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Tutkielma kuuluu arkieldman tiedonhankintatutkimukseen ja kasittelee terveystiedon
hankintaa. Sen tavoitteena on tarkastella keskivaikeaa ja vaikeaa atooppista ekseemaa
sairastavien aikuisten tiedontarpeita ja tiedonhankintaa sairaudestaan, sen hoidosta ja
sen kanssa eldmisestd. Tarkoituksena on selvittdd, millaisia tiedontarpeita heilld on, mita
tiedonhankinnan kanavia ja tiedonldhteita he pitavat hyddyllisimpina ja mill& perustein
sekd miten he niistd hankittua tietoa hyodyntavat. Tutkielma Kkartoittaa myos
tiedonhankinnan esteitd ja ongelmia sekd& tiedon vélttdmisen syitd. Tutkielman
teoreettinen viitekehys muodostuu terveystiedon hankintakayttaytymisen kartoituksista
ja tutkimuksista (mm. Lambert & Loiselle 2007) ja padasiallisesti hoitotieteiden piiriin
kuuluvista ihoatoopikkojen tiedonhankintaa sivuavista tutkimuksista.

Tutkimusaineisto  keréttiin -~ helmi-maaliskuussa 2010 kasvotusten toteutetuin
teemahaastatteluin, joita taydentavéana tutkimusmenetelména kaytettiin
tiedonldhdehorisontteja. Tutkimukseen osallistui 15 ihoatoopikkoaikuista. N&in keréatty
tutkimusaineisto analysoitiin teemoittelemalla. Tutkimustulokset osoittivat, etta
tiedonhankinta on yksi selviytymisstrategia atooppista ekseemaa sairastavien eldméssa
ja se vaikuttaa oman sairauden asiantuntijuuden muodostumiseen. Hyddyllisimmaét
tiedonldhteet painottuivat organisaatiol&hteisiin ja etenkin terveydenalan ammattilaisiin,
mutta liséksi etenkin oma ja vertaisten kokemustieto on hyddyllista. Tiedonhankintaa
vaikeuttavia tekijoitd olivat sairauden luonne sek& ongelmat tiedonlé&hteissa ja -
tarjonnassa. Psyykkiset, fyysiset ja kognitiiviset syyt johtivat tiedon vélttdmiseen.

Avainsanat:  arkieldamé&n tiedonhankinta, terveystiedon hankintakdyttaytyminen,
pitkdaikaissairaus, atooppinen ekseema, tiedontarpeet, tiedonlahteet, tiedon
hyddyntdminen, tiedon vélttdminen



Esipuhe

Pro gradu -tutkielman teko on ollut pitk& ja vaativa, mutta myos antoisa taival. Hienoa, ettd valmis
ty6 on nyt tassd. Tyodskentelya jalkikéteen ajatellen monta asiaa olisi voinut tehda toisin. Se toisaalta
osoittaa, ettd matkan aikana olen oppinut yhté jos toista niin itsestani, tyoskentelytavoistani kuin
itse tutkimuksen teosta ja tasta aiheesta — vélilla aivan huomaamattani.

Haluan kiittad& Iholiittoa, Atopialiittoa, Tampereen seudun atopiayhdistysté ja Iholiiton Tampereen
Ihopisteen henkilokuntaa avusta haastateltavien rekrytoinnissa ja haastattelupaikan jarjestymisessa.
Kiitos graduohjaajani lisdksi myos kaikille muille, jotka lukivat ja kommentoivat tutkielmaani sen
tyostdmisvaiheessa. Kiitos myds perheelleni ja ystaville, jotka ovat jaksaneet kuunnella ja rohkaista
etenkin paédseméaén yli hankalien paikkojen.

Erityisesti tahdon l&mpimasti kiittdd henkil6itd, jotka osallistuivat haastatteluihin ja kertoivat
avoimesti kokemuksistaan ja mielipiteistddn tutkielman aiheesta. Toivon, ettd he kokivat
osallistumisen antoisana.

Vantaalla 3.5.2011

Heli Korhonen
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1 JOHDANTO

”Sanotaan, ettd tieto lisd4 tuskaa. Painvastoin, voisi kuitenkin sanoa, kun saadaan
uutta tietoa terveydesta ja sairauksista. Tieto sairauden luonteesta antaa monesti seka
potilaalle ettd h&nen laheisilleen keinoja kohdata sairaus. Enemmaén tietoa,
vahemman tuskaa.” (Siikaméki 2008.)

Siikamaki késittelee yll& uuden terveyttd ja sairautta koskevan tiedon merkitystd pitkdaikaista
ihosairautta sairastavalle henkil6lle ja hanen laheisilleen. Tiedonhankinta ja tiedon valttdminen ovat
merkittdvia my0s sairauden kanssa jaksamisessa ja siitd johtuvan epdvarmuuden sietdmisessa
(Brashers, Goldsmith & Hsieh 2002). Siksi onkin perusteltua tutkia lahemmin erityisesti
pitkdaikaissairaiden henkil6iden tiedontarpeita ja -hankintaa.

Tyoni  sijoittuu  informaatiotutkimuksessa arkielaman tiedonhankintatutkimuksen  piiriin.
Tarkastelen keskivaikeaa ja vaikeaa atooppista ekseemaa sairastavien henkildiden terveystiedon
hankintakayttaytymista. Vaikka henkild olisikin sairastanut atooppista ekseemaa jo pidemman
aikaa, ihottuman pahenemisvaiheet eli niin sanotut lehahdukset mitd todenndkdisimmin toistuvat,
aiheuttavat muutoksia hoidossa ja tdten myods tarpeita tiedonhankintaan. Itsehoito on oireiden
kurissa pitdmisen kannalta tarke&d, mutta motivaatio siihen saattaa kadota etenkin oireettomana
kautena, vaikka se olisi silloinkin térkedd. Tarjolla olevan atopian hoitoon liittyvan tiedon
ristiriitaisuutta pidetdan usein todella turhauttavana. Usein ihoatoopikko joutuu kokeilemaan monia
eri hoitoja loytaakseen itselleen sopivan hoidon. Toisaalta senkin jalkeen muutoksia saattaa joutua
tekemaan ihon vasyessa hoitoon. Esimerkiksi perusvoiteet saattavat tietyn ajan jélkeen alkaa
arsyttdmaan ihoa (Hannuksela 2010, 8). On myds mahdollista, ettei taysin sopivaa hoitoa 16ydy
ollenkaan. Sairaus heréttd4 usein epdtoivon tunteita ja vaihtoehtoisia hoitokeinoja ollaan valmiita
kokeilemaan, vaikkei niiden tuloksista olisikaan l&&ketieteellistd ndyttdd. lhosairauden takia
saatetaan myo0s jatkuvasti tuntea epavarmuutta, silld seuraavasta pahenemisvaiheesta ei voi olla
varma (Niskanen 2001, 31).

Kuitenkin katsotaan, ettd yhteiskunnan paatoksenteon tasolla ihosairauksia vahatellddn (Mattila
2008; vrt. myos Niskanen 2001, 31-32). Sairauden merkitys arjessa on usein huomattava ja niin
my6s sen kuormittava vaikutus potilaan lahipiirissa. lhosairaudet eivdt aiheuta pelkéastaan
kosmeettisia, vaan myds sosiaalisia, fyysisia ja psyykkisia haittoja — tata ei yhteiskunnan taholla

aina ymmarretd. Kuitenkin ndilld haitoilla on my6s merkittdva yhteiskunnallinen vaikutus.



Esimerkiksi Zuberbier kumppaneineen (2006) on korostanut tarvetta edistdd ihoatoopikkojen
sairaudenhallintataitoja, jotta tdmén sairauden vaikutusta seka sitd sairastavaan henkiloon ettd

yhteiskuntaan voitaisiin pienentaa.

Henkil6kohtainen syyni tdman aihepiirin valintaan on omakohtainen kokemus tiedon merkityksesta
atooppisen ekseeman kanssa parjaamisessé. Olen myos ollut mukana potilasyhdistystoiminnassa ja
kuullut monien muiden atoopikkojen kokemuksia tiedon merkityksestd heidén tapauksessaan.
Loydettyani kyseisen otsikon laitoksemme graduaihelistalta tuntui aiheen valinta heti motivoivalta

ja omalta.

Aloitan tutkielmani esittelemélld atooppisen ekseeman luonnetta ja hoitotapoja. Se auttaa
ymmartdmaéan siihen liittyvid asioita, jotka tulevat esille esittelemisséni aiemmissa tutkimuksissa ja
tdman tutkielman tuloksissa. Luvussa kolme Kkasittelen tutkimusta terveystiedon tarpeista ja
hankinnasta pitkaaikaissairauden nékdkulmasta. Luvussa nelja perehdyn aiempiin tutkimuksiin
ihoatoopikkojen tiedontarpeista ja tiedonhankinnasta. Oman tutkimukseni toteutuksen esitén
luvussa viisi, jonka jalkeen raportoin luvussa kuusi sen olennaisimmat tulokset seuraavassa
teemajérjestyksesséd: tiedontarpeet, hyodyllisimmét tiedonldhteet, tiedonhankinnan esteet ja
ongelmat seké tiedonhankinnan valttdaminen. Tulosten yhteenveto ja niiden vertaaminen aiempiin
tutkimuksiin luvussa seitseman on rakennettu samaan teemajérjestykseen. Lopuksi esitdn omaa

pohdintaani tuloksista luvussa kahdeksan.



2 ATOOPPISEN EKSEEMAN KUVAUS JA ATOOPIKON
TUKIJARJESTOT

”Atopia on henkilokohtainen tai perinndllinen taipumus, tavallisesti lapsuudessa tai nuoruudessa,
herkistya ja tuottaa IgE vasta-aineita [sic] allergeeneille tavallisessa altistumisessa — — ” (WAO
n.d.). Atopia Kkattaa useita sairauksia kuten atooppisen ihottuman, allergisen nuhan ja
silmétulehduksen sekd atooppisen astman (Varjonen 2008). Tydssani kohderyhménd ovat
ihoatoopikot, joten tassé keskityn kuvailemaan atooppista ekseemaa (AE) eli ihoatopiaa. Kuitenkin

on tavallista, ettd atooppiset sairaudet esiintyvét yhdessa (emt; Hannuksela 2010).

Atooppinen ekseema on yleinen ihosairaus. Lapsilla sitd on 15-30 %:lla ja aikuisvéestosta sitd on
sairastanut ainakin jossakin elamanvaiheessa 25-30 % (Duodecimin . . . 2009). Monia heista se
seuraa lapi elamén. Maitoruveksi ihottumaa kutsutaan alle kaksivuotiailla. Leikki- ja kouluiéssa sita
on yleensa taipeissa. Aikuisilla ihottuma on péaasiassa kasvoissa ja vartalon rasvaisilla alueilla.
(Hannuksela 2010; Varjonen 2008.) lhoatoopikolle ominaista on ihon poikkeava rakenne ja
rasvakoostumus, jolloin kosteus péaasee siitd helposti pois ja arsykkeet puolestaan ihoon.
Altistuminen bakteeri-, virus- ja sienitartunnoille on taten yleisemp&4 kuin normaali-ihoisella.
Atooppinen ekseema on siis tulehduksellinen sairaus, jossa ekseeman eli ihottuman sijainti
vaihtelee paljon ian mittaan. Kaikkein pahimpana oireena pidetddn kutinaa. lho on tavallista
kuivempi talvella, jolloin se kutisee enemman. Ihoa raavitaan ja taten oireet pahenevat entisestaan.
Muita pahentavia tekijoita voivat olla stressi, liian kuivattavat pesut, karkeat vaatekuidut ja hikoilu.
Usein taustalla on myds oireita pahentavia allergioita. (Autio n.d.; Varjonen 2008.)

2.1 AE:n hoitomuodot

Atooppisen ekseeman hoidossa on tarkedd ihon puhtaana pito ja s&&nnollinen perusrasvaus 1-2
kertaa pdivassd. Jollei se auta, on turvauduttava kortikosteroidi- eli kortisonivoiteisiin. Usein
hoitoon kuuluvat myds ajoittaiset valohoidot ja sisaiset ladkkeet kuten antibiootit ja kortisonikuurit.
Pitkdkestoinen ja laaja-alainen ihottuma saattaa vaatia myds atsatiopriini ja siklosporiini -hoitoa.
Etenkin vésyttavilla antihistamiineilla pyritadn vahentdméan ja lievittamaan kutinaa ja parantamaan
ihoatoopikon younta. Vaikkei atooppista ekseemaa voi selvittadé veri- tai ihokokein, etenkin ruoka-
aineallergioiden vaikutus oireisiin kannattaa selvittaa talla tavoin, silla allergiat usein pahentavat

tilannetta. Testeja ovat ihopistokokeet (prick) tai verikokeet. Ndista ei aina kuitenkaan ole hyotya,



minka takia allergioiden I0ytamiseksi joudutaan noudattamaan valttdmis-altistusruokavaliota.
Ruoka-aineita, joiden epdilldan aiheuttavan allergiaa, joko jatetd&n pois ruokavaliosta ja

altistuksessa lisatdan. Samalla seurataan iho-oireita. (Hannuksela 2010; Varjonen 2008.)

Talvikaudella ja tarvittaessa myos kevatkesalla valohoito (SUP ja UVB) on yksi hoitomuodoista.
UV-séteilyn on todettu rauhoittavan ihotulehdusta, parantavan l&pdisyestettd ja paksuntavan ihon
pintakerrosta. Valon hoitavaan vaikutukseen sekd merivesikylpyjen tehoon perustuvat myds 2-3
viikon mittaiset ilmastokuntoutusjaksot. Limuusivoiteet (paikallistulehdussalpaajat, kalsineuriini-
inhibiittorit) kuten takrolimuusivoide Protopic ja pimekrolimuusivoide Elidel ovat uusimpia hyvia
tuloksia tuottaneista hoitomuodoista varsinkin ohuemmilla ihoalueilla. Niiden teho perustuu siihen,
ettd ne rauhoittavat tulehdusta estdmalla tulehdusta aiheuttavien T-valkosolujen toiminnan.
Limuusivoiteet eivat usein kuitenkaan voi kokonaan korvata kortisonivoiteita. VValohoidon aikana ja

vuoden aurinkoisimpana aikana limuusihoitoja tulee valttaa. (Hannuksela 2010.)

Vaihtoehtoisten hoitotapojen tai niin sanottujen luomuhoitojen kuten suolahuonehoitojen ja
mineraalivesikylpyjen tehoa ei ole voitu todistaa Suomessa, vaikka jotkut ulkomaiset tutkimukset
vaittavatkin niiden selvésti lieventdvan AE:n oireita. Helokkioljysta tai muiden gammalinoleenia
(GLA) sisaltavista tuotteista kuten tyrnidljysta ei ole myoskaan tutkimuksissa todettu olevan apua
ihoatoopikoille. (Hannuksela 2010.) Kuitenkin ihoatoopikot turvautuvat hyvin usein ndihin
hoitoihin (Duodecimin . . . 2009; Narreslet ym. 2010). Hyva hoitosuhde laakériin tai hoitajaan on
merkittava, silld sitd kautta hankalan ihottuman aiheuttamaa epétietoisuutta voidaan vahentda ja

toisaalta varmistaa hoitojen ajantasaisuus. (Autio n.d.)

Kéypé hoito -suosituksen (Duodecimin ... 2009) mukaan atooppinen ekseema jaetaan kolmeen
ryhmadan: lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan ekseemaan. Kutinan voimakkuus, ihon punoitus,
kuivuus ja rikkoutuneisuus ja ndiden oireiden vaatima hoito ovat kriteereind. Lievdd ekseemaa
sairastavalla on kuivia ihoalueita, satunnaisesti kutinaa ja punoitusta pienilld ihoalueilla. Hoitoon
kuuluvat perusvoiteet, miedot paikalliskortikosteroidivoiteet sek& pimekrolimuusi ja hoito keskittyy
perusterveydenhuoltoon. Keskivaikea ekseema todetaan, jos potilaalla on kuivia ihoalueita,
toistuvaa kutinaa ja punoitusta ja mahdollisesti ihon rikkoutumista ja paksuuntumista. T&ssé
tapauksessa ihottuman hoidossa kéytetddn keskivahvoja paikalliskortikosteroidivoiteita,
pimekrolimuusin vaihtoehtona takrolimuusia sek& sidoksia ja valohoitoa. Vaikean ekseeman
tunnistaa kuivasta ihosta, jatkuvasta kutinasta, laaja-alaisesta punoituksesta ja ihorikkoumista.

Liséksi iholla esiintyy huomattavaa paksuuntumista, verenvuotoa, vetistymistd, karstoittumista ja
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pigmentaatiohairigitd. Talloin lisdnd verrattuna keskivaikean ekseeman hoitoon voidaan kayttaa
vahvoja Kkortikosteroidivoiteita ja siséisid laakehoitoja. (emt., 4-7.) Té&maén tutkielman
kohderyhmaéksi valitsin keskivaikeaa ja vaikeaa atooppista ekseemaa sairastavia aikuisia.
Todennakoista talloin on, ettd ihottuman pahenemisvaiheet eli lehahdukset toistuvat, mika saa
aikaan tiedontarpeita ja motivoi tiedonhankintaa.

2.2 AE:n kokonaisvaikutukset

Carroll ym. (2005) tuovat esille aiempien tutkimusten perusteella atooppisen ekseeman aiheuttamat
merkittavat yhteiskunnalliset kustannukset sekéd psyykkisen, sosiaalisen ja taloudellisen vaikutuksen
perheissd, joissa sitd sairastetaan. Tutkijaryhmé kiinnittdd huomiota siihen, ettd terveydenalan
ammattilaiset usein véheksyvat tatd sairautta. He huomauttavat, ettd vaikka sairauden vaikeus ja
kroonisuus myonnetdan, sen kokonaisvaikutusta potilaan elamaan ei valttdmatta ymmarretd. Kutina
vaikuttaa youneen ja mielialaan ja AE johtaa usein alentuneeseen eldmdanlaatuun ja kuormittaa
potilasta psyykkisesti. Itse oireiden lisdksi ihottuman nakyvyys (stigma) vaikuttaa potilaan elamaan.
Myos yhteiskunnallisesti AE:n aiheuttamat kustannukset ovat merkittavia. (emt.) Samoja

nékokohtia painottavat Zuberbier ym. (2006) omaa tutkimustaan perustellessa.

2.3 Potilasjarjesttjen tuki ihoatoopikoille Suomessa

Tasséd yhteydessa on aiheellista esitelld myds ihoatoopikoille hyddylliset Suomessa toimivat
potilasjarjestot, Iholiitto, Atopialiitto sek& Allergia- ja astmaliitto, joista sairaaloiden ja
terveyskeskusten liséksi heille tarjotaan tietoa.

Valtakunnallinen potilas- ja edunvalvontajarjestd Iholiitto on aloittanut toimintansa vuonna 1987.
Se jakaa tietoa ihosairauksista ja ihonhoidosta. lholiitto tdhtaa siihen, ettd hyva hoito ja tarvittavat
tukipalvelut ovat kaikkien saatavilla, yleistietdmys ihotaudeista on hyvalla tasolla sek&
suhtautuminen ihosairauksiin on asiallista ja avointa. Yhtalailla sen kohderyhméné ovat ihotautia
sairastavia kohtaavat ammattilaiset. Atopialiitto on yksi Iholiiton kahdeksasta jasenjérjestosta.
Muita jasenjarjestoja ovat Alopecialiitto ry, lhoyhdistys ry, Suomen EB-yhdistys ry, Suomen HAE-
yhdistys ry, Suomen Iktyoosiyhdistys ry, Suomen palovammayhdistys ry ja Valoihottumayhdistys
ry. (Iholiitto n.d.) Iholiitolla on myds kolme avohoito- ja neuvontapistettd; Helsingin, Tampereen ja
Rovaniemen lhopisteet. Ne tarjoavat maksutonta ja ammattitaitoista ihoneuvonta ja ihonhoidon

ohjausta. Pisteissd on mahdollisuus valohoitoon seké sielld on ihotautiladkérin yksityisvastaanotto.
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Ihopisteen hoitajille voi jattdd kysymyksid myos lholiiton verkkosivuilla.  Tholiiton toimintaan
kuuluu myds jarjestéé kursseja ja kuntoutusta kuten sopeutumisvalmennusta ja viikonloppukursseja
jasenjarjestojen jasenille. Osa niistda on Kela-rahoitteisia ja osa lapsiperhekursseja. Vaikeaa tai
keskivaikeaa AE:a sairastaville jarjestetddn myos ilmastokuntoutuskursseja, jotka kestavat kaksi
viikkoa iholle suotuisassa ilmastossa. Tarkoituksena on ihon kunnon ja hoitomotivaation
parantamisen lisaksi antaa tietoja sairaudesta ja mahdollistaa kokemusten jakaminen muiden
atoopikkojen kanssa. Kuntoutusohjelmaan kuuluu luentoja ihonhoidosta, ryhmakeskusteluja,
yksilollistd ohjausta, neuvontaa ja ihonhoitoa. (Kurssit ja kuntoutus n.d.) Thonaika-lehted julkaisee
Psoriasisliitto yhteistydssa Iholiiton kanssa viisi kertaa vuodessa. Siind on usein myds atopiaa
koskevia haastatteluja ja asiantuntija-artikkeleita, siiné tiedotetaan yhdistysten toiminnasta, tulevista
kuntoutuksista, ilmastokuntoutuskursseista, ym. Lehden artikkeleita on mahdollista lukea painetun
version lisdksi Iholiiton verkkosivuilta. (Ihonaika n.d.) Sielld yllapidetddn myos keskustelupalstaa

atooppisesta ihosta ja ihottumasta.

Atopialiitto on valtakunnallinen potilasjarjesto, joka on yksi Iholiitto ry:n jasenjarjestoisté. Se toimii
padosin vapaaehtoisvoimin, ja sen paatehtdvd on edistdd atooppista ihottumaa sairastavien
elaménlaatua. Liitolla on 16 paikallisyhdistystd ympari Suomea, joiden toimintaan Atopialiiton
jasen péédsee osallistumaan. Vuonna 2009 jasenid oli yhteensd 3178 (Tampereen seudun
Atopiayhdistyksessa 365). Liitto tarjoaa jasenilleen tietoa sairaudesta, jarjestdd tapahtumia,
teemalomia ja erityisesti mahdollisuuksia vertaistukeen. Se myds tiedottaa atopiaan liittyvista

uusimmista tutkimustuloksista. (Atopialiitto n.d.)

Koska allergiat seka astma liittyvat vahvasti atopiaan ja atooppiseen ihottumaan, on Allergia- ja
astmaliitto my06s varteenotettava tiedonlédhde atoopikoille. Se on terveysjarjestd, jonka yhtena
tehtdvand on edistdd allergiaa ja astmaa sairastavien terveyttd jakamalla asiantuntevaa allergia- ja
astmatietoutta. Heidan verkkosivuillaan on kattavasti tietoa myods atooppisesta ihottumasta.
Jasenlehtendén liitto julkaisee Allergia & astma -lehted, joka sisdltdd asiantuntijatietoa, k&ytannon
neuvoja ja allergiaa ja astmaa sairastavien omia kokemuksia. Jasenlehden liséksi liitto julkaisee
oppaita eri aiheista kuten allergia, ruokayliherkkyys ja atooppinen iho. Kuten Iholiitolla myds
Allergia- ja astmaliiton verkkosivuilla on mahdollisuus keskusteluun, jonka yhtena aihealueena on
iho. Allergia- ja astmaliitolla on 34 paikallisyhdistystd, joista yksi toimii my6s Pirkanmaalla.
Yhdistykset jarjestavat esimerkiksi retkid, tietoiltoja ja tarjoavat jésenilleen ilmaista neuvontaa.

(Allergia- ja astmaliitto n.d.)
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3 TUTKIMUSTA TERVEYSTIEDON TARPEISTA JA
HANKINNASTA

Informaatiotutkimuksen ndkokulmasta tyoni kuuluu tiedonhankintatutkimuksen piiriin, jonka
tarkastelun kohteita ovat erityisesti tiedontarpeet, tiedonhankinta ja tiedonkdyttd (Haasio &
Savolainen 2004, 9). Tarkemmin ottaen tutkimukseni késittelee arkieldman tiedonhankintaa
(everyday life information seeking, ELIS), joka on yksi informaatiotutkimuksen paasuuntauksista.
Arkieldamén tiedonhankinnan tutkimusten painopiste on tiedonhankinnan kanavien ja
tiedonldhteiden hyddyntamisen tarkastelussa. Sen yhtena kiinnostuksen kohteena ovat terveystiedon
tarpeet ja hankinta, joita tdmakin tutkielma tarkastelee. (emt., 110.) Taméa luku koostuu yleisestéa
johdatuksesta tiedonhankintatutkimukseen, terveystiedon hankintakéyttaytymisen tarkastelusta ja
pitk&aikaissairaan asiantuntijuus -kasitteen esittelystd. Myo6s pitkdaikaissairaan vertaistuen
tiedollista merkitystd tuodaan esille ja tutustutaan potilaslahtoisyyden ajattelumalliin.

3.1 Tiedonhankinnasta yleisesti

Savolaisen (1999) mukaan tiedonhankintatutkimuksen kolme ydinaluetta ovat tiedontarve,
tiedonhankinta ja tiedonkayttd. Ensimmadinen alue, tiedontarve, on kovin Kiistelty ké&site. Sen
vaihtoehtoisena maaritelmana on pidetty ongelmaa tai tehtdvaa, joka edellyttdd tiedonhankintaa.
Kuitenkin useimmiten tiedontarve-kéasitteen katsotaan olevan kétevin tdméan ilmién kuvaajana.
Savolainen esittad artikkelissaan tiedonhankintaprosessimallin, joka etenee alla kuvatulla tavalla.
(Savolainen 1999, 83-85.)

Tiedonhankinta Tiedonkaytto
. aN M
Ongelma/ Tiedonlahtei- Hakeut Ll;‘u'_-,rl:llettyjen
o Tiedontarve s den ja kanavien _ Maxeutu- L Aireiston
tehtava = e’ua”nm - minen - ET;E;TS;” — omaksuminen
' l&hteille ja =varn:
A f'h" Ajemmat kanaville amiointi :
' : kaytt- A : '
! : kokemulkset - !
b e omm = - — e o Em o o Em = R Em o Em o e e = = —

KUVIO 1. Tiedonhankintaprosessi Savolaisen (1999) mukaan
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Tiedontarpeen tunnistamista siis edeltdd jokin henkilon tunnistama ongelma tai tehtdva. Tama saa
hénet valitsemaan tietyt tiedonldhteet aiempien kokemustensa perusteella ja hakeutumaan niille
tiettyjen tiedonkanavien kautta. Seuraavaksi astutaan tiedonkéyton alueelle, 16ydetyn aineiston
relevanssi arvioidaan ja mahdollisesti hankitaan vield uutta aineistoa, mikéli tulos ei tyydytd. Jos
aineisto arvioidaan relevantiksi, se omaksutaan, mikd saattaa johtaa tiedonhankintaprosessin
uusiutumiseen. Savolainen huomauttaa myaos, ettei tiedonhankinta ole aina néin suunnitelmallista,
vaan joskus se on sattumanvaraista. Han korostaa myds, ettd tiedonhankinta tulisi ymmartaa

valineend muiden asioiden tekemiseksi tai saavuttamiseksi. (Savolainen 1999, 85-86.)

Savolainen (1999) esittelee tiedonhankintaa myds sen kohdentuneisuuden mukaan kahtena eri
luokkana: praktisen ja orientoivan tiedon hankintana. Tieto on praktista, jos sitd kdytetdan jonkin
tietyn ongelman ratkaisemiseen ja orientoivaa, kun sitd hankitaan oman mielenkiinnon mukaan.
(emt., 78.) Aihepiirini tiimoilta esimerkki praktisen tiedon hankinnasta voisi olla kysymysten
esittdminen ladkéarin vastaanotolla. Muun muassa keskustelupalstojen seuraaminen ja selailu olisi

puolestaan orientoivan tiedon hankintaa.

Olennaisia tiedonhankintatutkimuksen kohteita ovat siis tiedontarpeet, tiedonhankinnan kanavien ja
tiedonlahteiden luonne, niiden valintakriteerit ja kdyttd, tiedonhankintaa estavat tekijat ja hankitun
tiedon kayttd. (Savolainen 1999, 74.) Pitkalti ndiden teemojen pohjalta esitdn luvussa 5.1 omat
tutkimuskysymykseni ihoatoopikkojen tiedonhankinnasta. Tutkimuskysymyksiini kuuluu myos

tiedon valttamisen teema.
3.2 Terveystiedon hankintakayttaytyminen

Lambert ja Loiselle (2007) ovat koonneet katsauksen terveystiedon hankintakayttaytymisen (Health
information-seeking behavior, HISB) késitteestd kadymalla l&pi noin sata artikkelia ja viisi Kirjaa
vuosilta 1982-2006, joissa sitd on kasitelty. Terveystiedon hankintaa pidetd&dn merkittavana
selviytymisstrategiana terveytté edistdvassé toiminnassa ja psyykkisessd sopeutumisessa sairauteen.
Taman tutkimusalueen kiinnostuksen kohteita ovat syyt ja tavat hankkia terveystietoa, tiedonléhteet,
preferoidut tiedontyypit seka tiedonkaytté (Lambert & Loiselle 2007). Lambertin ja Loisellen
mukaan kasitettd terveystiedon hankintakéyttdytyminen kéytetddn varsin vahan. Taman sijaan
viitataan useammin esimerkiksi tiedonhankintakdyttdytymiseen, jolloin hankittava informaatio
kasittelee terveyttd. (emt., 1008.)
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My6s Ankera, Reinhartb ja Feeley (2011) ovat vastikddn tehneet systemaattisen
Kirjallisuuskatsauksen  terveystiedon hankinnasta vuosilta 1978-2010. He painottavat
johtopaatelmissaan etenkin kroonisesti sairaiden henkildiden terveystiedon hankinnan merkityksen
tutkimista, silld tdma ryhmé& etsii usein paljon terveystietoa ja he toimivat tiedon pohjalta
vaihtelevin tavoin riippuen sairautensa kehityksestd ja kulusta. Tiedonhankinta voi vaikuttaa

esimerkiksi hoitoon sitoutumiseen. (emt.)
3.2.1 Terveystiedon tyypit, hankintatavat ja hankinnan kontekstit

Lambert ja Loiselle (2007) nostavat esille terveystiedon hankintakayttaytymisen késitteen kaksi
ulottuvuutta, informaatiota (information dimension) ja tiedonhankintatapaa (method dimension)
koskevat alueet. Informaatiossa kiinnitetddn huomiota sen tyyppiin eli sisaltéon ja tiedonhaun
monipuolisuuteen. Toisaalta ollaan kiinnostuneita informaation méarasta eli etsityn informaation
yksityiskohtaisuudesta. Lambert ja Loiselle tdhdentdvét, ettd tarvitun tiedon tyyppi ja maaré
vaikuttavat tiedonlahteiden kayttdon. Muita tekijoitd ovat lahteen kéytettdvyys, uskottavuus ja
tarkkuus sekd informaation tyyli ja ymmarrettdvyys. (emt.) Tiedonhankintatapaa koskeva
ulottuvuus puolestaan koskee eri tapoja ja toimintaa, joilla tietoa hankitaan seka itse tiedonlahteité
kaytetddn. Lambert ja Loiselle tunnistivat tutkimuksista seuraavanlaisia tiedonhankintatapoja:
suoraan ja epéasuorasti kyseleminen, selvennysten pyytaminen, toisten kanssa keskusteleminen ja
tietojen vaihtaminen, lukeminen, havainnoiminen, kolmannen tahon hyodyntdminen, selailu ja
kuunteleminen. (emt., 1012-1013.) Monissa tutkimuksissa ei ole tarkasteltu passiivista
tiedonhankintaa. Tamé& puoli on huomioitu Casen (2002, tdssa Lambert & Loiselle 2007, 1010)
méaritelmdssé informaatiokéyttaytymisestd, joka sisaltdd aktiivisen tiedonhankinnan ja tiedon

valttamisen lisdksi tahattoman tai passiivisen kayttaytymisen.

Lambert ja Loiselle (2007) tunnistivat kolme eri kontekstia, joissa terveystiedon
hankintakdyttaytymisen kasitettd on kaytetty. Ensimmadinen konteksti on selvidaminen tilanteessa,
jossa terveys on uhattuna. HISB nahdéaan talloin ongelmaan keskittyneend selviytymisstrategiana,
jolloin yksilé suuntaa huomionsa uhkaavaan tilanteeseen ja keskittyy huomioimaan stressaavat
tekijat. Toisena kontekstina Lambert ja Loiselle esittelevat ladketieteelliseen paatoksentekoon
osallistumisen. Toiminnan muutos ja ehkdisevd toiminta ndhdé&n puolestaan kolmantena
kontekstina. Tiedonhankinta tunnistetaan merkittdvand tekijand esimerkiksi sitouduttaessa
terveelliseen eldmantapaan. Tieto voi talléin motivoida tietynlaiseen kayttdytymiseen tai
toimintaan. (emt., 1009-1010.)
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3.2.1 Terveystiedon lahteet

Terveystiedon hankinnassa kéytetyt ldhteet jakautuvat henkil6lahteisiin kuten tiedonhakija itse,
ystavét ja perhe seka yleisiin (impersonal) kuten Internet ja kirjallisuus. Hyédynnettyjen lahteiden
monipuolisuuden voidaan tulkita viittaavan haluun saada mahdollisimman paljon tietoa, vahvistaa
tietoja tai taydent&d ensisijaisesta l&hteesta saatua tietoa. L&&ketieteellisten faktojen hankinnassa
suositaan terveysalan ammattilaisia. Tamén arvellaan kertovan yksildiden uskosta siihen, ettd
ammattilaiset antavat puolueetonta ja luotettavaa tietoa, joka on tiedonhakijan eduksi. Terveysalan
ammattilaisten lisdksi tiedonldhteind suositaan ystavida tai henkil6itd, joilla on samankaltainen

terveysongelma. TallGin etsittava tieto on tyypiltd&n psykososiaalista. (Lambert & Loiselle 2007.)

Mikkonen (2009) on tutkinut vaitoskirjassaan vertaistuen merkitystd pitkdaikaissairaiden
henkildiden nékokulmasta. Tutkimuksen kohderyhmind oli kuusi eri sairausryhméa: ALS- ja
Parkinsonryhmaét, sydéan- ja osteoporoosiryhmat seka keliakia- ja rintasyoparyhmat. Sairastuneiden
lisaksi tutkittiin vertaistuen piirissa toimivia tukihenkil6itd, ryhmanvetdjia ja laheisid. Tutkimuksen
mukaan vertaistukitoimintaa pidettiin tiedonlahteend. Sen todettiin vahentivan tarvetta kayttaa
sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja. Vertaistuen tiedottajia ovat usein potilasjarjestot ja muut
kolmannen sektorin toimijat sek& sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset, joilta etenkin
sopeutumisvalmennuksista ja ensitietotapahtumista oli saatu tietoa. Mikkonen kokoaa, ettd

vertaistukiryhmissa syntyy jokapdivaista elamaa tukevaa kokemustietoa. (emt.)

Myos Eriksson-Backa (2003) toteaa aiempien tutkimusten pohjalta, ettd terveystiedon lahteend
suositaan joko medialdhteitd, terveydenalan ammattilaisia tai epavirallisia l&hteitd kuten perhetts ja
ystavid. Medial&hteiden osalta televisio on usein suosituin, mutta my6s painetuttuja l&hteita kuten
terveyslehtia kéytetdan paljon. Liséksi Internetisté oli tutkimuksen ajankohtana tullut yha tarkedmpi
terveystiedon lahde. Terveydenalan ammattilaisia suositaan ladkinnallisen tiedon lahteena. Heihin
myo6s luotetaan enemmaén kuin esimerkiksi medialdhteisiin ja heiltd saatua tietoa pidetddn

hyodyllisimpéna ja luotettavimpana. (emt., 85-86.)

Internetia kaytetddn usein lahteend etsittdessa arkaluonteista tietoa. (Lambert & Loiselle, 2007.)
Ayers ja Kronenfeld (2007) ovat tutkineet kroonisesti sairaiden henkildiden tiedonhankintaa
Internetissa ja sitd, millainen vaikutus talla tiedolla on heidan terveyskayttaytymiseensa. Apunaan
he ovat kayttaneet teorioita apua hakevasta kayttdytymisesta (help-seeking behavior) ja

terveystiedon hankinnasta. He toteavat, ettd mitd enemman henkilo kéayttdd Internetia
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terveystiedonlahteenddn, sitd todenndkdisempéd muutokset hanen terveyskéyttdytymisessédén ovat.
(emt.) Kari (2009) tutki pro gradu -tutkielmassaan Internetin vertaistukipalstojen hyodyllisyyttéa
syopasairauteen liittyvan tiedon hankinnassa ja jakamisessa. Selvisi, ettd palstoilla oli merkitysta
kokemustiedon l&hteend. Tiedon luotettavuuden arviointi oli kuitenkin vaativa tehtdva.

Luotettavuutta arvioitiin oman kokemuksen ja muualta saadun tiedon perusteella. (emt.)
3.2.2 Terveysinformaation valttdminen

Esimerkiksi Sairanen ja Savolainen (2008) esittelevat tutkimusartikkelissaan terveysinformaation
valttdmisen syité ja motiiveja. Véalttdminen saattaa ilmetd siten, ettei tiedonlahteelle hakeuduta tai
sen tarjoamaa tietoa haluta tulkita. Yksilo saattaa myos olla haluton hyddyntdmaan hanelld jo
olevaa tietoa. Informaation vélttdminen voidaan rinnastaa mydés tiedonhankinnan esteisiin, jotka
voivat olla esimerkiksi tunnel&htdisia. N&iden késitteiden valilla on kuitenkin tulkinnanvaraisuutta,
silld tietoa voidaan valttad, vaikkei varsinaista tiedontarvetta olisikaan. Tutkimusartikkeli perustuu
Sairasen (2008) pro gradu -tutkielman tuloksiin, joiden mukaan vélttdmisen motiiveja olivat
negatiivisilta tunteilta kuten pelolta, ahdistukselta, vihalta tai masennukselta vélttyminen.
Informaatiota tai tietoa voitiin valttdd myds sen epasopivuuden vuoksi. Vélttdmisen tavoiksi
tunnistettiin sellaisista tilanteista poistuminen, joissa terveystiedolle altistutaan, kieltdytyminen
ajattelemasta terveyteen liittyvid asioita ja sellaisten tiedonlahteiden valttdminen, joista hankittu
tieto todenndkoisesti saa aikaan negatiivisia tunteita. (emt.) Brashers ym. (2002) kayttavat
terveystiedon hankintakayttdytymisen sijaan kasitettd informaation hallinta (information
management). Tiedonhankinnan lisdksi tiedon valttdminen on merkittdva osa sitd. Syyna téhén on,
etta valtettdvaa tietoa pidetddn stressaavana tai aiemman mielekk&aksi koetun tiedon vastaisena.
(emt., 260.)

3.2.3 Terveystiedon hankinnan hyoddyt

Lambert ja Loiselle (2007) luettelevat monia tiedonhankinnan hyétyja tilanteessa, jossa terveys on
uhattuna. Tiedonhankinta helpottaa selviytymistd auttamalla ymmartamaan paremmin terveysuhkaa
ja sen aiheuttamia ongelmia, arvioimaan riskeja, yhdistamaan sopivia tarkoituksia tapahtumille,
kaymaan lapi omia kokemuksia tésté tilanteesta, hallitsemaan stressin aiheuttajia, tekemaén asiaan
perehtyneitd padtoksia seka lisédmadn tilanteiden ennustettavuutta ja niiden hallintaa. N&iden liséksi
tunnistettiin myos tunteisiin kohdentuneita selviytymiskeinoja, kuten esimerkiksi epavarmuuden

tunteen véhentymistd ja rauhoittumisen lisddntymistd hankitun informaation johdosta. Kaiken
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kaikkiaan tiedonhankinnalla voidaan hallita tai muuttaa yksilon ja stressid aiheuttavan tekijan

suhdetta. Tama edistéa positiivisia terveysseurauksia ja psykososiaalista sopeutumista. (emt., 1009.)

Lambertin ja Loisellen (2007, 1014) mukaan terveystiedon hankinnan tulokset (outcomes) voidaan
jakaa neljdén eri kategoriaan. N&itd ovat kognitiiviset, kayttaytymiseen liittyvat, fyysiset seka
affektiiviset tulokset. Kognitiivisia tuloksia ovat tiedon lisd&dntyminen, ja asioihin perehtynyt
paatoksenteko, jotka lisdévat hallinnan ja selviamisen tunnetta. Kayttaytymiseen liittyvia tuloksia
ovat hankitusta informaatiosta keskusteleminen hoitoalan ammattilaisten kanssa, itsehoitotaitojen
parantuminen, sitoutuminen hoitoon ja muutos terveyskayttaytymisessa. Fyysisen eldméanlaadun
parantuminen kuuluu puolestaan fyysisiin tuloksiin. Affektiivisia seurauksia ovat huolen, pelon ja
ahdistuksen vaheneminen sekd toivon lisdantyminen. Myds negatiivisia seurauksia tunnistettiin,
kuten tiedonhankkijan pakahtuneisuuden (feeling overwhelmed) tuntemukset tai lisdantynyt
huolestuneisuus verrattuna henkildihin, jotka vélttivat tietoa. Lambert ja Loiselle (2007) kuitenkin
huomauttavat, ettd terveystiedon hankinnan seurauksia tarkastellessa tulee huomioida se, kuinka
paljon henkilé haluaa tietoa ja kuinka paljon hén sitd loppujen lopuksi saa. (emt., 14-15.) Myds
Ankera ym. (2011) tunnistivat katsauksessaan tiedonhankinnan tuloksia. Niitd olivat sitoutuminen,
halu saada toinen mielipide, terveystiedosta keskustelu laakérin kanssa, potilastyytyvaisyys, oma

diagnoosi ja hoitoa koskeva paatoksenteko (emt., 348).

Lambert ja Loiselle (2007) tiivistavat, ettd terveystiedon hankintakdyttdytyminen kiinnostaa
terveydenalan ammattilaisia, koska se hyvin todennakdisesti vaikuttaa sairauden psykososiaaliseen
sopeutumisprosessiin ja sen tuloksiin. Ankera ym. (2011) suosittelevat katsauksensa perusteella,
etta ladkareiden olisi hyvd ottaa huomioon potilaiden tiedonhankinta olennaisena osana
terveydenhallinnan kokemusta (healthcare management experience). Tutkijat suosittelevat heitd
ottamaan selvaa potilaansa tiedonhankinnasta, hanen kéayttamistaéan tiedonlahteista, I6ydetyn tiedon
arvioinnista ja etenkin siitd, kuinka tieto vaikuttaa potilaan toimintaan. Myd6s julkisten
terveysviestijoiden ja -neuvojien olisi hyvé opettaa suurta yleisod hankkimaan ja arvioimaan
terveystietoa. Tutkijaryhma ehdottaakin, ettd julkisen terveysviestinndn ammattilaiset voisivat
tuottaa terveydenhoidon ammattilaisille, Klinikoille, oppilaitosten terveysasemille listoja

luotettavista tiedonlahteistd. Taman lisaksi potilaille voitaisiin opettaa tiedonhankintataitoja. (emt.)
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3.3 Tiedonhankinta pitkaaikaissairaan asiantuntijuuden kehittdjana

Kuten Kari (2009, 12-13) pro gradu -tutkielmassaan perustelee kokemustiedon validiutta
tietotyyppind, on se relevantti myds oman tyoni kannalta. Kari viittaa Caron-Flintermanin, Broersen
ja Bundersin (2005) tutkimukseen potilaiden kokemustiedon (experiental knowledge) validiudesta.
He hyodynsivat tydssadn pragmaattista nakemysta tdman tietotyypin validiutta maaritellessaén. Jos
potilaiden kokemustieto on hyddyllistd jossain kontekstissa, se on télloin patevaa. Esimerkkeja
tallaisista konteksteista ovat vertaisten tukeminen psyykkisesti, yksilollisten selviytymiskeinojen
kehittaminen ja yksil6llinen paatoksenteko terveydenhuollossa. (emt., 2578.)

Kokemustieto on keskiossd myos Kankaan (2003) tutkimuksessa, jossa hén kasittelee sairaan
henkildn asiantuntijuutta. Sen muodostumisen taustoittavia syita ovat muun muassa sairastamiseen
yhdistetty velvollisuus parantua tai “ainakin hoitaa sairautta mahdollisimman hyvin”. Toisaalta
potilaan asenne on muuttunut. Laakérin lisaksi han ottaa nykyisin enemmaén vastuuta hoidostaan ja
parantumisestaan ja hankkii tietoa. Tatéd ajattelutavan muutosta ovat késitelleet myds Routasalo ym.
(2009) katsauksessaan pitkéaaikaissairaan omahoidon tukemisesta. (2003, 74.) Myds Niskanen
(2001) kasittelee artikkelissaan pitkdaikaissairaan asiantuntijuutta kohdistaen sen kuitenkin
ihosairaan henkilon arkeen. Kuten Kangas, my6s Niskanen painottaa ihosairautta sairastavan omaa
tietdmysté siitd, miten hénen arkensa rutiinit sujuvat ja — — millaiset hoidon ja kuntoutuksen
toiminnot ja tavat nivoutuvat sopivalla ja elaménlaatua lisadavélla tavalla hanen ja hanen laheistensé

elaméntodellisuuteen”. (emt., 26.)

Kankaan (2003) potilaan sairaustietoa, sen rakentumista ja kayttoa koskevan tutkimuksen aineistona
oli 67 sairauskertomusta (haastattelua tai omaelamankerrallista kirjoitusta), joissa yhtend ryhmanéa
olivat myods allergikot. Naissé tarinoissa sivuttiin myos atooppista ekseemaa. Muita tarinoissa
késiteltyja sairauksia olivat diabetes, masennus ja syopd. (emt., 75-77.) Sairaan asiantuntijuus
muodostuu aineiston mukaan henkilokohtaisesta kokemuksellisesta sairaustiedosta ja laéketieteesté
ja muualta I6ydetysté sairautta koskevasta tiedosta. Kangas toteaa, ettd havaintoja, niihin perustuvaa
kokemuksellista tietoa ja omaa sairautta koskevaa asiantuntijuutta keratdan, kun sairauden kanssa
eletdén, opitaan hoitamaan sitd ja tulemaan toimeen sen kanssa. Nain kertynytté tietoa on paljon ja
se on yksityiskohtaista. Toisaalta sairaus ja hoitojen laatu vaikuttavat asiantuntijuuden sisaltoon.
Tietamys voi liittyd sairauteen itseensd, sen hoitamiseen tai hoitojen vaikutukseen ja omaan

vointiin. Esimerkiksi omien oireiden seuraaminen ja reagointi eri hoitomuodoille ovat osa
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asiantuntijuutta. My0s omaa diagnoosia on voitu tarkentaa itse kokeilemalla tai vertailla
hoitomuotojen tehokkuutta. Koululdaketieteen lisaksi sairastuneen muita relevantteja tiedonlahteité
ovat esimerkiksi potilasjarjestot tai itsehoitoliikkeet. Tama tieto voi olla myos ladketieteelliseen
tietoon Kriittisesti suhtautuvaa tietoa. Myds asialle omistautunut yhdistystoiminta, lehti, Internet ja
niiden keskustelupalstat voivat olla tiedonlahteind. Ladketieteellistd tutkimusta voidaan seurata ja
saada tietoa vertaisilta. (Kangas 2003, 74-79.)

Omaan asiantuntijuuteen vaikuttaa myds vertaisasiantuntijuus eli “kanssakarsijat”, joiden kanssa
kokemuksia vertaillaan ja joilta saadaan hyodyllisia vinkkej& sairauden kanssa parjaédmiseksi.
Kangas (2003, 90) esittad, etta vertaistuki tdydentaa terveydenhuollon palveluja. Han huomioi, ett4
vertaistuessa henkilot ovat tasavertaisessa asemassa toisin kuin ammattilainen ja potilas. Niskanen
(2001) tuo esille samoja nédkokohtia vertaistuen merkityksestd ihosairaalle. Vertaisten kokemukset
sairaudesta ja arjen vaikeudet hyvéksytéan eika niitd vaheksyta. Keskusteluissa saadut kaytannon

vinkit voivat olla hyvin téarkeitd. (emt., 33.)

Ensisijaisina sairaan asiantuntijuuden hyddyntamistapoina Kangas (2003, 81) pitdd oman
hyvinvoinnin edistamistd tai yllapitdmista ja riittdvdn hyvan voinnin tasapainon I6ytamista.
Tiedonhankinnan eli asiantuntemuksen lisdédmisen tavoitteena voi olla sairauden haltuun ottaminen,
sairauden kokemuksen jasentdminen, sen hoidon hallitseminen ja parempi vointi. Arki voi alkaa sen
ansiosta sujua paremmin, tasapaino sairauden kanssa l0ytyd ja eldmdanlaatu kohentua.
Asiantuntemus voi vaikuttaa myos terveydenhuollon ammattilaisten kohtaamiseen. Kéytannossa
voidaan oppia tunnistamaan oman sairauden kulun merkkeja, esimerkkind allergioiden
paatteleminen ja huomaaminen. Terveydenhuollon ammattilaisille kerrotaan omia havaintoja, milla
perustellaan heille tehtdvid ehdotuksia. Kokemus voi kehittdd sairaalle myos luovaa ja

kaytannonlaheistd neuvokkuutta, mika auttaa arjessa selviytymisessé. (Kangas 2003, 77-81.)

Kuten jo aiemmin tuli esille, Kangas (2003) pitaa asiantuntijuutta myds toimintana. Sen perusteella
arjessa tehdaan valintoja tasapainon yll&pitamiseksi, hoitotapoja sovelletaan omalle kohdalle
sopiviksi ja keskustellaan ammattilaisten kanssa asioista aktiivisena osapuolena. Kangas toteaa, etta
tyytymattomyys terveydenhuollon tarjoamaan hoitoon saattaa johtaa oma- tai itsehoitoon,
vertaistietoon perustuvaan hoitoon ja tdydentdviin hoitomuotoihin. Syynéd voi olla juuri se, ettei

potilaan omia yksil6llisi4 sairauskokemuksia ole kuunneltu ja huomioitu tarpeeksi. (emt., 91-92.)
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3.4 Pitkaaikaissairaan vertaistuki terveystiedon lahteena

Koska tutkimukseni kuuluu tiedonhankintatutkimuksen piiriin, rajaan vertaistuen esittelyn aiheisiin,
jotka koskevat sen merkitystd terveystiedon lahteend. Hyvari (2005, 224-225) tdhdentdd, ettd
kokemukset ja kokemustieto ovat olennaisia vertaistuessa. Vertaistukeen perustuvat ihmissuhteet
edellyttavat omien kokemusten jakamista ja vastaanottajan eldytymistd niihin. Han madrittelee
kokemustiedon syntyvan elettyjen tapahtumien kasittelystd ja sen olevan vertaistuen tarkea

voimavara.

Mikkonen (2009) on koonnut yhteen sairastuneen henkilon vertaistuen eri toimintamuodot, joita
ovat vertaistukiryhmét, tukihenkildtoiminta ja sopeutumisvalmennuskurssit. Naiden lisaksi
vertaistuki toteutuu toiminnallisten tapahtumien ohessa kuten terveydenhuollon ammattilaisten tai
potilasjarjestdjen diagnoosin saaneille jarjestetyissé ensitietotapahtumissa, missd on mahdollista
tavata muita samassa sairauden vaiheessa olevia. Mikkonen huomioi, ettd potilasjarjestéjen mukaan
tiedon vélittdminen on tarkeda vertaistuessa kokemusten, henkil6kohtaisen tuen ja ohjauksen
lisaksi. Tukihenkilétoiminta on puolestaan vapaaehtoisen koulutetun aikuisen henkilon
sairastuneelle antamaa apua jokapaivaisessd eldméassa. Tukihenkil6 voi olla vertainen tai hdnen
ldheisellddn on sama tai samantapainen sairaus. Yhtend hé&nen tehtdvistadn on tiedon vélittajana
toimiminen sairastuneen ja ammattiauttajan valilla.  Jarjestdjen tukihenkil6toiminnan ja
teematapahtumien kautta voi saada vertaistukea, mutta apu on lahinna tiedollista tapahtumien
satunnaisuuden takia. Myds kummitoiminta on vertaistuen tapaista, mutta tukihenkil6on verrattuna
kummi toimii ryhmdssa. Kummin mainitaan toimivan muuan muassa tiedon vélittdjana. (Mikkonen
2009, 46-49.)

Mikkonen (2009, 53) kasittelee erikseen vertaistuen tietoa. Siihen viitataan usein hiljaisena tietona
tai kokemustietona. Kokemusten jakaminen saattaa olla ryhmén toiminnan tarkoitus, jolloin syntyy
kokemustietoa, joka tukee ryhmén jasenid. Mikkonen lis&4, ettd vertaisia pidetddn oman asiansa
asiantuntijoina. Kokemustieto voi olla selviytymiskeino vaikeassa tilanteessa esimerkiksi stressin
hallinnassa ja arjessa jaksamisessa. (emt.) Mikkosen tutkimus osoitti, ettd vertaistuki auttaa
sairauden kanssa selviytymisessa. Sen kautta saadaan muun muassa tietoa palveluista ja tuista.
Muiden selviytymisestd kuuleminen véhentdd pelkoja omasta selviytymisestd. Tietoisuus siitd on
tarkead, ettei oman sairautensa kanssa ole yksin. (emt., 154, 188.)
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3.5 Potilaslahtoisyys pitkaaikaissairauden hoidossa

Hoitotieteissa ollaan parhaillaan pyrkimassé kohti potilaslahtdisyyttd, jossa korostuvat potilaan
omahoito, hdnen asiantuntijuutensa ja itsendinen paatoksenteko. Ankera ym. (2010, 346)
painottavat katsauksessaan, ettd terveystiedon hankinta on ratkaisevaa potilasldhtoisyyden
toteutumiseksi, jossa Routasalo ym. (2009) esittelevat kirjallisuuskatsauksessaan sitd, kuinka tukea
pitkaaikaissairaan omahoitoa etenkin potilaslahtdisyyden nakokulmasta. Pitkaaikaissairaat ovat
heidan kohderyhménaan, koska heidén hoitonsa ja hoitosuhteensa ovat yleensa pitkid ja hoitaminen
vaatii toistuvasti ongelmanratkaisu- ja paatoksentekotaitoja. Ammattilaisilla he tarkoittavat
ladkareitd, terveyden- ja sairaanhoitajia, perus- ja lahihoitajia ja apteekkialan ammattilaisia. Ollaan
siirtymassd ~ ammattihenkil6lahtoisyydesta  potilaslahtdisyyteen, mikd  vaikuttaa  niin
ammattihenkil6kunnan kuin potilaankin tehtdviin ja rooliin. Tamén mukaan terveydenhuollon
ammattilaiset olisivat auktoriteetin sijaan potilaan yhteistybkumppaneita, joiden kanssa
neuvotellaan parhaiten sopiva hoito. Terveysuhilla pelottelun sijaan tulisi myos pyrkia siihen, ettéa
saadaan ihmiset uskomaan omiin voimavaroihinsa ja mahdollisuuksiin vaikuttaa terveyteensa.
Suositellaankin, ettd esimerkiksi vastaanottoaikojen tulisi olla riittdvan pitkid motivoivan
keskustelun mahdollistumiselle. (emt., 2351-2353.)

Ammattilahtoisessd auktoriteettisuhteessa hoitomyontyvyys eli potilaan kuuliaisuus ja kyky
noudattaa la&karin ohjeita sekd passiivisuus vuorovaikutussuhteessa painottuvat. lhanteena olisi
potilaslahtdisyys eli omahoito, jolloin “ammattihenkilo ottaa selvdd potilaan toiveista ja
arkielamasté ja sovittelee hoidon juuri talle sopivaksi”. Potilaan asiantuntijuutta omasta eldmastaan
ja arjestaan arvostetaan ja hanta pidetdan itsendisend paatoksentekijana tietonsa ja kokemuksensa
pohjalta. Potilaalle annetaan hanen tarvitsemaansa tietoa sairaudesta ja ohjataan hanet luotettaville
tiedonl&hteille. Tdman liséksi neuvotellaan hoidosta ja ammattihenkild ohjaa potilasta valmentajan
roolissa. Tavoitteena on yksil6llinen hoitosuunnitelma, jota potilas pystyy arjessaan toteuttamaan ja

joka tayttaa nayttoon perustuvat hoidon periaatteet. (emt., 2353.)

Ammattilahtoisen ja potilaslahtdisen nakdékulman valille jaa hoitoon sitoutuminen, jossa potilaan ja
ammattihenkilon vélilla on kumppanuussuhde. Potilaalle kerrotaan erilaisista hoitovaihtoehdoista ja
h&nen kanssaan neuvotellaan hénen tilanteeseensa sopivista keinoista. Hoitoon sitoutumisella
tarkoitetaan vastaavuutta esimerkiksi henkilon ladkkeiden ottamisen, ruokavalion noudattamisen, ja

/ tai elaméntavan muuttamisen ja terveydenhuollon henkilon kanssa sovittujen ohjeiden valilla
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(WHO 2003; t&ssd Routasalo ym. 2009, 2353). Jos hoitoon sitoutuminen on huonoa, voitaisiin
informaatiotutkimuksen késittein puhua tiedon vélttdmisesta eli tuolloin ei toimita saadun tiedon
mukaisesti. Routasalo ym. (2009, 2355-2356) vertaavat omahoidon tukemista myds
potilasopetukseen. Jalkimmaisen tarkoituksena on tarjota tietoa ja teknisid taitoja kun taas

omahoitovalmennuksessa tarkeitd ovat riittdvan tiedon liséksi ongelmanratkaisutaidot. (emt.)
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4 IHOATOOPIKKOJEN TIEDONTARPEISTA JA
TIEDONHANKINNASTA
Jaottelen ihoatoopikkojen tiedonhankintaa koskevat tutkimukset terveystiedon

hankintakayttdytymisen pdadalueiden mukaisesti: tiedonhankintaan johtavat tiedontarpeet ja
tiedonhankinnan kontekstit, tiedonhankinnan kanavat ja tiedonléhteet seka tiedon hyddyntaminen ja
merkitys. Lis&ksi tarkastelen tiedonhankinnan esteitd ja tiedon valttdmist4d. lhoatoopikkojen
terveystiedon hankintaa ei ole informaatiotutkimuksen parissa tutkittu, joten tdssa luvussa esitellyt
tutkimukset painottuvat hoitotieteiden piiriin. Tarkastelen tassa luvussa myods tutkimuksia, joissa
ihoatoopikkolasten vanhempien tiedonhankintaa on kartoitettu. Heidan tiedonhankintansa saattaa

olla usein jopa motivoituneempaa itse sairastaviin verrattuna.

4.1 Tiedontarpeet

Tassé luvussa esittelen aiempia tutkimuksia ihoatoopikkojen tiedontarpeista. Niitd on selvitetty

potilasopetuksen tai 1d&karin kanssa tehtdvien hoitopadtosten konteksteissa.
4.1.1 Odotuksia ekseemakouluja kohtaan

Holm, Esmann ja Jemec (2005) kasittelevét artikkelissaan atooppisen ekseeman tehokkaan hoidon
edellytyksid. Kdytdnnon tavoitteena on tuottaa taustatietoa tulevien ekseemakoulujen (eczema
schools) suunnittelulle ja kokeiluille, silld aiemmissa tutkimuksissa on arvioitu niiden voivan
parantaa sairauden kanssa selviytymistd. Heidan lahtokohtanaan oli, etta pitkalla aikavalilla oireiden
hoitamisen liséksi on myos tarkedd tukea itse sairastavien ja ihoatoopikkolasten vanhempien
pyrkimyksia selviytya sairauden kanssa, silla tehokas hoito riippuu potilaiden ja vanhempien
taidoista hallita ekseemaa hyvin. Sek& potilaita ettd lasten vanhempia voidaan rohkaista ja heidan
hoitomyoOntyvyyttdédn parantaa keskusteluilla hoitajien kanssa sekd verkkoldhteistd saatavalla
tiedolla. Tata edistavat saannolliset kontrollikdynnit, hyva potilas-laékérisuhde ja potilasopetus
(patient education). Holmin ym. tutkimuksessa potilasopetus ndhdaan etenkin hoitajien tehtavana.
Itse sairastavien aktivoiminen osallistumaan hoitoonsa tarjotun tiedon ja hoitajien antaman

potilasopetuksen avulla on todettu saavan aikaan hyvia hoitotuloksia. (emt.)
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Holm ym. (2005) kartoittivat Tanskan Atopisk Eksem Forening (AEF) -potilasjarjeston kautta
tekemasséan kyselyssd muun muassa ihoatopiaa itse sairastavien ja ihoatoopikkolasten vanhempien
tietdmysté atopiasta ja sen hoidosta. Vastaajien tuli arvioida, kuinka paljon he tietdvat kustakin
AE:an liittyvasta aiheesta neliportaisella asteikolla hyvin paljon — paljon — vdhan — en mitaan.
Kyselyyn vastasi yhteensd 182 ihoatoopikkoa (emt., 35-38). Tutkimuksessa ei havaittu yhteytta
atooppisen ekseeman vaikeusasteen ja ihoatoopikkojen tai -lasten vanhempien tietamyksen valilla.
Myoskadn AE:a itse sairastavien tietamys ei ollut yhteydessd heidan eldménlaatuunsa eiké
ihoatoopikkolasten vanhempien ja ihoatoopikkoaikuisten tietdmyksen valilla havaittu suurta eroa.
Holm ym. arvelevat tdméan johtuvan ihoatoopikkolasten vanhempien vahvasta motivaatiosta 16ytaa
tietoa. Toisaalta itse sairastavilla saattaa olla tietty raja, johon saakka tietoa otetaan vastaan. On
my6s mahdollista, ettd molemmat ryhmat kayttavat samoja tiedonlahteitd, joten he saavuttavat

saman tietotason. (emt., 42—44.)

Oman tutkielmani kannalta relevanttia on se, millaisia ovat atoopikkojen odotukset
ekseemakoulujen tarjoamaa tietoa kohtaan. Viisi tdrkeimmaksi koettua teemaa valmiiksi tarjottujen
aihepiirien joukosta olivat seuraavanlaisia (suluissa vastaajien maard): atooppisen ihottuman
ehkaisy (120), uudet hoitomenetelmat (108), ihottuman pahenemisen syyt (94), ihottuman
lehahdusvaiheiden hoito (88), vaihtoehtoisten hoitojen vaikutus (88). Vastaajien oma-aloitteisesti
ehdotettuja teemoja olivat selvidminen kroonisen sairauden kanssa (mm. sairauden hyvaksyminen,
rentoutumistekniikat), selvidaminen kutinan, raapimisen ja niistd johtuvien uniongelmien kanssa,
hoitokeinot mukaan lukien vaihtoehtohoidot ja ihon hoito, ympariston vaikutus (polypunkit,
saasteet, ruoka ja lemmikit), taloudelliset nakokulmat (esim. l&adkekorvaukset) sekd atooppisen

ihottuman tutkimus talla hetkelld ja tulevaisuudessa. (emt., 43.)
4.1.2 Tiedontarpeet hoitopaatdksenteossa

Norreslet, Bissel ja Traulsen (2010) ovat tutkineet AE:a itse sairastavien hoitoa koskevaa
paatoksentekoa. Heidan tutkimuksensa késittelee tdmé&n kohderyhman ladkkeiden kayttoon ja
hoitoon liittyvaa paatoksentekoa nékokulmasta, jonka mukaan ihoatoopikot nahddén kuluttajina.
Heidan olettivat, ettd vaikka hoitovaihtoehtoja on tarjolla, ihoatoopikot eivédt koe sen johdosta
varmuutta ja tyytyvaisyyttd hoitoaan kohtaan. Sen sijaan he kokeilevat monia vaihtoehtoisiakin
hoitoja, mutta joutuvat lopulta turvautumaan perinteisiin hoitomenetelmiin, vaikka ne tuntuvat
vastenmielisiltd ja niiden mahdolliset sivuvaikutukset aiheuttavat huolta. (emt.) Tutkimukseen

osallistui 12 ihoatoopikkoa. Yksi heidan selviytymisstrategiansa AE:n hallitsemiseksi oli
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perinteisten ladkkeiden kayttd. He olivat aktiivisia hoidossaan ja tiedonhankinnassaan. T&han
kayttaytymiseen vaikutti etenkin huoli ladkkeiden pitkdaikaisen kayton vaaroista. Tama oli
kannustanut kokeilemaan ladkkeettomia hoitokeinoja. Niiden huonon tehoavuuden takia
ihoatoopikot olivat kuitenkin palanneet kdyttdmaan perinteisia ladkehoitoja ja kuvailivat loppujen
lopuksi olevansa riippuvaisia niistd. Vaihtoehtoisia hoitoja kuvailtiin rahan ja ajan tuhlaukseksi.
Taman liséksi ihottumatilanne oli saattanut niiden takia entisestdén pahentua. Heidan ongelmanaan
ei siis lopulta ollut paatoksenteko perinteisen laakityksen kayttamisestd, vaan he etsivét vastauksia
kysymyksiin mitd, milloin ja miten k&yttaa heille mééarattyja perinteisia ladkitysmuotoja. (Narreslet
ym. 2010, 91-106.) He siis ovat aktiivisia ja asiaan perehtyneitd tilanteissa, joissa he tekevét

terveyttddn koskevia paatoksia terveydenhuollon palveluja kayttdessaan.

Gore ym. (2004) toteavat, ettei ihoatoopikkolasten vanhempien tiedontarpeita ole tutkittu
paljoakaan. He selvittivat taman kohderyhman tiedontarpeita hoitopédatoksenteon tilanteissa. Tdman
lisaksi selvitettiin, kuinka paljon vanhemmat toivoisivat olevansa mukana tassa paatoksenteossa ja
millaisena he kokivat tilanteen talla hetkell4. Haluttiin myos tietdd, mik& vanhempien mielesté
auttaisi heitd osallistumaan péaatoksentekoon. Tutkimukseen osallistui 31 ihoatoopikkolapsen ditia.
Heidan yhdeksan keskeisinta tiedontarvetta olivat atooppisen ihottuman syyt, ruokavalion merkitys,
ladkkeiden kaytto, ladkkeiden sivuvaikutukset, ihottumaa pahentavat tekijét, uudet tai vaihtoehtoiset
la&kkeet, laakkeettomat hoitomuodot, atooppisen ihottuman ehkdiseminen sekd atooppinen
ihottuma ja muut atooppiset sairaudet. Kaikki vanhemmat toivoivat yksityiskohtaista tietoa
atooppisen ihottuman hoidosta eli saatavilla olevasta laékityksesta ja niiden hyddyisté ja haitoista.
Moni mainitsi my0s tarpeen ihonhoitosuunnitelmalle, missa selvitettéisiin tarkasti, mita hoitoja
kayttdd, miten parhaiten kayttdd niitd ja kuinka reagoida parantumiseen tai lehahdusvaiheisiin.
Tietoa iholle tarkoitetuista paikallishoidoista katsottiin olevan liian véhan tarjolla. Enemmaén tietoa

kaivattiin myods ruoka-aineiden ja ymparistotekijoiden vaikutuksesta ja niiden valttamisesta. (emt.)

Holmin ym. (2005) ja Goren ym. (2004) tutkimukset menevat osittain péaéllekkdin. Toki on
huomioitava niiden erilainen konteksti ja paamaarad. Goren ym. tutkimuksessa esille tulleet
ihoatoopikkolasten vanhempien tiedontarpeet péatoksenteon kontekstissa tarkentavat Holmin ym.
tuloksia, jotka kattavat laajemmin myds tiedontarpeita ihoatoopikon arjessa. Ne olivat odotuksia

ekseemakoulujen opetusta kohtaan.
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4.2 Tiedonlahteet

Mya0s ihoatoopikkojen kéayttamia tiedonléhteita on tarkasteltu edellé esitellyssd Holmin ym. (2005)
tutkimuksessa. Aihetta selvitettiin  kysymalld, mist4d vastaajat olivat saaneet parasta tietoa
sairaudestaan. 12 vastausvaihtoehtoa oli annettu valmiiksi. AEF eli Tanskan atooppisen ekseeman
potilasjarjestd osoittautui suosituimmaksi tiedonlahteeksi (26 % vastaajista; aikuiset ja lapset
yhdessd). Toisena olivat ihotautiladkarit (25 %) ja kolmantena Internet (11 %). Seuraavina
mainitussa jarjestyksessa olivat terveyslehdet (8 %), yleislaékarit (7 %), perhe ja ystavat (5 %),
ekseemakoulut (4 %), aikakauslehdet (4 %), kotisairaanhoitajat (4 %), lastenl&akarit (2 %), apteekki
(1 %) ja televisio (1 %). Molemmat, ihoatoopikkoaikuiset ja lasten vanhemmat pitivat tarkeimpiné
viittd samaa tiedonldhdettd. (emt., 38—-40.) Huomionarvoista on, etteivat muut atoopikot olleet

valmiiksi tarjottujen l&hteiden joukossa.
4.2.1 Terveydenalan ammattilaiset ja potilasjarjesto

Long, Funnell, Collard ja Finlay (1993) ovat selvittaneet kyselytutkimuksen avulla, kuinka ekseema
vaikuttaa sitd sairastavien eldmé&an. Britannian National Eczema Societyn (NES) jésenistoon
kohdistuvalla kyselylld haluttiin my6s kartoittaa ihoatoopikkojen odotuksia ensimmaista yleis- ja
sairaalalddkarin konsultaatiota kohtaan, arvioida heidan tyytyvaisyyttddn siihen ja mielipiteita

ladkarin maaraamista hoidoista. Haluttiin myds selvittaa syita liittya NES:n jaseneksi.

Kyselyyn osallistui 1972 aikuista sekd 1944 ihoatoopikkolapsen vanhempaa ja vastausaktiivisuus
oli 29 %. Tulosten mukaan monen vastaajan odotukset eivat ensimmaistd yleisladkari- tai
sairaalalddkarikayntid kohtaan tayttyneet kokonaan. Tutkijat tosin huomauttavat, ettd tdma saattoi
johtua epdrealistisista odotuksista kuten tdydellisestda parantumisesta. lhoatoopikot toivovat
yleislaakarilta tietoa diagnoosista ja ekseeman hoidosta seka selityksid sairauden luonteesta ja
ohjeita ladkkeiden kaytostd. Sairaalalddkareiltd toivottiin erilaista tai parempaa hoitoa, varmuus
diagnoosista seké yksityiskohtaisempaa tietoa ekseemasta ja maaréttyjen hoitojen kéytostd. Nama

tiedontarpeet vaikuttivat liittymiseen NES:n jaseneksi. (Long ym. 1993.)

Valtaosa vastaajista piti lisatiedon saamista AE:sta ja sen hoidosta NES:n jaseneksi liittymisen
motiivina. Vain 10 % halusi p&asta tekemisiin vertaisten kanssa. Tutkimus osoitti, ettd ekseemalla
on huomattava vaikutus sitd sairastavan eldmdsséd. Long ym. painottavatkin potilasopetuksen

tarkeyttd. He ehdottavat, ettd esimerkiksi NES voisi panostaa potilaiden opetukseen muun muassa
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AE:n hallinnasta. Jarjest0 voisi myos tiedottaa sairauden aiheuttamista ongelmista suurelle yleisolle
ja kerétd tutkimusvaroja. (Long ym. 1993.)

Vaikka Longin ym. (1993) toteuttama tutkimus on jo monen vuoden takainen, se antaa edelleen
relevanttia tietoa siitd, millaista ladkarilta ja potilasjarjestoilta saatua tietoa ihoatoopikot arvostavat.
Ladkéareihin siis kohdistetaan odotuksia saada diagnoosi sekd tietoa itse sairaudesta ja sen
hoitomuodoista. Tiedon yksityiskohtaisuutta arvostetaan. Potilasjérjestdjen katsotaan taydentévén

tata tietoa.

Aiemmin esitellyssd Goren ja kumppaneiden (2004) tutkimuksessa ihoatoopikkolasten vanhempien
paatoksenteon tiedontarpeista tarkasteltiin my6ds vanhempien tyytyvaisyyttd terveydenalan
ammattilaisten tiedontarjontaan. Vanhemmat toivoivat saavansa tietoa sekd suullisessa ettéd
Kirjallisessa muodossa. Tutkimuksessa nousi esiin myds vanhempien tunne siitd, ettei heidén
lapsensa tilaa otettu vakavasti. Tdman takia diagnoosin saaminen ja hoidon aloittaminen viivéstyi ja
oireet usein pahenivat. He myds tunsivat, ettd saadakseen tietoa tai hoitoa heidén tuli olla
aktiivisempia kuin itse haluaisivat. Vanhemmat suosivat paatoksentekoa yhdessé laakérinsa kanssa.
Tutkimuksen johtopaatds oli, ettd vanhempien tiedontarpeisiin ei kylliksi vastattu, mika pakotti
heidat paatoksenteossa aktiivisempaan rooliin kuin he haluaisivat. Vanhempien mielesta
tiedontarjonta oli mé&éarallisesti riittdmatonta, epdjohdonmukaista eikd se ollut kyllin
yksityiskohtaista. T&std johtuen heiddn taytyi aktiivisesti itse etsia lisdtietoa tullakseen toimeen
lapsensa sairauden kanssa. Tama johtui puutteellisesta informaatiosta tai terveydenalan

ammattilaisten ajan tai mielenkiinnon puutteesta. (Gore ym. 2004.)
4.2.2 Internet ihoatoopikkoaikuisten tiedonlahteen&

Asai ym. (2006) ovat tutkineet Internetin roolia aikuisten ihoatoopikkojen tiedonléhteena.
Tutkimuksessa eroteltiin verkkolahteiden kayttd tietokoneelta ja matkapuhelimesta. Internetin
roolia potentiaalisena tiedonléhteend perusteltiin silld, ettd AE on krooninen sairaus ja sen hoito
vaatii my0s itsehoitoa kuten ihonhoitoa, mik4 motivoi hakemaan tietoa tdstd sairaudesta.
Tutkimukseen osallistui 62 japanilaista avohoidossa olevaa ihoatoopikkoa. Asiantunteva laakari oli
arvioinut heidan sairautensa vaikeusasteen ja keston. Tutkijaryhma tarkasteli myos sitd, kuinka
uskottavana (credible) atooppiseen ihottumaan liittyvdd verkkotietoa pidettiin 100-portaisella
asteikolla. Kun verkkol&hteitd ké&ytettiin tietokoneelta, sellaiset haastatellut pitivat tietoa

uskottavampana, joiden ekseeman vaikeusaste oli vaikeampi ja jotka olivat sairastaneet AE:a jo
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pitkdan. Arveltiin, ettd lievddn muotoon verrattuna vaikeampaa ja pitkakestoista ihottumaa
sairastavilla voi olla raskaampi fyysinen, henkinen ja sosiaalinen taakka arjessaan. Taten tietoa
voidaan haluta useamman ldhteen kautta ja heilld on kokemuksensa perusteella enemman
mahdollisuuksia hakea uskottavaa tietoa. Kaiken kaikkiaan tulosten pohjalta péaateltiin, ettéd
verkkotiedon hakeminen AE:sta ei ole yleistd, vaikka hyvin monella oli mahdollisuus kéyttaa
Internetid.  Japanilaiset ihoatoopikot eivat pidd sitd mydsk&an uskottavana ldhteend. Asai ym.
ehdottavatkin, ettd AE:a késittelevan tiedon tarjontaan Internetissa tulisi kiinnittdd enemman

huomiota. (emt.)
4.2.3 lhoatoopikkojen opetus ja ohjaus

Hoitotieteen nakokulmasta potilasopetuksen ja -ohjauksen on todettu vaikuttavan myonteisesti
pitkaaikaissairauden hallintaan. On myds tutkittu sitd, miten opetus ja ohjaus vaikuttavat AE:n
hallintataitoihin.  Tutkimusten kohderyhmdna ovat useimmiten olleet ihoatoopikkolasten
vanhemmat tai nuoret ihoatoopikot. Potilasopetus-kasite tdssa luvussa kasitellyissa tutkimuksissa
tarkoittaa kursseja, joita veti esimerkiksi moniammatillinen tyéryhmé tai hoitajan antamaa
henkilokohtaista ohjausta. Potilasopetus tai potilaskoulutus -kasitteitd kaytetddn enemman
hoitotieteissd kun taas esimerkiksi Suomessa potilasjarjestdjen jarjestdimadn toimintaan viitataan
kursseina tai ensitietopdivind. Omassa tutkielmassani kaytan termié potilasopetus ja -ohjaus ja pidan

opetusta kuten luentoja ja kursseja tiedonhankinnan kanavana tai tiedonléhteena.

Jotta saataisiin aikaan hyvia hoitotuloksia pidemmaélla aikajaksolla, Carroll ym. (2005) arvelevat,
ettd opetuksesta ja psykososiaalisesta tuesta on apua lad&kehoitojen rinnalla. He toteavat, etté
aikuisille ihoatoopikoille suunnatut tukiohjelmat ovat saaneet aikaan AE-oireiden vahentymista.
Aiemmissa tutkimuksissa on todettu, ettd psyykkinen opetus ja ohjaus ovat vaikuttaneet sairauden
vaikeusasteeseen helpottavasti verrattuna yksin dermatologiseen eli sairautta ja ihonhoitoa
koskevaan opetukseen. Huomautettiin kuitenkin, ettd ihoatoopikkoaikuiset ovat useimmiten
joutuneet tulemaan toimeen oireiden kanssa jo pitk&an, joten heilld usein on jo laaja tietdmys
sairaudestaan. Siksi psyykkinen tukiryhma voisi olla riittdvd parantamaan heidan vointiaan.
Atoopikkolasten vanhemmat puolestaan tarvitsevat seka tietoa AE:sta ettd psyykkistd tukea.

Potilasjarjestoon liittyminen voisi olla yksi tata edistava tekija. (emt.)

Myds Agner (2005) painottaa, ettd atooppisella ekseemalla on suuri vaikutus potilaan

eldaménlaatuun ja hoitoon sitoutuminen vaikuttaa sairauden kulkuun. Hé&n toteaa, ettd
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opetusohjelmien ja ekseemakoulujen vaikutusta on tutkittu vahan, vaikka ne aiempina vuosina ovat
tulleet hyvin suosituiksi. Vahatkin tutkimukset ovat kuitenkin osoittaneet osallistujien
tyytyvaisyyden niita kohtaan. Ne ovat my0s parantaneet hoitomyodntyvyytta (compliance) eli sita,
ettd l&4&karin ohjeita noudatetaan. Opetuksen ja ohjauksen tarkoitus on lisdtd potilaiden tai
vanhempien tietdmystd sairaudesta ja parantaa potilaiden itsehoitotaitoja. Taten he oppisivat

tunnistamaan ongelmat kuten bakteeri-infektiot. (emt.)

Ihoatoopikkolapsille ja -nuorille suunnattujen opetusohjelmien on todettu olevan tehokkaita
atooppisen ekseeman pitkdaikaisessa hoidossa (Staab ym. 2006). Tutkimukseen osallistui
seitseman saksalaista sairaalaa, 386 vanhempaa, joilla oli alle 12-vuotiaita lapsia. 13-18 -vuotiaita
nuoria tutkimukseen osallistui 70. He osallistuivat standardoituun atooppista ekseemaa koskevaan
opetukseen kaksi tuntia kerran viikossa kuuden viikon ajan. Opetukseen siséltyi asioita
ladkityksestd, ravitsemuksesta ja psykologisista aiheista. Sitd antoi moniammatillinen ryhmaé, joka
koostui thotautilddkareistd tai lastenlddkareistd, psykologeista ja ravitsemusterapeuteista. Heista
jokainen oli kdynyt 40 tuntia kestdvan opetuksen ja jokainen opetuskerta oli tarkkaan méaritelty.
Osallistujia rohkaistiin jakamaan omia kokemuksiaan ja kokeilemaan oppimiaan asioita. Opetuksen
vaikutusta verrattiin kontrolliryhméén, joka ei osallistunut opetukseen. (emt.) Lasten ja nuorten
kohdalla yleisesti hyvaksytyn atooppisen ekseeman vaikeusasteluokituksen mukaisessa
vaikeusasteessa seka omakohtaisissa vaikeusasteen arvioinneissa havaittiin merkittdvaa parannusta.
He joko itse tai heidan huoltajansa olivat osallistuneet opetukseen. Myds heidén eldmanlaatunsa oli

parantunut. (Staab ym. 2006.)

Lapsley (2006) kritisoi Staabin ym. (2006) tutkimusta siité, ettei se kerro syit4 potilasopetuksen ja —
ohjauksen tehokkuudelle ja miten niitd voitaisiin hyddyntdd perusterveydenhuollossa tai
erikoissairaanhoidossa. Lapsleyn mielestd ihoatoopikkojen heikko sitoutuminen hoitoonsa oli
paasyy hoidon epaonnistumiselle. Tahan vaikuttavat padasiassa potilaiden tiedonpuutteet itse
sairaudesta ja sen hoidosta. (emt.) Lapsleyn mielestd ihoatoopikkojen ja heidén huoltajiensa tulisi
saada tietoa monista asioista, jotta he pystyisivat hallitsemaan atooppista ekseemaa. Ensinndkin
heidan tulisi ymmartaa, etta kyseessé on krooninen ja uusiutuva sairaus, jolle ei ole parannuskeinoa,
mutta jota voidaan tehokkaasti hallita. Potilailla tulee olla mahdollisuus kokeilla eri hoitokeinoja
I6ytadkseen niista itsellensa sopivan. He tarvitsevat myos vakuutteluja hoitojen turvallisuudesta ja
tehokkuudesta, ohjausta paikallishoitojen kayttdmiseen parhaalla tavalla. Yksi syy olla sitoutumatta

hoitoon on pelko Kkortikosteroidipaikallishoitoja kohtaan, joten niiden turvallisuudesta ja
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tehokkuudesta tulisi opastaa potilaita ja etenkin pienten lasten vanhempia. My0s voiteiden maarésta
ja kéytostd tulisi opastaa. Heitd tulee motivoida jatkohoitoon my6s ihon ollessa rauhallinen.
Ongelmana potilasopetuksen toteutumiseen on Lapsleyn mielestd kuitenkin ajanpuute, etenkin

yleisld&karivastaanottoajan lyhyys ja yleisladkarien puutteellinen tietdmys ihosairauksista. (emt.)

4.3 Tiedonhankintaa ihoatoopikkolapsiperheissa

Skarp (2005) on tutkinut vaitoskirjassaan alle 10-vuotiaiden ihoatoopikkolasten ja heidéan
perheidensd arkea, tarkemmin ottaen atooppisen ekseeman vaikutusta perheiden eldmdanlaatuun.
Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa tietoa perheiden omista kokemuksista, jota
terveydenhuollossa voitaisiin hyddyntaa. Tutkimus on luonteeltaan etnografinen, jolle ominaista on
aineiston keradminen monella eri tavalla pyrkien monipuoliseen aineistoon (emt,. 21). Se keréttiin
taten haastattelujen, havainnoinnin seké kyselykaavakkeiden avulla. My6s ihotautilagkarit tutkivat
atoopikkolapset ja arvioivat sairauden vaikeusasteen. Haastateltuja perheitd oli yhteensa seitseman

ja haastatteluja kertyi lopulta 24. Kyselylomaketutkimukseen vastasi 191 henkil6a. (emt.)

Olennaisinta Skarpin tutkimuksessa oman tutkimusaiheeni kannalta on luku “Tiedosta arjen
taidoksi”. Siind kuvataan perheen, useimmiten &idin aktiivista tiedonhankintaa ja sit4, miten tieto
muuttuu  hoitotaidoksi. Kaytannon kokeileminen ja harjoitteleminen ovat vélttdmé&tonta.
Tiedonhankintaa motivoi eniten huoli lapsen hyvinvoinnista ja halu I0ytd4 keinoja, joilla saada
lapsen ihottuma paranemaan. Lehahdusten syyn l0ytdmisen ajateltiin johtavan paranemiseen.
Niiden jaljittaminen ei kuitenkaan aina ole kovin yksiselitteistd. Lasten vanhempien kayttdmia
tiedonldhteita olivat kirjalliset l&hteet, Internet, erilaiset ihmiset sekd ammattihenkil6t. Perheiden
mielestd ammattihenkilékunnalta saatiin tietoa liilan véhdn ja virallisen terveydenhoidon
ulkopuolelta toisaalta liikaakin. Kuitenkin ammattilaisten tietoa ja ohjausta pidettiin hyvana, mikali
se vastasi perheen tiedon ja tuen tarvetta. (Skarp 2005, 94-99.) Tietoa saatiin usein
terveydenhuoltopalveluiden kautta kuten neuvolasta, omalta terveyskeskuslaékariltd tai
yksityislaakéarilta. Téarkeiksi koettiin ihoatoopikkolapsiperheiden sopeutumisvalmennuskurssit.
Sieltd saatiin tietoa, jota paastiin pohtimaan yhdessd muiden samassa tilanteessa olevien kanssa ja
oma osaaminen vahvistui. Tarke&a oli huomata, ettei ongelmansa kanssa ole yksin eika ole tarvetta

selittd4 sairautta toisille. (emt., 107-111.)
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Ongelmallista oli tiedon runsaus ja ristiriitaisuus ja siitd johtuvat vaikeudet poimia luotettava tieto
muiden joukosta. T&std esimerkkind monet eri tahot, joilta toivottiin apua, mutta viime ké&dessa
nédkemykset atopian hoidosta niiden kesken poikkesivat toisistaan. Ongelmallista oli myds neuvojen
sopivuuden yksilollisyys: toiselle lapselle sopiva asia ei vélttdmattd sopinut omalle lapselle.
Halutessa muutosta parempaan oli neuvoja Kkriittisesti arvioitava, kokeiltava kaytannossa ja
punnittava tuloksia. Kokeiluihin yhdistettiin toivoa, mutta toisaalta jouduttiin kokemaan epéatoivon
tunteita ja myds syyllisyytta hoidon epaonnistumisesta. Nama tilanteet koskivat ruokien véalttamis-
ja altistustesteja allergioiden selvittdmiseksi, perusvoiteita, valohoitoja, uusia l&&kevoiteita
(takrolimuusi ja pimekrolimuusi) ja luontaistuotteita. Kokeilut tehtiin kuitenkin 1aakarin
valvonnassa. Valilla oma tilanne saattoi muuttua epatoivoiseksi, jolloin kokeiluihin johtavaa tietoa
ei arvioitu kriittisesti eikd ammattilaistukea ollut riittdvasti. Seuraavanlaisia kokeiluja oli tehty:
eldinten, hajusteiden ja hajujen tai jopa vaatteiden sinisen vérin valttaminen, riittavasta siivouksesta
huolehtiminen, asunnon saneeraus matoista, tekstiileistd ja karvaleluista, asunnon vaihtaminen seka

luontaistuotteiden ja homeopaattisten tuotteiden kokeileminen. (emt, 94-99.)

Ihottuman pahenemiseen liitettiin epédtoivon ja pelon tunteita. Perheiden selviytymistd helpotti
terveydenhuollon ammattilaisten luoma toivo siitd, ettd ihottuma tulevaisuudessa helpottaisi.
Perheet tosin saattoivat takertua tdhén tietoon vahvastikin, jolloin pettymys oli kova, kun ihottuma
ei lievittynytkadn tiettyyn ajankohtaan mennessé. Perheet tarvitsivat ohjausta ja tukea eri
hoitomuodoista kuten kortisonivoiteiden kéaytdstd. Kortisonin ja antihistamiinien sivuvaikutuksia
pelattiin, mikd vaikutti kdyttdohjeiden noudattamiseen. Myds eri hoitojen hyodyllisyyttéd ja tehoa
vertailtiin. Tdman kokemustiedon perusteella saatettiin tehda hoitopaatoksia esimerkiksi valohoidon
jatkamisesta. Joskus hyOty saattoi olla vaivaan nahden liian pieni, joten hoito lopetettiin.
Rasvaamiseen saattoi vaikuttaa hoitovasymys. Jatkuvaan ihonhoitoon kyllastyttiin ja vasyttiin
jossain vaiheessa, vaikka tiedettiinkin sen olevan vélttdmatontd. Huolta aiheuttivat myds muiden
atooppisten sairauksien kuten astman tai allergisen nuhan puhkeaminen. Tamé sai aikaan ehkaisevié

toimenpiteitd kuten valttdmisruokavalioiden noudattamista ja kotieldinten valttelya. (emt, 82—90.)

Skarpin tutkimuksen olennaisin tulos oli seuraavanlainen: mitd vaikeampi lapsen atooppinen
ekseema, sitd enemman se heikensi lapsen ja perheen eldmanlaatua. Hankalin oireista oli kutina,
jota lapset pyrkivat helpottamaan raapimalla. Elaménlaatua heikensivat muun muassa lapsen
ekseeman hoitaminen, hoidon jokapéaivaisyys, ajoittainen hoitovasymys ja epatoivoisuus. Perheissé

koettiin myds pelkoa kortikosteroidien kéytostad. Téarkedéd oli saada asiallista ja perheelle oikein
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kohdentuvaa tietoa atooppisesta ihottumasta ja sen hoitamisesta. Perheiden ndkokulmasta tietojen ja
ohjeiden runsaus seka niiden sovittaminen omaan tilanteeseen sopivaksi oli ongelmallista.

Vanhempien tuli siis toimia tiedon suodattajina. (emt., 112.)

Edella  esiteltyjen  tutkimusten  perusteella  tiedonhankinta  auttaa  ihoatoopikkoja
hoitopaatoksenteossa. Jos tiedontarjonta on huonoa, hoidon saaminen saattaa viivastyd ja johtaa
oireiden pahenemiseen. Potilasopetuksen ja -ohjauksen tarkoituksena on saada ihoatoopikot
voimaan paremmin. Sen on todettu parantavan heidén sitoutumistaan hoitoonsa, itsehoidon
toteutumista ja sen ansiosta hoitotuloksia sekd eldménlaatua. AE:n oireet on saatu vdhenemé&an ja
saatu lievennettyd AE:n vaikeusastetta. Oireita pahentavien syiden selvittdmisen perusteella
saatetaan muuttaa omia toimintatapoja kuten alkaa valttda ndita tekijoita. Ylipddnsa sairauden

hallinta on voinut parantua.

4.4 Tiedonhankinnan esteet ja tiedon valttdminen

Kuten luvussa 3.2.3 esitettiin, voi tiedon valttdminen ilmet4 siten, ettd toimitaan tiedon vastaisesti.
Esimerkkina esittelen hoito-ohjeiden laiminlyonnistd koituvia seurauksia. Zuberbier ym. (2006)
tutkivat atooppisen ekseeman vaikutuksia potilaan eldmadn ja yhteiskuntaan, kuinka potilaat ja
huoltajat selviytyvat sen kanssa ja miten hyvin heiddn mielestddn AE on hallinnassa. Tutkijaryhmé
kay lapi, kuinka AE:n stressaava luonne voi aiheuttaa vakavia seurauksia potilaalle, hénen
perheelleen ja huoltajilleen. Esimerkiksi huolestuminen hoitomuotojen sivuvaikutuksista voi johtaa
hoito-ohjeiden noudattamatta jattdmiseen kuten kortikosteroidivoiteiden suositeltua harvempaan
kayttoon tai lyhyempaan kayttOaikaan l&4&karin ohjeisiin verrattuna. Hoidon aloittaminen
myo6haisessa vaiheessa voi johtaa sairauden huonoon hallintaan ja sairastuvuuden lisdédntymiseen,
minka takia sairauden aiheuttama taakka kasvaa. AE aiheuttaa myds merkittavid yhteiskunnallisia
menoja; EU:n alueella sen on arvioitu vuodessa aiheuttavan kahden miljardin vélilliset kustannukset

johtuen ty6tehokkuuden heikentymisesta ja poissaoloista. (Zuberbier ym. 2006.)

Tutkimuksessa oli haastateltuja 2002 ja he olivat kahdeksasta eri maasta. 60 % haastatelluista oli
itse sairastavia ihoatoopikkoja ja 2-13 -vuotiaiden ihoatoopikkolasten huoltajia oli 40 %. Jokaisesta
maasta tutkimukseen osallistui v&hintadn 150 ihoatoopikkoa, joiden ihottuman vaikeusaste vaihteli
lievasta vaikeaan. Kaikilla heistd oli véhintddn kuuden viime kuukauden aikana ollut oireiden

pahenemisvaihe, joka oli vaatinut 1adkérikéyntia tai reseptilddkkeen kayttod. (emt.)
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Olennaisin AE:n vaikutus ihoatoopikkoaikuisten el&méén ovat hdpea ja haluttomuus tulla ndhdyksi
julkisilla paikoilla, rajoitukset kayttéa tietynlaisia vaatteita ja itse sairauden hellittdmé&ton luonne.
Huoltajien eldméén vaikuttavia asioita ovat, millaisia vaatteita heidan lapsensa voivat pitaa, milta he
nayttavat, tilanteen hallitsemattomuus, ahdistus ja tulevaisuus. Taman lisaksi ladkkeiden
sivuvaikutuksista oltiin huolissaan. Suurin osa haastatelluista piti eldménlaadun kannalta

tarkeimpané sitd, ettd AE olisi mahdollista saada tehokkaasti hallintaan. (emt.)

Tutkimus osoitti, ettd tehokkaista hoitomuodoista ja potilaan eri tukimuodoista huolimatta AE
vaikuttaa fyysisesti ja psyykkisesti ihoatoopikoihin ja ihoatoopikkolasten huoltajiin. Jollei sairaus
ole hallinnassa, se aiheuttaa unenpuutetta, keskittymisvaikeuksia ja huonoja tuloksia koulussa. AE:n
stigma voi vaikuttaa itse sairastavan itsetuntoon, mielialaan, itseluottamukseen sek& ihmissuhteiden
luomiseen ja yllapitoon. Muita merkittavid sairauden vaikutuksia olivat masentuneisuus tai
onnettomuus ja huoli oireiden pahentumisesta. Potilaiden alihoidon eli laékkeiden liian véhéisen
kayton todettiin johtuvan siitd, ettd hoitoja mé&&rddvan tahon tavoitteet ja potilaan kéasitykset
hoitovaihtoehdoista eroavat toisistaan. Tutkijaryhma esittéd, ettd AE:n aiheuttamia kuluja voitaisiin

vahent&é paremmilla hoitovaihtoehdoilla, jotka laakari vakuuttavasti selittéisi ihoatoopikolle. (emt.)

Ganemo (2008) pohtii, miksi ihotautia sairastavat eivat noudata laakarilta saamiaan hoito-ohjeita,
mitd seurauksia talld on ja miten tilannetta voitaisiin muuttaa. Han tuo esille myos tilastojen
mukaisia sukupuolten ja ik&luokkien vélisid eroja. Naispotilaat noutavat reseptiméaratyt
perusvoiteet miehid useammin ja nuoret potilaat noudattavat hoito-ohjeita vanhempia huonommin.
(emt.) Ohjeiden noudattamatta jattdminen johtaa siihen, ettei potilas saa helpotusta oireisiinsa vaan
tarvitsee enemmén akuuttia hoitoa ja voi joutua j&4&mé&&n sairauslomalle. Tamé vaikuttaa
taloudellisesti my6s yhteiskuntaan. Syitd hoito-ohjeiden laiminlyontiin on monia kuten sairauden
kroonisuudesta aiheutuva hoitovasymys ja hoitoon kuluva aika. Ganemo jakaa syyt fyysisiin ja
psyykkisiin vaikeuksiin, ongelmiin potilaan ja hoitohenkiloston valisessé kommunikaatiossa,

hankaluuksiin paikallishoitojen kdytossa ja sosiaalisiin vaikeuksiin.

Ganemon mukaan laakari ja hoitohenkilokunta voivat parantaa hoitomyontyvyytta monin eri tavoin.
Tiedollisiin keinoihin kuuluu etenkin yksilollisen hoitostrategian laatiminen. Tietoja ei tule antaa
liilkaa kerrallaan ja on varmistettava, ettd potilas ymmartad ne. Suullisia tietoja tulisi tadydentaa

Kirjallisesti. (emt.)
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5 EMPIIRISEN TUTKIMUKSEN ASETELMA JATOTEUTUS

Tassd  pédédluvussa  kdyn  aluksi  1&pi  tutkimuskysymykset  ja  esittelen  sitten
aineistonkeruumenetelmén. Luvussa 5.3 kuvailen, miten aineistonkeruu toteutettiin kdytannossa ja
arvioin sitten luvussa 5.4 sen toteutumista. Luku 5.5 kasittelee aineiston analysointitapaa. Lopuksi

arvioin koko tutkimusprosessin toteutumista.
5.1 Tutkimuskysymykset

Tutkielmassani tarkastelun kohteena on ihoatoopikkoaikuisten terveystiedon
hankintakdyttdytyminen. Tavoitteena on selvittdd, millaisia tiedontarpeita heilld on, mita
tiedonldhteitd he pitavat hyodyllisimpind ja minka takia. Taman liséksi tarkastellaan millaisia
tiedonhankinnan ongelmia he kohtaavat ja valttavatkd he tiedonhankintaa jostain syysta. Ideoita
ndiden Kkysymysten hahmottamiseksi saatiin aiemmista tutkimuksista, joita tarkasteltiin
Kirjallisuuskatsauksessa (luvut 3 ja 4). Naita ideoita ja tutkimustuloksia hyddynnettiin myos
suunniteltaessa teemahaastattelurunkoa ja tarkasteltaessa empiirisen tulosten uutuusarvoa

tutkielman yhteenvetoluvussa.

Tutkimuskysymykseni ovat seuraavanlaiset:
e Mihin atopiaan liittyviin ongelmiin tai epdvarmuutta aiheuttaviin kysymyksiin atoopikot
etsivat tietoa? Minkalaisissa tilanteissa tietoa atooppisesta ekseemasta etsitaan?
e Mitkd tiedonhankinnan kanavat ja tiedonldhteet he kokevat hyodyllisimmiksi ja minka
takia? Miten naiden tiedonlahteiden tarjoaman tiedon hyddyllisyyttéd arvioidaan?
e Millainen merkitys hankitulla tiedolla on?
e Minkalaisia ongelmia atoopikot kohtaavat hankkiessaan terveystietoa? Valttavatké he

terveystietoa?

Paateemoja ovat siis tiedontarpeiden laatu, hyodyllisimmét tiedonhankinnan kanavat ja
tiedonldhteet, niistd saadun tiedon hyddyntamisen tavat seka tiedonhankinnan esteet, ongelmat ja
sen valttdmisen syyt. Alun perin tarkoituksenani oli tutkia my6s tiedonhankinnan tapoja seka
tiedonjakamista. Naista teemoista kertynyt aineisto ei kuitenkaan ollut muihin verrattuna niin

mielenkiintoista, joten rajasin tutkielmani ylla oleviin kysymyksiin.
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5.2 Aineistonkeruumenetelma

Tassd luvussa esittelen menetelméat, joilla tutkimusaineisto kerattiin.  Aluksi esittelen
teemahaastattelun valintaan johtaneita syitd ja perusteluja. Teemahaastattelussa tdydentavana
aineistonkeruumenetelménd kaytettiin tiedonldhdehorisontteja, joiden taustan ja kaytdnnon

toteutuksen selostan toisessa alaluvussa.
5.2.1 Teemahaastattelu

Taméan tutkielman aineistonkeruu toteutettiin teemahaastatteluin, mikd on yksi kaytetyimpié
tiedonkeruumuotoja. Haastattelun etuna on muun muassa se, ettd sen aikana haastattelijalla on
mahdollisuus suunnata tiedonhankintaa haluamaansa suuntaan. Vastausten taustalla olevia syita
pystytdédn my0s paremmin selvittdmaan, tietoja syventdmaan ja ylipaatdan tasmentdmaén vastauksia
lisakysymyksilla. Haastattelun katsotaan olevan myds otollisempi emotionaalisten ja intiimien
aiheiden, kuten téssd tutkielmassa pitkaaikaissairauteen liittyvien asioiden Kkasittelyssa. On
kuitenkin huomioitava, ettd kyselylomakkeet voivat vapauttaa vastaajan antamaan suorempia
vastauksia anonymiteetin turvin. Kyselylomakkeeseen verrattaessa, haastattelun avulla saadaan
kuitenkin paremmin motivoitua haastateltua vastaamaan, kysyttavien aiheiden jarjestysta voidaan
sdadelld tilanteen mukaan ja haastateltavalla on enemman mahdollisuuksia tulkita kysymyksia.
Vastaukset eivat ole myoskadn sidottuja valmiisiin vastausvaihtoehtoihin. Lisaksi kuvaavien

esimerkkien esille saaminen puoltaa haastattelun kayttoa. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 34-37.)

Haastattelun haittoina voidaan pitdad sitd, ettd haastattelijalta vaaditaan haastattelutaitoa ja -
kokemusta, haastattelujen jarjestdminen, toteuttaminen ja purkaminen vievét paljon aikaa. Lisaksi
haastateltavan ja haastattelijan valinen kommunikaatio voi tuottaa aineistoon myds virheellisté
tietoa. Usein saadaan myds paljon eparelevanttia aineistoa. Myds anonymiteetin takaaminen ei ole
samalla tasolla kyselylomakkeisiin verrattuna. Haastatteluaineiston analysointi saattaa my0s

osoittautua ongelmalliseksi valmiiden mallien puuttuessa. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 34-37.)

Tutkimushaastatteluksi haastattelua voidaan kutsua, kun haastattelu on hyvin ennakolta suunniteltu
ja silla keratdan tietoa tietyn tutkimusongelman kannalta tarkeistd asioista. Haastateltavan tulee
voida olla varma antamiensa tietojen késittelyn luottamuksellisuudesta. (emt., 43-44.) Taman
varmistin kasittelemalld haastatteluaineistoa huolellisesti ja poistamalla siité litteroidessani henkilon

tunnistamisen mahdollistavat tiedot.
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Tutkimushaastattelumuodoista teemahaastattelu eli puolistrukturoitu haastattelumenetelmé on
lomakehaastattelun ja strukturoimattoman haastattelun vélimuoto. (emt., 43-44.) Toisin kuin
lomakehaastattelussa, teemahaastattelussa edetdan yksityiskohtaisten kysymysten sijaan kaikille
haastateltaville samojen paateemojen varassa ja myos etenemisjarjestys on vapaa. Haastateltavan
tulkinnat asioista padsevat ndin paremmin esille sen sijaan, ettd tutkijan nakokulma painottuisi.
Tutkimuksen kohteena voivat olla kaikki yksilon kokemukset, ajatukset, uskomukset ja tunteet.
Haastateltavien elamysmaailma ja heiddn maaritelmansé tilanteista ovat keskidssa. (emt., 47-48.)
Hirsjarvi & Hurme painottavat kielen merkitysta haastatteluun. Vastauksiin vaikuttavat niin
haastattelijan l&sndolo, hdnen tapansa kysya kysymyksia seké edeltavat kysymykset ja vastaukset.
(emt., 49.) Erityistd huomiota tulee Kiinnittdd késitteisiin pyrkimélla mahdollisimman tuttujen

ilmaisujen kayttéon (emt., 53).

Edelld esitettyjen perusteluiden lisédksi tutkimusmenetelman valintaan vaikuttivat aiemmat
kroonisesti sairaiden henkil6iden tiedonhankinnasta sek& tiedon vélttdmisesta tehdyt tutkielmat,
joiden aineistonkeruu on toteutettu teemahaastatteluilla (Oksman 1998; Puolitaival 2000; Sairanen
2008). Lomakehaastatteluun verrattuna uskoin saavani enemman tietoa ja etenkin perusteluja
asioista, jotka jaisivat lomakehaastattelulla pinnalliselle tasolle. Toisaalta olin kiinnostunut
haastateltavien kokemuksista, joiden kasittely olisi helpompaa haastattelujen avulla. Uskoin
haastateltavien olevan hyvin motivoituneita vastaamaan ja heiddn haluavan aidosti tuoda esille
kokemuksiaan, silla heidédn osallistumisensa oli vapaaehtoista. Toisaalta pohdin pitkddn omaa
soveltuvuuttani haastattelijana, silla aiempaa kaytdnnon kokemusta minulla oli niiden tekemisesté
vahén. Kuten edelld todettiin, teemahaastattelussa kéytetdan yleensa vain tukilistausta lapikaytavista
teemoista. Omaa haastattelurunkoani varten laadin kuitenkin myds paljon apukysymyksié taatakseni

haastattelujen sujuvan etenemisen.

Suunnittelin teemahaastattelurunkoni (ks. liite 5) terveystiedon hankinnan paateemojen varaan.
Niitd oli alun perin kahdeksan: tiedontarpeet, tiedonldhteet, tiedontarjonnan taso, tiedonhankinnan
tavat, tiedon kaytto, tiedon jakaminen, tiedonhankinnan esteet ja ongelmat ja tiedon vélttdminen.
Paateemojen liséksi haastatteluni alussa Kysyttiin rutiininomaisia taustatietoja. Atopiahistorian
selvittamisen tarkoituksena oli palauttaa haastateltavalle paremmin mieleen hé&nen kohdallaan
merkittdvat asiat, minka ajattelin helpottavan muiden tiedonhankintaan liittyvien teemojen

kasittelya.
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5.2.2 Tiedonlahdehorisontti

Tiedonléhteiden kayton ja hyddyntamisen selvittdamista varten kéytin alun perin Sonnenwaldin
(1999, 184; tassd Savolainen 2007, 1712) informaatiohorisontti-kasitetta (information horizon).
Hénen mukaansa informaatiohorisontti voi muodostua monista eri tietoresursseista.
Tutkimusmetodin tasta kehittivat Sonnenwald, Wildemuth ja Harmon (2001; t&ss& Savolainen
2007, 1712). Sitd kutsutaan informaatiohorisonttikartaksi (information horizon map), joka esittaa
tietoresursseja ja niiden preferenssejd. Savolainen ja Kari (2004) tarkensivat mallia ja nimesivat sen
tiedonlahdehorisontiksi, joka kuvaa tiedonhakijan kuvitteellista horisonttia hanen preferoimistaan
tiedonldhteista esimerkiksi niiden saatavuuden perusteella. Tarkeimmét tiedonldhteet sijoitetaan

lahimmaksi tiedonhakijaa ja vahiten tarkedt kauimmaksi. (emt.)

Savolainen (2007) on kéyttanyt tatad tutkimusmetodia tutkiessaan ympaéristoaktivistien
tiedonl&hdepreferensseja. Siind haastatellut piirsivat tiedonldhdehorisontin tyhjélle paperille, jonka
keskelle he ensin sijoittivat itsensd. Ymparille he merkitsivat tarkeysjarjestykseen ne tiedonlahteet,
joita he kayttivat tietyn aihepiirin orientoivan tiedon hankinnassa. Tarkeimpind pidetyt lahteet
sijoitettiin lahimmaksi ja véhiten tarkedt kauimmaksi itsestd. Tiedonldhdehorisontti-kasitteeseen
Savolainen yhdisti Schutzin (1964, 123-127; tass& Savolainen 2007, 1711-1712) esittdmat arjen
asioiden kolme relevanssialuetta (regions of relevance of everyday issues): ensisijaisen, toissijaisen
ja marginaalisen kiinnostuksen asiat. Tiedonhakijan tiedonlahteita koskevien preferenssikriteerien,
kuten lahteen saatavuuden ja sen sisdltdman tiedon sisallon perusteella lahteet luokitellaan kolmeen
eri luokkaan: tarkeimmat (most important), jokseenkin tarkeat (secondary importance) ja
marginaaliset ~ (marginal  importance) tiedonldhteet. My0s Savolaisen  tutkimuksen
tiedonldhdehorisonttien aineisto noudatti padasiassa tatd jakoa. Niiden avulla kerddmansé aineistoa
Savolainen hyddynsi laskiessaan haastateltujen mainitsemien tiedonhankinnan kanavien ja
tiedonl&hteiden frekvensseja. Haastateltuja oli my6s pyydetty piirtdmisen aikana perustelemaan
lahteen sijoittamiskohtaa, joten samalla saatiin perusteluja tiedonl&hteiden tarkeyden Kriteereista.
(emt., 1713-1714.)

Omassa tydssani sovelsin tiedonlahdehorisonttia siten, ettd haastatelluilla oli valmis horisonttipohja
(ks. liite 6) taydennettdvanddn. Haastateltu oli merkitty siihen valmiiksi keskelle piirrosta ja
ympérille kolme kehdd. Tehtdvénannossani tasmensin sijoittamiskriteeriksi tiedonl&hteen
hyodyllisyyden. Horisontin taydentdminen helpotti ndin myds tiedon hyédyntdmisen tapojen ja

muiden teemojen selvittdmistd. Kun haastateltu oli tdydentanyt horisontin, annoin hanelle
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tiedonldhteita koskevan apulistan (ks. liite 5), jonka pohjalta han saattoi halutessaan tehda
horisonttiin lisdyksid. Kyseinen apulista ei perustunut tarkasti mihinkdan teoriaan tai aiempiin

tutkimuksiin vaan omaan kasitykseeni késilla olevista tiedonlahteista.

Lisdmateriaaliksi pyysin haastateltavia pitdmé&an vapaaehtoista pdivékirjaa siit4, kuinka he
hankkivat tietoa atooppisesta ekseemasta ja sen hoidosta. Lisatehtdvastda en maininnut
haastateltavien rekrytointitiedotteessa, vaan kysyin heidan suostumustaan haastattelun lopuksi. Téta

tapaa ovat tutkimuksessaan kayttaneet esimerkiksi Serola (2009).
5.3 Aineistonkeruun toteutus

Haastateltavien rekrytoinnin aloitin tammi-helmikuun vaihteessa 2010. Vein rekrytointitiedotteita
(ks. liite 1) jaettavaksi Iholiiton Tampereen lhopisteelle ja helmikuun ensimmaisella viikolla tiedote
julkaistiin Atopialiiton nettisivuilla (ks. liite 2). Muutamaa péivdd mychemmin se lahetettiin myds
Tampereen seudun atopiayhdistyksen sahkopostilistalle (ks. liite 1). Iholiitto ja Atopialiitto tukivat
rekrytointiprosessia tarjoamalla kaikille haastateltaville vaivannadstdan palkkioksi atooppiselle
iholle sopivan aurinko- ja perusrasvapaketin seka Atopialiiton juhlavuoden kunniaksi painetun
Kutittaa, sanoi Siiri -lastenkirjan. Iholiiton kautta jarjestyi myds mahdollisuus toteuttaa haastattelut
Iholiiton Tampereen lhopisteelld. Tampereen seudun atopiayhdistys tarjosi haastateltavien kesken

arvottavaksi myos kaksi teatterilippua.

Tein haastattelut helmi-maaliskuussa 2010. Haastattelin yhteensa 15 henkildd, 12 naista ja kolme
miestd. Yhteydenpito ja haastattelujen sopiminen tehtiin pé&dasiallisesti sdhkopostitse.
Haastatteluista 12 tehtiin lhopisteelld ja tdman liséksi yksi haastatellun kotona, yksi taloyhtion
kerhotilassa ja yksi kylpyldn kokoustilassa. Nauhoitin haastattelut laitokseltamme lainaan
saamallani digisanelimella. Kaksi ensimmaista haastattelua oli tarkoitettu pilottihaastatteluiksi, jotta
voisin testata teemahaastattelurunkoni toimivuutta. Pidin niitd kuitenkin antoisana aineistona, joten

myos ne olivat mukana analyysissa.

Haastattelun alussa kertasin, ettd kyseessa on pro gradu -tutkielma ja kiinnostukseni lahted
tekemaan tutkielmaa kyseisestd aiheesta oli omakohtainen. Varmistin myds, ettd haastattelun
nauhoittaminen sopii haastateltavalle, kertasin késittelevéni aineistoja luottamuksellisesti ja
hévittdvani nauhoitukset tyoni valmistuttua. Painotin my0s haastateltavan omien kokemusten ja

mielipiteiden tarkeyttd. Olin lahettdnyt haastattelussa késiteltavat padateemat (ks. liite 3) nahtavéksi
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muutamia pdivida ennen haastattelua. Kavin ne myods haastattelun alussa vield kertaalleen lapi

miellekartan muodossa (ks. liite 4).
5.4 Arviointia aineistonkeruusta

Haastattelut kestivat 40 minuutista noin kahteen tuntiin. Tiedotteeseen olin arvioinut niiden
kestévén tunnista puoleentoista tuntiin. Useimpien haastateltavien kohdalla kévi niin, ettd he olivat
varautuneet tunnin haastatteluun esimerkiksi auton parkkiajan takia, mink& vuoksi haastattelun
loppua piti nopeuttaa, vaikka mielenkiintoista keskusteltavaa olisi vield riittdnyt. Saatoin joutua
karsimaan kysymyksid esimerkiksi tiedonldhde-teeman alueelta eli en ehtinyt paneutumaan
jokaiseen haastatellun esille tuomaan tiedonlahteeseen niin yksityiskohtaisesti. Kannoin jonkin
verran huolta siitd, etten vaivaisi tai kyllastyttdisi haastateltuja liikaa pitkédlla haastatteluajalla ja
késiteltavien asioiden paljoudella. Tdéma vaikutti rohkeuteeni esittdd lisakysymyksid. Lisaksi
Ihopiste haastattelupaikkana loi kenties oman jannityksensa haastatteluun joidenkin kohdalla.
Haastateltavien kotona tai muussa niin sanotusti epdvirallisesmmassa paikassa keskustelun kulku

olisi voinut olla rennompaa.

Teemahaastattelut alkoivat rutiininomaisilla taustatietokysymyksilld. Vaikka atopiahistorian tarkka
lapikayminen ei tutkimuskysymyksieni kannalta ollut tarpeellista, mielesténi se auttoi haastateltavia
palauttamaan mieleen aiempaa tilannettaan. Heidan ihottumaoireensa saattoivat juuri tuolloin olla
rauhallisempia, joten oli hyvé palauttaa mieleen akuutit vaiheet ja tiedonhankintaan liittyvét asiat.
Haastattelujen teon aloitettuani huomasin, ettd olisi ollut hyodyllistd muokata kysymyksia

kaytannonlaheisempdén muotoon esimerkiksi keksimalla rinnalle kaytannon esimerkkeja.

Haastatellut eivét olleet ndhneet kysymyksia etukédteen paateemoja lukuun ottamatta. Talla
katsottiin olleen hyvia ja huonoja puolia. Jalkikateen pohdin, olisiko jo tiedotteessa ollut hyva avata
enemmaén tiedon kasitetta koskemaan muun muassa kokemustietoa. Kerratessani haastattelun alussa
kasiteltavat paateemat kysyttiin usein, mitd tiedon valttdmisell&d oikein tarkoitetaan. Huomasin
myo6s, ettd haastateltavien rekrytointitiedotteessa tiedonhankinta-termi oli esilld, mink&
haastateltavat usein mielsivat pelkastaan aktiiviseksi tiedonhankinnaksi ja -hakemiseksi. Tdéman
vuoksi my6hemmissa haastatteluissa tdsmensinkin heti alkuun, ettei tiedonhankintaa tule k&sittaa
niin kapeassa merkityksessd, vaan myos sattumanvaraisesti saatu tieto yhtdlailla on osa
tiedonhankintaa.
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Pidin haastattelemista melko vaativana, silla minulla oli véhéan aikaisempaa kokemusta siitd. Usein
epardintini kysya jotain kysymystd johti tilanteeseen, ettei haastateltava malttanut kuunnella
kysymystd loppuun, vaan aloitti jo vastaamisen ymmartden alkuperaisen Kysymyksen vaarin.
Ajoittain sain moniin kysymyksiin vastauksen niitd itse esittaméattd. Teemojen esittdmisestd
etukateen oli siis hy0tya.

Tiedonhankintapéivékirjojen avulla toivoin saavani haastatteluja tukevaa lisamateriaalia, mutta talla
tavalla koottu aineisto jai maaraltdédn véhdiseksi. Vain kolme haastateltua lahetti paivékirjan
tdydennettynd takaisin. Moni arveli pyynnon yhteydesséd olevansa joko lilan Kiireinen tai
ihottumatilanteensa olevan sellainen, ettd Kirjattavaa tulee hyvin véhén. Takaisin saamissani
paivakirjoissa mainitut asiat tulivat esille myds haastattelujen aikana, joten jatin vastaukset

kasittelemétta.
5.5 Aineiston kasittely ja analysointi

Aineistoni analyysin toteutin teemoittelemalla sen haastattelurungon teemojen avulla. Esittelen

tassa ensin analyysin kulkua yleisesti ja tarkennan sitten tiedonldhdehorisonttien késittelytapaa.
5.5.1 Aineiston kasittely

Hirsjarvi ja Hurme (2008) jakavat aineistonkasittelyn vaiheet aineiston purkamiseen, sen
lukemiseen ja itse analyysivaiheeseen. Analyysivaiheen he jakavat edelleen aineiston kuvailuun,
luokitteluun, yhdistelyyn ja tulkintaan. (emt., 138-151.) Aineisto voidaan purkaa joko litteroimalla
tai siti voidaan alkaa kasitell& suoraan tallenteesta. Litterointitarkkuuden valintaan kannattaa myos
Kiinnittdd huomiota, koska sill& voidaan s&éstéé aikaa ja karsia ajoissa tutkimuksen kannalta turhaa
materiaalia. Tdssa vaiheessa on myds mahdollista aloittaa aineiston purku jo suoraan teema-
alueisiin. (emt., 138-140.) Oman haastatteluaineistoni litteroin, silla materiaalia kertyi runsaasti.
Talla tavoin sen hallinta oli helpompaa. Jalkikéteen arvioin, ettd tat4 vaihetta olisi voinut tehostaa
juuri Hirsjarven ja Hurmeen (2008) suosittelemilla tavoilla. Tein paljon yliméardista tyota, silla
jouduin lopussa karsimaan monia teemoja kokonaan pois sen jalkeen kun olin jo litteroinut ja

teemoitellut ne.

Litteroin haastatteluaineiston touko-kesakuussa 2010. Annoin kullekin haastatellulle oman
tunnisteen valiltda H1-H15. Aluksi tarkoituksenani oli kdyttdd muutettuja etunimid, jotta luettavuus

paranisi. Tulin kuitenkin siihen lopputulokseen, ettd haastateltujen anonymiteetti sailyy paremmin
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kayttamalla Kirjain-numerotunnistetta. Litteroidessani haastatteluja poistin teksteista toistot ja
suurimman osan tdytesanoista kuten ”niinku”, “no”, “eli”, “ettd” ja “sillai, tiijaks&a”. Tuloslukuun
valituissa sitaateissa saatoin myds muuttaa sanajarjestyksid, jotta niiden luettavuus paranisi.
Tuloslukuun liséttyihin sitaatteihin on paikoittain lisatty ymmérrettdvyyden parantamiseksi
hakasulkeissa puuttuvia ilmauksia tai vastaavasti muutettu tunnistetietoja, kuten henkilon ika.

Sitaateista poistetut pidemmat jaksot on merkitty kahdella perakkaisella ajatusviivalla.
5.5.2 Yleisesti analyysista

Analyysi ja synteesi ovat aineistonkasittelyn olennaisimmat vaiheet. Analyysi koostuu aineiston
erittelystd ja luokittelusta ja synteesi puolestaan kokonaiskuvan luomisesta ja tutkittavan ilmion
esittdmisestd uudesta nakokulmasta. Aineisto siis puretaan osiin ja kootaan sitten uudelleen ja sité
tulkitaan. (emt., 143-142). Koska olin kerédnnyt aineiston teemahaastatteluin, katsoin luontevaksi
tavaksi toteuttaa analyysi teemoittelemalla aineistossa esiin nousevat asiat teemahaastattelurunkoa
apunani kayttaen. Jarjestin aineistoni siis tutkimuskysymysteni mukaisesti. Kaytin apunani Eskolan
ja Suorannan (1998, 174-180) ohjeistuksia teemoittelusta Tah&n ohjasi myos Karin (2009) pro

gradu -tutkielma, jonka aineiston analyysissa on paadytty samankaltaiseen ratkaisuun.

Aloitin aineistonkasittelyn pilkkomalla jokaisen litteroidun haastattelun teemahaastattelurungon
mukaisiin padteematiedostoihin Word-tekstinkasittelyohjelmalla (esim. taustatiedot, tiedonl&hteet,
jne.). Tassa vaiheessa olin Kkirjoittanut jokaiselle tiettyyn teemaan liittyvalle sitaatille oman
kuvauksen, jotta niiden kasittely olisi myohemmin nopeampaa. Kokosin jokaisesta paateemasta niin
sanotun yhteenvetotiedoston, jossa oli sitaatit jokaiselta haastatellulta yhdestd tietystda teemasta.
Pidin sitaatit tdssd vaiheessa aika pitking, jotta nakisin lainauksen asiayhteyden. Loin lisaksi
rinnakkaistiedostot, joista poistin alkuperéiset sitaatit, jolloin jaljelle jaivat itse Kirjoittamani lyhyet

kuvaukset sitaateista. Talla tavalla sain helpommin kokonaiskuvan jokaisen teeman siséllosta.

Oman harkintani mukaan en kasitellyt tiedontarjonnan tason arviointi -teemaa ja tiedonhankinnan
tapoja omina lukuinaan, sill& samoja asioita tuli esille jo muiden teemojen yhteydessa ja rajauksia
oli tehtéva aineiston suuren maaran takia. Tiedon jakamiseen liittyvat asiat rajasin myos pois, silla

tdhan teemaan kertynyt aineisto jai marginaaliseksi ja vdhemmaén kiinnostavaksi.
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5.5.3 Tiedonlahdeteeman analysointi

Jokainen haastateltu taytti haastattelun yhteydessa tiedonldhdehorisontin (ks. liite 6), joten
tarkastelin analyysissa yhteensd 15 eri horisonttia. Piirrosten kasittelyssa ilmeni kuitenkin
tulkintaongelmia, silla en riittdvan selvasti tehtdvanannossani ohjeistanut haastateltuja
merkitsemadn hyodyllisimmiksi kokemansa lahteet ainoastaan kolmelle eri kehé&lle. Suurin osa
(11/15) haastatelluista kuitenkin merkitsi l&hteet talla tavoin. Yksi haastatelluista alkoi merkité
ensin tiedontarpeitaan. Kun tdsmensin tehtdvanantoa, han nimesi nelja hyodyllisinta tiedonléahdetta
niiden tarkeysjarjestyksessa. Kaksi muuta haastateltua olivat merkinneet l&hteitd myds kehien
valille. Lisaksi yksi haastatelluista oli asettanut l&hteita kuudelle eri etdisyydelle.

N&itd rajatapauksia késitellessani  hyddynsin  Savolaisen (2007, 1714-1715) samalla
tutkimusmetodilla tekeméé tutkimusta ymparistdaktivistien tiedonldhdepreferensseistd. Kyseisessa
tutkimuksessa oli myo6s ollut vastaavanlaisia epaselvyyksid. Esimerkiksi haastateltu oli saattanut
asettaa tiedonlahteet joko vain kahteen tai toisaalta neljaén kategoriaan. Ensimmaéisessa tapauksessa
tilanne oli ratkaistu siten, ettd tiedonldhteet oli luokiteltu 1. ja 3. luokkaan kuuluviksi.
Jalkimmaisessé tapauksessa kaksi marginaalisempaa joukkoa oli yhdistetty. (emt.) Jotta pystyin
vertaamaan analyysissani piirroksia keskendén, paatin toimia samalla tavalla eli rajata ndiden neljan
epéselvan piirroksen lahteet myos kolmeen luokkaan. Yhdistin tiedonldhdekehid sill&d perusteella,
mitd haastatellut olivat selostaneet nauhalle taydentéessdén horisonttia. Mikéli haastateltu oli
maininnut tiedonlahteenaan kurssit, mutta tdsmensi ne esimerkiksi Iholiiton jarjestamiksi kursseiksi
laskin myos Iholiiton tiedonl&hteeksi. Jos haastateltu oli merkinnyt horisonttiin tiedonlahteeksi
Internetin, mutta tadsmentanyt t&td puheessaan usealla eri verkkol&hteelld, laskin jokaisen

verkkolahteen erillisena.

Tiedonléahde-teeman yhteenvetotiedostoihin otin mukaan tiedonhankinnan kanavat ja tiedonléhteet,
jotka haastatellut olivat merkinneet tiedonlahdehorisontteihin. Kuitenkin tiedonl&dhde-apulistaa (ks.
liite 5 teemahaastattelurunko) kasiteltdessd moni haastateltu mainitsi hydtyneensd myo6s siind
olleista lahteistd, joita ei kuitenkaan ollut lisannyt horisonttiin. Aineiston lapikéyntivaiheessa
taydensin tarpeen mukaan naitd horisontteja haastatteluaineiston perusteella siina tapauksessa, kun
pystyin tiedonldhteen lisdédmaan jollekin kolmesta kehdstd. Tiedonldhteisiin liittyvat kommentit,
joita en talla tavalla voinut tulkita, jatin tarkastelun ulkopuolelle. Saatoin myds vaihtaa l&hteen eri
kehélle, jos haastatellun kommentin perusteella se oli loogista. Tallaisia lahteiden siirtoja tein
kahdeksan.
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Haastattelun tehtdvanannossa olin korostanut sitd, ettd lahteet tulisi sijoittaa nimenomaan niiden
hyodyllisyyden perusteella. Kuitenkin aineistoa kaésitellessani huomasin, etten ollut kyllin
tarkkaavainen, silla joitakin léhteitd oli sijoitettu horisontteihin esimerkiksi niistd saatavan tiedon
luotettavuuden tai saatavuuden perusteella. Tallaisissa tapauksissa kuitenkin otin tarkasteluun myds
nadma lahteet, silla tulkitsin haastateltujen ymmartaneen hyodyllisyyden néistad ndkdkulmista.

Haastatteluaineiston jérjestelyn pohjana kaytin tiedonldhde-teeman apulistaa, johon lisésin jokaisen
horisontissa mainitun lahteen sellaisenaan kun se oli siihen Kirjoitettu. Kokosin kaikkien
haastateltujen kommentit tiedonl&hteista kolmeen eri tiedostoon sen perusteella, mille kehélle 1&hde
oli sijoitettu. Kiinnitin huomiota sellaisiin kommentteihin, joissa tulee ilmi, miksi juuri kyseinen

lahde arvioidaan hyodylliseksi tai vahemman hyodylliseksi.

Tuloslukua varten kategorisoin haastateltujen mainitsemat tiedonléhteet Savolaisen ja Karin (2004)
mallin mukaisesti. He madrittelivat tiedonlahteet oman tutkimuksensa tarpeiden mukaisesti, silla
tarkkoja yleisesti hyvéksyttya tiedonldhteen maaritelmaa ei heidan mukaansa ole. Koska heidan
tutkimuksensa keskittyi Internetin rooliin, lahtokohdaksi otettiin verkkotiedonldhteet. Internetin
vastapainoksi otettiin perinteiset elektroniset lahteet (joukkotiedotus) ja elektronisten l&hteiden
rinnalle painetut lahteet (painettu media). Naiden lisaksi aiemman tutkimuksen perusteella siitd, etta
henkil6léhteet ovat arkielamantiedonhankinnan térkeé tiedonlahde, neljantena lahdetyyppiné olivat
henkil6lahteet. Alla on kuvaus heidan kayttamistaan kategorioista. (emt., 422.)

Verkkolédhteet

Kéytetdan tietokoneavusteisen kommunikaation kuten webin ja sahkopostin valityksella.

Joukkotiedotus

Perinteiset elektroniset lahteet kuten radio ja televisio.

Painetut lahteet

Esimerkiksi sanomalehdet, aikakauslehdet ja kirjat.

Henkiloléhteet
Perheenjasenet, ystavat ja muut arkielaman tilanteiden henkil6t, joilta tieto vastaanotetaan

kasvokkain, puhelimitse tai kirjeitse. Néiden liséksi omakohtainen kokemustieto.
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Organisaatiolahteet

Organisaatioiden kuten kirjaston, koulujen, yliopistojen ja yritysten asiantuntijat.

Muut lahteet
L&hde, jota ei voi sisallyttaa yksiselitteisesti edell& mainittuihin Iahteisiin, esim. koti, tyo,

musiikki, filosofia. Lahteet, joita haastateltu ei tarkenna, jolloin se ja&& moniselitteiseksi.
(Savolainen & Kari 2004, 422)

Omassa tutkielmassani hyoddynnan ylla esitettyd tiedonhankinnan kanavien ja tiedonlahteiden
jaottelua. Toisin kuten esimerkiksi Serolan (2009) tutkimuksessa, en pitdnyt tiedonhankinnan
kanavien ja tiedonlahteiden erottelua toisistaan olennaisena t&ssé vaiheessa, joten viittaan niihin
yhteiselld nimittajalla tiedonlahteet. Tiedonl&dhde-apulistani jaoin alustavasti seuraavalla tavalla

haastatteluaineiston kasittelya varten.

Painetut Joukko- Henkilo-
Verkkolahteet lahteet tiedotus lahteet Organisaatiolahteet
Internet Aikakauslehdet Televisio Muut atoopikot Ladkari
Jarjestojen sivut | Terveyslehdet Y stavat Hoitohenkilokunta
Sosiaalinen media Kirjat Sukulaiset Iholiitto
Keskustelu-
palstat Tutkimukset Tuttavat Atopialiitto
Paikallinen
Facebook Esitteet atopiayhdistys
Blogit Mainokset Vertaistukihenkild
Apteekki
Kurssit

KUVIO 2. Tiedonldhdeapulistan kategorisointi Savolaisen ja Karin (2004) mukaan.

Eri Kkurssit, luennot ja seminaarit luokittelin kuuluviksi organisaatiol&hteisiin, koska niiden
jarjestava taho kuuluu samaan kategoriaan (yleisimmin Iho- tai Atopialiitto). Tapauksissa, joissa
lahde saattoi kuulua sekd organisaatioldhteisiin ja henkil6lahteisiin (esim. farmaseuttiserkku,

kosmetologisisko), ratkaisin asian luokittelemalla lahteen henkilélahteisiin, silla sukulaisuusside oli
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mielesténi ensisijainen kriteeri sen hyddyntamiselle. Jos kyseessa oli puolestaan hoitajien pitdama
luento, merkitsin sen luentoihin (molemmat ovat organisaatioldhteitd). Mikéli haastateltu oli
maininnut lahteeksi Ihopisteen hoitajat, laskin ldhteen kuuluvaksi tuolloin hoitohenkil6kuntaan.
Mikali haastateltu oli merkinnyt lahteeksi vertaistuen tai muiden kokemukset, tulkitsin
tiedonlahteeksi muut atoopikot. Ladkarit olen sijoittanut neljaan luokkaan, silla toiset eivét tehneet
eroa ladkareiden valilla ja toiset taas erottelivat ihotauti-, tydterveys- ja yleislaékarin toisistaan. Kun
laskin hyddyllisiksi  koettujen tiedonléhteiden yhteislukuméaarad, kukin laékéari oli omana
tiedonldhteenddn, silla haastateltu oli saattanut tehdd eron ndiden vélilla merkitsemalld ne eri
kehille. Laajemmin kategorisoituna ladkarin katson kuuluvan organisaatiolahteisiin eli edustavan

tiettyd ammattiorganisaatiota tai -kuntaa.

Laskin tiedonlahteitd koskevien mainintojen lukumadran sekd suhteelliset prosenttiosuudet.
Kustakin lahdetyypisté laadin kuvauksen haastateltujen kommenttien perusteella. Pyrin vastaamaan
kysymykseen, miten haastatellut arvioivat ldhteen hyodyllisyyttd, millaista hyodyllistd tietoa he
ovat lahteestd saaneet ja miten sitd hyddyntaneet sekd mitd he pitivat lahteen puutteina ja
heikkouksina. Litterointien perusteella horisontteihin tehtyja tiedonlahteiden lisayksia tuli verrattain
paljon. Kaikilla kehilld tiedonldhteitd mainittiin yhteensd 199, joista 94 oli haastateltujen lisdamié,
eikd niiden paikkaa ollut muutettu. Litterointien perusteella lisdyksia tein 59 (33 % lahteiden
kokonaisméérastd). Muutin kahdeksan haastatellun merkitseman lahteen paikkaa ja 17 lahteen

paikan tietylle kehélle tulkitsin litterointien perusteella.
5.6 Tutkimusprosessin luotettavuuden arviointi

Laadullisessa tutkimuksessa tutkija on ensisijainen tutkimusvaline ja taten myos luotettavuuden
kriteeri. Tdméan takia koko tutkimusprosessia on arvioitava. Myos validiteetti ja reliabiliteetti tulee
ymmartad toisin kuin kvantitatiivisessa tutkimuksessa. Luotettavuutta arvioidaan uskottavuuden,
siirrettavyyden, varmuuden ja vahvistuvuuden kautta. Uskottavuus téssa tutkielmassa tarkoittaa, etta
tuloksissa esille tuomani kasitteellistykset vastaavat haastateltujen kasityksia tutkittavasta aiheesta.
Tamaén olen pyrkinyt takaamaan kasitteleméll& aineistoa huolellisesti aineistonkasittelyvaiheessa ja
tarkistamalla tulkintani jokaiselle sitaatille. Kuten Eskola ja Suoranta toteavat, tulkintojen
tarkistuttaminen haastatelluilla valttamatta liséisi uskottavuutta. Vahvistuvuus toteutuu ainakin osin
tutkielmassani, silla aiemmat tutkimustulokset tukevat omia tulkintojani. (Eskola & Suoranta 1998,
211-213))
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Reliabiliteetti tarkoittaa, ettd aineisto ei sisalla ristiriitaisuuksia. (Eskola ja Suoranta 1998, 214).
Yksittdisissd haastatteluissa saatoin palata kysymé&in samaa asiaa uudelleen, esimerkiksi
kerratakseni jotakin teemaa. Téalla tavalla varmistin, ettd ne tulivat kasiteltyd ja olin ymmaértanyt
haastatellun oikein. Myo6s analyysivaiheessa aineiston litterointeihin on palattu tarkistamaan niiden
ja tulkintojen vélistd yhtenevdisyyttd. Useamman havainnoitsijan kayttd ei tdmén tutkielman
rajoissa ollut mahdollista. Lomakekysely olisi voinut tukea haastatteluaineistoa, mutta kasvattanut
tutkimusaineistoa entisestaan. Pelkén haastatteluaineiston kasittely oli hyvin suuritdistd ja aikaa
vievad. Lomakkeiden kaytté haastattelussa olisi tosin voinut nopeuttaa esimerkiksi taustatietojen
kerdamistd tai tiedontarpeiden kartoittamista. Kuitenkin tutkielmani tavoitteena oli selvittaa
nimenomaan haastateltujen omaa nékokulmaa, joten lomakkeiden kayttd valmiine
vastausvaihtoehtoineen olisi voinut ohjata haastateltua tutkijan ajattelun suuntaan. Jos
tutkimusmetodina olisi kaytetty pelkastadan lomakehaastattelua, ei nain rikasta aineistoa olisi saatu
hankittua. (vrt. emt., 214-215.)

Aineiston tuottamisessa on huomioitava oma aktiivinen osallistumiseni siihen. Aineiston riittavyys
on todettu saturaatiolla. Pyrin siis tekem&an riittdvdn madrdn haastatteluja, jotta
sdannonmukaisuudet alkavat tulla esille ja aineiston saturaatiopiste saavutetaan (vrt. Eskola &
Suoranta 1998, 62; Hirsjarvi & Hurme 2008, 58-60). 15 haastattelua on myo6s yleinen lukumaaré
kvalitatiivisessa tutkimuksessa. Tutkimusaineiston otanta oli varsin pieni, mutta tdman tutkielman
rajoissa riittdvd, silla tarkoituksena oli péé&std kuvaamaan ihoatoopikkojen omakohtaisia
kokemuksia ja nakemyksia aiheesta, ei pyrkia yleistdimaén asioita. Analyysin kattavuus toteutuu
siten, ettd tulkintani perustuvat aineiston jarjestelmélliseen lapikayntiin. Tulee pitdd mielessd, ett4
aineisto pohjautuu harkinnanvaraiseen néytteeseen. Miehet olivat siind aliedustettuina ja
haastateltujen ik&jakauma keskittyi tiettyyn ryhmaén. (vrt. Eskola & Suoranta 1998, 215-217.)
Tulkintojeni tukena esitan tulosluvussa sitaatteja haastatteluista. Toinen tutkija ei todennakdisesti
kuitenkaan paasisi samoihin tulkintoihin, jotka tdssd tutkielmassa on esitetty. Myds Eskola ja
Suoranta pitavat tata pikemminkin tavoitteena kuin todellisuutena (emt.).

Teemahaastattelu aineistonkeruumenetelmané oli hyva valinta, vaikka se oli paljon ty6ta vaativa
aineistonkeruutapa. Teemahaastattelurunkoon olisi pitanyt kiinnittdd tarkempaa huomiota ennen
haastattelujen toteuttamista. Tutkielman tuloksiin vaikuttaa se, ettd sen aihepiiri oli varsin laaja.
Pyrin esittdmaan kokonaiskuvan tiedonhankintaprosessista, joten yksittdisen teeman sisélld ei ole

paasty kovin syvalliselle tasolle. Useamman pilottihaastattelun teko olisi auttanut hahmottamaan
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teemat, joihin keskittyda sen sijaan, ettd pyrin kattamaan kaikki alun perin suunnitellut aihepiirit.
Aineistonkeruun jélkeen totesin, ettd joidenkin teemojen kohdalla haastattelukysymykseni eivét
olleet onnistuneet tuottamaan tarpeeksi aineistoa. Esimerkiksi tiedon valttdmisen kasite olisi pitanyt
pilkkoa kaytannollisimmiksi kysymyksiksi. Tdman osoitti monien haastateltujen esittdma kysymys
kasitteen merkityksestd heti haastattelun alussa. Pohdin teeman poisjattamistad tarkastelusta

kokonaan, mutta mielestani saamani tulokset voivat antaa aihetta jatkotutkimukselle.

Kohderyhmaén valinta saattoi vaikuttaa tuloksiin, silla haastatellut tavoitettiin osin potilasjarjestéjen
(Tholiiton, Atopialiiton sekd paikallisen atopiayhdistyksen) kautta. Ihopisteen kautta rekrytoidut
osallistujat eivét valttamatta olleet potilasjarjeston jasenid. Tutkielman tuloksiin vaikuttavana asiana
on myos huomioitava, ettd suurin osa haastatelluista asui kaupungissa, jossa toimii lhopiste ja
paikallinen atopiayhdistys. Naiden lisdksi TAYS:n ihotautien poliklinikalla on hyvat
mahdollisuudet hoitoon. Tulokset olisivat voineet poiketa kovastikin, mikéli kohderyhména olisi
ollut sellaisella alueella asuvia atoopikkoja, missa Atopialiiton toiminta ei ole niin aktiivista ja
hoitomahdollisuudet ovat huonommat. Kaikki haastatteluun osallistuneet olivat sairastaneet
atooppista ekseemaa pienestd pitden, mika kuuluu AE:n luonteeseen. Toisilla oli ollut
osastohoitojaksoja jo nuoruudessa, toisilla vasta muutamia vuosia sitten. lIhon tilanne saattoi olla
parhaillaan rauhallinen, joka saattoi vaikuttaa siihen, mit& he osasivat tilanteestaan kertoa. He siis
eivat valttamattd pystyneet palauttamaan mieleensa tilanteita, joista olin kiinnostunut.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Tassa luvussa esittelen tutkielmani tulokset. Kéyn ensin l&pi haastateltujen taustatiedot ja jatkan
tiedontarve-teemalla. Seuraavaksi kasittelen tiedonléhteiden hyodyllisyyttd, tiedonhankinnan esteité

jaongelmia. Luku pééattyy tiedon vélttdmisen syiden ja hyotyjen tarkasteluun.

6.1 Haastateltujen taustatiedot

Haastateltuja oli yhteensa 15, joista 12 oli naisia ja 3 miehid. laltd&dn he olivat 22-55 -vuotiaita.
Keski-ika oli noin 38 vuotta ja mediaani-ika 37 vuotta. Yhta lukuun ottamatta kaikki haastatellut
asuivat Pirkanmaan alueella. Koulutustaustaltaan yksi haastateltu oli peruskoulupohjainen, viisi
ammattitutkinnon  suorittaneita, = kolme  ylioppilastutkintopohjaisia,  neljd  alemman

korkeakoulututkinnon ja kaksi ylemmaén korkeakoulututkinnon suorittaneita.

Haastateltujen atooppisen ihottuman vaikeusasteen selvittdminen ei ollut yksiselitteistd. Moni arvioi
vaikeusasteen itse, 1&4akéri ei siis ollut tat& todennut tai diagnoosia ei muistettu. L&&karin tekeman
diagnoosin osasi kertoa vain viisi haastateltua, joista kolmella oli keskivaikea ja yhdella vaikea
atooppinen ekseema. Tosin ndissakin tapauksissa haastatellut huomauttivat tilanteen vaihtelevan
esimerkiksi vuodenaikojen mukaan. Kahdeksan haastateltua maaritteli ekseeman perustuen omaan
arvioonsa, toisin sanoen yksi lievaédn, kolme keskivaikeaan ja nelja vaikeaan tai erittdin vaikeaan
luokkaan kuuluvaksi. Kaksi haastatelluista ei osannut kertoa omaa arviotaan, vaan esimerkiksi
kertoi hoidon olevan nykyiselldén niin hyvéssd tasapainossa, ettei iho padse huonoon kuntoon.
Tosin toinen heista kertoi joutuneensa aiemmin kayttdmaan vaikean ekseeman hoitomuotoja kuten
Protopicia ja sisdisia kortisonikuureja. Tdmén perusteella voisi paatelld ekseeman olevan vaikea,
vaikka se olisi nykyiselladn hallinnassa. Haastateltu, joka oli madritellyt atooppisen ekseemansa
lievaksi, toi vahvasti esille poikansa vaikean atooppisen ekseeman aiheuttamia ongelmia.
Diagnoosiajankohdan haastatelluista pystyi tdsmentdmaan vain kuusi. Heista nelja kertoi saaneensa

diagnoosin aivan pikkulapsi-ik&aisend ja muut kaksi 2000-luvun ja 1990-luvun alussa.

Kaikilla haastatelluista atooppinen ekseema oli puhjennut jo lapsena hyvin varhaisessa vaiheessa.
Haastatelluista kahdeksan tdsmensi sen alkaneen maitorupena tai taiveihottumana. Nuoruudessa ja
aikuisialla ihottumatilanteiden kuvailtiin vaihdelleen kovasti. Valilla oli saattanut olla pitkia

oireettomia jaksoja ja toisaalta taas huonoja kausia. Kaikilla haastatelluilla oli my6ds muita
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atooppisia sairauksia. Kaksi heistd mainitsi astman ja neljé allergisen nuhan. Seitsemén haastateltua
mainitsi jonkin eldinpdlyallergian, yhdeksén jonkin ruoka-aineallergian, kuusi siitepélyallergian ja
viisi jonkin kosketusallergian (mm. nikkeli ja kumi). Muita mainittuja allergian aiheuttajia olivat
hiiva, pujo, kotimaiset viljat ja penisilliini. Yksi haastateltu kertoi, ett4 lapsuuden allergiatesteissé
hédn oli reagoinut melkein kaikille testattaville aineille, mutta on nyky&in epatietoinen
allergioistaan, joten ei niitd tdsmentanyt. Yhtd lukuun ottamatta kaikki haastatellut tiesivat

suvussaan olevan henkil6itd, jotka myos sairastavat atooppista ihottumaa.

Valohoitojaksoja oli ollut 12 haastatellulla. lImastokuntoutuskurssille oli osallistunut seitsemaén.
Omakustanteisia etelanmatkoja atooppisen ekseeman takia kertoi tehneensd kuusi haastateltua ja
heistd kolme oli ottanut sen joka talviseksi tavakseen. Auringonvalolla ja / tai valohoidolla oli

positiivinen vaikutus kaikkien haastateltujen ihon kuntoon.

Vaihtoehtoisista hoitotavoista haastatellut olivat kokeilleet seuraavia: suolahuonehoito,
vyOhyketerapia, turvesauna, infrapunasauna, sdhkdakupunktio, tavallinen  akupunktio,
homeopaattiset hoidot, antioksidanttilaakarin ma&rddmat vitamiini- ja hivenainelisat seké&
maitohappobakteerit. Lisaksi oli kokeiltu luontaistuotteita kuten helokki- ja tyrnimarjakapselit,
Pycnogenol-mannynkuoriuute, Doctor Hauchka ja Weleda -tuotteet, aloe vera -juoma,
hamppuvoide, auringonkukka- ja keh&kukkavoiteet, kaladljykapselit, ravintolisdt (Piimax,
sinkkilisat) ja parabeenittomat tuotteet. Kotona omatoimisesti tehdyistd hoidosta mainittiin
suolahoidot, saunassa tehtavét turvehoidot, saunominen iho rasvattuna tai O6ljyttynd (esim.

ruokaoljylld) ja 6ljyjen tietoinen lisédminen ruokavalioon.

Atooppisen ekseeman tilanne vaihteli yksilittdin haastattelun aikoihin. Neljd heista kuvaili
tilannettaan normaalia vaikeammaksi, seitsemén kertoi tilanteen olevan rauhallinen, suhteellisen
hyvé tai hoidon olevan hallinnassa. Neljan haastatellun tdménhetkinen tilanne jai epéaselvaksi.
Perusrasvojen ja eri vahvuisten kortikosteroidivoiteiden liséksi sisdiseen kortisonikuuriin tai
antibioottihoitoon oli viime vuoden aikana joutunut turvautumaan kuusi haastateltua.
Pimekrolimuusi- tai takrolimuusihoidosta (Elidel ja Protopic) mainitsi kuusi henkilod. Yksi
haastatelluista ei tdsmentanyt hoitotapojaan. Viisi haastateltua mainitsi olleensa jossakin vaiheessa
ihottumansa vuoksi sairaalahoitojaksolla osastohoidossa. Yksi haastatelluista mainitsi lisaksi

poikansa sairaalahoitojakson. Kahdelta ei ollut vastausta tdéhan kysymykseen.
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6.2 lhoatoopikkojen tiedontarpeista

Tiedontarpeita analysoidessani kéytin vertauskohtana Holmin ym. (2005) ja Goren ym. (2004)
tutkimusten tuloksia. Holm ym. kartoittivat ihoatoopikkoaikuisten ja -lasten vanhempien odotuksia
ekseemakoulujen tarjoamaa tietoa kohtaan (ks. luku 4.1.1). Gore ym. tarkastelivat
ihoatoopikkolasten vanhempien tiedontarpeita lastensa hoitoa koskevassa paatoksenteossa (ks. luku
4.1.2). Kuten edellda mainitsemassani luvussa totesin, tdydentdvat ndama tutkimukset toistensa
tuloksia, joten hyddynnén niitd molempia omassa kategorisoinnissa. Esittelen tdssa luvussa,
haastateltujen tiedonhankinnan konteksteja ja sitd, millaisista aihepiireistd he tietoa haluavat.
Kaésittelyyn on myds otettu mukaan haastateltujen kommentit siitd, mita tietoa AE:sta ja sen
hoidosta he olivat tdhan mennessé etsineet ja minké takia. Taman luvun lopussa tuon myds esille

haastateltujen toiveita tiedontarjonnasta diagnoosin yhteydessé.
6.2.1 lhon kunto tiedontarpeiden mittarina

Moni haastateltu hankki tietoa sen mukaan, missd kunnossa heidan ihonsa on. Tavoitteena oli
hankkia tietoa, joka auttaisi parjadmaan ihottumaoireiden kanssa tai yllapitdméén oireetonta jaksoa.
Ihon ollessa rauhallisempi, tietoa ei kovin aktiivisesti hankita, vaan vanhoilla tiedoilla ja voiteilla
yritetdan tulla toimeen. Uusia pahenemisvaiheita ehkaisevéé tietoa voidaan tosin etsid esimerkiksi
verkkolahteista. Ihottumaoireiden vaikeutuessa saatetaan aluksi yrittdd parjata aiemmin toimiviksi
koetuilla hoitokeinoilla. Jolleivat ne tehoa, hakeudutaan ladkarin vastaanotolle. Jollei s&&nndllista
ladkarikontaktia ole esimerkiksi pitkan rauhallisen jakson takia, myds uuden hoitotahon l6ytdminen
ja toimivan ladkdrisuhteen luominen motivoivat tiedonhankintaa. Toinen toimintatapa
lehahdusvaiheen aikana on alkaa hankkia tilannetta helpottavaa tietoa kaikista mahdollisista
tiedonldhteistd. Vertaisilta saatettiin kysyd neuvoa ja esitteitd alkaa tuolloin kéyda lapi
aktiivisemmin kuin ihottuman ollessa rauhallinen. Myd6s hoitojakson aikana osa haastatelluista oli
etsinyt laakariltd saadun tiedon rinnalle lisatietoa Internetistd, Kirjastosta ja kysynyt neuvoa ja
kokemuksia muilta atoopikoilta. Jotta ihottumaoireiden kanssa parjattaisiin, on tarke&a loytaa itselle
sopivat hoitomuodot. Haastatellut osallistuivat myds hoitopaatdksentekoon. Vastaanotolle saatettiin
valmistautua ottamalla selvdd mahdollisista hoitomuodoista ja kysya sitten lddkarin mielipidett
asiasta. Oma tietdmys hoitomuodoista helpotti paatoksentekoa, silla sen ansiosta voitiin aktiivisesti

keskustella ladkarin kanssa omasta hoidosta. Eri hoitomuotoja ja ladkkeiden kéyttéa koskevassa
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paatoksenteossa saatettiin itsed ja omaa kokemusta pitdd ensisijaisena, silld kukaan muu ei voinut

tietdd niiden sopivuudesta.

Sairauteen liittyvissa ongelmatilanteissa tunteita kuvattiin ailahteleviksi. Yhtdéltd koettiin
onnistumisen eldmyksid, kun jotain uutta apua I0ydettiin, mutta toisaalta puolestaan pettymyksia,
mikali samat asiat tulivat vastaan kerta toisensa jalkeen. Ihottumatilanteen ollessa huono tunnettiin
epatoivoa ja saatettiin olla valmiita kokeilemaan mitd tahansa hoitomuotoa. Epéatoivo lisaantyi,
jollei mikaan voide tuntunut sopivan omalle iholle. Ihottuman pahenemisvaiheiden arvaamattomuus
myos oli stressannut, pelottanut ja saanut tuntemaan itsenséd avuttomaksi. Ihottuman ollessa vaikea
tunnettiin myo6s sulkeutuneisuutta ja tieto nahtiin “valona tunnelin paassa”, josta on mahdollista
saada apua vaikeaa tilanteeseen. Toisaalta pidettiin helpottavana jo tietoisuutta siita, ettd
ammattiapua ja vertaistukea on tarjolla tarpeen vaatiessa. Turvallisuuden tunnetta lisési se, ettd
tuntee néille tiedonléhteille padsyn tavat. Kun kokeilut ja oireita aiheuttavien tekijoiden vélttdminen

viimein tuotti tulosta, iho parantui. T&té pidettiin palkitsevana ja helpottavana.
6.2.2 Aihepiirit, joista tietoa tarvitaan ja on etsitty

Vaikka haastatellut arvioivat tietdimyksenséa atooppisesta ekseemasta hyvaksi ja kaikki haastatellut
olivat eldneet sen kanssa jo lapsuudesta lahtien, eri aiheisiin liittyvid tiedontarpeita oli noussut esiin
jatkuvasti. Tiedontarpeiden keskitssé olivat AE:n selittdminen sairautena, selitysten 16ytdminen sen
oireille ja niiden vaihteluille sekd hoitomuodot oireiden parantamiseksi ja ehkaisemiseksi. Tietoa
kaivattiin myds siitd, kuinka selvitd oireiden kanssa ja miten AE vaikuttaa sitd sairastavan

psyykeen, taloudellisista tekijoista sek& kuntoutuksesta ja kursseista.

AE:n ja sen oireiden vaihteluiden syiden selittdminen oli pohdituttanut monia haastateltuja ja niita
oli yritetty selvittdd. Tietoa oli kaivattu siitd, mikd AE:n pohjimmiltaan aiheuttaa kuten syistd ihon
kuivuuteen. Tallaista tietoa oli tarvittu esimerkiksi tilanteessa, jossa muut kysyvét ajoittain juuri

sairauden syita.

Ois Kiva tietdd, mika tdman aiheuttaa. Jos ei oo allergioita. Ainaki mulle on sanottu néin, ettd jos on
taipumus t&han sairauteen, ni se vaan on. Mutta ne ei osaa sanoo, ettd mistd se tulee. Ku sitd ihmiset
osa juuri kysyy. Ei osaa oikein selittdd, ettd ku se vaan on — — Kai ne joskus sen selvittéa. (H4)

Myos sairauden perinnéllisyydesta kaivattiin tietoa. Talla haluttiin selittdd omaa sairautta seké
saada selvyytta siitd, minkalainen todennékdisyys omilla lapsilla on sairastua atopiaan. Kaivattiin

myos yleistietoa AE:sta kuten sen eri vaikeusasteista, koska ajateltiin sen auttavan suhteuttamaan
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oma tilanne verrattuna muihin. Haastatellut olivat myos pohtineet, voiko kaksi ihosairautta ilmeta

yhté aikaa. Tassé tapauksessa kyseessé olivat AE ja alopecia.

Yleiseen atopiaan liittyvaan tietoon verrattuna huomattavasti enemman tietoa haluttiin siitd, mista
ihottuman paheneminen omalla kohdalla johtuu, jotta sen voisi ehkdistd. Tahan tarkoitti usein
allergioiden selvittamistad. Ruoka-aineallergiat pahentavat usein atopian oireita. T&mén vuoksi nousi
esille tarve selvittdd tarkkaan ruokatarvikkeiden sisaltd allergisoivien ainesosien vélttdmiseksi.
Ylipaataan tiukemman ruokavalion toteuttamisen kerrottiin edellyttdvan paljon tiedon hakemista
etenkin alkuvaiheessa. Esimerkiksi ruoka-ainepakkausten tuoteselosteiden lukeminen on tuolloin
paivittdista. Tastd maininnut haastateltu kertoi, ettd nykyadn ruuanlaitto sujuu jo rutiinilla, mutta
reilu joitakin vuosia sitten tilanne oli vield vaikea, sill4 hanen lapsensa ruokavalion noudattaminen
vaati paljon erikoisruokareseptien etsintad, kokeilemista ja soveltamista. Tietoa oli myds haettu
siitd, onko tiettyjen ruoka-aineiden valttamisestd ihoatoopikolle hyotyd, vaikkei varsinaisia

allergioita olisikaan. Myds ruokien sisaltdmien séilontdaineiden vaikutusta ihoon oli pohdittu.

Ihon hyvien ja huonojen kausien arvaamattomuus ja oireiden syy- ja seuraussuhteiden epéaloogisuus
heratti kysymyksia. Ihottuma oli saattanut rauhoittua aikuisiassa ja haastateltu H4 oli samaan aikaan
tietoisesti pyrkinyt muuttamaan esimerkiksi ruokavaliotaan ja rasvaustottumuksiaan. Han ei
kuitenkaan osannut tarkkaan sanoa, oliko niilla loppujen lopuksi yhteytt4 oireiden vdhenemiseen.
Muutama haastateltu toi myos esille tilanteita, jolloin ihottuma oli lehahtanut rauhallisen jakson

jalkeen todella huonoon kuntoon ilman jarkevaa syyta.

Se oli [opiskelupaikassa] aikoinaan, ku iho rajahti yhtakkid. Se oli ollu pitk&d&n hyvas kunnossa. Maa
en tiija, miks se rajahti. Mulla oli kasvot, kaula ja kddet ihan kauheessa kunnossa. (H4)

Mulla oli pitkén aikaa ihan ok. Ei tarvinnu niin kauheesti rasvatakaan. Sit se taas jostain ravahti ja maa

haluaisin tietd4 sen syyn, mutta maa en oo vield keksiny, mika se voi olla. — — Taytyy kaikkia miettig,

misté se voi tulla. (H5)
Ymparistotekijoiden vaikutuksesta iho-oireiden pahentumiseen oli haettu ja siita kaivattiin edelleen
tietoa. Haastatellut olivat arvailleet ihottumaoireiden pahentumisen syyksi esimerkiksi tydpaikan
poOlyisyyttd, talon homevauriota ja kéyttéveden voimakasta rautapitoisuutta. Saunomisen
soveltuminen atoopikolle, auringonottoajan pituus ja veden vaikutus iholle olivat myds heréttaneet
kysymyksia. Matkustaminen aiheuttaa tiedontarpeita, silla esimerkiksi allergiahuoneen saaminen ei
ole aina itsestdanselvyys hotelleissa. My0s vaatetuksen, pesuaineiden, eri kemikaalien, rasvojen,

ruoka-aineiden ja oman toiminnan vaikutusta iho-oireisiin oli seurattu. Haastateltu H12 kertoi
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haluavansa oppia tulkitsemaan tuoteselosteita tietddkseen esimerkiksi tuotteiden siséltamisté
hajusteista. Oli myds pohdittu, onko olemassa allergiatestejd, joilla testattaisiin muun muassa
silikoniallergiaa. Allergiatestien ristiriitaisuuden takia oli etsitty myos lisdtietoa allergioista ja
pohdittu sitd, kuinka allergiatestien tuloksiin voi ylipaatadn luottaa, jos tulokset ovat ristiriitaisia
keskenddn. Edelld mainittujen lisdksi keskusteluissa tuli esille, ettd lisdd tietoa haluttaisiin
seuraavien tekijoiden vaikutuksesta ihon kuntoon: ilmasto, ikaantyminen,
hormonitoimintamuutokset, liséaineet, sokerin aiheuttama hiivakasvusto, Kloorivesi, markettien
ihonhoitotuotteet (esimerkiksi niiden siséltdma silikoni), tietyt huonekasvit seka alkoholi ja

tupakka.

Tietoa ihottuman lehahdusvaiheiden ehkdisystda ja hoitokeinoista pidettiin  tarkeédna.
Lehahdusvaiheen hoidosta oli selvitetty, kuinka tulehdusta voi ehkaistd tai hillitd ja millaisia
hoitotuotteita kannattaisi hankkia apteekista. Téllaista tietoa kaivattiin nimenomaan talvikaudella,
jolloin ihottuma on monella usein vaikeampi kuin kesalla. Tuolloin kaivattiin tietoa erityisesti

kortisonivoiteille vaihtoehtoisista hoidoista kuten tehokkaammista perusvoiteista tai valohoidosta.

Tarviis enemman tietoo, ku talvella on tosi kuiva iho ja se tulehtuu helpolla, ni millai sitd tulehusta
hillittis parhaiten. Ei pelkéstadn silla kortisoonilla. Tarkempaa tietoo, ettd onko siihen joku
tehokkaampi perusvoide, joka auttaa paremmin. (H10)
Haastatellut olivat etsineet tietoa sisdisen kortisonikuurin pituudesta, kortisonivoiteiden kéytosta ja
ylipaataan eri laékevaihtoehdoista, atoopikon iholle sopivista voiteista seka hoito- ja pesuaineista.
Riippuen ihotulehduksen luonteesta oli etsitty sopivaa hoitomuotoa esimerkiksi pddnahan vaikeaan
ihottumaan. Koettiin myos tarkedksi oppia lukemaan ja tulkitsemaan ladkkeiden ja la&kevoiteiden
tuoteselosteita. Haastateltu H4 halusi oppia tunnistamaan selosteista muun muassa silikonit,

séilontaaineet ja parabeenit.

Oli my0s selvitetty valohoitojaksojen aikavélin suosituksia seka valohoidon ja solariumin eroja.
Haastateltu H11 oli kokenut valohoidon tehokkaaksi hoitomuodoksi, mutta oli ollut epatietoinen,
kuinka usein valohoitojaksoja voi ottaa. Toinen haastateltu oli kiinnostunut valohoidosta, silla
hénen tyttarensa halusi kokeilla sitd. Héanesta oli tarpeellista tietdd, miten valohoitoon paasee ja
korvaako Kela hoitoja. Epétietoisuutta aiheutti se, onko myds lasten mahdollista ottaa valohoitoa.
Raskausajan ihonhoito kiinnosti myds. Lasten hankinnan tullessa ajankohtaiseksi haastateltu H9
aikoi selvittdd, mitd asioita ihonhoidossa tulee raskauden ja imetyksen aikana ottaa huomioon ja

kartoittaa la&kevoiteiden riskit lapsen kannalta.
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Kutinasta, raapimisesta ja niistd johtuvista uniongelmista oli etsitty tietoa. Toivottiin, ettd
I6ydettdisiin keinoja hallita ja estda kutinaa ja raapimista. Myos kutinan syita oli pohdittu kuten sita,
missa madrin raapiminen on opittu tapa, jota voisi oppia hallitsemaan ja valttdmaan. Taman esille
tuonut haastateltu H2 kuvaili tat4 “raapimiseksi raapimisen takia”. Han halusi perehtya tutkimuksiin
kroonisesta raapimisesta ja l0ytda itselleen sopivia mielenhallinnan keinoja raapimisen
vahentdmiseksi tai lopettamiseksi. My0s haastateltu H14 pohti samaa asiaa. Hanta ihmetytti se, ettd
kova kutina saattaa vaivata, vaikka iho paéllisin puolin olisikin terve. Han mietti, onko kutina

talloin jollakin tavoin hermoperdistd ja kuinka suurelta osin se on opittu tapa.

Uusista hoitomuodoista ja laakkeista haluttiin tietoa. Haastateltu H2 kertoi saannéllisesti
seuraavansa uusien ladkkeiden markkinoille tuloa, niiden kehittelyd ja ongelmia. Esimerkiksi
tutkimuksia antihistamiinien kehittdmisesta oli seurattu. Uusien hoitomuotojen sopivuutta itselle oli
yritetty selvittdd. Protopic-voiteesta oli hankittu tietoa sen tullessa markkinoille ja pohdittu sen
soveltuvuutta omalle iholle. Tiedonhankinnan taustalla on siis toive, ettd uusi hoitomuoto soveltuisi
omaan kayttéon ja se toimisi aiempia hoitomuotoja paremmin. Pelot aiempien hoitojen kuten
kortisonivoiteiden haittavaikutuksista motivoivat 16ytamaan turvallisempia hoitokeinoja ja toiveet

kohdistuvat usein uusiin hoitomenetelmiin.

Laakkeiden sivuvaikutuksista tietoa oli etsitty sisdisen kortisonin, kortisonivoiteiden ja
yhteisladkityksen haitoista. Huolta kannettiin etenkin niiden pitkdaikaiskayton vaikutuksista.
Lisédksi tietoa oli haettu valohoidon riskeistd, ldhinnd ihosydvan mahdollisuudesta.
Kortisonivoiteiden pitkéaikaisvaikutukset herattivat kysymyksia esimerkiksi ihon ohenemisesta ja
ladkeaineen kertymisestd kehoon. Tietoa kaivattiin myos takrolimuusivoiteiden haittavaikutuksista
kuten ihosydvan riskistd. Limuusivoiteiden kayttd mietitytti, sill4 tuotteet eivat ole ehtineet olla
vield kovin kauan markkinoilla eiké pitkaaikaisen kayton tutkimuksia ole taten voitu tehdd. Myos

ladkevoiteiden aiheuttamat riskit raskauden ja imetyksen aikana pohdituttivat.

Vaihtoehtoisista ja laakkeettomista hoidoista kuten suolahoidoista ja luontaistuotehoidoista oltiin
Kiinnostuneita. Haastatellut halusivat lisatietoa my6s kotona tehtdvistd suolakylvyistd,
etelanmatkojen vaikutuksista ja turkkilaisesta saunasta. Turkkilainen sauna oli koettu hyvéksi
iholle, mutta kaivattiin tietoa siitd, missd tdmantyyppisessd saunassa on mahdollista kéyda.

Toivottiin myos ladkérien mielipiteita ja tutkimustietoa vaihtoehtohoidoista ja niiden vaikutuksista.
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AE:n vaikutuksesta sitd sairastavan psyykeen Kkaivattiin tietoa. Etenkin yhteys stressin ja
ekseemaoireiden valilla tunnistettiin. Se koettiin tosin vaikeaksi tekijaksi tunnustaa itselle
esimerkiksi laakarin tiedustellessa asiaa. Kysymyksia herattavé aihepiiri on myés AE:n vaikutus
persoonallisuuteen, mindkuvaan ja itsetuntoon. Mielenkiintoa oli sellaisia tutkimuksia kohtaan,

joissa naitd asioita olisi tarkemmin selvitetty.

Yks asia, mistd ei 00 saanu tietoo ja mistd aina valilld lukee. Se on aika tarkee ja mika itsedki
kiinnostaa, ettd miten tallanen sairaus vaikuttaa omaan persoonallisuuteen ja omaan psykologiaan.
Ladkarit vaan hoitaa sitd, et oot kunnossa, mut tokihan kun on ihan varhaislapsuudesta kuitenki tottunu
siihen, ettd joutuu olemaan hoidon alasena. — — kun on véhan téllanen hankala tapaus, etta miten se
vaikuttaa mindkuvaan ja itsetuntoon ja tsemppaako sitte kahta enemmaén. (H15)

H15 pohti my6s, kuinka ihottuman ndkyminen muille vaikuttaa muiden ihmisten suhtautumiseen ja

suhtautuuko atoopikko sen vuoksi omaan olemiseen ja olemukseensa eri tavalla.

Hoidon taloudelliset nékokulmat tulivat myds esille keskusteluissa. Haastatellut olivat etsineet
tietoa Kelan korvausasioista ja vakuutuksesta. Kustannusten huomiointi oli osa paatoksentekoa eri

hoitomuodoista.

Ihan kustannuksellisestiki miettii, ettd mik& on jarkevadd. Onks mun jarkevé vetda nyt kortisonikuuria

suun kautta ja ihon kautta vai ottaa valohoitoo esimerkiksi. Kyllahan niitd semmosia vertaa, ettd kumpi

téssé on hyddyllisempéa ja sité punnita esimerkiksi vaihtoehtoina, mité voi tehda. (H7)
Etenkin atoopikoille kuuluvista Kelan korvauksista ja tukien hakemisesta haluttiin lisdd tietoa.
Painotettiin, ettd atopian aiheuttama taloudellinen rasite on hyvin suuri etenkin yrittdessa péarjata
opiskelijabudjetilla, joten tuet olisivat tarpeellisia. Haastateltu H3 kaipasi myds apua tukien
hakemiseen. Esimerkiksi erityisladkekorvattavuuksista oltiin epétietoisia. Lisétietoa kaivattiin
etenkin korvauksien hakemismenettelystd ja pé&atosten perusteluista seka toivottiin tarkempaa
esittelyd ladkkeiden Kkorvattavuusperusteista. Myds Kelalta haettava vammaistuki herétti
kysymyksid. Sen hakuprosessi oli koettu vaativaksi, silld esimerkiksi hakukriteerit ovat epéselvié.
Yhtend myontdmiskriteerind on, ettd sairauden tulee aiheuttaa henkilOlle olennaista haittaa.
Haastateltu H7 oli kuitenkin kokenut sen perustelemisen hankalaksi, silld olennaisen haitan
Kriteereja ei madritelld tarkasti missaan. Jollekin vammaistuen saaminen atopian tai ylipaataan

ihotautien johdosta oli taysin uusi asia.

Atoopikoille jarjestettdvan kuntoutuksen ja kurssien joukosta monet olivat kiinnostuneet etenkin

ilmastokuntoutuskursseista, mutta he kokivat hakumenettelyn ja hyvaksymiskriteerit epaselvéksi.
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Muun muassa se epéilytti, kuinka ihon tdmanhetkinen kunto vaikuttaa kurssille valintaan. Kursseille
hakeutuminen ja paaseminen koettiin hankalaksi sen takia, ettd oman ihon kunto saattoi olla niin
ailahteleva. My0ds ohjeita ilmastokuntoutuskurssille hakeutumisesta pidettiin epéselvind ja
riittaméattomind. Epétietoisuutta aiheutti se, kuka hakemukseen vaadittavan b-lausunnon Kirjoittaa ja
kuinka vanhoja ihottuma-alueista otetut valokuvat voivat olla, mikali kuntoutuskurssille lahtiessa
ihon tulisi kuitenkin olla hyvassa kunnossa. Haluttiin myos tietdd, kuinka monelle kurssille on
ylipdatadn  mahdollista  osallistua.  llmastokuntoutuksen  lisdksi  ihoatoopikkosenioreille
jarjestettavista kursseista oltiin kiinnostuneita. Myos ilmastokuntoutuksen todellista vaikutusta oli
pohdittu. Haastateltu H5 epéili, parjaédkoé kuntoutuksen voimin todella koko talven yli vai auttaako

se vain hetkellisesti.
6.2.3 Toiveet tiedontarjonnasta diagnoosin yhteydessa

Diagnoosi koettiin téarkedksi, silla sen ansiosta oireiden hoito oli tehostunut. Se oli myos
mahdollistanut hakeutumisen monille muille relevanteille tiedonldhteille. Diagnoosivaiheessa
asiantuntevan laakérin osuus on merkittdva. Haastateltujen mielestd olisi tarkeda, ettd laakari
ymmartaisi, millaisia ongelmia AE aiheuttaa sitd sairastavan arjessa. Ihottumatilanteen ollessa
vaikea katsottiin, ettd etenkin alkuvaiheessa olisi tdrkedéd padstd hoitoon ihotautien poliklinikalle,
missa saisi ensisijaisesti kaytdnnonlaheista hoito-opastusta. Eri hoitotapoja paasisi siis kokeilemaan
ammattilaisen ohjauksessa. Toivottiin myds, ettd potilasta neuvottaisiin menemaén Ihopisteeseen,
missa olisi mahdollista kdydéa kaikessa rauhassa l&pi asioita AE:n hoidosta. Vaihtoehtoisena tahona

mainittiin ihotautien poliklinikan hoitajat.

Mikali haastatellut saisivat paattdd tdman hetkisen tietdmyksensa perusteella sen, minkalaista tietoa
he saisivat diagnoosin yhteydessa, aiheet olisivat seuraavanlaisia. Ensinnékin toivottiin tietoa AE:n
syistd, sen hoitomuodoista ja hallintakeinoista. Toivomuksena oli, etta oireiden syitd selvitettéisiin
esimerkiksi allergiatestein, jotta tiettyjd allergeeneja valttamélla iho voisi paremmin.
Hoitomuodoista haluttiin - my6s ajankohtaista tietoa kortisonivoiteiden tehosta, niiden
haittavaikutuksista ja turvallisesta kéytostd kuten esimerkiksi tutkittua tietoa hoitokuurien
jaksottamisesta. Toisaalta kortisonivoiteille kaivattiin vaihtoehtoista hoitokeinoa. Suositukset myds
muista atoopikoille soveltuvista ihonhoitotuotteista ja niiden sisaltdmistd ainesosista olisivat
tarpeellisia. Mahdollisuus péésté kokeilemaan valohoidon sopivuutta jo varhaisessa vaiheessa olisi
myo6s tarkedd. Tietoa meriveden ja auringon mahdollisesta parantavasta vaikutuksesta haluttiin

myas, silld moni oli kokenut sen erittdin tehokkaana ihon parantumisessa.
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Taa valohoitoasia oli semmonen. Varmasti ajattelin, ettd kunpa olisin tienny tan aikasemmin. Samaten
se merivesi. (H11)

Ehottomasti maa toivosin, ettd mad saisin tietoo auringonvalon, meriveden, valohoidon

[vaikutuksesta]. Koska ne on ollu ehottomasti parhaita ladkkeitd tdh&n sairauteen, mitd mai oon

koskaan saanu. Ei kortisooni, ei antibiootti, ei mik&&n oo vaikuttanu muhun niin positiivisesti. (H12)
Sairauden hallintakeinoja olisi my6s hyvéa tuoda esille. Tallaisia ovat esimerkiksi terveelliset
elaméntavat ja hyva itsehoito. Jo diagnoosin yhteydessé olisi tarkeda saada tietoa siitd, kuinka
yllapitdd omaa hoitomotivaatiota, jotta tilanne pysyisi hallinnassa ja sairaalahoitoon joutumisen voi
valttad. Atopian ennusteesta toivottiin myds tietoa. Sairaudesta ja sen kanssa eldmisesté tulisi antaa
mahdollisimman realistinen kuva. Tarke&é& olisi kuulla my®0s siitd, kuinka AE vaikuttaa henkisesti

sitd sairastavaan ja hédnen olemiseensa sekd ihmissuhteisiin.

Myaos Iholiiton ja yhdistysten tarjoamasta avusta ja tuesta haluttiin tietad, etenkin mahdollisuudesta
niiden kautta saatavaan vertaistukeen ja muilta atoopikoilta saatavaan kokemustietoon. Vertaistuki
koettiin erittdin merkittdvaksi heti sairastumisen jalkeen, sillda muun muassa tietoisuutta siité, ettei

sairauden kanssa olla yksin pidettiin huojentavana.

Liian pitk&d aika mun eldméstdni meni ilman todellista vertaistukee. — — Jos aattelen, ettd nyt
sairastuisin, niin kyll& haluaisin, ettd olis mahdollisuus hakeutua kaltaisteni seuraan. (H2)
Eldmanvaiheesta riippuen toivottiin myos tarjolle tietoa ja ohjausta atoopikon ammatinvalinnasta.

Kelan tarjoamat tukimuodot mainittiin myos.
6.3 Ihoatoopikolle hyodyllisimmat tiedonlahteet ja niiden merkitys

Tiedonl&dhdehorisontin tiedonl&hteiden sijoituskriteeriksi valitsin hyodyllisyyden, jotta pystyisin
selvittdaméan helpommin sitd, kuinka haastatellut tiedonlahteistd saamaansa tietoa hyoddyntavat.
Esittelyni jarjestyksen ja rajauksen lahtokohtana ovat hyodyllisimmiksi luokitellut tiedonlahteet.
Tuon kuitenkin esille oman harkintani mukaan myds haastateltujen kommentteja lahteista, joita on
pidetty jokseenkin hyddyllisind. Kunkin l&hteen kasittelyn lopussa on kooste sen heikkouksista ja
puutteista, joita haastatellut toivat esille.

Tarkastelen yhteensa 199 haastateltujen mainitsemaa yksittdista lahdettd, joista moni mainittiin
useasti. Yksittdisissd haastatteluissa eri tiedonlahteitd mainittiin  7-15. Karsittuani lahteiden

kokonaismé&é&rasta samojen lahteiden toistot, tunnistin eri lahteitd yhteensé 64. Jokainen yksittainen
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lahde mainittiin siis keskimé&érin kolme kertaa. Seka 1. ettd 2. kehélle sijoittui molemmille 40 %
lahteiden mainintojen kokonaismaarastd ja 3. kehdlle 20 %. Litterointien perusteella lisasin
horisontteihin 81 lahdetta eli 41 % kokonaismaarastd. Litterointien pohjalta muutin tai jouduin
tulkitsemaan tiedonlahdehorisonttiin merkittyjen lahteiden paikkaa 24 tapauksessa (12 % l&hteiden
kokonaismé&éarasta).

TAULUKKO 1. Tiedonl&dhdetyyppien jakaumat informaatioldhdehorisonttien kehilla (N= 199)

L&hdetyyppi Kehd 1 (n=80) Keha 2 (n=79) Keha 3 (n=40) Kaikki kehét
%-0suus %-0suus %-0suus %-0suus
Organisaatiolahteet 46,3 40,5 32,5 41,2
Painetut lahteet 13,8 21,5 37,5 21,6
Verkkolahteet 25,0 19,0 17,5 21,1
Henkildlahteet 15,0 17,7 75 15,0
Joukkotiedotus 0,0 1,3 5 2,0
Yht. 100 100 100 101

Noin 41 % kaikista mainituista l&hteistd kuului organisaatiol@hteisiin, noin 22 % painettuihin
lahteisiin, noin 21 % verkkolahteisiin, 15 % henkil6lahteisiin ja 2 % joukkotiedotukseen (ks.
taulukko 1). Muut l&hteet -kategoriaan ei tullut yhtddn mainintaa. Organisaatiol&hteiden suosiota
selittad la&kareiden ja hoitohenkilokunnan sijoittuminen tdhdn kategoriaan. Mikali nama lahteet
olisi tulkittu kuuluviksi henkil6lahteisiin, jakaumasta olisi tullut hyvin erilainen. Henkil6kohtaista

kontaktia arvostettiin tiedonhankinnassa.
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TAULUKKO 2. Haastatteluissa mainittujen eri tiedonlahteiden frekvenssit

Organisaatioléhteet Ikm Painetut lahteet Ikm  Verkkoldhteet Ikm

Kurssit 12 lhonaika-lehti 11 Internet (yleensd) 11

Hoitohenkilokunta 10  Muut lehdet 9 Keskustelupalstat 10

Liitot 9  Esitteet 7 Iholiiton verkkosivut 7
Atopialiiton

L&é&karit (ei tasmennetty) 8  Mainokset 6 verkkosivut 4

Ihotautilaakarit 8  Allergia ja astma -lehti 3 Sosiaalinen media 1

Apteekki tai sen

henkildkunta 8  Kirjallisuus 3 Allergiasivustot 1

Yhdistykset 7  Tutkimukset 2 Irc 1
Yliopiston apteekin

Luennot ja seminaarit 6  Muut julkaisut 1 verkkosivut 1

Ruokatarvikkeiden Ruohonjuuren

Yleislaakari 4 pakkausselosteet 1 verkkosivut 1
Franzilan yrttitilan

Ihopiste 2 verkkosivut 1

Tyoterveyslaakari 2 Kelan verkkosivut 1

Kosmetologi 2 Facebook-atopiaryhma 1
Verkkolahteet:
la&ketieteellinen

Allergiakampaaja 1 kirjallisuus ja artikkelit 1
Sahkopostikysely

Kela 1 Iholiittoon 1

TAYS:n ihotautien

poliklinikka 1

Kirjasto 1

Yhteensa 82  Yhteensd 43 Yhteensd 42

Henkildldhteet Ikm Joukkotiedotus Ikm

Muut atoopikot 14 Televisio 3

Sukulaiset, ystavat ja

tuttavat (ei-atoopikot) 10

Oma kokemus 5

Yhteensé 29  Yhteensd 3 Kaikki ldhteet yhteensd 199

Taulukko 2 kuvaa sitd, kuinka monta mainintaa kukin erillinen tiedonléhde sai. Tassa taulukossa

joitakin lahteitd kuten kursseja on yhdistetty keskendan, joten edelld mainittu lahteiden

yhteenlaskettu lukumé&éra (64) ei péade tassa. Organisaatiolahteiden kérjessé ovat ladkarit (yhteen

laskettuna), kurssit ja hoitohenkilokunta. Painettujen lahteiden karkikolmikossa ovat lhonaika-lehti,

muut lehdet ja esitteet. Verkkol&hteissa eniten mainintoja olivat saaneet Internet yleensd,

keskustelupalstat ja Iholiiton verkkosivut. Henkil6lahteissa puolestaan muut atoopikot, sukulaiset,

ystavét ja tuttavat sek& omat kokemukset.
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6.3.1 Tiedonlahteet hyodyllisimmista vahiten hyddyllisiin

Ensimmaiselle kehélle sijoittui yhteensé 40 % haastatteluissa mainituista tiedonhankinnan kanavista
ja tiedonldhteista (ks. taulukko 3). Naitd lahteitd pidettiin siis hyodyllisimpinad. Lahteiden
repertuaari on laaja. Yhteensa mainittiin 36 eri lahdetté (taulukossa joitakin yksittdisia lahteita kuten
yksittdisia  verkkosivuja on laskettu yhteen). Hyddyllisimmiksi  koetuista  lahteista
organisaatiol&hteitd oli kaikkein eniten, noin 46 % mainintojen kokonaismaarésta. Verkkolahteiden
osuus oli 25 %, henkil6lahteiden 15 % ja painettujen lahteiden noin 14 %. Kun verrataan yksittaisia
lahteitd keskendan, eniten mainintoja saivat kaikki la&karit yhteensé (16,4 %) (ihotautilaakérit 8,8
%, laakarit yleensa 6,3 % ja tyoterveyslaakari 1,3 %), yksittaiset verkkosivustot (13,8 %), kurssit
(7,5 %), hoitohenkilokunta (6,3 %), omat kokemukset (6,3 %), potilasjérjestét (6,3 %), Ihonaika-
lehti (5 %), Internet (5 %) ja keskustelupalstat (5 %). Yli neljasosa (26,5 %) maininnoista kohdistui

siis terveydenalan ammattilaisiin ja neljasosa verkkol&hteisiin.
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TAULUKKO 3. Kehdlle 1 sijoitetut tiedonldahteet

Lahdetyyppi ja yksittdinen lahde Lahteen frekvenssi
F/80 % / 100

Organisaatioldhteet

lhotautilaakarit 7 8,8
Kurssit 6 7,5
Lagkarit (yleensa) 5 6,3
Hoitohenkilokunta 5 6,3
Apteekki ja sen henkilokunta 3 3,8
lhopiste 2 2,5
lholiitto 2 2,5
Atopialiitto 2 2,5
Luennot ja seminaarit 2 2,5
Allergia- ja astmaliitto 1 1,3
Tyoterveyslaakari 1 1,3
Kela 1 1,3
Yht. 37 46,3
Verkkolahteet
WWW 11 13,8
Internet 4 5,0
Keskustelupalstat 4 5,0
Irc 1 1,3
Yht. 20 25
Henkilolahteet
Omat kokemukset 5 6,3
Muut atoopikot 3 3,8
Atoopikkoystavat ja -sukulaiset 3 3,8
Ystavat ja sukulaiset 1 1,3
Yht. 12 15
Painetut lahteet
Ihonaika-lehti 4 5,0
Allergia ja astma -lehti 2 2,5
Lehdet (yleensa) 1 1,3
Muut lehdet 1 1,3
Kirjat 1 1,3
Ruokatarvikkeiden pakkausselosteet 1 1,3
Esitteet 1 1,3

Yht. 11 13,8
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Organisaatiolahteiden kategoriassa (46,3 %) laékarit saivat kaikkein eniten mainintoja (16,4 %).
Seuraavaksi useimmin mainittiin kurssit (7,5 %), hoitohenkilokunta (6,3 %), potilasjarjestdt kuten
Iholiitto, Atopialiitto, Allergia- ja astmaliitto (6,3 %), Ihopiste (2,5 %), luennot ja seminaarit (2,5
%) ja Kela (1,3 %). Hyodyllisimmiksi koettujen l&hteiden joukossa verkkoldhteisiin kohdistuvia
mainintojen osuus oli 25 %. Niista suurin osa (13,8 %) oli yksiloityja verkkosivuja. Internetin ja
keskustelupalstojen osuus oli 5 % ja Irc-kanavan 1,3 %. Henkil6ldhteiden osalta viisi haastateltua
(6,3 %) piti omia kokemuksiaan hyodyllisimpdnd tiedonldhteend. Muut atoopikot seké
atoopikkoystavat ja -sukulaiset mainittiin molemmat kolmesti (3,8 %). Painettujen l&hteiden
joukossa lehtid pidettiin hyodyllisimpind (10,1 %). Nelja haastateltua piti lhonaika-lehted

hyodyllisimpéna. Allergia ja astma -lehteen ja muihin lehtiin viitattiin molempiin kaksi kertaa.

Toiselle kehalle eli jokseenkin hyodyllisiksi lahteiksi sijoitettiin yhteensd 40 % mainituista
tiedonhankinnan kanavista ja tiedonléhteista (ks. taulukko 4). Jokseenkin hyddyllisind pidetyista
lahteista organisaatiolahteitd oli jalleen kaikkein eniten, noin 41 % kaikista maininnoista. Painetut
lahteet tulivat seuraavana n. 22 %:n osuudella. Verkkol&hteiden osuus oli 19 %, henkil6lahteiden n.

18 % ja joukkotiedotuksen noin 1 %.
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TAULUKKO 4. Kehille 2 sijoitetut tiedonldahteet

Lahdetyyppi ja yksittdinen lahde Lahdefrekvenssi
F/79 % /100
Organisaatioldhteet
Kurssit 6 7,6
Hoitohenkilokunta 5 6,3
Luennot ja seminaarit 4 51
Lagkarit (yleensa) 2 2,5
Yleis- ja tyoterveyslaakarit 2 2,5
Iholiitto 2 2,5
Apteekki ja sen henkilokunta 2 2,5
Kosmetologi 2 2,5
Sairaala (ihotautien poliklinikka) 1 1,3
Ilhotautilaakarit 1 1,3
Atopialiitto 1 1,3
Paikallisyhdistykset 3 3,9
Allergiakampaaja 1 1,3
Yht. 32 40,5
Painetut [ahteet
lhonaika-lehti 6 7,6
Esitteet 3 3,8
Lehdet (yleensa) 2 2,5
Mainokset 2 2,5
Terveyslehdet 1 1,3
Allergia ja astma -lehti 1 1,3
Kirjat 1 1,3
Tutkimukset 1 1,3
Yht. 17 21,5
Verkkolahteet
WWwWWwW 5 6,3
Keskustelupalstat 5 6,3
Internet 4 51
Facebook 1 1,3
Yht. 15 19,0
Henkilolahteet
Muut atoopikot 6 7,6
Atoopikkosukulaiset 2 2,5
Ystavat ja tuttavat 4 5,1
Sukulainen kauneuden- tai terveydenhuoltoalalla 2 2,5
Yht. 14 17,7
Joukkotiedotus
Televisio 1 1,3

Yht. 1 1,3
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Organisaatiolahteitd oli merkitty useimmin my0s jokseenkin hyddyllisiksi lahteiksi (40,5 %).
Yksittdiset lahteet tulivat seuraavassa jarjestyksessa: kurssit (7,6 %), hoitohenkilokunta (6,3 %),
ladkarit (6,3 %), luennot ja seminaarit (5,1 %), paikallisyhdistykset (2,5 %), liitot (2,5 %),
kosmetologi (2,5 %) sek& apteekki ja sen henkilokunta (2,5 %). Liséksi mainittiin sairaala ja
allergiakampaaja (1,3 %). Myos 2. kehélla painettujen l&hteiden joukossa lehtid mainittiin eniten
(13,9 %) ja lhonaika-lehden osuus oli 7,6 %. Henkil6l&hteiden joukossa eniten mainintoja saivat
muut atoopikot (7,6 %). Ystdvien ja sukulaisten osuus oli 51 % ja kauneuden- ja

terveydenhoitoalalla tyoskentelevien sukulaisten 2,5 %.

Vahiten hyddyllisiksi eli 3. kehélle sijoitettiin yhteensd 20 % tiedonhankinnan kanavista ja
tiedonldhteistd. Yhteensd mainittiin 21 eri lahdettd. Painetut l&hteet olivat véhiten hyddyllisten
joukossa maaréllisesti suurin ryhmé (n. 38 %). Seuraavana olivat organisaatioldhteet (n. 33 %),
verkkolahteet (n.18 %), henkil6lahteet (n. 8 %) ja joukkotiedotus (5 %).
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TAULUKKO 5. Kehille 3 sijoitetut tiedonldahteet

Lahdetyyppi ja yksittdinen lahde Lahdefrekvenssi
F/40 % /100
Painetut [ahteet
Mainokset 4 10
Esitteet 3 7,5
Terveys- ja aikakauslehdet 3 7,5
lhonaika-lehti 1 2,5
Muut julkaisut 1 2,5
Kirjallisuus 1 2,5
Tutkimukset 1 2,5
Lehdet (yleensa) 1 2,5
Yht. 15 37,5
Organisaatioldhteet
Paikallinen atopiayhdistys 4 10
Apteekki ja sen henkilokunta 3 7,5
Yleislaakari 3 7,5
Atopialiitto 1 2,5
Lagkarit (yleensa) 1 2,5
Kirjasto 1 2,5
Yht. 13 32,5
Verkkolahteet
Internet 2 5
WWW 2 5
Sahkdposti 1 2,5
Keskustelupalstat 1 2,5
Sosiaalinen media 1 2,5
Yht. 7 17,5
Henkilolahteet
Sukulaiset, ystavat ja tuttavat 3 7,5
Yht. 3 7,5

Joukkotiedotus
Televisio 2 5
Yht. 2 5
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Painettujen l&hteiden joukossa mainintoja mainoksista ja esitteista oli eniten (17,5 %). Terveys- ja
aikakauslehtiin viitattiin kolme kertaa (7,5 %) ja muihin, lhonaika-lehteen, muihin julkaisuihin,

Kirjallisuuteen, tutkimuksiin ja lehtiin yleisesti, kaikkiin kerran.

6.3.2 Organisaatioléahteet

Kuten tuli jo ilmi, organisaatioldhteiden osuus oli hyddyllisimmista ldhteistd suurin. Rajaan
yksittéisten lahteiden tarkastelun tiedonlahteisiin, joita mainittiin eniten eli laakareihin, kursseihin,

hoitohenkilokuntaan ja potilasjarjestoihin.

Laakarit oli merkitty hyodyllisimmaksi lahteeksi 13 kertaa. lhotautild&karien osuus tasta oli yli
puolet, ladkarit yleensa mainittiin viidesti ja tyoterveyslaakéri kerran. Yksi haastateltu oli merkinnyt
1. kehélle seka ihotautilaakarin ettd tyoterveyslaakarin, joten yhteensa 12 haastateltua piti laakéaria

kaikkein hyodyllisimpéna tiedonléhteena.

Ladkarien hyddyllisyys tiedonl&hteend rinnastettiin ensisijaiseen luottamukseen tatd ammattikuntaa
ja yleisesti koululdaketiedettd kohtaan. Oltiin myos sitd mieltd, ettei ollut muuta vaihtoehtoa kuin
luottaa ladkariin. Sellaista laakéaria arvostettiin, joka ottaa potilaan tilanteen tosissaan ja on aidosti
Kiinnostunut, ottaa huomioon hanen kokonaistilanteen ja osaa huomioida myds atooppisen
ihottuman aiheuttaman haitan. Sitoutuneisuutta ja ammattitaitoa hoitaa ihotauteja pidettiin tarkeana.
Haastateltu H15 oli sitd mieltd, ettd parhaimmat ja toimivimmat neuvot saa ladkareiltd, joilla on
henkilokohtaista kosketusta atopiaan esimerkiksi oman lahipiirinsd kautta. Hyodyllisyyttd lisasi
hoitosuhteen toimivuus ja pitk&aikaisuus, silld sen katsottiin helpottavan pérjaamistd sairauden
kanssa. L&akarin merkittdvyyttd perusteltiin myos sillg, ettd ihotautild&kérin kanssa kéaytdva
kommunikointi on luottamuksellista ja yhteydenotto on mahdollista vastaanoton liséksi puhelimitse
ja sahkopostitse. Jalkimmadiseen tapaan oli turvauduttu, kun vastaanotolle p&ésy oli jostain syysta
hankalaa. Yhteydenottoa saattoi helpottaa myos se, jos lapset kévivat samalla ladkarilla, joten omia

asioitaan saattoi ottaa puheeksi tuolloinkin.

Erityisesti ihotautild&karia kuvattiin tarkeimmaksi kunnollisen hoidon ja tiedon lahteeksi ja
tarkedksi tukihenkiloksi. H10 arvosti sitd, ettd laékéri osaa diagnosoida vaivan heti, maarata siihen
soveltuvan hoitotavan ja neuvoa jatkohoidon. Vaikka laakariltd saatua tietoa pidettiin ajoittain

rajallisena ja harvoin vastaanotolla oli ehditty kdyda riittdvasti lapi potilaan haluamia asioita, tietoa
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pidettiin kuitenkin tarkkana ja kaivattu tieto oli saatu. Potilaan taytyi kuitenkin itse olla aktiivinen ja

esittdd kysymyksia.

Asiantuntevan ihotautiladkarin 10ytdmistd kuvattiin helpotuksena, silla sitd kautta AE oli
diagnosoitu, tehokkaampi hoito aloitettu ja ihottuma saatu paranemaan. H8 kertoi alkaneensa

ymmartaa sairaushistoriaansa paremmin saatuaan diagnoosin.

Olihan sill4 [diagnoosilla] suuri merkitys. Ku muistelen kouluaikojaki ja ma olin valilld kyll& aika
rupinen, ni ei meilld koulussakaan mikaan terveydenhoitaja, ei kukaan tienny téstd mitdan. Kun
muutin [paikkakunta], kavin taalla l&akérissd, ni sitte sainki jotain kortisonia, jota oli sekotettu
perusvoiteeseen, ni siitd se [parantuminen] sitte I&hti. Ta4 on télldnen tauti, ettd tahan tarvitaan ihan
eri voiteet, mité tuolla kemikalioissa myydaan. Olihan se ihan helpottava juttu. — — Oon usein kyll&
miettiny ihan sitd murrosikaa, kun ei tajunnu, ettd mika mulla on, ku méa oon tan nakdne. (H8)
Laékareiltad oli saatu tietoa seuraavanlaisista aiheista: atooppisen ihottuman hoitokeinot, l&&kitys,
kaytannon vinkit, elamantapaohjeistukset ja uusi tieto atooppisesta ihottumasta. Laakarilta oli saatu
hyodyllisté tietoa atooppisen ihottuman hoitoon kaytettavista suunsisaisista laakityksista (kortisoni),
perus- ja ladkevoiteista ja niiden vaikutuksesta seka ihon itsehoidosta. Ylipaataan tieto oli neuvoja,
ohjeistuksia ja ohjausta ihon hoidosta. Vastaanotolla oli saatu hoito-ohjeita kortisonin
kayttotineydesta ja haittavaikutuksista. Oikea hoitotapa varmistettiin mieluummin suoraan ladkarilta
ladkkeen kayttdohjeiden sijaan. Laédketieteellisen ja ladkkeisiin liittyvan tiedon lisaksi oli saatu
myo6s kaytdnnon vinkkejé ja elamantapaohjeistuksia. H1 painotti, ettd nimenomaan laakérilta saa
parhaiten uutta tietoa AE:sta ja sen hoidosta kuten ehdotuksia uusista hoitomuodoista (esim.
takrolimuusi-voiteet). L&aké&riltd oli saatu tietoa myds uusimmista AE:n tutkimustuloksista.
Ihotautiladkérin vahvuutena pidettiin sitd, ettd haneltd voi saada realistisen arvion omasta

ihottumatilanteesta verrattuna muihin ihoatoopikoihin, joita ihotautilaakari tyossaan nakee.

Monet pitivéat allergiatesteihin padsyé ja niistd saatavaa tietoa hyddyllisend. Talla tavoin pystyi itse
vélttdmé&an ainakin osaa iho-oireita pahentavista tekijoista.

Prick-testeistéki selviad, ettd oot sille ja sille allerginen ja itte ei oo aiemmin huomannu, ni sitte ku
laékari sanoo, ettd sun iho luultavasti reagoi, vaikkei oo itte huomannu. Sitte on ruvennu véltteleen
jotain tiettyja ruoka-ainesosia. Ei mee kylddn semmosen ihmisen luo, missd on lemmikkeja. Se
vahan rajottaa eldmad periaattessa. Mut kylla mielellddn rajottaa, ettd pysyy terveena ja
hyvékuntosena, ku ettd ittepdisesti menee ja sitte karsiiki siitd. (H10)

Toisaalta mainittiin myds allergiatestien mahdollinen epéluotettavuus. Aina ei voinut varmasti

luottaa niiden tuloksiin, silla esimerkiksi samojen testien vélilla saattoi olla ristiriitaisuuksia. T&man
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lisdksi myds oma kokemus saattoi olla testien tulosten kanssa ristiriidassa. Ladkarilta oli saatu
suosituksia my0s siitd, mitd atoopikon kannattaa valttdd esimerkiksi ruokavaliossaan, vaikka
varsinaisia allergioita ei olisi todettu. Tasta kerrottiin esimerkkind appelsiinimehu sen sisaltaman
rikkidioksidin vuoksi tai viinit niiden tanniinien takia. Ruoka-aineiden valttamisen liséksi laakérilta
oli selvitetty, onko myods hyotyd valttad tiettyja huonekasveja ja eldimid, vaikkei niille olisi

suoranaista allergiaa.

Ladkaria pidettiin - myds merkittdvana tiedonkanavana ja linkkind muiden hyddyllisten
tiedonldhteiden l6ytdmiseen. Haastatellut olivat saaneet informatiivisia esitteitd esimerkiksi
valohoidosta. Ldaakarin maard&mien valohoito- ja osastohoitoldhetteiden ansiosta oli saatu
kontakteja esimerkiksi Ihopisteen ja ihotautien poliklinikan hoitohenkil6kuntaan. VValohoidon kautta
monet olivat saaneet ensimmaéisen kontaktin Ihopisteeseen, missa valohoitoon on mahdollisuus.
Siella oli edelleen saatettu suositella Iholiittoon ja Atopialiittoon liittymistd. Laakari oli suositellut
myos liittojen verkkosivuihin tutustumista, minkd perusteella oli saatettu liittyd esimerkiksi
Iholiiton  jdsenjarjeston  jaseneksi. Osastohoitoldhetteet olivat mahdollistaneet  padsyn
tehokkaampaan hoitoon ja tutkimuksiin. Laakari oli my6s hyodyllinen, koska han oli osaltaan

mahdollistanut padsyn ilmastokuntoutukseen.

Paras, mitd on tapahtunu mun eldméssé oli 1a4kéri, joka kirjotti mulle Protopicia [ajankohta]. M&a en
ois kyll& tienny siitd mitdan ilman sitd 14&karid. Sen jalkeen oon tavannu l&akareitd, jotka ei tieda sit4
voidetta. Vaikka menen uusimaan reseptid, ni ne on ihan ihmeissaan. Mun eldmaan sattu niin hyva
laékari ja hén Kirjotti mulle sen b-lausunnon, ni maa paasin sinne ensimmadiselle
ilmastohoitomatkalle, joka anto lisaa tietoo. Se oli itse asiassa avain oli se yksi tietty ladkari. (H13)
Seuraavanlaisia heikkouksia ja ongelmakohtia kuitenkin mainittiin. Vaikka |4&karia pidettiin
ensisijaisena tiedonldhteend, tiedonhankinta saattoi j&ad& omille harteille, koska l&aakérin tietamys
atopiasta tai vastaanottoaika ovat rajallisia. Vastuu omasta hoidosta on usein liikaa oman
aktiivisuuden varassa. Etenkin yleis- ja tyoterveyslaakareitd on usein jouduttu opastamaan AE:n
hoidossa. Esimerkiksi Protopic-voiteesta oli saatettu kuulla ensimmadistd kertaa potilaalta.
Yleisladkérin huonot tiedot atooppisen ihottuman hoidosta koettiin esteend hyvén hoidon
toteuttamiselle, silla la&kéarin ei uskottu osaavan neuvoa oikeanlaisia hoitoja. Hoitovastuun
katsottiin siirtyneen potilaalle itselleen siten, ettd hanen on taytynyt esimerkiksi tietdd, mita
voideresepteja tarvitsee. Valilla my0ds tiedon saaminen ihotautiladkariltd saattoi olla omien
kysymysten varassa. Kuitenkin painotettiin, ettd mikali itse esittdd kysymyksid, tietoa kyll& saa.
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Moni haastatelluista kertoi, ettd ihotautiladkériltd saatu apu oli pddasiassa reseptien saamista ja
niiden uusintaa. Tata pidettiin ymmarrettavana, silla atopian kanssa oli eletty jo pitkdan ja oma
tietotaso AE:n hoidosta arvioitiin hyvaksi. H15 kommentoikin, ettd laakarikaynti on nykyaan

useimmiten hoidon paivittdmista.

Valil hyvé kéyda l&akarillaki, etté ei tarvitse ihan itse kaikkea naitd voideasioita ja muita miettid. Se
perusrutiini on kehittyny sellaseks omaks, ettd itse tiet4d aika hyvin, miten pitdd toimia. (H15)
Eri ladkéreiden kanssa asioidessa tuli kuitenkin sdilyttdd terve epaluulo ja Kkriittisyys. Aivan
sopimattomiakin ohjeita oli saatu, kuten erdan yleisladkarin méaaradma valolle herkistava
limuusihoito samanaikaisesti valohoidon kanssa. H1 oli usein joutunut itse maaradmaan laékarin
rinnalla hoitoa itselleen. Nyky&an han asennoituu l&ak&riin mennessa siten, ettd tarkoituksena on
saada apua, vaikka sitd joutuisi vaatimaan. Kuitenkin han korosti, etta itse tdytyy viime kadessa

todeta hoitojen toimivuus ja pitdd mielessa se, ettd on myds itse sairautensa asiantuntija.

Sairauden hyvaa hoitotasapainoa ja seurantaa pidettiin térkeind. Epakohdaksi katsottiin, etta
ladkarien vaihtuvuuden takia potilastiedot pirstaloituvat eri hoitotahojen valille. Téman takia
olisikin tarkead, ettd hoito olisi keskittynyt yhteen paikkaan. La&karien vaihtuvuus oli vaikeuttanut
my6s mahdollisuuksia kokeilla eri hoitomuotoja ja selvittda niiden sopivuutta omalla kohdalla. Eri
ladkareiden antamien ohjeiden valilla oli myds havaittu ristiriitaisuuksia, mika oli hankaloittanut

hoidon toteuttamista.

En mitenkdén hirveen tyytyvdinen, koska se jotenki tuntuu, ettd pitdis tulla se sama laékari, jolla ois
aikaa vastata kysymyksiin ja kokeilla kunnolla eri hoitomuotoja eikd sanoo, ettd tdssa on tammaonen
uus voide, ota tatd. Kun ei oikeen tieda ees, ettd miten sitd kdytetddn tai muista sité ite laittaa niin
usein. Sitten meneeki toiselle l1aakarille, joka antaaki ihan toiset ohjeet. (H3)
Uuden laakérin loytamistd ja hoitosuhteen luomista pidettiin vaikeana, mik& néhtiin esteena
tiedonhankinnalle. Uusia ldakdreitd verrattiin aiempaan hyvin toimineeseen hoitosuhteeseen.
Katsottiin myos, ettd la&kariltd oli kylla saatu perustiedot atopiasta sairautena, mutta oli petytty
siihen, ettei han ollut osannut selittdd atopian syitd. Laakarit koettiin tiedonlahteend vahiten

hyodyllising, jos he eivat kuuntele potilasta tarpeeksi.

Ku laékarit ei puhu mitéan, ne vaan lykka4 sitd rasvaa. Sitd mad en ymmarrg, ettd eiko niitd kiinnosta
yht&én sun psyyke. — — Haluais, ettd kuunnelkaa mua ja selvittdkad, ettd mista taa johtuu. Mihin sita
pitéis sitte mennd, ettd joku kuuntelis sitd ongelmaa. Kuinka se ahdistaa. Ei ne ainakaan kuuntele
yht&an. Ne vaan lykkaa kauhean kasan resepteja. (H5)
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Vaikka ladkaria pidettiin hyodyllisimpana tiedonléhteend, puutteena pidettiin sitd, ettei sitd kautta

saa tietoa vaihtoehtoisista hoitotavoista, ainoastaan lansimaalaisen ladketieteen keinoista.

Kurssit mainittiin hyodyllisimpana tiedonlahteena kuusi kertaa: ilmastokuntoutus neljasti seka kasi-
ihottumakurssi ja parisuhdekurssi molemmat kerran. Jokseenkin hyodyllisind mainittiin nelja eri
kurssia: ilmastokuntoutus-, lapsiperhe-, vertaistuki- ja parisuhdekurssit. T&ta tiedonlahdetta ei
pidetty véhiten hyddyllisend. Koska 2. kehdn kommenteissa ei tullut esille perusteluja siitd, miksi

olivat samansuuntaisia molemmilla kehilld, kasittelen kommentit tdssa luvussa tasavertaisina.

Kursseja pidettiin etenkin hyodyllisend tiedonkanavana vertaisiin ja hoitohenkilokuntaan.
Kerrottiin, ettd eri kursseista oli hyodytty eniten muihin lahteisiin verrattuna ja niitd kuvattiin
antoisimmiksi lahteiksi tiedonhankinnan kannalta. Kurssien hyotya lisési se, etta on riittavasti aikaa
keskittyd pohtimaan ja keskustelemaan asioista hoitajien ja vertaistensa kanssa. Tahan verrattuna
ladkarin  vastaanottoaikaa pidettiin  hyvin rajallisena. Monelle haastatellulle etenkin
ilmastokuntoutuskurssit ~ olivat ~ tarjonneet  ensimmaisen mahdollisuuden  osallistua

vertaistukiryhmaan.

M&a olin [ajankohta] ensimmaistd kertaa lholiiton jarjestdamalla [kurssin nimi] kurssilla ja se oli
tosiaan ihan ensimmainen, missa tapas enemmaén atoopikkoja. — — Siella [ilmastokuntoutuksessa] tuli
vield enemman atoopikkotuttuja, siind sai sitd vertaistukihoitoa ja vaihtaa kokemuksia. Se on ollu
mun mielestd tosi hyva juttu. Kursseilta on saanu ehkd kaikista eniten irti. Laakariltdkaan ei
valttdmattd, ku se on aika nopee, missd pitaa selvittdd. Mutta tossaki [ilmastokuntoutuksessa] oli
kaks viikkoo aikaa jutella ihmisten kans ja oli kolme hoitajaa. Se on ollu mun mielesté antoisin juttu
tiedonhankinnan kannalta. (H6)
Vaikkei esimerkiksi kurssin luennoilta oltu saatu niink&&n uutta tietoa, kokemusten vertailu muiden
atoopikkojen kanssa néhtiin todella hyodyllisend. Muiden kokemuksista kuulemista saatettiin pitéé
kurssin parhaana antina. H9 piti néitd keskusteluja “henkisend hoitona”. Kokemuksia jaettiin
varsinkin siitd, kuinka AE:n kanssa péarjataan ja ihoa hoidetaan. Oli keskusteltu ihon paivittaisesta
hoidosta ja rasvaustottumuksista, rasvoista, eri lddkeaineista ja niiden ké&ytostd, uusista
hoitomuodoista ja ruoka-aineallergioista. My6s muiden suhtautumista ekseemaan ja omaa
suhtautumista muiden asenteisiin oli kasitelty. Haastatellut mainitsivat hyodyllisend myds saamansa
vammaistukea ja Ihopisteen palveluja koskevan tiedon. Asioita oli kayty lapi niin kurssiohjelman

puitteissa luennoilla ja keskustelupiireissé kuin vapaa-ajallakin esimerkiksi kdmppakaverin kanssa.
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Kursseilla hankittu tieto oli auttanut ymmartdmaan ja tuntemaan omaa sairauttaan paremmin.

Tutustumalla muihin atoopikoihin oli ymmarretty, ettei sairauden kanssa olla yksin.

Mulle valkeni t48 koko tauti kunnolla ensimmadiselld ilmastohoitokurssilla [vuosiluku], ku mé&&

tapasin muita rupisia ihmisid. Sitd ennenhdn maa olin ihan kummajainen. Luulin, ettd oon ainoo

maailmassa lainausmerkeissa. Mutta siell& alko kuulla, miten muut el&a ja hoitaa sit& ihoo. (H8)
Samalla kurssilla olleisiin ihmisiin oli saatettu my6hemminkin pitdd yhteyttd. H11 kertoi
ystavystyneensd ilmastokuntoutuksessa toisen kurssilaisen kanssa ja saaneensa hanelta kurssin
jalkeenkin kannustusta, rohkaisua, tukea seka hoito-ohjeita. Se oli auttanut jaksamaan paremmin

vaikeassa ihottumatilanteessa.

IiImastokuntoutuskurssin luennoilla oli herdnnyt uusia pohdinnan aiheita ja ajatuksia kuten se,
kuinka vélttdd kutinaa ja raapimista. H2 oli alkanut tarkemmin pohtimaan sitd, kuinka
mielenhallinnan avulla olisi mahdollista paastd eroon sairautta pahentavista tekijoistd kuten
raapimisesta. Myos perushoidon kertaamisesta luennoilla oli hyddytty. Perushoidon térkeys oli

jalleen oivallettu, mika oli motivoinut hoitamaan itsed tunnollisemmin.

Ekasta ilmastokuntoutuksesta. Vaikka oli pitkddn sairastanu jo sillonki, ni sillon ne perushoitoon
liittyvat perusasiat, niiden kertaaminen ja soveltaminen sitten uudestaan tilanteeseen, jossa oli
ajautunu hirveeseen Kkortisonikoukkuun. Pd&si siitad irti ja palaamaan hoidon perusasioihin.
Informaatio, mitd sai niiltd luennoilta, sen soveltaminen uudestaan hyvin motivoituneena omaan
kayttoon oli semmonen yksi kadnteen tekevimmistd asioista, jolla paastiin pitkdn aikaa hyvin
tuloksin eteenpdin. (H2)
H8 oli todennut auringonotto-ohjeistusten muuttuneen ajan saatossa eri
ilmastokuntoutuskurssikertojen vélilla&. Han piti uusia ohjeita hyodyllising, silld niitd noudattamalla
iho oli parantunut ja vahvistunut nopeasti. Yllattavaa hanen mielestdan oli, ettd Kanariallakin
uskaltaa olla tietyn aikaa ilman aurinkosuojaa, vaikka Suomessa auringon vaaroista varoitellaan
paljon. Auringonvalon ihoa parantavan vaikutuksen ymmartdminen oli myds vaikuttanut H13:n
toimintaan. H&n oli ottanut tavakseen lahted joka talvi kahden viikon pituiselle etelanmatkalle ja sen

ansiosta héan oli saanut ihottuman talvisin paremmin kuriin.

Hoitohenkil6kuntaa hyodyllisimpéand lahteend piti viisi haastateltua ja jokseenkin hyddyllisen viisi.
Hoitohenkilokuntaa tdsmennettiin heidan tyopaikkojensa perusteella, joita olivat mm. ihotautien
poliklinikan osasto (esim. Tampereen yliopistollinen sairaala TAYS), ilmastokuntoutuskurssit ja

Ihopiste.
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Ladkareihin verrattuna hoitajat koettiin hyddyllisemping, silla heilld on enemman aikaa ohjata
potilasta. Henkilokohtaista kontaktia ja ohjeiden kaytannonlaheisyyttd arvostettiin. Toisaalta
hyodyllista oli se, ettd hoitaja perustelee hyvin antamansa ohjeet siitd, miksi ihoa hoidetaan jollakin
tietylld tavalla. Etenkin ihopotilaiden kanssa tydskentelevié hoitajia pidettiin erittdin asiantuntevina
atooppisen ihottuman hoidossa. H9 kertoi, ettd ihotautien poliklinikan hoitohenkilékunnalla oli ollut
vastaus kaikkeen, mité han heiltd oli sattunut kysyméan. Taman liséksi han oli hyotynyt siité, etta
he opastivat oikeaoppisen ihonhoidon kéadesta pitéden. Ihotautien poliklinikan hoitajilta saamaansa
apua han kuvaili kd&nnekohdaksi ekseeman hoitonsa kannalta. Se olisikin ollut hyddyllista jo monia
vuosia aiemmin ihottuman ollessa vaikea. lhopisteen hoitajat olivat suositelleet Iholiittoon
liittymistd ja liiton hyddyntdmistd tiedonlahteend. He olivat my0s saattaneet ensimmaéisena

suositella hakeutumista ilmastokuntoutukseen.

Hoitohenkilékunnalta oli saatu tietoa atooppisen ihottuman hoidosta, esimerkiksi voiteista,
oikeaoppisista hoitotavoista kuten rasvaustavasta seka kortisonien ja perusvoiteiden kaytosta.
Omista ihonhoitotottumuksista oli saatu asiantunteva arvio ja talla tavalla p&asty niit4 paivittdmaan.
Esimerkiksi H9 kertoi muuttaneensa ihon rasvaustapaansa hoitajan ohjeiden perusteella ja talla

tavalla itsehoito oli tehostunut.

Mulla oli aina ollu semmonen harhakuvitelma, ettd ensin perusvoide ja sen péalle vasta hoitovoiteet.
— — Se hoitaja selitti mulle, ettd ei, kun kortisooni pistetddn siihen alle, annetaan imeytya ja se
perusvoide puolen tunnin paastd. Kun se perusvoide imeytyy, ni se vie sen kortisonin mukanansa
sinne syvemmalle. Se oli mulle ihan uutta ja méé olin ihan, ettd héh. Se herétti mut. Sen jélkeen ihon
hoito on ollu ihan erilaista, ku tietda, ettd minka takia ja mitd. — — Mua otti niin paljon paahan, koska
kukaan ei ollu koskaan mulle sanonu aikasemmi. — — Se oli tosi iso tietoisku. (H9)
Hoitohenkilékunnalta saatua ohjausta ei valttamatta aina pidetty hyodyllisend, jos koettiin, etté itse
hallitsi hoidon jo kyllin hyvin. Tosin keskustelu ithon voinnista ja hoito-ohjeiden kertaaminen
auttoivat kiinnittdmaan enemman huomiota ihonhoidon perusasioihin. Kertausta tarvittiin, silld
vaikka hoidon perusasiat tiedettiin, ei niit4 aina pidetty aktiivisesti mielessé eika toimittu niiden

mukaisesti.

H12 oli saanut hoitohenkilokunnalta nuoruudessaan, etenkin sairaalahoitojaksoilla ollessaan
arvokasta tietoa hygieniasta, rasvaamisesta ja vaatteiden hautovasta vaikutuksesta. Hé&nen
mielestddn hoitajat tiesivat ndistd asioista enemmén kuin osastoladkarit. Hoitajia pidettiin
hyodyllisena tiedonldhteenda myds siksi, ettd he ovat tekemisissd samankaltaisessa tilanteessa

olevien potilaiden kanssa. Han oli muutenkin hoitajilta saamaansa hoitoon tyytyvéinen, mutta
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vertasi l1aakéria ja hoitohenkilokuntaa silla perusteella, ettei hoitajilla ole 1dakérin auktoriteettia,

valtaa ja vastuuta.

Potilasjarjestot kuten Iholiiton, Atopialiiton ja Allergia- ja astmaliiton hyodyllisimpien lahteiden
joukkoon oli sijoittanut viisi haastateltua. Jokseenkin hyodyllisena néité potilasjarjestdja piti kolme
haastateltua. Paikalliset atopia-, iho- ja allergiayhdistykset oli sijoitettu 2. kehélle kukin kerran. 3.

kehéll& paikallinen atopiayhdistys mainittiin neljésti ja Atopialiitto kerran.

Iholiittoa pidettiin ensisijaisesti hyddyllisena tiedonkanavana, jonka toiminnassa mukanaolo oli
esimerkiksi mahdollistanut tutustumisen muihin atoopikoihin. Liiton kautta oli p&asty
ilmastokuntoutuskurssille, minkd hyodyllisyys jo aiemmin todettiin. Vertaistuen saaminen ja
kuuluminen tiettyyn ryhmaan koettiin tarkedna. H7 kertoi k&&ntyneensa Iholiiton ja Atopialiiton
puoleen ja liittynyt niiden jaseneksi ihottuman pahentuessa. Naiden liittojen verkkosivustoja
hyddynnettiin myds, mutta ne on kasitelty verkkoléhteiden yhteydesséd. Iholiittoa pidettiin
tiedonkanavana myos siksi, etté sitd kautta oli saatu kontakti Ihopisteen hoitajiin ja saatu Ihonaika-
lehti jasenetuna kotiin.

Iholiiton Ihopistetta pidettiin hyddyllisena tiedonkanavana, silla sen kautta tietoa atopiasta on hyvin
saatavilla esimerkiksi esitteiden muodossa. Ihopisteen ammattitaitoiselta henkilékunnalta saa itselle
sopivaa hoitoa ja sielld on mahdollista osallistua esimerkiksi paikallisyhdistyksen jarjestamiin
tilaisuuksiin. Atopialiitosta oli saatu tietoa esimerkiksi ladkkeiden korvattavuuksista, siitd miten
niitd haetaan kaytdnnossé ja mitd atopia on. Atopialiittoa pidettiin tarkeana lahteend siksi, ettd

potilasjarjeston odotettiin tietdvan parhaiten tietysta sairaudesta.

Myos paikallisyhdistykset olivat toimineet tiedonkanavina, silla ne olivat mahdollistaneet
tutustumisen muihin atoopikoihin. Yhdistystoimintaan osallistuessa oli saatu myds muita
kontakteja, joihin ottaa yhteytta ja kysyd neuvoa pulmatilanteissa. Yhdistyksen tapahtumissa oli
myo6s paasty kokeilemaan vaihtoehtoishoitoja kuten suolan vaikutusta omalle iholle. H11 Kertoi
saaneensa Allergia- ja astmayhdistyksen kautta listan eri tuotteiden siséltdmista aineista, jotka eivét
hanelle sovellu ja hyddyntanyt sitd hankinnoissaan. Paikallisen ihoyhdistyksen toiminnassa H14 piti

kokemusten vaihtamista antoisana myds harvinaisempia ihosairauksia sairastavien kanssa.

Paikallinen atopiayhdistys sijoitettiin my0ds useasti vahiten hyodyllisten tiedonlahteiden joukkoon.

Sen toiminta koettiin jollakin tavoin etdisend mainonnasta huolimatta. Etenkin nuorille kaivattiin
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enemman toimintaa, ei pelkdstddn “suoranaista vertaistukitoimintaa vaan myos hauskanpitoa
yhdessa”. Nuorille aikuisille kohdistettua kurssitarjontaa oli Pirkanmaan alueella liian vahén.
Paikallisen atopiayhdistyksen tiedotusta kuitenkin seurattiin ja moni oli kiinnostunut toiminnasta,
muttei ollut vield lahtenyt siihen mukaan. Myo6s yhdistyksen l&hettdméat mainokset ja esitteet
uutuusvoiteista ja uusista AE:n hoitokeinoista koettiin jokseenkin hyddyllisind. Atopialiitto
sijoitettiin vahiten hyddyllisten lahteiden joukkoon, silla sen tekemé&é atoopikkojen edunvalvontaa
pidettiin huonona. Haastateltu oli sitd mieltd, ettd monet muut potilasryhmét olivat tdssa paljon

paremmassa asemassa.
6.3.3 Verkkolahteet

Internetin vahvuuksiksi tdsmennettiin se, ettad sieltd saa varmuudella relevanttia tietoa, “jos vaan
tietdd, mitd etsii”. Tietoa atooppisesta ekseemasta ja sen hoidosta pidettiin runsaana.
Verkkolahteiden kaytossa korostettiin sitd, ettd niistd saadun tiedon luotettavuutta taytyy arvioida
Kriittisesti. Ihottumatilanteen pahentuessa ensimmaisend saatettiin turvautua juuri verkkolahteisiin.
Niista oli 16ydetty muun muassa tieto uudesta hoitopaikasta. Verkkol&hteitd hyddynnettiin myds
valmistauduttaessa laakérin vastaanotolle. Laékarinvastaanottoajan kéayttda oli tehostettu siten, etta
jo etukéteen oli selvitetty asioita, joista l&&karid haluttiin konsultoida. Jollei tilanteeseen ennalta
valmistauduttu, kysymykset olivat vaarassa unohtua vastaanotolla. T&ll& tavoin itse kartoitettiin

esimerkiksi eri hoitovaihtoehtoja ja kysyttiin sitten l&&kérin mielipide niiden sopivuudesta.

Kyllahan se [Internet] tdnd paivanad ykkonen on heti 148kérin jalkeen. Tavallaan jo ennenki 1aakari.
Laakitystaki oon kattonu ja eri vaihtoehtoja. Ku oot Kirjottanu ne ylds ja oot sanonu laakarille, etta
mitéd s&& oot mieltd, ettd voitasko me kokeilla téllasta. Se menee monta kertaa niinki péin, et sdé oot
jo etukéteen valmistunu. On hyva siindki kirjata niita asioita ylos, ku sulla on se rajallinen aika siella
ladkarilla ja muistikapasiteetti vield onnettomampi. (H7)
Seuraavia yksittaisia verkkosivustoja mainittiin nimelta hyoddyllisimpina tiedonléhteind: Iholiiton ja
Atopialiiton sivustot, Yliopiston Apteekin verkkosivut ja tarkemmin madrittelemattomat
allergiasivustot. Lisaksi hakukoneiden avulla oli I6ydetty asiallisia sivustoja, jotka kasittelevéat
AE:a. Mainintoja Iholiiton ja Atopialiiton verkkosivustoista oli eniten (8 kpl). Mahdollisuutta ottaa
ihotautilaakariin yhteyttd sédhkdpostitse pidettiin todella hyodyllisena. Talla tavalla akuutteihin
ongelmiin oli saatu apua nopeasti tarvitsematta kdydd vastaanotolla. Myds lhopisteen
sairaanhoitajilta oli kysytty séhkdpostitse esimerkiksi valohoidosta. Atopialiiton verkkosivuilta oli

saatu uutta tietoa atopiasta ja I0ydetty liiton keskustelupalstat. Ihopisteen palvelut olivat tulleet tata
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kautta tutuiksi, kuten mahdollisuus tulla keskustelemaan ihonhoidosta hoitajien kanssa. Y liopiston
Apteekin verkkosivuja oli hyddynnetty, kun oli taytynyt l0ytdd uusi, edellistd rasvaisempi
perusvoide. Verkkoléhteista oli saatu hyodyllista tietoa myos ilmastokuntoutuksesta ja kortisonin
sivuvaikutuksista. Kommenteissa tuli esille verkkosivusto, jolle on listattu allergiamerkin saaneita
tuotteita kuten meikkejd. H8 oli hyoddyntanyt tatd tietoa siten, ettd oli pyrkinyt mychemmin
ostamaan Kkyseisia tuotteita. Internetid pidettiin arvokkaana tiedonhankintakanavana, jonka kautta
oli mahdollista tutustua muihin atoopikoihin. H13 oli sitd mieltd, ettd ilman nettid se olisi erittdin

vaikeaa.

Jokseenkin hyddyllisind sivustoina pidettiin seuraavien eri tahojen verkkosivustoja: Iholiitto,
Wikipedia, Ruohonjuuri, Franzilan yrttitila ja Kela. Myo6s kansainvalisia atopiaa kaésittelevia
sivustoja oli etsitty. Verkkolahteitd tdsmennettiin myods viitaten tutkimuksiin, artikkeleihin ym.
faktatietoon atopiasta. Verkkoldhteista oli etsitty tietoa sisdisen kortisonikuurin pituudesta,
erilaisista vaihtoehtohoidoista ja Atopialiiton ja paikallisen atopiayhdistyksen jérjestdmisté
varteenotettavista tilaisuuksista ja toiminnasta. H4 oli hyddyntdnyt Ruohonjuuren ja Franzilan
yrttitilan verkkosivustoja etsiessddn tietoa kevyistd rasvoista, jotka eivat tukkisi ihoa. Kelan
verkkosivuilta oli etsitty tietoa ladkevoiteiden korvattavuuksista. Sivustojen sisaltod pidettiin

kuitenkin vaikeasti ymmaérrettavana.

Keskustelupalstat mainittiin hyddyllisimpiné lahteind nelja kertaa. Jokseenkin hyodyllisend niita
piti viisi haastateltua ja vain vahan hyodylliseksi se mainittiin kerran. Seuraavia keskustelupalstoja

mainittiin nimelta: Atopialiitto, KaksPlus ja Suomi24.

Keskustelupalstoilta saatua tietoa pidettiin arvokkaana ja usein myds rahanarvoisena. Keskustelut
olivat hyodyllisia tiedonl&hteitda myds siksi, ettd niilta sai nopeasti tietoa akuuttiin asiaan. Muiden
kokemuksista oli toisaalta mukava tietdd. Keskustelupalstoilta oli hankittu tietoa etenkin muiden
kokemuksista eri voiteiden kaytostd ja eri hoitomuodoista, laakityksestd, tuotteiden hinnoista,
elintarvikkeista, ruokavaliosta, ilmastokuntoutuksesta ja saunan soveltuvuudesta atoopikolle. Tietoa
vaihtoehtohoidoista oli hyddynnetty siten, ettd vinkkien varassa oli tehty omia kokeiluja.
Esimerkiksi Kuolleen meren tuotteiden kokeilemista oli harkittu ja paatoksenteon tueksi
keskustelupalstoilta oli etsitty muiden atoopikkojen mielipiteitéd tuotteista. Myos itse oli osallistuttu
keskusteluihin esimerkiksi eri voiteiden sopivuudesta. Toisaalta tietynlaisista oireista oli haettu
samankaltaisia kokemuksia.



76

Muutama vuos sitte sisdsen kortisonikuurin jalkeen tai aikana, mulle tuli hirveitd vaivoja. — — sillon
mé&a esimerkiksi hain niihin jostain palstoilta, mit4 ihmiset siel sano. Semmosia mé seurasin ja luin
sillon, koska se oli akuutti asia. (H12)
Korostettiin, ettd keskustelupalstoilta hankittu tieto on itse viime kadessd arvioitava ja siitd on
suodatettava, mihin uskoo ja mihin ei. On muistettava olla kriittinen arvioitaessa tiedon
luotettavuutta. Haastatellut, jotka merkitsivat keskustelupalstat vahiten hyodyllisten lahteiden
joukkoon, lukivat niita ajoittain. He olivat kuitenkin hyvin harvoin uskaltaneet kokeilla muiden

kokemusten perusteella hoitoja, sill& oireet eivét olleet loppujen lopuksi olleet aivan samanlaisia.
6.3.4 Henkilolahteet

Kolmasosa haastatelluista piti omaa kokemusta ensisijaisena tiedonldhteend. Kaikki haastatellut
kommentoivat sen hyddyntdmistd jollakin tavalla, vaikkeivat merkinneet sit4 varsinaiseksi

tiedonlahteeksi.

Asiantuntijuutta omasta sairaudesta pidettiin merkittavand. Empiiriseen tietoon katsottiin kuuluvan
se, ettd atooppisen ekseeman kanssa on opittu eldmaan pienesta pitéden. Siihen on liittynyt paljon
yrityksia selvittdd ihottuma-oireiden syy-seuraussuhteita omia kokemuksia seuraamalla. Ajoittain
selvittelyt oli koettu hyvinkin turhauttavina, sill& ne eivat tuntuneet tuottavan tulosta.

Empiirinen eli omat kokemukset on se tutkimus, mitd maa oon sit tehny enemmaén tai vahemman
tietosesti tdn [ikd] vuotta. Miltd musta on tuntunut mindki aikoina, kaikki syy-seuraussuhteet ja
pyrkimys ratkasta tata juttua ja myds epdonnistua siind. Siihen ei 16ydy semmosta jarkee. (H12)
H12 kertoi ihonsa oireilleen kovasti, vaikka hoito, elintavat ja -ympérist0 olivat hdnen mielestdén
olleet kohdallaan. Toisaalta ajankohtana, jolloin olosuhteet kuten elintavat, stressitaso, nukkuminen,
siivouksesta huolehtiminen ja alkoholinkayttd olivat olleet vahemman suotuisia, iho oli saattanut

voida todella hyvin.

Jotain aineita tai asioita oli saatettu alkaa varomaan ja valttdméan, mikéali niiden oli huomattu
aiheuttavan oireita. Allergiatesteja ei siis valttamatta ollut tehty tai allergioita ei ollut niissé todettu.
Tallaisia tekijoitd olivat olleet silikonit, parabeenidljyt ym. keinotekoiset synteettiset aineet,
ulkomaalaiset omenat ja tomaatit, tietyt suihkugeelit, astianpesuaineet ja pyykinpesuaineet. Ruoka-
aineallergioiden jaljittamistd pidettiin hankalana, silla ne olivat usein arvailujen varassa
viivastyneiden allergiareaktioiden vuoksi. Allergiatesteilldkdén ei lehahduksen syita ollut saatu

valttamatta selville; esimerkiksi prick-testeihin ei voinut taysin luottaa. Jotkut haastatellut olivat
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saaneet ainoastaan suuntaa-antavia tuloksia. Haastateltu H8 totesikin, etteivat testit olleet mistédén
kotoisin, vaan han oli itse tunnistanut allergiansa. Asiaa vaikeutti entisestddn se, ettd valilla

allergisoivia ruoka-aineita voi kuitenkin syddé oireitta, joskus taas ei lainkaan.

Tietynlaisesta eldméntavasta johtuvia, ihottumaoireita vaikeuttavia tekijoitd olivat stressi ja
valvominen. Yhteys stressin ja kutinan valilla oli todettu, kun stressaavat asiat oli saatu hoidettua
pois pdivajarjestyksestd ja sen ansiosta myos kutina oli véhentynyt. Myds ympaéristétekijoihin oli
kokemuksen myo6ta alettu kiinnittad huomiota etenkin kesélla, jolloin H12 oli kokenut nurmikon
pahentavan oireita, joten hdn oli alkanut suosia kallioisia paikkoja. H14 oli kokenut uimahallin
klooriveden hyvaksi atooppiselle iholle. Han arveli, ettd vedelld on desinfioiva vaikutus ihoon.
Toisaalta moni mainitsi, ettei voisi kuvitellakaan menevénsa klooriveteen uimaan, sill4 se kuivattaa

ihoa niin kovasti.

Suurelle osalle haastatelluista sopivien hoitojen 16ytaminen oli ongelmallista. Aiemmin toimineet
hoidotkin saattoivat menettdd tehonsa, jolloin niiden tilalle oli etsittdva toinen hoitomuoto. Omat
kokeilut olivat valttamattomia. Laakari oli voinut kylla suositella eri voiteita ja hoitomuotoja, mutta
viime kadessa niiden toimivuus oli testattava itse. Itsensa kuunteleminen oli tarkeaa silloinkin, jos
jokin hoitomuoto ei yksinkertaisesti omalle iholle sovi, vaikka se olisi auttanut monta muuta

atoopikkoa.

Omakohtanen kokemushan on ollu tosi opettavaista. On itsetuntemus lisdéntyny kuitenki koko ajan.
Tietdd, mika sopii ittelle. (H9)
Asiantuntijuuteen kuului myos se, ettd ajan mittaan ladkarien kanssa asioidessa valpastutaan, jos
ladkarin tiedot ekseemasta todetaan heikoiksi. Toisin sanoen oli opittu luottamaan omaan
tietdmykseen. Toisaalta hyva ladkari, “joka tajuaa jostain jotain”, oli opittu tunnistamaan. Kokemus

oli myds opettanut hakeutumaan ajoissa laékérille ennen kuin ihottuma ehti vaikeutua liikaa.

Toimiva ihonhoitorutiini oli kehittynyt padosin kokemuksen kautta. Oireita ja hoitojen vaikutusta
seurattiin. Talla tavalla oli ymmarretty muun muassa perusvoitelun merkitys oireiden
hallitsemisessa.  Kokemustietoa oli  hyddynnetty myds  hoitopéatoksissa.  Esimerkiksi
yhteisl&ékitysten vaikutuksia oli pohdittu ja vertailtu eri hoitomuotojen tehokkuutta, hyodyllisyytta
ja kustannuksia keskendén. H4 kertoi myods luottaneensa omaan kokemukseensa siitd, ettd liika
rasvan kaytto ei ole hyvastd, vaikka yleensé runsasta rasvausta suositellaan. Han alkoi kiinnittaa

huomiota kayttdmiinsé rasvoihin ja niiden koostumukseen ja koki muutokset positiivisina ja
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tehokkaina. Apteekin perusrasvat oli saatettu katsoa epésopiviksi, joten ne oli vaihdettu muihin
tuotteisiin. My0s vaatteiden ja petivaatteiden puhtautta ja paivittdistd hoitorutiinia pidettiin
ihottuman hallinnan kannalta tarkednd. Pitk&aikaisessa kayt0ssé rasvat saattavat menettda tehonsa,
joten niiden vaikutusta seurattiin. Jos oli huomattu tietyn voiteen tehon heikenneen tai sen alkaneen
arsyttavaa ihoa, oli uusi voide otettu k&yttéon, jotta iho pysyisi kunnossa. Myos rasvaustekniikkaan
oli kiinnitetty huomiota ja oli pystytty valttamaan karvatupen tulehdusta. Hoitorutiiniin vaikuttivat
hyvat kokemukset aiemmin kéytetyistd hoitomuodoista, jotka motivoivat turvautumaan niihin
uudelleenkin ihottuman lehahtaessa. Aiemmat kokeilut olivat toisaalta saattaneet kehittdé taidon
tunnistaa omalle iholle sopivat tuotteet jo voiteen hajun perusteella.

Mainittiin, ettd omaan toimintaan vaikuttaa tehokkaimmin se, kun oivaltaa ja ymmértaa asian oman
kokemuksen kautta. H8 ja H12 kertoivat, kuinka muiden kehotukset olla raapimatta ensisijaisesti
arsyttavat ja tekee mieli raapia entistdi enemman. Sen sijaan, kun H8 oli kaikessa rauhassa asiaa

pohtinut ja seurannut oireitaan, han oli ymmartanyt, ettd raapiminen todella lis&a kutinaa.

H13 myds totesi, ettd elamankokemus on auttanut hyvéksymaan AE:n osaksi itsedan ja opettanut
suhtautumaan sitd kohtaan rennommin. Asioita oli myds opittu suhteuttamaan ja olemaan
valittamatta pienistd. Hanen ei tarvinnut oikeastaan erikseen ajatella sairauttaan. Monille antoi
voimaa kokemustieto siitd, ettd iho lopulta taas rauhoittuu jossain vaiheessa. Oireita ei endi
séikahdetty tai niistd ei huolestuttu tai hatd&nnytty, sill4 niiden aiheuttajat oli opittu ajan mittaan
tuntemaan. Tiedettiin, ettd huono vaihe menee lopulta ohi. Esimerkiksi niinkin tavalliset
jokapaivéiset asiat kuten saunominen tai hikiurheilu saattaa laukaista ihottuman pahenemisen.
Toisaalta varsinkin useita vuosia kestdneen hyvan ja rauhallisen jakson jalkeen oli ollut vaikeaa taas
hyvéaksya sairautta ja sitoutua sen hoitoon, silla jo tiesi, mita on olla oireeton ja terve.

Hyvéksi havaittuja hoitomuotoja oli alettu soveltaa myds kotioloissa. Téllaisia keinoja olivat ihon
hoitaminen turpeella, suolaliuoksella ja ilmankostuttimen tuottamalla kosteammalla huoneilmalla.
Suoturvetta oli hankittu kotik&yttéon, kun paikallisen atopiayhdistyksen jarjestamassé saunaillassa
oli ensin péésty sitd kokeilemaan ja sen oli todettu helpottavan oireita. Suolahuonehoitoa kokeiltiin
silla perusteella, ettd meriveden suolaisuus vaikutti ihoon parantavasti. Talla perustella ihoa oli
yritetty hoitaa omatekoisella suolaliuoksella. H12 oli ottanut kotona kayttdén myods

ilmankostuttimen huomattuaan ilmankosteuden parantavan vaikutuksen ilmastokuntoutuksessa.
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Kolme haastateltua sijoitti vertaisensa eli muut atoopikot hyddyllisimpien ldhteiden joukkoon.
Jokseenkin hyodyllisend muut atoopikot mainittiin sen sijaan kuudesti. Muihin atoopikoihin on
tutustuttu  kursseilla, esimerkiksi ilmastokuntoutuksessa. Joillakin oli atoopikkoystavia tai
atoopikkosukulaisia, joten he olivat saaneet vertaistukea l&pi aikuisikdnsd. Myds irc-kanava
mainittiin yhteydenpitovélineend muihin atoopikoihin.

Toisten kokemuksista kuulemista pidettiin antoisana. H6 Kkertoi, ettd niista kuuleminen oli
mielenkiintoista, vaikkei tiedosta itselle olisikaan konkreettista apua. Kerrottiin, ettd muilta
atoopikoilta saatu kokemustieto, etenkin hyvét kokemukset otetaan myos vastaan aivan eri tavalla
muuhun tietoon verrattuna. Kasvotusten puhuessa myds heiddn suhtautumistapansa sairauteen
valittyy. Ylipaatd&dn muiden atoopikkojen seura koettiin merkittavénd, koska heidén seurassaan ei

ole tarvetta selitelld ihottumaansa ja pyydelld anteeksi sitd, etta raapii ihoaan.

Huomautettiin kuitenkin, ettd tdytyy pysya valppaana, silla toiselle toimiva hoitomuoto ei
valttamatta sovi itselle. Tdma oli saatettu oppia kantapaan kautta. H13 oli aiemmin kokeillut lahes
kaikki esimerkiksi luontaistuotteita koskevat vinkit. Useimmiten hoidot olivat osoittautuneet
sopimattomiksi, mink& takia nykyddn han suhtautuu kaikkeen varauksella. H7 piti
atoopikkoystaviaan usein hyodyllisempind kuin ladkarid. Vertaiskeskusteluja pidettiin myos
ladkaria taydentadvana tiedonléhteend. Etenkin heiltd saatu kokemustieto samojen l&&kkeiden
kaytosta oli tarkeaa.

Vertaisten kanssa oli vaihdettu kokemuksia ja kaytdnnon vinkkeja esimerkiksi laakareista,
ladkkeistd ja ladkerasvoista kuten Protopic, uusista hoitomuodoista, péivittdisista hoitorutiineista ja
rasvaamisesta, ruoka-aineallergioista, keinoista estad raapimista, ruokavalion vaikutuksesta oireisiin
ja siitd, miten ekseeman kanssa ylipdansa parjaa. Kokemusten vertailemista pidettiin hyodyllisené.

Vinkkeja oli hyddynnetty tekemalla niiden pohjalta omia kokeiluja.

Muita atoopikkoja pidettiin tarkeind myds siksi, etta he todella ymmartévat, mista atopiassa on kyse

ja mitd sen kanssa eldminen kdytannossa tarkoittaa.

Sitd on aika hankala jakaa avovaimon, tydkavereiden tai ystdvien kanssa. Ei ihminen, jolla ei oo
sellasta ollu silla tavalla ymmarrd sitd asiaa. Vaikka haluaiski, mutta ainoostaan sellanen ihminen,
joka on suurin piirtein kokenu samoja asioita voi jollaki tavalla kasittad, mist siind on kyse. (H12)

Kolme haastatelluista piti atoopikkosukulaistaan merkittdvand ja hyodyllisend tiedonldhteena.
Hénen kanssaan vaihdettiin kuulumisia, kokemuksia AE:n kanssa eldémisesté ja vinkkeja ekseeman
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hoidosta. Kokemuksia oli vaihdettu esimerkiksi laakérikédynneistd ja ladkarien menettelytavoista,
ihonhoitotuotteiden sopivuudesta ja toimivuudesta, vaatteiden materiaaleista, auringon ja
saunomisen vaikutuksesta seka kutinan syistd. Sukulaiselta oli myds saattanut saada kokeiltavaksi
uusia voiteita ja 10ytaa talla tavalla itselleen sopivan voiteen pitkaksi aikaa. Atoopikkosukulainen
oli my6s kertonut kokemuksistaan ilmastokuntoutukseen osallistumisesta ja suositellut

hakeutumista sinne.

Oltiin sitd mieltd, ettd vertaiskeskusteluilla on parantava vaikutus, kun paasee jakamaan ja

vertaamaan tietoa ja kokemuksia.

Tan mun [sukulaisen] kanssa, kun se [ihottuma] on héanelld niin aktiivisena nyt. — — Me oikeestaan
aina tad koko kirjo kdydaén l&pi, mika kuuluu tdhan atopiaan, kaikki mahdolliset asiat. Melkein joka
kerta. Sillon varsinki, ku se on p&élla. On kiva jakaa vaan sita tietoo. Sill& on parantava vaikutus, ku
voi jakaa tietoo ja kokemuksii jonkun kanssa. (H13)
Myos H5 sai atoopikkosukulaiseltaan henkistd tukea. Keskustelujen kautta oli mahdollista paasté
purkamaan AE:n aiheuttamaa mielipahaa ja arsyyntymistd. Vertaistuen suoma mahdollisuus
keskustella ja vaihtaa kokemuksia muiden atoopikkojen kanssa Kkatsottiin parantavan myds
elaménlaatua. Toisilta atoopikoilta saatu tieto ja sen yhdistdiminen omaan kokemukseen ja
tilanteeseen oli auttanut ymmartaméén ja hyvaksyméaan monia AE:an liittyvia asioita. Se oli myds

auttanut olemaan armollinen itsea kohtaan sekd ymmartdmaan laheisten tilannetta ja suhtautumista.
6.3.5 Painetut lahteet

Potilasjarjestojen julkaisemia ja muita lehtia pidettiin myds hyddyllisind tiedonléhteina. Ihonaika-
lehti mainittiin hyodyllisimpien l&hteiden joukossa neljasti, jokseenkin hyddyllisten kuudesti. Myds
Allergia ja astma -lehti ja muut lehdet mainittiin molemmat hyodyllisimpéana lahteend kahdesti.
Ihonaika-lehti koettiin hyddyllisend, koska siind julkaistavaa tietoa pidettiin luotettavana ja
runsaana. Se oli lisdnnyt haastateltujen tietdmysta atopiasta ja atooppisesta ekseemasta. Lehdet
olivat myods hyddyllisia, koska niihin voitiin palata tarvittaessa aina uudestaan. Luetuissa
artikkeleissa kasiteltyjen asioiden merkitystd oli pohdittu oman tilanteen kannalta ja niiden
perusteella oli saatettu kiinnittdd omaan toimintaan ja hoitotapoihin enemman huomiota. Muutama

haastatelluista kertoi kerd&vénsa talteen kaikki atopiaa koskevat artikkelit.

Ensisijaisesti haastatellut olivat lukeneet artikkeleja atopiasta. Lehdesta oli saatu hyddyllista tietoa

esimerkiksi ruoka-aineista, kutinan merkityksestéd ja vaikutuksesta, uusimmista antihistamiineista,
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valohoidosta, vaihtoehtoisista hoitotavoista kuten suolahuonehoidosta, stressin ja unen
vaikutuksesta ihoon, lhopisteen tarjoamista palveluista, ilmastokuntoutuksesta, viimeisimmista
tutkimustuloksista ja niiden kansainvélisista vertailuista. Myds tietoa alkoholin vaikutuksesta ihoon,
esimerkiksi niiden sisaltdmien vériaineiden vaikutuksesta pidettiin hyodyllisend. Taméa oli
motivoinut seuraamaan alkoholin ja iho-oireiden vélistd yhteyttd. Kokeilun perusteella oli tultu
siihen johtop&&tokseen, ettd oireet olivat valttdmisen ansiosta pysyneet vahédisempina. Lehdissé
julkaistaviin voidemainoksiin kiinnitettiin myds huomiota. Tasmennettiin, ettd lhonaika-lehden
mainoksiin luotettiin enemman kuin muualla julkaistuihin. Allergia ja astma -lehdesta oli seurattu
atopiaa koskevaa keskustelua. Sita pidettiin riittdvana tiedonléhteend laéketieteellisesta tiedosta ja
uusista hoitomuodoista. Tama tieto ei kuitenkaan loppujen lopuksi vaikuttanut omaan tilanteeseen

ja toimintaan.

Myos sellaisia artikkeleita pidettiin hyodyllisind, joissa julkisuuden henkilot kertovat omasta
atooppisesta ekseemastaan. Tamé& oli voimistanut tunnetta siitd, ettei sairauden kanssa taistella
yksin. Kerrottiin my0s, ettd vaikka artikkeleissa ké&siteltavat asiat tavallaan olisivatkin omalla
jarjella paateltavissa, késitellddn aiheita niissé@ kuitenkin syvallisemmin ja ne saavat pohtimaan
asioita omalta kannalta. Esimerkkind mainittiin unen ja stressin yhteys ja vaikutus iho-oireisiin.
Toisaalta tietoisuus siitd, ettd monella muulla atoopikolla on vield huonompi tilanne, oli
lohduttanut, auttanut jaksamaan eteenpdin ja suhteuttamaan oma tilanne muihin ndhden.
Haastatellut lukivat mielenkiinnolla my6s muita ihosairauksia késittelevia artikkeleja. Niista
tietdminen saattoi auttaa hyvéksymaan paremmin oman sairautensa ja asettamaan asiat oikeisiin

mittasuhteisiin.

Varsinki kun sitd Ihonaika-lehtee lukee ja siel on niitd harvinaisia sairauksia. S& et voi menna
auringonvaloon, kun heti palaa jolleki rakkuloille. Sit ma& aattelen vaan, ettd ihan tyytyvéinen oon,
ettd on vaan kuitenki néin kepee sairaus. (H9)
Kirjoitusten perusteella oli myds kokeiltu uusia hoitomuotoja. Esimerkiksi Protopic-voiteen tultua
markkinoille lehdista oli luettu paljon muiden atoopikkojen kokemuksia sen kaytosta ja niiden
perusteella haluttu kokeilla sita itsekin. Mainittiin my0s, etté lehdista oli seurattu keskustelua siité,
kuinka paljon eri ruoka-aineita loppujen lopuksi kannattaa valttda. Tama oli saanut H8:n testaamaan

kala-allergiansa rajoja. Lehdisté oli luettu my6s Kaypa hoito -suosituksista.

Terveys- ja aikakauslehtien kirjoituksia oli luettu silloin t&lloin, mutta niitd ei kuitenkaan pidetty

kovin merkittavind tiedonl&hteind. Painotettiin, ettd etenkin naistenlehtien Kirjoituksiin taytyi
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muistaa suhtautua kriittisesti. Valtavirran lehdissé oli haastateltujen mielestd muutenkin véhan
tietoa atopiasta. Myos Ihonaika-lehden hyddyllisyytta kritisoitiin, koska sen sairaudelle alistuvasta

tyylista ei pidetty. Haastatellun mielesté lehted lukiessa tuli entista sairaampi olo.
6.3.6 Tiedonléahteista hankitun tiedon merkityksesta

Tiedonl&hteitd kasiteltdessa tuli jo esille monia tiedonhankinnan hyddyntdmisen tapoja. Tarkein
hy6ty oli ihottumaoireiden rauhoittuminen. Hankittu tieto oli motivoinut ja tehostanut itsehoitoa
sekd auttanut tunnistamaan ja valttdmaan oireita pahentavia tekijoitad. Tarkedd oli myos tietaa, ettei
sairauden kanssa olla yksin. Liséksi hankittu tieto oli auttanut ymmartdmaan omaa sairaushistoriaa
ja suhteuttamaan omaa tilannetta toisiin, mika vaikutti AE:n hyvaksymiseen. My®0s tietoisuus

saatavilla olevista tiedonlahteista oli helpottavaa, kun tiesi avun tarvittaessa olevan saatavilla.

Edellda mainittujen hydtyjen lisaksi tiedonhankinta oli vélillisesti parantanut haastateltujen
eldménlaatua ja auttanut AE:n hyvéksymisessd. Tietoa ekseeman perushoidosta ja sen mukaan
toimiminen vaikuttivat elamanlaatuun siten, ettd kun ihottuman saa hallintaan, vaikuttaa se muun
muassa vireyteen ja jaksamiseen. lho-oireiden hallintaa edistavat kyllin tehokkaat ja sopivat
ihonhoitotuotteet, joiden loytamiseksi tarvitaan tietoa. Tiedonhankinnan Kkatsottiin tdhtdavan siis

hyvéaan itsehoitoon.

Muutamat haastatelluista olivat ymmartdneet ja hyvaksyneet, ettd atooppinen ekseema on
synnynnéinen ja elinikdinen kumppani, jonka kanssa on vain opittava elamaan. Hankittu tieto oli
auttanut hyvaksymaan ekseeman ihon yhtena ominaisuutena. Ajateltiin, ettd atooppista ekseemaa
vastaan on turha taistella, silld sitd ei saa katoamaan. H6 kertoi eldtelleensa pitkaan toivoa siitd, etta
atopia hellittaisi tiettyyn ik&&n mennessa. Tavattuaan ilmastokuntoutuksessa monia vanhempia
atoopikkoja, jotka kertoivat aikanaan ajatelleensa samalla tavalla, han oli pyrkinyt sopeutumaan
ajatukseen, ettd sairauden kanssa on vain elettdva ja sitouduttava sen hoitoon. Tamén tiedon han

koki masentavana ja kamalana.

Ladkéarin kanssa keskustelua helpotti se, ettd tunsi jo ennalta ladkkeitd ja niiden sivuvaikutuksia.
Talloin vastaanotolla pystyi aktiivisemmin keskustelemaan itsed koskevista aiheista ja
paatoksenteko hoidosta oli helpompaa. Myods itselle Kkarttunut tietdmys omista oikeuksista
sairastavana kansalaisena oli hyodyllistd. Se oli auttanut valvomaan omaa etua ja pitdmaan kiinni

omista oikeuksistaan tilanteen sité vaatiessa.
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AE:n kanssa parjadmisesséd hallinnan tunnetta pidettiin oleellisena. Tieto, joka oli johtanut hyvan

hoitotason saavuttamiseen, oli padosin omaan tilanteeseen sovellettua tietoa vuosien varrelta.

Kéytdnnon sairauden hoitamisen kannalta yks oleellisimmista tekijdistd on tunne, ettd s&& pystyt
hallitsemaan sairautta. Se on tarkee pointti. Tieto, mink& avulla siihen tilanteeseen padsee on hyvin
sovellettua tietoa. Mikdan yks asia ei ratkase sit4, vaan sitd tietoo tulee monesta suunnasta ja se on
monenlaista. Pointti on siing, ettd pystyt ne yhdistdaméén ja soveltamaan omaan tilanteeseen. (H2)

Silla [kaikella tiedolla] haetaan omaa hyvéé itsehoitoo. Tasapaino sen oman sairauden kanssa. — —
onhan sen merkitys ihan valtava. Tieto ei lisda tdssd kohtaa tuskaa — — Mit4d enemman tietad, sitd
parempi olla. (H7)

Kuten siteerasin johdannossa Siikamden kommenttia siitd, kuinka tieto vahentaa tuskaa, Kiteytyy

sama tiedonhankinnan merkitys myos edeltdvan haastatellun kommenttiin.
6.4 Tiedonhankinnan esteet ja ongelmat

Haastatellut olivat kohdanneet tiedonhankinnassaan esteité ja ongelmia, jotka johtuivat atooppisen
ekseeman luonteesta, tiedontarjonnasta tai tiedonl@hteistd tai muista tekijoistd. Nama esteet ja
ongelmat saattoivat liittyd tiedonléhteelle paasyyn, sen kayttoon tai siitd hankitun tiedon
hyédyntdmiseen. Osa naistd vaikeuksia tuli esille jo tiedonlahteitda kasiteltdessd, joten kertaan ne

tassa luvussa vain lyhyesti.
6.4.1 Sairauden luonteesta johtuvat esteet ja ongelmat

AE:n yksilollisestda luonteesta johtuen oireiden syiden selvittdminen ja sopivien hoitomuotojen
Ioytdminen oli usein hankalaa. Syy-seuraussuhteet Kkoettiin jarjenvastaisiksi ja ruoka-
aineallergioiden vaikutus oireisiin oli vaikeaa. (ks. luku 6.3.4) Muita atooppisen ekseeman
luonteesta johtuvia tiedonhankinnan esteitd ja ongelmia olivat hoitovasymys ja negatiiviset tunteet
vaikean ihottuman aikana sekd korkea kynnys hakea apua ladkariltd ja hankkia vertaistukea.
Mainitut vaikeudet voivat olla osaltaan my6s yksil6lédhtoisia, kuten tiedonhakijan
persoonallisuudesta johtuvia. Haastateltujen kommenteissa viitattiin kuitenkin ensisijaisesti itse

sairauteen, minké perusteella luokittelen ne kyseisella tavalla.

Ihon huonosta kunnosta johtuvien hoitovasymyksen ja negatiivisten tunteiden Kkatsottiin
vaikeuttavan tiedonhankintaa. Silloin ei end4 ollut jaksettu hakea apua, silld kaikki oli omasta
mielesté jo kokeiltu eikd mikaan tuntunut auttavan. Tunnettiin ahdistusta, jos omasta mielesta ihoa

oli hoidettu mahdollisimman hyvin, mutta silti se oli jarkyttdvassa kunnossa eiké osattu tdsmentaa,
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mistd lehahdusvaihe johtuu. lhottuman Kerrottiin vaikuttavan paljon myds mielialaan. Liséksi
kommentoitiin, ettd ihottuman arvaamattomuuden takia itsensé tunti voimattomaksi ja pelokkaaksi.
Taman epdvarmuuden johdosta haastateltu H11 oli kokenut, ettei tiedosta ole apua. VVaikka ohjeiden

mukaan kuinka tunnollisesti toimisi, ei han ollut saanut ihottumaa silti rauhoittumaan.

Valilla maa tietysti pelkaan, ku tda on jollain lailla ollu drhakédmpi eikéa tottele silld lailla hoitoja.
Nykki ku maé sielld etel&ssa olin, ni mul vaan tdma toinen puoli oli punasena. Mutta yhtékkia tana
viikonloppuna se on rauhottunu. Thottumat on semmosia, ettd niitten kans on niin voimaton. Se on
niin arvaamaton. Siind ei oikein auta se tietokaan. Maé ainaki tied&n sen, mitd mun tarvii, mutta se ei
auta. Se sairaus kulkee omia polkujansa. (H11)
Kynnys menna laakariin ja hakea vertaistukea oli joillakin haastatelluilla korkea. Ladkarille menoa
viivastyttamistd perusteltiin silla, ettd oireet olivat kuitenkin padosin hallittavissa hyvalla
itsehoidolla ja joissakin tapauksissa myos tietynlaisella ruokavaliolla. Atooppinen ihottuma ei ole
myo6skaan hengenvaarallinen sairaus. Pohdittiin myds syyté siihen, miksi atoopikot eivat valttaméatta
kaipaa vertaistukea ja halua kuulla muiden atoopikkojen kokemuksista. Syyksi arveltiin, ettei
atooppista ekseemaa koeta niin dramaattiseksi sairaudeksi. Esitettiin myds, etteivét atoopikot osaa
hakea itselleen vertaistukea, vaikka sita tarvitsisivatkin. Mieluummin ihottuma halutaan yrittaa
peittdd ja teeskennelld, ettei mik&&n ole vialla. Toisaalta H5 kertoi pitk&an taistelleensa itsekseen
ihottuman kanssa, ennen kuin sai tietdd vertaistukitoiminnasta. Hanen oli ollut vaikea lahted

liikkeelle, selvittda asioita, minka takia oli taistellut sairautensa kanssa pitkaan yksin.
6.4.2 Tiedonlahteita ja tiedontarjontaa koskevat ongelmat ja esteet

Luvussa 6.3.2 esille tulleita tiedonldhteisiin liittyvid esteitd ja ongelmia olivat |4&karin
vastaanottoajan rajallisuus ja ladkarin heikko tietdmys ihosairauksista. My0s pitk&aikaisen
ladkarisuhteen puuttuminen heikensi tdmén tiedonlédhteen hyédyntdmistd. Tassa luvussa esitelldén
muut haastatteluissa tunnistetut esteet ja ongelmat: ihosairauksien vahéattely ja niitd sairastavien
huono uskottavuus, oma aktiivisuus tiedonhankinnan edellytyksend, diagnoosin saaminen
myo6haisessa vaiheessa, ristiriitaiset hoito-ohjeet ja suositukset seka tiedon runsaus. Ongelmallisena

pidettiin myds kahtiajakoa laéketieteen ja vaihtoehtoisten hoitotapojen valilla.

Ihosairauksien vahattelyd ja ihopotilaiden huonoa uskottavuutta pidettiin  ongelmallisena.
Ongelmallista on, etté ihosairauksia véhatelld&n, mik& vaikuttaa tiedontarjontaan. Oltiin sit4 mielta,
ettd esimerkiksi lhonaika-lehdessd késitellddn padasiassa psoriaatikoiden asioita. Huonoa

potilasuskottavuutta katsottiin lisddvan sen, ettd ihosairauksia havetaan. Atoopikot véhentavat
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uskottavuuttaan silld, ettd vahéattelevat oireitaan ja pyrkivat peittdmé&an esimerkiksi kasvojensa
ihottuman. Asenteita tulisi saada muutettua, ettei atooppista ekseemaa pidettdisi vain ihottumana

vaan pysyvana ihosairautena.

Tiedonhankinnan jaaminen oman aktiivisuuden varaan vaikeutti tiedonhankintaa, vaikka moni
haastateltu piti tiedontarjontaa muuten hyvand. Aiempiin vuosiin verrattuna esimerkiksi
voidemainoksia on enemman tarjolla ja atopiaa tutkitaan enemman. Tiedonhakijan aktiivista roolia
kuitenkin Kkorostettiin. Tietoa on hyvin saatavilla, mutta tiedon tarvitsijalla taytyy olla riittavasti

mielenkiintoa, halua ja motivaatiota hakea, 10yt44 ja vastaanottaa tietoa.

Diagnoosin saaminen myoh&isessa vaiheessa oli joissakin tapauksissa ollut tiedonhankinnan
esteend. Diagnoosin ansiosta haastatellut olivat paésseet hakeutumaan hyddyllisille tiedonl&hteille,
saaneet tehokkaampaa ja asianmukaista hoitoa seké paljon hyodyllisté tietoa. Diagnoosi oli saatettu
saada vasta aikuisialla. Tatd ennen ihottuma oli ihmetyttanyt haastateltua kovasti eikd hanella
tuolloin ollut tietoa siitd, mistd sairaudesta oli kysymys ja mista se johtui. Haastateltu H8 olikin
kayttanyt vééranlaisia hoitotuotteita, esimerkiksi Clerasil-finnivoidetta tai sopimattomia
kosteusvoiteita. Haastateltu H9 mainitsi ihotautien poliklinikalle paasyn kadnnekohtana ekseemansa
hoidossa. Han oli vakaasti sitd mieltd, etta olisi hyotynyt siitd todella paljon jo varhaisemmassa
vaiheessa ihottumatilanteen ollessa vaikea. H&n my6s mainitsi, ettd ilmastokuntoutuksen lisaksi
muille kursseille ei talla hetkelld ollut tarvetta. Kun sitd olisi ollut, ei hanelld ollut tietoa
mahdollisuuksista. Esimerkiksi tieto Ihopisteen tarjoamasta avusta olisi ollut todella hyddyllinen jo
aikaisemmin. Diagnoosin saamisen viivastymiseen voidaan katsoa osin vaikuttaneen haastateltujen
vanhempien heikko tietdmys AE:sta. Lasta oli tuolloin saatettu kayttad vain yleislaékarilla, jonka
tietdmys ihosairauksista ei ollut hyva. Mydsk&éan potilasjarjestdjen toiminta ei ollut haastateltujen

lapsuudessa niin aktiivista kuin nykyaan.

Ristiriitaiset hoito-ohjeita ja suosituksia pidettiin yhtena tiedonhankintaa ja tiedon hyddyntamista
hankaloittavana tekijand. Kriittistd asennetta tietoa kohtaan pidettiin tarkednd. Ristiriitaisuuksia oli
havaittu etenkin ihonhoito-ohjeissa, joten oli vaikea pé&attédd, kuinka hoitaa omaa ihoa. My®6s tietoa
luontaishoidoista pidettiin hyvin ristiriitaisena. Atooppisen ihottuman hoito-ohjeet olivat myds
saattaneet muuttua ajan saatossa. Aiemmin oli saatettu antaa niin sanotusti vaaranlaisia ohjeistuksia,

esimerkiksi oli kehotettu valttaméaan liiallista suihkussa kdymista.
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Joskus viistoista, kakskyt vuotta sitte en osannu hoitaa [ihoa] niinku nyt osaan. Sillon oli niita, ettei
saa kéyda suihkussa liian usein. Nyth&n se on ihan muuttunu, saa kdydaki suihkussa ja se heti auttaa.
lhan oon vaarin hoitanu ja niin vaarda tietoo saanu joskus -80, -90-luvulla. — — Samoin sielld
eteldssa, nyt talla reissulla aurinkoa otettiin ilman suojavoiteita ensin tietty mé&ard ja sit vasta
laitettiin ne voiteet, mikad on ihan hirveen jarkevad. Kylla on menny tasséki vaha eteenpéin. (H8)
Eri tahoilta saatuja ihon rasvausohjeita ja ruokavaliosuosituksia pidettiin toisistaan poikkeavina.
Ladkéarien ohjeistuksien ja AE:a koskevien tutkimustulosten vélilld oli myds huomattu eroja. Oli
my®6s kohdattu monia eridvia mielipiteita siitd, millainen vaikutus auringolla, vedelld, saunomisella,
pesuaineilla ja vériaineilla on ihoon. Toisaalta ymmarrettiin AE:n hoidon olevan yksilollista. Yksi

hoitotapa ei valttdmatta toimi toisella, joten erilaiset hoito-ohjeet ovat tarpeen.

Se on aika poyristyttdvad, etta joillaki on kauheen ristiriitasia tietoja. Toinen sanoo, ettd eikds se
peseminen vaan haittaa sitd. Toinen on sitd mieltd, ettd ei haittaa. Tottakaihan se tietysti voi olla
ihmiskohtastaki, mika toiselle kdy. (H4)
Tiedon runsauden takia itselle hyddyllisten asioiden seulontaa pidettiin vaikeana. H7 arvioi
yleistden, ettd jossain kohtaa, olipa sairaus mika hyvansd, tulee “tietodhky”, jolloin ei halua
sairauteen liittyvista asioista kuulla mitdan. Atopiaan liittyvan tiedon hallitseminen saattoi tuntua

hankalalta, silld sita oli saatavilla niin paljon ja monelta eri taholta.

Informaatiotulva, mikd meihin kohdistuu, on jo itsessédnsd ihan huikee. Jos aatellaan atopiaan
liittyvaa tietoo, kuinka monelta taholta sitd on saatavilla. Kyll4 se niin monivivahteinen paletti on,
ettd sen jarkeva hallitseminen osottaa jonki verran haasteita. (H2)

Tiedon paljoudesta johtuen oli vaikeaa arvioida, mitkd hoitomuodot monista tarjolla olevista eri

vaihtoehdoista soveltuvat itselle parhaiten. Esimerkiksi ihonhoitotuotetarjonnan runsaus

hankaloittaa sopivan tuotteen valintaa.

Kahtiajako laédketieteen ja vaihtoehtoisten hoitotapojen valilla vaikeutti tiedonhankintaa.
Vaihtoehtoisista hoitotavoista kaivattiin asiantuntijan mielipiteitd. Tatd aihetta koskevan
verkkotiedon katsottiin koostuvan padasiassa ihmisten mielipiteista.

Mua ois kiinnostanu kuulla asiantuntijan mielipiteitd ja keskustella ndistd vaihtoehtosista
hoitomuodoista. Semmosta tietoo on hirveen vaikee saada ja sitd ei mitenkaan oo koottu minnekaan.
Se keskustelu on edelleen kdymattd. Yks ladkari on mulle sanonu Kkerran, ettd jos néistd
vaihtoehtohoidoista ois jotain hyotyy, ni minka takia he ei niitd maardis. Se oli sit siind se
keskustelu. Netistd, jos lahdet tammdsid hakemaan, ni ne on aika seikkaperasid. Nehdn on ihmisten
mielipiteitd. Ei tammosta kirjallisuuttakaan oo olemassa. Aika vaikee semmosta tietoo on hakee.
(H12)
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Kahtiajakoa perinteisen ladketieteen ja vaihtoehtoisen hoitotapojen vélilla pidettiin esteend tiedon
paremmalle keskittdmiselle yhteen paikkaan, esimerkiksi linkkisivuston perustamiselle. Ajateltiin,
ettd esimerkiksi Iholiitolla on tietty politiikka, minka vuoksi se ei voi laittaa sivuilleen esimerkiksi

luontaishoitoihin viittaavia linkkeja.
6.4.3 Muut esteet ja ongelmat

Vaihtoehtoisten hoitomuotojen kokeiluissa ongelmallista oli ensisijaisesti niiden korkea hinta,
minka takia hoitoja ei voitu jatkaa pitkaan ja selvittda niiden sopivuutta. Hoidoilta saatettiin odottaa
valitont4 apua oireisiin, joten niihin oli vaikea sitoutua pidemmaéksi aikaa. Monet olivat kokeilleet
jotakin hoitomuotoa, esimerkiksi suolahuonetta, mutta lopettaneet sielld k&ynnin usein jo
ensimmadisen kerran jalkeen, silld toivottua apua ei heti ollut saatu. Haastateltu H5 kertoi vasyvansé

uusien tuotteiden kokeiluun pian, jollei ndkyvia tuloksia saa heti aikaan.

Sellasta s&hkdakupunktioo, ettd seki on aika jann&d, mutta kallista. Enk& ma nyt tiija olikse taas

muuta, ku hetkellinen hydty. Sité ois varmaan pitany taas kovasti jatkaa. Onpahan testattu. (H5)
Haastateltu H12 kertoi turvautuneensa vaihtoehtoisiin hoitotapoihin l&hinnd ihottuma ollessa
vaikea, joten tilanne oli pahentunut entisestddn. Lopulta hdn oli joutunut kaantymaan jélleen
laékarin ja perinteisten hoitojen puoleen. Vaihtoehtoisten hoitomuotojen kokeilemista kuvailtiinkin
valilla hullunrohkeaksi. Usein oltiin valmiita tekem&an mitd tahansa, jotta ihottumaan saataisiin
helpotusta. Toisaalta etenkin luontaistuotteista saadut huonot kokemukset olivat saattaneet johtaa

néiden tuotteiden kokeilun lopettamiseen.
6.4.1 Tiedontarjonnan parannusehdotuksia

Haastatellut esittivdt monia tapoja ja toivomuksia siitd, miten tiedontarjontaa voitaisiin parantaa. Ne
koskivat tiedon keskittdmistd, tiedontarjontaa tietyistd aihepiireistd ja tietoisuuden lisd&dmista
potilasjarjestoistd  atoopikkojen keskuudessa. Suuren  yleisbn  ja  osin  myos

terveyshuollonammattilaisten tietdmysté ihosairauksista olisi myds hyvéa parantaa.

Useat haastatellut toivoivat, ettd olisi yksi luotettava taho, misté saisi kaiken tarpeellisen tiedon
atopiasta. Esimerkiksi voitaisiin perustaa asialle omistettu relevanttia tietoa kokoava foorumi.
Kuitenkin arveltiin, ettei tdmé& ole mahdollista, silla AE:n luonteeseen kuuluu niin vahvasti se, etta
hoitojen sopivuus on hyvin yksilollistd. H12 ehdotti, ettd AE:a kasitteleva tieto voitaisiin keskittada

esimerkiksi linkkikokoelmaksi jollekin verkkosivulle. H&n koki my6s ihanteellisena, jos
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lansimainen ladketiede ja vaihtoehtoiset hoitomuodot voitaisiin tten tuoda yhteen ja saada aikaan
vuoropuhelua niista. Ehdotettiin myds, ettd Ihopisteen yhteyteen voitaisiin perustaa esimerkiksi 20—
30 nimekkeen atopiaa kasitteleva kirjallisuuskokoelma. Arveltiin, etta téllaiselle aineistolle 10ytyisi

lukijoita ja myds ei-atoopikot voisivat hyddyntad kokoelmaa.

Tiedontarpeiden ja tiedontarjonnan kohtaamiseksi ehdotettiin uusia tapoja. Kaksi haastateltua
kaipasi tietoa pesuaineista, erilaisista kemikaaleista, voiteiden siséltdmista ainesosista (silikonit,
séilontaaineet, parabeenidljyt) ja ohjeita tuoteselosteiden tulkitsemiseen. Ehdotettiin, ettd
perustettaisiin esimerkiksi Iholiiton toimittama palsta, jossa kyseisid asioita kaytéisiin asiallisesti
lapi. Vastaavasti Atopialiitto voisi jarjestad esimerkiksi kosmetologin vetdman illan, jonka aikana
néitd asioita opetettaisiin. Tukea kaivattiin myos vaihtoehtoisiin hoitomuotoihin liittyvén tiedon
luotettavuuden arvioimiseksi. Etenkin verkkoldhteistd saatua tietoa oli vaikea arvioida. Esitettiin,
ettd jokin luotettava taho kuten Atopialiitto tarjoaisi tietoa tastd aiheesta. Toivottiin myds, ettd
Atopialiiton sivuilla olisi tietoa siitd, miten ja mitd kaikkea allergiatesteill4d testataan (esim.
silikoniallergia). H2 toi esille, ettd vertaistukea olisi hyva olla tarjolla enemmén muutakin kautta
kuin vain verkkolahteistd. Hanen mielestddn vertaistuki on AE:n kaltaisessa sairaudessa hyvin

olennaista.

Vertaistuki on kuitenki aika oleellinen juttu, ettd niit4 alueita vois olla pikkasen paremmin

tarjolla erilaisissa foorumeissa. Ei ihan pelkastaan netissé. (H2)
Tietoa tukihakemusten ennakkop&&toksista pidettiin hyodyllisend, silla atoopikot voisivat kéyttaa
niit4 apunaan omia hakemuksia laatiessaan. Niista ndhtdisiin mitk& hakemukset ovat menneet 1api ja
mill& perustein. Iholiittoa pidettiin sopivana tahona, joka niité voisi alkaa kokoamaan. Oltiin myds
sitd mieltd, ettd ihopotilaille oikeutettujen tukien hakutapojen selvittdminen oli jaadnyt omille
harteille. Téllaisia tukia olivat vammaispalvelut, hoito- ja vammaistuet ja ladkekorvattavuudet.
Tasta tiedottamiseen voitaisiin panostaa enemman. Kelalta toivottiin tdhan liittyen kotiin
lahetettdvad muistutusta laakekorvattavvuden paattymisestd. Tarvetta olisi myds motivoituneelle
henkildlle, jolla olisi voimia ajaa atoopikkojen, etenkin edunvalvontaan kuuluvia asioita ja joka
ottaisi ne tosissaan. Haastateltu itse katsoi, ettei ihon ollessa huonossa kunnossa jaksa tata tehda,
vaikka tarve olisi tuolloin akuutein. Vastaavasti ihottuman ollessa hallinnassa tukien hakemiselle ei

ole tarvetta.

Haastateltujen mukaan tietoisuutta potilasjarjestoista olisi hyva parantaa. Esitettiin, etta Iholiittoa ja
sen toimintaa tuotaisiin paremmin esille esimerkiksi yksityisilla ladkariasemilla ja julkisen
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terveydenhoidon piirissd. Odotushuoneisiin  voisi ripustaa julisteita, jattdd esitteitd ja
liittymislomakkeita ja tehdd muuta vastaavaa tiedotusta. Atopia-aiheisesta Facebook-ryhmasta ei

oltu myoskaan kovin tietoisia. Ajateltiinkin, etta sita olisi hyva mainostaa.

Terveydenhuollon ammattilaisten toimintaan kiinnitettiin myds huomiota. Ensinndkin ehdotettiin,
etta laadittaisiin 1a&karin tarjoama tietopaketti (AE:sta, sen eri hoitotahoista, hoidon seurannasta,
atopiaan liittyvistad tiedonldhteistd, ym.), jonka potilas diagnoosin yhteydessa saisi itselleen.
Haastateltujen mielesté yleisladkareité olisi tarpeellista kouluttaa ihosairauksista. Vaikka heilla on
paljon akuutimpiakin potilaita hoidettavanaan, ihmeteltiin sitd, kuinka tietamattomia he valilla
olivat t&ssd asiassa. Hoitohenkilokunnan tulisi ndhda potilaan tarpeet herkemmin sen sijaan, etta
palveluja joutuisi itse vaatimaan. H15 ehdotti puoliksi leikillaan, ettd olisi hyva olla olemassa niin

sanottu atopiavalmentaja, joka muistuttaisi ihonhoidon rutiinista ja tarvittaessa tarkistaisi sita.

Tiedontarjontaa tulisi kohdentaa myds suurelle yleisolle. Sita oli haastateltujen mielesta liian vahan
tarjolla, esimerkiksi valtavirran lehdissé. Eritoten painotettiin, ettd olisi hyva selvittdd suurelle
yleisolle myos sitd, mitd AE:n kanssa eldminen kaytdnnossé tarkoittaa. Omien kokemusten
perusteella esitettiin, ettd kouluille kohdistettua atopia-aiheista tiedotusta pitdisi olla enemman

etenkin koulukiusaamisen ja véaarinkasitysten valttamiseksi.

Kouluille olis hyvé kertoo sairaudesta enemman. Yldasteella sai kuulla kaikenlaista kommenttia
ihostaan. Siind kavi kylla terveydenhoitaja pitdmassd asiasta briefia, mutta huomaa — - ettd
opettajallaki voi olla vahan véaraa tietoo. Joku opettaja ylaasteellaki luuli, ettd mulla on sydpa. (H4)
Lehtien liséksi ehdotettiin, ett4 atopiaa tuotaisiin esille eri tapahtumissa kuten Naisday tai Likkojen
lenkki. Asiaa voitaisiin ké&sitellda my0s televisiossa jossain kotimaisessa draamasarjassa (esim.
Salatut elamat) tai asiaohjelmassa kuten Tapani Kiminkinen. Ideoitiin myds tosi-tv -sarjan

toteuttamista, jossa ihoatoopikot kokeilisivat eri hoitomuotojen tehokkuutta.

6.5 Tiedon valttdmisen syita ja hyotyja

Tassé luvussa tarkastellaan haastatteluissa esille nousseita syita ja hyotyja, miksi tietoa AE:sta ja
sen hoidosta véltettiin. Tiedon vélttdminen tarkoittaa t&ssd sitd, ettei saatavilla olevalle
tiedonldhteelle hakeuduta tai sen tarjoamaa tietoa ei haluta tulkita ja toimia sen mukaan esimerkiksi
sen epasopivuuden takia. On myds mahdollista, ettei yksilo valttdamatta halua hyddyntaa hanella jo

olevaa tietoa. Tiedon vélttdminen voi ilmetd myods hankitun tiedon vastaisena toimintana.
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Tiedonhankinnan esteistd tiedon vélttdminen on erotettu siten, ettei tiedon valttdminen edellyté aina
tiedonhankintaa (vrt. Sairanen & Savolainen 2008). Jaottelin syyt ja hyddyt psyykkisiin, fyysisiin ja

kognitiivisiin.
6.5.1 Psyykkiset syyt ja hyodyt

Tiedon valttdmisen psyykkisia syita olivat pyrkimys sulkea sairaus mielestd, koska sen ei haluttu
hallitsevan elaméa liikaa ja haluttiin tuntea itsensd terveeksi. Henkistd mielihyvaa pidettiin
tarkeand, joten sen yllapitamiseksi saatettiin toimia oman kokemustiedon vastaisesti siitd
huolimatta, ett4d tdma menettely johtaisi oireiden pahentumiseen. Myos sellaista tietoa pyrittiin

vélttdmaan, jonka arveltiin herattdvan negatiivisia tunteita.

Tiedon valttamistd perusteltiin elamanfilosofialla, jonka mukaan sairauden ei haluta hallitsevan
elaméa vaan painvastoin sairauden olevan sille alisteinen. Se oli myds ajattelutapa, joka salli
atopiaan liittyvan tiedon vélttdmisen oireettomana kautena. Mydskééan tilanteissa, jolloin vietetddn
aikaa esimerkiksi perheen kanssa tai ollaan lomalla, ei haluttu miettid omaa sairautta, jollei se
luontevasti tule tuolloin esille. Tietoa siis olisi tarjolla tai tietdmysta itselld, mutta aihe halutaan
sulkea pois mielestd. Myos tiedonlahteen vélttdminen tuli esille. Yksi haastatelluista kertoi, ettei
kaipaa muiden sairastavien seuraa saannéllisesti, joten han ei tdman takia osallistu s&&nnollisesti
paikallisyhdistyksen toimintaan. Han kertoi haluavansa ympérilleen terveitd ihmisid tunteakseen
itsensékin terveemmaksi. Ilmastokuntoutuskurssi oli tdssa poikkeus, sill&4 auringossa olo on tuolloin

olennaista.

Toimiminen tiedon vastaisesti haitoista huolimatta oli yksi tiedon vélttdmisen peruste. Haastatellut
kertoivat tilanteista, jolloin olivat toimineet tall4 tavalla. Vaikka he tiesivét tasta koituvan haittaa
ihottumaoireiden pahentumisena, henkinen mielihyvé tai muut syyt veivét voiton. Esimerkiksi H7
tiesi hyvin, ettd hanen ihonsa reagoi tiettyihin ruoka-aineisiin, mutta han oli silti saattanut ottaa
tietoisen riskin ja syoda niitd. Haastateltu koki saavansa siitd henkistd mielihyvad, vaikka tiesi
joutuvansa jalkik&teen karsimadn ihottumasta. Oli my0s jatetty ottamatta huomioon tupakan
haitallisuus iholle, silla tupakoinnista oli jossain tapauksissa hyodytty. Myds saunominen koettiin
tallaisena asiana. Vaikka haastateltu H15 tiesi, ettei saunominen ole hyvéksi hanen iholleen, han
menee joskus saunaan siitd huolimatta, koska yksinkertaisesti tekee mieli. Myd6s terveellisten
elaméntapojen vaikutus ihon kuntoon oli tiedostettu, mutta siitd huolimatta vélill& tehtiin vastoin

tatd kokemustietoa. H15 kertoi haluavansa vélilla sy6da raskaasti, juoda punaviinid ja istua iltaa
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pitkd&n. Han perusteli toimintaansa sill4, ettei tdysin sairauden ehdoilla voi eldi. Toisaalta
kommentoitiin, ettd on usein mahdotonta vélttdd stressid, vaikka olisikin hyvin tietoinen sen
negatiivisesta vaikutuksesta ihon kuntoon. Stressida pidettiin tietyssd maarin my6s hyvana

esimerkiksi tydhon paneutuessa.

Tietoa valtettiin myos sen takia, ettd haluttiin vélttyd negatiivisilta tunteilta. Annettuja hoito-ohjeita
oli saatettu taman takia lydda laimin. Tieto l&&kevoiteiden haittavaikutuksista oli saanut kéyttdmaan
voiteita varovaisemmin, jolloin niiden tavoiteltu teho ei ollut paras mahdollinen. Hyoty tésta oli siis
sddstyminen huolen ja pelon tunteilta, joita ladkkeiden haitat herattivat. H10 kertoi varmistavansa
esimerkiksi kortisonivoiteiden oikean hoitotavan ja niiden haitat suoraan ladkarilta sen sijaan, etta
lukisi voiteiden kayttdohjeita. Hanen mielestaan ohjeiden lukeminen alkoi ”karmia”, joten han jatti

ne lukematta.
6.5.2 Fyysiset syyt ja hyodyt

Fyysisiin syihin valttaa tietoa kuuluvat ihon hyvéa tai huono kunto. Vaikeassa ihottumatilanteessa
saatetaan my0s priorisoida hoitomuotojen tuomaa hyo6tyd. Talléin niiden mahdollisia

haittavaikutuksia ei haluta huomioida.

Ihon hyva ja huono kunto sai my6s aikaan tiedon valttdmistd. Edellda mainittu halu sulkea sairaus
pois ajatuksista tuli esille ihon oireettomana kautena eli fyysiset ja psyykkiset syy ovat osin
paallekkaisia. Haastatellut olivat vélttdneet tietoa usein silloin, kun iho oli joko oireeton tai
ihottuma hyvin vaikea. lhottumatilanne vaikutti siis tiedontarpeisiin. Oireettomina kausina saattoi
olla, ettei atopiasta haluttu tietdd mit&d&n. Kerrottiin halusta unohtaa sairaus. Akuuttia tiedontarvetta

ei siis ollut.

Periaatteessa haluni tietdd atopiasta varmaan tonne loka-huhtikuun valille ajottuu. Sit touko-, kesé-,
heina-, elo-, syyskuus mé4 en haluais sanalla kuulla koko aiheesta mitd4n. — — Sillon ku on léhes
vaivaton, méa oon tyytyvainen, etta sité ei 0o, enkd ma halua sillon siitd mitaan tietdd. (H12)

Tietystihan valilla tiedan, ettd oon tolle allerginen, hdmé&an itteéni ja sen kun syén. Ku on ollu iho

hyvand, ma jo ihan unohdan, ettd ma oon allerginen ja sitte se [ihottuma] rajahtaa. (H8)
Hoitotasapainon ollessa hyva ja voiteiden tehotessa ihottumaan ei ollut tarvetta etsid uusia
hoitovaihtoehtoja. Esimerkiksi esitteet ja mainokset oli saatettu heittdd télloin pois. Ihottuman
akuuttivaiheessa niitd oli katsottu taas tarkemmin. Hyvé& hoitotasapaino vaikutti myds siihen, ettei
kursseille ollut tarvetta osallistua, vaikka niista oltiin tietoisia. Koska sairaus haluttiin sivuuttaa,
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usein itsehoitoon ei kiinnitetty hyvana kautena tarpeeksi huomiota, vaikka se tuolloinkin olisi ollut
tarkedd. Esimerkiksi hoitohenkilokunnan taholta saatuja ohjeita voitiin noudattaa tunnollisesti ihon
ollessa huonossa kunnossa, mutta ihon alkaessa parantua ei sitd esimerkiksi ollut rasvattu enéda
riittavasti. Haastateltu H11 arveli, ettei han hoitovasymyksen takia aina jaksa noudattaa ohjeita ja
hoitaa ihoa, vaikka tietéisikin sen olevan tarpeellista. Han kertoi usein kayttdneensd
kortisonivoiteita kayttdohjeiden vastaisesti joko pitk&dan yhtajaksoisesti tai vastaavasti lopettamalla
kuurin jo varhaisessa vaiheessa huomatessaan ihon alkavan parantua. lhottuman lehahtaessa
tiedonl&hteita saatettiin priorisoida. Oireiden ollessa hankalat paéallimmaisena ajatuksena oli péésta
ladkariin ja saada sitd kautta helpotusta tilanteeseen. Muusta tiedosta ei silloin oikeastaan vélitetty.
Muidenkaan neuvoja ei oikein jaksettu tuolloin kuunnella, esimerkiksi kehotukset olla raapimatta

koettiin entistékin arsyttavimpéna.

Oireiden helpottamisen priorisointi johti siihen, ettd vaikka eri hoitomuotojen mahdollisista
haittavaikutuksista oltiinkin tietoisia, niistd saatu hyoty eli oireiden helpottuminen merkitsi
enemman. Esimerkiksi kortisonivoiteita ei aina kéytetty niiden suositusten mukaisesti pitaméalla
tietyn mittaisia taukoja kuurien valilla. Kdyton tuomaa helpotusta pidettiin merkittdvampéana

verrattuna mahdollisiin sivuvaikutuksiin kuten ihon ohenemiseen.

Emmé& kauheen paljo oo valittdny Kkortisonin turva-ajoista ikind. Mutta kun muutaman kerran
kuuntelin niita jaksotusmadritelmid, milla tavalla niit4 pitéis oikeesti kayttad, ni kylla maa nyt oon
koittanu vélttaa pitkdaikasta kovien kortisonien kayttoa. Vaikka aikasemminki oon ne asiat kylla
tienny, mutta sen tuoma helpotus on ollu niin paljo isompi, ettd on ottanu vaan riskin siitd
sivuvaikutuksista ennemmin kun satsannu siihen hoitoon enemmén. (H2)

Oli myos katsottu riittavéksi, ettd valohoito tehosi toivotulla tavalla, joten lisdtietoa asiasta ei
kaivattu. MyGs Protopic-voiteesta oli saatu huomattavaa apua ihottumaoireisiin. Haastatellulla ei

ollut mielenkiintoa ottaa selvdd voiteen mahdollisista haittavaikutuksista, vaan padasia oli sen

tuoma apu.

M&a rupesin kayttaan [Protopic-voidetta], oli niin ihana tunne, ku se autto. Tuntu ihan, ettd iho tuli
takasi. Se oli kylla hienoo. Sen jalkeen kuljin ilman meikkiaki v&hén aikaa — — M4 olin vaan
onnellinen, etté se autto. Sit mulla oli sellanen pelko, ettd jos mé nyt alkasin ettii siita lisaa tietoa, ni
sielld kerrotaan jotain kamalaa siitd. M& nyt nautin t&sté olosta, ettd t4a voide autto mun ihoa. M&4
en oo sellanen tutkijatyyppi, et rupeisin sitd syvemmalle meneen. Mulle riittda se kdytantd. — — Méa
oon enemman sellanen, etten vélttdmétta halua tietaa liikaa. (H8)
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Protopic-voiteen kayttoon oli my6s saatu vinkki ottaa aspiriinia alkupéivien ihopolttelun
vahentdmiseksi. Apteekista neuvottiin kuitenkin valttdméan aspiriinia vatsaoireiden takia. H11 ei

tatd kuitenkaan noudattanut, silla koki tarkeammaksi iho-oireiden helpottamisen.
6.5.3 Kognitiiviset syyt

Oman tietdmyksen riittdvyys ja omaan kokemukseen luottaminen néhtiin myds motiiveina tiedon
valttamiseen. Tietoa valtettiin eli sen mukaan ei toimittu, jos oma kokemus oli osoittanut jonkin

muun menettelytavan itselle sopivammaksi.

Oman tietamyksen riittavyys oli myds yksi tiedon vélttdmisen syy. Haastatellut pitivat tietdmystaan
riittdvand hoitotasapainon yllapitdmiseksi. TallGin ei valttdmatta jaksettu kiinnostua uuden tiedon
hakemisesta, koska hoito oli hallinnassa. Oma tietdmys auttoi tiedon suodattamisessa ja sen
Kriittisessa arvioinnissa. Talloin esimerkiksi asiallisten lehtiartikkelien valikoiminen oli helpompaa.
My®0s niiden artikkelien tunnistaminen oli helpompaa, jotka ovat joko liian yleiselld tasolla tai
joiden taustatiedot ovat huteria.

Keskustelupalstoja en oo paljo kéyttany. Oon joskus kdyny lueskeleen niistd, ettd mit4 kokemuksia
ihmisil on ollu ja miten he ovat kédyttaneet. Mutta ei oo tullu otettua kokeiluks sitte. — — Varmaan
niisté eri voiteista, ettd joku valittanu, ettd ku ei tehoo se ja se voide, edelleen on kauheen kuiva iho.
Joku on neuvonu jotain voidetta, ni on semmonen olo, ettd vanhoja tuttuja noi voiteet. Kun on niin
pitkdan hoitanu itte ihoo, ni ei oikein tarvi tommosia keskustelupalsta-asioita endé. (H10)
Myos ennakko-oletukset siitd, ettei tieto ole muuttunut eikd uutta tietoa ole tarjolla, sai valttamaan
tiedonhankintaa. H10 kertoi, ettei tarvinnut esimerkiksi keskustelupalstoilta muiden atoopikkojen
voidevinkkej4, sill4 han tunsi voidetarjonnan tarpeeksi hyvin. Muutamat haastatellut turhautuivat
usein siihen, ettd saa esimerkiksi ladkarilta samat neuvot, jotka on jo kuullut aiemminkin. H6 oli
lahtenyt varta vasten “tiedonhakureissulle” ladkariin ihottuman vaikeutuessa, mutta tunsi
pettyneensa kovasti, silla ei saanut sieltd mitdan uutta tietoa. Sen sijaan hanelle méaarattiin resepteja
jo aiemmin hdanelle hyviksi todetuista voiteista. H15 hallitsi mielestdan itse parhaiten oman ihonsa

hoidon, joten esimerkiksi apteekissa henkilokunnan tarjoama apu oli tuntunut hanesta turhalta.

Mua arsyttad apteekissa, ku naa farmaseutit tulee tunkee siihen heti, ku meet itsepalveluhyllylle ja
rupee sitte kysymaan, mita tarvii. — — Se arsyttaa aika paljon, et joku tulee siihen tuputtautuun. Méa
taysin itse kyll& osaan sen sorttimentin siitd varmaan paremmin kun ne. (H15)
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Tiettyjen lehtien sisaltéd kohtaan oltiin myds kriittisid, koska atopian kasittely oli niissd liian
yleisella tasolla ja ne sisalsivat harvoin uutta tietoa. Tadma oli johtanut lehtien lukemisen vélttelyyn,

silld omaa tietdmysté pidettiin riittavana.

Omaan kokemukseen luottamisella perusteltiin silt4, ettd toimittiin joidenkin yleisten ohjeiden
vastaisesti. Omat kokeilut olivat osoittaneet tuolloin jonkin toisen toimintatavan paremmaksi.
Esimerkiksi aurinkoa saatettiin ottaa yleisten ohjeistuksien vastaisesti mahdollisimman paljon ja

ilman suojavoiteita, jotta saataisiin tarpeeksi D-vitamiinia.

Maa oon ni innokas auringonottaja. Mua tietyst vahan pelottavaki kyll&, et mikd on se sopiva méaara.

Kai se pitda vaan ite tietdd. — — Valtan [auringon haittoihin liittyvaa tietoa] joo, ku mé tykkéén olla

auringossa. Vélilla tulee vaan mieleen, ettd ei pitais antaa ihan palaa, et se on vaarallista. (H13)
H10 kertoi olevansa kylla tietoinen auringonvalon UV-sateilyn aiheuttamasta ihosyOpévaarasta.
Han oli kuitenkin jattanyt tdman varoituksen omaan arvoonsa, silla auringon valolla oli hdnen
ihoaan parantava vaikutus. Kerrottiin myds, ettei atoopikoille annettuja suosituksia noudatettu aina
niin orjallisesti vaan mieluummin kokeiltiin omia rajoja esimerkiksi siten, kuinka eldimié siedetaan
tai millaista ruokavaliota voi noudattaa. Yksi yleinen ohje atoopikoille on valttdd kuumaa vetta.
Kokemus oli kuitenkin osoittanut, ettd kuumalla vedelld suihkuttelu rauhoittaa ihoa, jos sen jalkeen
vilvoittelee ja rasvaa ihon huolella. Toinen aiempien vuosikymmenten neuvo oli vélttd4 suihkussa
kaymista liian usein. Tasta oli kuitenkin katsottu koituvan konkreettista haittaa, joten oli toimittu
itse parhaaksi katsomalla tavalla ja peseydytty aina tarpeen mukaan. Kokemustiedon mukaan
pyrittiin toimimaan, jottei joutuisi karsimé&an iho-oireiden pahentumisesta. Esimerkiksi saunassa
kdayminen kyll& rentouttaisi, mutta aina vélilla uudelleen sitd kokeiltaessa oli muistettu, miksi sita

on parempi vélttaa.

Kerrottiin myds, ettd jos faktatiedon tai muun ohjeistuksen ja oman kokemustiedon vélilla on
ristiriita, kokemustieto voittaa selvasti. Haastateltu H12 kertoi kylld suhtautuvansa esimerkiksi

uusiin hoitotapoihin uteliaisuudella, mutta peilaa niitd ensin kuitenkin omaan kokemukseensa.

Tavallaan néa asiat, mitd on, ni naist on jo tda empiirinen kokemus...tietdd, miten se vaikuttaa ja
toimii. Et se, ettd joku sanois tai jostain sais lukee, ettd se aikasemmin saatu tieto ois...ettd se ois nyt
todistettu toisenlaiseks, ni emma varmaan siltikddn hirveesti muuttais niitd tapojani ja niitd
aikasempia paatoksiani, mitd on tullu tehtyéa niiden suhteen. (H12)
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Aiemmat huonot kokemukset ohjasivat usein tulevia p&atoksia kokeilla jotain uutta hoitomuotoa.
H12 luotti mieluummin vanhaan tuttuun ja hyvaksi havaittuun hoitomuotoon kuin l&hti

kokeilemaan jotakin uutta ja epdvarmaa, vaikka siita luvattaisiinkin tehokas apu.

Paaasiallisesti luotettiin siis omaan kokemukseen. Suositusta kéyttd4 kasineitd aina kun mahdollista
oli samaan tapaan laiminly6ty, vaikka tiedostettiin varsin hyvin veden ihoa kuivattava vaikutus.
Toisaalta toimittiin kokemuksen mukaan siten, ettei kdsidesid kdytetty yleisten suositusten mukaan,
silld ne kuivattavat niin kovasti ihoa. H15 kertoi kéayttavansa kortisonivoidetta oman tuntuman
mukaan, lopettaen kuurin aina heti, kun iho alkaa jo parantua. Hanelle oli vuosien mittaan
kehittynyt omanlaisensa hoitorutiini, jota oli vaikeaa rikkoa ja ottaa uusia ohjeita kayttoon. Han ei
myo6skaan luottanut uusien voiteiden tehoon ennen kuin oli niitd itse kokeillut. Haastateltu kertoi

pitdvansa itseddn oman sairautensa asiantuntijana muihin verrattuna.
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7/ TULOSTEN YHTEENVETO

Tiivistan tdssd luvussa tutkimustulosteni sisallén ja vertaan sitd kirjallisuuskatsauksessa

esittelemiini tutkimuksiin. Etenen teemoittain tulosluvun mukaisessa jérjestyksessa.

7.1 Thoatoopikkojen tiedonhankinnan kontekstit ja tiedontarpeet

Tiedontarve-teeman ydinkysymyksen& oli, mihin atooppiseen ekseemaan (AE) liittyviin ongelmiin
tai epdvarmuutta aiheuttaviin kysymyksiin haastatellut olivat etsineet tai halusivat lisaa tietoa.
Tarkastelun kohteena olivat myods tiedonhankinnan tilanteet. Tulokseni ihoatoopikkojen
tiedontarpeista noudattivat pitkalti aiemmissa tutkimuksissa (Holm ym. 2005; Gore ym. 2004)
kartoitettuja tiedontarveaihepiirejd. Omassa tutkimuksessani tiedontarpeita ei ollut tarkasti
kohdennettu tiettyyn kontekstiin, kuten hoitoa koskevaan péatoksentekoon. Sen sijaan
haastatelluilta kysyttiin heidan tiedontarpeitaan AE:sta ja sen hoidosta arjessaan. Siihen kuului
myos asiointi terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Olennaisimmat aihepiirit, joista tietoa oli
haettu tai haluttiin saada, olivat AE:n ja sen pahenemisen syyt, ihottuman lehahdusvaiheiden
ehkaisy ja hoitokeinot, keinot selviytyd kutinan, raapimisen ja niistd johtuvien uniongelmien
kanssa, uudet hoitomuodot ja ladkkeet, ladkkeiden sivuvaikutukset, vaihtoehtoiset ja ladkkeettomat
hoitokeinot sekd hoidon taloudelliset tekijat. Naiden lisaksi tuli esille halu saada tietoa AE:n
vaikutuksesta sitd sairastavan psyykeen sekd ihoatoopikoille jarjestetyistd kuntoutuksista ja

kursseista.

Samoja tiedontarpeita tuli esille myds Skarpin (2005) tutkimuksessa. Lehahdusvaiheiden syiden
selvittdminen oli tarked motiivi vanhempien tiedonhankinnalle, silld sen my6ta lasten AE:n
parantumisen uskottiin olevan mahdollista. Vaikka omassa tutkielmassani haastatellut olivat
sairastaneet AE:a jo pienestd pitden, huomattavan moni piti edelleen térkednd saada tietoa
ihottuman syistd. Motiivina oli 1dytdad keinoja, joilla ihottuman pahenemisvaiheet voitaisiin
ehkdista. Skarpin tutkimuksessa oli yritetty I6ytdd omalle lapselle sopiva hoitomuoto
perusvoiteiden, uusien ladkevoiteiden ja ladkkeettdmien hoitojen joukosta. Tdma oli myos tarkeé

tiedonhankinnan motiivi haastattelemilleni henkildille.

Haastatteluissani tuli myds esille Ngrresletin ym. (2010) esittdma ihoatoopikkojen huoli AE:n

hoidossa pitkéaikaisesti kdytettavien ladkkeiden vaaroista. Myos haastattelemani henkil6t halusivat
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tietoa molemmista aihepiireistd, l&dakkeiden haitoista seka vaihtoehtoisista ja ladkkeettomista
hoidoista. Kuten Ngrresletin ym. tutkimuksessakin, vaihtoehtoisia hoitomuotoja oli kokeiltu, mutta

usein jouduttu pettymaan, minka vuoksi kaannyttiin takaisin ladkarin puoleen.

Haastateltujen mielipiteet diagnoosin yhteydessa tarjottavasta tiedosta olivat samansuuntaisia kuin
heidén tiedontarpeensa. He arvostivat tietoa itse sairaudesta, oireiden pahentavien tekijoiden
selvittamisestd, niiden hallintakeinoista sekd hoitomuodoista. Téarke&é olisi myos tietdd, millaista
sairauden kanssa elaminen tulee olemaan ja saada tietoa relevanteista tiedonléhteista kuten
potilasjarjestistd, muista hoitotahoista, vertaistuen mahdollisuuksista ja yhteiskunnan
tukimuodoista. Myo6s Ankera ym. (2011) suosittelivat téllaista toimintatapaa eli sité, ettd potilaita
informoitaisiin  tiedonlahteistd. Longin ym. (1993) tutkimuksen tulokset ihoatoopikkojen
odotuksista ovat samansuuntaisia ensimmaistd ladkarikayntia kohtaan. Siind tiedontarpeet

keskittyivat itse sairauteen ja sen hoitomuotoihin.
7.2 Tiedonlahteiden hyodyllisyys

Haastateltujen hyodyntdmien yksittaisten tiedonlahteiden repertuaari oli laaja, mistad voi paatella
tiedonhankinnan olevan aktiivista ja haastateltujen olevan tietoisia heille hyddyllisista tahoista.
Hyddyllisimpien lahteiden joukossa organisaatioldhteiden osuus oli selvasti suurin, mutta myos
verkkoldhteitd, henkil6lahteitd ja painettuja l&hteitd pidettiin hyodyllisind. Noin neljasosa
maininnoista kohdistui terveydenalan ammattilaisiin (laakarit, hoitohenkilokunta, apteekki). Heitéa
pidettiin my6s hyddyllising tiedonkanavina (vrt. Lambert & Loiselle 2007). Tavoitteeni oli selvittaa,
miksi tiettyja yksittdisia tiedonl&hteitd pidetddn hyodyllisind ja miten niistd saatua tietoa

hyédynnetaan. Tiedonléhteiden hyddyllisyyden liséksi kartoitin niiden mahdollisia heikkouksia.
7.2.1 Organisaatioldhteiden hyddyllisyys

Organisaatiolahteiden suosiota selittdd niistd saatu apu haastateltujen ensisijaiseen ongelmaan eli
oireita parantavien keinojen loytdmiseen. Luotettavan ja k&ytdnnonldheisen tiedon lisaksi
organisaatiol&hteet toimivat usein tiedonkanavana muihin hyddyllisiin tiedonlahteisiin. YKksittéisten

lahteiden joukosta hyddyllisimpid olivat laakarit, kurssit, hoitohenkilokunta ja potilasjérjestot.

Ladkareiden hyodyllisyys rinnastettiin heiltd hankitun tiedon luotettavuuteen. Hyodyllisen 1a&kérin
kriteereitd olivat hyva tieto-taito ihotautien hoidossa, heidan taitonsa ja halunsa ottaa huomioon

potilaan kokonaistilanne, hoitosuhteen toimivuus ja pitk&aikaisuus, asioinnin luottamuksellisuus,
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ladkarin omakohtainen kokemus AE:sta, halutun tiedon saaminen ja yhteydenoton helppous.
Etenkin ihotautila&kéria arvostettiin ja pidettiin tarkeimpéana tukihenkilond. Laakari oli myds
merkittdva tiedonhankinnan kanava muihin hyodyllisiin lahteisiin. Tiedon hyddyllisyytta arvioitiin
sen perusteella, kuinka hyvin se auttoi oireiden pitdmiseen kurissa. Téllaista tietoa oli diagnoosin
saaminen, ihonhoito-ohjeet, tieto vanhoista ja uusista hoitomuodoista, eldmantapaohjeistukset,
realistinen arvio ihottumatilanteesta ja oireita pahentavien syiden selvittdminen. Saatua tietoa
pidettiin tarkkana ja asiallisena. Sitd oli hyddynnetty akuuteissa ihottumatilanteissa sekd oman
ihonhoidon péivittdmisessa ja se oli auttanut sairauden ymmartamisessa. Tiedonl&hteen
heikkouksina pidettiin ladkarin vastaanottoajan rajallisuutta ja etenkin yleisladkareiden
tietdmattomyyttd AE:sta ja sen hoidosta. Muita epdkohtia olivat ladkarien haluttomuus kuunnella
potilasta ja heiddn osaamattomuutensa tdsmentdd AE:n syitd. My0s joutuminen aktiivisen
tiedonhankkijan rooliin ladkérin tietdimattomyyden takia oli ongelma. Samojen neuvojen

kertautumista pidettiin my6s hyddyttoméana.

Ladkéarin vastaanottoajan lyhyytta pidettiin yhtend esteend myds potilasléhtoisyyden toteutumiselle
(Routasalo ym. 2009). Lapsley (2006) piti tatd puolestaan potilasopetuksen esteené.
Haastattelemieni henkildiden tyytymattomyys laékéreitd kohtaan johtui usein kuitenkin siita, etta
paatoksenteko ja vastuu omasta hoidosta olivat siirtyneet liikaa potilaalle itselleen. Paasyy tahan oli
haastateltujen mielestd ladkarin asiantuntemuksen puute ihosairauksista. Tata myos Lapsley (2006)
piti ongelmallisena, koska potilasopetus ei talldin paase toteutumaan tarkoituksenmukaisella tavalla.
Toisaalta monet haastatellut pitivét tietdmystd omasta sairaudestaan jo riittdvand ja kuvailivat
ladkarissa kaynnin olevan 1&hinnd hoidon paivittdmistd. Potilaslahtoisyyteen kuuluva ajatus siitd,
ettd ammattilaiset olisivat potilaan valmentajan roolissa, tuli esille omissa tuloksissanikin.
Perusteluna oli, ettd itsehoidon perusasiat ja sen merkitys talla tavoin muistettaisiin arjessakin
paremmin. Holmin ym. (2005) tutkimuksessa ihotautilddkérit olivat toiseksi paras tiedonlahde.

Laaké&rin merkitys korostui haastateltujen mielipiteissékin.

Kursseja pidettiin  ensisijaisesti hyodyllisind tiedonhankinnan kanavina etenkin  muihin
atoopikoihin. Hyodyllisyytta lisési riittdva aika paneutua sairauteen liittyviin asioihin. Useimmiten
viitattiin ilmastokuntoutukseen. Muilta atoopikoilta saatu kokemustieto ja sen vertaaminen omiin
kokemuksiin oli tarkedd ja hyodyllista. Mahdollisuutta tutustua muihin atoopikoihin, keskustella
heidén kanssaan sairauden hoidosta ja vaihtaa kokemuksia pidettiin antoisana. Kurssien luennoilla

lapikdydyista asioista hyddyttiin, kun niihin liittyvia kokemuksia pééstiin vertailemaan muiden
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atoopikkojen kanssa. Tieto auttoi siten, ettd omaa sairautta oppi tuntemaan ja ymmaéartamaan.
Taman liséksi saatiin kontakteja vertaisiin, joihin oli voitu ottaa yhteyttd my6hemminkin.
Ymmarrys siitd, ettei sairauden kanssa olla yksin oli helpottavaa. Vertaiskeskustelut auttoivat myos

psyykkisesti. Vanhojen ihonhoito-ohjeiden kertaaminen oli motivoinut itsehoidon yll&pitoon.

Kursseja voi verrata aiemmissa tutkimuksissa késiteltyihin ekseemakouluihin tai potilasopetukseen
(vrt. Holm ym. 2005; Carroll ym. 2005). Kuten aiemmassakin tutkimuksessa (vrt. Carroll 2005)
todettiin, ihoatoopikkoaikuiset ovat yleensa joutuneet tulemaan toimeen oireiden kanssa jo pitkéaan.
Té&sta johtuen dermatologisen opetuksen ja ohjauksen lisdksi myds psyykkinen opetus ja ohjaus
olisivat hyddyllisid. Holm ym. (2005) totesivat tutkimuksessaan, ettd jo pitkddn AE:a sairastaneet
eivat ehka tarvitse niin paljon sairautta selittdvaa tietoa. Sen sijaan he haluaisivat tietdd sairauden
psyykkisesta  puolesta, kuten  selviytymiskeinoista,  rentoutumistekniikoista,  stressin
hallitsemiskeinoista ja heilla olisi tarve jakaa arkielaman kokemuksia sairauden kanssa elamisesté.
Myo6s Kéypa hoito -suosituksen (Duodecimin . . . 2009) mukaan potilasohjauksella pyritdan
parantamaan sairauden psyykkistda hallintaa. Nama nakokohdat toteutuivat esimerkiksi
ilmastokuntoutuskursseilla, joilla sairauden psyykkinen puoli oli nostettu esille ja kokemusten
jakaminen toteutui vertaiskeskusteluissa. Lisaksi itsehoitotaitojen parantuminen tuli esille omissa
tuloksissani (vrt. Agner 2005). Skarpin (2005) tutkimus tukee kurssien tarkeytta silta osin, etté niill&
paastadan keskustelemaan vertaisten kanssa ja huomataan, ettei sairauden kanssa olla yksin.

Hoitohenkilokunta oli hyoddyllinen tiedonldhde, koska heiltd saatu tieto oli kdytannénlaheista,
henkilokohtaista ja asiantuntevaa. Haluttuja asioita voitiin kaikessa rauhassa selvittdad heidan
kanssaan. Tieto koski voiteita ja niiden k&ytt6d, oikeaoppisia hoitotapoja, hygieniaa ja
vaatemateriaalien sopivuutta. Vaikkei tieto ollut haastatelluille useinkaan uutta, hoito-ohjeiden ja
omien hoitotottumusten péivittdminen oli hyddyllista ja tieto paransi motivaatiota itsehoitoon.
Hoitohenkilokunta oli ollut myo6s tiedonkanava potilasjérjestoinin  ja kuntoutuskursseille.
Laékareihin verrattuna hoitohenkilokunnalla oli enemman aikaa ja parempia kdytdnnon ohjeita.
Hoitohenkilokunnalla ei kuitenkaan ollut 148k&rin auktoriteettia, valtaa ja siihen liittyvaa vastuuta.
Heidan tarjoamallaan tiedolla oli silti merkitystd hyvien hoitotulosten kannalta (vrt. Holm ym.
2005). Potilasopetuksen ja -ohjauksen vaikutus hoitoon sitoutumiseen toteutuu myds omissa
tuloksissani (vrt. Agner 2005). Haastatellut toivoivat niin sanottua valmennusta, hoidon
perusasioista muistuttavaa ja kertaavaa tahoa. Tama tuli esille Routasalon, ym. (2009)

Kirjallisuuskatsauksessa siitd, kuinka potilaslahtdisyydella voitaisiin tukea potilaan omahoitoa.
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Potilasjarjestdja pidettiin ennen kaikkea hyddyllisind tiedonhankinnan kanavina muihin
hyodyllisiin tiedonléhteisiin kuten muihin atoopikoihin, kursseihin, Thopisteen hoitajiin ja Ihonaika-
lehteen. Vertaisiin tutustuminen ja muiden kontaktien luominen, uusien hoitomuotojen kokeilu ja
henkilokohtainen allergiatieto olivat olleet hyddyllisia. Liitoista oli saatu perustietoa atopiasta seké
ladkkeiden korvattavuuksista ja niiden hakemisesta. Toisille osallistuminen paikallisyhdistysten
toimintaan oli hyvin merkittdvad, kun taas joillekin haastatelluille niiden toiminta oli jaanyt kovin

etdiseksi.
7.2.2 Verkkoléhteiden hyodyllisyys

Toisin kuin Asain ym. (2006) tutkimuksessa, Internetid ja yksittaisia verkkosivustoja pidettiin
hyodyllising, koska relevanttia tietoa AE:sta ja sen hoidosta oli niissé runsaasti tarjolla ja helposti
Ioydettavissa. Tiedon kriittista arviointia kuitenkin korostettiin. Naista lahteista hankittu tieto oli
auttanut tehostamaan laakérin vastaanottoajan kayttoda, I6ytdmé&&n uusia hoitotahoja, itselle
sopivampia perusvoiteita seka kontakteja muihin atoopikoihin. Verkkolahteisté oli saatu my0s tietaa
muista hyodyllisista tiedonlahteista kuten kursseista, asiallisista keskustelupalstoista tai Ihopisteen
hoitajien  sahkdpostipalvelusta, laékkeiden kayttdohjeista ja  haittavaikutuksista  seké
potilasjarjestdjen toiminnasta. Tieto allergiatestatuista tuotteista oli auttanut itselle sopivien
tuotteiden hankinnassa.

Keskustelupalstoja pidettiin hyodyllising, silla sieltd saatu tieto saattoi olla arvokasta, joskus
rahallisestikin, ja akuuttiin asiaan saattoi I0ytda nopeasti vastauksen. Muiden mielipiteet olivat
vaikuttaneet paatoksentekoon kokeiltaessa uusia hoitomuotoja ja -tuotteita. Hyodyllista tietoa oli
hankittu eri hoitotuotteiden kdytosta ja sopivuudesta ja niiden hinnoista. Tamén lisaksi oli selvitetty
asioita  elintarvikkeista, ruokavaliosta, ilmastokuntoutuksesta, saunan soveltuvuudesta,
vaihtoehtoisista hoidoista ja laakkeiden sivuvaikutuksista. Painotettiin, ettd Kkriittisyys on

muistettava tietoa arvioitaessa. Tdma painotus selvisi Karin (2009) tutkielmassakin.
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7.2.3 Henkilolahteiden hyodyllisyys

Henkil6lahteistd omat kokemukset ja muut atoopikot olivat tdrkeimpid. Oma kokemuksen myota
kokemustieto oli karttunut lapi eldmén ja sen Katsottiin olevan merkittdvd osa oman sairauden
asiantuntijuutta. Omasta kokemuksesta oli ollut hyotyd ensinndkin omien ihottumaoireiden syiden
selvittamisessd. Omat kokeilut olivat olleet valttdmé&ttdmid my0ds sopivan hoitomuodon ja sopivien
hoitotuotteiden 16ytamiseksi. Oireiden ja hoitomuotojen tehon seuraaminen Kkehitti omaa
hoitorutiinia. Aiemmat kokemukset ihottuman paranemisesta auttoivat jaksamaan henkisesti. Usein
muista tiedonlahteista saatua tietoa sovellettiin kokemustiedon avulla omaan tilanteeseen. Omaa
asiantuntijuutta ja kokemusta pidettiin my0ds arvossa, kun asioitiin ladkarin kanssa ja arvioitiin
hénen taitojaan hoitaa AE:a. Omat tulokseni mukailevat Kankaan (2003) tutkimusta

pitkaaikaissairaan asiantuntijuuden rakentumisesta ja hyodyntamisesta.

Muilta atoopikoilta saatava hyodyllinen tieto oli heiddn kokemuksiaan esimerkiksi eri
hoitomuotojen tehosta ja sairauden kanssa parjadmisestd. Tamé tukee Mikkosen (2009) tuloksia
vertaistukiryhmissa syntyvasta kokemustiedosta. Vertaisilta saatu kokemustieto saattoi vaikuttaa
my6s omaa hoitoa koskevaan paatoksentekoon, kun etsitddn itselle sopivaa hoitomuotoa. Myds
tietoisuus siitd, ettei oman sairauden kanssa olla yksin oli merkittava. Vertaiset myos ymmarsivat,
mitd AE:n kanssa eldminen tarkoittaa, joten ei ollut tarvetta selitelld sairauttaan. Kokemusten
jakaminen vaikutti myonteisesti myos psyykeen. Kuten Mikkosen lisdksi Kangaskin (2003) toteaa,
ndma asiat auttavat parjadmaan sairauden kanssa. Kuitenkin korostettiin jalkeen, ettd tietoa on

suodatettava ja arvioitava itse.
7.2.4 Painettujen lahteiden hyodyllisyys

Lehtia pidettiin hyodyllisimpind painettuina lahteind. Potilasjarjestdjen lehdet, etenkin lhonaika
erottuivat joukosta. Sen tarjoaman tiedon runsautta ja luotettavuutta pidettiin tarkednd. Lehtien
hyodyllisyyttd lisdsi mahdollisuus tarvittaessa palata lahteelle helposti uudestaan. Lehden
lukeminen oli merkittavasti lisinnyt omaa tietdmystd AE:sta. Lehdisté oli saatu hyddyllista tietoa
AE:sta sairautena ja sen oireisiin vaikuttavista tekijoistd, hoitomuodoista ja laakityksesta,
hoitotahoista, kuntoutuksesta, tutkimuksesta ja muista ihosairauksista. Aihepiireisté saatua tietoa oli
pohdittu oman tilanteen kannalta, jolloin se oli saattanut vaikuttaa haastateltujen toimintatapoihin.
Tieto harvinaisemmista sairauksista oli auttanut hyvdksymaan ja suhteuttamaan omaa tilannetta

niihin nahden.



102

7.3 Tiedon hyodyntaminen ja merkitys

Lambertin ja Loisellen (2007) esille tuomat terveystiedon hankintakédyttaytymisen kolme téarkeintéa
kontekstia, patevat myds tdssé tutkielmassa. Niiden kautta voidaan kasitelld tiedonhankinnan
merkitystd. Ensimmainen konteksti, selviytyminen terveyttd uhkaavassa tilanteessa, on verrattavissa
haastateltujen pyrkimyksiin 10ytd4 keinoja rauhoittaa ihottuma. Tdma saattoi edellyttdd myds
tiedonhankintaa uuden hoitotahon l6ytamiseksi ja toimivan laékarisuhteen luomiseksi. Vallitsevaa
tilannetta, tdssa pitkdaikaista ihosairautta ja sen syitd, haluttiin oppia ymmartdmaan hankitun tiedon
avulla. Tietoa hoitomuodoista hyddynnetaan siten, ettd pyritddn I0ytdmaén keinoja hallita oireita ja
normalisoida tilanne etsimalla itselle sopiva ja tarpeeksi tehokas hoitomuoto. Vaikeassa
ihottumatilanteessa herési negatiivisia tunteita kuten epétoivoa, mika oli motivoinut haastateltuja
kokeilemaan mitd tahansa hoitomuotoa. Ldadketieteelliseen p&&toksentekoon osallistuminen tuli
my0s esille. Taustatietoa oltiin aktiivisia hakemaan l4&kérikaynteja ennakoiden. Aktiivinen
osallistuminen ei ollut vélttdmatta toivottua, mikéli saadakseen itselleen sopivaa hoitoa omaa etuaan
joutui ajamaan vastaanotolla ladkarin tietdmattomyyden takia. Ehkdisevéan toiminnan konteksti tuli
myo6s esille eli yllapitdvan hoidon kuten toimivan perusvoiteen loytdminen on ihoatoopikolle
tarkedd. Ihon ollessa rauhallinen saatettiin etsid tietoa, jonka avulla voitaisiin ehkaistd tulevat
lehahdusvaiheet. Toimintatapoja saatettiin myds muuttaa sellaiseen suuntaan, mikd vastedes

ehkaisisi ihottuman pahenemisen.

Haastateltujen tiedonhankinnan hyddyntdmisen tavat ovat jaettavissa myods Lambertin ja Loisellen
(2007) esittdmiin tiedonhankinnan kognitiivisiin, kayttaytymiseen liittyviin, fyysisiin ja
affektiivisiin  tuloksiin.  Kognitiivisia tuloksista tietdmyksen lisddntyminen oli yleisin
tiedonhankinnan tulos. Hoitopaatdksentekoon vaikutti kovasti oma ja vertaisten kokemustieto.
Toisten vinkkien perusteella pé&éatettiin tehdd kokeiluja, mistd sitten selvisi, oliko jotakin
hoitomuotoa hyddyllistd jatkaa. Kéayttdytymistd koskevia tuloksia olivat hankitun tiedon
hyédyntdminen ladkarin vastaanotolla. Itsehoitotaitoja oli parantanut oireiden syiden selviaminen,
jolloin oireita pahentavia tekijoitd oli voitu vélttdd. Tassa oli hyddynnetty ladkaria ja omaa
kokemusta. Itsehoitoa motivoivaa tietoa oli saatu kursseilta, hoitohenkilokunnalta, toisilta
atoopikoilta ja etenkin verkkol&hteistd ja potilasjarjestoista. Hoitoa paivittaméallad laakérin ja
hoitohenkilokunnan kanssa se tehostui myds. Hoitoon sitoutumiseen vaikutti esimerkiksi kursseilla
oivalletut asiat ja hoitohenkilékunnan hyvét perustelut hoitotavoista. Terveyskayttdytymisen

muutoksiin voidaan laskea esimerkiksi pyrkimys noudattaa terveellisid elamantapoja ja vélttaa
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stressid. Etenkin omat kokemukset vaikuttavat toimintaan vahvasti. Tall4 tavoin hyvaksi todettuja

toimintatapoja suosittiin.

Tiedonhankinnan fyysinen tulos tarkoittaa fyysisen eldméanlaadun parantumista (Lambert &
Loiselle 2007). Haastateltujen kohdalla hankittu tieto oli auttanut hillitsem&én tai parantamaan
oireita. Tahan kuuluivat diagnoosin saaminen, tieto ja ohjeistukset oireita hillitsevasta ihonhoidosta
(la&kari, hoitohenkilokunta) ja itselle sopivien hoitomuotojen I6ytdmistd auttava tieto

(verkkolahteet, oma kokemus, vertaiset, keskustelupalstat).

Affektiivisia tiedonhankinnan tulos oli esimerkiksi oman sairaushistorian parempi ymmartaminen.
Etenkin henkil6l&hteista saatu tieto vaikutti talla tavoin. Aiempi oma kokemus sairastamisesta oli
auttanut hyvéksymaan AE:n. Se antoi myds toivoa, kun tiesi ihottumaoireiden taas helpottavan.
Lehahduksiin liitetty huoli ja hata vahenivat myds, silla oireet oli kéyty 1api jo aiemminkin. Muiden
atoopikkojen kokemuksista kuulemista ja kokemuksien vertailua pidettiin antoisana ja toisaalta
henkisend hoitona ja tukena. Vertaistukiryhmissa oli syntynyt helpottava tietoisuus siitd, ettei
sairauden kanssa olla yksin. Lukeminen vaikeammista ihosairauksista auttoi myds hyvaksymaan ja

suhteuttamaan oman sairautensa muihin.

Tassékin tutkielmassa tuli vahvasti esille haastateltujen asiantuntijuus omasta sairaudestaan (vrt.
Kangas 2003). Haastatteluissa siitd puhuttaessa painotettiin oman kokemuksen ja kokeilujen
merkitystd. Kaikista tiedonlahteistd saatua tietoa oli pitdnyt soveltaa viime ké&dessa omaan
tilanteeseen sopivaksi (vrt. Kangas 2003). Myos terveydenhuollon ammattilaisten tarjoaman tiedon
hyodyllisyyttd puntaroitiin taltd kannalta. Asiantuntijuuden merkitys arjen valinnoissa, hoidon
soveltamisessa itselle sopivaksi ja keskustelussa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa korostui
my®6s omissa tuloksissani. Itsehoidon toteuttaminen oli vaatinut valintojen tekemistd arjessa, itselle
soveltuvaa hoitoa oli jouduttu jaljittdméén ja terveydenhuollon merkitys tiedonléhteend oli suuri.
Kankaan mukaan asiantuntijuus edistéa ja yllapitda hyvinvointia ja auttaa tasapainon loytamisessa.

Samat tiedon hyddyntamisen tavat tulivat esille myos téssé tutkielmassa.
7.4 Tiedonhankinnan esteet ja ongelmat

Tutkielmassani tiedonhankinnan esteet ja ongelmat johtuivat atooppisen ekseeman luonteesta,
tiedontarjonnasta, tiedonl&hteistd tai muista tekijoistd. Atooppisen ekseeman luonteen takia oli
vaikeaa jdljittdd ihottumaoireiden syitd, vaikean ihottuman aikana ilmeni hoitovasymysta ja
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negatiivisia tunteita, sopivan hoitomuodon I0ytdminen oli vaikeaa sekd kynnys hakea apua
ladkariltd ja hankkia vertaistukea oli korkealla. Tiedonléhteitd ja tiedontarjontaa koskevat
tiedonhankinnan esteet ja ongelmat olivat seuraavanlaisia: ihosairauksien vahéttely ja ihopotilaiden
huono uskottavuus, oma aktiivisuus tiedonhankinnan edellytyksend, laakarin tietdmyksen ja
vastaanottoajan rajallisuus, pitkaaikaisen ladkarisuhteen puuttuminen, diagnoosin saaminen

my®6haisessa vaiheessa, ristiriitaiset hoito-ohjeet ja suositukset seké tiedon runsaus.

Skarpin ~ (2005)  tutkimuksessa  ihoatoopikkolasten =~ vanhemmat olivat  kohdanneet
tiedonhankinnassaan joiltakin osin samoja ongelmia kuin haastattelemani henkilét. Yhtenevié
tuloksia oli, ettd lehahdusten syiden selvittdminen oli usein hankalaa, tiedon runsaus ja sen
ristiriitaisuus eri lahteiden valilla koettiin ongelmallisena ja tietoa oli vaikeaa sovittaa omaan
tilanteeseen sopivaksi. Eri tiedonldhteistd hankitun tiedon luotettavuuden arvioimista ja sen
suodattamista omaan tilanteeseen sopivaksi pidettiin hankalana. Erilaiset kokeilut ihottuman
hallinnan saavuttamiseksi herattivat toivoa, mutta saattoivat lopulta aiheuttaa epétoivoa ja

syyllisyytta epdonnistuessaan.

Tulokset osoittavat tiedonhankinnan yhdeksi ongelmaksi sen, ettd se on vahvasti oman
aktiivisuuden varassa. Tama tukee osin hoitoalan ajattelutavan muutosta, minkd mukaan
ammattilahtoisyydestd pyritddn siirtymadn potilaslahtoisyyteen (Routasalo ym. 2009; Kangas
2003). Myods Goren ym. (2004) tutkimus osoitti, ettd ihoatoopikkolasten vanhemmat joutuvat

hoitoon kuuluvassa paatoksenteossa aktiivisempaan rooliin kuin itse halusivat.
7.5 Tiedon valttaminen

Kuten Sairanen ja Savolainen (2008) tuovat esille, tiedon valttdminen voi ilmetd siten, ettei
potentiaaliselle tiedonléhteelle hakeuduta tai sen tarjoamaa tietoa ei haluta tulkita. Téassé
tutkielmassa tunnistettiin  psyykkisia, fyysisid ja kognitiivisia syitd valttad tietoa. Yhtena
psyykkisend syyné oli halu sulkea sairaus pois ajatuksista, kun ei ole tarvetta ajatella sitd. Motiivina
oli tuntea itsensa terveeksi. Saatettiin myds toimia tiedon vastaisesti esimerkiksi henkisen
mielihyvan takia tai tietoa valttdamalla pyrittiin valttymaan negatiivisilta tunteilta. Fyysisiin
tekijoihin kuuluivat ithon hyva tai huono kunto ja ladkityksen tai hoidon tuottaman hyodyn
priorisointi niiden sivuvaikutuksiin n&hden. Kognitiivisia tekijoitd olivat oman tietdmyksen

riittdvyys, omaan kokemukseen luottaminen ja toimiminen tiedon vastaisesti, vaikka tama
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menettely saattoikin tuottaa haittavaikutuksia. Saatettiin tuntea turhautumista tai arsyyntymisté

samoihin neuvoihin ja ajateltiin, ettei uutta tietoa ole tarjolla.

Kirjallisuudessa esitetyt ongelmat sitoutua hoitoon tulivat myds esille omissa tuloksissani, joiden
mukaan perushoidosta tai la&dkkeiden kéyttoohjeista lipsuttiin. Tietynlaiseksi kehittynyt hoitorutiini
saattoi olla taméan taustalla. Omaan kokemukseen luotettiin vahvasti (vrt. Kangas 2003).
Kortisonivoiteiden kaytosta saatua hyotyd pidettiin vahvempana motiivina kuin pelkoa niiden
haittavaikutuksista. Skarpin (2005) tuloksien mukaan kortisonien kayttoohjeista luistettiin usein
haittavaikutusten pelon takia. Huomioitava on, ettd kohderyhmana olivat lapsensa hyvinvoinnista
vahvaa huolta kantavat vanhemmat. Kuitenkin, esimerkiksi tiedontarve ja tiedon haitat -teemojen
yhteydessé nousi esille haastateltujen vahva halu ja toive I0ytd4 kortisonivoiteille korvike, jotta
haitoilta voidaan valttyd. Myos Zuberbier ym. (2006) ovat sitd mieltd, ettd huoli ladkkeiden
sivuvaikutuksista on yksi syy hoito-ohjeiden laiminlyémiseen. Tastd seuraa sairauden ja sen

oireiden alihoitamista.
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8 POHDINTA

Tutkielmani osoitti, ettd tiedonhankintaa voidaan pitdd yhtend selviytymis- ja hallintakeinona
atooppisen ekseeman kanssa elettdessa. Tiedonhankinta vaikuttaa oman sairauden asiantuntijuuden
kehittymiseen. Kokemustiedolla on merkitystd etenkin silloin, kun muista lahteista saatua tietoa
sovelletaan omaan tilanteeseen. Itsehoidon tehostaminen ja siihen sitoutuminen nahtiin tarkedna
tiedonhankinnan tuloksena, silla se auttaa pitdmdan ihottumaoireet hallinnassa. Hoidon
onnistumisen kannalta juuri hallinnan tunne oli tarkeda. Tieto ei lisda tuskaa, vaan auttaa 16ytamaan
tasapainon sairauden kanssa eldmisessd. Tulokseni siis tukevat alussa esitettyja hypoteeseja siita,
ettd tiedonhankinta helpottaa myos psyykkisesti ja auttaa kasittelemaan negatiivisia tunteita kuten

epavarmuutta.

AE:n vaativuus yleisend terveysongelmana tunnustetaan (mm. Carroll ym. 2005). Tutkimuksia,
joissa keskityttaisiin yksinomaan tiedonhankinnan merkitykseen AE:n kanssa selviytyessa ja
elamisessa ei tiettdvasti ole aiemmin tehty. Hoitotieteissd tiedon merkitystd on tutkittu muun
muassa hoitoon sitoutumisessa ja hoitop&atoksenteon kontekstissa. Potilasopetuksen ja -ohjauksen
kehittdaminen on ollut lahtokohtana ihoatoopikkojen tiedontarpeiden ja tiedonldhteiden

tutkimukselle. Naihin tutkimuksiin [6ytyi monia yhtymékohtia omista tuloksistani.

Tutkielmani tuloksista selviéa, ettd jo pitkdan sairautensa kanssa elaneilla henkil6illa on edelleen
monia asioita, jotka herattavat kysymyksid, aiheuttavat epétietoisuutta ja joihin he haluavat lis&é
tietoa. Vaikka omaa sairautta koskeva tietdmys arvioitiin hyvaksi, ihottumaoireiden aaltoilu
aiheuttaa myds uusia ongelmatilanteita ja saa aikaan tarpeen hankkia tietoa niiden ratkaisemiseksi.
Aiemman tietdmyksen paivittdminen saattoi myos olla tarpeellista. Tiedontarveaihepiirit olivat
padosin samoja kuin aiemmissa tutkimuksissa. Tiedonldhteiden hyoddyntdminen oli myds
monipuolista, usein toinen toistaan tukevaa ja tdydentdvdd. Terveydenalan ammattilaisten
hyodyllisyys tuli vahvasti esille tuloksissani. Tamén liséksi omien ja muiden atoopikkojen
kokemusten merkitys tulee ottaa huomioon. Sairauden yksi6llisen luonteen takia omaan

kokemukseen on valttamatontakin turvautua.

Tutkielmani vahvisti aiempia tutkimustuloksia siitd, millaisia ongelmia ja esteitd ihoatoopikon
tiedonhankinnassa on. Téssa tein jaon eri ongelmien alkuperan perusteella sairauden luonteesta,

tiedontarjonnasta ja tiedonlahteistd johtuviin ongelmiin. Haastateltujen tiedontarjontaa koskevien
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parannusehdotusten pohjalta heille kohdistettua tiedontarjontaa voitaisiin pyrkid parantamaan.
Esimerkiksi potilaan psyykkisen ohjauksen tarve tulisi ottaa huomioon. Tutkielmassani tuli esille
my6s monia tiedontarpeita aiheista, joista tietoa on tarjolla. Esimerkiksi AE:n syyt on kuvattu
selvésti potilasjérjestojen oppaissa. Tarkempaa huomiota voitaisiin siis kiinnittaa siihen, minkalaisia
esteitd tarjolla olevan tiedon hyddyntamiseen on. Vahva halu selvittdd oireiden syitd siinékin
vaiheessa, kun sairauden kanssa on jo eletty pitkaan, saattaa viitata siihen, ettei AE:n luonnetta ole
hyvaksytty. Ajoittain selvaa syytd AE:n oireilulle ei siis ole mahdollista 6ytad, mutta kuitenkin sité
yritetddn etsid. Ladkaritk&an eivat tdaman vuoksi voi selittdd AE:n oireiden syité tyhjentévasti, mika

voi johtaa potilaan tyytymattomyyteen.

Haastatellut valttivét tietoa sairaudestaan, sen hoidosta ja sen kanssa eldmisestd psyykKkisista,
fyysisista ja kognitiivisista syistd. Kun tiedostetaan ihoatoopikkojen syita valttaa tietoa, voidaan
tiedontarjonnassa keskittya tiedon vélttdmisen ongelmakohtiin. Tassé tutkielmassa haastatellut eivét
tuoneet esille tiedon véalttdamisen haittoja. Kuitenkin voidaan olettaa, ettd tiedon valttdminen voi
johtaa huonoon itsehoitoon ja tdten AE:n oireiden voimistumiseen. Tdhan teemaan olisi siis hyva

Kiinnittaa tarkempaa huomiota, silla itsehoito on tarkeda AE:n oireiden hallinnassa.

Tutkielmani on relevantti, koska silla on kéytannon merkitysta (vrt. Eskola & Suoranta 1998, 220).
Esimerkiksi  potilasjarjestét voivat hyodyntdd tiedontarjonnassaan tassd esille tulleita
tiedonhankinnan ongelmakohtia ja parannusehdotuksia. Haastatteluissa tuotiin esille aivan
kaytdnnon parannusehdotuksia tiedontarjonnasta kuten toiveita tietynlaisesta opetuksesta ja
ohjauksesta. Tutkielman tuloksia voitaisiin  myds kayttad hyvéksi hoitohenkilékunnan
koulutuksessa ja uusia atopian hoitoa koskevia oppaita suunniteltaessa. Kenties tuloksista voisi olla
hyotyd myos muiden ihosairauksien hoidon kehittdmisessa. Informaatiotutkimukselle tyoni antaa
lisdtietoa pitkdaikaissairaan tiedonhankintakayttdytymisestd, kun kohderyhména ovat henkil6t,

joiden sairaus ei ole hengenvaarallinen, mutta se vaikuttaa vahvasti sité sairastavan elamanlaatuun.

Vaikka empiiriset tulokset eivat ole yleistettdvissa kaikkien ihoatoopikkojen tiedontarpeisiin ja
tiedonhankintaan, ne voivat tarjota ideoita jatkotutkimuksia varten. Kuten jo aiemmin esitin,
esimerkiksi tiedonhankinnan esteiden ja ongelmien seké tiedon valttamisen syvéllisempi tarkastelu
voisi olla hyddyllistd. Tiedonhankinnalla on kuitenkin merkitysté sairauden kanssa selviytymisessa,

joten tiedonhankinnan mahdollistamiseen kannattaa kiinnittaa lis44 huomiota.
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Tutkimusten kohderyhmaksi voitaisiin tulevaisuudessa ottaa ihoatoopikkojen lisaksi psoriaatikot tai
jokin muu pitkaaikaisesta ihosairaudesta karsivda ryhma ja verrata ndiden kahden ryhmén
tiedonhankintaa keskendan. Ihoatoopikkoja ja psoriaatikoita on tutkittu esimerkiksi vertailtaessa
sitd, kuinka sairaus vaikuttaa heidan eldménlaatuunsa (vrt. Evers ym. 2005). Tarkastelu voitaisiin

keskittaa siihen, mill& tiedollisilla tavoilla ihopotilaan elaménlaatua voidaan parantaa.

Tata tutkielmaa voitaisiin jatkaa tekeméllda kyselytutkimus. Kiinnostavaa olisi selvittad, millaisia
tuloksia saataisiin laajemmalla otoksella, huomioiden myos syrjaseutujen asukkaat, joiden pééasy eri
hoitotahoille voi olla valimatkojen takia vaikeaa. Kohdehenkildiden rekrytoinnin voisi toteuttaa
potilasjarjestdjen sijaan tai niiden liséksi julkisen terveydenhuollon ja yksityisten ld&kariasemien
kautta. Voitaisiin myo6s keskittya tiettyyn tiedonhankinnan kontekstiin. Pitkdaikaissairaus vaikuttaa
paljon sité sairastavan henkilon l&hipiiriin, joten myos heilld saattaa olla tiedonhankinnan tarpeita
laheisensd sairaudesta. Tassa tutkielmassa kyseisen ryhmén tiedontarpeet jaivat paitsioon, mutta

niiden tutkiminen voisi olla antoisaa.
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LIITTEET

LIITE 1: Haastateltavien rekrytointitiedote 1

OSALLISTU TUTKIMUKSEEN!

Onko sinulla keskivaikea tai vaikea atooppinen ihottuma?
Haluaisitko jakaa kokemuksiasi muun muassa siita, millaista
ihottuman hoitoon liittyvaa tietoa tarvitset, mista tallaista tietoa etsit
ja millaista hyotya tiedosta on sinulle ollut?

Olen informaatiotutkimuksen opiskelija Tampereen yliopistosta ja
teen pro gradu -ty6ta atoopikkojen tiedonhankinnasta.
Tutkimusaineisto keratdan haastatteluin, jotka tehdd&n Tampereen
Ihopisteella maalis-huhtikuun aikana. Tampereen seudulla voin tulla
tekemaan haastattelun myos kotonasi tai tyopaikallasi, mikali tama
kavisi sinulle paremmin. Haastattelujen arvioitu kesto on noin tunti.
Ne ovat taysin luottamuksellisia eika niihin osallistuneita voi
tunnistaa tutkimustuloksista. Haastattelukysymykset lahetan
ennakkoon.

Kaikki haastatteluun osallistuneet saavat herkéalle iholle
sopivan aurinkovoidepaketin seka Atopialiiton Kutittaa, sanoi
Siiri -kirjan. Haastatteluun osallistuneiden kesken arvotaan
my0Os kaksi teatterilippua!

Mikali kiinnostuit, otathan yhteyttd! Annan myos mielellani lisatietoja
tutkimuksesta.

Terveisin,
Heli Korhonen
Tampereen yliopiston
informaatiotutkimuksen opiskelija
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LIITE 2: Haastateltavien rekrytointitiedote 2

ETUSIVU ATOPIALITTO TIETOA ATOPIAS PAIKALLISYHDISTYKSET | KESKUSTELU | KLIRSSIT

Etuszivu = Atopialiitto = Jarjestotapahtumat =

Ajankohtaista
Jasenyys
Vertaistuki
Perheet

Nuoret

Tuotteet

Tue toimintaamme
Hallinto

Jarjestotapahtumat
Palaute

Jasentietojen pamitys

Atopialiiton tapahtumat

1.2.2010
Osallistu tutkimuksesen Tampereella!

Tampereella etsitddn atoopikkoja haastateltavaksi pro gradu -tutkielmaa varten. Haastattelut
suoritetaan maalis-huhtikuussa,

OSALLISTU TUTKIMUKSEEM!

Onko sinulla keskivaikea tai vaikea atooppinen ihottuma? Haluaisitko jakaa kokemuksiasi muun
muassa siita, millaista ihottuman hoitoon liittywaa tietoa tarvitset, mista tallaista tietoa etsit ja
millaista hyidtya tiedosta on sinulle ollut?

Olen informaatiotutkimuksen opiskelija Tampereen yliopistosta ja teen pro gradu -tydta
atoopikkojen tiedonhankinnasta. Tutkimusaineisto keratdan haastatteluin, jotka tehdaan
Tampereen Thopisteelld (Hameenkatu 25) maalis-huhtikuun aikana, Tampereen seudulla vain tulla
tekemdan haastattelun myds kotonasi tai tydpaikallasi, mikali tama kavisi sinulle parermmin,
Haastattelujen arvioitu kesto on noin tunti, Me ovat taysin luottamuksellisia eika niihin osallistuneita
voi tunnistaa tutkimustuloksista, Haastattelukysymykset |3hetin ennakkoon,

Kaikki haastatteluun osallistuneet saavat herkdlle itholle sopivan aurinkovoidepaketin seka
Atopialiiton Kutittaa, sanof Siirf —kirjan. Haastatteluun osallistuneiden kesken arvotaan myis
kaksi teatterilippua!

Mikali kiinnostuit, otathan yhteyttal Annan myids mielellani lisatietoja tutkimuksesta,

Terveisin,

Heli Korhonen

Tampereen yliopiston
informaatiotutkimuksen opiskelija
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LIITE 3: Haastattelukutsu

Hei,

IImoittauduit atoopikkojen tiedonhankintaa koskevaan tutkimukseen. Sovimme tuolloin
tapaavamme x.X. klo xx.xx Ihopisteen tiloissa (Hameenkatu 25 B, 4 krs). Kuten haastatteluaikaa
sopiessamme lupasin, lahetdn ohessa haastattelussa lapikdytavét aihepiirit. Haastatteluun ei
kuitenkaan tarvitse valmistautua ennalta, vaan tarkeimpia ovat sinun mielipiteesi ja kokemuksesi,
joita tuot esille haastattelun aikana.

Haastattelun koostuu seuraavista aihepiireista:
A. Taustatiedot, atopiahistoria

Atopiaan ja sen hoitoon liittyvan tiedon osalta kdydaan 1api seuraavia aiheita:
B. Tiedontarpeet

Tiedonlahteet

Tiedontarjonnan arviointi

m O 0O

Tiedonhankinnan tavat

Al

Tiedon jakaminen muiden kanssa

Tiedon hyddyntdminen ja merkitys

r o

Tiedonhankinnan esteet ja ongelmat

I. Tiedon valttdminen

Jotta haastattelu etenisi mahdollisimman sujuvasti, on haastattelu tarkoitus nauhoittaa. Aineistoja
kasitellaan luottamuksellisesti. Haastattelun arvioitu kesto on tunnista puoleentoista tuntiin. Lisaksi
pyytéisin saada tdssa yhteydessé puhelinnumerosi sen varalta, jos joitain yllattavia muutoksia tulee
vastaan.

Tervetuloa haastatteluun!

Terveisin
Heli Korhonen
puhelinnumero

Ihopisteen sijainti kartalla: linkki
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LIITE 4: Mind map haastatteluteemoista

HAASTATTELUSSA LAPIKAYTAVAT ATHEET:

Taustatiedot
ja

atopiahistoria

Tiedon-
tarpeet
Tiedon

vilttiminen

Atopiaan ja Tiedon-
esteet ja sen hoitoon tarjonnan
ongelmat liittyvi tieto T

Tiedon-
hankinnan

tawvat
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LIITE 5: Teemahaastattelurunko

Haastattelun pohjustus
e Kkerrataan haastattelun tarkoitus, kdydaan lapi haastattelun rakenne
e pyydetdan lupa nauhoittaa haastattelu ja kerrotaan, etta tietoja kasitellaan luottamuksellisesti

(haastateltavaa ei voi tunnistaa tutkimuksesta ja aineisto havitetaan jalkikéateen)

e TAUSTATIEDOT, ELAMANTILANNE
o Nimi, ika, asuinpaikka
0 Asumis- ja perhetilanne
0 Koulutus, tamanhetkinen tyd, harrastukset
o Millainen on tdmanhetkinen eldméntilanteesi?
0 Atooppisen ihottumasi diagnoosiaika ja sen vaikeusaste
= Kuinka atopia alkoi? Kuinka suhtauduit siihen aluksi? Missé vaiheessa
hakeuduit 1a4kariin?
= Onko sinulla muita atooppisia sairauksia (nuha / allergiat / silméoireet /
astma)?
= Esiintyyko atopiaa suvussasi?
0 Minkalainen on atopiatilanteesi talla hetkella?
= mm. ihon kunto, kutinan voimakkuus, y6unen hairiintyminen ihottuman
VUOKSI
= kuinka olet hoitanut ihoasi viime vuoden aikana?
e mm. perusvoiteet, la&kevoiteet ja muut laakkeet
e valohoidot (SUP, UVB, PUVA, kapeakaista SUP / UVB), lholiiton
ilmastohoitomatkat, omakustanteiset etelanmatkat
¢ sairaalahoitojaksot (osastohoito/ avo-osastohoito/ ihotautien
poliklinikka)
0 Kuinka voimakkaasti mielialasi vaihtelevat atopiaoireiden myota?
0 Atopian merkitys elaméssa — rajoittaako jotenkin?
(jatkuu)



119

TIEDONTARPEET

o Millaisissa atopian oireisiin ja atopian hoitoon liittyvissa tilanteissa olet tarvinnut
lisatietoa?

o Millaista tietoa olet talldin etsinyt? / Millaisiin kysymyksiin olet etsinyt vastauksia?
(Esim. 1&8kkeisiin, hoitoihin liittyvaa tietoa)

o Millaisen tiedon koet tarkeimpana? Miksi?

o Millaista tietoa olisit diagnoosin yhteydessa tarvinnut?

o0 Minkalaisia tunteita kuvailemiisi (ongelma)tilanteisiin on liittynyt? (Esim.
epétietoisuus tai ahdistus?)

0 Oletko oppinut suhtautumaan atopiaan myds tunnetasolla eri tavoin vuosien myota?

TIEDONLAHTEET

= TEHTAVA: tiedonldhdehorisontin piirtiminen
= Sijoita keskelle karttaa itsesi ja ympérille hyddyllisimmat tiedonléhteet, joita
kaytat atopian liittyvén tiedon hankinnassa (mitd 1&hempéna keskustaa lahde
on, sitd hyodyllisempi se sinulle on)
e Apulistan tarjoaminen haastateltavalle sen jalkeen kun piirros on tehty:
o onko x:lla merkitysta, vaikka et merkinnytkaan sit4 tahan piirrokseen?
Miksi ei?
= |adkari
= hoitohenkilokunta
= lholiitto, Atopialiitto
= paikallinen atopiayhdisys
= Kurssit
= muut atoopikot
= ystdvat, sukulaiset, tuttavat

= gsitteet
=  mainokset
= |ehdet

= tutkimukset (jatkuu)
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= tv
= Kirjat
= |nternet

= Sosiaalinen media; keskustelupalstat, Facebook, blogit, ym.
=  muut lahteet

Seuraavat kysymykset koskevat piirrokseen merkittyja lahteita:

Kuinka luotettavina pidat nditéa lahteité ja niiden tarjoamaa tietoa?

Kuinka usein ja sadnnollisesti hyddynnéat néité lahteita?

Millaisessa tilanteessa olet kayttanyt néité lahteitd? Milla tavalla ndma l&hteet
ovat olleet sinulle hyddyllisia? Millaista tietoa olet niista saanut?

Kuinka tyytyvainen olet ollut kyseisista l&hteista saamaasi tietoon?

e TIEDONTARJONNAN TASO
0 Miten kattavaa ja hyodyllisté tarjolla oleva atopiaan liittyva tieto mielestasi on?

o Millainen olisi mielestasi ideaalinen tiedontarjonnan tapa? Millaista tietoa pitdisi

tarjota ja milla tavalla?

e TIEDONHANKINNAN TAVAT

o Milla eri tavoilla olet etsinyt, 16ytanyt tai saanut atopiaan liittyvaa tietoa?

Hakemalla tiettyd tietoa aktiivisesti tietyistd lahteista (esim. kysymalla
laakarilta)

Seuraamalla aktiivisesti tiettyja l&hteita (esim. Internetin keskustelupalstojen
seuraaminen, lhonaika-lehden lukeminen)

Loytamalla tietoa sattumalta (esim. lukemalla sattumalta jonkin
tutkimustuloksen sanomalehdestd)

Saamalla tietoa toiselta henkildlta (esim. toisen atoopikon kertomana)

(jatkuu)
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e TIEDONKAYTTO
o valitse jokin mieleesi jaanyt tapaus, jossa olet hyddyntdnyt saamaasi tietoa, esim.
jokin alussa kasitellyista tiedontarpeista
o0 Miten l6ytamaési tieto auttoi sinua? Kuinka hyddyit siitd? Oliko siita jotain haittaa?
0 Auttoiko se muuttamaan toimintatapojasi ja parantamaan tilannettasi?

o Millaisena olet kokenut saamasi tiedon tunnetasolla?

e TIEDON JAKAMINEN
0 Oletko jakanut muille atopiaan liittyvaa tietoa omista kokemuksistasi atopian hoidosta
tai atopiasta yleensd? Millaista tietoa? Kenelle?
o Millg tavoin (esim. Kirjoittanut keskustelupalstalle, osallistunut
vertaistukitoimintaan)? Misté syysté (esim. vastavuoroisuus)?

0 Kysytéanko sinulta atopiaan liittyvaa tietoa? Millaista?

e TIEDONHANKINNAN ESTEET JA ONGELMAT
o Mitd ongelmia tai vaikeuksia olet kohdannut etsiessasi tietoa atopiasta ja sen
hoidosta?
0 Onko jokin seikka vaikeuttanut tai estanyt sinua hankkimasta tietoa? Mika?
0 Onko jostain tiedosta ollut jotain haittaa? Minké&laista?
0 Onko tiedonhankinta jostakin edella mainitsemistasi lahteistd mielestési vaikeaa (Kks.
liite 6)? Minka& koet siind vaikeaksi? Miksi?

(jatkuu)
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e TIEDON VALTTAMINEN
0 Oletko huomannut valttaneesi atopiaan ja sen hoitoon liittyvén tiedon hankkimista tai

saamista? Miksi (esim. tunteiden merkitys)? Minkalaisissa tilanteissa? Kuinka

usein?

0 Onko se sinusta ongelmallista tai paheksuttavaa?

0 Onko valttdmisesta ollut jotain hyotya?

e MUUTA

0 Ennen kuin lopetamme, haluaisitko kertoa viel& jostain asiasta, joka ei viel& ole tullut

puheeksi?

o Palaute: mika tdssa haastattelussa oli antoisaa, helppoa, vaikeaa? Miksi? Tuliko

haastattelun myota esille jotain, mit4 et aiemmin ole tullut ajatelleeksi?

e TIEDONHANKINTAPAIVAKIRJA

o Olisitko kiinnostunut pitdmaén péaivékirjaa atopiaan ja sen hoitoon liittyvan tiedon

hankinnasta kahden seuraavan viikon ajan?

Vapaaehtoinen (ks. Liite 7)
Paperinen tai sahkoinen
Taytetaan kaksi kertaa viikossa, esim. ma-ke - palautus to,

to-su > palautus ma

KITOS HAASTATTELUSTA!
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LIITE 6: Haastatellun tdydentdma tiedonlahdehorisontti

netti: atopizlitto, allerpizsivustot,

ksslmstelupalztat

sukmlzizet: setbut, lehdet: thon aika,
hottchenkil dkunta

\\_‘_-_-—-_,_‘_____."'

122kErit, lehdet, televisio, apteckhi
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LIITE 7: Tiedonhankintapaivékirjan pohja

Tiedonhankintapaivakirja

Mité atooppisen ihottuman hoitoon liittyvia ongelmia yritit ratkaista?

(vastaus omin sanoin)

Etsitko / saitko ongelman ratkaisun avuksi tietoa? Millaista tietoa? Mista ja milla tavoin?
Jollet etsinyt, mistd syysta?

(vastaus omin sanoin)

Milla tavoin hankkimasi tieto auttoi ongelman ratkaisemisessa?

(vastaus omin sanoin)

Tarvitsitko atopiaan liittyvaé tietoa joissakin muissa tilanteissa? Missad? Millaista tietoa?
Misté ja mill& tavoin etsit / sait sita?

Loysitko/ saitko atopiaan liittyvaa tietoa sitd aktiivisesti hankkimatta?

Onko sinulle tana aikana noussut mieleesi jotain muuta haastattelun aiheisiin liittyvaa?
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