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Rrbihheldi

Perheen elamanlaatu allergian kuormittaessa arkea —
|3 vuotiaiden ruoka-allergisten lasten aitien kuvauksia

Ruoka-allergioita esiintyy eniten alle 4-vuotiailla lapsilla. Tutkimuksessa tarkastellaan pienten

ruoka-allergisten lasten ditien kuvauksia siita, miten 1—3 vuotiaan lapsen ruoka-allergia vaikuttaa

perheen timan hetkiseen elaménlaatuun. Aineisto koostuu 97 aidin alle 4-vuotiaiden ruoka-

allergisten lasten vanhemmille jaetun kyselylomakkeen avovastauksista. Analyysimenetelmand

kaytettiin induktiivista ja abduktiivista sisallonanalyysia. Yhdistavaksi luokaksi muodostui haastava

arki allergisen lapsen perheessé elamanlaadun nakékulmasta. Yhdistava luokka jasentyi neljan

paaluokan kautta, jotka ovat: haasteita vanhemmuudessa, haasteita sosiaalisessa vuorovaikutuksessa

ja osallistumisessa, haasteita emotionaalisessa hyvinvoinnissa ja haasteita materiaalisessa ja

fyysisessa hyvinvoinnissa. Tutkimuksen tulokset lisidvat ymmarrysta pienten ruoka-allergisten lasten

perheiden arjesta. Jatkotutkimusta tarvitaan isan nakemyksistd, kun perheessd on pieni ruoka-

allerginen lapsi. Tutkimuksen tuloksia voidaan hyddyntaa pienten ruoka-allergisten lasten perheiden

ohjauksen kehittamisessa.

KATI KOMULAINEN, KATI KIVISTO

TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

Suomalaisista lapsista jopa 10 prosenttia sairas-
taa ruoka-allergiaa. Arviot allergioiden yleisyy-
destd vaihtelevat riippuen siitd tarkastellaanko
vanhempien vai terveydenhuollon edustajien na-
kemyksia (Haahtela ym. 2008, Lasten ruoka-al-
lergia 2009, Pyrhonen ym. 2009). Yleisimmilldan
lasten ruoka-allergiat ovat 2 — 3 vuotiaana, jonka
jalkeen tultaessa kouluikdan allergiat alkavat
usein viistya. (Steinke ym. 2007, Lasten ruoka-
allergia 2009.) Ruoka-allergiat aiheuttavat per-
heille monia kdytannollisid haasteita ja muuttavat
arkielimaa. Huolimatta ruoka-allergioiden ylei-
syydestd, on perheiden hyvinvointiin liittyva tut-
kimus ollut Suomessa vihaistd (ks. Komulainen
2011).

Ruoka-allergioiden hoitaminen perustuu van-
hempien toteuttamaan vilttdmisruokavalioon,
jossa ruokavaliosta poistetaan madrdajaksi oirei-
ta aiheuttavat ruoka-aineet. Ruoka-allergioiden
diagnosointi ja hoitaminen vievit aikaa, vaativat
erikoisosaamista ja asettavat sekd vanhemmille

ettd terveydenhuollon henkilostolle monia haas-
teita. Lapsen allergiaa ei voida poistaa ladkityk-
selld, vaan kysymys on laaja-alaisesta ja pitkikes-
toisesta, koko perheen elimdntavan muutoksesta.
Usein vanhemmat kokevat, ettd vastuu lapsen
allergioiden hoidosta on heilld, koska he vastaa-
vat vilttimisruokavalion toteutuksesta, oireiden
seurannasta ja niiden pohjalta tehtivistd johto-
paatoksistd. (Bollinger ym. 2006, Lasten ruoka-
allergia 2009, Vargas ym. 2011.)

Eliminlaatua tarkasteltaessa viitataan usein
maailman terveysjirjeston, WHO:n maaritel-
main, jonka mukaan eliminlaatu kuvaa yksilon
omaa kisitystd hanen elimantilanteestaan siind
arvomaailmassa ja kulttuurisessa kontekstissa,
jossa hdn elad. Elamanlaatua tarkastellaan suh-
teessa yksilon tavoitteisiin, odotuksiin, vaatimuk-
siin ja huoliin. Eliminlaatu on laaja kisite, johon
sisaltyvit yksilon fyysinen terveys, psyykkinen
tila, itsendisyyden aste, sosiaaliset suhteet ja nii-
den suhde ymparistoon. (The WHOQoL Group
1994, The WHOQoL Group 1998.)
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Lasten ruoka-allergioiden on todettu voivan
heikentaa perheen eliminlaatua ja psykososiaa-
lista hyvinvointia (Marklund ym. 2007, Cum-
mings ym. 2010, Lieberman ja Sicherer 2011).
Eliminlaatua voidaan tarkastella Farguharin
(1995) tekemin jaottelun mukaisesti, jossa sen
madritelmat jaetaan neljdan luokkaan. Ensimmai-
send ovat laaja-alaiset, yleensa tyytyviisyytta ja
onnellisuutta tarkastelevat maaritykset. Toisena
ovat madaritelmit, jotka on jaettu ulottuvuuksiin
tai komponentteihin. Kolmantena ovat maaritel-
mait, jotka tarkastelevat tiettyd elamanlaadun
ulottuvuutta, kuten terveyteen liittyvdd elaman-
laatua. Neljantena ovat midritelmat, joissa yhdis-
tyvidt ensimmdisen ja toisen luokan mairitelmat
yleisestd eliminlaadusta ja elimanlaadun ulottu-
vuuksista. Tassd tutkimuksessa eliminlaatua
tarkastellaan neljinnen maaritelman mukaisesti,
jolloin elimanlaatua tarkastellaan laaja-alaisesti
perheen eliminlaadun ulottuvuuksien kautta.

Perinteisesti lapsen sairauden vaikutuksia per-
heen hyvinvointiin on tarkasteltu kolmesta eri
nikokulmasta. Ensinnakin tarkastelut ovat perus-
tuneet stressin, masennuksen tai koetun kuormi-
tuksen tarkasteluun. Toiseksi tarkastelut ovat
rakentuneet perheen toiminnan tarkasteluun.
Kolmanneksi tarkastelut ovat keskittyneet per-
heen mukautumista kuvaaviin seikkoihin. (Sum-
mers ym. 2005.) Edelld mainittujen nakokulmien
haasteiksi on esitetty ainakin viisi ongelmaa. En-
sinndkin stressin, masennuksen ja kuormituksen
tarkastelut eivit ole mahdollistaneet perheiden
vahvuuksien niakemisti. Toiseksi kyseiset tarkas-
telut eivdt ole mahdollistaneet interventioiden
vaikuttavuuden arviointia. Kolmanneksi stressi,
masennus ja kuormitus ovat kisitteind yksiulot-
teisia tarkasteltaessa perheiden hyvinvointia. Nel-
janneksi tarkastelut ovat keskittyneet lapsen sai-
rauden vaikutuksiin perheessa, eikid tarkastelua
ole laajennettu perheiden saamien palveluiden tai
tuen vaikuttavuuteen. Viidenneksi tarkastelut
perheen mukautumisesta vallitsevaan tilanteeseen
ovat keskittyneet yksittdisten ulottuvuuksien ku-
ten taloudellisen hyvinvoinnin tarkasteluun.
(Summers ym. 2005.)

Perheen elimanlaadun tutkimus on lisddnty-
nyt 2000 — luvulla (esim. Balcells-Balcells ym.
2011). On tullut tarpeelliseksi tarkastella perheen
eliminlaatua yksilollisen elimanlaadun rinnalla
(Schalock ym. 2002). Perheen elimanlaadun tut-
kimuksen avulla voidaan kehittdd perhehoitotyo-
td ja voimavarakeskeistd lihestymistapaa (Brown
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ja Brown 2004). Toiseksi perheen elimanlaadun
tutkimuksen avulla voidaan tarkastella palvelui-
den saatavuutta ja vaikuttavuutta perheiden tar-
peiden mukaisesti. (Park ym. 2003, Summers ym.
2007.)

Perheen eliminlaadulla viitataan perheen hy-
vaan yhteiseen elamdin (Wang ym. 2009), joka
on lasten kasvun ja kehityksen muuttuva koko-
naisuus. (Zuna ym. 2009.) Perheiden hyva ela-
manlaatu rakentuu perheen tarpeiden tyydyttymi-
sestd, elamdstd nauttimisesta perheend ja per-
heenjdsenten mahdollisuuksista toteuttaa itsedan.
(Summers ym. 2005.) Tutkimuksen keskittymi-
nen erityistd tukea tarvitsevien lasten perheisiin ja
vertailututkimusten puute ovat mahdollisesti joh-
taneet sithen, etta tilld hetkelld perheen eliman-
laadun tutkimuksessa ei ole olemassa tutkijoiden
yhteistd nikemysta elimanlaadun sisillostd, mit-
taamisesta tai mittarien sovellettavuudesta (Bal-
cells-Balcells ym. 2011, Wang ja Kober 2011).

Perheen elimidnlaadun teoreettista tarkastelua
on tapahtunut ainakin kahdessa tutkimusryhmas-
sd, joista molemmissa on kehitetty oma viiteke-
hys perheen elaminlaadun tutkimukselle. Inter-
national Family Quality of Life Project (esim.
Isaacs ym. 2012) on jakanut perheen eliminlaa-
dun yhdeksidan ulottuvuuteen: terveys, taloudel-
linen hyvinvointi, perheen ihmissuhteet, tuki
muilta ihmisiltd, sairauteen liittyvat palvelut, ar-
vot, tydura, vapaa-aika ja rentoutuminen ja yh-
teisollisyys. Toinen tutkimusryhma; Beach Center
on Disability, on esittinyt perheen elimanlaadun
ulottuvuuksiksi perheen vuorovaikutusta, van-
hemmuutta, emotionaalista hyvinvointia, fyysistd
ja materiaalista hyvinvointia seka sairauteen liit-
tyvad tukea erityistd tarvitsevien lasten perheissd
(esim. Poston ym. 2003, Summers ym. 2005,
780, Summers ym. 2007). He ovat myos tutki-
neet perheitd, joissa lapsella ei ole erityisen tuen
tarvetta ja mainitut perheen eliminlaadun ulot-
tuvuudet ovat osoittautuneet toimiviksi myos
ndissd perheissd. (Zuna ym. 2009.)

Tatd tutkimusta jasennetdan "Beach Center
on Disability” tutkimusryhmin niakemysta seura-
ten. He kuvaavat perheen eliminlaadun rakentu-
van perheen vuorovaikutuksesta, vanhemmuu-
desta, emotionaalisesta hyvinvoinnista, fyysisesta
ja materiaalisesta hyvinvoinnista seka sairauteen
liittyvasta tuesta (Poston ym. 2003, Summers ym.
2005, 780). Perheen vuorovaikutus sisiltia per-
heen miellyttdvin yhdessiaolon, avoimen vuoro-
vaikutuksen ja kyvyn ratkaista ongelmia. Per-



heenjisenet tukevat toisiaan tavoitteidensa saa-
vuttamisessa, osoittavat rakkautta ja huolenpitoa
toisilleen ja kykenevit kasittelemdin eliman iloja
ja suruja. Vanhemmuuteen sisiltyvit lapsen itse-
ndisyyden tukeminen, lasten auttaminen heidan
aktiviteeteissaan, toisten ihmisten kanssa toimeen
tulemisen opettaminen ja hyvdin paitoksente-
koon tukeminen. Vanhemmat tuntevat lastensa
elimddn kuuluvat perheen ulkopuoliset henkilot,
kuten ystavit ja hoitajat ja vanhemmilla on aikaa
vastata lasten yksilollisiin tarpeisiin. Emotionaa-
linen hyvinvointi rakentuu perheen saamasta tu-
esta koetun stressin helpottamiseksi, perheelld on
ystavid ja muita henkiloita, joilta he saavat tukea.
Perheen jisenilld on aikaa toteuttaa itseddn ja tar-
vittaessa he saavat apua perheen ulkopuolelta.
Fyysinen ja materiaalinen hyvinvointi koostuu
tarvittaessa saatavilla olevasta terveydenhuol-
losta, hammashuollosta, liikkumismahdollisuuk-
sista, taloudellisesta hyvinvoinnista ja turvallisuu-
den tunteesta. Sairauteen liittyva tuki rakentuu
tukea tarvitsevan henkilon saamasta tuesta edis-
tyd kotona ja kodin ulkopuolella, lapsi saa tukea
ystavyyssuhteisiin ja perheelld on toimivat suhteet
terveyspalveluiden tuottajiin.

RUOKA-ALLERGISEN LAPSEN PERHEEN ELAMANLAATU

Lasten ruoka-allergioiden yhteyksid perheen ela-
manlaatuun on tutkittu lisaantyvisti viime vuosi-
na (Cummings ym. 2010, Lieberman ja Sicherer
2011). Vaikutukset perheen eliminlaatuun ovat
ilmenneet ainakin kolmella eri alueella. Ensinna-
kin sosiaalisen hyvinvoinnin on kuvattu heiken-
tyvan erityisesti sosiaalisen osallistumisen rajoit-
tumisen vuoksi (esim. Bollinger ym. 2006, Mark-
lund ym. 2007, Cummings ym. 2010). Toiseksi
vaikutuksia on kuvattu emotionaaliseen hyvin-
vointiin liittyen ahdistuksen ja stressin (esim. Bol-
linger ym. 2006, Ziljstra ym. 2010), huolen
(Sicherer ym. 2001) ja jatkuvan varuillaan olon
nakokulmista (Munoz-Furlong 2003). Kolman-
neksi vaikutuksia on kuvattu arkielimiin ja pai-
vittdisiin toimintoihin liittyen. Allergioiden pii-
vittdinen hoito kuormittaa ja heikentdd perheiden
psykososiaalista hyvinvointia (ks. esim. Cum-
mings ym. 2010, Komulainen 2010). Taman li-
siaksi ruokahuolto lisdd arjen kuormitusta (esim.
Bollinger ym. 2006). Kuvattujen vaikutusten on
esitetty olevan suurempia perheissa, joissa lapsel-
la on ruoka-allergian lisiksi atopia, vilttamisruo-
kavalio ja laaja-alainen ruoka-allergia (enemman
kuin 3 valtettavaa ruoka-ainetta). Erityisesti pah-
kinian, kananmunan ja maidon vilttiminen olivat

yhteydessi alentuneeseen elamanlaatuun. (Leung
ym. 2009.) Mainitut tutkimukset ovat keskitty-
neet laajoihin ikiryhmiin, mika ei ole mahdollis-
tanut tulosten sovellettavuutta tietyissa ikaryh-
missd. Tutkimuksia voidaan kuitenkin soveltaa
yleiskuvan rakentamisessa, kun tarkastellaan
ruoka-allergisten lasten perheen eliminlaatua.

Ruoka-allergisten lasten perheiden elimin-
laatua tarkastelevat tutkimukset ovat padosin
olleet kvantitatiivisia tai systemoituja katsauksia
(ks. Cummings ym. 2010). Kuitenkin ainakin
kahdessa laadullisessa tutkimuksessa on tarkas-
teltu ditien kokemuksia ruoka-allergisen lapsen
kanssa elamisesta. Gillespie (2007) kollegoineen
tutki vakavasti ruoka-allergisten alakouluikaisten
lasten ditien kokemuksia. Fenomenologisen tut-
kimuksen paiteemaksi muodostui riski ja sen
kanssa elaminen. Pddteeman alateemoiksi muo-
dostuivat pelon kanssa elaminen, huoli hyvin-
voinnista, kontrolli, riippuvaisuus muista ja tasa-
painotilan saavuttaminen. Samansuuntaisiin tu-
loksiin paatyivat Rouf, White ja Evans (2012)
tutkiessaan vakavasti ruoka-allergisten lasten di-
tien kokemuksia vanhemmuudesta, perhesuhteis-
ta ja selviytymisestd. Vakavaksi ruoka-allergia
madriteltiin, kun lapselle oli maaritty Epipen-
adrenaliinikyna vakavien allergisten reaktioiden
varalle. Aitien kokemuksista muodostui kolme
pddteemaa: elimantilanteen uudelleen tarkastelu
ja sithen orientoituminen, suuri vastuu ja pelon
kanssa elaminen seka identiteetti ja ruoka-allergi-
an sosiaaliset ulottuvuudet.

Ruoka-allergisten lasten hoitamiseen liittyvat
edelld mainitut haasteet ja erityispiirteet osoitta-
vat tarpeen tarkastella perheen eliminlaatua 1-3
-vuotiaiden ruoka-allergisten lasten ditien nako-
kulmasta. Tunnistamalla perheen eliminlaatua
heikentdvii tekijoitd voidaan kehittda perheiden
saamia palveluita. Lieberman ja Sicherer (2011)
toteavat lapsen ruoka-allergian heikentidvin per-
heen elimanlaatua ja ehdottavat perheiden hoita-
miseen kokonaisvaltaista lihestymistapaa, jossa
tavoitteena olisi arkipdivassa selviytyminen. Ta-
min tutkimuksen tulosten avulla voitaneen vas-
tata osaltaan tihin haasteeseen, kun saamme li-
satietoa siitd, miten didit kuvaavat perheiden ar-
kea elimidnlaadun nikokulmasta.

TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVA

Tissd tutkimuksessa tarkastellaan 1-3 -vuotiai-
den ruoka-allergisten lasten ditien kuvauksia per-
heen eliminlaadusta ruoka-allergian kuormit-
taessa arkea. Tavoitteena on kehittda ditien arjen
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kuvausten avulla allergiaperheen eliminlaatua
jasentava luokittelu, jota voidaan hyodyntia per-
heiden ohjauksessa. Tutkimuskysymykseni on:
”Miten pienten ruoka-allergisten lasten aitien
kuvauksia allergian kanssa elimisestd voidaan
jasentdd perheen eliminlaadun nikokulmasta?”

TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMAT

AINEISTON KERUU

Tutkimusaineiston muodostavat ditien (N=97)
kirjoittamat avovastaukset, jotka kerittiin ke-
vaalla 2007 yliopistosairaalasta, kahdesta keskus-
sairaalasta, yksityiseltd ladkdriasemalta seki ver-
taistukiryhmista eri puolilta Suomea harkinnan-
varaisen naytteen periaattein (Silverman 2010).
Tutkimukseen valikoituivat ne perheet, joilla on
tutkittavasta aiheesta tutkimustehtivin kannalta
ajankohtaista, tuoretta ja henkilokohtaista tietoa
(Cohen ym. 2007). Sairaanhoitajat jakoivat tut-
kimuslomakkeet seuraavien kriteerien perusteella:
lapsen ikd tutkimushetkelld alle nelja vuotta,
diagnosoitu ruoka-allergia ja sen hoitona valtti-
misruokavalio. Tutkimus rajattiin koskemaan alle
neljdvuotiaita, koska tistd ikiryhmasti on vihin
tieteellista tietoa (Cummings ym. 2010) ja aller-
giat ovat yleisid kyseisessd ikaryhmassa (Steinke
ym. 2007). Tutkimuslomakkeet palautettiin pos-
titse tutkijalle.

Tyypillinen tutkimukseen osallistunut 4iti oli
syntynyt 1970 — 1980 luvulla. Aideisti valtaosa
eli avioliitossa (76 %). Lihes puolella heistd oli
korkea-asteen koulutus. Tyypillisesti lapsi oli tut-
kimushetkella iiltaan kaksivuotias (moodi kaksi
vuotta) ja vaihteluvili oli yhdestd kolmeen vuot-
ta. Ruoka-allergian lisiksi 74 prosentilla lapsista
oli diagnosoitu atopia. Oireilu ilmeni valtaosalla
lapsista ihottumana, joskin kolmasosalla ilmeni
my®6s ripulointia. Lisdksi noin puolet lapsista kar-
si ruoka-allergiaan liittyvasta itkuisuudesta ja
univaikeuksista. Aitien arvioiden mukaan oireet

Taulukko 1.
Esimerkki sisillonanalyysin etenemisesta

olivat yleensi alkaneet alle puolen vuoden idssa.
Tyypillisesti lapset olivat allergisia maidolle, ka-
nanmunalle, viljoille, soijalle ja kalalle.

Tutkimus on osa laajempaa ruoka-allergisten
lasten perheiden eliminlaatua kasittelevaa tutki-
musta, joka koostuu useasta osa-aineistosta (Ko-
mulainen 2009, Komulainen 2010). Tassa tutki-
muksessa keskitytaan ditien avovastauksiin, jossa
heilta kysyttiin: ”Miten kuvailisit sitd miten lap-
senne ruoka-allergia vaikuttaa perheenne timain
hetkiseen eliminlaatuun?”

AINEISTON ANALYYSI

Tutkimusaineisto koostui tutkimuslomakkeilla
saaduista ditien kirjoittamista avovastauksista.
Aineiston laajuus oli 90 sivua tekstid, rivivali 1.5
ja fonttikoko 12. Vastausten pituudet vaihtelivat
muutamista riveistd kahden sivun kirjoitelmiin.
Tyypillinen vastaus oli puoli A4-arkkia. Aineisto
analysoitiin induktiivisen sisillonanalyysin peri-
aatteita noudattaen pelkistien, ryhmitellen ja
abstrahoiden tekstiksi kirjoitettuja vastauksia
(Graneheim ja Lundman 2004, Elo ja Kyngas
2008). Luokitteluyksikkona oli ajatuskokonai-
suus, joka vaihteli muutamasta sanasta useam-
paan lauseeseen (ks. Graneheim ja Lundman
2004). Ajatuskokonaisuudet pelkistettiin siten,
ettd asiasisalto sdilyi samana. Pelkistetyt ilmaisut
luokiteltiin vertailun ja yhdistelyn avulla alaluo-
kiksi, jotka nimettiin sisdltod kuvaavasti. Tdssd
vaiheessa palattiin useita kertoja alkuperaisaineis-
toon alaluokkien sisillon yhdenmukaisuuden
tarkistamiseksi. Alaluokkia muodostettiin lisia,
ellei jokin pelkistetty ilmaisu istunut luontevasti
jo olemassa oleviin alaluokkiin. Alaluokkien si-
saltojen vertailua jatkettiin ja yhdistimalla sa-
mansisiltoiset alaluokat muodostettiin ylaluok-
kia, jotka sisilsivit yhteenkuuluvat alaluokat.
Esimerkki analyysin etenemisesta esitetdan taulu-
kossa 1.

Tassa vaiheessa siirryttiin abduktiiviseen si-

Alkuperdinen Pelkistetty Alaluokka  Yldluokka Piiluokka Yhdistdva luokka
ilmaisu ilmaisu
” Allergia kokeilu  Aiti vastaa Aidin Yksindinen Haasteita HAASTAVA ARKI
on tdysin minun allergia- korostunut  vastuun- vanhemmuudessa ALLERGISEN
aidin vastuulla.”  kokeiluista ~ vastuu kantaminen LAPSEN PERHEESSA
yksin. ELAMANLAADUN
NAKOKULMASTA
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sallonanalyysiin, joka toimi analyysin loppuvai-
heessa jasentimisen ja luokittelun tukena, kun
empiirinen aineisto liitettiin teoreettisiin kasittei-
siin (Tuomi ja Sarajarvi 2009, 117). Ylidluokkien
muodostamisessa ja nimedmisessa hyodynnettiin
teoreettisissa lihtokohdissa esitettyd teoreettista
kasitteistod eliminlaadun, perheen eliminlaa-
dun ja terveyteen liittyvan eliminlaadun osalta.
Analyysissa sidottiin aineisto olemassa olevaan
kasitteistoon ja siten pyrittiin kuvaamaan uusia

niakokulmia (Tuomi ja Sarajarvi 2009). Abdukti-
ivisesti muodostetuista yliluokista muodostettiin
neljd paialuokkaa, jotka kattoivat ditien kuvauk-
set siitd, miten pienen lapsen ruoka-allergia ilme-
nee heidin arjessaan elimanlaadun niakokulmas-
ta (Tuomi ja Sarajirvi 2009, Elo ja Kyngds 2008).
Tuloksia esitetddn kokoavassa taulukossa, jotta
lukija pystyy seuraamaan analyysin etenemistd

(Taulukko 2).

Taulukko 2.

Haastavaa arkea pienen allergisen lapsen perheessi kuvaavat luokat

Alaluokka

Yliluokka

Piiluokka

Yhdistivi luokka

- Aidin korostunut vastuu

- Vanhempien vilinen vastuunjako

- Huoli sisarusten tarpeista

- Oma osaaminen vaikeiden
allergioiden hoidossa

Yksindinen
vastuunkantaminen

- Huoli lapsen normaalista kasvusta
ja kehityksesta

- Huoli lapsen erilaisuuden
kokemuksesta

- Huoli ruokakulttuuriin
sosiaalistumisesta

Huoli normaalin
kasvun ja kehityksen
turvaamisesta

HAASTEITA
VANHEMMUUDESSA

- Vapaa-ajan puute

- Luotettavan lastenhoidon puute

- Tyolds ja osallistumista rajoittava
imetysdieetti

- Vilinpitimattomait ja
ymmartimattomat ihmiset

Sosiaalisen eliman
kapeutuminen

- Matkustamisen tyoldys

- Lapsen vahtimisen tyoldys kodin
ulkopuolella

- Kotoa poistumisen tyoldys

- Vaikeudet ravintolaruokailussa

Kotoa poistumisen
vaikeus

HAASTEITA
SOSIAALISESSA
VUORO-
VAIKUTUKSESSA

JA OSALLISTUMISESSA

HAASTAVA ARKI
ALLERGISEN
LAPSEN
PERHEESSA
ELAMAN-
LAADUN

NAKO-
KULMASTA

- Ruokavalion laajentamisen hitaus
- Toivottomuus lapsen tilanteesta
- Toivon ja epdtoivon vaihtelu

Epdtietoisuus tulevasta

- Allergioiden jatkuva miettiminen ja
pohtiminen
- Lapsen ruokailuiden rajoittaminen

Jatkuva stressi

- Pelko allergioiden periytyvyydestd

- Pelko allergisista reaktioista

- Pelko allergioiden pysyvyydestd

- Pelko altistusten epionnistumisesta

- Pelko ja ahdistus ruokavalion
laajentamisen velvoitteesta

Pelon kanssa eliminen

HAASTEITA
EMOTIONAALISESSA
HYVINVOINNISSA

- Haasteellinen ja kuormittava
ruoanvalmistus

- Aikaa vievit ostokset

- Lisddntynyt siivoustyo

- Taloudellinen kuormitus

Tyollistava arki

- Uupumus allergioiden hoitoon

- Lapsen yooireilusta johtuva visymys

- Aidin fyysisen hyvinvoinnin ja
toimintakyvyn heikentyminen

Fyysinen uupumus

HAASTEITA
MATERIAALISESSA JA
FYYSISESSA
HYVINVOINNISSA
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TUTKIMUSTULOKSET

Tuloksissa tarkastellaan haastavaa arkea alle nel-
javuotiaan ruoka-allergisen lapsen perheessi ela-
manlaadun nikokulmasta. Elamanlaatuun liitty-
vit vaatimukset ilmenivit monentasoisina haas-
teina ditien kuvauksissa, joista jasentyi perheen
eliminlaadun mairittelyd seuraten neljd pailuok-

kaa.

HAASTAVA ARKI ALLERGISEN LAPSEN PERHEESSA
ELAMANLAADUN NAKOKULMASTA

Tulokset esitetdan rakentuneiden pailuokkien
kautta, joista jasentyi yhdistava luokka, joka ni-
mettiin: Haastava arki allergisen lapsen perheessi
elimidnlaadun nikokulmasta. Yhdistiava luokka
rakentuu neljastd pailuokasta, jotka ovat: haas-
teita vanhemmuudessa, haasteita sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa ja osallistumisessa, haasteita
emotionaalisessa hyvinvoinnissa ja haasteita ma-
teriaalisessa ja fyysisessd hyvinvoinnissa.

HAASTEITS VANHEMMUUDESSA

Yksindinen vastuunkantaminen
Lapsen hoitamiseen liittyvien paitosten tekemi-
nen vaati perheissi erityistd vastuun ottamista.
Lapsen vilttamisruokavalion, oireiden ja niiden
seurausten tulkinta vaativat paitosten tekoa ja
kannanottoa. Aidit kuvasivat kantavansa yksin
vastuuta lapsen allergioiden hoitamiseen liittyvis-
td asioista. Yksinjaaminen paatostentekotilanteis-
sa korosti ditien kantamaa vastuuta. Allergisen
lapsen hoitamiseen liittyvien vastuiden, tehtavien
ja monien arjen kysymysten ratkaiseminen nosti
parisuhteessa esille vanhempien viliseen vastuun-
jakoon liittyvat kysymykset.
”Koko ajan on ollut tunne, ettd olen yksin
vastuussa lapsen hoidosta, vaikka puoliso
hoitoon osallistuukin objeitteni mukaan.”
2-v lapsi, 4-v sisarus, osapdivihoito.
Lapsen allergioiden hoitaminen vei voimavaroja
ja huomiota, joten sisarusten tarpeisiin vastaami-
nen jai vihemmaille huomiolle. Vanhempien ja
erityisesti didin huomio kiinnittyi allergisen sisa-
ruksen akuutteihin tarpeisiin, jolloin muiden las-
ten huomioiminen jai toissijaiseksi. Huoli sisarus-
ten karsimisesta ja kokemuksesta jadda allergisen
lapsen varjoon aiheutti huolta. Tunne siita, etta ei
pysty vastaamaan yksin kaikkien lasten tarpeista
liittyi yksindiseen vastuunkantamiseen.
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Huoli normaalin kasvun ja kebityksen
turvaamisesta
Lapsen allergiat saattoivat heikentda lapsen fyy-
sistd kehitysta erityisesti painonkehityksen osalta.
Ruokavalion yksipuolisuus ja mahdollisesti kiin-
teiden ruokien vihiisyys aiheuttivat huolta nor-
maalin kasvun ja kehityksen turvaamisesta. Huo-
li liittyi ravitsemuksen kokonaisvaltaisuuteen ja
lapsen kasvuunsa tarvitsemien eri osa-aineiden
saamiseen. Niukka ruokavalio saattoi rajoittaa
pureskeltavien ruoka-aineiden maarid, mika ai-
heutti huolta suun motoriikan kehittymisesta.
Lapsen ruokavalio saattoi koostua varsin pitkdan
yksistdan erityiskorvikkeesta ja muutamista ruo-
ka-aineista, kuten perunasta ja paarynasta.
”Lisdksi lapsen painokdyrd laskee, ja yksi
laakdri mdardsi valipunnituksia. Vaikka muut
laakdrit & boitajat vakuuttavat, ettei ole syy-
td huoleen, lapsen laihuus painaa didin mieltd
pdivittdin.” 1-v lapsi, lapsen hoito kotona.
Lapsen ruokavalion erilaisuus suhteessa muihin
lapsiin aiheutti tilanteita, joissa lapsen syomista
jouduttiin rajoittamaan. Huoli siitd, miten lapsi
kokee rajoitukset ja oman tilanteensa suhteessa
muihin lapsiin heritti huolen siitd, kokeeko lapsi
olevansa erilainen ja siten mahdollisesti huonom-
pi kuin muut lapset. Koska kdytossa oleva ruoka-
valio oli erilainen kuin muilla, eikd lapsi voinut
taysin osallistua ruokailuun, syntyi ajatus siitd,
ettd lapsi ei padse osaksi vallitsevaa ruokakulttuu-
ria.
?Kun kaikki eivit sy6 samaa ruokaa, on pie-
nen ruoka-allergisen vaikea ymmadrtid, mik-
sei han saa pdyddssi olevia virikkditi viban-
neksia yms.” 1- v lapsi, lasten hoito kotona,
4-v sisarus, jolla ei allergioita.
Huoli kasvusta ja kehityksesta liittyi riittdvan ra-
vitsemuksen turvaamiseen. Fyysisen kasvun ja
kehityksen ohella huoli liittyi lapsen sosiaaliseen
ja emotionaaliseen kehitykseen, koska lapsi joutui
eriarvoiseen asemaan suhteessa ikdtovereihin.

HAASTEITA SOSIAALISESSA VUOROVAIKUTUKSESSA JA
OSALLISTUMISESSA

Sosiaalisen elimdn kapeutuminen

Lapsen allergioiden hoito vaatii aikaa ja energiaa,
joten vapaa-aikaa ei juuri jaa. Allergioiden vai-
keahoitoisuus ja hoidon erityispiirteet sekd tunne
siitd, ettd muut eivit osaa tai halua hoitaa lasta,
synnyttivat vaikeuksia lastenhoidossa. Lapsen
hoitaminen kotona ja pidattdytyminen erilaisista



sosiaalisista tilaisuuksista kavensi perheen sosiaa-
lista elamaa.
”Lapselle hankala saada hoitajaa. Vaatii itsel-
td paljon vaivanndkéa selitidd hoitajille ruo-
kavaliot ja lddkitykset.” 3-v lapsi, lasten hoi-
to kotona, 1-v sisarus, jolla ei allergioita.
Imetysdieetti kosketti diteja, joiden imeviinen oi-
reili rintamaidon kautta. Hoito tapahtui siten
ditien ruokavalion kautta lapsen oman ruokava-
lion lisdksi. Imetysdieetti voi olla hyvin rajoittu-
nut koostuen muutamista ruoka-aineista. Sosiaa-
lisiin tilanteisiin liittyy usein ruoka ja imetysdiee-
tin yksipuolisuus saattoi aiheuttaa sen, ettd osal-
listuminen jatettiin valiin, koska didin ruokailu
olisi mahdotonta jirjestdd esimerkiksi ravintolas-
sa.
”Koska imetin se vaikuttaa sosiaalisesti, ky-
ldssd tai jublissa en voi syddd mitddn.” 1-v
lapsi, lapsen hoito kotona.
Perheen ulkopuolisten ihmisten kysymykset,
kommentit ja ihmettely synnyttivit tunteen ihmis-
ten ymmartimattomyydestd ja vilinpitimatto-
myydestd. Lapselle saatettiin tarjota kiellettyjd
ruoka-aineita ohjeista huolimatta ja ruokarajoi-
tuksia vahiteltiin.
”Lisiksi verkostosta karsiutuvat vibitellen
perbeen tilanteeseen viheksyen tai ylimielises-
ti subtautuvat ibmiset.” 1-v lapsi, lasten hoito
kotona, kaksi vanhempaa sisarusta
Keskustelu perheen ulkopuolisten kanssa saattoi
rakentua puolustautumiselle ja lapsen ruokarajoi-
tusten perustelemiselle. Oli helpompaa olla osal-
listumatta tilanteisiin, joissa joutui kohtaamaan
valinpitimattomyyttd ja ymmartimattomyytta.
Niin elimistd muodostui kotikeskeisempidd ja
sosiaalinen elima kapeutui.

Kotoa poistumisen vaikeus
Ruoka-allergisen lapsen hoidon kulmakivena ole-
va vilttamisruokavalio edellytti kodin ulkopuo-
lellakin mahdollisuuden ruokien siilyttimiseen ja
valmistamiseen, joten matkustaminen nihtiin
hyvin rasittavaksi. Kodin ulkopuolella lapsen al-
tistumista pyrittiin estimadn seuraamalla ja tark-
kailemalla huolellisesti lapsen litkkumista ja ole-
mista vahinkoaltistusten vilttimiseksi. Omassa
kodissa lapsen seuraaminen oli helpompaa, koska
oli tiedossa mitd ruoka-aineita kotona on kaisitel-
ty ja siivouksessa osattiin huomioida mahdolli-
suus altistumiseen.

Kotoa poistuminen muodosti oman prosessin,
jossa huolellinen suunnittelu ja valmistautuminen
piti aloittaa ajoissa. Lapsen ruokailut tuli suunni-

tella ja niihin piti valmistautua useilla eviilla,
selvittamalld kylapaikassa tarjottavia ruoka-ai-
neita ja mahdollisesti ravintoaineiden saatavuutta
kodin ulkopuolella. Runsas valmistautumistyo ja
suunnittelu tekivit kotoa poistumisesta hyvin
hankalaa ja raskasta.
”Kodin ulkopuolella on tavallaan hankalam-
paa. Joka kerta kun lihdemme kotoa, pitdd
tarkasti miettid kuinka kauan aiomme olla
poissa, jotta lapselle voi varata ruoat mu-
kaan. Improvisaatiolle ei ole mahdollisuuk-
sia. Seurakunnan kerhoissa, muissa harras-
tuksissa sekd kyldillessd joutuu olemaan erit-
tdin tarkkana ettei lapsi pane suuhunsa mi-
tddn kiellettyd. Pidemmille reissuille lihdem-
me kylmdkassit pakattuina.” 2- v lapsi, lap-
sen hoito kotona.

Ravintolaruokailu muodosti oman haasteensa,
koska saatavilla olevien ruokien sisillosta ja siten
turvallisuudesta ei aina ollut varmuutta. Joskus
lapsen ruokavalio oli niin niukka, ettei ravinto-
lasta ollut saatavilla sopivia ruoka-aineita.

HAASTEITA EMOTIONAALISESSA HYVINVOINNISSA

Epadtietoisuus tulevasta

Lapsen ruokavalion laajentaminen oli jatkuva
prosessi, joka muodostuu ruoka-aineiden kokei-
lusta, niiden sopimisesta hoitohenkiloston kanssa
ja ruokavalioon mukaan ottamisesta tai ruokava-
liosta poistamisesta. Tama prosessi oli hyvin hi-
das ja aikaa vaativa. Ruoka-aineen osoittautuessa
epasopivaksi, syntyi siitd lapselle oireita ja oirei-
den hoitaminen vei aikaa. Talloin pidettiin jopa
useiden viikkojen tauko ennen uuden ruoka-ai-
neen kokeilua.

Lapsen ruokavalion laajentamisen epdonnis-
tuminen useita kertoja perikkain heritti epitoi-
voa. Oireilu saattoi jatkua ruoka-aineiden valtta-
misestd huolimatta, eikid keinoja endd tuntunut
16ytyvin oireiden hoitamiseksi. Keinottomuus
siitd miten edetd lapsen hoitamisessa synnytti toi-
vottomuutta.

?Jatkuva stressi kuluttaa vanhempien voimia

levottomien Giden obella. Muu eldmd on nol-

lassa, KAIKKEEN vaikuttaa allergia.” 2-v

lapsi, kotihoito, 9-v sisarus
Altistusten yhteydessa toivo ja ilo lapsen ruoka-
valion laajentumisesta heritti toivoa helpommas-
ta huomisesta. Lapsen saadessa oireita ja ruoka-
aineen osoittautuessa epasopivaksi tuli pettymys
ja epdtoivo siitd, miten tilanne saadaan parane-
maan. Epdtoivosta nouseminen ja uuden toivon
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rakentaminen synnyttivit tunteen tulevaisuuden
epavarmuudesta.

Jatkuva stressi
Koko ajan mielessid olevat ruokavalion laajenta-
miseen ja lapsen allergioiden hoitoon liittyvit
asiat aiheuttivat jatkuvaa stressid. Voimavarat
suhteessa tilanteen aiheuttamiin vaatimuksiin oli-
vat epitasapainossa, jolloin tilanne alkoi tuntua
uuvuttavalta.
”Rajoittaa menemistd, tulemista, ruoanlait-
toa, retkid, synttdreille menoa, spontaaneja
tekemisid. Lisid buolta, pddnvaivaa, muista-
mista, tarkkuutta, varomista suunnittelua.
Lapsenvahdeille, hoitajille, isovanhemmille,
isolle siskolle, kummeille tiedottamista.” 3-v
lapsi, paivakodissa, yksi sisarus.

Lapsen ruokailuiden jatkuva rajoittaminen ja lap-
sen halujen, toiveiden ja pyyntojen kieltiminen
oli rasittavaa. Ndissa tilanteissa lapselle joudut-
tiin tuottamaan toistuvasti pettymyksid, joiden
syyta hin ei pystynyt ymmartimaan. Myos altis-
tusten aikaiset ruoka-aineet, jotka myohemmin
sitten osoittautuivat epasopiviksi, aiheuttivat vai-
keita tilanteita, kun ne jouduttiinkin ottamaan
pois ruokavaliosta.

Pelon kanssa eldminen
Allergioiden taipumus periytyd aiheutti pelkoa
siitd, olisiko mahdollisesti tulevillakin lapsilla al-
lergiaa. Allergisen lapsen hoitaminen oli osoittau-
tunut niin raskaaksi, etta se vaikutti perhesuunnit-
teluun. Pelko lapsen mahdollisesta allergisesta
reaktiosta oli aina ldsna. Erityisesti pelko liittyi
lapsen mahdollisuuteen saada henkea uhkaava,
vakava anafylaktinen reaktio. Pelko siit4, etta lap-
si el parantuisikaan allergioistaan ja elimantilanne
jatkuisi yhtd uuvuttavana tuntui rasittavalta.
Lapsen ruokavalion laajentaminen oli jatkuva
prosessi, johon liittyi pelkoa siitd, ettd altistami-
nen epdonnistuisi ja aiheuttaisi oireita lapselle.
Oireet saattoivat olla vaikeita ja pitkikestoisia,
mika pelotti. Hoitava taho antoi ohjeita ruokava-
lion laajentamisesta, mutta halu ja tarve laajentaa
ruokavaliota oli my®0s ditien toiveena.
”Maitoaltistus olisi seuraavaksi tebtivd, vaik-
ka vebndaltistuksesta paraneminen vei yli 15
pv. Mabtaako noiden Kelan tukien vidrin-
kayttd hirvittdavdsti lisddntyd, jos ei tarvitsisi
omaa lastaan rddkdtd syottamidlla sellaista
mistd varmasti tulee kipedksi. Eldimid suojel-
laan paremmin kuin lapsia.” 2- v lapsi, lasten
hoito kotona, 5-v sisarus, jolla ei allergioita.
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Ravitsemuksellisesti keskeisille ruoka-aineille ku-
ten maidolle ja viljoille, tehtiin sddnnollisesti al-
tistuksia my®os erilaisten sosiaalietuuksien saami-
sen ja jatkumisen vuoksi. Nama aiheuttivat ah-
distusta ja pelkoa, koska saattoi olla tiedossa,
ettd kokeiltava ruoka-aine ei sovi lapselle, mutta
altistus oli toteutettava etuuksien jatkumisen
vuoksi.

HAASTEITA MATERIAALISESSA JA FYYSISESSA HYVINVOINNISSA

Tyollistdvi arki
Arjessa ruoanvalmistus ja ruokahuolto kokonai-
suudessaan aiheuttivat kuormitusta. Ruoan val-
mistamistavat ja keinot oli opeteltava uudestaan
ja erikoisruokavalion toteuttaminen saattoi 0soit-
tautua vaikeaksi. Usein perheessi valmistettiin
vihintaan kaksi erilaista ruokaa joka aterialle, jos
ruoka-allergisen lapsen ruokavalio oli hyvin niuk-
ka. Ruokahuolto vaati suunnittelua, jirjestely,
opettelua ja luovuutta onnistuakseen ja suunnit-
telu vei paljon aikaa. Itse ostosten tekeminen vei
paljon aikaa, koska ruoka-aineiden saatavuus
vaihteli kaupoittain ja usein jouduttiin kiymaan
useassa kaupassa tarvikkeiden saamiseksi. Ostok-
silla luettiin tuoteselosteet joka kerta uudelleen,
koska valmistajat saattoivat ilmoittamatta muut-
taa tuotteiden koostumuksia.
?Arki tuntuu menevin ainakin yhden aikui-
sen osalta tdysin allergialapsen hoitoon.
Usean eri ruoan valmistaminen, lidkitykset,
rasvaukset, valvomiset uuvuttavat ja aika
ajoin tuntuu ettei yhden ihmisen aika vuoro-
kaudessa vaan yksinkertaisesti riitd.” 3-v lap-
si, kotihoidossa.

Lapsen altistusten vilttamiseksi kotona siivottiin
aiempaa useammin. Lisiamalla siivousta ja erityi-
sesti imurointia pyrittiin turvaamaan lapselle tur-
vallinen elinpiiri. My6s pyykkihuolto saattoi ai-
heuttaa erityistd lisatyotd, kun lapsi oireili ihol-
laan myos pesuaineisiin.
?Taloudellinen tilanteemme on kdrsinyt enti-
sestddn, kun olemme joutuneet ostamaan kal-
liita erityismaitovalmisteita.” 1-v lapsi, koti-
hoidossa
Lapsen erityisruokavalion toteuttaminen, ihon
hoidossa kaytettivit rasvat ja muut kustannukset
kuten erityislaakarin palkkiot aiheuttivat talou-
dellista kuormitusta. Erityista kuormitusta aihe-
uttivat lapsen erikoismaidot, joiden korvattavuus
ei allergioiden alkuvaiheessa ollut selvaa.



Fyysinen uupumus
Allergioiden hoito tuntui fyysisend uupumuksena,
minka vuoksi allergioiden hoitaminen alkoi uu-
vuttaa. Fyysistd uupumusta aiheutti lapsen yolli-
sestd herdilysta johtuva visymys, joka oli saatta-
nut kroonistua jatkuvaksi univajeeksi. Vasymyk-
sen ja unenpuutteen vuoksi didin fyysinen hyvin-
vointi ja siten toimintakyky saattoivat heikentya.
Kokonaisuuden hallinta ja hoito olivat vieneet
fyysiset voimavarat niin vihiin, ettid keho osoitti
uupumuksen ja toimintakyvyn heikentymisen.
?Iho-oireet ovat koetelleet myos koko perhet-
td ja perheen jaksamista myos fyysiseltd kan-
nalta. Tytté alkoi nukkumaan Gitdan parem-
min vasta kolmevuotiaana. Siithen saakka yot
olivat byvin vaibtelevia, joskus herdtyksid oli
toistakymmentd. Usein herditykset ovat rau-
hoittuneet rasvauksella, toisinaan on tarvittu
suibkua kutinaa billitsemddan.” 3-v lapsi, las-
ten hoito kotona, 1-v sisarus, myos allergi-
nen.

Fyysinen uupumus aiheutti pitkdin jatkuessaan
myos psyykkisid oireita. Katkonainen uni ja uni-
vaikeudet saattoivat johtaa tilanteeseen, missa aiti
tarvitsi unildakitysta turvatakseen riittdvan levon
itselleen.

POHDINTA

TULOSTEN TARKASTELUA

Tutkimuksessa tarkasteltiin 1-3 -vuotiaiden ruo-
ka-allergisten lasten ditien arjen kuvauksia aller-
gian kanssa elimisestd perheen eliminlaadun
nikokulmasta. Tulosten mukaan lapsen ruoka-
allergia ilmenee arjessa Summersin (2005) kolle-
goineen kuvaamilla perheen eliminlaadun ulot-
tuvuuksilla. Tama tutkimus kuitenkin syventid
perheen eliminlaadun ulottuvuuksien sisallollis-
td nakokulmaa erityisesti sosiaalisen hyvinvoin-
nin osalta pienten ruoka-allergisten lasten per-
heissa.

Tutkimuksen tulokset vahvistivat aiempia ha-
vaintoja siitd, ettd lapsen ruoka-allergia voi hei-
kentda perheen eliminlaatua (Marklund ym.
2007, Cummings ym. 2010, Lieberman ja Siche-
rer 2011). Perheen eliminlaadun heikentyminen
ilmentyi tidssd tutkimuksessa erilaisina haasteina
perheen eliminlaadussa. Pienten ruoka-allergis-
ten lasten perheissd perheen eliminlaatu nayttay-
tyy paitsi haasteina vanhemmuudessa, emotio-
naalisessa hyvinvoinnissa ja materiaalisessa sekd
fyysisessd hyvinvoinnissa. Lisaksi esiintyy haas-
teita sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja osallis-

tumisessa. Perheen eliminlaadun teoreettisissa
kuvauksissa perheen vuorovaikutus on kuvattu
perheen sisdiseen vuorovaikutukseen liittyvaksi
(Poston ym. 2003, Summers ym. 2005). Tassd
tutkimuksessa ditien kirjoituksista oli [6ydettavis-
sa viitteita siitd, ettd perheen eliminlaadun maa-
ritelma laajenee erityisesti vuorovaikutuksen osal-
ta koskettamaan my6s ydinperheen ulkopuolisia
henkil6itd ja toimintaa. Tdma havainto saattaa
olla erityisesti ruoka-allergiaa sairastavien lasten
perheisiin liittyvd, koska ruoka-allergia aiheuttaa
monia seikkoja, jotka vaikeuttavat kodin ulko-
puolella toimimista. Sosiaalisen vuorovaikutuk-
sen ja osallistumisen havainnot korostuivat ai-
neistossa, koska mainitut sosiaalista hyvinvointia
rajoittavat tekijit ovat keskeisid nimenomaan
1-3 -vuotiaiden ruoka-allergisten lasten perheis-
sd. Aiemmassa tutkimuksessa erityisesti sosiaali-
sen osallistumisen rajoitukset ovat nousseet kes-
keisiksi tekijoiksi elamadnlaadun heikentymisen
niakokulmasta, kun on tutkittu erityisesti allergis-
ten lasten perheita (Sicherer ym. 2001, Springston
ym. 2010, Lieberman ja Sicherer 2011).

Huomionarvoista oli myos se, ettd haasteet
emotionaalisessa hyvinvoinnissa kasittivit koetun
stressin ja pelon lisiksi lapsen jatkuvaan kieltad-
miseen ja rajoittamiseen liittyvit haasteet, miti ei
ole aiemmissa tutkimuksissa nostettu esille. Sen
sijaan tuntemukset stressistd ja pelosta on todettu
aiemmissakin tutkimuksissa (Gillespie ym. 2007,
Cummings ym. 2010, Rouf ym. 2012). Tutki-
muksen kvalitatiivinen luonne mahdollisti ditien
kuvausten avoimuuden ja moninaisuuden ilmen-
tymisen, josta kieltimiseen ja rajoittamiseen liit-
tyvit tuntemukset erityisesti perheen elaminlaa-
dun nikokulmasta syntyivit ditien kuvauksissa.
Lapsen jatkuva kieltiminen ja rajoittaminen voi-
nevat aiheuttaa haasteita emotionaaliseen hyvin-
vointiin, jos vuorovaikutus ruokailutilanteissa
muuttuu negatiiviseksi rajoittamiseksi ja siten
pettymysten tuottamiseksi lapselle. Pahkinaaller-
gisia lapsia tutkiessaan King ym. (2009) totesivat
aitien kokevan isid enemman stressid ja ahdistus-
ta lapsen allergioihin liittyen. Tassd tutkimukses-
sa ei mukana ollut isid, mutta voitaneen ehdot-
taa, ettid isien nikokulman selvittiminen olisi
hyodyllistd koko perheen hyvinvoinnin edistami-
seksi.

Taman tutkimuksen perusteella ei voida ker-
toa millaisissa tilanteissa didit kokevat kuvauk-
sissa esiintynyttd voimakasta lasten allergioihin
liittyvdd uupumusta, stressid, fyysistd uupumusta
ja kokemusta vanhemmuuden haasteista. Aiem-
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massa tutkimuksessa on todettu vanhempien ar-
vioiden vaihtelevan paljon sen suhteen, miten
lapsen ruoka-allergia vaikuttaa perheen elimin-
laatuun (Springston ym. 2010). Lapsen allergioi-
den hoitamisesta muodostui arkielimad maarit-
tava tekijd. Talloin elima keskittyi lapsen allergi-
oiden hoitamiseen, miki voi osaltaan selittia
moninaisia haasteita perheen eliminlaadun na-
kokulmasta. Ilmiostad tarvitaan lisatutkimusta,
jotta nama perheet, joissa kuormitus kasvaa liian
voimakkaaksi, [6ydettiisiin. Klinnert ja Robinson
(2008) ovat esittaneet, ettd osassa ruoka-allergis-
ten lasten perheita kehittyy epakaytannollisia ta-
poja sopeutua lapsen allergioihin, mitki voivat
vaikuttaa epdedullisesti lapsen psyykkiseen ja
sosiaaliseen kehitykseen. He esittavit, etta tervey-
denhuoltohenkiloston tulee olla tietoisia ndistd
haasteista ja omata valmius perheiden positiivista
sopeutumista edistivaan ohjaukseen.

Lapsen ruoka-allergia aiheuttaa haasteita per-
heen eliminlaatuun. Erityisesti ruokahuoltoon ja
ruokailuun liittyvat tekijat ovat keskiossi, silld
ruokahuoltoon liittyvid haasteita ilmentyi kaikil-
la perheen eliminlaadun ulottuvuuksilla, joskin
eri nakokulmista tarkasteltuina. Niin ollen per-
heiden saamalla ravitsemusohjauksessa voisi olla
merkittdvd vaikutus perheiden eliminlaadun pa-
rantamisessa. Suomalaisten lasten ruoka-allergi-
oiden esiintyvyys on vanhempien arvioiden mu-
kaan poikkeuksellisen suurta verrattuna muihin
eurooppalaisiin maihin (Steinke ym. 2007). Suo-
malaisessa allergioiden nimedmiseen ja kasitteel-
listimiseen liittyvadssa kulttuurissa voisi olla jota-
kin erityistd verrattuna muihin maihin, mutta
asia vaatii vield lisdselvitystd. Toisaalta timin
tutkimusaineiston lapsista vain pienelld osalla oli
kokemusta anafylaktisista henked uhkaavista re-
aktioista, joten tulosten vertailuun on suhtaudut-
tava varauksella. Yleisesti tarkasteltuna allergioi-
den vakavuusasteen objektiivinen maarittiminen
on hyvin vaativaa, eikd yleisesti hyviksyttyja
kaytanteitd ole (Flokstra deBlok ym. 2010).

TUTKIMUKSEN EETTISET NAKOKOHDAT

Tutkimukselle haettiin ja myonnettiin eettisten
toimikuntien lausunnot. Yksityiseltd lidkariase-
malta tutkimuslupa saatiin yrityksen johtokun-
nalta ja hoitotyostd vastaavalta henkilolti. Kol-
mannen sektorin luvat saatiin potilasjarjeston
edustajilta. Tutkijan on Mikeldn (2005) mukaan
otettava kantaa ainakin seuraaviin kysymyksiin
tarkasteltaessa tutkimuksen eettisid kysymyksia:
tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus, tut-
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kittavien vahingoittumattomuus, aineiston keruu,
siilytys ja arkistointi. Aideilti tiedusteltiin haluk-
kuutta osallistua tutkimukseen ja he saivat sai-
raanhoitajilta suullisen informaation lisiksi saa-
tekirjeen, jossa kuvattiin tutkimuksen tavoite,
tarkoitus ja aineiston kaytto sekd mainittiin ai-
neiston luottamuksellisesta kisittelysta ja vastaa-
jien anonymiteetin turvaamisesta. (Kuula 2011.)
Tutkittavien vahingoittumattomuuteen liittyvat
myos tulosten eettiset kysymykset. Tulosten jul-
kistuksen jdlkeen tutkittavia tarkastellaan tietyn
nakokulman kautta, joten tutkijan on oltava huo-
lellinen laatiessaan johtopditoksid. (Larsson
2005). Tutkimusaineistoon ei ole pddsya muilla
henkil6illd kuin tutkijalla. Tutkimusaineisto on
koodattu siten, ettd tunnistetietoja ei kiyteta ai-
neiston kasittelyssa. Tutkittavien anonymiteetti
on pyritty turvaamaan haivyttamalla sitaattilai-
nauksista tunnistamista helpottavat tiedot.

TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS

Tarkastelemme timan tutkimuksen laadullisia
luotettavuuskysymyksid Staffan Larssonin (2005)
esittamien kriteereiden mukaisesti. Kriteerit ovat
diskurssikriteeri, heuristinen arvo, empiirinen
ankkurointi, johdonmukaisuus ja pragmaattinen
kriteeri.

Diskurssikriteerilld viitataan siihen, miten hy-
vin tutkimuksessa esitetyt vaittimat ja argumentit
sopivat aiemmin esitettyihin tai uusiin ilmiosta
tehtyihin tutkimuksiin (Larsson 2005). Esitetyt
tulokset ja johtopaitokset pienten ruoka-allergis-
ten lasten ditien kuvauksista laajentavat perheen
elaminlaatua ulottumaan perheen sisidisestd vuo-
rovaikutuksesta perheen ulkopuoliseen sosiaali-
seen vuorovaikutukseen.

Heuristinen arvo toteutuu, kun ilmiota voi-
daan tarkastella tulosten perusteella uudesta
aiemmin piilossa olleesta nakokulmasta tai il-
miotd on kasitteellistetty uudella tavalla. Tutkijan
tulee tukeutua olemassa olevaan tietoon, mutta
tuottaa uusia kisitteitd asioista, joista ei ole aiem-
paa tietoa. (Larsson 2005.) Niin tutkija tuo tut-
kimukseen oman kontribuutionsa. Tassa tutki-
muksessa hyodynnettiin abduktiivista lihestymis-
tapaa, jonka avulla tutkimus linkittyy aiempaan
teoreettiseen keskusteluun perheen elimanlaadus-
ta (Tuomi ja Sarajarvi 2009). Hyodyntamalld
abduktiivista lihestymistapaa induktiivisen ldhes-
tymistavan rinnalla pystyttiin osoittamaan per-
heen eliminlaadun laajenevan perheen ulkopuo-
liseen sosiaaliseen vuorovaikutukseen. Aiemmin
perheen eliminlaadun tarkastelu on keskittynyt



perheen sisdisen toiminnan tarkasteluun (esim.
Summers ym. 2005).

Tutkimuksen empiiriselli ankkuroinnilla
Larsson (2005) viittaa siithen, miten hyvin tutki-
mus vastaa todellisuutta. Hin huomauttaa, etti
on olemassa useita totuuksia, joten han kayttia
empiiristd ankkurointia korrespondenssiteorian
sijaan. Vaikka tdssd tutkimuksessa tarkasteltiin
pienten ruoka-allergisten lasten ditien kuvauksia,
voidaan olettaa, ettd tuloksista on loydettavissa
yhtenevyyttd muiden pitkaaikaisesti sairaiden las-
ten ditien ajattelusta.

Aineiston analyysin kuvaus on pyritty toteut-
tamaan siten, ettd lukija voi seurata analyysin
etenemistd johdonmukaisuuden periaatteen mu-
kaisesti. Johdonmukaisuuden periaate liittyy
heuristiseen arvoon eli sithen miten hyvin lukija
vakuuttuu uudesta nikokulmasta (Larsson
20035). Pragmaattinen kriteeri on Larssonin mu-
kaan tdyttynyt, kun tulokset ovat syntyneet niin
luotettavan ja oikean analyysin pohjalta, ettd sen
varaan voidaan rakentaa toimintaa ja tekoja
(Larsson 2005). Tamin tutkimuksen tuloksia voi-
daan hyodyntia ruoka-allergisten lasten perhei-
den ohjauksessa. Tulosten avulla voidaan suun-
nata ohjausta koko perheen eliminlaatua kosket-
tavaksi.

JOHTOPAATOKSET

Tutkimus kertoo 1-3 -vuotiaiden ruoka-allergis-
ten lasten ditien arkeen liittyvista kuvauksista
perheen eliminlaadusta. Aineiston rajoittunei-
suuteen koulutettujen, padasiassa 1970- luvulla
syntyneiden, avioliitossa eldvien ditien kuvauksiin
tulee suhtautua varauksella. Tulosten perusteella
voidaan esittda, ettd perheen eliminlaatu pienten
allergisten lasten perheissi laajenee koskettamaan
perheen sosiaalista hyvinvointia emotionaalisten,
kaytannollisten ja vanhemmuuteen liittyvien
haasteiden ohella. Niin ollen neuvoloissa ja aller-
gisia lapsia hoitavissa yksikoissa tapahtuvan oh-
jauksen nikokulman laajentaminen perheen ul-
kopuolisiin suhteisiin voisi edistdd perheiden hy-
vinvointia. Ennen pidemmalle menevii johtopaa-
toksid tarvitaan lisitutkimusta perheen eliman-
laadun sisidllon kuvaamisesta, mittaamisesta ja
ilmion mallintamisesta suomalaisessa kulttuuris-
sa. Tuloksia voidaan hyodyntid neuvolatyossa,
erikoissairaanhoidossa, yksityisilld allergisten
lasten vastaanotoilla seka yleisesti terveydenhoi-
toalan koulutuksessa.

KIITOKSET

Tutkimusta on rahoittanut Oskar Oflundin siti6. Kol-
legiaaliset kiitokset lehtori, TaT Tiina Pusalle kisikirjoi-
tuksen kommentoinnista.

Komulainen K, Kivistd K. Family quality of life when daily life is burdened by a child"s food allergy — descriptions by mother of

|-3 year-old children with food allergies

Sosiaalilaaketieteellinen aikakauslehti — Journal of Social Medicine 2013:50:

Food allergies are one of the most common chro-
nic diseases that affect children under the age of
four. The aim of this study is to examine the esti-
mates that mothers of children who have food
allergies make concerning the effects of these al-
lergies on the family’s quality of life. The study
included 97 open questions, with data collected
via questionnaire at hospitals and peer support
groups for families with allergic children under
the age of four and examined through both induc-
tive and abductive content analysis. The results
suggest that families with children who have food
allergies face many challenges in their daily lives
and also in terms of the family’s quality of life.

The challenges are grouped into four main cate-
gories: parenthood, social interaction and parti-
cipation, emotional well-being, and material and
physical well-being. These findings provide a new
understanding of the challenges that those living
with allergic children face in their daily lives,
from the point of view of family quality of life.
More research needs to be undertaken into the
fathers’ experiences of the family’s quality of life
when there is a child with a food allergy in the
family. Results suggest that helping families in
their daily lives might increase the quality of life
of the entire family.
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