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Tutkimukseni tarkoituksena on selvittdd, millaista ohjausta keliakiaa sairastavat ovat saaneet ja
millaisena he sen ovat kokeneet. Lisdksi tarkoituksenani on kuvata keliakian aiheuttamia
elaméntapojen muutoksia seké sitd, miten keliaakikot ovat kokeneet sopeutuneensa eldmiin
pitkdaikaisen sairautensa kanssa.

Tutkimusote on fenomenologinen, joka on kvalitatiivisesti suuntautunut tutkimusmenetelmi.
Fenomenologia on sekd filosofinen ajattelutapa ettd tutkimusmenetelmé, jonka pyrkimyksend on
ymmartad ihmisen eldmyksid juuri sellaisena kuin hdn on ne kokenut ja eldnyt. Tutkimukseni
aineiston keruun suoritin teemahaastattelua kayttden.

Tutkimukseeni osallistui viisi naista ja kolme miestd, jotka kuuluvat Keski-Suomen
Keliakiayhdistykseen. Idlta4n tutkimukseen osallistuneet olivat haastatteluhetkelld 27-50-vuotiaita.
Osallistujista kaksi oli Jyvéskyldstd, kolme Jyvéskyldn maalaiskunnasta, kaksi Laukaasta ja yksi
Uuraisilta. He olivat sairastaneet keliakiaa alle yhdestd vuodesta 10:een vuoteen.

Tutkimustulosten perusteella keliaakikoilla oli myonteisia kokemuksia ravitsemusterapeutin
antamasta tiedosta ja ohjauksesta. Sen sijaan ldfkéreiden antaman ohjauksen keliaakikot olivat
kokeneet puutteellisena ja ohjausta tulisi heiddn mielestdfin kehittdd. Keliaakikot toivovat
henkilokohtaista kontaktia ladkérin kanssa ja riittdvédsti aikaa, jotta keliaakikko saisi
perusteellisempaa tietoa sairaudestaan ja sen hoidosta. Suurimmalla osalla haastatteluista eliméntavat
olivat muuttuneet terveellisempaén suuntaan. Ruokavalio oli muuttunut terveellisempain suuntaan
suurimalla osalla osallistujista. Liikunnan mé#réassé ei ollut tapahtunut muutoksia. Osallistujista kaksi
tupakoi ja heilld tupakointi oli vihentynyt. Alkoholin kaytt66n keliakia ei ollut vaikuttanut yhtd
osallistujaa lukuun ottamatta. Tieto sairaudesta oli aiheuttanut kriisin kolmelle naisosallistujalle,
mutta haastatteluhetkelld kaikki olivat kokeneet sopeutuneensa sairauteensa hyvin. Joillekin
osallistyjille ruokavalion noudattaminen aiheuttaa taloudellisia vaikeuksia. Tutkimustuloksia voidaan
hyodyntad kehitettdessd keliaakikoiden hoidon ohjausta ja arvioitaessa tarvittavaa tukea sairauteen
sopeutumisessa.

Keliakia, hoidon ohjaus, terveyskasvatus, sopeutuminen.
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1 JOHDANTO

Keliakiaan sopeutumista on Suomessa tutkittu vdhédn. Sen sijaan ldiketieteellinen tutkimus on
aktiivista, jonka seurauksena Suomessa l0ydetddn uusia keliakiaa sairastavia koko ajan lisa.
Keliakiatauti on tunnettu jo ennen Kristuksen syntyméa. Silloin tautia kutsuttiin nimelld “koliakos”,
suolistostaan sairas (Keliakia ja...1989). Vuonna 1888 Samuel Gee kuvasi taudin samalla nimell4 ja
painotti ruokavalion merkitysté tisséd taudissa (Cooke & Holmes 1984). Keliakia on sairaus, joka
johtuu yliherkkyydestd kotimaisten viljatuotteiden siséltdmalle gluteenille (Cooke & Holmes 1984,
Aro et al. 1993). Gluteeni aiheuttaa ohutsuolen limakalvolla tulehdusreaktion, joka vihentdd

imeytymispinta-alaa ja ravintoaineiden imeytymistd (Aro et al. 1993).

Dermatitis herpetiformis (DH) eli ihokeliakia on sairaus, johon liittyy ohutsuolivaurio.DH ilmenee

rakkulaisena ihottumana. (Cooke & Holmes 1984.)

Keliakiaa esiintyy Euroopassa, Pohjois-Amerikassa ja Australiassa. My6s muualla keliakiaa on
tavattu. (Cooke & Holmes 1984). Pohjoismaista keliakiaa esiintyy eniten Suomessa, jossa arvioidaan
keliaakikoita olevan yksi potilas 300-400 asukasta kohti (Lohiniemi 1997). Keliakia on yleisempi
naisilla kuin miehilld (Cooke & Holmes 1984).

Keliakian perimmdinen syy on edelleen tuntematon (Trier 1991, Marsh 1992). Arvellaan, ettd
keliakian syntyyn vaikuttaa joko entsyymin puutos, geneettiset tekijit, immunologiset mekanismit
tai ympéristotekijat (Trier 1991), Keliakiaan voi sairastua missi idssé tahansa (Cooke & Holmes,
Collin et al. 1995). Keliakian oireet voivat olla monenlaisia (laihtuminen, kasvun hidastuminen,

ihottuma, alhaiset veriarvot jne.) ja toisaalta tauti voi olla oireeton.

Aikuisilla ja lapsilla keliakia todetaan ohutsuolesta otetusta koepalasta, jossa todetaan villuskato.
Keliaakikoilla voi olla myos erilaisia vasta-aineita, kuten gliadiini-, retikuliini- ja
endomysiumvasta-aineita. Lopulliseen diagnoosiin vaaditaan villuskadon korjaantuminen

gluteenittoman ruokavalion aikana. (Aro et al. 1993.) DH:n diagnoosi perustuu terveeltd iholta



otettuun koepalaan (Keyrildinen 1992).

Ainoa hoito keliakiassa on elinikdisen gluteenittoman dieetin noudattaminen. Kun keliaakikko saa
tictdd sairaudestaan, héntd ohjaavat dieetin noudattamisessa tavallisimmin 143kédri ja
ravitsemusterapeutti. Ohjausta, opastusta ja tukea antavat mySs Suomen Keliakialiitto ja sen
alayhdistykset. Saadulla ohjauksella ja omalla suhtautumisella dieetin noudattamiseen on merkitysta
keliaakikon itsehoidossa. Keliaakikon saamalla ohjauksella pyritddn vaikuttamaan siihen, ettd
keliaakikko motivoituu omaan hoitoonsa. Mikéli dieettid ei noudateta, saattaa seurauksena olla

monenlaisia liitdnndissairauksia.

Ruokavalion noudattaminen aiheuttaa suuria muutoksia seké keliaakikon ettd hinen ldheistensd
eldmain. Erityisesti sairauden toteamisvaiheessa muutoksen hyviksyminen voi olla vaikeaa.
Hoidonohjaus heti alusta ldhtien on keskeistd. Se on pitkéllinen prosessi, jonka voidaan katsoa
onnistuneen vasta silloin, kun keliaakikko hyviksyy ruokavalion muutoksen ja osaa noudattaa sita.
On myos térkeds, ettid keliaakikolla on mahdollisuus saada hoidonohjausta ja tukea myéhemminkin,
jos hoitomotivaatio horjuu ja ruokavalion noudattaminen tuntuu ylivoimaiselta. (Lehtola &

Mikelédinen 1995.)

Valitsin tutkimusaiheekseni keliaakikoiden hoidon ohjauksen ja terveyskasvatuksen seka keliakiaan
sopeutumisen, koska itse sairastan keliakiaa. Sairaus todettiin minulla v. 1991. Sairastumisen myotd
olen perehtynyt sairauteen ja sen hoitoon. Minua kiinnosti tutkia, millaista ohjausta toiset keliaakikot
ovat saaneet ja millaisena he sen ovat kokeneet, sekd miten he sairauteen ovat sopeutuneet.
Aikaisempien opintojeni yhteydesééi haastattelin viitti keliaakikkoa jatotesin, ettd teemahaastattelu
sopii tutkimusaineiston keruumenetelméksi. Suomessa ei aikaisemmin kvalitatiivista tutkimusta
keliakiaan sopeutumisesta ole tehty. Koska keliaakikkoja 16ydetédén koko ajan lisdd, on mielesténi
tarkedd tutkia keliaakikkojen hoidon ohjausta ja selvittdd keliakiaan sopeutumiseen vaikuttavia
tekij6itd. Saadun tiedon perusteella keliaakikoiden ohjausta voidaan kehittdd ja siten tukea heitd

sairauteen sopeutumisessa.



2 MITA KELIAKIA ON?

Keliakia eli gluteenienteropatia (eng. coeliac sprue, glutensensitive enteropathy, coeliac disease
(Trier 1991)), on sairaus, joka johtuu yliherkkyydestd gluteenille (Aro et al. 1993). Gluteenia on
kotimaisissa viljatuotteissa eli vehnéssd, kaurassa, rukiissa ja ohrassa (Aro et al. 1993). Keliaakikoille
vahingollinen on kotimaisten viljatuotteiden rakenteessa oleva proteiinien prolamiiniosa (Janatuinen
et al. 1995). Vehnin prolamiini on gliadiini, rukiin sekaliini, ohran hordeiini sek4 kauran aveniini.
Prolamiinit muodostavat vehndssd 40-50 %, obrassa 35-45 % ja rukiissa 30-50 %
kokonaisproteiinista, mutta kauran proteiineista vain 10-15 %. Téama voi selittdd sen, ettd kaura voisi

soveltua keliaakikoille. (Janatuinen et al. 1993.)

Janatuisen ym. (1995) tutkimuksen mukaan aikuiskeliaakikot voisivat kayttdd kauraa n. 45 g
péiivéisséi,- ilman, ettd kaura aiheuttaisi suolen limakalvovaurioita. Thokeliakiaa eli Dermatitis
herpetiformista (DH) sairastavalle ja lapsille kauraa ei edelleenkdén suositella (Reunala 1995).
Aikuiset voivat kayttdd kauraa, mikéli hoitava ld4kari niin arvioi. Kauran kéyton aloituksesta 1-2:n
vuoden kuluttua tulee ottaa ohutsuolesta koepala ja varmistua kauran soveltuvuudesta (Janatuinen

1995).

Keliaakikoille gliadiini aiheuttaa ohutsuolen limakalvolla tulehdusreaktion, joka nopeasti vihentidi
imeytymispinta-alaa ja ravintoaineiden imeytyminen héiriintyy. Vaurio alkaa aina ohutsuolen
yldosasta ja ulottuu sitd pitemmalle, mitd herkempi potilas on gliadiinin toksiselle vaikutukselle tai

mitid enemmén hin kayttid viljatuotteita. (Aro et al. 1993.)

Dermatitis herpetiformis eli ihokeliakia on sairaus, johon liittyy ohutsuolivaurio. Sairaudelle on
luonteenomaista rakkulainen ihottuma symmetrisesti polvissa, vartalossa ja joskus suussa. Thottuma
aiheuttaa kutinaa ja polttavaa kipua. (van der Meer 1969, Cooke & Holmes 1984, Reunala et al. 1984,
Reunala et al. 1997.)
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Kuviossa 1 on esitetty ohutsuolen limakalvovaurion syntymekanismi keliakiassa.

A: Normaali suolen limakalvon villusrakenne
B: Normaali limakalvon villusrakenne, mutta tulehdussolujen méaéra on lisdéntynyt
C: Lyhentyneet villukset, pidentyneet kryptat ja tihedmpi tulehdussolujen méara

D: Villuskato, pitkit kryptat ja erittdin paljon tulehdussoluja, jotka ovat tyypillisid keliakialle.
(Cooke & Holmes 1984.) ‘

KUVIO 1. Ohutsuolen limakalvovaurion syntyminen keliakiassa.
2.1 Keliakian esiintyvyys
Keliakiaa esiintyy Euroopassa ja maissa, joihin eurooppalaiset ovat muuttaneet, erityisesti

Pohjois-Amerikassa ja Australiassa. Keliakiaa on tavattu myos arabeilla, kuubalaisilla,

meksikolaisilla, brasilialaisilla, juutalaisilla ja Sudanin mustalla viestolld. Talld hetkelld ei tiedetd,
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mikd on sairastavuus yleensd trooppisissa maissa. (Cooke & Holmes 1984.) Englannissa
mahdollisesti yksi 2000:sta, Pohjois-Irlannissa yksi -303:sta ja Ranskassa 0.52 100 000:sta
asukkaasta sairastaa keliakiaa. Itdvallassa tytoistd yksi 403:sta ja pojista yksi 636:sta sairastaa
keliakiaa (Cooke & Holmes 1984, Trier 1991). Sveitsissé sairastavuus on yksi 890:sté, Norjassa yksi
1143:sta ja Ruotsissa yksi 6500:std (Cooke & Holmes 1984). Islannissa keliakiaa sairastaa yksi 10
000:st4, joka poikkeaa selvisti muista Pohjois-Euroopan maista (Keliakia 3/1995).

Suomessa keliakiaa esiintyy véhintddn yhdelld potilaalla 300-400 asukasta kohti. Néistd noin 25
%:lla on ihokeliakia. (Collin et al. 1995, Lohiniemi 1997.) Kokkosen ym:n (1989) tutkimuksen
mukaan Pohjois-Suomessa 42 lasta 10 000:std sekd Méen ja Holmin (1990) tutkimuksen mukaan
Tampereella alle 16-vuotiaista 100 lasta 10 000:sta sairastaa keliakiaa. Vasta-aineiden esiintyminen
viestOssa viittaa siihen, ettd keliakia voi olla jopa yhdelld potilaalla 100:aa asukasta kohti (McMillan
et al. 1996, Kolho et al. 1996).

Keliakia on yleisempi naisilla kuin miehilld. Useissa tutkimuksissa sairastavuus on kaksi naista yhté
miesti kohti, mutta myds yhti suurta sairastavuutta on todettu. 18:ssa eri tutkimuksessa sairastavuus

todettiin 1.3 naista: 1 mies. (Cooke & Holmes 1984.)
2.2 Keliakian syyt

Vaikka on selvii, etti gluteeni jotenkin tuhoaa ohutsuolen limakalvoa, on perimméinen keliakian
syy edelleen tuntematon (Trier 1991, Marsh 1992). Arvellaan, ettd neljilld tekijélld on vaikutusta
keliakian syntyyn. ;

1. Entsyymin puute voi johtaa epitiydelliseen gluteenin hajoamiseen, jolloin toksiset valkuaisaineet
voivat kasautua suoleen ja aiheuttaa limakalvovaurion.

2. Glykoproteiini helpottaa gluteenin pédsyd suolen limakalvojen solujen ldpi ja aiheuttaa
limakalvovaurion.

3. Geneettiset tekijit voivat herkistdd yksilon immunologista jérjestelmdd ja aiheuttaa

limakalvovaurion.
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4. Lisdéntyva altistuminen vahingollisille viljatuotteille ja toisaalta ympéristotekijit voivat laukaista

immunologisen jérjestelmén. (Trier 1991.)

Taipumus sairastua keliakiaan periytyy. Mikéli perheessd yhdelld jasenelld on keliakia, on 2-15 %:n
mahdollisuus ilmeti keliakia muissakin perheenjésenissi. (Miettinen et al. 1987, Miki et al. 1991,
Trier 1991, Reunala 1996.) Tietyt geneettisesti magrdytyneet kudosantigeenit, kuten HLA-I luokan
antigeenit B8, HLA-II luokan antigeenit DR3, DR7 ja etenkin DQw2, lisddvit sairastumisvaaraa
(Trier 1991, Aro et al. 1993). Se tarvitaanko gliadiinin ja kudosantigeenien liséksi sairastumiseen

esimerkiksi adenovirus, on vield epéselvdd (Keyrildinen 1992).

Keliakiaan voi sairastua miss4 idssd tahansa (Cooke & Holmes 1984). Aikaisemmin keliakia todettiin
useimmin lapsuusidssi, ja oireet alkoivat, kun lapsen ruokinnassa siirryttiin kdyttdméaén viljatuotteita
(Aro et al. 1993). Lapsilla keliakia aiheuttaa usein kasvuhiiriéitd, ripulia, vatsan turvotusta,
yleiskunnon heikkenemisti ja viivistyneen puberteetin (Ferguson et al. 1988, Aine et al. 1990, Maki
et al. 1990, Aro et al. 1993).

Aikuisilla keliakia aiheuttaa monenlaisia oireita. Paino voi laskea (Biemond et al. 1987, Pare et al.
1988, Corazza et al. 1993). Toisaalta Swinson ja Levi (1980) osoittivat tutkimuksessaan, ettd
keliakiapotilailla voi olla vain lievié oireita. Keliaakikoilla saattaa olla hampaiden kiillevaurioita
(Aine et al. 1990) tai aftoja suun limakalvoilla (Ferguson et al. 1980). Keliakiaa sairastavilla esiintyy
lapsettomuutta ja spontaaneja abortteja muuta véestod useammin (Morris 1970, Ferguson et al. 1982,
Molteni et al. 1990). Keliaakikoilla anemia voi olla usein lievaasteista (Cooke & Holmes 1984) ja
se voi ilmetéd vain 30-50 %:lla (Logan et al. 1983, Pare et al. 1988, Corazza et al. 1993). Hairiét
kalsiumin imeytymisessé olivat aikaisemmin yleisid (Cooke & Holmes 1984), mutta nykyasin matalat
kalsiumarvot ovat harvinaisia (Logan 1983, Corazza et al. 1993). Laihtuminen ei nykyéén ole
tavallista eikd huomattava lihavuuskaan sulje pois keliakiaa (Aro et al. 1993). Thokeliakissa on
voimakas kutina sekd pienirakkulainen ihottuma kyynérpaissé, polvissa ja pakaroissa (van der Meer

1969, Reunala et al. 1977, Reunala et al. 1984).



23 Keliakian toteaminen ja hoito

Keliakian toteamisen kriteerit ovat jatkuvasti muuttuneet. Keliaakikoilla todetaan erilaisia
vasta-aineita seerumissa. Néistd tdrkeimmaét ovat gliadiini-, retikuliini- ja endomysiumvasta-aineet.
Ne eivit kuitenkaan ole tdysin spesifisid keliakialle, joten niiden perusteella ei voida tehdi
keliakiadiagnoosia. Etenkin gliadiinivasta-aineita on kédytetty oireisten potilaiden seulontatestina,
koska niiden herkkyys ja spesifisyys ovat 75-90 %:n luokkaa. Diagnoosi vaatii kuitenkin ohutsuolen
koepalasta todetun villuskadon. Koepala otetaan mahantdhystyksen yhteydessd ja lapsilta
ohutsuolibiopsiana. Lopulliseen diagnoosiin vaaditaan villuskadon korjaantuminen gluteenittoman
ruokavalion aikana. Etenkin aikuisilla korjaantuminen vie aikaa, kontrollikoepala otetaan vasta 6-12

kuukauden kuluttua dieetin aloittamisesta. (Walker-Smith et al. 1990, Aro et al. 1993.)

Ruokavaliota ei pitdisi koskaan aloittaa ennen suolindytteenottoa, sillé talldin taudinmadrittely jda
epdvarmaksi (Cooke & Holmes 1984, Keliakia ja Dermatitis herpetiformis 1989, Walker-Smith et
al. 1990). Dermatisis herpetiformiksen diagnoosi perustuu terveelté iholta otettuun koepalaan (van

der Meer 1969, Reunala et al. 1977, Reunala et al. 1984, Keyrildinen 1992).

Keliakian hoitona on tdysin gluteeniton ruokavalio. Suolen taipumus reagoida gluteeniin ei koskaan
hivii, joten dieetin tulee olla elinikdinen (Cooke & Holmes 1984, Aro et al. 1993). Suolen limakalvo
reagoi melko pieniin gluteenimédriin, ja immunologinen prosessi erilaisine seuraamuksineen
kaynnistyy. Siksi subjektiivisilla oireilla ei ole mitédn merkitystd dieetin noudattamista arvioitaessa.
Téysin gluteenittoman ruokavalion noudattaminen on térkeé4, koska piilevé soluvaurio voi aiheuttaa
hiipien imeytymishairiditd, mm. féblihapon, D-vitamiinin ja kalkin puutetta. Tdydellinen dieetti takaa

keliakiaa sairastavan lapsen normaalin kasvun ja kehittymisen. (Aro et al. 1993.)

Eriin tutkimuksen mukaan vain 44 % aikuisista noudattaa ehdotonta dieettid huolimatta laékérien
toistuvista ohjeista. Ostamisen hankaluus ja gluteenittoman ruuan valmistaminen sek4 tuotteiden
kalleus ovat syiti, miksi dieettii ei noudateta. Kauran lisdéminen gluteenittomaan ruokavalioon voisi
liséts halukkuutta dieetin noudattamiseen, silld ndin saataisiin lisé4 vaihtoehtoja ruokavalioon ja

kustannukset olisivat pienemmat. (Janatuinen et al. 1995.)
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Jotta keliaakikko noudattaisi gluteenitonta dieettid ja hyvaksyisi dieetin, on tirkeéda selittdd hinelle,
millainen sairaus keliakia on ja mitd vaikutuksia ilmenee, jos dieettid ei noudata. Ladkdreilld ja
ravitsemusterapeuteilla on ratkaiseva vastuu keliaakikoiden ohjaamisessa. Barryn, Henryn ja Readin
(ks. Cooke & Holmes 1984) tutkimuksen mukaan 62:sta potilaasta 10 % jétti pois gluteenia siséltiavit
ruoat, kuten leivét ja leivonnaiset, eivitkd korvanneet niitd gluteenittomilla tuotteilla, koska eivit
piténeet niiden mausta. Tuotteet olivat myos kalliimpia kuin tavallinen ruoka. Keliaakikot tarvitsevat
aika ajoin apua ja ohjeita dieetin noudattamisessa, mahdollisesti my0s opetusta ruuanvalmistuksessa.

(Cooke & Holmes 1984.)

Gluteeniton ruokavalio aiheuttaa huomattavia lisdkustannuksia, silld seké raaka-aineet ettd valmiit
tuotteet ovat kalliita. Ylimaérdinen kustannus on keskiméirin 500 mk/kk. Alle 16-vuotiaat saavat
Kelan korotettua hoitotukea. Vanhemmat keliaakikot eivat pelkdstasn keliakian perusteella saa Kelan
vammaistukea, silld vammaisuus on luokiteltu lievéksi. Keliaakikot voivat vammaispalvelulain
perusteella saada sosiaalitoimistosta korvausta erityisruokavalion aiheuttamista ylimédrdisistd
kustannuksista. Korvaus on harkinnanvarainen ja se on ollut eri kunnissa 0-500 mk/kk. Méaérérahojen

niukkuuden vuoksi timé tuki on loppumassa. (Keyrildinen 1992.)
24 Keliakian liitinniissairaudet

Keliakiaan on vuosikymmenien kuluessa liitetty lukuisa joukko erilaisia sairauksia skitsofreniasta
pahanlaatuisiin kasvaimiin (Cooke & Holmes 1984). Selva yhteys keliakialla on sokeritautiin ja
kilpirauhassairauksiin (Méki et al. 1984, Savilahti et al. 1986, Collin et al. 1989, Collin & Maki
1994). Sokeritaudissa ja keliakiassa on samoja perint6tekijoitd, jotka sditelevdt elimistén
immuniteettia. Autoimmuunisairauksiin (esim. reuma) keliakialla on my6s yhteys (Cooper et al.
1978). Hoitamattomaan keliakiaan liittyy riski saada hermokudoksen vaurioita. Tam& johtuu 1&hinné
B-vitamiinien puutteesta. Keliakia on todettu muutamalla melko nuorena dementoituneella
henkilolld. Keliakiaa sairastavilla on suurempi riski saada ruoansulatuselinten pahanlaatuisia
kasvaimia, joita ovat ruokatorven ja suoliston syGpakasvaimet ja pahanlaatuiset imukudoskasvaimet
eli lymfoomat. (Cooke & Holmes 1984.) Allergisia sairauksia, mm. astmaa keliaakikot sairastavat

useammin kuin muu viests. Ruokavalion noudattaminen on siten erittdin térkes. (Keyrildinen 1991.)
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Varhaisella keliakian toteamisella ja hoidon aloituksella voidaan todennikoisesti vahentis keliakian
komplikaatioita, kuten luustokatoa, infertiliteettii ja lymfoomariskid (Holmes et al. 1989, Molteni

et al. 1990, Valdimarsson et al. 1990, Collin et al. 1996, Lewis et al. 1996).

3 PITKAAIKAISEN SAIRAUDEN AIHEUTTAMA KRIISI

Keliakia on sairaus, joka jatkuu koko loppuidn. Usein tieto sairaudesta ja siité, ettei se koskaan
parane, laukaisee kriisin. Sana kriisi tulee kreikan kielen sanasta krisis ja merkitsee varsinaisesti

ratkaisevaa kéénnettd, akillistd muutosta, kohtalokasta hairi6td (Cullberg 1991).

Kriisit ovat kasvun ja kehityksen edellytyksid, silld ne pakottavat kyseenalaistamaan entistd ja
etsiméfin uusia eldmén sisaltojd, suuntia ja ratkaisuja. Torjuttuina ja késitteleméttomina kriisit voivat
estdd tai lamaannuttaa kehityksen. Kriisin kokeminen on hyvin subjektiivista johtuen ihmisten
erilaisista kasvutaustoista, persoonallisuudesta, eldméntilanteista ja kriisin aiheuttaman tapahtuman
merkityksestd ihmiselle. Kun yksild kokee kriisin, heijastuu se myds sithen ympérist6on, jossa hin
elad. Kun ympéristdssa tapahtuu kriisi, se vaikuttaa sen jokaiseen yksiloon. (Heiskanen 1994, Salo

& Tuunainen 1996.)

Kriisit voidaan jakaa kehityskriiseiksi ja traumaattisiksi kriiseiksi. Kehityskriisit ovat eldmdn
siirtymédkausia, ja ne ovat osa ihmisen kypsymistd ja kehitystd. Néitd voivat olla esimerkiksi
avioliiton solmiminen, lapsen syntymd, koulunkdynnin aloittaminen ja eldkkeelle siirtyminen.
Akilliset, odottamattomat ja epétavallisen voimakkaat tapahtumat, kuten erilaiset onnettomuudet ja
sairaudet aiheuttavat traumaattisia kriisejd. Ne aiheuttavat lihes jokaiselle psyykkisid jélkireaktioita,
jotka ovat normaali tapa reagoida muuttuneeseen tilanteeseen. (Heiskanen 1994, Valmius puntarissa

1995.)

Laajemmin kriisiteoriat etsivat valittdvid muuttujia, jotka selittdvit sairauteen sopeutumista. Téllaisia
tekij6itd voivat olla esimerkiksi yksil66n ja perheeseen vaikuttavat erilaiset taloudelliset, sosiaaliset,

kasvatukselliset ja kulttuuriset seikat. Kriisiteoriat pyrkivdt kuvaamaan yksilon ja perheiden
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sopeutumisen seké kielteisia ettd myonteisid puolia ja niitd tekij6itd, jotka vaikuttavat sopeutumiseen
(ks. Itdlinna et al. 1994.) Keliakia saattaa vaikuttaa myds myonteisesti keliaakikon elédmésn,

esimerkiksi ravintotottumusten muuttumiseen terveellisemmaksi.
3.1 Kriisin vaiheet

Cullberg (1991) jakaa kriisin shokki-, reaktio-, ldpityGskentely- ja uudelleensuuntautumisvaiheeseen.
Shokkivaiheessa traumaattisen tapahtuman kokenut ihminen saattaa nédyttadd ulospdin hyvinkin
rauhalliselta, mutta sisdisesti kaikki voi olla kaaosta. Ihminen ei ymmérré, mitd on tapahtunut ja hin
torjuu todellisuuden kaikin voimin. My6hemmin hén ei ehkd muista, mitd puhuttiin tai mit4 tapahtui.
Joskus sokkivaiheessa oleva ihminen voi kiyttaytyd poikkeavasti tai reaktiot voivat olla rajuja: hén
saattaa esimerkiksi ryntdilld ympériinsé ja huutaa. Tdma vaihe kestédd lyhyestd hetkestd muutamiin

vuorokausiin. (Cullberg 1991.)

Reaktiovaiheessa ihminen alkaa tajuta, mité on tapahtunut ja hén reagoi tapahtuneeseen. Pelko, suru
ja syyllisyys ovat tavallisia tunteita. Sokki- ja reaktiovaihe muodostavat yhdessa kriisin akuutin

vaiheen. (Cullberg 1991.)

Akuutin vaiheen péityttyd noin puolen vuoden tai vuoden kuluessa tapahtumasta alkaa
lapityGskentelyvaihe. Télloin ihminen pystyy véhitellen ajattelemaan tulevaisuuttaan sen sijaan, ettd
keskittyisi vain traumaan ja menneisyyteen. Hin alkaa puhua halliten tunteensa, ja ahdistavat tunteet
vihenevit. Hin kiinnostuu arkipdivédstd ja alkaa tyoskennelld entiseen tapaan. Traumaattinen
tapahtuma vaikuttaa kuitenkin edelleen ja vaatii aktiivista késittelyd. Tdma vaihe voi kestda puolisen
vuotta. (Cullberg 1991.)

Uudelleensuuntautumisvaiheessa, joka ei koskaan paéty, tapahtumasta tulee ihmiselle osa elaméai
eikd asia, joka pitdisi unohtaa. Monet kokevat, ettd kriisin puhkeamiseen johtanut tapahtuma saa
tulevissa eldménvaiheissa myos uusia merkityksid. (Cullberg 1991.) Keliaakikon tulisi hyvéksyd

sairautensa osaksi eldmaénsi, jolloin ruokavalion noudattamisesta tulee osa jokapaivéistd elaméaa.
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3.2 Pitkiaikaiseen sairauteen sopeutuminen

Keliakiaan sopeutumista on Suomessa tutkittu véhan. Riekkisen & Tuttavaisen (1991) tutkimuksessa
selvitettiin kvantitatiivisen kyselylomakkeen avulla mm. keliakian aiheuttamia eldménmuutoksia ja
keliakian heréttdmia tuntemuksia keliaakikoissa. Tutkimuksen mukaan ruokavalion muuttumisen
koki vaikeana 70 % vastanneista. Tavallisten ja perinteisten ruokien poisjddminen oli vaikeinta.
Valmisruokien puute, jauhojen huono leipoutuvuus, ruoan vaikea saatavuus, kalleus sekd
tietdiméttomyys koettiin ongelmana. Osalla ruokavalio rajoittaa myds sosiaalista kanssakdymisté,
esimerkiksi tyGtovereiden jarjestamaét tilaisuudet, joissa ruokavaliota ei huomioida. Tutkimuksen
mukaan sopeutuminen kanssaihmisten asenteisiin ja erilaisiin tilanteisiin on helpompaa, jos

keliaakikot itse hyvéksyvét ruokavalion muutokset. (Riekkinen & Tuttavainen 1991.)

Haikosen ja Tuohimaan (1992) kyselytutkimuksen mukaan 52 % vastaajista kokee ruokavalion
noudattamisen koko loppueliménsd vaikeana ja 30 % tuntee usein vdsymystd ruokavalion
noudattamisessa. Tutkimustulosten perusteella keliaakikot ovat sopeutuneet sairauteensa suhteellisen
hyvin. Tietoa, taitoa ja ymmaérrystd kaivataan kuitenkin lisdd. Keliaakikoiden sairauteen
sopeutumisen edistimisessd tarvitaan yleistd valistustyGtd keliakiasta ja sen tarkasta

ruokavaliohoidosta. (Haikonen & Tuohimaa 1992.)

Insuliinihoitoinen diabetes on usein nuorella idll4 alkava sairaus, johon diabeetikon tiytyy sopeutua,
silld sairaus on elinikdinen. Toljamon (1996) tutkimuksessa sairauteen sopeutumista selvitettiin
hoitoon sitoutumisen, sosiaalisen tuen ja hallintakésitysten arvioinnilla sekéd ndiden yhteydelld
hoitotasapainoon. Kolmannes ve;siaajista arvioitiin hyvin hoitoon sitoutuneiksi ja kymmenesosa
huonosti sitoutuneiksi. Hoitoon sitoutuminen ja hoitotasapaino olivat yhteydessd toisiinsa.
Diabeetikot ja heitd hoitavat lddkarit arvioivat hoitoon sitoutumisen samansuuntaisesti, mutta
suurimmalta osin diabeetikot arvioivat hoitoonsa sitoutumisen paremmaksi kuin heitd hoitavat
ladkarit. Sosiaalisen tuen osalta monet vastaajista kokivat saavansa tiedollista, emotionaalista ja
konkreettista tukea. Taloudellisen tuen osa koki riittdméattoméksi. Hallintakésityksié arvioitaessa
useimmat vastaajista uskoivat ennen kaikkea omaan toimintaansa diabeteksen hoidossa. Lahes yhtd

paljon oli heiti, jotka uskoivat vahvasti terveydenhuoltohenkilGston toimintaan kuin niité, jotka eivét
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uskoneet siihen juuri ollenkaan. (Toljamo 1996.)

Kehitysvammaisen lapsen vanhempien sopeutumista (Itdlinna et al. 1994) kuvaavia osatekijitd ovat
perheen eheyden ylldpitdminen, perheenjdsenten ja perhekokonaisuuden kehityksen turvaaminen,
perheen itsendisyyden ylldpitdminen ja kyky hallita olosuhteita. Perheen sopeutumista on helpottanut
perheessi sellainen ilmapiiri, jossa jokaisella perheenjésenelld on riittdvésti tilaa eldi ja ilmaista
itsedin ja perheessd jokaisen tarpeet huomioidaan. Sopeutumisvaikeudet liittyvit siihen, ettd perheen
eldma oli jérjestetty enimmékseen kehitysvammaisen lapsen tarpeiden ja rajoitusten mukaisesti eiké
muiden perheenjdsenten tarpeita ja mielipiteitd otettu tasaveroisina huomioon. Vanhempien
sopeutumisen kannalta ystivyys- ja sukulaisuussuhteissa keskeiseksi on osoittautunut vanhempien
tyytyvéisyys ndihin suhteisiin ja niisti saamaansa tukeen. Saamastaan tuesta parhaana vanhemmat
pitivit myotieldmistd ja muuta henkistd tukea seki asiallista tietoa, ohjausta ja neuvontaa. Myds
virallisella sosiaalisella tuella sekd koetulla sosiaalisella tuella on suuri merkitys perheen

sopeutumiseen. Puolisoiden toisiltaan saama tuki koettiin tirkedksi. (Itdlinna et al. 1994.)

4 KELIAAKIKON HOIDON OHJAUS JA TERVEYSKASVATUS

Keliakian ainoa hoito on gluteenittoman ruokavalion noudattaminen. Jotta keliaakikko noudattaisi
ehdotonta ruokavaliota, tulee héntéd ohjata ja motivoida oikean dieetin noudattamiseen. Nykyain
keliakiasta tiedetddn jo aika paljon, ja jokainen keliakiaa sairastava saa halutessaan tietoa mm.
Suomen Keliakialiitosta, joka julkaisee erilaista materiaalia sairaudesta ja sen hoidosta. Liséksi tietoa
voi saada ravitsemusterapeutilta, joka ohjaa sairauden toteamisvaiheessa ja gluteenittoman
ruokavalion kestettyd 1-6 kuukautta (Collin et al. 1997). Ravitsemusterapeuttien, 14dkérin ja muun

terveydenhuoltoalan tydntekijoiden antama ohjaus on terveyskasvatusta.

Terveyskasvatus on kaikkien niiden piilevien ja ndkyvien toimintojen jdsentynyt kokonaisuus, joilla
suunnitelmallisesti ja yhteis6n voimavaroja tehokkaasti hyviksi kdyttden, mutta samalla yksil6iden
valinnanvapautta Kunnioittaen pyritddn edistiméién terveellisten eldméntapojen omaksumista

(Laitakari 1981). Keliaakikoiden ohjauksessa ja terveyskasvatuksessa tavoitteena on lisitd tietoa



15

sairaudesta ja kannustaa ruokavalion noudattamiseen, jotta voidaan ehkéisti liitinndissairauksien

ilmeneminen. Tavoitteena on parantaa keliaakikon eliménlaatua.

Kannas (1992) on mééritellyt terveyskasvatuksen tavoitteeksi kasvatuksellisin ja viestinnllisin
keinoin tukea thmisen tervettd kasvua ja selviytymistd, valittdd sivistyksellistd pddomaa seki virittds
terveyttd edistdvid muutostoiveita ja avustaa niitd muutospyrkimyksid. Nupposen ym. (1991)
mukaan terveyskasvatuksessa on kysymys sosiaalisesta vaikuttamisesta. Terveyskasvatus tihtai
sellaisiin vaikutuksiin, jotka lisdévat paitsi yksilon tietoja, myds hdnen kykyéén tajuta ja eritelld

maailmaa ja itsedén, tunnistaa arvoja ja toimia niiden mukaan.

Terveydenhuollossa tyypillinen terveyskasvatusmuoto on terveysneuvonta, jossa terveyskasvatus
tapahtuu henkil6kohtaisena vuorovaikutuksena. Terveysneuvonnassa korostuvat henkilkohtaiset
tarpeet ja yksilon edellytykset. (Nupponen et al. 1991, Kannas 1992). Tones et al. (1990) ovat
madritelleet potilasneuvonnan yksildlliseksi ohjaus- ja ongelmanratkaisuprosessiksi, jolla edistetdén

potilaan selviytymisté terveysongelmissa.

Terveyskasvatuksessa on erilaisia ldhestymistapoja, jotka heijastelevat erilaisia késityksid

terveydestd, ihmisen olemuksesta, kasvatuksesta sekd oppimisesta:

1. Traditionaalisen eli lddketieteellisen terveyskasvatuksen tavoitteena on suostutella yksil6itad
omaksumaan eldméntyyli, joka ehkéisee sairauksia ja vdhentdi sairastavuutta ja kuolleisuutta (Tones
1988, Tones et al. 1990, Kannas 1992). Ladketieteellisen terveyskasvatuksen mallin mukaan
ladkadrikunnan velvollisuutena on huolehtia siitd, ettd potilaat noudattavat heille annettuja ohjeita

(Ewles & Simnett 1995).

2. Rationaalis-humanistinen lihestymistapa korostaa kasvatettavan rationaalisuutta ja vapautta tehdi
itsendisid valintoja. Tehtdvénd on tietojen vilittdminen ja arvojen selkiyttdminen, jotta yksil6 voi
tehdd tietoisia valintoja. (Kannas 1992.) Ewles’'n & Simnett'n (1995) mukaan tavoitteena on muuttaa
ihmisten henkilokohtaisia asenteita ja kéyttdytymistd niin, etti he omaksuvat “terveelliset

eliméntavat". Valistusmallin mukaan jhmisille annetaan terveystietoa, jonka perusteella he voivat
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tehda tietoisia valintoja ja toimia sen mukaan. Valistusmallissa korostetaan oppimisprosessia. (Ewles

& Simnett 1995.)

3. Eldménhallintaa ja minin vahvistamista korostavassa ldhestymistavassa on tavoitteena
ihmissuhdetaitojen oppiminen, eheén ja positiivisen minékuvan luominen, itsetunnon vahvistaminen,
sosiaalisten paineiden késittelytaidon kehittdiminen seka terveytta edistdvien péaitoksentekotaitojen

parantaminen (Kannas 1992).

Ewles & Simnett (1995) esittévit edellisten liséksi asiakaskeskeisen ja yhteiskunnallisiin muutoksiin
tahtddvin terveyskasvatuksen mallin. Asiakaskeskeisen mallin tavoitteena on asiakasyhteistyd
asiakkaan omilla ehdoilla ja asiakkaan oma-aloitteisuuden edistdminen. (Ewles & Simnett 1995.)
Asiakaskeskeisessd mallissa korostetaan potilaan rationaalisuutta ja vapautta tehdd itsendisié
valintoja. Terveyskasvatuksen tavoitteena on tietojen vilittiminen ja arvojen selkiyttdminen, jotta
yksil voisi tehdi tietoisia péétdksid terveytensd edistdmiseksi. (Tones 1988, Tones et al. 1990.)
Yhteiskunnallisiin muutoksiin tihtddvan mallin tavoite on luoda fyysinen ja sosiaalinen ympéristo,

joka antaa yksilolle mahdollisuuden noudattaa terveitd eliméantapoja. (Ewles & Simnett 1995.)

Ewles & Simnett (1995) puhuvat primaarisesta, sekundéérisesti ja tertididrisesti terveyskasvatuksesta.
Primaarinen terveyskasvatus kohdistuu terveisiin yksilGihin ja sen tavoite on sairauksien ehkéisyn
lisdksi terveyden ja samalla myds eldménlaadun parantaminen. Sekundaarisen terveyskasvatuksen
avulla pyritdin estdméén sairauden kroonistuminen tai eteneminen parantumattomaan vaiheeseen ja
palautfamaan potilaan terveydentila sairastumista edeltévélle tasolle. Aikaisemman terveydentilan
palauttaminen saattaa vaatia muutoksia kéyttdytymisessd, hoito-ohjelman noudattamista tai
mahdollisesti itsehoidon ja itseavun opettelemista. Tertiddrisen terveyskasvatuksen tehtdvéna on
antaa potilaille ja heidéin omaisilleen ohjeita siitd, miten potilas voi eldd mahdollisimman terveellistd
elimii huolimatta parantumattomasta sairaudesta ja valttdd ehkdistédvissi olevia ongelmia, rajoituksia

ja komplikaatioita. (Ewles & Simnett 1995.)

Jotta ohjauksella ja terveyskasvatuksella voidaan tukea keliaakikon itsehoitoa, on

terveyskasvatustilanteissa otettava huomioon yksilon eldmén ja psyyken kokonaisuus, johon kuuluvat
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eldméntapa, psyyken rakenne ja toimivuus, emotionaalinen tila ja toimintaa ohjaavat terveyteen,
sairauteen ja itseen liitetyt késitykset. Yksilon kdytytdytymisen muutos alkaa itsetiedostuksen
kasvulla: yksil6 arvioi oman toimintansa seurauksia, riskien todennékdisyyttd omalla kohdallaan ja

muutoksen hyo6tyéd. Tiedostamisen my6té halu saada tietoa lisdéntyy. (Brannon & Feist 1991.)

Hoito-ohjeiden noudattaminen on sekd yksilon ettd terveydenhuollon tavoitteiden saavuttamisen
kannalta tdrkedd. Ohjeiden noudattamatta jéttiminen merkitsee yhteiskunnalle taloudellista rasitetta
ja yksilolle se saattaa merkitd terveyden menettimisti ja hyvinvoinnin laskua. (Brannon & Feist
1991.) Keliakiaan sairastuminen vaatii muuttamaan ruokavalion ja ohjeita tulee noudattaa koko
loppuién, jotta keliaakikko vélttyy liitdnndissairauksilta ja hdn pystyy sdilyttdmidn nykyisen

terveydentilansa.

Hoitomyéntyvyydelléi (compliance) tarkoitetaan sitd, missd méairin yksilo kdyttdytyy terveyden
edistdmiseksi tai sairauden hoitoon annettujen ohjeiden mukaan. Ohjeet saattavat koskea mm.

eldméntapoja. (Haynes 1979.)

Mitk4 tekijdt ennakoivat ohjeiden noudattamista? Heynes'n (1979) tutkimuksen mukaan sairauden
vakavuudella ei ndyttiisi olevan merkitystd ohjeiden noudattamiseen. Potilas noudattaa kuitenkin
ohjeita paremmin, jos hén itse arvioi sairauden vakavaksi ja sairaus aiheuttaa kipuja. Perheen ja
muiden l3heisten antamalla sosiaalisella tuella on merkitysté. Parhaiten ohjeita noudatetaan myds,
jos perheessd ilmapiiri on avoin ja rohkaiseva. Yksil6 noudattaa ohjeita paremmin myds, jos hén
uskoo, ettd hidn itse on vastuussa omasta terveydestddn. Yksilon usko, ettd hénen oma
kiyttdytymisensd edistdd terveyttd, vaikuttaa myonteisesti ohjeiden noudattamiseen. (ks. Brannon

& Feist 1991.)

Terveyskasvatus- ja ohjaustilanteessa vuorovaikutuksen laadulla on merkitystd ohjeiden
noudattamiseen. Laakéri aloittaa vastaanottotilanteessa yleensd tyypillisesti kertomalla potilaalle
ensin diagnoosin. Jos diagnoosi on vihdmerkityksellinen, potilas on helpottunut eikd hén vélttiméatta
motivoidu noudattamaan ohjeita. Jos taas diagnoosi on vakava, pahanlaatuinen sairaus, potilas saattaa

ahdistua, eiki hin muista saamiaan ohjeita. (Brannon & Feist 1991, Ewles & Simnett 1995.)
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Tutkimusten mukaan parhaiten potilas noudattaa ohjeita silloin, kun hén on saanut asiallista tietoa
sairaudesta, sen syisté sekd hoidon merkityksesti. Jos terveyskasvatus- ja ohjaustilanteessa ilmapiiri
on kielteinen, potilas ei mydskdin noudata ohjeita niin hyvin kuin mydnteisessd ilmapiirissd
toteutetun ohjauksen jélkeen. Potilaat noudattavat ohjeita paremmin, jos 14ékari vaikuttaa lampimélta,
huolehtivalta, ystdvilliseltd ja kiinnostuneelta potilaan hyvinvoinnista. Myos nonverbaalisella
viestinndlld (hymy, kosketus jne.) on myonteinen merkitys. (DiNicola & DiMatteo 1984, Helby et
al. 1989, Ewles & Simnett 1995.) Ohjaustilanteessa on my0s tarkeéd, ettd potilaat saavat vastaukset

esittdmiinsd kysymyksiin (Rost et al. 1989).

DiNicolan ja DiMatteon (1984) mukaan ohjeiden noudattamista voidaan parantaa neljén strategian
avulla:

-erilaiset kannustukset eldmanmuutoksiin

-hoidon sovittaminen jokapdivdiseen eldménrytmiin

-hoidon asteittainen toteutus, joka vahvistaa haluttua kayttdytymisti

-yhteisymmarrys potilaan ja hoitohenkilkunnan vélilld terveyskasvatustilanteissa

Jotta terveyskasvatus- ja ohjaustilanteissa pystyttéisiin edesauttamaan ohjeiden noudattamista, on
tarpeellista ymmartdi ongelma hoito-ohjeiden noudattajan kannalta. Ohjausta tulisi toteuttaa siten,
ettd autetaan yksilod ohjaamaan ja hallitsemaan kéyttdytymistddn, jonka tavoitteena pitkalld
tiahtdimelld on oma hyvinvointi ja terveys. (ks. Brannon & Feist 1991.)

Syiti ohjeiden noudattamattomuuteen ovat esimerkiksi: potilaan oma arvio sairauden vakavuudesta;
pitkd ja monimutkainen hoito joissakin sairauksissa; sosiaalisen tuen puute; potilaan uskomukset
ldskkeiden tehottomuudesta; potilaan oma usko, ettei hinen kayttdytymisellddn ole merkitystd hinen
terveyteensd; huono potilaan ja ohjaavan henkil6kunnan vuorovaikutussuhde; vastaanottoajan
viivistyminen (Brannon & Feist 1991, Ewles & Simnett 1995). Jos potilas kokee laddkérin
autoritaariseksi, hin ei noudata ohjeita (Gastorf & Galanos 1983, Ewles & Simnett 1995).
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5 TUTKIMUSTEHTAVA

Tutkimukseni tarkoituksena on selvittéd, millaisena keliaakikot ovat kokeneet saamansa ohjauksen
sairautensa hoitoon. Lisdksi tarkoitukseni on selvittdd keliakian aiheuttamia eldméntapojen
muutoksia seké sitd, miten keliaakikot ovat kokeneet sopeutumisensa koko elinidn jatkuvaan
sairauteensa. Tutkimustuloksia voidaan hy6dyntéd kehitettdessd keliaakikoiden hoidon ohjausta ja

arvioitaessa keliaakikoiden tarvitsemaa tukea sairauden hoidossa.

Tutkimusongelmiksi muotoutuivat seuraavat:

1.Millaisia kokemuksia keliaakikoilla on saamastaan ohjauksesta sairautensa hoitoon?

2.Millaisia eldméntapojen muutoksia keliakia on aiheuttanut ja millaisina keliaakikot ovat ne
kokeneet?

3.Miten keliaakikot ovat kokeneet sopeutuneensa eldméén sairautensa kanssa?
5.1 Laadullisen tutkimusmenetelméin valinta

Tutkimusote on fenomenologinen, joka on kvalitatiivisesti suuntautunut empiirinen tutkimussuunta.
Fenomenologia on seki filosofinen ajattelutapa ettd tutkimusmenetelma, jonka pyrkimyksend on
ymmartdd ihmisen eldmyksid juuri sellaisina kuin hén on ne kokenut ja eldnyt (Parse 1995).
Tutkimuksen tavoitteena on ilmién ymmaértdminen ja kuvaileminen.

Grénfc;rsin (1985) mukaan fenomenologiassa ollaan kiinnostuneita kognitiivisesta todellisuudesta,
joka sijoittuu inhimillisen kokemuksen prosesseihin. Arkieldmén tutkiminen on fenomenologisen
ldhestymistavan ominta aluetta (Koskiaho 1990). Fenomenologinen menetelmé soveltuu sellaiseen

tutkimukseen, jonka tavoitteena on ihmisten kokemusten kuvaaminen (ks. Astedt-Kurki & Nieminen

1997).

Fenomenologisessa tutkimuksessa sallitaan tutkijan subjektiivisuus suhteessa havaintoihin. Teoria

on katselua, joka kohdistuu fenomeeniin, vilittdmasti havaittavaan. Tajunnalle valittomaésti ilmenevét
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asiantilat yritetdén kuvata mahdollisimman tarkasti ja sellaisinaan turvautumatta teoriaan tai ilmién
luonteesta vallitsevaan ennakkokasitykseen. (Laadullisia l&hestymistapoja... 1989, Koskiaho 1990).
Koska tutkimukseni perusintressi kohdistui tutkimukseeni osallistuneiden subjektiivisiin
kokemuksiin ja ajatuksiin, valitsin sopivaksi metodiksi ymmaértidvan metodin ja sen sisélla lihinni
hermeneuttisen suuntauksen. Hermeneuttisen metodin keskeisid késitteitd ovat merkitys,
ymmaértiminen ja tulkinta. Hermeneuttiselle otteelle on ominaista, ettd seké tutkittavan etté tutkijan
ymmidrretdédn olevan tietoisesti ja tarkoitushakuisesti toimivia olentoja, oman eldmaénsé subjekteja.
Talloin tutkittava ei voi olla tutkijalle jokin ulkoinen objekti, jota hdn ulkokohtaisesti tutkii, vaan

merkitysmaailmaansa jatkuvasti rekonstruoiva ihminen. (Pelkonen 1989, Leino-Kilpi 1997).

Valitsin laadullisen tutkimusotteen sen vuoksi, ettei Suomessa ole aikaisemmin aiheesta laadullista
tutkimusta tehty. Teemahaastattelin aikaisempien opintojeni yhteydessa viittd keliakiaa sairastavaa
ja totesin, etti laadullista tutkimustapaa kiyttden saadaan syvillisemp#i ja laajempaa tietoa
keliaakikoiden kokemuksista saamastaan ohjauksesta sairautensa hoitoon sekd sairauteensa

sopeutumisesta.
5.2 Teemahaastattelu aineistonkeruumenetelméini

Tutkimukseni aineiston keruu tapahtui teemahaastattelua kéyttden. Teemahaastattelu on
puolistrukturoitu menetelmad, jossa haastattelun aihepiirit, teema-alueet, ovat tiedossa. Menetelmésti
puuttuu kuitenkin strukturoidulle haastattelulle luonteenomainen kysymysten tarkka muoto ja
jérjestys. Haastattelun aihepiirit, teema-alueet, perustuvat aiheen teoreettiseen analyysiin, mutta

kysymysten muoto on avoin. (Hirsjérvi, Hurme 1988.)

Tutkimukseni teema-alueiden valintaan vaikuttivat kirjallisuudesta saamani aiheet sekd keskustelut
toisten keliakiaa sairastavien kanssa. Teema-alueiden valintaan vaikuttivat myds omakohtaiset
kokemukseni keliakiasta, joka minulla todettiin vuonna 1991. Teemahaastattelun kdytossd minua
kiinnosti tutkittavan ilmién, keliakiasairauden luonne ja sen mukanaan tuomat mahdolliset
elimidnmuutokset sekd sairauteen sopeutuminen. Teemaluettelolla tulisi varmistaa haastattelun

aikaisen keskustelun kohdistuminen oikeisiin ja ongelmien kannalta tirkeisiin asioihin (Hirsjarvi,
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Hurme 1988). Kéyttdméni haastattelurunko on liitteessé 1.

Esihaastattelun tarkoituksena on testata haastattelurunkoa, aihepiirien jérjestystd ja kysymysten
muotoilua. Esihaastattelulla saadaan myds selville haastattelujen keskiméaérdinen pituus. (Hirsjérvi,
Hurme 1988.) Ennen lopullista teemahaastattelurungon kiyttod esitestasin teema-alueet ja
kysymykset haastattelemalla yhtd keliakiaa sairastavaa naista, joka ei osallistunut varsinaiseen

tutkimukseeni. Esihaastattelun perusteella en tehnyt muutoksia teemahaastattelurunkoon.
53 Tutkimukseen osallistuneet ja haastattelujen toteuttaminen

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa puhutaan mieluummin tutkimukseen osallistujista kuin
koehenkildistd (Wahlstrom 1992). Valittaessa osallistujia voidaan heihin soveltaa erilaisia kriteereja
(Gronfors 1985). Fenomenologisessa tutkimuksessa valitaan sellainen tutkittavien joukko, jolla on
omia kokemuksia ilmiostd. Lisdksi tutkittavien on oltava halukkaita kertomaan kokemuksistaan

tutkijalle. Aineisto valitaankin usein harkinnanvaraisesti. (Astedt-Kurki & Nieminen 1997.)

Valitsin tutkimukseeni osallistujat harkinnanvaraisesti siten, ettd poimin Keski-Suomen
Keliakiayhdistyksen jasenrekisterin henkildjasenistd (v.1994 189 jidsentd) kaikki yli 18-vuotiaat,
jotka olivat liittyneet yhdistyksen jdseniksi vuosina 1993 ja -94. Kyseiset vuodet valitsin sen vuoksi,
ettd ajattelin ko. henkil6iden sairastaneen keliakiaa noin vuoden tai suhteellisen Iyhyen ajan. Néin
saisin henkilGiden ensikokemuksia sopeutumisesta sairauteen seké henkilot muistaisivat saamansa

ohjauKsen. Lisdkriteerind oli my®ds, ettd osallistujiksi tulee sekd naisia ettd miehid.

Vuosina 1993 ja -94 Keski-Suomen Keliakiayhdistykseen oli liittynyt 20 yli 18-vuotiasta. Néistd
tutkimukseeni valitsin 14 henkil6d silld perusteella, ettd heidén asuinpaikkansa oli Jyvéskyld tai
lahiympéristd. Asuinpaikan halusin olevan ldhelld, jotta resurssini riittdisivdt tutkimuksen

tekemiseen. Haastatteluajankohtana olin vakinaisesti kokopaivatydssa.

Tutkimukseeni valituista viisi oli miestd ja yhdeksdn naista. Heille 14hetin kirjeen (liite 2), jossa

pyysin heitd mukaan tutkimukseen. Otin yhteyttd tutkimukseen valittuihin puhelimitse. Kaksi miesti,
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joille kirjeet ldhetin, olivat kuolleet. Yhdelld miehelld ei ollut puhelinta. Yksi nainen, joka kuului
K-S:n Keliakiayhdistykseen, ei itse sairastanut keliakiaa, joten hénté en haastatellut ja yksi nainen
kieltdytyi haastattelusta vedoten eldméntilanteensa. Kahta naista en monista yrityksistd huolimatta
tavoittanut. Koska néin ollen osallistujia jai seitsemin, haastattelin aineiston kartuttamiseksi vield
yhtd K-S:n Keliakiayhdistykseen kuuluvaa miestd, jonka tapasin tuttavani kautta. Haastatteluaineisto

koostuu siis viiden naisen ja kolmen miehen haastattelusta.

Tutkimukseeni osallistuneet olivat idltadn 27-50-vuotiaita, keski-ikd 39.1 vuotta. Miesten iké vaihteli
27:sta 50:een vuoteen ja keski-ikd oli 36.7 vuotta. Naiset olivat 33-50-vuotiaita ja heiddn
keski-ikansd oli 40.6 vuotta. Osallistujista kaksi oli Jyvaskylastd, kolme Jyviskyldn maalaiskunnasta,
kaksi Laukaasta ja yksi Uuraisilta. Taulukossa 1 liitteessd 3 esitén osallistujien taustatiedot.
Haastatteluissa kysyin my6s jokaisen ammatin, mutta en voi niitd taustatiedoissa esittdd, koska
ammatin ja asuinkunnan perusteella osa osallistujista voidaan tunnistaa. Néin osallistujien

yksityisyys vaarantuisi.

Osallistujat olivat sairastaneet keliakiaa puolesta vuodesta 10:een vuoteen, keskiarvon ollessa 3.4
vuotta. Viisi osallistujaa oli sairastanut keliakiaa 2-4 vuotta. Viisi sairastaa suolistokeliakiaa ja

kolmella on ihokeliakia.

Teemahaastattelu edellyttidd hyvia kontaktia haastateltavaan, ja siksi haastattelupaikan pitisi olla
rauhallinen ja haastateltavalle sopiva (Hirsjarvi, Hurme 1988). Etukéteen kiinnitin erityistd huomiota
haastaftelutilanteiden onnistumiseen sovittelemalla haastatteluajankohdan osallistujalle sopivaksi
(Hirsjérvi, Hurme 1988). Haastattelut suoritin osallistujien toiveiden mukaan siten, ettd seitsemédn
haastattelua tapahtui osallistujan kotona ja yksi osallistujan tydpaikalla. Néin pystyin takaamaan
yksityisyyden ja rauhan keskustella. Haastattelut kestivét 1-1,5 tuntia. Jokainen osallistuja antoi

luvan jo puhelimessa nauhurin kdyttoon. Esimerkki haastattelusta on liitteessa 4.
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5.4  Aineiston kisittely ja analysointi

Haastattelut nauhoitin tavallisen nauhurin kaseteille. Kuuntelin d4nitteet ensin kokonaan 14pi ja sen
jélkeen purin itse ne tekstinkésittelyohjelman avulla tietokonelevykkeelle. Kéytettivissini on kaksi
aineistokoostetta (kirjallinen ja suullinen), joista kerésin osallistujien puheenvuorot teema-alueiden
mukaan. Haastatteluaineiston luin useaan kertaan ja useana péivand. Kirjasin sivujen marginaaliin
haastattelukysymysten ja vastausten kohdalle merkinnét, mihin teema-alueeseen aihe liittyy. Myos
analysoinnin luin useaan kertaan tarkistaakseni, ettd aihe liittyy merkitsem&éni teema-alueeseen.
Teema-alueet ovat liitteessd 1. Kirjasin jokaisen haastattelun jilkeen arvioni haastattelun
onnistumisesta, osallistujan suhtautumisesta haastatteluun seké haastattelun keston ettd ajankohdan.
Kerroin jokaiselle osallistujalle, ettd dininauhat ovat vain minun kéyt6sséni ja, ettd kirjallisessa
tutkimustyOsséni  heitd ei voida tunnistaa. Siksi olen nimennyt osallistujien lausumat
tutkimustuloksissa vain sukupuolen ja idn mukaan. Haastattelujen luottamuksellisuutta lisdi tieto
siitd, kuka saa tietoja haastatteluista ja tdssd tapauksessa myoOs, kuka mahdollisesti kuuntelee

ddninauhat (Hirsjarvi, Hurme 1988).

Tutkimustuloksissa toistan osallistujien puheenvuorot yksityiskohtaisesti valitsemissani sitaateissa.
Osallistujat olen esittdnyt siten, ettd naiset ovat koodeilla N 1, 2, 3, 4, 5 ja miehet koodeilla M 1, 2,
3.

6 TUTKIMUSTULOKSET

s

6.1 Keliaakikoiden kokemukset saamastaan hoidon ohjauksesta ja terveyskasvatuksesta

Saatuaan tiedon sairaudestaan tutkimukseni osallistujat olivat aktiivisia ja hankkivat tietoa eri
ldhteistd. Osallistujat olivat saaneet tietoa sairaudestaan ja sen hoidosta kirjallisuudesta, erilaista
ohjeista, ravitsemusterapeutilta, 144kériltd ja Suomen Keliakialiitosta. Haastatteluhetkelld jokainen
koki saaneensa tietoa riittdvisti, mutta jatkossa he toivoivat saavansa uutta tietoa, koska keliakiaa
tutkitaan jatkuvasti niin Suomessa kuin muissakin maissa. Joidenkin osallistujien ldhiomaiset ja

tuttavat sairastavat Keliakiaa, joten my®s heilti osallistujat ovat kokeneet saaneensa arvokasta tietoa
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ja my®0s tukea.

N 1 (40v.): Sen nyt tiesin, ettei voi sy6dd viljatuotteita. M4 ostin tuosta kirjakaupasta
sellasen keliakiakirjan ja sitte mé luin sitd. Kylld mé jonku verran siiti tiidn.

M1 (33 v.): Me haettiin kirjastosta noita ruokakirjoja ja luettiin niité.

N 3 (40 v.): Tiesin keliakiasta aikaisemmin, ku mun iséllé on ollu niin kauan. Mun isilldhén
on se ihokeliakia.

N 4 (40 v.) Mun veljelldhén on myds keliakia, niin jonku verran tiesin sieltd kautti justiin.
Ei sillai, tietysti, kylldhén sité piti paljo ite lukee ja selvittdéd tarkemmin.

Tutkimukseeni osallistuneilla l&4kérin antamasta ohjauksesta oli seké hyvia ettd huonoja kokemuksia.
Ohjauksen hyvand kokeneet saivat riittdvésti tietoa sairautensa hoitoon. Ladkéri oli kertonut,
millainen sairaus on ja miten sitd hoidetaan. Namé osallistujat olivat myds tavanneet ladkarin

henkil6kohtaisesti.

M 3 (27 v.): Kyll4 sain ihan riittidvésti tietoo.

Ohjauksen puutteellisena kokeneey toivoivat lddkérin kertovan enemmén sairaudesta. Osallistujat,
jotka olivat saaneet tiedon sairaudestaan laskérilta puhelimessa, eivit olleet osanneet siind tilanteessa
kysyad kaikkia asioita, joita myShemmin kokivat térkeiksi. Erds osallistuja oli saanut tiedon kirjeitse
ja hin olisi toivonut henkilGkohtaista tapaamista lddkérin kanssa, jotta olisi voinut kysyd
sairaudestaan tarkemmin. My0s puhelimitse tiedon saaneet kaipasivat henkilokohtaista kontaktia
léiéikéiri,n kanssa. Vastauksissa kuvastuu tyypillinen 14adkdrin vastaanottotilanne, jossa potilaalle
kerrotaan vain , ettd hénelld on jokin sairaus ja, ettd hinen tiytyy tdmaén tiedon perusteella pystyd
hoitamaan itseddn. Erddn osallistujan kokemukset lddkéreiden suhtautumisesta hdneen olivat
kielteisid ja hén toivoisikin ldakéreiltd enemmén myds potilaiden nikemysten huomioimista. Hin
itse oli esittdnyt lddkdrille epdilyt keliakiasta, mutta ladkérit eivdt huomioineet osallistujan

nikemyksid. Tamén keliaakikon taudin maéritys viivéstyi, koska hinti ei aluksi tutkittu riittévasti.
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N 1 (40 v.): Ladkéri ei antanu mitéén ohjeita, ei mitién tietoa keliakiasta, kuinka vakava
sairaus se on. Musta tuntu, ettd se lddkari pelkds, ettd mi romahdan, kun mulle
tuli avoero ja kaikki téllaset, et se ei halunnu sanoa. Kylld mé niinku toivoisin,
ettd 1adkdrit kertos vihdn enemmaén tista.

N 2 (33 v.): Mua vaivas se kovasti. M4 ajattelin, ettd timmostd tdmé eldmé on, ettd sieltd
(puhelimitse saatu tieto) vaan sanotaan, etti sulla on timménen sairaus. Jotenki
mé olisin toivonu kontaktia 144kérin kanssa. Siind puhelimessa kyselin niitd
asioita, joita tuli mieleen.

N 4 (40 v.):Mulle tuli niin jarkytyksend tdd tieto keliakiasta, etten osannu kysydkédn
mitdén.

N 3 (40 v.): Vuonna -81 todettiin pohjukaissuolihaavauma, ei sillo puhuttu keliakiasta viel
mitddn. M4 kylld mainitsin jo sillon, et mun isélld on (keliakia), mut silti niin
ja joka kerran md oon maininnu. Ladkérit on tykdnneet, et mikd sid oot
kertomaan, miki sulla on. Ne tuntee oman arvonsa.

Tutkimukseeni osallistuneista vain yhti keliaakikkoa oli ohjannut myds sairaanhoitaja.
Keski-Suomen alueella ei ole huomioitu hoitohenkiltkuntaa resurssiksi keliaakikoiden ohjauksessa.

Sairaanhoitajalta saatu tieto ja ohjaus aiheutti osallistujassa epétietoisuutta, joka johtui siité, ettei

sairaanhoitajalla ollut ajan tasalla olevia tietoja sairauden hoidosta.

N 1 (40 v): Sairaanhoitaja sano, ettd on erilaisia kuppikuntia, etti ne on eri mielté asioista
tassd keliakian hoidossa.

Osallistujat kokivat ravitsemusterapeutin antaman ohjauksen tarpeellisena ja he olivat tyytyvéisia
saamaansa ohjaukseen. Ravitsemusterapeutti oli ohjannut dieetin noudattamisessa sekd
gluteenittomien tuotteiden hankkimisessa. Lisaksi osallistujat olivat saaneet kirjallista materiaalia,

johon olivat perehtyneet.

N 3 (40 v.): Kévin ravitsemusterapeutilla kerran. M4 sain kylld hirveen hyvét ohjeet ja sit sitd
kautta lukenu ja ottanu selville kaikkee.

Kaksi osallistujaa ei kokenut tarvitsevansa ravitsemusterapeutin ohjausta, sill4 toinen heistd oli

perehtynyt asiaan mielestdn riittivisti hankkimansa kirjallisuuden avulla ja toisen mielesti hin itse
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paremmin 19ysi tarvitsemansa tiedot ja tuotteet. Namé osallistujat eivét aina noudata dieettii. Niiden

osallistujien dieetin noudattamista myds ravitsemusterapeutin ohjaus voisi tukea.

Tutkimukseeni osallistuneiden mielesti ohjaus on térkeds ja silld on vaikutusta sairauden hoitoon.
Kuitenkaan yksi ohjauskerta ei osallistujien mielest riité, vaan ohjausta tulisi olla myos jo pitempéaén
sairastuneille. Uuden keliakian hoitosuosituksen mukaan keliaakikon seurannan ja ohjauksen tulisi

olla sdannéllistd (Collin et al. 1997).

M 3 (27 v.):Ohjauksella on suuri merkitys. Jos ihminen ei yhtdén tiedd, mitéd pitéis tehda.
Jos vaan sanotaan, etti niitd tuotteita ei saa sydda, niin sitte voi menné sormi
suuhun, ettd mitd sitte! On térkeet4, ettd saa tietoo, mitd saa sy6dd. Than sitte
tietoo kans siitd sairaudesta, et miks on tirkeetd noudattaa dieettid. Ettd mitd
seuraamuksia voi olla, jos sitd ei noudata.

N 3 (40 v.): Kylléd ohjauksella pystyy vaikuttamaan, mutta yksi kerta ei riitd monellekaan,
koska se sisdistiminen vie aikaa.

Hyvén ohjauksen kuvasi erds osallistuja seuraavasti:

M 3 (27 v.): Hyvii ohjausta on semmonen tietenki monipuolinen selvitys siitd aiheesta...
siitd ite sairaudesta, mitéd se vaikuttaa ja miten sitd hoidetaan. Sitte vois olla
epavirallisempia ohjeita, mistd nditd tuotteita saa parhaiten, ettd timmonen
yhdistys on olemassa. Kaikenkattavaa tietoo ja sitte vield, ettd misté saa lisdd
enemmaén tietoo.

Osallistujat halusivat ohjausta myos sen vuoksi, ettd dieettid noudatettaisiin paremmin, koska
ohjauksessa saadaan uusinta tietoa sairaudesta ja sen hoidosta. Eréin osallistujan mielestd sairauden
hoidossa vaikuttaa se, miten itse siihen suhtautuu. Hén ei suhtaudu keliakian hoitoon kovin vakavasti.
Muita vastauksessa kuvastuu myos se, ettd hin toisaalta pohtii my0s sité, ettd voisi suhtautuakin

vakavammin sairautensa hoitoon.

M 1 (33 v.): Mi uskoisin enemmaénki, et se on sitd, miten sitd suhtautuu. Mé en ota sitd
ihan viimeisen péélle, et se olis hengenhétd... mut kai mé voisin ottaakin....
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6.2 Keliaakikoiden kokemukset sairautensa aiheuttamista eliméintapojen muutoksista

Keliakiaan sairastuminen vaikuttaa eniten ravintotottumuksiin, silld keliakian ainoa hoitokeino on
gluteeniton ruokavalio. Tutkimukseni osallistujilla keliakia oli vaikuttanut ruokailutottumusten
muuttumiseen padsaintdisesti terveellisempéén suuntaan. Osallistujat sy6vit nyt enemmén kasviksia
ja hedelmi sekéd vihemmaén sokeria. Erés osallistuja sen sijaan kéyttd4 rasvaa ja sokeria enemméin
kuin ennen keliakian toteamista. Itselldni on ollut sellainen késitys, ettd luontaistuotteita ja
vitamiineja kdyttdvit naiset enemman kuin miehet. Mielenkiintoista oli kuitenkin todeta, ettd
osallistujista kaksi miestd kiyttdd ruokavalionsa tiydentdjind myos lisdravinteita, vitamiineja ja
luontaistuotteita Naiset eivat lisdravinteita kéyttdneet. Miehistd toinen oli osallistunut
luontaishoitokurssille, jossa oli todettu, ettd keliakia voidaan parantaa. Luontaishoidon jilkeen
keliakia jéi, mutta hoidon perusteella mies kayttaé edelleen lisdravinteita. Miehet arvioivat voivansa

paremmin kuin ilman lisdravinteita.

N 3 (40 v.):Ainoo, mikd ndissd on, et ndissd(jauhoissa) on niin paljo sokerii. Ja kun
leipoo, pitds rasvaa kéyttdd enemmén. Ehki se makeen kéytt6 on lisdéntyny.

N 5 (50 v.):M4 syon hirveesti hedelmid, et niilld mi korvaan leipdd. Kaikenkaikkiaan
ruokavalio on muuttunu enemmén kasvispitoiseksi. My6s siksi, ettd
vastustuskyky kasvaa. Enemman kiinnittdd huomiota siihen, mité syo.

M 2 (50 v.): Oon ollu luontaishoidossa viime kesénd. Sielld sanottiin, ettd keliakia tulee ja
menee, ettd hoidetaan se pois. Sen jilkeen mé voin paljo paremmin. Poistettiin
kaikki kuona. Se hoito autto paljo. Keliakia kuitenki jdi. Siind hoidetaan myds

s mieltd. Tuon luontaishoidon aikana kéytiin ldpi kaikkia eldméntapoja ja
paivarytmid tarkastettiin.

M 3 (27 v.): Kéytin monivitamiineja ja antioksidantti- ja beetakaroteenivamisteita. Vililld
oon syony B-vitamiinia ja piimaavalmisteita. Yleensd sy6n niitd jatkuvasti.
Huomasin, ettd kun aloitin monivitamiinivalmisteiden kdyton, vireyteni parani
huomattavasti. Kylld ne parantaa eldménlaatua.

Keliakia ei rajoita liikunnan harrastamista. Vaikka osallistujat kiinnittévit ruokavalioonsa huomiota,
ovat liikuntatottumukset pysyneet samoina kuin ennen sairastumista. Ylldtyin siitd, ettd vain kaksi

osallistujaa harrastaa liikuntaa sddnnéllisesti.
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M 2 (50 v.): Jumppaa harrastan pari kertaa viikossa. Liikunnan mééri ei ole lisdéntynyt.
Aina oon lenkkeilly.

N 4 (40 v.):Liikunnan méird on pysyny samana. Mé liikun ainaki yhtd paljon, jos ei
enemménki kuin ennen. Kerta viikkoon kdyn kuntosalilla ja oon pyrkiny
kévelemaan pari kertaa viikossa. Talviaikaan varsinkin mé kivelen aika paljonki.
Just ku on péivit sisillé, niin sitte saa vdhin happeeki.

Keliakia ei yleensd vaikeuta ammateissa toimimista, mutta ihokeliakiaa sairastava ei voi tyoskennelld
esimerkiksi leipomossa, jossa késitelldsin kotimaisia viljajauhoja. Erds osallistuja toimii
ravitsemusalalla ja joutuu tyGssdfin maistelemaan ruokia. Hén oli huolissaan tulevaisuudestaan

ammatissa toimimisesta.

N 2 (33 v.): Meen tammikuussa tyShdon ja mun tdytyy maistella kaikkia ruokia, niin miten
sitte kdy, kun ei voikaan maistella. Kai niitd sisdisid siirtoja tehdaan....

Keliakia ei padsdintoisesti rajoita vierailuja ja matkustamista. Joskus saattaa tulla kiusallisia
tilanteita, koska on paljon ihmisié, jotka eivit tiedd sairaudesta ja sen hoidosta. Erds osallistuja
kokee, ettei aina voi kieltdyty4 tarjotuista gluteenia siséltévista tuotteista ja tdllaisissa tilanteissa hdn
ei noudata dieettid. My0s toinen osallistuja sy6 tavallista ruokaa, jos gluteenitonta ei ole tarjolla.
Vaikka ndma osallistujat kertoivat noudattavansa dieettid aina, kuitenkin kysyesséni vierailuista,
ilmeni, etteivét osallistujat kuitenkaan aina noudata dieettid. Muissa maissa ei aina ole saatavilla
gluteenittomia tuotteita. Myoskéan lentomatkoilla sopivan ruoan saanti ei aina onnistu huolimatta
siitd, eftd keliaakikko ilmoittaa ruokavaliostaan etukéteen ennen matkaansa. Keliaakikoiden téytyy
itse olla aktiivisia ja ilmoittaa etukdteen dieetistddn, esimerkiksi joihinkin hotelleihin myds
Suomessa. Tiedon lisddntymisen my6ti useat ravintolat ovat huomioineet ruokalistoihinsa merkinnét

my0s gluteenittomista ruokavaihtoehdoista.

N 3 (40 v.): Muilla ihmisilld ei oo oikeen kisitysti, etd mitd se keliakia tarkottaa. Monta
kertaa joutuu selvittiméadn ja silti kaikki ei ymmaérrd, et eikd se 0o niinku
laktoosi-intoleranssi, jollon voi vihén ottaa, mut tid on eri juttu.
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M 3 (27 v.):Ei oo ollenkaan rajottanu vierailuja. En mi oo antanu sen rajottaa. Jos
vieraspaikassa ei tiedetd tistd ja jos sielld on pullaa ja sellasta tarjolla,
tietenkd4n mé en sy0 niitd ja sen puoleen. Ei se mua haittaa.

N 5 (50 v.): On semmosia hankalia tilanteita, jos joutuu meneen semmoseen paikkaan,
missé ei tiedetd. Tuttaville voi sanoa, et mé en voi sydda sité tai tatd. Sillon, jos
mé meen johonkin tilaisuuteen, niin mé soitan ja sanon tistd. Kylld joskus on
kayny sellanen tilanne, et ku on menny jonnekin, eiki sielld oo tiedetty, niin ei
00 voinu sanoo, et mé en voi syodd, et se ei ois tuntunu pahalta. Sit mé oon
keksiny jotain tai syony vahén jotain. Sen kaikki ymmértéd, jos on omat leivét
mukana, mut jos ei sy6 mitéén, niin se on hankalaa.

M 2 (50 v.): Joissakin koulutustilaisuuksissa, jos ei ole sopivaa ruokaa, sorrun.

N 3 (40 v.): Lontoossa oltiin viime kevéind, se oli mulle yllitys, et ku kéytiin isossa
marketissa kaupassa, ainut, mité 16ydettiin, oli riisikakut. Mut Englannissahan
tykétdin, et voi syodd viljaa. Mitddn valmiita ei uskaltanu ostaa. Ku niilld e oo
niin tarkkaa. Ruotsissa on hirveen hyvin, et vield paremmin, ku meill4 ja paljo
halvempaa.

N 5 (50 v): Matkoilla ei aina saa gluteenitonta ruokaa, vaikka esimerkiksi lentomatkoilla
aina ilmoitan dieetistdni. Henkil6kunta ei ndkojddn aina tiedd, mikd on
gluteenitonta.

M 3 (27 v.): Vihidn ammattimaisempaa suhtautumista toivoisi ravintola-alan tydntekijoilta,
ettd esimerkiksi joka paikassa alan tyontekijét ei tiedd gluteenittomasta mitddn.

Tutukimukseen osallistuneiden alkoholin kéytt66n ja tupakointiin keliakia ei juuri ole vaikuttanut.
Keliakiaan sairastuminen ei ollut lisdnnyt osallistujien tupakointia. Osallistujista kaksi tupakoi, ja
heistéik,in haastatteluhetkelld tupakkalakossa oli toinen. Alkoholin kéytt4 jokainen osallistuja kuvasi
kohtuulliseksi tai erittdin védhdiseksi. Erds osallistuja kertoi alkoholin kdyton lisdéntyneen sairauden
aikana ja hin juo mm. olutta. My®ds toinen osallistuja juo myds olutta, vaikka keliaakikolle sopivaa
olutta ei Suomessa ole saatavissa. Osallistuja, jonka alkoholin kéytt6 oli lisdéntynyt, ei omasta

mielestdin suhtaudu sairautensa vakavasti (ks. s. 26).

M 1 (33 v.): Saattaa siind (alkoholin kdytossd) olla, ettd keliakia on sellanen lisdpotku,
ettd otetaan nyt sillekin.
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M 3 (27 v.): Aika vihdistd mun alkoholin kiytt6 on. Kalja ei oo maistunu mulle
muutenkaan. Kylld md nyt oon oikeestaan ... sen jilkeen, ku se keliakia
todettiin, md oon oppinu tykkdimaédn oluen mausta. Kaks olutta voi ottaa,
et se ei vield aiheuta oireita. Ladkarit on sanoneet, et kolme olutta voi ottaa,
mut mé en oo viittiny niin paljon juoda, mutta ei oo kyllad tehny mielik4én.

N3 (40v.): Maien oo saunakaljan kdytt66 harrastanu paljonkaa ja nyt en kdyti lainkaan.
Olutha ei oikeen sovi tdssé.

6.3 Keliakiaan sopeutuminen

Tutkimuksen osallistujat olivat kokeneet tiedon sairaudestaan helpottavana, koska nyt heiddn
monenlaisille oireilleen 16ytyi selitys. Jokaisen fyysinen kunto oli parantunut ja he tunsivat voivansa

kaikin puolin hyvin. Parempi vointi ndkyi parempana jaksamisena sekd tyOssé ettd vapaa-aikana.

N 4 (40 v.): Nyt on melkein kuin toinen ihminen, kun kunto on parempi. Fyysisesti voin
paljo paremmin. Voin ihan erilailla, et mé oon ajatellu, et voiko se olla totta. On
ihan pirtee olo, et ei nukuta koko ajan.

N 3 (40 v.): En oo kokenu titd ollenkaan huonona asiana. M& oon ollu siitd hirveen ilone,
et on paljo parempi olla, ei 0o mahaoireita. Nyt voin liiankin hyvin. Nyt pitéis
viis kiloa saada pois.

M 1 (33 v.): Se ehké hévis, ettd vililld niinku heikotti. Tuntu, ettei jaksa. Se on hévinny.

M 2 (50 v.): M4 oon huomannu, etté jos joutuu sy0méén gluteenia, se vaikuttaa mielialaanki.
Tulee sellanen viasymys. Se kestdéd vuorokauden, joskus kaksikin.

s

Suurin osa osallistujista koki sopeutuneensa sairauteensa alusta ldhtien helposti. He suhtautuvat
sairauteensa rationaalisesti, osana jokapdivaistd eldméai. Néistd neljd osallistujaa ei noudata tiukasti

dieettid, joten heilld sopeutuminen on ollut helpompaa..

N 5 (50 v.): En mi ajattele, et mé oon sairas, td4 on yks tapa syoda.

M 3 (27 v.): Ei se paljo hetkauttanu mua. Ettd ok, syddéan sitten ndin. Oon sopeutunu ihan
hyvin.
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N3 (40 v.): Mi koin sen (tiedon keliakiasta) ihan ... ei must niinku mitéén. Dieettid eo oo
ollu vaikee noudattaa. Yhtéfin ei tee mieli ruisleipda. Kun ite tietdd, et se ei kdy

... Et mé en oo kokenu sité ollenkaan vaikeena.
Sen sijaan joidenkin naisosallistujien ja erdfin miehen kokemuksista sairauteen sopeutumisessa
voidaan tunnistaa kriisin vaiheet. Kriisin aiheutti tieto sairaudesta ja siité, ettd se jatkuu koko elinién.
Kokemuksissa kuvastuu kriisin shokkivaihe, johon liittyy sairauden kieltiminen, seké se, etteivit
tutkimukseen osallistuneet osanneet kysya 1a4karilti riittdvasti ohjeita. Osallistujien kokemuksista
voidaan tunnistaa my0s kriisin reaktiovaihe, johon liittyy véhitellen sairauden olemassaolon
ymmartdminen. Osallistujilla meni jonkin aikaa sairauteen sopeutumisessa, joka liittyy kriisin
lapityoskentelyvaiheeseen. Kun osallistujat olivat mielestédidn sopeutuneet sairauteensa, tuli siitd osa
heiddn jokapaivdistd eldmédnsd. Uuudelleensuuntautumisvaiheeseen liittyvit myds, ettd keliakiaan
sairastuminen ei ole ollut ainoastaan kielteinen kokemus, koska esimerkiksi ruokavalio muutenkin

on muuttunut terveellisemmaksi Vaikka miesosallistuja oli mielestéén sopeutunut sairauteensa hyvin,

hén ei kuitenkaan aina noudata dieettid.

N 1 (40 v.):Mi en meinannu omaisillekaan uskaltaa sanoa, et mé sairastan keliakiaa.
Nyt oon oppinu eldméain sairauden kanssa, mutta mé en taho uskoo, ettd kaikki
on kunnossa... jotenki oon huolissani.

N 4 (40 v.): Mulle tuli niin jarkytyksend tieto keliakiasta. Mullehan se oli hirvee shokki.
M3 en milldin meinannu hyvéaksyé tai ymmart4a sitd, ku mulla ei ollu turvotusta
tai laihtumista. Tutkimusten ajan mé eléttelin toiveita, ettei se 0o mitdin. Kun
ladkdri kertoi puhelimessa, ettd se on totaalinen, et se oli tuhoutunu se
suolinukka ja et siind ei oo muita vaihtoehtoja ... niin kylld se oli kova pala!

s Kyll4 siind meni jonku verran aikaa, ennenkd siihen sopeutu ja tottu syomaén.
Mulla meni siind puoli vuotta ennenkd mé sopeuduin. Nyt ei oo endéd mitéén.
M4 oon ihmetelly itekkin, ettd ylldttdvan nopeasti sithen tottuu.

N 2 (33 v): Mé en millddn uskonu, ettd mulla voi olla keliakia.. Ma en uskonu niitten
kokeiden jélkeenkéddn. Ei mulla voi olla! Sitte niiden koepalojen jélkeen oli
pakko uskoo. Kyll4 siind muutama viikko meni, ennenkd mé sen siséistin.

M 2 (50 v.): Sillon (sairauden toteamisen alussa) olin niin sairas, ettd ajattelin, ettd olis
parempi, ku kuolis pois... sillo ku oli ne oireet niin kovat.
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Vaikka suolistokeliakiassa subjektiiviset oireet ovat vahdisii tai niitd ei huomaa ollenkaan, suurin
osa osallistujista noudattaa tarkasti dieettid. Syyné dieetin noudattamiseen osallistujat mainitsevat,
ettd mikali he eivat dieettid noudata, saattaa seurauksena olla sy6p4 tai muita sairauksia, eivitki he
halua menettdd terveyttddn. Néille osallistujille terveys on tidrked arvo heidédn eldméssédin ja he

uskovat itse pystyviansd vaikuttamaan kayttdytymiselld4n terveytensi yllapitdmiseen.

N 2 (33 v.): Tuttavat ovat sanoneet, etti kylld sulla tdytyy olla kova itsekuri, ettd pystyt
noudattamaan ruokavaliota. Mutta mé haluan sailyttad terveyteni.

N 3 (40 v.): Me ihmiset ollaan niin erilaisia, joku ei paise alkoholista eroon tai voi lopettaa
tupakanpolttoa ... voi verrata tdhdn. Taytyy sitd omaa vahvuuttaa olla.

N 4 (40 v.):M4 oon miettiny, ettd mé oon heikko luonne, jos jotain laihdutuskuuria yrittéa,
niin se ei tuu multa onnistuun. Fi oo sitd sitkeyttd. Mutta kuitenkin, ettd td3 on
ollu semmonen, et mé oon aivan ehdoton. Tén suhteen mé en oo vélinpitiméton.
En tiid, miké siind on ... onko se, ettd on joku alitajuinen pelko sairastua
syopadn... Kylla jotku sanoo, ettd miksi pelétéd, kun kuollaanhan sitd muutenki.

Osallistujien perhe ja ldheiset ymmartavit keliakian hoidossa dieetin tirkeyden ja siksi esimerkiksi
vain yhdessd perheessd ja siindkin harvoin, tehdéén eri ruokaa muille perheenjésenille. Gluteenitonta
ruokaa voivat kaikki sy6d4. Perheen ja ldheisten tukea kokevat kaikki saavansa, jolla osallistujille
on suuri merkitys. Keliaakikon ohjauksessa sen sijaan perhettéd ei huomioida, silld ohjausta saivat
vain keliaakikot itse. Perheen tuki voisi olla varsinkin niille keliaakikoille, jotka eivét noudata
dieettid, erityisen tdrked ja se voitaisiin oftaa erddksi ohjauksen ja terveyskasvatuksen resurssiksi.

Joidenkin osallistujien kokemuksen mukaan muilla ei ole riittévésti tietoa keliakiasta ja tdmé

aiheuttaa joskus hankalia tilanteita (ks. s. 29).

Sopeutumisvalmennuskurssien tarkoituksena on ohjata ja tukea keliakiaan sairastuneen itsehoitoa,
jottakeliaakikko ymmaérté4 ja hyvaksyy sairauden aiheuttamat muutokset eliméssdin Ymmértdminen
jahyvaksyminen tulevat esille ehdottoman dieetin noudattamisena. Jyvéaskylassa tai 18hiympéristossid
ei sopeutumisvalmennuskursseja toistaiseksi ole jérjestetty, joten osallistujilla ei ole kokemusta

niistd. Joidenkin osallistujien mielestd sopeutumisvalmennuskurssit olisivat tarpeen.
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N 5 (50 v.):Varmasti sopeutumisvalmennuskurssit on tarpeellisia sellaisille, jotka eivit
tiedd siitd (keliakiasta) tai eivit noudata dieettid. Semmonen, joka ei mitisin
tied4, ei osaa edes tehdd ruokaa. Itse en oo kursseja kaivannu.

M 2 (50 v.): Siind vaiheessa, kun sairaus todetaan, olis hyvé olla joku kurssi. Sillon ottas
tosissaan sairautesa hoidon. Eik4 sitten ajattelis, ettd viikon paistd kuolee, ku
on keliakia. Olis hyvé, ku olis puoliso my6s mukana.

Vammaispalvelulain perusteella kunta harkintansa mukaan voi myéntdd korvausta
erikoisruokavaliosta johtuviin kustannuksiin. Keliakian on arvioitu lisd4vén ruokakustannuksia 500
mk kuukaudessa verrattuna normaaliruokavalioon. (Keyrildinen 1992.) Téllé hetkelld esimerkiksi
gluteeniton jauho maksaa noin viisi kertaa enemmén kuin tavallinen, gluteenia siséltivé jauho.
Haastatteluajankohtana Jyviskyld maksoi 250 mk/kk, mutta Jyvaskyldn maalaiskunta, Laukaa ja
Uurainen eivit korvauksia myoOnténeet. Néin ollen osallistujista kaksi sai korvausta
ruokakustannuksiin. Mikali keliaakikon ld8kérintodistuksessa on maininta keliakian aiheuttamasta
invaliditeetista, huomioidaan se sekd kunnan- ettd valtionverotuksessa. Suomessa on alueellisia eroja
ldikéreiden kiytdnndssd liittdd 1adkarinlausuntoon maininta invaliditeetista. Keski-Suomen alueen
ladkarit eivit mainintaa lisdd ladkarintodistukseen, joten tutkimukseeni osallistujien verotuksessa
keliakiaa ei huomioida. Oulun ymparistosséd invaliditeettimaininta ldakéarintodistukseen kirjataan,

joten tdssd suhteessakin keliaakikot ovat eriarvoisessa asemassa.

N 1 (40 v.): Sain pari kolme kertaa sillon alussa jotain rahaa, mutta sitten lopetettiin. Mulla
tekee rahallisesti kauheen tiukkaa, kun td4 keliakiaruokahan maksaa paljon
enemman kuin muut ruuat ja leipéd on kauheen kallista.

M 1 (33 v.):Ainoastaan siin on ongelma, ettd rahaa menee ruokaan enemmaén. Siind se
on suurin ongelma.
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7 TULOSTEN LUOTETTAVUUDEN ARVIOINTI

Tulosten ja todellisuuden mahdollisimman hyvéd vastaavuus tulisi olla tavoitteena jokaisessa
tutkimuksessa (Hirsjérvi, Huttunen 1988). Haastateltaviksi valikoituivat henkilSt, jotka olivat
sairastaneet keliakiaa vahintdén puoli vuotta ja siten sairaus on jokaiselle jokapaivaistd todellisuutta.
Osallistujilla on kokemusta ohjaustilanteista sekéd keliakiaan sopeutumisesta. Osallistujat eivit olleet
aikaisemmin osallistuneet vastaaviin tutkimuksiin. Néin ollen haastattelukysymykset eivit olleet

heille ennestéén tuttuja.

Tutkijan ominaisuudet, kuten ikd, sukupuoli, ammatti, yhteiskuntaluokka, koulutus, kokemus ja
kotipaikkakunta vaikuttavat osaltaan siihen, miten osallistujat tutkijan kokevat ja miten halukkaita
he ovat avoimeen dialogiin. Osallistujan taholta taas haastatteluun vaikuttavat hinen ikénsa,
sukupuolénsa, halukkuutensa tutkimukseen, verbaalinen kyvykkyys seké tutkimustilanne. Tutkijan
ja osallistuyjan vilisen suhteen syntymiselld ja kehittymiselld on merkitystd haastattelun
onnistumiselle. Olennaista on, kuinka tutkija onnistuu virittiméén osallistujassa halun kertoa vapaasti
aiheesta ja kuinka hén kykenee tarttumaan esitettyihin vihjeisiin ja spesifioimaan ja laajentamaan
teemaa ja saamaan osallistuyjan omat késitykset ja tirkeysjdrjestys esiin. (Pelkonen 1989.)
Osallistujat kertoivat haastattelujensa péitteeksi, ettd heidén oli helppo kertoa sairaudestaan minulle,
koska tunsin sairauden. Ilmapiiri haastattelutilanteissa muodostui valittoméksi, vaikka emme

tunteneet toisiamme ennestiin.

Teemahaastattelussa tutkijan tulisi itse olla perilld tutkittavasta joukosta ja siksi hénen tulisi
haastatella riittdvésti tapauksia (Hirsjarvi, Huttunen 1988). Alunperin tarkoitukseni oli haastatella
suurempaa joukkoa, mutta resurssini eivétkd valintakriteerit muuta mahdollistaneet.
Valintakriteereind tietyt Keski-Suomen Keliakiayhdistykseen liittymisvuodet eivét tdssé tapauksessa
taanneet sité, ettd henkil6t olisivat dskettdin sairastuneet keliakiaan (liite 3). Néin ollen olisin voinut
kartuttaa haastatteluaineistoa valitsemalla mukaan aikaisemmin Keski-Suomen Keliakiayhdistykseen

liittyneita.
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Osallistujiksi valikoitui sekd miehid ettd naisia, joten molemmat sukupuolet ovat edustettuina
tutkimuksessani. Naisia oli enemmén. Jotta miehié olisi tullut tutkimukseeni enemmin, olisi minun

taytynyt muuttaa osallistujien valintakriteereja.

Kéyttdmaéni kasitteisto oli osallistujille tuttu, koska haastattelutilanteissa ei tarvittu tarkennuksia
kysymyksiini. Tiedostaen omat kokemukseni keliakiasta, pyrin olemaan haastattelutilanteissa

mahdollisimman objektiivinen, jotta osallistuja kertoisi juuri omia kokemuksiaan.

Kokemukseni teemahaastattelumenetelmén kayt6std on vahdinen. Vuotta aikaisemmin haastattelin
viittd keliakiaa sairastavaa, jolloin kysyin vastaavia asioita kuin tdssé tutkimuksessa. Ndma4 viisi eivit
osallistuneet tdhén tutkimukseen. Suoritin esihaastattelun ennen varsinaisia haastatteluja
arvioidakseni teema-alueiden kattavuutta sekd saadakseni harjoitusta haastattelutekniikkaani.
Haastattelutekniikkani kehittyi myos jokaisen varsinaisen haastattelun myotd. Haastattelujen vélilld

ei ole haastattelijakohtaisia eroja, koska haastattelin jokaista itse.

Aineiston analysoinnin suoritin yksin niin, etti kuuntelin nauhat ja luin kirjoitetun aineiston useaan
kertaan. T4dmén jdlkeen luokittelin aineiston teema-alueiden mukaan. Aineiston analysointi yksin
tehtyn4 saattaa antaa liian suppean kuvan aineistosta ja néin vihentéd tulosten luotettavuutta. Minulla
ei kuitenkaan ollut mahdollisuutta kiyttdd muita henkil6itd apunani. Toisaalta luotettavuutta voi
lisdta se, ettd koska suoritin haastattelut yksin, my0s aineistoa analysoidessani pystyin huomioimaan
haastattelutilanteet. Néin pystyin myos huomioimaan omat tuntemukseni ja toimintani haastattelujen
aikana: Kirjasin jokaisen haas!:z_lttelun jélkeen tuntemukseni ja reaktioni sekd myds arvioni

haastatteluilmapiiristé.

Teemahaastattelun luotettavuutta méériteltdessd on haastattelemisen lisdksi huomioitava koko
tutkimusprosessi vaiheineen (Hirsjarvi, Huttunen 1988). Denzin (ks. Nieminen 1997) mukaan ei ole
pelkéstiddn yhté tulkinnallista totuutta, vaan tulkinnassa on aina mukana tutkijan 16ytdvé mieli. Olen
sairastanut keliakiaa seitsemin vuotta, tunnen sairauteen liittyvid oireita, sairauden hoidon seké
tekijoitd, jotka saattavat mahdollisesti vaikeuttaa sopeutumista. Lisiksi perehtyminen aikaisempiin

tutkimuksiin ja kirjallisuuteen on ohjannut tutkimustani ja nidin lisdnnyt ymmérrysténi
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tutkimusaihettani kohtaan. Edelli olevat seikat auttoivat teema-alueiden laatimisessa.

Lincoln ja Cuba (ks. Wahlstrém 1992) ovat katsoneet kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden
koostuvan seuraavista elementeistd: uskottavuus (credibility), siirrettdvyys (transferability),
kayttévarmuus (dependability) ja vahvistettavuus (confirmability). Laadullisessa tutkimuksessa ei
yleistettdvyyden vaatimus aseta osallistujien méérélle rajoja. Kvalitatiivinen tutkimus tuottaa tietyn
nidkékulman ilmiostd, eikd objektiivista totuutta. Siksi kvantitatiivisen tutkimuksen

luotettavuuskriteerit eivit sovi kvalitatiiviseen tutkimukseen. (Tynjild 1991, Nieminen 1997.)

Lincolnin ja Cuban (ks. Wahlstrém 1992) mukaan uskottavuuden osatekij6itd ovat "totuusarvo",
sovellettavuus, pysyvyys ja neutraalisuus. Tutkimuksen uskottavuuden edellytyksend on, ettéd
tutkimuksen tuottamat rekonstruktiot vastaavat tutkittavien alkuperdisid konstruktioita
todellisuudestaan. Keliakia on osallistujille tuttu sairaus ja teema-alueiden valintaan liittyvét asiat
olivat siten tuttuja. Uskon, ettd osallistujat kertoivat kokemuksensa sellaisina kuin he olivat ne

kokeneet. Aineiston analysointiin vaikuttivat omakohtaisten kokemusteni liséksi teoriasta saamani

tieto.

Tulosten siirrettdvyys toiseen kontekstiin riippuu siitd, miten samankaltaisia tutkittu ympéristo ja
sovellusympdrist6 ovat. Tutkijan on kuvattava riittdvasti aineistoaan ja tutkimustaan, jotta lukija voi
pohtia tutkimustulosten soveltamista myds muihin kuin tutkittuihin konteksteihin. (Tynjéld 1991.)
Denzin (ks. Nieminen 1997) mukaan laadullisessa tutkimuksessa tuotettu tulkinta on aina tutkijan
persodnallinen ndkemys, jossa ovat mukana hénen omat tunteensa ja intuitionsa. Téten tulkinta ei

ole toistettavissa eikd siirrettdvissé toiseen kontekstiin. (Denzin 1994, ks. Nieminen 1997.)

Téssd tutkimuksessa haastatteluja ohjasivat teema-alueet. Tutkimustulokset ovat siind mééirin
siirrettdvissd kuin téllaisen henkilokohtaisen ndkemyksen ja kokemuksen voi siirtd4 tai toistaa.
Tutkimusaineiston analysointia ja tulkintaa ohjaavat omat subjektiiviset nikemykseni. Pyrin

tuloksissa kuitenkin kuvaamaan osallistujien ndkemykset sellaisina kuin he ne nékivét.
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Kayttévarmuus tarkoittaa kidytetyn analyysitavan soveltuvuutta useimpiin tapauksiin niiden
keskinisestd poikkeavuudesta ja ulkoisten tekijoiden aiheuttamasta vaihtelusta huolimatta (Tynjild
1991). Analyysitapa, jossa aineisto luokiteltiin teema-alueiden mukaan, sopii myds muun vastaavan
aineiston analyysiin. Osallistujien ndkemyksid ja kokemuksia voidaan hyddynté ohjattaessa uusia
keliaakikkoja sairauden toteamisvaiheessa. Liséksi osallistujien mielipiteiti ohjauksesta sairauden
aikana myShemminkin voidaan hy6dyntd4. Suunniteltaessa sopeutumisvalmennuskursseja voidaan

tdmén tutkimuksen tuloksia kéyttdd apuna.

Vahvistettavuus pitdd siséllidn mahdollisuuden samasta aineistosta eri analyysikeinoin p#isti
toisiaan vastaaviin tuloksiin (Tynjdld 1991). Haastatteluaineiston analysointi yksin tehtyni saattaa
antaa yksipuolisen kuvan tuloksista. Mikéli olisi ollut mahdollista, olisi tisti aineistosta ollut
mahdollisuus arvioida analyysin tuloksia siten, ettd joku muukin olisi analysoinut aineiston.
Teema-alueet kuitenkin ohjasivat analyysiani, joten mielesténi my®s toisin analyysikeinoin oltaisiin

pédsty samoihin tuloksiin.

8 POHDINTA

Keliakiaan voi sairastua missd idssd tahansa (Cooke & Holmes 1994, Collin et al. 1995), ja tima tuli
esille my®s tutkimukseeni osallistujien kohdalla. He olivat sairastaneet keliakiaa alle vuodesta 10:een
vuoteen ja olivat haastatteluhetkelld 27-50-vuotiaita. Jokaisella osallistujalla sairauden oireet
kuvasivat hyvin keliakian tyypillisié oireita (Cooke & Holmes 1984, Biemond et al. 1987, Pare et
al. 1988, Aro et al. 1993, Corazza et al. 1993). Thokeliakiaa sairastavilla oli ihottumaa kyynérpéissé

ja polvissa. Suolistokeliakiaa sairastavilla oli vatsavaivoja, painon laskua seki alhaiset veriarvot.

Osallistujien mielestd 144kari olisi voinut kertoa enemmén sairaudesta. Kaksi osallistujaa oli saanut
tiedon sairaudestaan 1adkériltd puhelimessa, eivétk he olleet osanneet siind tilanteessa kysya kaikkia
niitd asioita, joita myShemmin kokivat tirkeiksi. Tutkimustulosten perusteella 144ké4rin antama ohjaus
toteutui ladketieteellisti terveyskasvatuksen lédhestymistapaa toteuttaen (Kannas 1992, Ewles &

Simnett 1995), mutta 1a4karit eivit kuitenkaan myShemmin arvioineet, noudattavatko osallistujat
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dieettid, kuten ladketieteellisen terveyskasvatuksen mallissa korostetaan (Ewles & Simnett 1995).
Téssd tutkimuksessa, kuten myds Poskiparran tutkimuksessa hoitajien ja potilaiden vilisessd
terveysneuvontatilanteessa painottuivat fyysiset ilmaisut ja vain vdhdn huomioitiin sosiaaliset,
psyykkiset ja emotionaaliset tarpeet (Poskiparta 1997). Tutkimuksessani sekd laikdrin ettd
ravitsemusterapeutin ohjaustilanne oli henkilékohtainen neuvontatilanne (Nupponen et al. 1991),
johon osallistuivat vain keliakiaa sairastava ja joko ladkéri tai ravitsemusterapeutti. Joissakin
tilanteissa olisi my0s muun perheenjésenten ohjaaminen tarkoituksenmukaista, koska silloin muu

perhe voisi saamansa tiedon perusteella tukea keliaakikkoa hoidon toteutuksessa.

Laskérin ja ravitsemusterapeutin ohjaus tapahtuu sairauden toteamisen alussa, eiké silloin osaa kysyé
kaikkia niitd asioita, joita tarvitsee jatkossa. Suurimmilla paikkakunnilla joko sairaalassa tai
terveyskeskuksessa tydskentelee ravitsemusterapeutti, jolta tietoa ja ohjausta saa myShemminkin
sairauden aikana. Suomen Keliakialiitolla on ravitsemusterapeutin sekd ladkérin puhelinpéivystys
kaksi kertaa kuukaudessa tunnin ajan. Tutkimusten mukaan parhaiten potilas noudattaa hoito-ohjeita
silloin, kun hén on saanut asiallista tietoa sairaudesta, sen syistéd ja hoidon merkityksesti (Brannon

& Feist 1991).

Tutkimustulosteni perusteella keliaakikoiden hoidon ohjaukseen ja terveyskasvatukseen tulee
kiinnittdd huomiota ja sitd tulee kehittdd. Laskérin ohjauksessa keliaakikko saa tietoa sairaudesta ja
ruokavalion noudattamisen tirkeydestd. Ladkérin tulisi varata riittdvasti aikaa ohjaukseen.
Keliaakikko toivoo henkilGkohtaista kontaktia ld4kérin kanssa tilanteessa, joka mahdollistaa
kysymysten esittdmisen. Myos Po§kipa1ran (1997) tutkimuksen mukaan neuvontatilanteessa potilaan
rohkaiseminen kysymyksiin, kuuﬁteleminen ja sopiva asiatiedon mééré olivat kehittdmishaasteita.
Itilinnan ym. (1994) mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset tarvitsevat koulutusta
voidakseen kehittdd vuorovaikutustaitojaan siten, ettd he oppivat entistd paremmin kuuntelemaan
asiakkaan tarpeita, suhtautumaan asiakkaisiin myonteisesti ja innostavasti, toimimaan heidén
kanssaan tasa-arvoisesti ja yhdessi ratkaisemaan asiakkaan ongelmia. Henkilokohtaisessa kontaktissa
143kéri voi havainnoida keliaakikon reaktiot, jotka tieto sairaudesta hiinessi aiheuttaa. Keliaakikolle
tulisi jdrjestdd mahdollisuus tavata ld4kéari tarvittaessa esimerkiksi puolen vuoden vilein, jotta

keliaakikko voisi kertoa omasta tilanteestaan ja saada uusinta tietoa sairaudesta. My6s Keliakian
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hoitosuositus (Collin et al. 1997) suosittelee sdénnollistd keliaakikon seurantaa. Janatuisen (1995)
mukaan vain 44 % keliaakikoista noudattaa ruokavaliota, joten sdinnéllisen hoidon ohjauksen

yhteydessé tulee aktivoida ruokavalion noudattamiseen ja korostaa sen tarkeytta.

Tutkimukseeni osallistujia eivat olleet 148karin ja ravitsemusterapeutin lisdksi muut terveydenhuollon
tyontekijét ohjanneet. Henkilokohtaisena kokemuksena kannatan sairaanhoitajan antamaa ohjausta.
Sairaanhoitaja kertoi sairaudesta ja sen hoidosta sekd liitdnndissairauksista, jotta ymmérsin
ruokavalion noudattamisen tdrkeyden. Sain heti sairauden toteamisen yhteydessé sairaanhoitajalta
my0s kirjallista materiaalia sekd opastusta gluteenittomien tuotteiden hankkimiseen. Sairaanhoitaja
opasti my0s liittyméddn Suomen Keliakialiittoon, joka séannéllisesti julkaisee lehdesséén

ajankohtaisinta tietoa keliakiasta ja sen tutkimuksesta.

My6s keliaakikoiden ohjauksen kehittimiseen voidéan liittdd Poskiparran ajatukset
terveysneuvonnan kehittdmisestd: vaikka terveyskasvattajaa (ladkéri, ravitsemusterapeutti,
omabhoitaja) tulisi ohjata neuvonnan taitoon systemaattisesti ja teoreettisesti, on hyva muistaa, ettd
todelliseen neuvonnan taitoon tarvitaan intuitiota, luovuutta, improvisaatiota ja ilmaisukykya,
laaja-alaista ammattitaitoa. Terveyskasvattaja ja ohjattava osallistuvat yhdessd neuvontatilanteissa
esiin nousseiden ongelmien ratkaisuun, myds terveyskasvattaja oppii téssd ohjausprosessissa,

neuvonta on vastavuoroista yhdessddoppimista. (Poskiparta 1997.)

NyKkyisin kiinnostus vaihtoehtoisia hoitomuotoja ja luontaislddketiedettd kohtaan on kasvanut, ja
my0s * keliaakikot voivat kayttdd niitd eldménlaatunsa parantamiseen. Tutkittua tietoa
vaihtoehtoldiketieteen avusta keliakiaan ei ole. Huolestuttavalta vaikutti erddn osallistujan
luontaishoitoon osallistuessaan saama tieto , jonka mukaan keliakia paranisi luontaishoidon avulla.
Nykyisen tietimyksen mukaan keliakia on elinikdinen sairaus, joten myds luontaishoitoa antaville

tulee antaa ajantasalla olevaa tietoa sairaudesta ja sen hoidosta.

Tutkimukseeni osallistuneet kuuluvat Suomen Keliakialiittoon, josta he saavat uusinta tietoa
sairaudesta. Keliakialiittoon kuulumattomien tdytyy olla aktiivisia saadakseen tietoa ja ohjausta.

Brannonin & Feistin (1991) mukaan perheen ja ldheisten tuki auttaa hoito-ohjeiden noudattamisessa.
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Jokainen osallistuja koki saavansa tukea ja ymmérrystd perheeltddn ja ystdviltddn. Lisiksi
Keliakialiiton ja sen alayhdistysten tuki ja ohjaus néhtiin tirkedksi. My6s Toljamon (1996)
tutkimuksen mukaan diabeetikolla on parempi hoitotasapaino, mitd sopeutuneempi ja tukea
antavampi perhe oli. SySpéapotilaiden mielestd omaisilta, ystivilta ja terveydenhuoltohenkil6kunnalta
saatu emotionaalinen ja konkreettinen tuki oli heille yhti tarkeéd, mutta tiedollinen tuki (tieto, ohjaus,
neuvonanto) koettiin tdrkedmpéand silloin, kun sen antajan oli terveydenhuoltohenkil6kunta eikd

omaiset (Toljamo 1996).

Riekkisen ja Tuttavaisen (1991) tutkimuksen mukaan osalla keliaakikoista sosiaalista kanssakdymista
rajoittaa dieetti. Kurttilan et al:n (1995) tutkimukseen osallistuneista yli puolet véltti sellaisia
tilaisuuksia, joissa tarjottiin ruokaa. Tutkimukseeni osallistuneiden sosiaalista kanssakdymisté,
matkailua ja vierailuja keliakia ei ole rajoittanut. Kuitenkin osa osallistujista oli kokenut kiusallisia
tilanteita siitd, ettd on paljon ihmisii, jotka eivit tiedd sairaudesta ja sen hoidosta. Tillaisissa
tilanteissa he eivét aina noudata ruokavaliota. Repsahdus on tilanne, jossa yksilo ei pysty toimimaan,
kuten oli aikonut, esimerkiksi pitdiméén ylld haluamaansa kdyttdytymisen muutosta. Repsahdus voi
tapahtua tilanteissa, joihin liittyy sosiaalista painetta sisdltdvdé vuorovaikutusta. (Brannon & Feist

1991, Kuusinen 1993.)

Sairastuminen keliakiaan aiheuttaa ruokavalion muutoksia, mikéli dieettid noudattaa. Osa
osallistujista noudattaa tarkasti ruokavaliota, koska he haluavat vilttda liitdnndissairauksia seka
kokevat voivansa huomattavasti paremmin kuin ennen sairauden toteamista. Hoito-ohjeiden
noudaftaminen ei oikeastaan ole ’_”h_oito-ohj eiden noudattamista“, vaan osa sité arkea, jota yksilo eldd
(Brannon & Feist 1991, Kuusinen 1993). Yksilon usko siihen, ettd hdnen oma kayttdytymisensé
edistdd terveyttd, vaikuttaa myonteisesti ruokavalio-ohjeiden noudattamiseen (Brannon & Feist

1991).

Tutkimukseeni osallistuneilla ruokavalio oli muuttunut paésééntoisesti terveellisempédén suuntaan,
joka johtuu siitd, ettd he muutenkin kiinnittdvit huomiota ruokailutottumuksiinsa. Gluteenittoman
ruokavalion noudattaminen vaatii omaa aktiivisuutta huolehtia itselleen sopivan ruoan saanti, koska

aina gluteenitonta ruokaa ei ole tarjolla.
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Tietoa keliakiasta ja ehdottomasta dieetistd muulle véestolle tulee lisatd, jotta keliaakikon itsehoito
olisi helpompaa. Myés Haikosen ja Tuohimaan (1992) tutkimuksen mukaan sairauteen sopeutumisen
edistimisessi tarvitaan yleistéd valistusty6td keliakiasta ja sen tarkasta ruokavaliohoidosta. Tiedon
lisdaminen laajentaa muiden ymmarrysté sairautta kohtaan. Haastattelujen perusteella on edelleenkin
ristiriitaista tietoa oluen soveltuvuudesta keliaakikoille. Tést4 tulisi ohjaavalla henkilokunnalla olla

yhteneviiset tiedot.

Tutkimukseeni osallistuneista suurimmalle osalle tieto keliakiasta ei ollut aiheuttanut
sopeutumisvaikeuksia. Sen sijaan osalle tieto sairaudesta oli ollut shokki. Haastattelujen perusteella
sairauteen sopeutumisessa voidaan tunnistaa kriisin vaiheet (s. 31).Miehilld sopeutuminen oli
helpompaa kuin naisilla, ja tdhin saattaa vaikuttaa se, etté he eivét aina noudata dieettid. Kriisistd
selviytymisti voitaisiin tukea siten, ettd keliaakikolle annetaan mahdollisuus keskustella sairandesta
ja sen hoidosta riittdvisti eri terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Suomessa ei vield ole
kdytdnnOssd toimivaa sddnnéllistd keliaakikon seurantajérjestelméi, mutta Keliakian

hoitosuosituksen toteutumisen jalkeen keliaakikon hoidon tukeminen lisdéntyy.

Sopeutumisvalmennuksella tarkoitetaan kuntoutujan ja hénen léheistensd ohjausta ja
valmentautumista sairastumisen ja vammautumisen jélkeiseen eldméntilanteeseen. Osallistujista
kukaan ei ole osallistunut sopeutumisvalmennuskursseille. Jyviskyldssé tai ldhiympéristossd ei
sopeutumisvalmennuskursseja ole jarjestetty. Oulun yliopistollinen sairaala (OYS) on jérjestényt
kursseja vastasairastuneille vuodesta 1987 ldhtien ja tavoitteena on ollut oppia ymmaértdméén
keliakiasairauden luonne, hyvéksyé sairauden aiheuttamat muutokset jokapéivéisessé elamassa sekd

perehtyi gluteenittomaan ruokavalioon ja ruuanvalmistukseen (Lehtola & Mékeldinen 1995).

OYS:n sopeutumisvalmennuskursseista saadun palautteen perusteella kurssit on koettu hyddyllisiksi,
koska ne auttoivat keliaakikkoa selviytyméén paremmin sairautensa kanssa seki 16ytimaéén keinoja,
jotka helpottivat elimédi (Lehtola & Mikeldinen 1995). My6s Haikosen ja Tuohimaan (1992)
tutkimuksen mukaan keliaakikot pitivét sopeutumisvalmennuskurssien jirjestdmistd tarpeellisena.
Tutkimukseni mukaan kolmen osallistujan mielesti sopeutumisvalmennuskurssit olisivat tarpeellisia.

Sopeutumisvalmennuskursseilla voitaisiin vastata kokonaisvaltaisemmin keliaakikoiden ja heidén
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laheistensd tarpeisiin valmiuksista sairauden hoidossa.

Sairauteen sopeutumista kahdella osallistujalla on vaikeuttanut gluteenittomien tuotteiden kalleus.
Koska keliakiaan ei ole muuta hoitoa kuin gluteeniton ruokavalio, tulisi ruokakustannusten
korvaaminen jérjestdd mahdollisimman pian. Nyt korvaamiseen vaikuttaa kunnan taloudellinen
tilanne sekd siitd johtuva korvausten priorisointi. Mikéli keliaakikolla ei ole varaa hankkia
gluteenittomia tuotteita ja hidn kayttdd halvempia, gluteenia siséltdvid tuotteita, kasvaa
todenndkoisyys sairastua pahanlaatuisiin sairauksiin. Pahanlaatuiset sairaudet huonontavat
huomattavasti keliaakikon eldménlaatua ja niiden hoitaminen tulee yhteiskunnalle kalliiksi. Suomen
Keliakialiitto on yrittdnyt vaikuttaa valtakunnan pééttdjiin ruokakustannusten korvausasiassa, mutta

tdhin mennessi tuloksia ei ole vield saatu.

Téssd tutkimuksessa osallistujina olivat yli 18-vuotiaat. Jatkossa olisi mielenkiintoista tutkia niiden
perheiden sopeutumista keliakiaan , joissa keliaakikko on lapsi. Myds keliakian aiheuttamia
eldmaintilanteeseen liittyvid muutoksia murrosikéisillé ja varhaisnuorilla voitaisiin jatkossa tutkia.
Kohderyhmii laajentamalla ja eri tutkimusmetodeja hyvéaksikdyttéen voitaisiin saada suuremman
joukon kokemuksia kartoitettua. Keliakian hoidon ohjauksen ja terveyskasvatuksen vaikuttavuutta

ei Suomessa ole vield tutkittu, joten myos sité olisi mielenkiintoista tutkia.

M 2 (50 v.): Pikkulapsia pitiis tutkia, ettd voitas tietdd. Muakin kdytettiin Ylpon luona, ja hin
sano ettd poika on vaan pienikokoinen ja heikko, ettd kylla hén siitd vahvistuu.
Téllasta tietoutta pitédis enemmaén kayttdd, kun sitd nykyédén on.
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LITE 1. Teemahaastattelun runko

Taustatiedot
-kerro jotain itsestési
-millainen eldmaéntilanteesi on nyt?
-ammattisi
-perhesuhteesi, lastesi lukumaéra ja heidén ikénsi
-haastateltavien ién-ja asuinkunnan saan tietdd Keski-Suomen Keliakiayhdistyksen
rekisteristd

Sairaus
-millaisia oireita sinulla oli?
-miten huomasit sairautesi?
-kuinka kauan olet sairastanut keliakiaa?

Sairauteen liittyvien tietojen selvittiminen, ohjauksen saanti ja tarve
-miten paljon tiesit sairaudesta aikaisemmin?
-mitd muut perheesi jdsenet tiesivét sairaudesta?
-miten lisdsit omaa tietimystési sairaudesta?
-kenelti sait tietoa ja ohjausta?
-miten tyytyvéinen olet saamaasi ohjaukseen?
-arvioi ohjaukseen osallistuneiden ammattitaitoa
-millainen merkitys mielestisi ohjauksella on keliakian hmdossa yleensd ja sinulle?

Miten sopeutuminen uuteen elimiintilanteeseen on onnistunut?
-fyysinen sopeutuminen: miten voit sairauden alussa? Miten nyt?
-psyykkinen sopeutuminen:
-milté sinusta tuntui, kun sait tietdi sairastavasi keliakiaa?
-miten perhe ja léheisesi suhteutuvat?

-sosiaalinen sopeutuminen:
s -saatko ruokakustannuksiisi tukea?
-miten keliakia huomioidaan verotuksessasi?

Millaisia elimintavan muutoksia keliakia on aiheuttanut?
-miten ruokailutottumuksesi ovat muuttuneet sairastuttuasi?
-miten keliakia on vaikuttanut alkoholin kaytt66si?
-millaisia muutoksia keliakia on aiheuttanut tyossdkdyntiisi tai ammattiisi?
-miten keliakia vaikuttaa mm. vierailuihisi tai matkailuusi?

Mitia muuta haluaisit sairauteesi liittyen kertoa?
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LUTE 2. Haastattelupyyntd tutkimukseen valituille

Helena Kuusinen 1.2.1995
Oravankuja 18

40400 JYVASKYLA

Puh. (941) 685110

Arvoisa

Opiskelen Jyvéskyldn yliopistossa liikuntatieteellisessd tiedekunnassa terveydenhuollon
koulutusohjelmassa pédaineenani terveyskasvatus. Opintoihini liittyy pro gradu-tutkielman
laatiminen.

Olen valinnut Teiddt Keski-Suomen Keliakiayhdistys ry:n rekisteristd (Johtokunnan lupa
23.10.1994) haastattelututkimukseen. Tutkielmani tarkoituksena on selvittdd keliakiaan
sairastumista, saatua ohjausta seké sairauteen sopeutumista. Sairastan itse keliakiaa.

Tutkielmaani ohjaa apul.professori Lasse Kannas Jyvaskylén yliopistosta.

Pyydin ystavéllisesti Teitd suostumaan tutkimukseeni haastateltavaksi. Teidéan lisdksenne olen
valinnut tutkimukseeni 9 muuta henkil6d. Haastattelunne tapahtuisi Teille sopivana aikana joko
kodissanne tai jossain muussa sopimassamme paikassa ja veisi Teiltd aikaa 1 - 1,5 tuntia.

Haastattelutilanteessa pyytiisin Teité vapaasti kertomaan keliakiaan sairastumisestanne, saamastanne
ohjauksesta sekd sopeutumisestanne sairauteenne. Kéytin apunani kysymysrunkoa ja voitte itse
paattdd, mihin kysymyksiin vastaatte ja mitd minulle kerrotte. Antamianne tietoja késittelen
luottamuksellisesti.

Haastattelun nauhoitan tutkimuksen tietojen kisittelyn helpottamiseksi ja nauhat ovat vain minun
kdytossdni. Yksittdisen vastaajan henkilGllisyys ei paljastu missddn vaiheessa eikd Teidédn
mielipiteitinne voida tunnistaa tutkimusraportista.

Toivon Teiddn suhtautuvan mydnteisesti tutkimuspyynt6oni. Otan Teihin yhteyttd puhelimitse
lahiaikoina sopiaksemme haastatteluajankohdasta, mikali osallistumispéaitoksenne on myodnteinen.

Mielenkiinnostanne ja yhteistyGstd etukéteen kiittden.

Helena Kuusinen
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LIITE 3. Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot.

Naiset Iki vuosina Sairastanut keliakiaa
N1 40 4 vuotta
N2 33 7 kk

N3 40 1 vuosi
N4 40 2 vuotta
NS 50 4 vuotta
Miehet |

M1 33 2 vuotta
M2 50 10 vuotta

M3 27 3 vuotta
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LIITE 4. Esimerkki haastattelusta.

Haastateltavan (N 4, 40.) haastattelu tapahtui haastateltavan kotona. Haastattelun kesto oli n. yksi
tunti.

N 4: Sullahan on keliakia myG6s?

Tutkija: Kylld, mulla on keliakia todettu vuonna -91 ja se lhti siit4, etti ruvettiin tutkiin mun huonoa
hemoglobiinia, kun verenkuvassa kaikki ei ollut kohallaan. Tehtiin kaikenlaisia tutkimuksia ja sitte
todettiin keliakia. Millaisia oireita sulla oli?

N 4: Hemoglobiini oli matala. M4 en huomannu mitéé4n turvotuksia, enkd mitddn oireita.
Tutkija: Oliko sulla millaiset veriarvot sillon?

N 4: Kaksi ja puoli vuotta sitten kesélld oli hemoglobiibi 88. Mullahan on aina ollu huono veri ja
anemia on melkein vuosittain hoijettu yhelld rautakuurilla. Se vdhin nousee. Yks rautakuuri kun on,
se vahin nousee. Enkéd ma sillon kesélldkdin huomannu, ettd mulla huono veri olis ollu, vaan mulla
rupes hirveesti suuta kuivattaan. Oli kesd ja méd s6in paljo salaattia ja kaikkea timmoistd ja mé
ajattelin, ettd mikd kumma, ettd mun piti lipoo kielelld huulia. Sit méa keksin vield, ettd mun entinen
tyOkaveri, silld oli alkanu suusta, ku silld oli leukemia. Mulle tuli hirvee hiti, ettd mikd mussa on,
ku suuta kuivaa. Menin 1d4kériin ja se oli heti, ettd anemia.

Tutkija: Joo...

N 4: Se (ladkdri) anto sen rautakuurin ja heti se rupes nouseen kyll4 ja todettiin, ettd se imeytyy
vahin, ettd ei oo imeytymishdirio.

Tutkija: Niin.

N 4: Sitte laadkéri totes, et se pitdd tutkia, misté johtuu, ettei se saa alle sadan laskee. Siiti se sitten
alko. Siti etittiin aika kauan. Ensin katottiin, ettd valuuko sisdisesti, sit tehtiin kaavintakin. Sit mi
menin uuvestaan ladkériin, kaikki oli suht normaaleja. Sit mi sanoin ... mun veljelldhéin on nimittdin
kanssa, todettiin pikkasen aikaisemmin. Silld oli hirveen paha laktoosihomma kanssa. Se laihtu ja
kuihtu ja oli het niin surkeessa kunnossa ja maha aina kipee. Mut mi en voinu kuvitella, etti mulla
sitd keliakiaa, ku mulla ei ollu mitéfin oireita. Mua ei suuremmin etes turvottanu, enkd mi huomannu
siitd mitdén.

Tutkija: Joo...

N 4: Et se tuli vahingossa. M4 ite sanoin sille ld4kérille. M4 olin jo pois 14hd6ss4, ku se anto taas
yhen nipun labrakokeita, ettd nditd ja ndit4 otetaan ..., et mun veljelld on keliakia, et laitetaan
sekin téhén.
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Tutkija: Millonkas hénelld on todettu se?
N 4: Olisko vuotta tai kahta aikaisemmin. Mulla tulee nyt vuoden vaihteessa kaks vuotta, ku ma oon
ollu tillé dieetilld. Menikohén se lokakuulle vai marraskuulle, ku tuli se verikokeen tulos ja sitte siitd
ennenko tuli se tdhystysaika ja sit siind silleen, et se tdhystyksen tulos tuli joulujen vélissd vai ennen
joulua ... , ettd vuodenvaihteessa oli sopiva aloittaa dieetti.
Tutkija: Tutkittiinko sua taélld terveyskeskuksessa?
N 4: Tutkittiin terveyskeskuksessa.
Tutkija: Pitiko sun olla puoli vuotta dieetilld ja tarkistettiinko sitte?
N 4: Vuosi. Elikkd ku ne tadlld totes, niin tdlld tehtiin tdhystykset ja kaikki, niin tuolle
ravitsemusterapeutille keskussairaalaan oli aika. Ja hénen kanssaan kévin, olisko se ollu jotain helmi
maaliskuulla, olin jo jonku aikaa ollu silld gluteenittomalla ruokavaliolla ... niin keskustelemassa.
Olisko se ollu marraskuussa seuraavana vuonna, niin sit se tdhystys tehtiin uuvelleen

keskussairaalassa sisdtautien poliklinikalla. Sillon l42kéri sano, ettei tarvi tulla ku kymmenen vuoden
padsta, jos ei mitdin.

Tutkija: Ootko ihan tiukka tén dieetin kans?
N 4: Joo! Olen! Jos ei ihan vahingossa jostain saa, niin kylld ma muuten oon ja ihan ehoton.
Tutkija: Tiesitk6 keliakiasta ... niin, sun veljen kautta...?

N 4: Sielti sain tietdd. Mun veljelldhédn tosiaan on, niin jonku verran tiesin sieltd kautta justiin. Ei
sillai, tietysti, kylldhén sité piti paljo ite lukee ja selvittdd tarkemmin.

Tutkija: Tiesiké teilld perheessd joku?

N 4: Ei sen enempad, mita siind niinku ohimennen oli. Ne ei mitenkéén kiinnittdny huomiota sithen
mun veljen hommaan, niinku mind. Ei voi sanoa, ettd niinku aikaisemmi ois kdestidny sen. Ne niinku
tiesi, mitd semmone oli. Nythdn ne tietdd ihan tarkkaan kylld. Lapsiltahan otettiin heti se
vasta-ainekoe kanssa, ku mulla oli todettu se. Téa terveyskeskuslaékéri, niilld oli ollu ... oliko se than

sattumalta vai muutenko, joku luento ollu, jossa lastenléddkari oli ollu ja siind mun 144kéri oli sanonu,
ettd on uus tapaus, niin lastenlaékéri oli kehottanut tutkimaan mydos lapset.

Tutkija: Eik4 ole todettu?
N 4: Ei ainakaan viela.

Tutkija: Onko teilld suvussa muilla, kun sun veljellad?
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N 4: Ei mun tietddkseni.
Tutkija: Miltd susta tuntu, kun si sait tietda?

N 4: Mullehan se oli hirved shokki! Ma en meinannu millédén hyvéksya tai ymmartaa sitd, ku mulla
ei ollu mitdén oireita. Ma tykkésin, ett se ei voi olla ... kun veljelld, ettd aina maha sekasin ja sit ku
se laihtu vaan. M4 niinku olin sillai, ettd keliakian oireet on sellaset oireet. Ladkarikin sano, ku se
teki sitd tdhystystd, ettd jos tdmd on vaan osakeliakia tai ettei keliakia vaan joku timmonen
vilja-allergia, et se voi olla sitikin ja et senki takia osa, ku ei 0o oireita. Mahén elittelin toiveita, ettd
ei se 0o mitddn. Et jos ei olis. Kylld sitte ku se lopullinen tulos tuli, ku mi soitin sitte vield
puhelimella tuohon tk-1d4kériin ja se luki sieltd, ettd aivan totaalinen. Se oli ihan tdysin tuhoutunut
se suolistonukka ja et se on ollu kauan. Et siiné ei oo niinku mitdén vaihtoehtoja ... niin se oli kylla
kova pala. M4 niinku ensimma@isend sité, et mi oon aina ollu hirveen kova syomaéén kaikkee hyvai
kahvin kanssa, pullat ja tdytekakut ja sellaset, ne on ihan ... mulle tuli ekana mieleen, et ei eni ikin4!
Ei niinkdén ruisleipd, tavallinen ruoka ja kastikkeet tullu mieleen vaan just ndma oli.

Tutkija: Niin ... joo...

N4: Kleéi siind meni jonku verran aikaa ennenkd siihen niinku sopeutu ja ennenkd oppi syoméén.
Yks esimerkki oli, md en muista kuinka kauan siité oli ... oliko se siind vaiheessa, et mé olin saanu
tietdd, mutta sitd dieettid ei ollu aloitettu, vai oliko se vuoden alussa, niin mé peruutin auton tallista
niin, ettd puskuri tarttu ovenpieleen kiinni. M4 pistin sen kylla keliakian syyksi. Md oon miljoona
kertaa muullonki peruuttanut, mutta mé kdvin niin kuumana, etti alitajuntaisesti se oli mulle niin
paha paikka, et mé en meinannu hyvéksya sité.

Tutkija: Joo ... joo...

N 4: Mutta kylld siihen sitten ... ku m4 alusta asti, et ma oon ihan ehdoton.

Tutkija: Niin ... joo...

N 4: Kylld nyt ku sithen on oppinu ja sopeutunu. Voi oikeestaan sanoa, et se kevittalvi oli semmosta
vahédn vaikeempaa, mutta nyt ei sitte 0o ollu endd mitéin.

Tutkija: Joo...

N 4: Thme kylld, et mi oon ihmetelly itekki, ettd ylldttadvan helposti sitte ... jos mé jossain néén tai
kyldssdkin on kahvin kanssa jotain hyva4, niin ei mun enéé tee mieli.

Tutkija: Niin ...
N 4: Mut sillon alussa mi jotenki protestoin sitd, et md en saa niitd syodad. Mutta kummasti sitd

sopeutuu tihdn ja néihin tilanteisiin. Sit se vield, et ku mé oon vield leipomossa ty6ssd, mé niinku
péivittdin ... no, meilld nyt kakkuja ja semmosia oo, mutta viinereiti ja pullaa, miti nyt on. Niin ei
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mulla koskaan, sillon alussakaan niitd tehny mieli, ettd ehké se, etté oli jo kyllastynykki ... mutta niin
oli se aika kova pala.

Tutkija: Sun ammattiinhan télld ei sillai oo ollu vaikutuksia?

N 4: Ammattiin ei oo vaikuttanu. Ma oon puhelinmyynnin puolella. T6issa on toinenki rouva kanssa.
Silld on ollu se viitisen vuotta. Hénelld on ihokeliakia. Nyt meitd on kaksi ja meille on sitte yleensi
jotain syOmisté.

Tutkija: Mites, teettekd useammat ruuat, vai syottekd samoja ruokia?

N 4: Kylld ma aika paljo oon tehny niin, ettd mé teen toisille normaalia ja mé syon, mité sattuu
olemaan. Jonku verran kastikkeet on semmosia ja mé oon tehny valmiista jauheesta ja vieldkin ne
sanoo, ettd tavallinen kastike olis parempaa. Pikkuhiljaa totuttelemalla niin ... kylld on aika paljo
vieldkin, et ma syon, miti asattuu olemaan. Joskus ne nauraakin, ku saattaa kolmas, neljds péivé olla
nakkeja. Vaihtelevaa ruokaa, salaattia ja nakkeja!

Tutkija: Joo... ootko huomannu, etti sun ruokavalioos ois tullu muutoksia?
N 4: Kylldhén siihen vékisin on jonku verran tullu. On joo!

Tutkija: Onko ruuan méérd muuttunut vai onko se
muuttunut terveellisemmaéksi?

N 4: Enemmiin vihanneksia ja hedelmié. Ei oikeestaan méaird ehkd oo muuttunut. Mé ehké alussa
soin vdhempi. Se ehké vaistomaisesti jai oma syonti vihemmalle, ei maistunut. Nyt on pédinvastoin,
ettd nyt tédstd on kaks vuotta, viimeisen puolen vuoden aikana on paino ruvennu nouseen. Mullahan
ei 0o ollu koskaan ongelmia, ei oo tarttenu kattoo, mitéd sy6. Tan vuoden aikana on ehké viis, kuus
kiloo noussu paino.

Tutkija: Onks se, esimerkiksi onko litkunnan méérd vihentynyt?

N 4: Liikunnan méird on pysyny samana. M4 liikun ainaki yhtd paljon, jos ei enemmaénki kuin
ennen. Onks se ikd, miké tekee, vai onko se joku hormonijuttu vai mika? Pitéds syyvd vihemmaén.
Ruoka imeytyy paremmin. Kerta viikkoon kdyn kuntosalilla ja oon pyrkiny kidveleméin pari kertaa
viikossa. Talviaikaan varsinkin mé kdvelen aika paljonki. Just, ku on péivit sisélld, niin sitte saa
véhén happeeki.

Tutkija: Sitdhén sanotaan, ettd néd jauhot on kalorikkaamia.
N 4: Niin ...

Tutkija: Teeksd leivit ite?
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N 4: En tee. Saan tyon kautta niitd Moilasen leipid. Kévin ensimmaéisen vuoden aikana Vesilinnassa
niitd ruuanlaittojuttuja.

Tutkija: Ootko osallistunut Keliakiayhdistyksen toimintaan?
N 4: M4 sillon alussa, mutta nyt en oo paéssy lahteméén ...
Tutkija: Jos muistellaan sitd aikaa, kun sait tietdd keliakiasta, niin miten 148kéri sua ohjas?

N 4: Mulle ei sillon, ku tuli se verikokeen tulos, niin 148kéri vield puhu, etté se voi olla joku osajuttu,
ettd se tahystys sitte varmistaa. Mut sité se korosti heti alusta asti, ettd se on ihan ehdoton, et siind
ei 0o vaihtoehtoja. M4 en niin hirveen tarkkaan muista ... ei jddny mitfi&n mieleen. Sit se laitto
ldhetteen ravitsemusterapeutille.

Tutkija: Olisitko kaivannu jotain muuta?

N 4: Kylld 14dkéarin sanomiset pisti mietityttdméén, et mik4 td4 timmonen on? Se tuli mulle sillai
jarkytyksen4, et en muista tarkkaan, mité 14akéri sano. Mé koko ajan protestoin sitd vastaan, mé en
hyvéksyny sité.

Tutkija: Sit si luit jostain?

N 4: Olikohan se ... mi soitin sille mun tydkaverille ja se kerds mulle koko sen vuoden
Keliakiayhdistyksen lehet ja muun materiaalin, mitd silld oli. Ne méi luin ennenku menin
ravitsemusterapeutille. Sieltdhin mé sain sitte vaikka minkélaista paperia. Ja heti sitte liityin siihen
Keliakiayhdistykseen ja sieltihdn sai materiaalia. Kylld sitd materiaalia ja paperia, kirjallisuutta oli
sitte, ettd pysty selvittiméén. Vaikka aluksi protestoin hirveesti, enkd hyvéksyny, niin sit ku sen sai
itelleen selviksi, ettd ndin se on, niin se oli sitte pakko. Sitte pikkuhiljaa kevédn kuluessa luki ja
selvitti sen.

Tutkija: Miten sun kunto on nyt?

N 4: Kyll4 sitd, ettd mun mieski-sanoo, ettd kylld huomaa, ettd niinku yleiskunto ja joka 1dht66n
kunto parempi ja piristyny. On melkein kuin toinen ihminen. Kyll4 ne sitte eron huomas, vaikka
mulla ei ollu niinku mit4én. En tuntenu vasymystd sen enempéd. Et ku mé tasaisesti olin aina sillai
... vésytti illalla ja aamulla. Oli tottunu.

Tutkija: Vield siitd ravitsemusterapeutin ohjauksesta, olitko siihen tyytyvéinen?
N 4: Kylld mi mielesténi olin tyytyvéinen.

Tutkija: Olisitko kaivannut myShemmin lisaé tietoa hineltd?
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N 4: Kylld m& muutaman kerran oon soittanu ja kysyny. Paljo oon saanu tietoo veljen vaimolta, joka
on perushoitaja. Ne on tarkasti selvilld ja heiltd oon saanu tietoa.

Tutkija: Mink4 ikéisié teidén lapset ovat?
N 4: Vanhin on 19 ja nuoremmat kymmenen.
Tutkija: Mites, onko sairautesi vaikuttanut vierailuihin tai matkoihin?

N 4: Ei ole. Se on niinku sillai, ettd ne, jotka sen tietdd, ne on joko varautunu tai sit ei 0o. Yleensi
on kyll4 joka paikassa. Kumminki on sopeutunu siihen, et jos ei 00 mitdin syomisté niin sit ei 0o.
Aika vihin ollaan nyt oltu pitempéén kyldssi, sillon mulla on omat leivit.

Tutkija: Onko koskaan kyllédstyttianyt kertoa tésté sairaudesta?

N 4: Ei oikeestaan sillai. Joskus tydpaikalla, ku meilld on kokouksia, niin meijén paallikko, se ei
ikind opi muistamaan, niin sillon tulee joskus, et aina pitdd muistuttaa. Et vaikka se sen tietd4, niin
se el vaan muista. Tuttavat ja sukulaiset ja ystédvit tietds ja sit ne tietdd, et mi oon ihan ehdoton.

Tutkija: Onko kukaan sanonut, ettd voihan sitd vahén syoda?

N 4: Aluksi ne vertas téiti siihen laktoosiin, ettd eihén silld oo vélid, jos vihén ottaakin. Sillon joskus
aina tuntu, et eihdn ne voi tietds.

Tutkija: Mites tyopaikkaruokailu teilld on jarjestetty?

N 4: Meilld ei oo jdrjestetty ... meilld on pakasteessa annoksia. On sielld joku pyttipannu tai jotain,
mutta mé en syd niitd. M4 teen aamulla evéit mukaan. Teen salaattia ja simpylédn ja otan hedelmid.
INlalla syon sitte kotona.

Tutkija: Sanoit, ettd noudatat dieettid. Misti syystd noudatat sitd?

N 4: Kun tiidn niistd liitdnndissairauksista, ja sillékin, ettd mun veljelld on suolistossa joku polyyppi.
Se ei ilmeisesti ollu pahanlaatuinen, mut sitd poistettiin ja hin kévi aluksi puolen vuoden ja nyt
vuoden vilein, et sitd tarkkaillaan. Ilmeisesti se on jostain ndistd kehittynyt. Silld mulle tuli, et ku
mé oon lukenu siitd niin paljo, et ku siind on se riski. Kylld mé sen takia ihan ehoton. Kylld
tuoteselosteen luen ja jos mé en tiid varmasti, niin mé en syo.

Tutkija: Ohjaukseen liittyvistd asioista mun piti vield kysya ... olisitko kaivannut muiden ohjausta
ja opastusta kuin 148kérin ja ravitsemusterapeutin?

N 4: En mi oikeestaan ... kylld mulle riitti niinku. Kun on niin paljo kirjallisuutta ... ja tuttuja, niin
tietoo on. Ei mun mielestd enempéa.
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Tutkija: Sekin tuli vield mieleen, ettd onko sun vanhempia tutkittu?

N 4: Ei o0o. Aiti on aina ollut huonoverinen.

Tutkija: Maalaiskuntahan ei maksa ruokakustannuksiin korvausta?

N 4: Ei maksa. T44lld on aikaisemmin maksettu, mutta en muista milloin.
Tutkija: Onks sulla lddkérintodituksessa invaliditeettiprosenttia?

N 4: Ei ole. Méd kokeilin viime vuoden verotukseen sitd, et mid pyysin terveyskeskuksesta
ladkarintodistuksen. Sillon, ku mé olin keskussairaalan 14dkarin luona, hén ei sitd automaattisesti
antanut. Nyt laitoin terveyskeskuksesta todistuksen, mutta ei siind ndy mitd4n prosenttia. Eik4 sitd
tietenkdin oo hyviksytty.

Tutkija: Se on jénn4, ettd samassa kunnassa 14ékérit kirjoittaa erilaisia todistuksia.
Tutkija: Ruokailutottumuksista me jo puhuttiinki, mites alkoholin kaytt6?

N 4: Mi en oo koskaan hirveesti kdyttényt. Kaljasta, oluesta en oo tykédnny koskaan. Ei oo ollu
ongelmia. Kertakaikkiaan olut ei mee alas. Se vihén, mitd juon, on viinié tai lonkeroo, mutta ei
juurikaan muuta.

Tutkija: Miten perhe tukee sua tissd sairauden hoidossa?

N 4: Kyll4 tidytyy sanoa, ettd aika mukavasti ne ottaa huomioon. Yks esimerkki oli, ettd kun lapsilla
oli kokkikerhon pikkujoulu, tytt6 oli sanonu sielld, ettd mitds meijén 4iti saa kahvin kanssa. Lapset
tietdd, ne lukee tuoteselosteen, ennenku ne antaa mulle. Ne tietdd, mitd mulle saa antaa.

Tutkija: Vield kysyisin sopeutumisvalmennuskursseista, olisitko kaivannut semmoisia?

N 4: Kylld se ehk4 siind alussa, oisko ollut, et sopeutuminen olis ollu helpompaa. Loppujen lopuksi
se oli aika lyhyt aikanen se mun vaikee aika. Mutta kyll4 se tieto on tirkee.

Tutkija: Mitds ajattlet, et jos lipsuu téstd dieetistd, niin mitkdhin vois olla syyt? Vaatiiko tdmé
tiukkaa itsekuria?

N 4: Md oon miettiny sitd, ettd musta tuntuu, ettd mé oon hirveen heikko luonne, jos jotain
laihdutuskuuria yrittdd, se ei tuu multa onnistuun. Ei oo sitd sitkeyttd. Mutta kuitenkin, ettd tdd on
ollu semmonen, et mé oon ollu aivan ehoton. Tén suhteen mé en oo ollu niinku vélinpitdméaton. Muut
aina nauraakin, et ma alotan laihdutuskuurin aamulla ja illalla lopetan, mutta en tiid, mika siind on,
ettd onko siind joku alitajuntainen pelko sairastua johonki sy6péén ... en tiid, miké siind on? Mulla
ei tullu mitdé4n oireita, en huomannu mitenkéén sillon ennen, niin ei oireetkaan voi olla syyni, ettd
on tiukkana. Kylld jotku sanoo, ettd miksi peldtd syopai, ettd kuollaanhan sitd muutenki ja voihan
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se tulla muutenki.
Tutkija: Haluaisitko vield sanoa jotain, mitd en ole hoksannut?
N 4: M oon miettiny, et paino on alkanu nouseen, et nyt pités kiireesti tehd4 jotain.

Tutkija: Niin...? Kyll4 sit varmaan on kaikki tullut, mité olin ajatellut kysella. Kiitos haastattelusta.
Oli oikeen mukavaa, ettd sain sua haastatella. Hyvaa jatkoa sinulle ja koko perheellesi. Kiitos.



	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

