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1

JOHDANTO

Taman tutkimuksen tarkoituksena on lisata kokemusperaista tietoa vasku-
liittia sairastavien diagnoosista, oireista, tutkimuksista, ladkehoitoon sitou-
tumisesta, seurannasta, remissiosta, kuntoutuksesta seka tyokyvysta. Tut-
kimus pyrkii siis lissdmaan tietoa vaskuliiteista. Tutkimus toteutettiin sah-
koisella kyselylomakkeella ja saatu aineisto analysoitiin kvantitatiivisesti.

Tutkimuksen toimeksiantajana on Suomen Vaskuliittiyhdistys ry. Kyselylo-
make suunniteltiin yhteistydssa toimeksiantajan kanssa. Tutkimuksen
avulla keratty aineisto siirtyy tutkimuksen valmistuttua toimeksiantajan
omistukseen ja kayttoon.

Vaskuliitit ovat harvinaissairauksia, joista tietoa on hyvin viahan saatavilla
niin vaskuliittia sairastaville kuin terveydenhoitoalan ammattilaisille. Har-
vinainen sairaus asettaa haasteen sairauden diagnosointiin, hoitoon, kun-
toutukseen sekd arjen sujumiseen. (STM muistio 2014, 8.) My0s vertais-
tuen merkitys harvinaissairauksissa korostuu. Kun tietoa on saatavilla niu-
kasti, vertainen on usein tarkea kokemusperdisen tiedon ldahde ja tukija.
(Mita on vertaistuki? 2016).

Vaskuliitit kuuluvat autoimmuunisairauksiin. Autoimmuunisairauksissa ke-
hon immuunijarjestelma kohdistaa hyokkayksen muiden tunkeilijoiden si-
jaan kehon omiin soluihin. Seuraukset riippuvat hyokkayksen kohteena
olevista soluista. Autoimmuunisairaudet esiintyvat usein yhdessa toisten
autoimmuunisairauksien kanssa ja aiheuttavat yleensa systeemisia oireita.
(Haavisto 2013, 11.)

Vaskuliitit ovat harvinaisia ja keskendan hyvin erilaisia autoimmuunisai-
rauksia, joissa verisuonen seindma tulehtuu ja vaurioituu. Vaskuliittien oi-
reet ja taudinkuva riippuvat sairastuneen verisuonten koosta, lukumaa-
rasta, tyypista ja sijainnista. Vaskuliittityypista riippumatta tyypillisia yleis-
oireita ovat kuumeilu, vasymys ja yleinen sairaudentunne seka erilaiset li-
has- ja nivelkivut. Vaskuliittien, kuten muidenkin autoimmuunitautien,
syntymekanismit ovat suurimmaksi osaksi tuntemattomia. (Friman 2007,
3,5.)

Vaskuliittien diagnosointi on haastavaa vaihtelevan taudinkuvan vuoksi.
Yksittdinen tutkimus harvoin paljastaa vaskuliitin olemassaoloa ja diagno-
sointi etenee pitkalti poissulkumenetelmalld. Diagnosointiin kuuluvat po-
tilaan haastattelun ja kliinisen tutkimuksen lisaksi erilaiset laboratorioko-
keet, kuvantamismenetelmat ja koepalat. Mahdollisimman varhaisessa
vaiheessa ja oikein tehty diagnoosi parantaa ennustetta. Tassa tutkimuk-
sessa kasiteltavia primaarisia vaskuliitteja on diagnosoitu alle 20 kappa-
letta. (Merkel 2016.)



Vaskuliitteja ei pystyta tdysin parantamaan, joten hoidon tavoite on remis-
sio eli taudin oireeton vaihe. Ladkehoidon merkitys vaskuliitin hoidossa on
suuri ja se suunnitellaan aina potilaan kanssa yksilollisesti. (Orava, haastat-
telu 9.12.2016.) Vaskuliittisairauksien ladkehoidon kohdalla on hyva huo-
mioida myo6s ladkehoitoon sitoutuminen. Maailman terveysjarjesto
WHO:n arvion mukaan noin puolet pitkdaikaista laakitysta kayttavista hen-
kiloistad sitoutuu ladkehoitoonsa. (Aarnio 2016, 48.) Vaskuliittiin sairastu-
neet sitoutuvat paaasiallisesti hoitoonsa hyvin. (Orava, haastattelu
9.12.2016.)

Vaskuliitti on parantumaton pitkaaikaissairaus, joka haastaa sairastuneen
arjen ja elaman. Hoitajan rooli on merkittava, jotta potilaat selviytyisivat
vaskuliitti sairautensa kanssa seka sitoutuisivat omahoitoonsa ja ladkehoi-
toonsa. Hoitajan rooli korostuu potilaan kokonaisvaltaisessa ohjaamisessa
ja hoitaja ohjaa potilaita kuntoutuksen ja vertaistuen pariin. (Orava, haas-
tattelu 9.12.2016.) Hoitotydn nakokulmaa tutkimukseen on tuotu haastat-
telemalla Kanta-Hameen keskussairaalan reumahoitajaa Marika Oravaa.
Marika Orava on Suomen Reumahoitajayhdistyksen hallituksen jasen. Han
tyoskentelee viikoittain vaskuliitteihin sairastuneiden potilaiden kanssa
tyossaan.

Tutkimuksen teoriapohjassa johdatellaan aiheeseen avaamalla ensin har-
vinaissairauksien ja autoimmuunisairauksien taustaa ja maaritelmaa.
My0s vertaistuen merkityksestd puhutaan. Teorian paapaino on vaskuliit-
tisairauksien kuvauksessa. Laakehoitoon sitoutumista ja hoitajan tuen
merkitysta vaskuliittisairauksissa kasitellaan myds. Tutkimuksen tarkoitus
ja tavoitteet kuvataan, jonka jalkeen kerrotaan tutkimuksen toteutusta-
vasta. Tutkimustuloksissa kdydaan kohta kohdalta lapi kyselyssa saadut tu-
lokset. Viimeisena pohdinnassa vedetaan tutkimuksen tulokset yhteen ja
nostetaan aineistosta muutamia seikkoja pohdittavaksi.



2 HARVINAISSAIRAUDET JA VERTAISTUKI

Vaskuliitit kuuluvat harvinaissairauksiin. Euroopan Unionin maaritelman
mukaan harvinaissairauksia ovat sairaudet, joita esiintyy viidella ihmisella
10 000 ihmista kohden. Talloin arviolta noin kuudella prosentilla suomalai-
sista on jokin harvinainen sairaus, vamma, oireyhtyma tai epamuodos-
tuma. Terveydenhuollon suurkayttdjista heitd on merkittavasti suurempi
osa. (STM muistio 2014, 8.)

Harvinainen sairaus haastaa sairauden diagnosoinnin, hoidon, kuntoutuk-
sen seka arjen sujumisen. Mita harvinaisempi sairaus on, sitd haastavam-
paa tiedon tai avun l6ytdminen usein on. Diagnoosin ja hoidon etsinta kes-
tda usein pitkdan ja vaatii paljon resursseja. (Harvinaisia sairauksia ja vam-
moja n.d.). Harvinaisten sairauksien kohdalla riittavaa, selkeda ja omalla
didinkielellad tuotettua tietoa on usein saatavilla hyvin vahan. Lisaksi sai-
rauksista 10ytyy vahan tieteellista tutkimustietoa. (STM muistio 2014, 8.)

Vertaistuen merkitys harvinaissairauksissa on tutkitusti suuri. Harvinaista
sairautta sairastavat ovat oman sairautensa asiantuntijoita. Kun harvinais-
sairauksista on olemassa vahan tietoa, vertainen on usein arvokas koke-
musperdisen tiedon lahde ja tukija. Vertaiselta saatu tuki ja tieto antavat
usein ymmarrysta sairauden kohtaamiseen seka auttaa sopeutumaan sai-
rauteen. Henkilokohtaiset kokemukset ovat yksil6llisia, mutta toisilta saatu
ymmarrys ja tuki voi auttaa suhteuttamaan omaa tilannetta. Vertaiset ovat
kokeneet usein samoja harvinaissairauksien haasteita, jolloin keskindinen
kokemusten jakaminen on vahva yhdistava tekija. (Mita on vertaistuki?
2016).

Monet potilasyhdistykset tarjoavat vertaistukipalveluita. Ne voivat olla ta-
paamisia, tapahtumia, Facebook-ryhmia, vertaistukijoita, keskusteluryh-
mia tai tukipuhelintoimintaa. Vertaisten tapaamisen ja keskindisen kans-
sakdymisen on todettu olevat tarkea osa hoitoa ja kuntoutusta. (Mitd on
vertaistuki? 2016).

Harvinaisia sairauksia on |6ydetty tuhansia (STM muistio 2014, 8.), joista
vaskuliitit ovat yksi ryhma. Vaskuliitteja koskevat siten samat harvinaissai-
rauksien ongelmat diagnoosin saamisesta oikean tiedon seka asiantunte-
van erityispalvelun 16ytamiseen. Vertaistuen merkitys vaskuliiteissa myos
korostuu. Tama tutkimus pyrkii osaltaan vastaamaan tahan tiedon tarpee-
seen.



3 AUTOIMMUUNISAIRAUDET

Vaskuliitit kuuluvat autoimmuunisairauksiin. Autoimmuunisairauksissa ke-
hon immuunijarjestelma erehtyy ja kohdistaa hyokkdayksen mikrobien ja
muiden tunkeilijoiden sijaan kehon omiin soluihin. Seuraukset riippuvat
hyokkayksen kohteena olevista soluista ja vaihtelevat oireettomuudesta
jopa hengenvaaralliseen tilaan. (Haavisto 2013, 11.)

Autoimmuunisairaudet ovat monimutkaisia immunologisia prosesseja. Yk-
sittaista tekijaa, joka laukaisisi taudin synnyn, ei ole pystytty osoittamaan.
Autoimmuunisairauden synty on usein hidas prosessi, joka voi kestaa kuu-
kausia, vuosia tai jopa vuosikymmenia. Autoimmuunisairaudet esiintyvat
usein yhdessa toisten autoimmuunisairauksien kanssa. Lisaksi ne aiheutta-
vat yleensa systeemisid oireita, ja voivat oireilla monissa elimissa. (Haa-
visto 2013, 11; Julkunen & Miettinen 2011.)

Autoimmuunisairauksia tunnetaan nykytiedon mukaan yli 80. Useimpien
autoimmuunisairauksien ilmaantuminen ja esiintyminen ovat lisdantyneet
viime vuosikymmenien aikana lansimaissa. Tdhdn on ensisijaisena syyna
diagnostiikan kehittyminen ja tehokkaammat hoidot. Vdeston ikdanty-
mista, elintapoja ja elinymparistoa pidetddan myos osasyyna autoimmuu-
nisairauksien lisddantymiseen. (Julkunen & Miettinen 2011.)

Eri autoimmuunisairauksilla on erilainen perinndllinen tausta, jotka yh-
dessa ymparistotekijoiden kanssa altistavat sairastumiselle. Autoimmuu-
nisairaudet ovat noin kolme kertaa yleisempia naisilla kuin miehilla. Joi-
denkin autoimmuunisairauksien esiintyvyys on naisten ja miesten keskuu-
dessa on yhtd suuri. Miehet edustavat osassa autoimmuunisairauksissa
enemmistéd. Sukupuolijakauman syitd autoimmuunisairauksissa ei tun-
neta. (Julkunen & Miettinen 2011.)

Autoimmuunisairauksia ei pystyta taysin parantamaan. Kehittyneiden dia-
gnostisten menetelmien ja hoitojen avulla taudin toteaminen ja hoidon
aloittaminen pystytaan kuitenkin tekemaan yha varhaisemmassa sairau-
den vaiheessa. Tdma on parantanut huomattavasti autoimmuunisairauk-
sien ennusteita. (Julkunen & Miettinen 2011.)

Useimpia autoimmuunisairauksia hoidetaan immuunijarjestelman toimin-
taa heikentavilla immunosuppressanteilla. Naita ovat muun muassa gluko-
kortikoidit, solunsalpaajat ja biologiset ladkkeet. Immunosuppressiivinen
hoito useimmiten hidastaa sairauden etenemistd ainakin valiaikaisesti,
mutta oireita hoito ei aina lievitd. Immunosuppressiivisten lddkkeiden hait-
tavaikutukset liittyvat immuunijarjestelmaa lamaavaan vaikutukseen. Ne
voivat aiheuttaa my6s muita sivuvaikutuksia, kuten maksavauriota. (Haa-
visto 2013, 41.)



Vaskuliitit ovat verisuonten tulehduksellisia autoimmuunisairauksia, joissa
elimiston omat solut kdantyvat itseddn vastaan. Vaskuliitteihin patevat
monet autoimmuunisairauksien piirteet: syyt niiden syntyyn ovat suurim-
maksi osaksi tuntemattomia ja ne esiintyvat monesti muiden autoimmuu-
nisairauksien kanssa. Vaskuliitteja hoidetaan monilla samoilla laakkeilla
kuin muitakin autoimmuunisairauksia ja paaasiallisesti niita ei pystyta pa-
rantamaan. (Merkel 2016; Vaskuliitit 2016.)

4  VASKULITIT

Vaskuliitti tarkoittaa verisuonen tulehdusta. Vaskuliitit ovat harvinaisia ja
keskenaan hyvin erilaisia autoimmuunisairauksia, joita yhdistaa verisuo-
nen seinaman tulehdus ja vaurioituminen. Vaskuliitin oireet, taudinkuva ja
aiheutuvat vauriot riippuvat sairastuneen verisuonen koosta, lukumaa-
rasta, tyypista ja sijainnista. Oireiden ja |6ydosten vaikeusasteet vaihtele-
vat taudin mukaan. Hoitamattomana vaskuliiteilla saattaa olla kohtalok-
kaita vaikutuksia. (Friman 2007, 3.)

Tarkkaa syyta vaskuliittien taustalla ei tunneta. Vaskuliittien ei ole todettu
olevan suoraan periytyvia. Alttiutta sairastumiselle on kuitenkin todettu
olevan, jos tautia suvussa esiintyy. Talléin tarvitaan lisdaksi usein ymparis-
totekija laukaisemaan sairaus. (Merkel 2016; Vaskuliitit 2016.)

Vaskuliiteissa verisuonten seindmaan kohdistuva tulehdusreaktio voi
kaynnistya esimerkiksi, kun bakteereita vastaan puolustava elimiston oma
puolustusjarjestelma erehtyy kohdistamalla hyokkayksensd omaan kudok-
seensa aiheuttaen vaurion. Infektioilla, kudosvaurioilla ja elimistélle vierai-
den aineiden kdynnistamilla puolustusreaktioilla voi olla yhteys vaskuliitin
puhkeamiselle. (Merkel 2016; Vaskuliitit 2016.)

Vaskuliitti on primaarinen eli ensisijainen, jos vaskuliittia laukaisevaa tai yl-
lapitavaa tekijaa taudin taustalla ei tunneta. Sekundaarisesta eli toissijai-
sesta vaskuliitista on kyse, kun vaskuliitin taustalla oleva tekija on tiedossa.
Tama voi olla infektio, |ddke tai sairaus. Vaskuliiteille altistavia sairauksia
ovat esimerkiksi nivelreuma, systeemiset sidekudossairaudet seka krooni-
set suolistosairaudet. Valevaskuliitit ovat sairauksia, jotka aiheuttavat vas-
kuliitin kaltaisia oireita, mutta kyseessa ei kuitenkaan ole vaskuliitti. Vale-
vaskuliiteista yleisin on valtimonkovettumistauti (Friman 2007, 4—6). Kun
tassa tutkimuksessa puhutaan vaskuliiteista, tarkoitetaan nimenomaan
primaarisia vaskuliitteja.

Vaskuliittien yleisoireet ja hoito ovat eri tautimuodoissa samankaltaisia.
Diagnostiikassa hyodynnetddn myos samankaltaisia menetelmia (Orava,
haastattelu 9.12.2016). Tasta johtuen vaskuliittien oireet, tutkimukset ja
hoito kuvataan yhtendisind kappaleina. Eri vaskuliittityypit esitellaan
omana kokonaisuutenaan.



4.1

QOireet

Vaskuliiteissa verisuonten seindmien tulehdustilojen seurauksena veri-
suonten seindmat vaurioituvat. Verisuonten seindmien vaurioitumisen
seurauksena voi olla verisuonen ahtautuminen, verihyytyman muodostu-
minen verisuonen sisdlle eli tromboosi, hapenpuute eli iskemia, valtimon
pullistuma eli aneurysma tai verenvuoto. Vaikeissa vaskuliiteissa veren-
kierto voi estya kokonaan, jolloin seurauksena saattaa olla kohde-elimen
kuolio. Aneurysmat saattavat myos puhjetessaan aiheuttaa hengenvaaral-
lisen verenvuodon tai kudoskuolion. (Pettersson 2016; Vaskuliitit 2016.)

Vaskuliittien oireet ovat moninaisia. Oireet riippuvat sairastuneen suonen
koosta, sijainnista ja lukumaarasta, seka seinamavaurioiden laajuudesta ja
laadusta. Oireet voivat ilmaantua vahitellen tai akillisesti vaskuliitti tyy-
pista riippuen. Tyypillisia yleisoireita vaskuliiteille ovat kuumeilu, laihtumi-
nen, vasymys, ruokahaluttomuus ja yleinen sairaudentunne. Yleisimpia oi-
reita vaskuliitteissa ovat erilaiset lihas- ja nivelkivut seka lihas- ja niveltu-
lehdukset. Naita yleisoireita tavataan tyypillisesti eri vaskuliiteissa vasku-
liittityypista riippumatta. (Friman 2007, 5.)

Eri vaskuliittityypit aiheuttavat taudille ominaisia oireita verisuonivaurioi-
den ja sijainnin mukaan. Hermosto-oireita ovat esimerkiksi dareishermos-
ton toiminnanhairiét, motoriset heikkoudet tai jopa aivohalvaus. Suurem-
pien suonten vaskuliitit voivat oireilla katkokdvelyna. Sydan- ja verenkier-
toelimiston oireita ovat esimerkiksi rintakipu ja sydaninfarkti, verenpaine-
tauti, raajojen pulssi- ja verenpaine-erot seka kuoliot. Vaskuliitit voivat va-
hingoittaa myds munuaisia, jolloin voi ilmeta valkuaisvirtsaisuutta eli pro-
teinuriaa, verivirtsaisuutta eli hematuriaa ja vakavimmillaan munuaisten
vajaatoimintaa. Vatsaoireita ovat esimerkiksi vatsakivut, suolistoveren-
vuodot tai jopa suolen puhkeaminen. (Friman 2007, 5.)

Etenkin pienten suonten vaskuliitit iimenevat iholla erilaisina muutoksina.
Naitd ovat esimerkiksi iholla tunnusteltavissa oleva purppura, ihottumat,
ihonalaiset kyhmyt, haavaumat ja kuoliot. Hengityselimissa vaskuliitti voi
oireilla esimerkiksi nendverenvuotoina, nenan sivuontelotulehduksina, ve-
riyskana ja muuttuvina keuhkovarjostumina rontgenkuvissa. Erilaisia sil-
maoireita ovat muun muassa sidekalvon verenvuoto, tulehdukset kovakal-
vossa, sarveiskalvossa tai suonikalvostossa seka erilaiset nakohairiot tai
jopa sokeutuminen. (Friman 2007, 5.)



4.2 Tutkimukset ja diagnosointi

Haasteen diagnoosin tekemiselle luo vaihteleva taudinkuva. Eri vaskuliitit
vaikuttavat eri osissa elimist63, jolloin oireet vaihtelevat suuresti toisis-
taan. Diagnosoinnissa korostuu ladkarin kliininen osaaminen. Usein diag-
noosin saanti viivastyy tai vaskuliitti sekoitetaan muihin sairauksiin, esi-
merkiksi infektioihin, kuten sepsikseen eli verenmyrkytykseen tai endokar-
diittiin eli sydanlappien tulehduksiin, systeemisiin sidekkudossairauksiin,
hyytymishairidihin, embolisaatioihin tai verisuonten seindmien sairauksiin,
kuten valtimokovettumistautiin. Usein potilaat ovat helpottuneita saades-
saan vaskuliitti diagnoosin, jolloin mita moninaisemmat oireet saavat seli-
tyksen. Usein potilaat pelkaavat syopaa oireiden taustalla, ja helpottuvat
vaskuliitti diagnoosin jalkeen. (Merkel 2016.)

Vaskuliitit ovat harvinaisia sairauksia, mutta olemassa oleva riski vakaville
elinvaurioille tai jopa kuolemalle aiheuttavat syyn taudin poissulkemiselle,
mikali mitaan vaskuliitteihin viittaavia oireita havaitaan. Oireinen vasku-
liitti voi aiheuttaa vaurioita yhteen elimeen tai laaja-alaisesti jopa kokonai-
seen elinjarjestelmaan. Oikein tehty varhainen diagnoosi parantaa ennus-
tetta. Vaskuliitti on otettava huomioon tutkittaessa systeemioireista tau-
dinkulkua. Usein vaskuliitti esiintyy epatavallisessa yhteydessa, kuten nuo-
rella ihmiselld todetaan sydaninfarkti ilman sepelvaltimotaudin riskiteki-
joita. (Merkel 2016; Pettersson 2016.)

Mikaan yksittdainen tutkimus ei yleensa paljasta vaskuliitin olemassa oloa.
Diagnosointi etenee hyvin pitkalti poissulkumenetelmalla. Diagnosoinnissa
voidaan kayttaa apuna potilaan haastattelua ja sairaushistoriaa, kliinista
kuvaa, kliinisen fysiologian kokeita, laboratoriokokeita, erilaisia kuvanta-
mismenetelmia ja koepaloja kohde-elimesta. Vaskuliitin diagnoosi perus-
tuu yleensa kohde-elin vaurioon, vahingoittuneen verisuonen koon maa-
rittelyyn, kudosnaytteisiin ja kuvantamisissa tehtyihin |6yddksiin. (Merkel
2016.)

4.2.1 Esitiedot ja kliininen tutkimus

Tarkka esitietojen haastattelu ja ldadkarin tekema kliininen tutkimus ovat
diagnoosin teon lahtokohtia. Kliinisen kuvan ja oireiden perusteella voi-
daan tehda paatelmia mahdollisesta vaskuliittityypista, verisuonien vauri-
oitumisesta, elinvaurioiden laajuudesta sekd mahdollisista syntyneista lii-
tannaissairauksista. (Merkel 2016.)

Joillekin vaskuliiteille on tyypillistd tietty ikdaryhma tai sukupuoli. Ka-
wasakin tauti on tyypillisesti pienten lasten sairaus, ja Takayasun arteriitin
on huomattu ilmenevan selvasti yleisimmin naisilla. Sairaushistorian ja
ladkkeiden kayton haastatteleminen on olennainen osa esitietoja sekun-
daaristen vaskuliittien poissulkemiseksi. Esimerkiksi B- ja C-hepatiittien tie-
detdan altistavan sekundaarisille vaskuliiteille. (Merkel 2016.)



4.2.2 Laboratoriotutkimukset ja kliinisen fysiologian kokeet

Laboratoriokokeet voivat helpottaa diagnoosin tekoa, mutta eivat yksi-
nadn vahvista diagnoosia. Laboratoriokokeiden avulla voidaan saada viit-
teita kohde-elimen vaurioitumisesta tai jopa toisesta sairaudesta. Tyypilli-
sid laboratorisia [0ydoksia vaskuliiteissa ovat kohonnut veren lasko (B-La)
ja kohonnut plasman C-reaktiivisen proteiini (P-CRP). Nama antavat viit-
teita elimiston tulehdusreaktiosta. Muita tulehdukseen viittaavia |6ydok-
sia veresta voivat olla anemia eli matala veren hemoglobiinipitoisuus, ma-
tala hematokriitti eli matala verisolujen suhteellinen osuus koko veren ti-
lavuudesta, leukosytoosi eli veren valkosoluarvojen kohoaminen ja trom-
bosytoosi eli veren verihiutalearvojen kohoaminen. (Friman 2007, 7-8;
Pettersson 2016.)

ANCA-vasta-aineiden eli veren valkosolujen solulimavasta-aineiden maari-
tys veresta ovat nousseet tarkeaan rooliin vaskuliittien diagnosoinnissa ja
seurannassa. ANCA-vasta-aineita esiintyy veressa etenkin pienten suonten
vaskuliiteissa. Vasta-aineiden maaritykset antavat lisaksi viitteita sairau-
den levinneisyydesta ja aktiivisuudesta. Lisdadantyneiden vasta-aineiden il-
menemisen myota potilaan kliinisen tilan ja oireiden tarkkailun tulisi tihen-
tya. Hoidon tehostaminen tulee kuitenkin ensisijaisesti perustua potilaan
oireistoon, eika pelkastaan laboratorisiin |6ydoksiin. (Friman 2007, 7-8.)

Laboratoriotutkimuksilla voidaan my0s selvittda vaskuliittien aiheuttamia
elinvaurioita. Virtsasta ilmenevat hematuria eli verivirtsaisuus tai protei-
nuria eli valkuaisvirtsaisuus antavat viitteitd munuaistulehduksesta. Ko-
honnut seerumin kreatiinipitoisuus viittaa alkavaan munuaisten vajaatoi-
mintaan. Seerumin maksaentsyymiarvot (ALAT, ASAT, AFOS) voivat kohota
maksavaurioissa. Kohonnut plasman kreatiinikinaasi (P-CK) antaa viitteita
lihastulehdukseen. Sydanlihasvauriossa plasman troponiinipitoisuus (P-
TnT) tyypillisesti kohoaa. (Friman 2007, 7-8.)

Solunsalpaajia saavien potilaiden on tarkeda noudattaa hoidon seuranta-
ohjeita, ja kdyda maaratyin aikavalein laboratoriokokeissa. Naita seuranta-
kokeita kutsutaan myos turvakokeiksi, silld seurannan ansiosta ladkehoitoa
on turvallista toteuttaa. Solunsalpaajahoidot voivat aiheuttaa vakavia sivu-
vaikutuksia, joiden mahdollisimman varhainen huomiointi on tarkeaa. (Fri-
man 2007, 27.)

Kliinisen fysiologian kokeita kdytetdaan apuna selvittdessa ihmisen elintoi-
mintojen toimintaa, niiden sdatelya ja hairioita. Kliinisen fysiologian ko-
keita kaytetaan yleisesti apuna vaskuliittien diagnosoinnissa, seurannassa
sekd hoidon tehon arvioinnissa. Esimerkiksi keuhkojen spirometria, her-
moratatutkimus ja sydanfilmi ovat tavallisia kliinisen fysiologian kokeita.
Keuhkojen spirometrialla voidaan tutkia keuhkojen toimintaa, hermorata-
tutkimuksen avulla voidaan tarkastella dareishermoston toimintaa ja sy-
danfilmin avulla saadaan paljon tietoa syddmen toiminnasta. (Friman
2007, 7-8.)



4.2.3 Kuvantamis- ja kudosnadytetutkimukset

Tavallinen sydan-keuhkokuva eli thorax-kuva kuuluu vaskuliitti potilaan
perustutkimuksiin. Thorax-kuvasta on nahtadvissa tyypillisia vaskuliiteille
ominaisia keuhkomuutoksia. Kohdekudoksen mukaan voidaan diagnoosin
teon apuna kayttaa muita rontgenkuvia, ultradanitutkimuksia, magneetti-
kuvausta seka tietokonetomografiaa. Suurten ja keskisuurten suonien vau-
rioiden tutkimisessa kadytetaan verisuonten kuvantamista varjoaineen
avulla eli angiografiaa tai kaikudopplertutkimusta. Tarvittaessa potilaalle
ohjelmoidaan lisatutkimuksia. Kaytettyja lisatutkimuksia ovat esimerkiksi
keuhkojen ohutleiketietokonetomografia (HR-TT, HRCT) sekd erilaiset
punktiot. (Merkel 2016.)

Useimmissa vaskuliiteissa oireita aiheuttavasta kudoksesta otettu koepala
varmistaa diagnoosin. Koepalat tutkitaan mikroskoopin avulla. Tyypillisim-
min koepala otetaan ihosta, lihaksesta, munuaisesta tai nenan limakal-
volta. Harvemmin koepala otetaan keuhko- tai hermokudoksesta. Kaikissa
vaskuliiteissa koepalaa kudoksesta ei kuitenkaan ole mahdollista saada.
Talloin diagnoosi perustuu muihin tehtyihin 16ydoksiin. (Friman 2007, 8.)

4.3 Vaskuliittidiagnoosit

Primaariset vaskuliitit luokitellaan ensisijaisesti sairastuneen suonen koon
mukaan kolmeen luokkaan: suurten, keskisuurten, ja pienten suonten vas-
kuliitteihin. Joidenkin vaskuliittien sijainti tdssa luokittelussa ei ole viela va-
kiintunut, silla naita vaskuliitteja voi esiintya vaihtelevasti taudin mukaan
eri kokoisissa verisuonissa jopa yhta aikaa. Nama vaskuliitit kasitellaan osi-
ossa luokittelemattomat vaskuliitit. Primaarisia vaskuliitteja on diagno-
soitu luokittelusta riippuen alle 20 kappaletta. (Merkel 2016.)

Vaskuliiteilla on olemassa toisistaan hyvin poikkeavia nimia. Vaskuliittien
nimid on ryhdytty muuttamaan havainnollistamaan paremmin taudin ai-
heuttavaa syyta. Vaskuliittien nimia on viimeksi muutettu kansainvalisessa
Chapel Hill Consensus konferenssissa vuonna 2012. (Merkel 2016.)

4.3.1 Suurten suonten vaskuliitit

Jattisoluarteriitti (temporaaliarteriitti) on yleisin primaarinen vaskuliitti.
Tautia esiintyy paasaantoisesti yli 50-vuotiailla. Jattisoluarteriitissa tuleh-
dusta tavataan ohimovaltimossa, mutta sitd voi myds esiintyd muissa suu-
rissa ja keskisuurissa valtimoissa. Jattisoluarteriitin yksi vakavimmista
komplikaatioista on silman valtimoiden vaurioitumisesta johtuva sokeutu-
minen. 30 prosentilla sairastuneista ensioire on paansarky. Lisdksi saattaa
ilmeta hiuspohjan arkuutta, pureskelukipua, kielen kipua tai nielemisvai-
voja. Jattisoluarteriitti todetaan valtimon seindmasta otetusta kudosnayt-
teesta. Suurten valtimoiden sairautta epdiltdessa tehdaan verisuonten var-
joainekuvaus. (Pettersson 2016.)
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Takayasun arteriitti on harvinainen primaarinen vaskuliitti, jota esiintyy
tyypillisesti nuorilla alle 30-vuotiailla naisilla. Se vaurioittaa ensisijaisesti
aorttaa, sen padahaaroja seka keuhkovaltimoita. Takayasun arteriitti ai-
heuttaa valtimoiden ahtautumista ja tukkeutumista. Alussa esiintyy vasku-
liiteille tyypillisia tulehduksellisia yleisoireita. Taudin edetessa esiintyy val-
timoiden ahtautumisen merkkeja, kuten raajojen pulssittomuutta ja raajo-
jen verenpaine-eroja. Yli puolelle Takaysasun arteriittiin sairastuneista ke-
hittyy verenpainetauti. Sita voi olla vaikea todeta, koska raajavaltimoiden
ahtaumat saattavat hankaloittaa verenpaineen luotettavaa mittausta.
Keuhkovaltimoiden ahtaumat saattavat aiheuttaa keuhkoverenkierron ve-
renpainetaudin eli pulmonaalisen hypertension. Takaysasun arteriittin
diagnoosi perustuu potilaan oireistoon, ja oireita aiheuttavien valtimoiden
kuvantamiseen. Tulehduksen rauhoituttua voidaan tehda tarvittaessa pal-
lolaajennus tai ohitusleikkaus valtimoverenkierron parantamiseksi. (Pet-
tersson 2016.)

4.3.2 Keskisuurten suonten vaskuliitit

Valtimoiden kyhmytulehdus (polyarteritis nodosa) on vaikea yleisoireinen
sairaus, joka vahingoittaa keskisuuria ja pienia valtimoita. Valtimoiden kyh-
mytulehdus aiheuttaa valtimoissa tukoksia ja/tai aneurysmia. Aneurysmat
voivat puhjetessaan aiheuttaa vakavia verenvuotoja. Valtimoiden kyhmy-
tulehdus on harvinainen sairaus, ja sitd ilmenee yleisimmin keski-ikaisilla
miehilld. Oireet ovat moninaisia. Ne riippuvat sairastuneesta verisuonesta
seka kohde-elimesta. Vaskuliittien yleisoireiden lisaksi valtimoiden kyhmy-
tulehdus voi aiheuttaa esimerkiksi suoliston verenvuodon tai puhkeami-
sen, rintakipukohtauksia tai sydaninfarktin, munuaisten vajaatoiminnan
tai akillisesti alkavan yhden tai useamman &dareishermon halvauksen. Li-
has- ja nivelkipuja tai perifeeristd neuropatiaa tavataan noin puolella sai-
rastuneista. Valtimoiden kyhmytulehdusta tavataan myoOs systeemistd
muotoa lievempana ihoon rajoittuvana muotona. (Pettersson 2016.)

Kawasakin tauti on pienten lasten vaskuliitti, joka vaikuttaa paasaantoi-
sesti keskisuurissa ja pienissa valtimoissa. Kawasakin tautia voi ilmeta
my0Os suurissa valtimoissa, aortassa ja sen padhaaroissa. Kawasakin tauti
johtaa hoitamattomana sepelvaltimoaneurysmiin 20 prosentilla potilaista.
Oireina ovat korkea kuume, sidekalvojen verekkyys, suu- tai nieluoireet,
raajaoireet, ihottumat tai kaulan imusolmukkeiden suureneminen. Jotta
lapsen kuumeinen sairaus tayttda Kawasakin taudin diagnostiset kriteerit,
tulee neljan viidesta padoireesta toteutua korkean kuumeilun lisaksi. Las-
ten kohdalla usein kaikki oireet eivat ilmene, mutta Kawasakin tautia tulee
epailld, jos sairaus ei reagoi mikrobildadkehoitoon. Kawasakin taudin kes-
keinen hoito on suonensisdinen immunoglobuliini suurena kerta-annok-
sena. (Salo 2016.)
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4.3.3 Pienten suonten vaskuliitit

Pienten suonten vaskuliiti jaetaan kahteen alaluokkaan. Nama ovat neut-
rofiilien sytoplasmavasta-aineisiin liittyvat vaskuliitit (ANCA-vaskuliitit) ja
immunokompleksivaskuliitit. ANCA-vaskuliitteihin kuuluvat mikroskooppi-
nen polyangiitti, granulomatoottinen polyangiitti (Wegenerin granuloma-
toosi) ja eosinofiilinen granulomatoottinen polyangiitti (Churg-Straussin
oireyhtymad). Immunokompleksivaskuliitteihin kuuluvat IgA-vaskuliitti
(Henoch-Schonlenin purppura), essentiaalinen kryoglobulineeminen vas-
kuliitti, hypokomplementeeminen vaskuliitti sekda Goodpasturen oireyh-
tyma. (Pettersson 2016.)

Mikroskooppinen polyangiitti vahingoittaa pienia valtimoita ja laskimoita
seka hiussuonia. Yli 90 prosentilla tauti ilmenee yleisoireiden lisaksi munu-
aistulehduksena. Osalla munuaistulehdus saattaa olla ainoa sairauden il-
mentyma. Tauti voi edeta hitaasti tai dkillisesti. Noin kolmasosalla mikro-
skooppiseen polyangiittiin sairastuneilla esiintyy veriyskaa, joka voi pahim-
millaan edeta massiiviseksi keuhkoverenvuodoksi. Tauti todetaan tavalli-
sesti kudosnaytteelld oireisesta kudoksesta seka ANCA-vasta-aine maari-
tyksilla. (Pettersson 2016.)

Granulomatoottisessa polyangiittissa tulehdus kohdistuu pieniin valtimoi-
hin, laskimoihin ja hiussuoniin. Granulomatoottisen polyangiittiin tyypilli-
set vauriot ovat ylahengitysteissa (95 %), keuhkoissa (85 %) ja munuaisissa
(75 %). Vaurioituneessa kudoksessa voi esiintya kuolioita, joita ymparoi tu-
lehdussolujen kertymia, granuloomia. Tyypillisid oireita ovat yleisoireiden
lisaksi ylahengitystieoireet. Naita ovat pitkdaikainen nenan tukkoisuus,
karstaisuus, verinen nuha, silman sidekalvon- tai kovakalvontulehdus, da-
niraon alainen henkitorven ahtauma, yska ja hengenahdistus. Sairaus voi
esiintya rajoittuneena muotona (80 %) esimerkiksi ylahengitysteissa tai
laajalle levinneena eli diffuusina muotona. Noin 80 prosentilla sairastu-
neista diffuusia muotoa edeltada vuosia rajoittunut muoto. Diagnosoinnissa
keskeistd on ANCA-vasta-ainemaaritykset. Sairastuneiden keski-ikd on 40
vuotta, mutta tautia voidaan tavata kaikissa ikaryhmissa. (Pettersson
2016.)

Eosinofiilinen granulomaattinen polyangiitti vaurioittaa pienia valtimoita,
laskimoita ja hiussuonia. Vaurioituneiden verisuonten ymparilla on nahta-
vissa runsaasti eosionofiilisia valkosoluja sisaltavia tulehdussolukertymis,
granuloomia. Eosinofiilinen granulomatoottinen polyangiitti muistuttaa
paljon granulomatoottista polyangiittia, mutta oireet ovat paasaantoisesti
keuhkoperaisia. Tyypillisia 16ydoksia ovat yhden tai useamman hermon
halvaus, keuhkovarjostumat, maha-suolikanavan oireet, sydanvauriot, ni-
veloireet ja munuaistulehdus. Tyyppisairastaja on vaikeaa astmaa krooni-
sesti sairastava atoopikko. Diagnosoinnissa keskeista on laboratoriset 10y-
dokset, veren voimakas eosinofilia sekd ANCA-vasta-aineet. (Pettersson
2016.)
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IgA-vaskuliitti vaurioittaa pienia laskimoita, valtimoita ja hiussuonia. Tauti
esiintyy tyypillisesti alle 10-vuotiailla lapsilla, mutta myos aikuisilla. Veri-
suonten seindmissa esiintyy immunoglobuliini A-voittoisia saostumia veri-
suonten seindmissa. Vaskuliitti vahingoittaa tyypillisesti ihoa, suolistoa ja
munuaisia. IgA-vaskuliittiin sairastuneilla on yleisoireiden lisaksi iholla pal-
poitavissa olevaa purppuramaista ihottumaa. Muita tyypillisia oireita ovat
niveltulehdukset ja -kivut, vatsakivut, veriulosteet ja -oksennukset seka ve-
rivirtsaisuus. Sairauden puhkeamista edeltdga 90 prosentilla ylahengitys-
tieinfektio 1-3 viikkoa aikaisemmin. Diagnosoinnissa keskeisia ovat kliini-
nen kuva, laboratoriset |0ydokset ja iholta otettu koepala. Tauti paranee
usein itsestadn noin viikossa, mutta uusiutumisia voi esiintya. (Pettersson
2016.)

Essentiaalinen kryoglobulineeminen vaskuliitti vaurioittaa pienia laski-
moita, valtimoita ja hiussuonia. Verisuonten seinamiin kertyy kryoglobulii-
nia, joka on kylmassa palautuvasti sakkautuva veren valkuaisaine. Useim-
min tavataan sekundaarista kryoglobulineemista vaskuliittia, jonka taus-
talla tyypillisesti on infektio, sidekudostauti tai maksasairaus. Valtaosalla
on sekundaarisen vaskuliitin aiheuttaa C- tai B-hepatiitti. Primaariset kryo-
globulinemiset vaskuliitit ovat harvinaisia. Vaskuliitti aiheuttaa yleisoirei-
den lisdksi iho-oireita, kuten purppuraa, nekroosia ja saarihaavoja. Muita
oireita ovat esimerkiksi vatsakivut, verenpaineen kohoaminen, suurentu-
nut maksa tai munuaisoireet, kuten proteinuria, hematuria ja vajaatoi-
minta. Diagnoosi perustuu laboratorisiin |6ydoksiin ja koepaloihin. Tyypil-
lisia laboratorisia 10ydoksia kohonneen CRP:n ja laskon lisdksi ovat kohon-
nut seerumin kryoglobuliinitaso ja voimakkaasti suurentunut reumatekijan
pitoisuus. (Pettersson 2016.)

Hypokomplementeeminen urtikaria on immuunikompleksivalitteinen pik-
kulaskimoiden vaskuliitti. Hypokomplementeeminen urtikaria on urtika-
riavaskuliittien muodoista harvinaisin ja oirekuvaltaan vakavin. Toinen tie-
dossa oleva muoto on normokomplementeeminen. Urtikaria tarkoittaa
nokkosihottumaa. Vaskuliitin voidaan ajatella liittyvdan urtikariaan, kun
ihottumalaiskat pysyvat iholla samassa paikassa yli 24 tuntia. Krooniseen
urtikariaan liittyy vaskuliitti noin 2-5 prosentissa tapauksista. Vaskuliitin
liittyessa urtikariaan ihottumalaiskat ovat arkoja, kivuliaita ja sailyvat iholla
24-72 tuntia. Tavallisessa urtikariassa ihottumat yleensa kutisevat ja ha-
vidvat vuorokauden sisalla kokonaan. Urtikariavaskuliittiin liittyy iho-oirei-
den lisaksi vaskuliitin yleisoireita. Usein urtikariavaskuliitit ovat sekundaa-
risia vaskuliitteja, mutta valtaosassa sairauden syyta ei ole pystytty osoit-
tamaan. Diagnosoinnissa kdytetddan apuna veren komplementtitason eli
erdiden veren valkuaisaineiden maaritystd, jotka osallistuvat antigee-
nivasta-aine reaktioiden vaikutusten tuottoon. (Friman 2007, 22-23.)

Goodpasturen oireyhtymassa hiussuonten tulehdus aiheuttaa munuaisten
ja keuhkojen vaurioitumista. Seurauksena voivat olla nopeasti eteneva glo-
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merulonefriitti tai keuhkorakkuloiden verenvuoto. Goodpasturen oireyh-
tymaa sairastavilla 95 prosentilla [6ydetdan seerumista tyvikalvovasta-ai-
neita, jotka aiheuttavat taudin oireet. (Friman 2007, 23.)

4.3.4 Luokittelemattomat vaskuliitit

Behcetin taudissa vaurioituvat ensisijaisesti pienet laskimot, mutta myds
muut suonet suuria valtimoita myo6ten voivat vaurioitua. Yleisimmin esiin-
tyvia oireita ovat suun ja sukupuolielinten haavaumat. Muita tyypillisia oi-
reita ovat silman suonikalvoston tulehdukset, ihomuutokset, niveltuleh-
dukset, aneurysmat, keskushermostovauriot seka suolisto-oireet kuten ri-
puli ja ummetus. Tauti on harvinainen Suomessa, mutta sita tavataan Vali-
meren maissa ja Kaukoidassa yleisesti. (Friman 2007, 11-12.)

Coganin oireyhtymassa vaskuliittimuutoksia voi esiintya pienissa, keski-
suurissa ja suurissa valtimoissa seka pikkulaskimoissa. Yleisoireita esiintyy
noin puolella sairastuneista. Coganin oireyhtyma voi aiheuttaa sarveiskal-
von tulehdusta, silman kipua, valonarkuutta ja punoitusta, huimausta, si-
sakorvaperaista kuulon alenemaa seka tinnitysta. Vakavia komplikaatioita
ovat sokeutuminen ja kuuroutuminen. Aorttalappavuoto on tyypillinen sy-
danoire. Coganin oireyhtyma on harvinainen. (Friman 2007, 12.)

Buergerin taudissa vaskuliitti aiheuttaa muutoksia pienissa ja keskikokoi-
sissa valtimoissa seka pienissa laskimoissa. Taudin yhteys tupakointiin on
kiistaton. Verisuonissa syntyy yliherkkyysreaktio jollekin tupakan aiheutta-
malle ainesosalle. Tasta aiheutuu tulehdukset verisuonten seinamissa seka
veritulpat. Tauti alkaa usein yla- ja alaraajojen dareisosien kylmenemisena,
sarkyna ja katkokavelyna. Oireet voivat edetad nopeasti, jolloin seurauk-
sena on verenkierron puutteesta aiheutuvat haavaumat ja kuoliot. Pinnal-
lisia laskimotulehduksia voi my0s esiintya. Diagnosointi perustuu kliiniseen
kuvaan ja angiografisiin 10ydoksiin, joilla osoitetaan taudille tyypilliset ve-
risuonimuutokset. Ensiarvoisen tarkeda on tupakoinnin lopettaminen tau-
din etenemisen pysayttamiseksi. (Friman 2007, 14-15.)

Primaarinen keskushermoston angiitti on aivoihin ja selkdytimeen rajoittu-
nut keskisuurten ja pienten valtimoiden vaskuliitti. Verisuonten vauriot ai-
heuttavat veritulppia, iskemiaa ja kuolioita. Usein tauti iimenee neurologi-
sina oireina, kuten paansarkyna, kramppeina, halvauksena, sekavuutena
tai tajunnan hairidina. Primaarista keskushermoston angiittia on olemassa
vaikeamuotoista ja hyvanlaatuista muotoa. Vaikeamuotoinen tauti kehit-
tyy hitaasti ja usein uusii. Hyvanlaatuinen tauti kehittyy nopeasti, eika
yleensd uusiudu. Diagnoosin apuna kdytetdan erilaisia kuvantamisia ja
koepaloja kohde-kudoksesta mahdollisuuksien mukaan. (Friman 2007, 19—
20.)
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Vaskuliittipotilaiden ennuste on parantunut viime vuosikymmenten aikana
huomattavasti kehittyneiden hoitojen ansiosta. Turvallisen ja tehokkaan
hoidon aloittamisen ja toteuttamisen kriteeri on oikein tehty varhainen
diagnoosi. Hoidon tavoitteena on ennaltaehkaista pysyvien elinvaurioiden
kehittyminen, taudin aktiivisuuden hallinta, uusimisen ehkaisy seka laaki-
tyksiin liittyvan toksisuuden minimoiminen. Tarkea hoidon tavoite on
myo6s mybhadiskomplikaatioiden, kuten sydan- ja verisuonisairauksien ja
syovan riskin, vahentaminen. (Merkel 2016.)

Vaskuliittiepadilyn heratessa potilas tulee ohjata erikoistason tutkimuksiin
ja hoitoon, tarvittaessa paivystyksena. Vaskuliittien diagnosointi, hoito ja
jatkoseuranta edellyttavat usein laaja-alaista asiantuntijuutta ja koke-
musta, jolloin kysymykseen tulevat eri erikoisalojen hyédyntaminen. En-
nen vaskuliittihoidon aloitusta on olennaista sulkea pois sekundaarisen tai
valevaskuliitin olemassaolon mahdollisuus. Sekundaarisiin ja valevaskuliit-
tien hoidot ovat erilaisia, esimerkiksi laukaisevan infektion hoito antimik-
robildakityksella. (Karjalainen & Pettersson 2010.)

Vaskuliittien hoidossa potilas pyritdan saamaan tehokkaasti oireettomaksi,
ja yllapitamaan tyo- ja toimintakyky. Vaskuliitteja ei pystyta tdysin paran-
tamaan, vaan hoidon tavoitteena on saavuttaa taudin oireeton vaihe eli
remissio. Remissioon paasyn jalkeen tavoitteena on yllapitdaa remissiota.
Remissioon pdasy ja niiden kesto vaihtelevat suuresti eri tautimuodosta ja
yksilOsta riippuen. (Orava, haastattelu 9.12.2016.)

4.4.1 Ladkehoito

Ladkehoidon merkitys vaskuliittien hoidossa on suuri. Ladkkeet ja niiden
annokset vaihtelevat taudin aktiivisuuden eri vaiheissa. Vaskuliittien |aa-
kehoitoon vaikuttavat ihmisen ominaispiirteet sekd sairauden vaihtele-
vuus. Laakari maarittelee ladkityksen hoidon vasteen perusteella. (Orava,
haastattelu 9.12.2016.)

Koska laakitys on vaskuliiteissa hyvin yksil6llista ja vaihtelee suuresti eri ih-
misilla, paadyttiin yhdessa kyselyn toimeksiantajan Suomen Vaskuliittiyh-
distys ry:n kanssa siihen, ettei [adkityksesta kysyta tassa tutkimuksessa laa-
jasti. Ladkehoitoa kasitelldan tutkimuksen teoreettisessa viitekehyksessa
kuitenkin itse kyselya kattavammin. Se koettiin oleelliseksi, koska ladke-
hoito on kuitenkin tarkea osa vaskuliittien hoitoa ja jotta lukijalle muodos-
tuisi kuva vaskuliittisairauksien hoidosta.

Primaarisissa vaskuliiteissa, joissa taudin syyta ei tiedeta, ensisijainen hoito
on immunosuppressio. Immunosuppressiohoidossa kehon puolustusjar-
jestelmdn aktiivisuutta alennetaan ldadkehoidolla. Immunosuppressioon
kaytetdaan joko yksin glukokortikoidia tai yhdistettyna solunsalpaajaan, mi-
kali glukokortikoidihoidon teho ei yksinaan riita. (Friman 2007, 25.)
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Sairauden vaikeusasteen mukaan arvioidaan, riittdako suun kautta annos-
teltavat valmisteet vai onko ladkehoitoa syyta antaa suoraan suoneen suu-
rina annoksina. Suonensisdinen laakitys tulee kyseeseen esimerkiksi nope-
asti etenevissd munuaistulehduksissa, voimakkaissa silméaoireissa, isoissa
keuhkoverenvuodoissa tai muissa vaikeissa elinvaurioissa. Glukokorti-
koidina kaytetdan yleensa prednisolonia. Vaikeissa tilanteissa hoito aloite-
taan suonensisaisesti suuriannoksisella metyyliprednisolonilla. Immuno-
suppresiivisessa glukokortikoidohoidossa alkuannos pidetdaan muutaman
kuukauden muuttumattomana, jonka jalkeen annosta pienennetaan kuu-
kausittain vahitellen. Tavoitteena on lopettaa laakitys kokonaan vuoden
kuluttua. Lievaoireisten vaskuliittien hoitoon riittaa usein suun kautta an-
nosteltava pieniannoksinen glukokortikoidivalmiste tulehdusta lievitta-
maan. Tarvittaessa oireenmukaiseen hoitoon voidaan kayttaa tulehduski-
puladkkeita. (Friman 2007, 25-26; Pettersson 2016.)

Solunsalpaajia kaytetaan vaikeiden systeemisten vaskuliittien remission in-
duktiohoidoissa. Remission induktiohoidossa tahdataan sairauden oirei-
den mahdollisimman nopeaan poistamiseen ladkkeiden avulla. Yleisin kay-
tossa oleva solunsalpaaja vaskuliittien hoidossa on syklofosfamidi. Muita
kaytossa olevia solunsalpaajia ovat esimerkiksi atsatiopriini, metotrek-
saatti, leflunomidi ja mykofenolaatti. Edella mainitut solunsalpaajat ovat
kaytettyja lievempi oireisten vaskuliittien hoidoissa. Usein hoito kuitenkin
aloitetaan syklofosfamidilla, jonka jalkeen solunsalpaaja pyritdan vaihta-
maan muutaman kuukauden kuluttua vahemman toksisiin ladkkeisiin. Syk-
lofosmadihoitoon liittyy vakavia sivuvaikutuksia, joten hoitojakso pyritaan
pitdmaan maksimissaan vuoden mittaisena. Sytostaatteja voidaan annos-
tella vaskuliitin hoidossa joko suun kautta tai suonensisdisesti. (Friman
2007, 26.)

Biologiset ladkkeet ovat varsin uusia kaytossa olevia ladkkeita vaskuliittien
remission induktiohoidossa ja yllapitohoidossa. Biologiset laakkeet edus-
tavat primaaristen vaskuliittien hoidon tulevaisuutta. Tahan asti biologiset
ladkkeet ovat olleet kaytetympia reumatautien hoidossa. Kaytettyja biolo-
gisia laakkeitd ovat TNF-alfa-estdjat (infliksimabi, adalimumabi, etaner-
septi) ja B-lymfosyytin antagonistit (rituksimabi). Laajaa naytt6a biologis-
ten ladkkeiden vaikutuksista vaskuliittipotilaiden hoidossa ei vield ole.
Ladkkeita on kaytetty pienessa ryhmassa vaskuliittin remission induktio-
hoidossa, ja ndistd on saatu lupaavia hoitotuloksia. Biologisten ladkkeiden
aseman selvittdminen vaikeiden systeemisten vaskuliittien hoidossa vaatii
vield testausta laajemmalla aineistolla. (Friman 2007, 26.)

Vaskuliittien hoidossa on huomioitava glukokortikoidohoidon mydta os-
teoporoosia ennaltaehkaiseva hoito, bifosfonaattilaakitys seka riittava kal-
siumin ja D-vitamiinin saanti. Suuriannnoksisen glukokortikoidihoidon rin-
nalla kdytetaan tromboosin eli verihyytymien estoon pientd annosta ase-
tyylisalihappoa. Syklofosfamidihoidon yhteydessa kaytetdaan trimeto-
priimi-sulfametoksatsolia ehkdisemdan Pneumocystis carini -infektiota.
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Metotreksaattihoidossa tulee kayttda lisand foolihappolaakitysta haitta-
vaikutuksia vahentdamaan. (Friman 2007, 27.)

4.4.2 Ladkehoitoon sitoutuminen

Maailman terveysjadrjestdé WHO:n arvion mukaan noin puolet pitkdaikaista
ladkitysta kayttavista henkiloista sitoutuu ladkehoitoonsa. Pitkadaikaissai-
rauden hoitoon maarattyjen ladkkeiden kayttamatta jattaminen on siten
yleinen ongelma, jolla on seuraamuksia paitsi potilaalle myds yhteiskun-
nalle. (Aarnio 2016, 48.)

Kun laaketta ei kayteta laakarin maarayksen mukaisesti, voi seurauksena
olla ladkkeen odotettua pienempi vaikutus tai sen puuttuminen kokonaan.
Vaeston tasolla hoitoon sitouttamattomuus johtaa suurempaan sairasta-
vuuteen, kuolleisuuteen ja laadukkaiden elinvuosien menetyksiin. Hoitoon
sitouttamattomuus lisaa terveydenhuollon kustannuksia ja se voi johtaa
toiminta- ja tyokyvyn alentumiseen. (Aarnio 2016, 48—49.)

Laakehoitoon sitouttamattomuus on monimutkainen ilmié. Osa potilaista
unohtaa kayttaa ladkkeita ja toiset jattavat tarkoituksella ladkkeet otta-
matta. Tahalliseen |ddkehoitoon sitouttamattomuuteen on useita syita.
Sairaus voi olla oireeton, jolloin potilas ei koe ladketta tarpeelliseksi. Syyna
voivat myos olla kustannukset ja ladkkeista koetut haittavaikutukset. Laa-
kehoitoon sitouttamattomuuden moninaisista syista johtuen, yksi ja sama
interventiomalli ei tehoa kaikkien potilaiden hoitoon sitoutumiseen. (Aar-
nio 2016, 49.)

Vaskuliitit ovat parantumattomia sairauksia, joiden hoidot vaativat pitka-
aikaista ladkehoitoa. Siten vaskuliittisairauksien |lddkehoidon kohdalla on
hyva huomioida myo6s ladkehoitoon sitoutuminen. Vaskuliittiin sairastu-
neet sitoutuvat padasiallisesti hoitoonsa hyvin. Alkuvaiheessa potilaan hoi-
toon sitouttaminen on usein helpompaa kuin taudin oireettomassa vai-
heessa eli remissiossa. Oireiden ilmenemisen myota potilaat sitoutuvat
ladkehoitoonsa hyvin taudin oireiden poistamiseksi. Remissioon paasyn
jalkeen hoidossa on erittain tarkeda korostaa ladkehoidon saannollisyyden
ja sen jatkamisen tarkeyttd remission yllapidon mahdollistamiseksi.
(Orava, haastattelu 9.12.2016.)
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4.4.3 Hoitajan ohjaus ja tuki

Vaskuliitit muodostavat haasteen hoitohenkilokunnalle sairauden harvi-
naisuuden vuoksi. Tietoa sairauksista on vahan, joka luo omat haasteet
kdytannon hoitotydn toteuttamiselle. Mitd pienemmasta hoitoyksikdsta
on kysymys, sita harvemmin tavataan vaskuliittiin sairastuneita. Tietoisuu-
den lisdaminen hoitohenkilokunnan keskuudessa on tarkeaa. Potilas usein
aistii ammattitaidon, jolloin hoitohenkiloston keskuudessa tietoisuuden li-
sddminen on sekd potilaan ettd hoitajan etu (Orava, haastattelu
9.12.2016). Tama tutkimus pyrkii osaltaan vastaamaan tahan tiedon tar-
peeseen.

Reumahoitaja on sairaan- tai terveydenhoitaja, joka osallistuu reumapoti-
laiden hoitoon joko perusterveydenhuollossa tai erikoissairaanhoidossa.
Reumahoitaja on asiantuntijasairaanhoitaja, mutta Suomessa se ei ole vi-
rallistettu ammattinimike. Sairaan- tai terveydenhoitajilla on mahdollisuus
erikoistua reumahoitotyohon lisakoulutuksissa. Asiantuntijatehtavien va-
himmaisvaatimuksia koskevia ohjeistuksia ei ole toistaiseksi tehty yhte-
nevaiseksi kansallisella tasolla. Reumahoitaja-nimike mainitaan ensim-
maista kertaa Nivelreuman Kdypa hoito -suosituksessa (2015). (Orava
2016, 26-28.)

Tutkimusten mukaan reumahoitajalla on merkittava rooli potilaiden hoi-
dossa, jotta he selviytyvat reumasairautensa kanssa seka sitoutuvat oma-
hoitoon. Reumahoitajat kokevat tyonsa keskeisimmaksi osaksi potilasoh-
jauksen seka -opetuksen. Hoitajan rooli korostuu siis potilaan kokonaisval-
taisessa ohjaamisessa. Itsehoitoon sitouttaminen ja motivointi ovat tarke-
dssa roolissa vaskuliittien hoidossa, jotta hoidossa saavutettaisiin toivotut
tulokset. (Orava 2016, 26-28; Orava, haastattelu 9.12.2016.)

Sairauden alussa, uusiutumisessa tai hoidon tehostusvaiheissa potilaan
ohjaus ja opetus lddkkeiden ottotavasta, vaikutusmekanismeista, haitta-
vaikutuksista ja ladkehoitoon liittyvista turvakokeista ovat keskeisia reu-
mahoitajan tehtavia. Potilaan kannustaminen ja motivointi omahoitoon si-
toutumiseen ovat tiiviisti 1asna koko hoitosuhteen ajan. (Orava 2016, 26—
28.)

Terveellisiin elamantapoihin kannustaminen on tarkea osa hoidon ohjaa-
mista. Tupakoinnin lopettaminen on tarkein yksittdinen toimenpide. Hoi-
tajan on tarkeaa tukea potilasta tupakoinnin lopettamiseen aina, kun sii-
hen on mahdollisuus. Muiden verisuonten seindmia rasittavien tekijoiden,
kuten kohonneen verenpaineen seka kolesterolin ja triglyseridiarvojen,
normalisoiminen on tdrkeda. Verisuonten seindamille ei tulisi aiheuttaa
enempaa kuormitusta vaskuliitin tulehdusreaktion lisdksi. Ohjauksessa tu-
lee huomioida myos infektioiden hoito ja rokotukset vaskuliitteihin liit-
tyen. (Orava 2016, 26-28.)
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Monipuolinen ja saanndllinen ravitsemus ovat tarkeita elimiston tulehduk-
sellisen tilan kannalta. Ruokarajoitteita sairauden myo6ta ei ole. Ohjauk-
sessa on tarkeda motivoida potilaita liikkumaan seka pyrkia yllapitamaan
toimintakykyaan sairastumisesta huolimatta. Painonhallinta, sddanndllinen
hammashuolto seka jalkojen omahoito ovat osa ohjauksen sisaltéa. Tarvit-
taessa niveltukien kdayton ohjaus seka nivelten sddstoohjeet kuuluvat myos
hoitajan tehtaviin. (Friman 2007, 27; Orava, haastattelu 9.12.2016.)

Potilasohjausta tapahtuu vastaanotolla ja puhelimitse. Hoitosuhteet ovat
usein pitkia, jolloin molemminpuolisen luottamuksellisen hoitosuhteen
luominen on hoidon kulmakivi. Hoitajalla on keskeinen rooli potilaan hoi-
don koordinoinnissa, joka tarvittaessa ohjaa potilaan oikeaan osoittee-
seen. Yhdessa potilaan kanssa kartoitetaan jokaisen tarvitsemat henkilo-
kohtaiset tukitoimet, esimerkiksi sosiaalihuollon tai terapioiden tarvetta.
Tarkedd ottaa huomioon jokaisen potilaan yksilolliset tarpeet. (Orava
2016, 26—28; Orava, haastattelu 9.12.2016.)

Vaskuliittiin sairastuneita on tarkea ohjata heille suunnattuihin kuntoutuk-
siin, sopeutumisvalmennuskursseille seka harvinaistapaamisiin. Kuntou-
tuskeskus Apila Kangasalalla jarjestaa naita vaskuliittia sairastaville. Kun-
toutukset ja sopeutumisvalmennukset ovat Kelan jarjestamia ja maksutto-
mia. Vaskuliittia sairastavat padsevat kuntoutuksissa, sopeutumisvalmen-
nuksissa tai harvinaistapaamisissa oikeiden tiedon lahteiden darelle seka
tapaamaan vertaisiaan. Tama on darimmaisen tarkeda, kun kyseessa on
harvinaissairaus. Samaa vaskuliittia sairastavat voivat olla todella harvassa,
jolloin kokoontumiset antavat usein osallistujilleen paljon kaivattua tukea
ja ymmarrysta samankaltaisen prosessin kayneiltd vertaisiltaan. (Orava
2016, 26—28; Orava, haastattelu 9.12.2016.)

Hoitajan on tarkeda kyetd saumattomaan yhteistyéhon eri toimijoiden ja
ammattiryhmien valilla. Hoito on kokonaisvaltaista, jolloin yhteistyokump-
paneita on erikoissairaanhoidon lisdksi perusterveydenhuollon eri sekto-
reilla, kuten avosairaanhoidossa, kotisairaanhoidossa, apuvalinepalvelussa
ja kuntoutuspalvelussa (fysio-, toimintaterapia ja jalkaterapeutti). Tarkea
osa hoidon verkostoa ovat kolmannen sektorin toimija, kuten reumayhdis-
tykset. Verkostoituminen eri toimijoiden kanssa on valttamaténta hoidon
kannalta. (Orava 2016, 26-28.)

Hoitajan on tarkeaa pystya luomaan tydssaan myotatuntoinen hoito-ote ja
emotionaalinen tuki. Potilaat kokevat, ettd hoitajilta on helpompi kysya
ladkkeista ja niiden haittavaikutuksista kuin ladkareilta. Hoitajien kaytta-
man sanaston on myos koettu olevan ymmarrettavampaa potilaiden koke-
mana laakareihin verrattuna. Hoitajan ja ladkarin valinen luottamukselli-
nen vuorovaikutteinen suhde on potilaan hoidon toteuttamisen kannalta
tarkeda. Hyvat vuorovaikutustaidot ovat tarkeassa roolissa osana verkos-
toitumista ja moniammatillisessa tiimissa tydskentelya. (Orava 2016, 26—
28; Orava, haastattelu 9.12.2016.)
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Laakehoidon ohjaaminen on keskeinen hoitajan tehtdva. Vaskuliittien 1aa-
kehoidot kehittyvat huimaa vauhtia ja markkinoille tulee koko ajan uusia
ladkehoitoja. Ladkehoidon toteuttaminen ja sen opastaminen vaativat hoi-
tajalta erikoisosaamista ja jatkuvaa tietojen paivittamista. Esimerkiksi itse-
pistettdvien ladkkeiden aloituskdynnit ovat monessa yksikossa hoitajavas-
taanotoilla tapahtuvaa itsendista toimintaa. (Orava 2016, 26—28.)

5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Vaskuliitti on harvinaissairaus, josta tietoa on niukasti saatavilla niin vas-
kuliittia sairastaville kuin terveydenhoitoalan ammattilaisille. Taman tutki-
muksen tarkoituksena on lisata kokemusperaista tietoa vaskuliittia sairas-
tavien diagnoosista, oireista, tutkimuksista, |ladkehoitoon sitoutumisesta,
seurannasta, remissiosta, kuntoutuksesta seka tyokyvysta. Tutkimus to-
teutettiin sahkoisella kyselylomakkeella ja saatu aineisto analysoitiin kvan-
titatiivisesti.

Tutkimuksen toimeksiantajana on Suomen Vaskuliittiyhdistys ry. Toimek-
siantajalla oli ndkemys siitd, minkalaista tietoa he halusivat vaskuliittia sai-
rastavilta kartoittaa. Tdman pohjalta tutkimuksen osa-alueet ja kyselylo-
makkeen kysymykset madriteltiin ja tarkennettiin yhteistydssa toimeksian-
tajan ja tutkimuksen tekijoiden kanssa. Tutkimuksen valmistuttua keratty
aineisto luovutetaan toimeksiantajan Suomen Vaskuliittiyhdistys ry:n
omistukseen ja kayttoon.

Tutkimuksen tavoitteena on kartoittaa seuraavia asioita:

=l

vaskuliitin diagnoosi

vaskuliitin oireet

vaskuliitin tutkimukset

vaskuliitin 1ddkehoitoon sitoutuminen
vaskuliitin seuranta

vaskuliitin remissio

vaskuliitin kuntoutus, terapia ja vertaistuki
vaskuliitin vaikutus tyokykyyn

52 ) [ 7 R ) R ) R o) R )

Aineiston kerdamisessa kaytetty sahkodinen kyselylomake on rakennettu ja
kategorisoitu naiden osa-alueiden pohjalta. Jokaisen kategorian alla on
kaksi tai useampi kysymys, joka kartoittaa vastaajilta tietoa kyseiselta osa-
alueelta.
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tama tutkimus toteutettiin kvantitatiivisella eli maarallisella menetel-
malla. Tutkimuksen aineisto kerattiin sahkoisella kyselylomakkeella, joka
toteutettiin Webropol -pohjaan. Kyselylomake laadittiin yhteistydssa tut-
kimuksen toimeksiantajan, Suomen Vaskuliittiyhdistys ry:n kanssa. Lomak-
keeseen pyydettiin kommentteja neljalta terveydenhoitoalan asiantunti-
jalta ja se esitestattiin kuudella henkildlla.

Kyselyita lahetettiin vaskuliittia sairastaville yhteensa 340 kappaletta. Suo-
men Vaskuliittiyhdistys ry:n kautta kyselyita lahti 108 kappaletta séhkopos-
tilla. Suurin osa naista vastaajista oli Suomen Vaskuliittiyhdistys ry:n sah-
kopostituslistalla ja osa tavoitettiin vaskuliittia sairastavien Facebook —
ryhman kautta. Reumaliiton kautta kyselyita lahti 124 kappaletta sahkoé-
postilla. Sahkdpostit sisadlsivat saatekirjeen ja linkin sahkoiseen kyselyyn.
Lisaksi Reumaliitto lahetti 108 kirjetta maapostilla. Kirje sisalsi saatteen ja
linkin sahkoiseen kyselyyn.

Tutkimus rajattiin aikuisiin vaskuliittia sairastaviin. Kyselylomakkeeseen
annettiin vastausaikaa kolme viikkoa. Puolivalissa vastausaikaa vastaajille
lahetettiin muistutus kyselyyn osallistumisesta. Keratty aineisto kasiteltiin
ja analysoitiin hyddyntden Webropol-ohjelmaa.

6.1 Kvantitatiivinen tutkimus

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa tietoa tarkastellaan numeerisesti. Mene-
telma vastaa kysymyksiin, kuinka moni, kuinka paljon ja kuinka usein. Hoi-
totieteessa kvantitatiivinen tutkimus on tyypillisesti kysely- tai haastatte-
lututkimus, joka tehddan valmiiksi laadituilla lomakkeilla. (Vilkka 2007, 14;
Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 57.)

Lomakkeella saadaan tieto numeroina tai laadullisena aineistona, joka ryh-
mitelldadn numeeriseen muotoon. Analyysissa tuloksia tarkastellaan ja esi-
tellddn numeerisesti. Tutkija selittda tutkimustuloksina saadun numero-
tiedon sanallisesti ja kuvaa tutkimustulosten valisia yhtalaisyyksia ja eroa-
vaisuuksia. (Vilkka 2007, 14.)

Kvantitatiivisen tutkimuksen avulla voidaan selvittaa ja kartoittaa asioita ja
ominaisuuksia. Selittavan tutkimuksen tavoite on antaa lisatietoa tutki-
tusta asiasta ja tehda se aiempaa selvemmaksi tai ymmarrettavammaksi.
Selittava tutkimus pyrkii osoittamaan asioiden valisid syy-seuraus-suhteita.
Kartoittavan tutkimuksen avulla voidaan tutkia vahan tunnettuja asioita.
Kartoittavalla tutkimuksella voidaan l6ytaa tarkasteltavasta asiasta mal-
leja, teemoja ja luokkia. (Vilkka 2007, 19-20.)

Kvantitatiivinen tutkimusmenetelma soveltuu kaytettavaksi, kun halutaan
yleistettavad tietoa laajasta kohderyhméstd. Menetelmda suositellaan
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kaytettavaksi silloin, kun etsitaan vastauksia kysymyksiin: Miten paljon jo-
tain ominaisuutta esiintyy tietyssa joukossa? Minka vuoksi tiettya ilmiota
esiintyy tietyssa joukossa? Onko kahden eri ilmion valilla havaittavissa riip-
puvuutta? Millaiset tekijat selittavat tutkittavaa ilmiota. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2013, 54-60.)

Kvantitatiivinen tutkimusmenetelma soveltuu tahan tutkimukseen, koska
se pyrkii antamaan lisatietoa vahan tunnetusta asiasta ja keraamaan yleis-
tettavaa tietoa laajalta kohderyhmalta. Kvantitatiiviseen tutkimusmene-
telmdan paadyttiin myos sen vuoksi, ettd toimeksiantajan tavoite tutki-
mukselle oli saavuttaa mahdollisimman iso kohderyhma.

6.2 Aineiston kerdaminen

6.2.1 Otos

Kvantitatiivisen tutkimuksen aineiston kerdaamisen suunnittelussa oleelli-
sia asioita ovat otoksen eli tarkasteltavien kohteiden maaritteleminen ja
aineiston keruumenetelman eli tdssa tapauksessa kyselylomakkeesta
paattaminen. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa kyselylomakkeen huolelli-
nen suunnittelu ja laadinta ovat tutkimuksen onnistumisen kannalta oleel-
lisia. (Vilkka 2007, 51, 28.)

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa tulee kiinnittaa huomiota perusjoukkoon,
otokseen, otantamenetelmaan, otoskokoon ja katoon. Perusjoukko on
kohdejoukko, jota halutaan tutkia ja josta halutaan tehda paatelmia. Otos
on joukko tarkasteltavia kohteita, jotka on poimittu perusjoukosta kayt-
tden jotakin otantamenetelmda. Otantamenetelma on tapa, jolla tarkas-
teltava joukko valitaan perusjoukosta. Otoksen tulisi edustaa kaikkia pe-
rusjoukon ominaisuuksia ja jokaisella perusjoukkoon kuuluvalla tulisi olla
yhdenvertainen mahdollisuus tulla valikoiduksi otokseen. (Vilkka 2007,
51-56.)

Otoksen koko, eli tarkasteltavien kohteiden lukumaara, on keskeinen asia
kvantitatiivisessa tutkimuksessa, silla se kertoo saatujen tulosten yleistet-
tavyydestad (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 108). Otoskokoa
maarittavat monet asiat, mutta karkea ohje on; mitd suurempi otos, sita
luotettavammat tulokset. Vastaavasti mitd pienempi otos, sitd sattuman-
varaisemmat tulokset. (Vilkka 2007, 57.)

Tassa tutkimuksessa hyodynnetdan kokonaisotannallista menetelmaa, eli
koko perusjoukko pyritddan ottamaan mukaan tutkimukseen. Kokonais-
otantaa kdytetdan tavallisesti silloin, kun tutkittava perusjoukko on pieni
(Heikkilan (2004) mukaan alle sata). (Vilkka 2007, 52.)

Tutkimuksessa paadyttiin kdyttamaan kolmea kanavaa tutkittavien tavoit-
tamiseen: Suomen Vaskuliittiyhdistys ry:n jasenet, Reumaliiton Harvinaiset
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sahkopostilistalla olevat vaskuliittia sairastavat jasenet ja Vaskuliitti Face-
book ryhman kautta tavoitetut vaskuliittia sairastavat. Yhteensa kyselylo-
make ldhetettiin 340:lle henkildlle. Tutkimus rajattiin aikuisiin vaskuliittia
sairastaviin eli 18 vuotiaisiin tai yli.

Kvantitatiivista tutkimusta tehdessa tulee huomioida myds kadon merki-
tys. Kato tarkoittaa sita, ettda osa tarkastelluista tutkittavista ei vastaa ky-
selyyn tai kieltaytyy osallistumasta. Katoon voidaan varautua suunnittele-
malla otoskoko suuremmaksi ja lahettamalla uusintakysely tai muistutus
kyselyyn osallistumisesta. Tassa tutkimuksessa vastaajille l[ahetettiin puo-
livalissa vastausaikaa sahkoposti, joka toimi muistutuksena vastata kyse-
lyyn. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 109.)

6.2.2 Kyselylomake

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa kyselylomakkeet ovat yleisimmin kaytetty
aineistonkeruumenetelmd (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013,
114). Kyselyssa kysymysten muoto on standardoitu ja strukturoitu eli kai-
kilta vastaajilta kysytaan samat asiat samassa jarjestyksessa ja samalla ta-
valla. Kyselylomake soveltuu aineiston keruun menetelmaksi, kun tutkitta-
via on paljon ja he ovat hajallaan. (Vilkka 2007, 28.)

Kyselylomake voidaan tehdad paperisena, sahkoisesti tai haastatteluna.
Sahkoisen kyselyn etuja ovat muun muassa taloudellisuus, nopeus, help-
pous ja joustavuus. Sahkoisen kyselyn haasteita ovat muun muassa lomak-
keen tekninen toimintavarmuus ja vastaajan rajallinen aika vastaamiseen.
Huonosti toteutettu sahkodinen kyselylomake voi johtaa alhaiseen vastaus-
prosenttiin. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 120.)

Sahkoinen kyselylomake soveltuu tdman tutkimuksen aineiston keruume-
netelmaksi, koska tutkittavia on paljon ja he asuvat eri puolilla Suomea.
Sahkoinen lomake valittiin sen nopeuden, helppouden ja taloudellisuuden
takia. Sahkoinen kyselylomake oli my6s tutkimuksen toimeksiantajan toive
ja silla ajateltiin parhaiten saavutettavan tutkittava kohderyhma.

6.2.3 Kyselylomakkeen laadinta

Kyselylomakkeen laatimisessa tulee kiinnittda huomiota tutkimusongel-
maan, lomakkeessa kaytettyihin termeihin, tutkittavan mahdollisuuteen
vastata kyselyyn, kysymysten muotoiluun ja esitystapaan, vastausohjeisiin,
kysymystyyppeihin ja mittaamiseen. (Vilkka 2007, 63.)

Onnistunut kyselylomake pohjautuu tutkimusongelmaan ja tutkimuksen
teoriaan. Toisin sanoen tutkimusaineiston keradamista edeltaa aina tutki-
musongelman ja kasitteiden maaritteleminen sellaisiksi, etta niita voidaan
mitata. Jotta tutkimustulos olisi luotettava ja yleistettava, jokaisen vastaa-
jan on ymmarrettava kasitteet samalla tavalla. (Vilkka 2007, 36—-37.)
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Tassa tutkimuksessa toimeksiantajalla Suomen Vaskuliittiyhdistys ry:lla oli
suunnitelma siitd, mita tietoa halutaan tutkittavilta kerdta seka valmiina
alustava versio kysymyksista ja lomakkeen rakenteesta. Se muodosti kyse-
lylomakkeelle pohjan, jota tydstettiin eteenpdin yhteistydssa tutkimuksen
tekijoiden ja toimeksiantajan kanssa. Samalla suunnitelma kysymyksista
muodosti tutkimukselle sen alustavan teoreettisen viitepohjan.

Lomakkeessa kaytettyjen termien tulee olla ymmarrettavia ja tutkijan seka
tutkittavan tulee ymmartaa kasitteet samalla tavalla. Kysymysten suunnit-
telussa taytyy huomioida teoreettisten kasitteiden ja konkreettisten arki-
kielen kasitteiden vastaavuus. (Vilkka 2007, 26.)

Kyselylomaketta tehdessa mietittiin eri sanojen ja termien ymmarretta-
vyytta ja pyrittiin mahdollisimman selkedan ja arkikieliseen muotoiluun.
Esimerkiksi terveydenhoitoalan ammattilaisten kayttamat termit eivat
valttamatta ole vastaajien nakdkulmasta selkeita. Ammattitermeja pyrit-
tiin valttamaan ja kysymysten termeista tekemaan mahdollisimman arki-
kielisia.

Kyselylomaketta laatiessa tulee jokaisen kysymyksen kohdalla huomioida
seuraavia asioita: Mita kysymys mittaa? Mittaako se sitd mitd pitdaakin?
Onko kysymys tasmallinen? Onko kysymys turha? Onko kysymys harhaan-
johtava? Kysyyko kysymys selkedsti vain yhta asiaa? Lisaksi onnistunut lo-
make etenee loogisesti ja vastausohjeiden tulee olla selkeat. (Vilkka 2007,
65-66.)

Tassa tutkimuksessa kyselylomake pyrittiin jakamaan selkeisiin kategorioi-
hin, alkaen taustatiedoista ja siirtyen loogisten paakategorioiden kautta
eteenpadin. Kyselylomakkeen selkeytta, kysymysten tasmallisyyttad ja vas-
tausohjeiden ymmarrettavyyttd tyostettiin yhdessd toimeksiantajan
kanssa. Lisaksi kyselylomake ldhetettiin sdahkopostitse kommentoitavaksi
neljalle terveydenhuollon asiantuntijalle, joista kahdelta saatiin pa-
lautetta. Saadun palautteen perusteella lomakkeen kysymyksida muokat-
tiin.

Kvantitatiivisessa kyselylomakkeessa voidaan kayttdda monivalintakysy-
myksid, avoimia kysymyksia tai sekamuotoisia kysymyksia. Monivalintaky-
symyksissa, eli suljetuissa tai strukturoiduissa kysymyksissa, vastausvaih-
toehdot annetaan valmiina, ja niilla tavoitellaan vastausten vertailukelpoi-
suutta. Avoimilla kysymyksilla tavoitellaan spontaaneja mielipiteita eli vas-
taamista ei rajata kuten monivalintakysymyksissa. Sekamuotoisissa kysy-
myksissa annetaan osa vastausvaihtoehdoista, joiden jalkeen on yksi avoin
kysymys (esimerkiksi vastausvaihtoehdossa: Muu, mikd?). Sekamuotoinen
kysymys on toimiva, kun epadilee, ettei kaikkia vastausvaihtoehtoja tun-
neta. (Vilkka 2007, 67-69.)

Tassa tutkimuksessa kdytettiin ainoastaan monivalintakysymyksia, jotta
tulosten analysointi olisi mahdollisimman helppoa. Kysymyksesta riippuen,
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vastausvaihtoehdoista pystyi valitsemaan yhden tai useamman vaihtoeh-
don. Lisdksi kdytetiin sekamuotoisia kysymyksia.

Muutamassa kysymyksessa kaytettiin aikamaareitda monivalinnan vaihto-
ehtoina. Aikamaadreet maariteltiin yhdessa toimeksiantajan kanssa jokai-
seen kysymykseen parhaiten sopiviksi. Madreissa pyrittiin kuitenkin joh-
donmukaisuuteen ja yhtenadisyyteen kyselyn kokonaisuuden kannalta.

Suurin osa kysymyksista oli kyselylomakkeessa tehty pakollisiksi, eli vas-
taaja ei pystynyt lahettamaan valmista lomaketta ennen kuin kysymyksiin
oli vastattu. Nain pyrittiin poislukemaan mahdollisuus, ettda lomakkeita pa-
lautuisi ilman, etta kaikkiin kysymyksiin olisi vastattu. Pakolliset kysymyk-
set oli merkitty tahdella. Lomakkeessa oli myés muutama ei-pakollinen ky-
symys, joka mahdollisti lisatiedon antamisen liittyen niita edeltaviin kysy-
myksiin. Nama kysymykset oli muotoiltu siten, etta vastaaja ymmartaisi
niiden ei-pakollisen luonteen.

Kvantitatiiveissa tutkimuksessa mittaamisella pyritaan I6ytamaan eroja
havaintoyksikdiden vilille. Yleisimpia niista ovat asenneasteikot, jotka mit-
taavat mielipidetta. Tassa tutkimuksessa hyédynnettiin kolmessa kysymyk-
sessa Osgoodin viisiportaista asenneasteikkoa. Siina arvot esitetaan viitena
numeraalisena vaihtoehtona, jonka daripaihin sijoittuvat vastakkaiset ar-
vot. Lisdksi yhdessa kysymyksessa kaytettiin Likertin neliportaista asteik-
koa. Siind arvot esitetddn neljana sanallisena vaihtoehtona, joissa toiseen
suuntaan saman mielisyys kasvaa ja toiseen vahenee. (Vilkka 2007, 45-46.)

Kyselylomake tulisi aina testata ennen varsinaisen kyselyn |ahettamista.
(Vilkka 2007, 78.) Tassa tutkimuksessa sahkoisen lomakkeen toimivuutta
sekd kysymysten selkeyttd testattiin lahettamalla kyselylomake kahdelle
sairaanhoito-opiskelijalle, yhdelle sairaanhoidon opettajalle sekd kahdelle
Suomen Vaskuliittiyhdistys ry:n jasenelle, joiden palautteen perusteella
kyselylomakkeeseen ja kysymyksiin tehtiin vield muutoksia.

Saatekirje luo ensivaikutelman tutkimuksesta ja motivoi tutkittavan vas-
taamaan. Saatekirjeen sisaltoon tulee siten kiinnittda huomiota, koska tut-
kittava saattaa sen perusteella paattaa osallistumisestaan tutkimukseen.
Saatekirjeesta tulee selvita, mihin tarkoitukseen kyselylomakkeen tietoja
annetaan ja mihin tutkimuksen tietoja kdytetaan. Kun tutkimuksessa kasi-
telldan arkaluonteisia asioita, kuten vastaajan terveydentilaa, tulee saate-
kirjeen informatiivisuuteen kiinnittaa erityista huomiota. (Vilkka 2007, 81.)

Tassd tutkimuksessa saatekirje tehtiin yhteistydssa toimeksiantajan
kanssa. Saatekirjeena toimi sahkdposti, jossa kerrottiin tutkimuksesta, sen
sisallosta ja tavoitteista. Linkki sdhkodiseen kyselylomakkeeseen lahetettiin
osana saatekirjetta.
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6.3 Aineiston analyysi

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa tutkimusaineiston kerdaamisen jalkeen
seuraa tutkimusaineiston kasittely, analysointi ja tulkinta (Vilkka 2007,
106). Tassa tutkimuksessa aineiston keradamiseen, kasittelyyn ja analysoin-
tiin kaytetiin Webropol-ohjelmaa. Webropol-ohjelman kaytté mahdollisti
sen, ettei aineistoa tarvinnut tarkistaa, syottaa ja tallentaa erilliseen aineis-
ton analysointiohjelmaan. Webropol-ohjelman avulla tuloksia pystyi kasit-
telemaan ja esittamaan numeerisesti, graafisesti ja sanallisesti.

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa valitaan aina sellainen analyysimene-
telm3, joka parhaiten antaa tietoa siita, mita ollaan tutkimassa. Aineiston
analyysi lahtee tutkijan aineistoon perehtymisella. Tutkija luokittelee, ja-
sentelee ja jarjestaa aineistoa vertailtavaksi ja rinnastettavaksi. Aineiston
systemaattisen tydstamisen jalkeen tutkija tulkitsee aineistoa hakemalla
siitd yhtaldisyyksia ja eroja. (Ronkainen, Pehkonen, Lindblom-Ylanne &
Paavilainen 2011, 124; Vilkka 2007, 119.)

Kvantitatiivinen analyysi on paljolti rakenteen hakemista aineistosta ja tyy-
pillisten piirteiden etsimista. Analyysia ohjaa kuitenkin monin tavoin tutki-
jan oma paattely ja tulkinnalliset ideat. Tutkija tulkitsee ja kasitteellistaa
aihettaan oman ymmarryksensa varassa. Analyysilla ei siten vain jasen-
nelld aineistoa, vaan sen avulla tuotetaan myds havaintoja (Ronkainen ym.
2011, 123-126.)

7  TUTKIMUSTULOKSET

Kyselyita lahetettiin vaskuliittia sairastaville yhteensa 340 kappaletta. Suo-
men Vaskuliittiyhdistys ry:n kautta kyselyita l1ahti 108 kappaletta sahkdpos-
tilla. Reumaliiton kautta kyselyita lahti 124 kappaletta sahkopostilla ja 108
kappaletta maapostilla kirjeend, joka sisalsi saatteen ja linkin sahkdiseen
kyselyyn. Vastauksia tuli Webropolin kautta yhteensa 121. Vastauspro-
sentti kyselyyn on ndin ollen 35 %. Kyselyyn jatti vastaamatta 222 henkil6a
eli 65 % koko otoksesta.

Tutkimustulokset kdydaan lapi samassa jarjestyksessa kuin ne ovat kysely-
lomakkeessa: taustatiedot; diagnoosi; oireet; tutkimukset; laakitys; seu-
ranta; remissio; kuntoutus, terapia ja vertaistuki; sairasloma ja tyokyvytto-
myys. Mukaan on otettu esimerkkeja avoimista vastauksista. Kuvioiden
prosenttinumerot ovat kaksidesimaalisia, koska ohjelma ei anna pyoristaa
niita. Tekstissa prosentit on pyoristetty luettavuuden vuoksi.
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7.1 Vastaajien taustatiedot

Taustatietoina kysyttiin sukupuolta ja ikda ikdjakauman puitteissa. Kyse-
lyyn vastasi 89 naista (74 %) ja 32 miesta (26 %) (kuvio 1).
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Kuvio 1. Vastaajien sukupuolijakauma.

Enemmistd vastaajista oli 60-69 -vuotiaita (31 %). Toiseksi suurin ikaryhma
olivat 50-59 —vuotiaat (26 %). Alle 50-vuotiaita vastaajia oli yhteensa kaik-
kiaan 31 % ja yli 70-vuotaita 12 % (kuvio 2).
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Kuvio 2. Vastaajien ikdjakauma.

7.2 Vaskuliitin diagnoosi

Kuviosta 3 kdy ilmi, etta suurimmalla osalla vastaajista (40 %) on diagno-
soitu granulomatoottinen polyangiitti. Jaetulla toisella sijalla kyselyssa
ovat temporaaliarteriitti, Takayasun arteriitti, mikroskooppinen polyan-
giitti ja eosinofiilinen granulomatoottinen polyangiitti. Jokaista ryhmaa
edusti 8 % vastaajista. Buergerin taudilla ja Goodpasturen oireyhtymalla ei
ollut yhtaan edustajaa vastaajien keskuudessa. Avoimista (muu, mika?)
vastausvaihtoehdoista nousi yleisimmaksi aivovaskuliitti (7 % kaikista vas-
taajista). Kahdella avoimeen (muu, mika?) kohtaan vastanneella oli reuma-
taudiksi luokiteltava tauti, ei vaskuliittia.
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Kuvio 3. Vastaajien diagnoosit.
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Kuviosta 4 kay ilmi, ettd diagnoosin saanti yleistyy idn karttuessa aina 59
ikdvuoteen asti. Enemmist6 vastaajista (30 %) oli saanut diagnoosin 50-59
-vuoden idssa. Toiseksi suurin ikaryhma diagnoosin saanti hetkelld oli 40—
49-vuotiaat (23 %).
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Kuvio 4. Vastaajien iat diagnoosin saanti hetkella.
Kysyttdessa “"Onko teilld diagnosoitu muita sairauksia kuin vaskuliitti?”
suurimalla osalla vastaajista (78 %) oli vaskuliitin lisdksi todettu jokin muu
tai joitakin muita sairauksia. Sairauksien kirjo oli laaja ja monilla oli todettu
useita eri sairauksia. Vastausten perusteella yleisimmin naytti esiintyvan
verenpainetautia, kakkostyypin diabetesta, astmaa ja kilpirauhasen vajaa-
toimintaa.
Kysyttdessa vaskuliitin esiintymisesta lahisukulaisilla, 77 %:lla vastaajien |-
hisukulaisista ei ollut todettu vaskuliittia (kuvio 5).
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Kuvio 5. Vaskuliittien esiintyminen lahisukulaisilla.
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7.3 Vaskuliitin oireet

Kyselyssa kartoitettiin oireita, joiden perusteella vaskuliitti oli diagnosoitu.
Oireita kartoitettiin oireryhmittain: yleisoireet, lihas- ja niveloireet, iho-oi-
reet, oireet nendssd, nielussa ja korvissa, silmdoireet, neurologiset oireet,
hengitystieoireet, ruoansulatusjarjestelman oireet, munuaisoireet seka sy-
damen ja verenkierron oireet. Vastaajat pystyivat valitsemaan jokaisesta
oireryhmasta ne oireet, joita esiintyi ennen diagnoosin saantia. Oireita pys-
tyi valitsemaan useita.

Kyselyn tulosten mukaan vasymysta ilmeni 64 %:lla, yleista voimatto-
muutta 59 %:lla, kuumeilua 48 %:lla ja laihtumista 32 %:lla vastaajista.
Avointen vastausten perusteella yleisimmin esiintyva muu taman ryhman
oire oli tulehdusarvojen nousu. Anemia esiintyi kyselyssa vahingossa kaksi
kertaa, joten anemia oireita saaneiden vastaajien osuus jai epaluotetta-
vaksi. (kuvio 6).
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Kuvio 6. Yleisoireiden esiintyminen vastaajien keskuudessa.

Lihas- ja nivelkipujen on todettu olevan hyvin yleisia eri vaskuliiteissa. Tu-
losten mukaan enemmistolla eli 63 %:lla vastaajista ilmeni lihas- ja nivelki-
puja. Lisaksi monet vastaajista olivat avoimeen vastausvaihtoehtoon mai-
ninneet erilaiset lihaskivut seka lihasjaykkyyden. Lihasheikkoutta esiintyi
28 %:lla vastaajista, joka on toiseksi yleisin lihas- ja niveloire kyselyn tulos-
ten mukaan. 26 %:lla vastaajista ei ollut taman ryhman oireita (kuvio 7).
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Kuvio 7. Lihas- ja niveloireiden esiintyminen vastaajien keskuudessa.

Kuviosta 8 nakyy, etta iho-oireista yleisin oli ihomuutokset esimerkiksi iho-
purppura ja kyhmyt (28 %). Avoimeen vastausvaihtoehtoon vastaajat oli-
vat luetelleet paljon samoja vastauksia kuin mita valmiissa vaihtoehdoissa
on: ihomuutokset, haavaumat ja ihottumat. Yli puolella (51 %) ei ollut iho-
oireita.
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Kuvio 8. lho-oireiden esiintyminen vastaajien keskuudessa.

Kohdassa 9 kysyttiin oireista nenassa, nielussa ja korvissa. Vastausten pe-
rusteella yleisimpid oireita olivat nenan tukkoisuus ja/tai nuha (45 %) seka
nendn karstaisuus (40 %). Avoimesta vastausvaihtoehdosta nousi esille,
ettd useammalla oli ilmennyt lisdaksi korvatulehduksia. 26 %:lla vastaajista
ei ole tdaman ryhman oireita.
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Kuvio 9. Oireiden esiintyminen nendssa, nielussa ja korvissa vastaajien
keskuudessa.

Vastausten perusteella vaskuliitin aiheuttamista silmdoireista nakéhairiot
ja/tai nakdmuutokset olivat yleisimpid (23 %). Avoimissa vastauksissa
esiintyi my6s eniten mainittuna erilaiset nakoéhairiot ja -muutokset. Seu-
raavaksi yleisimpia silmaoireita olivat valonarkuus (20 %) ja silmatulehduk-
set (19 %). 37 %:lla vastaajista ei ollut taman ryhman oireita (kuvio 10).
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Kuvio 10. Silmaoireiden esiintyminen vastaajien keskuudessa.

Kuvion 11 mukaan huimaus (26 %) oli yleisin vaskuliittien aiheuttama neu-
rologinen oire. Hiuspohjan aristus (16 %) ja neuropatia (14 %) olivat myos
varsin yleisia vastausten perusteella. 50 %:lla vastaajista ei ollut taman ryh-
man oireita.
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Kuvio 11. Neurologisten oireiden esiintyminen vastaajien keskuudessa.
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Kuvion 12 mukaan hengitystieoireet olivat varsin yleisid vastaajien keskuu-
dessa. Yleisimmin esiintyvat hengitystieoireet olivat yska (36 %) ja hen-
genahdistus ja/tai hengitysvaikeus (36 %). Erilaiset keuhkovarjostumat
ovat yleisia monissa vaskuliiteissa, ja vastaajilla niita esiintyi 21 %:lla. Avoi-
meen vastausvaihtoehtoon vastanneiden mukaan keuhkokuume oli myds
yleinen hengitystieoire. Vastaajista 38 %:lla ei ollut taman ryhman oireita.
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minulla i ollut tdman ryhman oireita 38.02%

Kuvio 12. Hengitystieoireiden esiintyminen vastaajien keskuudessa.

Ruoansulatusjarjestelman oireita esiintyi vastaajien keskuudessa melko
vahan. Vatsakipua esiintyi 23 %:lla, ripulia 14 %:lla ja ummetusta 9 %:lla
vastaajista. Valtaosalla vastaajista, eli 64 %:lla, ei esiintynyt tdman ryhman
oireita (kuvio 13).
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Kuvio 13. Ruoansulatusjarjestelman oireiden esiintyminen vastaajien kes-
kuudessa.

Munuaisoireista yleisimmat olivat verivirtsaisuus (23 %), valkuaisvirtsai-
suus (20 %) seka munuaisten vajaatoiminta (15 %). 63 %:lla vastaajista ei
esiintynyt taman ryhman oireita (kuvio 14).

0% 10% 20% 30% 40% 0% 60%
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Kuvio 14. Munuaisoireiden esiintyminen vastaajien keskuudessa.

Kuvion 15 mukaan kohonnutta verenpainetta tavattiin vastaajien keskuu-
dessa paljon. Liki puolella (42 %) vastaajista oli kohonnut verenpaine.
Toiseksi yleisin tdman ryhman oire oli raajojen verenkiertohairiot, joita
esiintyi 29 %:lla vastaajista. 37 %:lla vastaajista ei ollut taman ryhman oi-
reita.
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Kuvio 15. Sydan- ja verenkiertoelimistd oireiden esiintyminen vastaajien
keskuudessa.

Tutkimuksessa kysyttiin oireiden lisaksi sitd, milloin vastaajat ovat hakeu-
tuneet ladkariin oireiden vuoksi. Vastaajista 58 % oli hakeutunut [adkariin
kahden kuukauden sisdlla oireiden alkamisesta. Yli kahden vuoden kulut-
tua oireiden alkamisesta ldaakariin oli hakeutunut 10 % vastaajista (kuvio
16).
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alle 2 kuukautta 57.95%
3-4 kuukautta
5-6 kuukautta

7-11 kuukautta

1-2 vuotta

yli 2 vuotta

Kuvio 16. Oireiden esiintyminen ennen ldakariin hakeutumista.
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7.4 Vaskuliitin tutkimukset

Vastaajista suurimalla osalla (66 %) tutkimukset ennen diagnoosin saa-
mista olivat kestaneet alle puoli vuotta. Noin yhdella viidesosalla (22 %)
diagnoosin saanti oli kestanyt yli vuoden. (kuvio 17).

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

alle 2 kuukautta 35 54%

3-6 kuukautta
7-11 kuukautta
1-2 vuotta

3-4 vuotta

yli 4 vuotta

Kuvio 17. Tutkimusten kesto ennen diagnoosin saantia.

Kuviosta 18 kay ilmi, etta yleisimmin diagnoosiin olivat johtaneet koepala
sairastuneesta kudoksesta (58 %) ja laboratorinen 16ydos veresta (56 %).
Nama kaksi menetelmaa ovat keskeisia diagnosointi keinoja granuloma-
toottisessa polyangiitissa, jota sairastavia suurin osa vastaajista on (40 %).
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Kuvio 18. Diagnoosiin johtaneet tutkimukset.

Vastaajista 41 % oli vastannut ldadkarin tekeman haastattelun johtaneen
diagnoosiin. Erilaiset kuvantamiset olivat yleisesti kaytdssa vaskuliittien
diagnosoinnissa. Vastausten perusteella thoraxkuva on yleisimmin kay-
tossa oleva kuvantamismenetelma (32 %). Magneettikuvaus (23 %), tieto-
konetomografiatutkimus (23 %), angiografia (25 %) ja ultradanikuvaus (12
%) olivat myos kdytettyja kuvantamismenetelmia diagnosoinnissa. PET-TT
tutkimus oli avoimen vastausvaihtoehdon mukaan yleisesti kdaytdssa vas-
kuliittien diagnosoinnissa. Muita avoimessa vastauksessa mainittuja tutki-
muksia olivat luuydinndytteet ja keuhkojen tahystys.

Avoimissa vastauksissa tuli myds ilmi vaskuliiteille ominainen diagnosoin-
nin vaikeus oireiden moninaisuuden takia:

Oireita oli vuosia, mutta ei tiedetty syyta, hoidettiin antibioo-
teilla ja kortisonilla. Sairaalaan paasin, kun Anca-vasta-aineet
olivat huippukorkealla ja kivut kovat. Sairaalassa olin aluksi n.
6 kk

erilaisten antibioottien sy6ttaminen ilman hyotya, erilaisten
tuskallisten nena- ja korvahoitojen tekeminen turhaan

Tutkimuksissa pois suljettujen jalkeen jai jaljelle vain mahdol-
linen Wegener
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Minua hoidettiin 20 vuotta nivelreumana, jota minulla ei ole
koskaan ollut.

7.5 Vaskuliitin laakitys

Vastaajista kaikilla, paitsi yhdella henkil6lla oli ladkehoito kaytdssa vasku-
liitin hoidossa. Valtaosa eli 96 % vastanneista noudatti ladkarin maaraamaa
laakitysta taysin tai [ahes taysin. 4 % vastaajista noudatti lddkitystaan jok-
seenkin (kuvio 19).

0% 25% 50% 5%

En noudata ollenkaan 0%
Moudatan jokseenkin 4.24%
Moudatan [&hes tdysin

Moudatan tdysin 23,05%

Kuvio 19. Vastaajien ladkehoitoon sitoutuminen.

7.6 Vaskuliitin seuranta

Kuvion 20 mukaan 44 % vastanneista kavi seuranta/turvakokeissa 3—4 kuu-
kauden valein. 10 % vastaajista kadvi seuranta/turvakokeissa yli puolen vuo-
den vilein. Vastaajista 7 % ei kdynyt seuranta/turvakokeissa ollenkaan.
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alle 2 kuukauden valein
3-4 kuukauden valein 43,8%
5-6 kuukauden valein
7-11 kuukauden valein

wli 12 kuukauden valein

en kdy seurantakokeizsa

Kuvio 20. Vastaajien seuranta-/turvakokeiden aikavalit.
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Kuvion 21 mukaan yleisimmin seuranta/turvakokeet jarjestettiin erikois-
sairaanhoidossa (73 %). Vastaajista 50 % kavi seuranta/turvakokeissa ter-
veyskeskuksessa. Avointen vastausten perusteella erikoisairaanhoito oli
myo0s yleisin seuranta/turvakokeiden toteuttaja.

0% 10% 20% 30% 40% 0% 60% 70%

terveyskeskuksessa

erikoissairaanhoidossa
(poliklinikalla, esim.
reumapoliklinikalla)

tydterveyshuolossa

yhsityiseld [adkariasemalla

muualla, missa?

Kuvio 21. Seuranta-/turvakokeiden nadytteenotto paikat/toteuttajat.

Vastanneista 69 % kavi alle puolen vuoden valein ja 25 % vastaajista yli
puolen vuoden vdlein ldadkarin vastaanotolla kontrollikdynneilld. 6 % vas-
taajista ei kaynyt kontrollikdynneilla ollenkaan. Yleisin aikavali |adkarin
kontrollikdynneilla oli 5-6 kuukauden valein (37 %) (kuvio 22).
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3-4 kuukauden valein
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yli 12 kuukauden valein

en kay kortrollikdynneilld

Kuvio 22. Vastaajien kontrollikdaynnit ladkarin vastaanotolla.

7.7 Vaskuliitin remissio

Kuvion 23 mukaan 56 %:lla vastaajista sairaus oli remissiossa kyselyn teko-
hetkelld. 24 %:lla vastaajista sairaus oli aktiivinen. 20 % vastaajista ei osan-
nut sanoa, oliko sairaus remissiossa vai ei.
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Kuvio 23. Remission tdman hetkinen esiintyminen

Kuvion 24 mukaan vastaajista 43 %:lla oli ollut sairauden aikana yksi remis-
siojakso. 35 %:lla vastaajista oli ollut yksi tai useampi remissiojakso. 22
%:lla vastaajista ei ollut ollut yhtadn remissiojaksoa.
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Minulla i ole ollut remissicta

Minulla on ollut vksi remissiojakso

Minulla on ollut useampi kuin yksi
remissiojakso

Kuvio 24. Remissioiden esiintyminen sairauden aikana.

Remissioiden kestot vaihtelivat vastausten perusteella paljon. 33 %:lla vas-
taajista remissio oli kestanyt 1-2 vuotta, 22 %:lla vastaajista 7-11 kuu-
kautta ja 18 %:lla vastaajista alle 6 kuukautta tai 3—4 vuotta. Yli viisi vuotta
kestaneita remissioita oli 21 %:lla vastaajista (kuvio 25).
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Kuvio 25. Remissiojakson/jaksojen kesto.
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7.8 Vaskuliitin kuntoutus, terapia ja vertaistuki

57 % vastaajista oli kdynyt kuntoutuksessa vaskuliittiin sairastuttuaan. Ryh-
makuntoutuksia oli hyodyntanyt 35 % sopeutumisvalmennuskursseja 21
%. Erilaiset terapiamuodot saivat tasaisesti kannatusta vastaajien keskuu-
dessa. Fysioterapia osoittautui suosituimmaksi (10 %) (kuvio 26).
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ryhmakuntoutus

yisildkuntoutus

fysioterapia

toimintaterapia

psykoterapia

puheterapia

neuropsykologinen kuntoutus

lyrmfaterapia

sopeutumisvalmennuskurssi

rmud, mika? (max 200
merkkid)

en ole kdynyt kuntoutuksessa 42 08 %

Kuvio 26. Vastaajien hyodyntamat kuntoutukset vaskuliitin hoidossa.

Avoimissa vastauksissa kuntoutuskeskus Apila mainittiin useamman ker-
ran.

Kelan vaskuliitti ja vertaisryhma kuntoutus Apilassa ja siella
oli moniammatillinen osaava henkilokunta

Kaikki eivat kuitenkaan kokeneet, ettd kuntoutuksesta olisi heille annettu
tietoa tarpeeksi.

Kuntoutin itse itseni. En saanut minkadanlaisia ohjeita kun-
touttamiseen osastolta ldhtiessa. Aktiivisesti itse hakeutu-
malla fysioterapiaan ja toimintaterapiaan olen saanut vahvis-
tuksen aloittamalleni omatoimisille kuntoutukselle

kukaan ei ole tarjonnut kuntoutusta ja ei ole tietoa mista kun-
toutusta saa
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Lahes kaikki (91 %) kuntoutuksista olivat olleet Kelan jarjestamia. Kuntou-

tuskeskus Apilassa jarjestettavat kuntoutukset ja sopeutumisvalmennuk-
set ovat Kelan jarjestamia ja maksuttomia (kuvio 27).
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olen k&ynyt molemmissa: Kelan
kurtoutuksessa ja yhsityisessa 7.59%
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Kuvio 27. Kuntoutuksen jarjestanyt taho.

Kuviosta 28 kdy ilmi, ettd 73 % vastaajista olivat valinneet mielipideas-
teikolta 4-5 arvioidessaan kuntoutuksesta saatua apua (1=ei lainkaan
apua, 5=paljon apua). 2 % vastaajista kokee, ettei kuntoutuksesta ole ollut
lainkaan apua.

1 2 3 4 5 Yhteensa

Ei lainkaan apua | 1,59 %] 11,11 %| 14,29 %| 36,51 %| 36,51 %|Paljon apua 63

Kuvio 28. Vastaajien kuntoutuksista koettu hyoty.

Kuviosta 29 kdy ilmi, etta 79 % vastaajista oli hyodyntanyt vertaistukea. Yli
puolelle (54 %) vastaajista Facebook ryhma oli vertaistuen hyédyntamisen
vayla. 32 %:lle vastaajista yhdistyksen tapaamiset ja 25 %:lle vastaajista
kuntoutusryhmat olivat vertaistuen hyodyntamisen vaylia. 21 % vastaajista
ei ollut hyodyntanyt vertaistukea sairastamisensa aikana.
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Kuvio 29. Vastaajien kayttamat vaylat vertaistuen hyddyntamiseen.



43

Avoimesta vastausvaihtoehdosta nousi esille, ettd monelle toisen vasku-
liittia sairastavan ihmisen kanssa tapaaminen oli tarkeda tukitoimintaa.

Olin 4-vuotta diagnoositon. Diagnoosin saaminen ja vertais-
tuen l6ytaminen olivat ddrimmaisen tarkeita oman sairastu-
misen hyvaksymisessa

Olen tavannut samalla kuntoutuskurssilla olleen vaskuliittia
sairastavan kanssa ja tapaillaan kerran kuussa

66 % vastaajista olivat valinneet mielipideasteikolta 4-5 arvioidessaan ver-
taistuesta saatua apua (1=ei lainkaan apua, 5=paljon apua). 2 % vastaajista
koki, ettei vertaistuesta ole ollut lainkaan apua (kuvio 30).

1 2 3 4 5 Yhteensa

Ei lainkaan apua | 2,27 %] 10,23 %| 21,59 %| 34,09 %| 31,82 % |Paljon apua 88

Kuvio 30. Vastaajien vertaistuesta koettu hyoty.

7.9 Sairasloma ja tyokyvyttomyys

Kuviosta 31 kdy ilmi, etta suurin osa (73 %) vastaajista olivat joutuneet ole-
maan poissa koulusta/toista vaskuliitin takia. 7 %:lle vastaajista ei ollut tul-
lut poissaoloja koulu- tai tydelamasta vaskuliitin takia. 20 % vastaajista ei
ollut sairastuttuaan ollut koulussa tai tdissa.

III‘?-‘E 1 D.% 20.% 30.% 40.% SD.% EIZII% 'TD.% SD.%
Kylia 72.73%
En 7.A4%
En ollut sairastuttuani 10.83%

koulussalopiskellutidissd

Kuvio 31. Vaskuliitin aiheuttamat poissaolot koulusta/opiskelusta/tyosta.

Kysyttdessa “Oletteko joutuneet lopettamaan koulunne/opiske-
lunne/tydnne kokonaan vaskuliittisairautenne takia?” valtaosa vastaajista
(70 %) vastasi, ettd he eivat olleet joutuneet lopettamaan kokonaan koulua
tai toita vaskuliitin takia.

Kysyttdessd ”Oletteko saaneet tyokyvyttomyyseldakkeen vaskuliittisai-
rautenne tai vaskuliitin liitdnnassairauden takia?” valtaosa vastaajista (74
%) vastasi, ettd he eivat olleet saanut tyokyvyttomyyseldkettd vaskuliitin
tai sen liitanndissairauden takia.
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Kuviosta 32 kay ilmi, ettd vastaajat kokivat sairauden aiheuttaman haitan
arjessa hyvin eri tavoin. 41 % vastaajista olivat valinneet mielipideas-
teikolta 4-5 arvioidessaan vaskuliitin, sen oireiden ja/tai liitannaissairauk-
sien aiheuttamaa haittaa arjessa (1=ei lainkaan, 5=erittain paljon). Vastaa-
jista 7 % ei kokenut vaskuliitin, sen oireiden ja/tai liitannaissairauksien hait-
taavaan lainkaan arkea.

1 2 3 4 5 Yhteensa
7,44| 19,83| 31,40| 27,27| 14,05
Ei lainkaan % % % % % | Erittain paljon 121

Kuvio 32. Vastaajien kokemus vaskuliitin vaikutuksesta arkeen.

8 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Maarallisen tutkimuksen luotettavuus muodostuu muun muassa seuraa-
vista asioista: onnistuneesta otoksesta, vastausprosentista, kyselylomak-
keen kysymysten ja vastausvaihtoehtojen onnistuneesta sisallosta, muo-
toilusta sekd testauksesta. (Vilkka 2007, 150.)

Otosta suunniteltaessa oli pyritty tavoittamaan mahdollisimman laaja
joukko vaskuliittia sairastavia ja kdytetty eri kanavia kyselylomakkeen Ia-
hettdmiseen (Suomen Vaskuliittiyhdistys ry, Reumaliitto, Facebook -
ryhma). Tutkimukseen vastasi 121 henkil6a ja vastausprosentti oli 35 %.
Otosta voi siis pitdaa hyvana. Kahdella vastaajalla oli vaskuliitin sijaan reu-
mataudiksi luokiteltavan tauti (tutkimustuloksissa kohta 7.2. vaskuliitin
diagnoosi). Talla on pieni vaikutus otoksen luotettavuuteen, koska kaikki
vastaajat eivat ole vaskuliittia sairastavia.

Alkuperaisesta suunnitelmasta poiketen, 108 saatekirjetta, joissa oli linkki
kyselylomakkeeseen, lahti lisdksi kirjeind maapostitse. On mahdollista,
ettad ndilla vastaajilla ei ole ollut yhtaldista mahdollisuutta vastata kyselyyn,
kuin sahkopostilla tavoitetuilla henkil6illd, johtuen maapostin hitaudesta,
ja epakaytannollisyydestd sahkoisen kyselyn tarkoitukseen.

Kyselylomake pyrittiin suunnittelemaan huolellisesti ja se esitestattiin use-
ammalla henkil6lld, joiden palautteen mukaan tehtiin muutoksia lomak-
keeseen. Suhteellisen hyvan vastausprosentin perusteella voisi paatelld,
ettd kyselylomake oli paaasiallisesti onnistunut ja sopivan pituinen. Aineis-
ton analysointi Webropol -ohjelmalla ei myoskdan tuottanut ongelmia.
Tastd voisi paatelld, ettd kysymykset olivat padasiallisesti huolellisesti
suunniteltuja ja selkeitd myos vastaajille.

Huolellisesta tarkastuksesta ja esitestauksesta huolimatta lomakkeeseen
oli jadnyt pari pienta virhetta: yhdessa kysymyksessa oli sama vastausvaih-
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toehto kahdesti (kysymys 7: anemia) ja toisessa kysymyksessa vastausvaih-
toehtojen aikamaareissa oli epaloogisuus (kysymys 23: 7-11 kuukauden va-
lein, yli 12 kuukauden vilein, jossa olisi pitanyt olla: 12 kuukauden valein
tai yli). Nama virheet eivat nayttdneet oleellisesti vaikuttaneen tuloksiin.

Haasteellisiksi osoittautuivat myos kysymykset vaskuliitin oireista, seka nii-
den avoimet vastaukset. Eri oireita oli monivalintakysymyksissa lueteltu 69
kappaletta, joten niita oli jo lahtdkohtaisesti paljon. Lisdksi jokaisen oi-
reryhman kohdalla vastaajilla oli mahdollisuus vastata avoimella vastauk-
sella muista hanellda mahdollisesti esiintyvista oireryhman oireista. Avoimia
vastauksia tulikin runsaasti. Huomattavan suuri osa avoimissa vastauksissa
mainituista oireista oli kuitenkin katettu myds monivalintavaihtoehdoilla,
joten avointen vastausten lisatiedon tuottamisen arvo jai kyseenalaiseksi.

Kysymys 17 tarkoitus oli mahdollistaa vastaajalle listata avoimella vastauk-
sella sellaisia mahdollisia esiintyvia oireita, joita edeltavat oiremonivalin-
takysymykset eivat sisdltaneet. Taman kysymyksen ja sen avoimet vastauk-
set jatettiin kokonaan analysoimatta, koska huomattavan suuri osa vas-
tauksista toisti edeltavia oirekategorioiden oireita. Lisaksi kysymyksesta oli
virheellisesti jadanyt pois vaihtoehto: “ei muita oireita”, joten paastadkseen
eteenpain kyselyssa, vastaaja oli pakotettu vastaamaan edes "ei oireita.”

Kysymys 5: Onko teilla diagnosoitu muita sairauksia kuin vaskuliitti? oli sa-
malla tavalla haasteellinen analysoida. Kysymys oli avoimella vastausken-
talla varustettu ja vastauksia ja eri sairauksia tulikin todella runsaasti. Luo-
tettavan kuvan saamiseksi avoimet vastaukset olisivat vaatineet oman
analyysinsd. Taman tutkimuksen analyysissa tyydyttiin silmamaaraisesti
poimimaan vastauksista eniten esiintyvat sairaudet.

Eettisesti toteutetussa tutkimuksessa tulokset tulee raportoida numeraa-
lisesti ja sanallisesti oman tieteenalan edellyttamalla tavalla. Tutkimuk-
sessa tulee kirjoittaa auki tutkimuksen lahtokohdat, aineiston keruumene-
telma ja sen analysointi, tulokset, tulkinta ja pohdinta. Tutkimus tulee
tehdd luottamuksellisesti seka tutkittavia ja tieteenalaa kunnioittaen.
(Vilkka 2007, 166.)

Tama tutkimus on noudattanut nadita periaatteita. Saatekirjeessa vastaa-
jille oli tehty nakyvaksi tutkimuksen tarkoitus ja kerrottu, mihin tuloksia
tullaan kayttamaan. Saatekirjeessa oli myods vakuutettu, ettei vastaajien
henkil6tietoja tule nakyviin tutkimuksen missdaan vaiheessa. Tassa tutki-
muksessa ei tunnistamisen riskid missaan vaiheessa ole ollut. Tutkimuksen
paatyttya kyselylomakkeella saatu aineisto luovutetaan toimeksiantajan
kayttoon. Heille siirtyy aineiston kdytto- ja omistusoikeus ja aineisto tuho-
taan Webropol -palvelimelta.
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9 POHDINTA JA JATKOTUTKIMUSEHDOTUKSET

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli lisata kokemusperaista tietoa vasku-
liittia sairastavien diagnoosista, oireista, tutkimuksista, ladkehoitoon sitou-
tumisesta, seurannasta, remissiosta, kuntoutuksesta seka tyokyvysta. Ta-
man tiedollisen tehtdavan tutkimuksen tuloksista koottu aineisto tayttikin
ja mitaan suurempia yllatyksia ei tuloksissa verrattuna teoriaan ollut. Vas-
kuliitit ovat tyypillisia harvinaissairauksia ja autoimmuunisairauksia ja tu-
lokset heijastelevat teoriassa vaskuliiteista kuvattuja piirteita. Vaskuliitit
aiheuttivat vastaajille hyvin moninaisia oireita ja kuntoutus ja vertaistuki
koettiin tarkeiksi. Poikkeuksen teoriaan tekevat vastaajien yleisin sairas-
tama vaskuliittisairaus. Myos ladkehoitoon sitoutuminen oli varsin suurta
vastauksissa.

Suurin osa vastaajista oli naisia. Tama kuvastaa teoriaa, jonka mukaan au-
toimmuunisairaudet ja siten myos vaskuliitit ovat kolme kertaa yleisempia
naisilla kuin miehilla.

Autoimmuunitaudit esiintyvat usein yhdessd muiden autoimmuunisai-
rauksien kanssa, aiheuttaa usein systeemisia oireita ja voi oireilla monissa
eri elimissa. (Haavisto 2013, 11; Julkunen & Miettinen 2011). Suurimmalla
osalla vastaajista (78 %) oli todettu vaskuliitin lisdksi jokin muu tai joitakin
muita sairauksia. Yleisimmat sairaudet olivat verenpainetauti, kakkostyy-
pin diabetes, astma ja kilpirauhasen vajaatoiminta.

Suurimalla osalla (66 %) diagnoosin saanti oli kestanyt kuusi kuukautta tai
alle. Tdma heijastanee sitd, ettd parantunut diagnostiikka ja tietoisuuden
lisdantyminen vaskuliiteista tukevat nopeampaa diagnoosin saantia (Julku-
nen & Miettinen 2011). Noin yhdella viidesosalla (22 %) diagnoosin saami-
nen oli kestanyt yli vuoden. Tama kuvannee sitd, miten diagnosointi harvi-
naissairauksissa voi kutenkin usein kestaa pitkadn (Harvinaisia sairauksia ja
vammoja n.d.)

Jattisoluarteriitti eli temporaaliarteriitti on yleisin vaskuliitti (Pettersson
2016). Tama ei kdy ilmi tdman tutkimuksen tuloksista. Vastaajien keskuu-
dessa granulomatoottinen polyangiitti oli selkedsti yleisin ja 40 % vastaa-
jista sairasti sitd. Tama selittanee ainakin osaksi sitd, ettd nenan, nielun ja
korvien sekd hengitysteiden ja keuhkojen oireet olivat varsin yleisia vas-
taajien keskuudessa. Granulomatoottista polyangiittia sairastavien oi-
reista 95 % esiintyy ylahengitysteissa ja 85 % keuhkoissa (Pettersson 2016).
Muuten tulokset oireista kuvaavat teoriassa esiintuotua vaskuliittien oirei-
den moninaisuutta. Tyypillisimpia oireita olivat tulostenkin mukaan erilai-
set yleisoireet; kuumeilu, l[aihtuminen, vasymys ja yleinen sairaudentunne.

Vaskuliiteissa keskeisin hoitokeino on laakitys, jonka noudattaminen on
hoidon onnistumisen kannalta ensiarvoisen tdrkeda (Orava, haastattelu
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9.12.2016). Taman tutkimuksen tulokset nayttavat tukevan tata, silla kai-
killa, lukuun ottamatta yhta vastaajaa, oli ladkitys vaskuliittinsa hoitoon.

WHO:n arvion (Aarnio 2016) mukaan pitkdaikaisessa lddkehoidossa ladka-
rin maaraamaan ladkitykseen sitoutuu noin puolet potilaista. Tassa tutki-
muksessa sitoutuminen oli vastaajien keskuudessa tahan nahden suurem-
paa. Lahes kaikki vastaajat (96 %) noudattivat ladkarin maaraamaa laaki-
tysta tdysin tai lahes tdysin. Oravan (2016) mukaan vaskuliittiin sairastu-
neet sitoutuvat pdaasiallisesti hoitoonsa hyvin. Tulokset heijastelevatkin
vastaajien olevan sitoutuneita ladkehoitoonsa.

Vaskuliittisairauksia ei pystyta parantamaan, joten hoidon tavoite on
remissio. Taudin alkuvaiheessa potilaan hoitoon sitouttaminen on yleensa
helpompaa kuin taudin remissiovaiheessa. Remissioon paasyn jalkeen hoi-
dossa onkin erittdin tarkeda korostaa laakehoidon saanndéllisyyden ja jat-
kamisen tarvetta remission yllapitdmiseksi. (Orava, haastattelu9.12.2016.)
Kun tuloksista tarkasteli remissiossa olevien vastaajien lddkehoitoon sitou-
tumista, lahes kaikki (89 %) noudattivat Iadkarin madaraamaa laakitysta tay-
sin, 9 % ldhes taysin ja vain yksi noudatti jokseenkin. Tuloksista voisi siis
paatelld, etta lahes kaikki vastaajat ovat myos remissiossa sitoutuneet 1aa-
kehoitoonsa.

Vastaajista enemmisto oli hyodyntanyt kuntoutusta (57 %). Ryhmakuntou-
tukset ja sopeutumisvalmennuskurssit olivat suosituimpia. Kuntoutuskes-
kus Apila osoittautui varsin suosituksi vastaajien keskuudessa. Apilassa jar-
jestetaan vaskuliittia sairastaville kuntoutusta, sopeutumisvalmennusta
seka harvinaistapaamisia. Vastaajat kokivat myos hydtyneensa kuntoutuk-
sesta: 73 % vastasi 4 tai 5 asteikolla 1-5 (1=ei lainkaan apua, 5=paljon
apua). Vertaistukea oli myo6s kdyttanyt valtaosa vastaajista (79 %), joista 66
% kokee saaneensa siitd hyotya (vastaus 4 tai 5 asteikolla 1-5 (1=ei lainkaan
apua, 5=paljon apua).

Vertaistuen merkitys harvinaissairauksissa on tutkitusti suuri. Vertainen
koetaan usein arvokkaana kokemusperaisen tiedon ldhteena ja tukijana.
Teorian mukaan vaskuliiittia sairastavia olisi tarkea ohjata kuntoutuksiin,
sopeutumisvalmennuskursseille seka harvinaistapaamisiin. Nadissa tapaa-
misissa vaskuliittia sairastavat padsevat oikean tiedon aarelle ja tapaa-
maan vertaisiaan, mikd on tarkeaa, kun kyseessa on harvinainen sairaus.
(Orava, haastattelu 9.12.2016.)

Taman tutkimuksen tarkoitus oli kerata kokemusperaista tietoa vaskuliittia
sairastavilta heidan sairaudestaan. Itse hoitotydllinen nakékulma jai tutki-
muksessa varsin ohueksi. Hoitajalla on kuitenkin merkittavat rooli pitkaai-
kaissairaiden vaskuliittipotilaiden hoidossa. Vaskuliitit on parantumaton
sairaus, joka aiheuttaa sitd sairastaville haasteita arjessa, kuten tyokyvyt-
tOmyytta ja sairaslomia. Hoitajan ja potilaan luottamuksellinen ja pitka hoi-
tosuhde ja hoitajan emotionaalinen tuki auttavat potilasta selviytymaan
sairautensa kanssa. (Orava, haastattelu 9.12.2016.)
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Tarkea osa hoitajan tyota on ohjauksella ja opetuksella. Hoitaja sitouttaa,
motivoi ja kannustaa sairastuneita omahoitoon, terveellisiin elamantapoi-
hin ja toimintakyvyn ylldpitoon. Hoitaja ohjaa potilaita kuntoutuksen ja
vertaistuen pariin. Hoitaja my0s ohjaa potilasta lddkehoidossa. (Orava,
haastattelu 9.12.2016.) Tassa tutkimuksessa vastaajat olivat tulosten pe-
rusteella varsin sitoutuneita ladkehoitoonsa.

Jatkotutkimusaiheet voisivat olla lahempana hoitotyon alaa. Tutkimusai-
heina voisi esimerkiksi selvittaa vaskuliittia sairastavilta heiddan kokemuk-
siaan hoitajan antamasta tuesta ja ohjauksesta seka sen merkityksesta hei-
dan selviytymiseensa sairautensa kanssa. My0s hoitajien nakdkulma olisi
mielenkiintoinen tutkimuksen aihe. Tutkimuskohteena voisi olla hoitajien
kokemukset hoitosuhteista pitkdaikaissairaiden vaskuliittipotilaiden
kanssa. Tama voisi sisdltada muun muassa tuen antamisen, ohjauksen ja laa-
kehoitoon sitouttamisen ja ndiden haasteet. Molemmat tutkimukset voisi-
vat olla mielenkiintoista toteuttaa myds haastattelututkimuksina.
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Liite 1
SAATEKIRJE

Heil

Olemme sairaanhoito-opiskelijoita Hameenlinnan ammattikorkeakoulusta. Teemme
opinndytetydmme yhteistydssa Suomen Vaskuliittiyhdistys ry:n kanssa. Tutkimuk-
semme tavoitteena on kerata kokemusperaista tietoa vaskuliiteista. Tutkimus toteute-
taan sahkoisena kyselylomakkeena.

Tutkimuksessa kartoitamme tietoa vaskuliittisairauksien oireista, tutkimuksista ja diag-
noosin saannista. Lisaksi tutkimus kartoittaa tietoa sairauden hoidosta, kuntoutuksesta,
seurannasta ja vaikutuksesta arkeen. Tutkimus koskee aikuisia, 18 vuotiaita tai yli.

Kerattyja tietoja on tarkoitus kdyttaa materiaalina tietopakettiin, jonka Suomen Vasku-
liittiyhdistys ry tulee tekemaan vuoden 2017 aikana. Tietopaketista tulee kokemuspe-
rdainen opas, jota tullaan julkaisemaan yhdistyksen kotisivuilla www.vaskuliittiyhdistys.fi
ja jasentiedotteessa. Tietopaketista tehdaan lisaksi paperipainos jaettavaksi niin vasku-
liittiin sairastuneille kuin vaskuliitin kanssa tekemisissa oleville terveydenhuollon am-
mattilaisille ja yhdistyksen muille sidosryhmille.

Toivomme Teidan osallistuvan tutkimukseen vastaamalla sdhkodiseen kyselylomakkee-
seen. Vastaaminen on vapaaehtoista. Vastaajien henkilotiedot eivat ndy tutkimuksen
missdan vaiheessa, eivatka ne tule nakyviin Suomen Vaskuliittiyhdistys ry:n tekemaan
tietopakettiin.

Alla on linkki sahkdiseen kyselylomakkeeseen. Vastaaminen kestdaa noin 20 minuuttia.
Toivomme Teidan vastaavan kyselyyn 23.12.2016 mennessa.

Kiitos Teille osallistumisesta. Vastauksenne tulevat tarkedan tarkoitukseen.

Linkki lomakkeeseen

Ystavallisin terveisin,

Anna-Maija Lehtonen Ellanoora Harjunpaa
Sairaanhoitajaopiskelija Sairaanhoitajaopiskelija
Hameenlinnan ammattikorkeakoulu Hameenlinnan ammattikorkeakoulu

Kari Vainikka Mailis Suhonen
varapuheenjohtaja sihteeri
Suomen Vaskuliittiyhdistys ry Suomen Vaskuliittiyhdistys ry

Suomen Vaskuliittiyhdistys ry perustettiin marraskuussa 2013 vastaamaan vaskuliittiin
sairastuneiden tiedon ja tuen tarpeeseen. http://www.vaskuliittiyhdistys.fi
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Liite 2
VASKULHITTIKYSELY

Tahdelld merkityt kysymykset ovat pakollisia.
TAUSTATIEDOT

1. Sukupuoli *
Mies
Nainen

2. 1ka: *

18-29
30-39
40-49
50-59
60-69
70-79
80-

VASKULITIN DIAGNOOSI

3. Mika vaskuliitti teilla on diagnosoitu? *
Behcetin tauti
Buergerin tauti
Coganin oireyhtyma
Eosinofiilinen granulomatoottinen polyangiitti (EGPA) / Churg-Straussin oi-
reyhtyma
Essentiaalisen kryoglobulinemian vaskuliitti
Goodpasturen oireyhtyma
Granulomatoottinen polyangiitti (GPA) / Wegenerin granulomatoosi
Henoch-Schoéleinin purppura / IgA
Hypokomplementeeminen urtikaria
Kawasakin tauti
Mikroskooppinen polyangiitti
Polyarteritis nodosa
Takayasun arteriitti
Temporaaliarteriitti / Jattisoluarteriitti
muu, mika?
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4. Minka ikaisena saitte diagnoosin? *

0-17

18-29

30-39

40-49

50-59

60-69

70-79

80-

5. Onko teilla diagnosoitu muita sairauksia kuin vaskuliitti? *
Kylla. Mita? (max. 200 merkkid)
Ei

6. Onko lahisukulaisillanne diagnosoitu vaskuliittia? *

Lahisukulaisilla tarkoitetaan tassa vanhempia, isovanhempia, lapsia tai sisaruksia.
Kylla. Mika?
Ei
En osaa sanoa

VASKULITIN OIREET

Minka oireiden perusteella vaskuliittinne diagnosoitiin? Valitkaa jokaisesta oireryh-
masta (kohdat 7-18) ne oireet, joita teilld esiintyi ennen diagnoosin saantia. Voitte valita
useamman vaihtoehdon.

7. Yleisoireet: *
vasymys
yleinen voimattomuus
kuumeilu
ruokahaluttomuus
laihtuminen
paansarky
anemia (matala hemoglobiini)
hikoilu
anemia (matala hemoglobiini)
muita, mita? (max. 200 merkkia)
minulla ei ollut tdman ryhman oireita

8. Lihas- ja niveloireet: *
lihas / nivelkipu
lihas / niveltulehdus
lihasheikkous (raajojen heikkous)
kipu pureskeltaessa
muita, mita? (max. 200 merkkia)
minulla ei ollut taman ryhman oireita
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9. lho-oireet: *
haavaumat iholla
kuoliot
ihottuma
ihomuutokset (esim. ihopurppura, kyhmyt)
muita, mitd? (max. 200 merkkia)
minulla ei ollut taman ryhman oireita

10. Qireita nendssa, nielussa ja korvissa: *
kurkkukipu
nielemisvaikeudet
danen kaheys
kuulon heikkeneminen
korvien soiminen
kuurous yhdessa tai molemmissa korvissa
nenaverenvuoto
nenan karstaisuus
nenan tukkoisuus ja/tai nuha
kipu ja/tai tulehdus poskionteloissa
kipu kielessa
suun limakalvon haavauma
muita, mita? (max. 200 merkkia)
minulla ei ollut tdman ryhman oireita

11. Silmaoireet: *
kipu silmissa
nakohairiot ja/tai nakomuutokset (esim. hetkellinen sokeuskohtaus)
nadn menetys toisessa tai molemmissa silmissa
valonarkuus
silmatulehdus (esim. sidekalvon-, kovakalvon- tai sarveiskalvontulehdus)
silmien verestys
sidekalvon verenvuoto
muita, mita? (max. 200 merkkia)
minulla ei ollut tdman ryhman oireita

12. Neurologiset oireet: *
halvausoireet (esim. kasvohalvaus tai halvaukset raajoissa)
hiuspohjan aristus
neuropatia
huimaus
kouristus
sekavuus
tajunnan hairiot
aivohalvaus
muita, mita? (max. 200 merkkia)
minulla ei ollut tdman ryhman oireita



13. Hengitystieoireet: *
hengenahdistus ja/tai hengitysvaikeus
hengityksen vinkuminen
yska
veriyska
keuhkoverenvuoto
limaisuus
keuhkovarjostumat
muita, mita? (max. 200 merkkia)
minulla ei ollut tdman ryhman oireita

14. Ruoansulatusjarjestelman oireet: *
vatsakipu
ripuli
ummetus
suolen puhkeaminen
suurentunut maksa
ruoansulatuskanavan haavaumat/verenvuoto
muita, mita? (max. 200 merkkia)
minulla ei ollut taman ryhman oireita

15. Munuaisoireet: *
verivirtsaisuus
valkuaisvirtsaisuus
munuaistulehdus
munuaisten vajaatoiminta
muita, mita? (max. 200 merkkia)
minulla ei ollut tdman ryhman oireita

16. Sydamen ja verenkierron oireet: *
kohonnut verenpaine
raajojen verenkiertohdiriot
aneurysma
sydaninfarkti
aorttaldappavuoto
rytmihairiot
rintakipu
katkokavely
muita, mita? (max. 200 merkkia)
minulla ei ollut tdman ryhman oireita

17. Muut oireet: *
Mita? (max. 200 merkkia)

18. Kuinka kauan oireita esiintyi ennen kuin hakeuduitte laakariin? *
alle 2 kuukautta
3-4 kuukautta
5-6 kuukautta
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7-11 kuukautta
1-2 vuotta
yli 2 vuotta

VASKULHTIN TUTKIMUKSET

19. Kuinka kauan tutkimukset kestivat ennen diagnoosin saamista? *
alle 2 kuukautta
3-6 kuukautta
7-11 kuukautta
1-2 vuotta
3-4 vuotta
yli 4 vuotta

20. Mitka tutkimukset johtivat diagnoosiin? *

Voitte valita useamman vaihtoehdon.
tietokonetomografiatutkimus
thorax (keuhkokuva)
magneettikuvaus
angiografia / varjoainekuvaus
kaikukuvaus / ultradanikuvaus
koeapala sairastuneesta kudoksesta
laboratorinen 16ydos veresta
laboratorinen |6ydos virtsasta
ladkarin tekema haastattelu
muut tutkimukset, mitka?
en 0saa sanoa

VASKULIITIN LAAKITYS

21. Onko vaskuliittinne hoitoon maaratty laakkeita? *
Kylla
Ei

22. Jos vastasitte edelliseen kylla, miten noudatatte ladkarin maaraamaa laakitysta?
En noudata ollenkaan
Noudatan jokseenkin
Noudatan ldhes taysin
Noudatan taysin
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VASKULITIN SEURANTA

23. Kuinka usein kaytte seurantakokeissa / turvakokeissa vaskuliittinne takia? *
alle 2 kuukauden valein
3-4 kuukauden vilein
5-6 kuukauden valein
7-11 kuukauden valein
yli 12 kuukauden valein
en kdy seurantakokeissa

24. Jos kaytte seurantakokeissa / turvakokeissa, kdytteko:
Voitte valita useamman vaihtoehdon.
terveyskeskuksessa
erikoissairaanhoidossa (poliklinikalla, esim. reumapoliklinikalla)
tyoterveyshuollossa
yksityisella ladkariasemalla
muualla, missa?

25. Kuinka usein kdytte keskimaarin ladkarin vastaanotolla vaskuliitin kontrollikayn-
neilla? *

alle 2 kuukauden vadlein

3-4 kuukauden valein

5-6 kuukauden valein

7-11 kuukauden valein

yli 12 kuukauden valein

en kay kontrollikdaynneilla

VASKULIITIN REMISSIO
Remissio tarkoittaa taudin oireetonta jaksoa. Tassa kyselyssa remissioksi lasketaan myos
oireettomat jaksot, jonka aikana on kaytossa vaskuliitin hoitoon maaratty laakitys.

26. Onko sairautenne talla hetkelld remissiossa? *
Kylla
Ei
En osaa sanoa

27. Valitse parhaiten kuvaava vaihtoehto: *
Minulla ei ole ollut remissiota
Minulla on ollut yksi remissiojakso
Minulla on ollut useampi kuin yksi remissiojakso
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28. Jos sairautenne on ollut remissiossa, kuinka kauan remissiot ovat kestaneet?
Jos teillda on ollut useampia kuin yksi remissiojakso, voitte valita useamman vaihtoehdon.
alle 6 kuukautta
7-11 kuukautta
1-2 vuotta
3-4 vuotta
5-6 vuotta
yli 6 vuotta

VASKULITIN KUNTOUTUS, TERAPIA JA VERTAISTUKI

29. Minkalaisessa kuntoutuksessa (avokuntoutus tai laitoskuntoutus) olette kdayneet? *
Voitte valita useamman vaihtoehdon.
ryhmakuntoutus
yksilokuntoutus
fysioterapia
toimintaterapia
psykoterapia
puheterapia
neuropsykologinen kuntoutus
lymfaterapia
sopeutumisvalmennuskurssi
muu, mika? (max. 200 merkkid)
en ole kdaynyt kuntoutuksessa

Jos olette kdyneet kuntoutuksessa, vastatkaa kysymyksiin 30 ja 31.

30. Onko kdymanne kuntoutus ollut:
Kelan jarjestamaa
yksityista
olen kdynyt molemmissa: Kelan kuntoutuksessa ja yksityisessa kuntoutuk-
sessa

31. Koitteko kuntoutuksesta olleen teille apua?
Ei lainkaanapua 1 2 3 4 5 Paljonapua

32. Oletteko hyodyntaneet vertaistukea vaskuliittisairauteenne? Minkalaista? *
Voitte valita useamman vaihtoehdon.

kuntoutusryhmaa

Facebook ryhmaa

koulutettua vertaistukijaa

yhdistyksen tapaamisia

muuta, mitd? (max. 200 merkkid)

toimin itse vertaistukijana

en ole kdyttanyt vertaistukea
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33. Jos olette hyodyntaneet vertaistukea, koetteko siita olleen teille apua?
Ei lainkaanapua 1 2 3 4 5 Paljonapua
SAIRAUSLOMA JA TYOKYVYTTOMYYS

34. Oletteko joutuneet olemaan poissa koulusta/opiskelusta/toista vaskuliittisai-
rautenne takia? *

Kylla

En

En ollut sairastuttuani koulussa/opiskellut/toissa

35. Oletteko joutuneet lopettamaan koulunne/opiskelunne/tyonne kokonaan vaskuliit-
tisairautenne takia? *

Kylla

En

36. Oletteko saaneet tyokyvyttomyyselakkeen vaskuliittisairautenne tai vaskuliitin liitan-
nassairauden takia? *

Kylla

En

37. Minka verran vaskuliittisairautenne, sen oireet ja/tai liitdnnaissairaudet haittaavat
arkeanne? *

Eilainkaan1 2 3 4 5 Erittdin paljon

Tarkistattehan vastauksenne ennen Laheta -painikkeen painamista. Lahettamisen jal-
keen vastauksia ei voi enda muokata!



