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Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd Lounais — Suomen toimialueella sijaitsevi-
en keliakiayhdistysten (Pori, Rauma, Salo ja Turun seutu) aikuisten keliakiaa sairas-
tavien henkildiden kokemuksia heille annetusta tiedosta, tuesta ja ohjauksesta seka
kartoittaa keliakian itsehoitoon vaikuttavia tekijoitd. Tutkimuksen tavoitteena on
kehittad Keliakialiiton, keliakiayhdistysten ja terveydenhuollon ammattilaisten anta-
maa tietoa, tukea ja ohjausta tutkimustulosten perusteella.

Opinndytetyon tutkimusaineisto kerattiin postitetulla kyselylomakkeella helmi - huh-
tikuussa 2008. Kyselylomake sisdlsi strukturoituja osioita 94 kappaletta ja avoimia
kysymyksia 12 kappaletta. Mé&é&rallinen aineisto analysoitiin tilastollisin menetelmin
ja tutkimuksen tulokset esitettiin sanallisessa muodossa lukuja ja prosentteja apuna
kéayttden. Havainnollistamiseen kaytettiin kuvioita ja taulukoita. Kyselylomakkeen
avoimet kysymykset analysoitiin siséllonanalyysin avulla ja tulokset esitettiin suori-
na lainauksina. Kyselylomakkeita l&hetettiin yhteensda 154 kappaletta. Vastauksia
saatiin 52 kappaletta ja vastausprosentti oli 34 %.

Opinnaytetyostd saatujen tulosten perusteella eniten tietoa oli annettu keliakian oi-
reista, toteamisesta, ruokavaliohoidosta, sosiaaliturvasta, Keliakialiitosta ja ke-
liakiayhdistyksesté. Parhaiten tuen annossa oli huomioitu itsehoidon toteutus ja ke-
liakiasta aiheutuva eldmanmuutos. Tarkeimmat tiedon ja tuen antajat olivat Ke-
liakialiiton julkaisema Keliakia-lehti, Keliakialiiton Internet — sivut sek& ravitsemus-
terapeutti. Annetussa keliakia ohjauksessa oli huomioitu hyvin suullinen ohjaus, Kir-
jalliset ohjeet seka ruokavalion noudattaminen. Heikoiten ohjauksessa oli huomioitu
perhe, omaiset ja sairastuneen psyykkinen hyvinvointi. Tutkimuksen mukaan itse-
hoidon onnistumisen kannalta merkittdvimmat tekijat olivat tiedon saanti keliakiasta,
keliakiaan sairastuneen oma motivaatio ja Keliakialiiton antama tieto ja tuki.

Tutkimukseen osallistuneiden mielestd ohjauksessa olisi tarke&d kertoa kattavasti
keliakiasta (oireet, toteaminen, hoito, perinndllisyys, jatkoseuranta ja liitdnnéissai-
raudet), keliakiaan sopeutumisesta, Keliakialiitosta, keliakiayhdistyksesta ja sosiaali-
turvasta. Heidan mielestdéan olisi tdrke&é saada ohjausta ravitsemusterapeutilta, 144-
karilta ja keliakiahoitajalta.
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The aim of the master’s thesis was to survey celiac patients of the Southwest Finland
Celiac Society (in Pori, Rauma, Salo and Turku) how they feel about information,
support, guidance and ask things that influence the celiac self care. The purpose is to
improve Finnish Celiac Society, Finnish Celiac league and care of the public health
on basis of this survey.

The material of this study was collected by a questionnaire between February and
Mach 2008. The questionnaire contained structured question in total 94 pieces and
open question 12 pieces. The quantitative material was analyzed using statistical
methods, and the results are presented in written with due percentages. Figures and
tables are used for clarification. Open questions of the questionnaire were analyzed
using content analysis. The results are presented as direct quotations. An overall
amount of 154 questionnaires were sent. The response rate was 34 % as 54 people
responded.

Results from the study state that the patients get most information about celiac symp-
toms, how to diagnose celiac, diet, social security, Finnish Celiac Society and Fin-
nish celiac league. The support was especially targeted to self care and change of
life. The most important sources of information and support were Keliakia-paper,
Internet-pages of the Finnish Celiac Society and nutrition therapist. At the celiac
guidance were emphasized verbal and written instructions as well as sticking to the
diet. The neglected subjects of the guidance were the family, relatives and mental
well being of the patient. The survey discovers the most significant success factors of
the self care to be availability of the information of celiac, the patient’s own motiva-
tion as well as the information and support provided by the celiac society.

According to the results the guidance should cover the celiac properly: symptoms,
diagnosis, self care, inherited items, related illnesses, follow up, living with the sick-
ness, celiac society and social security. It would be important to obtain guidance
from nutria therapeutic, doctor and celiac nurse.
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1 JOHDANTO

Keliakiaan sairastuneiden mé&ard on kaksinkertaistunut Suomessa kahden edellisen
vuosikymmenen aikana. Vuonna 2007 valmistuneen tutkimuksen mukaan Suomen
vaestostd 2 %:lla (yli 100 000) on keliakia. Keliakiapotilaiden méé&raa ei selitd pel-
kastaan kehittynyt diagnosointi vaan tulevaisuudessa pitéa etsia syitd myos elinym-
paristostad. (Lohi, Mustalahti, Kaukinen, Laurila, Collin, Rissanen, Lohi, Bravi, Gas-
parin, Reunanen & Maki 2007, 1217.) Keliakian hoitona on elinik&inen gluteeniton
ruokavalio. Ruokavaliossa tulee vélttad vehndd, ruista ja ohraa sekd kaikkia niité
elintarvikkeita jotka siséltavat kyseisié ainesosia. (Collin & Maki 2007, 385.) Hoidon
tavoitteina ovat oireettomuus, ohutsuolen limakalvovaurioiden korjaantuminen ja
myohdiskomplikaatioiden, kuten osteoporoosin tai maligniteetin ehkéisy (Maki, Col-
lin, Kekkonen, Visakorpi & Vuoristo 2006, 180).

Taman opinndytetydn aihe nousi omasta mielenkiinnosta kehittdd keliakiaan sairas-
tuneille annettua tietoa, tukea ja ohjausta. Tdman opinndytetydn tarkoituksena on
selvittdd Lounais — Suomen toimialueella sijaitsevien keliakiayhdistysten (Pori,
Rauma, Salo ja Turun seutu) aikuisten keliakiaa sairastavien henkiléiden kokemuksia
heille annetusta tiedosta, tuesta ja ohjauksesta seka kartoittaa keliakian itsehoitoon
vaikuttavia tekijoitd. Tutkimuksen tavoitteena on kehittdd Keliakialiiton, keliakiayh-
distysten ja terveydenhuollon ammattilaisten antamaa tietoa, tukea ja ohjausta tutki-
mustulosten perusteella. Opinnéytetyd toteutetaan méaéarallisend tutkimuksena ja tut-
kimuksen aineisto keratddn kyselylomakkeen avulla. Tutkimuksen perusjoukkona
ovat aikuiset keliakiaa sairastavat, jotka ovat liittyneet Lounais — Suomen ke-
liakiayhdistyksiin vuoden 2007 aikana. Kaytdnnossa opinnéytetyon aineistonkeruu
tapahtuu postikyselyné yhteistydssa Keliakialiiton ja Keliakialiiton TerVer — projek-
tin projektipaallikon kanssa.

Hakusanoja ovat keliakia, ihokeliakia, tukeminen, ohjaus, hoitoketjut ja itsehoito.

Kaytettavat tietokannat ovat Tyrni ja Web-Origo.



2 KELIAKIALIITON TerVer — PROJEKTI

Keliakialiitolla on kaynnistynyt vuonna 2006 keliakiaa sairastavien hyvén hoidon
varmistamiseksi kolmivuotinen pilottiprojekti nimeltdén *Uusien keliakiapotilaiden
ensitiedon saannin ja vertaistuen kehittdminen’. Projekti toteutetaan yhteisty0ossa
terveydenhuollon ammattilaisten ja keliakiayhdistysten vertaisten kanssa, josta tulee
projektin lyhenne TerVer. Projektin toimialueena on Lounais — Suomessa sijaitsevat
keliakiayhdistykset (Pori, Rauma, Salo ja Turun seutu). Projektin rahoittajana on

Raha — automaattiyhdistys. ( Suomen Keliakialiitto ry 2008.)

TerVer — projektin tavoitteena on vastatodetun keliakiapotilaan elamanlaadun ja hy-
vinvoinnin parantaminen kehittdmalla saumaton hoitoketju potilaan itsehoidon tuek-
si. Projektin tyon tuloksena syntyvéat toimintamallit tullaan levittdmaén vuoden 2008
aikana Suomen keliakiayhdistyksille ja siella toimiville vapaaehtoisille vertaistoimi-
joille. Projektin tuotoksia ovat muun muassa malli uusille keliakiapotilaille tarjotta-
vasta vertaistuesta keliakiayhdistysten kaytt6éon, vertaistoiminnan toimintaohjeet,
koulutusmalli (tai — jarjestelmd), materiaalikansio vertaistoimijoille sek& Internet -
pohjainen yhteydenottopyyntdé — jarjestelmé. Projekti tarjoaa terveydenhuollolle
muun muassa koulutusta, toimintamalleja ja ohjausmateriaalia, joilla voidaan uusien
keliakiapotilaiden neuvontaa ja ohjausta parantaa. Terveydenhuoltoon tullaan levit-
tdméan vuoden 2008 aikana toimintamalli muun muassa keliakiapotilaiden hoi-
donohjauksen toteutuksesta sek& Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin Internet-
sivuille suunnitellaan keliakiapotilaan hoitopolku-osio TerVer -projektin tuotosten
pohjalta. (Kuningas 2007, 1, 7-8.)

Tama opinndytetyd on itsendinen kokonaisuus, joka toteutetaan yhteistydssa Ke-
liakialiiton TerVer - projektin kanssa. Opinndytetyohon liittyvasta tutkimuksesta
saadut tulokset tullaan hyddyntaméan koko Suomen keliakiaa sairastavien hyvaksi

Keliakialiiton TerVer — projektin toimesta.



3 KELIAKIA

Keliakiaa on pidetty aikaisemmin harvinaisena, varsinkin lapsilla esiintyvana suolis-
ton tautina ja siksi monet keliakiatutkimuksen uranuurtajat ovat olleet lastenlaakérei-
t4. Alussa taudin hoito ei ollut tiedossa ja siksi se johti usein lapsipotilaiden kuole-
maan. Vuonna 1950 hollantilainen lastenl&dékari Willem Karel Dicke (1905 — 1962)
teki huomion viljatuotteiden vahingollisuudesta keliakiaa sairastavalle. Tutkimuksis-
saan han haki vahingollista tekijaa ja havaitsi ettei se ollut viljan tarkkelys, vaan jo-
kin muu tekijé viljassa. Yhdessad Kemisti J.H. van de Kamerin ja lastenlaakari H.A.
Weyersin kanssa he pystyivat osoittamaan vahingollisuuden aiheutuvan viljan valku-
aisaineen gluteenista. (Visakorpi 2006, 11,15.) Loytd oli huomattava ja sen myota
kehitettiin laitteita, joilla koepaloja voitiin ottaa suun kautta ohutsuolesta. 1950- lu-
vulla tehtiin toinenkin ratkaiseva havainto. Todettiin, ettd potilaiden ohutsuolen suo-
linukka on vaikeasti surkastunut ja limakalvo normalisoituu, kun viljatuotteet poiste-

taan ruokavaliosta. (Maki ym. 2006, 9.)

3.1 Keliakian muodot, perinndllisyys ja esiintyvyys

Keliakia on elinikéinen sairaus ja se ilmenee joko suolistoperéisend tai harvinaisem-
pana iho ilmentymana eli ihokeliakiana (dermatitis herpetiformis, DH). Keliakia ai-
heutuu ohran, rukiin ja vehnén valkuaisaineesta, gluteenista. (Ihalainen, Lehto, Leh-
tovaara & Toponen 2004, 140.) Keliakia on myds perinndllinen sairaus ja perhetut-
kimuksissa on kéynyt ilmi, ettd jos perheestd 16ytyy yksi keliaakikko, niin keliakia
I6ytyy my0ds joka kolmannelta ensimmaisen asteen sukulaiselta eli vanhemmalta,
lapselta tai sisarukselta (Suomen Keliakialiitto ry 2007). Keliakian esiintyvyydesté
Suomessa on tehty tuore tutkimus, jossa todetaan keliakian kaksinkertaistuneen kah-
den edellisen vuosikymmenen aikana. Tutkimuksen mukaan Suomessa on 2 % eli yli
100 000 keliakiaa sairastavaa. Lisaantymisté ei selitd pelkastddn kehittynyt diagno-
sointi vaan tulevaisuudessa pitéé etsié syitd myos elinympéristostad. (Lohi ym. 2007,
1217.)

3.2 Keliakian ja ihokeliakian oireet
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Yleisimmat suolistoperdiset oireet aikuispotilailla ovat ripuli, rasvaripuli, 16yséat ulos-
teet, vatsakipu, vatsan turvotus, suoliston kouristukset ja ilmavaivat, ruokahalutto-
muus, pahoinvointi, oksentelu seka laihtuminen. Keliakia diagnoosin jéljille voivat
my0s johdattaa hampaiden kiillemuutokset ja muutokset suun limakalvolla. (Vuoris-
to & Reunala 2006, 33 — 36.) Ihokeliakian oireena on pienirakkulainen, voimakkaasti
kutiseva ihottuma raajojen ojentajapinnoilla kuten kyynarpdissa, polvissa ja paka-
roissa (Collin & Mé&ki 2007, 381).

3.3 Keliakian epétyypilliset oireet ja oireettomuus

Noin kolmasosalta potilaista puuttuu sairaudelle tyypilliset oireet, kuten ripulitaipu-
mus ja l0ysét ulosteet. Heille on myds tavallista oireiden jaksottaisuus. Koska vatsa-
oireita esiintyy epasaannollisesti eik& niilla ole selkedd yhteytta ruokailuun tai vuo-
rokaudenaikaan hankaloittavat ne sairauden l10ytymistd. On olemassa myds potilaita
joilta keliakiadiagnoosia edeltavét oireet voivat puuttua kokonaan. Yhteistd ndille
edelld kuvatuille potilaille on, ohutsuolen limakalvon tulehduksen ja villusatrofian
(ohutsuolen nukkakato) rajoittuminen yleensa ohutsuolen yldosaan. Heill& villusatro-
fia voi olla vaikeakin, mutta silloin muu ohutsuoli pystyy korvaamaan vaurioituneen
osan toiminnan niin, ettei imeytymishdiridita ja suolisto-oireita merkittavissd maarin
synny. Epatyypillisin oirein ilmenevan keliakian [6ytymistd saattaa edeltda laktoosi -
intoleranssi, &rtynyt suolisto-oireyhtyma, gastroskopiassa otettu ohutsuolikoepala,
poikkeava laboratorioldydos (esim. anemia, vitamiinipuutos), suoliston ulkopuolinen
oire (esim. osteoporoosi) tai riskiryhmien (lahisukulaiset) seulonta. (Vuoristo 2006,
34.)

3.4 Keliakian suoliston ulkopuoliset ilmentymét

Hoitamaton keliakia altistaa useille eri oireille. Maksaentsyymien lisd&dntyminen,

luun tiheyden vaheneminen (osteopenia tai osteoporoosi), dareishermotulehdus (po-

lyneuropatia), niveltulehdus, masennus ja lapsettomuus voivat olla oireita joiden pe-
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rusteella keliakiaa on syyta epailla. Keliakia ei siis ole pelkastdan suoliston sairaus,

vaan se saattaa ilmeté oireina monissa eri elimissa. (Collin 2006, 37 — 40.)

3.5 Keliakian liitdnnaissairaudet

Autoimmuunitauteja sairastavilla potilailla on lisadntynyt riski sairastua keliakiaan,
koska néille altistavat samat perintOtekijat. Kyseessd ovat taudit, joihin liittyy HLA-
perintdtekijat. (Collin 2006, 40.) Téllaisia sairauksia ovat mm. nuoruustyypin diabe-
tes (tyyppi 1), kilpirauhasen autoimmuunitaudit, nivelreuma ja Sjogrenin oireyhtyma.
Lisaantynyt riski on myds muun muassa seuraavissa sairauksissa: lissmunuaiskuoren
vajaatoiminta (Addisonin tauti), Downin oireyhtymd, imukudoksen sydpéakasvain
(lymfooma) ja ohutsuolen pahanlaatuinen kasvain (karsinooma). (Collin & Maki
2007, 379.) Tilanne voi myos olla péinvastainen, eli vaikka ruokavalio ja suolinukka
olisivat kunnossa, niin siita huolimatta keliakiaa sairastava ei voi hyvin. Silloin tulee

muistaa liitdnnaissairauksien mahdollisuus. (Collin 2006, 42.)

3.6 Keliakian ja ihokeliakian diagnosointi

Keliakia diagnoosia ei saa koskaan perustaa pelkéstaan oireisiin ja tautiin viittaaviin
laboratoriokokeisiin, vaan diagnoosin varmistamiseksi on aina tehtéva gastroskopia.
Gastroskopian yhteydessa tulee suorittaa ohutsuolikoepalan otto seka tutkia se histo-
logisesti. Keliakiassa viljan valkuaisaine, gluteeni, aiheuttaa ohutsuolen limakalvo-
vaurion perimaltaéan alttiille ihmiselle. Ohutsuolesta otetusta koepalasta voidaan to-
deta histologisesti suolinukan lyheneminen, ohutsuolen kuopakkeiden syveneminen
seka tulehdussolujen lisadntyminen. (Collin & Méki 2000, 266 - 267.) Ravintoainei-
den imeytyminen suurenee suolinukan ansiosta 600 kertaa suuremmaksi jos verra-
taan vastaavan pituiseen sileddn putkeen, joten suolinukan vaurioituessa aiheuttaa se
keliaakikolle erilaisia imeytymishairidita ja puutostiloja (Huovinen & Leino 2000,
580). Diagnostisesti on tarkead, ettei gluteenitonta ruokavaliota aloiteta ennen ohut-

suolikoepalan ottoa, jottei se vaikeuta diagnoosin tekoa (Collin & Maki 2000, 266).
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Kuva 1. Ohutsuolen limakalvo Kuva 2. Ohutsuolen limakalvo
terveessa suolessa. hoitamattomassa keliakiassa.

Ihokeliakian diagnoosi tehddén terveeltd iholta otettavasta naytepalasta. Siind néh-
daan tyypillinen IgA — kertymd, joka erottaa ihokeliakian muista rakkulataudeista.
Veren IgA-luokan transglutaminaasi vasta-aineet ovat koholla 70 %: Ila ihokeliakiaa
sairastavista ja samalla heiltd on ldydettavissa melkein kaikilta samanlainen ohut-
suolen limakalvon nukkalisakkeiden kato kuin suolistoperdéisté keliakiaa sairastavilta.
Ohutsuolen limakalvon tulendussolukon lisd&ntyminen on todettavissa 30 %:lla iho-
keliakiaa sairastavista. Ihokeliakian diagnoosiin ei tarvita gastroskopiaa ja naytepalaa
ohutsuolesta, mutta se pyritdan tekemaan, koska ennen ruokavaliohoidon aloitusta on

hyva olla tieto suolimuutoksen vaurioasteesta. (Reunala 2006, 66.)

3.7 Keliakian hoito

Keliakiaan ei ole ennaltaehkdisevda hoitoa, vaan ainoa hoito on elinikdinen glu-
teeniton ruokavalio, silld limakalvovaurio uusiutuu, jos palataan kayttdm&én normaa-
lia ruokavaliota. Ruokavaliossa tulee valttad vehnaé, ruista ja ohraa seka kaikkia niité
elintarvikkeita jotka sisaltavat kyseisié ainesosia. (Collin & Maki 2007, 385.) Ihoke-
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liakiassa voidaan joutua turvautumaan alussa dapsoni laakitykseen, jos ihottuma on
arhakka tai hyvin laaja-alainen (Reunala 2006, 99). Hoidon tavoitteina ovat oireet-
tomuus, ohutsuolen limakalvovaurioiden korjaantuminen ja myohadiskomplikaatioi-
den, kuten osteoporoosin tai maligniteetin (pahanlaatuisuus) ehkaisy (Maki ym.
2006, 180).

3.8 Keliakian seuranta

Seurannalla voidaan varmistaa, etta gluteeniton ruokavalio on alkanut vaikuttamaan
ohutsuolen limakalvon paranemiseen ja ettd ruokavalion noudattaminen onnistuu.
Uusinta gastroskopia tehd&an yleensé noin vuoden kuluttua ruokavaliohoidon aloit-
tamisesta, silld siind ajassa ohutsuolen limakalvo toipuu siind méarin, etta se on ha-
vaittavissa. Koepalan lisdksi madritetddn ne vasta-aineet, jotka ovat olleet koholla
diagnoosiajankohtana. Téman jalkeen seurantavalida voidaan pidentdd kahteen vuo-
teen, mikali ongelmia ei ilmene. Seurantatapaamisissa on aina tarkedd korostaa ruo-
kavalion tarkkaa elinik&istd noudattamista. Jatkoseuranta tapahtuu perusterveyden-

huollossa. (Keliakian kdypéa hoito — suositus.)

Ihokeliakian seuranta tapahtuu ihotautiladkarin vastaanotolla, kunnes ihottuma on
parantunut. Sen jélkeen jatkoseurantaseuranta siirtyy perusterveydenhuoltoon. Jos
ihottuma uusiutuu, on syyta kééantya ihotautiladkarin puoleen. (Maki ym. 2006, 127,
182.) Seuraavassa kuviossa on vield tiivistettynd keliakiaan sairastuneen ihanteelli-

nen hoitoprosessi.
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4 TUKI

Sairastuminen on ihmisen eldméassa poikkeustilanne, jossa hédnen kykynsé selviytya
tilanteen tuomista haasteista punnitaan. Sairauden ja sen mukana tuomiin asioihin,
kuten elamantapojen muuttumiseen, han tarvitsee tukea. (Mikkola 2006, 11.) Ke-
liakiaan sairastuneen tulee sisdistaa sairauden vaikutus ja ruokavaliohoidon tarkeys,
jotta han voisi oppia ymmartaméaan, hallitsemaan, perustelemaan ja ratkaisemaan
arkipaivan eteen tuomia ongelmia (Polso 2006, 106). Hoitohenkilokunnalta vaadi-
taan taitoa tunnistaa sairastuneen tiedon tarve, silla se on hyvin yksil6llista. Heilta
vaaditaan myo0s taitoa antaa tietoa, silla se on potilaan oikeus. Nykypdivéna potilaat
ovat itse aktiivisia etsimaén tietoa esimerkiksi Internetistd, kirjallisuudesta ja potilas-
jarjestoilta. (Kiiltomaki 2007, 63.) Tassa opinndytetydssd kuvaan tuen eri muotoja,
joiden avulla keliakiaan sairastunut luo elamélleen uuden pohjan keliakiadiagnoosin

jalkeen.

4.1 Tiedollinen tuki

Keliakian muovautuminen osaksi omaa persoonaa ja tulevaisuudenkuvaa alkaa jo
l4&karin vastaanotolta diagnoosin kuulemisesta (Polso 2006, 106). L&&karin antama
tieto ja tuki pitavat siséllaédn sairaudesta kertomisen, sen vaikutukset elimistdon,
kuinka keliakiaa hoidetaan ja miksi gluteenittoman ruokavalion noudattaminen on
tarkeaa (Kekkonen & Polso 2006, 108). Pelkka informaatio ei sinéllaan ole tiedollista
tukea, vaan tiedon tulee kytkeytyd tukea tarvitsevan ongelmaan tai tilanteeseen
(Mikkola 2006, 45). Keliakiaan sairastuneen on mahdollista saada tietoa ja tukea
terveydenhuollon ammattilaisilta ja my0ds keliakiahoitajalta, joka on perehtynyt ke-
liakiaan ja gluteenittomaan ruokavalioon. Ravitsemusterapeutin tehtdvané on vastata
ruokavalioon liittyvastd kokonaisvaltaisesta tiedon annosta. Monissa sairaanhoitopii-
reissd, sairaaloissa ja terveyskeskuksissa jarjestetadn keliakiaan sairastuneille ensitie-
topéivd, missd saa tietoa keliakiasta, sen hoidosta, sosiaaliturvasta ja vertaistuesta.
Paikalla on laakari, ravitsemusterapeutti, sosiaalitydntekija ja keliakiayhdistyksen tai
Keliakialiiton edustaja. Liséksi Keliakialiitto julkaisee Keliakia-lehted ja yllapitaa

puhelinpalvelua, josta voi kysymyksiin saada vastuksen asiantuntijalaakarilté, ravit-
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semusterapeutilta tai ravitsemusasiantuntijalta. (Kekkonen & Polso 2006, 109; Kek-
konen 154.)

Hoitohenkilokunnan, potilaiden ja omaisten arvioimana tiedollista tukea on pidetty
usein tarkeimpana tuen muotona. Tiedollisen tuen tehokkuus nakyy eritoten ongel-
manratkaisutilanteissa, joissa tuen avulla on mahdollista vahentaa ja hallita epavar-
muuden tuomia ongelmia. Lisaksi tiedollisen tuen avulla pystytdan jasentdmaan kay-

tettvissa olevaa tietoa ja hahmottamaan ongelman luonnetta. (Mikkola 2006, 45.)

4.2 Emotionaalinen tuki

Emotionaalisessa tuessa tunteita kasitelld&n vuorovaikutussuhteessa, tuki pitad sisél-
l&&n mm. kuuntelemista, rohkaisua ja empaattisuutta. Tuen tarkoituksena on vaikut-
taa emotionaaliseen kuormittumiseen sekd osoittaa tunnetasolla hyvéksyntéa. Tuki
auttaa sairastunutta hyvaksymaan ja ymmartdmaén omia tuntemuksiaan ja tuki lisaa
hénen emotionaalisia resurssejaan. (Mikkola 2006, 44, 46.) Sairastumisen alkuvai-
heessa on erittdin tarkedd, ettd hoitaja vahvistaa sairastuneen tunnetta siité, etta apua
on saatavilla. Puhuminen sairauden kanssa selviytymisesta ja sairauden mukana tul-
leista rajoitteista voi olla sairastuneelle tarkedd. (Kiiltomaki 2007, 63.) Sill4 puhu-
malla epdvarmuus ja koettu uhka pienevat, elamanhallinnan tunne kasvaa. Vuorovai-
kutus tarjoaa mahdollisuuden selviytya puhumalla ulos sairauden aiheuttamasta ah-
distuksesta. (Mikkola 2006, 51.)

Hoitajan lisdksi emotionaalista tukea keliakian aiheuttamaan eldm&nmuutokseen ja
siitd ehka aiheutuneeseen avuttomuuden ja epdoikeudenmukaisuuden tunteeseen voi
saada esimerkiksi Keliakialiiton jarjestamiltd sopeutumisvalmennuskursseilta, joissa
voi tavata muita keliakiaa sairastavia henkilQitd. Sielld tuntemuksiaan ja kokemuksi-
aan voi kdydé l&pi toisten kanssa ja saada apua ja tukea muilta saman tilanteen koke-
neilta. Tuki luo uskoa ja toivoa tulevaan ja helpottaa sairauden hyvéaksymisté ja ela-

man suuntautumista tulevaan. (Kekkonen 2006, 154.)
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4.3 Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki muodostuu ihmisen omasta sosiaalisesta verkostosta. Verkostoon
kuuluvat mm. oma perhe, sukulaiset, opiskelu-, ty- ja vapaa-ajan — yhteisot. (Ojala
& Uutela 1993, 59.) Sosiaalisen tuen vaikutusten vélittymiseen antajalta vastaanotta-
jalle vaikuttavat ik&, persoonallisuuden piirteet ja kulttuurilliset tekijat, joten ei ole
itsestdén selvaa, ettd laaja sosiaalinen tukiverkosto takaisi hyvinvointia ja terveysvai-
kutuksia (Mikkola 2006, 38). Sosiaalisen tuen puutuminen altistaa voimavarojen
heikkenemiselle ja sitd kautta lisdd ruokavaliosta lipsumista (Polso 2006, 112). Toi-
saalta sosiaalinen tuki tuottaa voimavaroja, jotka helpottavat vaadittavaa terveyskayt-
taytymista, joten tietty maaré sosiaalisia kontakteja tarvitaan, jotta ne vaikuttaisivat
hyvinvointiin (Mikkola 2006, 38).

4.4 VVertaistuki

Vertaistuki on toimintaa, jossa samaa tautia sairastava tukee vastasairastunutta (Sa-
lonen 2006, 206). Se voi olla kahdenkeskista tai ryhmdssé tapahtuvaa kokemuksien
jakamista ja se perustuu vapaaehtoisuuteen ja vastavuoroisuuteen (Kekkonen 2006,
153). Vertaistuen osapuolilla on samankaltaisia kokemuksia, joten omia tuntemuksi-
aan, kokemuksiaan ja selviytymiskeinojaan on helpompi kuvailla toisille samankal-

taisessa tilanteessa olevalle (Ihalainen & Kettunen 2006, 47 — 48).

Sairastuneen sairaustiedot ja nakokulma sairauteen ovat erilaiset kuin laaketieteen ja
terveydenhuollon, koska sairastuneella on sairaudesta omakohtaisia kokemuksia.
Eldessddn sairautensa kanssa han tuntee tarkasti kdytdnnot, tilanteet ja olosuhteet,
joissa hén joutuu tasapainoilemaan sairauden vuoksi. Kokemuksen, tiedon ja ymmar-
ryksen kautta hdnestd on tullut oman sairautensa asiantuntija. Muiden samaa tautia
sairastavien kanssa voi vertailla kokemuksiaan ja saada heiltd hyddyllisia vinkkeja
kuinka sairauden kanssa pérjaa. Vertaistuen merkitys sairastavalle on oman asiantun-
temuksen lisd&dntyminen sekd terveydenhuollon tarjoamien palvelujen taydentymi-
nen. (Kangas 2003, 76 — 77, 90.)
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Keliakiaan sairastuneella on mahdollisuus hakeutua Keliakialiiton vertaistuen piiriin.
Keliakialiiton paikallisyhdistyksissa toimii noin 200 koulutettua tukihenkil6d, jotka
auttavat ratkomaan arjen ongelmia. Monet paikallisyhdistykset jarjestavat myos jase-
nilleen jaseniltoja, joissa keliakiaan sairastuneet voivat tavata toisiaan. Tapaamiset
vahvistavat yhteisollisyytta ja lisddvat osallistujien voimavaroja. (Suomen Ke-
liakialiitto ry 2008; Kekkonen 2006, 153-154.) Keliakialiitto on myos jarjestanyt
sopeutumisvalmennuskursseja vuodesta 1996. Ndiden kurssien tavoitteena on lisata
sairastuneen ymmartamysta keliakiasta, sen vaikutuksesta jokapéivéiseen elamaén
sekd perehdyttdd sairastunut gluteenittomaan ruokavalioon ja opettaa ruoan valmistu-
ta. Kurssien keskeinen osa on vertaistuen antaminen. (Suomen Keliakialiitto ry
2007.)

4.5 Taloudellinen tuki

Gluteenittoman ruokavalion aiheuttamiin kustannuksiin on voinut hakea 16 vuotta
tayttanyt keliakiapotilas 1.10.2002 alkaen Kansanel&kelaitokselta ruokavaliokorvaus-
ta. Tuki on 21 euroa kuukaudessa ja se on saajalle verotonta tuloa. Tuen maksamisen
edellytyksend on l&é&karinlausunto B tai muu vastaava lausunto, jossa sairaus on
asianmukaisesti maéaritelty. Korvausta on itse haettava, sitd ei siis myonneté auto-

maattisesti. (Kansanelé&kelaitos, 2007.)

5 OHJAUS

Ohjaus on keskeinen hoitotydn auttamismenetelmé ja se on térked osa sairastuneen
hoitoa. Onnistuneella ohjauksella on todettu olevan vaikutusta sairastuneen hoitoon
ja hénen sitoutumiseensa siihen, sairauden ymmartamiseen, itsehoitoon seké selviy-
tymiseen arkipéivaisesta elamastd. (K&aridinen, Kyngas, Ukkola & Torppa 2005,
11.) Ohjauksen onnistumisessa on tarked osuus ohjattavan oppimisvalmiuksilla, mo-

tivaatiolla, tiedoilla, taidoilla ja opittavan asian yksilollisellda merkityksella (Torkko-
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la, Heikkinen & Tiainen 2002, 31). Ohjaus tapahtuu ohjattavan ja ohjaajan valisené
aktiivisena ja tavoitteellisena toimintana, joka on sidoksissa osapuolten taustatekijoi-
hin (fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset ja muut ympéristotekijat) ja tapahtuu vuorovai-
kutteisessa ohjaussuhteessa (Kaaridinen & Kyngas 2006, 10 - 11). Onnistuneen ohja-
uksen pohjana ovat tiedonhankinta ohjattavasta ja tarkka yksilollinen tarpeenmaéari-
tys. Huolellisella tarpeenmadritykselld véltetddn ohjauksen paéllekkadisyyttad ja jo
tutuksi tulleiden asioiden kertaamista. Hyvén ohjauksen suunnittelu mahdollistaa
suunnitelman etenemisen ja toteutuskelpoisten tavoitteiden asettamisen. (Torkkola
ym. 2002, 26.)

5.1 Ohjaukseen vaikuttavat fyysiset ja psyykkiset ominaisuudet

Tiedonhankinnassa pitdd huomioida ohjattavan fyysisistd ominaisuuksista mm. ika,
sukupuoli, sairauden kesto ja sen vaikutus sairastuneen arkielamaan, koska namé
tekijat vaikuttavat hdnen ohjaustarpeeseensa. Fyysiset taustatekijat vaikuttavat myos
ohjattavan kykyyn ottaa ohjausta vastaan. Ohjaajan omalla iall&, koulutuksella ja
sukupuolella on vaikutusta hdnen toimintaansa, kuten ohjaukseen asennoitumiseen
sekd ohjauksessa tarvittaviin tietoihin ja taitoihin. ( Kaaridinen & Kyngas 2006, 7-
8.

Sairastuneen psyykkisia ominaisuuksia ohjaukseen vaikuttavat motivaatio, terveys-
uskomukset, kokemukset, mieltymykset, odotukset, tarpeet seka oppimistyyli ja —
valmiudet (K&é&ridinen & Kyngés 2006, 8). Keliakiaan sairastuneen psyykkisten teki-
joiden huomioiminen ohjauksessa on erityisen tarke&d, koska niilla on vaikutusta
hoitomydntyvyyteen ja sairauden elinikaisen hoidon motivaatioon (Polso 2006, 106).
Hoitava ladkéari on avainasemassa motivaation ja hoitomyontyvyyden séilyttdmisessa
ja tarvittaessa lisaédmisessé. Hanen keinoinaan ovat tiedon anto sairaudesta ja sen
komplikaatioista. (Julkunen 2006, 126.) L&&kéarin yksilollinen, kannustava, selked ja
rauhallinen suhtautuminen auttavat sairastuneen keliakiadiagnoosista aiheuttaneen
ensireaktion yli ja tilanteesta jadva mielikuva voi toimia voimanlghteena pitkaan.
Keliakiaan sopeutumiseen ja hoitomyontyvyyteen vaikuttavat heikentévésti hoito-
henkil6kunnan Kiire, sairastuneen epatietoisuuden ja yksin jadmisen tunne seké epa-
usko. (Kekkonen & Polso 2006, 110.)
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Terveysuskomuksilla, kokemuksilla ja mieltymyksilla voi olla vaikutusta sairastu-
neen suhtautumisessa ohjaukseen ja siksi ohjaajan tulisi olla niisté perilla. Ohjattavan
ohjaukselle asettamista odotuksista on tarkeéda keskustella, sillad ndkemykset ohjaus-
tarpeista voivat olla erilaiset kuin ohjaajalla. Sairauden kesto ja sairastuneen oma
aktiivisuus tiedon haussa vaikuttavat ohjaustarpeisiin ja — odotuksiin. On myds ohjat-
tavia, jotka eivat tunnista tai tuo julki ohjaustarpeitaan, jolloin heiddn kanssaan on
keskusteltava ohjauksen siséallostd. Obhjattavilla on jokaisella oma oppimistyyli ja -

keskustelemalla heidan kanssaan. (Ké&aridinen & Kyngés 2006, 8.)

Sairauden aiheuttamista kokemuksista kertominen ja niiden késittely ohjaustilantees-
sa olisi ensiarvoisen tarkeaa, silla ne voivat ilmaisemattomina olla merkittava este
tiedon omaksumiselle, ruokavalion noudattamiselle, tyydyttaville ihmissuhteille ja
ehedn mindkuvan muodostumiselle. Esimerkiksi ruokavalion vaikutus mieltymyksiin
voi tuntua luopumiselta perinteistd ja totutuista makuelamyksistad. Keliakia ei ole
pelkastdaan luopumista ja siksi ohjauksessa tulee kertoa gluteenittoman ruokavalion
noudattamisen myonteiset vaikutukset joita ovat terveys- ja ravitsemustiedon lisdén-
tyminen, suunnitelmallisuuden, vuorovaikutustaitojen ja ongelmanratkaisutaitojen
kehittyminen sek& itsekontrollin ja tahdonlujuuden parantuminen. My®0nteisiin tun-
teisiin ja pieniinkin onnistumisen kokemuksiin kannattaa kiinnittdd ohjauksessa
huomiota, silld niistd keliakiaan sairastunut saa voimavaroja keliakian itsehoidon
toteuttamiseen. (Polso 2006, 106, 112.)

5.2 Ohjaukseen vaikuttavat sosiaaliset tekijat

Ohjauksessa huomioitavia tekijoita ovat sosiaaliset -, kulttuurilliset -, uskonnolliset -
ja eettiset tekijat. Osapuolten arvot ja maailmankatsomus vaikuttavat siihen, miten he
ldhestyvat ohjauksessa kasiteltavia asioita. Ohjaajan tulee huomioida omaisten ohja-
us, jos itse ohjattava pitda sitd tarkedand. Ohjaajan tulee myds huomioida ohjattavan
kulttuuriin liittyvat tabut, uskomukset, traditiot ja vieraan &idinkielen aiheuttama
turvattomuuden tunne. (Ké&aridinen & Kyngas 2006, 8.)
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Keliakiaan sairastunut joutuu kertomaan muille ihmisille sairaudestaan ja sen vaati-
masta ruokavaliosta. Vaikkei hdn itsekkaan olisi viela sisdistanyt sairauttaan, kannat-
taa siitd kertoa avoimesti muille, sill& kertominen véhent&a stressid, helpottaa arkea
ja mahdollistaa ongelmien ratkaisun yhteistydssa muiden kanssa. Samalla l&hipiirista
voi l8ytya asiantuntemusta tai toisia keliakiaa sairastavia. Arjen sujuvuuden vuoksi
ruokavalion noudattaminen kannattaa aloittaa koti-, ty6-, ja kouluymparistostd, jotta
se alkaisi sujua luontevammin. Jos keliakiaan sairastuneen l&hipiirissa ei tiedetd ke-
liakiasta paljoakaan, joutuu hén itse siitd heille kertomaan. Silloin on ohjauksessa
annettu kirjallinen materiaali tiedon valittajané oiva apuvéline. (Polso 2006, 107 —
108.) Ohjaustilanteissa on hyvé olla mukana muu perhe, jos heisté joku vastaa ruoan
valmistuksesta. Silloin tieto vélittyy ruoan valmistajalle ilman valik&sia. (Arffman
2006, 111.)

5.3 Ohjaukseen vaikuttavat muut ympéristotekijat

Ohjaukseen vaikuttaa itse ohjaustilanne seka siind olevat esteet ja hairiotekijat. YKksi-
I6llisesti annettu suullinen ohjaus voi unohtua helposti ja siksi sitd tulee tdydentda
kirjallisella materiaalilla. Kirjallisen materiaalin etuna on myds tiedon vélittyminen
ohjattavan omaisille. Suullisesti ja Kkirjallisesti annetussa ohjauksessa tulee huomioi-
da, etteivat ne saa olla ristiriidassa toisiinsa nédhden. Lisdksi on huomioitava eri asi-
antuntijoiden antaman ohjauksen samansuuntaisuus ja toistensa taydentavyys. Ohja-
us edellyttdd ohjaajalta ohjattavan asioiden hyvéa tuntemusta ja ké&siteltavan asian
jasentamista ohjatulle sopivaksi kokonaisuudeksi. My6s ohjaajan oman persoonalli-
suuden ominaisuudet korostuvat ohjauksessa. Itse ohjausympariston tulee olla hairio-
ton ja ohjauksen ajankohta tulee valita ohjattavan vastaanottokyvyn mukaan. (Tork-
kola ym. 2002, 29 — 31.)

5.4 Ohjauksen toteutus

Hyvén ohjauksen ldhtokohtana on ohjaajan oma kasitys siitd, mita ohjaus on, miksi

ja miten han ohjaa sekd mik& on ohjattavan vastuu hanen valinnoissaan ja millainen

on ohjaajan vastuu edistéa niitd valintoja. Kun ohjaaja on tunnistanut omat edellytyk-
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muodostavat todellisuuden, jossa ohjattava el&a ja toteuttaa annettua ohjausta. (Kaa-
ridinen & Kyngéas 2006, 9.)

Luottamuksellinen ohjaussuhde voi rakentua vuorovaikutussuhteelle, jossa ohjatta-
vaa kuunnellaan, hanelle tehddan kysymyksié, hant4 rohkaistaan kertomaan taustate-
Kijoistddn ja jossa hdn saa palautetta. Ohjattava on oman eldmansé asiantuntija ja
ohjaaja ohjausprosessin ja vuorovaikutuksen k&ynnistdmisen asiantuntija. Ohjaus-
suhde ei onnistu ilman molempien osapuolten aktiivisuutta. Aktiivinen ohjaussuhde
mahdollistaa yhdessé suunnittelun, ohjausprosessin tavoitteellisen rakentamisen seké
ohjattavan edistymisen omaan toimintaansa liittyen. Ohjattavalta edellytetdan vas-
tuullisuutta omasta toiminnastaan, johon heitd tulee rohkaista. Ohjattava ei toimi
vastuullisesti, jos hén uskoo ettd hanelld on vain vahan vaikutusta terveyteensa liitty-
viin asioihin tai jos han kokee olevansa riippuvainen ohjaajastaan. Este voi muodos-
tua myos aikaisemmista kokemuksista, uskomuksista seké tarpeista. Ohjauksen am-

matillinen vastuu on ohjaajalla. (Kaariainen & Kyngas 2006, 8-9.)

Tavoitteita asetettaessa lahtokohtana on itse ohjattava. Mitka ovat hénen tietonsa
asiasta, mit& hanen tulisi siita tietdd, mita han haluaa tietdé ja mik& ohjausmenetelmé
olisi hanelle paras mahdollinen. Tyytyvaisyys ja hoitoon sitoutuminen kasvavat mi-
kali tavoitteet sisaltdvat ohjattavan oman ndkemyksensé asiasta. (K&aridinen & Kyn-
gés 2006, 9.)

Ohjausmenetelmin& voidaan kayttaa yksilollistd ohjausta tai ryhmdohjausta. Yksilol-
linen ohjaus mahdollistaa alkuperdisesta suunnitelmasta poikkeamisen tai asiasisél-
I6n muuttumisen. Ryhmdaohjauksessa voidaan hyoddyntdd osallistujien kokemuksia
asiasta. Ohjauksella pyritddn syventdmadn asian ymmartdmista ja sisdistamista. Sa-
malla tuetaan osallistujan luottamista omiin kykyihinsa ja vastuun siirtymista hoidos-
ta hénelle itselleen. Ohjaukselle asetettava tavoite on, ettd ohjattava osaa soveltaa

saamiaan tietoja ja taitoja oman sairautensa hoitoon. (Torkkola ym. 2002, 27 — 28.)
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5.5 Ohjauksen arviointi ja tavoitteiden toteutuminen

Ohjausta tulee arvioida tavoitteiden suuntaisesti koko ohjausprosessin ajan ja onnis-
tumisen kannalta on myos térkeéa kirjata prosessin eri vaiheet. Tavoitteiden toteutu-
miseen vaaditaan ohjaajan kykya aistia ohjattavan tilanne, luottamuksellinen ohjaus-
suhteen rakentuminen ja yhteistyota tukeva ohjausmenetelman valinta. (K&aridinen
& Kyngas 2006, 9.) Ohjauksen lopuksi on hyva keskustella ohjattavan kanssa ohja-
uksen sisallostd. Ohjaaja ja ohjattava yhdessé pohtivat toteutuivatko tiedoille ja tai-
doille asetetut tavoitteet. Oppimisesta on hyva antaa palautetta ja tarvittaessa voidaan
vield antaa lisdohjausta. Ohjaus on onnistunut, kun ohjattavan tiedot ja taidot ovat
lisddntyneet siten, ettd h&n pérjad sairautensa kanssa itsendisesti. (Torkkola ym.
2002, 28 — 29.)

6 ITSEHOITO

Itsehoito on ihmisen aktiivista osallistumista terveytensé tai sairautensa hoitoon seka
hénen voimavarojensa aktiivista kdyttod oman terveytensa, hyvinvointinsa ja elamén-
laatunsa edistdmiseen (Kassara, Paloposki, Holmia, Murtonen, Lipponen, Ketola,
Hietanen 2004, 41). Itsehoidon tavoitteina ovat terveyden ja hyvinvoinnin lisdanty-
minen, vaivojen helpottuminen tai sairauden paraneminen (Holmia, Murtonen, Myl-
lymaéki, Valtonen 1998, 31). Itsehoito heijastaa yksilon suhdetta itseensd, jokapaivéi-
seen elaméan ja elamantapaan sekd se on sidoksissa sosiaaliseen ympéristoon, kult-

tuuriin ja yhteiskunnallisiin tekijoihin (Kuusinen 1993, 103).

Onnistunut ruokavaliohoito on keliakian itsehoidon ydin. Ruokavaliohoidon tulee
perustua ajantasaiseen keliakia tietoon, mutta pelkalla tiedon lisdamiselld ei ole vai-
kutusta itsehoitoon, vaan siihen tarvitaan myds motivaatiota ja kokemusta siitd, etta
ohjeiden noudattaminen on keliakiaan sairastuneen mielesta tarpeellista ja kannatta-
vaa. Perusteltaessa itsehoidon ja ohjeiden noudattamisen tarkeyttd on huomioitava

sairastuneen elaméntapa, psyykeen rakenne ja toimivuus, emotionaaliset jannitteet ja
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hénen terveyttddn, sairauttaan ja itsedan ohjaavat késitykset. (Kuusinen 1993, 111 -
112, 115; Méki ym. 2006, 105.)

Keliakiaan sairastuneella on mahdollisuus hakea Kelan rahoittamalle kuntoutuskurs-
sille. Sielld tehddén jokaiselle henkilékohtainen itsehoitosuunnitelma, jonka toteutu-
mista arvioidaan vuoden kuluttua olevalla seurantajaksolla. Kurssilla on mahdollista
yhdessd psykologin kanssa ratkoa mahdollisia psyykkiseen sopeutumiseen liittyvia
ongelmia. Ongelmanratkaisussa hyddynnetaan henkilon omia voimavaroja. Ravitse-
musterapeutti kdy kunkin osallistujan kanssa lapi heidan ruokapéivakirjojaan ja siten
on mahdollista yhdessd miettid ruokavaliohoidossa ilmenevia ongelmia ja niiden
ratkaisumenetelmid. Ruokavaliohoidossa tarvittavien voimavarojen lisédmisessa on
keskeista perustella ruokavaliohoidon noudattamisen térkeys ja huomioida keliakiaan

sairastuneen jaksaminen. (Kekkonen 2006, 155.)

7 HOITOKETJU

Hoitoketju on kirjallinen suunnitelma potilaan hoidosta ja sen tarkoituksena on tukea
hoidon porrastusta sairaanhoitopiirin sisalla. Hoitoketjussa keskitytad&n eri portaiden
véliseen tyonjakoon potilaiden hoidossa kayttden pohjana valtakunnallisia hoi-
tosuosituksia. Erikoissairaanhoidolta ja perusterveydenhuollolta edellytetddn sauma-
tonta yhteisty6td, jotta tutkimukset ja hoito olisivat tarkoituksenmukaisia ja riittavén
laadukkaita seké potilaan ettd palvelujarjestelméan kannalta. (Nuutinen 2000, 1821 —
1822.)

7.1 Hoitoketjun muodostuminen

Kun ryhdytdan laatimaan potilasta parhaiten palvelevaa hoitoketjua, tulee kyseessa

olevan potilasryhmén osalta kartoittaa kaikki hoitoon osallistuvat. Ty on usein mo-

niammatillista yhteisty6ta ja onnistuneen hoitoketjun muodostumiseksi tulee miettia
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tarkoituksenmukainen hoidon porrastus. Usein hoidon porrastus ymmarretdan pel-
kastdan perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon véliseksi, mutta siind tulee
ottaa myds huomioon potilaan hoitoon ja diagnostiikkaan osallistuvien muiden eri-
koisalojen ja palveluyksikoiden asiantuntijat, kuten esimerkiksi laboratorio ja patolo-
gia. ( Nuutinen 2000, 1822,1824.)

Hoitoketjun luomisen ldhtékohtana on potilaan polun yksityiskohtainen kuvaaminen.
On tarke&a kirjata tyonjaon ja hoitokayténtdjen ongelmat ja etsid niille ratkaisut, silla
ne ovat perusta hoitoketjulle. Parhaiten saumaton yhteisty® hoitoketjussa mukana
olevien kesken onnistuu, kun heilla kaikilla on paasy yhteiseen tietoverkkoon. Nain
taataan hoitoketjun sisélld ajankohtainen tiedonkulku. ( Nuutinen 2000, 1824 —
1825.)

Hoitoon osallistuvan hoitoketjun tyon tavoitteena tulee olla potilaan sujuva, laadukas
ja tehokas hoito. Hoitoketjukokonaisuuden tarkastelu on térkedd, jotta pystytaan sel-
vittdmaan miten toiminnan muutos nékyy potilaalle sek& perusterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon hoitohenkilokunnan ja ladkareiden kaytannon tydssa. On myds
tarkeda tarkastella hoitoketjukokonaisuuden taloudellisia kustannuksia, jotta saastot
hoitoketjun jossakin vaiheessa eivat lisdisi kustannuksia taas toisaalla. Hoitoketjun
vaikuttavuuden arviointi tulee tehdd kolmen — neljan vuoden kuluttua siitd, kun sita
on alettu kayttaa, silla kaytannon tasolla toimivan hoitoketjun luominen vie useita
vuosia. ( Nuutinen 2000, 1826.)

7.2 Keliakiaan sairastuneen hoitoketju

Talla hetkelld meneillddn olevan TerVer - projektin tavoitteena on kehittdd saumaton
hoitoketju keliakiaan sairastuneen tueksi. Hoitoketjussa ensimmaisené on diagnoosin
tehnyt ladkari, joka antaa perustiedot sairaudesta, ohjaa sairastuneen keliakiaan pe-
rehtyneen keliakiahoitajan alkuohjaukseen ja edelleen ravitsemusterapeutin vastaan-
otolle ruokavalio-ohjaukseen. Keliakiahoitajan tehtdvana on myds opastaa keliakiaan
sairastunut Keliakialiiton ja keliakiayhdistysten tarjoamien palveluiden piiriin. Jatko-
seurannan osalta keliakiaan sairastuneita kannustetaan olemaan aktiivisesti yhteydes-

sé terveydenhuoltoon ja keliakiahoitajiin. Saumattoman hoitoketjun tarkoituksena on
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varmistaa riittdva hoidonohjaus keliakiaan sairastuneelle ja keliakian hyvan hoidon
onnistuminen. (Keliakialiitto 2007, http://www.keliakialiitto.fi/pdf/Terver_esite107
.pdf.)

Laakari Ravitsemus- Keliakialiitto/ Jatkoseuranta

terapeutti paikallisyhdis-
tvs

Kuvio 2. Keliakiapotilaan saumaton hoitoketju

8 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

Maria K&é&ridinen ja Helvi Kyngas (2004) ovat tehneet tutkimuksen potilaiden ohjaus
hoitotieteellisissé tutkimuksissa vuosina 1995 — 2002. Tutkimuksen aineistona oli 96
artikkelia, jotka olivat perdisin eri maissa tehdyisté tutkimuksista ja eri lahteissa jul-
kaistuista artikkeleista. Kirjallisuushaut suoritettiin Medline-, Cinahl- ja Medic-
tietokannoista. Aineisto analysoitiin sisallon analyysilla. Tutkimuksen tuloksena oli,
ettd potilaat olivat tyytyvdisia ohjaukseen, kun se sisalsi riittdvasti tietoa sairaudesta
ja sen hoidosta. Vastaavasti tyytymattomyytta ohjaukseen aiheutti sisalloltdan niukka
ohjaus. Ohjauksesta huolimatta potilailla ei aina ollut riittavasti tietoa sairaudesta ja
sen hoidosta. My0s sairauteen liittyvien tunteiden kasittelyyn ei saanut tukea. Ohja-
uksella oli positiivinen vaikutus muun muassa potilaan terveydentilaan, eldménlaa-

tuun, hoitoon sitoutumiseen, itsehoitoon kuin tiedon méaaraankin.

Maria Ké&éaridinen, Helvi Kyngés, Liisa Ukkola ja Kaarina Torppa (2005) ovat teh-
neet tutkimuksen, jonka tarkoituksena oli tutkia potilaiden kasityksid heidan saamas-
taan ohjauksesta. Aineisto kerattiin tutkimusta varten kehitetylld mittarilla, jonka
muotona oli kyselylomake. Tutkimuksen tuloksena oli, ett4 potilaat eivat saaneet

riittdvasti ohjausta ennen sairaalaan tuloa. Sairaalassa potilaat kokivat tarvitsevansa
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enemman sosiaalisen tuen ohjausta ja kotiutusvaiheessa ohjausta hoidon jalkeisten
ongelmien tunnistamiseen ja ennaltaehkéisyyn. Potilaiden mielesta ohjauksessa otet-
tiin riittdvasti huomioon potilaan sairaus, sen oireet ja hoito. Ohjausmenetelmista
ohjaajat hallitsivat hyvin vain suullisen yksiléohjauksen. Kehittdmiskohtia I0ytyi niin
ohjauksen ulkoisista tekijoista (niukat tila-, aika- ja henkilokuntaresurssit, puutteelli-
set ohjausvalmiudet ja sattumanvarainen organisointi) kuin itse ohjaustoiminnasta ja

ohjaus késitteen kaytostakin.

Eija Sonnisen (2006) Pro gradu-tutkielman tarkoituksena oli kuvata tulenduksellista
suolistosairautta sairastavien potilaiden kokemuksia elamanhallintaa tukevasta ohja-
uksesta. Lisaksi tutkimuksessa tarkasteltiin potilaiden eldmanhallinnan ulottuvuuksia
ja nakemyksia potilasohjauksen kehittdmiseksi. Tutkimuksen aineisto keréttiin tee-
mahaastattelumenetelmaéd kayttden ja analysoitiin laadullisella siséllonanalyysilla.
Tutkimuksen tuloksena oli, ettd osa potilaista koki saaneensa ohjausta riittavasti ja
osa riittamattomasti. Potilaiden kokemukseen ohjauksen riittaméattomyydesta vaikutti
henkilokunnan kiire ja lyhyet hoitoajat. Potilaat toivoivat tulevaisuudessa ohjauksen
siséltavan teoriatiedon lisaksi rohkaisua ja potilaan yksilollistd huomiointia. Tutki-
mus osoitti, ettd elaménhallinnan teoria soveltuu l&hestymistapana potilasohjaukseen.
Tutkimuksen mukaan potilaat tarvitsevat elaménhallintaa ja omia voimavaroja tuke-

vaa ohjausta, jossa huomioidaan potilaan yksilollinen eldmantilanne.

Eija Sonninen, Pirjo Kinnunen ja Anna-Maija Pietila (2006) ovat tehneet tutkimuk-
sen eldmanhallintaa tukevan ohjauksen kehittdminen — tulehduksellista suolistosaira-
utta sairastavien potilaiden ndkemyksid. Tutkimuksen aineisto kerattiin haastattele-
malla tulehduksellista suolistosairautta sairastavia potilaita. Tutkimusaineisto analy-
soitiin laadullista siséllonanalyysia kayttden. Tutkimuksen mukaan potilaat saivat
ohjauksessa tietoa sairaudesta ja sen hoidosta, mutta ohjauksessa ei juurikaan huomi-
oitu yksilon eldmantilannetta ja voimavaroja, joilla selviytyé sairauden kanssa. Tut-
kimus osoitti, ettd elamanhallinnan valmiuksien tunnistaminen ja huomioon ottami-
nen ovat tarkeita tekijoita potilasohjauksessa. Hyva ohjaus hyddyntaa potilaan henki-
Iokohtaisia voimavaroja, se antaa hanelle valmiudet vastata omalta osaltaan hoidos-
taan seka se sitouttaa hénet itsehoitoon.
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9 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSY-
MYKSET

Opinndytetyoni tarkoituksena oli selvittdd Lounais — Suomen toimialueella sijaitsevi-
en keliakiayhdistysten (Pori, Rauma, Salo ja Turun seutu) aikuisten keliakiaa sairas-
tavien henkildiden kokemuksia heille annetusta tiedosta, tuesta ja ohjauksesta seka
kartoittaa keliakian itsehoitoon vaikuttavia tekijoitd. Tutkimuksen tavoitteena on
kehittdd Keliakialiiton, keliakiayhdistysten ja terveydenhuollon ammattilaisten anta-

maa tietoa, tukea ja ohjausta tutkimustulosten perusteella.

Opinndytetyon tutkimuskysymykset ovat:

1. Mita tietoa keliakiaan sairastuneelle annetaan?
2. Mita tukea keliakiaan sairastunut saa?
3. Millaisia asioita ohjauksen tulisi sisaltaa keliakiaan sairastuneen mielesta?

4. Mitka tekijat vaikuttavat itsehoidon onnistumiseen?
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Opinndytetyon tarkoitus: Selvittdd Lounais — Suomen toimialueella sijait-
sevien keliakiayhdistysten aikuisten keliakiaa sairastavien henkildiden
kokemuksia heille annetusta tiedosta, tuesta ja ohjauksesta seka kartoittaa
keliakian itsehoitoon vaikuttavia tekijoita.

I

Keliakia
Tuki
Ohjaus
Itsehoito
Hoitoketju

¢ 1

/ \ fOpinnéytetybn tutkimuskysymykset ovat: \

1. Mité tietoa keliakiaan sairastuneelle

Teoriatiedon haku tietokannoista annetaan?

Tyrni ja Web-Origo. 2. Mité tukea keliakiaan sairastunut saa?

3. Millaisia asioita ohjauksen tulisi sisaltaa
keliakiaan sairastuneen mielesta?

4. Mitka tekijat vaikuttavat itsehoidon

K / k onnistumiseen? j

! U

Kyselytutkimus TerVer — projektin toimialueeseen eli Lounais - Suomen (Pori,
Rauma, Salo, Turun seutu) keliakialiittoihin vuoden 2007 aikana liittyneille jasenille
lahetettiin helmi — huhtikuussa 2008.

Kyselytutkimukseen osallistuneiden
(n=52) vastausten analysointi.

U

/Lounais—Suomen keliakiayhdistysten jasenten mielipiteitéi\
saamastaan tiedosta, tuesta, ohjauksesta ja itsehoidon onnis-
tumiseen vaikuttavista tekijoista.

Tuloksia tullaan hyddyntdméan TerVer — projektin ja Ke-
liakialiiton toimesta koko Suomen keliakiaa sairastavien

Qwéksi. /

Kuvio 3. Opinndytetyon tutkimusprosessi
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10 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

Opinnaytetyon aihe sai alkunsa tekijan omasta kiinnostuksesta keliakiaa kohtaan.
Puhelimitse kaydyssé keskustelussa Keliakialiiton toiminnanjohtaja totesi, etté heilla
oli menossa TerVer - projekti, jonka yhteyteen opinnédytetyon tekeminen olisi mah-
dollista. Opinndytetydn yhteyshenkiloksi tuli TerVer - projektin projektipaallikko,

joka toimi myds yhdyshenkilonad opinndytetyontekijan ja Keliakialiiton valilla.

10.1 Tutkimusmenetelméa

Opinndytetyossa kaytettiin kvantitatiivista eli méarallista lahestymistapaa. Maaralli-
sessd tutkimusmenetelmassé tietoa tarkastellaan numeraalisesti. Tutkija tulkitsee ja
selittdd tutkimuksesta saadun numerotiedon sanallisesti. Han myd6s kuvaa sanallisesti
eri asioiden liittymista toisiinsa tai niiden eroavaisuuksia toisiensa suhteen. (Vilkka
2007, 14.) Kyselylomakkeessa olevien avointen kysymysten analysointiin kaytettiin
sisallonanalyysid, jossa vastauksista etsitddn yhtalaisyyksia ja ne pilkotaan osiin niin,
ettd niistd saadaan vastauksia opinndytetyon tutkimuskysymyksiin. Osat ryhmitellaén
uusiksi kokonaisuuksiksi ja jokaiselle ryhmalle nimetaan siséltéa parhaiten kuvaava
yhteinen késite. Nain saadun tuloksen avulla tutkija pyrkii ymmartaméén tutkittavan
kuvaamaa merkitysté. (Vilkka 2005, 140.)

Tyon aineistonkeruumenetelmané oli kyselylomake. Lomakkeella tehtava aineiston-
keruu oli tasséd tapauksessa perusteltua, koska vastaajia oli useita ja he olivat maan-
tieteellisesti laajalla alueella. Myds aineiston siirtdmisen, kasittelyn ja analysoinnin
helppoutta tietokoneen avulla seka aikataulun ja kustannusten melko tarkkaa arvioin-
tia pidetddn kyselylomakkeen etuina. Kyselytutkimuksessa on myds tiettyja heikko-
uksia kuten esimerkiksi vastaamattomuus eli kato. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2007, 190.) Tutkimuksen kohderyhména olivat TerVer — projektin toimialueeseen eli
Lounais - Suomen (Pori, Rauma, Salo, Turun seutu) keliakialiittoihin vuoden 2007

aikana liittyneet jasenet.
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Keliakialiiton toiminnanjohtajan ja TerVer — projektin projektipaallikon mielesta
tutkimukselle ei tarvittu kirjallista tutkimuslupaa, koska kyselylomakkeen suunnitte-
luvaiheessa opinndytetyontekija teki tiivista yhteisty6td yhteyshenkilon ja Ke-
liakialiiton kanssa ja koska kyselylomakkeiden saajat valittiin satunnaisotannalla
projektipaallikon toimesta joka myds postitti kyselylomakkeet otantaan kuuluville.
Toinen postitus, jossa olivat mukana ensimmaiseen otantaan kuulumattomat vuoden
2007 Lounais - Suomen keliakiayhdistyksiin liittyneet, tapahtui Keliakialiiton Tam-
pereen toimistolta. Vastaajat postittivat kyselylomakkeet Keliakialiiton Tampereen
toimistolle, josta ne lahetettiin Poriin opinndytetyon tekijalle. Nain ollen kyselylo-

makkeen saajat eivét tulleet opinndytetyon tekijan tietoon missdan vaiheessa.

10.2 Kyselylomakkeen laadinta

Maéarallista tutkimusta tehtdessa tarkein asia on mittarin eli kyselylomakkeen suun-
nittelu. Jo kyselylomakkeen suunnitteluvaiheessa tutkijalla itselldan pitéé olla tiedos-
sa tutkimuksensa tavoitteet eli mihin kysymyksiin han on kyselylomakkeellaan ha-
kemassa vastauksia. Tavoitteiden ja tutkimuskysymysten selkiydyttya voi méaaritella
tutkimuksen taustamuuttujat eli selittavat tekijat (esimerkiksi sukupuoli) joilla on

vaikutusta selittdviin muuttujiin eli tutkittaviin asioihin. (Vilkka 2005, 84.)

Opinnaytetyon tekijé laati kyselylomakkeen itse tutkimuskysymysten ja tutkimuksen
teoreettisen tydn pohjalta. Kyselylomake (Liite 1) oli pituudeltaan viisi sivuinen si-
séltéen saatekirjeen. Sisallollisesti siin& oli osioita yhteensé 106, joista 94 oli suljettu-
ja eli strukturoituja ja avoimia kysymyksia oli 12 kappaletta. Strukturoiduissa kysy-
myksissa kaytettiin viisiportaista laskevaa Likertin asteikkoa, jossa vastausvaihtoeh-
dot olivat: tdysin samaa mielt4, vah&n samaa mielt, en osaa sanoa, véhan eri mielta

ja taysin eri mielta.

Kyselylomake oli jaettu siséllollisesti otsikoiden mukaan viiteen eri osa-alueeseen.
Lomakkeen ensimmaisessé osassa (osiot 1 — 5) kysyttiin vastaajan taustatiedot eli
ikd, sukupuoli, keliakian diagnosointi kuukausi ja vuosi, vastaajan asuinpaikkakunta
ja keliakian muoto. Toisessa osassa (osiot 6 — 34) haluttiin selvittdd vastaajan mieli-

pide tiedon saannin toteutumisesta. Osiot 6 — 18 késittelivat sisallollisesti keliakiasta
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sairautena annettua tietoa ja osiot 19 — 34 Kartoittivat keneltd tai misté annettu tieto

on perdisin.

Kyselylomakkeen kolmannessa osassa (osiot 35 - 59) haluttiin selvittdd vastaajan
mielipide saamastaan tuesta. Osioissa 35 — 41 kysyttiin psyykkisen ja henkisen tuen
saantia. Osioissa 42 — 59 kartoitettiin kuka tukea on antanut tai mista saatu tuki on

peraisin.

Lomakkeen neljannessa osassa (osiot 60 — 86) kysyttiin vastaajan mielipidetta niihin
asioihin, joita hén pitaa tarkeana keliakiaan liittyvéssa ohjauksessa. Osioissa 60 — 72
kysytaan vastaajan mielipidettd keliakiaan liittyvan ohjauksen sisallostd. Osioissa 73
— 80 kartoitetaan yksityiskohtaisesti niita tekijoita joihin pitdisi kiinnittdd huomiota.
Osioissa 81 - 86 kysytaan keneltd on tarke&é ohjausta saada.

Viimeisessé eli viidennessé osassa (osiot 87 - 105) kysytdan vastaajan mielipidetta
keliakian itsehoitoon vaikuttavista tekijoistd. Osioon 106 vastaaja pystyi antamaan
kehittamisehdotuksensa tiedon ja tuen antoon, annettuun ohjaukseen tai tekijoihin
jotka auttavat toteuttamaan keliakiapotilaan onnistunutta hoitoa. Osio 106 oli siis
tarkoitettu vastaajan vapaalle sanalle, jota h&n ei pystynyt muuten ilmaisemaan kyse-

lyn kaavamaisuudesta johtuen.

Jotta lomakkeen sisallén ja kokonaisuuden arviointiin olisi saatu mahdollisimman
monta nadkokantaa, suoritettiin kyselylomakkeen esitestaus aluksi opinnédytetyon oh-
jaajalla ja TerVer - projektin projektipaallikolla. Tamén testauksen jalkeen kysely-
lomakkeeseen tehtiin kysymysten sanamuotoihin muutoksia ja lisattiin lomakkeeseen
muutama osio. Lisdksi lomake lahetettiin helmikuussa 2008 esitestaukseen 10:lle
Lounais-Suomen toimialueeseen kuuluvalle keliaakikolle. Heiltd pyydettiin arviota
kysymysten selkeydesté ja tulkinnanvaraisuudesta. Vastauksia tuli kaksi, joiden pe-
rusteella ei ollut aihetta tehd& kyselylomakkeeseen muutoksia. Esitestaukseen osallis-
tuneiden henkildiden vastauksia ei ole kaytetty varsinaisessa opinnaytetyossa.

10.3 Aineiston keruu

Helmikuussa 2008 lahetettiin TerVer — projektin projektip&éllikén toimesta 100:lle

Lounais — Suomen keliakiayhdistykseen kuuluvalle satunnaisotantana kyselylomak-
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keet vastattavaksi. Lomakkeista yksi palautui heti lahettdjalle takaisin, koska vas-
taanottajaa ei tavoitettu. Madraaikaan mennessa vastauksia palautui opinndytetyon
tekijalle 33 kappaletta. Viikon pééasté palautui viel& yksi, joka otettiin mukaan tutki-
mukseen. Koska vastausprosentti oli vahdinen, lahetettiin kysely viela huhtikuussa
2008 niille 54:lle, jotka olivat jadneet ensimmaiselld kerralla otannan ulkopuolelle.
Tama postitus tapahtui Keliakialiiton Tampereen toimistolta kdsin. Tadman toisen
kyselyn vastauksia palautui opinndytetyon tekijalle maardaikaan mennessa 14 kappa-
letta. Viikon kuluttua mé&ardajan umpeutumisesta vastauksia palautui vield kuusi
kappaletta, jotka otettiin mukaan tutkimukseen. Kyselylomakkeita lahetettiin yhteen-
sé 154 kappaletta. Opinnéytetyon tekijélle palautui vastauksia 54 kappaletta. Kaksi
vastauslomaketta jouduttiin hylkddmaan, koska ne olivat menneet lapsille ja niihin
oli vastannut lasten vanhemmat. Tutkimusjoukko koostui aikuisista, joten néit4 kahta
vastauslomaketta ei ole otettu tutkimukseen mukaan. Opinndytetyon vastausprosentti

oli 34. Opinndytetyon eteneminen esitetdan kuviossa 3.



Syyskuu 2007
— Aiheen valinta

— Opinnaytetyon aiheen esittely Keliakialiiton toiminnanjohtajalle puhelimitse
ja suullinen sopimus opinnaytetydn toteuttamisesta heidan kanssaan.
— Alustava aiheeseen tutustuminen.
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Lokakuu 2007
— Opinndytetydn aiheseminaari
— Aihetta kasittelev kirjallisuuskatsaus

/Marraskuu — joulukuu 2007
— Kirjallinen sopimus yhteistydtahon kanssa
— Teoreettisen viitekehyksen luominen: syventévé perehtyminen aihetta késit-
televadn kirjallisuuteen, teoria-osion kirjoittaminen, tutkimuskysymysten
muodostaminen
— Kyselylomakkeen laatiminen

\

Tammikuu — huhtikuu 2008
— Kyselylomakkeen esitestaus ja kyselyn toteuttaminen yhteistydtahon kanssa

Huhtikuu — lokakuu 2008
— Tutkimustuloksien analysointia, puhtaaksikirjoitus ja yhteenveto

Marraskuu 2008
— Raportointiseminaari opinnaytetydsta marraskuussa
— Tulosten raportointi yhteistydorganisaatioon

Kuvio 4. Opinndytetyon eteneminen
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10.4 Aineiston analysointi

Kyselylomakkeen analysoinnin selkiyttamiseksi kyselylomake otsikoitiin jo suunnit-
teluvaiheessa viidell& eri otsikolla, jotka olivat: taustatiedot, tiedon saanti, tuen saan-
ti, ohjauksen toteuttaminen ja itsehoito. Vastauslomakkeet saatuaan opinndytetyon
tekijé aluksi luki kaikki lomakkeet. Kahden lomakkeen tayttdjané oli keliakiaa sairas-
tavan lapsen vanhempi, joten se jatettiin pois tutkimusaineistosta. Késittelyn ja ana-
lysoinnin helpottamiseksi lomakkeet numeroitiin eli identifioitiin juoksevin nume-
roin 1-52.

Tutkimusaineiston strukturoitujen kysymysten vastaukset késiteltiin tilastollisesti
Microsoft Exel - ja Tixel -ohjelmia apuna kédyttden. Ensin lomakkeiden tiedot syotet-
tiin Microsoft -taulukkolaskentaohjelmaan ja tarkastettiin, ettd kaikki numerot oli
syotetty taulukkoon oikein. Taman jalkeen aloitettiin aineiston analysointi Tixel -
ohjelmaa apuna kayttden. Ohjelman avulla osioista tehtiin yksiulotteisia jakaumia.
Tutkimuksen tulokset esitetddn sanallisessa muodossa lukuja ja prosentteja apuna
kayttden. Havainnollistamiseen kaytetadn kuvioita ja taulukoita. Kyselylomakkeen
avoimet kysymykset analysoitiin sisallénanalyysin avulla. Avointen kysymysten
vastaukset pilkottiin osiin, ne ryhmiteltiin uusiksi kokonaisuuksiksi ja niille nimettiin

siséltoa parhaiten kuvaava yhteinen késite.

11 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimusjoukko muodostui keliakiaa sairastavista henkil@istd, jotka olivat liittyneet
Lounais — Suomen (Pori, Rauma, Salo, Turun seutu) keliakiayhdistyksen jaseneksi
vuoden 2007 aikana. Kyselylomakkeita postitettiin yhteensd 154 kappaletta. Vastat-
tuja kyselylomakkeita palautui opinndytetyon tekijalle 54 kappaletta. Kaksi vastaus-
lomaketta jouduttiin hylkddmé&én, koska ne olivat menneet lapsille ja niihin oli vas-
tannut lasten vanhemmat. Tutkimusjoukko koostuu aikuisista, joten néitd kahta vas-
tauslomaketta ei ole otettu tutkimukseen mukaan. Vastausprosentiksi tutkimukselle

saatiin 34 %. Vastausten kasittely ja analysointi toteutettiin aihealueittain.
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11.1 Vastaajien taustatiedot

Kyselylomakkeen ensimmaisessa osa-alueessa kartoitettiin vastaajien taustatieto-
ja. Kysymyksissd 1 — 5 kysyttiin vastaajien ikd, sukupuoli, paikkakunta jossa asuu,
keliakian diagnosoinnin ajankohta ja keliakian muoto. Kyselytutkimukseen osallistu-
neiden ikdjakauma oli laaja. Vastaajien ika vaihteli 18 vuodesta 77 vuoteen, keski-
idn ollessa 47 vuotta. Suurin vastaajien ikaryhma oli 51 — 60 vuotiaat, johon kuului
vastaajista 25 % (n=13) (Kuvio 4). Kyselyyn vastanneista 83 % (n=43) oli naisia ja

vastaavasti miehid oli 17 % (n=9) vastanneista (Kuvio 5).

k&
25

25 1

17

%

-20 21-30 31-40 41-50 51-60 61-70 71-80

vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta
n=2 n=8 n=7 n=10 n=13 n=9 n=3

Kuvio 5. Vastaajien ikdjakauma
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Sukupuoli

%

Nainen Mies
n=43 n=29

Kuvio 6. Vastaajien sukupuoli

Vastaajista 19 % (n=10) asui Raumalla. Turun seudulla asui 17 % (n=9) vastaajista,
Porissa 14 % (n=7), Salossa 12 % (n=6) ja muilla paikkakunnilla 38 % (n=20). Mui-
hin paikkakuntiin kuuluivat: Alastaro, Eura, Kiukainen, Koylio, Lieto, Marttila,
Masku, Noormarkku, Nousiainen, Parainen, Piikki0, Raisio, Rymattyld, Somero,
Uusikaupunki ja Ylane (Kuvio 6). Suurimmalla osalla tutkimukseen vastanneista eli
65 %:lla (n=32) oli keliakia diagnosoitu vuonna 2007 (Kuvio 7). Kolme vastaajista ei

ilmoittanut keliakian diagnosointi vuottaan.
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Asuinkunta
/ 38
/ 17 19
14
Pori Turku Salo Rauma Muu
n=7 n=9 n==6 n=10 n=20

Kuvio 7. Vastaajien asuinkunta

%

Keliakian diagnosointi vuosi

1975 1977 1984 1991 2001 2003 2005 2006 2007 2008
n=2n=1 n=1n=1n=1 n=1 n=3n=6n=32n=1

Kuvio 8. Vastaajien keliakian diagnosointi vuosi

38



39

Keliakian suolistoperédinen ilmenemismuoto oli diagnosoitu 92 %:lla (n=48) vastaa-
jista. Ihokeliakia oli diagnosoitu 4 %:lla (n=2) vastaajista ja samoin 4 %:lla (n=2) oli

diagnosoitu molemmat keliakian ilmenemismuodot (Kuvio 8).

Keliakian ilmenemismuoto

100

90

80

70

60

% 50
40

30

20

10

Keliakia lhokeliakia Molemmat

Kuvio 9. Vastaajien keliakian ilmenemismuoto

11.2 Vastaajien mielipiteita tiedon saannin toteutumisesta

Kyselylomakkeen toisessa osa-alueessa Kysyttiin vastaajien mielipidetta tiedon
saannin toteutumisesta. Kyselylomakkeessa vastaajat arvioivat heille annetun
tiedon sisalt6a seka kenelta tai mista annettu/saatu tieto oli peraisin. Vaittdmiin
vastattiin ympardimalla omaa mielipidettd vastaava kohta: tdysin samaa mielta, va-

han samaa mieltd, en osaa sanoa, vahan eri mielta tai taysin eri mielta.

Kohdissa 6 — 17 kartoitettiin vastaajien mielipiteitd tiedon saannin riittavasta sisal-
I6llisesta toteutumisesta. Vastaajista 88 % (n=46) oli saanut riittavasti tietoa ke-
liakiasta sairautena. Yksi vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettdan tahan koh-
taan. Vastaajista kolme oli v&hén eri mielt4 annetun tiedon riittdvyydesta ja vain kak-
si vastaajista piti keliakiasta sairautena annettua tietoa taysin riittdmattémana. Ke-

liakian oireista oli saanut riittavasti tietoa 78 % (n=40) vastaajista. Kolme vastaajis-
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ta ei osannut ilmaista mielipidettddn tahan kohtaan. Nelja vastaajista oli vahan eri
mieltd annetun tiedon riittdvyydesta ja samoin neljd vastaajista piti keliakian oireista
annettua tietoa taysin riittdmattomand. Yksi vastaajista ei ollut vastannut tdhan koh-
taan (Taulukkol).

Keliakian perinnéllisyydesta oli mielestdén saanut riittdvasti tietoa noin puolet vas-
tagjista. Vastaajista 16 % (n=8) ei osannut ilmaista mielipidettd&dn tah&n kohtaan.
Keliakian perinn6llisyydestd annetun tiedon riittdvyydesta oli véhan eri mieltd 24 %
(n=12) vastaajista ja siita annettua tietoa piti taysin riittdmattomana 12 % (n=6) vas-
taajista. Yksi vastaajista ei ollut vastannut tdhan kohtaan. Keliakian liitAnnaissaira-
uksista oli saanut 45 % (n=23) vastaajista riittavasti tietoa. Kuusi vastaajista ei osan-
nut ilmaista mielipidettdan tdéhén kohtaan. Tiedon saannin riittdvyydesta oli véhan eri
mieltd 25 % (n=13) vastaajista ja 18 % (n=9) vastaajista oli sitd mieltd, ettd annettu
tieto keliakian liitdnndissairauksista oli taysin riittdmatonta. Yksi vastaajista ei ollut

vastannut tah&n kohtaan (Taulukkol).

Keliakian toteamisesta oli saanut riittavasti tietoa 78 % (n=40) vastaajista. Viisi
vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettdan tdhén kohtaan. Kaksi vastaajista oli
vahén eri mielt annetun tiedon riittdvyydesté ja taysin riittdimattomana tiedon saan-
tia keliakian toteamisesta pitivat 8 % (n=4) vastaajista. Yksi vastaajista ei ollut vas-
tannut tahan kohtaan. Keliakian jatkoseurannasta oli noin puolet vastaajista saanut
mielestaan riittavasti tietoa. Viidesosa vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettaan
tdhan kohtaan samoin viidesosa vastaajista oli vahan eri mieltd annetun tuen riitta-
vyydestd. Taysin riittdmattomana annettua tietoa keliakian jatkoseurannasta pitivét
12 % (n= 6) vastaajista. Yksi vastaajista ei ollut vastannut tah&dn kohtaan (Tauluk-
kol).

Vastaajista 94 % (n=48) oli saanut tietoa riittavasti keliakian ruokavaliohoidosta.
Kaksi vastaajista oli vahan eri mieltd annetun tiedon riittavyydesta ja yksi vastaajista
oli sitd mieltd, ettd annettu tieto keliakian ruokavaliohoidosta oli taysin riittdmatonta.
Yksi vastaajista ei ollut vastannut edella mainittuun kohtaan. Yli puolet vastaajista
oli sitd mieltd, ettd he olivat saaneet riittavasti tietoa sopeutumisesta keliakiaan.
Seitsemén vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettddn tdhan kohtaan. Kymmenen

vastaajista oli védhan eri mieltd annetun tiedon riittdvyydesta ja vastaajista kolme koki
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tiedon saannin keliakiaan sopeutumisesta taysin riittdmattomaksi. Kaksi vastaajista ei
ollut vastannut tdhdn kohtaan. Sosiaaliturvasta oli saanut 74 % (n=37) vastaajista
riittdvasti tietoa. Nelja vastaajista ei osannut sanoa mielipidettddn tah&n kohtaan.
Viisi vastaajista oli vahan eri mieltd annetun tiedon riittdvyydesta ja nelja vastaajista
koki sosiaaliturvasta annetun tiedon taysin riittamattomand. Kaksi vastaajista ei ollut

vastannut tah&n kohtaan (Taulukkol).

Keliakialiitosta oli saanut riittdvasti tietoa 86 % (n=45) vastaajista. Kolme vastaajis-
ta ei osannut sanoa mielipidettadn tdhan kohtaan. Samoin kolme vastaaja oli vahan
eri mieltd annetun tiedon riittdvyydesta. Yksi vastaajista oli sitd mieltd, ettd annettu
tieto Keliakialiitosta oli taysin riittdmatontd. Keliakiayhdistyksesta annetun tiedon
koki riittavaksi 76 % (n=39) vastaajista. Seitseman vastaajista ei osannut sanoa mie-
lipidettddn tah&n kohtaan. Kaksi vastaajaa oli véhén eri mieltd annetun tiedon riitta-
vyydesté ja kolme vastaajaa koki, ettd annettu tieto keliakiayhdistyksestéa oli taysin
riittdaméatonta. Yksi vastaajista ei ollut vastannut edell& mainittuun kohtaan. Vertais-
tuesta oli saanut vastaajista 37 % (n=19) mielestdan riittavasti tietoa. Neljatoista
vastaajaa ei osannut sanoa mielipidettddn tdhan kohtaan. Viidesosa vastaajista oli
vahan eri mieltd annetun tiedon riittavyydestéd ja 16 % (n=8) vastaajista koki, etta
vertaistuesta annettu tieto oli taysin riittdmatontd. Yksi vastaajista ei ollut vastannut

edelld mainittuun kohtaan (Taulukkol).



TAULUKKO 1. Vastaajien mielipiteita tiedonsaannin toteutumisesta
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Tietoa on saanut riittavasti

Taysin Véahéan Enosaa Vahéaneri Taysin Yhteensa

samaa samaa sanoa mielta eri mielta

mielta mielta

% % % % % %

6. Keliakiasta sairautena
(n=52) 50 38 2 6 4 100
7. Keliakian oireista
(n=51) 29 49 6 8 8 100
8. Keliakian
perinndllisyydesta
(n=51) 20 29 16 24 12 100
9. Keliakian
liitannaissairauksista
(n=51) 2 43 12 25 18 100
10. Keliakian
toteamisesta
(n=51) 53 25 10 4 8 100
11. Keliakian
jatkoseurannasta
(n=51) 25 24 20 20 12 100
12. Keliakian
ruokavaliohoidosta
(n=51) 67 27 0 4 2 100
13. Sopeutumisesta
keliakiaan
(n=50) 26 34 14 20 6 100
14. Sosiaaliturvasta
(n=50) 40 34 8 10 8 100
15. Keliakialiitosta
(n=52) 48 38 6 6 2 100
16. Keliakiayhdistykses-
ta (n=51) 39 37 14 4 6 100
17. Vertaistuesta
(n=51) 8 29 27 20 16 100
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Kohta 18 oli avoin kysymys. Siind vastaajat saivat tuoda esille mitd muuta tietoa he
olivat saaneet keliakiasta. Kysymykseen vastasi 10 vastaajaa 52:sta. Kaksi vastaa-

jista oli saanut gluteenittomia ruokaohjeita.

“Mm. ruokavinkkejd sukulaisilta.” (Vastaaja 7)
“Reseptejd.” (Vastaaja 40)

Yksi vastaajista oli saanut tietoa toiselta keliakiaa sairastavalta ja yksi oli saanut

tietoa l&hiomaisten seulontatarpeesta.

" Tietoa sukulaisilta, jotka sairastavat keliakiaa.” (Vastaaja 48)

”Lasten seulontatarpeesta.” (Vastaaja 9)

Yksi vastaajista oli 16ytanyt tietoa Kirjasta ja netista.

’

“Keliakia kirja on luettu ja googlettamalla loytyy netistd.’
(Vastaaja 19)

Keliakiamessut olivat tarjonneet tietoa yhdelle vastaajista ja yksi oli saanut tietoa

oman koulutuksensa kautta.
“Esim. keliakia 2007- messuilla oli hyva luento tutkittavana olevista
uusista hoitokeinoista kuten rokote. ” (Vastaaja 46)
“Ravintolakokin koulutus.” (Vastaaja 15)

Kaksi vastaajista ei ollut saanut mitéan tietoa keliakiasta ja yhdelle sairaus tuli
yllatyksena laihtumisen kautta.
“En mitddn. Kerroin omalddkdrille painon jatkuvasta alenemisesta - ei
kuunneltu.” (Vastaaja 8)
“Meni monta vuotta kun sairastuin, en kuullut yhdistyksistd enkd mis-
taan esim. vertaistuesta. Kaikille laheisillekin tuntui oudolta sairaudel-

ta.” (Vastaaja 36)

“Sairauteni tuli ylldtyksend, ilman vaivoja (laihduin).” (Vastaaja 47)
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Kyselylomakkeen kohdissa 19 - 33 kartoitettiin keneltéd/mista tieto oli perdisin ja
oliko annettu tieto riittavaa. Vastaajista 71 % (n=37) oli sitd mielta, ettd laakarilta
saatu tieto oli riittdvad. Kahdeksan vastaajista oli vahan eri mieltd ladkarilta saadun
tiedon riittdvyydesta ja seitseman vastaajista oli sitd mielt4, ettd 1a4karilta saatu tieto
oli taysin riittdmatonta. Keliakiahoitajalta saadun tiedon riittavyydesta 17 % (n=8)
vastaajista oli samaa mieltd. Vastaajista kolmannes ei osannut sanoa mielipidettdan
tdhan kohtaan. Viisi vastaajaa oli vahan eri mielta keliakiahoitajalta saadun tiedon
riittdvyydesté ja taysin riittaméattomaksi tiedon saannin keliakiahoitajalta koki 39 %
(n=18) vastaajista. Kuusi vastaajista oli jattanyt vastaamatta tdhan kohtaan. Vastaa-
jista 17 % (n=8) koki sairaanhoitajalta saamansa tiedon riittdvédksi. Vastaajista
melkein kolmannes ei osannut sanoa mielipidettdan tahén kotaan. Kuusi vastaajaa oli
vahan eri mieltd sairaanhoitajalta saamansa tiedon riittdvyydestd. Vastaajista 40 %
(n=19) koki, ettd sairaanhoitajalta saatu tieto oli taysin riittdméatonta. Viisi vastaajista
oli jattanyt vastaamatta tdhan kohtaan. Terveydenhoitajan antaman tiedon koki riit-
tavaksi 17 % (n=8) vastaajista. Vastaajista yli kolmannes ei osannut sanoa mielipi-
dettadn tdhan kohtaan. Viisi vastaajaa oli vahan eri mielt4 terveydenhoitajan antaman
tiedon riittdvyydestd. Vastaajista 38 % (n=18) koki, ettd terveydenhoitajalta saatu
tieto oli taysin riittdmatontd. Vastaajista nelja ei ollut vastannut tdhan kohtaan (Tau-
lukko 2).

Ravitsemusterapeutin antama tieto oli vastaajista 80 % (n=41) mielesta riittavaa.
Kaksi vastaaja ei osannut ilmaista mielipidettddn tdhan kohtaan. Nelja vastaajaa oli
vahan eri mieltd ravitsemusterapeutin antaman tiedon riittdvyydesta ja samoin nelja
vastaajaa oli sitd mieltd, ettd ravitsemusterapeutin antama tieto oli taysin riittdmaton-
t4. Yksi vastaajista ei ollut vastannut t&4h&n kohtaan. Vastaajista vain 7 % (n=3) oli
sitd mieltd, ettd psykologin antama tieto oli riittdvaa. Jopa 36 % (n=16) vastaajista ei
osannut sanoa mielipidettd&n tahén kohtaan. Nelja vastaajaa oli vahan eri mielta psy-
kologin antaman tiedon riittdvyydestd ja melkein puolet vastaajista oli sitd mielta,
ettd psykologin antama tieto ei ollut riittdvaa. Tahén kohtaan kahdeksan vastaajista ei
ollut vastannut mitéén. Sosiaalityontekijalta saadun tiedon koki riittavéaksi vain yksi
vastaajista. Vastaajista 39 % (n=17) ei osannut sanoa mielipidettdan tah&n kohtaan.
Viisi vastaajaa oli vahén eri mieltd sosiaalityOntekijaltd saadun tiedon riittdvyydesta
ja taysin riittdmattomaksi sosiaalityontekijan antaman tiedon koki melkein puolet

vastaajista. Vastaajista kahdeksan ei vastannut tahan kohtaan lainkaan (Taulukko 2).
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Keliakialiiton Internet - sivulta oli saanut suurin osa vastaajista eli 84 % (n=41)
tietoa riittavasti. Nelja vastaajaa ei osannut ilmaista mielipidettd&dn tdhan kohtaan.
Samoin nelja vastaajaa koki, ettd Keliakialiiton Internet — sivun antama tieto oli tay-
sin riittdmatontd. Vastaajista kolme ei ollut vastannut tdhén kohtaan. Keliakia-lehti
koetaan merkittdvimpana riittdvan tiedon antajana, silla vastaajista 98 % (n=50) oli
samaa mieltd lehden antaman tiedon riittdvyydestd. Yksi vastaaja oli sitd mielta, ettd
Keliakia-lehdestd saama tieto oli tdysin riittdimatonta. Vastaajista yksi oli jattanyt

vastaamatta tdhan kohtaan (Taulukko 2).

Keliakialiiton puhelinneuvojalta saatu tieto oli riittdvaé vastaajista vain 11 % (n=5)
mielestd. Vastaajista 53 % (n=24) ei osannut sanoa mielipidettddn tdhan kohtaan.
Yksi vastaajista oli vahén eri mieltd puhelinneuvojan antaman tiedon riittdvyydesta.
Kolmannes vastaajista oli sitd mieltd, ettd puhelinneuvojalta saatu tieto oli taysin
riittdméatonta. Seitsemén vastaajaa ei ollut vastannut tdhén kohtaan lainkaan. Ke-
liakiayhdistyksen Internet — sivulta oli saanut riittavéasti tietoa 49 % (n=23) vastaa-
jista. Noin kolmannes vastaajista ei osannut sanoa mielipidettddn tdhdn kohtaan.
Kolme vastaaja oli vahédn eri mielta keliakiayhdistyksen Internet — sivun antaman
tiedon riittdvyydesté ja kahdeksan vastaajista oli sitd mieltd, ettd Internet - sivulta
saatu tieto oli taysin riittdmatontd. Viisi vastaajista ei ollut vastannut tdhan kohtaan.
Keliakialiiton jasenkirjeestéd/-illasta oli saanut 39 % (n=18) vastaajista riittavasti
tietoa. Kolmannes vastaajista ei osannut sanoa mielipidettdan tahén kohtaan. Viisi
vastaajaa oli vahan eri mieltd jasenkirjeen/-illan antaman tiedon riittdvyydesta ja noin
viidesosa vastaajista oli sitd mieltd, ettd jasenkirjeestd/-illasta saatu tieto oli taysin
riittdmatonta. Viisi vastaajista ei ollut vastannut tahén kohtaan (Taulukko 2).

Vain yksi vastaaja koki keliakiayhdistyksen vertaistukihenkil6ltd saamansa tiedon
riittdvaksi. Yli puolet vastaajista ei osannut sanoa mielipidettadn tahan kohtaan. Kak-
si vastaajaa oli véhan eri mielta keliakiayhdistyksen vertaistukihenkilltd saamansa
tiedon riittdvyydesta. Taysin riittamattomaksi keliakiayhdistyksen vertaistukihenki-
I61t4 saadun tiedon koki 37 % (n=17) vastaajista. Vastaajista kuusi oli jattdnyt vas-
taamatta tdhan kohtaan. Perheenjaseneltd saadun tiedon koki riittdvaksi 42 %
(n=20) vastaajista. Viidesosa vastaajista ei osannut sanoa mielipidettadn tahén koh-

taan. Kaksi vastaaja oli vahan eri mieltd perheenjaseneltd saamansa tiedon riittavyy-
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desta. Taysin riittaméattdmaksi tiedon saannin perheenjasenelta koki kolmannes vas-
taajista. Nelja vastaajista ei ollut vastannut tdhan kohtaan lainkaan. Sukulaiselta
saadun tiedon koki riittavéksi kolmannes vastaajista. Vastaajista 23 % (n= 11) ei
osannut sanoa mielipidettddn tdéhan kohtaan. Viisi vastaaja oli vahan eri mieltd suku-
laiselta saadun tiedon riittavyydestd. Taysin riittdmattoména saadun tiedon sukulai-
selta koki 36 % (n=17) vastaajista. Viisi vastaajista ei ollut vastannut tdhén kohtaan
(Taulukko 2).

TAULUKKO 2. Vastaajien mielipiteita tiedonantajista

Tietoa on saanut riittavasti
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Taysin Véahan Enosaa Vahéneri Taysin Yhteensa

samaa samaa sanoa mielta eri mielta

mielta mielta

% % % % % %

19. Laakarilta
(n=52) 27 44 0 15 13 100
20. Keliakiahoitajalta
(n=46) 4 13 33 11 39 100
21. Sairaanhoitajalta
(n=47) 2 15 30 13 40 100
22. Terveydenhoitajalta
(n=48) 2 15 35 10 38 100
23. Ravitsemustera-
peutilta
(n=51) 43 37 4 8 8 100
24. Psykologilta
(n=44) 0 7 36 9 48 100
25. Sosiaalityontekijélta
(n=44) 0 2 39 11 48 100
26. Keliakialiiton
Internet - sivulta
(n=49) 51 33 8 0 8 100
27. Keliakia - lehdesta
(n=51) 53 45 0 0 2 100
28. Keliakialiiton
puhelinneuvojalta
(n=45) 2 9 53 2 33 100
29. Keliakiayhdistyksen
Internet - sivulta
(n=47) 13 36 28 6 17 100
30. Keliakiayhdistyksen
jasenkirjeesta/-illasta
(n=47) 13 26 32 11 19 100
31. Keliakiayhdistyksen
vertaistukihenkildlta
(n=46) 0 2 57 4 37 100
32. Perheenjasenelta
(n=48) 19 23 21 4 33 100
33. Sukulaiselta
(n=47) 15 15 23 11 36 100
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Kohta 34 oli avoin kysymys. Siind vastaajilta kysyttiin keneltd muulta tai mista
muualta he olivat saaneet tietoa keliakiasta. Kysymykseen vastasi 30 vastaajaa

52:sta. Osa vastaajista ilmoitti useamman kuin yhden tiedonl&hteen.

Kirjat, lehdet ja opaslehtiset olivat olleet tiedonl&dhteen& kahdeksalle vastaajista.

“Kirjoista, lehdistd.” (Vastaaja 6)

“Keliakiakirjasta.” (Vastaaja 7)

“Tietosanakirjoista, kotilddkdri kirjasta.” (Vastaaja 8)
“Lehdistd.” (Vastaaja 24)

”Olen itse yrittinyt saada lehdistd tietoa.” (Vastaaja 36)

"Kirjasta Keliakia (Duodecim 2006) ja Keliakialiiton opaslehtisesta. ”
(Vastaaja 43)

”Olen omin pdin tutustunut kirjallisuuteen.” (Vastaaja 45)

“Sanomalehdestd.” (Vastaaja 52)

Seitseman oli l6ytanyt tai etsi tietoa Internetista.

”Internet (tarkein) la&kari sivut. ” (Vastaaja 8)

"Netistd” (Vastaaja 9)

“Internetistd.” (Vastaaja 35)

“Opiskelin asiaa Internetistd jo ennen ensimmaista laakarikayntia. Tie-
toni olivat suhteellisen moninaiset jo lddkdriin mennessd.”

(Vastaaja 38)

“Oma-aloitteisesti netistd.” (Vastaaja 44)

”Olen omin pain netin kautta hakenut tietoa. ” (Vastaaja 45)

“Opettelen tietokoneen kdyttod, ehkd sieltd.” (Vastaaja 47)

Kolme vastaajista oli saanut tietoa keliakiasta keliakiamessuilta.
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“Keliakiamessuilta.” (Vastaaja 10 ja vastaaja 39)

“Keliakiamessuilta eri luennoitsijoilta.” (Vastaaja 20)

Ystavat, sukulaiset, toinen keliaakikko, tydkaverit ja tuttavat olivat myds merkit-

tava tiedonlahde vastaajille.

"Keliaakikoilta.” (Vastaaja 2)

"Ystdvdpiirissd on muutama keliakiaa sairastava, jotka tietdvat paljon
asiasta. Ovat sairastaneet joko pienestd pitden tai jo monta vuotta.”
(Vastaaja 4)

"Erddltd ystdvdltd.” (Vastaaja 7)

"Muilta tutuilta jotka sairastavat.” (Vastaaja 16)

"Hyviltd ystdviltd, jolla on keliakia ollut jo kauan.” (Vastaaja 21)
"Miehen veljeltd.” (Vastaaja 23)

"Tyépaikalla kollegalta.” (Vastaaja 28)

"Naapuri ystdvdltd.” (Vastaaja 31)

"Tyékavereilta hieman.” (Vastaaja 46)

"Sukulaisilta.” (Vastaaja 48)

"Tuttavilta.” (Vastaaja 50)

" Aidilténi, jolla on keliakia.” (Vastaaja 51)

Liséksi oli mainittu seuraavat tiedonlahteet:

"Olen koulutukseltani ravintolakokki, joten keliakia ruokavaliona on
tullut jo kouluaikana tutuksi, ennen kuin sitd minulla todettiin.”
(Vastaaja 15)

“Apteekki.” (Vastaaja 29)

“Vaimolta, on sairaanhoitaja.” (Vastaaja 35)

"TerVer — projektin koulutuksesta.” (Vastaaja 37)
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“Kauppahallin keliakiapiste. ” (Vastaaja 46)

11.3 Vastaajien mielipiteitad tuen saannin toteutumisesta

Kyselylomakkeen kolmannessa osa — alueessa kysyttiin vastaajien mielipidetta
heille annetun tuen riittavyydestd. Kohdissa 35 — 40 Kkartoitettiin psyykkisten
tekijoiden riittdvaa huomioimista. Riittdvasti tukea sairauden herattamiin tuntei-
siin oli saanut 22 % (n=11) vastaajista. Melkein kolmannes vastaajista ei osannut
ilmaista mielipidettd&n kysyttyyn kohtaan ja kolmannes oli asiasta v&han eri mielta.
Taysin riittaméattomaksi tuen oli kokenut 18 % (n=9) vastaajista. Yksi vastaajista ei
ollut vastannut tdhan kohtaan. Sairauden kanssa selviytymiseen oli saanut riittavéas-
ti tukea 49 % (n=25) vastaajista. Noin neljasosa vastaajista ei osannut ilmaista mieli-
pidettddn kysyttyyn kohtaan ja samoin noin neljdnnes oli asiasta vahéan eri mielta.
Vastaajista 6 % (n=3) koki saamansa tuen taysin riittdmattomaksi. Yksi vastaajista ei
ollut vastannut tah&n kohtaan (Taulukko 3).

Sairauden hyvaksymiseen oli riittdvasti saanut mielestaan tukea 48 % (n=25) vas-
taajista. Noin viidennes vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettadn kysyttyyn koh-
taan. Neljannes vastaajista oli asiasta vahan eri mielté ja 8 % (n=4) koki annetun tuen
taysin riittdmattomaksi. Itsehoidon toteutukseen oli mielestddn saanut riittavasti
tukea 68 % (n=35) vastaajista. Kuusi vastaajaa ei osannut ilmaista mielipidettdan
tdhan kohtaan. Seitseman vastaajista oli vahan eri mieltd ja itsehoidon toteutuksesta
annetun tuen oli kokenut taysin riittaméattdmaksi 6 % (n=3) vastaajista. Yksi vastaa-

jista ei ollut vastannut tdhan kohtaan (Taulukko 3).

Keliakiasta aiheutuvaan elamanmuutokseen oli saanut mielestéan riittavésti tukea
53 % (n=27) vastaajista. Neljannes vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettdan ky-
syttyyn kohtaan. Vastaajista 16 % (n=8) oli véhan eri mielta ja 6 % (n=3) vastaajista
koki annetun tuen taysin riittdmattomaksi. Yksi vastaajista ei ollut vastannut tdhan
kohtaan. Henkiseen jaksamiseen oli saanut riittavasti tukea 28 % (n=14) vastaajista.
Noin kolmannes ei osannut ilmaista mielipidettddn kysyttyyn kohtaan. Viidennes

vastaajista oli véhan eri mieltd annetun tuen riittdvyydesta ja melkein neljannes olivat
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sitd mieltd, ettd annettu tuki on taysin riittdmatonta. Yksi vastaajista ei ollut vastan-
nut tdhan kohtaan (Taulukko 3).

TAULUKKO 3. Vastaajien mielipiteitd saamastaan tuesta

Tukea on saanut riittavasti

Taysin Véhan Enosaa Vahéaneri Taysin Yhteensa

samaa samaa sanoa mielta eri mielta

mielta mielta

% % % % % %

35. Sairauden
herattamiin tunteisiin
(n=51) 10 12 27 33 18 100
36. Sairauden
kanssa selviytymiseen
(n=51) 16 33 22 24 6 100
37. Sairauden
hyvéaksymiseen
(n=52) 13 35 19 25 8 100
38. Itsehoidon
toteutukseen
(n=51) 29 39 12 14 6 100
39. Keliakiasta
aiheutuvaan elamén-
muutokseen
(n=51) 18 35 25 16 6 100
40. Henkiseen
jaksamiseen
(n=51) 10 18 29 20 24 100

Kohta 41 oli avoin kysymys. Siind vastaajilta kysyttiin oletteko saanut muuta tu-
kea, millaista? Kysymykseen vastasi 13 vastaajaa 52:sta. Tuen antajaksi nousi yh-
deksan vastaajan kohdalla perhe, ystavat, sukulaiset, toinen keliaakikko tai ravit-

semusterapeutti.
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"Ystdvdt ja sukulaiset ovat ottaneet hienosti huomioon tilanteeni ja sel-
vittdneet mité voin syoda synttareilla ym. ja jos eivat ole varmoja kysy-
vat minulta. ” (Vastaaja 7)

“Perhe on ollut tukena ja ystdvdt.” (Vastaaja 14)

1

”Perheen oma tuki ja eldminen ruokavalioni kanssa.’
(Vastaaja 36)

“Perhe on kannustanut.” (Vastaaja 40)

“Perhe on ollut heti mukana ja pyrkii kaikin tavoin huomioimaan eri-
laisuuteni.” (Vastaaja 45)

“Ravitsemusterapeutin tuki oli tarkedd. Ymmarsin, ettd nykyadn on
laaja valikoima gluteenittomia tuotteita eli ns. normaali elamé& onnis-
tuisi kylla. ” (Vastaaja 46)

"Ystivdn lohdutus. ” (Vastaaja 47)

"Sukulaisilta.” (Vastaaja 48)

”Tunnen muitakin keliaakikkoja, ehkd se on auttanut.” (Vastaaja 51)

Yksi vastaajista ei ollut saanut tukea.

"En ole saanut, mutta kylld lihetteen ravitsemusterapeutille.”
(Vastaaja 8)

Kolme vastaajista ei ollut kokenut tarvitsevansa tukea.

"Vahvana ihmisend en ole varmaan tarvinnutkaan liiemmin henkista
ym. tukea. ” (Vastaaja 2)

"Hyvdksyn tilanteen niin on helppo eldd asian kanssa. En tee suurta
numeroa keliakiasta.” (Vastaaja 16)

"En ole saanut tukea edelld mainittuihin asioihin (kohdat 35 -40), mut-
ta en ole sit& tarvinnutkaan. ” (Vastaaja 21)

Vastaajien saama tuki oli ollut luonteeltaan huomioimista (syntymapaivéjuhlilla

tarjottiin gluteenittomia tuotteita), ystavan antamaa lohdutusta ja kannustusta glu-
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teenittoman ruokavalion kanssa eldmisessa seka avustusta kauppareissuilla, jotta

gluteenittomat tuotteet I0ytyisivét helpommin.

Kyselylomakkeen kohdissa 42 — 58 kartoitettiin kenelté saatu tuki oli peraisin ja
oliko annettu tuki riittavad. Laakarin antaman tuen koki riittdvaksi vain noin puo-
let vastaajista. Yhdeksan vastaajaa ei osannut ilmaista mielipidettd&n tdhan kohtaan.
Vastaajista 16 % (n=8) oli vahén eri mielt4 1aak&rin antaman tuen riittdvyydesta ja
viidennes vastanneista oli sitd mieltd, ettd 1adkarin antama tuki oli taysin riittdmaton-
t4. Yksi vastaajista ei ollut vastannut tdhan kohtaan. Keliakiahoitajalta saatu tuki oli
ollut harvinaista silla vain kuusi vastaajista oli sitd mieltd, ettd keliakiahoitajan anta-
ma tuki on ollut riittdvad. Vastaajista 38 % (n=18) ei osannut ilmaista mielipidet-
tdan tdhan kohtaan. Kolme vastaajaa oli vahan eri mieltd keliakiahoitajan antaman
tuen riittdvyydesta. Peréti 43 % (n=20) vastaajista oli sitd mieltd, etta keliakiahoitajan
antama tuki oli taysin riittdmatonta. Viisi vastaajista ei ollut vastannut tdh&n kohtaan.
(Taulukko 4.)

Kuusi vastaajista oli samaa mieltd sairaanhoitajan antaman tuen riittdvyydesta.
Kolmannes vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettddn td4han kohtaan. Vastaajista
nelja oli sairaanhoitajan antaman tuen riittdvyydesta vahan eri mieltd ja jopa 46 %
(n=21) vastaajista oli sitd mieltd, ettd sairaanhoitajan antama tuki oli tdysin riittamé-
tontd. Kuusi vastaajista ei ollut vastannut tahan kohtaan. Terveydenhoitajan anta-
man tuen riittdvyydestd kuusi vastaajaa oli samaa mieltd. Vastaajista 38 % (n=18) ei
osannut ilmaista mielipidettadn tdhan kohtaan. Kolme vastaajista oli véhén eri mielta
terveydenhoitajan antaman tuen riittdvyydesta ja 43 % (n=20) vastaajista oli sitd
mieltd, ettd terveydenhoitajan antama tuki oli taysin riittdmatonta. Viisi vastaajista ei
ollut vastannut tdh&n kohtaan. (Taulukko 4.) Ravitsemusterapeutin antamaan tu-
keen oltiin tyytyvéisid. Vastaajista 76 % (n=39) oli sitd mielta, ettd ravitsemustera-
peutin antama tuki oli riittdvad. Kolme vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettaan
tdhan kohtaan. Nelja vastaajista oli vahan eri mieltd ja vain viisi vastanneista oli sita
mieltd, ettd ravitsemusterapeutin antama tuki oli taysin riittdmatonta. Yksi vastaajista
ei ollut vastannut tdh&n kohtaan. Psykologilta ei ole haettu tukea tuloksesta paéatel-
len. Vain yksi vastaaja oli samaa mieltd psykologin antaman tuen riittdvyydesta. Vas-

taajista 43 % (n=20) ei osannut ilmaista mielipidettdan tahadn kohtaan. Nelja vastaa-
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jista oli vahan eri mieltd psykologin antaman tuen riittdvyydesta ja jopa 46 % (n=21)
vastaajista oli sitd mieltd, ettd psykologin antama tuki oli taysin riittdmatonta. Kuusi
vastaajista ei ollut vastannut tdéhén kohtaan. Sosiaalityontekijan antaman tuen riitta-
vyys jakautui seuraavasti: vastaajista 36 % (n=16) ei osannut ilmaista mielipidettaan
tdhan kohtaan. Viisi vastaajista oli vahan eri mieltd sosiaalityontekijan antaman tuen
riittdvyydestd. Hieman yli puolet vastaajista eli 53 % (n=24) oli sitd mielt4, etté sosi-
aalityontekijan antama tuki oli taysin riittdmatontd. Vastaajista seitsemén ei ollut

vastannut tahan kohtaan. (Taulukko 4.)

Ensitietopaivasta tukea oli saanut riittdvasti vain kolme vastaajista. Melkein puolet
vastanneista ei osannut ilmaista mielipidettd&n tdahan kohtaan. Vastanneista kolme oli
vahan eri mieltd ja peréti 41 % (n=19) vastanneista oli sitd mielta, etta ensitietopai-
van antama tuki oli tdysin riittdmétontd. Kuusi vastaajista ei ollut vastannut t&han
kohtaan. Sopeutumisvalmennuskurssin antamasta tuesta vastaajat olivat seuraavaa
mieltd: vastaajista 45 % (n=20) ei osannut ilmaista mielipidettddn t4han kohtaan.
Kolme vastaajista oli vadhan eri mieltd ja 48 % (n=21) vastaajista oli sitd mieltg, etta
sopeutumisvalmennuskurssin antama tuki oli tdysin riittdmatontd. Kahdeksan vastaa-

jista ei ollut vastannut tdhan kohtaan. (Taulukko 4.)

Keliakialiiton Internet — sivut olivat riittdvan tuen antajana merkittavassa asemas-
sa. Vastaajista 81 % (n=39) oli sitd mieltd, ettd Keliakialiiton Internet — sivujen an-
tama tuki oli riittavaa. Nelja vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettaan tdhan koh-
taan. Yksi vastaaja oli vahan eri mieltd ja nelja vastaajaa oli sitd mieltd, ettd Ke-
liakialiiton Internet — sivujen antama tuki olivat tdysin riittdmatonta. Nelja vastaajista
ei vastannut td4han kysymykseen. Merkittavin riittdvan tuen antaja vastaajien mielesté
oli Keliakialiiton julkaisema Keliakia — lehti. Vastaajista 92 % (n=45) oli samaa
mieltd Keliakia — lehden antamasta riittdvasta tuesta. Kaksi vastaajaa ei osannut il-
maista mielipidettdan tdhan kohtaan. Kahden vastaajan mielestd Keliakia — lehden
antama tuki oli taysin riittdmatonta. Yksi vastaajista ei ollut vastannut tdhén kohtaan.
(Taulukko 4.)

Vain kaksi vastaajaa oli saanut riittavésti tukea Keliakialiiton puhelinneuvojalta.
Vastaajista 56 % (n=25) ei osannut ilmaista mielipidettd&n tdhan kohtaan. Kaksi vas-

taajista oli vahan eri mieltd Keliakialiiton puhelinneuvojalta saamastaan riittavasta
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tuesta. Vastaajista 36 % (n=16) mielestd puhelinneuvojan antama tuki oli taysin riit-
tdmatonta. Seitseman vastaajista ei ollut vastannut tahén kohtaan. Keliakiayhdistyk-
sen Internet — sivulta 54 % (n=25) vastaajista oli saanut riittavésti tukea. Noin kol-
mannes vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettadn tahén kohtaan. Kaksi vastaajis-
ta oli vahan eri mieltd Internet — sivulta saamansa tuen riittdvyydesta ja seitsemén
vastaajista oli sitd mieltd, ettd keliakiayhdistyksen Internet — sivulta saatu tuki oli
taysin riittdmatont4. Kuusi vastaajista ei ollut vastannut tdhén kohtaan. Keliakiayh-
distyksen jasenkirjeesta/-illasta saatu tuki oli riittavaa vastaajista 42 % (n=20) mie-
lestd. Vastaajista 29 % (n=14) ei osannut ilmaista mielipidettdan tahan kohtaan. Vas-
taajista kaksi oli vahan eri mielta riittdvan tuen saannista ja neljanneksen mielesta se

oli taysin riittdmatonta. Nelj4 vastaajista ei vastannut tdhan kohtaan. (Taulukko 4.)

Yli puolet vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettdédn Keliakiayhdistyksen ver-
taistukihenkilon antamaan tuen riittdvyydesta. Yksi vastaaja oli véhan eri mielta ja
45 % (n=20) vastaajista oli sitd mieltd, ettd keliakiayhdistyksen vertaistukihenkilon
antama tuki oli taysin riittaméatonta. Kahdeksan vastaajista ei ollut vastannut tdhan
kohtaan. Perheenjdsenen antaman tuen riittdvyyteen vastattiin seuraavasti: 62 %
(n=29) vastaajista oli sitd mieltd, ettd perheenjasenelta saatu tuki on riittdvaa. Vastaa-
jista kahdeksan ei osannut ilmaista mielipidettd&n tdhan kohtaan. Yksi vastaajista oli
vahan eri mieltd ja yhdeksan vastaajista oli sitd mieltd, ettd perheenjaseneltd saatu
tuki oli taysin riittdmatonta. Viisi vastaajista ei vastannut tdhén kohtaan. Sukulaisten
antaman tuen riittavyydesté 43 % (n=20) vastaajista oli samaa mielta. Viidennes vas-
taajista ei osannut ilmaista mielipidettddn tah&n kohtaan. Kaksi vastaajista oli vahan
eri mieltd ja kolmannes vastaajista oli sitd mieltd, ettd sukulaiselta saatu tuki oli tay-
sin riittdmatonta. Vastaajista kuusi ei ollut vastannut td4hén kohtaan. (Taulukko 4.)
TAULUKKO 4. Vastaajien mielipiteitd tuenantajista

Tukea on antanut riittavasti

Taysin Véahan Enosaa Vahaneri Taysin Yhteensa

samaa samaa sanoa mielta eri mielta
mielta mielta
% % % % % %

42. Laakéri
(n=51) 22 25 18 16 20 100



43. Keliakiahoitaja
(n=47)

44, Sairaanhoitaja
(n=46)

45, Terveydenhoitaja
(n=47)

46. Ravitsemus-
terapeutti
(n=51)

47. Psykologi
(n=46)

48. Sosiaalityontekija
(n=45)

49. Ensitietopaiva
(n=46)

50. Sopeutumis-
valmennuskurssi
(n=44)

51. Keliakialiiton
Internet-sivut
(n=48)

52. Keliakialiiton
julkaisema
Keliakia - lehti
(n=51)

53. Keliakialiiton
puhelinneuvoja
(n=45)

54. Keliakiayhdistyksen

Internet - sivut
(n=46)

55. Keliakiayhdistyksen

jasenkirje/-ilta
(n=48)

56. Keliakiayhdistyksen

vertaistukihenkil®
(n=44)

57. Perheenjésen
(n=47)

58. Sukulainen
(n=46)

35

29

45

15

17

47

26

41

52

47

39

25

15

17

38

33

38

43

36

46

45

56

26

29

52

17

20

11

43

46

43

10

46

53

41

48

36

15

25

45

19

33

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100
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Vastauslomakkeen kohta numero 59 oli avoin kysymys. Siind vastaajilta kysyttiin
keneltd muulta tai mista he ovat saaneet tukea sairastuttuaan keliakiaan. Koh-

taan vastasi 19 vastaajaa 52:sta. Vastaajista osa oli maininnut useamman tukea anta-
neen tahon.

Vastaajista viisi oli saanut tukea ystavilta.

"Ystdvdpiiristd. ” (Vastaaja 4)

"Ystdvdt ovat olleet tirkeitd.” (Vastaaja 15)
"Ystavdltd. ” (Vastaaja 21)

"Naapuri ystdvdltd.” (Vastaaja 31)

"Ystaviltd. ” (Vastaaja 47)

Neljé vastaajista oli saanut tukea tyokavereilta.

“Kollega tydpaikalla.” (Vastaaja 28)
“Tyokaverit.” (Vastaaja 33 ja vastaaja 37)

"Tyoyhteisossd.” (Vastaaja 35)

Sukulaisilta ja perheelta oli molemmilta saanut kaksi vastaajista tukea.

”Omilta sekd mieheni sukulaisilta.” (Vastaaja 23)
"Sukulaisilta.” (Vastaaja 48)
”Avomies.” (Vastaaja 7)

"Perheeltd. En ole tavannut muita keliaakikkoja, teen yksin tdtid SURU-
TYOTA.” (Vastaaja 47)
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Liséksi oli mainittu seuraavat tuenantajat:

"Tyopaikkaruokalasta.” (Vastaaja 6)
"Netistd.” (Vastaaja 9)

“Ravintoterapeutti oli mahtava.” (Vastaajals)
“Lehdistd.” (Vastaaja 24)
“Kohtalotovereilta.” (Vastaaja 38)

"Koulu th.” (Vastaaja 40)

Yksi vastaajista ei ollut saanut lainkaan tukea:

“En mistddn.” (Vastaaja 8)

Yksi ei ollut mielestaan tarvinnut tukea:

1

"Vahvana ihmisend en ole varmaan tarvinnutkaan liiemmin tukea.’
(Vastaaja 2)

11.4 Vastaajien mielipiteitd ohjauksen sisallostéa

Kyselylomakkeen neljdnnessa osa-alueessa, kohdissa 60 — 71, kartoitettiin vas-
taajien mielipiteitd asioista, joita he pitavat tarkeana terveydenhuollon anta-
massa keliakian hoitoon liittyvassa ohjauksessa. Vastaajista 98 % (n=51) mielesta
on tarkeaa kertoa keliakian hoidonohjauksessa keliakiasta sairautena. Yksi vastaa-
jista ei osannut ilmaista mielipidettddn tah&n kohtaan. Vastaajista 92 % (n=46) piti-
vt tirkednd, ettd ohjauksessa kerrotaan keliakian toteamisesta. Kaksi vastaajista ei
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osannut ilmaista mielipidettddn tdhan kohtaan ja kaksi vastaajaa oli vahan eri mielta.
Kaksi vastaajista ei ollut vastannut tdhan kohtaan. Keliakian oireista kertomista
pidettiin tarkednd. Vastaajista 96 % (n=49) pitivat tarkednd, ettd ohjauksessa kerro-
taan keliakian oireista. Kaksi vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettadn td4han koh-

taan. Vastaajista yksi ei ollut vastannut tdhan kohtaan. (Taulukko 5.)

Vastaajista 98 % (n=50) pitivat tdrkednd saada tietoa ohjauksessa keliakian ruoka-
valiohoidosta. Vastaajista yksi ei osannut ilmaista mielipidettddn tahan kohtaan.
Yksi vastaajista ei ollut vastannut tdh&n kohtaan. Ohjauksessa on tarke&& kertoa
myos keliakian perinnéllisyydesta, silld vastaajista 94 % (n=48) pitivét sita tarkea-
né. Vastaajista kolme ei osannut ilmaista mielipidettdan tdhan kohtaan. Yksi vastaa-
jista ei ollut vastannut tdhan kohtaan. Kaikki vastanneista pitivat tarkedna kertoa oh-
jauksessa keliakian liiténnéaissairauksista. Kaksi vastaajista ei ollut vastannut tdhén
kohtaan. (Taulukko 5.)

Vastaajista 98 % (n=50) pitivéat tarkedna saada kuulla ohjauksessa keliakian jatko-
seurannasta. Yksi vastaajista oli vahén eri mieltd. Yksi vastaajista ei vastannut tdhan
kohtaan. Vastaajista 88 % (n=44) pitivat tarkedna saada kuulla ohjauksessa sosiaali-
turvasta. Kolme vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettddn tdéhan kohtaan. Kolme
vastaajista oli vahan eri mieltd. Kaksi vastaajista ei ollut vastannut tdhan kohtaan.
Ohjauksessa pidettiin myos tarkeana kertoa keliakiaan sopeutumisesta, silla 96 %
(n=49) vastaajista oli samaa mieltd. Kaksi vastaajista ei osannut ilmaista mielipidet-

t44n tahan kohtaan. Yksi vastaajista ei ollut vastannut t4han kohtaan. (Taulukko 5.)

Vastaajista 94 % (n=48) pitivat tarkednd kertoa ohjauksessa Keliakialiitosta. Kaksi
vastaajista oli vahan eri mieltd. Yhden vastaajan mielesta Keliakialiitosta kertominen
ohjauksessa ei ole tarkedd. Yksi vastaajista ei ollut vastannut tdh&n kohtaan. Ke-
liakiayhdistyksesta kertomista ohjauksessa pidettiin myds tarkeéna, vastaajista 86 %
(n=44) oli samaa mieltd. Vastaajista nelj& ei osannut ilmaista mielipidettdan tahan
kohtaan. Kolme vastaajista oli vahan eri mieltd. Yksi vastaajista ei ollut vastannut
tdhan kohtaan. Vertaistuesta kertomiseen ohjauksessa vastattiin seuraavasti: 78 %
(n=40) mielesté se oli tarkedd. Kahdeksan vastaajista ei osannut ilmaista mielipidet-

tdén tdhan kohtaan. Kaksi vastaajista oli véhén eri mielta ja yhden vastaajan mielesta
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vertaistuesta kertominen ohjauksessa ei ole tarkedd. Yksi vastaajista ei ollut vastan-

nut tdhan kohtaan. (Taulukko 5.)

TAULUKKO 5. Vastaajien mielipiteitd ohjauksen siséllosta

Ohjauksessa on tarkeéda kertoa

Enosaa Vahaneri Taysin Yhteensa

Taysin Vahan
samaa samaa sanoa mielta eri mielta
mielta mielta
% % % % % %
60. Keliakiasta
sairautena
88 10 2 0 0 100

(n=51)
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61. Keliakian
toteamisesta
(n=50) 70 22 4 4 0 100

62. Keliakian
oireista
(n=51) 80 16 4 0 0 100

63. Keliakian
ruokavaliohoidosta
(n=51) 92 6 2 0 0 100

64. Keliakian
perinnollisyydesta
(n=51) 67 27 6 0 0 100

65. Keliakian
liitdnnaissairauksista
(n=50) 84 16 0 0 0 100

66. Keliakian
jatkoseurannasta
(n=51) 78 20 0 2 0 100

67. Sosiaaliturvasta
(n=50) 64 24 6 6 0 100

68. Sopeutumisesta
keliakiaan
(n=51) 71 25 4 0 0 100

69. Keliakialiitosta
(n=51) 65 29 0 4 2 100

70. Keliakia-
yhdistyksesta
(n=51) 57 29 8 6 0 100

71. Vertaistuesta
(n=51) 49 29 16 4 2 100

Kohta 72 oli avoin kysymys. Siin& vastaajilta kysyttiin mitd muita asioita tulee hei-
dan mielestddn kertoa ohjauksessa. Kysymykseen oli vastannut kuusi vastaajaa

52:sta. Kahden vastaajan mielesta ohjauksessa tulee antaa ruokavalioneuvontaa.

”Ruokavalioneuvonta esim. mita saa sy0da. ”

(Vastaaja 7)

"Mitkd ravintoaineet ovat turvallisesti gluteenittomia! Pitkid listoja.”
(Vastaaja 8)
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Kaksi vastaaja oli sitd mieltd, ettd ohjauksen tulee siséltéé tietoa siitd, mista glu-

teenittomia tuotteita saa ja miten ne l6ytyvéat kaupasta.

"Mistid tietoa keliakiasta saa (muut tahot kuin Keliakialiitto/-yhdistys),
mistd gluteenittomia tuotteita saa.” (Vastaaja 7)

“Kaupoista loytyvistd tuotteista. Erittdin vaikea loytdd, kun ovat miten
sattuu.” (Vastaaja 13)

Yhden vastaajan mielestd ohjauksessa tulee antaa toimintaohjeita matkustamiseen

ja yksi vastaajista oli sitd mieltd, ettd ohjauksessa tulee kertoa jatkoseurannasta.

“Miten toimia esim. matkoilla.” (Vastaaja 35)

"Kertoa mitd ja minkdlaista jatkoseurantaa on ja kenen pitdd olla ak-
tiivinen, lddkdrin vai potilaan.” (Vastaaja 45)

Yksi vastaajista ei ole saanut ohjausta.

“En ole ollut ohjauksessa.” (Vastaaja 19)

Kyselylomakkeen kohdissa 73 — 79 kartoitettiin vastaajien mielipiteitd ohjauksen
sisdllosta. Psyykkisen hyvinvoinnin riittdva huomioiminen keliakiaan sairastuneen
ohjauksessa oli jaanyt véhdiselle. Vastaajista vajaa viidennes olivat sitd mieltd, etta
ohjauksessa oli huomioitu psyykkinen hyvinvointi riittavasti. Vastaajista 37 %
(n=18) ei osannut ilmaista mielipidettddn tah&n kohtaan. Viidennes vastaajista oli
vahan eri mieltd ja 27 % (n=13) vastaajista oli sitd mieltd, ett4 ohjauksessa psyykki-
sen hyvinvoinnin huomiointi oli taysin riittdméatonta taysin. Vastaajista kolme ei ollut

vastannut tdhan kohtaan.

Vastaajista 54 % (n=27) oli sitd mielt, ett4d ohjauksessa oli huomioitu riittdvésti
ruokavalion noudattaminen sosiaalisissa tilanteissa. Hieman yli viidennes ei
osannut ilmaista mielipidettdan tdhén kohtaan. Vastaajista 14 % (n=7) oli véhéan eri
mieltd ja 10 % (n=5) vastaajista oli sitd mieltd, ettei ohjauksessa huomioitu ruokava-
lion noudattamista sosiaalisissa tilanteissa riittavasti. Kaksi vastaajista ei ollut vas-

tannut tahén kohtaan. Sairauden aiheuttama epdtietoisuus oli vastaajista 36 %
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(n=18) mielesta riittavasti huomioitu ohjauksessa. Noin kolmannes ei osannut ilmais-
ta mielipidettddn tahén kohtaan. Noin viidennes vastaajista oli vahén eri mielta ja 12
% (n=6) vastaajista oli sitd mieltd, ettd sairauden aiheuttaman epétietoisuuden huo-
miointi ohjauksessa oli ollut taysin riittdmatontd. Vastaajista kaksi ei ollut vastannut
tdhan kohtaan. (Taulukko 6.)

Perhe ja omaiset oli huomioitu riittavésti ohjauksessa noin kolmanneksen mielesta.
Noin kolmannes vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettdan tahan kohtaan. Vastaa-
jista 26 % (n=13) oli vahan eri mieltd ja 16 % (n=8) oli sita mieltd, ettd perheen ja
omaisten huomiointi ohjauksessa oli ollut taysin riittdmatontad. Kaksi vastaajista ei
ollut vastannut tah&n kohtaan. Omat toiveet ja odotukset oli huomioitu riittavéasti
ohjauksessa yli kolmanneksella vastaajista. Vastaajista 30 % (n=15) ei osannut il-
maista mielipidettd&n tahan kohtaan. Noin viidennes vastaajista oli vahan eri mielta
ja 12 % (n=6) oli sita mieltd, ettd omien toiveiden ja odotusten huomiointi ohjaukses-
sa oli ollut taysin riittdmatontd. Vastaajista kaksi ei ollut vastannut td4han kohtaan.
Asioiden kertaaminen ohjauksessa oli huomioitu riittavasti 40 % (n=20) mielesta.
Vastaajista 24 % (n=12) ei osannut ilmaista mielipidettadn tdhan kohtaan. Viidennes
vastaajista oli vahan eri mieltd ja 16 % (n=8) oli sitd mieltd, ettd asioiden kertaami-
nen ohjauksessa oli ollut taysin riittdmatonta. Kaksi vastaajista ei ollut vastannut
tdhén kohtaan. Noin kaksi kolmasosaa vastaajista oli sitd mielt4, ettd ohjauksessa oli
riittavasti huomioitu suullisen ohjauksen lisdksi kirjalliset ohjeet. Vastaajista 12 %
(n=6) ei osannut ilmaista mielipidettdan tahan kohtaan. Vahén eri mielta oli vastaa-
jista 10 % (n=5) ja 16 % (n=8) oli sitd mieltd, ett4 ohjauksessa ei huomioitu riittavés-
ti suullisen ohjauksen lisaksi kirjallisia ohjeita. Vastaajista kolme ei ollut vastannut
tdhé&n kohtaan. (Taulukko 6.)

TAULUKKO 6. Vastaajien mielipiteitd ohjauksesta

Ohjauksessani on riittavasti huomioitu

Taysin Véhan Enosaa Vahaneri Taysin Yhteensa
samaa samaa sanoa mielta eri mielta
mielta mielta

% % % % % %




64

73. Oma psyykkinen
hyvinvointini
(n=49) 4 12 37 20 27 100

74. Ruokavalion nou-

dattaminen sosiaalisissa

tilanteissa

(n=50) 20 34 22 14 10 100

75. Sairauden aiheutta-
ma epatietoisuus
(n=50) 8 28 30 22 12 100

76. Perhe ja omaiset
(n=50) 8 20 30 26 16 100

77. Omat toiveeni
ja odotukseni

(n=50) 8 28 30 22 12 100
78. Asioiden
kertaaminen
(n=50) 12 28 24 20 16 100

79. Suullisen ohjauksen
liséksi kirjalliset ohjeet
(n=49) 29 33 12 10 16 100

Kohta 80 oli avoin kysymys. Siind vastaajilta kysyttiin mitd muita asioita tulee hei-
dan mielestddn huomioida ohjauksessa. Kysymykseen oli vastannut 12 vastaajaa
52:sta. Kuusi vastauksista sisalsi kehittamisehdotuksia ohjaukseen ja sen sisél-

toon.

"Enemmdn ohjausta tarvitsee kuka ties muut ihmiset kuin potilas itse.
Saada ne ymmdrtimddn mistd on todella kyse.” (Vastaaja 2)

”Litkunta!” (Vastaaja 8)



65

”Se, ettd ohjaaja tietdisi asiasta josta puhuu. Saamani ohjaus oli ala-
arvoista, esitteen selailua ja katkelmien lukua. Ohjaavalla terveyden-
hoitajalla ei ollut mitddn sanottavaa!” (Vastaaja3b)

”Oma eldmdntilanne esim. opiskelu, tyé jne.” (Vastaaja 40)
“Kertoa liitdnndissairauksista.” (Vastaaja 45)

“Edell& mainittujen asioiden riittava huomiointi riittaisi. Olisi helpom-
paa alussa, jos avomies ja muu perhe olisivat olleet ohjauksessa muka-
na. Olisivat ymmartaneet heti mistd on kyse esim. kylailyn kannalta,
Mitd pitdd ottaa ruokailussa huomioon.” (Vastaaja 46)

Kolme vastaajista oli saanut ohjausta ravitsemusterapeutilta, kahdelle heista se oli

ainut heidan saamansa ohjaus.

“Ravitsemusterapeutille sain ajan melko pian sairauden toteamisen
jalkeen. Silloin sain tukea, esitteitd ym. Suosittelen toista “pakollista
kayntia esim. kahden kuukauden jalkeen, jolloin asiaa on sisaistanyt ja
kysymyksid kertynyt.” (Vastaaja 12)

"Mikd ohjaus? En ole saanut muuta ohjausta kuin yksi kaynti ravitse-
musterapeutilla. Hanelta sain ison nipun esitteita lahinna mainoksia. ”
(Vastaaja 19)

“"Omalta kohdaltani on hyvin vaikea kertoa mielipiteitd ohjuksesta,
koska en ole saanut ohjausta kuin ravintoterapeutilta.”

(Vastaaja 31)

Kolme vastaajista toivoi, etta olisi saanut ohjausta.

"Olisi tarpeellista yleensdkin pddstd ohjaukseen, omalla kohdalla ei
ole toteutunut, kontaktit vain puhelimella.” (Vastaaja 29)

”Ohjaus on ollut hyvin niukassa.” (Vastaaja 47)

"Missd ohjauksessa?” (Vastaaja 52)

Kyselylomakkeen kohdissa 81 — 85 kartoitettiin vastaajien mielipiteita siita, ke-
neltd on heidan mielestédan tarkeaa saada ohjausta. Laakarin antaman ohjauksen
koki 94 % (n=49) vastaajista tarkedksi. Yksi vastaajista ei osannut ilmaista mielipi-
dettddn tahén kohtaan ja kaksi vastaajista oli véhén eri mieltd. Keliakiahoitajan an-

tama ohjaus oli vastaajista 85 % (n=41) mielesta tarkedd. Vastaajista 13 % (n=6)
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vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettdan tdhén kohtaan. Yksi vastaajista oli va-
han eri mieltd. Nelja vastaajista ei ollut vastannut tahan kohtaan. Sairaanhoitajan
antaman ohjauksen koki tarkeéksi 62 % (n=29) vastaajista. Noin kolmannes vastaa-
jista ei osannut ilmaista mielipidettadan tah&n kohtaan. Vastaajista kolme oli vahan eri
mieltd. Kaksi vastaajista ei pitanyt tarkedna saada ohjausta sairaanhoitajalta. Viisi
vastaajista ei ollut vastannut tdh&n kohtaan. Terveydenhoitajan antaman ohjauksen
koki tarkeéksi 64 % (n=31) vastaajista. Noin kolmannes vastaajista ei osannut ilmais-
ta mielipidettaan tahan kohtaan. Kaksi vastaajista oli véhén eri mieltd. Kolme vastaa-
jista ei pitanyt tarkednd saada ohjausta terveydenhoitajalta. Kolme vastaajista ei ollut
vastannut tdhan kohtaan. Ravitsemusterapeutin antama ohjaus koettiin kaikkein
tarkeimmaksi. Vastaajista 96 % (n=49) oli sitd mieltd, ettd on tarkedd saada ohjausta
ravitsemusterapeutilta. Kaksi vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettddn tahan

kohtaan. Yksi vastaajista ei ollut vastannut tdhan kohtaan. (Taulukko 7.)

TAULUKKO 7. Vastaajien mielipiteitd ohjaajasta

On tarkeaa saada ohjausta

Taysin Véhan Enosaa Vahaneri Taysin Yhteensa

samaa samaa sanoa mielta eri mielta
mielta mielta
% % % % % %
81. Laakarilta
(n=52) 73 21 2 4 0 100
82. Keliakiahoitajalta
(n=48) 75 10 13 2 0 100

83. Sairaanhoitajalta
(n=47) 34 28 28 6 4 100
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84. Terveydenhoitajalta
(n=49) 35 29 27 4 6 100

85. Ravitsemistera-
peutilta (n=51) 88 8 4 0 0 100

Kohta 86 oli avoin kysymys. Siind vastaajilta kysyttiin keneltd muulta on heidan
mielestddn tarkedd saada ohjausta. Kysymykseen oli vastannut 12 vastaajaa
52:sta. Neljan vastaajan mielesta olisi tdrke44 saada ohjausta tuttavilta, ystavilta,

perheelté tai toiselta keliaakikolta.

“Joku, jolla keliakia jo on ja voi kertoa omia kokemuksiaan alkutilan-
teesta.” (Vastaaja 4)

"Perheeltd ja niiltd kenelld itsellddn on keliakia todettu.” (Vastaaja 10)
“Toisilta sairastuneilta.” (Vastaaja 16)

“Tuttavat, ystdvdt.” (Vastaaja 50)

Viisi vastaajista piti tdrkednda saada ohjausta terveydenhuollon eri ammattiryhmien
edustajilta, Keliakialiiton/ -yhdistyksen vertaistukihenkil6lta tai Kelasta.

“Hammaslddkdri.” (Vastaaja 26)

"Kelan korvausasiat.” (Vastaaja 41)

"Ehkd joillakin voi olla tarpeen keskustella psykologin kanssa omasta
henkisesta sopeutumisesta. Itsellani ei ollut sopeutumisongelmia.”
(\Vastaaja 45)

"Olisi hyvd, jos Keliakialiiton/-yhdistyksen vertaistukihenkil® ottaisi it-
se ensimmaisen kerran yhteytta uuteen jaseneen. Ja ellei heti ole liitty-
nyt niin vaikkapa keliakiahoitaja. Myds psykologin kanssa olisi hyva
keskustella tarpeen mukaan.” (Vastaaja 46)

“Ravitsemusterapeutti Voisi kutsua koolle l&hiseudulla asuvat. Jakaa
ruoka ohjeita ja luennoida aiheesta.” (Vastaaja 47)

Kaksi vastaajista piti tarkedné saada ohjausta kaupan tyontekijoilta, elintarvikete-
ollisuudelta tai liikunnanohjaajalta.
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’

“Elintarviketeollisuudelta ja kaupalta. Liikunnanohjaajalta.’
(Vastaaja 8)

"Kauppojen myyjdltd, joka erikoistunut esim. keliakia ja laktoosi ym.
vieisimpiin allergioihin/sairauksiin.” (Vastaaja 39)

Yksi vastaajista kritisoi saamaansa ohjausta.

”Ravitsemusterapeutti vain on antanut neuvoja ja ladkéri lappusia.”
(Vastaaja 52)

11.5 Vastaajien mielipiteita onnistuneen itsehoidon tekijdista

Kyselylomakkeen viidennen osa-alueen kohdissa 87 - 104, kartoitettiin vastaajien
mielipiteitd tekijoista, joilla on vaikutusta keliakian itsehoidon onnistumiseen.
Kaikki vastaajat olivat sitd mieltd, ettad onnistuneen itsehoidon tarke&né osatekijana
on tiedon saanti keliakiasta. Vastaajista 98 % (n=50) mielesta keliakian ruokava-
liohoidolla on merkitysté itsehoidon onnistumiseen. Yksi vastaajista ei osannut il-
maista mielipidettddn tah&n kohtaan. Yksi vastaajista ei ollut vastannut tdhan koh-
taan. Vastaajista 95 % (n=48) pitivéat tdrkednd sairauden ymmartamista, jotta itse-
hoito onnistuisi. Vastaajista kaksi ei osannut ilmaista mielipidettdan tahan kohtaan ja
yksi vastaajista oli vahan eri mieltd. YKksi vastaajista ei vastannut tdhén kohtaan.
(Taulukko 8.)

Oma sopeutuminen keliakiaan on 96 % (n=48) mielestd merkittavana tekijéna itse-
hoidon onnistumisessa. Yksi vastaajista ei osannut ilmaista mielipidettaan tahén koh-
taan ja yksi oli vahan eri mieltd. Yksi vastaajista ei vastannut tdhén kohtaan. Anne-
tulla ohjauksella on merkitysta, silla vastaajista 91 % (n=47) pitivat sita tarkedna
tekijand jotta itsehoito onnistuisi. Vastaajista 8 % (n=4) ei osannut ilmaista mielipi-
dettddn. Yksi vastaajista ei vastannut tdhan kohtaan. Oma motivaatio oli kaikkien
vastaajien mielestd tarked tekija itsehoidon onnistumisessa. YKksi vastaajista ei vas-
tannut tdhan kohtaan. (Taulukko 8.)

Vastaajista 65 % (n=33) oli sitd mieltd, ettd keliaakikon saamalla ruokavaliokorva-

uksella on merkitysta itsehoidon onnistumiseen. 8 % (n=4) vastaajista ei osannut
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ilmaista mielipidettd&n tahan kohtaan. Vastaajista 18 % (n=9) oli vahan eri mielta ja
10 % (n=5) vastaajista piti ruokavaliokorvausta taysin merkityksettéména itsehoidon
onnistumisen kannalta. Yksi vastaajista ei vastannut tah&n kohtaan. Itsehoidon onnis-
tumisessa keliakian jatkoseurannalla on vastaajista 91 % (n=47) mielesta merkitys-
t4. Vastaajista 8 % (n=4) ei osannut ilmaista mielipidettdén tahan kohtaan. Yksi vas-
taajista ei vastannut td4han kohtaan. Yli puolet vastaajista oli sitd mieltd, ettd paasy
ensitietopdiville vaikuttaa keliakian itsehoidon onnistumiseen. Vastaajista 35 %
(n=18) ei osannut ilmaista mielipidettd&n tahén kohtaan. Kaksi vastaajista oli vahan
eri mieltd ja kolmen mielesta esitietopdiville paasy ei vaikuta itsehoidon onnistumi-
seen. Sopeutumisvalmennuskurssin vaikutusta itsehoidon onnistumiseen vastaajat
arvioivat seuraavasti: 52 % (n=27) mielesta silld on vaikutusta itsehoidon onnistumi-
seen. Vastaajista 37 % (n=19) ei osannut ilmaista mielipidettadn tdhén kohtaan. Kak-
si vastaajista oli vahén eri mieltd ja kolmen mielestd sopeutumisvalmennuskurssilla
ei ole merkitysta itsehoidon onnistumiseen. YKksi vastaajista ei vastannut tdhan koh-
taan. (Taulukko 8.)

Kaikkien vastaajien mielestd Keliakialiiton antamalla tiedolla ja tuella on merki-
tysta itsehoidon onnistumiseen. Keliakiayhdistyksen antamalla tiedolla on vastaa-
jista 76 % (n=39) mielesta merkitystd. Vastaajista 18 % (n=9) ei osannut ilmaista
mielipidettddn tah&n kohtaan. Vastaajista kaksi oli vahan eri mielt4 ja yksi vastaajista
oli sitd mieltd, ettd keliakiayhdistyksen antamalla tiedolla ei ole merkitysté itsehoi-
don onnistumiseen. Yksi vastaajista ei vastannut tdhdn kohtaan. Vastaajista 68 %
(n=35) arvioi keliakiayhdistyksen toiminnalla olevan vaikutusta itsehoidon onnis-
tumiseen. Vastaajista 24 % (n=12) ei osannut ilmaista mielipidettadn tdhan kohtaan.
Kolme vastaajista oli véhan eri mieltd ja yksi vastaajista oli sitd mieltd, ettd ke-
liakiayhdistyksen toiminnalla ei ole merkitysta itsehoidon onnistumiseen. Yli puolet
vastaajista oli sitd mieltd, ettd keliakiayhdistyksen antamalla vertaistuella on mer-
kitystd itsehoidon onnistumiseen. Noin kolmannes vastaajista ei osannut ilmaista
mielipidettdan tahén kohtaan. Nelja vastaajista oli vahén eri mielté ja kaksi vastaajis-
ta oli sitda mieltd, ettd keliakiayhdistyksen antamalla vertaistuella ei ole merkitysta
itsehoidon onnistumiseen. Kolme vastaajista ei vastannut tah&n kohtaan. (Taulukko
8.)
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Itsehoidon onnistumiseen vaikuttaa vastaajista 70 % (n=36) mielestda muiden keli-
aakikoiden tapaaminen. Vastaajista 18 % (n=9) ei osannut ilmaista mielipidettdan
tdhan kohtaan. Neljd vastaajista oli vahan eri mieltd ja kahden vastaajan mielesta
muiden keliaakikoiden tapaaminen ei vaikuta itsehoidon onnistumiseen. Yksi vastaa-
jista ei vastannut tahén kohtaan. Perheen tuella on merkitysta itsehoidon onnistumi-
seen vastaajista 94 % (n=48) mielestd. Kaksi vastaajista ei osannut ilmaista mielipi-
dettddn tdhan kohtaan ja yhden mielesta perheen tuella ei ole merkitysté itsehoidon
onnistumiseen. Yksi vastaajista ei vastannut tdhan kohtaan. Ystavien tuen merkitys
itsehoidon onnistumiseen oli vastaajista 84 % (n=43) mielesta merkittdva. Nelja vas-
taajista ei osannut ilmaista mielipidettaan tdhén kohtaan. Kolme vastaajista oli véhan
eri mielti ja yhden vastaajan mielestd ystavien tuella ei ole merkitysta itsehoidon
onnistumiseen. Yksi vastaajista ei vastannut tah&dn kohtaan. Tydyhteison tuki itse-
hoidon onnistumiseen arvioitiin seuraavasti: vastaajista 70 % (n=36) oli sitd mieltg,
ettd silla on merkitystad. Vastaajista 16 % (n=8) ei osannut ilmaista mielipidettdén
tdhan kohtaan. Kolme vastaajista oli v&han eri mieltd ja neljan vastaajan mielesta
tyoyhteison tuella ei ole merkitystd itsehoidon onnistumiseen. YKksi vastaajista ei

vastannut tahan kohtaan. (Taulukko 8.)

TAULUKKO 8. Vastaajien mielipiteita itsehoidosta

Tekijéat, joilla on merkitysta itsehoidon onnistumiseen

Taysin Véhan Enosaa Vahéaneri Taysin Yhteensa

samaa samaa sanoa mielta eri mielta
mielta mielta
% % % % % %
87. Tiedon saanti
keliakiasta
(n=52) 96 4 0 0 0 100
88. Keliakian

ruokavaliohoito
(n=51) 96 2 2 0 0 100



89. Sairauden
ymmartdminen
(n=51)

90. Oma sopeutuminen
keliakiaan
(n=51)

91. Annettu ohjaus
(n=51)

92. Oma motivaatio
(n=51)

93. Keliaakikon saama
ruokavaliokorvaus
(n=51)

94. Keliakian
jatkoseuranta
(n=51)

95. Paasy
ensitietopdivaan
(n=51)

96. Sopeutumis-
valmennuskurssi
(n=51)

97. Keliakialiiton
antama tieto ja tuki
(n=52)

98. Keliakiayhdistyksen
antama tieto
(n=51)

99. Keliakiayhdistyksen
toiminta
(n=51)

100. Keliakiayhdistyk-
sen antama vertaistuki
(n=49)

101. Muiden keliaaki-
koiden tapaaminen
(n=51)

102. Perheen tuki
(n=51)

103. Ystavien tuki
(n=51)

73

80

63

88

43

63

27

25

60

45

31

22

39

76

59

22

16

29

12

22

29

27

27

40

31

37

37

31

18

25

35

37

18

24

29

18

18

10

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100
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104. Tydyhteison tuki
(n=51) 43 27 16 6 8 100

Kohta 105 oli avoin kysymys. Siind vastaajilta kysyttiin milla muilla tekijoilla on
vastaajien mielesta merkitysta itsehoidon onnistumiseen. Kysymykseen oli vas-
tannut 18 vastaajaa 52:sta. Kuuden vastaajan mielestd oma asenne, tahto, motivaa-
tio tai itsekuri on sellainen tekija, jolla on vaikutusta itsehoidon onnistumiseen. Yh-

delld vastaajista oli edellisen liséksi laheisten tuki merkittava tekija itsehoidon on-

nistumisessa.
"Omalla asenteella ja liheisten tuella on mielestdini tirkein merkitys it-
sehoidon onnistumisessa.” (Vastaaja 7)
"Vankka oma tahto huolehtia omasta terveydestddn.” (Vastaaja 8)

”Oma motiivi on tdrkedd, sekd riittavd tiedon anti. Aina kaikki ei ole
selvdd vaikka niin voisi luulla.” (Vastaajal0)

’

“Oma asenne on avainasemassa - saa pddhdn ettei ole vaihtoehtoja.’
(Vastaajal6)

”Oma motivaatio. ”(Vastaaja 26)

“Itsekurilla ja motivaatiolla. ”(Vastaaja 35)

Neljan vastaajan mielesté itsehoidon onnistumiseen vaikuttaa positiivisesti gluteenit-

tomien tuotteiden monipuolistuminen ja niiden saannin helpottuminen.

“Gluteenittomien tuotteiden saatavuus monipuolistuisi.” (Vastaaja 4)

“Ravintoloiden ja kahviloiden gluteenittomien tuotteiden saanti on tdr-
kedd, myos sosiaalisten suhteiden kannalta = yleinen hyvinvointi.”
(Vastaaja 12)

"Gluteenittomien elintarvikkeiden saatavuus ruokakaupoissa, baareis-
sa, ravintoloissa, matkustaessa. Eli se, ettéa voi elad normaalia ela-
mdd.” (Vastaaja 45)

“Ruokakauppojen gluteenittomien tuotteiden tarjonta.” (Vastaaja 46)
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Ravitsemusalan ammattilaisten ammattitaito oli kolmen vastaajan mielesta tarkea

tekija keliaakikon itsehoidon onnistumisen kannalta.

"Ammattilaisten ammattitaito: pahimpia ovat “kokkareet”, joissa ei
ole kerrottu ruokien sisaltoa ja kysyessd tarjoilija juoksee aina "jonne-
kin” kysymddn, sopiiko mikdikin keliaakikolle. En uskalla aina luottaa
vaan jdtdn syomdttd varmuuden vuoksi.” (Vastaaja 9)

"Yleisten ruokaloiden, ravintoloiden ja muiden keittichenkilokunnan
tulisi ymmartaa miten tarkkaa ruokavalio on. Keittibalan ammattilais-
ten kuuluisi ammattinsa puolesta tietdd ja ymmartdd ruoka-aine-
allergioista yleensdkin.” (Vastaaja 38)

“Ravintolahenkilokunnan koulutus/tietoisuus keliakiasta. (Vastaaja 43)

Tuotteiden selked merkitseminen kaupoissa auttaa kolmen vastaajan mielesta to-

teuttamaan onnistunutta itsehoitoa.

“Kaupoissa olleiden keliakiatuotteiden teksti saisi olla selvemmin kir-
Jjoitettu (ainekset) ja tarpeeksi isolla tekstilld.” (Vastaaja 22)

"Kauppojen tuotteiden selkeillid merkinn6illa hyllyn reunassa ja val-
mistajat voisivat kayttad varitunnusta esim. pakkausten paissa, joissa
kelta-neli6 olisi heti ndkyvissa, ettd on gluteeniton. Varsinkin pienille
kirjoitetuille tuotteille se olisi helpotus esim. suklaapatukat, jaateldt,
karamellipussit ym.” (Vastaaja 39)

’

"Ruokatarvikkeiden (pakkausmerkintojen) helppolukuisuus.’
(Vastaaja 43)

Kelan ruokavaliokorvaukseen toivoi kaksi vastaajista korotusta, jotta itsehoito

onnistuisi paremmin.

“Naurettavan pieni ruokavaliokorvaus olisi nostettava vahintadn 50
euroon kuukaudessa. Gluteenittomat elintarvikkeet/tuotteet ovat kallii-
ta.” (Vastaaja 32)

”Kelan korvaus on liian pieni eldkeldiselle, 21 €/kk. (Vastaaja 47)

Yhden vastaajan mielestd yhteiskunnan asenteilla on merkitysté itsehoidon onnis-

tumiseen.
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"Yhteiskunnan asenteella eli tiedottamista on lisattdva koko Suomen
kattavaksi. "Terveet” ei ota keliakiaa vakavasti.” (Vastaaja 52)

Kohta 106 oli myos avoin kysymys. Siind vastaajilta pyydettiin mielipidettd ke-
liakiapotilaan tiedon ja tuen annon sek& ohjauksen ja itsehoidon kehittamiseen.
Kysymykseen oli vastannut 26 vastaajaa 52:sta. Yksitoista vastaajista kasitteli kehit-
tamisehdotuksissaan keliakian hoitoa ja keliakiasta annettavaa tietoa, tukea,

ohjausta seka hoitohenkilékuntaa:

“Keliakiaoireet pitdisi ottaa vakavasti.” (Vastaaja 8)

“Henkista tukea saa liian vahan, siihen toivoisin lisaresursseja ja kei-
noja sen viemiseen kentélle. ” (Vastaaja 11)

”Kun keliakia todetaan, olisi hyva paastd puhumaan asiasta jonkun
kanssa (psykologi tai joku joka asiasta tietdda). Omalla kohdallani 14&-
kari vain kertoi, ettd teilla on keliakia ja lahetti ravintoterapeutille,
jonne jouduin odottamaan kauan. Ketdan muuta en ole tavannut. Kai-
ken tiedon olen itse hommannut Internetisti tai saanut esitteitd Ke-
liakialiitosta ym.” (Vastaaja 15)

“Tietoa ensitietopdivasta, keliakiayhdistyksesta ja vertaistuesta. ”
(Vastaaja 19)

“Keliakia voisi nopeammin, aktiivisemmin diagnosoida. Allekirjoitta-
nut monta vuotta (yli 10) valittanut vatsavaivojaan, eika terveyskeskuk-
sessa tutkittu. Enemman keliakiaan koulutettuja tai erikoistuneita sai-
raanhoitajia voisi lisata, ettd olisi ainakin yksi joka paikkakunnalla.”
(Vastaaja 22)

”Keliakian jatkoseuranta ty6terveysasemalle. ” (Vastaaja 26)

”Yksityisen ravitsemusterapeutin antama ohjaus Kelakorvattavaksi tai
kokonaan ilmaiseksi, maksaa liikaa yksityisella puolella ja terveyskes-
kukseen on jonot.” (Vastaaja 29)

“Ohjaavan henkilon tulisi olla asiantuntija. Miksi edes mainita ravit-
semusterapeutti, kun hanelle ei saa aikoja? Miten ja missa jatkoseuran-
ta toteutetaan? Paljon on jddnyt tietoa saamatta. ~ (Vastaaja 35)

“Minulla on tuntuma, etté ladkarit ja hoitajat tietavat kylla mista on
kysymys, mutta sitten taas kaytadnnon hoito, seuranta, ohjaus yms. on-
tuu. Eli koulutusta laakareille ja hoitajille enemman, kertausta asiasta.
Muutoksia on tullut paljon viime vuosina. ” (Vastaaja 37)
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“Keliakiahoitaja terveysasemille. ” (Vastaaja 46)

“Tuntuu, ettd kun kerran on ohjeet annettu (laékéari, ravitsemustera-
peutti), niin sen jalkeen keliaakikko on oman onnensa nojassa. Enem-
man kaipaisi jatkoseurantaa ja ohjausta.” (Vastaaja 51)

Neljén vastaajan mielestd Kelan ruokavaliokorvauksessa on kehittdmisen varaa:

“"Monelle keliaakikolle Kelasta saatava ruokavaliokorvaus ei ole riitta-
vd. ” (Vastaaja 23)

“Ruokavaliokorvaus on aivan liian pieni.” (Vastaaja 24)

”Ruokatukea saa 21 €, se on liian vihdn, koska kaikki keliakia tuotteet
ovat niin kalliita. ~ (Vastaaja 36)

“Kelan toiminnassa olisi parantamisen varaa (korvausmenettely).”
(Vastaaja 41)

Kolmessa vastauksista oli kehittamisehdotus koskien keliakiasta tiedottamista:

“Gluteenittoman ja luontaisesti gluteenittoman ero vaikea ymmartaa
ymparistossa. ” (Vastaaja 9)

”Keliakiavalitus elintarviketeollisuudelle, kaupoille, ravitsemusalalle
ja suurelle yleisolle helpottaa dieetin ehdottomuuden ymmdrtimistd.”
(Vastaaja 33)

"Yleisiin lehtiin tietoa vehndstd jota on esim. lihaliemessd ja mausteis-

sa.” (Vastaaja 52)

Neljé vastaajista oli miettinyt kehittdmisehdotuksissaan keliakian toteamisen alku-
vaihetta helpottavia tekijoita:

”Kun uusi potilas diagnosoidaan, voisi hyva ajatus olla sellainen, etta
joku jo keliaakikkona aikansa olleena ottaisi yhteyttd ja ehdottaisi
kauppareissua ihan kahden kesken.

(Vastaaja 38)

”Keskustelufoorumi Keliakialiiton ja yhdistysten nettisivuille. ”
(\Vastaaja 40)
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"Sopeutumisvalmennuskurssilta odotan paljon.” (Vastaaja 42)

“Mielestdni ns. perustietopaketti olisi hyva saada laakarilta heti diag-
noosin saatuaan ja kirjallisesti. Uusi keliaakikko tarvitsee alussa pal-
jon rohkaisua ja itsearvostuksen kohotusta, sitékin olisi hyva saada jo
lddkdriltd. ” (Vastaaja 49)

Neljalla vastaajalla oli kehittdmisehdotus gluteenittomiin tuotteisiin, niiden mer-
kintdihin ja esillepanoon:

“Selvit G-merkinnat valmisruokiin, leikkele- ja makkara tuotteisiin,
makeisiin, jaatel6ihin ym.” (Vastaaja 6)

"Ndkkileivin hinta voisi olla ldhempdnd Ruotsin tasoa, silld se on
kummassakin maassa tuontitavaraa.” (Vastaaja 27)

“Tarkat ja helposti ymmarrettavét tuoteselosteet, ei liian pienella teks-
tilla. Turha salavehnd pois tuotteista. Suurennuslaseja hyllykoiden pai-
hin kaupoissa.’(Vastaaja 33)

"Kauppoihin selkedt kyltit kéiytdville, missd on gluteenittomat tuotteet.
Tarkeaa olisi antaa englanninkielinen (ja ehk& saksa, ranska) k&aannet-
ty luettelo kielletyista aineosista, joka olisi tulostettavissa tai saatavissa
Keliakialiiton sivuilta tai ravitsemusterapeutilta.” (Vastaaja 39)

Kolme vastaajista kommentoi ruokailua seuraavasti:

“Koskaan et endd laita suuhusi mitddn ennen kuin olet ajatellut sopiiko
tama minulle, mita tassa on/voi olla? Mutta kaikkeen tottuu — nako-
jaan. ” (Vastaaja 9)

"Minulle tyépaikkaruokailu on kullanarvoista. Tyopaikkaruokalassani
olen samanarvoinen asiakas kuin muutkin. Jos koulutuksissa tai konfe-
rensseissa peritddn maksu ateriasta, gluteeniton ruoka tarvitsisi olla
samanarvoista kuin normaali ruoka. ” (Vastaaja 45)

"En uskalla syédd kyldssd ennen kuin olen tentannut mitd kaikkea siind
on ja onko ollut puhtaat leikkuulaudat ym.” (Vastaaja 52)

12 TULOSTEN TARKASTELU JA JOHTOPAATOKSET
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Taméan opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd Lounais — Suomen toimialueella
sijaitsevien keliakiayhdistysten (Pori, Rauma, Salo ja Turun seutu) aikuisten keliaki-
aa sairastavien henkildiden kokemuksia heille annetusta tiedosta, tuesta ja ohjaukses-
ta sekd Kkartoittaa keliakian itsehoitoon vaikuttavia tekijoita. Tutkimusaineisto kerét-
tiin postitetuilla kyselylomakkeilla 29.2. — 21.4.2008 vélisena aikana. Kyselylomak-
keita lahetettiin 154 kappaletta. Vastattuja lomakkeita palautui 54 kappaletta, joista
52 kappaletta otettiin mukaan tulosten analysointiin. Tutkimusjoukko koostui aikui-
sista ja kaksi vastauslomaketta jouduttiin hylkdaamaan, silla niissa vastaajina olivat

lasten vanhemmat. Kyselyn vastausprosentiksi saatiin 34 %.

Vastaajat olivat ialtddn 18 — 77 -vuotiaita. Suurin osa eli 61 % vastaajista oli 41 — 70
-vuotiaita. Kyselyyn vastanneista enemmist6 oli naisia eli 83 % ja miehia oli 17 %.
Keliakia diagnoosi oli tehty 65 % vastanneista vuoden 2007 aikana. Vastanneista 92

%:1la diagnoosina oli suolistoperdinen keliakian ilmenemismuoto.

12.1 Tiedon saanti keliakiasta

Ensimmaiselld tutkimuskysymykselld haluttiin saada selville, mita tietoa keliakiasta
oli annettu keliakiaan sairastuneelle. Opinnédytetydn tulokset osoittivat, ettd tutki-
mukseen osallistuneiden mielesta tiedonanto keliakiasta sisalsi riittdvasti tietoa ke-
liakiasta sairautena, sen oireista, keliakian toteamisesta, ruokavaliohoidosta, sosiaali-
turvasta, Keliakialiitosta ja keliakiayhdistyksestd. Sen sijaan annettu tieto keliakian
perinndllisyydesta, liitanndissairauksista, jatkoseurannasta ja vertaistuesta jakautui
kahteen &&ripadhan, toiset olivat saaneet riittdvasti tietoa ja toiset eivat. Keliakiaan
sopeutumisesta annettu tieto jakoi myds mielipiteet, noin kaksi kolmasosaa oli saanut

riittavasti tietoa sopeutumisesta keliakiaan ja noin kolmasosa ei.

Vastaajat olivat saaneet eniten tietoa Keliakialiiton julkaisemasta Keliakia — lehdesté.
Seuraavaksi eniten tietoa oli saatu Keliakialiiton Internet- sivuilta. Edell4 mainittujen
lahteiden jalkeen tulivat ravitsemusterapeutti ja ladkari. Keliakiayhdistysten Internet

— sivut, jasenkirjeet ja — illat seka perheenjasenet ja sukulaiset olivat myds merkitta-
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vid tiedon antajia. Vajaa viidesosa vastaajista oli saanut riittavasti tietoa keliakiahoi-
tajalta, sairaanhoitajalta ja terveydenhoitajalta. Tulokseen on saattanut vaikuttaa se,
ettd keliakiahoitajia ei ole vield joka paikkakunnalla ja se ettei heidan olemassaolos-
taan ehké tiedetd. Sairaanhoitajaa ja terveydenhoitajaa ei mielletd ensisijaisiksi tie-
don antajiksi. Vastaajien mielesta riittdvaa tietoa antavat vahiten sosiaalityontekijé,
keliakiayhdistyksen vertaistukihenkild, psykologi ja Keliakialiiton puhelinneuvoja.
Vastausten mukaan keliakiayhdistyksen vertaistukihenkilon ja Keliakialiiton puhe-
linneuvojan palveluita ei ole kdytetty tai sitten vastaajat eivat tieda heidén olemassa-
olostaan. Avoimeen kysymykseen vastanneiden merkittdvimmat tiedonl&hteet olivat

olleet kirjat, lehdet, opaslehtiset, Internet seka keliakiamessut.

12.2 Tuen saanti

Toisena tutkimuskysymyksena oli mitd tukea keliakiaan sairastunut oli saanut. Tut-
kimuksen mukaan 68 % vastaajista oli saanut tukea itsehoidon toteutukseen. Hieman
yli puolet vastaajista oli saanut tukea keliakiasta aiheutuvaan eldmanmuutokseen ja
hieman alle puolet vastaajista oli saanut riittavasti tukea sairauden kanssa selviytymi-
seen ja sairauden hyvéksymiseen. Vastaajien mielestd véhiten tukea oli saatu sairau-
den herattdmiin tunteisiin ja henkiseen jaksamiseen. Avoimeen kysymykseen vastan-
neet ilmaisisivat tuen olleen luonteeltaan huomioimista, lohdutusta, kannustusta ja

avustusta.

Keliakialiiton julkaisema Keliakia — lehti oli merkittdvassa asemassa tuen antajana,
sill& vastaajista 92 % mielesta se oli antanut tukea riittdvasti. Noin 80 % vastaajista
oli saanut tukea Keliakialiiton Internet — sivuilta ja ravitsemusterapeutilta. Perheenjé-
sen ja Keliakiayhdistyksen Internet — sivut koettiin myos térkeind karkip&éan tuen
antajina. Vain noin puolet vastaajista oli sitd mieltd, ettd ladkarin antama tuki oli
riittdvad. Hieman alle puolet vastaajista oli saanut tukea keliakiayhdistyksen jasen-
Kirjeesta ja - illasta sekéd sukulaiselta. Vain muutama prosentti vastaajista oli saanut
tukea ensitietopaivastd, Keliakialiiton puhelinneuvojalta ja psykologilta. Kukaan
vastaajista ei ollut nimennyt riittdvan tuen antajaksi sosiaalityontekijaa, sopeutumis-
valmennuskurssia eika Keliakiayhdistyksen vertaistukihenkilod. Edella mainittuihin

tuloksiin ovat ehka vaikuttaneet seuraavat tekijat. Ihmiset eivét ole tietoisia kaikesta
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mahdollisesta saatavilla olevasta tuesta eivétka niiden antajista. Ensitietopaiville ja
sopeutumisvalmennuskurssille voidaan ottaa vain tietty maara ihmisia. Jos ihmiset
eivét koe tarvitsevansa tukea, he eivat sitd hae. Avoimeen kysymykseen vastannei-

den merkittdvimmat tuen antajat olivat olleet ystavat, tyokaverit, sukulaiset ja perhe.

12.3 Ohjauksen sisalto

Kolmas tutkimuskysymys koski ohjauksen sisaltod. Kaikki vastaajat olivat sita miel-
té, ettd ohjauksessa oli tarkeda kertoa keliakian liitdnndissairauksista. Vastaajista yli
90 % piti tarkeana, ettd heille kerrotaan ohjauksessa keliakiasta sairautena, sen to-
teamisesta, oireista, ruokavaliohoidosta, perinnéllisyydestd, jatkoseurannasta, sopeu-
tumisesta ja Keliakialiitosta. Noin 90 % vastaajista toivoi ohjauksessa kerrottavan
keliakiayhdistyksesté ja sosiaaliturvasta. Lahes 80 % vastaajista piti tarkeéna, ettd
ohjauksessa kerrottaisiin vertaistuesta. Avoimeen kysymyksen vastanneiden mieles-
t& ohjauksen tulisi sisaltdd my6s ruokavalioneuvontaa ja opastusta kuinka gluteenit-

tomat tuotteet 10ytyvat kaupasta.

Tutkimuksen mukaan ohjauksessa oli parhaiten huomioitu suullinen ohjaus, kirjalli-
set ohjeet ja ruokavalion noudattaminen sosiaalisissa tilanteissa. Noin kolmanneksen
mielestd asioiden kertaaminen, omat toiveet ja odotukset sek& sairauden aiheuttama
epétietoisuus oli huomioitu riittavasti ohjauksessa, mutta vastaavasti noin kolmannes
vastaajista oli sitd mieltd, ettd ne oli huomioitu heikosti tai ei lainkaan. Heikoiten
ohjauksessa oli huomioitu perhe ja omaiset seké keliakiaan sairastuneen psyykkinen
hyvinvointi. Avoimeen kysymykseen vastanneiden enemmistd perddnkuulutti sita,

ettd yleensékin saisi ohjausta.

Kysyttéessa keneltd on tarke&é saada ohjausta, vastaajista yli 90 % piti tarkedna saa-
da ohjausta ravitsemusterapeutilta ja laakérilta. Vastanneista 85 % piti tarkeéna saada
ohjausta keliakiahoitajalta. VVahiten vastaajat mielsivat terveydenhoitajan ja sairaan-
hoitajan ohjauksen antajaksi. Avoimeen kysymykseen vastanneiden mielesta olisi
my0s térkeda saada ohjausta toiselta keliaakikolta, terveydenhuollon eri ammatti-

ryhmien edustajilta seka kaupanalan tyontekijoilta.
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12.4 Onnistunut itsehoito

Neljas tutkimuskysymys késitteli itsehoitoon vaikuttavia tekijoitd. Kaikki vastaajat
olivat sitd mieltd, ettd itsehoidon onnistumiseen vaikuttavat eniten seuraavat asiat:
tiedon saanti keliakiasta, oma motivaatio ja Keliakialiiton antama tieto ja tuki. Vas-
tanneista yli 90 % piti merkittdvina tekijéina itsehoidon onnistumisessa keliakian
ruokavaliohoitoa, sairauden ymmartamistd, omaa sopeutumista keliakiaan, annettua
ohjausta, keliakian jatkoseurantaa ja perheen tukea. Myos ystdvien ja tydyhteison
tuella, muiden keliakiaa sairastavien tapaamisella, Kelan ruokavaliokorvauksella,
keliakiayhdistyksen toiminnalla ja antamalla tiedolla seké& vertaistuella oli merkitysté
itsehoidon onnistumiseen. Vahiten itsehoidon onnistumiseen vaikuttivat paasy ensi-
tietopaivadn ja sopeutumisvalmennuskurssille. Viimeksi mainittuihin tekijéihin voi
vaikuttaa myos se, etta niita ei jarjestetd joka paikkakunnalla ja niihin voidaan ottaa
vain tietty mééara osallistujia. Avoimeen kysymykseen vastanneiden mielesta merkit-
tavimmat itsehoitoon vaikuttavat asiat olivat keliaakikon oma asenne, tahto, motivaa-
tio ja itsekuri. Myos gluteenittomien tuotteiden monipuolistuminen ja niiden saannin
helpottuminen sekd ravitsemusalan ammattilaisten ammattitaito olivat vastaajien

mielesta tekijoitd, joilla on vaikutusta itsehoidon onnistumiseen.

13 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS

Kvantitatiivisen eli maaréllisen tutkimuksen arviointia toteutetaan luotettavuuden eli
reliabiliteetin ja patevyyden eli validiteetin avulla. Reliabiliteetti kuvaa tutkimuksen
kykyé antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia eli se arvioi tutkimustulosten pysyvyytté
mittauksesta toiseen. Validiteetilla tarkoitetaan tutkimuksessa kaytettavan mittarin
kykya mitata sitd, mitd tutkimuksessa pitikin mitata. Yhdessé tutkimuksen reliabili-
teetti ja validiteetti muodostavat tutkimuksen kokonaisluotettavuuden. Tutkimuksen

kokonaisluotettavuus on hyvd, kun tehty otos edustaa perusjoukkoa ja mittaamisessa
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on mahdollisimman vahan satunnaisvirheitd. (Hirsjarvi ym. 2007, 226-227; Vilkka
2007, 149-152.)

13.1 Mittarin luotettavuus ja patevyys

Tamén opinndytetyon kyselylomakkeen suunnittelu ja sisalléon muodostuminen ta-
pahtuivat aihetta késittelevan teorian pohjalta. Kyselylomakkeen suunnitteluvaihees-
sa kysymykset jaoteltiin aihe-alueittain viiden eri otsikon alle, joilla pyrittiin jasen-
tdmaéan lomaketta helpommin vastattavaksi. Lomakkeessa kaytetty kieli pyrittiin pi-
tdmaan yleiskielend vélttden hoitoalan ammattiterminologiaa. Yleisilmeeltddn loma-
ke suunniteltiin selke&ksi, jottei vastaaminen olisi ollut liian raskasta. Kysymysten
muotoilussa opinndytetyon tekija teki yhteistyota yhteyshenkiloné toimivan TerVer —
projektin projektipdéllikén ja opinnéytetydté ohjaavan opettajan kanssa. Heille suori-
tetussa esitestauksessa ilmeni muutosehdotuksia sanamuotoihin ja muutaman osion
lisdysehdotus.

Ennen varsinaiseen tutkimukseen osallistuvien kyselylomakkeiden postitusta suori-
tettiin satunnaisotannalla kyselylomakkeen mittariston esitestaus. Kyselylomake la-
hetettiin 10:lle Lounais-Suomen (Pori, Rauma, Salo, Turun seutu) keliakiayhdistyk-
sen jasenelle, mutta vastauksia palautui vain kaksi. Koska esitestaukseen osallistu-
neiden maara oli vahainen, niin testaus ei tuonut esille puutteita kyselylomakkeen
johdanto osuudessa. Johdannossa olisi pitdnyt olla maininta siitd, miten vastata, jos ei
ole kayttanyt kyseisté palvelua tai tavannut kyseessa olevaa henkilda. Téssa kyselys-
sé& 10 vastaajaa 52:sta oli laittanut edelld kuvatussa tilanteessa vastauksensa kysely-
lomakkeen vastausvaihtoehtoihin yksi tai kolme.

13.2 Aineistonkeruun luotettavuus

Aineistonkeruun menetelmana kaytettiin postitettua kyselylomaketta, jonka vastaus-
kuoren postimaksu oli jo maksettu vastaajan puolesta. Postikyselyn kaytto oli perus-
teltua, koska vastaajat sijaitsivat maantieteellisesti etaalld toisistaan. Kyselylomak-
keella pyrittiin saamaan mahdollisimman kattava mielipide keliaakikoilta, siitd mil-

laista tietoa ja tukea heille nykypéivana annetaan, millaisia asioita heidan mielestaan
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ohjauksen tulisi sisaltaa ja mitka tekijat heidan mielestaan vaikuttavat onnistuneeseen
itsehoitoon. Keliakialiiton toimesta kysely pystyttiin lahettaméaan juuri oikealle koh-
deryhmalle eli vuonna 2007 Lounais — Suomen (Pori, Rauma, Salo, Turun seutu)
keliakiayhdistyksiin liittyneille. Tutkimuksen tekijé ei osallistunut tutkimuksen otan-
taan eikd lomakkeiden postitukseen, vaan ne hoidettiin Keliakialiiton ja TerVer -
projektin projektipaallikon toimesta. Kyselylomakkeet palautuivat Keliakialiittoon,
josta ne postitettiin opinndytetyon tekijalle. Valittuun aineistonkeruun muotoon sisal-
tyi luotettavuutta heikentdvan tekijana se, ettei voida olla 100 % varmoja siit4, etté
kyselyyn olisi vastannut juuri otantaan tai tutkimusryhmaén kuuluva ihminen. Koto-
na kyselylomakkeen on saattanut tayttaa kuka tahansa.

Kyselylomakkeessa oli vastattavia kohtia 106 kappaletta. Vastaajat olivat kuitenkin
vastanneet tunnollisesti lomakkeen loppuun asti ja avoimiin kysymyksiin oli myds
vastattu aktiivisesti. Naistd voidaan paatella, ettd lomake ei ollut liian pitka ja vastaa-
jat olivat pitaneet tarkednd saadessaan ilmaista omia mielipiteitdén. Kohdissa tiedon

ja tuen saanti oli jonkin verran yksittdisia vastaamattomia kohtia.

13.3 Aineiston analysoinnin luotettavuus

Kyselylomakkeita postitettiin yhteensa 154 kappaletta ja palautuneiden méaéara oli 54,
joista 52 otettiin mukaan tutkimukseen. Kaksi vastauslomaketta jouduttiin hylkaa-
maan, koska niissa vastaajina olivat lasten vanhemmat. Tassa kyselytutkimuksessa
kyselyn vastausprosentiksi saatiin 34 %, joka vastaa juuri sitd prosenttilukua mihin
postitetussa kyselytutkimuksessa parhaimmillaan paastaan. (Hirsjarvi, Remes, Saja-
vaara 2004, 185).

Aluksi opinnéytetyontekijé luki tutkimusaineiston huolellisesti kahteen kertaan. Té&-
man jalkeen lomakkeiden vastaukset syotettiin Excel - ohjelman taulukkoon ja kay-
tiin vield toistamiseen 1api poissulkien virhelydntien mahdollisuus. Huolellisen poh-
jatyon jalkeen tuloksiin voi luottaa ja tilasto-ohjelma antaa varmasti oikeat prosentit
ja frekvenssit. Avoimet kysymykset analysoitiin siséllonanalyysin avulla ja kaytta-
malla suoria lainauksia. Avointen kysymysten vastaukset pilkottiin osiin, ne ryhmi-
teltiin uusiksi kokonaisuuksiksi ja niille nimettiin sisaltod parhaiten kuvaava yhteinen

kasite.



83

14 TUTKIMUKSEN EETTISYYS

Tama opinndytetyd on tehty eettisid periaatteita noudattaen. Kyselylomakkeen saa-
tekirjeessa Kkerrottiin vastaajille opinnaytetyon tarkoituksesta, vastaamisen vapaaeh-
toisuudesta, tietojen luottamuksellisesta kasittelystd ja kyselyyn vastanneen
anonymiteetin sdilymisestd. Tutkimukseen osallistuja olisi saanut opinnédytetyosta
tarvittaessa lisatietoja opinnédytetyon tekijaltd. Kukaan vastaajista ei kuitenkaan otta-

nut yhteytta opinnaytetyontekijaan.

Aineiston keruu tapahtui postitetuilla kyselylomakkeilla, joita ei merkitty milld&n
tavalla ennen postitusta. Lomakkeet postitettiin Keliakialiiton ja TerVer — projektin
projektipaallikon toimesta ja vastaajat lahettivat taytetyt lomakkeet Keliakialiittoon,
josta ne l&hetettiin opinndytetyon tekijalle. N&in ollen vastaajien henkil6llisyys ei

tullut opinnaytetydn tekijén tietoon tutkimuksen missadn vaiheessa.

Kyselylomakkeessa kysyttiin vastaajien ikaa ja asuinpaikkakuntaa, jolloin yksittdisen
vastaajan olisi voinut tunnistaa. Tdma huomioitiin kuitenkin tuloksia raportoitaessa
niin, etta it jaoteltiin suurempiin ik&ryhmiin ja paikkakunnat joilta oli vain yksi tai
kaksi vastausta niputettiin kaikki yhdeksi kokonaisuudeksi. N&in ollen tutkimukseen
osallistuneita henkil6ita ei pystyta tunnistamaan. Kyselylomakkeista saadut vastauk-
set eivat tulleet ulkopuolisten kéayttdéon tutkimuksen missaan vaiheessa ja lomakkeet
séilytettiin luottamuksellisesti koko tutkimuksen ajan. Tutkimusaineisto tullaan hé-

vittdmaan asianmukaisesti opinndytetyon hyvéksymisen jalkeen.

15 POHDINTA
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Tutkimukseen osallistuneiden maaré oli vahaisempi kuin odotin ja néin ollen tutki-
muksen tuloksia ei voida yleistdd. Tutkimustuloksista saadaan kuitenkin arvokasta
tietoa siitd, miten keliakiapotilaiden ohjausta voitaisiin tulevaisuudessa kehitt&.
Laatimani kyselylomake vastasi onnistuneesti kaikkiin neljaan tutkimuskysymyk-
seen. Tuloksia tarkastellessani niista ilmeni, ettei ole sama mistd annettu ohjaus
koostuu. Paasaantoisesti keliakiasta annettuun tietoon oltiin tyytyvaisid, mutta tiedon
saannin tarve ja ohjauksen lopputulos eivat kohdanneet keliakian oireista, liitannais-
sairauksista, perinnollisyydestd, jatkoseurannasta, sopeutumisesta keliakiaan seka
vertaistuesta annetussa ohjauksessa. Koska kaikki vastanneet pitivat tarkeéna itse-
hoidon onnistumisen kannalta saada tietoa keliakiasta, tulisi edell& mainittuihin teki-

joihin myo6s panostaa annetussa ohjauksessa.

Tutkimuksen mukaan vastaajat olivat saaneet eniten tukea itsehoidon toteuttamiseen.
Annetussa tuessa ei kuitenkaan huomioida riittdvasti sairauden vaikutusta ihmisen
henkiseen ja psyykkiseen hyvinvointiin, vaikka niiden huomioimisella olisi vastaaji-

en mielestd hyvin suuri merkitys itsehoidon onnistumisen kannalta.

Tulosten perusteella parhaiten ohjauksessa oli huomioitu suullinen ohjaus ja kirjalli-
set ohjeet sek& ruokavalion noudattaminen sosiaalisissa tilanteissa. Sen sijaan per-
heen ja omaisten huomiointi oli jadnyt vahdiselle annetussa ohjauksessa. Heidat tulisi
kuitenkin ohjauksessa huomioida, silla tutkimustulosten mukaan heilld on merkittdva
osuus itsehoidon onnistumisessa. Myods psyykkisen hyvinvoinnin huomiointi ohjauk-
sessa oli hyvin vahaista. Kuitenkin tutkimustulokset osoittivat, ettd sairauden ymmar-
tdminen ja oma sopeutuminen keliakiaan ovat itsehoidon onnistumisen kulmakivia,
joten niité ei saisi ohittaa. VVastaajien mielestd kolme térkeint4 ohjaavaa terveyden-
huollon ammattiryhmaa olivat ravitsemusterapeutti, laékéri ja keliakiahoitaja. Tutki-
muksen mukaan kuitenkin vain ravitsemusterapeutti ylti riittdvaan tiedon ja tuen an-
toon, joten ladkarilla ja keliakiahoitajalla on vielé kehitettavéaa tyossaan keliakiapoti-

laiden kanssa.

Tutkimuksen strukturoitujen osioiden perusteella selkein kehittdmiskohta oli vertais-
tukitoiminnassa. Vastaajien mielestd vertaistukihenkil0lta saa vahiten tietoa eika ku-
kaan ollut nimennyt hénta tuen antajaksi. Kuitenkin vastaajat pitivat tarkeana, etta

vertaistuesta kerrottaisiin ohjauksessa ja heidan mielestaan keliakiayhdistysten anta-
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malla vertaistuella ja muiden keliaakikoiden tapaamisella oli merkitysta itsehoidon
onnistumiseen. Mielestani yllattavin tutkimustulos oli se, ettda keliaakikon saama
ruokavaliokorvaus ei ollut kérkipééssa tekijoissa, jotka vaikuttavat itsehoidon onnis-
tumiseen. Myos se, ettd kyselylomakkeen avoimiin kohtiin oli vastattu aktiivisesti,
osoitti vastaajien positiivista suhtautumista tutkimukseen sek& halua parantaa seka

kehittad keliakiaan sairastuneelle annettua tietoa, tukea ja ohjausta.

Opinndytetyon tekeminen on ollut haastava, vaativa ja kehittdva oppimisprosessi.
Haastavinta siind olivat kyselykaavakkeen tekeminen ja tulosten analysointi. Kysely-
kaavakkeen suunnitteluvaiheessa piti ottaa huomioon niin monia asioita, riittdvéan
monipuolisesti ja analysointivaiheessa piti pystyda nédkemé&éan yksittéisten tulosten
lisdksi kokonaisuus. Opinndytetydn tekeminen oli kokonaisuudessaan vaativaa, silla
aikaisempaa kokemusta tutkimuksen tekemisestd ei ollut. Opinndytetydn tekeminen
kehitti taitoa tutkimuksen tekemiseen, sek& avasi silmat sille mitd kaikkea tekisin
toisin, jos nyt aloittaisin alusta. Oma kiinnostus opinndytetydn aiheeseen ja tieto, etta
tuloksia tullaan hyddyntdmadn tulevaisuudessa, kannustivat eteenpdin. Tutkimukses-
ta sain paljon hyddyllista tietoa, jota voin tulevaisuudessa hyddyntdd omassa tyossa-

ni.

Jatkotutkimuksena tah&n opinnéytetydhon liittyen voisi olla tutkimuksen uusiminen
tutkimusryhméan kuulumattomien keliakiayhdistysten kesken. Tutkimustuloksia
voisi vertailla keskendan, jolloin voitaisiin selvittdd onko Suomessa alueellisia eroja
annetussa keliakiaohjauksessa. Tiedon avulla voitaisiin yhtendistdd annettua ke-
liakiaohjausta. Toisena jatkotutkimusaiheena voisi olla kyselytutkimuksen uusiminen
muutaman vuoden kuluttua samalla alueella, milld se nyt suoritettiin. Vastauksia
voitaisiin verrata keskenaan ja tarkastella onko annetussa keliakiaohjauksessa tapah-

tunut muutosta.
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Arvoisa vastaaja!

Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulun Porin yksikdssé terveydenhoitaja / sai-
raanhoitajaksi. Valmistun kevaalla 2009. Tutkintooni kuuluu opinndytety0 ja siihen
liittyva tutkimus, jonka teen yhteistydssa Keliakialiiton TerVer - projektin kanssa.
Tutkimuksesta saatavat tulokset tullaan hyodyntdméaan TerVer — projektin ja Ke-

liakialiiton toimesta koko Suomen keliakiaa sairastavien hyvaksi.

Opinnaytetyoni aiheena on keliakiaa sairastavan tuen tarve. Opinnaytetyon tarkoi-
tuksena on selvittéd TerVer — projektin toimialueella sijaitsevien keliakiayhdis-
tysten jasenten avulla millainen tuki on tarpeellista keliakiaan sairastuneelle
sekd onko annettu hoidonohjaus tarpeita vastaavaa. Tutkimusaineisto keratdén
kyselylomakkeen avulla ja kysely lahetetddn satunnaisotannalla 100:lle TerVer —

projektin toimialueeseen kuuluvalle keliakiayhdistyksen jasenelle.

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista ja kaikki tiedot tullaan kasitte-
lemaédn ehdottoman luottamuksellisesti. Kyselyyn vastataan nimettdméana, joten vas-
tauksenne ei ole tunnistettavissa. Olkaa hyva ja tayttdkdd kyselylomake ohjeiden
mukaan. Ehdottoman tarke&& olisi my0s, ettd vastaisitte jokaiseen kysymykseen.
Pyydan palauttamaan taytetyn lomakkeen kyselyn mukana tulleessa kuoressa

viimeistaan 14.03.2008. Postimaksu on jo maksettu puolestanne.

Kiitos avustanne!
Johanna Viljanen-Lammi

terveydenhoitaja /sairaanhoitajaopiskelija

Puh. XXX XXX XXXX
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KYSELY KELIAKIAYHDISTYKSEN JASENELLE
Olkaa ystavallinen ja lukekaa kysymykset huolellisesti. Vastatkaa kysymyksiin kir-

joittamalla vastauksenne sille varattuun tilaan tai ympyrdimalla oikeaa vaihtoehtoa

vastaava numero.

| TAUSTATIEDOT

1. Ikénne vuotta
2. Sukupuolenne 1  Nainen
2  Mies

3. Koska keliakianne on diagnosoitu?

kuukausi / vuosi

4. Milla paikkakunnalla asutte?

5. Teillad on todettu 1 Keliakia

2  lhokeliakia

3  Molemmat

LITE 1/3



Il TIEDON SAANTI

Seuraavassa Teiltd kysytdan mielipidettdnne tiedon saannin toteutumisesta. Vastat-
kaa jokaiseen kohtaan ympyrdimalla yksi sopivaksi katsomanne vaihtoehto. Kysy-
myksiin ei ole olemassa oikeita tai vaaria vastauksia. Olen kiinnostunut nimenomaan

Teidan henkilokohtaisesta mielipiteestanne.

Olen saanut mielestani riittavasti tietoa

Taysin Véahén En Ve_ihén Té}ysin
samaa samaa 0saa eri eri
mielta mielta sanoa  mielta mieltd
6. keliakiasta sairautena 5 4 3 2 1
7. keliakian oireista 5 4 3 2 1
8. keliakian
perinndllisyydesta 5 4 3 2 1
9. keliakian
liitdnndissairauksista 5 4 3 2 1
10. keliakian toteamisesta 5 4 3 2 1
11. keliakian seurannasta 5 4 3 2 1
12. keliakian
ruokavaliohoidosta 5 4 3 2 1
13. sopeutumisesta
keliakiaan 5 4 3 2 1
14. sosiaaliturvasta 5 4 3 2 1
15. Keliakialiitosta 5 4 3 2 1
16. keliakiayhdistyksesta 5 4 3 2 1
17. vertaistuesta 5 4 3 2 1

18. Mitad muuta tietoa olette saanut keliakiasta?
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Olen saanut tietoa riittavasti

Taysin Vahén En Vahén Taysin
samaa samaa 0saa eri eri
mielta mielta sanoa  mieltd mieltd
19. laékarilta 5 4 3 2 1
20. keliakiahoitajalta 5 4 3 2 1
21. sairaanhoitajalta 5 4 3 2 1
22. terveydenhoitajalta 5 4 3 2 1
23. ravitsemusterapeutilta 5 4 3 2 1
24. psykologilta 5 4 3 2 1
25. sosiaalityontekijalta 5 4 3 2 1
26. Keliakialiiton
Internet — sivulta 5 4 3 2 1
27. Keliakia-lehdesta 5 4 3 2 1
28. Keliakialiiton
puhelinneuvojalta 5 4 3 2 1
29. keliakiayhdistyksen
Internet- sivulta 5 4 3 2 1
30. keliakiayhdistyksen
jasenkirjeesté/-illassa 5 4 3 2 1
31. keliakiayhdistyksen
vertaistukihenkil6lta 5 4 3 2 1
32. perheenjasenelta 5 4 3 2 1
33. sukulaiselta 5 4 3 2 1
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34. Keneltd muulta tai misté olette saanut tietoa keliakiasta?

111 TUEN SAANTI

Seuraavassa Teilta kysytaan mielipidettdnne saamastanne tuesta. Vastatkaa jokaiseen

kohtaan ympyrdimalla yksi sopivaksi katsomanne vaihtoehto.

Olen saanut mielestani riittavasti tukea

Taysin Véahén En Véhén Taysin
samaa samaa 0saa eri eri
mieltd mielta sanoa  mielta mielta
35. sairauden heréttdmiin
tunteisiin 5 4 3 2 1
36. sairauden kanssa
selviytymiseen 5 4 3 2 1
37. sairauden
hyvéaksymiseen 5 4 3 2 1
38. itsehoidon toteutukseen 5 4 3 2 1
39. keliakiasta aiheutuvaan
elamanmuutokseen 5 4 3 2 1
40. henkiseen
jaksamiseen 5 4 3 2 1

41. Oletteko saanut muuta tukea? Millaista?
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Tukea on antanut riittavasti

Taysin Véhén En V?;"lhén Té}ysin

samaa samaa 0saa eri eri

mielta mielta sanoa  mieltd mieltd
42. 1aékari 5 4 3 2 1
43. keliakiahoitaja 5 4 3 2 1
44. sairaanhoitaja 5 4 3 2 1
45. terveydenhoitaja 5 4 3 2 1
46. ravitsemusterapeutti 5 4 3 2 1
47. psykologi 5 4 3 2 1
48. sosiaalityontekija 5 4 3 2 1
49. ensitietopdivé 5 4 3 2 1
50. sopeutumisvalmennuskurssi 5 4 3 2 1

51. Keliakialiiton

Internet — sivut 5 4 3 2 1
52. Keliakialiiton julkaisema

Keliakia-lehti 5 4 3 2 1
53. Keliakialiiton

puhelinneuvoja 5 4 3 2 1
54. keliakiayhdistyksen

Internet- sivut 5 4 3 2 1
55. keliakiayhdistyksen

jasenkirje/-ilta 5 4 3 2 1
56. keliakiayhdistyksen

vertaistukihenkil® 5 4 3 2 1
57. perheenjasen 5 4 3 2 1
58. sukulainen 5 4 3 2 1
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59. Keneltd muulta tai mista olette saanut tukea sairastuttuanne keliakiaan?

IV OHJAUKSEN TOTEUTUMINEN
Seuraavassa Teiltd kysytddn mielipidettdanne kysymykseen: millaisia asioita pidatte
tarkedand keliakian hoitoon liittyvassd ohjauksessa terveydenhuollossa. Vastatkaa

jalleen ympyréimalla yksi sopivaksi katsomanne vaihtoehto.

Mielestani ohjauksessa on tarkeaa kertoa

Taysin Vahén En Vahén Taysin
samaa samaa 0saa eri eri
mielta mielta sanoa  mieltd mielta
60. keliakiasta sairautena 5 4 3 2 1
61. keliakian toteamisesta 5 4 3 2 1
62. keliakian oireista 5 4 3 2 1
63. keliakian
ruokavaliohoidosta 5 4 3 2 1
64. keliakian perinnéllisyydesta 5 4 3 2 1
65. keliakian
liitdnn&issairauksista 5 4 3 2 1

66. keliakian jatkoseurannasta

13
SN
w
N
[

67. sosiaaliturvasta

68. sopeutumisesta keliakiaan
69. Keliakialiitosta

70. keliakiayhdistyksesta

71. vertaistuesta
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72. Mitd muita asioita tulee mielestanne kertoa ohjauksessa?

Mielesténi ohjauksessani on riittavasti huomioitu

Taysin Véhan En

samaa samaa 0saa
mielta mielta sanoa
73. oma psyykkinen
hyvinvointini 5 4 3

74. ruokavalion noudattaminen
sosiaalisissa tilanteissa 5 4 3

75. sairauden aiheuttama

epétietoisuus 5 4 3
76. perhe ja omaiset 5 4 3
77. omat toiveeni ja odotukseni 5 4 3
78. asioiden kertaaminen 5 4 3
79. suullisen ohjauksen

liséksi kirjalliset ohjeet 5 4 3

Vahan
eri
mielta

N NN N

80. Mitd muita asioita tulee mielestanne huomioida ohjauksessa?

Taysin
eri
mielta

|l R o S SN
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Mielestani on tarkeaa saada ohjausta

Taysin Vahén En Vahén Taysin

samaa samaa 0saa eri eri

mielta mieltd sanoa  mielta mieltd
81. ladkarilta 5 4 3 2 1
82. keliakiahoitajalta 5 4 3 2 1
83. sairaanhoitajalta 5 4 3 2 1
84. terveydenhoitajalta 5 4 3 2 1
85. ravitsemusterapeutilta 5 4 3 2 1

86. Keneltd muulta on mielestanne tarke&d saada ohjausta?
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V ITSEHOITO

Seuraavassa Teiltd kysytddn mielipidettanne tekijoistd, joilla on mielestdanne vaiku-

tusta siihen, etta keliakian itsehoito onnistuu. Keliakian itsehoidolla tarkoitetaan keli-

aakikon omaa osallistumista keliakian hoitoon sek& omien voimavarojen aktiivista

kayttbd oman terveyden, hyvinvoinnin ja eldmanlaadun edistamiseksi. Vastatkaa

jokaiseen kohtaan ympyroimalla yksi sopivaksi katsomanne vaihtoehto.

Seuraavilla tekij6illa on mielestani merkitysta itsehoidon onnistumiseen

87.

88.

89.
90.

91.
92.
93.

94.
95.
96.

tiedon saanti
keliakiasta

keliakian
ruokavaliohoito
sairauden ymmartaminen
oma sopeutuminen
keliakiaan

annettu ohjaus

oma motivaatio
keliaakikon saama
ruokavaliokorvaus
keliakian jatkoseuranta
paasy ensitietopdivaan
sopeutumis-

valmennuskurssi

Taysin
eri
mielta
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Seuraavilla tekijoilla on mielestani merkitysta itsehoidon onnistumiseen (jat-
kuu)

Taysin Véhén En V@ihan Té_ysin
samaa samaa 0saa eri eri
mieltd mielta sanoa  mieltd mieltd
97. Keliakialiiton antama
tieto ja tuki 5 4 3 2 1
98. keliakiayhdistyksen
antama tieto 5 4 3 2 1
99. keliakiayhdistyksen
toiminta 5 4 3 2 1
100. keliakiayhdistyksen
antama vertaistuki 5 4 3 2 1
101. muiden keliaakikoiden
tapaaminen 5 4 3 2 1
102. perheen tuki 5 4 3 2 1
103. ystévien tuki 5 4 3 2 1
104. tydyhteison tuki 5 4 3 2 1

105. Milla muilla tekijoilla on mielestanne merkitysté itsehoidon onnistumisessa?

106. Mielipiteenne on korvaamattoman arvokas ja siksi toivon, ettd jos Teilld on ke-
hittdmisehdotuksia tiedon ja tuen annosta, annetusta ohjauksesta tai tekijoista jotka

auttavat toteuttamaan keliakiapotilaan onnistunutta hoitoa, niin kirjoittakaa ne tahan:

KIITOS VASTAUKSISTANNE JA HYVAA KEVATTA!



