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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittd& psoriaasin vaikutusta seksuaalisuuteen. Tut-
kimus toteutettiin laadullisella menetelmélla pyytden tutkittavia kirjoittamaan koke-
muksistaan aiheesta psoriaasi ja seksuaalisuus. Tutkittavia pyydettiin muistelemaan
nuoruuttaan. Aineisto keréttiin syksyn 2009 ja kevaan 2011 valisena aikana, tutkitta-
via saatiin yhteensa viisi. Aineistoa saatiin sekd sahkopostin etta tavallisen postin
valityksella. Tutkittavien ikdjakauma oli 20—63 vuotta ja kirjoitukset olivat ¥z - 2 sivua
pitkia. Aineisto analysoitiin kayttamalla laadullista siséllén analyysia.

Psoriaasilla on suuri vaikutus ihmisten seksuaalisuuteen. Aineistossa korostui psori-
aasin vaikutus elaménlaatuun ja elamanlaadullisiin tekijoihin. Elamanlaatu ei ollut
tutkimuskysymys, mutta jo aineiston alustavan lukeminen paljasti etta se oli keskei-
nen aihe kirjoituksissa. Aineistoa analysoitaessa huomattiin ettéd ilman elamanlaadul-
lisia tekijoita ei seksuaalisuutta voi arvioida ja pohtia, silla seksuaalisuus on tarkea
osa elamanlaatua. Psoriaasi vaikutti uskallukseen olla seksuaalinen, uskallukseen
toteuttaa itsedan seksuaalisesti, ottaa vastaan toisten ihmisten kosketuksia ja tuntei-
ta, kykyyn kokea itsensa haluttavaksi ja rakastettavaksi. Psoriaasi aiheutti pelkoja
rakkauden menettamisesta ja oman ulkonadn rumuudesta. Lisaksi sairaus esti sosi-
aalisia toimintoja siten, etta psoriaatikot eivat voineet menna yleisille paikoille uimaan
tai saunomaan tuttaviensa ja kumppaniensa kanssa sairautensa takia.

Tutkimus antaa lisatietoja psoriaasin suuresta vaikutuksesta ihmisen elaman monelle
osa-alueelle, ja se vahvistaa psoriaasin olevan vakavasti otettava sairaus. Tutkimuk-
sen tuloksia voidaan hyodyntaa esimerkiksi terveydenhuollossa hoidettaessa psori-
aasia sairastavia potilaita, esimerkiksi ottamalla huomioon fyysisten puolen ohella
myods psyykkisen ja sosiaalisen seka seksuaalisen puolen psoriaasia sarastavan
elamassa.
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The purpose of this study was to find out how psoriasis affects sexuality. The study
was conducted with qualitative methods. Participants were asked to write about their
experiences with psoriasis and sexuality. Participants were asked to recall their
youth. Material was gathered between autumn 2009 and spring 2011, total amount of
participants was five. Material was received via e-mail and regular post. Age distribu-
tion of participants was 20-63 years and the writings were %2-2 pages long. The mate-
rial was analysed using qualitative content analysis.

Psoriasis has a huge influence on human sexuality. The influence of psoriasis on
guality of life issues was a huge area that came up from the material. Originally quali-
ty of life issues were not supposed to be included in the study, but when the analysis
was concluded it was clear that without the quality of life sexuality cannot be consid-
ered, because sexuality is a major part of quality of life. Psoriasis had an impact on
daring to be sexually active, feeling oneself sexually desirable, creating new relation-
ships, revealing one’s body to a partner, the acceptance of one’s body and appear-
ance, mental health, self esteem, touching of other people and the opinions of other
people on psoriatic patient. Psoriatic patients were not able to go to public swimming
pools/beaches or to sauna because of the disease. The connection between psoria-
sis and quality of life or sexuality is usually negative, psoriasis weakens quality of life
and sexuality.

The study gives information on the impact of psoriasis on many areas of life, and it
confirms that psoriasis is a severe disease. Results can be exploited in health-care
when treated patients with psoriasis, for example taking in consideration also the so-
cial and psychological and sexual aspects of the disease, not just the physical one.

Key words: psoriasis, sexuality, quality of life, qualitative research, content analysis
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1 JOHDANTO

Nuoruus jasentyy ikavuosien 12—-25 ymparille, tarkkaa maaritelmaa nuoruuden alus-
ta tai lopusta ei ole. Nuoruus on aikaa, jolloin ihminen muuttuu ja kehittyy nopeasti
seka fyysisesti etta psyykkisesti. Nuoruudessa tapahtuu paljon fyysisia muutoksia,
joiden seurauksena nuoren tulee jasentaa omat kokemuksensa ja muutoksensa sek-
suaalisesti kypsaan kehoonsa. Keho ja siind tapahtuvat muutokset ovat yhteyksissa
kaikkiin terveyden ulottuvuuksiin, psyykkiseen, fyysiseen ja sosiaaliseen (Bildjuschkin
& Ruuhilahti 2008, 57). Nuorelle kuva omasta kehosta on keskeinen, ja nuoruuden
tarked kehitystehtdva onkin ottaa haltuun oma seksuaalisesti kypsyva ja muuttuva
keho (Lahti 2011, 270).

Seksuaalisuus on ihmiselamalle ominaista, seksuaalisuus on osa ihmisyytta. Seksu-
aalisuus kuuluu ihmiselamaan alusta loppuun saakka, eikéd seksuaalisuus koskaan
havia ihmisesta. Seksuaalisuus on paljon enemman kuin pelkkaa seksia ja lisaéanty-
mista (Bildjuschkin & Ruuhilahti 2008, 10; Cacciatore 2008, 178). Seksuaalisuus on
voimakas, elamaa yllapitdva voimavara, seksuaalisuus on lampd6a, laheisyytta, rak-
kautta. Seksuaalisuuden kautta kysytddn monia asioita, kuten olenko hyvaksytty, ra-
kastettu ja riittava (Cacciatore 2008, 178).

Seksuaalisuuden muodostumiseen vaikuttavat monet elaméanaikaiset asiat, kuten
tunteet, unelmat, muilta saatu palaute, romantiikka, tyytymattémyys, kauneus, pelko,
rakkaus. Seksuaalisuus ulottuu kaikkialle ihmisessa, eikd sitd voi erottaa omaksi
osakseen, vaan seksuaalisuutta tulisi lahestya moninaisista nakokulmista (Bildjusch-
kin & Ruuhilahti 2008, 10-12). lho ja ulkonakd ovat suuressa osassa ihmisten sek-

suaalisuutta. Moni ihminen kokee seksuaalisuutensa ulkondkdnsa kautta.

Tassa tydssa psoriasis- ihosairaudesta kaytetaan termia psoriaasi yleisen suomalai-
sen asiasanaston mukaan. Psoriaasi on krooninen ja tarttumaton ihon tulehdussaira-
us, jota kuvaavat punaiset ja kuivat ihottumat joita ympardi kiiltava tai harmaa-
valkoinen hilse. Nama ihottumat voivat kutista, sattua ja jopa vuotaa verta (Leary et
al. 1998). Psoriaasi vaihtelee vaikeusasteeltaan, ja se voidaan jakaa lievaan, keski-

vaikeaan ja vaikeaan psoriaasiin. Lievassa psoriaasissa ihon pinta-alasta alle 3 % on



sairastunut, keskivaikeassa 3-10 % ja vaikeassa psoriaasissa yli 10 % (Murphy &
Reich 2011).

Iho toimii suojamekanismina erindisia bakteereja vastaan, iholla on myos paljon te-
kemistd sosiaalisten suhteiden, seksuaalisuuden sek& tunteiden kanssa. Ihomme
vaikuttaa kehonkuvaan seké itsetuntoon seka vaikuttaa myds toisten ihmisten arvoi-
hin meista (Russo et al. 2004). Psoriaasilla on tutkitusti negatiivisia vaikutuksia fyysi-
siin, sosiaalisiin ja psykologisiin elamanlaadun osa-alueisiin. Psoriaasin vaikutus
seksuaaliterveyteen, joka on tarked osa elaméanlaatua, on kuitenkin lahes tutkimaton
alue. Tasta aiheesta l0ytyy vain muutama tutkimus, joissa on ollut pieni osallistuja-
maara. Naiden tutkimusten mukaan seksuaaliterveys psoriaatikoilla on heikentynyt

verrattuna terveisiin inmisiin (Meeuwis et al. 2011).

Tassa tyossa tarkastellaan kroonisesta ihosairaudesta, psoriaasista, karsivien ihmis-
ten kokemuksia seksuaalisuudesta nuoruudessaan. Tutkittavia pyydettiin kirjoitta-
maan omista kokemuksistaan, ja muistelemaan kirjoituksissaan nuoruuttaan. Teo-
riaosuudessa tarkastellaan lyhyesti nuoruutta ja nuoruudessa tapahtuvaa kehitysta.
Lisaksi on tarkasteltu laajemmin seksuaalisuutta sek& psoriaasia, jotta tutkimuksen
tulokset olisivat selkedsti ymmarrettavat. Tutkimus on tarked, koska aihetta on tutkittu
vahan, ja on tarkea tietda kuinka paljon ihosairaus vaikuttaa sita sairastavien ela-

maan ja seksuaalisuuteen.



2 NUORUUDEN KEHITYSVAIHEET

Aalberg ja Siimes (2007, 15, 68) kirjoittavat nuoruusian olevan lapsuuden ja aikui-
suuden valinen kehitysvaihe, joka sijoittuu ikavalille 12—22. He myds jakavat nuo-
ruuden kolmeen eri vaiheeseen: varhaisnuoruuteen ikavdlille 12—-14, varsinaiseen
nuoruuteen ikavalille 15-17 seka jalkinuoruuteen ikavalille 18-22. Myds Aho ym.
(2008, 12) maarittelevat nuoruuden ikavalille 10-22. Nurmi (1997, 257) puolestaan
luokittelee varhaisnuoruuden vuosille 11-14, keskinuoruuden vuosille 15-18 ja myo6-
haisnuoruuden vuosille 19-25. Han myds muistuttaa, ettd nuoruutta ei voi maaritella

pelkastaan ian perusteella, vaan huomioon on otettava myds kehittyneisyyden aste.

Nuoruuteen kuuluu suuria fyysisia ja psyykkisia muutoksia. Nuoruusikéa onkin fyysi-
seen kasvuun ja psykologisiin muutoksiin sopeutumista ja itsen uudelleen maarittelya
(Aalberg & Siimes 2007, 15). Nuoruusidssa tapahtuu esimerkiksi persoonallisuusra-
kenteiden uudelleenjarjestaytymista ja vakiintumista (Vertio 1996, 9). Murrosialla on
todettu olevan vaikutusta itsetuntoon, kehonkuvaan seka sosiaalisiin suhteisiin (Pe-
tersen 1988a, Atkinsonin et al. 1993, 112 mukaan).

2.1 Fyysinen muutos

Fyysinen ulkonaké vaikuttaa sosiaalisiin suhteisiin ja sosiaaliseen palautteeseen
muilta ihmisiltd. Etenkin fyysinen viehéttavyys on yhteydessa muilta saatuun palaut-
teeseen. lhmiset saavat ulkondkdonsa liittyvaa palautetta koko elinikédnsa ajan ja ih-
misia myds kohdellaan eri tavalla heidan ulkonédkdnsa takia (Rosenblum & Lewis
1999). Esimerkiksi viehattavat lapset saavat enemman kavereita vahemman viehat-
taviin verrattuna (Bull & Rumsey 1988 seka Kleck et al. 1974 Rosenblumin & Lewisin
1999 mukaan). Nuoruudessa ulkonaon korostaminen lisdéntyy, ja nuoruudessa ol-
laan hyvin herkkia kaikenlaiselle fyysiseen ulkonakoon liittyvalle kritiikille.  Fyysinen
kasvu ja siind nakyvat erot saavat nuoret vertailemaan itsedaan toisiin samanikaisiin

nuoriin, ja tima vertailu saattaa aiheuttaa ahdistusta (Vertio 1996, 12).

Murrosik& eli puberteetti tarkoittaa muodonmuutosta lapsesta aikuiseksi. Hormoni-

toiminnan lisdantyminen seké fyysinen kasvu ovat murrosian laukaisevia tapahtumia



(Aalberg & Siimes 2007, 15). Hypotalamus alkaa muodostaa enemmé&an hormoneja,
jotka vaikuttavat myo6s aivolisdkkeen hormonituotantoon. Tama hormonierityksen li-
saantyminen aiheuttaa erilaiset ruumiilliset muutokset (Vertio 1996, 11). Tytoilla tama
hormoni on nimeltaan estrogeeni ja pojilla testosteroni (Cacciatore 2008, 214). Ruu-
miilliset muutokset ovatkin murrosidn nakyvimmat tapahtumat (Maenpad & Siimes
1995, 58). Fyysiset muutokset eivat tapahdu kaikilla nuorilla samaan aikaan, ja eroja
on myo6s sukupuolten valilla. Pojilla fyysisten muutosten ilmaantumisen vaihteluvali
voi olla jopa kahdesta viiteen vuotta, mutta usein muutokset kaydaan lapi noin kol-
messa — neljassa vuodessa (Atkinson et al. 1993, 111, Aalberg & Siimes 2007, 47).
Tytoéilla murrosidn muutokset alkavat usein paria vuotta poikia aikaisemmin (Aalberg
& Siimes 2007, 51).

Merkittavimpia fyysisia muutoksia ovat tytoilla pituuskasvu, rintojen kasvu, karvoituk-
sen lisdantyminen seka kuukautisten alkaminen. Rintojen kehitys, karvoituksen kas-
vaminen ja pituuskasvun muuttuminen tapahtuvat tytdilla yleensa samoihin aikoihin,
ja kuukautiset alkavat kehityksen loppuvaiheessa, keskimaarin 13-vuotiaana (Aal-
berg & Siimes 2007, 51).

Pojilla merkittavia muutoksia ovat pituuskasvu, karvoitus, &dnenmurros seka kivesten
ja peniksen kasvu. Kivesten kasvu alkaa keskimaarin 12-vuotiaana jolloin suurimmal-
la osalla myds karvoitus alkaa lisdantya, ja noin 13,5-vuoden iassa pojat kokevat en-
simmaiset siemensyodksynsa ja ddnenmurros alkaa. Poikien penis alkaa kasvaa noin

vuosi kivesten kasvun alkamisen jalkeen (Aalberg & Siimes 2007, 37-41).

Fyysiseen kasvuun ja kehitykseen liittyy usein myds huolia. Pojilla kasvuun ja kehi-
tykseen liittyvat huolet koskevat pituutta, &dnenmurrosta, siemensyoksyja, itsetyydy-
tystd seka peniksen kokoa. Poikia askarruttaa muun muassa onko penis riittavan
suuri, tai onko peniksen kayryys normaalia. Murrosikaisia tyttoja puolestaan askarrut-
tavat pituus, rintojen koko ja muoto sekéa kuukautisiin liittyvéat asiat (Aalberg & Siimes
2007, 172-183, 190-196).

Yksi nuorten huolenaihe liittyy ihon kuntoon. Akne on ihon talirauhasten tulehdus,
joka aiheuttaa n&ppyja muun muassa kasvoihin, rintaan ja selk&éan, ja noin 90 % nuo-

rista karsii aknesta. Vaikea akne saattaa vaikuttaa kehonkuvaan ja tunteeseen omas-



ta viehattavyydestd. Akne on kuitenkin yleensa parannettavissa erilaisilla laakkeilla
(Aalberg & Siimes 2007, 162-163). Nuoruusian paha akne, aktivoituva atooppinen
ihottuma tai puhkeava psoriaasi voivat hairitd nuoruuden kehitystd. Ruumiinkuvan
kannalta keskeisia alueita ovat kasvot, paanahka ja hiukset seka sukuelinten alueet,
ja ihosairaus ndilla alueilla voi vaurioittaa herkasti mindkuvaa ja ruumiinkuvaa nuorilla
(Lahti 2011, 270).

Rosenblumin ja Lewisin (1999) tutkimuksessa tutkittiin 115 nuorta tyttdd ja poikaa
New Jerseysta. Tutkittavia tutkittiin 13-, 15- ja 18-vuoden idssa. Tutkimuksen tarkoi-
tuksena oli tutkia painon, sukupuolen ja fyysisen viehattavyyden vaikutuksia kehon-
kuvaan. Tulosten mukaan 13 ja 15 vuoden valilla nuorten késitys vartalostaan muut-
tuu, ja tytoilla tAma muutos tapahtuu negatiivisempaan suuntaan. Tutkimuksen mu-
kaan tytdilla positiivinen palaute omasta ulkonadstaan 13-vuotiaana vaikutti positiivi-

seen kasitykseen itsestd 18-vuotiaana (Rosenblum & Lewis 1999).

2.2 Psyykkiset muutokset

Nuoruutta kuvataan monesti myrskyisaksi ajaksi tunteiden osalta. Nuorten psykologi-
seen kehitykseen kuuluvat muun muassa alyllinen - seka tunne-elaman kehitys. Loo-
ginen ajattelu muuttuu abstraktimmaksi, ja nuori kykenee ajattelemaan, ymmarta-
maan ja hahmottamaan tilanteita uudella tavalla (Almqvist 2004, 123; Aalberg & Sii-
mes 2007, 146). Nuoruuteen liittyy muutoksiin sopeutumista, vanhemmista irrottau-
tumista seka uuden, seksuaalisen ruumiin haltuun ottamista (Vertio 1996, 13; Alm-
gvist 2004, 123). Nuoruusiéan suurin haaste onkin integroida seksuaalisuus mindan
(Vuorinen 1997, 233).

Psyykkinen kehitys ei etene suoraviivaisesti, vaan sisaltaa edistymisia, pysahtymisia
ja taantumisia, ja kaikki nama vaiheet ovat kehitysta (Vuorinen 1997, 63). Lapsuuden
ja nuoruuden kehitykseen kuuluu asteittaisia taantumisia, ja sanotaankin, etta nuoren
fyysinen kehitys on psyykkista kehitysta edella (Aalberg & Siimes 2007, 67, 74).
Taantumiksi voidaan lukea muun muassa puheen muuttuminen kéyhempaéan suun-
taan seka huonojen tapojen korostuminen. Taantumat ovat kuitenkin tarkeitd psyyk-

kisessa kehityksessa, ne mahdollisesti auttavat nuorta padsemaéan pois lapsenomai-



sesta ajatusmaailmasta. Taantuman aikana nuori taistelee oman itsenaisyytensa
puolesta (Aalberg & Siimes 2007, 82). Kasvaessaan ja kehittyesséan nuoren empa-
tiataidot lisdantyvat, nuori oppii antamaan periksi sosiaalisissa suhteissa ja tekemaan
kompromisseja (Aalberg & Siimes 2007, 71, 74-77).

Identiteetin kehitys on yksi nuoruuden tarkeimmista kehitystehtavista. ldentiteetti vas-
taa kysymyksiin kuka minad olen, ja minne mina olen menossa. Onnistuneen identi-
teettikehityksen tuloksena nuorelle kehittyy muun muassa seksuaalinen identiteetti
(Atkinson et al. 1993, 508). Selkeassa identiteetissa itsetunto sailyy yhtendisena ja
turvallisena (Kalliopuska 1984, 34). Selkean identiteetin taustalla on nuorelle tarkei-
den ihmisten hyvaksynta. Riittdvan hyvan identiteetin omaava nuori kykenee solmi-
maan sosiaalisia suhteita ja kykenee seurustelusuhteeseen (Almqvist 2004, 123).

Nuoruudessa keho ja kehominuus poikkeavat suuresti toisistaan ja aiheuttavat ham-
mennystd, ja nuori voi olla kehostaan syvasti hamilladn (Vuorinen 1997, 203). Ruu-
miilliset poikkeavuudet ja sairaudet asettavat haasteita kehitykselle. Ne saattavat
myds horjuttaa kehittyvaa identiteettia ja aiheuttaa kriiseja (Almqvist 2004, 125). Sai-
raan nuoren on integroitava sairaus omaan identiteettinsd ja seksuaalisuuteensa
kuuluvaksi, ja tAma saattaa aiheuttaa ongelmia, esimerkiksi jos sairautta ei haluta
hyvaksya (Rantanen 2004, 46).



3 SEKSUAALISUUS

Seksuaalisuus on osa ihmistad aina vauvasta saakka (Kontula 2008, 41). Seksuaali-
nen oppiminen ja seksuaalisuuden ilmeneminen alkavat jo syntymasta, ja jatkuvat
lapi koko elaman. Eri ikdkausina seksuaalisuus ilmenee eri tavalla (Lehtinen 1986,
8), nuoruudessa seksuaalinen kehitys on nékyvinta ja voimakkainta (Rosblom ym.
1996, 134). Inhminen on seksuaalinen, ja haluaa tulla kosketetuksi ja valitetyksi. Sek-
suaalisuus on ihmisen tyypillinen ominaisuus, ei mikdan erillinen osa (Bildjuschkin &
Ruubhilahti 2008, 10).

Seksuaalisuuden tarkea komponentti on sukupuolisuus, se miten itse koemme suku-
puolemme ja miten meita arvioidaan tytt6ina ja poikina, miehina ja naisina. Seksuaa-
lisuuteen kuuluu myds mielenkiinto omaa kehoa ja toisen sukupuolen erilaista kehoa
kohtaan (Kontula 2008, 41). Seksuaalisuus ei ole vain seksia, yhdyntaa, vaan siiné
on mukana myods esimerkiksi psyykkinen ja sosiaalinen osa-alue, jotka monesti
unohtuvat. Seksuaalinen kehitys liittyy fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen kehi-
tykseen. Seksuaalisuus, mindkuva ja itsetunto kehittyvat kaikki yhdessa ja liittyvat
toisiinsa (Cacciatore 2007, 66, 110, 178).

3.1 Seksuaalisuuden maarittelya

Seksuaalisuus on siis paljon muutakin kuin lisdantymista ja yhdyntaa (Cacciatore
2007, 178). Seksuaalisuus on olennainen ja erottamaton osa ihmisyytta, se on posi-
tiivinen voimavara, joka pyrkii ihmisten véliseen lahentymiseen (Cacciatore 2006,
205). Cacciatore (2007, 178) listaa seksuaalisuuteen kuuluvaksi muun muassa lahei-
syyden, lammon, rakkauden ja yhteenkuuluvuuden. WHO ja Vaestoliitto maarittelevéat
seksuaalisuuteen kuuluvaksi seksuaalisen kehityksen, seksuaalisen suuntautumisen,
intiimiyden ja nautinnon (Anttila 2004, 11). Seksuaalisuuteen kuuluu kyky ja halu iloi-
ta oman ruumiin elamyksista (Lehtinen 1986, 8), ja seksi on vain yksi seksuaalisuu-
den ilmaisemisen muoto (Anttila 2004, 11). Kilpeldinen (2006) kirjoittaa seksuaali-
suuden pitavan sisalldadn hellyytta, aistillisuutta, yhteenkuuluvuutta, kontaktia, lam-

poa, laheisyyttd, fyysista tyydytystd, avoimuutta seka turvallisuutta. Naita seksuaali-



sia tarpeita ilmennetddn esimerkiksi pukeutumisella, puhella, kaytoksella sek& ulko-

naolla.

Lahteissa todetaan, ettd miehet ja naiset kasittavat seksuaalisuuden eri tavalla. Nais-
ten seksuaalisuus kasittad ehka enemman alueita, kuten ympariston ja tunteet, mutta
miesten ajatus seksuaalisuudesta voi keskittya vain yhdyntaan ja fyysiseen toimin-
taan. Kokemukset ja elamykset ovat mygs tarkeimpié naisille kuin miehille (Ojanlatva
1995, 47).

Cacciatore (2007, 178-179) jakaa seksuaalisuuden kolmeen tasoon; ajatteluun, tun-
teeseen ja biologiaan. Nama tasot tdydentavat toisiaan, vaikuttavat ihmiseen koko-
naisuutena, ja ovat mukana seksuaalisuuden kehityksessa koko ajan. Cacciatoren
(2007, 179) mukaan ajatuksen tasolla seksuaalisuuteen kuuluu muun muassa asen-
teet ja arvot, uskomukset ja kuulopuheet, fantasiat, jarjen kaytto ja periaatteet. Jokai-
sella ihmisella on omat arvonsa ja fantasiansa, ja ihmiset ajattelevat asioista eri ta-
valla. Tunteiden tasolle kuuluu muun muassa rakkaus, nauttiminen, toiveet, unelmat
sekd myos pelot, ujous ja hdped. Biologian tasolle kuuluvat muun muassa kehitys-
vaiheen tarpeet, vietit, fyysisen nautinnon tavoittelun seka lisaantymisen. Biologinen
taso on luultavasti se, joka monella tulee ensimmaisena mieleen seksuaalisuudesta.
Seksi on yksi seksuaalisuuden biologisen tason ilmentamistapa. Seksiinkin kuuluvat

tunteet ja niiden ilmaiseminen (Cacciatore 2007, 179-180), se ei ole pelkka suoritus.

Artikkelissaan Terapeuttinen tydskentely seksuaalikysymyksissa Sironen ja Kalilai-
nen (2006, 358) esittavat Jerrold S. Greenbergin mallin seksuaalisuudesta. Malli pi-
taa sisallaan biologisen, psyykkisen, eettisen ja kulttuurisen tason. Biologiselle tasol-
le kuuluvat muun muassa lisaantyminen, fyysinen kehitys ja seksuaaliset reaktiot, ja
psyykkiselle tasolle muun muassa tunteet, mina-kasitys ja opitut asenteet. Mallin mu-
kaan kulttuuriselle tasolle kuuluvat muun muassa lait ja tavat, mainonta, seurustelu ja
perhe. Eettinen taso puolestaan pitda sisallaan ihanteet ja arvot, moraalikasitykset ja

uskonnolliset kasitykset.

Bildjuschkin ja Ruuhilahti (2008, 12-13) lisaavat seksuaalisuuteen lisda tasoja. He
kirjoittavat seksuaalisuuden pitdvan siséllaan edella mainittujen tasojen liséaksi kogni-

tiivisen, sosiaalisen, henkisen ja anatomisen tason. Kognitiiviselle tasolle kuuluvat



muun muassa tieto ja muisti, sosiaalinen taso kasittda ihmissuhteet, henkiselle tasol-
le kuuluu kyky haltioitua toisesta ihmisesta, kyky intiimiyteen seka lasnéolo ja anato-
minen taso pitaa sisalladn kehon rakenteet. Kuvassa 1 on esitetty Bildjuschkinin ja
Ruuhilahden (2008, 12-13) esittama seksuaalisuuden malli, joka pitaa sisallaan

kaikki edella mainitut seksuaalisuuden osa-alueet.

Kognitiivinen

Sosiaalinen

() o Biologinen

>

Kuva 1. Seksuaalisuuden malli. Mukailtu Bildjuschkin & Ruuhilahti 2008.

Kontula (2008, 15) viittaa teoksessaan Halu & Intohimo maailman terveysjarjesto
WHO:n maaritelméén seksuaalisuudesta, joka on kuviomuodossa kuvassa 2. Kontu-
la lisda, etta seksuaalisuus on ihmisesséa koko ajan lasna, ja on monelle ihmiselle se

ainoa asia elamassa johon siséltyy aitoja ihmeita.
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( Sukupuoli Ajatukset, fantasiat \
Sukupuoli-identiteetti Toiveet
Sukupuoliroolit Uskomukset
Seksuaalinen suuntautuminen Asenteet
Erotiikka, nautinto, intiimiys Arvot
Lisaantyminen Kayttaytyminen, tavat

Roolit ja suhteet
Seksuaalisuus

Hellyyden, kosketuksen perustarpeet
Biologiset, psykologiset, sosiaaliset, llmaistaan seka tietoisesti etta tiedostamatta
taloudelliset, poliittiset, kulttuuriset, eettiset, ajatuksissa, tunteissa ja teoissa
juridiset, historialliset, uskonnolliset ja
henkiset tekijat
\ Voi tuottaa myds turhautumia ja I<érsimy5La’/

Onnen ja tyydytyksen lahde

Kuva 2. Seksuaalisuuden maaritelma WHO:n mukaan (Kontula 2008.)

Kuten sekd Cacciatoren (2007), Bildjuschkinin ja Ruuhilahden (2008), Kontulan
(2008) etta Sirosen ja Kalilaisen (2006) viittaaman Greenbergin malleista huomaa,
seksuaalisuus on hyvin monipuolista ja se koskettaa montaa osa-aluetta ihmien ela-
massa. Monesti kaikkia ulottuvuuksia ei tiedeta, eik& niitd oteta huomioon seksuaali-
suutta mietittdessa (Bildjuschkin & Ruuhilahti 2008, 12).

Seksuaalisuus on hyvin henkil6kohtainen ja yksityinen asia, jonka voi oppia jaka-
maan muiden kanssa (Cacciatore 2007, 75). Seksuaalisuuden ei kuitenkaan aina
tarvitse tapahtua jonkun kanssa, vaan sita voi toteuttaa itsekin esimerkiksi fantasioi-
malla (Aho ym. 2008, 29). Seksuaalisuus on osa ihmisen terveytta ja hyvinvointia.
Vaurioitunut seksuaalisuus voi ajaa yksinaisyyteen ja ajaa ihmisia erilleen (Cacciato-
re 2007, 178-180).

Seksuaalisuus saa usein muotonsa seksuaalikulttuurin kautta. Seksuaalikulttuuri tar-
koittaa sosiaalisia ja psykologisia prosesseja, jotka saatelevat seksuaalista kayttay-
tymista, esimerkiksi sdannot, uskomukset ja normit. Liséksi seksuaalikulttuuri maarit-
tda seksuaalisuuden olemukselliset piirteet, kuten kasitykset halusta, erotiikasta ja
kehosta, seka sen millainen on seksikés ulkonakdé (Haavio-Mannila & Kontula 2001,

20; Kontula 2008, 17). Kehoa on oltava valmis muokkaamaan ja parantamaan kaiken
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aikaa, silla kehon on oltava muotiin sopiva. Tulee tayttaa yhteiskuntaan sopivat kri-
teerit. Keho ja vartalo ndhdéan median luomassa valossa, jossa vain terveet ja toi-
mintakykyiset kehot hyvaksytdan. Nuori voi kérsia ulkomuodostaan mikali han ei koe
vastaavansa tata kuvaa (Bildjuschkin & Ruuhilahti 2008, 42—-45).

Seksuaaliterveys tarkoittaa kykya huolehtia ja nauttia omasta itsestaan, halutessa
hakeutumista seksuaaliseen kontaktiin, kykya lisaantya, kykya kokea vastavuoroista
nautintoa. Seksuaaliterveys kasittda koko seksuaalisen kehityksen ja kaikki sukupuo-
lielimiin ja sukupuolielamaan liittyvat asiat. Hyva seksuaaliterveys edellyttdd positii-
vista ja kunnioittavaa asennetta seksuaalisuuteen ja seksuaalisiin suhteisiin (Cac-
ciatore 2008, 32).

3.2 Seksuaalisuus nuoruudessa

Nuoren psykoseksuaalinen kehitys seuraa muita murrosian fyysisia kehitysvaiheita
(Vertio 1996, 12). Aalbergin ja Siimeksen (2007, 68—70) mukaan varsinaisessa nuo-
ruudessa, ikavalilla 15-17, tapahtuu seksuaalinen kehitys, ja nuori ottaa haltuun uu-
den, kehittyneen seksuaalisen ruumiinsa. Aalberg ja Siimes (2007, 97) jakavat sek-
suaalisuuden kehityksen nuoruudessa kolmeen nakékulmaan. Ensimmaisessa nako-
kulmassa seksuaalisuuden kehitysta tarkastellaan nuoren suhteena omaan ruumii-
seensa, ja taitona oppia elamaan eroottisten halujensa kanssa. Itsetyydytys helpot-
taa naiden halujen kontrollointia (Aalberg & Siimes 2007, 97) ja se on my6s hyva ta-
pa tutustua omaan kehoon ja herddvaan seksuaalisuuteen sekd saada nautintoa
(Aho ym. 2008, 18). Itsetyydytys on olennainen osa kasvua ja tutustumista aikuisen
sukupuolielamaan (Rosblom ym. 1996, 134). Toisessa nadkdkulmassa seksuaalisuu-
den kehitysta tarkastellaan vanhemmista irrottautumisen kautta. Lapsuuden aikainen
oidipaalinen konflikti palaa, ja naita tunteita nuori pyrkii ratkaisemaan heteroseksuaa-
lisilla suhteilla (Aalberg & Siimes 2007, 97). Kolmas seksuaalisen kehityksen tarkas-
telun nakokulma liittyy ystavyyssuhteisiin. Varhaisnuoruuden tyttd- ja poikaryhmaét
muuttuvat sekaryhmiksi, ja luovat ndin pohjaa tulevalle parinmuodostukselle ja sek-

suaalisuuden kokemiselle (Aalberg & Siimes 2007, 98).
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Tarkea nuoruuden keski- ja loppuvaiheen kehityksen haaste on seksuaalinen kyp-
syminen ja oman seksuaalisuuden hyvaksyminen. Lisaksi on tarkeda ettd nuorelle
kehittyy kyky vastavuoroisiin ja molemminpuolisesti tyydyttaviin seksuaalissuhteisiin
(Kaltiala-Heino 2004, 61). Kaltiala-Heino (2004, 61) kirjoittaa lisdksi, ettd kaikkien
nuoruusian kehitystehtavien onnistunut lapivieminen tukee seksuaalisuuteen kypsy-

mista.

Jokainen nuori kokee seksuaalisuutensa eritavalla. Vuorinen (1997, 203—-204) kuvaa
muutamia seksuaalisuuden haltuun ottamisen tapoja. Pikakiitdja saa heti seksuaali-
suuden luonteesta kiinni, mutta varhaiset suhteet saattavat vaikeuttaa myohéaisempia
parisuhteita. Se tavallinen tarina on turvallisin seksuaalisen haltuunoton muoto, joka
pitaa sisallaan juttelua kavereiden kanssa sekad fantasiamaailman. Nuori voi myds
torjua seksuaalisuutensa jos se tuntuu ahdistavalta, tata kutsutaan askeetikoksi. Oi-
rehtiva nuori karsii murrosian psyykkisista ongelmista, ja hiriintynyt nuori voi olla

estynyt seksuaalisuudessaan eika koe lainkaan genitaalisia paineita.

Nuoruudessa seksuaalisuus korostuu kiinnostuksen ja kokemusten lisadntymisen
myota. Seksuaalisuus ei kuitenkaan puhkea vasta murrosiassa, vaan on tulosta pit-
kasta kehityksesta (Maenpaa & Siimes 1995, 61). Kuitenkin sukupuolinen ja seksu-
aalinen kypsyminen alkavat vasta murrosidssa (Aalberg & Siimes 2007, 15). Nuo-
ruuden seksuaalisuutta kuvastaa hyvin voimakas hormonitoiminta (Maenpaa & Sii-
mes 1995, 61; Cacciatore 2007, 158). Juuri hormonitoiminta aloittaa koko kasvami-
sen ja kehittymisen (Rantanen 2004, 46). Mieliala aaltoilee pohjalta taivaisiin, ja mo-
net asiat voivat olla hyvin hAmmentavia, eiké vahiten kasvava ja herddva seksuaali-
suus. Monet asiat voivat aiheuttaa kiihottumista, ja omia tunteita voi olla vaikea kont-
rolloida. Nuori tulee yhtd tietoisemmaksi seksuaalisuudestaan, ja itsetyydytyksen

avulla harjoittelee ja purkaa omia viettipaineitaan (Rantanen 2004, 47).

Nuorten seksuaalisuuteen liittyvat olennaisena osana kehon muutokset (Cacciatore
2007, 158). Rinnat ja kivekset muuttuvat, kuukautiset ja siemensyoksyt alkavat.
Kaikki liittyvat seksuaalisuuteen ja sen kehittymiseen. Oman kehon muutokset ham-
mentavat, ja omasta yksityisyydesta halutaan pitda kiinni (Cacciatore 2007, 197).
Ruumiillisia muutoksia pidetddn tarkeana, omaa kehitysta verrataan muihin ikatove-

reihin, ja oma kehittyneisyys tai kehittymattomyys saattaa aiheuttaa ahdistusta (Ma-
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enpaa & Siimes 1995, 61—62; Aho ym. 2008, 17). Olenko normaali? on keskeinen
nuoria askarruttava kysymys (Aho ym. 2008, 17). On tarkead, etta nuori ottaa haltuun
oman kehonsa ja seksuaalisuutensa myonteisesti (Rantanen 2004, 47). Hyva itse-
tunto, positiivinen kokemus itsestd ja omasta kehosta seka ylpeys omasta sukupuo-
lesta ovat avaimia turvalliseen seksuaaliseen kasvuun (Cacciatore 2008, 24).

Nuoruuteen kuuluu hdmmennystéa ja epavarmuutta omasta kehosta, ja seksuaalinen
keho on tarkedssa asemassa kun nuori hakee arvostusta tovereilta ja ihmisilta ympéa-
riltdan (Bildjuschkin & Ruuhilahti 2008, 80—81). Nuoruusidssa oma keho ja kehonku-
va muuttuu fyysisen kehityksen seurauksena, ja myés muiden antama palaute vai-
kuttaa kehonkuvaan (Rosblom ym. 1996, 138). Kavereiden sanomat pilkkaavat asiat
omasta kehosta voivat tuntua pahalta ja haavoittaa itsetuntoa (Cacciatore 2007, 35).
Mitd enemman nuori saa kehostaan myonteista palautetta, sitd paremmaksi hdnen
kehonkuvansa ja myoskin seksuaalinen minakuvansa muuttuu (Rosblom ym. 1996,
138).

Myds medialla on oma osansa nykypaivan seksualisoinnissa. Koska murrosiassa
seksi ja seksuaalisuus alkavat kiinnostaa, halutaan siitd hakea tietoa ja media on sii-
hen oivallinen apuvdaline (Aho 2008, 37). Media voi aiheuttaa nuorille my6s paineita
kayttaytya tietylla tavalla, seka nayttda tietynlaiselta (Mustonen 2004, 58; Aho ym.
2008, 37). Media on tdynna alastomuutta ja erotiikkaa, ja esteettisyys ja ruumiillisuus
ovat lasna miltei kaikessa (Autio 2004, 32). Monesti nuoret, ja vanhemmatkin, ottavat
ihannemallikseen jonkin median kuvaaman ja muokkaaman taydellisen ja virheetto-
man kehon, johon sitten vertailevat itseaan (Mustonen 2004, 59; Cacciatore 2007,
36).

Hyva itsetunto tukee seksuaalista kehitysta ja seksuaaliterveytta. Se, kuinka lapsi ja
nuori oppii hyvaksymaan itsena naisena ja miehena, ja kuinka han hyvaksyy oman
kehonsa ovat seksuaalisen itsetunnon osa-alueita (Aho ym. 2008, 16). Nuori on
herkkda muistamaan omaa seksuaalisuuttaan koskevat negatiiviset asiat (Aho ym.
2008, 16). Jos seksuaalisuuteen liittda vain negatiivisia tunteita, kuten hapeéa tai
pelkoa, on niista vaikea paasta irti (Cacciatore 2007, 254). Cacciatoren (2007, 287)

mukaan liiallinen hdpean korostaminen johtaa estoihin.
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Seksuaalisuudelle on edellytyksené se, etta nuori tuntee itsensa seksuaalisesti kiin-
nostavaksi. Ymparistolta saatava palaute vaikuttaa kehitykseen, ja palautteen merki-
tyksesta ja savysta riippuen se joko hidastaa tai nopeuttaa seksuaalista heraamista.
Hyvan seksuaalisen mindkuvan omaava nuori tuntee suurempaa mielenkiintoa sek-

suaalisia kokemuksia ja asioita kohtaan (Kontula 1987, 23).

Kontulan ym. (1988, 65) tekeman KISS-tutkimuksen mukaan nuorten seksuaalinen
mindkuva maaritellaédn nuoren kasityksena omasta ulkonaosta, kontaktikyvysta seka
suosiosta toisen sukupuolen seurassa. Seksuaalinen mindkuva muuttuu fyysisen
kehityksen ja ulkoisen palautteen myo6ta, ja mitd enemman nuori saa myoénteista pa-
lautetta itsestaan, sita suositummaksi han itsensa tuntee ja seksuaalinen mindkuva
vahvistuu. Jos nuori pitaa itsedan hyvannakdisena, luottaa han paremmin sosiaalis-

ten suhteiden luomiseen, ja hanen itsetuntonsa on vahvempi.

3.3 Pitkaaikaissairautta sairastavan seksuaalisuus

Pitkaaikaissairaiden lasten ja nuorten maarasta ollaan montaa mieltd, ja useimmissa
tutkimuksissa keskimaaraiseksi arvoksi saadaan 10 % (Miauton et al. 2003, Suris et
al. 2004). Rimpelan (2005) mukaan suomalaisista pojista ja tytoista yhdeksalla pro-
sentilla oli haittaava pitkaaikaissairaus vuonna 2003. Murrosidssa sairastuminen
vaikuttaa vakavasti psykoseksuaaliseen kehitykseen, tai sairaus voi osaltaan myds

hidastaa kehitysta murrosiassa (Maenpaa & Siimes 1995, 66-67).

Fyysinen sairaus vaikuttaa aina jollain tavoin kehonkuvaan, ja voi vaikeuttaa oman
kehon hyvaksyntaa. Sairaus vaikuttaa myds siihen, kuinka arvokkaana tai arvotto-
mana nuori tai sairastunut pitéda itseaan (Nurmi 2009, 82). Huolimatta sairaudesta
olisi tarkeaa arvostaa omaa kehoaan, silla se lisda seksuaalista tyytyvaisyytta. Usein
kuitenkin seksuaalisten tarpeiden tyydytyksen esteina ovat uskomukset ja myytit, en-

nakkoluulot, tabut ja stereotypiat (Kilpelainen 2006).

Kroonisen sairauden aiheuttama haitta murrosiélle vaihtelee, se voi olla uhka kehi-
tykselle ja hyvinvoinnille, voi aiheuttaa ristiriitaa kavereiden ja kulttuurin aiheuttamille

kayttaytymissdannoille ja sairaus voi myos haitata seksuaali-identiteetin kehittymista.
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Nuori voi pelata seurustelun aloittamista sairautensa takia, nuori voi pelata tulevansa
hylatyksi (Nurmi 2009, 83).

Pitkdaikaissairailla nuorilla on samanlaisia huolia kuin terveillakin nuorilla, koskien
murrosikada, seksuaalisuutta, sosiaalisia suhteita ja vapaa-aikaa (Miauton et al.
2003). Pitkaaikaissairaat nuoret ovat Miautonin ym. (2003) mukaan samalla tavalla
seksuaalisesti aktiivisia kuin terveetkin nuoret. Johansson (1986, 58) kirjoittaa artik-
kelissaan Vammaisuus ja seksuaalisuus, ettd suurimmat ongelmat vammaisten sek-
suaalisuudelle tuottavat ennakkoluulot ja kielteiset asenteet. Itsetunnolla on my6s
vaikutusta pitk&aikaissairaiden seksuaalisuuteen. Vakava sairaus tai vamma tyypilli-
sesti laskee itsetuntoa, ja voi vaikuttaa kehonkuvaan ja jopa seksuaaliseen identiteet-
tiin (Rosenberg 2006, 282). Etenkin ulkoisen minakuvan muutokset, kuten arvet tai
ihomuutokset, vaikuttavat oman kehon hyvaksymiseen, ja tata kautta seksuaalisuu-
teen. Mindkuvan muutokset voivat aiheuttaa hapeaa ja rajoittaa sosiaalista kanssa-
kaymista (Rosenberg 2006, 286).

Miautonin ja kumppaneiden tutkimuksessa vuodelta 2003 tutkittiin Sveitsilaisia 15—-20
vuotiaita terveitd, sek& kroonisesti sairaita nuoria. Tutkimuksessa oli mukana 9268
nuorta, joista 11,4 % tytdista ja 9,6 % pojista oli kroonisesti sairaita. Tutkimuksessa
kavi ilmi, etta kroonisesti sairaista tytoista 49,5 prosentilla oli tytt6- tai poikaystava,
kun taas terveilla tytdilla 46,1 prosentilla oli tyttd- tai poikaystava. Pojilla vastaavat
luvut olivat kroonisesti sairailla 34,9 prosenttia ja terveilla pojilla 34,6 prosenttia. Mi-
autonin ym. (2003) tutkimuksessa kysyttiin myds olivatko nuoret koskaan harrasta-
neet yhdyntaad. Kroonisesti sairaista tytoista 49,2 % oli ollut yhdynnassa, ja terveista
tytdista 45,2 % oli ollut yhdynnassa. Kroonisesti sairaista pojista 54 % oli ollut yhdyn-
nassa, ja terveista pojista 44,1 %. Tutkimuksen mukaan pitkaaikaissairailla nuorilla
on hieman enemman seksuaalisia kokemuksia kuin terveilla ikatovereillaan, mutta

erot eivat ole suuria.

Choquet ym. (1997) toteuttivat tutkimuksen ranskalaisilla nuorilla. Tutkimuksessa
tutkittavia oli yhteensa 7936, joista 604 oli kroonisesti sairaita. Keski-ika oli 16.2 vuot-
ta, ikahaitarin ollessa 12-25. Ensimmainen tutkimuksen paahypoteeseista oli, etta
verrattuna terveisiin nuoriin, kroonisesti sairaat nuoret ovat seksuaalisesti vAhemman

aktiivisia. Tassa tutkimuksessa pitkaaikaissairaudet luokiteltiin, ja psoriaasia sairasti
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yhteensa 15 tutkittavaa, 6 poikaa ja 9 tyttdd. Choquetin ym. (1997) tutkimuksen tu-
lokset olivat samantapaisia kuin Miautonin ym. (2003) tutkimuksessa. Kroonisesti
sairaista pojista 52.2 % oli ollut yhdynnéssa, verrattuna terveiden poikien 42.3 pro-
senttiin. Tytdilla luvut olivat puolestaan kroonisesti sairaiden osalta 37.8 % ja tervei-
den osalta 28.2 % (Choquet et al 1997). Choquetin ym. (1997) saamien tulosten mu-
kaan kroonisesti sairaat tytdt myos vaihtoivat partneria useammin kuin terveet. Tulos-
ten perusteella Choquetin ja kumppaneiden (1997) asettama hypoteesi pitkaaikais-
sairaiden nuorten alhaisemmasta seksuaalisesta aktiivisuudesta hylattin. Choquet
ym. (1997) selittavat aktiivisempaa seksuaalisuutta sill&, etté kroonisesti sairaat nuo-
ret haluavat olla kuten muutkin nuoret, huolimatta sairautensa aiheuttamasta epamu-

kavuudesta.

Surisin ym. (1996) tutkimuksessa saatiin hieman erilaisia tuloksia verrattuna Miauto-
nin ja Choquetin tutkimuksiin. Surisin ym. (1996) tutkimuksessa tutkittiin 7-12 luokka-
laisia, ja tutkittavia oli 36 284. Heista 460:11a oli nakyva krooninen tauti. Tutkimuksen
tarkoituksena oli selvittdd eroaako kroonisesti sairaiden ja terveiden seksuaalinen
kayttaytyminen, sekd onko seksuaalisessa kayttaytymisessa eroja sen perusteella,
onko krooninen sairaus néakyva vai ei. Suris ym. (1996) asettivat hypoteeseikseen,
ettd kroonisesti sairaat seka nakyvasti kroonisesti sairaat ovat vahemman seksuaali-
sesti aktiivisia. Tulokset kuitenkin paljastivat, ettéa kroonisesti sairailla ja terveilla ei
ollut eroja seksuaalisessa aktiivisuudessa. Eroja ei mydskaan I6ytynyt nakyvan ja ei
nakyvan kroonisen sairauden ja seksuaalisen aktiivisuuden valilla. Surisin ja kump-

paneiden (1996) molemmat hypoteesit kumoutuivat tutkimuksen myota.

Kroonisesti sairaiden nuorten kehonkuva ja tunne seksuaalisesta minasta voivat olla
vaurioituneet sairauden takia. Tama voi johtua esimerkiksi siitd, ettd keho on vaaris-
tynyt sairauden takia, esimerkiksi arvet voivat vaaristaa kehoa. Kroonisesti sairaat
nuoret raportoivatkin enemman tyytymattémyytta kehoonsa kuin terveet nuoret. Ke-
honkuvaan liittyvat vaaristymat voivat myohemmin vaikuttaa seksuaaliseen toimin-
taan (Suris et al. 2004).

Krooninen sairaus voi aiheuttaa kehonkuvan muuttumista. Etenkin nuorille kroonises-

ti sairaille oman kehonkuvansa hyvaksyminen voi olla kova paikka, kun samaan ai-
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kaan tulee hyvaksya myos murrosian mukanaan tuomat suuret fyysiset ja seksuaali-
set muutokset (Anderson & Wolf 1986).

Kulttuuri luo my6s paineita ulkonddn suhteen. lhannevartalo - pitka ja laiha, vahva,
kaunis ja nuori ei aina sovi kroonisesti sairaan kehonkuvaan, ja voi vaikeuttaa oman
kehonkuvansa hyvaksymista (Anderson & Wolf 1986). Kroonisesti sairaat naiset ker-
toivat, etta kaunis ja seksuaalinen vartalo on vartalo ilman kroonista sairautta. Nais-
ten mielesté sairauden heidén kehoonsa aiheuttamat muutokset eivat olleet viehatta-
vid (Kralik et al. 2001).
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4 PSORIAASI

Psoriaasi on ihon hilseilytauti (Marks 1984, 11, 14), johon joissain tapauksissa, noin
80 %:lla, liittyy kutinaa (Mitchell & Penzer 2005, xi; Heikkila & Riikola 2008, Hannuk-
sela 2011). Psoriaasi on pitkaaikaissairaus, sita ei voi parantaa (Marks 1984, 95;
Heikkila & Riikola 2008; Happonen 2009, 5). Psoriaasin oireita voi kuitenkin lievittaa,
ja joissain tapauksissa jopa poistaa joksikin aikaa (Heikkila & Riikola 2008; Tuominen
ym. 2008). Joillain ihmisilla psoriaasi esiintyy vain pienind ihomuutoksina, toisilla se
taas voi peittaa miltei koko ihon (Marks 1984, 80). (Kuva 3). Psoriaasi ei tartu (Mit-
chell & Penzer 2005, xiii; Happonen 2009, 2).

Psoriaasi voi olla usein perinndllista (Happonen 2009, 4). Hannukselan (2009, 2011)
mukaan sairastumisriski lapsella on noin 15 %, jos toisella vanhemmalla on psoriaa-
si. National Psoriasis Foundationin (2008) mukaan sairastumisriski on 25 %, mikali

toisella vanhemmalla on psoriaasi.

Kuva 3. Psoriaasia seldssa ja kasivarsissa. Kuva Psoriasisliitto ry.
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4.1 Yleisyys ja oireet

Maailman véestosta noin kaksi prosenttia karsii psoriaasista (Marks 1984, 9; Devri-
mici-Ozguven et al 2000; de Arruda & de Moraes 2001). Marksin (1984, 12) mukaan
noin kuudella prosentilla ihotautiklinikoille tulevista uusista potilaista on psoriaasi.
Suomessa psoriaatikkoja arvioidaan olevan noin 2-3 % vaestdstd, noin 100 000, ja
suurimmalla osalla heista on lieva tai keskivaikea tauti (Tuominen ym. 2008; Han-
nuksela 2009; Happonen 2009, 2; Hannuksela 2011, Hannuksela-Svahn 2011, 124).
Psoriaasin tunnetuin laukaiseva tekijd on Streptococcus pyogenes- bakteerin aiheut-
tama nielutulehdus. Psoriaasin syntymisessa tarvitaan kuitenkin my6s perinnéllinen

alttius ymparistotekijan lisaksi (Hannuksela-Svahn 2011, 125-126).

Psoriaasin taudinkuvaan kuuluvat suurenevat ja pienenevat, yleensa variltdan puner-
tavat ja hilseilevat ihomuutokset, joiden esiintyminen vaihtelee pienista laiskista suu-
riin, jopa koko ihon peittaviin laiskiin (Marks 1984, 13; Havu ym. 1988, 65; Mitchell &
Penzer 2005, xi; Heikkila & Riikola 2008). Psoriaasin oireet vaihtelevat potilaiden
kesken, valilla oireet voivat havitd kokonaankin (Happonen 2009, 2; Hannuksela
2009). Taudin alkuvaiheessa laiskat voivat olla pienid, mutta kasvavat usein taudin
edetessa (Marks 1984,15). Marksin (1984,16,40) seka Mitchellin ja Penzerin (2005,
29) mukaan monet potilaat ovat kertoneet, etté psoriaasin aika ajoin kiihtyessa laiskia
saattaa tulla kohtiin, joissa on naarmuja tai kolhuja. Tama tunnetaan Koebner—
iimiona (Langley et al. 2005; Mitchell & Penzer 2005, 29; Belazarian 2008). Psori-
aasia saattaa ilmestya myos kohtiin, joissa vaatteet hankaavat ihoa, esimerkiksi vyo-
tarolle (Mitchell & Penzer 2005, 29).

Psoriaasi voi olla asteeltaan lieva, keskivaikea tai vaikea. Jos psoriaasia on yli 10 %

kehosta, on kyseessa keskivaikea psoriaasi (National Psoriasis Foundation 2008).

Psoriaasin oire ja tunnusmerkki, hilseily, johtuu ihosolujen normaalia nhopeammasta
uusiutumis- liikkumis- ja jakautumiskyvysta (Marks 1984, 28; Mitchell & Penzer 2005,
2; Happonen 2009, 2). Normaalisti ihon uusiutuminen kestaa noin 28 paivaa, psori-

aatikoilla uusiutuminen tapahtuu 3-4 paivassa (Mitchell & Penzer 2005, 2).
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Tavallisimmin psoriaasia esiintyy kyynarpaissa, alaselassa ja hiuspohjassa (Marks
1984, 16). (Kuva 4). Yli 50 % psoriaasiin sairastuneista karsii hiuspohjan psoriaasis-
ta, mink& on sanottu olevan yksi sairauden ikavimmista muodoista (Marks 1984, 16).
Psoriaasin tavallisinta muotoa sanotaan pisarapsoriaasiksi (Hannuksela 2009).
Psoriaasista on olemassa myds harvinaisempia muotoja, kuten taive-, pienitaplainen,
kynsien-, vaippa-, markarakkula- sek& koko ihon peittava psoriaasi (Marks 1984, 19—
24).

Joissain tapauksissa psoriaasi voi aiheuttaa nilkkojen turpoamista, hengéastymista,
hormonitasapainon héairidita tai suolisto-ongelmia (Marks 1984, 33-35). Hormonaali-
set hairiot, kuten kuukautisten poisjadminen, tai miehilla rintojen kasvu (Marks 1984,

34) voivat vaikuttaa myos seksuaalisuuteen.

Psoriaasi voi aiheuttaa my6s niveloireita. Tuominen ym. (2008) kirjoittavat, etta ni-
velpsoriaasin esiintyvyydesta ei ole yhta tarkkaa lukua, vaan sitd on arvioitu olevan
6-42 %:lla psoriaasia sairastavista. Hannukselan (2009) mukaan kymmenella pro-
sentilla psoriaatikoista on nivelreuman tyyppisia oireita. Heikkilan ja Riikolan (2008)
sekd Koulun (2010) mukaan puolestaan jopa 10- 30 % ihopsoriaatikoista karsii myods

nivelpsoriaasista. Maaréat siis vaihtelevat huomattavasti tutkimuksen mukaan.

Nivelpsoriaasin oireita ovat muun muassa aamujaykkyys nivelissa, nivelten arkuus
seka niveltulehdukset (Heikkila & Riikola 2008). Kuten ihopsoriaasi, myds nivelpsori-
aasi voidaan jakaa vakavuutensa perusteella lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan
(Heikkila & Riikola 2008). Nivelpsoriaasin oireita hoidetaan nivelreuman laakkeilla,
kuten kortisoniruiskeilla tai tulehduskipulaakkeilla (Heikkila & Riikola 2008, Hannuk-
sela 2009).

Psoriaasin diagnoosi tehdaan kliinisten oireiden perusteella, joskus otetaan myos
koepala (Hannuksela 2011). Koepala tarvitaan usein erotusdiagnostisissa ongelmis-
sa (Hannuksela-Svahn 2011, 126). Diagnoosi tapahtuu kliinisten 16ydosten perusteel-
la, ndita ovat esimerkiksi ihottuma, kynsimuutokset seka niveloireet (Smith & Barker
2006).
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N
Kuva 4. Psoriaasia hiusrajassa. Kuva Psoriasisliitto ry.

4.2 Psoriaasin hoito

Psoriaasin itsehoitoon tarkednd osana kuuluu sairauden hyvaksyminen, silla psori-
aasi on krooninen sairaus. Lisaksi on tarkeda huolehtia hyvasta yleiskunnosta ja
normaalipainosta, seka valttda paihteidenkayttoa (Hannuksela-Svahn 2011, 129).
Hoidon tavoitteena on saavuttaa hyvaksyttdva elamanlaatu psoriaasia sairastaville

mahdollisimman vahaisilla laakkeista aiheutuneilla myrkyilla (Smith & Barker 2006).

Psoriaasin hoito vaihtelee, ja huomioon tulee ottaa potilaan ika, sairauden laatu, eli
onko kyseessa lieva- keskivaikea vai vaikeaoireinen psoriaasi seka se, onko potilas
sairaalahoidossa (Marks 1984, 45). Psoriaasin ailahtelevan luonteen takia sairastava
voi joutua kdymaan lapi monia eri hoitoja ja joskus psoriaasi voi myods helpottua il-
man minkaanlaisia hoitoja (Marks 1984, 46-47). Yleensa psoriaasin aktiivivaiheen
hoitoon kuluu aikaa 4 - 8 viikkoa, ennen kuin paranemista alkaa nakya (Mitchell &
Penzer 2005, 35,37). Lievaoireista ihopsoriaasia ei valttdmatta tarvitse hoitaa, jos

ihottuma ei haittaa potilasta (Koulu 2010).
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Psoriaasin hoito voidaan jakaa ensimmaisen- ja toisen asteen hoitoihin. Ensimmai-
sen asteen hoitoihin, joita kaytetdan psoriaasin lievimmissa oireissa, kuuluvat muun
muassa voiteet, kosteutusvoiteet, terva sekd d-vitamiini, ja ne usein levitetddn suo-
raan iholle (Mitchell & Penzer 2005, 33-34). Tata kutsutaan paikallishoidoksi (Heikki-
& & Riikola 2008). D-vitamiini auttaa ihon paranemisessa, joten sitd on suositeltu
psoriaasin hoitoon (Mitchell & Penzer 2005, 33). Esimerkiksi voiteet, joihin on liséatty
D-vitamiinia, ovat hyva hoitokeino, mutta ne tehoavat vain sdéannoéllisesti kaytettyina
(Heikkila & Riikola 2008). D-vitamiinijohdannaiset voiteet hillitsevat solujakautumista
(Hannuksela-Svahn 2011, 130), ja ne soveltuvat hyvin pitkaaikaiskayttoon (Heikkila &
Riikola 2008). Kuitenkaan erillistd kuuria D-vitamiinia, esimerkiksi tablettien muodos-
sa, ei ole tarpeen kayttdd hoidon aikana (Mitchell & Penzer 2005, 48). Lapsille ja
nuorille D-vitamiinijohdannaiset ladkkeet soveltuvat hyvin ja ne on todettu turvallisik-
si, kunhan otetaan huomioon oikea kaytté ja annostus (Benoit & Hamm 2007, Bela-
zarian 2008). Voiteet, kuten perusvoiteet tai kortisonivoiteet, ovat yksi hoitomenetel-
ma psoriaasissa. Voidetta levitetaan vain kohtiin, joissa on psoriaasia (Marks 1984,
48). Oikein kaytettyina voiteilla on vain vahan haittavaikutuksia (Mitchell & Penzer
2005, 33). Voiteiden ongelmaksi voi kuitenkin muodostua uusien psoriaasi-
iImestymien vastustuskykyisyys, eli voiteet eivat enda tehoa psoriaasiin (Mitchell &
Penzer 2005, 55). Tallin voi voiteen vaihtaminen auttaa. Herkilla ihoalueilla, kuten
kasvoilla, ei kuitenkaan suositella kaytettavaksi kovin voimakkaita voiteita arsyttavyy-
den takia (van de Kerkhof 2008).

Myds tervaa on kaytetty psoriaasin hoitoon (Marks 1984, 50; Mitchell & Penzer 2005,
33). Etenkin kasien ja jalkojen psoriaasiin tervahoito soveltuu, mutta herkalle ja
ohuelle iholle, kuten kasvojen alueelle, sita ei suositella (Mitchell & Penzer 2005, 34).
Tervahoidon tehoaminen voi kestaa kolmesta kuuteen viikkoa (Marks 1984, 53). Ter-
vahoidon sottaisuuden ja ihoa arsyttdvan luonteen vuoksi sitd kaytetadn nykyaan

lahinna sairaalahoidoissa (Happonen 2009, 6).

Jos ensimmaisen asteen hoidot eivat tuota tulosta tai psoriaasi on vaikeampi, kayte-
tdan toisen asteen hoitoja. Toisen asteen hoidot tapahtuvat yleensa sairaalassa iho-
tautilaékarien ja hoitajien valvonnassa seké rauhallisessa ja stressittomassa ymparis-
tossa, jolla voi olla oma vaikutuksensa psoriaasin hoidossa ja paranemisessa (Mit-
chell & Penzer 2005, 62).
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Toisen asteen hoitoihin lasketaan esimerkiksi UV-valohoito (Mitchell & Penzer 2005,
60). UV-valohoito, tai luonnonvalohoito, on todettu hyvaksi psoriaasin hoitomenetel-
maksi, vaikka joillekin UV-hoito voi aiheuttaa psoriaasin pahenemista (Mitchell &
Penzer 2005, 63). Ihon molekyylit pystyvat imemaan energiaa UV-valosta ja psoriaa-
sissa tama voi saada ihon kayttaytymaan normaalin ihon tavalla, eik& uusiutumaan
niin nopeasti (Mitchell & Penzer 2005, 63). Psoriaasin hoitoon suositellaan UV-hoitoa
sairaalassa tai ihotautiklinikalla, jossa terveellinen annos UV-valoa iholle lasketaan,
solariumissa annokset voivat olla vaarallisia (Mitchell & Penzer 2005, 63). Ka-
peakaista-UVB on ensisijainen valohoito psoriaasiin, ja sen avulla 70 % paranee kun
hoitoa on tehty 20--30 kertaa, mutta sairaus uusii kroonisuutensa vuoksi kahdella
kolmasosalla puolen vuoden sisalla (Hannuksela-Svahn 2011, 130). Liian suuret an-
nokset UV-valohoitoa voivat aiheuttaa ihomuutoksia, ja jopa syopaa. Mahdollisten
haittavaikutusten takia UV-valohoitoa suositellaan kaytettavaksi lapsilla ja nuorilla jos
heilla on erittéin vakava psoriaasi, tai ensisijaiset hoitomenetelmat eivat toimi (Benoit
& Hamm 2007). UV-hoidon turvallisuudesta ja pitkaaikaisvaikutuksista lapsille ja nuo-
rille ei ole viela tutkimusta, joten UV-hoitoa lapsille tulisi kayttaa vain tarkoin maaritel-

lyissa tapauksissa, ja sita tulee valvoa hyvin (Belazarian 2008).

Auringonvalo voi myds hoitaa psoriaasia joissain tapauksissa (Marks 1984, 69). Au-
ringonvalohoitoa harkitsevien ja kayttavien tulee kuitenkin muistaa varotoimenpiteet,
kuten aurinkorasva, ja myos liikaa auringossa oleskelua tulee valttda (Marks 1984,
71). Monesti psoriaasia sairastavat, joille auringonvalo on hyvaksi, matkustavatkin
talven pimeina kuukausina aurinkolomalle, niin sanotulle ilmastohoitomatkalle (Hap-
ponen 2009, 7).

A-vitamiinijohdannaiset laakkeet voivat olla hyvéaksi keskivaikean ja vaikean psoriaa-
sin hoidossa. Naiden ladkkeiden kanssa taytyy kuitenkin olla varovainen niiden mo-
nien haittavaikutusten vuoksi (Mitchell & Penzer 2005, 71-72). Liika A-vitamiinin
nauttiminen voi olla haitallista maksalle, joten ylimaaraista A-vitamiinikuuria ei suosi-
tella (Mitchell & Penzer 2005, 72). Myds laser-hoitoa on tutkittu psoriaasin hoidossa
(Mitchell & Penzer 2005, 81). Suomessa laser-hoitoa ei kayteta, silla sen pitkaaikais-

vaikutuksista ei ole tarpeeksi tietoa (Happonen 2009, 7).
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Psoriaasin hoitoon on olemassa myds vaihtoehtoisia hoitotapoja. Psoriasisliiton
(2004) tekeman tutkimuksen mukaan esimerkiksi luontaislaékkeitd on kokeillut 34 %
psoriaatikoista (n=5594), erikoisruokavalioita on kokeillut 18 % ja akupunktiota 6 %.
Vaihtoehtohoitoihin lasketaan edella mainittujen lisdksi muun muassa rentoutustek-
niikat, yrtit, solarium ja kylvyt (Psoriasisliitto 2004). Psoriaasia sairastavat kokivat

vaikeaksi hoitojen ajanviennin (Psoriasisliitto 2004).

4.3 Psoriaasi, elamanlaatu ja ulkonako

Terveyteen liittyva elamanlaatu on moniosainen kasite, joka kuvastaa yksilon kasitys-
td tAmanhetkisesta toiminnastaan ja tyytyvaisyydestaan siihen (Wahl et al. 2000,
Zachariae 2004, 7). Terveyteen liittyva elaménlaatu eroaa tavallisesta elaméanlaadun
kasitteesta siind, etté siina keskitytdéan enemman terveydellisiin asioihin. Thmisell& on
hyva terveyteen liittyva elaménlaatu kun odotukset ja toiveet vastaavat todellisuutta
(Zachariae 2004, 7). Tutkimukset osoittavat ettéa kroonisesti sairaat potilaat raportoi-
vat huonompaa terveytta kuin ne potilaat joilla ei ole kroonista sairautta (Wahl et al.
2000).

Elaménlaatu pitaa sisallaan yksilon hyvinvoinnin fyysisesta, psykologisesta, sosiaali-
sesta, seksuaalisesta seka tyokyvyn ndkokulmasta. Lisaksi elamanlaatuun lasketaan
kuuluvaksi esimerkiksi sairaudesta aiheutuvat kulut sekd mahdollinen kipu (Kimball
et al 2005). Lisaksi elamanlaadun mittauksessa tulisi ottaa huomioon hoidon tehok-
kuus (Langley et al. 2005). Psoriaasin kanssa elaminen vaikuttaa moneen elaman-
laadun osa-alueeseen, kuten sosiaaliseen elamaan, lilkkuntaan, sosiaalisiin suhteisiin
seka tyokykyyn, ja liséksi silla on vaikutusta itsetuntoon, minakuvaan seké kokemuk-
sen omasta hyvinvoinnista (Kimball et al. 2005; Wahl et al. 2010). Kuvassa 5 kerro-

taan mitad tulee ottaa huomioon arvioitaessa psoriaasia sairastavan elamanlaatua.
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Kuva 5. Psoriaasia sairastavan elamanlaadun arvioinnissa huomioon otettavat tekijat. Mu-
kailtu Kimball et al 2005.

Kuvassa 5 esitettyja fyysisia tekijoita ovat muun muassa kutina, kipu ja arsytys. Psy-
kososiaalisia tekijoitd ovat esimerkiksi hapeda, viha, masennus, leimaantuminen ja
alentunut itsetunto. Seksuaalisia tekijoitd ovat puolestaan esimerkiksi itsensa tunte-
minen fyysisesti puoleensavetamattomaksi ja taman seurauksena vahentynyt seksu-
aalinen aktiivisuus ja huoli kumppanin reaktioista sairauteen. Ammatillisia tekijoita
ovat esimerkiksi tydpoissaolot, seka pienemmat ammatinvalintamahdollisuudet. Fyy-
sisia ja psykososiaalisia litannaissairauksia ovat esimerkiksi nivelvaivat, masennus,
diabetes seka sydan- ja verenkiertoelinten sairaudet (Kimball et al 2005). Krooninen,
ulkonakoon ja toimintakykyyn vaikuttava ihosairaus vaikuttaa ihmisen tunne-elamaan
seka sosiaalisiin suhteisiin. Psyykkisista oireista ihosairauksiin liittyy usein masen-

nus, ahdistuneisuus seka alkoholismi (Lahti 2011, 276).

Psoriaasilla on todettu olevan negatiivinen vaikutus sité sairastavien elamanlaatuun
(Zachariae et al. 2002, Bhosle et al. 2006, Tuominen ym. 2008). Bhosle ym. (2006)
mainitsee katsauksessaan National Psoriasis Foundationin tekemasta tutkimuksesta,
jonka mukaan melkein 75 % psoriaasia sairastavista oli sita mieltd, ettd psoriaasilla

oli suuri vaikutus heidan elamanlaatuunsa. Tuomisen ym. (2008) tekeméan tutkimuk-
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sen mukaan, jossa n=1743 ja keski-ik& 55 vuotta, 36 % psoriaatikoista koki elaméan-
laatunsa heikentyneen jonkin verran tai voimakkaasti. Zachariae ja kumppanit (2002)
kirjoittavat, ettd psoriaasi voi aiheuttaa kroonista stressia, joka vaikuttaa seka sosiaa-
lisiin suhteisiin etta paivittaisiin toimintoihin. Heidan tutkimuksensa mukaan naiset
kokevat psoriaasinsa pahempana kuin miehet, ja naiset kokevat enemmaén sairau-
teen liittyvid stressaavia tapahtumia kuin miehet. Lisaksi naiset kokevat miehia

enemman sairautensa vaikuttavan seka sosiaaliseen etta seksuaaliseen elamaansa.

EUROPSO, Psoriasisliittojen Euroopan jarjestd on tehnyt tutkimuksen psoriaasista ja
elamanlaadusta seitseméssa maassa vuonna 2002. Suomessa tutkimuksen tekemi-
sesta ja tulosten raportoinnista vastasi Psoriasisliitto. Tutkimukseen vastasi Suomes-
sa 5594 tutkittavaa, vastausprosentti oli 43. Tassakin tutkimuksessa tutkittavat olivat
suhteellisen iakkaitd, 10—30-vuotiaita tutkittavia oli yhteensa vain 10 % tutkittavista
(Psoriasisliitto 2004). Psoriaasin vakavuusaste on yksi elaménlaatuun vaikuttavista
tekijoista. Esimerkiksi suomalaisista vaikeaa psoriaasia sairastavista (n=5594, vaikea
psoriaasi 12 % vastanneista) noin 40 % mainitsi psoriaasin vaikeuttaneen ulkona liik-
kumista ja tapahtumiin osallistumista. Vaikea psoriaasi myds vaikutti paljon tai hyvin
paljon viimeisen neljan viikon aikana ystavyys- ja sukulaisuussuhteisiin 18 prosentilla
vastanneista. Tutkimuksesta kay ilmi, ettd psoriaasi vaikuttaa myds unen laatuun,
pukeutumiseen, tyo- ja koulunkayntiin seka kodin ulkondkdon ja siisteyteen. Kaikki

nama asiat vaikuttavat omalta osaltaan elamanlaatuun ja sen hyvana kokemiseen.

Psoriaasi on ikava tauti lahinnéa sen ulkonakoon vaikuttavuuden takia (Marks 1984,
16; Mitchell & Penzer 2005, xii). (Kuva 6). Fyysisen epamukavuuden ohella psoriaasi
voi vaikuttaa myos itsetuntoon sekd kokemukseen omasta itsesta ja kehosta (Mit-
chell & Penzer 2005, 102; Bhosle et al. 2006). Tuominen ym. (2008) toteaa, etta pso-
riaasi voi aiheuttaa hapean tunnetta. Jotkut psoriaatikot voivat valtella yleisia suihku-
ja pukeutumistiloja, seka uimarantoja tautinsa takia (Havu ym. 1988, 65; Bhosle et al.
2006).

Ulkonakoa ja kayttaytymistd muokkaavat sairaudet tai vammat ovat aina vaikuttaneet
leimaantumiseen, ja niihin on usein yhdistetty esimerkiksi likaisuutta. Esimerkiksi iho-
taudit ovat sairauksia, jotka ovat vahintaan jonkin verran leimaavia joka kulttuurissa

(Lidman 2011, 88). Leimaavaa voi olla myds vartalon sopimattomuus valloilla oleviin
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kauneuskasityksiin. Psoriaasin esiintymispaikka vaikuttaa siihen, kuinka paljon saira-
us haittaa sosiaalisia suhteita ja elamaa. Esimerkiksi ne, joiden psoriaasi on nakyval-
la paikalla kuten kasvoissa, kokevat psoriaasista olevan enemman haittaa kuin ne,
joilla psoriaasi on vahemman nékyvalla paikalla. Lisdksi nuoret ja nuoret aikuiset ko-
kevat sosiaaliset seuraukset haitallisempana kuin vanhemmat (Leary et al. 1998).

Kuva 6. Psoriaasia kyynarpaassa. Kuva Psoriasisliitto ry.

4.4 Psoriaasi ja seksuaalisuus

Marksin (1984, 89) seka Johanssonin (1986, 76) mukaan psoriaasi haittaa vain har-
voin sukupuolista kyvykkyyttd, tai silla on harvoin suoraa vaikutusta seksuaalisuu-
teen. Seksuaalisuuden kokeminen on eri asia, kuin sukupuolinen kyvykkyys, joka
usein tarkoittaa yhdyntda. Joskus psoriaasia voi esiintyd sukupuolielinten alueella,
esimerkiksi markarakkulaista psoriaasia voi esiintya peniksen terskassa (Hannuksela
2009) ja aiheuttaa kipua yhdynnassa. Kondomin kaytt6 voi lievittaa kipua (Mitchell &
Penzer 2005, 101).
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Monet psoriaatikot voivat murehtia suhdettaan vastakkaiseen tai samaan sukupuo-
leen (Marks 1984, 81). Oman kehon paljastaminen intiimissa suhteessa voi tuntua
jopa noyryyttavalta (Bhosle et al. 2006). Seksuaalisuuteen rohkaistuminen, uskallus
olla seksuaalinen jonkun kanssa, edellyttaéd oman kehon hyvéksyntaa (Cacciatore
2007, 173). Negatiivinen kehonkuva onkin yksi psoriaasin aiheuttamista seksuaalisis-
ta ongelmista (Johansson 1986, 76) ja ihossa olevat psoriaasildiskéat voivat aiheuttaa
sukupuolisen kanssakaymisen haluttomuutta (Marks 1984, 89). Psoriaasia sairastava
VoI tuntea itsensé rumaksi, tai kumppani voi ndhda laiskat vastenmielisiné tai halut-

tomuutta aiheuttavina.

Guptan ja Guptan vuonna 1997 valmistuneessa tutkimuksessa tutkittiin 120 psoriaa-
tikkoa, ja heidan kokemuksiaan psoriaasista ja seksista. Tutkimuksessa kaikilla tutkit-
tavilla oli keskivaikea tai vaikea psoriaasi. Tuttavien keski-ika oli 46.8 vuotta. Sadasta
kahdestakymmenesta tutkittavasta 49 eli 40.8 % oli sitéd mieltd, etté psoriaasi vaikutti
heidén seksuaaliseen aktiivisuuteensa alentavasti (Gupta & Gupta 1997). Naille tut-
kittaville oli yhteistd muun muassa nivelkivut sekd nivusalueen vakavampi psoriaasi
(Gupta & Gupta 1997). Tutkimuksessa kysyttiin my6s psoriaasin vaikutusta kumppa-
nin seksuaaliseen halukkuuteen. Vastausvaihtoehdot kysymykseen ”laskeeko psori-

aasi kumppanisi seksuaalista halukkuutta” olivat "ei koskaan”, ”joskus”, "usein” ja "ai-
na”. Huomattavaa on, ettd psoriaatikkojen seksuaalikumppaneilla seksuaalista halut-
tomuutta esiintyi aina vain 2.1 prosentilla, haluttomuutta ei koskaan esiintynyt 53.2
prosentilla (Gupta & Gupta 1997). Guptan ja Guptan (1997) tutkimuksessa ei kuiten-

kaan kasitelty kysymyksia miksi tai miten psoriaasi vaikuttaa seksuaalisuuteen.

Edelld kuvatun EUROPSO:n ja Psoriasisliiton tekemassa tutkimuksessa kysyttiin
my0s psoriaasin vaikutuksesta seksuaalielamdén. Kolmasosa tutkittavista (n=5594)
vastasi psoriaasin aiheuttaneen seksuaalisia ongelmia, ja joka kymmenes tutkittava
oli sitd mieltd, ettd psoriaasi vaikutti paljon tai hyvin paljon seksuaalisuuteen. Tutkit-
tavista 59 % kuitenkin raportoi, ettei psoriaasi ollut aiheuttanut seksuaalisia ongelmia

viimeisen neljan viikon aikana (Psoriasisliitto 2004).

Tutkimuksessa huomattiin, ettd myds psoriaasin vaikeusasteella on merkitysta sek-
suaalisten ongelmien esiintyvyydessa. Vaikeaa psoriaasia sairastavista (12 % tutkit-

tavista) 55 % ilmoitti psoriaasin aiheuttaneen seksuaalisia ongelmia viimeisen neljan
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viikon aikana, kun taas lievaa psoriaasia sairastavilla (32 % tutkittavista) vastaava
luku oli 25 % (Psoriasisliitto 2004).

Verrattuna muista maista saatuihin aineistoihin, Suomalaiset psoriaatikot ilmoittivat
seksuaalisia ongelmia ilmenevan vahemman kuin muiden maiden psoriaatikot. Suo-
messa raportoitiin psoriaasin vaikuttaneen seksuaalisuuteen paljon tai hyvin paljon
14 %, kun taas muussa Eurooppalaisessa aineistossa vastaava luku oli 27 % (Pso-
riasisliitto 2004).

Ihmisen seksuaalisuus koostuu psykologisista, fysiologisista ja sosiaalisista proses-
seista, eikd seksuaalista toimintah&iriota voi maarittdd kuuluvaksi vain yhteen luok-
kaan. Krooninen sairaus vaikuttaa kaikkiin kolmeen luokkaan, sekd moneen kehon
toimintaan, kuten neurologiaan, psyykeen sek& hormonaalisiin toimintoihin (Ander-
son & Wolf 1986). Kuva 7, kroonisen sairauden ja seksuaalisuuden kuvio, jossa tar-
kastellaan eri osa-alueiden ja sairauden suhdetta, ottaa huomioon kaikki seksuaali-
suuden osa-alueet; biologiset ja psykologiset sairauteen liittyvat prosessit, seka sosi-
aaliset ja kulttuuriset tahot, jotka kuuluvat makrotasolle (Anderson & Wolf 1986). Aja-
teltaessa mitd tahansa kroonista sairautta, tulisi kaikki tasot ottaa huomioon, silla ne

ovat tiiviisti yhteyksissa toisiinsa.

Psykologiset
prosessit

Seksuaalinen

kayttayty-
inen

Fysiologiset
prosessit

Krooninen sairaus

Sosiokultturaalinen
ymparisto

Kuva 7. Kroonisen sairauden ja seksuaalisuuden malli. (Suomennettu Anderson & Wolf
1986, 169)
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4.5 Psoriaasi ja nuoret

Nuoruudessa psoriaasi on merkittdva sairaus, eikd se myosk&an ole harvinainen
(Belazarian 2008). Benoit ja Hamm (2007, 555) mainitsevat katsauksessaan Swan-
beckin ym. (1995) tutkimuksen tuloksista, joiden mukaan 30-32 % psoriaasia sairas-
tavista sai ensimmaiset oireensa alle 15-vuotiaina. Psoriasisliiton (2004) julkistamien
tuloksien mukaan Suomalaisista psoriaatikoista (n=5594) 25 % koki ensimmaiset
oireensa 10-19 vuoden iassa.

Nuorten psoriaasin voi laukaista esimerkiksi angiina, tai muu tulehdus (Hannuksela
2009). Nuorilla psoriaasin tyypillinen muoto on pisarapsoriaasi (van de Kerkhof 2008;
Hannuksela 2009). Kasvoissa ilmeneva psoriaasi on nuorilla yleista, jopa 18-46 %
psoriaatikoista karsii siita (Belazarian 2008). Nuoren tai lapsen psoriaasi voi erota
aikuisen psoriaasista siina, ettéa laiskat voivat olla pienempid, vahemman hilseilevia ja
ohuempia. Tama voi joskus vaikeuttaa diagnoosin tekemista (Benoit & Hamm 2007,
556). Lapsilla ja nuorilla tavataan myds vahemman nivelpsoriaasia (Benoit & Hamm
2007, 557).

Mitchellin ja Penzerin (2005, 25) mukaan puberteetti eli murrosika voi vaikuttaa pso-
riaasin ilmestymiseen sitd pahentavasti. Psoriaasi voi myds alkaa vasta murrosiassa
(Happonen 2009, 4). Stressi seka erilaiset akilliset tunnereaktiot voivat pahentaa
psoriaasia (Marks 1984, 40; Mitchell & Penzer 2005, 26; van de Kerkhof 2008) ja 90
prosentissa tapauksista stressi on mukana psoriaasin synnyssa (Devrimci-Ozguven
et al. 2000). Belazarian (2008) mainitsee katsauksessaan, etta stressi on yksi lau-
kaisevimmista asioista nuorten psoriaasissa. Van de Kerkhofin (2008) mukaan 40 %
psoriaasia sairastavista mainitsee psoriaasin pahenevan stressia aiheuttavan tapah-
tuman jalkeen. Myds sosiaalisen tuen puute voi johtaa psoriaasin pahenemiseen
(Benoit & Hamm 2007, 558).

Nuorten psoriaatikkojen hoito ei useinkaan eroa aikuisten hoidosta. Ongelmana on
se, etta laakkeiden ja hoitojen tehokkuus on usein testattu vain aikuisilla ja sen takia
monet laakarit eivat mielelladn maaraa niita nuorille (Belazarian 2008). Kaikkia hoito-
ja ei mydskaan ole laillistettu kaytettavaksi lasten tai nuorten psoriaasin hoitoon (Be-
noit & Hamm 2007, 559).
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Psoriaasin ollessa nékyva sairaus, voi se vaikuttaa sairastavan mielialaan masenta-
vasti (Marks 1984, 34). Psoriaasia sairastava nuori voi tuntea itsensé rumaksi ja yh-
teiskunnan kauneusihanteiden vastaiseksi, mik& voi alentaa itsetuntoa ja itseluotta-
musta. Monet ihmiset eivat ymmarra psoriaasin vakavuutta fyysisen ja psyykkisen
hyvinvoinnin haittaajana, ja voivat jopa vahatella psoriaasista aiheutuvaa haittaa
(Mitchell & Penzer 2005, 104).

Nuoret, psoriaatikot ja terveet, oletettavasti kokevat paljon stressia ulkonakénsa suh-
teen, ja voivat taten jopa pahentaa tautiaan. Mitchell ja Penzer (2005, 26) kirjoittavat,
ettd jotkut psoriaatikot voivat jopa tuntea muutokset ihollaan stressaavissa tilanteis-
sa. Nuoren psoriaatikon kohdalla taméa ei varmastikaan helpota jo tukalaa oloa. Taméa
voi aiheuttaa lisdé stressia, mika puolestaan aiheuttaa psoriaasin pahenemista (Mit-
chell & Penzer 2005, 27).

Murrosidssad oma keho on arka paikka, ja suuria muutoksia lapikayva nuori on hyvin
herkka toisten huomautuksille ja kommenteille. Etenkin iho-ongelmat voivat herattaa
muiden ihmisten huomion, ja kommentointi ihosta voi tuntua murrosikaisesta noyryyt-
tavalta ja hapealliseltd (Malinen 2010, 137). Koska psoriaasi on hyvin kosmeettinen
sairaus, voi se vaikuttaa paljon ihmisen kehonkuvaan ja itsetuntoon, etenkin kehityk-

sellisesti kriittisissa vaiheissa, kuten murrosiassa (Kimball et al. 2005).

Murrosidssa kehotietoisuus kasvaa, ja esimerkiksi Melandin ja kumppaneiden (2007)
tutkimus osoittaa, ettd fyysinen ulkondko ja kehonkuva vaikuttavat koettuun tervey-
teen. Lansimaissa nuoret, jotka eroavat sosiaalisesti maaritellyistd normeista, ovat
herkkia olemaan tyytymattomampia kehoonsa. Tulokset osoittavat myos, etta nuoret,
jotka ovat tyytymattomia kehoonsa, kokevat terveytensda huonommaksi, ja ovat

enemman masentuneita ja heilla on heikompi itsetunto (Meland et al. 2007).
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5 TUTKIMUKSEN ETENEMINEN

5.1 Laadullinen tutkimus

Tutkimus valittiin toteutettavaksi laadullisesti sen takia, ettd tietoa haluttiin todellises-
ta elamastd, ja laadullisessa tutkimuksessa lahtokohtana on juuri todellinen elaméa
(Hirsjarvi ym. 2008, 156) seka todellinen ajatteleva ja toimiva ihminen (Aira 2005;
Kylma & Juvakka 2007, 16). Laadullisen tutkimuksen pyrkimyksend on tutkittavan
iImion tarkka kuvaaminen ja syvempi ymmartaminen. Taman takia laadullinen tutki-
mus sopiikin hyvin sellaisille aiheille, joista ei viela tiedeta paljon (Aira 2005). Laadul-
linen tutkimus vastaa kysymyksiin miten, millainen ja miksi (Aira 2005). Taman tutki-

muksen aihe on vahan tutkittu, ja tavoitteena on ymmartaa ilmiota paremmin.

Tassa pro gradu tutkimuksessa tutkimusjoukko on valittu tarkasti, ja aineistolainoja
on kaytetty selventaméaéan asioita sekéd tuomaan luotettavuutta. Hirsjarvi ym. (2008,
160) ovat koonneet listan, josta kay ilmi laadullisen tutkimuksen yleisia piirteita, joita
tassakin tutkimuksessa on noudatettu. Naita piirteitd ovat muun muassa se, etta laa-
dullinen aineisto keratdan luonnollisissa, todellisissa tilanteissa, ihmistd suositaan
tiedon keruun instrumenttina, seka aineiston hankinnassa kaytetaan laadullista me-
netelmada, esimerkiksi haastattelua tai kirjallisia tuotoksia. Liséksi laadullisen tutki-
muksen piirteisiin kuuluu se, ettd tutkimusjoukko valitaan tarkasti, ja tapauksia kasi-
tellaéan ainutlaatuisina (Aira 2005; Hirsjarvi ym. 2008, 160). Lisaksi laadullisessa tut-
kimuksessa tulokset ovat usein pitkia kuvauksia aineistosta, ja sisaltavat usein myos

aineistolainoja (Aira 2005).

Laadullisessa tutkimuksessa tutkittavien maara on usein maarallista tutkimusta pie-
nempi. Joissain tapauksissa tutkittavia voi olla jopa vain yksi (Kylma ja Juvakka
2007, 27). Laadullisessa tutkimuksessa pyritdan analysoimaan aineistot ja tapaukset
mahdollisimman perusteellisesti, ja laadullisessa tutkimuksessa tieteellisyyden kritee-
ri ei olekaan aineiston maara, vaan laatu (Eskola & Suoranta 1999, 18). Laadullises-
sa tutkimuksessa ei ole olemassa sdant6a siita, kuinka suuri aineiston koon tulisi olla
(Eskola & Suoranta 1999, 62).
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Laadullisessa tutkimuksessa kyllaantyminen merkitsee riittdvaa tutkittavien maaraa.
Kylladntyminen, eli saturaatio, tarkoittaa sitd, etta tutkija ei etukateen paata kuinka
monta ihmistd han aikoo tutkia. Tutkija tutkii niin kauan, kun aineisto tuottaa uutta
tietoa, ja lopettaa kun aineistossa alkaa toistua samat asiat (Makela 1990, 52; Eskola
& Suoranta 1999, 62; Aira 2005; Hirsjarvi ym.2008, 177; Tuomi & Sarajarvi 2011,
87). Jo pienikin aineisto voi tuottaa kylladntymisen (Tuomi & Sarajarvi 2011, 88). Es-
kola ja Suoranta (1999, 63) kuitenkin muistuttavat, etta kylladntymista ei voi saavut-
taa mistdén aineistosta, ellei tieda mitd hakee. Laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita
tilastollisiin yleistyksiin, vaan ymmartaméaan ja kuvaamaan tilannetta tai tapahtumaa
(Eskola & Suoranta 1999, 61).

Tama pro gradu siséltyy laadullisen terveystutkimuksen kategoriaan. Laadullisella
terveystutkimuksella tarkoitetaan sita, ettd ihmisen terveyteen liittyvasta todellisuu-
desta tuotetaan tietoa (Kylma & Juvakka 2007, 7). Laadullisessa tutkimuksessa on
tarkeaa se, etta tieto kerataan sellaisilta henkildilta, jotka tietavat tutkittavasta ilmiosta
paljon, tai heilla on siitd kokemusta (Tuomi & Sarajarvi 2011, 85). Laadullinen tutki-
mus tarjoaa taydentavan nakokulman ihosairauksien ja seksuaalisuuden monimut-
kaisten yhteyksien tutkimiseen (Magin et al. 2010) joka on taman tutkimuksen tavoit-

teena.

5.2 Narratiivit eli kertomukset

Laadullisen tutkimuksen yleistymisen my6éta myds monenlaiset aineistonkeruutavat
ovat yleistyneet. Nailla erilaisilla aineistonkeruutavoilla pyritdan ymmartamaan aineis-
ton tuottajaa, toimijaa, esimerkiksi kertomusten tai tarinoiden kautta, jotka he ovat
itse tuottaneet (Hirsjarvi ym. 2008, 212). Aineistona voi toimia kertomusten ohella
paivakirjat, kirjeet tai muistelmat, jotka kaikki kuuluvat narratiivisen tutkimuksen piiriin
(Hirsjarvi ym. 2008, 212).

Narratiivit voidaan Hirsjarven ja kumppaneiden (2008, 213) mukaan suomentaa ker-
tomukseksi, tarinaksi tai tapahtumien kuluksi. Narratiivisuudella tarkoitetaan lahesty-
mistapaa, jossa kertomukset ovat tapa ymmartdd omaa elamaa, kertomukset toimi-

vat tiedon valittgjina ja tuottajina (Hirsjarvi ym. 2008, 213). Narratiivinen aineisto voi
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olla sek& puhetta etta kirjoitettua tekstia (Estola ym. 2007, 22; Kujala 2007, 17). Tas-

sa tutkimuksessa narratiivit, kertomukset, ovat kirjoitetussa muodossa.

Tassa pro gradu tydssa narratiivit eli kertomukset kertovat ihmisten elamasta, ovat
siis omanlaisiaan elamankertomuksia. Elamankertomuksissa elaméantarina sijoitetaan
aina historialliseen kontekstiin (Kujala 2007, 25). Liséksi elaméankertomus on aina
yhden henkilon tarina omasta elamastaan, ja valittaéa ihmisen suhdetta itseensa, toi-
siin ihmisin ja maailmaan (Ricoeur 1991 sekd Hatch & Wisniewski 1995 Kujalan
2007, 25 mukaan). Tarinat voivat koskea koko ihmisen elamankaarta tai tiettya tee-
maa tai tapahtumaa, niissa voidaan kertoa merkityksellisistéa tapahtumista (Antikai-
nen 1991 Hirsjarven ym. 2008, 214 mukaan). Kertovalla tekstilla ja sen analysoinnilla
on pyritty selvittdmaan ilmidita, joita teksteista ei voi valittbmasti havaita, kuten aja-

tuksia, kasityksia ja mielikuvia (Apo 1990, 62).

Kun ihminen kertoo elamastaéan toiselle, ei kertomus valttamatta tayta kertomuksen
tyypillisia piirteitéa, kertomuksesta ei talloin valttamatta 10ydy alkua, keskikohtaa ja
loppua. Kertomukset voivat myos jaada avoimiksi (Estola ym. 2007, 22). Kertomukset
ovat myds tutkijalle oiva tyovaline. Kertomuksista voidaan tavoittaa ihmisten koke-

muksia ja tietoja (Estola ym. 2007, 27).

Tassa pro gradu tyossa elamantarinat, kertomukset, sijoitetaan menneen historian
kontekstiin, kirjoittajien omaan murrosikaan. Lisaksi kertomukset keskittyvat tiettyyn
teemaan, psoriaasia sairastavien nuorten seksuaalisuuteen ja seksuaalisuuden ko-
kemiseen. Kertomuksia analysoimalla pyritdan ymmartamaan tunteita ja kokemuksia,
seka sitd miten elaminen pitkdaikaisen sairauden kanssa on vaikuttanut seksuaali-

suuteen.

Nuoruuden muistelu

Koko elama perustuu kykyyn muistaa. Muisteleminen on tarkeaa identiteetin lujitta-
miseksi seka menneisyyden haltuunottamiseksi, ja muisti on erottamaton osa arki-
paivaa. Muisti mahdollistaa tapahtumien ja asioiden kokemisen ja jasentamisen ajal-
lisena jatkumona. Muistelu on aina yksil6llinen prosessi, johon vaikuttavat esimer-
kiksi muistelun hetki ja muiston aikaiset tapahtumat. Muisto maaritellaan usein muis-

tiin ja mieleen jadneeksi elamykseksi, muistikuvaksi. Tutkimuksissa kaytetd&n usein
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termia muistitieto kuvaamaan muistettua ainesta. Muistitietona pidetddn usein kaik-
kea muistinvaraisesti tuotettua aineistoa, ihmisten muistelua omasta elamastaan,
yhteisdstaan ja yhteiskunnastaan, omasta elaman arjestaan. Muistitietoa pidetaan
luotettavana silloin, kun tiedonantaja on kertonut omakohtaisesti kokemastaan eika
muilta kuulemastaan (Korkiakangas 1999, 155—162, 166; Korkiakangas 2005, 129,
133). Muistojen ja muistelun omaelamankerrallisuudelta edellytetdén sita, ettéd muis-
tellut tapahtumat on koettu itse tai niissa ollaan oltu jollain tavalla osallisina. Muistot
ovat episodisia valahdyksia elamasta, ne ovat elamanhistorian osia ja kuuluvat olen-
naisesti persoonallisuuteen. Mieleenpalautuksessa muistot eletdan uudelleen ja
muistelusta syntyy vahva tunne siitg, ettéd tamé on todellakin ollut totta (Korkiakangas
1999, 165-166).

Muistelussa voidaan tuottaa suullisia ja kirjallisia kertomuksia, muisteluksia. Naissa
muisteluksissa korostuvat tunnepohjaiset ja aistimukselliset tapahtumat (Korkiakan-
gas 2005, 134). Tassa tutkimuksessa muistelut ovat kirjallisia kertomuksia, joissa on
omaelamankerrallista kerrontaa. Tutkittavat muistelevat omaa elamaéansa, omaa
nuoruuttaan sairautensa kanssa. Osalla tutkittavista nuoruudesta oli kulunut véhem-
man aikaa kuin toisilla. Muistot ovat tassé tutkimuksessa hyvin henkilokohtaisia ja
itse koettuja. Muistoja voidaan pitaa luotettavina juuri sen takia, etta tutkittavat ovat
itse ne kokeneet. Koska tutkittavia pyydettiin muistelemaan nuoruuttaan, voivat mo-
net asiat tuntua helpommilta kasitella hieman vanhempana, kun nuoruuden tunne-

myrskyista on paasty yli.

5.3 Kirjoitettu aineisto

Tutkimusaineistojen keraaminen kirjoituspyynt6jen avulla on yleistynyt. Kirjoituspyyn-
not ovat koskeneet muun muassa vanhemmuutta, tyota tai seksuaalisuuta (Kuula
2006a, 126). Tassa tutkimuksessa tutkittavat kirjoittavat aiheesta psoriaasi ja seksu-
aalisuus mahdollisimman vapaalla tyylilla. Kirjoittaminen valittin haastattelun sijasta
sen takia, etta seksuaalisuus on arka aihe ja siité voi olla vaikea puhua vieraalle ih-
miselle, esimerkiksi tutkijalle haastattelutilanteessa. Kirjoittaen voi olla helpompi [6y-
taa sanoja, arkaluontoisempienkin asioiden kertominen voi olla helpompaa, koska

niin sanotusti omia kasvojaan ei tarvitse paljastaa. Nain toteaa myds Aaltonen (2006,
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287). Lisaksi kirjoitelman laatimiseen on kaytdssd enemman aikaa kuin haastatte-

luun, ja monipuolisempia asioita voi tulla mieleen.

Kirjoittaminen valittin my6s sen takia, etta siita voisi olla hyotya myds tutkittaville it-
selleen. Pennebaker kumppaneineen (1988; 1990, 30) on tehnyt tutkimuksen, joka
osaltaan tukee kirjoittamisen kayttamista erdanlaisena terapiamuotona. Heidan mu-
kaansa aktiivinen jarkyttavien kokemuksien tyéstaminen joko puhumalla tai Kirjoitta-
malla saattaa vahentdd estyneisyyden negatiivisia kokemuksia. Negatiivisista koke-
muksista kirjoittamisen pitdisi aiheuttaa emotionaalinen vapautumisen tunne seka
helpotusta. Emootioiden ja tunteiden ulospaastaminen esimerkiksi huutamalla, itke-
malla tai muilla tavoin voi parantaa psykologista ja fysiologista terveydentilaa. On
my0s tarkeaa etta ihmiset ilmaisevat tunteitaan vapaasti, silla tunteiden seké ajatus-
ten sisélla pitaminen voi olla haitallista terveydelle. Tapahtuman syiden ymmartami-
nen yhdessa itsereflektion kanssa ovat tarkeita valineita siihen, ettd terveys paranee
(Pennebaker et al 1988; Pennebaker 1990, 28, 101). Kirjoittaminen on yksi tallaisen

itsereflektion muoto.

Miksi kirjoittaminen on hyvasta? Pennebaker (1990, 89) on tutkinut paljon kirjoitta-
mista, ja on tullut siihen tulokseen, ettd paitsi ettd kirjoittaminen vahentaa estynei-
syyttd, se myos auttaa kasittelemaan emotionaalisia tapahtumia, ongelmat voivat
selvita kirjoittamisen avulla ja mieltd painavat asiat selvidvét. Kirjoittamisessa tapah-
tuu usein myds perspektiivin muutosta. Ajan kuluessa ihmiset jotka kirjoittavat tietysta
tapahtumasta, pystyvat kasittelemaan asiaa enemman ja enemman irrallisena. Ta-
pahtuman syitd sekd omia sekalaisia tunteita pystytdan miettimaan. Pennebaker
(1990, 40) kirjoittaa myds, ettd ei ole aina pakko kirjoittaa traumaattisesta tapahtu-
masta, vaan on tarkeda keskittyd myds siihen, mita elamassa tapahtuu talla hetkella.
Juuri tama on eras perustelu sille, miksi aineisto hankittiin kirjoittamalla, jotta krooni-
sesta sairaudesta karsivat saisivat purkaa omia tunteitaan ja ajatuksiaan paperille, ja
saisivat siita itse hyotya. Kirjoittamalla ihmiset saavat ymmarryksen, eikd heidan

enaa tarvitse estaa itsedan puhumasta (Pennebaker 1990, 103).
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5.5 Tutkimusongelmat

Tutkimuskysymys oli seuraava:

1. Miten psoriaasi vaikuttaa seksuaalisuuteen nuoruusiassa?

Lisaksi aineiston perusteella nousi esille myos toinen tutkimuskysymys.

2. Miten psoriaasi vaikuttaa elamanlaatuun?

5.6 Aineiston hankinta

Tassa pro gradu tutkimuksessa tutkittiin psoriaasia sairastavien henkildiden kerto-
muksia aiheesta psoriaasi ja seksuaalisuus. Tutkittavien ikd oli tutkimuksessa alun
perin maaritelty 20—25-vuotiaiksi. Tutkimuksen edetessa ikaraja kuitenkin poistettiin
siiné toivossa, etta aineistoa saataisiin lisaa vanhemmilta ihmisiltd. Heidan muistonsa

murrosidsta voivat olla erilaiset, mika toisi aineistoon lisda variaatiota.

Tutkittavia pyydettiin muistelemaan murrosikaansa (ikdvuodet 11-20) ja kirjoittamaan
kertomuksensa koskien murrosikansd kokemuksia seksuaalisuudesta. Lisaksi ai-
neistopyyntélomakkeen alussa oli muutama yleisluontoinen kysymys iasta, sukupuo-
lesta, minka ikaisena psoriaasi puhkesi, seka onko psoriaasi laadultaan lieva, keski-
vaikea vai vaikea. (Liite 1). Tutkimuspyynndssa oli myds kysymys koulun terveystie-
don opetuksesta, mutta siihen ei puututa tassa tutkimuksessa, silla kaikki tutkittavat
eivat vastanneet kysymykseen, eikda kysymyksella saada vastausta tutkimuskysy-

myKksiin.

Aineiston hankinta kaynnistyi syksylla 2009 Psoriasisliiton avulla. He esittelivat tutki-
musta yhdella jarjestamistaan leireista, ja lahettivat sahkopostilistalleen tietoa tutki-
muksesta seka ilmoittivat tutkimuksesta Facebook-yhteisossaan. Lisaksi kevaalla
2010 tutkimuksesta on ilmoitettu Psoriasisliiton nuorten osaston, Nupson, verkkokes-

kustelualueella.
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Tutkimuspyynnot l&hetettiin edell&a mainittuihin paikkoihin maaliskuun aikana vuonna
2010. Tutkimuspyynt6 piti sisallaan lyhyen kuvauksen tutkimuksesta, seka tutkimuk-
sen anonyymiudesta. Tutkimuspyynnossé pyydettiin ottamaan yhteyttéa tutkijaan sah-
kopostitse, mikali halusi osallistua tutkimukseen. Yhteyden ottamisen jalkeen tutkija
l&hetti tutkimuksesta kiinnostuneille (n= 6) lisaa tietoa aineistopyynnén muodossa.
Aineistopyynt0 on nahtavilla litteessa 1. Tarkoituksena oli, etta tutkittavat pystyisivét
vastaamaan sahkoisesti. Aineistopyyntt lahetettiin heidan sdhkdposteihinsa, ja he
my0s pystyivat lahettamaéan valmiin kertomuksensa tutkijan saéhkopostiin. Tutkittavilla
oli myds mahdollisuus kirjoittaa kertomuksensa kasin, mikali halusivat. Tutkimukses-
ta kiinnostuneille annettiin aikaa kirjoittaa kertomuksensa 31.5.2010 mennessa. Huh-
tikuussa 2010 yksi tutkittava vastasi tutkimukseen l&hettdmalla oman kirjoituksensa,
ja yksi aiemmin ilmoittautunut tutkittava ilmoitti vetaytyvansa tutkimuksesta ajan puut-

teen vuoksi.

Toukokuun alussa vuonna 2010 tutkija lahetti muistutusviestin tutkimuksesta kiinnos-
tuneille henkildille, jotka eivat viela olleet kirjoittaneet kertomustaan. Muistutusviestis-
sa pyydettiin ottamaan yhteytta, mikali tutkittava tarvitsisi lisda aikaa kertomuksensa
tyostamiseen. Taman jalkeen kuitenkaan yhtddn vastausta ei tullut. Kesakuussa
2010 tutkija lahetti tutkittaville viestin, jossa kerrottiin tutkimuksen aineiston keruuajan
jatkumisesta. Syyskuussa 2010 tutkittavia ei ollut tullut yhtéaan lisda, ja tutkija paatti
lahettéda viela yhden muistutusviestin tutkittavilleen. Syyskuussa, muistutusviestin
jalkeen, yksi tutkittava ilmoitti vetaytymisestaén henkilokohtaisista syista. Muista alun

perin tutkimuksesta kiinnostuneista (n=6) kukaan ei ilmoittanut mitaan.

Koska aineistonkeruu ei nayttanyt tuottavan tulosta, lahetettiin syyskuussa 2010 lyhyt
kuvaus tekeilla olevasta pro gradusta Psoriasisliiton jasenyhdistyksille, ja toivottiin
heidan kauttaan saatavan lisaa tutkittavia. Joensuun jasenyhdistys julkaisi tutkimus-
pyynnon jasenlehdessaan syys- lokakuussa 2010. Psoriasisliiton valtakunnallinen
Ihonaika lehti julkaisi myds tutkimuspyynnoén numerossaan 5/2010 (lite 2). Naiden
iImoitusten perusteella saatiin yksi vastaus sahkopostitse, seké tavallisen postin vali-

tyksella kaksi kappaletta.



+Psoriasisliitto esitteli pro gradun aihetta leirillaan

+Maaliskuu: Psoriasisliiton kautta lihetettiin tutkimuskutsu, johon kiinnostuneet vastasivat ja heille
lahetettiin esitieto- ja kyselylomake
+Prosiasisliiton nuorten osaston internet-sivuille keskustelupalstalle seka Facebook-yhteisdén

Kevat 2010 tutkimuspyynto

+Maaliskuu-toukokuu: Kaksi kirjoitusta saapui, yksi vetdytyminen

+Muistutusviestien lahettiaminen lupautuneille tutkittaville
+Ei vastauksia, yksi vetdytyminen tutkimuksesta

Kesa 2010

+ Aineistonhankinnan uudelleensuunnittelu ja ikdrajan poistaminen.
+Yhteydenotot alueyhdistyksiin ja psoriasishitolle Ihonaika lehtea varten

+ Aineistopyynndn tekeminen lhonaika lehteen, psoriasisliiton internet-sivuille sekd muutamalle
jasenyhdistykselle

+Metodiosuuden kirjoittaminen

+ Aineiston analysointi ja pro gradu tyon kirjoittaminen

Kevit ja
syksy 2011

Kuva 8. Pro gradu tyon eteneminen
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5.7 Aineiston kuvaus

Aineistonkeruun tavoitteena oli, etta tutkittavat tuottaisivat omaa kirjallista kertomusta
tutkimusaiheesta. Tutkimukseen osallistuvien kertomukset olivat mitaltaan puolesta
sivusta kahteen sivuun. Yhteensa kirjoitettua tekstia oli noin seitseman sivua, fontti-

koolla 12. Nelja aineistoa oli kirjoitettu tietokoneella ja yksi k&sin.

Tutkimukseen osallistui 5 henkil6d, 4 naista ja 1 mies. laltdan he olivat 20—63-
vuotiaita. Psoriaasiin oli sairastuttu keskimaarin 13,2 vuoden iassa, nuorin oli sairas-
tunut 8-vuotiaana ja vanhin 20-vuotiaana. Tutkittavista kahdella oli keskivaikea psori-
aasi. Tutkittavista kaksi ei vastannut kysymykseen psoriaasin laadusta, ja yhden tut-

kittavan kirjoituksesta pystyi paattelemaan hanella olevan vaikea psoriaasi.

5.8 Aineiston analyysi

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston analyysi on tydlas prosessi, joka alkaa jo tut-
kimusaineiston keruun vaiheessa (Pope et al. 2000). Tama pro gradu tyé on tehty
nojaten aineistolahtdiseen analyysiin. Aineistolahtdisessa analyysissa lahtokohtana
on aineisto, ei teoria. Aineiston pohjalta luodaan kuvaus tutkimuksen kohteena ole-
vasta ilmiosta (Kylma & Juvakka 2007, 29), ja aineistosta luodaan teoreettinen koko-
naisuus (Tuomi & Sarajarvi 2011, 95). Aineistolahtoista sisallonanalyysia kutsutaan
myds induktiiviseksi sisdllonanalyysiksi, seka konventionaaliseksi siséllonanalyysiksi
(Hsieh & Shannon 2005). Aineistolahtdisessa analyysissa aineisto puretaan ensin
pieniin osiin, jotka valitaan tarkoituksen ja tehtavanasettelun mukaan (Tuomi & Sara-
jarvi 2011, 95), ja samansiséltdiset palaset yhdistetddn (Kylma & Juvakka 2007,
113). Aineistolahtdisessa analyysissa selvitetaan, mita aineisto kertoo tutkittavasta
iimiosta (Kylméa & Juvakka 2007, 117). Tassa pro gradu tydssa tutkittiin, mita aineisto

kertoo psoriasiksesta ja seksuaalisuudesta.

Kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa analyysin tulee olla toistettava, mika
tarkoittaa sita, etta luokittelu- ja tulkintasdannot on esitetty niin yksiselitteisesti etta
jokin toinen tutkija paatyisi samoja menetelmia kayttaen samoihin tuloksiin (Makela

1990, 53). Kvalitatiivisen tutkimuksen mielivaltaisuutta voidaan vahentaa pilkkomalla



41

aineisto yksikaihin, ja luetella kaikki ne yksiot joihin tulkinta perustuu, eli analyysiyksi-
kot (Makeld 1990, 57). Yksinkertaisinta on Mé&kelan (1990, 58) mukaan maarittaa
yksikot siten, ettéa sen tunnistaa asia yhteydesté irrotettuinakin, esimerkiksi yksikkona
voi toimia kirjan yksi sivu. Aineistolahtoisessa sisallonanalyysissa analyysiyksiot eivat
ole ennalta sovittuja (Tuomi & Sarajarvi 2011, 95). Tassa pro gradu tutkimuksessa

analyysiyksikkoina toimivat sanat, virkkeet ja lauseet.

Siséllon analyysi

Sisallonanalyysi on menetelmé, jota voidaan kayttaa kaikissa laadullisissa tutkimuk-
sissa, ja se on tullut yleiseksi analyysitavaksi terveystutkimuksessa viime vuosina
(Hsieh & Shannon 2005; Tuomi & Sarajarvi 2009, 91). Siséllénanalyysi tarjoaa vali-
neen laajempaan terveyden ja sairauden kokemuksen ymmartdmiseen (Hsieh &
Shannon 2005). Esimerkki tAman pro gradu tyon sisallénanalyysista |6ytyy liitteesta
3.

Sisallonanalyysilla saadaan aineisto tiivistettyyn ja yleiseen muotoon ilman, etta in-
formaatio katoaa (Eskola & Suoranta 1999, 138; Tuomi & Sarajarvi 2009, 91, 103,
108). Analyysilla pyritaan informaation kasvattamiseen, kun hajanaisesta aineistosta
luodaan selkeda ja mielekastd (Eskola & Suoranta 1999, 138). Sisallonanalyysilla

tarkoitetaan aineiston kuvaamista sanallisesti (Tuomi & Sarajarvi 2011, 106).

Analyysi lahtee liikkeelle aineiston pelkistamisesta, eli alkuperaisiimaukset joista ol-
laan kiinnostuneita, muutetaan yksittaisiksi ilmaisuiksi, ja tutkimukselle ep&olennai-
nen aines jatetdan pois (Tuomi & Sarajarvi 2011, 101, 109). Pelkistaminen voi Tuo-
men ja Sarajarven (2011,109) mukaan tapahtua esimerkiksi varikynilla alleviivaamal-
la tutkimuskysymyksiin vastaavia ilmaisuja. Taman jalkeen Tuomen ja Sarajarven
(2011, 101) mukaan pelkistetyt ilmaukset ryhmitelladn yhtalaisten ilmaisujen joukok-
si, samaa tarkoittavat ilmaisut yhdistetadn samaan kategoriaan (luokkaan), jolle an-
netaan sisaltéd kuvaava nimi. Luokitteluyksikkéna voi olla esimerkiksi kaikkia kysei-

seen luokkaan kuuluvia pelkistettyja ilmauksia kuvaava piirre.
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Tuomen ja Sarajarven (2011, 101) mukaan analyysi jatkuu siten, ettd ndma saman-
sisaltoiset luokat yhdistetaan toisiinsa ja muodostetaan ylaluokat. Myos ylakategoriat
nimetaén. Lopuksi kaikki ylaluokat yhdistetaan yhdeksi paaluokaksi, joka kuvaa kaik-
kia. Tata osaa siséllonanalyysista kutsutaan myds abstrahoinniksi (Tuomi & Sarajarvi
2011, 111).

Pro gradu tyon aineiston analyysi alkoi silla, etta kertomukset luettiin |&pi monia ker-
toja, jotta niistd saatiin yleiskuva. Jo lukuvaiheessa aineistosta nousi esille tiettyja
teemoja, jotka toistuivat miltei jokaisessa kertomuksessa. Analyysia lahdettiin toteut-
tamaan monien lukemiskertojen jalkeen alleviivaten erivaristen kynien avilla teksteis-
t& esiin nousevia asioita, jotka vastasivat tutkimuskysymykseen miten psoriaasi vai-
kuttaa seksuaalisuuteen. Samaan aihekategoriaan kuuluvat asiat alleviivattiin samal-
la varilla. Alleviivausten jalkeen ilmaisut pelkistettiin, ja luokkia l&hdettiin rakenta-

maan erilliselle paperille.

Taman pro gradu tyon sisallonanalyysissa vastaajien seka kertomuksissa esiintyvien
henkildiden nimet, on muutettu anonyymiuden sailyttamiseksi. Jokaiselle tutkittavalle

henkil6lle on annettu peitenimi.

1. Aineiston lukeminen ja sisaltoén perehtyminen

2. limausten alleviivaaminen ja listaaminen

3. limausten pelkistaminen

4. Pelkistetyista ilmauksista yhtalaisyyksien etsiminen ja ryhmittely taman perusteella

5. Alaluokkien muodostaminen pelkistetyista ilmauksista

6. Alaluokkien yhdistaminen ylaluokiksi

7. Ylaluokkien yhdistaminen paaluokiksi

Kuva 9. Siséllénanalyysin eteneminen.

Tassa tutkimuksessa tulokset on jaettu kahteen paaluokkaan; psoriaasiin ja elaman-
laatuun seka psoriaasiin ja seksuaalisuuteen. Paaluokat on jaettu ylaluokkiin, jotka
jakautuvat edelleen alaluokkiin, jossa esitetddn tutkimustuloksia yksityiskohtaisesti.
Kursivoidulla tekstilla kirjoitetut asiat ovat suoria aineistolainoja tutkittavien kirjoitta-
mista kertomuksista, joita on sijoitettu tekstiin sen elavaoittamiseksi ja luotettavuuden

lisdamiseksi. Kursivoitujen aineistolainojen sisélla olevat tavallisella tekstilla kirjoitetut
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selventavat sanat, joiden perdssa on nimikirjaimet K.K, ovat tutkijan kontekstin sel-
vyydeksi lisaami& sanoja. Kaikki aineistolainoissa esiintyvat nimet on muutettu vas-
taajien anonyymiuden suojaamiseksi. Lauseista on saatettu jattdad myos paljastavia
sanoja, kuten nimia tai paikkakuntia, pois ja naméa sanat on korvattu kolmella pisteel-

14 (...).
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6 TULOKSET

6.1 PSORIAASI JA ELAMANLAATU

Aineistosta nousi esille paljon psoriaasiin ja elaméanlaatuun liittyvia asioita. Psoriaasi
ja elamanlaatu paaluokan ylaluokiksi muodostuivat tautinen ihminen, psyykkinen ih-

minen sek& kasvava ja kehittyva ihminen.

6.1.1 Tautinen ihminen

Ihmisen elamanlaadullisiin tekijoihin olennaisesti vaikuttava tekija on muiden ihmisten
tieto sairaudesta. Kun ihmisilla on tietoa, jd&vat arvailut ja turhat, joskus jopa louk-
kaavatkin kyselyt pois. Juuri naitéa loukkaavia kysymyksia olivat psoriaasia sairastavat
kokeneet muiden ihmisten taholta. Psoriaatikot olivat kokeneet vahan positiivisia ky-
selyitda muiden ihmisten taholta, l&hinn& kyselyt olivat olleet negatiivissavytteisia.

Tautinen ihminen ylaluokan alaluokaksi muodostui yksi suuri luokka, taudin luonne.

Taudin luonne

Monen tutkittavan kertomuksesta kavi selkeasti ilmi muiden ihmisten tietdmattomyys
psoriaasista. Tietamattomyys nakyi esimerkiksi ihmisten kyselyind psoriaasin tarttu-
vuudesta. Muut ihmiset olivat verranneet psoriaasia jopa ruttoon tai sukupuolitautiin
oman tietamattomyytensa takia. Ihmisten kauhistelua peléttiin, ja kauhistelu johtui

juuri tietdmattomyydesta taudin luonnetta kohtaan.

"Yleinen tietdmys ihmisilld psorista oli olematon. Ylen harva tiesi mistad ‘rutosta” oli

kysymys” Leevi

”...mit4 se on ja tarttuuko se heihin...” Laura

"Luuleeko hén (poikaystava, K.K) ettd tdma on jotain tarttuvaa, kuin jokin sukupuoli-

tauti?” Lotta
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Kumppanin mahdollista tietamattomyytta pelattiin. Mita jos kumppani luuleekin etta
kyseessd on sukupuolitauti? Erddn vastaajan kertomuksesta kéavi ilmi hanen mietti-
neen paljon sita, mitd kumppani tietdad psoriaasista, ja mitd h&n luulee ihottumien
olevan. Toisaalta avoimuuden ja sairaudesta hyvissa ajoin kertomisen koettiin ole-

van hyvaksi seka itselle ettd kumppanille.

Taudin luonteesta esitettiin myos paljon kysymyksia. Psoriaasia sairastavilta kyseltiin
jatkuvasti psoriaasiin liittyvia asioita, esimerkiksi perinnéllisyyttd. Psoriaatikot my6s
itse miettivat tulevaisuuttaan kyselyiden kautta, onko heilla esimerkiksi mahdollisuuk-
sia koskaan harrastaa seksia ilman ihoon ja sairauteensa liittyvia kysymyksia. Ihmis-
ten kyselyt koettiin arsyttavina ja jopa loukkaavina.

"Kyseli paljon, onko psoriasis tarttuvaa ja onko se myos perinndllistd” Lotta

"Voinko koskaan harrastaa seksia ilman, ettd saan kyselyita, onko sairaus tarttuvaa

yms.” Lotta

”... Ihmiset kysyvét ‘mitéa sulla on tossa kyynédrpédédsséa?tai ‘mitéa toi on? he tekevét

sen sillélailla joka &rsyttédad minua ja ehka vahéan loukkaakin” Laura

Positiivisiakin asioita muiden tietdmyksesta sairauden suhteen koettiin. Kun poikays-
tavalle uskallettiin vihdoin ja viimein kertoa sairaudesta, ei vastauksena saatukaan
kysymystulvaa. Nykypéaivana tietoa on paljon enemman kuin joidenkin tutkittavien
ollessa nuoria, ja se koettiin positiivisena asiana.

”...héan (poikaystava, K.K) ei koskaan kysynyt psorista mitddn sen enempééa” Leena

“Tosin yleinen tietdmys psorista on tdnédén kokonaan toista luokkaa kuin silloin” Leevi
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6.1.2 Psyykkinen ihminen

Psyykkinen ihminen ylaluokka pitaéa sisalladn seuraavat alaluokat: tunteet ja mieliala,
haped sek&a sopeutuminen. Luokat kertovat siitd, kuinka paljon ihosairaus vaikuttaa
ihmisen psyykeen ja henkiseen hyvinvointiin, mita tunteita psoriaasi aiheuttaa. Kah-
desta ensimmaisesté luokasta nousee paallimmaisena esille psoriaasin negatiivinen
vaikutus psyykeen. Sopeutuminen alaluokka eroaa muista luokista positiivisuudel-

laan.

6.1.2.1 Tunteet ja mieliala

Sairautena psoriaasi aiheutti monenlaisia tunteita, aina vihasta masennukseen. Ah-
distus, kyllastyminen, mustasukkaisuus, alemmuus seka viha olivat vain muutamia
sairauden aiheuttamia tunteita. Psoriaasin koettiin vaikuttavan koko olemukseen, ei-
k& vain ihon kuntoon. Myds muiden ihmisten vahéttely sairautta kohtaan aiheutti ne-

gatiivisia tunteita.

Psoriaasi aiheutti myds eri elamantilanteisiin liittyvia tunteita. Vastaajat kokivat seka
sinkkuna etta parisuhteessa ollessaan negatiivisia tunteita sairauden takia. Sinkkuna
ollessa ehka sen takia, ettd sairauden takia he uskoivat kumppanin saannin olevan
vaikeutunut, ja parisuhteessa psoriaatikot kokivat mustasukkaisuuden tunteita, ehka

joku muu olisi parempi kumppani kuin sairas mina.

"Etenkin néin sinkkuna ollessa psoriasis aiheuttaa minulle ahdistusta” Leena

"(psori K.K) aiheutti minulle suhteemme... aikana alemmuuden ja ehkd mustasukkai-

suudenkin tunteita” Leena

Psoriaasin koettiin aiheuttavan myds mielenterveydellisida ongelmia. Tydsta jouduttiin
jaddmaan pois sairauden aiheuttamien ajatusten takia, ja sairaus aiheutti jopa lievaa
masennusta. Kertomuksista kavi ilmi, ettd psoriaatikot olisivat ennemmin ottaneet

jonkin muun sairauden kuin psoriaasin.
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"Olin jopa kuukauden mittaisella sairaslomalla psorin aiheuttaman kylléstyksen vuok-

si” Leena
"Psori aiheutti minulle lievdn masennuksen” Leena

Viha ja suuttumus olivat eraitd psoriaasin aiheuttamia tunteita. Vihan ja suuttumuk-
sen tunteita koettiin usein, ja ne olivat hyvin voimakkaita. Erityisesti murrosiassa vas-
taajat tunsivat vihan ja suuttumuksen tunteita. Suuttumusta aiheutti esimerkiksi se,
ettd psoriaasia ei saatu kunnolla peitettyd kasvojen alueelta. Eras vastaaja kertoi
tajunneensa sairaalaan hoitoihin jouduttuaan, minkalainen sairaus hanella oli, ja ku-

vasi tajunneensa koko kauheuden mik& hanta oli kohdannut.
” (psori, K.K) suututti minua henkilbkohtaisesti usein” Lotta
"(Murrosiassa, K.K) Hirveé viha ja kapina iski siis ihan satasella” Linda

”...tajusin koko kauheuden mik& minua on kohdannut, elinikdinen ihosairaus, KAAK”
Linda

Itsetunnon koettiin huonontuneen psoriaasin takia. Itsetunnon koettiin periaatteessa
olevan hyva, mutta silti sairaus vie itsetuntoa alemmas, ja tekee sairastavasta haa-

voittuvaisen. llman sairautta itsetunto olisi hyva.

”...periaatteessa hyvé itsetunto, mutta silti olen hyvin haavoittuvainen ja minulla on

huono itsetunto psorini takia” Leena

Kertomusten perusteella itsetuntoa koetettiin paikkailla ihon peittelylla tai erilasilla
luonteenpiirteilld, joilla koetettiin saastaa itse ja mina enemmilta kolhuilta ja loukka-
uksilta. Eras vastaajista kuvasi itsellaan olevan "maski’ paalla, jotta han valttyisi louk-

kaantumisilta.
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6.1.2.2 Hapea

Kertomuksista nousi yhtena suurena osa-alueena esille hdpeéa ja hapedan liittyvat
tunteet. Omaa ulkonakoa ja ihoa havettiin suunnattomasti, eivatka sanatkaan tuntu-
neet aina riittavilta kuvaamaan hapeén maaraa. Suurin osa hapeéan tunteista kohdis-
tui ihoon ja sen kuntoon. Ihon huono kunto aiheutti esimerkiksi seksin harrastamisen
valttamisen. Eras vastaaja kirjoitti psorin vaikuttaneen kaikkeen ihmistoimintaan, jos-
sa iho tuli ndkyviin. Sita hapesi suunnattomasti. (Leevi). Psoriaasi ei vaikeuttanut siis

vain seksuaalisia toimintoja, vaan my6s muutakin sosiaalista kanssakaymista.

“Itse inho ja hdpeé oli hirve&” Linda

"Niin suuri oli se hdpeé itsedén, ulkondkbéadén kohtaan etté voi hyvé ihme” Linda

"Hépesi ihottumaa” Leevi

Hapean tunteita yritettiin turruttaa perin juurin suomalaisella tavalla, alkoholilla. Hu-
malassa hapeéan tunteet vahenivatkin hetkellisesti, ja talloin myds seksuaalisuuden

toteuttaminen onnistui paremmin kuin selvin pain.

"Estoja aina hélvensin kaljan voimalla ja silloin ei hdvettanyt niin paljon” Linda

Eraasta kertomuksesta kavi ilmi, etta yleensa baarissa kdydessaan vastaaja ei huo-
maa ihosairauttaan, mutta kuitenkin joskus ihottumat havettavat, etenkin silloin kun

J.

ihottumat vaikeina ollessaan aiheuttavat masennusta. ”...joskus niind aikoina kun

olen hieman masentunut ihottumien kukkiessa hédpeéan néyttééa ihoani” Laura.

Kertomuksista kavi ilmi, ettd hapean tunteet aiheuttivat ongelmia myds muilla elaman
osa-alueilla, esimerkiksi koulussa ja ihmissuhteissa. Eras vastaajista kirjoitti hapeéan
ajaneen hanet sosiaalisesti huonoon seuraan, pdaihteiden kayttoon ja rotostelyyn,

mutta se vain lisasi itseinhon méaaraa.
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6.1.2.3 Sopeutuminen

Positiivisena asiana kertomuksista nousi esille psoriaasin hyvaksyminen, sairauteen
sopeutuminen. Sairauden pysyvyys, elinikaisyys, taytyy hyvaksya jotta itsensa ja sai-
rautensa kanssa voi olla sinut. Sairauden aiheuttamat yla- ja alamaet tulee my6s hy-
vaksyda, silla sairauden luonteeseen kuuluu vaihtelevuus. Sairaus tulee hyvaksya
muuttumattomaksi osaksi omaa elamaansa. Positiivista oli, etta miltei kaikki vastaajat

kokivat hyvaksyneensa sairautensa.

"Sairauden kanssa téytyy olla sinut, jotta asian voi hyvéksyé téydellisesti, ettd sairaus

on ja pysyy, vaikkakin valilla parempana ja valilla huonompana” Lotta

”...0len sairauteen jo tottunut ja se on osa minua ja elémé&éni, enké voi sitd muuksi

muuttaa” Lotta

Osalla sopeutumiseen on voinut mennd kauemmin, mutta kuitenkin pikkuhiljaa sai-
rauden kanssa on opittu elamaan. Sairauteen tottuminen ja sen hyvéaksyminen on
vaatinut aikaa. Psoriaasin koettiin opettaneen elamasta paljon, ja muuttaneen ihmi-
sena sellaiseksi kuin mita nyt on. Etenkin nuoruudenaikaisen psoriaasin koettiin
muokanneen omaa itsea. Miltei kaikkien vastaajien kohdalla nuoruudessa psoriaasi
on ollut vaikeaa, mutta kuitenkin siitd on selvitty ja tdndan eletaan hyvaa elamaa pso-
riaasin kanssa. lan ja sopeutumisen myotd myds estojen koettiin halvenevan ja ka-

toavan.

"Oikeastaan itsensé hyvaksyminen tuli vasta siind 20v. paikkeilla” Linda

“Tdnaén elelen hyvéaéa elamééa psorini kanssa.... enkd varmaan olisi téllainen ihminen

Jos en olisi niin kovaa koulua jo silloin nuorena joutunut kdyméén” Linda

"lan kartuttua estot vahitellen katosivat” Leevi

Kaiken kaikkiaan psoriaasiin sopeutumiseen ja sen hyvaksymiseen on varmastikin

eniten vaikuttanut juuri ik&, ja sairauden kanssa eletyt vuodet.
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6.1.3 Kasvava ja kehittyva ihminen

Kasvava ja kehittyva ihminen ylaluokka pitdd sisallaan kertomuksia murrosiasta ja
psoriaasista seka tulevaisuudesta. Kertomuksista kavi hyvin ilmi psoriaasin suuri vai-
kutus murrosikaisen ihmisen elamaan. Alaluokiksi nimettiin murrosika ja psoriaasi

seka tulevaisuus.

6.1.3.1 Murrosika ja psoriaasi

Yleisesti ottaen psoriaasi ja murrosika koettiin vaikeana yhdistelmana. Sairautta oli
vaikea hyvaksya, ja muut murrosidn muutokset eivat ainakaan helpottaneet asiaa.
Psoriaasi aiheutti murrosidssa myds vihan tunteita ja hyvaksymisen vaikeuksia. Pso-
riaasia murrosiassa kuvattiin myos todella isoksi negatiiviseksi asiaksi. Psoriaasin
aiheuttamat useat hoitokokeilut ja sairaalajaksot, itsetunnon laskut, ihmissuhde-
kiemurat seka estot vaikeuttivat ennestaankin vaikeaa nuoruusikaa, ja eras vastaaja
kirjoittikin kertomuksensa lopuksi, ettd tasté jo kay jotain ilmi miten vaikeaa oli koh-

dallani tma nuoruus ja psori (Linda).

"Murrosiéassé sitéa (psoriaasia, K.K) oli todella vaikea hyvéksya” Lotta

“Olin murrosidsséa todella vihainen télle sairaudelle” Lotta

"Nuoruudessa psori oli todella iso negatiivinen juttu” Leevi

Psoriaasin hyvaksymistéa vaikeutti vastaajien mukaan erityisesti se, etta psoriaasia oli

kasvojen alueella. Murrosiassa ulkonako koettiin erittain tarkeaksi, ja psoriaasi vaike-

utti ulkonadsta huolehtimista. Myds nuoruusian herkkyys tuli esille kirjoituksissa.

. ..murrosidsséa ulkonadsta huolehtiminen on todella tarkeda” Loftta

"Murrosiésséa kun tietdd muutenkin, ettd nuori on herkimmillaén” Lotta
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Erés vastaaja kertoi sairastuneensa 12-vuotiaana, ja kuvasi tilannetta siten, etta ei
olisi voinut pahempaan aikaan sairastua, varsinkin kun han oli tyttd. Siihen aikaan
han ei tiennyt mikd sairaus oli, tai miten sairauden kanssa mentaisiin eteenpain.
Muutenkin hammentavassa idssé saatu viela hammentavampi sairaus aiheutti vas-

taajalle hdnen omien sanojensa mukaan jopa kapinan.

6.1.3.2 Tulevaisuus

Murrosian myllerryksissa tuli mietittyd myds tulevaisuutta psoriaasin kanssa. Moni
vastaajista uskoi sairauden vaikuttavan tulevaisuudessa seurustelukumppaneihin
kielteisesti. Seurustelukumppania olisi vaikeampi saada psoriaasin takia. Oman ihon
paljastaminen ja psoriaasin ndkyminen aiheutti myds paljon pd&nvaivaa tulevaisuutta

kumppanin kanssa mietittdessa. Moni oli miettinyt omaa kelpaavuuttaan.

"Uskoin psorin vaikuttavan poikaystévén saantiin tulevaisuudessa” Laura

"Mietin silloin paljon, ettd miten voin ikina esim. riisua paitaa Arin nahden, koska psori

nékyy iholtani heti” Lotta

Oman ulkondoén uskottiin olevan suurin syy siihen, ettei seurustelukumppania saada.
Psoriaasin uskottiin vaikuttavan myds silloin, vaikka se ei nakynytkaan paallepain,
vaan se saatiin peitettya esimerkiksi vaatteilla. Esimerkiksi kesalla psoriaatikot pitivat

pitkia ja peittavia vaatteita jotta ihottuma ei nakyisi muille.

6.2 PSORIAASI JA SEKSUAALISUUS

Psoriaasi ja seksuaalisuus paaluokka koostuu kolmesta ylaluokasta: seksuaalinen
ihminen, sosiaalinen ihminen sek&a nahty ihminen. Kaikki luokat kuvaavat hyvin sita,
kuinka laaja-alaisesti psoriaasi vaikuttaa seksuaalisuuteen. Sairaus ei vaikuta vain
yhteen osaan seksuaalisuutta, esimerkiksi seksin harrastamiseen, vaan se koskettaa

my0s tunteen ja sosiaalisuuden tasoja.
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6.2.1 Seksuaalinen ihminen

Seksuaalinen ihminen — luokka muodostuu seksuaalisuuden fyysisistd osa-alueista,
aina kosketuksesta seksin harrastamiseen. Ihminen itse on toimijana suhteessa sek-
suaalisuuteensa ja sairauteensa, ja usein kokee seksuaalisuutensa sairautensa kaut-
ta. Seksuaalinen ihminen ylaluokan alaluokiksi nimettiin seksuaalisuuden toteuttami-

nen, peittely, muiden seurassa kylpeminen, seka kosketus.

6.2.1.1 Seksuaalisuuden toteuttaminen

Seksuaalisuuden toteuttamiseen kéasittelee sitd, milla tavalla psoriaasi on vaikuttanut

seksuaalisuuden kokemiseen ja toteuttamiseen sekéa seksin harrastamiseen.

Osalle psoriaatikoista seksuaalisuutta on ollut vaikeaa toteuttaa taudin kanssa. Pso-
riaasi on vaikuttanut seksuaalisuuteen ja seksuaalielamaan vuosien ajan, aina nuo-
ruudesta varttuneemmalle idlle saakka. Psoriaasin vaikutusta kuvattiin sanalla kovas-
ti, ja ettd rakastelu ei tullut kuuloonkaan, mitkd kuvaavat psoriaasin suurta vaikutusta
seksuaalisuuteen ja sen toteuttamiseen. Halua olisi ollut toteuttaa omaa seksuaali-

suuttaan muun muassa seksin muodossa, mutta sairaus esti sen.

"Psori on vuosien aikana vaikuttanut seksuaalieldmé&éani kovasti” Leena
"Ns. seksillinen rakastelu ei tullut kuuloonkaan, vaikka halu olisi ollut hirmuinen.”

Leevi

Osa tutkittavista ei ollut kokenut psoriasiksen vaikuttaneen seksuaalisuuteensa. Ta-
ma on voinut johtua esimerkiksi siitd, etté sairauden kanssa ollaan oltu alusta saakka
avoimia. Avoimuus johtaa siihen, ettd ihoaan ei tarvitse hapeilla tai peitella, eika ela-

maa rajoittaa.

"Olen aina ollut hyvin avoin ihosairauteni suhteen ja en ole kokenut etté se vaikuttaisi

Jotenkin seksuaalisuuteeni.” Laura
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Tuloksista kavi kuitenkin ilmi, ettd jos psoriaasi olisi tietyissa paikoissa kehoa, kuten
alapaassa, olisi seksuaalisuuden toteuttaminen ollut vaikeampaa. Tamé voi johtua
esimerkiksi siita, etta talloin seksin harrastaminen voi olla kivuliasta. Genitaalialue on
hyvin intiimi ja nautintoa tuottava alue, joten ehké pelattiin sita, etta terve kumppani ei
nakisi psoriaasia sairastavaa kumppaniaan haluttavana, jos psoriaasi olisi levinnyt
alapaahan. Kasvot ja k&det ovat myds kehon osia, jotka ovat usein nakyvilla. Tulok-

sista kavi ilmi sairastavien toiveet siita, etta tautia ei tulisi naihin kehon osiin.

"Ehké& ihosairaus aiheuttaisi enemmén paineita seksuaalisuuden suhteen jos ihottu-

ma alueita olisi alapaasséni, mutta onneksi niité ei ole.” Laura

"Olen mydés ajatellut, etté kaikki on ihan hyvin jos psoria ei tule kasvoihin, alapdéahéan

ja késiin.” Laura

Aineistolainasta kayvat ilmi psoriaasin aiheuttamat paineet seksuaalisuudelle. Naméa
paineet voivat syntya siita, etta ulkonaké nékyvan ihosairauden kanssa ei ole sellai-
nen, mitd nykykulttuuri ja media odottavat ja edustavat. Myods seksuaalisuuden to-
teuttaminen, seksin harrastaminen, voi olla paineita aiheuttava asia esimerkiksi kivun

tai hoitojen takia, jotka voivat estdd seksuaalisuuden toteuttamista.

6.2.1.2 Peittely

Miltei kaikista kertomuksista kavi ilmi, ettéa psoriaasia sairastava tahtoi suojella keho-
aan muilta ihmisilta, suojella itseaan muiden katseilta, arvosteluilta ja jopa kosketuk-
selta. Tama suojelu tapahtui esimerkiksi peittamallda iho muiden katseilta seka piilot-

tamalla itsensa kokonaan esimerkiksi pimeyden tai vaatteiden avulla.

Kehollisuuteen liittyy aineistossa suurena osana oman kehon peittely. Keho on tar-
kedssa osassa seksuaalisuutta ja seksuaalisuuden kokemista, ja siksi onkin merkit-
tavaa kuinka paljon psoriaasia sairastavien seksuaalisuus hairiintyi siitd, ettd omaa

kehoa ei pidetty viehattavana. On merkittavda kuinka paljon he itse joutuivat teke-
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maan ja toimimaan, jotta he saisivat oman kehonsa peittymé&én ja tuntisivat olonsa

edes jotenkin seksuaalisesti haluttavaksi tai hyvaksyttavaksi.

Aineistosta nousi selkedasti esille ihon peittelyn tarve. Moni psoriaasia sairastava koki
oman ihonsa aiheuttavan ongelmia parisuhteessa, ja halusivat peitella ihoaan es-
taakseen ihon vaikutusta kumppaniin. lhoa peiteltiin etenkin ihmissuhteiden aikana.
Peittely oli myos pitk&aikaista, eikéa se loppunut, vaikka suhde oli kestanyt pidem-
paan. Etenkin suhteiden alkuvaiheessa peittely oli tavallista, koska toinen ihminen oli
viela tuntematon. Seksin tullessa ajankohtaiseksi ihoa pelattiin nayttaa etenkin silloin

kun psoriaasi oli levinnyt nivusalueelle.

"Aloittaessani seurustelun exéni kanssa...peittelin ihoani menestyksekkééasti. Peitte-

ly& jatkui melkein vuoden.” Leena

"Edellisessé suhteessani... aloitin myds télla peittelytaktiikalla” Leena

”..ettd jos se nyt tapahtuu, niin en kyllad voi ihoani nayttada hanelle, kun psori oli levin-

nyt jo nivusiinkin asti” Lotta

Ihon peittely jatkui my6s loppuneiden suhteiden jalkeen. Sinkkuna ollessa ihoa peitel-

tiin uusien ihmisten seurassa.

"Tuo peittelytaito on jaényt edelleen voimaan. Nyt ollessani sinkku tahdon peitella

ihoani edelleen uuden ihmisen tavattuani.” Leena

Aineistosta kavi ilmi myds konkreettisia esimerkkeja tilanteista, joissa ihoa oli tahdot-
tu peittdd. Esimerkiksi kumppanin tuijottaminen aiheutti pakonomaisen tarpeen peit-
tdad oma ihonsa ja kehonsa. Tuijottamista tapahtui esimerkiksi uimarannalla, missa

ollaan vahissa vaatteissa, ja paljon ihoa on nakyvilla.

Kehollisuus nakyi myds seksuaalisessa kanssakdymisessa itsensa piilottamisena
kumppanin silmistd. Tama itsensa piilottaminen nakyi usein seksin harrastamisena

pimedassa ja peiton alla. Pimeys ja peiton antama suoja ja turva mahdollistivat seksin



55

harrastamisen, ja peittivat ihon nakyvista. Pitkdaikainenkaan kumppani ei valttamatta

koskaan nahnyt ihoa valossa. My6s ensimmaiset seksikokeilut tapahtuivat pime&assa.

(poikaystava, K.K) ei koskaan néhnyt ihoani valossa, ainoastaan pime&assa makuu-

huoneessa” Leena

"Ensimmaéinen seksi "kokeilu” oli tietysti humalassa, pimeé&ssé ja suurin piirtein peiton

alla.” Linda

Edellisesta aineistolainasta kay ilmi sana tietysti. Seksia taytyi tietysti harrastaa pi-
medassa ja peiton alla. Muu ei olisi tullut kysymykseenkaan ihon takia. Aivan kuin ei
olisi edes mahdollisuutta nayttad ihoaan kumppanille seksia harrastettaessa. Edelli-
sesta aineistolainasta kay ilmi myds humalan merkitys. Tietysti oltin myds humalassa
sen pimeyden ohella. Humalatilalla on voitu koettaa halventdd omia pelkojaan ja es-

tojaan ihonsa nayttamisen suhteen.

Vaikka suhde kumppanin kanssa olisi kestanyt pidempéaankin, liittyi seksin harrasta-
miseen silti pimeys ja peiton tuomaan peittamiseen turvautuminen. Elamanlaatu osi-
ossa tarkasteltu hdpeéd omaa ihosairauttaan kohtaan on varmasti yksi syy siihen, etta
edes pitkdaikaisessa parisuhteessa ihoa ei uskallettu nayttaa kumppanille. Nuoruu-
dessa seksin harrastaminen pimeassa voi olla aivan tavallista myos terveille nuorille.
Psoriaasia sairastavilla tama peittely kuitenkin jatkui nuoruusian jalkeenkin. Seksia
halutaan aina harrastaa pimeassa, muita vaihtoehtoja ei ole. Vaikka ikaa ja kokemus-
ta on murrosian jalkeen tullut monia vuosia, ei oman ihon ja kehon paljastaminen

seksuaalisessa kanssakaymisessa ole helppoa.

"Seksin harrastaminen oli kylla edelleen sitéa pimeéssé ja peiton alla.” Linda

"Seksiéa haluan harrastaa aina pimeédsséa. ” Leena

Positiivista on, etta itsedaan ei kuitenkaan peitelty aina, oma keho hyvaksyttiin. Psori-
aasin hoito vaikutti itsensa peittdmiseen ja suojelemiseen. Etenkin valohoito koettiin

toimivaksi hoitomuodoksi, joka paransi ihon kuntoa. Hyvin onnistuneiden hoitojen

johdosta seksuaalielama vapautui. Seksuaalielamén vapautuminen johtui suureksi
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osaksi siitd, ettd ihon kunto muuttui paremmaksi. Seksuaalisuudestaan uskalsi naut-

tia enemman ihon paranemisen seurauksena.

"K&yn talvisin valohoidossa ahkerasti. Tuon hoidon aikana iho on usein loistavassa

kunnossa, ja silloin seksuaalielamékin on vapautuneempaa. ” Leena

Myds kumppani vaikutti itsensa peittamiseen. Tietty kumppani saattoi jopa auttaa
unohtamaan koko sairauden olemassaolon. Aineistosta voi paatella, ettad tietyn
kumppanin kanssa sairaus ei haitannut elamé&&. Tama tunnetta on kuvailtu jopa ih-

meelliseksi.

"Ekséni kanssa ollessa unohdin vallan valohoidot ja ihon hoitamisenkin melkein...

ihmeellista.” Leena

Oikein toteutettu hoito sekd ymmartadva kumppani voivat siis toimia positiivisena voi-
mavarana, ja auttaa padsemaan yli itsensa peittelysta. Jopa psoriaasia sairastavasta
itsestdan oli ihmeellista miten han voi unohtaa sairautensa, ja nauttia seksuaalisuu-

destaan.

6.2.1.3 Muiden seurassa kylpeminen

Suomalaisille perinteisessa alastomuutta vaativassa tilanteessa, saunassa, psori-
aasia sairastavat kokivat tarkeédksi itsensa peittdmisen toisten katseilta. Saunomises-
sa koko iho, ja keho, on nakyvilla ja tarkastelun kohteena. Saunomista koetettiin val-
tella viimeiseen asti, jotta itseaan ei olisi tarvinnut nayttdd. Saunassa kaymisen valt-
tamiseen kaytettiin aineiston perusteella myds paljon aikaa ja vaivaa. Vaikka sauno-
minen onkin perinteista suomalaista kulttuuria, kokivat psoriaatikot sen vaikeaksi to-

teuttaa yhdessa sairautensa kanssa.

"Yhteisid saunassa kéynteja koitin vélttda parhaan kykyni mukaan viimeiseen asti.”

Leena
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”...tuli keksittyé jokin tekosyy ettei kollegoiden kanssa joutunut saunailtoihin jne.”

Leevi

Osalla vastaajista saunassa kayminen koettiin vaikeaksi suhteen alkuvaiheissa. Kui-
tenkin suhteen edetessa, ja ihmisen tullessa tutummaksi, saunassa kayminen ei ollut
enda niin vaikeaa. Saunassa kdymiseen kumppanin kanssa, ja oman kehonsa pal-

jastamiseen, taytyi opetella.

"Ensimmaéiset saunareissutkin oli vaikeita mutta pikku hiljaa opin "néyttdméaan” hanel-

le itseni.” Linda

Saunomisen lisaksi esimerkiksi uiminen yleisilla paikoilla koettiin vaikeaksi. Uimaran-
nalle ei voinut menna (Leevi). Myds uimahallissa kayminen koettiin vaikeaksi. Syyna
oli suuri haped omasta ihosta. Uiminen tapahtui usein salaisilla paikoilla ja yksin, ja

usein uima-asu oli vaihdettu jo kotona péaalle.

6.2.1.4 Kosketus

Kosketus-luokka muodostuu nimensa veroisesti kosketuksesta, ihokontaktista, intii-
mistd vuorovaikutuksesta. Kaksi osa-aluetta nousi tdstd luokasta selkeasti esille;

ajatukset siitd milta iho tuntuu toisen mielesta, seka kosketuksen valttaminen.

Monella psoriaatikolla oli huoli siitéa, miltd h&nen ihonsa tuntuu toisen mielesta. Heilla
oli pelkoja ihon erilaisuudesta. Omaa ihoa verrattiin normaaliin ihoon, oma iho néahtiin
epanormaalina. Pelkoja oli myds muiden reaktiosta ihon erilaisuuteen, pelkoja siita

ettd mahdollinen kumppani kauhistelisi heidan epanormaalia ihoaan.

"Pelkéén ettd he koskevat ihottumaani ja kun se tuntuu erilaiselta kuin normaali iho

ettd he alkavat kauhistelemaan...” Laura

Myds ihon tuntumaa pohdittiin kertomuksissa. Kirjoittajat pohtivat miltd heigéan ihonsa
tuntuu toisten mielestd, heilld oli ajatus ihon tuntumisesta; se ei voi tuntua hyvélle.

Keskeisena ajatuksena oli myds se, miltd min& tunnun toisen kosketuksessa.
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“Ei ne hilseléiskéat voi tuntua hyvélle” Linda

"Miltd mind mahdankaan tuntua toisen kosketuksessa?” Linda

Toisena suurena teemana aineistosta nousi esille kosketuksen valttaminen. Muiden
ei edes haluttu koskettavan ihottuma-alueita. Vaikka sairauden kanssa oli opittu ela-
maan, ihottuma-alueet olivat silti yksityisid, niihin ei haluttu toisen koskevan.

"Kuitenkin psori alueeni olivat tavallaan ’kielletyt”, niihin en halunnut ettd kukaan kos-

kee” Linda

My0s seksia harrastettaessa kosketusta valteltiin. Hyvailyja ei harjoitettu, vaan men-
tiin niin sanotusti suoraan asiaan. Hyvailyt koettiin jopa turhana. Ehka talla yritettiin
valttaa itsené paljastaminen kumppanille, ja valttya siltd ettd kumppani ei enaa halu-

aisikaan.

"Suoraan vaan asiaan, ei mitdan turhia hyvailyja/kosketuksia” Linda

Kosketuksen toivottiin my6s loppuvan silloin kun kosketusta oli. Kertomuksista ilmeni
pelko muiden reaktiosta ihottumaan, ja kosketuksen toivottiin loppuvan ennen kuin
ihottumaa huomattaisiin. Itse ei kuitenkaan pyydetty lopettamaan kosketusta, vaan
vain toivottiin sen loppuvan. Loppumistoiveet ilmenivat intiimissé kanssakaymisessa,
kuten silloin kun kumppani suuteli jotain kohtaa psoriaasia sairastavan kehossa. Pso-
riaasia sairastava itse oli hyvin tietoinen omasta ihottumastaan, vaikka toinen osa-
puoli ei olisi ihottumaa ollenkaan huomannut. Tilanteessa oli lasna myos pelko. Kos-
ketuksen loppumisen ohella psoriaasia sairastavat myos valttivat ihokosketusta uusi-

en ihmisten kanssa.

"Kerran hidasta tanssiessani yksi mies suuteli korvaani, jossa on myos ihottumaa.

Ajattelin etté lopettaisi jo ettei se huomaa sité ihottumaa.” Laura

"Arkailen mybs baarissa tavattujen ihmisten kanssa ihoon koskemista” Laura
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6.2.3 Sosiaalinen ihminen

Tahan ylaluokkaan kuuluvat alaluokat ovat sosiaaliset suhteet seka psoriaasista pu-
huminen. Alaluokkia yhdistéa sosiaalisuus ja sosiaaliset kontaktit muihin ihmisiin.

6.2.3.1 Sosiaaliset suhteet

Psoriaasia sairastavat kokivat sosiaaliset suhteet, etenkin seurustelu- ja parisuhteet,
vaikeiksi. Suhteet vaativat totuttelua uuteen ihmiseen, silla itsensd, oman ihonsa,
paljastaminen suhteessa vaati paljon. Psoriaasista oli vaikea myos kertoa uudelle
kumppanille, ja eraskin vastaaja kirjoitti kertoneensa psoriaasista tekstiviestilla, kos-
ka: "en pystynyt ottamaan aihetta k&sittelyyn kasvotusten.” Psoriaatikoilla oli ajatus,
ettd uusi kumppani ihon ndhdessaan tai sairaudesta tietdessaan lahtee pois suhtees-
ta. Tahan ajatukseen oli totuttu, ja monelle psoriaatikolle olikin ihmeellista, etta

kumppani ottikin psoriaasin ihan normaalina asiana.

"Kaikki uudet suhteet... on aina vahén siihen uuteen ihmiseen totuttelua ja totuttaa

itsedan uusiin ‘kasiin"” Linda

"Sanoin héanelle ettd ymmaérrén hyvin jos hén juoksee pakoon” Leena

Osaltaan psoriaasi aiheutti myds kumppanien suurta vaihtuvuutta ja monia seksiko-
keiluja. Ensimmaiset vakavat seurustelusuhteet nuoruusiassa koettiin vaikeiksi, kos-

ka hépea oli suurta.

"Poikakaverit vaihtui ja niitd epétoivoisia kokeiluja tuli aina silloin talléin” Linda

Paitsi seurustelu- ja parisuhteisiin, psoriaasi vaikutti myds muihin sosiaalisiin suhtei-
siin. Eraankin vastaajan mukaan psori vaikutti kaikkeen ihmistoimintaan, jossa iho
(vartalo) tuli ndkyviin. Ihon hapeaminen oli suurin syy sosiaalisten suhteiden vaikeu-

teen. Tilanteet, joissa oli mukana vastakkaisen sukupuolen edustajia, koettiin vai-
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keiksi ja niita yritettiin valtella. Valttely oli tiedostettua ja opittua tapaa kasitella omaa

hapedaa.

"Sité oppi itsetietoisesti kiertdmaan ne tilanteet, joissa olisi voinut joutua ihonsa tar-

kastelun kohteeksi. Varsinkin jos tapahtumassa oli ikéluokkansa tyttéjé/naisia” Leevi

6.2.3.2 Psoriaasista puhuminen ja ymmarretyksi tuleminen

Osa vastaajista oli ottanut tavakseen puhua sairaudestaan kumppaneidensa kanssa.
Puhumisen ajateltiin vahentavan turhia kysymyksia ja kumppanin epatietoutta. Pu-
humisella valtettin myds omaa pahaa oloa, jota seurasi ihmisten kyselyista sairau-
desta. Loukkaavilta kysymyksiltd sd&styminen oli myds yksi syy asioista puhumiseen.
Seurustelukumppanin kanssa haluttiin puhua psoriaasista ennen seksin harrastamis-

ta, jotta kumppanilla olisi tietoa taudista, eikad han ihmettelisi ihottumia.

"Seurustelukumppaneilleni olen aina seurustelun alkuvaiheessa maininnut ihottumas-
ta ja kertonut vahan mita se on. Mielestani paasen paljon helpommalla kun puhun

asiasta ennen kuin heidan tarvitsee itse kysyéa sitéd” Laura

"Paétin siis keskustella asiasta (psorista, K.K) poikaystavani kanssa ennen kuin mi-

tédan ehtii tapahtuakaan” Lotta

Psoriaasista puhumisen ansiosta moni psoriaasia sairastava koki kumppaninsa reak-
tion positiivisena. Kumppanien reaktiot koettiin myos ihmeellising, silla psoriaatikoilla
itsellaan oli ollut oletus, etta sairaudesta kuullessaan kumppani niin sanotusti juoksee
karkuun. Joidenkin kumppanien osalta psoriaasin hyvaksyminen vaati paljon selitta-
mistd, esimerkiksi perinnéllisyydesta ja tarttuvuudesta. Selittamisen ja tiedon karttu-

misen jalkeen kumppanin epaluulot sairautta kohtaan kuitenkin katosivat.

"Ihmetyksekseni hdn suhtautui asiaan ihan suhtautuvasti” Leena

"Kun selitin hdnelle alusta alkaen kaikki, hdn ymmdrsi sen eiké ollut enaéa niin epéluu-

loinen” Lotta
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Nuoruudessa oma ulkonaké luo paineita ja sairaudesta kertominen on vaikeaa. Pso-
riaatikkojen kertomuksissa oli my6s positiivisia kokemuksia kumppaneiden reaktioista
sairauteen. Sairaudesta huolimatta psoriaatikosta valitettiin juuri sellaisena kuin héan
on. Myds kumppanin vanhempi ik& edisti sairauden hyvaksymisté ja siihen positiivi-

sesti suhtautumista.

"Kerroin Arille sairaudestani ja h&n ymmarsi sen taysin ja sanoi valittavani minusta

sellaisena kuin olen” Loftta

"Poikakaverini oli jonkun vuoden vanhempi ja suhtautui asiaan ihanasti” Linda

Psoriaatikoilla oli myds kokemuksia kumppaneista, joita sairaus ei haitannut ollen-
kaan pitkankaan suhteen aikana. Haittaa aiheuttivat ainoastaan psoriaasia sairasta-
van omat kasitykset sekd negatiiviset tunteet, sekd esimerkiksi mustasukkaisuus ja

alemmuuden tunteet.

"Entinen aviomieheni sanoi minulle loppuun asti, ettd psori ei olisi hanta koskaan vai-

vannut tai haitannut” Leena

Kumppanin ymmarrys sairautta kohtaan on psoriaatikoille tarke&a, ja auttaa heita

itseaan kasittelemaan sairauttaan ja seksuaalisuuttaan.

6.2.4 Nahty ihminen

Nahty ihminen ylaluokan alaluokat olivat ulkonako seka rakastamattomuuden pelko.

Luokkia yhdistaa termi toimijuuden kohde. Naissa luokissa psoriaasia sairastavat

ovat itse toimijoita, mutta my6s muiden toiminnan kohteita.
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6.2.4.1 Ulkonako

Ulkonaodn koettiin olevan yksi suurimmista syista siihen, etta psoriaasia sairastava
koki itsensa rumaksi. Eritoten ulkon&kdon vaikuttavat hoidot, kuten rasvat ja hiuspoh-
jaan laitettavat oljyt, jotka saivat hiukset takertumaan kiinni toisiinsa, vaikuttivat pso-
riaatikkojen kokemukseen itsestdén. Itsed ei tunnettu kauniiksi. Omaa ihoa ja kehoa
tarkasteltiin peilin avulla, ja itse& kuvattiin jopa rupikonnaksi. Rupinen, ruma, rupi-
konna, rumilus ovat muutamia sanoja, joilla psoriaasia sairastavat kuvasivat omaa

ulkonakoaan.

”...ei paljon heréattényt itsessékéan mitdan *kauneus olo tiloja™ Linda

” Piirtelin kerran yksin ollessani mustekynéllé jokaisen psorildiskén ympyrén siséén,
astelin alasti peilin eteen ja huusin itselleni ettd katso miké rupikonna ja rumilus olet!”
Linda

Parisuhteen aikanakin oma ulkon&kd aiheutti psoriaatikoille rumuuden tunteita, ja
oma kumppani olikin se jolle asiasta kerrottiin. Oman ihon kunto, ja se miltd iho tun-
tuu ja nayttaa toisen mielesta olivat suuria huolenaiheita parisuhteiden aikana. Usein
kumppani kuitenkin suhtautui ihoon hyvin. Joskus psoriaatikot kokivat myos sité, etta
kumppani huomautti ihon pahentuneesta kunnosta, mika saattoi loukata psoriaatikoi-
ta. Yleensa kuitenkin kommentit on ymmarretty viattomiksi, ehka vain huoleksi ihon

kunnosta.

"Taytyy kylla myontaa etté ei tuntunut kovin kivalta kuin... poikaystédvéni sanoi kerran

ettéd ‘nyt sun ihottumat onkin véhén pahemman nékdiset” ” Laura

Tilanteista, joissa kumppani oli kommentoinut ihon huonontunutta kuntoa, eras vas-
taajista kertoi selvinneensa asiasta selittamalla kumppanilleen syita, jotka ovat voi-

neet vaikuttaa ihon kunnon huononemiseen.
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6.2.4.2 Rakkaudettomuuden pelko

Rakkaudettomuuden pelon alaluokkaan sisaltyy pelko siitd, ettéa kukaan ei rakasta tai
valitd psoriaasia sairastavasta sairauden takia. Myds pelko muiden reaktioista saira-
utta kohtaan kuuluu tdhan alaluokkaan.

Oma ulkonakoé koettiin suureksi esteeksi valittdmiselle. Ihon huono kunto ja itsensa
rumaksi kokeminen olivat monella psoriaatikolla mielessa heidan ajatellessaan tule-
vaisuutta sairautensa kanssa sek& mahdollisia seurustelukumppaneita. Psoriaatikot
ajattelivat, etté heista ei voida oikeasti tykata ihon huonon kunnon takia, tai ettéa heita
ei kukaan huoli ulkonaon takia.

"Monesti ajattelin etté eih&n minusta kukaan voi oikeasti tykaté kun iho on niin kama-

lassa kunnossa” Leena

"Ajattelin silloin, ettd kukaan poika ei minua huoli, koska olen tdmé&nnékdéinen” Lotta

"Mietinkin jo silloin etten varmaan ikina voi olla kenenk&éan pojan kanssa koska olen

niin rupinen ja ruma” Linda

Psoriaasia sairastavat pelkasivat suuresti muiden reaktioita omaan ulkonaké6nsa.
He pelkasivat kumppaniensa jattavan, tai kumppanien halujen katoavan kun he na-
kevat psoriaatikoiden ihon. Myds mahdollisia kauhisteluja ihosta pelattiin. Etenkin

intiimissa tilanteessa, kuten sangyssa, ihon kauhistelemista pelattiin.

”...ettei poikaystavani halua minua enééa, kun hén nékee ihoni” Lotta

"Kauheita olisi se jos poikaystéavéani alkaisi sdngyssé tai muutenkin kauhistelemaan

ihoani” Laura

“Jotenkin sitd pelkési, ettei poikaystavéani halua minua enéé, kun han nékee ihoni”
Lotta
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7 POHDINTA

7.1 Psoriaasi ja elamanlaatu

Pyydetyn aiheen ohella tutkittavat kirjoittivat psoriaasista kokonaisvaltaisesti elaman-
laatuun vaikuttavana tekijana. Tata ei voinut jattdd huomiotta tassa tutkimuksessa.
Seksuaalisuus on myds osa elaméanlaatua, ja vaikuttaa moneen elaménlaadun osa-
alueeseen, mink& vuoksi oli tarkea kasitella kattavasti myos elaménlaadullisia tekijoi-
ta.

Tassa pro gradu tydssa psoriaasin vaikutuksia koettiin muun muassa, itsetuntoon,
ulkondkdon, masennukseen, harrastuksiin, hdpeédan seka ihmissuhteisiin. Seksuaali-
suus on mainittu tarkeaksi osaksi elaménlaatua, ja sita kasitellaan tassa tydssa oma-
na osanaan. Wahlin ja kumppaneiden (2000) tutkimuksessa huomattiin etta psori-
aasia sairastavilla oli huonompi elamanlaatu jokaisella kahdeksalla mitatulla elaméan-
laadun osa-alueella, kuin kontrolliryhmalla. Nama osa-alueet olivat hyvin paljolti sa-
moja kuin taméan pro gradu tytn aineistosta esiin nousseet asiat: itsearvioitu terveys,
fyysinen toimintakyky, kivut, mielenterveys, roolirajoitukset, emotionaalinen toiminta-

kyky, elinvoimaisuus seka sosiaalinen toimintakyky.

Tautinen ihminen

Tassa pro gradu tutkimuksessa aineistosta kavi esille psoriaasin merkitys muun mu-
assa sosiaaliseen toimintakykyyn seka itsetuntoon. lhon kunto, hépeé ja leimatuksi
tuleminen aiheuttivat elamanlaadun laskua. My6s muiden tutkimusten mukaan psori-
aasi voi aiheuttaa monenlaisia elamanlaatuun liittyvia ongelmia, kuten muutkin vaka-
vat sairaudet. Ihon hilseileminen ja kutiaminen voivat vaikuttaa suuresti fyysiseen
toimintaan seka elaméanlaatuun (Kimball et al 2005), lisaksi elaméanlaatuun vaikutta-
via ongelmia ovat esimerkiksi stressi, hapea ja leimaaminen (de Arruda & de Moraes
2001). Nama ongelmat voivat aiheuttaa suurta emotionaalisen hyvinvoinnin laskua,
sekd vaikuttavat sosiaaliseen toimintakykyyn, tuotteliaisuuteen, itsetuntoon sekéa

tydskentelyyn tai koulunkayntiin (de Arruda & de Moraes 2001).
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Taudin luonne

Sairaus vaikuttaa suuresti ihmisen elamanlaatuun. Psoriaasi on ulospain nékyva iho-
sairaus, joka voi aiheuttaa kaikenlaisia reaktiota muissa ihmisissa, kauhistuksesta
allotykseen. Taman tutkimuksen tulosten perusteella muut ihmiset olivat tietamatto-
mid sairaudesta. Psoriaasia sairastavat pelk&sivat sita etta tietamattomyys aiheuttaa
heille niin sanotun stigman eli leiman. He pelkasivat ihmisten kauhistelua. Aiemmat
tutkimukset tukevat tata tulosta. Psoriaasia sairastavat tuntevat itsensa usein leima-
tuiksi sairautensa takia, ja he kohtaavat usein leimaamista muiden, tietaméattémien,
ihmisten asenteissa seké syrjimisessa (Richards et al. 2004; Kimball et al 2005). N&-
kyvat ihomuutokset, kuten laiskat ja pigmenttimuutokset vaikeuttavat iho-ongelmien
salassa pitamista, ja tdma voi aiheuttaa muissa ihmisissa negatiivisia reaktioita (Fox
et al. 2007). Muiden vahattelevat kommentit voivat lisata psoriaasia sairastavan
stressia. Vahattelevat kommentit johtuvat usein siita, etta muilla ihmisilla on vain va-

han tietoa sairaudesta (Kilpelainen 2006).

Tietamattomyyteen liittyy muiden ihmisten kysely psoriaasista. Perinnéllisyys ja tart-
tuvuus olivat tavallisimmat kyselyiden aiheet taman tutkimuksen aineistossa. Psori-
aasia sairastavat kokivat kysymykset usein loukkaavina ja arsyttaving, ja etenkin
mahdollisen kumppanin tietamattomyytta pelattiin etukateen. Tavalliset ihmiset ajat-
televat usein valistuksesta huolimatta, ettd ihosairaus tarttuu (Lahti 2011, 271). Mui-
den ihmisten tietaméattomyyden seurauksia ovat tutkineet esimerkiksi Gupta ja Gupta
(1995). Heidan tutkimuksessaan kavi ilmi, ettd viimeisen kuukauden aikana psori-
aasia sairastavat olivat tulleet kohdelluiksi kuin heilla olisi ollut tarttuva tauti. Lisaksi
ihmiset olivat kommentoineet psoriaatikkojen ulkondkbda negatiivisesti ja valttdneet

psoriaatikkoihin koskemista.

Tassa pro gradu tutkimuksessa psoriaatikot pelkésivat muiden ihmisten luulevan,
ettd heilld on esimerkiksi sukupuolitauti, tai jokin muu "rutto” kuten eras tutkittava asi-
an ilmaisi. Guptan ja Guptan (1995) tutkimuksesta kavi ilmi samankaltaisia asioita.
Psoriaatikot kokivat, ettd viimeisen kuukauden aikana ihmiset ovat luulleet, ettd iho-
oireet johtuu esimerkiksi AIDS:ista, leprasta tai sukupuolitaudista. Samanlaisia tulok-
sia saivat myos Uttjek ym. (2007). Heiddn mukaansa moni psoriaatikko koki lapsena

ja nuorena kiusaamista ja heilla luultiin olevan esimerkiksi lepra tai kuppa.
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Tassa tutkimuksessa mainittiin myos ajan kuluessa tapahtuvat muutokset: nyky&aan
yleinen tieto psoriaasista on toisenlaista kuin h&nen ollessaan nuori. Ihmiset ehka
lukevat enemman, ja tauti on enemman esilla erilaisten ohjelmien ja lehtien seka po-
tilasjarjestojen kautta. Lisaantynyt tieto voi vahentdd muiden ihmisten tietaméattomyyt-
ta ja tietamattomyydesté aiheutuvia, psoriaatikkoja loukkaavia kommentteja. Olisikin
tarkeaa, ettd sairautta tuotaisiin enemman esille, jotta ihmiset saisivat siita tietoa.
Monet tutkimustulokset sekéd Suomessa etta muualla maailmalla kielivat tAman asian

puolesta.

Psyykkinen ihminen

Taman pro gradu tyon aineistosta kavi ilmi paljon psyykkiseen hyvinvointiin liittyvia
asioita, joita tarkastellaan seuraavaksi. Jopa kolmannes ihotautivastaanotolle tulevis-
ta potilaista karsii myos psyykkisista oireista (Lahti 2011, 269). Moni psoriaatikko on
maininnut psykososiaalisen sairastamisen yhdeksi sairautensa pahimmista piirteista
(Gupta & Gupta 1995). Terveydenhuollon toimijat vahattelevat usein ihosairaudesta
aiheutuvia psykososiaalisia ongelmia, ja Kimball kirjoittajakollegoineen (2005) sa-
nookin katsausartikkelissaan, etta hoidon kannalta olisi tarkeé ottaa fyysisen hoidon

lisdksi huomioon my6s psyykkinen ja sosiaalinen ihotautipotilaan hoito.

Tunteet ja mieliala

Taman tutkimuksen aineistosta kavi myos ilmi ahdistuneisuuden tunteet seka ma-
sennus. Sinkkuna ollessa, kun ihminen ei ole parisuhteessa, koettiin ahdistuksen tun-
teita, ehka sen takia etta ajateltiin psoriaasin vievan mahdollisuudet kumppanin saan-
tiin, psoriaasi on aiheuttanut sinkkuna olemisen. Psoriaasi aiheuttaa ulkonakopainei-
ta, jotka heijastuvat kumppaninhankintaan. Nykypaivéana oletetaan, etta kumppaniksi
kelpaa vain ulkoisesti taydellinen ihminen, sisaista kauneutta ei niinkdan arvosteta
seurustelun ja kumppanin hankinnan alkuvaiheessa. Kralik ym. (2001) kirjoittavat,
ettd kroonisesti sairaat naiset kokivat sinkkuna ollessaan kehonsa haitalliseksi, koska
he pelké&sivat tulevansa torjutuksi. Lisaksi naiset pelkasivat seksuaalisten kykyjen

puutetta uusissa suhteissa. Ulkonadlla ja sairaudella on muutenkin suuri vaikutus
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ihmissuhteisiin my6s vakituisen parisuhteen aikana. Aineistosta kavi ilmi, ettd myos
parisuhteessa oli koettu mustasukkaisuuden ja alemmuuden tunteita. Vaikka suhde
oli kestanyt vuosia, jopa kymmenia vuosia, aiheutti sairaus silti vaikeita tunteita. Mus-
tasukkaisuuden tunteiden voisi ajatella syntyvan esimerkiksi siitd, etta sairastava
ajattelee jonkun muun, terveen, ihmisen olevan parempi ja kauniimpi puoliso hanen
kumppanilleen, kuin h&n, sairauden runtelema ihminen. Erilaiset tunteet liittyivat siis

erilaisiin elamanvaiheisiin.

Ihosairaus aiheuttaa elaménlaadulle samanlaisia ongelmia kuin esimerkiksi syopa tai
diabetes, ja on olemassa tutkimustuloksia myds siita, ettd ihosairauksilla on psy-
kososiaalisia vaikutuksia esimerkiksi itsetuntoon (Fox et al. 2007). Psoriaasia sairas-
tavat raportoivat useammin ahdistusta kuin muista ihosairauksista, esimerkiksi valko-
palvesta tai sieni-infektioista karsivat potilaat (Richards et al. 2004). Russon ja

kumppaneiden (2004) katsauksesta kay ilmi, etta psoriaasia sairastavat tunsivat ha-
pedd ulkonakonsa suhteen, kokivat ahdistuksen ja masentuneisuuden tunteita seka
karsivat uskonpuutoksista. Huolta ja ahdistusta esiintyy Langleyn ym. (2005) mukaan
kolmanneksella potilaista. 30—-40 % psoriaatikoista karsii psykologisista oireista, ku-

ten ahdistuksesta, masennuksista ja huolehtimisesta (Simonic et al. 2010).

Masennus kavi myos ilmi taman tutkimuksen aineistosta. Masennus oli ollut lievaa, ja
masennuksen katsottiin aiheutuneen nimenomaan psoriaasista. Masennuksen lisaksi
psoriaasi oli aiheuttanut kyllastymisen tunteita, jotka johtivat sairaslomaan. Myo6s
Magin kollegoineen (2009) I6ysi psoriasista sairastavilta tutkittaviltaan masennusta ja
ahdistusta. Masennuksen tunteet olivat tavallisia, ja liittyivat usein ulkonakdon, fyysi-
siin oireisiin ja hapeaan. Devrimci-Ozguvenin ja kumppaneiden (2000) tutkimuksessa
puolestaan havaittiin, ettd sairauden pituus oli kdanteisesti yhteydessd masennuk-
seen. Mita pidempéaan tautia oli sairastanut, sitd vdAhemman raportoitiin masennusta.
Devrimci-Ozguven ym. (2000) ajattelevat taman johtuvan siitd, ettéa ihmiset ovat tot-
tuneet sairauteensa ja sen mukanaan tuomiin psykososiaalisiin vaikutuksiin. Taman
tutkimuksen tulokset kielivat samansuuntaisesta muutoksesta. lan myoéta sairauteen

sopeuduttiin ja kielteiset psyykkiset oireet vahenivt.

Vihan tunteet olivat myos yleisia psoriaasia sairastavilla taman aineiston perusteella.

Vihaa tunnettiin omaa ulkondkéa ja sairautta kohtaan. Vihan tunteet olivat voimakkai-
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ta ja niita tuli usein, etenkin murrosiassa, jolloin tunteet heittelehtivat muutenkin suu-
resti. Sairaus my0s suututti usein. Sairauden kroonisuuden ymmartaminen aiheultti

my0ds negatiivisia tunteita, ymmartamista kuvattiin kauheudeksi.

Ihmisella on tunnetason tarpeita, joita han pyrkii elamassddn saavuttamaan. Naita
tunnetason tarpeita ovat muun muassa turvallisuus, laheisyys, hyvaksytyksi tulemi-
nen, yhteys ja hellyys, oman kehon hyvaksyntd, itsensa naiseksi ja mieheksi kokemi-
nen sekéa seksuaalinen tarve. Naista tarpeista turvallisuus toteutuu tiedolla ja jatkuvil-
la ihmissuhteilla, rakkaus toteutuu rakkaudella ja arvostuksen tarve toteutuu esimer-
kiksi oman seksuaalisen kehon hyvaksymisena (Rosblom ym. 1996, 135-136). On
positiivista huomata, ettad aineiston perusteella psoriaasia sairastavat ovat saavutta-
neet tunnetason tarpeensa. Tietoa on jaettu esimerkiksi kumppaneille sairaudesta,
joka on luonut turvallisuutta, on opittu rakastamaan ja saatu vastarakkautta kun on
huomattu ettd kumppani hyvaksyy sairastavan juuri sellaisena kuin tdma on, lisaksi

on opittu hyvaksymaan oma keho sairauden kanssa.

Hapea

Aineistosta nousi yhtend suurena osa-alueena esille hapead. Malisen mukana hépea
sekoitetaan usein hammennykseen tai nolouteen. Hapea on kuitenkin paljon syvem-
paa ja pysyvampaa kuin nolostuminen, hapea on jo lapsuudessa juurtunut kokemus
itsestd ja omasta persoonasta huonona ja riittamattomana (Malinen 2005, 76). Jo
hapea- sanasta puhuminen voi aiheuttaa hapeéan tunteita, ja usein hapeasta puhut-
taessa kaytetaankin kiertoilmaisuja, kuten kelpaamattomuus, huonommuus ja alem-
muus (Malinen 2010, 16).

Taman tutkimuksen aineistosta kavi ilmi, ettd hapeaa tunnettiin etenkin silloin, kun
sairaus oli nakyva. Hapeéa kohdistui suureksi osaksi ulkonakoon ja ihottumaan. lhot-
tuma aiheutti myds itseinhoa hépeén ohella. Hapeéda kuvattiin sanoilla hirved, suun-
naton ja suuri, joista voi paatella hapean olleen valtaapitdva tunne nuoren elamassa.
Omaa kehoa ja ulkondkda voi haveta silloinkin, kun siihen ei kohdistu kauhistelevia
katseita muiden ihmisten toimesta. Foxin ym. (2007) tutkimuksessa saatiin selville,

ettd psoriaasi aiheuttaa henkil6kohtaista ja emotionaalista kamppailua, kun psoriaa-
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sin aiheuttaman h&peé&n kanssa yritetaan tulla toimeen. Hapeén tunnettiin kasvavan,
kun sairaus paheni ja tuli nakyvammaksi. Usein téllaisen hdpean saa aikaan vaaris-
tynyt kehonkuva, ja luulo siitd ettd on ruma (Lidman 2011, 99). Rumuus kavi ilmi
myOs tdman tutkimuksen aineistosta. Erds tutkittava oli huutanut itselleen peilin

edessa olevansa rumilus.

Hapea muuttaa ajattelua, tunteita ja kayttaytymista seka tietoisesti etté tiedostamatta.
Héapean tunteen voi laukaista pelkkd sana tai tapahtuma (Malinen 2005, 44). Taman
pro gradu ty6n aineiston perusteella hdpea todellakin muutti kayttaytymista ja sosiaa-
lisia suhteita. Psoriaasia sairastavat valttelivat sosiaalisia tapahtumia hapean takia.
Psoriaasi vaikutti kaikkeen sosiaaliseen toimintaan jossa iho nékyi, esimerkiksi sau-
nomiseen tai uimiseen. Myos baarissa kdyminen tuotti ajoin vaikeuksia, etenkin sil-
loin, kun psoriaasi oli vaikea. Hapeda ajoi sairastavia myods sosiaalisesti huonompaan
seuraan, ehké sen takia, etté siella psoriaatikko koki olevansa hyvaksytty koska muil-
lakin oli havettavid asioita, esimerkiksi rotostelyd. Kun hdpe& muuttuu osaksi identi-

teettid, se estaa sosiaalista kanssakaymista ja inhimillista kasvua (Malinen 2005, 91).

Itsetunto

Tassa pro gradu tydssa itsetunnon koettiin huonontuneen psoriaasin takia. Nimen-
omaan sairaus aiheutti alentunutta itsetuntoa, ja ilman sairautta itsetunto olisi parem-
pi. Itsetunto on osa ihmisen mindkuvaa. Kun ihmisella on vahva itsetunto, muiden
ihmisten mielipiteista ei olla yhta riippuvaisia, ja vahva itsetunto auttaa sietamaan
elaman mukanaan tuomia epaonnistumisia ja pettymyksia. Itsetunto liittyy arvioon
itsestd (Malinen 2005, 111). Tyytymattomyys itseen jollain osa-alueella vaikuttaa

koko itsetuntoon (Tiggemann 2005).

Vaikka aineistosta asia ei kaynytkaan tarkasti ilmi, voisi olettaa etta suurta hapeaa
kokevat psoriaatikot omaisivat alentuneen itsetunnon. Jos hapea sairautta ja itsea
kohtaan on jatkunut vield aikuisialla, kuten monesta kertomuksesta kavi ilmi, voitai-
siin ehkd puhua jo kroonistuneesta hapedn tunteesta. Maginin ja kumppaneiden
(2009) tutkimuksessa saatiin tulokseksi, etta psoriaasi vaikuttaa vahvasti kehonku-

vaan sekd kokemukseen itsesta. Tutkimuksessa tutkittavat kertoivat itsetuntonsa
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alentuneen psoriaasin takia. Weiss ym. (2002) saivat tutkimuksensa tulokseksi, etta
psoriaatikoista suuri osa koki psoriaasin vaikuttavan itsetuntoonsa aina tai usein.
Lidman (2011, 42) kirjoittaa, ettd monesti ajatellaan hapean liittyvan alhaiseen itse-
tuntoon, ja vahvan itsetunnon omaava ihminen ei tuntisi hapeaa. On pikemminkin
niin etta terve itsetunto auttaa kasittelemaan elamaan kuuluvia hapedkokemuksia
iIman ettd ne murskaavat ihmisen. Jatkuva hdpeéntunne puolestaan voi heikentaa

itsetuntoa.

lan myotd itsevarmuus kasvaa, koska kokemusta tulee lisaa (Rosblom ym. 1996,
167). Nainhan oli kdynyt myos aineiston perusteella. 1&an kartuttua estot katosivat,
pahimman murrosién jalkeen sairaus hyvaksyttiin osaksi omaa itsed. Sairauteen so-

peuduttiin.

Sopeutuminen

Elettyddn vuosia psoriaasin kanssa, moni koki sopeutuneensa sairauteen jollain ta-
valla. Sopeutuminen johti esimerkiksi sairauden ja sen hoitojen hyvaksymiseen seka
my0ds sairauden mukanaan tuomien rajoitusten, kuten valttelyn ja peittelyn hyvaksy-
miseen osaksi paivittaista elamaa. Myds muiden tutkimusten tulosten perusteella
psoriaasin kanssa opittiin elamaan, ja se hyvaksyttiin (Uttjek et al. 2007). Nuoret pso-
riaasia sairastavat ovat ehka kasitelleet ulkondkdnsa aiheuttamia paineita terveita
ikatovereitaan enemman, ja monet vastoinkdymiset ovat saattaneet kasvattaa itse-
tuntoa, ja opettaneet hyvaksymaan itsensa ja oireena (Roos 2010). Taméan pro gradu
tutkimuksen aineistosta nousi esille samoja asioita. Psoriaasin kanssa opittiin loppu-
jen lopuksi elaméaan. Asiaa piti kasitella vuosia, ja lopullinen hyvaksyminen saattoi
tulla mydhaisnuoruudessa tai myohemmin. Elamankokemus edisti sairauden hyvak-
symista ja siihen sopeutumista. Lisaksi oli hyvaksyttava se, ettad sairaus kroonisena

sisaltda seka hyvia ettd huonoja jaksoja.

Malinen (2005, 50) muistuttaa, etta inhimillisyyteen kuuluu epataydellisyys ja erehty-
minen, ja vain rakastamalla itsedmme ja hyvaksymalla puutteemme ja vajavaisuu-

temme pystymme eldma&n sovussa itsemme kanssa. Tama kavi ilmi myds aineistos-
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ta. Jotta psoriaasia sairastavat pystyivat elamaan kokonaisvaltaista elamaa, tuli hei-

dan hyvéaksya itsensé ja sairautensa osaksi itsedén ja minuuttaan.

Kasvava ja kehittyva ihminen

Nuoruuden aikana ulkondko tulee entistakin tarkedmmaksi, ja on osa nuoren koke-
musta itsestdéan. Nuorisojoukoissa ulkonakda kohtaan on suuria paineita, tulisi olla
tietyn nakoinen ja mielelladan samannékdinen muiden kanssa. Kulttuurilla on myds
suuri vaikutus nuorten ulkonakopaineisiin. Erilaisen ulkonadn kanssa toimeen tulemi-
nen voikin olla haastavaa. Erilaisuus voi aiheuttaa yksindisyyden ja stressin tunteita
(Fox et al. 2007).

Tassa tutkimuksessa tutkittavat kertoivat ettéd nuoruus psoriaasin kanssa oli vaikeaa,
psoriaasia oli vaikea hyvaksya ja sairautta vihattiin. Ulkondkd mainittiin tarkeaksi
asiaksi murrosiassa, ja psoriaasi vaikeutti omasta ulkonddstd huolehtimista seka
omasta ulkonadstaan pitamista. Oma ulkonako ei varmastikaan vastannut median ja
kavereiden luomaa kuvaa ihanneulkonadsta, ja itse koettiin erilaiseksi muihin nuoriin
verrattuna. Nuori pyrkii sovittamaan yhteen kasityksen itsestdaan ja kokemukset siita,
miten toiset hanet nékevat. Nuori peilaa itseddn muilta saatuun palautteeseen (Ja-
rasto & Sinervo 1999, 18). Lapset ja nuoret ovat huolissaan siita miten voisivat nayt-
taa tarpeeksi hyviltd, jotta muut hyvaksyisivat heidat (Smolak 2004). Itsearvostus on
nuoruudessa keskeistd, kun kehitystehtavat liittyvat identiteetin kehittymiseen (Tig-
gemann 2005). Foxin ja kumppaneiden (2007) tutkimuksessa kavi ilmi, ettd psoriaa-
sin arvaamattomuus on suoraan yhteydessa itsetuntoon. Taudin nakyvyys ja oman
ulkon&dn hallitsemattomuus oli nuorten mielesta hankalaa. Nuoruusiassa itsetunto
on juuri kehittymassa, ja nékyvat iho-ongelmat voivat vaikuttaa esimerkiksi sosiaali-
siin kokemuksiin, jotka osaltaan vaikuttavat itsetuntoon. Fox ym. (20027) mainitse-
vatkin tutkimustulostensa vahvistavan sen, ettd kroonisen sairauden hallinta nuoruu-

dessa voi vaikuttaa itsetunnon kehitykseen.

Kehoon tyytymattémyys ei ole vain kroonisesti sairaiden nuorten ongelma, vaan ter-
veet nuoret kokevat myo6s tyytyméattomyyden tunteita omaa kehoaan kohtaan. Me-

landin ja kumppaneiden (2007) tutkimuksessa, joka perustui WHO:n kouluterveys-
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kyselyn aineistoon, 36 % 15- vuotiaista tytOista piti itseaan rumana. Smolak (2004)
mainitsee katsauksessaan tutkimuksesta, jonka mukaan peruskouluikaisista tytdista
60 % on tyytymatdén omaan kehoonsa.

Tassa tutkimuksessa sekd miehet ettd naiset kokivat hapedd omasta kehostaan ja
ulkonadstaan, ja itseaan ja ulkonakdédan ajateltin usein vastakkaisen sukupuolen
nakokulmasta. Ajateltiin esimerkiksi, ettéd vastakkainen sukupuoli ei voi kiinnostua
sen takia, koska sairaus on muuttanut ulkonakéd. Hapeaa saattaa aiheuttaa esimer-
kiksi oma ruumiinrakenne tai ulkondkd (Malinen 2005, 35). Pojat haluaisivat olla vah-
Voja, ja tytoille on tarkeaa kauniit kasvonpiirteet ja laihuus. Malisen mukaan omaan
kehoon liittyva hapeé on tytdilla suurempaa kuin pojilla. Malisen mukaan ihmisten
hapeéakokemukset liittyvat usein omaan ulkondkoon ja etenkin siihen, milta he nayt-
tavat toisen sukupuolen silmissé. Nuorena on tarkeaa kokea olevansa kiinnostava ja
pidetty, ja koska min&kuva on vasta rakentumassa, nuorena kuullut loukkaukset jat-
tavat ihmisiin syvia haavoja. Ulkomuotoon liittyvéat kielteiset kommentit seuraavat

nuorta aikuisuuteen saakka (Malinen 2005, 61).

Tulevaisuus

Psoriaasia sairastavat uskoivat sairautensa vaikuttavan poikaystavan ja kumppanin
saantiin tulevaisuudessa. Tahan on varmastikin vaikuttanut se, etta psoriaasia sai-
rastavat ovat nahneet itsensa vahempiarvoisena terveisiin verrattuna, kukaan poika
ei heita huolisi koska heidan ulkonakénsa on sairauden runtelema. Sairastavat myos
pohtivat suhdettaan kumppaniinsa tulevaisuudessa; miten uskaltaisi riisuutua kump-

panin nahden psoriaasin takia?

7.2 Psoriaasi ja seksuaalisuus

Krooninen sairaus vaikuttaa usein ihmisen itsearvostukseen, identiteettiin, intiimeihin
suhteisiin seké itse elamaan (Anderson & Wolf 1986). Magin ym. (2010) mainitsevat
Heseltinen tutkimuksesta vuodelta 1963, jossa todettiin, ettd ihotaudeilla voi olla ne-

gatiivinen vaikutus ihmisen seksuaalielamaan. Kulttuureissa seksuaalisuus ndhdaan
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usein terveiden ihmisten elamaan kuuluvaksi, eika kroonisesti sairaita oteta huomi-
oon. Kuitenkin seksuaalinen toimintakyky on osa eldmanlaatua sekd psykologista
hyvinvointia, ja vaikuttaa sairastavan ohella myés kumppaniin ja muihin perheen-
jaseniin (Anderson & Wolf 1986; Sampogna et al. 2007).

Aineistosta kavi ilmi, etta parisuhteen aikana koko sairaus ja sen hoito unohtui — po-
sitiivisessa mielessa. Tassa on hyva esimerkki siitd, kuinka positiivinen seksuaali-
suus vaikuttaa sairaan ihmisen hyvinvointiin. Zilbergeld (1979) on esittanyt Anderso-
nin ja Wolfin (1986) mukaan, etta positiivisen seksuaalisuuden yllapitdminen on tar-
keda kroonisesti sairaiden hyvinvoinnille. Positiivinen seksuaalisuus voi tarjota het-
ken rauhaa sairauden realiteeteista antamalla seka jakamalla mielihyvaa, pitamalla
ylla laheisyyttéa kumppanin kansa seka auttamalla tuntemaan itsensa hyvaksi.

Seksuaalinen ihminen

Aineistosta kavi ilmi, ettd murrosidssa nuoret psoriaatikot miettivat paljon sita, kuinka
he voivat koskaan saada kumppania tai esimerkiksi riisuutua kumppanin edessa sai-
rautensa takia. Nuoruudessa nakynyt pelko oman seksuaalisuuden toteuttamisesta
jatkui myds myohemmalle iélle, pelko ja hdpea estivat silloinkin avoimen seksuaali-
suuden toteuttamisen. Malinen (2010, 138) kirjoittaa, etta seksuaalinen kehittyminen
on hammentavaa nuorille, seksuaalisuus on alue, jossa ihminen on kaikkein haavoit-
tuvimmillaan seka fyysisesti ettéd henkisesti. Seksuaalisuuteen liittyy l&aheisesti hyla-

tyksi tulemisen pelko, ja hapea voi usein estéaé avoimen seksuaalisuuden.

Taman tutkimuksen aineistosta ei noussut esille psoriaasin aiheuttamia kipuja jotka
vaikeuttaisivat seksuaalisuuden toteuttamista, mutta psoriaasin negatiivinen vaikutus
mindkasitykseen ja sosiaalisiin suhteisiin tuli esille miltei jokaisessa kertomuksessa.
Itsed pidettiin rumana ja fyysisesti epamiellyttavana. Sosiaalisia ja etenkin intiimeja
tilanteita kumppanin kanssa valteltiin. Sosiaaliset tilanteet koettiin vaikeiksi myds
muiden ihmisten, esimerkiksi tydtovereiden kanssa. Psoriaasin vaikutus seksuaali-
suuteen voi nakya esimerkiksi rajoittamalla ihmisen kykya toteuttaa tarpeellisia ela-
mantehtavid ja sosiaalisia rooleja. Ermertcan ym. (2006) paattelivat, ettd psoriaasi

aiheuttaa seksuaalisia toimintahairioitd, koska psoriaasin aiheuttamat oireet, esimer-
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kiksi kutina ja kipu vaikuttavat seksuaalisuteen. Lisaksi psoriaasi vaikuttaa elaman-
laatuun negatiivisesti, vaikuttamalla esimerkiksi kasitykseen itsesta sekad sosiaalisiin

suhteisiin, negatiivinen elamanlaatu vaikuttaa seksuaalisuuteen.

Magin ym. (2010) tutkivat ihotautipotilaita, ja saivat selville, ettd psoriaasin ja eksee-
man vaikutukset seksuaalisuuteen vaikuttavat syvemmallakin kuin vain niin sanotus-
sa pinnallisessa seksuaalisessa viehattavyydessa. He saivat selville, ettd ihosairau-
det vaikuttavat seksuaaliseen mindkuvaan ja vaikuttivat myos kokonaisvaltaisesti
omanarvon tunteeseen. Intiimiys oli kuitenkin se alue, missa seka psoriaasi ettéa ek-
seema vaikuttivat eniten itsetietoisuuteen, ja vaurioittivat seké itseluottamusta etta
mindkuvaa. Voisi kuvitella taméntapaisten tulosten kertovan myds siita, ettéa atooppi-
nen ihottuma on tunnetumpi tauti kuin psoriaasi tai ekseema, jonka vuoksi naiden
tautien kanssa koetaan enemman ongelmia intiimeissa suhteissa ja seksuaalisuu-

dessa ylipaatansa.

Seksuaalisuuden toteuttaminen

Seka yksilo ettd yhteiskunta aiheuttavat monia paineita seksuaalisuudelle, ja seksu-
aalista toimintakykya pidetddn arvostettuna. Seksuaalinen toimintakyky on yksi ela-
manlaadun osa-alue, ja se voi vaurioitua esimerkiksi sairauden tai vamman takia
(Ambler et al. 2001). Ambler ja kumppanit (2001) tutkivat seksuaalisia vaikeuksia
kroonisesta kivusta karsivilla potilailla. Vastaajat kokivat seksuaalisia vaikeuksia ki-
vun takia. Ne tutkittavat, joilla oli seksuaalisia vaikeuksia, raportoivat ongelmia liittyen
esimerkiksi asentoihin, pahenevaan kipuun, suoritukseen seka itsetuntoon. Ermert-
canin ja kumppaneiden (2006) tutkimuksessa todettiin, ettd psoriaasista karsivilla
naisilla oli selvasti yleisemmin seksuaalisia vaikeuksia verrattuna terveisiin kontrollei-
hin. Psoriaasin vaikutus seksuaaliterveyteen on suurempi silloin, kun psoriaasia
esiintyy genitaalialueilla, mutta suuri osa psoriaatikoista ilmoitti sairauden vaikuttavan
seksuaalisuuteen myds ilman genitaalialueen psoriaasia (Meeuwis et al. 2011). Pso-
riaasin vaikutus seksuaalisuuteen on suurimmaksi osaksi varmastikin psyykkinen,
kun sairastava uskoo olevansa epamiellyttavan nakoinen ja tuntuinen, eikd talldin

itse halua harrastaa minkaanlaisia seksuaalisia toimintoja.
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Myds Sampogna ym. (2007) ovat saaneet samankaltaisia tuloksia psoriaasista ja
seksuaalisuudesta. He tutkivat 936 potilasta kahdella erilaisella testilla, Psoriasis Di-
sability Index (PDI) sek& Impact of Psoriasis on Quality of Life (IPSO). PDI testilla
saatujen tulosten mukaan psoriaasin aiheuttamia seksuaalisia ongelmia koki 35,5 %
vastaajista, mutta IPSO testin mukaan jopa 71,3 %. Erot johtuvat kyselyiden erilaisis-
ta kysymyksista. Tutkimuksen mukaan nivelpsoriaasista karsivat kokivat enemman

seksuaalisia ongelmia.

Tassa pro gradu tutkimuksessa vastaajat kokivat seksuaalisen suhteen aloittamisen
vaikeaksi. Suurin osa taman tutkimuksen tutkittavista oli sitd mielta etta psoriaasi oli
vaikuttanut heidan sukupuolielamaansa. de Arrudan ja de Moraesin (2001) mukaan
psoriaasi estdd seksuaalista aktiivisuutta. Etenkin naiset kokivat seksuaalisen suh-
teen aloittamisen vaikeaksi. Weissin ja muiden (2002) tutkimuksen mukaan osa pso-
riaatikoista koki olevansa usein tai aina seksuaalisesti estynyt parisuhteessaan pso-
riaasin takia. Toisaalta Psoriasisliton nuorten osaston (NUPSO) teettaméssa tutki-
muksessa saatiin tulokseksi ettd 90 % psoriaasia sairastavista ei ollut kokenut psori-

aasin vaikuttaneen sukupuolielamaansa (Roos 2010).

Aikaisemmat aiheesta tehdyt tutkimukset painottavat sitd, ettd psoriaasi vaikuttaa
seksuaalisuuteen negatiivisesti. Nain oli osaltaan myds taman tutkimuksen aineistos-
sa. Suurin osa tutkittavista oli sitd mieltd, ettd psoriaasi on vaikuttanut seksuaaliela-
maan suuresti, eika seksin harrastaminen olisi tullut kuuloonkaan, vaikka seksuaali-
set halut olivat hirmuiset. Tutkimuksessa mukana olevilla psoriaasin vaikutus seksu-
aalisuuteen on kestanyt vuosia. Yhtaalta aineistosta kavi myos ilmi, etté psoriaasi ei
ollut vaikuttanut seksuaalisuuteen. Tahan oli syyna se, etta psoriaasista puhuttiin
avoimesti, eika psoriaasia ollut tullut hankaliksi koettuihin paikkoihin, kuten alapéa-
han, kasvoihin tai kasiin. Seksuaalisuuden toteuttamista olisi ennestdén vaikeuttanut

se, jos psoriaasia olisi tullut edella mainittuihin ruumiinosiin.

Seksuaalinen eheys tarkoittaa sita, etta ihmisen fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset, kult-
tuuriset ja henkiset minat yhdentyvat seksuaaliseksi olennoksi. Seksuaalisesti ehea
ihminen pystyy solmimaan suhteita, joita voidaan kuvata rakkaussuhteiksi, joissa ih-
minen pystyy ilmaisemaan itseadn vapaasti ja kykenee rakastamaan ja kokemaan

rakkautta ja l&heisyyttd. Lisaksi han arvostaa ja kunnioittaa itsedédn (McFarlane &
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Rubenfeld 1993, 214). Aineiston perusteella psoriaasia sairastavat eivat olleet sek-
suaalisesti eheitda nuoruusiassaan, eivatka valttamatta viela varhaisessa aikuisuu-
dessaankaan. Heilld oli murheita ja ongelmia kaikilla seksuaalisen eheyden osa-
alueilla, eivatkd he pystyneet luomaan rakkaussuhteita. Poikkeuksena taytyy kuiten-
kin mainita yksi tutkittava, jolla seksuaalinen eheys oli paremmalla mallilla kuin muilla
tutkittavilla, johtuen hanen avoimesta asenteestaan sairauteensa. Kuitenkin kerto-
muksista kavi ilmi, etta psoriaatikot olivat menossa kohti seksuaalista eheyttd kun
heille tuli lisaa ik&a. Jotkut olivat varmasti jo saavuttaneet seksuaalisen eheyden sil-

loin, kun olivat hyvaksyneet sairauden osaksi omaa itsedan.

Rakkauden tarve on erilainen kuin seksuaalinen tarve. Seksuaalinen tarve on fyysis-
ta, johon kuitenkin kuuluvat rakkaus, kiintymys ja hellyys. Rakkauden tarpeeseen
kuuluu Maslowin mukaan kiintymys, hellyys, onni, tyytyvaisyys, psyykkinen ja fyysi-
nen laheisyys seké sukupuolisen halun herddminen (Rosblom ym. 1996, 129). Rak-
kauden tarve on yksi ihmisen perustarpeista, ja siihen kuuluu seké rakkauden anta-
minen ettd rakkauden saaminen (Smith 1990, 210-215). Maslowin mukaan terve
rakkaus on itsedan toteuttavaa, jossa ihminen ilmaisee itseaan vapaasti ja rehellises-
ti, eikd enda varjele mitaan (Smith 1990, 214). Jotta tAman terveen rakkauden saa-
vuttaisi aikuisena, tulee nuorena ja lapsena saada kylliksi hoivaa, huolenpitoa ja hy-
vaksyntaa. Aineistosta esiin nouseva hyvéksynta ja sairauteen sopeutuminen kielisi
tallaisesta itsedaan toteuttavasta rakkaudesta, silla hyvaksyttyddn sairautensa psori-
aatikot pystyivat ilmaisemaan ja rakastamaan itsedan rehellisesti, eikd heidan enaa
tarvinnut varjella itsedan. Ehka tdman rakkauden aikaansaamiseksi on myds osa-
naan ollut psoriaatikkojen nuoruudessaan, tai myéhemmassa iassa, kumppaneiltaan
saama hyvaksynta. Kumppani oli hyvaksynyt ja rakastanut psoriaasia sairastavaa

huolimatta tAman sairaudesta.

Peittely

Aikaisemmin mainittu hapeéa nakyy myods seksuaalisuudessa. Seksuaalisuus on yksi
voimakkaimmista hapeaa synnyttavista tekijoista. Kun ihminen paljastaa seksuaali-
suutensa ja ruumiinsa, paljastaa han koko minuutensa. Peittdmalla ruumiinsa ihmi-

nen peittda hapeansa. Vaatteisiin piilotetaan ne puolet itsestd, virheet ja puutteet,
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joita emme halua muiden ihmisten nakevan (Malinen 2005, 63). Kilpelainen (2006)
Kirjoittaa, etta alastomuus on monelle psoriaasia sairastavalle arka asia, etenkin alas-

tomuus muiden nahden.

Aineistosta kavi ilmi, ettd moni psoriaasia sairastava peitteli omaa kehoaan paljon.
Oman kehon peittelylla yritettiin vahentaa hapean tunnetta, ja estaa sita ettei kump-
pani nakisi ihottumaa. Itsea suojeltiin muiden katseilta ja kommenteilta, ja ehka myos
siltd kauhistelulta, jota psoriaatikot olivat joskus ihonsa johdosta kuulleet. Peittelya
tapahtui sekd vaatetuksen etta pimeyden turvin. Seksia harrastettiin usein tai aina
pimeédssa, ja peittamiseen kaytettin myds vuodevaatteita. Ihon peittelyd jatkettiin
my0s pitkisséd parisuhteissa uusien suhteiden lisdksi. lhon peittelya tapahtui paitsi
seksuaalisissa tilanteissa, myds muissa tilanteissa, missa iho saattoi olla muiden ih-
misten katseiden alla, esimerkiksi uimarannalla tai baarissa. Samoja tuloksia ovat
saaneet Wahl ym. (2002). Peittelyyn ajaa toive pitda sairaus piilossa. Peittelyyn kay-
tettin Wahlin ja kumppaneiden mukaan monenlaisia keinoja, esimerkiksi vaaleita
vaatteita joissa hilse ei nay, seka meikkia. Jotkut jopa valitsivat julkisilla paikoilla sel-
laisen paikan, missd mahdollisimman harva nakisi heidat. Tautia halutaan peitella
seka vierailta ihmisilta etta laheisilta. Guptan ja Guptan (1995) tutkimuksessa noin
kaksi kolmesta tutkittavasta sanoi pitdneensa epadmukavia ja rumia vaatteita peit-
taakseen kehoansa tutkimusta edeltdneen kuukauden aikana. Weissin ja kumppa-
neiden (2002) tutkimuksen mukaan 83 % tutkittavista koki ettd heidan pitaisi usein tai
aina peittaa ihonsa. Kralik ym. (2001) kertovat myds kroonisesta sairaudesta karsivi-
en naisten kertoneen, ettéd heidan tulee peittdéd sairauden aiheuttamia merkkeja, jotta
valttyisivat muiden ihmisten katseilta ja kommenteilta. Foxin ja kumppaneiden (2007)
tutkimuksessa saatiin taman tutkimuksen kanssa yhtenevia tuloksia, joiden mukaan
nuoret psoriaatikot kokivat psoriaasin vaikuttavan intiimiin kayttaytymisen, sosiaalisiin
suhteisiin seké vaatevalintoihin. Oman itsensa nayttaminen ei tule kyseeseen kenen
tahansa kanssa ja sita kontrolloitiin esimerkiksi peittelemélld ja salaamalla ihoa. Alas-
tomuus seka seksuaalinen intiimiys koettiin joskus jopa raikeiksi esimerkeiksi esilla
olemisesta ja tarkastelun kohteena olemisesta. Alastomuutta kuvattiin usein stres-
saavaksi ja havettavaksi, jonka johdosta intiimeja tilanteita valtettiin. Naita tilanteita
valteltiin etenkin uusissa seksuaalisissa suhteissa, mutta itsetuntoon seka seksuaali-
seen minakuvaan liittyvat asiat olivat kokonaisvaltaisia ja pysyvia ja aiheuttivat on-

gelmia myos pitkissé parisuhteissa (Magin et al. 2010).
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Muiden seurassa kylpeminen

Monessa taman tutkimuksen kertomuksessa kavi ilmi se, ettd uimista seké uimahal-
leissa ettéa yleisilla uimarannoilla valteltin epdmukavan olon takia. Uimaan olisi halut-
tu mennd, mutta ihon takia se ei kaynyt painsa. Maginin ym. (2009) tutkimuksesta
saatiin selville, ettéd sosiaaliset kontaktit ja sosiaalinen elamantyyli rajoittui yleensa
aktiviteettien ja tapahtumien valttdmiseen, joissa voisi tuntea nolostumista tai hape-
aa. Naiden aktiviteettien kirjo oli laaja, ja suurin vélttelyn kohde oli uiminen. Uttjekin
ym. (2007) tutkimuksesta kavi myds ilmi, etta psoriaatikot yrittivat parhaansa mukaan
valtella tapahtumia ja aktiviteetteja, joissa heidan olisi paljastettava itsenséd, esimer-

kiksi juuri uiminen.

Aineiston perusteella saunominen koettiin vaikeaksi ihon nékyvyyden takia, ja sau-
nassa ihoa koetettiin peittdd parhaan mukaan. Myds erilaisia tekosyita keksittiin jotta
saunaan ei tarvitsisi menna ystavien tai tuttavien kanssa. Kuitenkin ajan mittaan oma
kehonsa uskallettiin paljastaa saunareissujen aikana. Alastomuus on tabu kaikissa
kulttuureissa, ja ainoastaan saunassa voidaan olla luontevasti alasti (Rouhiainen
2008, 71). Suomalaiset saunovat yleensa alasti, mutta alastomuus ei ole kuitenkaan
mikaan saant6. Suomalaiset kokevat kuitenkin alastomuuden rauhoittavaksi, jolloin

ihminen saa olla oma itsensa (Taskinen 2011, 26).

Kosketus

Aineistosta kavi ilmi se, etta tutkittavat koettivat valttéd muiden ihmisten kosketusta
ihoonsa, koska pitivét sitd inhottavan tuntuisena. Psoriaatikkoja pelotti myés se, etta
kun mahdollinen kumppani huomaa ihon tuntuvan erilaiselta, tama kauhistuisi. Jos
ihoa koskettiin, halusivat psoriaatikot ettd kosketus loppuu ennen kuin ihottuma huo-
mataan. Kuinka paljon tdma kosketuksen valttdminen aiheutti seksuaalisen kiinnos-
tuksen lopahtamista, koska kosketus on kuitenkin seksuaalisuudelle tarked osa-
alue? Kilpeldisen (2006) mukaan psoriaatikot saattavat valttdd ihokosketusta ihon

hilseilyn ja karheuden takia, ja myds pelata toisen reaktiota ihostaan. Myds sattumi-
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nen saattaa aiheuttaa ihokosketuksen valttdamisen. Tavallista Kilpeldaisen mukaan on
se, etta iho-oireet hairitsevét psoriaasia sairastavaa, mutta eivat kumppania. Tunto-
aisti on ihmiselle tarked, ja esimerkiksi seksissa ihokosketusta ja sen tuottamaa intii-
miyden tunnetta pidetdan kaikista tarkeimpana. Kosketuksen myotd koemme ole-
vamme pidettyja ja rakastettuja, ja l1&heisyys ja kosketus voi olla joillekin tarkedmpaa
kuin seksi (Bildjuschkin & Ruuhilahti 2008, 116). Jokainen ihminen tarvitsee koske-
tusta, hoivaa ja hellyyttéa voidakseen hyvin (Bildjuschkin & Ruuhilahti 2008, 43-47).
Seksuaaliset kokemukset saattavat myos ahdistaa ja havettdd, ja esimerkiksi kehon
halu kosketukseen saattaa olla ristiriidassa omien arvojen kanssa (Bildjuschkin &
Ruuhilahti 2008, 58). Kehon ulkopinta eli iho on keskeinen seksuaalisen kanssakay-
misen kannalta (Lahti 2011, 271).

Sosiaalinen ihminen

Psoriaasin antama leima, stigma, voi aiheuttaa sen, etta psoriaasia sairastavia ei hy-
vaksyta sosiaalisesti. Leima pilaa heidan sosiaalisen identiteettinsa ja voi voimistaa
tunnetta siitd, ettd on alempiarvoinen kuin muut. On olemassa sosiaalisiin suhteisiin
liittyvia saantdja kehosta ja kehon kaytosta, esimerkiksi miten kehoa paljastetaan ja
mihin saa koskea. Psoriaatikot kertoivat, ettd sekd sairaus ettd leimaantuminen esti-
vat heita kayttdmasta kehoaan sosiaalisesti positiivisessa mielessa, mika voi johtaa

sosiaaliseen eristaytymiseen (Wahl et al 2002).

Uttiek ym.(2007) saivat tutkimuksensa tulokseksi, ettd psoriaasin huomiota herattavin
piirre oli tunne sen nakyvyydesta sosiaalisissa suhteissa. Tamankin tutkimuksen ai-
neistosta kavi ilmi, etta sosiaalisia tilanteita, etenkin sellaisia joissa oli mukana vas-
takkaisen sukupuolen edustajia, koetettiin psoriaasin takia valtella. Psoriaasi vaikutti
tutkittavien mukaan kaikkeen ihmistoimintaan jossa iho oli nakyvilla. Esimerkiksi ka-
det, joissa usein on psoriaasia, ovat nakyvilla miltei koko ajan, joten sosiaalisten ti-
lanteiden valttely on varmasti vaatinut suuria ponnisteluja. Uusiin ihmisiin tutustumi-
nen vaatii usein toisen katselemista, jonka psoriaasia sairastavat ovat sairautensa
nakyvyyden vuoksi kokeneet ahdistavaksi, ja taten valtelleet uusiin ihmisiin tutustu-

mista.
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Taman tutkimuksen psoriaasia sairastavat kokivat parisuhteen luomisen vaikeaksi
etenkin suhteen alussa. Niin sanotusti uusiin kasiin tuli totuttautua. Parisuhteen sol-
miminen on elaman perustarve, ja intiimissa suhteessa jaetaan toisen kanssa asiois-
ta joita ei haluta jakaa kenenkdan muun kanssa. Intiimi suhde siséltaé huolenpitoa ja
hellyytta, joka puuttuu muista suhteita. Naméa kokemukset antavat elamalle tarkoitus-
ta ja ovat mukana identiteetin kehittymisesséa (Kontula 2008, 141). Uttjekin ym.
(2007) tutkimuksessa psoriaatikot sanoivat psoriaasin vaikuttavan uusien sosiaalis-
ten suhteiden muodostamiseen viela vuosienkin sairastamisen jalkeen. Psoriaasia
sairastavilla oli kuvitelma, ettd n&dhdessaan ihon kumppani lopettaa suhteen ja siksi
psoriaatikoille tuli monesti yllatyksené se, etta kumppani hyvaksyi heidat sellaisena

kuin he olivat.

Psoriaasia sairastavat usein maarittdvat omia mielipiteitédn omasta ihostaan muilla
ihmisilla, he vetavat asioista ja toisten mielipiteisté ja reaktioista heidan sairauteensa
omat johtopaatdoksensa. Wahl ym.(2002) saivat tutkimuksensa tuloksista selville, etta
osa psoriaasia sairastavista testaa omia mielipiteitaan laheisillaéan, ja saavat tulok-
seksi sen, ettd sairaus ei hairitse yhdessa vietettya aikaa, ja etta laheiset ihmiset ei-
vat kiinnita sairauteen yhta paljon huomiota kuin sairastava itse. Wahlin ja kumppa-
neiden tulokset ovat yhtenevaisia taman pro gradu tutkimuksen tulosten kanssa. Tut-
kittavat kertoivat, ettd heidan kumppaneitaan sairaus ei hairitse, toisin kuin se héirit-
see heita itseddn. Myos Uttjekin ja kumppaneiden (2007) tutkimuksessa saatiin sa-
manlaisia tuloksia. Psoriaatikot olivat sanoneet, ettd kumppani oli hyvaksynyt heidat
sairauksineen paivineen, vaikka sairastavat itse olivat ajatelleet ettd he eivat hyvak-
syisi. Miksi psoriaasia sairastavat silti yha edelleen uskovat sairautensa hairitsevan
kumppaniaan, vaikka kumppani sanoisi ettei se hairitse? Johtuuko kaikki vain huo-

nosta itsetunnosta?

Tassa tutkimuksessa moni psoriaasia sairastava mietti, onko hanella mahdollista yli-
paatansa saada kumppania. Samaa olivat miettineet myds psoriaatikot Wahlin ja
kumppaneiden (2002), sekd Uttjekin ja kumppaneiden (2007) tutkimuksissa, jossa
etenkin intiimien suhteiden luominen koettiin hankalaksi ja jopa mahdottomaksi. Sai-

raus jopa esti heitd hakeutumasta minkaanlaisiin sosiaalisiin suhteisiin.
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Psoriasiksesta puhuminen

Taman tutkimuksen aineistosta kavi ilmi avoimen kommunikaation tarkeys, psoriaa-
sista puhumisen koettiin olevan niin vaikeaa, ettd se tehtiin tekstiviestilla. Toisaalta
oli otettu tavaksi kertoa kumppanille sairaudesta etukateen, ja koettu ettei sairaus
vaikuttanut seksuaalisuuteen. Parisuhteessa avoin kommunikaatio on eduksi, silloin
pystyy ottamaan puheeksi mink& tahansa asian, ja pystyy myds kuuntelemaan toista.
Kilpeldisen (2006) mukaan kuitenkin uudessa parisuhteessa tai sairauden juuri puh-
jettua voi olla vaikea hakeutua toisten ihmisten seuraan ja rakentaa parisuhdetta.

Seksuaalisuuteen liittyy suurena osa-alueena kumppani. Guptan ja Guptan (1995)
tutkimuksesta kavi ilmi, etta tutkittavista 15.4 % oli tullut torjutuksi tytto- tai poikaysta-
van toimesta viimeisen kuukauden aikana. Taman tutkimuksen aineistosta puoles-
taan nousi positiivisena esille se, ettd psoriaatikot kertoivat kumppaniensa hyvaksy-
neen heidat ja heidan sairautensa, eikd psoriaasi hairinnyt kumppaneita. Kukaan ei
kertonut kumppaninsa hylanneen heitd sairauden takia. Psoriaasia sairastavalle
kumppanin ymmarrys ja tuki on erityisen tarke&a. On tarkeaa ettd kumppani ymmar-
tda sairauden muuttuvan luoteen. Lisaksi ymmarrys ja tuki vaikuttaa seksuaalitervey-
teen. Seksuaaliterveys pitaa sisallaan hallinnan omasta seksuaalisuudestaan, ja ky-
vyn nauttia siitd, ja seksuaaliterveys on yhteydessa ihmissuhteisiin. Seksuaalisesti
tervetta ihmissuhdetta kuvaavat yhteisymmarrys, rehellisyys sekd mielihyvan tuotto
(Kilpelainen 2006).

Richards kumppaneineen (2004) kertoo tutkimuksessaan Fortunen ja kumppaneiden
(2002b) tutkimuksesta, jossa kavi ilmi, etta psoriaasia sairastavat kayttavat vahem-
man sosiaalisen tuen strategioita, kuten emotionaalista tukea, kuin kontrolliryhmal&i-
set. Aineistosta kavi ilmi se, ettd kun psoriaasia sairastavat kertoivat sairaudestaan
kumppanilleen, heidén olonsa parani. Tassakin tutkimuksessa eraalle tutkittavalle oli
kaynyt juuri nain. Kun han vihdoin uskaltautui kertomaan kumppanilleen sairaudes-
taan, han ilokseen huomasi ettei tima ’juossut karkuun”. Emotionaalisen ja sosiaali-
sen tuen merkitys sairaudessa ja hyvinvoinnissa on siis merkittava. Vaikka sairau-
desta kertominen on haastavaa ja vaikeaa, kertominen kuitenkin helpottaa ahdista-
vaa oloa seka lisdd kumppanin tietoisuutta sairaudesta. Richardsin ja kumppaneiden

(2004) mukaan on kuitenkin olemassa mahdollisuus, ettd psoriaasia sairastavien
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kumppanit aliarvioivat sairauden aiheuttamaa haittaa, ja tama puolestaan aiheuttaa
potilaalle vaarinkasityksen tunteita. Tassa tutkimuksessa niin ei kuitenkaan kenen-
kadan tutkittavan kohdalla ollut kaynyt, vaan kaikkien kumppanit olivat ymmartaneet

sairauden luonteen, ja tukivat psoriaasia sairastavaa kumppaniaan.

Né&hty ihminen

Aineiston perusteella psoriaatikoilla oli hyvin negatiivinen fyysinen mindkuva, he
asennoituivat omaan kehoonsa negatiivisesti ja vaheksyvasti ja he kokivat itsensa
rumaksi. Fyysinen minakuva (engl. body image) on yksilon ké&sitys omasta ruumiis-
taan, miten ihminen kokee oman ruumiinsa, mita han tuntee omaa fyysista olemus-
taan kohtaan ja miten han asennoituu siihen. Fyysinen minakuva toimii mallina sille
miten ihminen nakee itsensa ja miten han toimii. Fyysinen mindkuva on psyykkinen
kokonaisuus, joka rakentuu kokemuksista ja nykyhetkesta, fyysisista, psyykkisista ja
sosiaalisista tekijoista (Perry 1993, 177-180).

Ihmisen ruumis kohtaa suuria muutoksia normaalissa kasvussa ja kehityksessa, seka
elintapojen ja sairauksien myota. Kehominuus muodostaa muiden itseen liittyvien
elamysten perustan, jo pienikin muutos ruumiissa muuttaa mindkokemusta ja yksilo
joutuu sopeutumaan uuteen ruumiilliseen olemukseensa (Vuorinen 1997, 15). Oman
itsen tarkkailu ja vertailu muihin ihmisiin, valloilla oleviin miehen ja naisen malleihin,
on nuorille jokapaivaista (Valimaa 2001, 104-105). Ulkoista kauneutta arvostetaan,
ja nyky-yhteiskunnassa tiedonvalityksen ja median kautta tuo kauneutta korostava
kulttuuri vain voimistuu (Rosblom ym. 1996, 137). Tutkimuksessa, jossa mitattiin pso-
riaasin sosiaalisia ja psykologisia vaikutuksia, 48 % vastaajista ilmoitti etté ihon ulko-
nako oli kaikista pahin asia sairaudessa (Fox et al. 2007). Ulkonakéa voi myds muut-
taa, mutta esimerkiksi psoriaasin aiheuttamaa ihon hilseilya voi olla vaikea peittaa

millaén meikilla tai vaatteella, jos ihottumaa on esimerkiksi kasvoissa.

Psoriaasin nakyvan oireet, esimerkiksi hilseily, voivat helposti aiheuttaa ennakkoluu-
loja ja vaarinkasityksia (Kilpelainen 2006). Usko siita, etta psoriaasi tekee ulkonadsta
ruman, on suoraan yhteydessa potilaan oireisiin. Oireiden vakavuus johtaa myds sii-

hen etta potilas tuntee itsensé rumaksi, ja ajattelee ettd muut valttelevat hanta. Li-
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saksi koetut oireet ovat yhteydesséa alentuneeseen itsetuntoon (Kimball et al 2005).
Ihottuman nékyvyydelld on suuri vaikutus siihen kuinka psoriaatikot kokevat ja nake-
vat oman kehonsa, ja liséksi silla on vaikutusta myo6s sosiaalisiin suhteisiin (Wahl et
al 2002). Wahlin ja kumppaneiden (2002) tutkimuksesta kévi ilmi, etta psoriaatikot
kokivat hankalaksi sen, jos psoriaasia oli paikoissa joita oli hankala peittdd, kuten
kasvot tai k&det. Tutkimuksessa psoriaatikot kuvasivat kehoaan epépuhtaaksi, allot-
tavaksi, rumaksi, oudoksi ja torkeéksi, jotkut tutkittavat jopa kertoivat vihaavansa ke-
hoaan. Sama asia kavi ilmi my6s taman pro gradu tyén aineistosta, oma keho koet-
tiin rumaksi. My0s tassa tutkimuksessa kehoa kuvailtin sanoilla ruma, rumilus, rupi-
konna. Kasvoissa oleva psoriaasi koettiin myos tassa tutkimuksessa vaikeaksi, ja
monen tutkittavan toiveena olikin se, ettei psoriaasia tulisi kasvojen alueelle. Liséaksi
tutkittavat pohtivat sité, miltd heidan kehonsa paitsi nayttdd, myds tuntuu. Sairas ke-

ho ei voi tuntua hyvaltd muiden mielesta.

Psoriasisliiton nuorten osaston selvityksen tulokset ovat puolestaan erilaiset. Yli 80 %
kaikista tutkimukseen osallistuneista nuorista oli kiinnittdnyt huomiota ihoon osana
ulkondkoa. Tulosten mukaan psoriaasia sairastavista nuorista 81 % oli tyytyvaisia
omaan ulkonakoéonsa, kun taas terveista nuorista vain 69 % vastasi olevansa tyyty-
vainen ulkon&kdtnsa. Taman tutkimuksen mukaan terveilla nuorilla olisi enemman
paineita oman ulkonakénsa suhteen kuin psoriaasia sairastavilla (Roos 2010). Mur-
rosikaiset nuoret ovat usein hyvin keskittyneitd omaan ulkonakéénsa ja kantavat
huolta sen pienistakin poikkeavuuksista, ja erityisesti fyysisesti vammaiselle nuorelle
murrosika voi olla kriisi (Perry 1993, 187). Vaikka psoriaasia sairastavat eivat olekaan
taydellisesti fyysisesti vammaisia (kuten esimerkiksi raajan menettaneet) on psoriaasi
kuitenkin juuri fyysisyyteen ja fyysiseen olemukseen vaikuttava tauti. Psoriaatikot ko-
kivatkin ulkondkdnsa etenkin murrosikdnsa aikana vaikeaksi asiaksi hoitaa seka hy-
vaksya. He kantoivat huolta omasta ulkonadstaan, koska se oli poikkeava valtavaes-

toon nahden.

Guptan ja Guptan (1995) tutkimuksen mukaan psoriaatikot kokivat eniten ongelmia
liittyen seka ulkonakdon etta sosiaalisuuteen. 1an myodta nama ongelmat vahenivat, ja
Gupta ja Gupta kertovat tahan syyksi sen, ettd vanhemmilla ihmisilla on enemman
elamankokemusta ja enemman muodostuneita sosiaalisia verkostoja ja psoriasiksen

aiheuttama leima ei ole enaa niin suuressa osassa. Nuoremmilla, jotka ovat vasta
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luomassa sosiaalista verkostoaan, psoriaasin aiheuttama leima on paljon suurem-
massa osassa. Tama kavi ilmi myos tassa tutkimuksessa. Ajan myo6ta sairauteen
totuttiin ja sairauden seksuaalisuudelle aiheuttamat estot havisivat. Toisaalta jotkut
tutkittavat kokivat sairauden vaikuttavan edelleen seksuaalisuuteensa ja sosiaalisiin

suhteisiinsa.

Rakkaudettomuuden pelko

Iho ja ulkonako olivat tassé tutkimuksessa suurimmat syyt siihen ettd kumppanin
saaminen koettiin hankalaksi. Kilpelaisen (2006) mukaan moni psoriaasia sairastava
kokee, ettd heidan sairautensa hairitsee kumppania paljon enemman, kuin mita to-
dellisuus on. Moni psoriaasia sairastava koki, ettd sairaus aiheuttaa sen, etteivat he
saa kumppania, tai ettd kumppani ei pida heista sairauden takia. Etenkin yleisia olivat
ajatukset siitd, ettd tulevaisuudessa psoriaatikoiden on hankala saada kumppania.

Tassa tutkimuksessa kumppanin kauhistelu ihon suhteen koettiin kauheaksi, ja tutkit-
tavat pelkasivat myos sita, etta iho aiheuttaa kumppanille haluttomuutta. Jo nuorena
psoriaatikot miettivat tulevaisuutta, voivatko he koskaan saada kumppania. Psori-
aasia sairastavat kokivat useimmin seksuaalisen halukkuuden laskua kuin psoriaasia
sairastavien puolisot (Meeuwis et al. 2011). Tyytymattdmyys omaa vartaloaan koh-

taan voi aiheuttaa uskon menettamisen kumppanin saamiseksi (Kilpelainen 2006).

Psoriaasia sairastavien puolisot ovat kuvanneet sairauden aiheuttavan heille huolta
ja ahdistusta. Huoli ja ahdistus ovat aiheutuneet esimerkiksi sairastavan kunnosta ja
ladkkeista. Lisdksi puolisot ovat kertoneet ettd heita on havettanyt se, kun ihmiset
ovat tulleet kyselemaan heidan psoriaasia sairastavan kumppaninsa ihosta. Kump-
panien mielestd my6s suhde sairaan kumppanin kanssa heikentyi ja stressin maara
lisdantyi, ja tdma johtui usein psoriaasia sairastavan kumppanin asenteiden ja mieli-
alan muutoksista. Myds intiimeissa suhteissa on koettu muutoksia psoriaasin takia
(Eghlileb et al. 2007). Taman tutkimuksen tulokset olivat painvastaisia, silla tutkittavat

kuvasivat kumppaneidensa olleen positiivisia sairautta kohtaan.
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7.3 Yhteenveto

Jokainen ihminen haluaa tulla hyvaksytyksi, tdma tarve liittyy olennaisesti ihmisen
sosiaaliseen luonteeseen. Yhteenkuuluvuuden tunne ja tunne siita, etta toiset hyvak-
syvat hanet vahvistavat tata tarvetta. Hyvaksymisen tarpeen tyydyttyminen edellyttaa
sita, ettd me itse hyvaksymme itsemme, silla itsensa hyvaksyminen on edellytys sille
ettd pystyy hyvaksymaan toiset. Itsehyvaksynnan kannalta tarkeita ovat itsesta valit-
tdminen, itseluottamus, itsekunnioitus, itsearvostus, suvaitsevaisuus seka jakamisen
kyky (Rodgers 1993, 69). Taman aineiston perusteella kavi ilmi, ettd psoriaasia sai-
rastavat kaipasivat muiden ihmisten hyvaksyntda, mutta eivat nuoruudessaan olleet
viela valmiita siihen, koska eivéat olleet hyvdksyneet itsedén. Psoriaasi sairautena
aiheutti sen, etta itseé oli vaikea hyvaksya. Kasvaessaan ihmisena seka psyykkisesti,
fyysisesti etta sosiaalisesti, pystyivat psoriaatikot suurimmaksi osaksi vihdoin hyvak-
symaan itsensa, ja olivat nain valmiina ottamaan vastaan my6s muiden ihmisten hy-

vaksynnan.

Tassa tutkimuksessa tuli hyvin esille, ettéd seksuaalisuus on monialaista ja siihen vai-
kuttavat seka fyysiset, psyykkiset ettd sosiaaliset asiat. Jos jollain osa-alueella oli
vaikeuksia, heijastui se heti seksuaalisuuteen ja itsensé seksuaaliseksi kokemiseen.
Usein ajatellaan seksuaalisuuden olevan vain seksia ja yhdyntaa, mutta tamakin tut-
kimus todistaa seksuaalisuuden olevan paljon muuta. Psoriaasilla oli vaikutusta mo-
neen seksuaalisuuden osa-alueeseen, kuten seksuaalisuuden toteuttamiseen, kos-

ketukseen ja itsensa nayttdamiseen kumppanille.

Seksuaalisuus on suuri osa elaméanlaatua. Elamanlaatu nousi kertomuksista esille
omana suurena osa-alueenaan, ja psoriaasin koettiin vaikuttavan moneen elaméan-
laadun oastekijaén. Psoriaasi aiheutti mielenterveydellisia ongelmia, kuten masen-
nusta ja ahdistusta, hdpeén tunteita, vaikeuksia solmia ja yllapitaa sosiaalisia suhtei-
ta seka aiheutti psoriaatikoille huolta siitd mita muut ihmiset hanesta ajattelevat. Li-
saksi psoriaasi sai sitd sairastavat valttelemaan esimerkiksi kumppanin ja tuttavien
kanssa saunomista seka yleisilla paikoilla uimista, siis paikkoja joissa iho voi tulla

nakyviin ja ihottuma paljastua.
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Psoriaasilla on merkitysta kaikkiin seksuaalisuuden ja elamanlaadun osatekijoihin,

toisiin vahemman ja toisiin enemman. Psoriaasilla oli vaikutusta kaiken kaikkiaan:

e Muiden asenteisiin sairastunutta kohtaan

e Tunteisiin ja mielialaan, mielenterveyteen

e Hapean tunteeseen

e Murrosikdisen nuoren kokemuksiin itsestd, itsetuntoon

e Seksuaalisuuden toteuttamiseen, muun muassa itsensé nayttamiseen kump-
panille, kosketuksen sietdmiseen

e Sosiaalisiin suhteisiin, esimerkiksi uusien suhteiden luomiseen

e Omasta ulkon&aosta pitamiseen

Kertomuksia, elamantapahtumia voisi ajatella myds Aaron Antonovskyn esittdman
koherenssin tunteen ndkdkulmasta. Antonovskyn (1980, 123-125) mukaan kohe-
renssin tunne on sita, etta ihminen on luottavainen siita, etta sisaiset ja ulkoiset ym-
paristdt ovat ennustettavia, ja ettd suurella todennakoéisyydelld asiat menevéat kuten
voi jarkevasti ennustaa. Koherenssin tunne tarkoittaa yleistynytta, pysyvaa tunnetta
nahda maailma ja itsensa maailmassa, ja siihen liittyy seka kognitiivisia etta affektiivi-
sia, tunteisiin liittyvia osia (Antonovsky 1980 123-125). Koherenssin tunne siis ilmen-
taa pysyvaa luottamuksen maaraa siita ettda 1) elaman aikana tapahtuvat asiat ovat
ennustettavissa ja selitettavissa olevia (ymmarrettavyys), 2) ihmisella on kaytéssaan
voimavaroja joita han voi kayttaa vastatakseen naiden ulkopuolelta tuleviin vaatimuk-
siin (hallittavuus), 3) vaatimukset ovat haasteita, joihin kannattaa panostaa (mielek-
kyys) (Honkinen 2009, 16). Vahvan koherenssin tunteen omaava ihminen uskoo sii-
hen, etta loppujen lopuksi asiat menevat hyvin. Antonovskyn (1980, 123-125) mu-
kaan koherenssin tunne on ratkaiseva osa persoonallisuutta, ja koherenssin tuntee-

seen voivat vaikuttaa elaménaikaiset tapahtumat, niin positiiviset kuin negatiivisetkin.

Koherenssin tunteen on todettu olevan yhteydessa koettuun terveyteen useissa ai-
kuisvaestolla tehdyissa tutkimuksissa. Mita vahvempi koherenssin tunne, sita va-
hemman sairauden oireita ja tuntemuksia. Lapsilla ja nuorilla suuntauksen on ajateltu
olevan samanlainen vaikka tutkimuksia on tehty vahemman (Honkinen 2009, 29-30).

Honkisen (2009, 62) tutkimuksen mukaan koherenssin tunne oli parempi niilla nuoril-
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la, joilla kokivat terveytensa erittain hyvaksi. Lisaksi koherenssin tunne naytti vakiin-

tuvan 15-vuoden idssa

Kertomuksista voi paatelld, ettd psoriaasia sairastavien henkildiden koherenssin tun-
ne on ollut psoriaasin takia ajoittain huono, he eivét ole uskoneet siihen ettad asiat
menevat loppujen lopuksi hyvin. Tasta kertoo esimerkiksi se, etté tutkittavat uskoivat
ettd he eivat voi saada kumppani sairauden takia, tai etta eivat voisi koskaan harras-
taa seksid. Koherenssin tunteeseen on talldin vaikuttanut varmasti sairaus, negatiivi-
sessa mielessad. Ymmarrettavyys on siis ollut heikkoa. My6s hallittavuus, voimavarat
ovat olleet heikkoja ja vahissa osalla psoriaasia sairastavilla. Sosiaaliset suhteet on
koettu vaikeina, joten sosiaalisista suhteista ei ole saatu voimavaroja haasteiden
kohtaamiseen ja selvittamiseen. My0s itse& on pidetty huonona ja rumana, joten it-
sestakaan lahtoisin olevia voimavaroja on varmastikin ollut vahan. Mielekkyys, ela-
man mukanaan tuomat haasteet on myos koettu hankalina ja ylitsepadsemattémina
sairauden kanssa. Tutkittavat tuntuivat ajattelevan miksi heidan tulisi panostaa haas-
teista selviytymiseen, koska sairaus kuitenkin vaikuttaa ja estda heita elamasta nor-
maalisti? Kuitenkin kertomuksista kay ilmi positiivinen asia, koherenssin tunne on
saatu takaisin kun sairaus on opittu hyvaksymaan ja siihen on sopeuduttu. Elamésta
on ldydetty voimavaroja selviamiseen ja elamadn mukanaan tuomat haasteet ovatkin

muuttuneet mielekkaiksi.

7.4 Tutkimuksen luotettavuus

Tieteellisessa tutkimuksessa pyritdédn tuottamaan luotettavaa tietoa tutkittavasta ilmi-
0std, ja luotettavuuden arvioinnilla selvitetédén, kuinka luotettavaa tieto on (Kylma &
Juvakka 2007, 127). Kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita yleistet-
tavyyteen. Kvalitatiivinen aineisto tulee keréata sieltd, missa tutkimuksen kohteena
oleva ilmi6 on (Nieminen 1998, 216). Taman tutkimuksen aineisto on keratty aiheen
asiantuntijoilta, ja tutkittavat on keratty ottamalla yhteytta heille suunnattuihin medio-
ihin (lehdet, Internet).

Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuutta lisdavat tutkijan tarkasti selostama tutki-
muksen toteuttaminen kaikissa vaiheissa. Esimerkiksi aineiston tuottaminen on ku-

vattava totuudenmukaisesti (Hirsjarvi ym. 2008, 227). Lisaksi laadullisen tutkimuksen
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luotettavuutta lisda se, etta lukijalle kerrotaan luokittelun syntymisen alkujuuret ja pe-
rusteet, seké kerrotaan mihin tutkija perustaa paatelmanséa. Suorat aineistolainaukset
ovat tallaisia luotettavuutta lisdavia tekijoita (Hirsjarvi ym. 2008, 228). Tassa tutki-
muksessa on kaytetty suoria aineistolainoja perusteluina tutkijan paatelmille ja luotet-

tavuuden lisdamiseksi.

Laadullista tutkimusta voidaan arvioida seuraavien kriteereiden kautta; uskottavuus,
vahvistettavuus, refleksiivisyys seka siirrettavyys (Kylma & Juvakka 2007, 128). Us-
kottavuuteen kuuluu esimerkiksi se, etta tutkija on riittdvan ajan tekemisissa tutkitta-
van ilmion kanssa, seka tutkijan pitama paivakirja, jossa tutkija kuvaa ja pohtii valin-
tojaan. Tasséa pro gradu tydssa uskottavuutta lisaa se, ettd tutkimuskenttaad laajen-
nettiin koskemaan kaikenikaisia psoriaasia sairastavia henkildita nuorten sijasta, jol-

loin saatiin kattavampaa tietoa.

Vahvistettavuuteen kuuluu se, etta tutkimusprosessi kirjataan siten, etté toinen tutkija
voi seurata prosessin kulkua (Yardley 2000, Kylman & Juvakan 2007, 129 mukaan).
Vahvistettavuus voi kuitenkin olla ongelma, koska laadullisessa tutkimuksessa tutkijat
eivat aina paase samasta aineistosta samanlaisiin johtopaatoksiin, joten laadullises-
sa tutkimuksessa todetaan se, etta todellisuuksia on monia (Kylma & Juvakka 2007,
129). Tassa tutkimuksessa tutkija on kirjannut ylos kaikki tutkimuksen tekemiseen
liittyvat vaiheet ja muutokset. Lisaksi on annettu esimerkki sisallénanalyysista, jotta
toiset saavat kuvan siitd miten analyysi on tehty. Tutkimus olisi mahdollista toistaa

toisen tutkijan toimesta.

Refleksiivisyys tarkoittaa sita, etta tutkija on tietoinen omista lahtokohdistaan, ja tutki-
jan on tiedostettava oma vaikutuksensa aineistoon, seka kuvattava nama lahtékoh-
dat aineistossa (Kylma & Juvakka 2007, 129). Laadullisessa tutkimuksessa aikai-
semmilla havainnoilla, tiedoilla tai teorioilla ei pitaisi olla mitdan tekemista lopputulok-
sen kanssa (Tuomi & Sarajarvi 2011, 95). Tassa pro gradu tyossa tutkijan omat lah-
tokohdat eivat ole vaikuttaneet tutkittavien kirjoitelmiin, koska tutkija ei ole koskaan
nahnyt tutkittavia, eika ole siten pystynyt vaikuttamaan kirjoitusten sisaltoon tai pituu-
teen. Tutkittavat ja tutkija eivat ole olleet kasvokkain vuorovaikutuksessa joten tutkit-
tavat ovat voineet kirjoittaa vapaammin, ilman tunnetta siita ettd tutkittavien on pakko

saada jotain kirjoitettua. Tutkijalle ei muodostunut kuvaa tutkittavista, joka voisi vai-
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kuttaa aineiston analysointiin, esimerkiksi sairauden vakavuusasteesta ja nakyvyy-
desta. Aikaisempien tutkimusten tuloksien vaikutuksia ei kuitenkaan voi vaheksya,
silla miltei kaikista tutkimuksista oli saatu samankaltaista tietoa, joka osaltaan vaikutti
tutkijan ennakkokasitykseen tutkimuksen tuloksista.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuudesta puhuttaessa puhutaan myds siirrettavyy-
desta. Siirrettdvyys tarkoittaa tulosten siirrettavyytta vastaaviin tilanteisiin (Kylma &
Juvakka 2007, 129). Taméan tutkimuksen aiheesta ei ole juurikaan tehty aikaisempia
tutkimuksia laadullisella tutkimusmenetelmalla, joten tdéhan asiaan luotettavuutta on
vaikea verrata. Muihin laadullisiin tutkimuksiin, esimerkiksi tutkimuksiin kroonisista
sairauksista, tutkimus on helposti siirrettavissa tutkimuksen selvyyden ja yksinkertais-

ten mutta kattavien tutkimuskysymysten takia.

Laadullisessa tutkimuksessa ei ole hypoteeseja, eli tutkijalla ei ole ennakko-oletuksia
tutkimuksen tuloksista (Eskola & Suoranta 1999, 19). Tuomi ja Sarajarvi (2009, 136)
mainitsevat laadullisen tutkimuksen luotettavuuteen liittyvan puolueettomuuden, joka
tarkoittaa sitd, etta tutkija pyrkii kuuntelemaan tutkittavia, eikd suodata tietoa omien
olettamuksiensa tai muiden henkilékohtaisten piirteidensa, kuten ikdnsa tai sukupuo-
lensa kautta. Kuitenkin Tuomi ja Sarajarvi (2011, 136) kirjoittavat, ettd néin aina on
laadullisessa tutkimuksessa, silla tutkija on tutkimusasetelman luoja. Tassakin tapa-
uksessa tutkijan analyysiin vaikuttivat muutamat aikaisemmat aiheesta tehdyt tutki-
mukset. Kuitenkin luotettavuutta lisaa se, etta tutkijalle ei itselladn ole kokemusta
psoriaasista ja sen vaikutuksista seksuaalisuuteen, joten ongelmaksi ei muodostunut
sitd, etta tutkija olisi analysoinut tuloksia verraten niitd omiin kokemuksiinsa ja tuntei-
siinsa. Koska tutkija ei ole koskaan nahnyt tutkittavia, tutkijalla ei ole syntynyt en-

nakko-oletusta tutkittavista ja siitd miten he ovat kokeneet sairautensa.

Laadullisen tutkimuksen yleistettavyyteen vaikuttavat muun muassa vertailuasetel-
mat, esimerkiksi vertailut muihin tutkimuksiin ja tulkintoihin (Eskola & Suoranta 1999,
66). Tassa tutkimuksessa vertailuna on kaytetty muita samasta aiheesta saatuja tut-
kimustuloksia, seka vertailuasetelmina on kaytetty myds samansuuntaisia tutkimuk-

sia, esimerkiksi muista kroonisista sairauksista.
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Laadullinen tutkimus on péateva silloin, kun tutkimuksen tulos vastaa tutkimukselle
asetettuja paamaaria. Tutkimus ei siis ole pateva, jos se vastaa eri kysymykseen,
kuin mit& alun perin oli asetettu (Varto 1996, 103). Taman tutkimuksen aineisto vas-
tasi hyvin asetettuun tutkimuskysymykseen miten psoriaasi vaikuttaa seksuaalisuu-
teen. Tutkimuksessa kavi myo6s niin, ettd halutun kysymyksen lisaksi tutkittavasta
aineistosta nousi esille myds toinen suuri osa-alue, jota tutkija ei ollut osannut odot-
taa. TAma uusi ja odottamaton osa-alue taydensi tutkimuskysymyksessa maaritettya

aihetta, ja nosti esille muita tarkeita ja huomionarvoisia asioita.

Taman pro gradu tutkimuksen tekovaiheessa aineiston hankintatapaa vaihdettiin, ja
tutkittavien joukkoa muutettiin koska alkuperaisella aineistonhankintatavalla ei saatu
tarpeeksi tutkittavia. Tutkittavien hakua laajennettin koskemaan myos vanhempia
psoriaasia sairastavia henkilditd nuorien ohella. My6s aineistopyyntdjen ilmoituspaik-
koja muokattiin kattavamman aineiston saamiseksi. Aineistopyynnoét laitettiin Interne-
tin ohella my6s painettuna paperiversiona lhonaika —lehteen seka muutamaan ja-
senyhdistyksen lehteen. Tama osaltaan takaa sen, etta aineisto on kirjavaa ja moni-

puolista, sisdltden seka nuoria ettéd iakkdampié psoriaasia sairastavia henkildita.

Tassa tutkimuksessa tutkittaville annettiin vaihtoehdoksi [&hettdd kertomuksensa
sahkopostitse. Sahkopostitse tuotettavat tutkimusvastaukset ovat hyvia siltd kannal-
ta, ettd osapuolet (ts.tutkittavat) voivat lahettdd viestinsa omalla tavallaan ja omaan
tahtiinsa (Aaltonen 2006, 287). Liséksi sahkdpostin tuoma anonyymius voi auttaa
tutkittavia ottamaan puheeksi asioita, joista hén ei kykenisi puhumaan kasvokkain
(Aaltonen 2006, 287). Aaltosen (2006, 287) mukaan sahkoépostilla tapahtuvan tutki-
muksen etuna on my6s sanavalintojen huolellinen harkinta, mika ei ole mahdollista
fyysista lasnaoloa vaativassa viestinndssa esimerkiksi haastattelutilanteessa. Tutkit-
tavilla on ollut enemman aikaa miettid mitd he haluavat sanoa, ja itsestaan ja sai-
raudestaan kertoa. Kertomuksiin on paneuduttu ja kaytetty aikaa, ja asioita on pohdit-
tu, mika lisaa kertomusten luotettavuutta. Koska tdméan tutkimuksen aihe on hyvin
sensitiivinen ja herkka, paras vaihtoehto oli tutkittavien anonyymi osallistuminen ja

kirjoittaminen, ja sahkoposti oli siihen erittéin hyva vaihtoehto.

Sahkopostia tutkimuksen keruun vélineena voi olla kuitenkin my6s huono, silla sah-

kopostin voi helposti lahettdaa vaaraan osoitteeseen (Koivula 2010, 49). Koivulan
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(2010, 49) tutkimuksen mukaan sahkdpostin tietoturva-asiat eivat myoskaan ole riit-
tavat. Naista asioista huolimatta s&dhkoposti néhtiin Koivulan tutkimuksessa vaihtoeh-
toisena tutkimusvalineend, ja sahkopostilla keratty aineisto luotettavaksi mikéli se on
keratty harkiten ja hyvan tutkimustavan mukaisesti (Koivula 2010, 50). Lisaksi sah-
kOpostitse kerattdvassa aineistossa ongelmaksi voi muodostua unohtaminen. Tutkit-
tava saattaa unohtaa kirjoittaa vastauksensa tutkimukseen, silla sahkopostitse tapah-
tuva tutkimus ei ole tavallisin tiedonkeruumenetelma, ja tutkittava tuntee h&apeééa la-
hettdess&an vastaustaan tutkijan lahettamén muistutusviestin jalkeen. N&in on var-
maankin kaynyt myos tassa tutkimuksessa. Tutkijan lahettdmien muistutusviestien
jalkeenkaan ei vastauksia saatu, kyseessa on voinut olla unohtamisesta aiheutunut

h&apeé&n tunne tai tutkimusaiheen herkkyys.

Sahkdpostitse ja kirjallisena tapahtuvasta aineistonkeruusta puuttuu empatia ja las-
naolo. Tassakin pro gradussa aihe on hyvin sensitiivinen, ja olisi ehka vaatinut tutki-
jan empaattista ja valittavaa lasndoloa tutkimustilanteessa. Tutkimustilanne olisi tal-
|6in voinut muuttua jopa terapeuttiseksi, ja auttaa tutkittavia vieldkin enemman. Em-
patiaa osoitetaan esimerkiksi katsekontaktilla seka aktiivisella kuuntelemisella, jotka
eivat verkkovalitteisessa kommunikaatiossa vality (Aaltonen 2006, 290). Tassa tutki-
muksessa empatia jai miltei olemattomaksi. Kuitenkin aihe on niin sensitiivinen ja
henkilokohtainen, etta tutkijan paikallaolo olisi saattanut vaaristaa tutkittavien kirjoi-
telmia, he eivat valttdmatta olisi uskaltaneet tai kehdanneet kirjoittaa asioita niin suo-

rasti ja avoimesti.

Arkaluonteisuus maarittyy usein tutkittavan itsensa kautta, ja siihen vaikuttavat myos
kulttuuriset ja tilannekohtaiset tekijat (Kuula 2006a, 136). Kuula (2006a, 136) kirjoit-
taa, ettd useinkaan aiheen itselleen liian arkaluonteiseksi kokevat eivét osallistu tut-
kimukseen. Hyva puoli Internet- ja kutsumenetelma tutkimuksissa on se, ettad henkilot
jotka kokevat tutkimuksen liian arkaluonteiseksi, voivat jattda osallistumatta ilman,
etta tutkija tietdd asiasta. Tahankin tutkimukseen ovat varmaankin jattaneet osallis-

tumatta ne, jotka ovat kokeneet aiheen liian henkilokohtaiseksi tai vaikeaksi.

Tassa tutkimuksessa luotettavuutta lisaa se, etta aineisto on keratty aiheen asiantun-
tijoilta, siis ihmisilta jotka sairastavat psoriaasia. Asiantuntijuus on varmistettu myos

sill, ettd aineistopyynnoét lahetettiin sellaisiin paikkoihin, jotka valittavat tietoa psori-
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aasia sairastaville henkildille, kuten Psoriasisliiton Ihonaika lehteen, seka jasenyhdis-
tyksille. Liséksi tutkimuksen kuluessa aikaraja kirjoitusten palauttamiselle poistettiin.
Aikarajan poistaminen on voinut helpottaa tutkittavien kirjoittamista, kun he ovat saa-

neet rauhassa luoda oman kirjoitelmansa ilman aikapaineita.

Metodologinen yhtapitavyys tarkoittaa sitéa, etta raportissa tulee riittavan hyvin esille
dokumentoinnin tarkkuus, tutkimuksen sek& analyysin etenemisen kuvaus seka tut-
kimuksen eettinen tarkkuus ja toistettavuus (Paunonen & Vehvilainen-Julkunen 1998,
249). Tassa tutkimuksessa kaikki asiat on raportoitu rehellisesti ja tarkkaan, jolloin
tutkimus olisi helppo toteuttaa uudelleen samalla tavalla. Lisdksi sisallonanalyysi
analyysitapana on kuvattu tarkasti ja siséllonanalyysista on my6s annettu esimerkki.

Kirjallisessa aineistossa tutkijan tulee luottaa siihen, ettd tutkittavien kertomukset
ovat todenmukaisia. Kirjoitusten sisaltd ei saa vaikuttaa siihen mitka kirjoitukset vali-
taan tutkimukseen (Nieminen 1998, 219). Tassa tutkimuksessa tutkija luottaa siihen
ettd tutkittavat ovat kertoneet kokemuksistaan todenmukaisesti, ja tutkimukseen on

otettu kaikki kertomukset huolimatta niiden pituudesta tai sisallosta.

7.5 Tutkimuksen eettisyys

Tietoja julkaistaessa tulee pitda huolta luottamuksellisuudesta ja anonymiteet-
tisuojasta (Eskola & Suoranta 1999, 57). Tutkimustulokset tulee kirjoittaa niin, etta
kukaan ei ole tunnistettavissa tutkimuksesta, ja perusperiaate onkin, etta kaikki suo-
rat tunnisteet, kuten nimet, osoitteet, sahkdpostiosoitteet, tulee poistaa aineiston yh-
teydesta kun aineisto on tarkistettu toimivaksi (Kuula 2006a, 64, 214). Pseudo- eli
peitenimien kayttdé on yleinen anonymisoinnin véline laadullisessa tutkimuksessa.
Pseudonimien kayttd on usein parempi vaihtoehto kuin se, ettd nimet poistetaan ko-
konaan, tai ne korvataan kirjainmerkilla tai lyhyella merkkijonolla (Kuula 2006a, 215).
Kuulan (2006a, 215) mukana peitenimien kayttd sailyttdd aineiston sisaista kohe-
renssia, kirjainkoodeilla puhuttaessa ymmarrettavyys voidaan menettad. Tassa tut-
kimuksessa kaikki kertomuksissa esiintyneet nimet, paikkakunnat ja muut tunnistusta

helpottavat asiat on muutettu anonyymiuden sailyttdmiseksi. Mikali on ollut aineisto-
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lainojen ymmarrettavyyden kannalta soveltuvaa, on kaikki nimet jatetty pois. Lisaksi

tutkittaville on annettu pseudonimet kirjainyhdistelmien sijasta.

Tutkimus voi olla sensitiivinen esimerkiksi tutkimusaiheensa perusteella (Kylméa &
Juvakka 2007, 145). Seksuaalisuus on hyvin sensitiivinen tutkimusaihe. Aiheen sen-
sitiivisyys tulee ottaa huomioon jo tutkimuksen suunnitteluvaiheessa (Kylma & Ju-
vakka 2007, 145). Sensitiivisyyden vuoksi tassé pro gradu tyossa tutkittavia pyydet-
tiin muistelemaan seksuaalisuuttaan kokonaisuutena, eika vain tiettyd osaa siita.
Monelle voi olla vaikeaa puhua seksuaalisuuden tietyista osa-alueista, esimerkiksi
biologisesta osa-alueesta jos esimerkiksi yhdynnéat tuottavat kipua, ja tdssa tutkimuk-
sessa tutkittaville annettiin vaihtoehto valita mihin kertomuksessaan paneutuvat, ja
jattdé pois vaikeista asioista kertominen. Tutkittava paattaa itse omat yksityisyytensa
rajat kun han paattdd mita asioita han tutkimuksessa kertoo itsestaan (Kuula 2006b,
125). Tama on osa tutkittavan itsemaaraamisoikeutta. Tassa tutkimuksessa itsemaa-
rddmisoikeus toteutuu hyvin, silla tutkittavat ovat itse saaneet paattaa mita kirjoittavat

ja mita jattavat kirjoittamatta.

Tutkittavien ja tutkijan valilla ei Eskolan ja Suorannan (1999, 55) mukaan saa olla
riippuvuussuhdetta, joka voisi vaikuttaa tietojen antamisen vapaaehtoisuuteen. Tal-
laisia riippuvuussuhde voi olla esimerkiksi terapeutin ja potilaan suhde. Tassa tutki-
muksessa tutkittavilla ja tutkijalla ei ollut minkaanlaista suhdetta, silla kaikki ovat toi-
silleen tuntemattomia. Lisaksi tutkimukseen osallistuminen oli taysin vapaaehtoista ja
tutkittavan omassa harkinnassa. Vapaaehtoisuus on myos osa tutkimuksen etiikkaa,
ja liittyy itsemaaraamisoikeuteen (Kuula 2006a, 61 ). On tarkeaa, etta tutkimukseen
osallistutaan taysin vapaaehtoisesti. Kuulan (2006b, 136) mukaan tutkittavat eivat
osallistu tutkimuksiin elleivat he pida tutkimusta mielekk&ana ja tutkijoita luotettavina.
Tutkittavan tulee itse saada paattaa osallistuuko han tutkimukseen. Tassa pro gradu
tydssa potentiaalisille tutkittaville esitettiin kutsu tutkimukseen osallistumiseen lehden
ja Internetin kautta, eikd ketaan pakotettu osallistumiseen. Tutkittavia pyydettiin myos
iImaisemaan vapaaehtoinen suostumuksensa tutkimukseen. Vapaaehtoisuus on tut-
kimukselle ehdotonta, ja sen tulee olla voimassa koko tutkimuksen ajan (Kuula
2006a, 87; Tuomi & Sarajarvi 2011, 131). Tutkittavalla tulee olla mahdollisuus vetay-
tya tutkimuksesta silloin kun haluaa ilman seuraamuksia (Kuula 2006a, 87; McNa-
mee et al. 2007, 131; Tuomi & Sarajarvi 2009, 131). Taman tutkimuksen tutkimus-
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pyynnossa kerrottiin mahdollisuudesta vetaytya tutkimuksesta nain halutessaan. Tut-
kimuksen aikana muutama tutkittava vetaytyikin tutkimuksesta, eika heille aiheutunut

vetaytymisestd mink&aéanlaisia haittoja tai seuraamuksia.

Tutkimuksen eettisyyden kannalta on tarke&aa saada tutkittavien kirjallinen suostumus
(McNamee et al. 2007, 131). Internet- tutkimuksissa, kuten tamé pro gradu tutkimus-
kin osaltaan oli, suostumukseksi riittaa lomakkeen, tai tdssa tapauksessa tekstin, ta-
kaisinlahettaminen tutkijalle (Kuula 2006a, 117). Teksteissa tutkittavat myds ilmaisi-

vat kirjallisesti suostuvansa tutkimukseen.

Kuulan (2006a, 62) mukaan tutkittaville taytyy kertoa tutkimuksen tarkoitus, perustie-
dot seka tietojen kayttotarkoitus. Liitteessa 1 olevasta tutkimuskutsusta kay ilmi kaikki
nama asiat, miksi tutkimus tehdaén, kuka sen tekee, ja miten aineistoa sdilytetaan ja
havitetddnkd se tutkimuksen paatyttyd. Kuulan mukaan tutkittaville tulee kertoa
my0Os tutkimuksen tekijan yhteystiedot, seké tutkimuksen tavoite, eli mita uutta tietoa
tutkimuksella tavoitellaan (Kuula 2006a, 105). Tassa pro gradu tyéssa aineistopyyn-
ndssa on kerrottu tutkijan yhteystiedot, seka myés kerrottu tutkimuksen tavoitteesta
seuraavalla tavalla: "Aihetta on tutkittu hyvin vahan ja olen kiinnostunut siitd, miten
psoriaasia sairastavat kuvaavat omaa seksuaalista kehitystaan ja seksuaalisuuteen-
sa liittyvia asioita.” (ks. myds liitteet 1 ja 2). Tavoitteiden kertominen on erittéain tarke-

aa etenkin arkaluonteista aihetta tutkittaessa (Kuula 2006a, 105).

Tutkimusaineisto on tarkoitettu vain tutkijan itsensa kayttéon, eika niitd saa luovuttaa
tutkimuksen ulkopuolisille henkildille. Lisaksi tutkittaville on hyva ilmaista, etta tutki-
musaineistoa kaytetaan vain tieteellisessa tutkimuksessa (Kuula 2006a, 115). Lisak-
si on hyva mainita, etta aineistoa kayttaa vain tietty tutkija (Kuula 2006b, 129). Kuu-
lan (2006b, 129) mukaan tallainen lupaus on myds henkildtietolain mukainen lupaus.
Tassa pro gradu tutkimuksessa tutkittaville kerrottiin jo tutkimuspyynnossa, etta aino-
astaan tutkija lukee kokonaiset kertomukset, aineistoa kaytetdaan vain tassa yhdessa

pro gradu tutkimuksessa ja tutkimuksen valmistuttua aineisto havitetaan.

Sahkdisen kommunikaation (esimerkiksi sahkdpostin) avulla saatu tutkimusaineisto
el eettisesti tai tietosuojan suhteen poikkea tavanomaisista postikyselyista tai kirjoi-

tuspyynndilla saaduista aineistoista (Kuula 2006a, 175). Sahkdpostiosoitteiden kayt-
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toon ja hankkimiseen taytyy aina saada lupa, jotta tutkimusaineistoa voidaan lahettaa
(Kuula 2006a, 175). Tassa pro gradu tutkimuksessa lupa on saatu tutkittavilta itsel-
taan siten, etta he ovat ottaneet yhteytta tutkijaan kiinnostuttuaan tutkimuksesta. Tie-
tosuojaan kuuluu myds séahkopostin kayttdminen, joten tutkijan tulee suunnitella min-
ne han tutkimusaineiston siirtdd sahkopostiohjelmasta (Kuula 2006a, 177). Tassa
tutkimuksessa tutkija tulosti sahkopostiin [&hetetyt aineistot, ja poisti s&hkdpostin ta-

man jalkeen.

7.6 Loppusanat

"Jokainen meista haluaa tulla hyvaksytyksi, rakastetuksi ja huolehdituksi juuri sellai-
sena kuin on. Rakkauden ja turvan tunne ei synny pelkastdédn sanoista eikd edes
teoista, vaan ennen kaikkea kokonaisvaltaisesta henkisen yhteyden kokemisesta
toisiin ihmisiin, siita, ettd laheiset hyvaksyvat ihmisen seka ymmartavat ja kunnioitta-

vat hantéa hénen kaikkine erityispiirteineen” (Malinen 2010, 176).
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7.7 Jatkotutkimusehdotuksia

Kertomuksista nousi selkeasti esille psoriaatikkojen pelko siita, mita heidan kump-
paninsa taudista ajattelevat. Olisikin mielenkiintoista tietaa, milla tavalla psoriaasia
sairastavien kumppanit kokevat taudin. Kokevatko kumppanit ihottumat ikaving, hait-
taavatko psoriaasilaikat heitd, vaikuttaako sairaus kumppanien seksuaalisuuteen?.
Usein keskitytdan vain sairastavaan henkiloon ja jatetddn kumppanit ja muut per-
heenjasenet huomiotta. Olisi tarkea tietaa kuinka paljon sairaus vaikuttaa kumppaniin

ja perheeseen, ja tarvitseeko perhe erityista tukea sairauden kanssa selviamiseksi.

Aineistosta nousivat esille myds mielenterveydelliset asiat. Yksi jatkotutkimusehdo-
tukseni koskeekin mielenterveytta, esimerkiksi masennuksen ja ahdistuksen esiinty-
mista psoriaasia sairastavilla. Kuinka paljon ja kuinka vakava-asteisia mielentervey-
den hairidita psoriaasia sairastavat kokevat, otetaanko heidén oireensa huomioon
terveydenhuollossa ja mistad he ajattelevat mielenterveydenhairididensé perimmaise-
na johtuvan? Johtuvatko ne ihon huonosta kunnosta, tiedosta etta sairaus on paran-

tumaton, vai hapean tunteesta?

Mielenkiintoista olisi myOs verrata psoriaasia sairastavien nuorten ja terveiden nuor-
ten kehonkuvia. Eroavatko kehonkuvat nuoruudessa lainkaan? Nuorten kehonku-
vasta ja sen kokemisesta on tehty paljon tutkimuksia (esim. Smolak 2004), mutta
psoriaasista ja lasten/nuorten kehonkuvasta ei ole juurikaan tutkimuksia. Olisi my6s
mielenkiintoista tietdd eroavatko esimerkiksi lasten (7—11v) ja murrosikaisten (12

vuotiaat ja sitd vanhemmat) kehonkuvat toisistaan sairailla lapsilla.

Tassa aineistossa eroja miesten ja naisten kokemuksien valilla ei tehty. Eras tutki-
musmabhdollisuus olisi verrata miesten ja naisten kokemuksia elaméasta psoriaasin
kanssa. Miten psoriaasi on vaikuttanut elamaan miehilla ja naisilla, 16ytyykd suuria
eroavaisuuksia? Mielenkiintoista olisi myds suuremman aineiston avulla verrata nuor-
ten ja iakkdaampien psoriaatikkojen kokemuksia. Olisikin mielenkiintoista tietda minka-

laisia eroja tahan asiaan saataisiin laadullisen tutkimuksen voimin.
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Heil

Teen Jyvaskylan Yliopistossa pro gradu- ty6td, jossa kasittelen psoriasista ja seksu-
aalisuutta nuoruusidssa, murrosiastd myohaisnuoruuteen (n. ikdvuodet 11-20). Ai-
hetta on tutkittu hyvin vahan ja olen kiinnostunut siitéd, miten psoriasista sairastavat
kuvaavat omaa seksuaalista kehitystaan ja seksuaalisuuteensa liittyvia asioita.

Tutkimukseen osallistuvien ialla ei ole valia, silla tutkimuksessa pyydetaan muistele-
maan nuoruusvuosia. Tutkimuksessa pyydan tutkittavia kirjoittamaan aiheesta pso-
riasis ja seksuaalisuus mahdollisimman vapaasti ja omin sanoin. Kirjoituksen pituu-
della tai tyylilla ei ole valia, kirjoittaa saa niin paljon kuin haluaa. Kaikki kirjoitukset
ovat arvokkaita tutkimuksen kannalta.

Tutkimukseen osallistuvien henkiléiden yhteystiedot pysyvat vain minun tiedossani,
eika niita liiteta tutkimukseen millaan tavalla. Tutkimuksessa kaytettya aineistoa kay-
tetdan vain tassa pro gradu -tydssa. Kirjoitukset havitetdan tutkimuksen valmistuttua.
Tutkimuksesta voi myds vetaytya.

Kirjoituksissa voi kayttaa oikeita ihmisten ja paikkojen nimia, nama tiedot jaavat vain
minun tietooni. Vaihdan kirjoituksissa esiintyvét ihmisten ja paikkojen nimet niin, ettéa
ketd&n ei voi tunnistaa tutkimustuloksista. Kasittelen ja sailytan aineistoa huolellises-
ti, enk& raportoi aineistoon liittyvia asioita kenellekaan tutkimuksen ulkopuoliselle
henkildlle. Tutkimuksessa saatetaan kayttaa kirjoituksista suoria lainauksia, joista ei
kuitenkaan voi kirjoittajaa tai muita henkil6ita tunnistaa. Aineistolainojen tarkoitukse-
na on tuoda esiin kirjoituksista esiin nousevia merkittavia, kuvaavia kokemuksia tai
tapahtumia.

Voit palauttaa kaikki lomakkeet ja kirjoituksesi séahkopostin tai tavallisen postin vali-
tyksella. Jos haluat palauttaa kirjoituksesi sdhkodpostitse, ota yhteyttd minuun niin
lahetan sinulle suostumus- ja esitietolomakkeen. Mikali lahetat kirjoituksesi postitse,
pyydan ettd lahetat myds suostumus- ja esitietolomakkeen, jotka 16ytyvat taman tut-
kimuspyynnon liitteend. Ilman taytettyja suostumus- ja esitietolomakkeita en voi kayt-
taa kirjoitustasi pro gradu tydssani.

Mikali Sinulla tulee kysymyksia tutkimukseen liittyen, ota minuun yhteytta.

Ystavallisin terveisin,
Kati Kekkonen

postiosoite:

Kati Kekkonen ¢/0 Raili Valimaa
Terveystieteiden laitos

PL 35 (ViV)

40014 Jyvaskylan yliopisto
kati.kekkonen@jyu.fi , 040XXXXXXX
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TAUSTATIETOJA

Suostumuksesi tutkimukseen on tarkeda ja pyydan, ettd palautat taméan lomakkeen
taytettyna minulle samalla kun palautat kirjoituksesi.

Osallistun vapaaehtoisesi psoriasis- ja seksuaalisuus tutkimuksen  KYLLA []

El []

Suostun siihen, etta tutkija kayttaa kirjoittamastani aineistosta suoria lainauksia (ni-
met ja muut mahdolliset tunnistettavissa olevat asiat muutettuna) tutkimustulostensa
raportoinnissa

KYLLA T[]

El []

Lisaksi toivon, ettd tayttaisit seuraavat kohdat.

1. Ikasi:

2. Sukupuoli: MIES []
NAINEN []

3. Kuinka vanha olit kun psoriasiksesi puhkesi?

4. Onko psoriasiksesi laadultaan
VAIKEA [ ]
KESKIVAIKEA [ ]
LIEVA []

5. Oliko sinulla koulussa terveystietoa?
KYLLA[]
EIT]

Muista, ettd kaikki kirjoittamasi on taysin luottamuksellista, eikd minun lisdkseni ku-
kaan muu lue kokonaisia kertomuksia.




Kirjoita aiheesta psoriasis ja seksuaalisuus mahdollisimman vapaasti omalla
tyylillasi, omiin kokemuksiisi pohjautuen. Muistele kirjoituksessasi omaa nuo-
ruuttasi.




Tutkimus
psorista ja
seksuaalisuudesta

Teen Jyvéskylan Yliopistossa pro gradu
-tydts, jossa kasittelen psoriasista ja sek-
suaalisuutta nuoruusiassé, murrosiasta
myGhaisnuoruuteen (n. 11-20 v.). Aihetta
on tutkittu hyvin vahan, ja olen kiinnostu-
nut siit4, miten psoriasista sairastavat ku-
vaavat omaa seksuaalista kehitystaén ja
seksuaalisuuteensa liittyvia asioita.

Osallistuvien ialla ei ole valia, silla tutki-
muksessa pyydetaan muistelemaan nuo-
ruusvuosia. Tutkittavien tehtavana on kir-
joittaa aiheesta psoriasis ja seksuaalisuus
mahdollisimman vapaasti ja omin sanoin.
Kirjoituksen pituudella tai tyylilla ei ole va-
lia. Kaikki kirjoitukset ovat arvokkaita tutki-
muksen kannalta.

Tutkimukseen osallistuvien henkilSiden
yhteystiedot pysyvét vain minun tiedossa-
ni, eika niit liiteta tutkimukseen millaén
tavalla, Tutkimuksessa kaytetty aineistoa
kaytetaan vain tassa pro gradu -tydssé.
Kirjoitukset havitetaan tutkimuksen val-
mistuttua. Tutkimuksesta voi myds vetay-
tya

Kirjoituksissa voi kayttaa oikeita ihmis-
ten ja paikkojen nimi&, nama tiedot jaévat
vain minun tietooni. Vaihdan kirjoituksissa
esiintyvat ihmisten ja paikkojen nimet niin,
etté ketaan ei voi tunnistaa tutkimustulok-
sista. Kasittelen ja séilytan aineistoa huo-
lellisesti, enka raportoi aineistoon liittyvia
asioita kenellekaan tutkimuksen ulkopuo-
liselle henkildlle. Tutkimuksessa saate-
taan kayttaa kirjoituksista suoria lainauk-
sia, joista ei kuitenkaan voi kirjoittajaa tai
muita henkiloita tunnistaa. Aineistolainojen
tarkoituksena on tuoda esiin kirjoituksista
esiin nousevia merkittavia, kuvaavia koke-
muksia tai tapahtumia.

Voit palauttaa kirjoituksesi s&hkdpostin.
tai tavallisen postin valityksella. Toivon, etta
liitat kirjoitukseesi suostumuksesi aineis-
tolainoihin, ikasi, sukupuolesi, tiedon siita
minka ikéiseni sairastuit psoriasikseen,
onko psoriasiksesi vaikea, keskivaikea vai
lieva seka tiedon siitd, oliko sinulla koulus-
sa terveystietoa oppiaineena.

Mikali Sinulla tulee kysymyksia tutki-
mukseen liittyen, ota yhteytta minuun.

Kati Kekkonen
katikekkonen@jyu.fi
puh. 040 718 4762.

Postiosoite: )

Kati Kekkonen c/o Raili Valimaa
Terveystieteiden laitos, PL 35 (ViV)
40014 Jyvaskylan yliopisto
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Alkuperainen ilmai- | Pelkistetty ilmai- | Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
su su

"Psori on vuosien Psoriasis vaikut- | Seksuaalisuu- | Seksuaali- | Psoriasis ja
aikana vaikuttanut | tanut seksuaali- | den toteuttami- | nen ihmi- seksuaali-
seksuaalielamadni | suuteen nen nen suus
kovasti” Leena

"Ns. seksillinen Rakastelu ei

rakastelu ei tullut
kuuloonkaan, vaik-
ka halu olisi ollut
hirmuinen” Leevi

"Olen aina ollut
hyvin avoin ihosai-
rauteni suhteen ja
en ole kokenut etta
se vaikuttaisi joten-
kin seksuaalisuu-
teeni” Laura

"Ehka ihosairaus
aiheuttaisi enem-
man paineita sek-
suaalisuuden suh-
teen jos ihottuma
alueita olisi ala-
paassani, mutta
onneksi niita ei ole”
Laura

"Olen myds ajatel-
lut, etta kaikki on
ihan hyvin jos pso-
ria ei tule kasvoi-
hin, alapaahan ja
kasiin” Laura

*

”..peittelin ihoani
menestyksekkaas-
ti” Leena

"peittelya jatkui

tullut kuuloon-
kaan vaikka ha-
lutti

Avoimuus vai-
kuttanut siihen
ettei sairaus
haitannut sek-
suaalisuutta

Sairaus aiheut-
taisi paineita jos
ihottumaa olisi
tietyilla alueilla
vartaloa

Kaikki hyvin jos
ihottumaa ei tule
tietyille alueille

Ihon menestyk-
sekas peittely

Peittelyn pitka

Peittely




melkein vuoden.”
Leena

"Tuo peittelytaito
on jaanyt edelleen
voimaan.” Leena

"Nyt ollessani sink-
ku tahdon peitella
ihoani edelleen
uuden ihmisen ta-
vattuani” Leena

"Edellisessa suh-
teessani.. aloitin
my0s talla peittely-
taktiikalla” Leena

”..nain kun Ari alkoi
tuijottaa mi-
nua..Pysahdyin ja
juoksin rantaan
saman tien ja vedin
pyyhkeen paalleni”
Lotta

”..ettd jos se nyt
tapahtuu, niin en
voi kylla ihoani
nayttaa hanelle,
kun psori oli levin-
nyt jo nivusiinkin
asti.” Lotta

*

"Yhteisia saunassa
kaynteja koitin valt-
taa parhaan kykyni
mukaan viimeiseen
asti” Leena

”...tuli keksittya
jokin tekosyy ettei
kollegojen kanssa
joutunut saunailtoi-
hin jne” Leevi

"Ensimmaiset sau-
nareissutkin oli vai-
keita mutta pikku-

jatkuminen

Peittelytaito
edelleen voi-
massa

Sinkkuna peitel-
[aan uusien ih-
misten kanssa

Edellisessa suh-
teessa myds
peitelty

Uimassa tuijo-
tuksen takia
l&ahdetty pois ja
peitetty iho

Ihoa ei voi nayt-
taa koska pso-
riasis levinnyt
nivusiin

Saunassa kay-
misia valteltiin

Tekosyita sau-
nomisen valtta-
miseksi

Ensimmaiset
saunomiset vai-
keuta, sitten

Saunominen




hiljaa opin
‘nayttamaan” ha-
nelle itseni” Linda

*

"Seksia haluan har-
rastaa aina pime-
assa” Leena

”..ei koskaan nah-
nyt ihoani valossa,
ainoastaan pime-
assa makuuhuo-
neessa’ Leena

"Seksin harrasta-
minen oli kylla
edelleen sita pime-
assa ja peiton alla”
Linda

"Ensimmainen sek-
si "kokeilu” oli tie-
tysti humalassa,
pimeédssa ja suurin
piirtein peiton alla”
Linda

"Kayn talvisin valo-
hoidossa ahkerasti.
Tuon hoidon aika-
na iho on usein
loistavassa kun-
nossa, ja silloin
seksuaalielamakin
on vapautuneem-
paa” Leena

"Eksani kanssa
unohdin vallan va-
lohoidot ja iho hoi-
tamisenkin mel-
kein... ihmeellistd”
Leena

*

"Pelkaan etta he
koskevat ihottu-
maani ja kun se
tuntuu erilaiselta

tottui

Seksia pimeés-
sa

Ihon nayttami-
nen ainoastaan
pimeéssa

Seksia pimeéas-
sa ja peiton alla

Eka kerta huma-
lassa, pimeassa
ja peiton alla

Valohoito auttaa
ihoon, silloin
seksuaalielama
vapautuneem-
paa

Eksan kanssa
unohtui iho ja
hoidot

lhottuman erilai-
selta tuntuminen
pelottaa

Piilottelu




kuin normaali iho
etta he alkavat
kauhistelemaan...”
Laura

"Miltd mind mah-
dankaan tuntua

toisen kosketuk-
sessa?” Linda

"Ei ne hilselaiskat
voi tuntua hyvalle”
Linda

"Kerran hidasta
tanssiessani yksi
mies suuteli kor-
vaani, jossa on
myds ihottumaa.
Ajattelin ettd lopet-
taisi jo ettei se
huomaa sita ihot-
tumaa” Laura

”.. psori alueeni
olivat tavallaan
“kielletyt”, niihin en
halunnut etta ku-
kaan koskee” Linda

"Suoraan vaan asi-
aan, ei mitaan tur-
hia hyvaily-
ja/kosketuksia”
Linda

"Arkailen myoés
baarissa tavattujen
ihmisten kanssa
ihoon koskemista”
Laura

Milta iho tuntuu
toisen mielesta

Hilselaiskat ei-
vat tunnu hyval-
le

Tanssiessa ajat-
teli etta mies
lopettaisi suute-
lemisen ettei
huomaa ihottu-
maa korvassa

Psoriasis aluei-
siin ei saa kos-
kea

Ei
hyvaily-
ja/esileikkia

Ihokosketuksen
arkailu

Kosketus




