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ALOPECIA AREATA

ALOPECIA AREATA eli palvikalju tarkoittaa hiusten, joskus
my®ds muiden ihokarvojen irtoamista tarkkarajaiselta alueelta il-
man nakyvaa tulehdusta. Hiusten ja ihokarvojen normaalia suu-
rempi irtoaminen voi johtua monista muistakin syista.

TERVEESTA PAANAHASTA irtoaa yleensd 25-100 hiusta péi-
vittdin. Hius kasvaa karvatupessa olevasta hiusnystysta 1,2-1,5
cm kuukaudessa ja kokonaisuudessaan se kasvaa noin 2-6
vuotta, kunnes hiusnysty siirtyy lepovaiheeseen. Lepovaihe
kestaa noin 3—-4 kuukautta. Lepovaiheessa oleva hius pysyy
karvatupessaan, kunnes se irtoaa uuden hiuksen kasvaessa
tilalle.




HIUSTEN-JA
KARVANLAHDON
TAUSTAA

ALOPECIA AREATA on tulehduksellinen au-
toimmuunisairaus, jossa elimistd erehtyy luu-
lemaan, etta karvatupessa on jokin torjuttava
mikrobi. Silloin hiusnystyn ymparille keraantyy
tulehdussoluja, ja vasta-aineita muodostuu
hiusnystya vastaan. Sen seurauksena hiuksen
normaali kehitys keskeytyy eli hiuksen kasvu-
kausi paattyy tavallista aikaisemmin.

PALVIKALJUN TYYPILLINEN oire on l&iskitt&i-
nen hiustenlahto. Palvikaljun esiintyvyys vaes-
tossd on 1,7-2 prosenttia. Sita esiintyy yhta pal-
jon miehilla ja naisilla, ja se voi puhjeta missa
jdssa tahansa. Yleisimmin se nayttaisi puhkea-
van 20-40-vuotiailla.

PALVIKALJUN PERUSSYY on edelleen tun-
tematon. Sen on kuitenkin todettu olevan
yhteydessa atooppiseen yliherkkyyteen, val-
kopalveen (vitiligoon) ja kilpirauhasen autoim-
muunitulehdukseen. Osalla (7-18 prosentilla)
alopecia areataa sairastavista palvikaljua esiin-
tyy myos suvussa eli se voi periytya useamman
perintdtekijan (geenin) kautta. Stressi saattaa
vaikuttaa sen alkamis- tai pahenemishetkeen.
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TAUDINKUVA

ALOPECIA AREATA alkaa yleensd ilman va-
roittavia tuntemuksia yhden tai useamman
pyoreahkon, kaljun laiskan ilmaantumisena
hiuspohjaan. Karvatupen aukot ovat selvds-
ti nakyvissa. Palven reunoilla saattaa olla ns.
huutomerkkihiuksia, joiksi kutsutaan 2=7 mm:n
pituisia hiuksia, joiden kasvukausi on keskey-
tynyt. Ne ovat tyveen pdin kapenevia ja vaa-
leita. Toisinaan palvikaljun syntyvaiheessa
saattaa paanahassa esiintya arsytysta, kutinaa,
arkuutta tai tunnottomuutta. Miehilla ensimmai-
nen kalju ldiska ilmaantuu yleensa takaraivolle
ja naisilla paanahan keskiosaan.

PALVIKALJUUN SAATTAA liittyd myos kyn-
sien kasvuhairioitéd (10—20 prosentilla): pienia
kuoppia kynsilevyssa, kynsien epdtasaisuutta,
harjamaisia muutoksia ja liuskoittumista. Kyn-
sien vari voi olla harmahtava.

VARHAISIMMAT KUDOSMUUTOKSET, joita
voidaan todeta hiuspohjassa palvikaljun alku-
vaiheessa, ovat sidekudoksen rappeutuminen
hiusnystyjen ymparilld ja tulehdussolujen ke-
raantyminen samalle alueelle. Hiusnystyt pie-
nenevat vahitellen, ja niiden ymparilla olevat
hiussuonet surkastuvat. Kuitenkin hiusnystyt
sailyvat toimivina pitkdan, joten hiusten uu-
delleenkasvuun on mahdollisuuksia kauankin
kestdneessa sairaudessa.




ALOPECIA AREATAN kulku on yksilollista. Pal-
Vi paranee yleensa itsestaan muutamassa kuu-
kaudessa, ja uusia palvia syntyy epasaannolli-
sin valiajoin. Lahelld toisiaan olevat palvialueet
saattavat sulautua yhteen, jolloin palvikaljualue
laajenee nopeasti.

ALOPECIA AREATA ei aina rajoitu paanah-
kaan, vaan karvoja saattaa lahtea poikkea-
van paljon myods kulmakarvoista, silmaripsista,
muualta kehosta ja miehilld parta-alueelta. Kun
ihokarvat katoavat koko paan alueelta, kay-
tetddan tilasta nimitysta alopecia totalis. Kun
sekd hiukset ettd kehon ihokarvat katoavat,
kaytetadn tilasta nimea alopecia universalis.
Alopecia totalis ja alopecia universalis ovat hy-
vin harvinaisia (5 prosentilla alopecia areataan
sairastuneista). Kun pdénahka kaljuuntuu muu-
taman cm:n leveydelta reunoiltaan korvien yla-
puolelta niskaan asti, kdytetaan tilasta nimea
alopecia ofiasis. ®

Toisinaan palvikaljun syntyvaiheessa
saattaa paanahassa esiintya arsytysta,
kutinaa, arkuutta tai tunnottomuutta.
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ALOPECIA AREATAN
TOTEAMINEN

ALOPECIA AREATAN eli palvikaljun diagnoosi
on yleensa helppo tehda, silla tautimuutokset
ovat lahes aina tyypillisia. Diagnoosin teossa
auttavat ns. huutomerkkihiukset ja kynsimuu-
tokset. Pélvikalju saatetaan joskus sekoittaa
paanahan sienitulehdukseen. Epavarmoissa
tapauksissa on syyta ottaa sieniviljely.

SIENITULEHDUKSESSA LAISKAT hilseilevat
seka ovat selvasti tulehtuneita, mutta huuto-
merkkihiukset ja kynsimuutokset puuttuvat.
Aikuisilla alopecia areata saatetaan sekoittaa
mm. tali-ihottuman (seborrooisen ihottuman)
aiheuttamaan hiustenlahtodn, miestyyppiseen
kaljuuntumiseen seka hormonitoiminnan hairi-
oihin liittyvaan hiustenlahtoon. Harvoin joudu-
taan diagnoosin varmentamiseksi leikkaamaan
palven reuna-alueelta ihosta pieni pala, jonka
ihotauteihin erikoistunut patologi tai yleispato-
logi tutkii mikroskooppisesti.

ALOPECIA AREATAN ennuste on arvaamaton,
mutta tiettyja viitteita taudin kulusta on kuiten-
kin olemassa. Hiustenlahto loppuu useimmilta
yhta yllattden kuin se alkoikin, ja hiukset kas-
vavat takaisin 70 prosentille vaikeusasteesta
riippumatta.




NOIN JOKA kolmannella palvet paranevat 6
kuukaudessa ja joka toisella vuoden kulues-
sa. Kun hiukset kasvavat uudelleen, ovat hius-
karvat aluksi hentoja ja valkoisia, koska niista
puuttuu pigmentti. Vahitellen hius kasvaessaan
muuttuu normaaliksi. Yleensa taipumus alope-
cia areataan kuitenkin sailyy, ja 30-50 prosen-
tilla palvikaljuun sairastuneista ilmaantuu palvi-
alueita uudelleen.

KESKIMAARAISTA VAIKEAOIREISEMPI palvi-
kalju on silloin, kun péalvialueet lagjenevat no-
peasti, kulmakarvat ja silmaripset irtoavat seka
esiintyy kynsimuutoksia tai palvikaljun lisaksi
on atooppinen sairaus (atooppinen ihottuma,
allerginen nuha tai astma). Lapsuusiassa puh-
jenneen taudin ennuste on yleensa hieman
huonompi kuin murrosian jalkeen alkaneessa
palvikaljussa. m

Hiustenlahto loppuu useimmilta yhta
yllattaen kuin se alkoikin, ja hiukset
kasvavat takaisin 70 prosentille
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vaikeusasteesta riippumatta.
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ALOPECIA AREATAN

HOITO

ALOPECIA AREATAN eli palvikaljun hoitomuo-
toja on useita. Alkuvaiheen yleisin hoitomuo-
to on kaljulle alueelle paikallisesti levitettava
kortisoniliuos ja -voide. Kortisonin katsotaan
tulehduksen hillitsemisen lisaksi kiihdyttavan
itsestddn uudelleen alkanutta hiusten- ja kar-
vankasvua. Alopecia areata saattaa kuitenkin
uusiutua kortisonihoidon jalkeen.

KORTISONIA ON myos kokeiltu tabletteina,
mutta tutkimuksissa vain noin 20 prosenttia
on saanut apua tablettihoidosta. Kortisonia
voidaan paikallisesti antaa ruiskeena ihon si-
sdisesti pienehkoihin palviin 4-6 viikon valein.
Kortisonihoidolla on pitkaaikaiskaytossa hait-
tavaikutuksia (mm. ihon oheneminen ja kolla-
geenin vaheneminen) ja siksi hoito tehdaan
ihotautildakarin valvonnassa.

MINOKSIDIILILIUOSTA ON kéaytetty palvikal-
jun hoitoon varsinkin lapsilla, mutta tutkimustu-
lokset hoidon tehokkuudesta ovat olleet hyvin
vaihtelevia. Minoksidiililiuosta voi kayttaa hius-
pohjan palviin, kulmakarvoihin ja parta-alueen
palviin kahdesti paivassa. Liuos saattaa aiheut-
taa paikallista ihon arsytysta, mutta se ei ohen-
na ihoa.




OIKEANTYYPPINEN VALO kiihdyttda karva-
tupen hiusaihetta. Etenkin nuorilla pienet pal-
vialueet saattavat parantua itsestaan kesaau-
ringossa, mutta usein palvet palaavat syksylla
takaisin. PUVA-valohoitoa on aiemmin kaytetty
paljon palvikaljun hoitoon, mutta uudet tutki-
mukset osoittavat, ettd sen teho on luultua hei-
kompi ja siksi sen kaytosta on paljolti luovuttu.
PUVA-hoito saattaa lisata jonkin verran ihosyo-
pariskia. Myos kapeakaista-UVB- ja SUP-valo-
hoitoa on kaytetty, mutta naillakin hoidoilla on
samanlainen vaste kuin PUVA-hoidolla, ja ne
voivat lisata ihosyopariskia.

VAIKEAN ALOPECIA areatan hoidossa kay-
tetdan herkistyshoitoa eli immunoterapiaa.
Herkistavalla aineella pyritadn aiheuttamaan
lieva kosketusyliherkkyysreaktio iholle ja siten
kiihdyttamaan hiustenkasvua. Yliherkkyydesta
ei ole haittaa normaalielamassa. Eettisesti hoi-
don aloittaminen taytyy punnita tarkasti, koska
allergian tahallista aiheuttamista yleensa valte-
taan.

HERKISTYSHOIDON TULOKSET néakyvét
yleensa pian, tavallisesti kolmen-neljan kuu-
kauden sisélla hoidon aloittamisesta. Hoito te-
hoaa noin joka toisella, ja hoitoaika vaihtelee
muutamasta kuukaudesta vuosiin. Hoitotulos
ei ole useinkaan pysyva, ja siksi drsytystilaa
ylldpidetdan jatkossa harvennetuilla hoitoker-
roilla. Jos hoito ei tehoa kolmessa-neljassa

kuukaudessa, se lopetetaan.
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ALOPECIA AREATA on lagketieteellisesti vaa-
raton sairaus. Silti hiustenlahdolla on usein ela-
manlaatua huonontava vaikutus. Se aiheuttaa
monille stressid ja huolta. Tama on avannut
markkinat myos vahemman asiallisille ja laake-
tieteellisesti arveluttaville hoitovaihtoehdoille.
Lievissa tapauksissa on vaikea todeta, johtuu-
ko jonkin hoidon aikana alkanut hiustenkasvu
kaytetysta aineesta vai onko se palvikaljuun
liittyvaa normaalia paranemista.

MIKAAN HOITO ei auta pélvikaljuun muuta-
massa viikossa, vaan hoidon tehon nakee vas-
ta kahden—neljan kuukauden paasta. Hoidot
vaativat sitoutumista ja aikaa, eivatka ne aina
tuota toivottua tulosta. Eri vaihtoehdoista voi
tiedustella ihotautilaakarilta.

PALVIKALJUN SYNTYA ja kehitysts tutkitaan,
ja sitd kautta pyritaan 16ytamaan uusia hoito-
vaihtoehtoja, jotka olisivat tehokkaita, turvalli-
sia ja taloudellisesti mahdollisia. =

Etenkin nuorilla pienet pélvialueet saat-
tavat parantua itsestaan kesdauringos-
sa, mutta usein palvet palaavat syksylla

Y

takaisin.




ELAMAA ALOPECIAN
KANSSA

Marjatta Sipponen, sosiaalityéntekijd ja perinndllisyyshoitaja

ALLERGIA-, IHO- JA ASTMALIITON jarjes-
tamilla sopeutumisvalmennuskursseilla ja ta-
paamisissa on keratty alopeciaa sairastavien
kokemuksia seka Kirjallisilla kyselyilla etta oh-
jatuissa keskusteluissa. Suurin osa tapaamisiin
osallistuneista on ollut naisia. Lapsiperheita oli
kyselyissé mukana pieni joukko. Sen sijaan
aikuisia eri-ikdisend sairastuneita oli mukana
noin 70 ja heidan kumppaneitaan ja omaisiaan
noin 20. Sairastuneilla oli kaikkia alopecian
muotoja, mutta tassd yhteydessa eri muotoja
ei ole eroteltu omiksi ryhmikseen.

AIKUISET ALOPEETIKOT kokevat, etta alo-
pecia on sairaus, jonka merkitys elamaan on
melko huomattava. Lapsena sairastuneiden
vanhemmat kantavat huolta lastensa selviy-
tymisesta sairautensa kanssa. Yhteisia koke-
muksia sairastuneilla on paljon riippumatta
siitd, onko alopecia alkanut lapsena vai vasta
aikuisena tai mita muotoa sairaus on. ®
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ALKUSHOKKI

VAIN HARVALLA on ollut ennalta tietoa alope-
ciasta. Koska alopecia ei sindnsa ole selkedsti
periytyva sairaus, sita ei juurikaan esiinny lahi-
suvussa. Se voi puhjeta kenelle tahansa missa
jassa tahansa. Hiusten tai muun karvoituksen
akillinen tai vahittainenkin irtoaminen koetaan
shokkina, josta selviytyminen vie joillakin vuo-
sia.

OSA SYYTTAA tapahtuneesta itsedén, ja joil-
lekin voi herata pelkoja, mita muuta tilaan liittyy
tai onko kyseessa hengenvaarallinen ja paran-
tumaton sairaus. Huoli muiden autoimmuu-
nitautien puhkeamisesta askarruttaa joitakin.
Hapean ja nolouden kokemukset ovat tavalli-
sia. Diagnoosin saaminen sinansa helpottaa ja
auttaa osaltaan ymmartamaan uutta asiaa.

TIEDON TARVE on alkuun suuri, mutta monen
kokemus on, etta tiedon saaminen on vaikeaa.
Alkuun toivotaan tietoa sairauden syystd, hoi-
tokeinoista ja ennusteesta. Laakareilla ja muul-
la hoitohenkilokunnalla on vahan tietamysta
alopeciasta.




MONI ON kokenut jaaneensa taysin yksin
uuden diagnoosin kanssa vaille tietoa ja tu-
kea. On ollut myos yllatys huomata, kuinka
terveydenhuollon ammattilaiset suhtautuvat
tahan sairauteen. Vahattely on tavallista ja ti-
laa pidetaan vain kosmeettisena haittana. On
tullut tunne, ettd mitdan muutakaan apua ei
ole tarjolla, koska sairauteen ei ole parantavaa
hoitoa. m

UUDEN OPETTELUA

ALOPECIAN ENNUSTETTA on yksilotasolla
lahes mahdoton antaa. Tama aiheuttaa sairas-
tuneille luonnollisesti epavarmuutta ja ahdis-
tusta tulevaisuuden suhteen. Pysyyko tilanne
ennallaan vai paheneeko se? Voivatko hiukset
lahted kokonaan? Milloin se tapahtuu? Voinko
itse jollain tavalla vaikuttaa asiaan? Millaisiin
hoitoihin voisi uskaltautua ja mitd ne maksa-
vat? Tuoko hoito toivottua tulosta?

HIUSTEN LAHTEMINEN tuottaa paljon huolta
ja vaikeuttaa elamda monellakin tavalla. Hius-
ten ajattelu valtaa mielen ja voi hankaloittaa
tyohon tai opintoihin  keskittymista. Joutuu
pohtimaan, milloin olisi aika ottaa peruukki
kayttoon.
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MONET OVAT kokeneet, etta varsinkin sairau-
den alkuvaihe vie paljon energiaa, jonka olisi
voinut kayttda hyodyllisemminkin. Sairauden
salailu ja ulkopuolisten kohtaaminen voi ai-
heuttaa hankaluuksia ja jannitteita ihmissuh-
teissa. Tulee ehkad tarve valtella hiuksiin liittyvia
keskustelunaiheita. Kaytannon asioita joutuu
pohtimaan uudella tavalla, myds pienid ja ar-
kisiakin.

ON VAIKEA tietdd, kenelle sairaudesta voi
kertoa ja milla tavalla. Henkilokohtaisen revii-
rin joutuu arvioimaan mahdollisesti uudelleen
ja pohtimaan tarkkaan, keita sille voi paastaa.
On kohdattava asenteita ja ennakkoluuloja el-
lei kerro sairaudestaan ja yllattavia reaktiota,
jos siita kertoo. ®

Kokemus siita, etta sairaus ei ole omas-
sa kontrollissa, on vaikea hyvaksya. Jos
pystyy hyvaksymaé&an tilanteen sellaise-
naan, on jo alku selviytymiselle otettu.

Y




MINA JA ALOPECIA

LAPSET JA NUORET

OMIEN HIUSTEN harveneminen ja niista luo-
puminen on prosessi, jonka kuluessa kaydaan
[api monenlaisia ja monentasoisia tunteita.
Lapsen tai nuoren elamassa tallainen sairaus
koettelee koko perhetta. Vanhempien huo-
lena on usein, kuinka auttaa kasvavaa lasta
tai nuorta kohtaamaan erilaisuuden tunteita.
Kuinka auttaa ja tukea lapsen itsetunnon ke-
hittymista? Voidaanko valttyd kiusaamiselta?
Kuinka valmentaa lasta kohtaamaan kyselyt ja
katseet? Tulisiko kodin ulkopuolella valita suo-
jaksi huivi, lakki vai peruukki? Vai voisiko olla
nakyvasti hiukseton?

VANHEMMAT JOUTUVAT myo6s pohtimaan,
millaisen merkityksen hiuksettomuus saa lap-
sen ikatovereissa ja aikuisissa. Onko viesti
positiivinen vai negatiivinen? Nakevatkd muut
hiuksettomuudessa kovan kundin, rohkean
tyton, syopasairaan, halun olla erikoinen, ka-
pinallisen, vahvan ja voimakkaan vai saalia
herattdvan ihmisen? Lapsen ja nuoren perhe
joutuu tarkkailemaan ympaériston reaktioita tar-
kemmin kuin muiden lasten vanhemmat. Toi-
saalta on tarkeaa, etta perheessa pysahdytaan
miettimaan omaa suhtautumista asiaan. Avoin
keskustelu asiasta ja sen herattamista tunte-
muksista olisi kaikkien kannalta tarkeaa.
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LAPSENA SAIRASTUNEET ovat kokeneet
kiusaamisen ikavimmaksi asiaksi. Myds itse-
tunnon rakentaminen vahvaksi ja kestavaksi
on voinut vaatia nuorelta ja perheelta paljon.
Ammattiapuakin on tarvittaessa haettu. Erilai-
set kurssit ja tapaamiset ovat olleet suureksi
avuksi perheille, jotka ovat hakeutuneet niihin.
Toisaalta téman paivan suuntaus yksilollisyy-
teen voi helpottaa myods tamantapaisen erilai-
suuden hyvaksymista.

AIKUISET

HIUSTEN HARVENEMINEN tai lahteminen
kokonaan vaikuttaa moneen asiaan eldmassa
ja arjessa. Voimia ovat koetelleet tai vieneet
tulevaisuuden pohtiminen, pelko hiusten lah-
temisesta uudelleen, ihmisten tietamattomyys,
oman tilanteen selittdéminen seka ulkonadn ja
erityisesti kasvojen alueen muutokset.

KOKEMUS SIITA, ettd sairaus ei ole omassa
kontrollissa, on vaikea hyvéksya. Jos pystyy
hyvaksymaan tilanteen sellaisenaan, on jo alku
selviytymiselle otettu. Mindkuvaa ja itsetuntoa
ravistellaan ja sen uudelleen rakentaminen
vie voimia ja vaatii uusia taitoja. Perinteinen
kauneuskasitys joutuu tarkastelun kohteeksi.
Rohkeus muutokseen ja avoimuus tulevalle
nayttavat auttavan selviytymista.




KAYTANNOSSA ALOPECIA voi tarkoittaa
muutosta entiseen. Siind missa toinen paatyy
peruukin kayttajaksi, toinen valitsee hiuksetto-
muuden. Toisaalta vaikka olisi sinut sairauten-
sa kanssa, voi olla vaikeaa esiintya julkisesti
ilman peruukkia. Joillekin kaikkien hiusten
lahteminen on lopulta vapauttavaa. Enaa ei
tarvitse pohtia harvenevien hiuksien aiheutta-
maa epamukavuutta, vaan saattoi ja joutui ot-
tamaan kantaa hiuksettomuuteen.

PERUUKIN VALINTA ja kaytto on opeteltava.
Peruukki on toisaalta mainio apuvaline: valmis
kayttoon ilman jokapaivaista valmistelua. Toi-
saalta peruukki voi olla kutiseva, hiostava eika
aina pysy tukevasti paikallaan. Voi olla vaikea
paattaa uusissa tilanteissa, pitdakd peruukin
paassa esimerkiksi oisin vierailuilla, uidessa,
liikuntaharrastuksissa tai saunoessa. Moni on
ainakin alkuun rajoittanut osallistumista harras-
tuksiin ja sosiaaliseen elamaan. Kokemus va-
pauden menettamisesta on yleinen.

ALOPECIAN VAIKEIMPIA muotoja (alopecia
totalis ja universalis) pidetaan harvinaisina
sairauksina, mika on osin syyna siihen, etta
alopeciaan ei ole olemassa hoito- tai hoito-
polkusuosituksia. Nykyaan sairastuneilla on
kuitenkin monenlaisia mahdollisuuksia tiedon
lahteille internetin valityksella. Tama on oleelli-
sesti parantanut tiedon saantia ja oikeille oville
[6ytamista.
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KAYTANNOSSA HAKEUTUMINEN muiden
sairastuneiden seuraan voi vaatia oman ti-
lanteen selkiytymistd ja rohkeuttakin kohdata
muita samassa tilanteessa olevia. Kun kerran
rohkaistuu mukaan, voi jopa harmitella, ettei
aiemmin ollut valmis tapaamaan muita.

JOKAISELLA ON kuitenkin oma tapansa kasi-
telld uutta asiaa ja lupa elaa sairauden vaiheita
itselleen sopivalla tavalla. Potilasyhdistystoi-
minta ei houkuttele kaikkia. Toisaalta on hyva
tietdd, etta tapaamisiin voi osallistua, vaikka ei
olisikaan yhdistyksen jasen.

VERTAISTUKEA LOYTYY esimerkiksi Ete-
|a- ja Pohjois-Suomen Alopecia- ja vitiligoyh-
distysten toiminnasta seka Allergia-, iho- ja
astmaliiton alopeciakursseilta. Facebookissa
on suljetut keskusteluryhmat Alopeciaklubi ja
Alopecialasten vanhempien vertaistukiryhma.
Paitsi tunnetason tukea, keskusteluryhmista
loytyy myos vertaisten kdaytannon vinkkeja sii-
hen, miten hiuksettomuuden kanssa voi arjes-
sa parjata. =




KOKEMUKSIA
PERUUKKIEN
HANKKIMISESTA JA
TOIMINTAKYVYSTA

Risto Heikkinen, erityissuunnittelija, Allergia-, iho- ja astmaliitto

ALOPECIAA SAIRASTAVAT muodostavat yh-
den suurimmista asiakasryhmistd Allergia-,
iho- ja astmaliiton sosiaaliturvaneuvonnassa.
Yhteydenottojen keskeisin aihe on peruukki-
en hankintaan liittyvat pulmat. Yhteydenottajat
ovat kokeneet asenteellisuutta ja ymmartamat-
tomyytta sairauden aiheuttamista tarpeista.

VALTAKUNNALLISET LAAKINNALLISEN
kuntoutuksen apuvalineiden luovutusperus-
teet -opas (2018) maarittelee peruukin apu-
valineeksi tilapdista tai pysyvaa hiustenlahtoa
aiheuttavissa sairauksissa. Alopecian perus-
teella myonnettavien peruukkien luovutuspe-
rusteissa on alueellista vaihtelua. Peruukkiin
myonnetty maksusitoumus ei mydskaan aina
riita tarvittavan peruukin hankintaan.
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ALLERGIA-, IHO- JA ASTMALIITON tekemés-
sa kyselyssa (2019) haluttiin selvittaa alopeciaa
sairastavien kokemuksia peruukkien hank-
kimisesta seka alopecian vaikutuksista ela-
manlaatuun. Kyselyyn vastasi 229 alopeciaa
sairastavaa tai laheistd. Heista naisia oli lahes
95 prosenttia. Vastaajista runsas 60 prosenttia
kuului joko Etela- tai Pohjois-Suomen alope-
cia- ja vitiligoyhdistykseen.

ALOPECIA DIAGNOSOIDAAN suhteellisen
nopeasti. Vastaajista lahes 80 prosenttia oli
saanut diagnoosin vuoden sisalla terveyden-
huoltoon hakeutumisen jalkeen. Runsas 40
prosenttia vastaajista oli saanut diagnoosin
erikoissairaanhoidossa, 35 prosenttia perus-
terveydenhuollossa. Vaikka alopeciaan ei ole
olemassa yleisesti hyvaksi havaittua hoitomuo-
toa, yli 70 prosenttia vastaajista on kuitenkin
saanut jotakin hoitoa, yleisemmin laakitysta,
kortisonihoitoa ja valohoitoa.

Alopecian perusteella mydnnettavien
peruukkien luovutusperusteissa on

Y

alueellista vaihtelua.




ALOPECIA JA
TOIMINTAKYKY

APUVALINEEN MYONTAMINEN perustuu
yksilolliseen tarpeen arviointiin. Apuvalinei-
den luovutusta koskeva asetus (1363/2011)
velvoittaa tekemaan apuvdélineiden tarpeen
arvioinnin kayttajalahtoisesti, oikea-aikaisesti
ja yksilollisesti ottamalla huomioon “potilaan
toimintakyky, elamantilanne ja elinympariston
apuvalineen toimivuudelle asettamat vaati-
mukset” (8 2).

APUVALINEIDEN LUOVUTUSPERUSTEET
-oppaan (2018) mukaan yksilollisen tarpeen
arvioinnissa tulisi ottaa huomioon l|adketie-
teellisten perusteiden lisdksi esimerkiksi tyo-
olosuhteet. Erityisend syyna mainitaan paan
ymparysmitta ja muoto. Muuten tarvearvioinnin
kohdalla viitataan "muihin hyvin perusteltui-
hin syihin” ja "muuhun yksildlliseen syyhyn”.
Tarvearviointi normaalista palveluvalikoimas-
ta poikkeavan peruukin hankintaa varten ke-
hotetaan tekemaan erikoisalalla. Alopecian
kohdalla tama tarkoittaa yleensa ihotautien
poliklinikalla tehtya arviointia. Kyselyn mukaan
kokemukset arvioinnin laadusta vaihtelevat
paljon.
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EDUSKUNNAN OIKEUSASIAMIES on painot-
tanut yksilollisen tarpeen arvioinnin merkitysta
apuvalineiden hankintaa koskevissa ratkai-
suissaan. Hanen mukaansa valtakunnallisista
ohjeista tulee poiketa, jos asiakkaan yksilolli-
nen tarve vaatii sitd (esim. EOAK 3252/2018).
Lisaksi hanen mukaansa yksilollisen tarpeen
arvioinnin kriteereita tulisi tdydentaa, jotta arvi-
oinnit olisivat aidosti kayttdjalahtoisia, oikea-ai-
kaisia ja yksilollisia (esim. EOAK 2680/2018).
Apuvélineet ja niiden huolto tulee olla maksut-
tomia kayttajilleen.

ALOPECIAN NAKYVIN oire on hiusten ja kar-
voituksen 1dhtd. Se ilmenee hyvin yksilollisesti
ja usein ennalta-arvaamattomasti. Hiusten ja
karvoituksen lahdolla on vaikutuksia koettuun
psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn.
Kyselyn mukaan neljannes vastaajista kokee
alopecian heikentavan paljon toimintakykyaan,
mutta vastaavasti neljanneksen mukaan alope-
cia heikentda toimintakykya vain vahan. Sama
jakautuma nakyi toimintakyvyn eri osa-alueita
koskevissa vaitteissa (asteikolla 0—10):




VAHAN VAIKUTUSTA PALJON VAIKUTUSTA
(0-2) (8-10)

yleinen toimintakyky 24,3 % 25,7 %

ihmissuhteet 28,5 % 32,5%

seksuaalisuus 31,2% 377 %

sosiaaliset tilanteet 20,5 % 38,4 %

tyossakaynti/opiskelu 36 % 26,2 %

jaksaminen 28,4 % 29,3 %

harrastukset 23,7% 40,3 %

KOLMANNES VASTAAJISTA oli taysin samaa
mieltd vaitteen "minulle on tehty asianmukai-

nen tarpeen arviointi peruukin hankkimista
varten” kanssa (5 asteikolla 1-5). Toisaalta
25 prosenttia vastaajista oli vaitteesta tdysin
eri mieltd (1 asteikolla 1-5). Kysyttaessa asiaa
kylla- ja ei-vaihtoehdoilla ("Koetko, etta sinulle
tehdaan talla hetkella asianmukainen peruukin
tarpeen arviointi?”) Idhes 60 prosenttia vastaa-
jista oli sitd mieltd, ettd asianmukaista tarpeen

arviointia ei tehda.
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"En ole koskaan tavannut henkilod,
Jjoka pddttdd korvauksesta”

KYSELYSSA SELVITETTIIN, mitkd tekijat koe-
taan tarkeind peruukin tarpeen arviointia tehta-
essa. Vastaajilta kysyttiin: mitka tekijat kohdal-
lasi vaikuttavat siihen, minkalaista peruukkia
tarvitset. Asteikolla 1-5 (1=ei vaikutusta, 5=hy-
vin paljon vaikutusta) ehdottomasti tarkeim-
maksi tekijaksi koettiin itsetunto ja minakuva.
Vastaajista 73 prosenttia koki talla olevan hy-
vin paljon vaikutusta (5).

PSYYKKISEN JA sosiaalisen toimintakyvyn
merkitysta tarvearvioinnissa korosti myos se,
ettd oman tyon luonnetta (hyvin paljon vaiku-
tusta 37,6 %) ja harrastuksia (hyvin paljon vaiku-
tusta 32,7 %) pidettiin tarkeina tarvearvioinnin
osina. Paan muoto (36,5 %) ja paan ihon kunto
(35 %) koettiin seuraavaksi tarkeimmiksi teki-
joiksi peruukin hankinnassa.

KYSELYN MUKAAN vain 10 prosenttia vas-
taajista kokee olevansa taysin sinut sairau-
tensa kanssa. Sen sijaan lahes 40 prosenttia
vastaajista ei koe olevansa lainkaan tai lahes
lainkaan sinut sairautensa kanssa. Alopecian
negatiivinen vaikutus psyykkiseen ja sosiaa-
liseen toimintakykyyn on todettu monissa tut-
kimuksissa. Kyselyn mukaan tarkeana voima-
varana pidetaan laheisid. Runsas 70 prosenttia
vastaajista saa joko paljon tai suhteellisen pal-
jon tukea laheisiltaan.




“Toivoisin, etta Iaakdreilld olisi
edes jonkinlainen kdsitys alope-
ciasta ja sen vaikutuksista ihmisiin
kokonaisvaltaisesti”

TERVEYDENHUOLLON AMMATTILAISILLA
on merkittdva rooli alopeciaa sairastavan tuki-
joina. Vastaajista 40,8 prosenttia oli lahes tay-
sin tai tdysin (4 tai 5 asteikolla 1-5) sitd mielta,
ettd ammattilaiset ovat suhtautuneet ymmarta-
vasti heidén tilanteeseensa. Kuitenkin 10 pro-
senttia vastaajista koki, etta ammattilaiset eivat
ymmartaneet lainkaan (1 asteikolla 1-5) heidan
tilannettaan. Viidennes vastaajista oli taysin
samaa mieltd vaitteen "ammattilaiset ovat va-
hatelleet sairauteni vaikutuksia” kanssa.

"Ei niilla pddttdjilld ole minkd&dnlais-
ta kdsitysta peruukin hankkimiseen
liittyvistd asioista, saati sitten ettd
osaisivat neuvoa. ltse on pitdnyt
kokemusten kautta I6ytdd se
oikea ratkaisu”

VASTAUSTEN PERUSTEELLA noin joka nel-
jannella olisi ollut vaikeuksia joko asianmu-
kaisen tarpeen arvioinnin tai ammattilaisten
asenteellisuuden kanssa. Tassdkin vastausten
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valinen hajonta on suurta. Hajonta on suur-
ta myos vditteen “peruukin hankintaprosessi
sujuu yleensd hyvin” kohdalla: vastaukset ja-
kaantuvat tasaisesti viiden vastausvaihtoeh-
don valilla (12,6 %—21,5 %). Viidennes vastaajis-
ta kokee hankintaprosessin sujuneen yleensa
hyvin. |

MAKSUSITOUMUS-
KAYTANNOT

PERUUKIN HANKINNASTA on yhta monta ta-
rinaa kuin on alopeciaa sairastavia. Kaikki ei-
vat halua peruukkia. Osa tyytyy liian alhaiseen
maksusitoumukseen, osa taistelee itselleen
paremman maksusitoumuksen ja osa maksaa
ylijddvan summan omasta pussistaan.

KUNTIEN JA SAIRAANHOITOPIIRIEN ké&ytén-
noissa on suuria vaihteluita. Myos terveyden-
huollon ammattilaisten antama tuki peruukin
hankintaprosessissa vaihtelee suuresti. Peruu-
kin saajista valtaosalle (63 %) myonnetaan yksi
peruukki. 14 % vastaajista saa vuodessa kaksi
peruukkia.




PERUUKKIEN HINNAT vaihtelevat paljon. Laa-
dukas, mittatilaustyona tehty peruukki saattaa
maksaa jopa 2000 euroa. Lainsdaadanto edel-
lyttaa, etta apuvalineena myonnetty peruukki
ja sen huolto ovat kayttajalleen maksuttomia.
Kyselyn mukaan kuitenkin puolet vastaajista
kokee alopecian aiheuttaneen taloudellisia
huolia (4-5, asteikolla 1-5: "Alopecia aiheuttaa
minulle taloudellisia huolia”).

VASTAAJISTA 87 prosentille oli myonnetty
peruukki apuvdalineena. Myonnetty summa oli
136—2800 euroa. Osalle myonnettiin yhdella
kertaa 2—3 vuoden summa. Keskimaarin pe-
ruukin hankintaan on myoénnetty 632 euroa.
Vastaajista runsas 60 prosenttia on kayttédnyt
omaa rahaa peruukin hankintaan 30-2600
euroa. Keskimaarin omaa rahaa kaytettiin 718
euroa.

"Maksusitoumuksesta vdadantdami-
nen on todella raskasta ja turhaut-
tavaa, aivan turhaa muutenkin
vaikean sairauden kanssa
eldmiseen”
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KYSELYYN VASTANNEISTA 66 prosenttia oli
sita mielta, ettd myonnetty eurosumma ei riita
asianmukaisen peruukin hankintaan. Kuitenkin
neljannes vastaajista piti summaa riittavana.
Apuvalineiden luovutusta koskevan asetuksen
mukaan myos apuvalineen huolto tulee korva-
ta. Kyselyn vastaajista 68 prosentilla huoltoa
ei ole korvattu. Osa toteaa, ettd huolto on ol-
lut helppo toteuttaa itse, mutta osan mielesta
asiasta ei ole kerrottu ohjeistuksissa ja paatok-
sissa.

"Peruukeista pddttaville pitdisi
Jjdrjestdd koulutusta. Ei heilld ole
tietoa peruukkien kestavyydestd,

kdaytosta, huollosta, ei mistéadn”

KYSELY OSOITTI, ettd alopeciaa sairastavien
kokemukset peruukkien hankkimisesta seka
alopecian vaikutuksista elamanlaatuun vaih-
televat yksilosta toiseen. Taman vuoksi alope-
cian vaikutukset elamanlaatuun tulisi arvioida
aina vyksilollisesti ennen maksusitoumuksen
myontamista  peruukkiin.  Alopeciaa sairas-
tavan oma kokemus sairauden henkisista ja
sosiaalista vaikutuksista tulisi ottaa todesta.
Peruukki on parhaimmillaan itsetuntoa ja mi-
nakuvaa vahvistava apuvaline. Sen tarpeelli-
suuden arviointi tulisikin toteuttaa sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisten ja alopeciaa
sairastavan yhteistyona. ®
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