki-
2012. USA. potilaiden 5-asa ladkehoi- (n=5664) joita olivat naissuku-
don kayttoa ja siiten sitou- puoli, nuori ikd, maan-
tumattomuuteen vaikutta- | Tilastolliset tieteellinen sijainti,
via tekijoita. menetelmat monta kertaa paivassa

otettava laakitys, ter-
veysvakuutuksen ole-
massaolo, yksityinen
laakkeiden maksaja,
biologisten/immuno-
suppressanttien kaytta-
mattémyys, paikallisval-
misteiden kayttamatto-
myys ja se, ettei kos-
kaan ole ollut erikoislaa-
karin hoidossa.




Liite 2.

Kyselylomake.

jamk.fi

Colitis ulcerosaa sairastavan 5-ASA-ladkehoitoon sitoutuminen

Kysymykset 1-9: Vastaajan taustatiedot

1. 1ka=

() 18-25 vuotta
() 26-35 vuotta
() 36-45 vuotta
() 46-55 vuotta
) 56-65 vuotta
() 66-75 vuotta
0 76 vuotta tai yli

2. Sukupuoli *
) Nainen
O Mies

3. Siviilisaaty =

() Naimisissa tai rekisterdidyssa parisuhteessa
O Avolitossa

() Eronnut tai asumuserossa

O Leski

) Naimaton

4. Korkein suoritettu koulutus tai tutkinto =

) Vahermman kuin peruskoulun ala-aste tai vastaava
O Peruskoulun ala-aste (1-6 luokat), kansakoulu

) Peruskoulun yldaste (7-9/10 luokat), keskikoulu

O Lukio, yioppilas- tai ammatillinen tutkinto

() Opisto- tai alempi korkeakoulututkinto (AMK)

) Ylempi korkeakoulututkinto (Maisteri tai YAMK)

(O Lisensiaatin tai tohtorin tutkinto

O Muu, mika |

5. Elamantilanne *

) Kokopaivatyossa (35 tuntia ja yii vikossa)
) Puolipaivatyossa (15-34 tuntia viikossa)
) Osa-aikatyossa (alle 15 tuntia viikossa)
O Avustava perheenjasen perheyrityksessa
O Tyditen

(© Opiskelija tai kaululainen

() Elakkeelld ian tai tydvuosien perusteella
lakkeella muusta syysta

) Hoitaa kotitaloutta
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' Varusmies- tai siviilipalveluksessa
) Vanhempainlomalla
) Muu, mika
Yrittaja

6. Taloudessa asuvien yhteenlasketut kuukausitulot (Brutto) *

Alle 500 euroa
500-999 euroa
() 1000-1499 euroa
() 1500-1999 euroa
() 2000-2499 euroa
() 2500-2999 euroa
) 3000-4999 euroa
) 5000-7499 euroa
() 7500-10000 euroa
) yli 10000 euroa

7. Sairaanhoitopiiri, jonka alueella asut *

) Etela-Karjalan sairaanhoitopiiri
) Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
) Etela-Savon sosiaali- ja terveyspalvelujen ky
) Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri
) Ita-Savon sairaanhoitopiiri
(J Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyma
) Kanta-Hameen sairaanhoitopiiri
_ Keski-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
) Keski-Suomen sairaanhoitopiiri
Kymenlaakson sairaanhoitopiiri
) Lapin sairaanhoitopiiri
O Lansi-Pohjan sairaanhoitopiiri
() Pirkanmaan sairaanhoitopiiri
( Pohjois-Karjalan sairaanhoitopiiri
() Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
) Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri
) Paijat-Hameen sairaanhoitopiiri
() Satakunnan sairaanhoitopiiri
Vaasan sairaanhoitopiiri
) Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri
Alands halso- och sjukvard

8. Asuinymparisto *

(0 Suuri kaupunki ( yli 100000 asukasta)

) Pieni tai keskikokoinen kaupunki tai kunta (20000-100000 asukasta)
) Pieni kunta (alle 20000 asukasta)

() Maaseutu (haja-asutusalue)

9. Olen Crohn ja Colitis ry:n jisen *

O Kylla
JEn

Kysymykset 10-13: Colitis ulcerosa

10. Olen sairastanut Colitis ulcerosaa *

) Alle vuoden
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1-4 vuotta
5-8 vuotta
' Yli 8 vuotta

11. Colitis ulcerosa on télld hetkelld ollut remissiossa (rauhallisessa vaiheessa) *

_) Ei ollenkaan
) Alle vuoden
) 1-2 vuotta
3-4 vuotta
) 5 vuotta tai yli

12. Colitis ulcerosan sijainti *

) Proktiitti (tulehdus peréasuolen alueella)
_ Vasemman puolen sairaus (tulehdus paksusuolen vasemmalla puolella)
Koko suolen sairaus (tulehdus koko paksusuolen alueella)
_ Muu, mika

13. Muut diagnosoidut sairaudet

Kysymykset 14-21: 5-ASA = 5-Aminosalisylaatti (Asacol, Dipentum, Pentasa, Salofalk)

14. Kéytdn 5-ASA- ladkettd *

Tabletteina
() Paikallishoitovalmisteina (perapuikot, peraruiskeet)
() Seka tabletteina etta paikallishoitovalmisteina

15. Otan 5-ASA- lddkkeeni *

Kerran paivassa
' Kaksi kertaa paivassa
Kolme kertaa paivassa
) Nelja kertaa paivassa
) Muu, mika?

16. Otan 5-ASA- lddkkeeni sddnndéllisesti, ohjeenmukaisesti *

En koskaan
Harvoin
' Joskus
) Usein
Aina

17. Jos et ota 5-ASA- lddkkeitdsi sdannollisesti, ohjeenmukaisesti, miksi et

[/ Unohtaminen
Sivu- ja haittavaikutukset
| Laakkeen tehottomuus
[ Qireiden vahaisyys
_ Kiireinen elamanrytmi
Laakkeen hinta
Tabletin koko
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) Tablettien lukumaara
Lilan monta laakkeenottoajankohtaa
) Muu laakehoito
|| Paikallisvalmisteen epamukavuus
|) Tiedon puute laakehoidon tarpeellisuudesta
[ En tarvitse laakehoitoa

) Muu syy, mika?

18. Kaytan 5-ASA-lddkkeen lisédksi Colitis Ulcerosan hoitoon
Immunosuppressantteja (Azamun, Azathioprin Medac, Cigorin, Imurel, Merkaptopurin, Metoject, Methotrexate
— Pfizer, Sandimmun, Sandimmun Neoral, Trexan)
| Sulfasalatsiinia (Salazopyrin, Salazopyrin EN)
|| Biologisia laakkeita (Entyvio, Humira, Inflectra, Remicade, Remsima, Simponi)

( Kortikosteroideja (Budenofalk, Colifoam, Cortiment, Depo-Medrol, Dexametason, Entocort, Hydrocortison,
Medrol, Prednison, Prednisolon, Prednisolon alternova, Solomet, Solomet depot)

Metronidatsolia (Flagyl, Metronidazol Actavis, Trikozol)
|1 Jotain muuta, mita?

19. 5-ASA-lddke aiheuttaa minulle sivu- ja / tai haittavaikutuksia *

O Kylla
O Ei
() En osaa sanoa

20. Jos sinulla on sivu- ja/tai haittavaikutuksia 5-ASA- lddkkeestd, mitd ne ovat

[ Ripuli
) limavaivat

| Vatsakipu
[ Vatsakrampit
| Narastys
[/ Pahoinvointi
[ Oksentelu
[ Ihottuma
|/ Paansarky

Huimaus

| Verenkuvan muutokset (esim. maksa-arvojen nousu)
[ Kuume
) Muu, mika/mitka
L) Nivel- ja/tai lihaskivut

21. 5-ASA-ladkehoitoon liittyvid vdittamia *

Taysin Jokseenkin Taysin
eri  Jokseenkin Neutraali samaa samaa Ei
mieltd eri mieltda  kanta mielta mieltd mielipidetta

Kerran paivassa otettava 5-ASA-laake parantaisi
laakkeen saannollista, ohjeenmukaista kayttoa

Sivu- ja haittavaikutukset heikentavat 5-ASA-
laakkeen saannollista, ohjeenmukaista kayttoa

Tablettien suuri koko heikentaa 5-ASA-laakkeen
saannollista, ohjeenmukaista kayttoéa

Tablettien suuri lukumaara heikentaa 5-ASA-
laakkeen saannollista, ohjeenmukaista kayttoa

Kaytan mieluummin 5-ASA-
paikallishoitovalmisteita (perapuikot,
peraruiskeet) kuin suun kautta otettavia tabletteja
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Kaytan mieluummin suun kautta otettavia 5-ASA- L
tabletteja kuin paikallishoitovalmisteita

5-ASA-laake tehoaa hyvin Colitis ulcerosan
oireisiin

Kysymykset 22-24: Hoitosuhde

22. Hoitava ladkérini on *

) Terveyskeskuslaakari
 Tyoterveyslaakari
) Sisatautilaakari
Gastroenterologi
~ Muu, mika?

23. Hoitopaikassani on IBD-hoitaja tai tulehduksellisiin suolistosairauksiin erikoistunut
gastrohoitaja/sairaanhoitaja *

) Kylla
D Ei
) Ei tietoa

24. Viittamia hoitosuhteesta ja omahoidon tukemisesta. Omahoidolla tarkoitetaan tdssd yhteydessa

ladkehoidon toteuftamista. *

Taysin Jokseenkin Taysin
eri Jokseenkin Neutraali samaa samaa Ei
mieltd erimieltd kanta mieltda  mielta mielipidetta

Saan yhteyden minua hoitavaan 1BD-
hoitajaan/gastrohoitajaan/sairaanhoitajaan samana
paivana tai vimeistaan seuraavana arkipaivana

Minusta on tarkeaa, etta minua hoitavalla IBD-
hoitajalla/gastrohoitajalla/sairaanhoitajalla on hyvat (2
vuorovaikutustaidot

Saan mielestani riittavasti ohjausta ja tukea 5-ASA-
lagkehoidon toteuttamiseen minua hoitavalta IBD-
hoitajalta/gastrohoitajalta/sairaanhoitajalta

Saan yhteyden minua hoitavaan laakariin samana
paivana tai vimeistaan seuraavana arkipaivana
Minusta on tarkeaa, etta hoitavalla laakarillani on
hyvét vuorovaikutustaidot

Minusta on tarkeaa, ettéd minua hoitaa aina sama
laakari

Saan mielestani riittavasti ohjausta ja tukea 5-ASA-
laakehoidon toteuttamiseen minua hoitavalta
laakarilta

Olen saanut riittavasti tietoa 5-ASA-laakehoidon
tarpeellisuudesta selviytyakseni laakehoidon
toteuttamisesta

Mielipiteeni otetaan huomioon laakehoidon
suunnittelussa

Olen motivoitunut 5-ASA-laakehoidon
toteuttamiseen

Kayn saannollisesti (vahintaan vuosittain)
seurannassa (Verikokeet ja / tai paksusuolen
tahystys)

Saan mielestani riittavasti tukea laheisiltani (perhe,
ystavat, laheiset)
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Mielestani vertaistuki toisilta sairastavilta on
tarkeaa

0% valmiina
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