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The purpose of our thesis was to find out how cluster headache affects the quality of life of patients,
considering social, physical, and psychological aspects. The objective is to emphasize the impact of
the disease on the quality of life, enabling healthcare professionals to recognize the symptoms and re-
quirements of cluster headache patients, and ensure better quality care to prevent its negative impact
on their quality of life.

Cluster headache is a rare but extremely painful form of headache that presents in short-term clusters
around the eye. Patients experience intense, one-sided pain characterized by burning, tearing, and
piercing sensations. The pain is often accompanied by redness and excessive tearing of the eye, as
well as congestion and nasal discharge on the same side. The exact causes of this disease are not fully
understood, and diagnosis primarily relies on the symptom description provided by the patient.

The thesis was commissioned by the cluster headache Association of Finland. The thesis was carried
out using a quantitative research method. A survey was answered using a structured questionnaire cre-
ated with Webropol software, in a closed cluster headache Facebook group. The Facebook group had
2580 people at the time of publication. Not all members of the group suffer from cluster headache but
are close to those who suffers from it. However, only people with cluster headache were targeted on
the survey. The survey was conducted between April and May 2023. The survey was answered by
(N=121) people with cluster headache.

Based on the research results, cluster headache has a negative impact on the patient's quality of life
when the disease is active and/or chronic. From a nursing perspective, it is essential to understand
these negative effects on quality of life. In nursing, it would be important to strive to develop patient
guidance for patients with cluster headache. Proper patient guidance can improve the quality of life of
patients or prevent the debilitating effects of the disease on their quality of life.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydmme tarkoitus on selvittdd, miten Hortonin neuralgia vaikuttaa sité sairastavan elaman-
laatuun kokonaisvaltaisesti, ottaen huomioon sosiaalisen, fyysisen seka psyykkisen nakokulman. Opin-
naytetydmme tavoitteena on tuoda esille sairauden vaikutuksia elaménlaatuun. Elaménlaatututkimuk-
sen kautta terveydenhuollon ammattilaiset pystyisivat tunnistamaan Hortonin neuralgiaa sairastavien
potilaiden oireita ja tarpeita seké takaamaan laadukkaampaa hoitoa ja ennaltaehk&isemaan sen negatii-
visia vaikutuksia elamanlaatuun. Aiheemme lahtokohtana oli havainto siité, ettd Suomessa ei ole aiem-
min tehty opinndytetyotd, jossa olisi tutkittu Hortonin neuralgian vaikutusta sitd sairastavan elaménlaa-
tuun. Aiheemme nousi esille tydelamakontaktimme kautta, josta se myds muodostui tutkimuskysy-
mykseksi ja aiheeksi opinndytetydllemme. Opinndytetyn tydeldméohjaajana toimi Suomen Horton-
yhdistyksen puheenjohtaja, joka toimii myds kokemusasiantuntijana.

Tutkimuksellisessa opinndytetydssamme kasittelemme Hortonin neuralgiaa seka eldmanlaatua késit-
teend. Hortonin neuralgia on harvinainen, mutta aarimmadisen Kivulias pdansaryn muoto, joka ilmenee
lyhytaikaisina sarjoina silmén seudussa. Potilaat kokevat polttavaa, repivaa ja lapitunkevaa kipua, jo-
hon liittyy usein silmén punoitusta ja vetistysté, sek& samanpuoleisen sieraimen tukkoisuutta ja eri-
tystd. Taman taudin syité ei tarkkaan tunneta, ja diagnoosi perustuu péaasiassa potilaan kuvaamaan oi-
rekuvaan. Ladkkeellisid hoitovaihtoehtoja ovat kohtaus- ja estohoitoladkkeet, seka kohtauksen aikai-
nen happihoito. (Atula 2023.) Hortonin neuralgian kroonistuessa se muuttuu hyvin vakavaksi ja hanka-
laksi hoidettavaksi sairaudeksi, joka heikentad sairastavan elaménlaatua ja hallitsee hanen elamééansa
liian paljon. Hortonin neuralgiaa sairastavan eldmanlaatua voidaan parantaa tehokkaan hoidon avulla.
Térkeda on tunnistaa sairaus varhaisessa vaiheessa, sill4 se saattaa auttaa vahentdmaan sairauden kroo-

nistumisen riskid. (Nissila 2022.)

Olisi tarkeaa, ettd elaménlaatua heikentaviin tekij6ihin osattaisiin kiinnittd4d huomiota, jotta niita voi-
daan ennaltaehkaistd. Taméan opinndytetyon tutkimustulokset auttavat hoitotyon ammattilaisia kiinnit-
tdmaén huomiota eldménlaatua heikentéviin tekijoihin, tutkimustuloksien myota niitd voidaan pyrkia

ennaltachkaisemaan.



2 HORTONIN NEURALGIA JA ELAMANLAATU

Tassa luvussa kasitellaén sitd, minkalainen sairaus Hortonin neuralgia on, sen oirekuva, hoito, itse-
hoito, laukaisevat tekijat ja diagnosointi. Hortonin oireyhtymaélle on olemassa monta nimed. Rinnak-
kaisnimié syndroomalle ovat Hortonin paansérky, Hortonin oireyhtymad, klusteripdénsarky, Hortonin
neuralgia, sarjoittainen paansarky seka itsemurhapaansarky. ICD-luokituksessa se on nimell& Cluster-
padnsarkyoireyhtyma. Taman opinnaytetyon selkeyttamisen vuoksi kdytdmme termi& Hortonin neural-
gia ja sarjoittainen padnsarky. Koska aiheenamme on sairauden vaikutus elaménlaatuun, kasittelemme

luvussa myds eldménlaatua kasitteend seké elaménlaatua hoitotyon nakdkulmasta.

2.1 Hortonin neuralgia

Hortonin neuralgia on autonomisen kolmoishermopéénsarkyyn kuuluva paansaryn muoto. Se on pri-
maarinen, eli kyseessa ei ole oire toisesta sairaudesta, vaan se on itsendinen sairaus. Se on yleisin har-
vinaisista trigeminaalisten autonomisten neurovaskulaaristen paansarkyjen oireyhtymasta. (Robbins,
Starling, Pringsheim, Becker & Schwedt 2016; Martikainen 2022, 5-6.) Suomessa Hortonin neuralgiaa
sairastavia ihmisid on noin 15 000, joista noin 70 prosenttia on miehid. Hortonia esiintyy useimmiten
30-40-vuotiailla, mutta myos eri-ikaiset ja lapset voivat sairastaa sitd. Verrattuna miehiin naisilla oi-
reet peittyvat helpommin migreenin alle, jolloin diagnoosin 16ytyminen voi pitkittyda. Hortonin neural-
gian syyta ei toistaiseksi tiedetd. Vaikka tarkkoja mekanismeja ei viela taysin ymmarretd, on tunnis-
tettu kolme keskeisté rakennetta patofysiologiassa, jotka auttavat ymmartaméaan taudin kliinisia piir-
teitd. Nama ovat parasympaattinen jérjestelmé, trigeminovaskulaarinen jérjestelmé seké hypotalamus.
(Ray, Stark & Hutton 2022, 15-16; Atula 2023.)

Hortonin neuralgiasta on olemassa kaksi eri muotoa, episodinen ja krooninen. Episodinen muoto on
kroonista muotoa yleisempi. Episodisessa Hortonin neuralgiassa kipuja tulee jaksoittain, kivut tulevat
paivittain, viikkojen tai kuukausien jaksoissa. Joillakin sairastavista jaksot saattavat olla sidoksissa
vuodenaikoihin. Usein jaksot esiintyvét kevéisin ja syksyisin, valon vahentyessé tai lisadntyessa. Jak-
son jalkeen saattaa tulla kuukausien tai jopa vuosien tauko, jolloin kipupiikkeja ei tule lainkaan. Noin
joka kymmenes episodinen muoto kroonistuu, ja kivun kroonistuessa voidaan puhua Hortonin krooni-
sesta muodosta. T&ssa sairauden muodossa Kipuja esiintyy paivittain, ilman oireettomia kausia eli
remissiota. Joillakin kroonista muotoa sairastavista saattaa olla alle kuukauden kestévié taukoja, mutta

tdmé on harvinaista. Hortonin neuralgian kroonistuminen on murheellinen ja vaikeahoitoinen sairaus,



joka vaikuttaa usein heikentdvésti sit4 sairastavan elaménlaatuun. Sairaus hallitsee ja vaikeuttaa ela-
mad, koska kivut ovat niin sietdmattomia. (Nissila 2022.) Sietaméattdmien kipujen takia Hortonin
neuralgiaa kutsutaan myds itsemurhapéansaryksi, koska osa syndroomaa sairastavista paatyy itsemur-
haan (Ray ym. 2022, 15).

2.1.1 Oirekuva ja diagnosointi

Hortonin neuralgia on todella kivulias pd&nsaryn muoto. Kipua on kuvailtu lapitunkevaksi, polttavaksi,
hakkaavaksi, poraavaksi ja repivéksi. Tavallisesti silméan seudulle sijoittuva toispuoleinen kipu on Hor-
tonin neuralgian oire. P&dan seudun kivun lisaksi esiintyy myds neurologisia oireita, kuten silmén ve-
restys, kyynelvuoto ja punoitus, nenédn tukkoisuus, kirkas nenderite, kasvojen hikoilu, toispuoleinen
pupillan pieneneminen, roikkuluomi ja turvotus. Motorisia oireita voivat olla levottomuus ja pakon-
omainen liikkuminen. Potilaat kokevat levottomuutta kipukohtauksen aikana. Kipu on voimakkainta
silméassd, mutta heijastuskipuja voi ilmentya posken seudulla, paalaella, kaulassa, yldhampaissa ja ohi-
moilla. Hortonille ominaista on paansarkykohtauksen esiintyminen aina tiettyyn vuorokauden aikaan,
yleensd aamuyolla kesken unen. Padnsarkykohtauksen ajankohta on kuitenkin yksildllinen. Kohtaukset
alkavat yllattaen, ja niiden kesto vaihtelee 15 minuutista useampaan tuntiin. Sairauden nimen mukai-
sesti kipukohtaukset ovat sarjoittaisia, eli ne esiintyvat sarjoissa. Kohtauksia voi tulla useampi vuoro-
kauden aikana. Hortonin neuralgian psyykkiset vaikutukset sitd sairastavalle ovat psyykkinen kuormi-
tus seké ahdistus. Kohtauksien pelko saattaa pitdd henkilon jatkuvassa varovaisuustilassa. Hortonin
neuralgiaa sairastavalla saattaa olla nukahtamisen pelkoa kivun tullessa yleensé ydaikaan. Lomamat-
kojen tai paivittaisten asioiden suunnittelu voi myds aiheuttaa pelkoa. Sairaus saattaa johtaa eristayty-
miseen sekda masennukseen. (Nissila 2022.) Agorafobisia oireita eli julkisten tilojen pelkoa saattaa il-
meta sarjoittaista paansarkya sairastavalla henkil6lla (Torkamani, Ernst, Cheung, Lambru, Mat-
haru, Jahanshahi 2015).

Hortonin neuralgia diagnosoidaan oirekuvan perusteella. Neurologi haastattelee potilaan yksityiskoh-
taisesti, ja seuraavien Kriteerien on taytyttava, jotta lopullinen diagnoosi voidaan antaa: Potilaalla tulee
olla vahintaén viisi kohtausta, joissa jokaisen kohtauksen aikana toistuu vaikea tai erittain vaikea tois-
puoleinen orbitaalinen tai supraorbitaalinen kipu, jonka kesto on 15-180 minuuttia, hoitamattomana.
Potilaalla tulee olla vahint&an yksi neurologinen oire seuraavista: kyynelvuoto, nendn tukkoisuus, sil-
méaluomen turvotus, kasvojen hikoilu, pupillin supistuminen, riippuluomi. Liséksi oireena voi olla le-

vottomuus tai sen tunne ja joka toinen pdiva taytyy olla vahintaan kahdeksan kohtausta, jotta diagnoosi
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voidaan tehda. Oikean diagnoosin saamiseen menee keskimaarin noin viisi vuotta, koska sairaus sekoi-
tetaan edelleen helposti migreeniin. Sairauden diagnosointi mahdollisimman varhain on tarke&s, ettei
syndrooma ehdi saavuttamaan kroonista muotoaan. Diagnosoimisen yhteydessé poissuljetaan muut
hoitoa vaativat sairaudet, kuten glaukooma tai kasvaimet. (Nissild 2022.) Myds muut harvinaiset trige-
minoautonomiset sairaudet on poissuljettava, kuten esimerkiksi hemikrania ja SUNCT-oireyhtyma4,
joissa molemmissa on hyvin samankaltaiset oireet kuin Hortonin neuralgiassa (Sumelahti 2021).

2.1.2 Hoitomuodot

Hortonin neuralgiaan kdytetdan kohtauslaékitysta ja estolaékitystd. Kohtauskipuléaékkeiden tarkoituk-
sena on katkaista akuutti kipu. (Atula 2023.) Hortonin neuralgian kKipukohtauksiin ei vield ole ole-
massa juuri tdhan sairauteen kohdennettua laakitystéa (Brandt; Doesborg, Haan, Ferrari & Fronczek
2020, 180). Kohtauksen aikana kaytetty yleisin hoitomuoto on 100-prosenttinen happi (Atula 2023;
Hietaharju & Artto 2022, 7). Ladkkeellinen happi supistaa verisuonia ja saa veren happimaaran nouse-
maan. Happea inhaloidaan 7-15 litraa minuutissa, 15-20 minuutin ajan kerrallaan. Yleensé kipu saa-
daan loppumaan 5-7 minuutissa. (Brandt ym. 2020, 173; Hietaharju & Artto 2022, 8.) Happea hengite-
tadn varaajapussillisen maskin kautta istuma-asennossa. Happihoidon kokeiluun sopii kertakdyttoinen
varaajapussillinen maski, koska se on tarpeeksi suurivirtauksinen. Kun ladkkeellinen happi koetaan hy-
vaksi hoidoksi, voidaan pidempiaikaiseen kdyttoon suosittaa varaajapussillista maskia tai Deman-vent-
tiilid, joka sd&nnostelee aina oikean annoksen sisadnhengityksen aikana, happivirtauksesta riippumatta.
Talla tavoin yhtéan happea ei mene hukkaan. Laakari kirjoittaa reseptin laékkeelliseen happeen. Todis-
tus taytyy lahettda suoraan hapen toimittajalle, johon ollaan mydés puhelimitse yhteydessa. Hapesta tay-
tyy Kirjoittaa paperiresepti tai puhelinresepti, sahkoista reseptia ei voida kayttaa tahan tarkoitukseen.
Suomessa hapen toimittajia ovat Woikoski Medical ja Linde Healthcare. (Hietaharju & Artto 2022, 8—
9)

Muita kohtaushoitol&ékkeita ovat ihon alle pistettdvat sekd nenén kautta sumutettavat triptaanit, jotka
ovat migreeniin kohdistettuja ladkkeitd. Nendsumutteena kdytetddn sumatriptaania 20 mg ja tsolmitrip-
taania 5 mg, ihon alle pistettdva sumatriptaani on vahvuudeltaan 6 mg. Tutkimuksen mukaan potilaat
saivat parhaimman avun sumatriptaani-injektiosta. Nendsumutteena vaikutus ei ollut niin nopea kuin
injektiossa, mutta kipuun se auttoi kuitenkin suurimmalla osalla potilaista. (Brandt ym. 2020, 174.)
Triptaanit ovat hyvin siedettyj&, mutta noin 10 prosenttia karsii haittavaikutuksena rintakivusta ja tun-

topuutoksista raajoissa. (Brandt ym. 2020, 173.) Sarja voidaan katkaista joko kortisoniladkkeiden



avulla tai puudutteilla. Kortisonia kdytetddn annoksella 60-100 mg/vrk laskevin annoksin 1-2 viikon
aikana, koska pitkalla kaytolla silla on haittavaikutuksensa. Suurten annosten on tutkimuksissa huo-
mattu auttavan Hortonin neuralgiaan, mutta vaikutusmekanismia ei ainakaan vield tunneta. On kliini-
sesti osoitettu, ettd usein sarja uusii, kun kortisoniannosta lasketaan alle 30 mg/vrk. Sarjan katkaisuun
kaytetddn myds puudutetta bupivakaiini-metyyliprednisoloni, joka pistetdan okkipitaalihermoon taka-
raivoon. Tastd on saatu hyvid tuloksia etenkin episodisen muodon kivun hoidossa. Ladke on hyvin sie-
detty, ja silld on vain hyvin vahan sivuvaikutuksia. (Brandt ym. 2020, 178-179.)

Estohoidon tavoitteena on estédd kohtauksia ennakolta ja samalla vahent&4 kivun voimakkuutta tai jopa
estad kohtauksien ilmaantuminen kokonaan. Kun sarja on saatu rauhoittumaan, voidaan estolaakitysta
vahitellen purkaa. (Atula 2023.) Ensisijaisena estohoitoldédkkeena kaytetdan kandesartaania, ja mikali
siitd ei ole hyo6tya, voidaan kéayttad muita ladkevalmisteita. Estoladkityksend kéytetddn muun muassa
verapamiilia, metyyliprednisolonia, propranololia, topiramaattia, kortisonia, venlafaksiinia, topira-
maattia, kalsiumest&jia, melatoniinia ja litiumia. Litiumia kdytetédan taudin kroonisessa muodossa. (Su-
melahti 2021; Hietaharju & Artto 2023; Nissila M 2022.) Episodisessa Hortonin neuralgiassa estohoito

ei ole kaytossé jatkuvasti, kroonisessa muodossa estohoitoa kaytetadn ympéri vuoden (Nissild 2022).

2.1.3 Itsehoitomenetelmat

Hortonin neuralgian itsehoitoon ei ole tarpeeksi tutkittua tietoa, vain sairastavien omia kokemuksia
hoidoista. Hyviksi kokemia hoitoja kohtaussarjojen vélilla ovat esimerkiksi kylmahoito, paén alueen
akupunktiopisteiden painaminen, lepo, triggerien minimoiminen, seka hell& ja varovainen niskahie-
ronta, koska voimakas hieronta voi kaynnistada kohtauksen. Tauriinilla, lakritsiuutteella, kahvilla ja D-
vitamiinilla voi olla kipua lieventava vaikutus. (Hietaharju & Artto 2023, 12-13.) Paansarkykohtauksia
VoI yrittad ennaltaehkaista valttamalla laukaisevia tekijoitd paansarkysarjan aikana. Valon maaran
muutos esimerkiksi kevaalla tai syksylla on ainoa tunnistettu ulkopuolinen tekijd, joka laukaisee paan-
sérkysarjan. Paansérkysarjan aikana on tarkeaa yllapitdd mahdollisimman saannollisia ja terveellisia
eldmantapoja, on myos syyta valttdd myohaan valvomista sekd rankkoja fyysisia aktiviteettejd. Kipu-
kohtauksia saattavat edeltdd laukaisevat tekijat eli triggerit. On hyvin yksilollista, miké laukaisee kipu-
kohtauksen. Laukaisevia tekijoitd voivat olla esimerkiksi kylmé&, kuuma, valo, kosketus, alkoholi, uni-
rytmin muutokset, paivaunet, liiallinen fyysinen rasitus, voimakkaat tunteet seké tietyt ladkkeet. (Ter-
veyskyld 2022.) On tutkittu hyvin vahan seksin ja orgasmin osuutta Hortonin neuralgian kKipukohtaus-

ten ehkaisemiseksi. Vuonna 2013 tehdyssa tutkimuksessa tutkittiin migreenia ja Hortonin neuralgiaa



sairastavien henkildiden kipukokemuksia seksin aikana ja sen jalkeen. Hortonin neuralgiaa sairasta-
vien osuus kyselyssé on harmittavan pieni, osalla tutkittavista kipu helpottui, mutta osalla kivut taas
pahenivat. Suurimmalla osalla, joilla kivut helpottuivat, se tapahtui orgasmin aikana tai heti pian sen
jalkeen. Téasta voi paatelld, ettd kokemus on yksil6llinen. Toki tutkimusta aiheesta tarvitaan myds lisaa.
(Hambach, Evers, Summ, Husstedt, Frese 2013, 384-388.)

2.2 Elamanlaatu

Eldménlaatua, elaméén tyytyvéaisyytté ja koettua hyvinvointia kdytetdan yleensd toistensa synonyy-
meina. Terveyteen liittyva eldamanlaatu on subjektiivista, se tarkoittaa henkilon omaa kokemusta ter-
veydentilastaan seké terveyteen liittyvasta hyvinvoinnistaan. Elaménlaadusta ei ole olemassa yhté
yleisméaéaritelméaa. Se on kokonaisuus, johon vaikuttaa henkilon fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen
toimintakyky ja hyvinvointi. El&ménlaadun keskeisiksi osa-alueiksi maéaritetadn usein aineellinen hy-
vinvointi, ihmissuhteet, terveys ja kyvykkyys toimia seké psyykkinen, emotionaalinen ja kognitiivinen
hyvinvointi. Ndkemys itsesta liittyy myods vahvasti elamanlaatuun. Elinolojen laatu, sisdisten voimava-
rojen laatu, elaman merkittavyys ja hyddyksi olemisen emootio vaikuttavat elamanlaatuun. Henkilon
kokeman tyytyvaisyyden omaan eldmaan on todettu liittyvan taloudelliseen tasapainoon, hyvéksi koet-
tuun terveyteen, hyviin asuinoloihin, terveyteen, optimistiseen eldménasenteeseen ja perheongelmien
vahaisyyteen. Tyytyvaisyyteen liittyvia muita tekijoita ovat sukupuoli, koulutus, ammattiasema ja per-
soonallisuustekijat. Henkilon elaménlaatu muodostuu objektiivisista ja subjektiivisista tekijoista. Ob-
jektiiviset elinolot viittaavat fyysisiin ja yhteiskunnallisiin olosuhteisiin, kuten asuinpaikkaan, tulota-
soon ja terveyteen. Subjektiivinen arvio viittaa henkilén omiin tunteisiin ja kokemuksiin, kuten onnel-
lisuuteen, stressiin ja yleiseen tyytyvaisyyteen elamaansa. Ndiden kahden tekijan vuorovaikutus toi-
siinsa muodostaa henkilén oman kokemuksen eldmanlaadusta. Objektiiviset olosuhteet vaikuttavat sii-
hen, miten henkil® arvioi elaménlaatuaan subjektiivisesti. (Vaarama, Moisio & Karvonen 2010, 128—
129.)

2.2.1 Elamanlaatua edistavat ja heikentavat tekijat

Terveydellinen elaméanlaatu on fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen eldmaan sidonnaista, kokonais-
valtaista kokemusta hyvinvoinnista, oireista ja vaivoista (Koskinen, Lundgvist & Ristiluoma 2011,
159). Julkisilla hyvinvointipalveluilla tuetaan ihmisten hyvinvointia ja arjessa parjaamisté, ehkaistaan

ja parannetaan sairauksia seké autetaan sosiaalisten ongelmien ratkaisussa (VVaarama ym. 2010, 139).



Suomessa on kaytossa seka julkisessa etta yksityisessa terveydenhoidossa monia erilaisia ennalta eh-
kéisevid tutkimuksia, joilla pystytadn seulomaan sairauksia ja taten edistaméaan terveytta ja tyokykyéa
(Koskinen ym. 2011, 164-165). Keskimaarin suomalaiset kokevat elamanlaatunsa hyvaksi aina van-

huuteen saakka (Vaarama ym. 2010, 16).

Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd tyokyky ja tyollisyys, alle 50 vuoden ika sek& korkeakoulutus edis-
tavat terveydellista elamanlaatua. Hyvé tyokyky ja tyollisyys tarjoavat mahdollisuuden aktiiviseen
osallistumiseen yhteiskunnassa, taloudelliseen turvallisuuteen ja sosiaalisiin verkostoihin. (Kiviniemi
2013, 23-24). Obesiteetti, masennusoireet ja Kipu ovat tekijoitd, jotka heikentavat merkittavasti tervey-
dellista elaménlaatua. Elaméanlaadun merkittdvimmat heikentavat tekijat ovat tilanteet, joissa henkil
on ty6ttémana, saa tyokyvyttomyyseldkettd, on toimeentulotuen asiakas tai hanella on alhainen koulu-
tustaso (THL 2010). On myos tutkittu, ettd pitkdaikaissairaudet saattavat heikentad elaménlaatua (Ter-
veyskyld). Muita elaménlaatua heikentévia tekijoitad ovat muun muassa kipu, psyykkiset ongelmat seka
ahdistuneisuushéiriot (Torkmani ym. 2015).

Kipu voi haitata arjen toimintoja, kuten kotitoita, harrastuksia ja sosiaalisia suhteita. Se myos heiken-
tad unen laatua ja voi aiheuttaa mielialan laskua, joka vaikuttaa yleiseen hyvinvointiin. Pitkakestoinen
kipu saattaa vaikuttaa tyokykyyn, mika voi johtaa tydssa suoriutumisen heikkenemiseen tai jopa tyo-
kyvyttomyyteen. (Heiskanen 2022.) Kun Kipu jatkuu pitkaan, vaikuttaa se myds monin tavoin elaman-
laatuun negatiivisesti. Kivun lievittdminen on yksi hyvin keskeinen hoitotydn osa-alue, koska se kos-
kettaa jokaista meistd jossakin elamanvaiheessa. Kipupotilas kohdataan, kivun vahvuus arvioidaan ja
mahdollinen jatkuva hoitosuhde aloitetaan. Kartoittamalla potilaan eri eldmén osa-alueita saadaan ko-
konaiskuva kivun luonteesta ja voimakkuudesta. Erilaisiin kivun muotoihin on ladkkeettomia tai laék-
keellisia vaihtoehtoja. Ladkkeettdmat vaihtoehdot ovat aina ensisijaisia, ja ladkkeet lisatdén hoitoon

tarvittaessa. (Kipu: Kaypa hoito -suositus, 2017.)

2.2.2 Elaménlaatu hoitotyon nakdkulmasta

Hoitotyossa tarkedd on hyva potilasohjaus, joka on perusta onnistuneelle hoitosuhteelle. Hyvéll& poti-
lasohjauksella hoitajat voivat parantaa potilaan terveydellista eldménlaatua ja potilas saa tietoa omasta
sairaudestaan. Talla tavoin potilas on itse tietoinen mahdollisuuksistaan sairauden hoidon suhteen.
(Lipponen 2014, 20-22; Lehtinen & Salonen 2022, 14.) World Health Organizationin mukaan mielen-
terveys on niin tarked ihmisen hyvinvoinnille, ett4 se vaikuttaa myos fyysiseen terveyteen. Hoitajilta

edellytetd&n osaamista tunnistaa psyykkiset oireet joka tilanteessa terveydenhuollossa, silld hyva hoito



edellyttad psyykkisten oireiden tunnistamista. (Jakola, Lepokorpi & Smedberg 2022, 5-7.) Psyykki-

seen oireiluun on saatavilla useita erilaisia hoitomuotoja, kuten esimerkiksi keskusteluapu ja yleensa
ensisijainen hoitomuoto onkin keskusteleminen pétevan hoitajan kanssa (Terveyden ja hyvinvoinnin-
laitos 2022).

Viime vuosikymmenina elaméanlaadun mittaaminen on tullut entisté tarkeammaksi yhteiskunnan me-
nestyksen ja hyvinvoinnin arvioinnissa. Tata varten on alettu kéyttdd muitakin mittareita kuin perintei-
sid taloudellisia ja sosiaalisia tunnuslukuja, kuten bruttokansantuotetta, elinajanodotetta ja tulotasoa.
Elaméanlaadun mittaaminen auttaa ymmartdmaan paremmin ja monipuolisemmin, miten yhteiskunta
jaksaa, seka miten sen kehitysta voidaan parantaa. (Aalto, Korpilahti, Sainio, Malmivaara, Koskinen,
Saarni, Valkeinen & Luoma 2013, 2.) Hoitotydssa voidaan kayttdd monenlaisia elaménlaatumittareita,
joiden avulla pystytdan saamaan tietoa potilaan elaméanlaadusta ja sitd kautta antamaan parasta mah-
dollista hoitoa yksil6tasolla. Elaménlaatumittareita on olemassa satoja erilaisia. Jarjestelmallinen mit-
taus hoidon lopputuloksista ja hyddyista on tarkedd seka yksilollisessa potilashoidossa etté laajem-
massa terveydenhuollon tiedonhallinnassa. Hoidon vaikutuksia voidaan arvioida kayttdmalla kliinisia
tulosindikaattoreita, potilaiden raportoimia tuloksia, korvikemuuttujia ja haittavaikutuksia kuvaavia
indikaattoreita. (Heiskanen, Rannanheimo, Harkdnen 2018.) Oman kyselymme pohjaksi valikoitui The
World Health Organization Quality Of Life -elamanlaatumittari eli WHOQOL BREF. Sita kdytetaan
mittaamaan henkilon tyytyvaisyytta psyykkiseen, fyysiseen ja sosiaaliseen elamaan seka elinympaéris-
toon (Korpilahti & Takatupa 2015).



3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYS

Opinnaytetyomme tarkoitus oli selvittdd, miten Hortonin neuralgia vaikuttaa sitd sairastavan elaman-
laatuun kokonaisvaltaisesti, ottaen huomioon sosiaalisen, fyysisen seké psyykkisen ndkokulman. Opin-
naytetydmme tavoitteena on tuoda esille sairauden vaikutuksia elaménlaatuun. Eldaménlaatututkimuk-
sen kautta terveydenhuollon ammattilaiset pystyisivat tunnistamaan Hortonin neuralgiaa sairastavien
potilaiden oireita ja tarpeita seké takaamaan laadukkaampaa hoitoa ja ennaltaehk&isemaan sen negatii-
visia vaikutuksia elaméanlaatuun. Olisi tarkead, ettd elamanlaatua heikentéviin tekijéihin osattaisiin

Kiinnittdd huomiota, jotta niitd voidaan ennaltaehkaistéa.

Opinndytetydmme tutkimuskysymys on

1. Miten Hortonin neuralgia vaikuttaa sit4 sairastavan elaménlaatuun?
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

Tassé luvussa kasittelemme opinndytetyon tiedonkeruumenetelmid, tutkimusaineiston analyysid, tutki-

muksen eettisyytta ja luotettavuutta.

4.1 Opinnaytetydprosessi

Aloitimme opinnéytetyon tydstdmisen aiheen valinnasta. Pdadyimme tdhan aiheeseen molempien mie-
lenkiinnosta aihetta kohtaan ja saimme Suomen Horton-liiton yhteistydhon kanssamme. Hortonin
neuralgian syyta ei vield tunneta, ja siksi aihe kiinnostaa meitd. Halusimme tehda jotain uutta taudin
vakavuuden esiin tuomiseksi ja mietimme nakokulmaa pitkan tovin. Mista voisi olla hyotya Hortonin
neuralgiaa sairastaville seka hoitotyon ammattilaisille? Meidan tydeldméohjaajanamme toimi Horton-
yhdistyksen puheenjohtaja ja kokemusasiantuntija. Horton-yhdistys on valtakunnallinen potilas- ja
edunvalvontajarjesto, joka perustettiin vuonna 2019. Yhdistys tarjoaa ohjausta ja tukea Hortonin
neuralgiaa ja muita harvinaisia paansaryn muotoja sairastaville henkildille ja heidan laheisilleen. Yh-
distys my0s auttaa terveydenhuoltoa Horton-potilaiden hoidossa. Horton-yhdistyksen tavoitteena on
edistdd tutkimusta ja kannustaa uusien hoitomuotojen kehittdmista ja etsimistd, jotta tulevaisuudessa
jokainen Hortonin neuralgiaa sairastava voisi elaa taysipainoista elamaa. Yhdistys on vahvasti juurtu-
nut suomalaiseen Horton-potilasyhteisoon, ja silla on laajat verkostot asiantuntijoihin, laékareihin ja

tutkijoihin ympari maailmaa. (Suomen Horton-yhdistys 2019.)

Opinnéaytetydn aiheen valinnan jalkeen aloimme tekemaén opinnéytetydsuunnitelmaa. Suunnitelma
valmistui toukokuussa 2022. Ennen opinnéytetydn aloittamista haimme tutkimuslupaa Suomen Hor-
ton-yhdistykseltd, tutkimuslupa myonnettiin tammikuussa 2023. (LIITE 1.) Samalla allekirjoitettiin
my0s opinndytetydsopimus. Tarvittavien sopimusten ja lupien allekirjoittamisen jalkeen aloitimme
opinndytetydmme teoreettisen viitekehyksen tydstamisen. Teoreettisen viitekehyksen valmistuttua
aloitimme kyselylomakkeen suunnittelun kirjoitetun teorian pohjalta. Kerdsimme tietoa opinnéytetyo-
hon kvantitatiivista tutkimusmenetelmaa kéyttaen. Valitsimme kvantitatiivisen eli maaréllisen tutki-
musmenetelman sen vuoksi, koska halusimme kéyttaa aineistonkeruussa kyselylomaketta. Kysymykset
pohjautuivat valtakunnalliseen maailman terveysjarjeston WHOQOL-BREF-elaménlaatumittariin,
joka on soveltuvainen aikuisten eldamanlaadun mittaamiseen terveys- ja hyvinvointitutkimuksissa (Kor-

pilahti & Takatupa 2022). Muutimme strukturoidun kyselylomakkeen seké joidenkin kysymyksien ra-
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kennetta. Lahetimme kyselylomakkeen arvioitavaksi asiantuntijoille, ja asiantuntijat antoivat pa-
lautetta, jonka pohjalta saimme viimeisteltya kyselylomakkeen. Kyselylomakkeen suunnittelu ja tes-
taaminen olivat valmiita huhtikuussa 2023. (LIITE 2.) Julkaisimme sédhkdisen Webropol-kyselyn Suo-
men Horton-yhdistyksen yll&pitdmassé Facebook-ryhmassé, jossa on noin 2 500 jasentd. Halusimme,
ettd vastaajilla olisi matala kynnys vastata kyselyyn, joten kyselylomakkeeseen vastattiin anonyymisti,
jolloin vastaajien henkil6llisyytté ei voitu selvittdd. Kysymykset olivat monivalintakysymyksia. Ky-
sely oli ajastettu ajalle 27.4.—4.5.2023. Aloitimme aineiston analyysin toukoussa 2023. Opinndytetyo
palautettiin toukokuussa 2023. (KUVIO 1.)

KUVIO 1. Opinndytetyon vaiheet

4.2 Kvantitatiivinen tutkimusmenetelma

Kvantitatiivista tutkimusta voidaan ajatella menetelmand, joka edetessédan koostuu useista eri vaiheista.
Tutkimusprosessin keskidssé on tutkimusongelma, joka vaatii ratkaisua ja vastausta. Ratkaisu perustuu
tiedon hankkimiseen ja tutkimusongelman madrittelyyn. Kun tarvittava tieto on tunnistettu, seuraava
askel on selvittad, miten tieto kerataan ja milla menetelmilla se saadaan mahdollisimman tarkaksi ja
luotettavaksi. (Kananen 2008, 11.) Kvantitatiivinen tutkimus on tutkimusmenetelma, joka pyrkii ku-
vaamaan ilmiotd numeerisen tiedon avulla laajemman aineiston pohjalta. Tdméan menetelméan avulla
voidaan kartoittaa olemassa olevaa tilannetta ja saada selville sen laajuus ja yleisyys. Kvantitatiivinen
tutkimus ei yleensa pysty selittdamaan ilmididen syité riittdvan tarkasti, silla se keskittyy enemman il-
mi6iden maaralliseen kuvaamiseen kuin niiden laadulliseen analyysiin. Kvantitatiivinen tutkimus pe-
rustuu tilastollisiin menetelmiin ja numeerisen datan analysointiin, siksi sen tehokkuus ja luotettavuus
riippuu otoksen koosta ja edustavuudesta. Otos on tutkimuskohteiden joukko, josta kerataan tietoa. Sen
on oltava riittdvan suuri ja edustava, jotta se kuvastaa koko tutkittavaa kohderyhméd mahdollisimman
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hyvin. (Heikkild 2014, 8-14.) Otannan suunnittelun ensimmainen vaihe on populaation maarittely,
joka tarkoittaa tutkimuskohteen koko joukkoa. Populaation rakenne ja ominaisuudet on tarke selvit-
ta4, jotta voidaan valita sopiva otantamenetelméa. Otantamenetelmia on olemassa useita. (Kananen
2010, 96.)

Méaréllinen tutkimus keskittyy numeeristen arvojen ja tilastollisten tulosten kerddmiseen ja analysoin-
tiin ihmisten kayttaytymiseen, asenteisiin ja ominaisuuksiin liittyvista asioista tai luonnon ilmigistéa.
Sen tarkoituksena voi olla ihmisten ominaisuuksien ja kayttdytymisen selittdminen, kuvaaminen, kar-
toittaminen, vertaileminen tai ennustaminen. Méaaréllisen tutkimuksen prosessissa teorian merkitys ko-
rostuu, kun siirrytdn teoriasta kdaytannon toimintaan, kuten kyselyiden, haastatteluiden tai havainnoin-
tien tekemiseen. Taman jalkeen palataan takaisin teoriaan analysoimalla keratty data ja tulkitaan saa-
dut tulokset. (Vilkka 2014, 17-19.) Maaréllisessa tutkimuksessa on tarkeéa valita analyysimenetelma,
joka vastaa tutkimuksen tavoitteita ja kysymyksid. Tutkimusta suunniteltaessa pyritddn ennakoimaan
sopiva analyysimenetelma tutkimusongelmaan ja kysymyksiin. Kéytdnngssa kuitenkin sopivan analyy-
simenetelmén I6ytdminen voi vaatia tutkijalta erilaisten menetelmien kokeilemista muuttujalle sopi-
vimman loytamiseksi. Analyysitapa valitaan riippuen siitd, onko tarkoituksena tutkia yksittdista muut-
tujaa vai usean muuttujan valisté riippuvuutta ja vaikutusta toisiinsa. Mikali aikomuksena on saada tie-
toa yhden muuttujan jakaumasta, voidaan kayttaa sijaintilukuja. Sijaintiluvut ovat tunnuslukuja, jotka
kertovat havaintoarvojen sijainnista. Yleisimpia sijaintilukuja ovat keskiarvo ja moodi. (Vilkka 2014,
119)

Keskiarvo on tilastollinen keskiluku, mutta se on hyvin herkk& poikkeaville havainnoille. Jos aineis-
tossa on yksikin hyvin suuri tai hyvin pieni arvo, keskiarvo ei anna tarkkaa kuvaa jakaumasta. Tasta
syysta tulkinnassa suositellaan kéaytettavan keskiarvon lisaksi myds muita tunnuslukuja, kuten moodia,
mediaania seka hajontalukuja, jotta saadaan kokonaisvaltaisempi kuva aineistosta. (Vilkka 2014, 123)
Moodi on tilastollinen keskiluku, joka soveltuu parhaiten laatueroasteikon muuttujille eli muuttujille,
jotka eivét ole jérjestysasteikollisia tai mitattavissa numeerisesti. Moodi voidaan maarittdé ryhmittele-
maélla havainnot luokkiin tai kategorioihin ja valitsemalla sitten se luokka tai kategoria, jossa havain-
toja on eniten tai joka esiintyy useimmin. Moodi kertoo siis sen arvon tai luokan, jossa esiintymisti-
heys eli frekvenssi on suurin. Moodi on hyddyllinen tunnusluku, kun halutaan 16ytaa yleisimmin esiin-
tyva arvo tai luokka aineistosta, ja se tdydentad hyvin keskiarvoa ja mediaania aineiston kuvailussa.
(Vilkka 2014, 121.) Mediaani on tilastollinen keskiluku, joka kertoo jakauman keskimmaéisen havain-
non arvon. Kaikki muuttujan havainnot jarjestetdén suuruusjarjestykseen, minka jalkeen havaintojen
keskikohta, mediaani, lasketaan. (Vilkka 2014, 122.)
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4.3 Kyselylomakkeen suunnittelu

Kysely ja méaaréllinen tutkimus eivéat ole sama asia, mutta maéarallisessa tutkimuksessa kaytetaan kyse-
lyitd yleensa tietojen kerdamiseen. Kvantitatiiviselle tutkimukselle on tyypillista tiedon strukturointi,
mittaaminen, mittarin k&yttdminen, tiedon kasittely ja esiintuominen numeroin, tutkimusprosessin ja
tulosten objektiivisuus sekd iso mééara vastaajia. (Vilkka 2014, 25.) Maaréllisessa tutkimuksessa tar-
kein asia on kyselylomakkeen huolellinen suunnittelu. Kyselylomakkeen suunnittelu edellyttaa selkeaa
késitysta siita, mita kysymyksilla tavoitellaan. Tavoitteen selked méarittely auttaa suunnittelemaan ky-
symykset oikein ja kerddmaéan tarvittavat tiedot siihen, mihin kysymyksiin vastauksia etsitdédn. Ennen
kyselylomakkeen suunnittelua on tarkeda maaritella tutkimuksen teoreettinen viitekehys ja keskeiset
késitteet, joiden avulla tutkimuksen kohteena olevaa ilmi6ta mitataan. Tdma mahdollistaa yleisten ka-
sitteiden kéyton tutkimuksessa ja varmistaa sen, ettd mitattavat asiat ovat yhdenmukaisia ja luotettavia.
Ennen kyselylomakkeen suunnittelua perehdytéan laajasti teoria- ja tutkimuskirjallisuuteen aiheeseen
liittyen. Kyselylomakkeen tulee mitata niita asioita, joita sen teoreettiset kasitteet on suunniteltu mit-
taamaan. Lomakkeessa kaytettyjen kasitteiden tulisi olla sellaisia, ettd vastaajat ymmartavat ne hel-
posti. Tdman vuoksi on varattava riittavasti aikaa lomakkeen suunnitteluun ja testaamiseen. (Vilkka
2021, 101-105.)

Kyselylomakkeen jarjestys on yleensé asetettu siten, etta se etenee yleisestd aihealueesta kohti yksi-
tyiskohtaisempia ja mahdollisesti haastavampia kysymyksid. Mikali kysymykset koskevat arkaluontei-
sia aiheita, ne sijoitetaan yleensa lomakkeen loppuun. Tamén jarjestelyn tarkoituksena on luoda vuoro-
vaikutusta ja luottamusta vastaajan ja kysyjan valille, mika mahdollistaa myds hankalien kysymysten
esittamisen myéhemmin kyselyssa. (Kananen 2010, 92-93.) Vaikka lomake olisi laadittu huolella, on
tarkeda koehaastatella tai antaa se vastattavaksi kohdejoukon edustajille. Lomakkeen testaamiseen riit-
taa yleensd 5-10 henkil®, jotka paneutuvat kysymysten ja ohjeiden selkeyteen, vastausvaihtoehtojen
toimivuuteen ja lomakkeen tayttdmisen helppouteen ja ajan vievyyteen. Heidan tulee my6s huomioida,
onko lomakkeessa kysymyksia, jotka ovat tarpeettomia, tai jos jotain tarkeda on jaanyt kysymatta. Tes-
taamisen jalkeen tehd&én tarvittavat muutokset lomakkeen rakenteeseen, kysymysten jarjestykseen,

muotoiluun ja vastausvaihtoehtoihin. (Heikkild 2014.)

Strukturoidussa lomakkeessa vastausvaihtoehdot on ennalta mééritelty ja annettu valmiiksi itse lomak-
keeseen. Tdma tarkoittaa sitd, ettd vastaaja voi valita haluamansa vaihtoehdon tai vaihtoehdot suoraan

lomakkeelta sen sijaan, ettd hanen taytyisi tuottaa vastaus itse. Tallainen lahestymistapa helpottaa ja
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nopeuttaa vastaamista, koska vastaajan ei tarvitse pohtia tai muodostaa vastausta tyhjésta. (Vehkalahti
2014, 24-25.) Meidan opinnaytetydssamme kéytettavé kyselylomake on strukturoitu. Pa4adyimme
strukturoituun kyselylomakkeeseen, koska halusimme, ettd vastaajilla on valmiit vastaukset, joista va-
lita. Kun suunnittelimme kyselylomaketta, otimme huomioon, ettd lomakkeessa oli yhteensa 30 kysy-
mystd. Pohdimme, etté jos kaikki ndma kysymykset olisivat olleet avoimia, vastaaminen olisi voinut
viedd vastaajalta liian paljon aikaa. Tama olisi saattanut aiheuttaa vasymysta tai vastaamisinnokkuuden
heikkenemistd, miké puolestaan olisi voinut johtaa siihen, etta vastaaja ei jaksaisi kdyda koko kysely-

lomaketta l&pi. Vastauksien analysointi oli meille selkedmpéad, kun kyselylomake oli strukturoitu.

Yhté yleisimmista eldmanlaatumittareista, joita kaytetddn Suomessa, The RAND 36-ITEM HEALTH
SURVEY -elaménlaatukyselyéd, on kdytetty monissa eri hoitotyon tutkimuksissa. Tassa kyselyssa mita-
taan koettua terveyttd, fyysistd, psyykkista ja sosiaalista hyvinvointia, tarmokkuutta, kivuttomuutta
seké fyysisté ja psyykkisté suoriutumista rooleista. Viimeinen kysymys koskee terveydentilan muu-
tosta viimeisen 12 kuukauden aikana. (Korpilahti & Aalto 2013.) PARADISE24Fin-kysely arvioi hen-
kilon toimintakykyaé ja on tarkoitettu niin ammattilaiskéyttéon kuin myds itse tehtdvaksi (Paihdelinkki
2022). Suomessa hyvin yleisesti kaytetty BDI-21 eli Beck Depression Inventory-masennuskysely on
tarkoitettu masennuksen seulontaan ja tarkkailuun (Tuisku, Kivekds & Vuokko 2014). Oman kyse-
lymme pohjaksi valikoitui The World Health Organization Quality Of Life-elamanlaatumittari eli
WHOQOL BREF. Sita kaytetddn mittaamaan henkilon tyytyvaisyytta psyykkiseen, fyysiseen ja sosi-

aaliseen elamaan seké elinymparistoon. (Korpilahti & Takatupa 2015.)

4.4 Aineiston analyysi

Analyysimenetelm& madraytyy sen mukaan, mita tutkimuksessa halutaan tutkia (Vilkka 2007, 119).
Maaréllisessa aineiston analyysissa yleensa erotellaan kaksi eri l&hestymistapaa: kuvaileva tilastoana-
lyysi ja tilastollinen paattely. Kuvaileva tilastoanalyysi tarkoittaa yksinkertaisesti jonkin maaréllisen
muuttujan jakauman tai useamman maéérallisen muuttujan yhteisvaihtelun kuvailemista ja tiivistamista,
mutta sen tarkoituksena ei ole tehda johtopaatoksia perusjoukon laajemmassa mittakaavassa. Kuvaile-
van tilastoanalyysin tarkoitus on kuvata tietoja ja auttaa ymmaértdmaan aineistoa paremmin, mutta se ei
pyri tekemaan yleistyksié tai paatelmié aineiston ulkopuolelle. (Mattila 2013.) Kuivailevassa tilastotie-
teessa tutkitaan aineistoa laskemalla erilaisia lukuja, kuten keskiarvoja, hajontoja ja jakaumia, jotka

kuvaavat aineiston ominaisuuksia. Tarkeinté ei ole yleensé tarkastella havaintojen taustalla olevia syité
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tai ilmioita, vaan pikemminkin saada yleiskuva aineistosta ja sen ominaisuuksista. Ta&m4 tieto voi aut-
taa tekeméaan paatelmia aineistosta ja sen kéyttokelpoisuudesta erilaisissa tarkoituksissa, esimerkiksi

paatettdessd, onko aineisto edustava tai mitka ovat sen keskeiset piirteet. (Tilastokeskus 2023.)

Opinndytetyon tydeldmaohjaajana on toiminut Suomen Horton-yhdistyksen kokemusasiantuntija seké
puheenjohtaja. Kéytimme opinndytetytssamme kvantitatiivista, eli maarallista tutkimusmenetelmaa.
Opinnaytetydmme on kokonaistutkimus, silla meidédn mielenkiintomme kohdistui samalla tavalla kaik-
kiin tutkimuksen perusjoukon yksikdihin. Halusimme kaikkien Hortonin neuralgiaa sairastavien vas-
taavan meidan kyselyymme. Meidan kohderyhmé&mme tavoitimme Suomen Horton-yhdistyksen perus-
tamasta Facebook-ryhmésté, tamé Facebook-ryhmda muodosti meidéan tutkimuksemme perusjoukon eli
populaation. Strukturoitu kyselylomake lahetettiin koko perusjoukolle. Ryhmassé oli kyselylomakkeen
julkaisuhetkelld 2 580 henkil6a. Osa jasenisté ei itse sairasta Hortonin-neuralgiaa, joten tarkkaa perus-
joukon kokoa emme pysty méérittamaan. Lahetimme ennen kyselylomakkeen julkaisemista sen arvioi-
tavaksi asiantuntijoille, asiantuntijat antoivat palautetta, jonka pohjalta saimme viimeisteltya kyselylo-
makkeen. Maaritimme kyselylomakkeelle vastausajan, joka oli seitseman pdivaa. Kaytimme kuvaile-
vaa tilastotiedettd aineiston analysoinnissa. Kayttdmamme kyselysovellus Webropol analysoi tuloksia
automaattisesti kdyttaen prosenttiosuuksia. Veimme prosenttiosuudet Exceliin, jossa laadimme pylvés-

diagrammit havainnollistamaan meidén tutkimuksemme tuloksia.



16

5 OPINNAYTETYON TULOKSET

Opinnaytetydomme kyselylomake oli luotu niin, ettd jokainen kysymys kysyttiin kaksi kertaa. Halu-
simme, ettd tutkimuksessa kay ilmi remissio- ja aktiivivaiheen seka taudin kroonisen muodon mahdol-
liset eroavaisuudet. Talla tavoin saimme laajemman kuvan eldménlaadusta. Analysoimme tuloksia ku-
vailevaa tilastotiedettd hyddyntden. Jokaisen analyysin jalkeen I6ytyy kaksi havainnollistavaa pylvés-
diagrammia, toisessa diagrammissa nakyy prosentuaaliset tulokset remissiovaiheen kysymyksiin, ja
toisessa nékyy prosentuaaliset tulokset aktiivivaiheen ja/tai kroonisen muodon kysymyksiin. Kyse-
lyymme vastasi (N=121) vastaajaa ympari Suomea. Emme Kysyneet vastaajien ikaa tai sukupuolta,
koska kyselyé suunnitellessamme harkitsimme tarkkaan, mité tietoja kerataan ja miksi. Olimme sita

mieltd, ettd haluamme mitata eldménlaatua yleisesti ottamatta huomioon sukupuolta ja ikéaa.

5.1 Elamanlaadun arviointi seka merkityksellisyys

Ensimmaisessd kysymyksesséa kysyimme, millaiseksi vastaaja arvioi elaméanlaatunsa. Noin puolet koki
elaméanlaatunsa hyvéksi remissionvaiheen aikana. 10 % vastaajista taas piti elaménlaatuaan remissio-

vaiheen aikana huonona. Lahes neljésosa vastaajista koki elaménlaatunsa erittdin hyvaksi remissiovai-
heen aikana ja vastaavasti taas erittdin huonoksi 1 % vastaajista. 13 % vastaajista ilmoitti, ettd ei koke-
nut eldmanlaatuaan hyvéksi eika huonoksi remissiovaiheen aikana. (KUVIO 2.) Sairauden ollessa ak-

tiivi- tai kroonisessa vaiheessa, elamanlaatunsa huonoksi tai erittdin huonoksi ilmoitti kokevansa 80 %
kaikista vastaajista. 1 % koki eldamanlaatunsa erittain hyvaksi, ja viidesosa vastaajista ilmoitti elaman-

laatunsa aktiivi- tai kroonisessa vaiheessa hyvéksi. (KUVIO 3.)

Millaiseksi arvoitte elamanlaatunne?

53%

23%
10% 13%

Erittain Huonoksi  Ei hyvdksi eikd ~ Hyvaksi Erittain
huonoksi huonoksi hyvaksi

KUVIO 2. Millaiseksi arvioitte elaménlaatunne sairauden ollessa remissiovaiheessa?
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Millaiseksi arvioitte elamanlaatunne?

0,
39% 41%
10% 9%
Erittain Hyvaksi Ei hyvaksi Huonoksi Erittain
hyvaksi eikd huonoksi huonoksi

KUVIO 3. Millaiseksi arvoitte eldamanlaatunne sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen?

Seuraavaksi kysyttiin elaméan merkityksellisyydestd. Remission aikana vastaajista 44 % tunsi elamal-
144n olevan paljon merkitystd, kun taas 8 % vastaajista ilmoitti tuntevansa elamallaan olevan vahén
merkitysta. 28 % vastaajista tunsi erittdin merkitykselliseksi ei oli valinnut vaihtoehdon erittdin pal-
jon”. Kohtuulliseksi elaman merkityksellisyyden tunsi 18 % vastaajista, ja 2 % tunsi, ettd elaméalla ei
ole lainkaan merkitysta remissio vaiheen aikana. (KUVIO 4.) Aktiivi- tai kroonisen vaiheen aikana
elaméansa vahan merkitykselliseksi tunsi 35 % vastaajista ja paljon merkitykselliseksi 19 % vastaajista.
Kohtuulliseksi elaman merkityksellisyyden tunsi 28 % vastaajista. 7 % vastanneista tunsi, etta elama
on erittain paljon merkityksellista ja 11 % tunsi, ettd elama ei ole lainkaan merkityksellista. (KUVIO
5)

Missa maarin tunnette, ettd elamanne on
merkityksellista?

44%

28%

18%

8%

Erittdin paljon Paljon Kohtuullisesti Vahan En lainkaan

.
|

KUVIO 4. Missé madrin tunnette, ettd eldmanne on merkityksellistd sairauden ollessa remissiovai-

heessa?
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Missa maarin tunnette, etta elamanne on
merkityksellista?

35%
28%
19%
11%
3 .
Erittdin paljon Paljon Kohtuullisesti Vahan En lainkaan

KUVIO 5. Missa maarin tunnette, ettd elamanne on merkityksellista sairauden ollessa aktiivinen ja/tai

krooninen?

5.2 Terveyden kokemus ja psyykkinen hyvinvointi

Remissiovaiheen aikana viidesosa vastaajista ilmoitti, ettd fyysinen kipu estéa heitd tekemasté elaman
kannalta tarpeellisia asioita vahan. 42 % oli sitd mielta, etta fyysinen Kipu ei esté lainkaan tekemésta
paivittdisia elamén kannalta tarkeita asioita, kun taas 7 % oli sitd mieltd, etta fyysinen kipu rajoittaa
paivittdisen eldmankannalta tarkeiden asioiden tekemisté erittdin paljon. Kohtuullisesti fyysinen kipu
esti tekemasta péaivittaisen elaman kannalta tarkeitd asioita 17 % kyselyyn vastanneiden mielesta. 15 %
vastaajista koki, ettd fyysinen kipu rajoitti paivittaisen elamén kannalta tarpeellisten asioiden tekemista
paljon remission aikana. (KUVIO 6.) Kun tarkastellaan tuloksia aktiivi- tai kroonisen vaiheen osalta,
suurin osa vastaajista (80 %) oli sitd mieltd, ettd fyysinen Kipu esti heitd tekeméasta péivittaisen elamén
kannalta tarkeit& asioita paljon tai erittdin paljon. Yhté prosenttia asia ei haitannut lainkaan, ja 3 %
koki asian haittaavan vahan. Kohtuullisesti koki fyysisen kivun haittaavan paivittaisen elaman kannalta

tarpeellisten asioiden tekemisen 16 % vastaajista. (KUVIO 7.)
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Missa maarin fyysinen kipu estaa teita
tekemasta paivittdisen elamanne kannalta
tarpeellisia asioita?

42%
19%
0,
15% 17%
. . . .
Erittain paljon Paljon Kohtuullisesti Vahan Ei lainkaan

KUVIO 6. Missa maarin fyysinen Kipu estéa teitd tekemasta péivittaisen elamanne kannalta tarpeellisia

asioita sairauden ollessa remissiovaiheessa?

Missa maarin fyysinen kipu estaa teita
tekemasta paivittdisen elamanne kannalta
tarpeellisia asioita?

40% 40%
16%
0,
3% 1%
I
Erittdin paljon Paljon Kohtuullisesti Vahan Ei lainkaan

KUVIO 7. Missa maarin fyysinen Kipu estéa teitd tekemadsta paivittaisen elamanne kannalta tarpeellisia

asioita sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen?

8 % vastaajista koki tarvitsevansa ladkkeellista ja/tai ladkkeetdnta hoitoa erittain paljon pystyakseen
toimimaan paivittaisessa elaméssé remission aikana. Kohtuullisesti ladkkeellista ja/tai 1aékkeetonta
hoitoa tarvitsi 19 % vastaajista. Reilusti yli puolet vastaajista koki, ettd remission aikana ei ollut lain-
kaan tai oli véhan tarvetta ladkkeelliselle ja/tai ladkkeettomalle hoidolle, pystyékseen toimimaan pai-
vittdisessd elamassa. 16 % vastaajista ilmoitti, ettd l4akkeelliselle ja/tai l&dkkeettomalle hoidolle oli

paljon tarvetta, pystyakseen toimimaan péivittdisessa elamassa. (KUVIO 8.) Aktiivi ja/tai kroonisen
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vaiheen aikana erittain paljon laakkeellisté ja/tai ladkkeetonta hoitoa koki tarvitsevansa 43 % vastaa-
jista, jotta he pystyisivét toimimaan péivittaisessé elamassa. Viidesosa vastaajista ilmoitti, ett tarvitsee
kohtuullisesti laékkeellista ja/tai 1adkkeetonté hoitoa pystydkseen toimimaan paivittaisessa elamassa.
Kukaan vastaajista ei kokenut pystyvansé toimimaan paivittaisessa elamassa ilman ladkkeellista ja/tai
la&kkeetontd hoitoa aktiivi- tai kroonisen vaiheen aikana. Paljon ladkkeetonta ja/tai l1adkkeellisté hoitoa
tarvitsi 34 % vastaajista ja vahan 3 % vastaajista, jotta pystyi toimimaan péivittdisessa elamassé. (KU-
VIO 9.

Kuinka paljon tarvitsette ldakkeellista ja/tai
ladkkeetonta hoitoa pystyaksenne
toimimaan paivittaisessa elamassanne?

28% 29%
19%
16%
" . .
Erittain Paljon Kohtuullisesti ~ Vahan En lainkaan

paljon

KUVIO 8. Kuinka paljon tarvitsette laakkeellista ja/tai ladkkeetdnta hoitoa pystyaksenne toimimaan

paivittdisessa elamassanne sairauden ollessa remissiovaiheessa?

Kuinka paljon tarvitsette laakkeellista tai/ja
ladkkeetdntd hoitoa pystyaksenne
toimimaan paivittdisessa elaméassanne?

43%
34%
20%
3%
° 0%
I
Erittain paljon Paljon Kohtuullisesti Vahan En lainkaan

KUVIO 9. Kuinka paljon tarvitsette ladkkeellista ja/tai l1ddkkeetdnté hoitoa pystydksenne toimimaan

paivittaisessa eldméssénne sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen?
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Vastaajat arvioivat tyytyvaisyyttdan unen laatuun sairauden ollessa remissiovaiheessa. 12 % vastaajista
on erittain tyytyméttomia unen laatuunsa. Noin 29 % vastaajista on melko tyytyméttomia unen laa-
tuun. 13 % vastaajista ei ollut tyytyvainen eika tyytymaton, noin 35 % vastaajista on melko tyytyvaisia
ja 13 % on erittain tyytyvaisia unensa laatuun. (KUVIO 10.) Vastaajat arvioivat tyytyvaisyyttadn unen
laatuun my0s sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen. Noin 60 % vastaajista oli erittéin tyytymaét-
tOmié& unen laatuun sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen. 32 % vastaajista on melko tyytymaét-
tomid, ja noin 10 % vastaajista ei ole tyytyvéisia eiké tyytymattémia unen laatuun. Noin 7 % vastaa-

jista ilmoitti olevansa melko tyytyvéisia tai erittdin tyytyvaisia unensa laatuun. (KUVIO 11.)

Kuinka tyytyvdinen olette unenne laatuun?

34%
28%
13% 13% 12%
Erittdin Melko Ei tyytyvdinen Melko Erittain
tyytyvdinen tyytyvdinen eika tyytymaton  tyytymaton

tyytymaton

KUVIO 10. Kuinka tyytyvéinen olette unenne laatuun sairauden ollessa remissiovaiheessa?

Kuinka tyytyvdinen olette unenne laatuun?

51%
32%
10%
5%
2% ’
—
Erittain Melko Ei tyytyvadinen Melko Erittain
tyytyvdinen tyytyvdinen eika tyytymatén  tyytymaton

tyytymaton

KUVIO 11. Kuinka tyytyvéinen olette unenne laatuun sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen?
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Kyselyn vastausten perusteella Hortonin neuralgian ollessa remissiovaiheessa noin kaksi prosenttia
vastaajista ei koskaan koe kielteisia tuntemuksia, kuten alakuloisuus, epétoivo, ahdistus tai masennus.
Harvoin néitd tuntemuksia kokee noin 52 % vastaajista. Melko usein kielteisia tuntemuksia kokee noin
22 % vastaajista. Noin 17 % vastaajista kertoo kokevansa naita tuntemuksia hyvin usein. Jatkuvasti
kielteisi& tuntemuksia kokee noin seitsemén prosenttia vastaajista. (KUVIO 12.) Hortonin neuralgian
ollessa aktiivinen ja/tai krooninen, kielteisid tuntemuksia kokee jatkuvasti 29 % vastaajista. 36 % vas-
taajista kokee Kielteisia tuntemuksia hyvin usein. Melko usein Kielteisid tuntemuksia kokee 16 % vas-
taajista. 18 % vastaajista kokee kielteisia tuntemuksia harvoin. 1 % vastaajista ei koe koskaan Kielteisié

tuntemuksia sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen. (KUVIO 13.)

Kuinka usein teillda on ollut sellaisia kielteisia
tuntemuksia kuten alakuloisuus, epatoivo,
ahdistus tai masennus?

52%

22%
17%
7%
2%
A— ——
Jatkuvasti Hyvin usein ~ Melko usein Harvoin Ei koskaan

KUVIO 12. Kuinka usein teill& on ollut sellaisia kielteisia tuntemuksia kuten alakuloisuus, epétoivo,
ahdistus tai masennus sairauden ollessa remissiovaiheessa?

Kuinka usein teilld on ollut sellaisia kielteisia
tuntemuksia kuten alakuloisuus, epatoivo,
ahdistus tai masennus?

36%
29%
0,
16% 18%
Jatkuvasti Hyvin usein  Melko usein Harvoin Ei koskaan

KUVIO 13. Kuinka usein teill& on ollut sellaisia kielteisia tuntemuksia kuten alakuloisuus, epétoivo,
ahdistus tai masennus sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen?
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Viidennessa kysymyksessa kysyttiin vastaajien turvattomuuden tunteesta sairauteen nahden. 21 % vas-
taajista ilmoitti, ettei koe sairauden aiheuttavan turvattomuuden tunnetta lainkaan remissiovaiheen ai-
kana, kun taas erittain paljon turvattomuuden tunnetta sairauden takia tunsi kymmenesosa vastaajista.
Paljon turvattomuuden tunnetta sairauden takia tunsi 17 % vastanneista ja vahan 34 % vastaajista.
Kohtuullisesti turvattomuuden tunnetta sairauden takia tunsi 18 % vastaajista. (KUVI10 14.) Aktiivi-
tai kroonisen vaiheen aikana erittdin paljon turvattomuuden tunnetta sairauden takia tunsi 36 % vastaa-
jista ja ei lainkaan 4 %. Kohtuullisesti turvattomuuden tunnetta sairauden takia tunsi 16 % vastaajista.
Véhaén turvattomuuden tunnetta sairauden takia tunsi 14 % vastaajista aktiivi- tai kroonisen vaiheen
aikana ja paljon 30 %. (KUVIO 15.)

Aiheuttaako sairaus turvattomuuden tunnetta
padivittdisessad elamassanne?

34%

21%
17% 18%

3 . l I

Erittdin paljon Paljon Kohtuullisesti Vahan Ei lainkaan

KUVIO 14. Aiheuttaako sairaus turvattomuuden tunnetta paivittaisessa elaméssanne sairauden ollessa
remissiovaiheessa?

Aiheuttaako sairaus turvattomuuden tunnetta
padivittdisessa elamassanne?
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KUVIO 15. Aiheuttaako sairaus turvattomuuden tunnetta paivittaisessa elamassanne sairauden ollessa
aktiivinen ja/tai krooninen?
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Remissiovaiheen aikana 6 % vastaajista ei kokenut lainkaan pelkoa sarjan alkamisesta ja 26 % koki
erittain paljon pelkoa sarjan alkamisesta. Kohtuullisesti pelkoa sarjan alkamisesta koki 23 % vastaa-
jista. Vahan pelkoa sarjan alkamisesta koki remissiovaiheen aikana 21 % vastaajista ja paljon 24 %
vastaajista. (KUVIO 16.) Reilusti yli puolet (56 %) koki aktiivi- tai kroonisen vaiheen aikana erittéin
paljon pelkoa sarjan alkamisesta, kun taas vahén pelkoa sarjan alkamisesta koki 9 % vastaajista. Paljon
pelkoa sarjan alkamisesta koki 19 % vastaajista ja kohtuullisesti pelkoa sarjan alkamisesta ilmoitti 14
% vastaajista. 2 % vastaajista ei kokenut lainkaan pelkoa sarjan alkamisesta aktiivi- tai kroonisen vai-
heen aikana. (KUVIO 17.)

Koetteko pelkoa sarjan alkamisesta?

26%

24% 23%
21%
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Erittdin paljon Paljon Kohtuullisesti Véhén En lainkaan

KUVIO 16. Koetteko pelkoa sarjan alkamisesta sairauden ollessa remissiovaiheessa?

Koetteko pelkoa sarjan alkamisesta?
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KUVIO 17. Koetteko pelkoa sarjan alkamisesta sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen?
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Kyselyn mukaan 42 % vastaajista ei kokenut lainkaan julkisten tilanteiden pelkoa Hortonin neuralgian
ollessa remissiovaiheessa. 29 % vastaajista kertoi kokevansa pelkoa véhén ja 16 % kohtuullisesti. Pal-
jon pelkoa koki 12 % vastaajista, erittdin paljon pelkoa kertoi kokevansa 2 % vastaajista. (KUVIO 18.)
Kyselyn mukaan 22 % vastaajista ei kokenut lainkaan julkisten tilanteiden pelkoa Hortonin neuralgian
ollessa aktiivinen ja/tai krooninen. 20 % vastaajista koki vahan pelkoa ja 14 % kohtuullisesti. Yhteensé
43 % vastaajista koki julkisten tilanteiden pelkoa paljon tai erittdin paljon sairauden ollessa aktiivinen
ja/tai krooninen. (KUVIO 19.)

Koetteko julkisten tilanteiden pelkoa?
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KUVIO 18. Koetteko julkisten tilanteiden pelkoa sairauden ollessa remissiovaiheessa?

Koetteko julkisten tilanteiden pelkoa?
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KUVIO 19. Koetteko julkisten tilanteiden pelkoa sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen?
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5.3 IThmissuhteet

50 % vastaajista vastasi, ettd sairaus vaikuttaa heidan ihmissuhteisiinsa vahéan tai ei lainkaan sairauden
ollessa remissiovaiheessa. 22 % vastaajista arvioi sairauden vaikuttavan heidan ihmissuhteisiinsa koh-
tuullisesti. 18 % vastaajista vastasi sairauden vaikuttavan ihmissuhteisiin paljon ja 10 % vastaajista
vastasi erittain paljon. (KUVIO 20.) Vastaajat arvioivat sairauden vaikutusta ihmissuhteisiinsa sen ol-
lessa aktiivinen ja/tai krooninen seuraavasti: 21 % vastaajista ilmoitti, ettd sairaus vaikuttaa heidan ih-
missuhteisiinsa vain vahan tai ei lainkaan, 12 % vastaajista arvioi sairauden vaikuttavan heidan ihmis-
suhteisiinsa kohtuullisesti. 40 % vastaajista ilmoitti, ettd sairaus vaikuttaa heidan ihmissuhteisiinsa pal-

jon, ja 27 % vastaajista vastasi sen vaikuttavan ihmissuhteisiin erittdin paljon. (KUVIO 21.)

Vaikuttaako sairaus ihmissuhteisiinne?

25% 25%
22%
18%
10%
Erittdin paljon Paljon Kohtuullisesti Vahan Ei lainkaan

KUVIO 20. Vaikuttaako sairaus ihmissuhteisiinne sairauden ollessa remissiovaiheessa?

Vaikuttaako sairaus ihmissuhteisiinne?
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KUVIO 21. Vaikuttaako sairaus ihmissuhteisiinne sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen?
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Kyselyyn vastaajista 16 % oli erittéin tyytyvéisia sukupuolielaméénsa sairauden ollessa remissiovai-
heessa. 44 % vastaajista oli melko tyytyvéisia sukupuolieldméansa. Noin viidennes vastaajista ei ollut
tyytyvaisié eika tyytymattomia sukupuolielaméaansa. Vastaajista 10 % oli melko tyytymattomia ja 9 %
erittain tyytymattomia sukupuolielaméaansé sairauden ollessa remissiovaiheessa. (KUVIO 22.) Kyselyn
mukaan sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen sukupuolielamaansé erittdin tyytymattomaksi ar-
vioi 32 % vastaajista. Melko tyytymattomia oli vajaa neljasosa (23 %) vastaajista. Ei tyytyvaisia eika
tyytymattomia oli 28 % vastaajista. Melko tyytyvaisia sukupuolielaméansa oli 14 % vastaajista. Erit-

tain tyytyvaisié oli 3 % vastaajista. (KUVIO 23.)

Kuinka tyytyvainen olette
sukupuolielamaanne?
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tyytyvdinen tyytyvdinen eika tyytymaton tyytymaton

tyytymaton

KUVIO 22. Kuinka tyytyvéinen olette sukupuolielamaanne sairauden ollessa remissiovaiheessa?

Kuinka tyytyvdinen olette
sukupuolielamaanne?
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KUVIO 23. Kuinka tyytyvéinen olette sukupuolielamaanne sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooni-

nen?
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5.4 Tyokyky ja talous

Seuraava kysymys koski tyytyvéisyytta tyokykyyn sairauden ollessa remissiovaiheessa. 17 % vastaa-
jista oli erittdin tyytyvéisia tyokykyynsa. 42 % vastaajista oli melko tyytyvaisia tyokykyynsa. Kymme-
nesosa ei ollut tyytyvaisia eika tyytyméttomia tyokykyynsa. Vastaajista vajaa viidesosa (18 %) oli
melko tyytymattomid ja 13 % erittdin tyytymattomia tyokykyynsa remissiovaiheessa. (KUVIO 24.)
Vastaajat arvioivat tyytyvaisyyttaan tyokykyyn sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen. Tutki-
muksen mukaan yli puolet (51 %) vastaajista oli erittdin tyytymattomia tyokykyynsa sairauden ollessa
aktiivinien ja/tai krooninen. Vajaa kolmasosa (31 %) vastaajista oli melko tyytymattomia tyokykyynsa.
Noin 9 % ei ollut tyytyvéisia eikd tyytymattomia tyokykyynsa. Vastaajista 9 % oli melko tyytyvéisia
tyokykyynsa sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen. Erittdin tyytyvéisia vastaajia ei tdssa kysy-
myksessa ollut lainkaan. (KUVIO 25.)

Kuinka tyytyvdinen olette tyokykyynne?
42%

18%

17%

13%

10%

Erittdin Melko Ei tyytyvdinen Melko Erittdin
tyytyvdinen tyytyvdinen eika tyytymaton  tyytymaton
tyytymaton

KUVIO 24. Kuinka tyytyvéinen olette tyokykyynne sairauden ollessa remissiovaiheessa?
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Kuinka tyytyvdinen olette tyokykyynne?

51%
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Erittain Melko Ei tyytyvadinen Melko Erittain
tyytyvdinen tyytyvdinen eika tyytymatdén  tyytymaton
tyytymaton

KUVIO 25. Kuinka tyytyvéinen olette tyokykyynne sairauden ollessa aktiivinen ja/tai krooninen?

Vastaajista 16 % koki, etta sairaus vaikuttaa taloudelliseen tilanteeseen erittdin paljon remissiovaiheen
aikana. Paljon ja kohtuullisesti sairaus vaikuttaa taloudelliseen tilanteeseen neljasosan mielesté. 35 %
mielesté sairaus ei vaikuta lainkaan taloudelliseen tilanteeseen, ja noin neljasosan mielesta sairaus vai-
kuttaa taloudelliseen tilanteeseen vahéan. (KUVIO 26.) Aktiivi- tai kroonisessa vaiheessa sairaus vai-
kuttaa taloudelliseen tilanteeseen erittdin paljon reilun kolmanneksen mielesta. Vastaajista 15 % il-
moitti, ett sairaus vaikuttaa taloudelliseen tilanteeseen paljon, ja 17 % vastaajista koki sairauden vai-
kuttavan taloudelliseen tilanteeseen vahan. 15 % koki, ettd sairaus ei vaikutta taloudelliseen tilantee-
seen lainkaan aktiivi- tai kroonisessa vaiheessa. Kohtuullisesti sairaus vaikutti taloudelliseen tilantee-

seen viidesosalla vastaajista. (KUVI10 27.)

Vaikuttaako sairaus taloudelliseen
tilanteeseenne?

35%

24% I

16%
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Erittdin paljon Paljon Kohtuullisesti Vahan Ei lainkaan

KUVIO 26. Vaikuttaako sairaus teidan taloudelliseen tilanteeseenne sairauden ollessa remissiovai-

heessa?
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Vaikuttaako sairaus teidan taloudelliseen

tilanteeseenne?
33%

20%

17%
15% 15%

Erittain paljon Paljon Kohtuullisesti Vahan Ei lainkaan

KUVIO 27. Vaikuttaako sairaus teidan taloudelliseen tilanteeseenne sairauden ollessa aktiivinen ja/tai

krooninen?

5.5 Terveyspalvelut

Kysyttdessa tyytyvaisyyttd mahdollisuuksiin saada terveyspalveluja sairauden ollessa remissiovai-
heessa 9 % oli erittdin tyytyvaisia mahdollisuuksiinsa saada terveyspalveluja. 36 % vastaajista oli
melko tyytyvaisia, 14 % vastaajista ei ollut tyytyvaisia eika tyytyméattdmia mahdollisuuksiinsa saada
terveyspalveluja sairauden ollessa remissiovaiheessa. Vastaajista vajaa kolmasosa (29 %) oli melko
tyytymattomia ja 12 % erittain tyytymattomia. (KUVIO 28.) Kyselyn mukaan vastaajista 8 % oli erit-
tain tyytyvaisid mahdollisuuksiinsa saada terveyspalveluja Hortonin neuralgian ollessa aktiivinen ja/tai
krooninen. Liséksi 22 % vastaajista oli melko tyytyvéisia palveluihin. 16 % vastaajista ei ollut tyyty-
vaisia eika tyytyméttomié. Reilu neljannes (26 %) oli melko tyytymattomia ja 28 % erittdin tyytymat-
tdmi& mahdollisuuksiinsa saada terveyspalveluja Hortonin neuralgian ollessa aktiivinen ja/tai krooni-
nen. (KUVIO 29.)
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Kuinka tyytyvdinen olette mahdollisuuksiinne
saada terveyspalveluja?
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KUVIO 28. Kuinka tyytyvéinen olette mahdollisuuksiinne saada terveyspalveluja sairauden ollessa

remissiovaiheessa?

Kuinka tyytyvdinen olette mahdollisuuksiinne
saada terveyspalveluja?
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KUVIO 29. Kuinka tyytyvéinen olette mahdollisuuksiinne saada terveyspalveluja sairauden ollessa

aktiivinen ja/tai krooninen?

14 % vastaajista koki saavansa taysin riittavasti tietoa siitd, miten el sairauden kanssa sen ollessa
remissiovaiheessa. Noin kolmasosa vastaajista ilmoitti saavansa vahéan tietoa tai ei lainkaan. Yli 40 %
vastaajista ilmoitti saavansa kohtuullisesti tai l&hes riittdvasti tietoa sairauden kanssa eldmisestd remis-
siovaiheessa. (KUVIO 30.) Vastausten perusteella 47 % vastaajista koki saavansa kohtuullisesti tai la-
hes riittavésti tietoa siit4, miten el&& sairauden kanssa, sen ollessa aktiivi- tai kroonisessa vaiheessa.

Reilu kolmasosa (34 %) vastaajista ilmoitti saavansa véahén tietoa ja kymmenesosa (10 %) vastaajista
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ei lainkaan. 9 % vastaajista koki saavansa taysin riittavéasti tietoa sairauden kanssa elamiseen sen ol-
lessa aktiivi- tai kroonisessa vaiheessa. (KUVIO 31.)

Saatteko riittavasti tietoa siitda, miten elaa
sairauden kanssa?
30%

24%
21%

14%

11%

Taysin Lahes Kohtuullisesti ~ Vahan En lainkaan
riittavasti riittavasti

KUVIO 30. Saatteko riittavasti tietoa siitd, miten elaa sairauden kanssa sen ollessa remissiovaiheessa?

Saatteko riittavasti tietoa siitd, miten elda
sairauden kanssa?
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KUVIO 31. Saatteko riittavasti tietoa siitd, miten elda sairauden kanssa sen ollessa aktiivinen ja/tai

krooninen?
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6 TULOSTEN TARKASTELU JA POHDINTA

Tasséa luvussa pohdimme tutkimuksen tuloksia, tutkimuksen reliabiliteettia sekd validiteettia, eetti-

syyttd sekd ammatillista kehittymista opinnéytetydprosessin myota.
6.1 Tuloksien tarkastelu

Tdassé opinndytetydssa tutkimusongelmana oli selvittdd, miten Hortonin neuralgia vaikuttaa sité sairas-
tavan eldmanlaatuun. Webropol-kyselyalustan avulla pddsimme tavoiteltuun vastaajamaaradn. Tavoit-
teenamme oli saada 100 vastaajaa, mutta meidan onneksemme kyselyyn vastasi 121 henkil6d. Kysely
oli auki viikon ajan, joka antoi vastaajille hyvin aikaa vastaamiseen. Huomioimme, etta vastauksia oli
tullut ensimmaisten péivien aikana paljon ja loppua kohden vastaajamaaré oli tasaantunut. Aluksi
suunnittelimme kyselylomakkeen niin, ettd olisimme kysyneet kysymykset vain kerran, jolloin vas-
taaja olisi miettinyt vastauksia vain sairauden aktiivisen ja/tai kroonisen vaiheen nakékulmasta. Tu-
limme nopeasti siihen tulokseen, ettd haluamme saada laajemman nakékulman Hortonia sairastavan
elaménlaadusta, ja emme olisi sitd saaneet, mikéli olisimme pyytaneet vastaajaa miettiméan vain tiet-
tyd ajanjaksoa elamaéstéan. Tuloksia analysoitaessa huomasimme nopeasti sen, ettd kysymyksien kysy-

minen kahdesta eri ndkokulmasta oli hyva paatos.

Tutkimustuloksista oli helppo tehdd johtopé&toksié lukujen vuoksi. Tutkimuksessa saimme selville,
ettd usealla elamén osa-alueella, remission aikana el&mé& on laadukkaampaa kuin aktiivi- tai kroonisen
vaiheen aikana. Joillakin elaméan osa-alueilla ero on huomattava verrattaessa remissiovaihetta ja ak-
tiivi- tai kroonista vaihetta. Esimerkiksi jo ensimmaisen kysymyksen kohdalla (millaiseksi arvioitte
elaméanlaatunne) ero oli huomattava. Tassa kysymyksessé jakautui selkedsti remissiovaiheen sekd ak-
tilvisen ja/tai kroonisen vaiheen eldméanlaadun ero. Remissiovaiheessa elamanlaatu oli 76 % vastaajista
arvioiden mukaan hyvéa tai erittain hyvaa. Kun kysyimme saman kysymyksen eri nakékulmasta, vas-
taus oli, ettd 10 % kokee eldmanlaadun hyvéksi ja 1 % erittéain hyvéksi. Kun tuloksena on tama,
voimme todeta, ettd Hortonin neuralgia vaikuttaa negatiivisesti sité sairastavan elamanlaatuun. Vaikka
suurin osa vastasi, ettd elaménlaatu on hyvéa remissiovaiheen aikana, on sairaus silti osa sita sairasta-
van elaméa ja vaikuttaa sen laatuun kokonaisvaltaisesti. Tdma tieto on &arimmaisen térked hoitotyon
nékokulmasta. Kun sairauden vaikutukset elamanlaatuun on tutkittu, toivomme, etté elaméanlaatua hei-

jana asiakasléhtoinen potilasohjaus on yksi tarkein elementti potilaan hoidossa. Huolellisella ohjauk-
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sella voidaan kehittad potilaan hoitoa. Tdma opinnéytetyd toimii toivottavasti ponnahduslautana tule-
ville tutkimuksille Hortonin neuralgiaan liittyen. Yksi jatkokehitysmahdollisuus voisi olla tutkimus tai
projekti siitd, miten edistdd Hortonin neuralgiaa sairastavan potilaan elamanlaatua hoitotydn nakokul-
masta. Mahdollisissa jatkotutkimuksissa voitaisiin myos tarkastella eri sukupuolten kokemaa elamén-

laatua erikseen.

Esittelimme tutkimustulokset tydeldméohjaajallemme sahkopostin valityksella. Olemme liittdneet
opinndytety6hon tydelaméohjaajan (Taipale 2023) kommentit hdnen suostumuksellaan, ja esittelemme

ne seuraavaksi:

Hortonin neuralgiaa sairastavan elamanlaatukysely on uraauurtavaa suomenkielista kyse-
lytutkimusty6ta. Tutkimuksessa kysymyksia oli kattavasti ja ne ovat monipuolisia, kasi-
tellen aiheita, jotka ehka usein unohtuvat kysya Hortonin neuralgiaa sairastavilta ihmi-
silta.

Kyselytutkimuksen tulokset vahvistavat ja todentavat ilmiditd, jotka ovat potilaiden kes-
kuudessa erilaisissa yhteisdissa esilla, mutta joista on tehty vahan tieteellista tutkimusta

ja jotka tunnetaan yha heikosti. Vastaukset myos tuovat esille térkeitd havaintoja, ne he-
rattavat kysymyksié ja pohdintaa. Vastauksia voidaan kéayttaa myds tyokaluna seka ope-
tusmateriaalina.

Kyselytutkimuksen kysymysten jaottelu erikseen seka remissio- etta aktiivivaiheen koke-
muksiin ottaa hyvin huomioon Hortonin neuralgian erikoisen luonteen ja vastaukset ku-
vastavat myos kokemuksia, jotka voivat jaada piiloon, jos potilasta haastatellaan kipusar-
jan ulkopuolella. Kyselytutkimuksen tulokset kuvaavat hyvin sité vaikutusta joka Horto-
nin neuralgian kipusarjan aktivoitumisella on kokonaisvaltaisesti ihmisen eldmanlaatuun
ja hyvinvointiin. Erot vastauksissa remissio- ja aktiivivaiheen valilla ovat merkittavia ja
osin jopa hatk&hdyttavia.

Kyselytutkimus lisaa tietoisuutta sekd Hortonin neuralgiasta, ettd kipusarjojen vaikutuk-
sesta sairautta sairastavien elaménlaatuun seka remissio- ettd aktiivivaiheen aikana. Ky-
selytutkimus tuo hyvin esiin sairauden vakavuuden. Toivottavasti kyselytutkimus rohkai-
see kayntiin uutta tutkimusta aiheen tiimoilta, jolle on selkeésti tarvetta (Taipale 2023.)

6.2 Validiteetti ja reliabiliteetti

Tutkimuksen patevyys eli validius kuvaa mittarin tai tutkimusmenetelman kyvykkyytta mitata tarkoi-
tuksensa mukaista ilmiot4 tai késitettd. Patevan tutkimuksen olisi siis kyettévé valttdmaan systemaatti-
set virheet, jotka voivat vaikuttaa tutkimustuloksiin. Tama tarkoittaa esimerkiksi sitd, etta tutkimuk-
seen osallistuvien henkil6iden tulisi ymmartaa kyselylomakkeen kysymykset samalla tavalla kuin tut-

kija on ne tarkoittanut. Jos vastaaja tulkitsisi kysymykset eri tavalla kuin tutkija on suunnitellut, voivat
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tulokset olla virheellisi& tai epatarkkoja. Mittarin kysymykset tulee suunnitella siten, ettd ne kattavat
koko tutkimusongelman ja ovat relevantteja tutkimuksen tavoitteiden kannalta. Validiutta tarkastellaan
jo tutkimuksen suunnitteluvaiheessa, jolloin keskeista on késitteiden, perusjoukon ja muuttujien huo-
lellinen méérittely. Tdma tarkoittaa sitd, ettd tutkijan on varmistuttava siitd, ettd han ymmartaa kéasitteet
ja muuttujat tarkasti ja selkedsti. Aineiston kerd&dmisen ja mittarin suunnittelussa tulee kiinnittaa eri-

tyista huomiota validiteetin varmistamiseen. (Vilkka 2021, 193-194.)

Tutkimuksen luotettavuus eli reliaabelius kuvaa sitd, kuinka tarkkoja mittaukset ovat tutkimuksessa.
Luotettava mittari antaa toistettavia tuloksia, jotka eivat perustu sattumaan. Toisin sanoen, mikali mit-
taus toistetaan samalla henkil6114, sama tulos saadaan aina uudelleen, riippumatta tutkijasta tai mit-
tauksen tekotavasta. Tutkimuksen pétevyys ja luotettavuus ovat kaksi tarkeda mittarin ominaisuutta,
jotka yhdessa muodostavat mittarin kokonaisluotettavuuden. Kun tutkimus edustaa hyvin perusjouk-
koa ja mittauksen satunnaisuus on minimoitu, on tutkimuksen tulos hyva. Tutkimuksen luotettavuutta
voivat heikentédd monet asiat, jotka voivat johtaa satunnaisiin virheisiin mittauksessa. Esimerkiksi vas-
taajan muistivirheet tai epatarkat vastaukset voivat vaikuttaa mittauksen tarkkuuteen ja luotettavuu-
teen. On tarkedd, ettd tutkija huomioi mahdolliset satunnaisvirheet tutkimuksessa ja pyrkii minimoi-
maan niiden vaikutukset. Ndin tutkimuksen tulokset ovat mahdollisimman tarkkoja ja luotettavia.
(Vilkka 2014, 194.)

Aloitimme opinnaytetydprosessin opinnaytetydsuunnitelman teolla kevaalla 2022. Opinndytetyon
suunnitteluvaiheessa emme vield tarkalleen tienneet, miten rakennamme kyselylomakkeen siten, ettd
saamme luotettavan vastauksen tutkimuskysymykseen. Pidimme koko prosessin ajan mielessamme
tutkimuksen luotettavuuden. Tutkimuksen reliabiliteettia mietimme myaos tarkasti koko prosessin ajan,
suunnitteluvaiheesta toteutukseen. Suunnittelimme kysymykset tietylle kohderyhmélle, tassa tapauk-
sessa Hortonin neuralgiaa sairastaville henkil6ille. Uhkana tutkimuksen reliabiliteetille oli se, etta ryh-
maéssd, jossa julkaisimme kyselyn, on myds Hortonin neuralgiaa sairastavien laheisid sek& muita harvi-
naisia paansarkysairauksia sairastavia henkiloitd. Emme voi olla taysin varmoja siitg, ettd kyselyyn
vastanneet ovat vain Hortonin neuralgiaa sairastavia. Kyselyn saatetekstissa pyysimme Hortonin
neuralgiaa sarastavia henkilgitd vastaamaan kyselyyn, joten kohdistimme pyyntémme kohderyhmalle
ymmarrettavasti. Halusimme mitata asian tarkasti siten, ettd tulokset olisivat luotettavia seka patevia.
Vastaajilla oli mahdollisuus muuttaa omia vastauksiaan kyselylomaketta tehdessa. Teimme kyselylo-
makkeesta helposti ymmarrettdvan ja annoimme vastaajalle tietoa kyselylomakkeen rakenteesta jo en-
nen kuin he avasivat kyselylomakkeen. Olimme ylpeita kyselylomakkeestamme, sill& sen avulla

saimme luotettavan seké patevan vastauksen tutkimuskysymykseemme. Tutkimuksen validiteettia ja
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reliabiliteettia tarkastellessa tulimme siihen tulokseen, etté tutkimus on tarkoituksenmukainen, patev,

luotettava seka sen tuloksista voidaan tehda johtopa&toksia.

6.3 Tutkimusetiikka

Etiikka on keskeinen osa tutkimusta ja sen tuloksia. Tutkimuksen eettisyys on térkeaa sen osallistujien
ja tutkimuksen luotettavuuden kannalta. Osallistujien vapaaehtoisuus, informoitu suostumus ja yksityi-
syyden suoja ovat tarkeitd tekijoita tutkimuksen eettisyydessé. Tutkimuksen tekijan tulee huolehtia,
ettd tutkimus on hyvéksyttavaa ja eettisesti kestavaa. Eettiset haasteet ja ratkaisut ovat myos tarkeitéa
tutkimuksessa. Tutkimusmenetelmien valinta ja aineiston kerda@miseen liittyvat kysymykset ovat usein
eettisid haasteita. Tutkimuksen eettisyyden tulee nékya koko tutkimusprosessin ajan. Tutkijan tulee
olla tietoinen tutkimusprosessin eettisistd ndkokulmista, aina tutkimusaiheen suunnittelusta tutkimuk-
sen raportointiin saakka. Tutkimusprosessin eettinen toteutuminen edellyttaa tutkijalta vastuullisuutta
ja huolellisuutta. Tutkimuksen tekijan tulee noudattaa tutkimuseettisid ohjeita. Tutkimusprosessin eet-
tisyys edellyttaa tutkimuksen tekijan tiedostavan oman vastuunsa tutkimusprosessin eettisyyden suh-
teen. Tutkimuksen tekijan tulee olla tietoinen omasta vastuustaan ja toimia eettisesti ja vastuullisesti
koko tutkimusprosessin ajan. (Vilkka 2014, 89-101.)

Tutkimusaineiston anonymisointia edellyttavat kaksi lakia. Namé& ovat henkil6tietolaki 1999/523 ja
laki viranomaisten toiminnan julkisuudesta 1999/621. Tietosuojalainsaddannon tarkoituksena ei ole
estad henkilttietoja sisaltavien tutkimusten tekemistd, vaan sen sijaan sédadella henkil6tietojen keraa-
mistd, kayttoa, sdilyttamista ja jakamista asianmukaisella ja turvallisella tavalla. Tietosuoja tarkoittaa
sitd, ettd tutkija kunnioittaa ihmisten yksityisyytta tutkimusta tehdesséan. Tama velvoittaa tutkijaa kay-
tdnnossa pitaméan huolta siitd, ettei tutkittavien yksityisyytta loukata ja ettd henkilGtietoja suojataan
esimerkiksi muuttamalla ne tunnistamattomiksi. Tavoitteena on varmistaa, etteivat asiattomat paase
kasiksi henkil6tietoihin ja kdyttamaan niita vaarin. Henkilotiedoilla tarkoitetaan tietoja, jotka kuvaavat
luonnollista henkil6d, hdnen ominaisuuksiaan ja elinolosuhteitaan, joita voidaan kayttédé henkilon tun-
nistamiseen tai haneen liittyvien asioiden selvittdmiseen. Henkil6tiedot voivat siséltada esimerkiksi ni-
men, syntymaéajan, osoitteen, terveystiedot tai taloudelliset tiedot. Mikaéli tutkija haluaa kerété tunnis-
teellisia tietoja internetista tai séhkopostitse tutkimusaineistoksi, h&nen tulee hankkia siihen tutkimus-
lupa. Tutkimusluvan tulee olla perdisin tutkittavilta itseltd&n sek& sahkopostilistan tai virtuaaliyhteison
yllapitdjalta, riippuen siitd, kenen tietoja kerataan. (Vilkka 2014, 95-97.)
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Tiesimme opinndytetydprosessia aloitettaessa eettisyyden tarkeyden ja huomioimme sen jo tutkimuk-
sen suunnitteluvaiheessa. Huomioimme tutkimukseen osallistuvien henkildiden oikeudet, kuten yksi-
tyisyydensuojan, vapaaehtoisuuden, suostumukset seka mahdolliset riskit. Ennen varsinaisen opinnay-
tetyon aloittamista haimme tutkimuslupaa Suomen Horton-yhdistykseltd, silla ilman sité opinndyte-
tyomme ei olisi onnistunut. Tutkimuksessa kaytetty aineistonkeruuvaline, eli kyselylomake, testattiin,
jotta saimme asiantuntijoiden ndkékulman siitd, onko kyselylomake eettinen ja pateva. Kyselylomak-
keen saatetekstissa kerromme vastaajalle, ettd mikali hén vastaa kyselyyn ja palauttaa sen, antaa han
samalla oikeuden vastauksien kasittelyyn ja tulkitsemiseen. Meille oli tarkeada se, ettd vastaajat ymmar-
tavat, mité kyselyyn vastaaminen tarkoittaa, miksi keraddmme tietoa sekd mihin vastauksia kaytetaan.
Kysely oli tdysin anonyymi, emme saaneet missééan vaiheessa tutkimusta tietoon vastaajien henkilotie-
toja. Emme kasitelleet mitaan henkildtietoja kyselyssd, emme esimerkiksi kysyneet henkildiden suku-
puolta, ikaa tai kotipaikkakuntaa. Toimme esille kyselyyn vastaamisen vapaaehtoisuuden, emme mis-
séan vaiheessa antaneet sellaista vaikutelmaa, ettd kyselyyn olisi pakko vastata. Kun kysymyksessa on
henkilon kokonaisvaltaiseen elaménlaatuun liittyva kysely, joudutaan kysymaan myos jokseenkin ar-
koja kysymyksid. Tarkastelimme kysymyksien sanamuotoja seka vastausvaihtoehtoja tarkasti siten,
ettd vastaajan olisi helppo lahestyé kysymysta sekd vastausta. Kyselylomake oli pohjautunut teoriaan,

ja kaikista osa-alueista l0ysimme teoriaa, vaikka se oli hieman haastavaa.
6.4 Ammatillinen kehittyminen

Opinnaytetydn tekeminen on ollut merkittava vayla ammatilliseen kehittymiseen monella tapaa. Opin-
naytetyd on edellyttanyt meiltd itsendista tutkimusprosessia, jonka aikana olemme syventyneet aihee-
seemme ja oppineet paljon uutta. Opinndytetydn tekeminen on edellyttanyt ja kehittanyt systemaattista
ja kriittista ajattelua, ongelmanratkaisukykyé, raportointia seka paatoksentekotaitoja. T&ma oli meille
molemmille elamadmme ensimmaéinen opinndytetyd, jonka olemme tehneet. Koimme alkuvaiheen haas-
tavaksi, silla kummallakaan ei ollut tietoa siitd, miten kvantitatiiviseen tutkimukseen pohjautuva opin-
naytety0 rakentuu ja miten prosessi etenee. Koemme molemmat oppivamme parhaiten tekeméllg, joten
kirjoista lukeminen ei auttanut meitad hahmottamaan sit4, miten prosessi etenee. Kun mietimme suu-
rimpia haasteita, joita olemme kohdanneet opinnéytetyota tehdessé, nousee kummallakin esille koko-
naisuuden hahmottamisen vaikeus. Umpikujien kohdalla turvauduimme l&pi prosessin ohjaavaan opet-
tajaan, silld meilld oli oikeus saada ohjausta yhteensé 17 tuntia. Ohjauksen my6ta aloimme hahmotta-
maan opinndytetyoprosessin eri vaiheita. Tyoelaméohjaajamme on myos ollut aktiivisesti osana opin-
nédytetyoprosessia. Olemme saaneet laajasti vinkkejé siihen, mitd opinndytetydn tulisi sisaltaa ja mihin

tarkoitukseen se tehddan, olemme myads saaneet vinkkejé hyvisté lahteista tydelaméohjaajaltamme.
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Prosessin aikana on kehittynyt lahdekriittisyys seka kirjoitustaidot. Olemme joutuneet pohtimaan l&h-
teiden soveltuvuutta, silld aiheestamme I6ytyy suhteellisen vahan tutkittua tietoa. Olemme kayttaneet
kansainvélisia l&hteitd, joiden myd6té englannin kielen luetunymmartdminen on kehittynyt. Opinndyte-
tyon tekemisen myota olemme tulleet tietoiseksi siitd, kuinka tarkeda on huolellinen suunnittelu seka
organisointi. Prosessi alkoi jo syksylla 2022, mutta loppuvuodesta panostimme vain meneilld olevaan
tyoharjoitteluun seka koulutehtaviin. Yksi haaste opinndytetydprosessin aikana oli aikataulussa pysy-
minen. Vélill4 opinndytetyota tehdessamme tulivat eteen aikataululliset ongelmat. Saimme kuitenkin
alkukevéan aikana tehtyé isoja harppauksia opinndytetydmme eteen. Piddmme lopputulosta puhuttele-
vana ja toivomme etté tutkimustulokset herattéisivat kiinnostusta seka keskustelua Hortonin neuralgi-

asta.
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HORTONIN NEURALGIA - ELAMANLAATUKYSELY

Opinnaytettdmme tavoitteena on tutkia, kuinka Hortonin neuralgia vaikuttaa sita sairastavan elaman-
laatuun. Pyyddmme teitd ystavéllisesti vastaamaan kyselyyn. Kyselyyn vastaamalla annatte luvan kéyt-
taa vastauksianne opinnédytettdmme tuloksissa. Kyselyyn vastataan anonyymisti ja vastaaminen on tay-
sin vapaaehtoista. Kyselyyn vastaamisen voi perua missa vaiheessa tahansa, eivétka vastaukset talloin
tallennu.

Kysely on jaettu kahteen osaan. Ensimmaisessé osassa pyydamme teitd vastaamaan kysymyksiin
remissiovaiheen eli oireettoman jakson ndkdkulmasta. Toisessa osassa pyydamme teitd vastaamaan
kysymyksiin aktiivivaiheen ja/tai kroonisen muodon nakokulmasta.

OSA |

Seuraavat 15 kysymysta koskevat kokemuksianne sairauden ollessa remissiovaiheessa, eli yleisesti ot-
taen elamanlaadustanne.

1. Millaiseksi koette elamanlaatunne?
Erittédin huonoksi
Huonoksi
Ei hyvéksi eikd huonoksi
Hyvéksi
Erittain hyvéksi

2. Missa maarin fyysinen Kipu estai teitd tekemésté paivittaisen elamanne kannalta tar-
peellisia asioita?
Ei lainkaan
Vahén
Kohtuullisesti
Paljon
Erittain paljon

3. Kuinka paljon tarvitsette ladkkeellisté ja/tai ladkkeetontd hoitoa pystydksenne toimi-
maan péivittaisessd elaméassanne?
En lainkaan
Vahan
Kohtuullisesti
Paljon
Erittain paljon

4. Missa madrin tunnette, ettd elamanne on merkityksellista?
En lainkaan
Véahan
Kohtuullisesti
Paljon
Erittéin paljon

5. Aiheuttaako sairaus turvattomuuden tunnetta paivittaisessa elamassanne?
Ei lainkaan



10.

11.

12.

Vahan
Kohtuullisesti
Paljon
Erittain paljon

Koetteko pelkoa sarjan alkamisesta?
En lainkaan

Véhén

Kohtuullisesti

Paljon

Erittain paljon

Vaikuttaako sairaus taloudelliseen tilanteeseenne?

Ei lainkaan
Vahan
Kohtuullisesti
Paljon
Erittdin paljon

Saatteko riittavasti tietoa siitd, miten elaa sairauden kanssa?

En lainkaan
Vahan
Kohtuullisesti
L&hes riittavasti
Taysin riittavasti

Vaikuttaako sairaus ihmissuhteisiinne?
Ei lainkaan

Véhan

Kohtuullisesti

Paljon

Erittdin paljon

Kuinka tyytyvéinen olette unenne laatuun?
Erittdin tyytymaton

Melko tyytymaton

Ei tyytyvdinen eikd tyytymaton

Melko tyytyvdinen

Erittdin tyytyvainen

Kuinka tyytyvainen olette tyokykyynne?
Erittéin tyytyvéinen

Melko tyytyvéinen

Ei tyytyvdinen eikd tyytyméaton

Melko tyytyvéinen

Erittéin tyytyvéinen

Kuinka tyytyvéinen olette sukupuolieldaméanne?
Erittdin tyytymaton



13.

14.

15.

16.

17.

18.
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Melko tyytymaton
Ei tyytyvainen eika tyytymaton
Melko tyytyvdinen
Erittdain tyytyvdinen

Kuinka tyytyvéinen olette mahdollisuuksiinne saada terveyspalveluja?
Erittain tyytymaton

Melko tyytymé&ton

Ei tyytyvainen eikd tyytymaton

Melko tyytyvéinen

Erittain tyytyvadinen

Koetteko julkisten tilanteiden pelkoa?
En lainkaan

Vahan

Kohtuullisesti

Paljon

Erittdin paljon

Kuinka usein teilla on ollut sellaisia kielteisid tuntemuksia kuten alakuloisuus, epétoivo,
ahdistus tai masennus?

Ei koskaan

Harvoin

Melko usein

Hyvin usein

Jatkuvasti

OSA I

Seuraavat 15 kysymysta koskevat kokemuksianne sarjoittaisen paanséryn ollessa aktii-
vinen ja/tai krooninen.

Millaiseksi koette elaménlaatunne?
Erittain huonoksi

Huonoksi

Ei hyvéksi eika huonoksi

Hyvaksi

Erittain hyvéksi

Miss& maarin fyysinen Kipu esté teitd tekemaésta paivittdisen eldamanne kannalta tar-
peellisia asioita?

Ei lainkaan

Véhén

Kohtuullisesti

Paljon

Erittéin paljon

Kuinka paljon tarvitsette l4&kkeellista ja/tai ladkkeetonta hoitoa pystyaksenne toimi-
maan paivittaisessa elamésséanne?
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En lainkaan
Vahan
Kohtuullisesti
Paljon
Erittain paljon

19. Missé méaarin tunnette, ettd elamanne on merkityksellista?
En lainkaan
Vahan
Kohtuullisesti
Paljon
Erittain paljon

20. Aiheuttaako sairaus turvattomuuden tunnetta paivittaisessa elaméssanne?
Ei lainkaan
Véhan
Kohtuullisesti
Paljon
Erittain paljon

21. Koetteko pelkoa sarjan alkamisesta?
En lainkaan
Vahan
Kohtuullisesti
Paljon
Erittain paljon

22. Vaikuttaako sairaus taloudelliseen tilanteeseenne?
Ei lainkaan
Vahan
Kohtuullisesti
Paljon
Erittain paljon

23. Saatteko riittavasti tietoa siitd, miten elaa sairauden kanssa?
En lainkaan
Vahan
Kohtuullisesti
Lahes riittavasti
Taysin riittavasti

24. Vaikuttaako sairaus ihmissuhteisiinne?
Ei lainkaan
Vahan
Kohtuullisesti
Paljon
Erittain paljon

25. Kuinka tyytyvainen olette unenne laatuun?



26.

27.

28.

29.

30.
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Erittain tyytymaton
Melko tyytymé&ton
Ei tyytyvainen eiké tyytymaton
Melko tyytyvéinen
Erittain tyytyvadinen

Kuinka tyytyvéinen olette tyokykyynne?
Erittdain tyytyvdinen

Melko tyytyvdinen

Ei tyytyvainen eika tyytymaton

Melko tyytyvdinen

Erittdain tyytyvdinen

Kuinka tyytyvainen olette sukupuolielam&énne?
Erittain tyytymaton

Melko tyytymaton

Ei tyytyvainen eiké tyytymaton

Melko tyytyvéinen

Erittain tyytyvadinen

Kuinka tyytyvéinen olette mahdollisuuksiinne saada terveyspalveluja?
Erittdin tyytymaton

Melko tyytymaton

Ei tyytyvdinen eikd tyytymaton

Melko tyytyvdinen

Erittdin tyytyvainen

Koetteko julkisten tilanteiden pelkoa?
En lainkaan

Véhén

Kohtuullisesti

Paljon

Erittain paljon

Kuinka usein teilla on ollut sellaisia kielteisia tuntemuksia kuten alakuloisuus, epétoivo,
ahdistus tai masennus?

Ei koskaan

Harvoin

Melko usein

Hyvin usein

Jatkuvasti



