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hoidon seurannan toteutumisesta. Tutkimuksen tavoitteena oli kehittdd Keliakialiiton ja
keliakiayhdistysten toimintaa sekd terveydenhuollon ammattilaisten toteuttamaa
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tyokalun avulla. Méérillinen aineisto analysoitiin tilastollisin menetelmin ja laadullinen
aineisto sisdllonanalyysilla.

Opinndytetyon tulosten perusteella keliakian hoidon seurannassa on kehitettdvaa.
Keliakian varhainen diagnosointi ei toteudu. Kutsu ensitietopdivddn ei tavoita
keliaakikoita. ~Keliaakikot odottavat hoidon seurannalta seurantakokeita ja
seurantakokeiden tulosten ldpikdymistd, laadukasta ohjausta ja vertaistukea.
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ABSTRACT

Pahkala, Sini-Tuulia & Tokkola, Maare. Realisation of coeliac disease control. Diaconia
University of Applied Sciences. Autumn 2017, 45 pages, 3 appendices. Degree
Programme of Nursing. Option in nursing (UAS). Title: Registered Nurse.

The purpose of the thesis was to find out about the experiences of adult coeliacs of how
the control of coeliac disease is realised. The aim was to develop the functions of
Finnish Coeliac Society and coeliac leagues and to develop the coeliac guidance of
health care professionals.

The research material was collected between May and June 2017 online by using the
Webropol tool. The quantitative material was analyzed using statistical methods. Open
questions were analyzed using content analysis.

The results of this thesis state that there is a need to develop the coeliac disease care
control. Early diagnosis is not properly realised. Invitation to pre-information days does
not reach enough coeliacs. Coeliacs expect control tests and help in going through the
results. Coeliacs expect qualified guidance and peer support.

Key words: coeliac disease, skin coeliac disease, care of coeliac disease, control of care,
guidance of care
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1 JOHDANTO

Keliakia on sairaus, jossa viljatuotteiden gluteeni aiheuttaa ohutsuolinukan vauriota.
Diagnoosi varmistetaan aina ohutsuolen koepalalla, mutta hyvi lisd on myds vasta-
ainetesti verestd. Keliakia voi esiintyd myos pelkéstidén suoliston ulkopuolisin oirein.
Hoitona on aina gluteeniton ruokavalio. (Suomalainen ladkariseura Duodecim 2010.)
Gluteenittoman ruokavaliohoidon tavoite on suolinukan korjaantuminen ja hoitamatto-
man keliakian aiheuttamien muiden sairauksien ehkéiseminen (Keliakialiitto i.a. Ke-

liakian hoito).

Keliakian hoidon onnistumisen kannalta tirkedd on keliaakikon hoitoon sitoutuminen,
hoidon seuranta ja terveydenhuollon ammattilaisilta saatu ohjaus. Ohjaus on yksi hoito-
tyon keskeisimpid asioita, jota jokainen hoitaja tydssdédn toteuttaa suunnitelmallisesti
asiakkaan kanssa muun hoidon ja hoitotoimenpiteiden lisdnd (Kyngés, Kairidinen, Pos-
kiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007, 5). Asianmukaisella ja riittdvalld seuran-

nalla seké laadukkaalla ohjauksella voidaan kehittéé keliakian hoitoa.

Aiemmin on selvitetty Lounais-Suomen keliakiayhdistysten jdsenten mielipiteitd saa-
mastaan tiedosta, tuesta, ohjauksesta ja itsehoidon onnistumiseen vaikuttavista tekijois-
td. Tutkimustulosten mukaan itsehoidon onnistumisen kannalta merkittdvimmaét tekijit
olivat tiedon saanti keliakiasta, keliakiaan sairastuneen oma motivaatio ja Keliakialiiton
antama tieto ja tuki. Osallistujien mielestd ohjauksessa olisi tiarked kertoa kattavasti ke-
liakiasta, keliakiaan sopeutumisesta, Keliakialiitosta, keliakiayhdistyksestd ja sosiaali-
turvasta. Tutkimukseen osallistujat toivoivat ohjausta ravitsemusterapeutilta, ladkarilta

ja keliakiahoitajalta. (Viljanen-Lammi 2008.)

Opinndytetyon aihe syntyi Keliakialiiton tarpeista. Opinndytetyon tarkoitus oli kuvata
aikuisten keliaakikoiden kokemuksia keliakian hoidon seurannan toteutumisesta. Ta-
voitteena oli kehittdd Keliakialiiton ja keliakiayhdistysten toimintaa sekd terveyden-
huollon ammattilaisten toteuttamaa keliaakikon ohjausta. Opinndytetyon tehtdvand oli
saada vastaus seuraaviin kysymyksiin, milld tavalla keliaakikoiden seurantakdynnit to-

teutuvat ja millainen seuranta sairastavien mielesté olisi tarpeen?



2 KELIAAKIKON TERVEYDEN EDISTAMINEN

Keliakian hoidolla tavoitellaan sairauden oireettomuutta, estetddn imeytymishdirididen
syntymistd sekd parannetaan eldminlaatua ja ohutsuolen limakalvovaurion korjaantu-
mista. Varhain tehdylld diagnoosilla ja hoidon aloittamisella todennékdisesti vahenne-
tadn sairauden komplikaatioita, kuten luukatoa ja lymfoomariskid. (Suomalainen ladka-

riseura Duodecim 2010.)

Ruokavaliohoidon toteuttamiseksi ruokavaliosta poistetaan vehné, ohra, ruis ja tuotteet,
jotka siséltivit nditd ainesosia. Namé ainesosat korvataan muilla viljoilla, kuten riisilla,
maissilla, tattarilla, hirssilld, kauralla ja vehnétirkkelykselld. (Arffman, Julkunen, Kau-
kinen, Kekkonen, Reunala 2006, 81.) Vaikka ainoa tehoava hoito on gluteeniton ruoka-
valio, ihokeliakiassa voidaan tarvita erityisesti alkuvaiheessa myos lddkehoitoa, dap-

sonitabletteja (Reunala 2006, 99).

2.1 Keliaakikon ohjaus

Tutkiva ladkari tekee aina keliakian diagnoosin, kun koepala joko ohutsuolesta tai iholta
on tutkittu. Pelkkien oireiden tai positiivisen vasta-ainetestin perusteella hoitoa ei aloite-
ta. Keliaakikolle tieto diagnoosista tulisi antaa henkilokohtaisesti vastaanotolla. Koska
sairaus on elinikdinen, tietoa diagnoosista ei tulisi ldhettda kirjeitse tai kertoa puhelimit-
se. On ladkarin tehtdva kertoa, millainen sairaus keliakia on, miten se elimistoon vaikut-
taa, miten sitd hoidetaan ja miksi tarkka gluteeniton ruokavalio on erittdin tirkeda.
Diagnoosin kertomisen yhteydessé tulee kirjoittaa ldhete ravitsemusterapeutin vastaan-

otolle, joka antaa tarkempaa ohjausta ruokavaliosta.

Jatkossa on syytd kdydd ravitsemusterapeutin vastaanotolla, mikéli suolinukka ei ala
parantua (Arffman 2006, 110). Alkuneuvonnan voi myds antaa hoitaja, joka on pereh-
tynyt keliakiaan ja gluteenittomaan ruokavaliohoitoon. Hoitajan antama ohjaus ei voi
korvata ravitsemusterapeutin antamaa ruokavalio-ohjausta. (Kekkonen & Polso 2006,

108-110.)



Useat sairaanhoitopiirit, sairaalat ja terveyskeskukset jérjestavit keliakian ensitietopéi-
vén, joka hoitosuosituksen mukaan tulisi jirjestdd jokaiselle vasta keliakiaan sairastu-
neelle vuoden kuluessa diagnoosin saamisesta. Tdmin lisdksi Keliakialiitto jdrjestdd
sopeutumisvalmennuskursseja vastasairastuneille. Keliakiayhdistysten ja Keliakialiiton
toiminnasta onkin hyvé mainita keliakia-diagnoosin saavalle. (Kekkonen & Polso 2006,

109.)

Kun aloitetaan gluteeniton ruokavalio, on tirkedd seurata sen vaikutusta. Seurannalla
varmistetaan, ettd ohutsuolen limakalvo alkaa parantua. Jos hoidon alkuvaiheessa on
ollut laboratoriomuutoksia tulee laboratorioarvot tarkistaa 3-6 kuukauden kuluttua. Tal-
laisia muutoksia ovat anemia, pienentynyt punasolujen foolihappopitoisuus, B12-
vitamiinin puute tai epdily D-vitamiinin tai kalsiumin imeytymishdiriostd. Yleensd en-
simmaéinen seurantatutkimus on vuoden kuluttua diagnoosista, ellei poikkeavuuksia ole
ollut laboratorioarvoissa. Vuoden kuluttua on hyvé aika tarkistaa ohutsuolen koepalasta,
onko ruokavaliohoito tehonnut. Ensimmadisen seurantatutkimuksen aikana kontrolloi-
daan peruslaboratoriokokeet. Keliakian vasta-aineet on hyvd mairittda niiltd osin, jotka
olivat poikkeavat diagnoosiajankohtana. Ensimmadiseen seurantakdyntiin liittyy usein
kdynti ladkérin vastaanotolla. Mikili ongelmia ei ole, seurantavélid voidaan pidentdd
kahteen vuoteen. Kahden vuoden vélein olisi suotavaa kontrolloida peruslaboratorioko-
keet seki keliakiavasta-aineet. Ohutsuolen koepalaa ei tarvita, mikéli poikkeavaa ei il-
maannu. Ladkdrin vastaanottokdynnit ovat usein tirkeitd, samoin ravitsemusterapeutin

vastaanotot. (Julkunen 2006, 124—125.)

Thokeliakiassa ihottuma on hyvd mittari ruokavaliohoidon onnistumiselle. Osa ihokeli-
aakikoista ei pédédse eroon dapsonihoidosta useiden vuosienkaan ruokavaliohoidon jil-
keen. Thokeliaakikoiden seurannan suorittaa ihotautilddkari. Ne, joiden ruokavaliohoito
sujuu hyvin ja dapsonildékitystd ei tarvita, hoidon seuranta voidaan toteuttaa 1-2 vuoden

vélein yleisladkdrin vastaanotolla. (Reunala 2006, 127.)

Keliakian hoidon onnistumiseen vaikuttaa keliaakikon saama ohjaus seki itsehoitoon
sitoutuminen. Hoitoon sitoutuminen tarkoittaa keliaakikon aktiivista ja vastuullista toi-
mintaa terveyden edellyttimalld tavalla yhteistydssd ja vuorovaikutuksessa terveyden-

huoltohenkildston kanssa. (Kyngis & Hentinen 2008.)



Hoitoon sitoutumiseen vaikuttavat asiakkaasta johtuvat tekijit ja ymparistotekijét. Asi-
akkaasta johtuvia tekijoitd ovat esimerkiksi ikd, sukupuoli, koulutus, arvot ja késitykset,
voimavarat, motivaatio, eliméntilanne, hoitokokemukset ja sosiaalis-taloudellinen ti-
lanne. Hoidon sitoutumiseen vaikuttavia ympéristotekijoitd ovat esimerkiksi terveyden-
huoltojérjestelmén mahdollistama hoito, hoidon jérjestelyt, vuorovaikutus, ohjaus, seu-
ranta, tuki ja ldheiset. (Kyngés & Hentinen 2008.) Keliakian hoidossa hoitohenkilokunta
pystyy hoidon kautta vaikuttamaan ympéristdtekijoihin monin eri keinoin, esimerkiksi

panostamalla laadukkaaseen ohjaukseen ja asianmukaiseen seurantaan.

Ohjauksen avulla kannustetaan asiakasta huolehtimaan omasta terveydestién sekd hoi-
tamaan itseddn mahdollisimman hyvin (Kyngéds ym. 2007, 5). Asiakkaan ohjaaminen
hoitoty6ssd on yksi keskeisimpid toimintoja. Ohjauksen etiikka liittyy siihen, kuinka
ohjauksella tuetaan potilaan omia voimavaroja sekd autonomiaa. Etiikka ohjauksessa on
myos sité, ettd asiakas saa totuudenmukaista tietoa terveyteensd ja hoitoonsa liittyvisti

asioista. (Hupli, Rankinen & Virtanen 2012, 3—4.)

Keliaakikkoa ohjatessa tulee huomioida tiedollinen, emotionaalinen ja konkreettinen
tukeminen. Laadukas ohjaus sisdltdd ndma kaikki ohjauksen osat. Ohjauksen ldhtokoh-
tana tulisi olla asiakasléhtdisyys, ohjattavan ja ohjaajan jaettu asiantuntijuus sekd ohjat-

tavan ja ohjaajan vastuullisuus. (Kyngds & Hentinen 2008.)

Asiakkaan sitoutuminen uusiin eldméntapoihin merkitsee entistd parempaa terveyttd
sekd toimintakykyd ja ndiden kautta parempaa eldminlaatua. Hoito ja siihen sitoutumi-
nen voi vaatia eldmin jdsentdmistd uudelleen, uuden asian oppimista, eldméntapojen
muuttamista, vaivaa sekd aikaa ja jossain mddrin myos taloudellisia uhrauksia. (Kyngés
& Hentinen 2008.) Etenkin keliakian kohdalla ruokavalion muutos on suuri, joka tulee
muistaa pdivittdin jokaisella aterialla. Keliaakikon tiytyy tarkistaa, ettei ruoka sisilla
gluteenia. Gluteenittomuus vaikuttaa my0s ldhipiirin ruokavalioon. Gluteenittomat tuot-
teet ovat kalliimpia kuin muut elintarvikkeet. Keliaakikon ruokakustannukset voivat
nousta noin 70 euroa kuukaudessa (Talsta 2017). Keliaakikko joutuu piivittdisissd toi-
minnoissaan huomioimaan aina sairautensa. Pitkdaikaissairaudessa ruokavalion huomi-

oiminen voi kdyda raskaaksi seka kalliiksi.



2.2 Keliakian diagnosointi

Keliakia on nykykésityksen mukaan autoimmuuni systeemisairaus, jossa ravinnon glu-
teeni aiheuttaa ohutsuolen limakalvolle tulehduksen sekd suolinukan vaurioitumisen.
Diagnoosi on haastava, silld oireet ovat usein lievid ja epityypillisid ja ne voivat tulla
suoliston ulkopuolelta. Viimeksi kuluneen kahdenkymmenen vuoden aikana keliakian
diagnostiikka on parantunut ja samalla myds taudin todellinen esiintyvyys véestdssd on
lisddntynyt. Nykyisin keliakia on yksi tavallisimmista taudeista, joita suolistosairauksia
hoitavat yleisladkarit ja erikoislddkarit kohtaavat. Keliakian hoito on edelleen pysyvésti
gluteeniton ruokavalio, jonka ohjauksen antaa ravitsemusterapeutti. (Suomalainen 143-

kéariseura Duodecim 2013.)

Aikuisten keliakian diagnosointi on yleistynyt. Keliakia voidaan todeta esimerkiksi
kroonisen ripulin seurauksena tai jonkin muun, kuten bakteeritulehduksen tutkimukses-
sa. Laadukas ohutsuolen koepala seké patologin lausunto mahdollistavat oikean diag-
noosin. Yksittdinen koepala ei aina néyti keliakiaa, vaan koepala useasta kohtaa voi olla
tarpeen. Keliakian diagnoosiin vaaditaan biopsia-muutokset sekid todisteet uudesta koe-
palasta, jossa ruokavaliohoitoa on jo toteutettu ja suolinukka on alkanut parantua. Veren
vasta-ainekokeet ovat hyvi lisd diagnoosia tehdessd, mutta ne eivét yksin riitd ruokava-

liohoidon tuloksia tarkasteltaessa. (Freeman 2008.)

Ruokavaliohoitoon sitoutumista heikentivéit etenkin huonot maut, hammentavit elintar-
vikemerkinndt ja jotkin psykologiset rasitteet. Etenkin vasta diagnoosin saadulla henki-
16114 tulisi olla sddnndllinen seuranta, seerumin vasta-aineiden mittaus, ruokavalion oh-
jaus, muiden oheissairauksien merkkien ja oireiden tutkiminen. Kéytdnndssé parhaillaan

seurantaa toteuttavat 14dkari, ravitsemusterapeutti ja tukiryhmét. (Pietzak 2005.)

Diagnostiikan kriteerit ovat muuttuneet ajan myoté, silld vuonna 1970 diagnoosin tuli
perustua kolmeen biopsiaan: oireiden alkaessa, suolen parantuessa ruokavaliohoidon
jédlkeen sekd oireiden toistumisesta uudelleen. Vuonna 1990 taas yli 2-vuotiaille, joilla
16ydokset olivat selvit ja ruokavaliohoito auttoi, ei endé tarvittu toista biopsiaa. (Pietzak
2005.) Suomessa diagnoosi varmistetaan nykyisin ohutsuolen koepalalla sekd uusi koe-

pala otetaan, jotta saadaan selville tehoaako ruokavaliohoito.
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Keliakian vasta-ainetestien luotettavuutta on tutkittu ruokavaliohoidon noudattamisen
ennustajana. Ruotsissa ja Sveitsissd esimerkiksi vasta-aineiden tasot normalisoituivat
useimmilla potilailla vuoden jédlkeen ruokavaliohoidon aloittamisesta. Jotkin vasta-
ainetasot saattavat pysyd koholla jonkun muun autoimmuunisairauden vuoksi, vaikka

asiakas noudattaisikin tarkasti gluteenitonta ruokavaliota. (Pietzak 2005.)

2.3 Keliakia ruoansulatusjérjestelmén ongelmana

Ruoansulatuskanava on putkimainen kanava, johon kuuluu useita eri osia, joilla on eri-
laiset rakenteet ja tehtdvit. Nditd osia ovat suu, nielu, ruokatorvi, mahalaukku, ohut-
suoli, paksusuoli sekéd perdsuoli ja perdaukko. Niistd osista pisin on ohutsuoli, johon
kuuluu kolme osaa: ensimméiisend pohjukaissuoli (duodenum), toisena tyhjésuoli (je-
junum) sekd kolmantena sykkyrdsuoli (ileum). Ruoansulatuskanavaan kuuluu myos
useita rauhasia ja apuelimid, kuten esimerkiksi hampaat, kieli, sylkirauhaset, haima,
maksa sekd sappirakko. (Leppéluoto, Kettunen, Rintaméki, Vakkuri, Vierimaa & Litti
2013, 221.)

Ohutsuolessa on poimuttunut, yksikerroksinen pintaepiteelisolukko ja sen limakalvolta
tyontyy nukkalisékkeitd (villus) ja edelleen niiden epiteelisoluista mikrovilluksia. Ohut-
suolessa ravintoaineiden pilkkoutumisen viimeisid vaiheita ja imeytymistd edesauttavat
ohutsuolen eritystoiminta ja motiliteetti eli liikketoiminta. Ohutsuolen limakalvolta erit-
tyy entsyymejéd, jotka auttavat pilkkoutumisreaktioissa, jolloin myds imeytyminen mah-
dollistuu. Ohutsuolen liiketoimintaa ovat rytminen segmentaatio, villusten pumppauslii-
ke sekd peristaltiitkka. Rytminen segmentaatio sekoittaa ruokamassaa. Nopein sekoitus-
litkke tapahtuu ohutsuolen alkuosassa. Ravintoaineiden imeytymistd edesauttaa ohut-
suolen laaja imeytymispinta-ala villus- ja mikrovillusrakenteineen. (Leppdluoto ym.

2013, 247-248.)

Keliakia on suolen pitkdaikainen tulehdus, jonka aiheuttaa viljatuotteiden gluteeni.
Vehnin, rukiin ja ohran sisdltimé gluteeni aiheuttaa tulehdusreaktion, joka madaltaa
ohutsuolen limakalvon nukkalisdkkeitd. Oireina voivat olla muun muassa ripuli, ravin-
toaineiden imeytymishiiriot sekd lapsilla kasvuhiiriot. Keliakiaa voi kuitenkin olla

haastavaa diagnosoida, koska suolisto-oireet voivat esiintyd lievind tai keliakia voi olla
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oireeton, mutta iho-oireet voivat olla hyvinkin tunnusomaisia. Thokeliakiassa iho-oireet
voivat ndyttaytyd kutiavina rakkuloina ja ihottumana kyynérpéissé, polvissa ja hiusrajan
alueella. Kaikista keliakioista ihokeliakia kasittdd neljdsosan. (Leppdluoto ym. 2013,

249))

Keliakia voi myds ilmeté suoliston ulkopuolisin oirein. Suun alueella keliakia voi ilmetd
pysyvien hampaiden kiillemuutoksina sekd esimerkiksi aftoina. Myods maksaentsyymien
suureneminen voidaan todeta hoitamattomassa keliakiassa. My0s luissa ja nivelissd
ndhdédan oireilua, kuten kalsiumaineenvaihdunnan héiriéni, joka voi johtaa osteopeni-
aan tai osteoporoosiin, nivelten kipuja tai arkuutta ilman tulehduksen merkkeji. (Kauki-

nen 2016.)

Keliakia voi myds nékyéd jonkinasteisena psyykkisend oireiluna, kuten mielialan laskuna
tai masentuneisuutena. Lapsilla voi ilmetd &drtyisyyttd, levottomuutta ja vélinpitdmétto-
myyttd. My0s yleinen visymys, huonovointisuus ja aloitekyvyn puute voivat olla merk-
kejé keliakiasta. Ndiden monimuotoisten oireiden lisdksi keliakia voi ilmetd hermosto-
oireina, joiden taustalla voi olla esimerkiksi B12-vitamiinin puute. Lisdksi hoitamaton

keliakia voi vaikuttaa hedelmittomyyteen ja raskauteen. (Kaukinen 2016.)

Keliakian diagnostiikan tavoite on, ettei keliaakikko joudu odottamaan jopa vuosia tau-
din méérittdmistd ja hoitoa. Ohutsuolen koepalasta ndhdéan usein tulehdus sekd madal-
tunut suolinukka, mutta oireet voivat olla hyvinkin lievid ja epityypillisid. Verestd otet-
tavat keliakian vasta-ainetestit ovat hyvd apu diagnostiikan parantamiseksi. Vasta-
ainetestin vuoksi keliakia todetaan nykyisin aiemmin eikd suoliston vauriot ole paéssyt
pahenemaan. Keliakian diagnoosi perustuukin nykyisten kriteerien mukaan ohutsuolen
limakalvon koepalassa todettavaan suolinukan madaltumiseen, kryptahyperplasiaan ja
tulehdussolujen esiintymiseen. Verestd mitattavien keliakian autovasta-aineiden, endo-
mysium- ja kudostranglutaminaasivasta-aineiden esiintyminen samanaikaisesti tukee
diagnoosia. Merkittdvé osa keliakiaa sairastavista oireilevat tdysin suoliston ulkopuoli-

sin oirein. (Kaukinen 2006, 55-56.)

Keliakiaan on myds kehitetty pikatesti, joka on apteekista saatava ja mahdollinen tehdi
kotona. Se on helppo ja nopea testi, joka nopeuttaa diagnoosiin padsyé. Testi perustuu

verestd mitattaviin keliakiavasta-aineisiin. Pikatestissd verta otetaan sormenpéésté kapil-
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laariputkeen. Kapillaariputki laitetaan edelleen putkeen, jossa on punasoluja hajottavaa
liuosta. Kun liuos muuttuu putkea kédnnellessd punaiseksi, siitd tiputetaan kolme pisa-

raa testipuikkoon. Tulos on ndhtdvilld jo 1-5 minuutin kuluttua. (Mdki 2006, 64—65.)

Thokeliakiaa epdiltdessd diagnoosi tehddin erikoisndytepalasta, joka on otettu terveeltd
thoalueelta 1diskén tai rakkulan viereltd. Tédssd koepalassa nidkyy rakeiset IgA-kasaumat.
Loydos on luotettava tehtdessd erotusdiagnostiikkaa muihin rakkulatauteihin. Lahes
kaikilla ihokeliakiaa sairastavilla on my0ds ohutsuolen nukkalisidkkeiden katoa. (Reunala

2006, 66.)

Diagnosointivaiheessa hyvdidn ohjaukseen kuuluu sekd ohutsuolen ettd ihon koepalan
ottamista varten asiakkaalle annettavat valmistautumisohjeet hoitajan toimesta sekéd
suullisesti ettd kirjallisesti. Ohjeet kdydédn lépi asiakkaan kanssa kahden kesken, jolloin

hénelld on mahdollista kysyd mieltd askarruttavista asioista.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoitus oli kuvata keliakiaa sairastavien aikuisten kokemuksia keliakian

hoidon seurannan toteutumisesta.

Tutkimuksen tehtdvé oli saada vastauksia seuraaviin tutkimuskysymyksiin:
1. Milla tavalla keliaakikoiden seurantakdynnit toteutuvat?

2. Millainen seuranta keliakiaa sairastavien mielesti olisi tarpeen?

Tutkimuksen tavoitteena oli kehittad Keliakialiiton ja keliakiayhdistysten toimintaa sekd

terveydenhuollon ammattilaisten toteuttamaa keliaakikon ohjausta.
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinndytetyon yhteistydkumppanina toimi valtakunnallinen potilasjirjestd Keliakialiit-
to. Opinndytetyon aihe syntyi Keliakialiiton tarpeista. Liiton tavoitteena on edistdd ke-
liakiaa ja ihokeliakiaa sairastavien sekd muiden gluteenitonta ruokavaliota tarvitsevien
ja heidén ldheistensd hyvinvointia. Keliakialiittoon kuuluu 30 paikallista keliakiayhdis-
tystd ympéri Suomen. Yhteensid keliakiayhdistysten jasenid on yli 22 000. Keliakialiit-
toon kuuluu terveydenhuollon ja ravitsemisalan ammattilaisia, jotka tuntevat ja osaavat
hoitaa keliakiaa. (Keliakialiitto i.a. Jarjestd.) Padméérand liitolla on, ettd keliakiaa sai-
rastava voi hyvin. Keliakialiitto tekee ldheistd yhteistyotd terveydenhuollon, ke-
liakiatutkimuksen, elintarviketeollisuuden, kaupan, viranomaisten sekd ravitsemisalan
kanssa. (Keliakialiitto i.a. Toiminta.) Keliakialiitto ja yhdistykset jarjestévit jasenilleen
muun muassa sopeutumisvalmennuskursseja ja muita tapahtumia (Keliakialiitto i.a.

Toiminta, kurssit).

Tutkimuksen kohderyhmiksi valikoitiin ensin kyselyn testaukseen 20 keliakiaa sairas-
tavaa ja lopullinen kohderyhmé oli kooltaan 200 keliakiaa sairastavaa henkil6d. Seki
testiryhmén ettd varsinaisen vastaajaryhmin vastaajat valikoituivat Keliakialiiton kautta
satunnaisotannalla. Kohderyhmaldisten tuli kuitenkin olla sellaisia, jotka olivat liittyneet
Keliakialiiton jdseniksi ennen vuotta 2016. Télla rajauksella pyrittiin sulkemaan vastaa-
jista ne henkil6t, jotka ovat saaneet diagnoosin viimeisen puolentoista vuoden aikana,

jolloin heilli ei vield ole kokemusta keliakian seurannan toteutumisesta.

4.1 Tutkimusmenetelmén valinta

Opinndytetyon menetelménd oli méarillinen tutkimusmenetelméi. Menetelmdin paadyt-
tiin, koska tarkoituksena oli tutkia suuren joukon kokemuksia ja selvittdé keliakian seu-
rannan toteutumista maantieteellisesti laajalla alueella. Tutkimus paddyttiin tekeméén

sahkoisesti Webropol-tydkalun avulla.

Kyselyn toteuttamiseen valittiin Webropol-tydkalu sen ominaisuuksien vuoksi. Maéral-

listd tutkimusta tehdessd Webropolin erilaiset analysointiin kéytettdvit raportointi tyo-
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kalut ovat hyodyllisid sekd monikéyttoisid. Webropolin ominaisuuksien ja Keliakialiiton
yhteyshenkilon avulla pystyttiin séilyttiméian kyselyyn vastaajien anonymiteetti. Web-
ropolin tydkalujen avulla pystyttiin seuraamaan vastausten méérié ja reagoimaan muu-

toksiin tutkimuksen aikana. (Webropol i.a.)

Madridllisessd eli kvantitatiivisessa menetelméssd tietoja tarkastellaan numeerisesti.
Madridllisessd tutkimuksessa saadaan tieto numeroina. Tulokset esitetddn esimerkiksi
tunnuslukuina ja olennainen numeerinen tieto selitetddn sanallisesti. Tuloksia my6s ku-
vaillaan, kuinka ne liittyvét tai eroavat toisistaan. (Vilkka 2007, 14.) Kvantitatiivinen
tutkimus pyrkii yleistiméén. Perusidea on kysya tutkimusongelmaan liittyvid kysymyk-
sid pieneltd joukolta eli otokselta. Otoksen vastaajat edustavat koko perusjoukkoa eli

talloin myds tulokset edustavat koko joukkoa. (Kananen 2008, 10.)

Tutkimusmenetelméksi valikoitui kyselytutkimus, jolloin kysymykset on vakioitu. Kai-
kilta kyselyyn vastaajilta kysytdén samat asiat samassa jdrjestyksessd. Kyselytutkimus
on helppo toteuttaa internetin vélitykselld kun vastaajia on paljon. Haastetta tdhin muo-
toon asettaa vastauslomakkeiden hidas palautuminen, joten kyselyn ldhettdminen tiytyy

suunnitella hyvin, jotta vastausprosentti ei jda liian alhaiseksi. (Vilkka 2007, 28.)

Kuten mééarillisessé tutkimuksessa yleensd, aineisto kerdttiin kyselylld, jossa kysymyk-
set oli varustettu suljetuilla sekd monivalintaisilla vastausvaihtoehdoilla. Kysymyslo-
make luotiin voimassa olevien keliakian hoitosuositusten pohjalta. Kyselylomake ldhe-
tettiin vastaajille yhteistyokumppanin vilitykselld sahkopostitse. Sdhkopostilla ldhetetty
tutkimuskutsu on yleinen ja kdyttokelpoinen tapa, jossa vastaaja saa sdhkdpostiin linkin.
Linkin avulla avautuu kyselylomake ja kyselyn vastaukset tallentuvat suoraan tietokan-
taan. (Kananen 2015, 209.) Kyselyn testiryhmaille vastausaikaa annettiin 2,5 viikkoa
(12.4-30.4.2017) ja varsinaiselle vastaajaryhmalle reilu kolme viikkoa (15.5-7.6.2017).
Vastausprosentin kasvattamiseksi varsinaiselle vastaajaryhmélle ldhetettiin muistutus-
viesti kyselytutkimukseen osallistumisesta, kun vastausaikaa oli jdljelld viikko (Kana-

nen 2015, 217).

Opinndytetyon luotettavuutta tarkasteltiin sen eri vaiheissa. Tutkimuskysymysten muo-
toilemiseen ja oikean tutkimusmenetelmén valintaan vaikutti validiteetin toteutuminen.

Tutkimuskysymyksid muotoillessa tuli huomioida, ettd tutkitaan oikeita asioita. Tutki-
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musmenetelmé ja aineistonkeruumenetelmii valittaessa tarkasteltiin, ettd valitut mitta-
rit ovat kunnossa ja vahvistavat validiteettia. Teoreettisen viitekehyksen tuli vahvistaa

validiteettia. (Kananen 2015, 356.)
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4.2 Kyselylomakkeen laadinta

Tutkimuksen alussa madriteltiin, millaista tietoa kysymyksiin tarvitaan. Aluksi selvitet-
tiin, kuinka keliakian hoidon seurannan kuuluisi toteutua ja sen pohjalta luotiin kysy-
mykset, jotka vastaisivat mahdollisimman hyvin kysymykseen, kuinka keliakian hoidon
seuranta toteutuu. Niiden liséksi kysyttiin asioita, joiden arvioitiin vaikuttavan seuran-
nan toteutumiseen. Kyselylomake testattiin, jotta saatiin ulkopuoliselta kehittdmisehdo-

tuksia ja lomakkeen aihealueet muutettiin loogisesti jérjestykseen. (Kananen 2015.)

Esitestauksesta vastauksia saatiin kahdeksalta henkiloltd. Testiryhmin vastaajilla oli
monenlaisia kokemuksia keliakian diagnosoinnin ajoilta, seurannan toteutumisesta ja
annetusta ohjauksesta. Vastaajien palautteen perusteella kyselyn rakennetta muokattiin,
kysymyksiéd tarkennettiin sekd tarpeettomia tai toistuvia kysymyksid poistettiin. Néin
varsinaisesta kyselylomakkeesta saatiin toimiva ja vastaukset vastaamaan opinndytetyon
tutkimuskysymyksiin. Varsinainen kysely ldhetettiin 200 henkil6lle ja vastauksia saatiin

93 kappaletta, joka oli lopullinen vastaajamaara.

Varsinaisen kyselylomakkeen kysymykset jaoteltiin aiheittain, joita olivat esitiedot,
diagnosointi ja esiohjaus, ravitsemusterapia, keliakian hoidon seuranta sekd Keliakialiit-
to. Testiryhmén kyselyssd keliakian hoidon seuranta -otsikon paikalla oli seurantakdyn-
nit ja lopuksi kysyttiin palautetta kyselysté. Esitiedoissa kysyttiin vastaajan ikéa, suku-
puolta, asuinlddnid, keliakian muotoa sekd hoitoon péddsyyn kulunutta aikaa. Diag-
nosointivaiheesta kysyttiin vastaajille tehtyjd tutkimuksia, diagnoosista kertomisen ta-
paa sekd kokemuksia saadusta ohjauksesta diagnosointivaiheessa. Liséksi kysyttiin osal-
listumisesta esitietopdivddn sekd Keliakialiiton kurssille. Seuraavassa osiossa kysyttiin
kokemuksia ravitsemusterapiasta. Vastaajilta kysyttiin kokemuksia ravitsemusterapiaan
paidsystd ja sen hyddyllisyydesti. Keliakian hoidon seuranta -osiossa kysyttiin seuranta-
vaiheessa tehtyjd tutkimuksia, kokemuksia hoitajan ja lddkérin seurantakéynneissd sekd
toiveita seurannan suhteen. Keliakialiitolta saadusta tiedosta ja tuesta kysyttiin oman
otsikon alla. Lopuksi vastaaja sai kertoa asioita, joita ei saanut tuotua esille kyselyn ai-

kana.

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa kyselylomakkeen suunnittelu on tdrkeimméssi osassa

tutkimuksen teossa (Vilkka 2015, 105). Kyselyyn laadittiin my0s ohjeet ja tiedot, toisin
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sanoen saatekirje, jotta vastaaja tietdd kenelle ja mihin kdyttoon vastaukset tulevat. Saa-
tekirje heréttdd vastaajan kiinnostuksen joko vastata tai jdttdd vastaamatta. (Vilkka

2007, 80-81.)

4.3 Aineiston analyysi

Vastausajan umpeuduttua vastaukset kdytiin ldpi, koottiin sekd analysoitiin. Kysymyk-
set jaettiin suunnitteluvaiheessa aihealueisiin, mikd selkeytti vastausten analysointia.
Kaikki vastaukset luettiin ldpi ja hyvaksyttiin tutkimukseen. Tulosten havainnollistami-
sessa kéytettiin pylvds- ja piirakkadiagrammeja. Tulokset ilmoitettiin lukujen ja pro-

senttien avulla.

Vastaukset analysoitiin Webropolin raportointi ja raportointi 3.0 -tydkaluja apuna kayt-
tden. Webropolin raportoinnin toiminnoilla saatiin kdyttdon lukuja, prosenttilukuja ja
jakaumia. Microsoft Excel- ohjelmaa ja Webropolin tydkaluja apuna kdyttden luotiin
kuvioita, joiden avulla pystytdén havainnollistamaan tuloksia paremmin. Kyselylomak-
keen avoimet kysymykset kéytiin ldpi sisdllonanalyysin avulla. Sisdllonanalyysilld pyri-
tadn saamaan kuvaus tutkitusta ilmidsta yleisessd ja tiivistetyssd muodossa. Sisdllonana-
lyysid tehdessd aineistosta valittiin asiat, jotka haluttiin tietdd ja niistd erotettiin asiat,
jotka eivét vastanneet tutkimuskysymyksiin. Valitut asiat keréttiin yhteen, jaettiin omiin
aihealueisiin ja niistd tehtiin yhteenvetoja. (Sarajiarvi & Tuomi 2009.) Tutkimusaineis-
toa analysoitaessa tulkinnan oikeellisuuteen kiinnitettiin huomiota, jotta tutkimuksen

validiteetti ja reliabiliteetti toteutuu (Kananen 2016, 356).
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5 TUTKIMUSTULOKSET

Lopullinen kysely ldhetettiin 200 Keliakialiiton jdsenelle, jotka valikoituivat satun-
naisotannalla. Vastaajia rajattiin niin, ettd he olivat liittyneet Keliakialiittoon ennen
vuotta 2016. Kahdestasadasta kyselyyn vastasi méérdajassa 93 henkil6d. Vastausprosen-

tiksi saatiin 46,5 %. Tutkimuksen vastaukset kisiteltiin ja analysoitiin aihealueittain.

5.1 Vastaajien taustatiedot

Vastaajista 71 % oli naisia ja 29 % miehid. Kaikki vastaajat olivat aikuisia. Suurin osa

vastaajista oli tyoikaisia.

5%
13 %
30 %

52 %

18-30 31-50 =51-70 =71-90

KUVIO 1. Vastaajien ikdjakauma.
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Vastaajien keliakian diagnosointivuodet rajoittuivat vuosien 1970-2015 vilille. Vastaa-
jista noin viidesosa (21 %) oli saanut diagnoosin ennen vuotta 2000. Vastaajista noin
puolet (51 %) oli saanut diagnoosin vuosina 2000-2010 ja neljdsosa vuosina 2010-

2015. 4 % vastaajista ei muistanut diagnosointivuotta.

4% 10%

~Va

®1970-89 ™ 1990-99 *2000-2010 2010-2015 = Muu

KUVIO 2. Vastaajien diagnosointivuosi.

Kyselylomakkeessa vastaajia pyydettiin kertomaan asuinlééni, jossa he asuvat. Liinien
perusteella vastaajat jaettiin sairaanhoitopiirien erityisvastuualueisiin. Vastaajia 10ytyi

kaikkien sairaanhoitopiirien erityisvastuualueilta. Yksi vastaajista asui ulkomailla.

" HYKS ®KYS ®OQYS =TAYS ®=TYKS HMuu

KUVIO 3. Vastaajien asuinlddnin sijoittuminen sairaanhoitopiirien erityisvastuualuei-

siin.
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Vastaajista 94 % sairasti keliakiaa ja 10 % ihokeliakiaa. Vastaajilla voi olla molempia

keliakian muotoja.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Keliakia
Ihokeliakia

Muu, mika?

KUVIO 4. Vastaajien keliakian esiintymismuoto

5.2 Vastaajien kokemukset diagnosoinnin toteutumisesta
Vastaajista 43 % oli saanut diagnoosin viimeistdin vuoden kuluessa oireiden alkamises-

ta. Noin 30 %:lla vastaajista diagnoosin saamiseen kului 2-5 vuotta ja 30 %:lla vastaa-

jista diagnoosin saamiseen kului aikaa enemmaén kuin 5 vuotta.

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

Alle vuos

1 vuosi

2 vuotta

3vuotta

4 vuotta

5vuotta

Enemman kuin 5 vuotta

KUVIO 5. Vastaajien oireiden alkamisesta diagnoosin saamiseen kulunut aika
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Diagnosointi vaiheessa keliakian vasta-aineet verestd tutkittiin yli puolelta (65 %) vas-
taajilta ja ohutsuolen koepala miltei kaikilta (90 %). Thon koepala tutkittiin 8 %:Ita vas-
taajista. 4 %:lta vastaajista ei tutkittu mitdan edelld mainituista tai tutkittiin jotain muu-
ta. Muita diagnosoinnin yhteydessi tehtyjé tutkimuksia olivat geenitesti, vatsan ultrada-
nitutkimus, gynekologinen ultradénitutkimus, kolonoskopia ja ohutsuolen tdhystys. Yksi

vastaajista oli saanut diagnoosin ihon kuvien ja toinen pitkin oireilun perusteella.

0% 25% 50% 75%

Keliakian vasta-aineet veresta

Koepala ohutsuolesta

Koepala ihotta

Ei mitaan naista/Jokin muu, mika?

KUVIO 6. Vastaajille tehdyt tutkimukset diagnosointivaiheessa

Diagnoosi kerrottiin noin puolelle vastaajista (54 %) lddkdrin vastaanotolla, 29 %:lle
puhelimitse lddkérin kertomana, kirjeitse 14 %:lle ja jotenkin muuten 10 %:lle. Hoitaja
oli kertonut diagnoosista 2 %:lle vastaajista. Loput vastaajista olivat saaneet tiedon
diagnoosista sairaalassa ollessaan tai eivit muistaneet, miten heille on diagnoosista ker-
rottu. Vastaajilla oli mahdollisuus valita kysymyksessd useampi vastausvaihtoehto, mis-

td kévi ilmi, ettd joillekin vastaajista diagnoosi oli kerrottu useammalla eri tavalla.

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Kirjeitse

Puhelimitse, hoitaja
Puhelimitse, 1aakari
Vastaanotolla, hoitaja
Vastaanotolla, 1aakari

Jotenkin muuten, miten?

KUVIO 7. Vastaajille diagnoosista kertominen
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77 % vastaajista ei ollut saanut kutsua sairaanhoitopiirin jarjestimién ensitietopdivaén.
23 9% vastaajista oli saanut kutsun. 80 % niisti, jotka eivit olleet saaneet kutsua ensitie-
topdivédn, olisi toivonut saaneensa kutsun. Vastaajilta kysyttiin my0s, kokivatko he
ensitietopdivin hyddylliseksi. Tdhdn kysymykseen vastauksia oli tullut enemmén, kuin
edellisen kysymyksen mukaan kutsun saaneita oli ollut. Tésti syysti saatua vastausta ei

pidetty luotettavana.

Vastaajista noin puolet (51 %) sai ravitsemusterapeutin ohjausta ensimmadisen kerran
kuukauden sisélld diagnosoinnista. 30 % vastaajista sai ohjausta puolen vuoden aikana,
4 % myohemmin ja 15 % vastaajista ei muista saaneensa ravitsemusterapeutin ohjausta.
62 % vastaajista ei kdy koskaan ravitsemusterapeutin vastaanotolla keliakian vuoksi,
37 % harvemmin kuin kerran vuodessa ja 1 % kerran vuodessa. Yli puolet vastaajista
(58 %) kokee, ettd ravitsemusterapeutin ohjauskdynnit ovat olleet hyodyllisid, 26 %
vastaajista ei ole kdynyt ollenkaan ravitsemusterapeutilla ja 16 % kokee, etteivit he

hyody ravitsemusterapeutin ohjauksesta.

5.3 Vastaajien kokemukset seurantakéynneisté

40 %:lta vastaajista kontrolloitiin keliakian vasta-aineet verestd vuoden kuluttua diag-
noosista ruokavaliohoidon tehon varmistamiseksi, 59 %:lta tutkittiin ohutsuolen koepala

ja 25 %:lta ei mitdén.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Keliakian vasta-aineet veresta
Ohutsuolen koepala
Ihon koepala

Ei mtaan naista

KUVIO 8. Vastaajille yhden vuoden kuluttua diagnoosista tehdyt tutkimukset
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Kahden vuoden kuluttua diagnoosista 25 %:lta tutkittiin keliakian vasta-aineet veresti,
19 %:lta ohutsuolen koepala ja 60 %:lta ei mitddn. 81 %:lta vastaajista ei seurata séén-
nollisesti kahden vuoden vilein keliakia vasta-aineita verestd, 19 %:lta vastaajista niita

seurataan.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Keliakian vasta-aineet veresta
Ohutsuolen koepala
Ihon koepala

Ei mitaan yllamainituista

KUVIO 9. Vastaajille kahden vuoden kuluttua diagnoosista tehdyt tutkimukset

60 % kyselyyn vastaajista ei kdly koskaan ladkirin seurantakdynneilld keliakian vuoksi.
35 % harvemmin kuin kerran vuodessa, 4 % kerran vuodessa ja 1 % useammin kuin
kerran vuodessa. Vastaajista 39 % toivoisi padsevinsé lddkirin vastaanotolle keliakian
vuoksi kerran kahdessa vuodessa, 32 % harvemmin, 14 % kerran vuodessa, 14 % ei

koskaan ja 1 % kerran puolessa vuodessa.

Vastaajista 89 % ei kdy koskaan hoitajan seurantakdynneilld keliakian vuoksi. 9 % har-
vemmin kuin kerran vuodessa ja 2 % kerran vuodessa. Vastaajista 37 % ei odota hoita-
jan seurantakdyntejd ollenkaan, 29 % harvemmin kuin kerran kahdessa vuodessa, 17 %

kerran vuodessa ja 17 % kerran kahdessa vuodessa.

5.4 Vastaajien kokemukset ja odotukset Keliakialiiton toiminnasta

75 % vastaajista kokee saaneensa tukea sairauteensa Keliakialiitolta. Vastaajista 86 %
kokee Keliakialiitolta saamansa tiedon ja tuen hyodylliseksi. 12 % vastaajista kertoo,
etteivdt ole saaneet tietoa ja tukea Keliakialiitolta ja 2 % ei kokenut saamaansa tukea
hyodylliseksi. Vastaajista 90 % ei ollut osallistunut Keliakialiiton jarjestimaille sopeu-

tumisvalmennuskurssille. Vastaajilta kysyttiin myds, kokivatko he sopeutumisvalmen-
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nuskurssin hyddylliseksi. Tahdn kysymykseen vastauksia oli tullut enemmén, kuin edel-
lisen kysymyksen mukaan osallistuneita sopeutumisvalmennuskurssille oli ollut. Tésti

syystd saatua vastausta ei pidetty luotettavana.

93 vastaajasta 50 vastasi kysymykseen, millaista tukea he odottavat saavansa Ke-
liakialiitolta. Keliakialiiton tdmén hetkiseen toimintaan oltiin tyytyvéisid ja vastaajat
toivoivat toiminnan jatkuvan samanlaisena. He pitivit toimintaa ja erityisesti lehdesti
saatavaa tietoa hyoOdyllisend ja luotettavana. Vastaajat toivat esille tyytyvéisyyden re-
septeihin, Keliakialiiton tekeméédn edunvalvontatyhon ja yhteistyohon ruoantuottajien

kanssa.

Vastaajat odottavat saavansa Keliakialiitolta tietoa uusista gluteenittomista tuotteista.
Lisédksi vastaajat odottavat uutta tutkimustietoa seké tietoa lakimuutoksista, 1ddkkeista,
vaihtoehtoisista hoitomuodoista sekd ndistd syntyvdd keskustelua. Vastaajat odottavat
Keliakialiitolta tietoa ja kokemuksia hyviksi havaituista ravintoloista ja kahviloista, niin

Suomessa kuin ulkomaillakin.

Vastaajat odottavat saavansa vertaistukea Keliakialiiton kautta. Se voisi olla esimerkiksi
kertomuksia, kokemuksia ja tuntemuksia muiden keliaakikoiden eldmaéstd. Keliakialii-
ton odotetaan jdrjestdvdn tapaamispdivid keliakiaa saman aikaa sairastaneille, esimer-

kiksi 2, 10 ja 20 vuotta sitten sairastuneille.

Vastaajat odottavat tietoa sekd mahdollisuuksia osallistua koulutuksiin, sopeutumisval-
mennuskursseille, matkoille, tapahtumille ja messuille, myds pienemmilld paikkakun-

nilla joka puolella Suomea. Vastaajat odottavat myos nikevénsai liiton edustajaa.

5.5 Vastaajien odotukset

Tutkimuksessa kartoitettiin millaisia odotuksia keliaakikoilla on hoidon seurannasta.
Kysymykseen vastasi 56 henkildd. Vastaajat odottavat saavansa keliakiaan perehtyneen
ravitsemusterapeutin ohjausta sdannollisesti. Vastaajat odottavat saavansa luotettavaa
tietoa lddkehoidosta, ruoka-aineista, ravinnon imeytymisestd, ravintolisistd, painonhal-

linnasta, liitdnndissairauksista ja verensokerista. Vastaajat odottavat kontrolliverikokei-
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den liséksi myds esimerkiksi vitamiini- ja hivenaineiden pitoisuuksien tutkimista. Vas-
taajat odottavat kontrollikdyntejd, ruokavalion tarkistusta, suolinukan kunnon tarkista-
mista ohutsuolen koepalalla seké tietoa kuntoutuksista ja kursseista. Vastaajat odottavat,

ettd pyyntd vuosikontrolliin tulisi automaattisesti.

Vastaajat odottavat lddkdrin seurantakdynneiltd eniten péddsyd verikokeisiin tai ohut-
suolen koepalan ottoon ruokavaliohoidon tehon varmistamiseksi seké aikaa tutkimustu-
losten ldpikdymiseen. Liséksi vastaajat odottavat uutta tietoa sairaudestaan seka keskus-
teluaikaa lddkdrin kanssa. Vastaajat odottavat asiantuntevaa ja keliakiaan erikoistunutta
ladkarid. Vastaajat odottavat 1ddkariltd my0s terveystarkastusta tai apua muihin sairauk-

siinsa.

93 vastaajasta 30 vastasi kysymykseen, mitd he odottavat hoitajan seurantakdynnilti.
Naistd 30:sta 8 ei kokenut tarvetta hoitajan seurantakdynneille tai he eivét osanneet ker-
toa mité niiltd toivoisivat. 8 vastaajaa haluaisi vastauksia herdanneisiin kysymyksiin sekd
keskustelua. Kysymykset ja keskustelunaiheet késittelisivdt ruokavaliota, ravintoa, ra-
vintolisid, vatsan ja suoliston toimintaa sekd keliakian vaikutuksia muihin sairauksiin.
Lisdksi hoitajan seurantakdynneiltd odotetaan kokonaisterveydentilan ja seuranta-
arvojen tarkistusta ja ldpikdymistd sekd tietoa mahdollisista lomista ja kuntoutuksista.

Vastaajat odottavat hoitajalta ajankohtaista tutkimustietoa keliakiaan liittyen.

Lopuksi annettiin vastaajille mahdollisuus kertoa asioita, joita ei tullut aiemmin kyse-
lyssi esille. Etenkin kunnalliselle terveydenhuollolle odotetaan lisdd panostusta keliaki-
an seurantaan. Pienten terveyskeskusten tietdmystd keliakiasta odotetaan parannettavan.
Muiden sairauksien seké keliakian kanssa yhdessé elaminen tuo lisdd haasteita keliakian
hoidon toteutumiseen. Ruokavaliohoidon toteuttamista hankaloittavat esimerkiksi erilai-

set allergiat.

Vastaajat toivat esille myos positiivisia kokemuksia esimerkiksi nopeasta hoitoon péé-
systd ja riittdviksi koetusta ohjauksesta. Vastaajat kokevat positiivisena sen, ettd kaup-
poihin on tullut paljon valinnan varaa gluteenittomille tuotteille ja niiden hintataso on
laskenut. Kahviloille ja ruokapaikoille odotetaan henkilokunnalle tietimystd gluteenit-

tomista tuotteista, niiden merkitsemisti selkeésti seké niiden esillepanosta.
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5.6 Yhteenveto tuloksista

Tutkimuksen tulosten perusteella voidaan todeta, ettei varhainen diagnosointi toteudu.
Diagnosointivaiheessa keliaakikoilta tutkitaan keliakian vasta-aineet verestd ja ohut-

suolen koepala kiitettavésti.

Tuloksista huomataan, ettd suurin osa ei saanut kutsua sairaanhoitopiirin ensitietopii-
véadn, vaikka jokaisen diagnoosin saaneen olisi suotavaa saada kutsu ensitietopdivddn
vuoden sisélld diagnosoinnista. Noin 80 % vastaajista oli padssyt ravitsemusterapeutin
kdynnille ensimmaéisen puolen vuoden aikana ja noin 60 % oli tyytyvidisid saamaansa

ravitsemusterapeutin ohjaukseen.

Vuoden pédstd diagnosoinnista vastaajilta oli kontrolloitu kiitettdvésti niin keliakian
vasta-aineet verestd, kuin my0s ohutsuolen koepala, vain 25 %:lle vastaajista ei ollut
tassd vaiheessa tehty mitddn kontrollikokeita. Kahden vuoden kuluttua diagnoosista 60

%:lle vastanneista ei ollut tehty mitddn kontrollikokeita.

Vastaajat odottavat lddkdrin seurantakdynneiltd ldhetteitd seurantakokeisiin sekd tutki-
mustulosten ldpikdymistd seké terveydentilan tarkastamista. Ladkérin ja ravitsemustera-
peutin seurantakdynnit ovat odotettuja. Hoitajan seurantakdynneille ei ollut niin suurta
kysyntdd kuin lddkdrin seurantakdynneille. Hoitajan seurantakdynneiltd odotetaan kes-

kustelua terveydentilasta, seurannoista ja mieleen herdnneisti kysymyksista.

Tulosten perusteella vastaajat ovat varsin tyytyvdisid Keliakialiiton toimintaan, 75 %
vastaajista kokee saaneensa tukea sairauteen Keliakialiitolta. Keliakialiitolta odotetaan
ajankohtaista tutkittua tietoa sairaudesta ja sen hoidosta, tietoa uusista gluteenittomista

tuotteista, ravitsemusneuvontaa seki vertaistukea.
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6 POHDINTA

Kyselyyn saatujen vastausten médrd oli odotusten mukainen Keliakialiiton kautta ai-
emmin tehtyjen tutkimusten perusteella. Tutkimustuloksista saatiin arvokasta tietoa sii-
td, miten keliaakikot kokevat keliakian hoidon seurannan toteutuvan ja miten keliaaki-
koiden hoidon seurantaa voitaisiin tulevaisuudessa kehittdd. Tutkimuslomake vastasi
onnistuneesti tutkimusongelmiin. Tuloksista ilmeni, ettd keliakian hoidon seurannassa
on kehitettdvdd. Keliakian varhainen diagnosointi ei toteudu eikd kutsu esitietopdivddn

tavoita keliaakikoita.

Opinndytetyd oli oppimisprosessina haastava ja vaativa. Opinndytetyon aikana pereh-
dyttiin méaéréllisen tutkimuksen tekoon. Meilld ei ollut aiempaa kokemusta tutkimuksen
tekemisestd, mikd osaltaan vaikutti tutkimuksen teon vaikeuteen. Tutkimuksen teossa
haastavaksi osoittautui oikeiden asioiden kysyminen ja kysymysten asettelu niin, etti
kysymykset ja vastaukset tulevat oikein ymmarretyiksi ja vastaavat alkuperdisiin tutki-
muskysymyksiin. Teoriatiedon hankinta ja rajaaminen oli haastavaa. Opinndytetydpro-
sessin aikana kehityimme tutkimuksen teossa. Tuloksia tulkitessa huomasimme, mitd
olisimme voineet tehdé toisin ja paremmin. Kattavampi teoriatiedon hankinta seké laa-
jempi osaaminen kvantitatiivisen tutkimuksen teossa olisivat mahdollisesti edesautta-
neet tarkempien tulosten saamista. Saimme opinnéytetyon teossa paljon tietoa keliakian
hoidon seurannan toteutumisesta ja keliaakikon ohjauksesta. Koemme, ettd ndma tiedot

kehittavit meitd tulevina terveydenhuollon ammattilaisina.

Tutkimuksen tuloksia voidaan hyddyntdd yhteistyokumppanin Keliakialiiton, ke-
liakiayhteis6jen ja keliakian hoidon parissa tydskentelevien terveydenhuollon ammatti-
laisten toiminnan kehittdmisessd. Tutkimus kasitteli keliakian hoidon seurantaa sen eri
osa-alueilta. Tarkempia tietoja seurannan toteutumisesta voitaisiin saada keskittymalla
yhden osa-alueen tarkempaan tutkimiseen. Diagnosointivuotta rajaamalla esimerkiksi 5
vuoden sisdlld diagnoosin saaneisiin voitaisiin saada tarkempaa tietoa tdmén hetkisesti
tilanteesta. Saman tutkimuksen toistaminen esimerkiksi 5 tai 10 vuoden kuluttua kertoi-
si, onko keliakian hoidon seuranta kehittynyt. Jatkotutkimuksena voisi tehdd samanlai-

sen tutkimuksen lasten osalta ja verrata tuloksia tissa tutkimuksessa saatuihin tuloksiin.
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Tutkimus ainoastaan ihokeliakian tai keliakian hoidon seurannasta ja hoidon onnistumi-

sesta olisi mielenkiintoista.

6.1 Opinndytetyon luotettavuus

Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa luotettavaa, vertailukelpoista, hyodyllistd ja to-
tuudenmukaista tietoa keliakian seurannan toteutumisesta keliaakikoiden kokemana.
Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttavat tutkimuksen validiteetti ja reliabiliteetti. Re-
liabiliteetti tarkoittaa tutkimuksessa saatujen tulosten pysyvyyttd. Se voidaan jakaa kah-
teen osatekijdén, stabiliteettiin ja konsistenssiin. Stabiliteetti arvioi tulosten pysyvyytti
ajallisesti, konsistentilla tarkoitetaan sitd, ettd tutkimuksessa kéytetyt mittarit mittaavat

samaa asiaa. (Kananen 2008, 79-83.)

Validiteetti tarkoittaa tutkimuksen pétevyyttd. Tutkimus on validi, mikéli se mittaa sitd
mitd sen on tarkoitus mitata. Sen saavuttamiseksi tulee kéyttdd oikeaa tutkimusmene-
telmééd ja oikeaa mittaria tutkittaessa. Validiteetin todentamiseksi pyrittiin dokumentoi-

maan kaikki tutkimuksen vaiheet tarkasti. (Kananen 2008, 79—83.)

Tutkimuksen suunnitteluvaiheessa arvioitiin, mikd tutkimusmenetelmé on oikea kysei-
seen tutkimukseen ja milld mittareilla tuloksia tulee arvioida. Tutkimusta tehdessd huo-
mattiin, ettd verkossa tehtidvin kyselyn ongelmana voivat olla epdselvit kysymykset ja
vastaukset, jotka voidaan tulkita vadrin. Luotettavuutta parantaa hyvin laaditut ja selkeit
kysymykset sekd valmiit vastausvaihtoehdot. Haasteellisuutta lisdd oikeiden vastaus-
vaihtoehtojen luominen ennalta. Luotettavuuden kannalta haasteellisuutta lisdsi avoin-
ten kysymysten analysointi ja vastausten oikein ymmaértdminen. Tutkimuksen teon luo-
tettavuuden saavuttamista haastoi matkan aikana lisdksi tutkijoiden kokemattomuus

tutkimuksen teosta. (Kananen 2008, 79-83.)
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6.2 OpinndytetyOn eettisyys

Tutkimuksen tekemistd ohjasi tutkimusetiikka eli hyvin tieteellisen kdytdnnon noudat-
taminen. Hyvi tieteellinen kayténtd tarkoittaa sitd, ettd tutkijat noudattavat eettisesti
kestdvid tiedonhankintamenetelmié ja tutkimusmenetelmii. (Vilkka 2015, 41.) Tutki-
musetiikka on kulkenut mukana opinnidytetyon teossa. Tutkimuksessa on kdytetty oman
alan kirjallisuutta ja tutkimuksia, joiden juuret on tuotu selkedsti esille tekstissé ja ldh-

deviitteissd. (Vilkka 2015, 45.)

Tutkimuksen teossa on noudatettu tutkimuksen avoimuutta ja kontrolloitavuutta. Tut-
kimusta tehdessd on kunnioitettu tutkittavia sekd yhteistyokumppania. Tutkimuksesta
on tehty asianmukaiset sopimukset kaikille tutkimuksen osapuolille. Tutkittavia on tie-
dotettu tutkimukseen osallistumisesta ja siitd, miten ja mihin tutkimustuloksia tullaan
hyodyntdmédan. Tutkittavien anonymiteetti on siilytetty koko tutkimusprosessin ajan.
Tutkimuksen julkaisemisella Theseus- tietokannassa pyritdén tutkimuksen jatkuvuuteen.

(Vilkka 2015, 46-47.)
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Liite 1. Saatekirje sdhkdpostiin.

Hei.

Pyytdisimme Teitd ystivillisesti vastaamaan keliakian hoidon seurantaa koskevaan ky-
selyyn, jonka avulla pyrimme selvittimédan kokemuksianne keliakian hoidon ja seuran-
nan toteutumisesta.

Kysely on osa Keliakialiiton kanssa yhteistyossé tehtdvdd opinndytetyotd. Kyselyyn
vastataan nimettoméné. Kyselyyn vastaaminen on tdysin vapaaehtoista. Kyselyn tiedot
tullaan kisittelemédn ehdottoman luottamuksellisesti.

Pyyddmme vastauksia kyselyyn 31.5.2017 mennessa.

Linkki Webropol-alustalla toteutettavaan kyselyyn:
https://www.webropolsurveys.com/S/IFC6BA29E512B42E.par

Ystavillisin terveisin,
Sini-Tuulia Pahkala, sairaanhoitajaopiskelija
Maare Tokkola, sairaanhoitajaopiskelija
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Liite 2. Ohje kyselyyn vastaajalle

Keliakian seuranta
Arvoisa kyselyyn vastaaja.

Opiskelemme Oulun Diakonia-ammattikorkeakoulussa sairaanhoitajiksi. Tutkintoomme
kuuluu opinndytetyd, jonka teemme yhteistydssd Keliakialiiton kanssa.
Opinndytetydomme tarkoituksena on selvittdd keliakiaa sairastavien kokemuksia keliaki-
an hoidon ja seurannan toteutumisesta.

Tutkimuksesta saatavat tiedot tullaan hyddyntdmiin opinndytetydssd. Opinndytetyo
tullaan julkaisemaan Theseus-tietokannassa. Kyselyyn vastataan nimettoména.
Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista. Kaikki tiedot tullaan késit-
telemédn ehdottoman luottamuksellisesti.

Kiitos avustanne!
Sini-Tuulia Pahkala, sairaanhoitajaopiskelija

Maare Tokkola, sairaanhoitajaopiskelija
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Esitiedot
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Keliakian seuranta

Diagnosointi ja esiohjaus

6. Oma arviosi siitd, kuinka kauan aikaa kului oireiden alkamisesta hoitoon paasyyn? *

Alle vuosi
1 vuosi

2 vuotta

4 vuotta

c
c

c
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7. Di intivailt inulle tehtiin seuraavat tutkimukset: *

[T Keliakian vasta-aineet verestéa
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|7 Ei mitaan naista/Jokin muu, mika?

8. Kuinka diagnoosi kerrottiin sinulle? *

[T Kirjeitse
Puhelimitse, hoitaja

Puhelimitse, 1aakari
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-
.
[” Vastaanotolla, hoitaja
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Jotenkin muuten, miten?

9. Diagnosoinnin jdlkeen sain kutsun sairaanhoitopiirin jarjestamaan esitietopdivaan? *

C Kylla
" En

10. Esitietopdiva oli minulle hyodyllinen?

C Kylla
C Ei

11. Jos et saanut kutsua sairaanhoitopiirin esitietopédivaan, olisitko toivonut sellaista?

C Kylla
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12. Olen osallistunut Keliaki

liiton jarjestamille sopeutumisvalmennuskurssille? *

C Kylla
" En

13. Keliakialiiton sopeutt

C Kylla
C Ei

irssi oli minulle hyodyllinen:
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Keliakian seuranta

Ravitsemusterapia

14. Sain ensimmaisen kerran ravitsemusterapeutin ohjausta: *

[7 1 kuukauden sisélla diagnosoinnista
[T 6 kuukauden sisalld diagnosoinnista
[T Mydhemmin

[” En saanut ohjausta ollenkaan/En muista

15. Kdyn ravitsemusterapeutin vastaanotolla keliakian takia: *

En koskaan
Harvemmin kuin kerran vuodessa

Kerran vuodessa

OO N0 RO

Useammin kuin kerran vuodessa

16. Ravitsemusterapeutin ohjauskaynnit ovat olleet hyodyllisia: *
C Kylla
C Ei

(" En ole kdynyt ravitsemusterapeutilla
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Keliakian seuranta

Keliakian hoidon seuranta

17. Vuoden sisédlla diagnoosista ruokavaliohoidon tehon varmi iseksi minulta kontrolloitiin/tutkittiin: *

[T Keliakian vasta-aineet veresta
[~ Ohutsuolen koepala
[~ Ihon koepala

[ Ei mitdén néaista

18. Kdyn ladkarin seurantakdynnilla keliakian vuoksi: *

[~ En koskaan
[ Harvemmin kuin kerran vuodessa
[ Kerran vuodessa

[~ Useammin kuin kerran vuodessa

19. Toivoisin paasevani ladkarin seurantakaynnille keliakian vuoksi: *

(" Kerran kuukaudessa

(" Kerran puolessa vuodessa
(" Kerran vuodessa

(" Kerran kahdessa vuodessa
(" Harvemmin

(" Ei koskaan

20. Kuvaile alla olevaan tilaan, mita toivoisit ladakarin seurantakdaynneilta:

21. Kdyn hoitajan seurantakaynnilld keliakian vuoksi: *

[~ En koskaan
[~ Harvemmin kuin kerran vuodessa
[ Kerran vuodessa

[” Useammin kuin kerran vuodessa

22. Toivoisin paasevani hoitajan seurantakaynnille keliakian vuoksi: *
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Kerran kuukaudessa
Kerran puolessa vuodessa
Kerran vuodessa

Kerran kahdessa vuodessa

Harvemmin

OO IO RO BN BNO ]

Ei koskaan

23. Kuvaile alla olevaan tilaan, mita toivoisit hoitajan seurantakdaynneilta:

24. Minulta on otettu kahden vuoden paéastéa diagnosoinnista: *

[T Keliakian vasta-aineet verestéa
Ohutsuolen koepala

Ihon koepala

1717

Ei mitdan yllamainituista

25. Minulta seurataan keliakian vasta-aineita veresta saannéllisesti noin 2 vuoden vilein: *

C Kylla
C E

26. Kuvaile alla olevaan tilaan, millaista ohjausta/tukea/seurantaa toivoisit keliakian vuoksi (sisdltden ladkari,
hoitaja, ravitsemusterapeutti):
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Keliakian seuranta

Keliakialiitto

27. Olen saanut tukea Keliakialiitolta sairauteeni: *

C Kylla
" En

28. Keliakialiitolta saamani tieto ja tuki ovat olleet minulle hyddyllisia: *

C Kylla
C Ei

(" En ole saanut tietoa tai tukea

29. Kuvaile alla olevaan tilaan, millaista tukea toivoisit saavasi Keliakialiitolta:
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30. Alla olevaan tilaan voit halutessasi kertoa lisda keliakian hoidon toteut

asiaa esille ai

kyselyn |

Keliakian seuranta

a kohdallasi, mikali et saanut tuotua
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