Tutkielma terveystiedon hankinnan merkityksesta ihoatoopikoille

Mitd enemman tietaa,
Sita

Terveystiedon hankintaa voidaan pitdé yhtena selviytymis- ja hallintakeinona
atooppisen ekseeman kanssa elettdesséa. Tutkielmassa kartoitettiin

ihoatoopikkojen tiedontarpeita, heidan hyodyllisiksi kokemiaan tiedonléhteita,
tiedonhankinnan esteité ja ongelmia seka tiedon valttamisen syita ja hyotyja.

TEKSTI: HELI KORHONEN

utkimusaineisto  koottiin
helmi-maaliskuussa 2010.
Haastateltavana oli 15
henkil64d, 12 naista ja kol-
me miestd. Haastateltujen
keski-ikd oli 38 vuotta. Heilld kaikil-
la atooppinen ekseema oli puhjennut
jo lapsena. Nuoruudessa ja aikuisiil-
14 ihottumatilanteet olivat vaihdelleet
suuresti. Valilld haastateltavilla oli
saattanut olla pitkid oireettomia jak-
soja ja sitten taas huonoja kausia.

lhoatoopikkojen tiedontarpeet

Haastatelluilta kysyttiin heidédn tie-
dontarpeitaan atooppisesta ekseemas-
ta ja sen hoidosta arjessaan. Siihen
kuului my6s asiointi terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa. Keskeisimmit
aihepiirit, joista tietoa oli haettu tai
haluttiin saada, olivat seuraavanlaisia:
atooppisen ekseeman ja sen pahene-
misen syyt, ihottuman lehahdusvai-
heiden ehkéisy ja hoitokeinot, keinot
selviytyd kutinan, raapimisen ja niis-
td johtuvien uniongelmien kanssa, uu-
det hoitomuodot ja lddkkeet, ladkkei-
den sivuvaikutukset, vaihtoehtoiset ja
ladkkeettomét hoitokeinot sekd hoidon
taloudelliset tekijat. Ndiden lisdksi tuli
esille halu saada tietoa atooppisen ek-
seeman vaikutuksesta sitd sairastavan
psyykeen seké ihoatoopikoille jirjeste-
tyistd kuntoutuksista ja kursseista.

Hyddylliset tiedonlahteet
Haastateltujen hyodyntdmien yksittdis-

ten tiedonléhteiden repertuaari oli laa-
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ja. Hyodyllisimmiksi koettujen ldhteiden
joukossa organisaatioldhteiden osuus oli
selvdsti suurin, mutta myos verkkoléh-
teitd, henkil6ldhteitd ja painettuja ldhtei-
td arvostettiin. Noin neljdsosa mainin-
noista kohdistui terveydenalan ammat-
tilaisiin (144karit, hoitohenkilokunta, ap-
teekki). Heitd pidettiin myos hy6dyllisi-
né kanavina muille tiedonlihteille.

Organisaatiolahteiden
hyodyllisyys

Organisaatioldhteitd pidettiin hyodylli-
sinéd etenkin sen takia, ettd niistd saa-
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tu tieto oli auttanut 16ytdméén oireita
parantavia hoitokeinoja. Tietoa pidet-
tiin my6s luotettavana ja kdytdnnon-
ldheisend. Tamén lisdksi organisaatio-
ldhteet toimivat usein kanavana mui-
hin hyodyllisiin tiedonlédhteisiin. Yksit-
tdisten ldhteiden joukosta hyodyllisim-
pié olivat lddkérit, kurssit, hoitohenki-
I6kunta ja potilasjéarjestot.

Lasdkdreiden hyodyllisyys rinnas-
tettiin heiltd hankitun tiedon luotetta-
vuuteen. Hyodyllisen lddkdrin kritee-
reitd olivat hyvd asiantuntemus iho-
tautien hoidossa, taito ja halu ottaa
huomioon potilaan kokonaistilanne se-
k& hoitosuhteen toimivuus ja pitkéiai-
kaisuus. Myos ldadkérin omakohtaista
kokemusta atooppisesta ekseemasta
ja yhteydenoton helppoutta pidettiin
merkittéavind. Etenkin ihotautiladka-
rid arvostettiin ja pidettiin térkeim-
panéd tukihenkilond. Ladkiri oli myos
merkittéivd tiedonhankinnan kanava
muihin hyédyllisiin 1dhteisiin.

Tiedon hyodyllisyyttd arvioitiin sen
perusteella, kuinka hyvin sen avulla
oireet pysyividt kurissa. Téllaista tie-
toa oli diagnoosin saaminen, ihonhoi-
to-ohjeet, tieto eri hoitomuodoista, elé-
méantapaohjeistukset, realistinen arvio
ihottumatilanteesta ja oireita pahenta-
vien syiden selvittiminen. Saatua tie-
toa pidettiin tarkkana ja asiallisena.
Sitéd oli hyodynnetty akuuteissa ihottu-
matilanteissa ja oman ihonhoidon pé&i-
vittdmisessd. Tieto oli myds auttanut
sairauden ymmaértdmisessa.

Haastateltujen henkiloiden tyytymét-
tomyys lddkareitd kohtaan johtui usein
siitd, ettd padtoksenteko ja vastuu omas-



ta hoidosta olivat siirtyneet liikaa poti-
laalle itselleen. Pdésyy tdhédn oli haasta-
teltujen mielestd lddkérin, etenkin yleis-
lddkarien asiantuntemuksen puute ihos-
airauksista. Heikkoutena oli myos 144-
kérin vastaanottoajan rajallisuus. Muita
epidkohtia olivat ldadkirien haluttomuus
kuunnella potilasta ja heiddn osaamat-
tomuutensa tdsmentdd atooppisen ek-
seeman syitd. Toisaalta monet haasta-
tellut pitivdt tietdimystd omasta sairau-
destaan jo riittdvina ja kuvailivat 144ka-
rissd kdynnin olevan l&hinné hoidon péi-
vittdmistd. T&lloin ammattilaisten roo-
lina olisi ihoatoopikon valmentaminen
hoitamaan sairauttaan. Itsehoidon pe-
rusasiat ja sen merkitys muistettaisiin
télld tavoin arjessakin paremmin.
Kursseja pidettiin  ensisijaisesti
hyodyllisind tiedonhankinnan kanavi-
na etenkin muihin atoopikoihin. Hyo-
dyllisyytta lisdsi riittévd aika paneutua
sairauteen ja sen kanssa eldmiseen
liittyviin asioihin. Vanhojen ihonhoito-
ohjeiden kertaaminen oli esimerkiksi
saattanut motivoida uudelleen ihottu-
man itsehoitoon. Useimmiten viitat-
tiin ilmastokuntoutukseen. Myos kurs-
sien luennoilla ldpikdydyistd asioista
hyodyttiin enemmén, kun niihin liitty-
vid kokemuksia pééstiin vertailemaan
muiden samassa tilanteessa olevien
kanssa. Tieto oli auttanut siten, ettd
omaa sairautta oppi tuntemaan ja ym-
mirtdmidn paremmin. Tdmén lisdksi
saatiin kontakteja vertaisiin, joihin oli
voitu ottaa yhteyttd myohemminkin.
Hoitohenkilokunta oli hyddyllinen
tiedonldhde, koska heiltd saatu tieto
oli kéytdnnonldheistd, henkilokohtaista
ja asiantuntevaa. Heidén kanssaan ha-
luttuja asioita voitiin selvittdd kaikessa
rauhassa. Tieto oli koskenut voiteita ja
niiden ké#yttod, oikeaoppisia hoitotapo-
ja, hygieniaa ja muun muassa vaatema-
teriaalien sopivuutta. Vaikkei tieto ol-
lut haastatelluille useinkaan uutta, hoi-
to-ohjeiden ja omien hoitotottumusten
péivittdminen oli hy6dyllist4 ja tieto pa-
ransi motivaatiota itsehoitoon. Hoito-
henkilokunta toimi myos kanavana po-
tilasjdrjest6ihin ja kuntoutuskursseille.
Lésdkdreihin verrattuna hoitohenkilo-
kunnalla koettiin olevan enemmaén ai-
kaa ja parempia kdytdnnon ohjeita.
Potilasjarjestojd pidettiin  hyodylli-
sind tiedonhankinnan kanavina mui-
hin tiedonldhteisiin kuten atoopikoi-
hin, kursseihin, Thopisteen hoitajiin ja
Thonaika-lehteen. Vertaisiin tutustumi-
nen ja muiden kontaktien luominen,
uusien hoitomuotojen kokeilu ja hen-
kilokohtainen allergiatieto olivat olleet

hyodyllisid. Liitoista oli saatu perustie-
toa atopiasta seka ladkkeiden korvatta-
vuuksista ja niiden hakemisesta.

Henkil6lahteista saatava
kokemustieto

Henkil6ldhteistd olivat tdrkeimpid omat
kokemukset ja muut atoopikot. Oma ko-
kemustieto oli karttunut ldpi eldmén
ja sen katsottiin olevan merkittivd osa
oman sairauden asiantuntijuutta. Omas-
ta kokemuksesta oli ollut hydtyd ensinna-

kin omien ihottumaoireiden syiden sel-
vittimisessd. Omat kokeilut olivat olleet
valttdiméattomid myos sopivan hoitomuo-
don ja sopivien hoitotuotteiden 1Gytdmi-
seksi. Oireiden ja hoitomuotojen tehon
seuraaminen kehitti omaa hoitorutiinia.
Aiemmat kokemukset ihottuman para-
nemisesta auttoivat jaksamaan henkises-
ti. Usein muista tiedonldhteistd saatua
tietoa sovellettiin kokemustiedon avulla
omaan tilanteeseen. Omaa asiantunti-
juutta ja kokemusta pidettiin my6s arvos-
sa, kun asioitiin l44kérin kanssa ja arvioi-

Tutkimus osoitti, etta pitkdan sairautensa
kanssa elaneilld henkilsilld on edelleen mo-
nia asioita, jotka herattavat kysymyksia ja
aiheuttavat epatietoisuutta. Vaikka atopian
kanssa olisi eletty jo pitkdén, ihottumaoirei-
den aaltoilu aiheuttaa uusia ongelmatilantei-
ta ja saa aikaan tarpeen hankkia tietoa nii-
den ratkaisemiseksi. Aiemman tietdmyksen
paivittdminen on usein tarpeellista.
Atopiaan ja sen hoitoon liittyvaa tie-
toa hankkimalla pyrittiin ensisijaisesti 16yta-
mé&éan keinoja rauhoittaa ihottuma. Yllapi-
tévan hoidon kuten toimivan perusvoiteen
|6ytaminen oli myds tarkedd. Oireiden ku-
rissa pitdmiseen liittyy keskeisesti ihon it-
sehoito, johon saatettiin sitoutua hanki-
tun tiedon ansiosta paremmin. Sen myéta
hoito oli tehostunut ja ihottumaoireet saa-
tu paremmin hallintaan. Kaiken kaikkiaan
hoidon onnistumisen kannalta juuri hallin-
nan tunne koettiin tarkeéksi. Esimerkiksi

kokeilut tarkeita

hoitopaatéksentekoon pystyttiin osallistu-
maan paremmin, kun tiedettin enemman,
mista oltiin paattaméassa. lhon ollessa rau-
hallinen saatettiin etsia tietoa, jonka avul-
la voitaisiin ehkaista tulevat lehahdusvai-
heet. Myds toimintatapoja saatettiin tiedon
varassa muuttaa siten, ettei ihottuma vast-
edes pahenisi.

Haastateltujen asiantuntijuus omas-
ta sairaudestaan tuli vahvasti esille. Sii-
ta puhuttaessa painotettin oman koke-
muksen ja kokeilujen merkitysta. Kaikista
tiedonléhteista saatua tietoa tuli soveltaa
omaan tilanteeseen sopivaksi. Myds terve-
ydenhuollon ammattilaisten tarjoaman tie-
don hyddyllisyytté puntaroitiin talta kannal-
ta. Asiantuntijuuden merkitys korostui ar-
jen valinnoissa ja hoidon soveltamisessa it-
selle sopivaksi.

Tutkielma on saatavissa pdf-muodossa
osoitteesta: http://tutkielmat.uta.fi
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tiin hénen tietdmystiddn ihosairauksista.

Muilta atoopikoilta saatava hyodylli-
nen tieto sisdlsi heiddn kokemuksiaan
esimerkiksi eri hoitomuotojen tehosta ja
sairauden kanssa péarjddmisestd. Vertai-
silta saatu kokemustieto saattoi vaikut-
taa my6s omaa hoitoa koskevaan paatok-
sentekoon, kun etsittiin itselle sopivaa
hoitomuotoa. Kuitenkin korostettiin, et-
t4 tietoa on suodatettava ja arvioitava it-
se. Muiden atoopikkojen kokemuksia pi-
dettiin antoisina ja ne palvelivat samalla
henkisené hoitona ja tukena. Esimerkik-
si ymmarrys siitd, ettei sairauden kans-
sa oltu yksin, oli helpottavaa.

Etenkin henkiloldhteistd hankittu
tieto oli auttanut ymmaértdméén parem-
min omaa sairaushistoriaa. Aiempi oma
kokemus sairastamisesta oli auttanut
hyviksymédn atooppisen ekseeman. Se
antoi myos toivoa, kun tiesi ithottumaoi-
reiden taas helpottavan. Lehahduksiin
liitetty huoli ja hétd vdhenivit myos, sil-
14 oireet oli kdyty ldpi jo alemminkin.

Tiedonhankinnan esteita ja
ongelmia

Haastateltujen kokemat tiedonhankin-
nan esteet ja ongelmat johtuivat atoop-

pisen ekseeman luonteesta tai puutteel-
lisesta tiedontarjonnasta. Atooppisen
ekseeman luonteen takia oli usein vai-
keaa jéljittd4d ithottumaoireiden syité. Li-
siksi vaikean ihottuman aikana ilmeni
hoitovisymystéd ja negatiivisia tunteita.
Sopivan hoitomuodon 16ytdminen oli
joskus vaikeaa. Lisiéksi kynnys hakea
apua ladkariltd ja hankkia vertaistukea
oli usein korkealla. Tiedonlihteitd ja
tiedontarjontaa koskevat tiedonhankin-
nan esteet ja ongelmat olivat seuraavan-
laisia: ihosairauksien vihéttely ja ihopo-
tilaiden vdh&dinen uskottavuus, passiivi-
suus tiedonhankinnassa, lddkérin tietd-
myksen ja vastaanottoajan rajallisuus,
pitkdaikaisen lddkérisuhteen puuttumi-
nen, diagnoosin saaminen myohéisesséa
vaiheessa, ristiriitaiset hoito-ohjeet ja
suositukset sekd tiedon runsaus.

Tiedon vélttaminen

Tietoa ei suinkaan aina haluttu syystéa
tai toisesta vastaanottaa eli tietoa vil-
tettiin. Tiedonlihteelle ei hakeuduttu tai
sen tarjoamaa tietoa ei haluttu tulkita.
Kéytdnnossd ihoatoopikot saattoivat ha-
luta sulkea sairauden pois ajatuksistaan,
kun sitd ei ollut tarvetta ajatella, kuten

ihon ollessa hyvdssd kunnossa. Peruste-
luna oli halu tuntea itsenséd terveeksi.
Saatettiin my6s toimia tiedon vastaises-
ti esimerkiksi henkisen mielihyvin ta-
kia tai tietoa valttdmalld haluttiin valt-
tyéd kielteisiltd tunteilta. Ladkityksen tai
hoidon tuottamaa hydtyd saatettiin prio-
risoida niiden sivuvaikutuksiin ndhden.
Esimerkiksi kortisonivoiteiden kéytosté
saatua apua pidettiin vahvempana mo-
tilvina kuin pelkoa niiden haittavaiku-
tuksista. Niitd oli saatettu kéyttda tauot-
ta hoito-ohjeiden vastaisesti. Kuitenkin
haastatteluissa nousi esille vahva halu ja
toive 16ytéd kortisonivoiteille korvike, jot-
ta niiden haitoilta voitaisiin vélttya.

Toisaalta omaa tietdmystd pidettiin
riittévénéd. Saatettiin my6s turhautua
samojen neuvojen kuulemiseen ja aja-
tella, ettei aidosti uutta tietoa ollut tar-
jolla. Hoitoon saattoi olla vaikeaa sitou-
tua. Tdma4 takia perushoidosta tai 144k-
keiden k#yttoohjeiden noudattamisesta
saatettiin lipsua. Tietynlaiseksi kehitty-
nyt hoitorutiini oli joissakin tapauksis-
sa tdmén taustalla. Omaan kokemuk-
seen luotettiin vahvasti. B
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