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HS-taudin kanssa

elavien henkiloiden
fokusryhmakeskustelun tuloksia

Hidradenitis suppurativa eli HS-tauti on vaikea ihosairaus, joka vaikuttaa monella tavalla
sairastuneen toimintakykyyn. Pidimme toukokuussa 2024 viiden HS-tautia sairastavan
henkilon kanssa ryhnmakeskustelutilaisuuden, jonka tavoitteena oli kartoittaa sairauden

hoito- ja palvelupolkua, hoidollisia tarpeita sairastuneiden nakdkulmasta seka ymmartaa

taudin vaikutusta elamanlaatuun, arkeen ja tyo- ja toimintakykyyn.




Keskeisimmat |I0yddkset

« Fokusryhmaan osallistuneiden HS-tautia sairasta-
vien henkildiden diagnoosiviive vaihteli muutamas-
ta vuodesta vuosikymmeniin.

- HS-tautia sairastavien henkildiden oireita ovat
olleet vuotavat paiseet kainaloissa, nivusissa ja ym-
pari kehoa. Paiseet ovat aiheuttaneet merkittavaa
kipua ja epamukavuutta, poissaoloja tyosta seka
monenlaisia psykososiaalisia vaikutuksia.

- HS-tautia sairastavat henkil6t ovat joutuneet kay-
maan usein ladkarissa ja paivystyksessa ennen
diagnoosiaan, ja kdynteja on tullut runsaasti edel-
leen diagnoosin ja hoidon aloittamisen jalkeen.
Henkildt joutuvat kdyttamaan merkittavasti tervey-
denhuollon resursseja.

Nykyiset hoidot eivat auta riittavasti. Pahimmillaan
sairaus on vuorokauden ympari invalidisoiva ja ihan
kaikkiin elaman osa-alueisiin vaikuttava, vaikea
sairaus. Parhaimmillaankin nykyisilla hoidoilla paas-
taan vain valttavaan tilanteeseen: silloin oireet ovat
kohtuullisesti kontrollissa, mutta kivut, paiseet ja
taudin kanssa eldminen vaikuttavat edelleen joka-
paivdiseen elamaan — toiminta- ja tyokykyyn.

- Osa keskusteluun osallistuneista henkildista ei ole
tyokykyisia. He, joilla oireet ovat alkaneet nuorena,
ovat joutuneet lisaksi tekemaan sairauden ehdoilla
uravalintoja.

- Tyokyvyn liséksi tauti vaikuttaa voimakkaasti paivit-
tdiseen toimintakykyyn. Pahimmillaan arki on vai-
keaa kipujen ja vuotavien paiseiden takia. Tauti on
lasna kaikissa sosiaalisen elaméan tilanteissa — niin
tydssa kuin vapaa-aikana — ja aiheuttaa nain myos
mielenterveysongelmia.

Sairastuneet henkilot toivovat, etta tulevaisuudessa
hoidot mahdollistaisivat oireettoman elaman tai va-
hintaankin lievittaisivat kipua ja vahentaisivat paisei-
ta. Niin ikaan nykyisten hoitojen haittavaikutuksista
toivottiin paasevan eroon. Lisdksi uuden hoidon
tulisi olla laajasti tutkittu ja 1aakkeen tulisi olla saata-
villa kaikille HS-tautia sairastaville henkiloille.

Fokusryhman perusteella nykyiset hoidot auttavat
vain osaa sairastuneista ja osaan oireista. HS-tauti
vaikuttaa kokonaisvaltaisesti tyd- ja toimintakykyyn,
joten tarve uusille, vaikuttaville hoitovaihtoehdoille
on erittdin suuri.
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"Vasta 10 vuoden jalkeen diagnoosista minulta kysyttiin
ensimmaisen kerran: miten sina jaksat? Silloin tajusin,
ettd tukea voisi saada myds henkisesti.”

Hoito- ja palvelupolku

Fokusryhmaan osallistuneiden henkildiden tauti

on diagnosoitu 2000-luvulla. Oireet ovat kaikilla
ilmaantuneet teini-idssa tai nuorena aikuisena. Viive
diagnoosin saamisessa on ollut erittdin pitka. Vain
yhdelld henkilolld diagnoosi on saatu alle viisi vuotta
oireiden ilmaantumisen jalkeen. Muilla diagnhoosi on
saatu 7-20 vuoden jalkeen, ja yhdella vasta vuosi-
kymmenien jdlkeen.

Jokainen henkild joutui kdymaan useamman kerran
terveyskeskuslaakarilla — jopa kymmenia kertoja
ennen diagnoosia. He kokivat, etta terveyskeskuk-
sessa ei osattu auttaa. Ihmetystd aiheutti erityisesti
se, miksi ldhetetta erikoissairaanhoitoon ei tehty.
Yksi henkildista haki aktiivisesti tietoa ja teki itse
diagnoosin. Tata ei kuitenkaan perusterveydenhuol-
lossa uskottu, joten henkild turvautui yksityiseen
terveydenhuoltoon.

Fyysiset oireet olivat iimestyessaan HS-tautia sairas-
taville tyypillisia, eli paiseita iholla, jotka ovat kivuliai-
ta, puhkeilevia ja vuotavia. Fyysisten oireiden lisaksi
vaikutukset olivat merkittavia psykososiaalisten
tekijoiden ja elamanlaadun kannalta. Naita kasitel-
laan tarkemmin kohdassa 2: HS-taudin vaikutukset
elaméanlaatuun.

Diagnoosin saaminen useamman vuoden jalkeen

oli kaikille helpotus. Samalla kuitenkin diagnoosin
saamista kuvattiin jarkytyksena, kun selvisi, millainen
tauti on kyseessa ja etta siitd ei voi parantua. Diag-
noosin saaminen mietitytti ja toi myos epavarmuutta
jatkosta: mita nyt tulee tapahtumaan? Miten tautia voi
hoitaa?

Henkilot kokivat, etteivat tulleet kuulluksi tai ym-
marretyiksi terveydenhuollossa ennen kuin he itse
aktiivisesti vaativat parempaa hoitoa ja tukea. Monille
oli yhteista, ettd he joutuivat itse ottamaan asioista
selvaa ja taistelemaan saadakseen tarvitsemiaan
hoitoja, kuten laakarin maaraamia haavasiteita tai
mielenterveystukea. Henkinen tuki jai usein puutteel-
liseksi, ja sita tarjottiin vasta pitkan ajan kuluttua tai
kun sairastunut itse toi asian esille. Tukea ja ymmar-
rystad alkoi l0ytyd paremmin vasta diagnoosin jalkeen
tai kun sairastuneet |0ysivat osaavan ladkarin, joka
osasi ottaa heidan tilanteensa huomioon kokonais-
valtaisemmin. Ennen diagnoosia ja aktiivista puuttu-
mista hoitoon moni koki tulleensa ohitetuksi kiireessa
ja ettad hoito keskittyi vain fyysisiin oireisiin, jattaen
henkiset tarpeet ja arjessa selviytymisen huomiotta.
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"Haaveilin aina, etta paasisin festareille.
Koskaan en ole voinut menna, koska
peseytymismahdollisuudet ovat rajalliset.”

HS-taudin vaikutukset elamanlaatuun

Vastauksena kysymykseen "Kuinka paljon sairaus
omasta mielestasi vaikuttaa elamaasi asteikolla
0-10 (O=ei lainkaan ja 10=erittain paljon)?”:

- kaksi vastasi "10”
- kaksi vastasi ”7-8”
- yksi vastasi "6”

Monet kokevat, ettd sairaus vaikuttaa merkittavasti
heidéan tyo- ja opiskeluelaméansa. Sairauden aiheut-
tama kipu ja uupumus ovat johtaneet poissaoloihin
ja vaikeuttaneet toita tai opintoja. Useat mainitse-
vat, etta he ovat joutuneet olemaan pois toista tai
opinnoista fyysisen kivun tai sairauden aiheuttaman
h&peén vuoksi. Osa taas on jaanyt taudin vuoksi
tyokyvyttomaksi. Esimerkiksi fyysinen kipu on teh-
nyt tydmatkoista pyorélla sietdmattomia, ja joissain
tapauksissa ihmiset ovat joutuneet muuttamaan
urasuunnitelmiaan sairauden rajoitteiden takia. Hen-
kinen kuormitus, kuten hapea ja stressi poissaolojen

selittamisestd, on myds ollut yleista. Vaikka etéatyo ja
joustavammat tyojarjestelyt ovat helpottaneet joi-
takin, sairauden yleisvaikutus jaksamiseen ja arjen
hallintaan on ollut huomattava.

Sairaus on vaikuttanut merkittavasti henkildkohtai-
siin suhteisiin, kuten parisuhteisiin ja ystavyyksiin,
johtuen rajoituksista, joita sairaus tuo mukanaan.
Monet ovat kohdanneet vaikeuksia parisuhteissa ja
joutuneet eroamaan sairauden seurauksena. Sairaus
on myo0s rajoittanut yleista sosiaalista elamaa, kuten
kyldilyja ja yokylailyja ystavien luona, uimista ja juhliin
osallistumista.

Liikkumisen ja fyysisen aktiivisuuden rajoitteet ovat
olleet merkittavig, ja useat ovat joutuneet lopetta-
maan tyonsa tai muuttamaan ammattiaan sairauden
takia. Esimerkiksi tarjoilijan tyot ovat kdyneet mah-
dottomiksi yhdelle henkildista. Sairaus on myos vai-
kuttanut seksielamaan ja lasten hankintaan, jossa on
otettava huomioon sairauden vaikutukset raskauteen
ja kykyyn huolehtia lapsista.

Talous ja asumisolosuhteet ovat myos olleet sai-
rauden vaikutuksen alaisena; jotkut ovat joutuneet
asumaan lahelld sairaalaa ja luopumaan haaveistaan
esimerkiksi mokin hankkimisesta sopivien pesey-
tymistilojen puutteen vuoksi. Henkiset vaikutukset,
kuten mielenterveysongelmat ja hapea sairauden
nakyvista merkeista, ovat olleet yleisia. Monet koke-
vat hdpeaa ja stressia sairauden nakyvien oireiden,
kuten ihottuman, hajun tai sidosten vuoksi, ja tama
on vaikuttanut heidan kykyynsa kayttaa tietyntyyppi-
sid vaatteita tai kayttda deodoranttia.

Yhteenvetona, sairaus on vaikuttanut kokonais-
valtaisesti elaman eri osa-alueisiin, mukaan lukien
opintoihin, tydeldamaan, henkilokohtaisiin suhteisiin,
ammatinvalintaan, arkiaktiivisuuteen, nukkumiseen ja
henkiseen hyvinvointiin.
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”Sitd joutuu aina istualtaan
noustessa tarkistamaan,
mitd penkkiin jaa.”

Hoidollinen tarve sairastuneiden
nakokulmasta

Fokusryhmaan osallistuneiden henkildiden nykyhoi-
dot olivat erilaisia. Yhdella hoitona oli antibiootti ja
haavasidokset, ja paiseet puhkaistaan tarpeen vaa-
tiessa yliopistollisessa sairaalassa. Toisella hoitona
on biologinen laake, joka talla hetkelld toimii hyvin.
Kolmannella hoitona on metformiini ja laserleikkaus.
Neljannella ei ole jatkuvaa laakitysta, mutta taustalla
on biologisen ladkehoidon kokeilu, josta han joutui
luopumaan haittojen vuoksi. Viides on talla hetkella
ladketutkimuksessa.

Kaksi henkildod koki nykyisen hoitonsa auttavan
tamanhetkisessa tilanteessa vain valttavasti. Heilla
tauti vaikuttaa edelleen kokonaisvaltaisesti ympari
vuorokauden toimintakykyyn, arkeen, sosiaalisiin
suhteisiin, mielenterveyteen ja nukkumiseen. Tauti
on kivulias ja vuotavat paiseet vaikuttavat paivittai-
seen elamaan koko ajan. He eivat voi talla hetkella
kdyda toissa.

Kolme henkiloa koki hoitonsa kohtuullisen hyvaksi.
He pystyvat paremmin selviamaan arjesta ja ovat
mukautuneet elamé&an taudin kanssa. He pystyvéat
olemaan kohtuullisesti toimeliaita, aktiivisempia ela-
massa ja tekemaan toita. Tasta huolimatta jokainen
joutuu elamaan HS-taudin aiheuttamien paiseiden
kanssa ja hallitsemaan tai valttdmaan elamaan liitty-
via tilanteita. He joutuvat luovimaan taudin aiheut-
taman tuskan ja kivun kanssa eri tilanteissa. Tauti
vaikuttaa tyohon, sosiaalisiin suhteisiin ja eldméanlaa-
tuun kokonaisvaltaisesti.

Mista HS-taudissa on kyse?

Hidradenitis suppurativa eli HS-tauti on
krooninen ja tulehduksellinen ihotau-
ti, joka ilmenee erityisesti taivealueilla,
kuten kainaloissa ja nivusissa. Taudin
tunnusmerkkeja ovat toistuvat, kipeét ja
erittavat paiseet, jotka voivat muodostaa
ihoon kaytavamaisia onteloita ja paran-
tuessaan jattavat kurovia arpijuosteita.”

HS-tautia esiintyy noin 1 %:lla vaestos-
ta, useammin naisilla, ja se alkaa yleen-
sa teini-idssd tai nuoressa aikuisiassa.
Riskitekijoita ovat tupakointi, ylipaino ja
perinndlliset tekijat. Oireiden hallintaan
suositellaan tupakoinnin lopettamista,
painonhallintaa ja hyvaa ihohygieniaa.”

Hoito voi sisaltdaa paikallisia ja sisdi-
sia ladkkeitd, kuten antimikrobi- ja ak-
nelaakkeita, pitkia antibioottikuureja,
biologisia ladkkeitd ja kirurgisia toimen-
piteita. Kipua, joka liittyy HS-tautiin, voi-
daan lievittaa kayttamalla paikallisia hoi-
tokeinoja, kuten kylméapakkausta ja kipua
lievittavaa tai puuduttavaa geelia, seka
sisdisia kipulaakkeita. Koska HS-tauti on
krooninen sairaus, se saattaa aiheuttaa
myods masennusta, jonka asianmukai-
nen hoitaminen on tarke&da. Taudin hal-
linta on tarke&aa seka fyysisen ettd psy-
kososiaalisen hyvinvoinnin  kannalta.”

1. Kristiina Airola. Markiva hikirauhastulehdus eli

hidradenitis suppurativa (HS-tauti). Ladkarikirja Duodecim 11.5.2022



2

"Taitekohta omassa sairaudessani oli se, kun paiseita tuli kuin sienia
sateella. Jouduin useamman kivuliaan paiseen takia menemaan
paivystykseen ja ladkari ihmetteli: “Kuinka olet edes hengissa?”

Laakari ei voinut auttaa, kehotti vain ottamaan sarkylaaketta.
Laakarin jarkytys on jaanyt mieleeni.”

‘j J_,;JVJJ

Toteutettu ryhmakeskustelu

Fokusryhmisséa pieni ryhma ihmisid kokoon-
tuu keskustelemaan ja antamaan palautetta
tietysta aiheesta, tuotteesta tai palvelusta.
Keskustelua johtaa moderaattori, jonka teh-
tdvana on varmistaa, etta keskustelu pysyy
aiheessa ja etta kaikki osallistujat saavat aa-
nensa kuuluviin. Fokusryhmien tavoitteena
on saada syvallista ymmarrysta osallistujien
asenteista, uskomuksista, mieltymyksista
ja kayttaytymisesta. Keskustelu voi tuoda
esiin uusia ideoita ja nakemyksia, joita ei
valttamatta saada esiin kvantitatiivisissa
tutkimuksissa, kuten kyselytutkimuksissa.

Fokusryhman jarjestamista tuki UCB Pharma Oy
yhteistydssa Allergia-, Iho- ja Astmaliitto ry:n kanssa.
Fokusryhman fasilitoinnista ja raportoinnista vastasi
Myy Health.

Yhteystiedot

Merja Tervo
merja.tervo@myy.fi
Myy Health

Petri Maatta
petri.maatta@myy.fi
Myy Health

Sairastuneet toivovat oireettoman taudin lisaksi eri-
tyisesti uusilta hoidoilta:

- Paiseiden maaran vahenemista tai loppumista.
- Useampi toivoi erityisesti helpotusta kipuun.

- Ladkkeen toivottiin vaikuttavan taudin syntymeka-
nismiin, eikad vain oireisiin valiaikaisesti.

Laakkeella tulisi olla vain vahan (vakavia)
haittavaikutuksia.

- Laakkeen tulisi olla sairastuneille helposti saatavil-
la, myos kustannusten puolesta.

- Useampi toivoi myds, ettd hoitoa on tutkittu riitta-
van laajasti ja ettd terveydenhuollon henkildkunta
on perehtynyt riittavasti uuteen hoitoon.

Lisaksi toivotaan helppokayttoisyytta ja eri
elamantilanteisiin sopivaa hoitoa.

Hoidollinen tarve on sairastuneiden nakdkulmasta
erityisen suuri ja ilmeinen. Tauti on poikkeuksellisen
kokonaisvaltainen ja vaikuttaa elam&an vuorokauden
ympari. Huonossa hoitotasapainossa tauti vaikut-

taa kaikkiin elaméan eri osa-alueisiin, mukaan lukien
opintoihin, tydelamaan, henkilokohtaisiin suhteisiin,
ammatinvalintaan, arkiaktiivisuuteen, nukkumiseen ja
mielenterveyteen. Jopa kohtuullisessa hoitotasapai-
nossa tauti on koko ajan lasna ja aiheuttaa vaikeuk-
sia ty0ssa ja arjessa. Taman fokusryhman perusteella
tarve uusille vaikuttaville hoitovaihtoehdoille on
erittain suuri.
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