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Tutkielman tarkoitus oli kuvata kouluikaisten lasten ja heidan perheidensa kokemuksia allergiasta ja
selviytymisestd. Tutkimusaineisto kerattiin kuudelta didilté ja kahdeksalta 7-13-vuotiaalta lapselta
teemahaastattelun periaatteella. VVapaaehtoiset tiedonantajat 16ytyivat Pirkanmaan Allergia- ja Ast-
mayhdistyksen kautta sekd lumipallotekniikan kautta. Tutkittavat haastateltiin myds toiseen kertaan
syvéhaastattelumenetelmalld. Tutkimuksen l&ahestymistapa oli laadullinen ja aineisto analysoitiin
induktiivisesti sisallon analyysilla.

Lapsen pitkaaikainen sairaus, allergia ja astma aiheuttavat perheen toimintaan monenlaisia muutok-
sia, lisdksi vanhemmille aiheutuu paljon huolta ja lisdvastuuta. Perheen elaméan vaikuttavat allergi-
oiden moninaisuus, oireet, hoito, sosiaalisten suhteiden kaventuminen, pelot ja huolet, allergioiden
vaikutus koulunkayntiin, ammatinvalintaan, matkustamiseen, toiveisiin ja perhesuhteisiin. Allergia
on koko perheen sairaus, eika vain sairastuneen lapsen ongelma.

Selviytymiskeinoina tuli esille ammattilaisten, vapaaehtoisjérjestdjen ja yhteisdjen antama tuki,
la&kehoito, aika, perheen ongelmaratkaisukyvyt, ystévien ja sukulaisten antama tuki, toiminnan
suuntaaminen muualle, aktiivinen tiedonhaku ja harrastukset. Haastatellut lapset olivat yli kou-
luikaisid, joten kaikki perheet olivat padsseet sairastumisvaiheen pahimman ajan yli. Ajalla oli siten
merkitysta sairauden hoitoon sopeutumisessa. Muita tarkeita keinoja olivat omaisten ja ystévien
antama tuki, vanhempainkerhon antama vertaistuki, sopeutumisvalmennuskurssit ja omalaakari.
Vanhemmat arvostivat terveydenhuollosta saamaansa tietoa, mutta kokivat saaneensa sité ja tunne-
tukea lilan vahan. Ajoittain vanhempia ei uskottu terveydenhuollossa ja hoitoon péésy oli hidasta.
Kelan ja apteekin kanssa toivottiin myos joustavampaa yhteisty6td. Vanhemmat toivoivat kirjallista
tiedotetta, joka jaettaisiin lasten allergiapoliklinikkakayntien yhteydessa. Lasten tarkein tuki 16ytyi
kotiperheesta ja koulun opettajista.

Perheet pyrkivat selviytymaan lapsen allergiasta omalla tavallaan. Useimmissa perheissa allergiois-
ta oli muodostunut oma kulttuuri ja perhe eli normaalia eldma&. Lapset kayttivat niitd selviytymis-
keinoja, jotka heidan ikaisilleen olivat tyypillisid. Lapsen sairastumisvaiheessa tuen tarve korostui
ja télla tiedolla on merkitystd myds terveydenhuollolle, erityisesti neuvoloille, joissa koko perheen
jaksamisen tukemiseen pitdisi isid unohtamatta kiinnittaa vield enemméan huomioita. Myds kouluis-
sa tulee kiinnittdd enemman huomiota allergiatietouteen, jotta moniallergiset lapset voivat siella
turvallisesti pdivansa viettéa.

Avainsanat: allergia, astma, perhe, lapset, selviytyminen, sosiaalinen tuki
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The purpose of the study was to describe the experiences of schoolaged children and their families
of allergy and asthma. Data were collected from 6 volunteer mothers and 8 children by theme inter-
view. The informants were recruited from the Pirkanmaa Allergy and Asthma Association. Snow-
ball technique also used. The informants were interviewed twice by the in-depth interview method.
The method of the study was qualitative and the data were analyzed using inductive content analy-
sis.

Chronic illness; allergy and asthma in the child cause several changes in familie’s functioning,
likewise lots of worry and extra responsibility to parents. The complex nature of allergies, symp-
toms, caring, loss of social relationships, fears and worries, allergies affect school, profession, jour-
ney, hopes and family relationships have effects to family’s life. Allergy is a sickness for the whole
family, not only the child.

Coping methods were used support from professionals, volunteers and community, also mentioned
were medication, family’s problem solving ability, support from family members and relatives,
turning action elsewhere, information seeking and hobbies. The families had got over the hardship
situation of catching illnesses, because the children interviewed were over school age. Time is a
significant factor for adaptation to illness. Other significant methods were support from relatives
and from friends, peer support from parent’s group, adaptation training courses and the family doc-
tor. The parents were satisfied with information provided by public health, but they would have
liked more information and empathy. Occasionally parents were not to believed and gaining access
to public care was difficult. The families wanted flexible co-operation with the Social Insurance
Institution of Finland and pharmacies. Parents also wanted written information from the allergy
clinic. The most important support for children was found from homes and from schools.

The families try to cope with allergy in their own ways. Several families had evolved their own cul-
ture of allergies and lived normal life with them. The children were used to these coping methods,
which were typical for their age. At the moment when the child got the allergy the need for support
increased. This information is significant to public health care, especially to the child welfare clin-
ics, where more attention should be paid to the families coping, not forgetting fathers. It is neces-
sary to pay attention to allergy information at schools, so that children with allergies can spend their
schooldays safely.

Key Words: Allergy, Asthma, Family, Children, Coping and Social support
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1. TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TARKOITUS

Astma, atooppinen ihottuma ja allerginen nuha ovat yleisimpia lasten pitkdaikaissairauksia Suomes-
sa (Haahtela, Terho, Hannuksela & Klaukka 1999, 23, 26). Erilaisia allergioita esiintyy 20% lapsis-
ta ja nuorista aikuisista. Kansainvélisessé vertailussa lasten allergioiden osalta Suomi sijoittuu maa-
ilman karkipadhan. Allergioiden ja astman yhteiskunnallinen rasite on muihin tautiryhmiin verrat-
tuna suuri. (Klaukka 1998, 13-19)

Suomalaisista noin 5% sairastaa ladkéarin toteamaa astmaa ja noin 200 000 suomalaista saa astman
vuoksi erityiskorvattavaa laékehoitoa (Hakola 2002, 8). Erityiskorvattaviin laakkeisiin oikeutetuista
lapsista 60% sairastaa astmaa (Haahtela ym. 1999, 26). Astma on keuhkoputkien limakalvojen pit-
kaaikainen tulehdustila, joka aiheuttaa keuhkoputkien ahtautumisen. Astma yleistyy erityisesti las-
ten ja nuorten keskuudessa ja onkin yleisimpiéd kansansairauksistamme. Alttius astmaan sailyy ko-

ko eldman, siksi ei voida puhua sairaudesta paranemisesta, vaan tervehtymisesta. (Hakola 2002, 8.)

Eldmaén laadun tarkeyteen kiinnitetddn yha enemman huomiota hoitotydssa ja tutkimuksessa. Vii-
meaikoina on ollut tarkead osoittaa sosioekonominen haitta, joka on johtunut atooppisesta sairau-
desta. Allergiatutkimuksessa on havaittu, etté allergisiin sairauksiin kuuluu muutakin kuin klassiset
oireet, kuten allerginen nuha, astma tai atooppinen ekseema/dermatiitti. (Van Wijk 2002.) Atoop-
pisten sairauksien yhteys masennukseen on osoitettu Timosen (2003) tutkimuksessa, jossa todettiin,
ettd atopisilla oli kolminkertainen riski sairastua masennukseen kuin terveilla. Myos éitien atopialla
oli yhteyksia lasten masennukseen. Atooppisten &itien lapsilla oli kaksinkertainen riski sairastua
masennukseen verrattuna ei-atooppisten &itien lapsiin. On tarke&& havaita allergian yhteys psyykki-

seen hyvinvointiin ja sairauden kauaskantoiset seuraukset.

Pitk&aikaisesti sairaan lapsen hoitaminen ja kasvattaminen aiheuttaa erityisia vaatimuksia vanhem-
mille (Whyte, Baggaley & Rutter 1995; Hentinen & Kyngés 1998). Pelko sairaan lapsen tulevai-
suudesta, omien kykyjen riittdamattomyydestéd lapsen hoidossa aiheuttaa ristiriitaa ja stressid, joka
helposti heijastuu koko perheen hyvinvointiin (Whyte, Baggaley & Rutter 1995; Turner-Henson &
Johnston 2002, 13). Lisaksi atooppisesta ihottumasta tai ruoka-aineallergiasta karsiva lapsi voi olla
levoton yolla johtuen kutinasta tai mahakivusta ja aiheuttaa vasymystd vanhemmilleen, joka taas
vaikuttaa vanhempien hyvinvointiin (Wenninger, Kehrt, Ruden, Lehman, Binder, Wahn & Staab
2000).



Lapsen sairastuminen pitkdaikaiseen sairauteen aiheuttaa perheelle sopeutumisprosessin, jossa las-
ten ja vanhempien on sopeuduttava muuttuneeseen elamantilanteeseen ja tassé tarvitaan usein hoi-
tohenkildston apua ja tukea. Tarkedd on myos ystavien, tuttavien, muiden perheenjasenten, suku-
laisten ja tyokavereiden antama sosiaalinen tuki, joka vélittyy sosiaalisen verkoston kautta. (Jokinen
1995, 111.)

Lasten allergioita on tutkittu laéketieteen nakokulmasta ja tutkimusten avulla on pyritty selvitta-
mé&an syita pienten lasten allergioiden syntyyn (Hopkin 2002; Morgan ym. 2004). Allergioiden
esiintyvyytta ja oireita ovat tutkineet Crane ym. (2002), Demir ym. (2004) ja ravitsemuksen vaiku-

tusta allergioiden hoitoon ovat tutkineet Muraro ym. (2004).

Allergiatutkimus on viime aikoina virinnyt Suomessa, kenties juuri allergioiden yleistymisen takia.
Talla hetkella tutkitaankin mm. allergioiden yleisyytté, niiden ehkéisya aidin ravitsemuksen ja vau-
van ravitsemuksen keinoin ja perheen kokemuksia allergioista. Tarvitaan kuitenkin lisd4 hoitotie-
teellistd perheen ja lapsen ndkdkulman huomioivaa tutkimusta allergioiden kokemisesta. Riina Ha-
kola (2002) on selvittanyt tutkimuksessaan myoés lasten ndkdkulmaa. Tutkimuksessa on mukana
my®6s vanhempien ja hoitajien ndkdkulma astman hoitamiseen. Lasten ja nuorten ndkokulma ei ole
tullut allergiatutkimuksissa esille, eikd myodské&an allergisten lasten selviytymiskeinoja ole aikai-
semmin tutkittu. Taman tiedon avulla voidaan paremmin ymmartéé allergiaperheen ja erityisesti
lasten kokemuksia ja kohdentaa sosiaalista tukea heille paremmin terveydenhuollon ammattihenki-

16iden toimesta.

Lapsen subjektiivinen maailma ja siihen kuuluvat ihmissuhteet ja muut vaikuttimet ansaitsevat tulla
tutkituksi, jotta voimme ymmartaa niitd korjaavia mekanismeja, mita lapsen elamassé on vaikeuk-
sista huolimatta. Yhteiskuntatieteelliselle tutkimusperinteelle on ollut ominaista objektiivisuus, jos-
sa tutkittavaa ilmiota lahestytaan etdalta. Lasten ndkokulmaa ei useinkaan ole huomioitu tutkimuk-
sissa, eivatkd he ole juurikaan péésseet osallistumaan tutkimuksiin. Kuitenkin mydés lasten nako-
kulman esiintuominen on tarkeaa. (Pulkkinen 1996, 60-61.) Tasta syysta tarkastelen lasten allergioi-

ta ja arjessa selviytymisté perhenédkokulmasta, mutta erityisesti lasten ndkdkulmasta.



2. TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Allergian madrittely ja sen esiintyminen

Allergian kantasanoina ovat kreikan kielen kantasanat allos, joka tarkoittaa muuttunutta, erilaista ja
ergos, joka tarkoittaa tyota ja toimintaa. Alun perin Pirguetin 1906 kuvaama allergie-kasite tarkoitti
muuttunutta immunologista reagointitapaa. Nykyisesti kéytetty allergian madritelmd on kehitetty
1970-luvulla ja sen mukaan allergia on immunologisten reaktioiden valittdméa fysiologinen tapah-
tuma ja myohemmin allergiaksi alettiin kutsua nimenomaan haitallisia fysiologisia tapahtumia. Jotta
voidaan puhua allergiasta tulee reaktion aiheuttama allergeeni voida tunnistaa, varmistaa ja selvittaa
reaktion immunologinen mekanismi. (Haahtela, Hannuksela & Terho 1999, 538; Nikander 1999,
19.)

Yliherkkyytta kéytetddn usein allergian synonyymind, mutta se on oikeastaan ylakésite niille yli-
herkkyysreaktioille, joissa on immunologinen mekanismi, kuten allergiassa ja niille yliherkkyysre-
aktioille, joissa immunologista mekanismia ei ole (intoleranssi). Antigeenit ovat yhdisteitd, jotka
aiheuttavat immuunivasteen. Antigeenid, joka aiheuttaa allergisen reaktion kutsutaan allergeeniksi,
joka on elimist6lle vieras aine. Tavallisimmin allergisia reaktioita aiheuttava aine on valkuaisaine.
Elimistd kehittaa allergeeneja vastaan IgE-vasta-aineita. Atopialla tarkoitetaan periytyvad ominai-
suutta muodostaa IgE-vasta-aineita tavallisia ympéristoallergeeneja kohtaan, lisédksi edellytetdan,
ettd henkil6lla on jokin IgE-valitteinen sairaus. (Haahtela ym. 1999, 538-540.) Ympariston vaiku-
tuksesta johtuva allergia voi vaikuttaa melkein joka elimeen ihmiskehossa. Allerginen nuha on ylei-
sin ilmentymad, hiukan vdhemman esiintyy hengitystieoireilua, silméoireita, iho-oireita ja myds

gastrointestinaalioireet johtuvat usein allergiasta. (Rusznak & Davies 2000, 8.)

Haahtelan ym. (1999) mukaan allergisiin sairauksiin kuuluvat silman yliherkkyyssairaudet, astma ja
allerginen nuha, atooppinen ihottuma, nokkosihottuma, kosketusihottuma, valoyliherkkyys ja ruo-
kaylinerkkyys, la&keaineyliherkkyys ja hyonteisallergia. Allergian esiintyminen ja sen oireisto riip-
puu iastd, silld tietyt allergiat ovat tyypillisid lapsille, néit4 ovat atooppinen ihosairaus ja ruoka-
aineallergia, esimerkiksi maidolle ja kananmunille. Leikki- ja kouluikaisille on tyypillistd astmaoi-
reilu, johtuen esimerkiksi kotipélysta tai lemmikkieldinten karvapolysta. Teini-ikdisilla on paljon
allergista nuhaa muun muassa siitepolysta johtuen. Aikuisidssé ladkeaineylinerkkyydet aiheuttavat
urtikarioita. (Rusznak & Davies 2000, 8.)



Ruoka-aineallergia voi itsessadn aiheuttaa IgE-valitteista gastrointestinaalikanavan oireilua, kuten
oksentelua, ripulointia, suuoireita, joita ovat limakalvojen turvotus ja kutina suussa, kielessa ja nie-
lussa, nokkosihottumaa, eli urtikariaa, atooppista ihottumaa, allergista nuhaa ja silmdoireita, astmaa
ja anafylaksiaa. Potilaiden hoidossa tutkimusten jélkeen keskeistd on suunniteltu ja valvottu ruoka-
valio, seuranta ja kontrollit, sek& ohjaus ja tuki hoitohenkil6kunnalta. (Burks 2002, 242-250.) T&ssa
tutkimuksessa allergialla tarkoitetaan astmaa, allergista nuhaa, atooppista ihottumaa, nokkosihottu-

maa, silmayliherkkyytté ja ruoka-aineallergiaa.

2.2 Allergian vaikutukset perheeseen

Perheeseen on perinteisesti kuulunut is&, aiti ja lapset. Perheen koko, muoto ja tehtavéat ovat kuiten-
Kin viimeaikoina muuttuneet huomattavasti yhteiskunnan muutoksen myoté ja siksi onkin viisaam-
paa puhua perheistd laajempana kasitteend kuin vain yhdesta ideaaliperhemallista. Uusiin perhe-
muotoihin kuuluu esimerkiksi yksinhuoltajaperheet, uusioperheet ja lapsettomat avo- tai avioparit.
Yhteiskunnan muutos nédkyy myos perheen tehtdvissa. (Marin 1999, 43-55.) Tdssé tutkimuksessa
perheelld tarkoitetaan niit4 ihmisig, jotka perheenjésenet itse nimeévét laheisikseen.

Lapsen pitkéaikainen sairaus, astma tai allergia, on koko perheen sairaus. Lapsen sairaus vaikuttaa
perhe-eldmaan ja perhe-eldmd vaikuttaa muun muassa hoitoon sitoutumiseen. Allergisesta sairau-
desta kérsivéan lapsen perhe voi eristdytyd ulkopuolisesta yhteisosta oireiden pelossa ja ndin vahen-
tdd myos tietoisesti sosiaalisia suhteita. Astmalapsille vierailut kavereiden kotona, joilla on eldimig,
voivat olla vaikeita, koska eldinpoly aiheuttaa usein oireita heille (Hakola 2002, 40). Allerginen
lapsi voi masentua myos jatkuvista hoidoista, 14&kityksistd, kontrolleista ja ruoan vélttdmisdieeteis-
ta. Esimerkiksi maidolle allerginen lapsi ei voi syodé tavallista jadtel6d tai makeisia. Lapsi oppii
pienestd, ettd han on jotenkin erilainen kuin muut, koska iho voi olla kuiva, kutiava ja rupinen tai
lapsi ei saa sy6da samaa ruokaa kuin muut. Allergia ja astma voivat vaikuttaa siis minakuvan muo-
dostumiseen. (Mrazek, Schuman & Klinnert 1998; Puura ym.1998.)

Astmaa sairastavat lapset joutuvat olemaan poissa koulusta kaksi kertaa niin paljon kuin terveet
vastaavat lapset, johtuen paitsi astman oireilusta myds kdynneista ladkareilla ja erilaisissa hoidoissa
ja kokeissa. Lapsen poissaoloista koulusta ja la&kareilla kdynneistd aiheutuu vanhemmille poissa-
oloja toista seka erilaisia jarjestelyja asioiden hoitamiseksi. Usein lapsen hoidoista ja la&karille

vienneistd vastaa juuri perheen diti. Jos perheesté vastuussa oleva henkilé on yksinhuoltaja, aiheut-



taa astmaattisen lapsen hoito vielda suurempia vaatimuksia yksinhuoltajalle. Vanhempien vastuu
astmaattisen lapsen hoidosta ja paatoksenteko esimerkiksi ladkehoidon toteutuksesta jatkuu koko
lapsen eldmén, mutta on myds tarkoituksenmukaista, ettd vanhemmat siirtdvat hoitovastuuta lapsille

kypsyystason mukaan. (Turner-Henson & Johnston 2002, 11-15.)

Allerginen lapsi voi runsaiden hoitojen ja huomion seurauksena oppia myods vaatimaan kokoajan
perheessé lisad, jolloin perhe toimii lapsen vaatimusten mukaan. Vanhemmat voivat kohdella aller-
gista lasta hellavaraisemmin kuin perheen muita lapsia ja hénelle ei aseteta samoja vaatimuksia kuin
perheen muille lapsille. Lapsen allergia ja astmaoireilu vaikuttaa myos parisuhteeseen, silld ajoittain
allergiaoireet valvottavat lasta ja koko perhettd. Parisuhteen hoitaminen voi jadda vahemmalle myos
siksi, ettd perheen toiminta on keskittynyt pelkastaan allergisen/astmaattisen lapsen ymparille. Al-
lerginen lapsi voi viel liittoutua tarpeineen &idin kanssa, jolloin isd jaa tdysin ulkopuolelle. (Henti-
nen & Kyngas 1998.)

Lapsen allergia on usein pitkdaikainen sairaus, johon sopeutuminen vaatii vanhemmilta paljon.
Vanhempien on opittava hoitamaan lapsensa terveytta ja oireita tavallisen kasvatustehtavéansa ohel-
la, sen lisaksi sairaus aiheuttaa usein huolta lapsen tulevaisuudesta ja kustannuksia erilaisista laak-
keistd, hoitomuodoista ja laakarilla kaynneistd. Apteekeista hankittavat maidon korvikkeet ovat
kalliita. (Hentinen & Kyngés 1998.) Yhteiskunta tukee allergisia lapsia ja heidan perheitadan hoito-
tuen muodossa, joka kuuluu Kansaneldkelaitoksen tukien piiriin. Vuonna 1998 astman vuoksi
myonnettyjen lasten hoitotuen saajien maard oli 15109 ja ihottuman vuoksi myonnettyjen lasten
hoitotuen saajien mééara oli samana vuonna 2 579. (Haahtela ym. 1999, 26.) Perhe tarvitsee usein

sosiaalista tukea selviytydkseen muuttuneesta elamantilanteestaan (Jokinen 1995, 111).

2.3 Perheen selviytyminen

Selviytymisell& (coping) tarkoitetaan tilannetta, jossa paastaan jonkin hankalan tai vaarallisen tilan-
teen l&pi tai on lapdisty tai kestetty jokin tilanne. On selviydytty vaikeuksista tai vaarasta tai on suo-
riuduttu jostain vaikeasta tehtévasta. (Haarala, Lehtinen, Gronros, Kolehmainen & Nissinen 1994,
54.) Synonyymisanakirjan mukaan selviytymiselld tarkoitetaan suoriutumista, onnistumista, me-
nestymistd, selvittdmistd ja parjadmista elaméssa (Jappinen 1989, 359). Selviytymisestd kaytetddn
englanninkielistd termi& cope, jolla on myds merkitys olla jonkin asian tasalla (Wuolle 1984, 104).
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Darwinin ndkdkulman mukaan selviytymisessé on kyse opitusta kayttdytymisestd, johon on vaikut-
tanut eldméé uhkaavat vaaratekijat. Psykoanalyyttisen teorian mukaan selviytyminen on kognitiivi-
nen prosessi, johon kuuluvat muun muassa kieltaminen, torjunta, tukahduttaminen ja jarkeistami-
nen, kuten myos ongelmaratkaisukeinot, jotka liittyvat ahdistuksen ja hadan tunteisiin. (Folkman &
Lazarus 1988.)

Lapsen sairaus aiheuttaa vanhemmille lisaantynytta huolta, toivottomuutta ja stressid, pelkoa lapsen
tulevaisuudesta ja omista kyvyista hoitaa lasta. Vanhempien tehtéva on paitsi sopeutua lapsen sai-
rauden hoitoon, myds auttaa lasta eldméén sairautensa kanssa, ohjata lasta sen hoidossa ja tukea

lasta selviytymé&an pdivittaisessd elaméssa. (Taanila 1997, 11-12.)

Perheen selviytymiselld allergisen lapsen kanssa arjessa tarkoitetaan sairauden aiheuttamien vaati-
musten ja omien resurssien jatkuvaa arviointia. Talloin selviytymiselld tarkoitetaan kaikkia niité
keinoja, joita perhe on kayttanyt voidakseen vastata muuttuneen eldman vaatimuksiin. Selviytymi-
nen ei ole paikallaan pysyva tai kertaluonteinen prosessi, vaan se elda perheen tilanteen mukaan.
Kun tilanteet muuttuvat otetaan kéyttéon uusia selviytymiskeinoja. (Lazarus & Folkman 1984;
Folkman & Lazarus 1988; Seppénen, Kyngéds & Nikkonen 1997.) Pitkdaikaissairaan lapsen van-
hempien selviytymisell& on yhteys lapsen omaan selviytymiseen (Seppénen ym. 1997).

Seppanen ym. (1997) ovat kuvanneet pitk&aikaisesti sairaan lapsen vanhempien selviytymisproses-
sia kuuden vaiheen kautta, jotka ovat: ” 1) epduskonvaihe, 2) syyllisyydenvaihe, 3) hoidon opette-
lunvaihe, 4) normalisoinninvaihe, 5) epdvarmuudenvaihe ja 6) uudelleen jarjestdytymisen vaihe”.
Selviytyédkseen lapsen sairauden aiheuttamista paineista vanhemmat kayttévat erilaisia selviytymis-
keinoja. Selviytymisen lopputulos on sopeutuminen. Epéauskon vaiheeseen liittyi lapsen pitkaaikai-
sen sairauden voimakas kieltdminen. Vanhemmat toivoivat esimerkiksi virheellistd diagnoosia.
Syyllisyyden vaiheessa vanhemmat kokivat syyllisyyttd lapsensa sairaudesta ja kokivat, ettd olivat
jotenkin itse aiheuttaneet sen. Hoidon opettelun vaiheessa vanhemmat halusivat olla pitk&aikaisesti
sairaan lapsen hoidossa mukana ja opetella siihen liittyvia taitoja. Normalisoinnin vaiheessa perhe
halusi palata mahdollisimman pian omaan arkiseen jérjestykseensa ja ndin he kayttivat perheen ar-
keen palaamista selviytymiskeinona. Epavarmuuden vaiheessa pitkdaikaisesti sairaan lapsen hoita-
minen aiheutti kuitenkin suuria vaatimuksia perheelle ja vanhemmat tai usein aiti vasyi lapsen hoi-
tovastuuseen. Uudelleen jarjestdytymisen vaiheessa vanhemmat alkoivat sopeutua lapsen pitkaai-
kaiseen sairauteen ja hoitovastuu oli jaettu perheenjésenten kesken. Lapsen sairaus ei endé hallinnut
perheen arkea. (Seppanen ym. 1997.)
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2.3.1 Perheen sisaiset selviytymiskeinot

Lazarus ja Folkman (1984) madrittelevat selviytymiskeinot tunne- ja ongelmakeskeisiksi. Tunne-
keskeisessa selviytymisessd on ominaista, ettd lapsen vanhemmat pyrkivét kognitiivisten toiminto-
jen kautta saatelemadn lapsen sairauteen liittyviad tunteita. Ongelmakeskeisen selviytymisen peri-
aatteen mukaan vanhemmat pyrkivat vaikuttamaan lapsen sairastumisen aiheuttamaan tilanteeseen

tai omiin voimavaroihinsa. (Seppanen 1997.)

Toivanen ja Kyngas (1999) jakavat vanhempien kayttamat selviytymiskeinot arviointi- , ongelma-
ja tunnesuuntautuneisiin keinoihin. Arviointisuuntautuneisiin selviytymiskeinoihin kuuluvat tilan-
teen passiivinen hyvéaksyminen, sairauden kieltdminen, jolloin toiminnan p&épaino on arvioinnissa,
eika aktiivisessa toiminnassa. Usein lapsen sairauden kieltdmiseen liittyi toivo siit4, etta lapsi olisi-
Kin terve tai oireet johtuisivat jostain muusta sairaudesta. Ongelmasuuntautuneisiin selviytymiskei-
noihin kuuluu saatu tuki, sairauteen liittyvien rajoitusten hyvéksyminen ja hoitovastuun jakaminen
muiden perheenjasenten kanssa. Tunnesuuntautuneisiin selviytymiskeinoihin kuului tunteiden il-
maiseminen ja toivon yllapitdminen. Tunteista keskusteltiin niin perheen kuin ulkopuolistenkin

kanssa.

Selviytymishaasteisiin liittyvat perhettd kuormittavat tekijat voidaan jakaa persoonallisiin tekijoi-
us, vanhemmuus, parisuhde, sosiaaliset suhteet, taloudellinen tilanne ja ajankayttd. Perheen selviy-
tyminen on kiinni myds vanhempien persoonallisista tekijoista, kuten koulutustasosta, vanhempien
fyysisestd kunnosta, tiedoista, itsetunnosta, elaméntilanteen hallinnan tunteesta ja vanhemmuuden
kokemisesta. Persoonallisiin voimavaroihin kuuluvat myds mielekkaéat iloa ja uusiutumista tuottavat

virkistaytymis- ja harrastuskeinot. (Pelkonen & Hakulinen 2002.)

Perheen sisdisia voimavaroja, jotka vaikuttavat selviytymiseen ovat vanhempien toimiva yhteistyo,
vanhempien ja lasten valiset hyvat suhteet, eldaméntavat, perheen ongelmaratkaisukeinot, taloudelli-
nen tilanne ja asumistaso (Pelkonen & Hakulinen 2002). Perheen voimavaroja voidaan vahvistaa
hoitotyén keinoin, mutta perheen jasenet voivat vahvistaa voimavarojaan esimerkiksi etsimalla tie-
toa lapsen sairaudesta, puhumalla avoimesti perheen ongelmista, sopimalla kotitdiden tekemisesta

ja lapsen hoitovastuun jakamisesta seké kayttdmalla huumoria (Pelkonen & Hakulinen 2002).
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Itdlinna, Leinonen & Saloviita (1994) ovat jakaneet lapsen kroonisen sairauden kohtaamiseen liitty-
vat selviytymiskeinot viiteen ryhmaan, jotka ovat: ” 1) Ratkaisukeskeisyys, josta esimerkkiné suun-
nittelu ja kompromissien teko, 2) Sosiaalisen tuen etsintd, jonka mukaan vanhemmat hakevat kuun-
telijaa ja ymmartdjad. Vanhemmat kdyvat puhumalla tapahtumia 1&pi ja purkavat ahdistustaan, 3)
Itsensd syyttdminen, jossa vanhemmat kokevat , ettd he ovat jotenkin vaikuttaneet lapsen sairauteen,
4) Toiveajattelu, jonka mukaan vanhemmat toivovat ihmettd, ettd lapsi parantuisi tai vanhemmat
haaveilevat paremmasta ajasta, 5) Valttaminen, jonka mukaan vanhemmat eristaytyvat muusta ym-

paristosta tai selviytymiskeinona kaytetaddn asian taydellista kieltdmistd”.

Perheen selviytymista lapsen pitkdaikaisen sairauden kanssa ovat tutkineet Seppénen ym. (1997).
He tutkivat diabetekseen sairastuneiden leikki-ikdisten lasten vanhempien selviytymista diagnoosin
varmistuttua. Aineisto kerdttiin haastattelemalla ja havainnoimalla ja analysoitiin aikasarja-
analyysin ja sisallon analyysin yhdistelméalla. Vanhempien selviytymisprosessi eteni kuuden vai-
heen kautta. Vanhempien tunteet vaihtelivat surun, syyllisyyden, torjumisen, vihan ja sopeutumisen
valilla. Perheen selviytymisprosessin vaiheet on térked oppia tunnistamaan, jotta voidaan kohdentaa

oikeanlaista apua ja tukea yksilollisesti perheelle.

Toivanen & Kyngas (1999) ovat tutkineet astmaa sairastavien lasten vanhempien kayttdmia selviy-
tymiskeinoja ditien kuvaamana. Aineisto kerattiin haastattelemalla ja analysoitiin sisallon analyysil-
la. Tutkimuksen mukaan vanhempien kéayttamat selviytymiskeinot jakaantuivat arviointisuuntautu-
neisiin keinoihin, joihin kuuluu passiivinen tilanteen hyvaksyminen ja asian kieltdminen, ongel-
masuuntautuneisiin keinoihin kuuluu tilanteen hyvéksyminen, tuki ja hoitovastuun jakaminen ja

tunnesuuntautuneisiin keinoihin kuuluu toivo ja tunteista puhuminen.

Taanila (1997) on tutkinut tekijoita, jotka liittyvat kroonisesti sairaiden tai vammaisten lasten van-
hempien selviytymiseen. Tutkimukseen osallistui diabetekseen sairastuneiden lasten vanhempia ja
vammaisten lasten vanhempia, yhteensd 122 osallistujaa. Aineisto kerattiin kyselylomakkeen ja
haastattelujen avulla. Tulosten mukaan tieto lapsen sairaudesta tuli vanhemmille sokkina. Lapsen
sairaus ja sen mukanaan tuomat vaatimukset aiheuttivat helposti ristiriitaa vanhempien vélille, li-
séksi hoitovastuun jakaminen ja oman ajan puute aiheuttivat ristiriitoja puolisoiden vélille. Kaytto-
kelpoinen tieto ja neuvot tukivat parhaiten vanhempia kasvatustehtdvéassaan ja lapsen hoidossa.
Useimmin kaytettyja selviytymiskeinoja olivat kognitiiviset toiminnot, perheen suhteet voimavara-

na ja yhteisolliset toiminnat. Perheen selviytymisté erityisesti auttoivat asian hyvaksyminen, opti-
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mismi, tieto sairaudesta, perheen yhtendisyys ja kommunikaatio sekd kykenevyys késitelld tunteita,

sosiaalinen tuki ja yksil6lliset harrastukset.

Italinna ym. (1994) ovat tutkineet kehitysvammaisten lasten perheiden voimavaroja ja selviytymista
kvantitatiivisella menetelmall&. Tulosten mukaan ulkoisen tuen merkitys korostui. Puolisoiden toi-
siltaan saama tuki oli erittéin tarkeda ja se oli yksi tekija, joka vahensi stressid. Vanhemmat olivat
saaneet sosiaalista tukea kaytdnnon hoitoapuna paitsi omalta perheeltddn, myods isovanhemmilta.
Mitd enemmé&n vanhemmat saivat sosiaalista tukea eri tahoilta sitd, vahemmaén heilld oli stressia.
Vanhemmat kokivat saaneensa eniten tukea sellaisilta tahoilta, joiden kanssa olivat péivittdin teke-
misissd, kuten koulu ja paivékoti. Isat kéyttivat ditejd enemman ongelmaratkaisuun perustuvia sel-
viytymiskeinoja ja didit turvautuivat isia enemman sosiaaliseen tukeen. Tunne oman eldman hyvas-

t4 hallinnasta véhensi perheen stressia.

Dalheim-Englund ym. (2004) ovat tutkineet perheen eldmanlaatua Ruotsissa, kun perheessd on ast-
maa sairastava lapsi. Tutkimuksen tarkoitus oli selvittdad, minkalaisena astmaa sairastavien lasten
vanhemmat kokivat eldmanlaatunsa. Tulosten mukaan useimmat vanhemmat arvioivat eldménlaa-
tunsa hyvéksi lapsen astman tuomista rajoituksista huolimatta. Heikompaan vanhempien eldmanlaa-

tuun vaikutti asuinalue, astmaa sairastavan lapsen ika ja sairauden vaikeusaste.

Alyllisissa selviytymiskeinoissa hyviksytaan tilanne, etsitdan ja jaetaan hyodyllista tietoa. Emotio-
naalisille selviytymiskeinoille on ominaista tunteiden ilmaiseminen, negatiivisten tunteiden véltta-
minen tai niiden ratkaisu sek& herkkyys muiden tuntemuksille. Suhteisiin perustuviin selviytymis-
keinoihin kuuluu yhteisyyden tunteen luominen, sopeutumiseen pyrkiminen, luottamuksen ja yh-
teistydn vahvistaminen ja sietokyvyn kasvattaminen perheen sisalla. Vuorovaikutus selviytymiskei-
nona perustuu avoimuuteen ja rehellisyyteen, toisten arvostamiseen ja kuunteluun sek& non-
verbaalisen viestinnan herkkyyteen. Yhteisollisyys selviytymiskeinona siséltdd tuen ja avun etsimi-
sen muilta. Uskonto selviytymiskeinona sisaltdd muun muassa toimimisen uskonnollisissa yhtei-
sOissé ja toivon ja avun etsimisen Jumalalta. Yksilon kehitys selviytymiskeinona sisaltda autonomi-
an kehityksen ja riippumattomuuden sekd mielekk&at harrastukset. (Taanila 1997, 21, Burr & Klein
1994 mukaan.)
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Aikuisten selviytymiskeinoja on tutkittu paljon, mutta lasten selviytymiskeinoista on tutkimuksia
hyvin vahan (Engel & Melamed 2002, 173). Lasten kayttdmiin selviytymiskeinoihin vaikuttaa lap-
sen ik, kehitystaso, ymparistd, perheen selviytyminen ja opitut kéyttaytymismallit. Lapsien vahai-
nen eldamankokemus rajaa myos selviytymiskeinojen valintaa sek& valinnan mahdollisuuksien vé-
héisyys, koska esimerkiksi peruskoulussa on kéytavé, vaikka se aiheuttaisi stressié lapselle. Lapsilla
ei ole mahdollisuuksia kayttaa jarkiperaisia selviytymiskeinoja siind suhteessa kuin aikuisilla, koska
ne tulevat kypsymisen myd6té. Lapset kayttavat selviytymiskeinoina muun muassa sosiaalista vetay-
tymistd eli olemista omissa oloissaan, puuhastelua, jonka tarkoituksena on suunnata ajatukset pois
ahdistavasta asiasta, mutta myds tiedon ja tuen etsintdd. (Chandler 1984, 47-49; Engel & Melamed

2002, 175-180.) Allergisten lasten selviytymiskeinoista ei ole tutkimuksia.

8-11 -vuotiaille koululaisille on ominaista perusselviytymiskeinojen kéayttdminen vaikeissa tilan-
teissa, kuten tunnetuen etsiminen, vahentynyt itkeminen ja huutaminen, kivun ja pahan olon ilmai-
seminen sanallisesti, levottomuus, ajatusten suuntaaminen muualle ja pakokeinojen véhempi kayt-
tdminen. 12-13 -vuotiaat koululaiset kayttavat kehittyneempié selviytymiskeinoja ja hallitsevat

kehonsa toiminnan paremmin. (Engel & Melamed 2002, 175-180.)

Tassa tutkimuksessa selviytymisell& tarkoitetaan niitd keinoja ja mahdollisuuksia, joita perheelld on
kaytettavissa pystydkseen elaméén jokapadivaista elamaa allergisen lapsen kanssa. Perheen tehtdva
on kasvatusvastuun lisaksi huolehtia lapsen hyvinvoinnista ja allergioiden hoidosta ja sopeutumisen

kautta kohdella lasta kuten muitakin lapsia, joilla ei ole allergiaa.

2.3.2 Perheen ulkoiset selviytymiskeinot

Sosiaalisella tarkoitetaan varsinaista jarjestaytynyttd yhteiskuntaa tai yhteiselaméa, kuten myos yh-
teiskuntaan sopeutunutta ja siind eldvaa. Sosiaalisella tarkoitetaan lisaksi nykyisen teollisen yhteis-
kunnan enemmistdn etujen mukaista ja niiden parantamiseen pyrkivaa. (Valpola, 2000.) Haaralan &
Lehtisen ym. (1995, 342) mukaan tuki auttaa, kannustaa, antaa turvaa, pitaé ylla ja edistaa jotakuta.
Tuki voi olla my0s taloudellista. Perheen ulkoiset voimavarat koostuvat sosiaalisesta tuesta, johon

on pyritty vaikuttamaan mm. perhepoliittisin keinoin. (Pelkonen & Hakulinen 2002).
Kahnin ja Antonuccin (1980, 255-256) mukaan sosiaalinen tuki muodostuu 1) tietotuesta, johon

kuuluu neuvot, ehdotukset ja arviointi 2) aineellisesta tuesta, johon kuuluu mm. taloudellinen ja

konkreettinen apu 3) arvostustuesta, joka tarkoittaa positiivisten asioiden lausumista toisen mielipi-
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teistd, kannustamista 4) tunnetuesta, johon kuuluu luottamuksellisuus, empaattisuus, kuunteleminen
ja rohkaiseminen. Sosiaaliseen tukeen liittyy syvien tunnesuhteiden maard, sosiaalisen verkoston
tiheys ja koostumus. Pitk&aikaisesti sairaalla saattaa sosiaalisen tuen tarve olla suurempi kuin ter-
veell4. Sosiaalisen tuen saaminen ei ole aina itsestaan selvyys. Tuen tarvitsija osoittaa muille avut-
tomuutensa, ettei ole kykenevé itse selvidmaén ongelmistaan. Huonoksi koettu sosiaalinen tuki liit-
tyy yleensé vaikeuteen pitad yll4 toimivia sosiaalisia verkostoja, huonoon itsetuntoon, huonoihin
ongelmaratkaisukeinoihin seka vuorovaikutukseen kohdistuviin kielteisiin odotuksiin. (Kahn &
Antonucci 1980, 255-256.)

Sosiaalinen tuki on tarked yksilon hyvinvoinnille 1&pi elamankulun, johtuen sen suorista vaikutuk-
sista ja sen stressia lieventavista vaikutuksista. Sosiaalinen tuki voidaan osoittaa olevan yhteydessé
kiintymykseen, lapsen saamaan sosiaaliseen tukeen ja rooliteorioihin, joihin liittyy stressia aiheutta-
vat tilanteet ja odotukset. Elamén kiertokulun ymmaértdminen antaa edellytykset sille, ettd voi ym-
martéa sosiaalista tukea elaman eri vaiheissa, silld ihmisten tarpeet ja olosuhteet muuttuvat elamén-
kulun myo6ta. (Kahn & Antonucci 1980, 255-256.)

Sosiaalisen tuen tarve kasvaa, kun yksilo etenee siirtymévaiheiden kautta ja kdy lapi muutoksen
rooleissa, esimerkiksi ensimmaisessa tyopaikassa tai kun nuoresta parista tulee lapsen vanhempia.
Sosiaalisen tuen tarve korostuu erityisesti, kun muutos on &killinen sairauden, avioeron ja leskeksi
jadmisen yhteydessa. Se, miten yksilo elamassaan selviytyy elaménkulussaan riippuu siitd, millaiset
sosiaaliset verkostot hanelld on, eli kuinka paljon h&nelld on mahdollisuus saada ja antaa sosiaalista
tukea lahimmaisilta, ystaviltd, tyctovereilta ja naapureilta. L&hipiirin antamassa sosiaalisessa tuessa
esiintyy usein kaikki kolme elementtia: kiintymys, vakuuttaminen/myéntyminen ja apu. Etdisem-
man piirin, joita ovat sukulaiset ja ystavét, sosiaalisessa tuessa esiintyy yleensa vain yksi edelld
mainituista komponenteista. Kiintymys tarkoittaa toisesta pitdmist4, kunnioittamista, hallintaa ja
rakkautta. Vakuuttamisella tarkoitetaan toisen mielipiteisiin myontymista ja niiden vahvistamista.
Konkreettinen apu pitéé sisélldan tavarat ja materiaalit, rahan, ajan ja neuvot. (Kahn & Antonucci
1980, 265-268.)

Sosiaalinen tuki on dynaaminen tila, johon vaikuttaa henkilon ik&, roolit, tarpeet ja elamantilanteet.
Niiden kautta muodostuu sosiaalisen tuen vaatimukset. Sosiaalisen tuen vaatimukset ovat yhteydes-
sé yksilon sosiaaliseen verkostoon, yhteyksiin muihin ihmisiin ja suhteiden pysyvyyteen. Sen poh-
jalta muodostuu sosiaalisen tuen riittdvyyden ja tarkoituksenmukaisuuden kategoria, joka johtaa
lopputuloksena yksilon hyvinvoinnin pysyvyyteen ja hyvinvointiin. Sosiaalisen tuen tarkoitus on
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edistad tai auttaa yksilon tai perheen hyvinvointia. Sosiaalista tukea saadaan eniten kaikkein lahim-
miltd ihmisilté, joita ovat puoliso, lapset, omat vanhemmat ja lahimmat ystévat. Seuraavaksi l&him-
pi& ovat omat sisaret, muut sukulaiset ja ystavat ja naapurit. Uloimpaan kehaan kuuluvat muut ysté-
vat, sukulaiset ja tyokaverit. Merkittdvaa on, ettd nuorilla ihmisilla on runsaasti sosiaalisia suhteita,
sillé heill& on paljon hyvi& ystavia; lapsuuden aikaisia kavereita ja koulutovereita, joiden kanssa
jakaa ongelmia. Myos tyoikéisilla on ystévia ja tyokavereita, jotka ovat tukena, mutta vanhuksilla
sosiaalinen verkosto véhenee, omat vanhemmat ja kenties puolisokaan eivét ole endé elossa. Sa-

moin uusien ystavyyssuhteiden solmiminen on vaikeaa. (Kahn & Antonucci 1980, 269-277.)

Kumpusalon (1991) mukaan sosiaalinen tuki on ihmisten véliseen vuorovaikutukseen perustuvaa
toimintaa, jossa vastapuolet antavat ja saavat henkistd, emotionaalista, aineellista, tiedollista ja toi-
minnallista tukea. Aineelliseen tukeen kuuluvat raha, tavarat, apuvélineet ja ld&kkeet. Toiminnalli-
seen tukeen kuuluvat palvelut ja kuntoutus. Tiedolliseen tukeen kuuluvat opastus, neuvot, ohjaus ja
harjoitus. Emotionaaliseen tukeen kuuluvat empatia, kannustus ja rakkaus. Henkinen tutki muodos-
tuu yhteisesté aatteesta, uskonnosta tai filosofiasta. Sosiaalinen tuki voi olla maallikon tai ammatti-
ihmisen antamaa. Primadri- ja sekundaaritason tuki on maallikkohenkiléiden antamaa, mutta tertiaa-
ritason tuki on ammattihenkil6iden antamaa. Erilaiset potilas ja vammaisjarjestét, myods SPR, ovat
pyrkineet lisadmaan tukihenkildiden koulutusta ja siten parantamaan tukihenkildiden toimintaa.

Tuen laatu ja sen valittyminen riippuu tuen antajista. Lahipiirissa puoliso ja lapset antavat tukea
siten kuin osaavat. Vanhemmat antavat lapsilleen kaiken sen avun ja tuen mihin he pystyvat ja
osaavat. Sosiaalisen tuen tarve voi olla myos hyvin spesifid, silloin tukea voi antaa esimerkiksi tie-
tyn alan l&akari. Sosiaalisella tuella on suoria vaikutuksia terveyteen ja hyvinvointiin, mutta silla on
myds epésuoria vaikutuksia, jotka ilmenevat tietoisuutena siitd, ettd takana on joukko l&ahimpia,

joihin voi tarvitessa turvautua. (Kumpusalo 1991, 16-17.)

Langford, Bowsher, Maloney & Lillis (1997) ovat késiteanalyysissé kuvanneet sosiaalista verkostoa
tyokaluksi, jota myoten sosiaalinen tuki valittyy. Sosiaalisen tuen saamiseen ja sen antamiseen liit-
tyy vastavuoroisuus. Sosiaalinen verkosto madritelladn vuorovaikutukselliseksi rakenteeksi, kun
taas sosiaalinen tuki on toimintaa. Laaja sosiaalinen verkosto ei valttdmatta luo suurta sosiaalista
tukea. Sosiaalinen tuki on tunne kuulumisesta johonkin, tunnetta hyvaksymisestd, rakkaudesta,
tunnetta siitd, ettd on tarpeellinen. Sosiaalisella tuella on todettu olevan puskurivaikutuksia, se va-
hentdd ahdistuneisuutta ja stressid ja lisaa selviytymiskykyé jokapdivaisessd eldméssd, vahentéda
masentuneisuutta, luo pysyvyyden ja tasapainon tunnetta ja lisaa tyytyvaisyytté hyvinvointiin. Sosi-
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aalinen tuki jaetaan tiedolliseen, tunnetukeen, instrumentaaliseen ja arvostustukeen, jolla tarkoite-
taan vakuuttamista ja vahvistamista. N&ista tunnetukea, instrumentaalista ja arvostustukea pystytééan

arvioimaan sosiaalisen tuen mittarilla. Tiedollista tukea voidaan arvioida tutkimusolosuhteissa.

Sosiaalista tukea ja lapsen kroonista sairautta, astmaa, ovat tutkineet Donelley (1994), Pelletier ym.
(1994), Jokinen (1995) ja Whyte ym. (1995), Hentinen & Kyngés (1998). Tuloksista ilmenee, ettéd
vanhemmat olivat saaneet hoitohenkildstolta sosiaalista tukea, mutta kaipasivat sita viela lisaa. Eri-
tyisesti ammatillisen tuen tarve korostui, jos allergisen lapsen vanhemmat olivat nuoria tai heill4 ei
ollut runsaasti sosiaalisia suhteita. Vanhemmat kaipasivat my0s arvostustukea ja liittivat sen kiinte-
asti hyvaan vuorovaikutukseen ammattihenkiloston kanssa. Vanhemmat kokivat térkeiksi omalaa-
karin ja hoitajan tietojen valittymisen kannalta ja liséksi he toivoivat kotikaynteja. Tarkeiné sosiaa-
lisen tuen l&hteind mainittiin my6s oma perhe, sukulaiset, ystavét ja kaverit. Sosiaalinen tuki auttoi
perheitd sopeutumaan, se vahensi perheiden ristiriitoja ja lisasi perheiden hyvinvointia.

Allergiaoireilua on tutkittu vanhempainryhmien kehittdmisen ndkékulmasta (Smith ym.1994; Wen-
ninger ym.2002.) Vanhempainryhmien tarkoitus on auttaa vanhempia hoitamaan allergisia ja ast-
maattisia lapsiaan, eli kyse on sopeutumisvalmennustoiminnasta, joka toteutetaan yhdessa asian-
tuntijoiden ja vanhempien kanssa. Tutkimusten mukaan vanhempainryhmét koettiin téarkeiksi tie-

donsaannin, vertaistuen ja selviytymisen keinoiksi. Katso liite 1.

3. TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata allergisten lasten perheiden kokemuksia allergiasta ja
siitd selviytymisesta perheen ja lapsen nakdkulmasta. Tutkimuksen tavoitteena on tuoda esille per-
heiden allergia- ja selviytymiskokemuksia. Saatua tietoa voidaan hyodyntaa terveydenhuollon am-
mattilaisten ja allergisten lasten perheiden hoitosuhteissa. Tiedon pohjalta pystytaan allergiaperheita

auttamaan entistd kokonaisvaltaisemmin. Tutkimustehtavat ovat:

1.) Kuvailla lasten ja perheiden kokemuksia allergiasta

2.) Kuvailla lasten ja perheiden selviytymista allergian kanssa perheen arjessa
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4. TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMAT

4.1 Kohderyhma ja aineiston keruu

Tutkimusaineisto keréttiin syvéhaastattelemalla kahdeksaa 7-13 -vuotiasta lasta ja heidan perhei-
taan. Kaytannossa haastateltaviksi ilmoittautui kuusi perheen éitid. Haastateltavista kolme oli poikia
ja viisi tytt6ja. Kahdesta perheesté osallistui sisarukset haastatteluun. Haastateltavista lapsista kai-
killa oli sisaruksia ja neljan lapsen sisarilla oli myos allergiaoireita. Allergisten lasten vanhemmilla
oli usein jommallakummalla ollut allergiaoireita aikaisemmin tai oli parhaillaan. Laadullisen tutki-
musperinteen mukaan valitsin tiedonantajat siten, etta heilld oli mahdollisimman paljon kokemuksia
tutkittavasta aiheesta, siksi tutkimusjoukko oli harkinnanvarainen ja pieni (Nieminen 1997, 216).
Tutkimusaineisto kerdttiin Pirkanmaan Allergia- ja Astmayhdistyksen vanhempainkerhoon osallis-
tuneiden vanhemmilta ja lapsilta, koska heilld on runsaasti kokemuksia allergiasta ja siihen liittyvis-
t4 asioista. Aineiston kerdadmisessa kaytettiin myds lumipallotekniikkaa, jossa haastattelukontakteja
saatiin Allergiayhdistyksen kautta. Vanhempien suostumus tutkimukseen kysyttiin suullisesti ja

Kirjallisesti. Lupa lasten haastatteluun kysyttiin lasten lisdksi heiddn vanhemmiltaan.

Valitsin lasten idksi 7- 13 -vuotiaat, koska lapsi on saavuttanut silloin riittavat taidot karkeassa ja
hienossa motoriikassa sek& koordinaatiossa. Lapsella on myds kykya tehda yhteistyota seka val-
miuksia pitkgjanteisyyteen ja keskittymiskykyyn. Lapsi on kiinnostunut uusien virikkeiden vas-
taanottamisesta ja lapsella on kykyé keskittyéd hetkeksi vaadittuun tehtavaan. Lapsi on my0ds saavut-
tanut sellaisen itsendisyyden asteen 7-vuotiaana, ettd hédn kykenee irtautumaan vanhemmistaan het-
keksi esim. koulupdivan ajaksi. (Lehtovirta, Huusari, Peltola & Tattari 1997, 157-158.)

7-vuotiaalla, kouluikaiselld lapsella on jo kykyd ymmartaa puhetta ja tuottaa itse puhetta eli ilmais-
ta itsedén (Lehtovirta ym. 1997, 158). Yli seitsemén ikéinen lapsi on Piaget'n teorian mukaan ajat-
telun kehittymisesséd konkreettisten operaatioiden vaiheessa, jonka katsotaan olevan noin 6-11- vuo-
tiaille lapsille tyypillista. Téassa ik&vaiheessa lapsen logiikka alkaa kehittyd ja luo pohjan monimut-
kaisempaa ajattelua vaativille toiminnoille. Keskeisté kaudelle on Piaget'n mukaan mm. lukumaéa-

rén, alan, massan, tilavuuden, pituuden ja painon kasitteiden sailyvyys. (Beilin, 1997, 123-124.)

Haastattelumenetelmana oli syvéhaastattelu teemahaastattelun periaatteella, koska haluttiin syvallis-
t4 kokemustietoa perheiden ja erityisesti lasten allergiakokemuksista ja arjessa selviytymisesta. Sy-
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vahaastattelu toteutui haastattelemalla perheité kaksi kertaa, jolloin epéselvié tai vaillinaisia asioita
pystyi kysymaan uudelleen. Tdman menetelmén avulla péastiin vield syvemmélle kuin pelkélla
teemahaastattelulla olisi péasty. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2002, 192-193.) Haastattelu puolsi
myds paikkansa, koska lasten ja perheiden kokemuksia allergiasta ja selviytymisesta arjessa on tut-
Kittu v&han. Lapset pystyivat kertomaan asiasta paremmin haastattelussa kuin vastaamaan esimer-
kiksi kysymyslomakkeelle. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2002, 192-193.)

Teemahaastattelun periaatteena oli luoda valjat teema-alueet keskustelun tueksi, mutta ne eivét kui-
tenkaan rajoittaneet keskustelua, vaan ohjasivat keskustelun etenemisté toisin kuin avoimessa haas-
tattelussa, joka etenee taysin haastateltavan ehdoilla (Hirsjarvi & Hurme 1982, 30-38). Loin lapsille
helposti ymmarrettavat teema-alueet, joista keskusteltaessa vanhemmat osallistuvat niihin. Liséksi

loin pelkastdan vanhemmille tarkoitettuja teemoja.

Haastattelin lapsia ja heidén perheitddn heidan kotonaan, jotta ymparist6 olisi mahdollisimman tuttu
ja turvallinen ja se edistdisi sujuvaa vuorovaikutusta. Erityisen tarkedd ympaériston turvallisuus oli
lapsia haastateltaessa. (Hirsjarvi & Hurme 1982, 61.) Haastattelu voi kotona tapahtua olohuonees-
sa, lapsen omassa huoneessa tai missé tilassa vain, mika tuntuu lapsesta luontevalta ja mukavalta.
Haastattelu voi olla leppoisaa, jos molemmat istuvat vaikka lastenhuoneen lattialla. Myds lapsille
on selvitettdva haastattelun tarkoitus, missa se julkaistaan ja ettd vastaajien niemet tai henkil6llisyys
ei paljastu tekstista. (Ritala-Koskinen 2001, 88-91.) Kotona suoritettavassa haastattelussa on otet-
tava huomioon ulkoisten hairidtekijoiden vaara, esimerkiksi vanhempien liiallinen tai muiden kuin
haastateltavan lapsen puuttuminen keskusteluun. Jatkuva puuttuminen keskustelun etenemiseen voi
myds haitata paitsi haastateltavaa, my0ds haastattelijan keskittymistd (Hirsjarvi, Hurme 1982, 107.)
Tassé tutkimuksessa lasten haastatteluista kaksi tapahtui ulkona, nelja haastattelua tehtiin Allergia-
ja Astmayhdistyksen tiloissa, yksi syvéhaastattelu tehtiin puhelimitse, kaksi syvahaastattelua tehtiin
haastattelijan kotona ja loput haastattelut tehtiin haastateltavien kotona. Kotihaastattelut tapahtuivat

rauhallisessa tilassa usein perheen keittiossd muun perheen ollessa kotona, mutta eri huoneessa.

Lasten haastattelu antaa erityisen haasteen tutkijalle, koska teemat ja kysymykset tulee muotoilla
siten, ettd haastateltavat lapset ymmartdvat ne. Lasten haastattelussa ei voi kayttaa liian vaikeita
kasitteitd, jotta keskustelua syntyy. Haastattelijan tulee olla kiinnostunut kaikesta, mita lapsi sanoo
ja usein lapset tuovatkin esille runsaasti muutakin kuin juuri tutkimukseen liittyvia asioita. Haastat-

telija ei myoskadn saa painostaa lasta tai ohjailla vastauksia esimerkiksi paata nyokyttelemalla. Tut-
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kijan on siis muistettava oma roolinsa. (Kortesluoma & Hentinen 1995; Hirsjarvi & Hurme 2004,
130-131.)

Haastattelu toteutettiin my0s ryhméhaastattelun periaatteella, eli tarkemmin parihaastattelun peri-
aatteella, jossa ryhmén jasenet lapsi ja vanhemmat tdydensivat toistensa ilmaisuja ja haastattelu
eteni teemojen pohjalta. Parihaastattelu on ryhméhaastattelun alalaji ja sitd kéytetd&n usein juuri
yhteiskunnallisissa ja kasvatustieteen tutkimuksissa, kun halutaan haastatella lapsia. (Hirsjarvi, Re-
mes & Sajavaara 2002, 195, 197-198.) Tietoa voidaan ndin keratd samalla kertaa useammalta tie-
donantajalta ja kysyd esimerkiksi mielipiteitd, kokemuksia, asenteita ja odotuksia (P6ntsénen &
Véalimaa 1998, 1-2). Ryhmahaastattelu sopii haastattelutilanteisiin, jossa kartoitetaan erilaisia nako-
kulmia, kokemuksia ja tunteita ja jossa vuorovaikutuksella on keskeinen merkitys (Méaenpaa, As-
tedt-Kurki & Paavilainen 2002). Tassé tutkimuksessa osa lapsista oli yksin haastattelussa oman
valintansa mukaan. Haastattelut d&nitettiin ja ne kestivéat lasten kohdalla 20-30 minuuttia. Lapsista
nelj& halusi olla aidin kanssa haastattelussa. Ne lapset, jotka halusivat didin mukaan haastatteluun,
olivat i&ltd&&n nuoria, myds joillain vanhemmilla lapsilla &iti oli samassa huoneessa haastattelun ai-

kana, mutta han ei osallistunut keskusteluun.

Keskeista lasten haastattelussa on turvallisen tunnelman luominen ja lapsen motivointi haastatte-
luun. Lasta voi esimerkiksi pyytaa juttelemaan allergiasta, jolloin tilanteesta ei tule liian virallinen
ja lapsi voi jopa peldtd haastattelu-sanaa. Motivointiin ja palkkioksi voi luvata vaikka tarroja tai
kiiltokuvia. On tarkeaa, ettd tutkijan ja lapsen valinen vuorovaikutus toimii haastattelussa, siksi on
hyvé tutustua lapseen paremmin ennen haastattelua, jotta lapsi alkaa luottaa haastattelijaan ja pystyy
paremmin kertomaan asioista. Haastattelija voi suhteen rakentamiseksi vaikka leikkié tai lukea jo-
tain satua lapselle. Lasten haastattelu asettaa tilanteelle myds tietynlaiset aikarajat, silla lasten kes-
Kittymiskyky herpaantuu vield helposti ja he vésyvat tilanteeseen. Siksi sopiva haastatteluaika lap-
sille on 15-30 minuuttia kerrallaan lapsen ja perheen tilanteen huomioiden. (Kortesluoma & Henti-
nen 1995.) Pyrin pitdmé&an lasten haastattelut lyhyena ja motivointina kaytin tarroja, kiiltokuvia ja
allergisille sopivia makeisia. Haastattelun alussa varsinkin nuorimmat lapset jannittivat aluksi, mut-
ta se halveni varsin nopeasti, kun juttelun alkuun pééstiin. Syvahaastattelu sujui jo varsin hyvin,
koska haastattelija ja tilanne oli jo tutumpi.

Ryhmaéhaastattelussa on kuitenkin se puoli, ettd heikomman &ani voi jaada kuulumattomiin, jolloin
tassa tilanteessa voi kdyda niin, ettei lapsi uskalla tai osaa sanoa kaikkea, jos vanhemmatkin ovat

adnessa samaan aikaan. Lisaksi ryhmahaastattelun aihe voi tuntua lapsista vieraalle eikd motivoi
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lasta keskusteluun. (Astedt-Kurki & Hopia 1996.) Siksi haastattelen ensin lapset, jolloin vanhem-
mat ovat l&sna ja voivat osallistua keskusteluun. Lasten haastattelujen aikana kohdistin kysymykset
aina ensin lapsille, jotta he motivoituisivat ja rohkaistuisivat kertomaan asioita ilman aidinkin apua.
Sen jélkeen jatkoimme haastattelua viel& vanhempien kanssa, jolloin lapset eivat joutuneet olemaan
haastattelutilanteessa liian kauaa. T&sséd tutkimuksessa haastattelin lapset ensin, jolloin he paasivéat
tekemaan laksyjaan tai leikkimaan ja sitten haastattelin didin, jonka kanssa saatoimme puhua hie-

man pidempaankin.

4.2 Aineiston analyysi

Aineiston keruu alkoi lasten ja vanhempien haastatteluilla, jotka toteutettiin teemahaastatteluiden
periaatteella ja ne kestivat 30 minuutista 1,5 tuntiin. Syvahaastattelut kestivat 15-20 min. Vélja tee-
marunko antoi lapsille ja vanhemmille oikeuden kertoa vapaasti tutkittavasta aiheesta. Haastattelut
aanitettiin ja haastattelujen jalkeen ne kuunneltiin ja kirjoitettiin tarkasti auki. Téssa vaiheessa las-
ten ja aitien haastattelut Kirjoitettiin erikseen auki, jotta lasten &ani olisi tullut selkedmmin esille.
Sen jalkeen auki Kirjoitettua tekstia luettiin ja merkittiin ylos epéselvia tai vaillinaisia kohtia, joihin
palattiin syvédhaastatteluissa, jotka toteutettiin lahihaastatteluina. Syvéhaastatteluista yksi toteutettiin
puhelinhaastatteluna. Syvahaastattelun jalkeen danitteet kirjoitettiin auki ja aineisto yhdistettiin ai-
emmin Kirjoitettuun. Alkuperdisid lausumia koko aineistossa oli 1890 kappaletta ja pelkistettyja
ilmaisuja oli 780.

Aineisto analysoitiin sisallon analyysilla, joka on yksi tapa kuvata ja jasentaa tutkittavaa ilmiota.
Siséllon analyysin avulla voidaan kuvailla ja luokitella tutkittavaa ilmi6té. Sisallon analyysin avulla
pyritdén tutkittava ilmi6 esittdmaén tiivistetymmasséd muodossa, késitteellistettynd ja usein jonkin
mallin avulla. (Kyngas & Vanhanen 1999.) Analyysi eteni induktiivisesti kummankin tutkimusky-

symyksen kohdalla, paattely on ollut aineistolahtoistd (Hirsjarvi & Hurme 2004, 136).

Aineistoa luettiin systemaattisesti 1api esittden sille tutkimusongelman mukaisia kysymyksia. Sen
jalkeen aineistoa alettiin luokitella etsien yhtélaisyyksia ja eroavuuksia omiin luokkiinsa. Lasten
aineisto analysoitiin erikseen ja vanhempien haastattelut erikseen. Aineistot yhdistettiin kuitenkin
ryhmiteltyjen ilmaisujen vaiheessa, koska seka &itien ja lapsien kokemukset olivat padsaantoisesti
samanlaisia, mutta kokemukset allergiasta ja selviytymisesté tulevat tulososiossa esille myds lasten

nakokulmasta.
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Tutkimusaineisto analysoitiin siten, ettd analyysiyksikoksi valittiin tutkittavasta ilmitstd nousevat
kaikki tarkeéat ilmaisut yksittdisen sanan ja lauseiden valilla, koska tutkittavista varsinkin lapset il-
maisivat asioita hyvin lyhytsanaisesti. Analyysiyksikon valintaan vaikutti myos olennaisesti tutki-
mustehtévat, joiden avulla etsittiin tietoa perheen kokemuksista allergiasta ja selviytymisesté.
Aineiston analyysi eteni aineiston luokittelun periaatteella, jossa etsittiin tutkimusaineistosta saman-
tyyppisia ilmauksia ja annettiiin muodostuneelle luokalle eli kategorialle yhteinen ja kuvaava nimi.
Talla periaatteella etsittiin aineistosta yhtaldisyyksia ja eroja eri asioiden valille. (Hirsjarvi & Hur-
me 2004, 147-149, 174.)

Siséllon analyysi etenee aineiston alkuperaisistd lausumista pelkistettyihin ilmauksiin, joiden poh-
jalta tutkija muodosti alakategoriat. Alakategorioista muodostuu ylékategoriat ja niiden pohjalta
tutkija luo yhdistavén kategorian. (Alasuutari 1999, 40-43; Kyngds & Vanhanen 1999.) Analyysia
jatkettiin siten, ettd yhdistettiin samaa tarkoittavat ryhmitellyt ilmaukset samaan kategoriaan ja sille
muodostettiin tatd luokkaa kuvaava nimi. (Kuvio 1). Aineiston analyysi eteni késitteellistdmiseen,
jossa alakategorioiden kautta muodostui ylékategoriat ja yhdistava kategoria. Aineiston analyysi
pohjautuu tutkimustehtavéan kysymyksiin, joiden avulla aineistoa on kayty lapi (Hirsjarvi & Hurme
2004, 148). Tassa tutkimuksessa analyysi tapahtui manuaalisesti tietokoneen avulla, mutta ilman
valmiita analysointiohjelmia. Luokkien muodostamisen jalkeen on pohdittu, ovatko kaikki luokat
olennaisia, miten ne eroavat toisistaan, ovatko ne toisiinsa yhteydessd, ovatko ne toisensa poissul-
kevia, kuinka paljon ilmaisuja on yhdessa luokassa ja minkalainen painoarvo luokilla on (Hirsjarvi
& Hurme 2004, 149). Tutkimustulosten pohjalta raportoidaan laadullisessa tutkimuksessa késite-
kartta, malli tai kategoriat (Kyngas & Vanhanen 1999). Tutkija piti haastattelutilanteista paivékir-
jaa, jotta haastatteluihin liittyvia asioita on helpompi muistaa seka reflektoi omaa toimintaansa koko

tutkimuksen ajan, joka myos lisad tutkimuksen luotettavuutta.

Esimerkki aineiston pelkistdmisesta ja ryhmittelysta esitetddn kuviossa 1. Lasten kertomat alkupe-
réiset lausumat on esitetty kuviossa ylhaalla oikealla. Lapset ovat kuvanneet kutinaa, hengenahdis-
tusta ja mahakipua omalla tavallaan kehitystasonsa mukaan. Alkuperdisten lausumien vierelle on
muodostettu pelkistettyja ilmaisuja edelld mainituista asioista. Kuvion keskimmaisessé rivissa on
oikealla pelkistetyt ilmaisut ja vasemmalla ryhmitellyt ilmaisut, jotka muodostuivat erilaisten oirei-
den ryhmistd. Ryhmiteltyjen ilmaisujen pohjalta muodostui alakategoriaksi allergian ja astman oi-

reet.
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Alkuperainen lausuma Pelkistetty ilmaisu

taipeet oli veriset ja ma itkin kun niita kutitti iho-oireita

Jos aiti leipoo mua alkaa ahdistaa hengenahdistus

No, maha tulee valilla kipeaksi Oireina on mahakipu
Pelkistetty ilmaisu Ryhmitelty ilmaisu
Iho-oireita Iho-oireet

Hengenahdistus Hengitystieoireet

Oireina on mahakipu Ruoansulatuskanavan oireet
Ryhmitelty ilmaisu Alakategoria

Iho-oireet Allergian ja astman oireet

Hengitystieoireet

Ruoansulatuskanavan oireet

Kuvio 1. Esimerkki aineiston pelkistamisesta ja ryhmittelysta
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5. TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Taustatiedot

Haastatteluun osallistuneiden lasten it vaihtelivat seitsemén ja kolmentoista ikdvuoden valilla.

Tyttojen idt vaihtelivat seitseman ja kolmentoista vuoden valilld ja vastaavasti poikien ik& vaihteli
seitseman ja kahdentoista vuoden valilla. Lapsien ryhméssa oli kaksi sisarusparia. Lapsista oli esi-
koisia 5, kuopuksia 2 ja keskimmaisia 1. Nelja lapsista oli haastattelussa yhdessa &itinsé kanssa ja

loput olivat haastattelutilanteessa oman valintansa mukaan yksin.

5.2. Allergia ja astma lapsen ja perheen kokemana

Tutkimusaineiston analyysin mukaan yhdistavéksi kategoriaksi tdssé tutkimuksessa muodostui
allergia ja astma lapsen ja perheen kokemana. Tdémé yhdistévé kategoria muodostui kahdesta ylaka-
tegoriasta: 1) Allergian ja astman ilmeneminen perheen arjessa ja 2) Allergioiden ja astman vaiku-
tukset perheen arkeen. Ylakategorioiden pohjalta selvisi, miten moninainen allergia erilaisine oirei-

neen on ja miten eri tavoilla se vaikuttaa perheen jokapdivaiseen elaméaan.

5.2.1 Allergian ja astman ilmeneminen perheen arjessa

Tutkimukseen osallistuneet kuvailivat allergioiden ilmenemista perheen arjessa oireiden ja allergi-
oiden moninaisuuden kautta. Tutkimukseen osallistuneet didit ja lapset kuvasivat astman ja allergi-
an oireina hengitystieoireita, joille oli ominaista pitkittynyt flunssa, hengenahdistus, hengéstymi-
nen, yoysk&, nendn kutina ja nuha. Lapset kuvasivat hengitystieoireita: ” Juostessa ja flunssa-
aikana tulee yskad” ja “Rasituksessa voi myos ahdistaa™. Lapset kuvasivat ahdistukseen liittyvéaa
suoritustason laskua: ”No niin se ja kun ma en jaksa”. Aidit kuvasivat hengitystieoireita esimerkik-
si: ” Pitkittyneen flunssan ja ydyskan takia alettiin tutkia”. Kuviossa 2. on esitetty allergian ja ast-

man ilmeneminen perheen arjessa.

Tutkittavat kuvasivat iho-oireet erilaisin iho-oireiden muodoin, joita olivat mm. ihottuma, kutina,

raapiminen ja ihon kunnon huononeminen. Lapset kuvasivat iho-oireita konkreettisesti: ”” Ma joka
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y0 raavin, taipeet oli veriset ja ma itkin kun niita kutitti’. Aidit kuvasivat ihon kutinaa myos ikava-
né ja vaikeana asiana: ” Alku oli todella hirveetd, kukaan ei nukkunut ja lapsi raapi kokoajan™ ja

> Valvominen ja kutina on hermoja raastavaa”.

Allergia aiheuttaa myos silmdoireita herkille allergikoille, josta lasten kuvaus oli: ”En voi olla met-
tassa siitepolyn aikaan, silmét alkaa turpoamaan™. Liséksi tutkittavat kuvasivat silmien vuotamis-
ta: ” SiitepOlyaikana silméat alkaa vuotaan. Ruoansulatuskanavan oireisiin kuuluu erilaisia maha-
Kipuja, joita &idit kuvasivat: > Pienend lapset valvottivat, kun niilla oli allergian takia mahakipu-
ja”. Lapset kuvasivat mahakipuja: > No, maha tulee valilla kipe&ksi™.

Tutkimustulosten pohjalta vastaajat kuvailivat myds astman ja allergian yleisoireina vasymysta,
usein kipednd olemista ja erilaisten vaivojen esiintymistd. ... niin sitten tulee vasyneeks™. Allergi-
an ja astman oireisiin kuuluu myos psyykkiset oireet, joita tutkittavat kuvasivat erilaisena artyvyy-
tend ja kiukun tunteina siitd, ettd ei voinut tehda sitd, mité olisi halunnut esimerkiksi olla eldinten
kanssa tai syoda samaa ruokaa kuin muut. Artyvyytta esiintyi lapsilla myos silloin, kun heilla oli
astman takia ahdistusta ja huono olla. ... sitten tulee artyvyytta ainakin tulee. Kiukkuseks niinkun.
No, m& huudan tai siis niinkun. Silloin suutun pienistd, suutun pienestékin asioista ja...”” ja > No

ma tulen aika artysaksi allergian takia.”” > No kyll& se allergiakutina varmaan tekee &rtyisaksi”.

Ruoka-aine allergia, elédinallergia ja siitepdlyallergia kuvaavat allergioiden moninaisuutta. Ruoka-
aineallergiaan liittyy tiukka allergiadieetti, jossa véltetadn allergisoivia ruokia, kuten maitoa, munaa
ja kotimaisia viljoja. Allergiadieettid pyritdan laajentamaan véhitellen ja siihen liittyy olennaisena
osana ruoan altistuskokeet sairaalaolosuhteissa ja dieetin laajennuskokeilut kotona. Ruokavaliossa
pyritddn kuitenkin terveelliseen ja monipuoliseen ravitsemukseen. Tutkittavista myds lapset tiesivat
tarkasti oman dieettinsd, eli mitd he saavat syodd ja mitkd ruoka-aineet aiheuttavat heille oireita.
”Kananmuna, maito, kotimaiset viljat ei sovi, paitsi kaura, nda hengitystiet olisi mennyt tukkoon”.
Aidit kuvasivat vastuutaan toiminnassa ruoka-aine allergioiden kanssa : > Taytyy huolehtia moni-

puolisesta ruokavaliosta, ruokavalio on tosi tarkka™.

Elainallergia ilmeni lapsilla hengitystieoireina; hengenahdistuksena ja kutinana. Eldinten nahan ja
turkin hienojakoinen pély laukaisee helposti allergisen reaktion.” Ma& olen itse asiassa kaikille
elaimille allerginen, vaikka tykkaan kylla ratsastaa”. Oon ma eléaimille, vahan allerginen’. Siite-
polyt usein pahentavat allergista tilannetta. Aidit kuvasivatkin tilannetta: >’ Heindallergia pahenee

kevat ja kesaaikaan”. ja > Allergia paheni siitepolyjen aikaan”.
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Kuvio 2. Allergian ja astman ilmeneminen perheen arjessa
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5.2.2 Allergioiden vaikutukset perheen arkeen

Allergioiden vaikutus perheen arkeen nékyi monissa asioissa. Perhe toimii vuorovaikutuksen kent-
tand, mutta myos osana ulkopuolista sosiaalista verkostoa (Marin 1999, 44). Allergisten lasten per-
heet joutuivat hyvin tarkkaan harkitsemaan, keiden kanssa he voivat olla sosiaalisessa kanssakaymi-
sessd, sillda muiden perheiden lemmikkieldimisté aiheutui allergisille lapsille oireita. Tamé taas johti
sosiaalisten suhteiden kaventumiseen. Lapset kuvasivat kavereiden lemmikkeihin liittyvid astma- ja
allergiaoireita nain: ” kavereiden koirista tulee mygs ahdistusta ja alkaa kutittaa™. Sellaisille kave-
reille ei voi mennd, joilla on elaimia”. Aidit kokivat myos allergian ja astman rajoittavan suhteita
kodin ulkopuolelle. ” Kylapaikkoja joutuu miettimaan sen mukaan, onko siella kotielaimia sisal-

1&”. ** Sosiaaliset suhteet on kaventuneet, me ei voida kayda sukulaisissa, joissa on elaimid™.

Allergisten lasten osallistuminen esim. kaverien syntymapadiville saattaa olla hankalaa, koska dieetti
on huomioitava myos néissa juhlissa. Useimmat &idit ovat nykyéaan valveutuneita ja allergisillekin
I16ytyy ohjeiden mukaan sopivaa tarjottavaa. Osa perheisté oli kokenut tassékin asiassa erottelua.
> Kerran joku ei kutsunut tyttoa synttareille, kun ei tiennyt mita voi tarjota”. Syrjintaa oli koke-
neet allergisten lasten aidit myds silloin, kun lapset olivat pienid: > Pienend kerhossa sorsittiin™.

Allergialla on hyvin monenlaisia vaikutuksia perheen elamaan. Aidit kokivat hyvin raskaana aller-
gian hoidon alkuvaiheessa, jolloin myos lapsilla oli paljon vaikeita oireita. Varsin raskaaksi koettiin
juuri vaihe, jolloin lapsella oli allergian takia vaivoja, mutta perhe ei ollut paassyt vield hoitoon.
Monet ruoka-aineallergiset lapset reagoivat mahakivulla allergiseen ruokaan ja usein tdméa kipu tai
ihon kutina tulee yoll4, jolloin vanhemmat kuvasivat tilannetta: *...ja aina on jollakin niinkun jokin

maha kipee tai on erilaisia vaivoja, mikka niinkun tulee tosta ruoka-aine allergioista johtuen”.

Lapset itse kuvasivat allergioita ei mukavaksi asiaksi:”> Ma olen allerginen, se on huonoa”. Allergi-
an ja astman hoitoon kuului ihon rasvaaminen, PEF-mittarin kaytto, allergiadieetin noudattaminen,
allergisoivien eldinten tai aineiden valttdminen ja astmauinnissa k&ynti. Hoito koettiin vaikeaksi,
aikaa vievéksi ja laékkeiden ottaminen ja ihon rasvaaminen oli ik&vaa : ’On se vahan tylsaa olla
allerginen”. ”” Tarvis rasvata, mutta kun se ei millaan viittisi”’. Lapset kuvasivat ihon hoitoa seu-
raavasti: ”” Saunan jalkeen rasvaan taipeet”. Allergian myota perheeseen oli muodostunut myds
oma kulttuuri, johon liittyi perheen selkedt omat toimintasdannét. Perheen kulttuuriin liittyi myos

leimautuminen allergiaperheeksi.
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Vanhemmat olivat joutuneet tekemaan allergia- ja astmadiagnoosin varmistuttua runsaasti saneera-
uksia ja joissain tapauksissa erityishankintoja, joita olivat esimerkiksi omat keittidtyovélineet aller-
giselle lapselle. Merkittava asia oli myoskin allergian mukanaan tuoma rahanmeno erityisruokien,

la&kkeiden, vitamiinien ja rasvojen myoté.

Allergisten lasten toiminta koulussa oli sujunut paéosiltaan hyvin. Useimmat lapset pitivit avaavaa
ladkitystd mukana koulussa, jotta esimerkiksi liikuntatunneilla ei tulisi ahdistusta. Osa lapsista ei
jaksanut liikuntatunneilla saman lailla, kun muut lapset ja kaikki opettajat eivat myoskaan ymmar-
taneet tatd. ”” Opettaja ei oikein ymmartanyt, miksi lapsi ei jaksanut liikuntatunneilla™.

Useimmat opettajat olivat tietoisia lapsen allergiasta ja olivat kertoneet allergioista koko luokalle-
kin. Liséksi lapset toivat esille, ettd myds opettaja osaa auttaa allergia-asioissa, jos koulupdivén ai-
kana tulee paha olla. Kouluruokailu oli sujunut padosin hyvin, mutta joiden kohdalla oli alkuunsa
tullut vaéaria ruoka-aineita keittibhenkilokunnan tietdméttdmyyden takia. ”* Koulun keittolassa oli
aluksi ongelmia, kun keittaja ei noudattanut dieetteja”. Kouluruokailu toteutettiin siten, ettd ruoka-
annoksissa oli allergisten lasten nimet tai ne piti hakea erikseen koulun keittidsta. Ruokailun suju-
mista kuvattiin vaihtelevasti, silla osa lapsista oli sitd mieltd, ettd muilla oli parempaa ruokaa kuin
oma dieettiruoka. Osa vanhemmista taas koki, ettd koulu huomioi allergiset lapset hyvin ja ruoka on

monipuolista.

Aidit ja lapset suhtautuivat toiveikkaasti murrosikaan, silla sen ajateltiin helpottavan allergioita:

” Murrosika voi helpottaa allergioita™. Myos allergisilla tyt6illa syntyi kiinnostus meikkeihin ja
tata kuvaa aiti: ... meikkibuumi ja sitten mentiin Stockmannille ja mentiin kattomaan niita ja kylla
ne sitten katto mua pitkaan, ettd mitdhan toi aiti meinaa, kun oli ihan kaikki taalta auki (nayttaa
silmaluomia) silmat ja ne sano vaan sitten, oli kauheen kiva sitten timmaonen ihminen, joka meille
suositteli niitd meikkeja”. Aidit toivat myos esiin lapsen idn karttuessa vastuun jakamisen allergian
hoidossa lapsen kanssa, jolloin lapsi on yhd enemmén itse vastuussa hoidostaan ja hyvinvoinnis-
taan. ”” Lapsen osuus allergioiden hoidossa kasvaa ian my6ta”. Vanhemmat lapset olivat itse poh-
tineet ammatinvalintaa ja todenneet, ettd allergisen lapsen ammatinvalinta on rajoitettu, eli esim.
kampaajan tyo6 ei sovi. Sopiviksi ammateiksi ehdotettiin esimerkiksi opettajan ja ambulanssikuskin

ammatteja.

Allergioilla ja erityisesti ruoka-aine allergialla oli selva vaikutus perheen liikkumiseen kodin ulko-
puolella, silla perheiden piti silloin pakata mukaan omat evaat allergisille, selvittdd saako esim. ra-
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vintolasta sopivaa ruokaa allergiselle tai osa perheista toi julki, ettd matkustaminen ja liikkuminen
kodin ulkopuolella on vahéistd allergioiden takia: ** Liikkuminen kodin ulkopuolella on hankalaa,
kun pitaa ottaa omat evaat mukaan lapsille”. Kuitenkin osa vanhemmista toi myds ilmi, etté lapsen
iho parani etelanmatkan aikana ja hotelleissa on allergiahuoneita tai matkalle l1ahdettéessa laitetaan
evaat auton matkajéékaappiin.” Monessa yopymispaikoissa on ihan omia allergiahuoneita”.

Lapset ja aidit toivat haastatteluissa esille erilaisia toiveita ja unelmia, jotka eivét allergian ja ast-
man takia voineet toteutua. Haastatelluista lapset kuvasivat toiveitaan omasta lemmikkiel&imestd,
jonka puutteen he kokivat suureksi menetykseksi: > Ma tykkaisin, ettd meille tulis eldin...”” ja
Haluaisin ostaa hiiren”. Joissain perheissa lemmikkieldimesta oli jouduttu luopumaan allergioiden
takia: > O6, no meilla oli kissa joskus, mutta sitten se jouduttiin antamaan pois, kun tuli niinkun
allergisia oireita sille, alko kutiseen iho ja kurkkuun tuli sellanen”. Lapset toivat ilmi kuvauksis-
saan, ettd he toivoivat allergian helpottumista esimerkiksi murrosikddn mennessé ja laajempaa ruo-
kavaliota: > Sais syoda kaikkia aineita”. Aidit toivoivat myos allergioiden helpottumista, koska
vastuu ja tyGtaakka oli ajoittain suuri. Aidit olisivat halunneet antaa juuri hoitotyén osuuden pois

allergia-asioista.

Allergiat aiheuttavat myos erilaisia jannitteitd vanhempien valille, johtuen esimerkiksi erilaisesta
suhtautumisesta allergiaan ja sen tuomiin rajoituksiin. Jannitteita aiheuttaa myos se, etta lasten al-
lergioiden hoito vie vanhempien aikaa ja voimavaroja, jolloin vanhemmille jaa liian vahén aikaa
toisilleen ja parisuhde voi kérsid.”” No sitten td4 meidan parisuhde, joka varmaan jossain vaiheessa
on ollut, ettd lyddaan hanskat tiskiin ja heippa vaan”. Sit se tietysti myos taas semmosia ristiriitoja
tuonut sillai tahan kasvatusilmastoonkin siis sillai, ettd kuinka kumpikin mieltédd ne allergiat niin,
sit tavallaan sita kautta on tullut semmosta vahan jannitetta tahan, etta oikeestaan tuntuu, ettei olla
sellasta niinkun sité yhteista savelta niinkun vieldk&an oikein niinkun sillai 16ydetty, kun ma voisin
kuvitella, etta jos ei olis lapsilla sitd”. *’Silloin oli tietysti kriisivaihe, kun me on erottu, ma en tieda
onko se avioero ollut sitten tota sen allergian aikaansaama, ettd se oli tosi rankkaa aikaa™. Osa
vanhemmista koki, ettd allergioiden tuomat vaikeudet olivat lujittaneet parisuhdetta: > No kylla se
on yhdistanyt ihan niinkun selvasti, ettd se on niinkun ollut sellanen, ettd se on niinkun pakko, ihan

se on niinkun pakko yhdesséa hoitaa, eika sita yksin jaksaiskaan™.

Vanhempien arjen kokemukselle olivat ominaista myds erilaiset pelot ja huolet, jotka johtuivat lap-
sen pitkdaikaisesta sairaudesta. Huolet liittyivat vanhempien epdvarmuuteen hoitaa lapsen sairautta,
kuten : > Ensimmainen astmakohtaus oli kauhea, siita tuli hatd, ettéd tukehtuuko lapsi”’. Vanhemmat
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kokivat myds huolta monipuolisen ja terveellisen ruokavalion noudattamisesta: > Se tietysti, ainakin
mulle tulee ahdistusta, etta sitten valilla noitten ruokien kanssa, ettd kun ne ei ole aina niin hyvia
sitten noi allergiaruokavaliot, niin sitten ei aina kelpaa se ruoka sillai”. Liséksi pelkoa ja huolta ai-
heutti tiukkaan ruokavalioon liittyvé lapsen hitaampi kasvu ja myoskin siihen liittyvd murrosian
tulo ajallaan. Vanhemmat pohtivat myos hoitovastuun siirtymistd murrosian myo6té lapsille ja mah-
dollista dieetin ja laakityksen laiminlyontid murrosidssa. > Murrosidssa voi tulla kapinointia aller-
gian ja astman hoitoon”. > Kalkkila&ke ja Multitabs ei maistu ja valilla menndéan pahalla mielella
nukkumaan”. Vanhemmat pohtivat myos kouluun liittyvi& jarjestelyjd, kuten ylakoulun allergisten
kotitaloustunteja ja koulukiusaamista.

Osa éaideista oli hyvin vasynyt jatkuvaan allergioiden ja erityisesti erityisruokavalioiden toteuttami-
seen: > Ma olin niin kerta kaikkiaan vasynyt kaikkeen”. > Mulla on muutenkin se aika niinkun se 3-
4-vuotta siittd ajasta niin semmosta vahan, ettd kun mé en nukkunut eiké kukaan nukkunut, kun toi
raapi yot ja paivat se oli ihan hirveetd, se oli niin tosi hirveetd, tuntuu ettei niinkun voi sillai valil-
14, ettei voi niinkun rentoutua”. ” Sellasta epatoivoo”. Osa &ideista koki, etta allergiat kuuluivat
perheen normaaliin eldmaan, eivatkd ne rajoittaneet perheen toimintaa. Allergioiden vaikutukset

perheen arkeen on esitetty kuviossa 3.
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Kuvio 3. Allergioiden vaikutukset perheen arkeen
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5.3 Selviytymiskeinot

Allergisen lapsen ja h&nen perheensd selviytymiseen vaikuttavat monet tekijat. Yhdistavaksi kate-
goriaksi tassé tutkimuksessa muodostui lapsen ja perheen selviytyminen allergian kanssa.
Allergioiden kanssa selviytymiseen perheen arjessa vaikuttivat tdssa tutkimuksessa:, allergian ja

astman la&kehoito, aika, siséiset ja ulkoiset voimavarat, josta muodostuivat ylakategoriat.

5.3.1 Allergian ja astman ladkehoito

Haastatellut lapset olivat hyvin selvilla kdyttdmistaan allergia- ja astmaladkkeista ja niiden annoste-
lusta. Lapset kuvasivat inhaloitavia ladkkeitd seuraavasti: ”” Hoitavaa laaketté otetaan aamuin ja
illoin ja kohtauslaake tarvittaessa™. Lapset eivat aina muistaneet ladkkeiden nimid, vaan kuvasivat
astmaléédkkeita esimerkiksi pakkauksen varien avulla. ’Otan Flixotidea, &iti varmaan muistaa
ladkkeet™. > No, jos ma otan vaikka niinkun yleenséa mé otan iltasin oranssin l&dkkeen semmosen ja
sitten tota ja sitten ma otan jos mua ahdistaa niin sitten ma otan sen sinisen ladkkeen miten aiti
sanoo ja sitten niinkun ettei se pahentus paljoo sillee.”” Nuorimmatkin lapset kuvasivat ladkkeita
esimerkiksi nédin: ”” Otan sinisen suihkeen ja mulla on diskus™. Lapset hoitivat ladkkeiden ottami-
sen paasaantoisesti itse, mutta kokonaisvastuu oli kuitenkin &ideilld, jotka valvoivat ja muistuttivat
la&kkeiden ottamisesta. Tata aidit kuvaavat esimerkiksi : *> Se on niinkun, kylla taitaa ihan itekin
jopa muistaa sen homman. No, kyll& se siis yrittaa ottaa itsekin, mutta kylla ma joka ilta kysyn”’.

” Kylla han laékkeet ottaa ihan itse, ettd se on kanssa se rutiini, minka méa olen tehnyt, etta aina ne
kaikki ne tabletit on tuolla lautasella aamulla rivistdssa sitten, mutta noin muuten, niin kyll& han

ladkkeensa itse ottaa ™.

Haastatelluissa perheisséa kaytettiin hyvin monenlaisia ladkkeita allergian ja astman hoidossa. Kes-
keistd oli, ettd lapsilla oli monia l&d&kkeitd saannollisista ladkkeistd esimerkiksi siitepdlyaikana tar-
vittaviin ladkkeisiin. Siitepdlyaikaan monilla lapsilla oli k&ytdssa tablettimuotoinen antihistamiini
allergiaoireita ehkaisemaan. Lapsilla oli kdytdssa erilaisia nenétippoja, suihkeita ja silmétippoja:

> On nenasuihke”. ” Siitepdlyaikaan on silméa- ja nenatipat”. Ruoka-aine allergikot joutuivat tay-
dentdmaan vitamiini ja hivenaineiden saantiaan tablettien avulla, jota lapset kuvasivat: > M& syon
kalkkitabletteja. Lapset kokivat my6s, ettd kutinaa ja kuivaa ihoa helpotti ihovoiteet, jota erds haas-

tatelluista lapsista kuvaa: ... ja jos kutittaa tekisi mieli raapia, laitan rasvaa™.
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Perheet olivat varautuneet vaarien ruoka-aineiden aiheuttamiin nopeisiin allergisiin reaktioihin ad-
renaliinikynén avulla. Nopea allerginen reaktio saattoi johtaa anafylaktiseen tilaan, josta oireina oli
esimerkiksi kielen ja huulien kirvely, ihon kutina, huono olo ja hengenahdistus, siksi perheet olivat
valmistautuneet nditd akkitilanteita varten pistoksena annettavalla laakitykselld, jota erds lapsi ku-
vaa: ”” Mulla on sellainen EpiPen piikki, joka laitetaan reiteen ja sitten pitdd menna sairaalaan”.

Lapset kokivat, ettd sdéanndllinen ladkehoito auttaa heitéd selviytymaén astman ja allergian kanssa :

> Jos on tullut jokin, niin olen ottanut l1adkkeen, yleensa mua ahdistaa, no kaikki laékkeet on autta-
neet parjaan, jos ahdistaa, otan ladkkeet... . My0s &idit kokivat, ettd sairauden séanndllinen 14&-
kehoito auttaa perhettd selviytymaan: > No varmaan esimerkiksi hyva hoitotasapaino astmassa”.

Allergian ja astman la&kehoidon kategorioiden muodostumista on kuvattu kuviossa 4.
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Kuvio 4. Allergian ja astman ladkehoidon analyysi

5.3.2 Aika

Lasten allergioihin tuo perheelle helpotusta se ajatus, ett ne voivat menna ajan kuluessa kokonaan
ohi tai lieventyd. Tassa tutkimuksessa lasten allergiat olivat olleet vaikeita ja laajoja lapsen ollessa
pieni, mutta olivat véhentyneet idn myota, jota lapset kuvaavat > No, se oli sillai aika laaja, etta
mulla oli niinkun kotimaiset viljat ja maitotuotteet ja vaha kaikkea on ollut sillai (allergia oli laaja
pienend)”. Haastateltavat uskoivat my6s murrosian tuovan helpotusta allergioihin. ”” M& ainakin
sanoisin, etta yleensa se lahtee se allergia sitten jonkin ajan kuluttua”. Alidit toivoivat myos aller-

gioiden helpottumista, mutta olivat toiveissaan varovaisempia, silla aluksi laakérit olivat luvanneet
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allergioiden helpottumista lapsen mennessé kouluun ja kun néin ei tapahtunutkaan, tulivat &idit va-

rovaisemmiksi toiveissaan.

Téssd tutkimuksessa allergioiden ja astman yhteys aikakésitteeseen ilmeni allergioiden oireiden
muistelulla lapsen ollessa pieni ja vertailulla nykyhetkeen, sek& optimistisena toiveena tulevaisuu-
desta, jossa esimerkiksi murrosian uskottiin tuovan helpotusta allergiaoireisiin. Vertailu ja tulevai-
suuteen suuntautuminen ovat aikakasitteen alakategorioita. Ryhmitellyiksi ilmaisuiksi muodostuivat

allergia pienend ja idn vaikutus allergiaan (kuvio 6.). Analyysiesimerkki on esitetty kuviossa 6.
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Kuvio 6. Aika-ylakategorian muodostuminen

5.3.3 Sisaiset voimavarat

Tassé tutkimuksessa sisdiset voimavarat muodostui yhdeksi ylékategoriaksi, joka rakentui ongel-
manratkaisukyky-, harrastukset-, toiminnan suuntaaminen muualle- ja oma aktiivinen tiedonhaku-

alakategorioista.

Aidit kokivat yhdeksi varsin tirkeaksi selviytymiskeinoksi allergiasta puhumisen muille. Paras tuki
ja keskusteluyhteys syntyi, kun myds kuuntelijalla oli kokemusta allergiasta ja allergisten lasten
hoidosta. Aidit kokivatkin saaneensa ja myds pystyvansa itse antamaan paljon tukea muun muassa

Allergia ja Astmayhdistyksen vanhempienkerhossa, jossa vertaistuki ja arjen ongelmista puhuminen
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olivat merkittavassa roolissa: ’No, ma kayn taalla, ma oon kayny taalla vanhempainkerhossa. Niin
siis sen takia ja sit tietenkin ja paljon muutenkin siis oon téallanen tukihenkild miten nyt sanoin, sil-
loin kun puhut jonkun muun kanssa, niin kylla sa itekin saat jotain...”. Aidit my6s ilmaisivat huo-
lensa siitd, ettd isat saavat liian vahan tukea, koska puhuminen lasten allergioista, omasta ja perheen
jaksamisesta ei vélttamatta ole miehille ominaista: * ettd tavallaan varmaan ehk& mies jaa vahan
huonommalle sitten t&ssa, ettd kuinkas han sitten””. Osa dideista kuitenkin ilmaisi, ett4d miehet sai-
vat voimavaroja arjen jaksamiseen omista harrastuksistaan. Aidit olivat puhuneet allergiasta paitsi
vanhempainkerhossa, my6s lahipiirissa perheen, sukulaisten ja ystavien kesken. Aidit mainitsivat-
kin joitain ystavaperheita, joilla oli myds allergisia lapsia. Aidit olivat keskustelleet lisaksi runsaasti

myas eri terveydenhuollon ammattilaisten kanssa.

Lapset olivat puhuneet allergiasta ensisijaisesti didin kanssa ja perheen muiden jasenten, kuten isén
ja sisarusten kanssa. Osa lapsista oli puhunut allergioista kavereille koulussa. Myds koulun tervey-
denhoitajat ja luokan opettajat olivat puhuneet lasten kanssa allergioista. Lapset olivat puhuneet
vahemman allergioista terveydenhuollon ammattilaisten kanssa, koska lapset kokivat, etta hoito-
henkildstd asioi lahinna ditien kanssa: »” En, ne on puhuneet aidin kanssa allergiasta. Lapset kuva-
sivat allergiasta ja astmasta puhumista esimekiksi nain: > Aitin, ja niiden Peurunkatétien kanssa”.
”” No, 4itin ja iskén ja terveydenhoitajan kanssa, sillai on puhuttu”. * Aitin kaa me puhutaan yleen-

sa allergiasta”.

Oman eldmahallinnan tunne on tassé tutkimuksessa auttanut lapsia selviytymaén arjessa allergioi-
den ja astman kanssa. Lapset toivat esille, etté allergia ei ole haitannut heidan elamaénsa, se ei ole
vaikuttanut suuresti mihink&an ja lapset kokivat, ettd eivat ole jd&neet mistdan merkittavasta paitsi
allergian tai astman vuoksi. Osa lapsista toi esille myds, ettd he eivat ole tarvinneet runsaasti apua
ja, ettd he ovat péarjanneet elaméssaan hyvin. Tata asiaa tutkittavat lapset kuvasivat esimerkiksi

nain: ” than hyvin olen parjannyt™.

Tutkittavat aidit kayttivat selviytymiskeinona lapsia enemman allergian ja astman tuomien haittojen
kasittelya alyllisilla keinoilla perheessa. Aidit jarkeistivit allergia-asiaa muun muassa silla, etta on
muitakin, paljon vaikeampia sairauksia; ”...niin ajattelen, ettd ne on muutenkin, ettd ne on vaan

allergisia, ettd ne on muuten terveitd”. Toisena esimerkkind: ... sairaus todennakoisesti pikkuhil-
jaa niikun lievenee ja sitd m& oon aina sanonut, ettd se paasee joskus muuttaan ihan itte omaan

asuntoonsa tai nain, etta se ei tarvi mitdan aavustajaa, etté se pystyy selviytyyn niinkun itte, etta se
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on niinkun semmonen, ettd vaikka silla on vaan allergia, mun mielesta, sillatavalla, etta silla ei

mitéan semmosta, niinkun hankalempaa sairautta ole.”

Aidit toivat allergiaan suhtautumisessa myos sen asian esille, ettd allerginen lapsi pystyy elamaan
normaalia eldamdd ilman avustajaa ja myoéhemmin oppii hoitamaan itse allergiansa ja elaméan itse-
néista elamaa. Monet didit potivat syyllisyytta siitd, olivatko he aiheuttaneet omalla toiminnallaan
tai esimerkiksi ruokavaliollaan odotus- tai imetysaikana allergian puhkeamisen, mutta osa aideistéa
oli myos sitd mieltd, ettd jaksamista tukee erityisesti se, kun ei turhaan syyllista lasten allergioista
itseaan. Aidit toivat selviytymiseen vaikuttavana tekijina esille sen, etti: ” ettd se on vaan niinkun
jaksettava, ehkéa se on kuitenkin niinkun luonnostaan, etta aiti on aina &iti ja huolehtiva ja ajattelee

lastensa parasta varmasti jokainen’. Allergiat oli opittu hyvéksymaén osaksi perheen arkea.

Positiivinen ajattelutapa muodostui téssa tutkimuksessa ryhmitellyksi ilmaisuksi, joka sisalsi useita
ditien kuvaamia selviytymiskeinoja. Keskeista ja yhdistavai naille keinoille oli positiivisuus. Aidit
kokivat, ettd he ovat allergiasta ja astmasta huolimatta oppineet I0ytdmé&én iloa arjen pienista asiois-
ta. He kokivat myds, ettd pienidkin asioita arvostaa, kun perheessé on allergian takia vaikeuksia.
Aidit kokivat myos, etta allergiaruokien valmistaminen voi olla haaste ja niissa onnistuminen toi
iloa. Allergiaruokien valmistaminen ei aina ole helppoa, koska kaytettavét ruoka-aineet ovat rajalli-
set ja valmistusaineista voi puuttua taysin kotimaiset viljat, muna ja maito. lloa toi myods perheen
yhteiset ruoanlaittohetket, jossa myds lapset olivat mukana. ”” kun ollaan tehty semmosia just niita
yhteisia ruoka, ruoanlaittohetkia sillai suunnitellaan, etta ketka nyt voi sydda ja mita syoda ja teh-
daan niille tata ja tehdaan toisille taté ja semmosta niin. Osa &ideista kuvasi, etté allergia on kas-
vattanut ihmisend ja ettd sen myota on tullut myos lisaa karsivéllisyytta. Allergioiden kanssa selviy-
tymista kuvattiin myds siten, ettd > Kokemus allergioiden kanssa opettaa’, > Allergian my6ta on
my6s oppinut monenlaisia asioita”. Aidit kuvasivat myés, etta pitka arkirutiinien pyorittaminen on
tuonut tottumusta allergioiden hoitoon ja sen myota on ollut helppo sopeutua lapsen sairauteen.
Aidit kuvasivat kuitenkin myos, etta terveytta arvostaa toisella tavalla, kun perheessé on sairautta.
Tassé tutkimuksessa ei tullut esille huumorin kéyttoa sisdisena voimavarana allergiaperheiden tilan-

teissa.
Lasten kuvauksissa positiivinen ajattelutapa nakyi siind, etta allergiat helpottuvat ajan myo6té ja ne

pysyvat paremmin kurissa, kun noudattaa ruokavaliota tai/ja laékitystd :”” No, ma vaikka yritan ras-

vata, enka yrita hirveesti raapia, koska sitten ne tulee vaan pahemmaksi. Ja sitten astman kanssa
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ma kaytan niinkun laédkkeita sillee”. Ryhmiteltyjen ilmaisujen yhteyttd alakategoriaan ja ylakatego-

riaan on esitetty kuviossa 7.
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Kuvio 7. Sisdiset voimavarat, alakategoriat ja ryhmitellyt ilmaisut
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Tassa tutkimuksessa seka &idit etté lapset kokivat harrastukset merkittdvaksi selviytymiskeinoksi.
Lapsille oli tarkeéd, ettd allergia ja astma eivét haitanneet harrastuksia ja kokivat myonteisyytta,
kun harrastukset sujuivat niista huolimatta hyvin. Lapset kokivat arjen mielekkyyttd paitsi monen-
laisista harrastuksista myo6s koulunkdynnistd, tata lapset kuvaavat esimerkiksi ndin: " M& tykk&an

ihan hirveesti koulusta ja... no ma harrastan sahlya, pianonsoittoa ja tanssia”.

Koulussa lapset pitivét valitunneista ja erityisesti vélituntileikeistd. Lapset harrastivat muun muassa
jumppaa, sahlyd, napsa-kerhoa, uintia, instrumenttien soittamista ja ulkoilua. Harrastuksia lapset
kuvasivat esimerkiksi: ”” M& tykk&an olla uimassa . Nuorimpien lasten haastatteluissa korostui

myads leikkimisen tarkeys.

Aidit toivat myos selkeésti esille sen, ettd omat harrastukset auttoivat jaksamaan. Niiden myota
saattoi hetkeksi irtautua ajoittainkin rasittavan allergia-arjen hoitamisesta ja olla esimerkiksi jonkin
yhdistyksen tai kerhon jasen ja toteuttaa sosiaalista vuorovaikutusta. Aideilla oli omia harrastuksia,
mutta heill&d oli my6s yhteisia harrastuksia perheen kanssa, joista aidit mainitsivat muun muassa
uimisen, koska se vahvistaa myods astmalasten keuhkoja. Haastatellut didit kuvasivat tata asiaa esi-
merkiksi ndin: ... meidan perheen harrastus ollut niin pari vuotta tassa niin ollaan kdyty uimassa.
Se on ollut noille molemmille ainakin hyva se uinti ettd saadaan niihin keuhkoihin vahan tilavuutta
ja tykkaa sukeltaa. No kaikki sitten ui tai sillai, mutta se on kuitenkin sellaista ihan se vesi element-
tind on sellainen hyva”. Harrastuksia koskevista alkuperéisita lausumista muodostui ryhmitellyiksi
ilmaisuiksi lasten aktiviteetteja kuvaava lasten harrastukset ja mielihyva harrastusten sujumisesta.
Ryhmitellyiksi ilmaisuiksi muodostui myds &itien ja perheen harrastukset, joiden pohjalta muodos-
tui harrastukset alakategoria. Kuviossa 7 on esitetty harrastukset alakategorian muodostuminen

ryhmiteltyjen ilmaisujen kautta.

Allergian ja astman tehdessd olon vaikeaksi, lapset kayttivat selviytymiskeinona toiminnan suun-
taamista muualle, joka ilmeni pyrkimyksend mielekkadseen toimintaan, esimerkiksi television kat-
seluna, tietokoneen pelaamisena tai ulos menemisend. Toisena keinona kéytettiin lepadmista esi-
merkiksi sohvalla loikoilua. Rauhallinen toiminta ja lepadminen muodostuivat ryhmitellyiksi ilmai-
suiksi. Keskeista naille keinoille oli se, ettd toiminnan tai lepddmisen aikana allergian tai astmakoh-
tauksen aiheuttama huono olo, tai ahdistus ehti helpottaa. Lapset kuvasivat tat4 toimintaa ja lepéa-
mistad esimerkiksi ndin: > No en ma oikein tiedd, méa vaan loikoilen sohvalla ja kattelen TV:téa ja ...”
ja ” otan laékkeet ja katon telkkaria, pelaan tietokonetta tai menen ulos”. Aitien haastatteluissa ei

kaynyt yhté selvésti ilmi toiminnan suuntaamista muualle, paitsi harrastusten muodossa, joiden mu-
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kana &idit hakivat omaa aikaa ja paasivat irti arjesta. Allergian ja astman pahenemisvaiheissa mie-
lihyvaan pyrkivan toiminnan esiintyminen lapsilla on esitetty ryhmitellyista ilmaisuista ylakategori-

an muodostumiseen kuviossa 7.

Aitien haastattelujen perusteella tassé tutkimuksessa yhdeksi tarkedksi selviytymiskeinoksi nousi
my6s oma aktiivinen tiedonhaku, joka muodosti alaluokan ja se muodostui julkaisut, oppaat ja
opiskelu ryhmitellyistéd ilmaisuista. Tassa tutkimuksessa didit kokivat suurta tiedon tarvetta varsin-
kin allergian toteamisen varhaisvaiheessa ja siksi etsivét itse aktiivisesti tietoa kirjastosta, lehdist4 ja
oppaista. ”...mutta olen itse ottanut selvaa asioista ja ”... ettd on niinkun asioista taytynyt ottaa
selvaa tai selvittaa tai tieto on varmaan lisaantynyt™. > Mulla oli kauhee semmonen tiedon tarve.
Ma lainasin kirjastosta hirveesti kirjoja, ma niinkun itse opiskelin tosi paljon ja sit just...”. > Maa
luin joskus Allergia- ja Astmalehdesta, ettd yks allerginen lapsi vastaa kolmee tervettd lasta. niin
sitten meilla on yhdeksan lasta sen mukaan, kai se nain on (naurua). Joskus kyll& oikeesti tuntuu

silta”.

Osa édideista ilmoitti opiskelun my6s merkittavéksi selviytymiskeinoksi, koska sen myotd myos al-
lergiatieto lis&antyi : ** Niin, oon m4 sillai sitten mulla on ainakin itell& ollut se, ettd musta tuntuu,
ettd en ma olis varmaan en ma tieda olisinko sinne lahihoitajakouluunkaan silloin mennyt jos musta
olis tuntunut, ettd méa olisin noitten kasvatuksessa parjannyt ilman mitaan kouluakin, siis sillali,
mutta kun musta tuntui, ettd ma en parjaa, etta siina oli niinpaljon kaiken nakdista...”” Lasten il-
mauksissa ei tullut esille tiedon hankkiminen kirjallisuudesta tai lehdistd. Oma aktiivinen tiedonha-
ku-alakategoria ja sen ryhmitellyt ilmaisut on esitetty kuviossa 7.

5.3.4 Ulkoiset voimavarat

Perhe koki saaneensa ulkoisia voimavaroja hyvin monelta eri taholta. Aidit ja lapset saivat tukea
omalta perheeltd, sukulaisilta ja ystaviltd. Ammatillista tukea perhe sai muun muassa terveyskes-
kuksista, yksityislaakéariltd, Kelalta, Apteekista, Allergia- ja Astmayhdistykseltd, neuvolasta ja
opettajalta. Aitien kokemus tuen saannista vaihteli, mutta tarkeimmaksi tuen lahteeksi he nimesivit
oman perheen ja erityisesti puolison. Lasten tarkein tuki oli myds oma perhe; diti ja isd, seka aller-

giset sisarukset.
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5.3.4.1 Laheisten antama tuki

Lapset kokivat, ettd erityisesti juuri aiti oli auttanut ja tukenut eniten allergia-asioissa: ” Yleensa
aiti, kylla isikin auttaa, mutta yleensa aiti mua auttaa”. Perheen isien apuun lapset suhtautuivat
hiukan epailevdammin: > No yleensa ei isk& taida osata neuvoa”. Allergioiden hoitovastuu oli paa-
saantoisesti dideilld, vaikka monet pariskunnat korostivatkin, etté tekevat allergiaan ja astmaan liit-
tyvat ladkarissdkaynnit, dieettiruoat ja hoidot yhdessa. Lasten vastausten mukaan he kuitenkin 1a-
hestyivat enemman ditej4 allergia ja astma-asioissa. Lasten kuvausten mukaan merkittavéaa oli myos
se, ettd jos perheen isalld itsellddn oli astma tai allergia, niin han oli myds taitava lasten allergioitten
tai astman hoitaja : ... isilla on astma, Yleensa isi auttaa”. Myds aidit kokivat, ettd puolison oman
allergian ja astman myotd tullut kokemus auttaa lasten allergioiden ja astman hoidossa: *> No, kylla
varmaan siita hyotya on. Jos tulee ihan yhtékkid joku tdmmdnen niinkun meilla isannalla on ollut
tad, isannalla on ollut astma niin han osas oikeastaan paremmin astmaan suhtautua tyton osalta,

kun min&d™.

Lapset kokivat saavansa merkittdvad tukea siité, ettd perheessé oli joku toinenkin, joka oli allergi-
nen, esimerkiksi toinen vanhemmista tai sisarus, jolloin allergia-asioista voi puhua jonkun kanssa
perheessd, joka tiesi itse miltd asia tuntuu. Tata lapset kuvasivat esimerkiksi néin: ”” No, onhan se
sillai niinkun paljon helpompaa, kun muillakin perheenjasenilla on allergiaa, eiké pelkastaan itsel-
147, Aidit kokivat saaneensa tarkeimman tuen puolisolta ja monet &idit toivatkin esille, etti allergi-
an ja astman hoitoon liittyvét asiat oli jaettu puolisoiden kesken: ... sitten vaan jompikumpi sovel-
taa sen mukaan etté on toista pois tai jarjestad tyonsa sen mukaan, ettd padsee mukaan poliklini-
kalle” . Vaikka allergioiden todettiin koettelevan myds parisuhdetta, kuvasivat aidit myds, etta se
oli vahvistanut parisuhdetta” mutta kylla se nyt kokolailla kuitenkin perheen kesken varmaan meilla
ainakin puhutaan ne asiat”. Osalla dideista allergiatilanne oli lasten ollessa pienid niin vaikea, etta
aidit epdilivat allergia-asioiden olleen yksi syy avioeroonkin: ** Silloin oli tietysti kriisivaihe, kun me
on erottu, ma en tieda onko se avioero ollut sitten tota sen aikaansaama, etté se oli tosi rankkaa

aikaa, voi olla ettd se olis tullut muutenkin .

Aidit kuvasivat my6s isovanhempien antamaa apua tarkeaksi: *’Sekin voi olla aika iso resurssi, etta
on isovanhemma , jotka silloin kun on raskasta niin pystyy ottaan”. ”Ja sit meidan &iti on, ettd ma
oon sille vienyt pakkaseen sitten jotakin, etta se osaa tehda ruokaa, etta sinne se voi menna ja sitten

justiinsa, niinkun toiselle mummollekin, nytkin on menossa paasidiseks sinne, ettd tota mun entisen
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miehen &iti huolehtii tosi hyvin. Isovanhemmilta saatu apu oli monesti konkreettista lastenhoi-
toapua sekd kannustusta, motivointia ja tunnetukea. Isovanhempien avusta oli myo6s toisenlaisia
kokemuksia, silla kaikki isovanhemmat eivat ymmarténeet dieetin noudattamisen tarkeyttd, eivat
osanneet laittaa allergiaruokaa tai kokivat, etti eivat osaa hoitaa niin allergisia lapsia. Aidit kertoi-
vat, ettd isovanhemmat olivat esimerkiksi yrittdneet antaa lapsille sopimattomia makeisia: ... on
joskus vaikea ymmartaa, etta ei saa syodd, kun ehkd mummun rooli on semmonen, etta olis kiva
antaa niita herkkuja sellasia ja sitten tietysti valilla sitten itekin tuntuu pahalta sitten kun kuitenkin
itse on se sitten joka hoitaa ne kivuliaat vatsat sen jalkeen, kun on syoty niitd karkkeja. Joskus on
vahan sellasta salaakin antamista ollut”. Lapset kertoivat, ettd eivét olleet kovin paljon puhuneet
allergia-asioista isovanhempien kanssa : ” Hym, en méaa sillai kauheesti ainakaan ole puhunu iso-

vanhempien kanssa ™.

Aidit ketoivat, etta he saivat tukea paitsi omalta perheelta, myos ldheisilta sisaruksilta, varsinkin, jos
heill oli allergisia lapsia itsellaan: ... ja mulla on siskoja, nelja siskoo ja yks pikkuveli, etté ne on
niinkun semmosia, jotka on mua sitten kanssa aina tsempannut ja yhdella siskolla on kanssa yks
allerginen laps, ettéd me sitten saadaan toisiltammekin semmosta niinkun tukee, ettd meilla on niin-

kun semmonen tosi tiivis...”. Kuviossa 8 selvitetdan laheisten antaman tuen muodostumista.
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Kuvio 8. Laheisten antama tuki
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5.3.4.2 Ystavien antama tuki

Lapset kuvasivat ystavien antamaa tukea térkeéksi, koska sen kautta he kokivat olevansa hyvaksyt-
tyja kaverien keskuudessa. Lapsille oli tarkeaa, etta heité ei allergian takia pidetty erilaisena, eika
syrjitty leikeissé tai esimerkiksi syntymépaivéjuhlilla. Hyvien kavereiden kanssa leikkiminen, kou-
lunkaynti tai urheilu edisti lapsen omaa selviytymista arjessa ja antoi myonteista tukea ja ryhmaén
kuuluvuuden tunnetta. Tatd lapset kuvasivat ndin : > Niin ja koulussa on kaveri”. > No joillain, no
mun yhdell& kaverilla niinkun tavalliset maitotuotteet, ettd joutuu sydmaan Hylaa”. ” Pystyn ma
kaymaan kavereiden synttareilld, ei kellaan kaverilla ei ole mitdan eldaintd”. * Sitten ne valitunnit

koulussa on kivoja, me mennaan poliisia ja rosvoo niin, tota sieltd juostaan muiden kanssa”.

Osa lapsista oli kokenut pienempana syrjintaa, jolloin lasta ei ollut kutsuttu syntymapaivéajuhlille
mukaan allergiadieetin takia ja oli vedottu siihen, ettd juhlaperheessa ei osata valmistaa mitdéan al-
lergiselle sopivaa: ”” Ekalla yksi tyttd kyll& sanoi, etté ei voida kutsua sua synttareille, kun sulla on
allergia ja aiti ei jaksa laittaa mitdéan. Se loukkasi, kun ei kutsuttu™. T&sta oli jaanyt monelle paha
mieli, mutta useimmiten kaverien syntymapéivakutsuissa pyydetadn ilmoittamaan allergiat tai didit
ovat laittaneet omat evaat kutsuille mukaan, jolloin lapset ovat kokeneet voivansa olla tasa-
arvoisena yhtend joukossa mukana kutsuilla > Niin se on synttarikutsu, etta niinkun mité saa sycda

niin, allergiat ja pyydetaan ilmottaan”.

Lapset kuvasivat myos sitd, ettd aika monella koulukaverillakin oli allergiaa ja astmaa ja kaverit
ymmarsivat hyvin allergia ja astma-asiat. Kaverit eivat kuitenkaan olleet kokoajan kyseleméssa
allergiasta, silla sen lapset olisivat kokeneet héiritsevéksi. > Kaverit ei ole huomaavinaan allergi-
aa”.” No, jos ei ole mitaan tapahtunut sillai, mutta se, etta siis niinkun kaverit kokoajan huomaut-

telis, ettéa onko sulla nyt se ja se allergia, se sitten haittais. Kaikki on ymmartanyt”.

Lapset kokivat yhteenkuuluvaisuuden tunnetta siitd, ettd luokalla oli joku muukin allerginen tai
astmaa sairastava lapsi: ”” Joo, meilla on koulussa yks toinenkin astmalapsi. Se on meidéan luokalla-
kin”. No, ainakin kahdella kaverilla on tai kolmella on ainakin astma ja sitten niita allergioita™.
7 ... Jasitten meidan muun, muun luokkalaisillakin on parilla astma, niin niilldkin on sitte vdhan

erilaisempi piippu”.

Aidit kuvasivat sita, etta ystavissa oli henkil6ita, joiden oli vaikea ymmartia lapsen allergiaa ja tiuk-

kaa dieettid ja yleensa yhteydenpito néihin ystéviin vaheni, mutta erityisen rikkaaksi koettiin ne
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ystavét, joilla oli itsellddn allergisia lapsia. Tdma antoi l&htékohdan samalle elamantilanteelle ja
arkikokemusten vaihtamiselle ja vertaistuelle: ... on nyt ehk& muutama semmonen ystéavéaperhe.

””...tavallaan etta joitakin semmosia ystavia tai tuttavuuksia tullut niinkun samoilta tiimoilta, niin-
kun on ollut asioita mista on voitu puhua™. Alla olevassa kuviossa on esitetty ystdvien antama tuki-

alakategorian muodostumista (kuvio 9).
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Kuvio 9. Ystavien antama tuki

5.3.4.3 Ammattilaisten, vapaaehtoisjarjestjen ja yhteisdjen antama tuki

Aidit kokivat, etta perheet olivat saaneet ulkoista tukea hyvin monelta taholta, kuten terveyskeskuk-
sesta, Kelasta, apteekista, psykologilta, kouluterveydenhoitajalta, sopeutumisvalmennuskursseilta,
ravitsemusterapeutilta, sairaalan laakéarilta tai yksityislaékarilta, Allergia- ja Astmayhdistyksesta,
lasten péivahoidon taholta, kaupasta, neuvolasta ja opettajalta. Saadun tuen maéaré ja laatu vaihteli-
vat suuresti. Aidit olivat kokeneet saaneensa toisista instansseista hyvin tukea, kuten &idit tissd ku-
vaavat: ”” No varmaan, varmaan neuvot ja ohjeet mitd on annettu laakarilta kasin ja ehka osittain
sitten neuvolastakin sitten on ohjattu eli erilaisiin erikoislaakariin tai hoitoihin tai terapioihin tai
asioihin, mitk& auttaa tai mitka edista&. Taikka toisaalta mitk& asiat niinkun kuntouttaisi tai vahvis-
taisi esimerkiksi keuhkoja tai néin p&in pois™. Joissain ei vanhempien tukemista huomioitu ollen-

kaan tai asiointi oli tehty niin vaikeaksi ja joustamattomaksi, ettd se lisasi allergisten lasten van-
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hempien selviytymisen haastetta. Lapset kokivat saaneensa tukea l4&kérilta, opettajalta, kouluter-

veydenhoitajalta ja sopeutumisvalmennuskursseilta

Aidit eivat olleet taysin tyytyviisia terveyskeskuksista saamaansa tukeen, silla he kokivat, etta en-
sinnakin hoitoon p&asy oli hankalaa ja usein &idit kokivat, ettd heitd ei alkuunsa uskottu oireiden
suhteen : ”* ... kun ne vaan oletti, ettd mé en rasvaa, enkd ma hoida sité kunnolla, niin sen jalkeen
sit, se ei koskaan sanonut ja sitten jo ruvettiin oleen sellasia vahan pelottavia, kun mentiin sinne
laékariin, niinkun ne aina, etté pistetddn suoraa Taysiin, ettd ne ei mielellaén edes hoitaneet niin-
kun tyttoa siella, etté kun silla oli niin rajuja ja vaikeita ne, ettei ne osanneet hoitaa sita, ettd mutta
se alku oli niin semmosta raskasta, ettd ma niinkun rasvaan sita ja se ei auta”. Aidit toivat myos
esille, ettd kun hoito oli siirtynyt terveyskeskuksesta sairaalan poliklinikkalddkareiden vastuulle
terveyskeskus ei ottanut endd mitd&n vastuuta allergioiden hoidosta. ”” Mutta toi ei oikein toimi sit-
ten tag, kylla meidan taa paikallinen terkkari, se ei jostain syysta, en tied& ne ei ole naissa hami-
noissa mukana, ettd meidan on haettava apua kylla kauempaa, etta jos tulee jotakin. Aidit toivat
esille myds sen, ettd omal&ékari ei valttdmatta tieda allergia- ja astma-asioista niin paljon, kuin olisi
tarvis: > ...ei ole auttanut, eika oikeastaan tidetty, ei ole ehka sitten tieto riittanyt ja jotakin muuta
ehka”.

Aidit kokivat neuvolan antaman tuen melko vihaiseksi ajalta, jolloin lapsen allergiat olivat uusi asia
ja lapsi ei vield ollut koulussa. Joidenkin lasten kohdalla neuvolaidsta oli kulunut jo yli kymmenen
vuotta ja didit pohtivat selitykseksi sitd, ettd siihen aikaan ei ollut allergisia ja varsinkin vaikeasti
allergisia lapsia viel& kovin paljon, joten neuvoloissakaan ei ehk& ollut sellaista allergiakokemusta
kuin siella on nykyaén: * Silloin taytyy kylla sanoa, ettd ei saanut, ettd oliko se sitten sita aikaa
kaksitoista vuotta sitten, ettd naista asioista ei edes tiedetty niin paljon, mulla on véhéan semmonen
tuntu, etté niista ei tiedetty””. Aidit kokivat myds, etta allergian puhkeamisvaiheessa pyydettiin vain
rasvaamaan ja eik& aina uskottu &itid oireiden laadusta, hoitoonpadsy koettiin myos vaikeaksi: .
Neuvolasta ma muistan sen ikuisesti, kun tolla ei ollut sita ihoo, kun se oli ihan kauhee, niin rupi-
nen ja kamalan nakoéinen ja niin se vaan sano mulle, ettd sun pitaa sita rasvata, ma sanoin, etta kun
ma viis kertaa paivassa rasvaan, niin se sano, etta sun pitaa sita rasvata, se ajatteli, ettd ma en ras-
vaa sitd”. ” Ennenka sitten kuuli, siind kuus-seitsemén kuukauden ik&send ne tulokset, ett& se oli

kaikelle mahdolliselle allerginen, niin meilla kesti tosi kauan ennen kuin me paastiin eteenpain™.

Aidit kaipasivat pelkan allergiatiedon ja ohjauksen lisiksi emotionaalista tukea ja huomiota &idin
omasta jaksamisesta. Allergiat ovat koko perheen sairaus, joten &idit olisivat kaivanneet tukea myods
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omaan jaksamiseensa: * Et sitten terveydenhoitajan tuki, jos sillai ajattelee, niin ehka vahan liian
myo6haan sita kolmannen lapsen kohdalla sita niinkun sillai tuli ja oikeestaan sitten vasta, kun lapsi
oli jo sitten vahan vanhempi siind 4-5-vanha, niin siind vaiheessa han niinkun oikeestaan ekan ker-
ran otti sen asian puheeks, etté kuinka jaksatte ja silla lailla, ettd olisin kaivannut sielté kautta
ehka enemman tukea sitten”. Aitien kuvauksissa tulee hyvin selvasti ilmi runsaamman tuen odotus
neuvoloiden taholta lasten allergioiden toteamisvaiheessa. Tukea odotettiin myds omaan ja perheen

jaksamiseen.

Aidit kokivat, ettd olivat saaneet tukea myos laakarien ja allergia- ja astmapoliklinikan taholta. Osa
lapsista kavi yksityisella ladkarilla allergia- ja astma kontrolleissa ja osa kavi Taysin allergia- ja
astmapoliklinikalla. ” Hoito siirtyy nyt yksityiselle, meilla on hyva laakari yksityisladkariasemalla
ja on vakuutukset. Tays siirtdd yli 10-vuotiaiden seurannan yksityislaakéareille tai omalaakareille”.
Vanhempien kokemukset saadusta tuesta vaihtelivat. Aidit kokivat, ettd laakareilta ja hoitajilta saatu
tieto ja neuvot olivat auttaneet perhettd selvidaméaén paremmin lapsen sairauden kanssa, mutta tietoa
ja erityisesti emotionaalista tukea olisi kaivattu enemman: > Aika vahan saatiin sieltd mun mielesta
mitéan, aina itte piti kysya, etté joskus ma sanoin sitten, ettd méa olen niin kerta kaikkiaan vasynyt
kaikkeen, sitten meille vasta ehdotettiin sopeutumisvalmennuskursseja™. > No varmaan, varmaan
neuvot ja ohjeet mitd on annettu ladkarilta kasin, ja tietysti onhan se nyt sitten se, kun laakkeista

puhuttiin® . ”* ... koska meilla on niin hyva laakari, joka antanut™.

Kunnallisella puolella asioivat toivat ilmi myds sen, ettd poliklinikalla l1adkari vaihtuu usein ja tur-

vallista asiakas-ladkérisuhdetta ei ehdi syntya, koska asiat on kerrottava alusta asti aina uudelle 1&&-
karille: ... sit tietysti sielld on aina se, ettd kun la&kari vaihtuu, voi sanoa, etta joka kerta kun
kayt, niin on uusi 1a&kari, etta se on tietysti aina se ikava tilanne, ettd kun monesti melkein ne vas-
taanottokaynnitkin alkaa siité, ettéd no kerro kuulumiset, niin valilla tuntuu, etta lapsesta on sem-
monen 10 sentin mappikasa siella olemassa, mutta 1aakari ei ole ehtinyt tutustumaan siihen kasaan,
niin se on mun mielestd semmonen niinun harmi, ettd muuten on kaikki ihan hyvin menee siella
mutta, muut se nyt on, ettd se laakari sais olla semmonen joka siella talossa on” . Lapset kokivat
myaos, ettd olivat saaneet 14&kéarilta apua ja tietoa allergian ja astman hoitoon. Lapset kuvasivat asiaa
: ”” Terveydenhoitaja ja la&kari on auttanut™.

Vanhemmat odottivat allergia- ja astmapoliklinikan laékareilta ja yksityisladkariltd konkreettisia
neuvoja miten arjen tilanteissa parjatdan ja mista apua saa, jos kysyttavaa tulee. Siksi vanhemmat

toivoivatkin opaslehtista jaettavaksi lasten vanhemmille, jossa selvitettéisiin, misté saa apua ja mi-
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hin olisi listattu kaikki tarkeét puhelinnumerot ja Allergia- ja Astmayhdistyksen tiedot: ”” Niin, mut-
ta vois tietenkin olla jotain mitd vois antaa . Erikoisladkareiltd vanhemmat kokivat saaneensa
tietoa, mutta se oli usein sirpaletietoa ja sita sai joskus vain kysymalla. Potilasyhdistyksen toimin-
nasta ei informoitu erikoisladkarikayntien yhteydessd, joka olisi ollut tarked tieto allergia- ja astma-
asioiden kanssa kamppaileville vanhemmille. * ... ett& sairaalassakin l6ytyis aina oikee ihminen,
joka osais sitten auttaa ja sielld voitas antaa joku lappu, jossa lukee, etta jos timmaonen ja tammo-
nen asia on epaselvaa, niin ota yhteyttd tAmmadseen ja tammoseen paikkaan. Etta 16ytyis semmonen
selkee vahan niinkun ohjevihkonen, ettd mita tehda misséakin tilanteessa tai mista sité apua voi ky-

sya”.

Aidit kuvasivat Kelan toimintaa ja sielti saamaansa tukea vaihtelevasti. Osa koki saaneensa henki-
Iokohtaista palvelua ja tarvitsemansa hoitotuen allergisen lapsen hoitoon. Osa &ideistd taas koki, etta
Kelan toiminta oli hidasta erilaisten todistusten ja paperiasioiden kanssa: ... ettd se on hidas se
Kela”. Aidit kokivat myds, ettd hoitotukien myéntamisessa oli paikkakuntakohtaisia eroja ja koki-
vat siksi, etté eivat ole allergiaperheind tasa-arvoisessa asemassa. Kelan toimintaa arvosteltiin muu-
tenkin, koska Kela oli vahentanyt kouluikaisten astmalasten hoitotukia : *” Kela voi tehda tilastojan-
sa, mitd nyt on tdman paivan Mediauutisissa ndyttaa olevan, ettd Kela on vahentényt koululaisten
astman hoitotukia™. Osa &ideista koki, ettei ollut saanut Kelan taholta minkaanlaista ymmartavéis-
t4 tai emotionaalista tukea: ” Kelalta ei paljon tukea heru . > Mutta Kela, no en ma nyt tieda, Ke-

lasta vois saada sita tukee, ehka sielld voi joku nyokytelld ja ymmartad™.

> No, tota Kelan kanssa se on aina semmosta takkuamista mun mielesta ollut niinkun ihan alustapi-
taen, ettd sinne pitda toimittaa niinkun joka vuosi miljoona, ma sanon miljoona lappua , etta tuntuu,
ettd koskaan ei ole riittavasti, ettd mité sinne laittaa, etté aina puuttuu jotain tai on joku vaara lap-
pu sielld joukossa, etta tota ja sitten niin joskus jopa niitd Kelan tiedotustilaisuuksia oon ollut kuun-
telemassa, niin tullut alkuun ainakin kysymyksia heille esitetty, joihin he eivat ole osanneet vastata
ja sitten tota tAmmaonen, ettd kun Kela on niinkun koko maan laajuinen, niin huomaa sen, etta vali-

tettavia kuntaeroja ihan selkeasti 16ytyy”’.

Aidit toivat myds esille sen, etti vaikka lapsella oli vaikea allergia ja astma oli ldhes mahdotonta
saada Kelan kautta korotettua hoitotukea, jos allergia/astma oli hoitotasapainossa. Korotettuun hoi-
totukeen vaaditaan nayttoa ylimadraisista kaynneista paivystyksessa. Aidit kritisoivat sité, etta jos
hoitaa lapsensa hyvin, ei ole mahdollisuutta korotettuun hoitotukeen, vaikka allergiat olisivat vai-
keita:  Mutta etté on tota, kuitenkin tavallaan ne sanoi, etta se astma on niinkun tasapainossa, se
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on tottakai tasapainossa, koska silla on laakitys aika voimakas ja sitten silla on vield se toinen tab-
letti siihen ja ettd kun puhuttiin tossa muutamien ditien kanssa, etté tavallaan rangaistaan siita,
etté ei annettais sité korotettua hoitotukea, jos hoidat sen lapsen hyvin, se ei voi niinkun, ettei tarvi
kayda siella hengitteleméassa siella terveyskeskuksessa, ettei tuu niitd semmosia pahentumisaikoja,

etta jos sa et hoida hyvin ja niita tulee niité kdynteja, niin saat sen korotetun hoitotuen”.

Kelan toiminnasta oli myds positiivisia kokemuksia, jotka selvésti tukivat perheen selviytymista:

> Me ollaan saatu tosi hyvin, ettd nyt justiin tuli korotettu hoitotuki ja tuli tdnvuoden loppuun. Ma
olen aina tehnyt semmoset hirveet sepustukset sinne”, * Hoitotukea on saatu” ja ”” No, hoitotukea
ja sitten se laakekorvattavuus™. Taloudellinen tuki on arvokas allergia- ja astmaperheille, silla di-
eettien mukaiset ruoka-aineet maksavat enemmaén kuin tavalliset vastaavat ja samoin ladkemenot
ovat huomattavat jo kuukausittain. ” No, Kelahan on ollut sillai mun mielesta tosi hyva niinkun
sillai naitten asioitten suhteen, ettd ma olen ollut puhelinyhteydessa sinne 1aakariin, ma olen ollut
puhelinyhteydessa niihin virkailijoihin ja niihin ja ne on niinkun sillai ollut kokoajan niinkun tuke-
massa siis sita, ettd niitd hoitotukien hakemisia ja muita siis sillai, mun mielestd se on niinkun
paaasiallisesti ollut sitten justiin tuolta niinkun Taysin p&asta kiinni, jos ei niinkun jotakin ole ta-
pahtunut ja sitten ei ole niinkun tavallaan, meilta ei ole evatty senkdan takia hoitotukia, etta olis
lapsen ik& joku tietty, kun tiedan esimerkiks Tampereella yli 5-vuotiaille ei valttdmatta ole enaa

myonnetty hoitotukea, mutta meilla ei ole sillai kaynyt”.

Aitien kuvaukset apteekkien antamasta tuesta vaihtelivat. Osa oli hyvin tyytyvaisia apteekeita saa-
maansa tukeen ja ohjaukseen; ... no sitten apteekin kanssa ihan hyvin, etta kylla sieltd mun mieles-
tani saanut on mitd, mita laakkeita on tarvittu™, > Apteekista olen saanut tukea, tietoa™.”” Sitten ja
apteekin kanssa meill4 on niinkun asiat mennyt kanssa hirveen hyvin, ettd mun mielesta siella on
niinkun sillai saanut ihan hyvin ohjeita ja neuvoja ja sillalailla ja, osa taas koki varsinkin la&keoh-
jauksen liian vahaiseksi: > Apteekki tota , toi apteekki, no siis kun uusi 1d8ke alotetaan niin kylla ne
niinkun nayttaa kuinka se toimii, mutta ei ne ole koskaan esimerkiks nayttanyt miten astmaléaketta

otetaan”.

Lasten allergiat ja astma aiheuttivat vanhemmille monenlaista huolta ja ahdistusta hoidoista, omista
kyvyistd, voimavaroista ja omasta jaksamisesta, siksi osa perheista oli keskustellut psykologin
kanssa perheen jaksamisesta, lapsen ahdistumisesta, kiukkukohtauksista ja koki saaneensa apua
naista keskusteluista: ™ ... jatkettiin sen terveyskeskuspsykologin kanssa ja mun mielesta aika hyvin

ymmarsi tatd meidan juttua, etta hanella oli sitten itellakin kylla allerginen lapsi™.

49



Allergisen lapsen ravitsemuksen suunnittelu, erikoisruoka-aineiden hankinta ja terveellisen ruoka-
valion toteuttaminen rajoitetuista ruoka-aineista ei ole aina helppoa. Aidit kokivat saaneensa merkit-
tavaa tukea ravitsemusterapeutilta, joka kartoittaa kdyntien yhteydessa kielletyt ruoka-aineet ja laa-
tii sopivista ruoka-aineista listan, seké kokeiltavista ruoka-aineista listan. Ravitsemusterapeultti las-
kee myos lapsen energiantarpeen ian mukaan. Perheet asioivat ravitsemusterapeutin vastaanotolla
kuitenkin useimmin silloin, kun lapsi oli pieni ja allergiat hiljan todettuja. Liséksi terapeutti antoi
ruoanlaitto-ohjeita ja leivontavinkkeja ja kertoi allergisille sopivia tuotteiden nimié ja mista niita
voi ostaa. Usein kaynnit ravitsemusterapeutilla koettiin liian véhaisiksi, silla kysymista ja tiedon ja
ohjauksen tarvetta olisi ollut viela enemman: > No me paastiin ravitsemusterapeutille kylla joskus,
kun tyttd oli hirveen pieni, niin varmaan kerran Taysin kautta, mutta enempéaa me ei olla kayty ™.

Kouluikaiset lapset olivat osallistuneet pikkukokki-kursseille, joiden tarkoitus on opastaa allergisia
lapsia vanhempineen tekemaan itse heille sopivista raaka-aineista ruokaa: > Tytté onkin justiin siel-
1a kursseilla tekeméassa ruokaa . ”” Ja ruoanvalmistuskurssi, mink& ma olen kaynyt, niin ilman sita

en olisi tehnyt mitdan ruokaa”.

Erityisen hyvaksi tuen lahteeksi &idit kuvasivat sopeutumisvalmennuskurssit, joissa samassa elé-
maéntilanteessa olevat allergia- ja astmalasten perheet tapasivat toisiaan. Kurssien ohjelmaan kuuluu
tietoutta allergiasta ja astmasta, luentoja vanhemmille ja lapsille, kdytannon vinkkeja arjen toimin-
taan, apua ihon ja hengityksen hoitoon ja ruoanlaittoon, tietoutta sosiaalietuuksista ja virkistayty-
mis- ja rentoutumishetkid sek& vertaistukea, joka auttaa jaksamisessa. Liséksi perheiden allergia-
ruokavaliot on otettu huomioon ja perheet ovat kurssin aikana taysihoidossa, tdman &idit kokivat
suurena asiana, kun joku oli laittanut kaikille perheenjasenille sopivaa ruokaa: > Sopeutumisval-
mennuskurssilla oltiin viime kesana ja se oli semmonen, etté lapsetkin sitte tota, niin siell& oli kaik-
ki samassa tilanteessa, kaikki soi samaan aikaan ja kaikille oli laitettu jotain. Se oli niinkun ainoa

paikka, missa ekan kerran on saanut valmista ruokaa meillekin. > ... ettd se on timmaonen allergi-
sille ja astmalapsille niinkun ja heidédn vanhemmilleen tarkoitettu kurssi, missa niinkun puhutaan
naista asioista ja mietitddn ladkkeittenottoa ja kaikkee muutakin, ettd saman kohtalon kokeneet
voivat tavata toisiaan ja keskustella ja tota, se oli mulle niinkun, ettéa kyllah&n sekin jotain antoi,

mutta ma sanoin kaikille, etté tda me oltais tarvittu nelja vuotta sitten”’.
Aidit toivat esille mydés, ettad sopeutumisvalmennuskurssille paasi liian myohaan, etta sopiva aika ja

suurin tiedon ja tuen tarve olisi ollut heti diagnoosin saamisen jélkeen: ** Niin, ettd se olis pitanyt

heti silloin, kun tavallaan tallaset diagnoosit tehdaan niin jos ei nyt samantien paase kursseille,
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mutta niinkun vuoden sisalla siitd, kun ne diagnoosit on tehty, niin semmosille siitd olis viela
enemman hyotya ja apua, kun meille, ettd me oltiin tavallaan taisteltu ja ihmetelty naitten asioitten
kanssa semmonen kolme-nelja vuotta jas sitten vaan se, niinkun yhtakkia tuli ilmi, etta te ette ook-
kaan tammosella kaynyt”. Myds lapset olivat kokeneet sopeutumisvalmennuksen hyddylliseksi ja
kuvasivat tata esimerkiksi silld, etté olivat puhuneet : *> Niiden Peurunkatatien kanssa”.

Aidit kokivat Allergia- ja Astmayhdistyksen toiminnan erittain tarkeaksi selviytymisen edistéjaksi,
koska sen kautta moni oli saanut apua ja tukea vanhempainkerhossa, konkreettisia neuvoja hoitoon
ja ruoanvalmistukseen, hoitotukien hakemiseen ja omaan jaksamiseen. Vanhempainkerhon vertais-
tuki auttoi myos monia diteja omassa jaksamisessaan. Osalle dideistd vanhempainkerho oli tarjonnut
mahdollisuuden toimia tukihenkilonéd yhdistyksen sivustoilla ja osalle oli tarjoutunut yhdistyksen
kautta mahdollisuus ty6hon allergioiden parissa. > Niin siis sen takia ja sit tietenkin ja paljon muu-
tenkin siis oon tallanen tukihenkilé miten nyt sanoin, silloin kun puhut jonkun muun kanssa, niin
kylla sa itekin saat jotain . Vanhemmat kokivat, ettd alkuunsa lasten ollessa pienia yli kymmenen
vuotta sitten, Allergiayhdistyksenkin toiminta oli vahaisempéaa kuin nyt: ”” Aika vahan oli toimintaa
siellakaan sillai, ei ollut néin paljoo, nykydan on”’. Maaseudulla asuvat aidit eivat paasseet osallis-
tumaan vanhempainkerhojen toimintaan pitkien matkojen takia: ”* Mutta ei meilla ole esimerkiksi
mitéan sellaista rinkid, mita pidettais niinkun sitten, tukirengasta tai mitaan tallasta ei ole taalla-
pain. Ehk& kaupungissa on tallasia™. > Ja Allergiayhdistys on ollut semmonen, kun poika oli pieni,

niin ma niinkun tanne tulin” .

Allergisten lasten &itien kokoontuminen vanhempainkerhossa oli synnyttanyt muutakin toimintaa,
jota aidit kuvasivat ndin: ”... sitten meilld on télla kehitetty sellanen perhetoimikunta, joka sitten
lahti kaikennékdisia asioita muun muassa aikoinaan tanne Tampereen péahéan sita allergisten lasten
paivakotia niin hakeen, niin mé& olen ollut siind hankkeessa mukana ja kaytiin vahan mallia kurkki-
massa tuolla Helsingin pééssé ja sitten lahdettiin sitd”. Yhdityksen &idit olivat mukana kehittdmassa

parempaa ja laadukkaampaa péivahoitoa Tampereen alueelle allergisille lapsille.

Lapset viettavéat valveillaoloajastaan monia tunteja koulussa, joten sen merkitys allergioiden hoidon
sujumisessa ja lapsen hyvinvoinnin edistamisessa on térkeaa lapselle ja perheelle. Lapset kokivat,
ettd jos koulupdivan aikana heille tuli huono olo allergioiden tai astman takia, opettaja tietda ja osaa
auttaa allergia- ja astma-asioissa. Lapset aikoivat kysya ensiksi neuvoa omalta opettajalta: ” No
opettajalta”. Osa opettajista olikin kertonut koko luokalle allergia-asioista yleisesti tai selvittanyt

lyhyesti esimerkiksi uuden oppilaan allergiat kouluuntulon yhteydessa muille oppilaille, jos van-
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hemmat sit4 toivoivat. Vanhemmat taas olivat vieneet kouluun luettavaksi jotain vihkosia tai Kir-
jasia, jossa allergiaa kasitellaan ja jonka voi lukea koko luokalle, jottei asia olisi vieras opettajalle ja
ryhmén muille oppilaille: ™ ... ettd silloin ihan alkuun, ettd oli tamméanen astmaatikko lasten tam-
monen loistavaa Lasse- lohik&arme —vihkonen, niin ma taisin semmosen vieda kouluun ja sanoin,
etta jos tulee tasta astman suhteen jotain, niin sen voi vaikka satuna siella lukea, etté se on niinkun

tiedostettu alusta alkaen ™.

Aidit kuvasivat, ettd myos kouluruokailun hyva sujuminen oli merkittava tuki ja varsinkin, kun las-
ten allergiadieettien noudattamiseen saattoi luottaa ja vanhempien toivomukset otettiin lasten koh-
dalla huomioon: ™ Sit tietysti kylla toi mun mielesta on tukemista mun mielesta toi kouluruokailun
jarjestamiset ja sitten tavallaan ja sitten tavallaan, jos on jotain koulussa jotain sellasta, etté jos

niinkun siita kertoo, etté se niinkun huomioidaan, niin se on aina sellainen hyva tuki silla lailla”.

Suurin osa lapsista toi kuvauksissaan esille, ettd oli keskustellut allergia- ja astma-asioista koulun
terveydenhoitajan kanssa. Lapset kokivat myds, ettd juuri kouluterveydenhoitaja osaa auttaa tarvit-
taessa, jos koulun aikana allergioiden tai astman takia avun tarvetta. Tata lapset kuvaavat muun
muassa néin: >’ Terveydenhoitaja ja ladkari on auttaneet™ ja > No, ditin ja iskan ja terveydenhoita-
jan kanssa, sillai puhunut . Osa lapsista ei ollut puhunut allergia-asioista terveydenhoitajan kanssa
ja kuvasivat tatd: ” En maa kai ole puhunut™. Tahan on voinut vaikuttaa se, ettd terveydenhoitaja
koetaan jonkin verran etdisend tai han oli tavattavissa harvakseltaan; ” Se on vahan, kun se on siella

kerran viikossa, se on tiistaisin ”’.

Lasten péivahoidon sujuminen on tarkedd kaikille lapsiperheiden tydssakayville vanhemmille. Eri-
tyisen térkeda hyva ja laadukas péivahoito on allergisille ja astmaa sairastaville lapsille ja heidan
perheilleen. Aidit kokivat, ettd myos paivakodeista oli tullut hyvin tukea allergia-asioissa: ” Ja
sitten meilla on niinkun tullu tosta. Poika on ollut allergiapaivéakodissa, ja sielta on tullut sité tu-
kea”. Vanhemmat ovat kokeneet, ettd ovat voineet turvallisesti jattada allergiset lapset osaaviin
ammattilaisten kasiin, jolloin dieetit, la&kitykset, ihon rasvaus ja muut hoidot seka lapsen perushoito
on tullut moitteettomasti toteutettua. ... lapsi pystyy oleen hoidossa niin mun mielesta sekin on

melko korvaamaton tuki .
Aidit kokivat, ettd nykydan saa myos kaupasta erilaisia gluteiinittomia, maidottomia ja munattomia

tuotteita valmiina. Valikoimat ovat laajentuneet paljon kymmenen vuoden aikana. Ruoka-

aineallergisille 10ytyy vaihtoehtoja lahes kaikista valmisteryhmistd, kuten esimerkiksi gluteiinitonta
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makaronia varsin monessa muodossa, siksi didit kokivat saaneensa myo6s kaupasta tukea ruoka-
aineallergian hoidossa: > Ja sit se, ettd markkinoilla on néita tuotteita, kylla sekin on tukea™. Lap-
silla oli hyvin erilaisia allergioita ja allergioiden vaikeusasteesta riippuen aidit 16ysivat kaupasta
valmiita tuotteita tai jos lapsi oli moniallerginen oli valmiiden tuotteiden 16ytdaminen kaupasta vai-
keaa. Sen liséksi ditien oli luettava kaupassa hyvin tarkkaan tuoteselosteet valmisteista: * ... sem-
monen vaiva siina on, ettd kaupassa menee aikaa, kun tutkitaan kaikki tuoteselosteet”. Ammatti-

laisten, vapaaehtoisjarjestdjen, koulun ja yhteiséjen antamaa tukea on kuvattu kuviossa 10.
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5.4 Tulosten yhteenveto

5.4.1 Allergia ja astma lapsen ja perheen kokemana

Perheen ja lapsen kokemus allergioista ilmeni varsin monella tavalla. Allergioiden my6té lapsilla
esiintyi erilaisia oireita, joista iho-oireita ilmeni ruoka-aineallergisilla, mutta niit4 saattoi tulla myos
elainpdlysta tai siitepolystd. Monella pelkéstdén astmaa sairastavallakin oli kuiva iho, jota piti ras-
vata saannoéllisesti. Iho-oireet ilmenivat kutinana ja raapimisena, joka varsinkin allergioiden alku-
vaiheessa oli monelle lapselle hankalaa. Iho-oireille oli my6s tyypillista se, ettd ne pahenivat ja pa-
ranivat ajoittain vuodenajoista tai ruokakokeiluista riippuen.

Astma- ja allergiaan liittyi olennaisesti hengitystieoireet, joiden perusteella vanhemmat olivat lahte-
neet apua hakemaan lapsen vaikeutuneeseen oloon. Yoyska ja pitkittynyt flunssa oli useimmiten se
syy, jonka vuoksi hoitoon hakeuduttiin ja tutkimuksia alettiin tehdd. Astmaa sairastavilla lapsilla
esiintyi silti runsaasti yskad, ajoittain hengastymista litkunnassa ja varsinkin allergiaoireiden yhtey-

dessa nenan kutinaa ja nuhaa.

Allergiaan liittyy my0ds ruoansulatuskanavan oireet, jotka ilmenivét lapsilla erityisesti silloin, kun
he olivat saaneet ruoka-ainetta, joka aiheuttaa heille allergisen reaktion. Mahakipu saattoi ilmeté
pahoinvointina, suolentoiminnan ongelmina tai kipukohtauksena. Jatkuva uusien ruokien kokeilu

koettiin raskaaksi sen ty6layden ja lapsen mahdollisten oireiden vuoksi.

Usein astmaa sairastavat lapset kuvasivat, ettd heitd ahdistaa, mutta sairauteen liittyi myds henkista
ahdistusta. L&hes kaikki lapset kuvasivat, ettd sairaus on huono asia, sen hoitaminen on vaikeaa,
ikavaa ja tyolasta. Lapset ymmarsivét jollain tasolla myds sairauden pitkdaikaisuuden ja sen hoitoon
sitoutumisen. Lapset kokivat henkistd ahdistusta siité, ettd eivat saaneet syoda samaa ruokaa kuin
muut tai eivat voineet pitdd lemmikkieldimid. My0s astmakohtauksen tai allergisen reaktion aikana
lapset kokivat tilanteensa arsyttavéksi, joka vaati myos psyykkisia voimavaroja. Osa lapsista purki

kiukkuaan muualle suunnattuun toimintaan tai vanhempiin, joista useimmiten aitiin.
Lapsilla esiintyi aitien kuvaamana muita lapsia enemman sairauksia, etenkin flunssaa ja korvatuleh-

duksia. Aidit kokivat, ettd allergiset ja astmaa sairastavat lapset olivat enemman sairaana kuin vas-

taavat ei allergiset lapset. Muina yleisoireina esiin tuli lasten vasymys, joka johtui sairaudesta tai
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sairauden estamén liikunnan sujumattomuudesta. Varsinkin siitepdlyaikaan lapsilla esiintyi runsaas-

ti silmdoireita: silmien turvotusta ja vuotamista.

Lasten allergiat ovat hyvin moninainen kenttd, jossa tyypillista lapsille oli se, ettd heilld ei ollut vain
yhtd allergiaa jollekin tietylle aineelle, vaan heilla oli useimmalla moniallergisuutta eli allergiaa
monille eri ruoka-aineille tai muulle allergeenille. Liséksi osalla lapsista oli seka astma etta allergia.

Keskeisimmiksi allergioiksi nousivat ruoka-aineallergiat, siitepoly- ja eldinallergiat.

Allergioilla oli hyvin monenlaisia vaikutuksia perheen arkeen. Sen my0ta sosiaaliset suhteet olivat
osittain kaventuneet, silld allergiaperheet eivat voineet vierailla niissa kodeissa, joissa oli esimer-
Kiksi elaimid. Kaikki perheiden l&hipiirissé eivat ymmarténeet allergioiden vakavuutta ja suhtautu-

misen takia oli osalla sosiaaliset suhteet myoskin vahentyneet.

Allergiat vaikuttivat voimakkaasti perheiden litkkumiseen kodin ulkopuolella, sill& perheiden oli
varattava allergisille aina omat evaat mukaan. Evaiden varaamisessa oli oma ongelmansa, silla nii-
den kuljettaminen ja sdilyttaminen terveellisesti ja hygieenisesti tuotti ongelmia esimerkiksi kesa-
helteelld. Joskus ravintoloista tai kahviloista saattoi 10ytyéa jotain valmistakin lapsille. Osa perheisté
oli rajoittanut matkustamista sen vaivalloisuuden takia, mutta osa oli kaynyt pitemmallakin, koska

lapsen iho voi hyvin auringossa.

Allergian ja astman hoito osana perheen arkipdivéa aiheutti monenlaista lisdhuolta ja tyotd; van-
hempien oli huolehdittava paitsi erityisruoka-aineiden, kuten esimerkiksi bataatin hankkimisesta,
terveellisen ruoan valmistuksesta rajoitetuista ruoka-aineista seka seurattava ruoan menekkia, silla
ravitsemuksen toteutuminen ja kasvun seuraaminen on erityisen tarkeaa allergisille ja astmaa sairas-
tavien lasten kannalta. Ravitsemuksen toteutumiseen kuuluu lisdvitamiinien kaytto, joista myos
vanhempien pitd4 huolehtia. Useimmat lapset ottivat l14&kkeensa itse, mutta usein juuri didit varmis-
tivat kysymalld, etta ladkkeet oli paivan osalta muistettu ottaa. Jos lapsille tuli yllattdvaa ahdistusta
tai huonoa oloa allergioiden takia, aiti oli se, joka auttoi ja neuvoi, mitd ladketta lapsi voi ottaa
akuuttiin tilanteeseen. Vanhemmat huolehtivat myds lapsen ihon kunnosta ihovoiteiden avulla. Sen
lisdksi vanhemmilla oli vastuu lasten allergia- ja astmapoliklinikka kaynneista tai kdynneisté yksi-
tyislaakarin kontrolleissa. Vanhemmilla oli my6s paljon muuta vastuuta perheen arjen sujumisesta,
alkaen sisustusmateriaaleista, huonekasvien valinnasta, lapsen kdynneistd kavereiden luona, joilla

oli eldimid. Vanhemmat joutuivat olemaan valveilla ja ajattelemaan joka asiassa, miten allerginen
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tai astmaa sairastava lapsi voi olla juuri kyseisessa tilanteessa ja mika hénelle olisi hyvaksi. Osa

vanhemmista kokikin jatkuvan vastuun, ladkehoidon ja ihon voitelun varsin raskaaksi taakaksi.

Lasten koulunk&ynnin sujuminen oli varsin merkityksellistd vanhemmille, jotta he voivat luottaa,
ettd koulussakin allergiat tulevat hoidettua ja lapsi kokee olonsa turvalliseksi ja hyvaksi allergioista
huolimatta. Lapset kokivat saaneensa tietoa ja tukea koulun opettajalta ja terveydenhoitajalta. Lap-
set kokivat, ettd luokan opettaja osasi merkittavasti auttaa allergia-asioissa. Vanhemmat olivat pu-
huneet allergia-asioista usein jo koulun alkaessa luokan opettajan kanssa. Vanhemmille oli myds
tarkeda kouluruokailun sujuminen ja dieettien tarkka toteutuminen. Kouluruokailu ei ollut toteutu-
nut parhaalla mahdollisella tavalla, vaan lapsille oli annettu tietdméattdmyytta vaaridkin ruoka-
aineita, joista oli seurannut oireita allergisille lapsille. Osalla kokemukset kouluruokailusta oli var-
sin hyvid. Lasten ammatinvalintaan liittyi tiettyja rajoituksia, joista vanhemmat lapset olivat hyvin
selvilla. Perheilld ja lapsilla oli toiveita ja unelmia muun muassa siitg, ettd heille voitaisiin hankkia

lemmikkiel&in kotiin ja allergiat menisivét ohitse, myds &idit toivoivat allergioiden helpottumista.

Osa aideista koki, etté allergia oli vaikuttanut puolisoiden suhteeseen karjistavasti, silla allergioiden
myG6té puolisot olivat joistain asioista eri mieltd, samoin vasymys, vastuu ja jatkuva hoitaminen
koetteli parisuhdetta. Osa dideistd taas kuvasi, etta parisuhde oli lujittunut yhteisten vaikeuksien
my6td. Vanhemmille koitui erilaisia pelkoja ja huolia muun muassa omien hoitotaitojen riittavyy-
destd, lapsen kasvun ja kehittymisen normaaliudesta, terveellisen ruokavalion yllapidosta, kotitalo-
ustuntien toteutuksesta, kiusaamisesta ja ammatinvalinnasta. Vanhempia huolestutti myds murros-
idn tuoma kapinointi, joka johti la&dkkeenoton laiminlyontiin. Vanhemmilla oli my6s taloudellisia
huolia, jotka liittyivat kalliisiin ladkkeisiin, vitamiinivalmisteisiin, ihovoiteisiin ja ruoka-aineisiin.
Osa aideista kokikin, ettd toiminta oli ” viitta vaille burn outia”, eli vastuu ja hoitaminen olivat eri-

tyisen uuvuttavia.

5.4.2 Lapsen ja perheen selviytyminen

Perheet kokivat, ettd tasapainossa oleva ladkehoito helpotti merkittavasti lapsen oloa ja sita kautta
koko perheen elamad. Lapset toivat myos esille, ettd ladkkeet auttoivat vaikeaan oloon ja tiesivat
tarkasti, mit4 ladkettd piti milloinkin ottaa esimerkiksi astmaan. Allergian ja astman ld&kehoito on
hyvin moninaista, siind kdytetddn inhaloitavia laakkeitd, tablettiladkkeitd, nena-ja silmaladkkeita,

ihovoiteita ja injektioita.
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Perheet kokivat myos, ettd ajan kulumisella oli merkittavé vaikutus allergioiden helpottumisessa,
silla monella lapsella allergiat olivat olleet vield vaikeampia pienempéna. Lapsilla oli talla hetkella
laajempi ruokavalio kuin alle kouluikaisend heilla oli. Lapset odottivat, ettd murrosian myo6ta osa
allergioista voi havita. 1an karttumiseen liittyi allergisilla selvid odotuksia sairauden parantumisesta

tai helpottumisesta.

Tarkedksi selviytymiskeinoksi muodostui myos perheiden ongelmaratkaisukyky, johon kuului ela-
maéanhallinnan tunne, allergian ja astman rationalisointi eli asioiden laittaminen oikeisiin mittasuhtei-
siin sek& positiivinen ajattelutapa. Useimmat vanhemmat ajattelivat, etta allergiaoireet véhenevét
ian myoté ja lapset oppivat itse kantamaan vastuun sen hoidosta. Liséksi vanhemmat kuvasivat, etta

on muita paljon pahempia lastensairauksia kuin allergiat ja astma.

Aidit olivat etsineet itse paljon tietoa allergioista Kirjastosta, lehdista, kirjoista ja julkaisuista. Osa
oli myos opiskellut terveydenhuoltoalaa, joka oli tuonut lisia tietamysta myos allergioista. Aidit ja
lapset kayttivat molemmat selviytymiskeinona harrastuksia, jossa tarkeédé lapsille oli kaverit ja oma
jaksaminen, astmasta ja allergiasta huolimatta ja aideille tarkeaa oli ystavien lisaksi arjesta irti paa-
seminen. Lapset kayttivat allergia- ja astmakohtausten aikana selviytymiskeinona toiminnan suun-

taamista muualle, jota oli esimerkiksi rauhallinen puuhailu tai lepd&dminen.

Allerginen perhe ja lapset saivat tukea omalta perheelts, sukulaisilta ja ystavilta. Aidit kokivat oman
puolison antaman tuen varsin tarkeéksi ja vanhempien selviytymisen kannalta oli tarke&é, ettd per-
heen hoitaminen ja allergiaan liittyvien asioiden hoitaminen oli jaettu kummallekin puolisolle. Lap-
set kokivat saavansa paljon tukea, jos perheessa oli muita allergisia. My6s mummut ja tadit auttoi-
vat arjen tilanteissa. Perheet kokivat saavansa tukea myos toisilta perheiltd, joissa oli allergisia lap-

sia, koska kokemukset olivat samansuuntaisia.

Yhteisojen ja ammattilaisten antamaan tukeen &idit eivét olleet kaikilta osin tyytyvaisid. Enemman
tukea olisi kaivattu allergioiden toteamisvaiheessa niin neuvolasta kuin erikoissairaanhoidon poli-
Klinikoiltakin. Tuen muotona Kkaivattiin erityisesti tietoa ja opaslehtistd poliklinikalta, jossa olisi
selvitetty yhteystiedot ja toimintatavat. Tunnetukea vanhemmat olisivat kaivanneet runsaasti var-
sinkin allergian alkuvaiheessa, silloin kun lapsi valvotti koko perhetté ja arki ole vaikeaa. Tunnetu-
kea tuli hyvin véhén tai ei ollenkaan. Myds terveyskeskuksen toimintaan oltiin tyytymattémia ja
koettiin, ettei riittdvad asiantuntemusta ollut saatavilla. Poliklinikan ja yksityisldékareiden toimin-

taan vanhemmat olivat kutakuinkin tyytyvaisia.
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Apteekin toiminnassa toivottiin lisdd ladkeohjausta ja neuvoja, miten esimerkiksi inhalaattoreita
kaytetdan. Kelan toiminta koettiin epétasa-arvoiseksi hoitotukien myoéntdmisen suhteen ja toiminta
koettiin hitaaksi ja byrokraattiseksi. Vanhemmat olivat kaikki tyytyvdisia sopeutumisvalmennus-
kurssien antiin. My0s lapset kokivat kurssit hyddyllisiksi. Vanhemmat olivat saaneet hyvéaé tukea
my®s psykologin taholta. Koulueldmadssé lapset toivat esille, ettd luokan opettaja on merkittava tuki
oppilaille allergia- ja astma-asioissa, myds kouluterveydenhoitaja oli tukenut lapsia. Vanhemmat

kokivat kouluruokailun sujumisen merkittavéksi tueksi.

Vanhemmat olivat kokeneet saaneensa tukea myds ravitsemusterapeutilta ja erilaisilta allergiaruoan
valmistuskursseilta. Myds kaupan allergiatuotteiden hyva valikoima koettiin arkea helpottavaksi ja
sitd kautta tueksi. Lasten paivahoidon kautta vanhemmat olivat saaneet tukea. Merkittavimmaén ul-
koisen, yhteisdjen antaman tuen, vanhemmat kokivat saaneensa Allergia- ja Astmayhdistyksen pai-
kallisosastosta, jossa kokoontui vanhempainkerho ja tuki oli tiedollista ja emotionaalista vertaistu-
kea. Yhdistyksen antama tuki koettiin jopa tarkedmmaéksi kuin ladkarien antama tuki, silla se oli

nimen omaa evéité arjessa jaksamiseen ja kaytannon vinkkeja allergian hoitoty6hon kotona.

6. POHDINTA

6.1 Tutkimuksen eettiset kysymykset ja luotettavuus

Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara (2000) ovat tarkastelleet laadullisen tutkimuksen eettisid periaatteita.
Eettisilla tutkimusperiaatteilla tarkoitetaan hyvaksyttyjen periaatteiden noudattamista. Hyva eetti-
nen tutkimuskaytanto lahtee jo huolellisesta aiheen valinnasta ja sen arvioinnista, liséksi on pohdit-
tava haastateltavien asemaa, heidén valintaansa ja haastateltavien oikeuksia. Haastateltavilla on
oikeus tietdd, mita tutkitaan ja missa yhteydessa tulokset julkaistaan. Haastateltavien oikeuksia tulee
kunnioittaa ja osallistuminen haastatteluun on vapaaehtoista, eik& haastateltavia saa pakottaa haas-
tattelun missaan vaiheessa yhteistyohon. Tutkimuksesta voi kieltdytya sen kaikissa vaiheissa. Haas-
tattelu ei saa vahingoittaa tutkittavia, eika tietoja saa julkaista siten, ettd ne vahingoittaisivat haasta-
teltavia. (Hirsjarvi ym. 2000, 26-28).

Tassé tutkimuksessa aiheen valintaan ei vaikuttanut mikdaan ulkopuolinen taho, koska tutkimus ei
ole tilaustyona tehty. Aihe ei ole muotivalinta, mutta kyll&kin tarked, koska lasten allergiat ovat
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yhteiskunnassamme lisadntyneet runsaasti. Tutkittavien suostumus tutkimukseen pyydettiin ensin
suullisesti puhelinsoiton perusteella ja sitten kirjallisesti ennen haastattelutilannetta. Myds lupa las-
ten haastatteluun kysyttiin ensin vanhemmilta ja sitten suullisesti lapsilta. (Katso liite 2-3.) Saatekir-
jeessa ja yhteydenotoissa selvitettiin tutkittavien oikeudet, tutkimuksen tarkoitus ja henkildsuoja
seka oikeus kieltdytya tutkimuksesta. Kukaan perheistd, joihin yhteytta otettiin ei kieltdytynyt haas-
tattelusta. Tutkimuksessa on huomioitu asioiden arkaluonteisuus ja poistettu tulososasta erisnimet ja

paikannimet, jotta haastateltavien yksityisyyden suoja sailyy.

Tutkimusetiikassa on pohdittava myds, minkélaisen vaikutuksen tekee se, jos tutkimukseen osallis-
tumisesta luvataan palkkio (Hirsjarvi 2000, 27). Tassa tutkimuksessa kéytettiin lasten haastatteluis-
sa palkkioina kiiltokuvia, tarroja ja allergisille sopivia makeisia, koska niiden avulla lapsia motivoi-
tiin haastatteluun. Lapsia ei johdettu palkkion suhteen harhaan, vaan haastattelun alussa ilmoitettiin,
ettd lopuksi lapset saavat pienen palkkion. Palkkiot olivat kuitenkin niin pienid, etti ne eivét anta-

neet vaaranlaisia odotuksia tai toiveita tutkimukseen osallistumisesta.

Tieteellisessa tutkimuksessa pyritdan valttdmaan eparehellisyyttd joka vaiheessa ja pyritdén totuu-
teen. Tieteelliselle kirjoittamiselle on ominaista aiheeseen liittyviin tutkimuksiin perehtyminen ja
niiden siséllon lainaaminen niin, ettd tekijan tyd tunnustetaan. Tieteellisessa tydssa ei saa esiintyé
suoraa kopiointia muiden toistd, siksi lahdeviitteiden oikea kédyttd on ratkaisevaa jo eettiseltd kan-
naltakin. Tutkimuksessa kaytetyt menetelmat tulee raportoida huolellisesti ja hyvaan eettiseen tut-
Kimuskaytantoon kuuluu raportoida myds menetelmén heikkoudet. Tutkimustulokset pyritaan ra-
portoimaan totuudellisesti, eli niitd ei sepitetd tai raportoida puutteellisesti tai harhaanjohtavasti.
Tutkimuksen rahoittajan intressit eivat saa vaikuttaa tutkimuksen tulokseen. (Hirsjarvi ym. 2000,
26-28). Tassd tutkimuksessa selvitettiin kattavasti kotimaisia ja ulkomaisia allergiatutkimuksia,
jotka liittyivat perheen kokemuksiin allergiasta ja selviytymisestd. Lahdeviitteiden kdytdssa pyrittiin
selkeyteen ja hyvan tutkimusperinteen mukaiseen k&ytantoon.

Nieminen (1997) tuo esille, ettd laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa tarkeéa on se,
etta aineisto on keratty sieltd, missa asiasta on kokemuksia. Koska laadullisessa tutkimuksessa ol-
laan kiinnostuneita koko tutkittavasta asiasta. Haastatteluteemat tulee rakentaa niin, ettd ne antavat
tilaa haastateltavalle kertoa asioista. Liian rajatut teemat johdattelevat liikaa haastateltavaa ja johta-
vat suppean aineiston syntyyn. Tassa tutkimuksessa luotettavuutta parannettiin laatimalla haastatte-
lurunko huolellisesti ja mietittiin, mité asioita pitad vield mahdollisesti syventéa toisella haastattelu-
kerralla (Hirsjarvi & Hurme 2004, 184). Tassé tutkimuksessa tiedonantajat haastateltiin kaksi ker-
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taa, jolloin oli mahdollista syventaa ja tarkistaa tietoja. Lisdksi monet lapset vapautuivat toisella
haastattelukerralla juttelemaan vield enemman. Tutkimuksessa lapsille laadittiin haastatteluteemat
sen mukaan, ettd he kykenivat ymmartamaan mistd on kyse, ei siis kdytetty vierasperéisia nimi tai
muuten outoja sanoja. (Katso liite 4-5.) Lasten haastatteluteemoista rakennettiin hiukan tarkempia
kuin vanhempien, jotta lasten olisi helpompi kertoa asioista kysymysten pohjalta. Tutkimuksen laa-
tua paransi myos se, ettd tutkija oli tehnyt esihaastatteluja ja saanut ndin haastattelukokemusta.
(Hirsjarvi & Hurme 2004, 184.) Niiden pohjalta pystyttiin havainnoimaan ja oppimaan lapsen kes-
Kittymiskyvystd, vuorovaikutuksen luomisesta ja siitd, miten lapsi ymmartad teemat. Haastattelun
sujumista parantaa myos se, etta sitd on jo tehty ennen varsinaisen tutkimuksen alkua, koska haas-

tattelemaan oppii vain haastattelemalla. (Kortesluoma & Henttinen 1995.)

Tutkimusaineisto pyrittiin hankkimaan sieltd, missé kokemuksia aiheesta olisi paljon, joten tutkija
lahestyi Allergia- ja Astmayhdistysta ja osa haastateltavista ilmaantui lumipallotekniikan kautta.
Haastateltavat valittiin siten, ettd heilld oli 7-13-vuotiaita allergisia lapsia perheessa. Useissa per-
heissa oli useampia allergisia lapsia. Aineiston hankkimisella Allergia- ja Astmayhdistyksesta pyrit-
tiin kuvauksen rikkauteen ja tuoreuteen, koska allergiaperheilla ja lapsilla oli aiheesta monipuolisia

kokemuksia.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimusjoukko on yleensa pieni. Tassa tutkimuksessa haastateltavia
oli kuusi aitia ja kahdeksan lasta, yhteensa haastateltavia oli 14. Haastateltavien méara oli kuitenkin
kattava, koska heilld oli kaikilla kokemuksia tutkittavasta aiheesta ja liséksi aineiston kyllaantymi-
nen eli saturaatio saavutettiin, jolloin uusien perheiden haastattelua ei enda jatkettu. Niin lasten kuin
aitienkin haastatteluissa alkoivat tietyt teemat toistua, joten kylld&ntyminen oli saavutettu ja aineis-

toa keratty riittavasti.

Niemisen (1997) mukaan on myos arvioitava haastatellun aineiston luotettavuutta. Ovatko haasta-
teltavat puhuneet totta tai onko tutkittavassa asiassa esiintynyt aikaviivettd, joka vaikuttaisi asian
muistamiseen. (Nieminen 1997, 217). Téassa tutkimuksessa didit ja lapset kertoivat hyvin avoimesti
kokemuksistaan allergiasta ja selviytymisestd. Koska kysymys oli lapsen sairaudesta, ei tutkittavaa
asiaa ollut tarvetta vadristella. Lasten kuvaukset olivat &itien kuvauksia suppeampia, mika luonnol-
lisesti johtui heidan kehitystasostaan. Nuorimmat haastateltavat eivét pystyneet kuvaamaan koke-
muksiaan kovin monisanaisesti, mutta osallistuivat haastatteluun tarkennettujen teemojen auttama-

na. Aidit toivat haastatteluissa esille sen, mita allergia oli ollut lapsena ja mité se oli nyt lapsen siir-
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ryttyd kouluun. Monesti keskusteluun nousivat ajat pédivahoidon ja lastenneuvolan ajoilta, joita ei

kuitenkaan kokonaisuuden vuoksi voinut sulkea taysin pois.

Tutkimuksen luotettavuutta edisti myos se, ettd tekninen valineistd, kuten esimerkiksi nauhuri toi-
mii, jotta haastattelujen laatu oli &&nentoiston kannalta hyva kirjoitettaessa haastatteluja auki. Tut-
kimuksen laatua paransi myoskin haastattelupéivakirjojen pito, joista kdvi ilmi haastatteluun liitty-
vat keskeiset asiat, jotka helpottivat myéhempéé tulkintaa ja muistamista. Tassa tutkimuksessa
haastattelupdivékirjan Kirjoittaminen toteutui haastattelujen auki Kirjoittamisen yhteydessd, jossa
liitettiin muutama maininta haastattelutilanteesta tekstin alkuun. Laatua parantaa myds se, etta haas-
tattelut Kirjoitettiin auki mahdollisimman nopeasti. Haastatteluteksteja luettiin myds moneen ker-
taan lapi, jotta haastattelun kulusta, saadusta aineistosta ja epaselvistd kohdista muodostui kasitys.
Epaselviin asioihin ja kohtiin, jotka eivét tulleet haastattelussa esiin palattiin syvéhaastattelussa.
Oleellista on, ettd tutkija itse kirjoittaa tekstin auki ja luokittelee, koska han on ollut 1&sna haastatte-
lutilanteissa. Haastatteluaineiston luotettavuus riippuu sen laadusta. (Nieminen 1997, 216-219;
Hirsjarvi & Hurme 2004, 184-185.) Tassa tutkimuksessa tutkija itse haastatteli, Kkirjoitti tekstit ja
luokitteli aineistonsa, jolloin tutkimuksen aihe ja sen vaiheet ovat Kkaikilta osilta tuttuja ja se lisaa

luotettavuutta.

Itse haastattelutilanteessa on otettava huomioon haastattelujen kesto ja sen myd6té haastateltavien
vasyminen, kuten myds haastattelun aiheuttamat tunteet ja niiden purkaminen (Hirsjarvi & Hurme,
2004, 20). Tassa tutkimuksessa ei tullut esille ahdistavia tunteita, mutta kyllakin varsin negatiivisia.
Niité4 olisi kayty l&pi vield haastattelun jalkeenkin, jos se olisi ollut tarpeen. Ryhmé&haastattelussa
ryhman jésenet kuulevat toistensa mielipiteet ja ndin taydellistd luottamuksellisuutta ei voida taata.
Tassé tutkimuksessa kaytettiin kuitenkin ennemminkin parihaastattelua ja ryhman jasenet, lapsi ja
vanhemmat olivat toisilleen tuttuja, jolloin luottamusongelmia ei syntynyt. Tdssd tutkimuksessa
nelj& kahdeksasta haastatellusta lapsesta halusi olla &itins& kanssa haastattelussa ja loput lapsista
halusivat olla haastattelussa yksin. Ryhméhaastattelutilanteissa myds lasten aani kuuluu haastatte-

luista, mutta lapset helposti tukeutuivat diteihinsa epavarmuutta tuntiessaan.

Tutkimuksessa perushaastatteluista neljé toteutui haastateltavien kotona ja kaksi toteutui Allergia-
ja Astmayhdistyksen tiloissa, syvéhaastatteluista kaksi toteutui haastattelijan kotona, kolme ulkona
ja loput haastateltavien kotona ja yhdistyksen tiloissa. Yksi syvahaastatteluista oli puhelinhaastatte-
lu. Olosuhteiden vaihtelu ei kuitenkaan tuonut hairigita haastattelun sujumiselle, vaan tutkija pyrki
kunnioittamaan lapsen ja perheen toiveita haastattelun ajankohdan ja paikan suhteen. Kotihaastatte-

62



luissa haastattelu toteutettiin erillisessé& huoneessa, jolloin muun perheen lasndolo ei héirinnyt tie-

donantajaa.

Niemisen (1997) mukaan analyysiosuus osoittaa tutkijan kyvyn esittaa asiat abstraktissa muodossa,
kasitteind. Analyysiosuus tulee olla perusteltua ja luokat tulee olla toisensa pois sulkevia. Analyysin
tueksi on esitettdva my0os riittdva maara alkuperéishavaintoja, jotta yhteys alkuperéiseen kerattyyn
aineistoon sdilyisi ja luokittelun loogisuus tulisi esiin paremmin. Laadullisen tutkimuksen luotetta-
vuutta voidaan arvioida myds sen pohjalta, miten monipuolisesti aihetta on tarkasteltu. Onko tutkija
pystynyt tuomaan uusia nédkokulmia esille. (Nieminen 1997, 219-220). Laadullisen tutkimuksen
luotettavuutta voidaan arvioida kasitteiston méaarittelyn avulla eli koskeeko tutkimus sitd, mité tut-
kimuksen késitteistd ilmaisee. Tutkimuksen luotettavuutta voidaan myos arvioida tutkijan tekemista
ratkaisuista ké&sin, eli onko aineisto kattava, onko luokittelu tehty oikein ja tarpeeksi pitkalle, onko
tutkija pystynyt selostamaan ratkaisunsa niin, etté lukija pystyy helposti seuraamaan niita. (Hirsjarvi
& Hurme 2004, 187-189.)

Tutkimuksessa kaytetyt menetelmat esitettiin selkeésti ja kattavasti, jotta lukijan olisi helpompi seu-
rata tutkijan ratkaisuja. Analyysiosuudessa esitettiin alkuperéisilmaisujen ja kuvioiden avulla esi-
merkkejd, jolloin lukijan on helpompi seurata tutkimuksen etenemistd. Ryhmahaastattelu toteutui
tassa tutkimuksessa l&hinné parihaastattelun periaatteella, mutta se ei estényt lasten aanten esiintu-
loa, vaan lapsetkin rohkaistuivat kertomaan asioista, koska lasna oli tuttu henkild &iti. Tutkimuksen
tulokset nousivat aineiston pohjalta, eivat mink&én etukéteen odotetun tai rakennetun mallin pohjal-
ta. Tutkimusaineisto oli rikas, jolloin tuloksiakin syntyi paljon.

Tassé tutkimuksessa on pyritty sédilyttamaan tutkittavien ja erityisesti lapsien aani, heidan henki-
I6suojaansa kuitenkaan tuloksissa unohtamatta. Tutkimuksen haastattelut kirjoitettiin auki ja analy-
soitiin kuitenkin yhdessé aitien aineiston kanssa, koska kokemukset olivat p&d&osin samoja allergias-
ta ja astmasta. Tulososassa on kuitenkin pyritty tuomaan selvasti lasten kokemusten eroavuudet
esille, jotta myds heiddn kokemuksensa tulisivat esille. Aineiston purkaminen ja luokittelu on pyrit-
tava tekemdan niin, ettd tutkittavien ~aani” sdilyy johtavana ajatuksena. Myos raportoinnissa on
harkittava, miten tulokset julkaistaan, koska tutkimustulokset eivéat saa olla vahingollisia tutkittavil-
le. (Hirsjarvi & Hurme 2004, 20.) Tuloksia raportoitaessa on myos mietittava, miten niitd voidaan

hyodyntaa hoitotydssa (Nieminen 1997, 220).
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Tutkimuksen luotettavuutta paransi myos se, ettd tulokset annettiin kommentoitavaksi henkil6lle,
jolla on allerginen lapsi ja asia on tuttu. Tata kautta tutkija sai arvokasta palautetta tydstaadn ja tut-

kimuksessa kaytettiin face-validiteettia. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001.)

6.2 Tulosten tarkastelua

Lapsen pitkéaikainen sairaus aiheuttaa lapselle ja perheelle selviytymishaasteita, joihin perhe pys-
tyy vastaamaan eri lailla, riippuen k&ytossa olevista resursseista (Whyte ym. 1995; Hentinen &
Kyngés 1998). Lasten selviytymiskykyyn vaikuttivat lasten ik& ja kehitystaso (Engel & Melamed
2002, 175-180). Lasten allergiat olivat vaikuttaneet monella tapaa perheen arkeen. Allergiadiagnoo-
sin varmistuttua perhe oli joutunut kohtaamaan hyvin erilaisia tilanteita. Perheen selviytymiseen
vaikuttivat sisdiset ja ulkoiset voimavarat. Samaan tulokseen ovat tulleet Jurvelin, Kyngas & Back-
man (2005).

Keskeista lasten allergioille oli se, ettd ne olivat muodoltaan hyvin monimuotoisia, jolloin lapsilla
oli useita allergioita ja tai astmaa. Allergioiden moninaisuus lisdé siten vanhempien tiedon ja tuen
tarvetta, silla heidan on lasta ja perhettd koskevissa asioissa huomioitava aina moniallergisen lapsen
hyvinvointi. Lapset olivat allergisia erityisesti elaimille, siitepdlylle ja ruoka-aineille. Lapsista kah-
deksasta seitsemalla oli seké allergia ettd astma. Lasten ika vaikuttaa allergiatyyppeihin. On todettu,
ettd pikkulapsilla on enemman ruoka-aineallergioita ja koululaisilla astmaa seké allergista nuhaa.
Samansuuntaisiin tuloksiin ovat paatyneet myos Rusznak & Davies (2000). Moniallergiset lapset
oirehtivat myds vaihtelevilla tavoilla ja siksi vanhempien oli oltava valppaina seuraamaan lapsen
vointia ja hoitamaan tilannetta tarvittaessa. Lapsilla saattoi oireina olla iho-oireita, silmdoireita, ma-
hasuolikanavan oireita, hengitystieoireita, psyykkisia oireita ja yleisoireita. Samansuuntaisiin tulok-

siin ovat paatynyt myos Rusznak & Davis (2000) ja Burks (2002).

Lasten vanhemmille koitui allergioiden ja astman hoidosta monenlaista tyttaakkaa. Kouluikéiset
lapset pystyivét ottamaan ladkkeensa itse, mutta usein tarvittiin itid muistuttamaan laakkeista ja
huolehtimaan tarvittavat ladkkeet apteekista kotiin. Pd&vastuu ladkehoidosta oli kuitenkin vanhem-
milla ja usein juuri didilla. Vanhempien apua tarvittiin erityisesti myos silloin, kun lapselle tuli ast-
man takia ahdistuskohtaus ja ylimaardisen ladkkeen tarve tai allerginen reaktio vaaristd ruoka-
aineista. Vanhempien apua tarvittiin ajoittain ihon voitelussa ja ihon kunnon tarkkailussa. Ajoittain
lapsilla esiintyi mahavaivoja erityisesti vaarien ruoka-aineiden vuoksi ja ndissé tilanteissa tarvittiin

my®6s vanhempien hoitoa. Siitepdlyaikana lapsilla esiintyi runsaasti silmdoireita, joiden la&kitsemi-
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seen tarvittiin vanhempien apua. (Jurvelin 2005.) Yleisoireiden ja psyykkisten oireiden, kuten &r-
tymyksen ja kiukkuisuuden hoitoon ja ymmartamiseen tarvittiin erityisesti vanhempien tukea ja

aikaa Samansuuntaisiin tuloksiin ovat paatyneet Mrazek ym. (1998) ja Puura (1998).

Vanhemmat kokivat my0s erityisruokavaliosta huolehtimisen tarkaksi ja vaativaksi tehtévéksi, jotta
ruokavalio olisi terveellinen, monipuolinen ja maistuva, myos ruoka-aineiden hankinta erityisruo-
kakaupoista oli aikaa vievaa. Lapsen liikkuminen kodin ulkopuolella koulussa, kerhoissa tai harras-
tuksissa vaatii aina ruokavaliosta tiedottamisen. Samansuuntaisiin tuloksiin ovat paatyneet myds
Hentinen & Kyngds (1998) ja Jurvelin ym. (2005). Vanhempien oli myds jérjesteltdvd omia tyo-
vuorojaan, jotta tarvittaviin laakarin kaynteihin pystyttiin l&htemaan. Vanhemmat kokivat myos
vaikeaksi saada perheen ulkopuolista lastenhoitoapua, joka olisi selvinnyt allergisen lapsen kanssa.

Samansuuntaisiin tuloksiin ovat paatyneet myos Turner-Henson & Johnston (2002).

Vanhemmat olivat joutuneet rajoittamaan sosiaalisia suhteitaan, koska esimerkiksi eldinallergiset
lapset eivat voineet vierailla perheissd, joissa oli eldimid. Lisaksi vanhemmat olivat kohdanneet
ymmartamattomyyttd ja leimaamista muiden ihmisten taholta, joka vaikutti ihmissuhteiden kaven-
tumiseen. Osa lapsista koki eldinallergian kaverisuhteita rajoittavaksi. Samansuuntaisia tuloksia
ovat raportoineet myds Hakola (2002) ja Jurvelin ym. (2005).

Whyte ym. (1995) raportoivat tutkimuksessaan allergioiden perheelle aiheuttamasta huolesta ja
vanhempien epdvarmuudesta hoitaa pitkdaikaisesti sairasta lasta. Samansuuntaisiin tuloksiin paatyi
myd6s Seppanen (1997). Myds tassa tutkimuksessa vanhemmat kokivat lapsen sairaudesta monenlai-
sia pelkoja ja huolia. Lapsen oireiden voimakkuus, esimerkiksi astmasta aiheutuvat ahdistuskohta-
ukset pelottivat diteja. Aidit ilmaisivat epavarmuutensa hoitaa sairasta lasta joka tilanteessa. Saman-
suuntaisiin tuloksiin ovat paatyneet myés Turner-Henson & Johnston (2002). Liséksi huolta aiheut-
ti lapsen normaali kasvu ja kehittyminen erityisesti niilla lapsilla, joilla oli edelleen hyvin rajoitettu
ruoka-valio. Vanhemmat kokivat huolta myds murrosian mukanaan tuomasta kapinoinnista ja mah-
dollisesta ladkkeiden ottamatta jattamisestd, seka koulun kotitaloustuntien jarjestamisesta allergisil-
le ja koulukiusaamisen mahdollisuudesta. Samansuuntaisiin tuloksiin on pé&atynyt myods Taanila
(1997).

Vanhemmat kokivat lapsen koulun sujumisen tarkeaksi asiaksi perheen elamassa. Allergisten lasten
kohdalla merkittavaé oli se, etta ladkitys ja kouluruokailu sujui ja ettd lapsi saa tarvitessa apua. Lap-
set itse kokivat, ettd luokan opettaja osaa auttaa, jos heille tulee oireita allergian tai astman takia.
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Koska ruoka-allergian anafylaktinen reaktio voi olla myds kohtalokas, on nopea toiminta paikal-
laan. Osalla lapsista oli adrenaliinikyna mukana koulussa akkindisten tilanteiden varalle. On hyvg,
jos opettajalla on allergiatietoutta ja han pystyy tunnistamaan oppilaan oireita ja toimimaan &akkiti-
lanteissa lapsen parhaaksi. (Ditto & Grammer 1997, 298.) Vanhemmat toivoivat myds, ettd lasta ei
syrjita allergian tai astman takia. Kouluruokailun sujumisessa oli ollut useimmilla perheill& alkuon-
gelmia, jolloin oli annettu allergiselle lapselle tietamattomyytta vaaria ruoka-aineita ja lapsi oli ollut
varsin kiped kotiin tullessa. Vilja-allergisille lapsille oli annettu kouluruokailussa esimerkiksi val-
mistetta, jossa oli vehnad, koska tuoteselostetta ei ollut luettu tarpeeksi tarkkaan. Monet perheet
olivatkin pitaneet koulun keittdjan ja opettajan kanssa palaverin, jotta tieto lapsen allergioiden va-
kavuudesta vélittyisi selkeasti koululle. Osa dideistéd oli hyvinkin tyytyvaisia koulun monipuoliseen
ja ravitsevaan ruokaan. Koululiikunnan suhteen joillain lapsilla oli tullut hankaluuksia, kun he eivat
astman takia aina jaksaneet, mutta opettajat eivat aina ymmarténeet sitd. Lapset kokivat koulun-
kaynnin kuitenkin mukavaksi ja koulukaverit reiluiksi. Allergioilla oli selva vaikutus myds amma-
tinvalintaan. Yli 10-vuotiaat lapset haastatelluista kuvasivat ammatteja selvésti, missa allergian ta-
Kia ei voi toimia, nditd olivat esimerkiksi kampaajan tyd. Lapset ymmérsivét, ettd allergioilla on

hyvin kauaskantoisia vaikutuksia.

Allergia vaikutti perneen matkustamiseen siten, ettd oli etukéteen tarkasti suunniteltava paikka mi-
hin menee ja kaytettava aika, silla se vaikutti mukaan otettavien evdiden maaréan ja laatuun. Aller-
giaperhe joutui usein varustautumaan omilla evaill, silla tavallisissa kahviloissakaan ei valttdmatta
ole moniallergisille tarjottavaa. Evadiden varaaminen lisd4 vanhempien ty0ta sekd niiden oikea séi-
lyttdminen kesalla automatkoilla, siksi monella olikin autojadkaappi tat4 tarkoitusta varten. Osa
perheisté oli rajoittanut matkustamista sen vaikeuden vuoksi. Samansuuntaisiin tuloksiin on paaty-
nyt myds Komulainen ( 2005). Osa taas oli suosinut matkustamista, koska lapsen iho pysyi hyvana
eteldn auringossa ja monet kokivat saavansa jo ravintoloissakin hyvaa palvelua ja allergisille sopi-
via vaihtoehtoja.

Perheet kayttivét erilaisia selviytymiskeinoja arjen tilanteissa toimimiseen. Usein kéaytdssa ei ollut
vain yhtd keinoa, vaan perheet mainitsivat useita keinoja. Keinojen valintaan vaikutti perheen ela-
mantilanne, allergian toteamisen vaihe ja aika, perheen siséiset voimavarat ja ongelmaratkaisukyky.
Lasten selviytymiskeinojen valintaan vaikutti heidén kehitystasonsa ja vanhemmilta opittu malli.

Perheet saivat emotionaalista tukea omalta puolisolta, perheeltd ja lahisukulaisilta sekd ystavilta.
Lasten tarkein tuki oli &idit. Konkreettista hoitoapua tuli my6s isovanhemmilta. Tietotukea van-
hemmat saivat oman aktiivisen tiedonhaun kautta. Lapset saivat tietoa omalta aidilta ja terveyden-
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hoitajilta. Perheet olisivat kaivanneet enemmaén tieto- ja erityisesti tunnetukea terveydenhuollon
ammattihenkil6iltd, tdhén tulokseen on péaétynyt myds Jokinen (1995). Vanhemmat olivat sen sijaan
erittdin tyytyvéisia vanhempainryhmistd ja sopeutumisvalmennuskursseilta saatuun vertaistukeen.

Myos lapset olivat tyytyvaisid sopeutumisvalmennuskursseihin.

Lasten allergioiden diagnostisoinnista oli kulunut jo pidempi aika, koska lapset olivat kaikki yli
kouluikaisid, silti didit toivat esille kokemuksia myds allergian toteamisen vaiheesta ja siten perheen
kokemuksia allergian alkuajoista. Perheen selviytymiseen allergioiden kanssa oli selvésti vaikutta-
nut aika, silla ajan myota osalla tilanne oli helpottunut ja osa allergioista jaanyt poiskin. Aika oli
helpottanut perheen tilannetta myds siten, ettd perhe oli tottunut toimimaan allergioiden kanssa.
Perhe oli 16ytdnyt omat voimavaransa ja allergioiden hoitamisesta oli tullut rutiinia, joka kuului
normaalina osana perheen arkeen, eikd myodskaan kuormittanut perhettd enda yhta paljon kuin al-
kuun. Samansuuntaisiin tuloksiin on myds paatynyt Seppanen ym. (1997).

Aidit nimesivat tarkeimmaksi tuekseen perheen isan, joka useimmissa perheissa osallistui lasten
allergioiden hoitoon ja vastuun kantamiseen. Lasten térkein tuki perheissé oli diti, isa ja sisaret.
Lapset kertoivat ilmoittavansa juuri didille, jos heille tulee allergian tai astman takia paha olla.
Lapset kokivat saaneensa tukea mya@s, jos perheessa oli joku muukin allerginen. Ydinperheen lisaksi
tukea saatiin isovanhemmilta ja tadeiltd. Isovanhempien konkreettinen, esimerkiksi hoitoapu koet-
tiin korvaamattomaksi, varsinkin silloin, kun aiti oli itse vasynyt. Samansuuntaisiin tuloksiin on
paatynyt myos Pelkonen ja Hakulinen (2002). Kaikki aidit eivat kokeneet isovanhempien apua kiis-
tatta hyvang, silla myos isovanhemmilla esiintyi tiedon tarvetta allergioista ja niiden hoidosta. Osa
isovanhemmista koki, ettei osaa hoitaa kovin allergisia lapsia tai sitten oli annettu dieettiin sopimat-
tomia makeisia ikadn kuin salaa. Aidit kokivat, etta isat eivit ole oikein saaneet tukea mistaan, kos-

ka he eivat ehkd osaa puhua vaikeista asioista kavereilleenkaan.

Lapset kayttivat selviytymiskeinona toiminnan suuntaamista muualle, silloin kun heilla oli allergian
tai astman takia huono olla. Keinoina lapset kayttivét lukemista, television katselua, pelaamista tai
ulos menemistd. Toisena vaihtoehtona oli rauhallinen lepaily, jonka aikana ld&kkeet ehtivat vaikut-
taa ja olo helpottua. Toiminnan suuntaamisessa muualle keskeisiné keinoina oli rauhallinen puuhas-
telu ja lepaaminen. (Chandler 1984; Engel & Melamed 2002.) Aidit toivat kaikki esille, etta he
olivat ottaneet itse selvaa asioista Kirjallisuudesta, lehdista ja esitteista ja internetin kautta. Osa di-
deista oli myos opiskellut terveydenhoitoalaa, josta sai myos lisatietoa allergioista. Samansuuntai-
seen tulokseen on paatynyt myos Pelkonen & Hakulinen (2002).
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Perheet ja lapset kokivat saavansa runsaasti iloa, mielekasta toimintaa ja jaksamista arjessa harras-
tuksista. Vanhemmat kavivét usein eri harrastuksissa, koska toinen vanhempi oli kotona katsomassa
lapsia, kun toisella oli harrastuksen aika. Harrastusten myota vélittyi sosiaalisia kontakteja ja erityi-
sesti lapsille oli tarkedad, ettd he jaksoivat olla mukana esimerkiksi urheiluharrastuksissa astmasta ja
allergiasta huolimatta. Lapsille oli tarkedd kuulua johonkin ryhmdan ja toimia yhdessa kavereiden

kanssa. Tahan tulokseen on paatynyt myos Pelkonen & Hakulinen (2002).

Perheet ja my0s lapset kokivat la&kkeet tarkedksi selviytymistd edistdvaksi asiaksi allergian ja ast-
man kanssa. Lapset kokivat selviytymisen edistgjaksi myds, myos kohtausldédkehoidon. Saman-

suuntaiseen tulokseen on péaatynyt myos Léksy (1990).

Perheen siséiset ongelmaratkaisukyvyt vaikuttivat myos perheen selviytymiseen. Monet lapsista
kokivat, etta he ovat selviytyneet eldmassadn hyvin, vaikka heilld onkin pitkdaikaissairautena astma
ja allergia. Lapset kokivat siten eldmanhallinnantunnetta sairaudestaan huolimatta ja kokivat, etta
astma tai allergia ei juurikaan ole vaikuttanut eldmén sujumiseen. Toisena selviytymiskeinona kay-
tettiin asioista puhumista. Aidit puhuivat eniten puolisonsa ja perheen muiden jasenten kanssa ja
lapset puhuivat &idin, isin ja sisarten kanssa allergia- ja astma-asioista. Aidit olivat keskustelleet
my0s vertaistukea antaneiden ystavien kanssa sek& muiden sukulaisten kanssa. VVaikeassa tilantees-
sa aidit kokivat asioiden jakamisen muiden kanssa helpottavaksi. Vanhemmat myds jarkeistivét
allergia-asiaa selvittamalla, etti allergia lievenee ja menee joskus kokonaankin ohi. Aidit suhteutti-
vat sairauden myos oikeisiin mittasuhteisiin, jolloin 10ytyi viel& vaikeampia lasten sairauksia. Posi-
tilvinen ajattelutapa nékyi siind, ettd perhe iloitsi yhteisista allergiaruoanlaittohetkistd. Vanhemmat
kokivat, ettéd allergia oli opettanut heille paljon uutta ja se oli kasvattanut ihmisend vanhempia. Sa-
mansuuntaisiin tuloksiin ovat paatyneet Folkman & Lazarus (1984), Italinna ym. (1994), Seppénen
(1997), Taanila (1997) ja Toivanen ja Kyngas (1999).

Vanhemmat olisivat toivoneet varsinkin allergian alkuvaiheessa enemman tukea terveyskeskusten
neuvoloiden taholta. Tuen muotona olisi kaivattu tiedollista tukea ja tunnetukea eli tukea omaan ja
perheen jaksamiseen. My0s suhtautumisessa allergiseen lapseen ja perheeseen oli toivomisen varaa,
monesti oireita oli vahatelty alussa, diti leimattu vaativaksi tai vaikeaksi tai ei uskottu &itié oireiden
kuvaajana. Vanhemmat kaipasivat myds arvostusta hoitohenkilékunnan taholta. Neuvolan toiminta
oli alussa joustamatonta ja vanhemmat kokivat, etta tietoa allergioista ei ollut riittavasti mydskaan
terveyskeskusladkareilld. Sosiaalisella tuella katsotaan olevan suoria positiivisia vaikutuksia tervey-
teen, siksi olisi erittdin tirkead, ettd allergiaperheet saisivat tukea selviytymiseensa arjessa. (Kum-
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pusalo 1991.) Samansuuntaisiin tuloksiin ovat paatyneet myos Donelley (1994), Pelletier
ym.(1994), Jokinen (1995) ja Whyte ym. (1995), Hentinen & Kyngés (1998), Jurvelin (2005).

Perheet kokivat suhteet apteekkiin padosiltaan hyvéksi, mutta Kelan toimintaan perheet olivat tyy-
tymattomia sen epatasa-arvoisen toiminnan, hitauden ja palveluiden vaikeuden takia. Ravitsemuste-
rapeutilta vanhemmat olivat saaneet runsaasti tietotukea, samansuuntaisiin tuloksiin on péaatynyt
myds Jurvelin (2005). Vanhemmat ja lapset kokivat sopeutumisvalmennuskurssien antaman tuen
erittain tarkeédksi. Samansuuntaisiin tuloksiin on paatynyt myods L&ksy (1990). Lapset kokivat kou-
lun opettajan ja terveydenhoitajan tarkeiksi tuen lahteiksi. Myds kouluruokailun moitteeton sujumi-
nen oli &itien mielesta hyva tuki, silla lapsille haluttiin tarjota monipuolinen ja ravitseva ruoka ra-
joitteista huolimatta. Vanhemmat olivat saaneet tieto- ja tunnetukea myds psykologilta, allergiapéi-

vakodista ja kaupasta erityistuotteiden tarjonnan muodossa.

Suurin osa dideista oli saanut tietotukea erikoislaakarilta allergia- ja astmapoliklinikalta tai yksityis-
ladkariltd. Vanhemmat kokivat kuitenkin, etté tietoa joutuu vélilla itse kysyméan, joten tietotukea
odotettiin enemman myds erikoisladkéreiltd. Vanhemmat kokivat myods laakarien vaihtuvuuden
huonoksi asiaksi, koska hoidon jatkuvuus katkesi aina kun uusi l&&kari vaihtui. Tietotuki oli merkit-
tava selviytymisen takaaja, mutta vanhemmat olisivat toivoneet sité vield enemméan. Samansuuntai-
seen tulokseen on paatynyt myods Jurvelin (2005.) Vanhemmat toivoivat vield allergian alkuvai-
heessa jotain kirjallista vihkosta jaettavaksi poliklinikalta, jossa olisi tiivistettynd puhelinnumerot ja
tarkeét yhteystiedot ja selvitetty vanhemmille hoidon ja kontrollien kulkua. Vanhempia helpottaisi,

kun tietdisi minne voi tarpeen tulleen soittaa allergia- ja astma-asioissa.

Kaikkein selvimpéna yhteisdjen ja ammattilaisten antamasta tukiryhmasta nousi tietotuki, tunnetu-
ki; vertaistuki, jota didit olivat saaneet Allergia- ja Astmayhdistyksen taholta. Aidit olivat saaneet
evéitd arjen selviytymisen varalle ja tietoa ja taitoa allergioiden hoitamiseen, sill4 usein vanhem-
painkerhoissa vieraili myds joku alan asiantuntija kertomassa esimerkiksi Kelan etuuksista tai ihon
voitelun tarkeydestd. Huomattavaa oli myds ditien toisilleen antama ja saama vertaistuki, jota sa-
massa eldmantilanteessa olevat vanhemmat pystyivét toisilleen antamaan. Samansuuntaisiin tulok-

siin on paatynyt myos Jurvelin (2005).
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6.3 Tutkimustulosten merkitys hoitotyo6lle

Tutkimuksen tulokset ovat hyddynnettavissé lasten ja koko allergiaperheen hoidon suunnittelussa
neuvolassa, joissa pitdd kiinnittad erityistd huomiota vanhempien jaksamiseen ja myds isien tuen
tarpeeseen. Allerginen lapsi voi kokea itsensa huonommaksi kuin muut lapset, joten myds lapsi
tarvitsee itse tukea. Vanhemmat tarvitsevat arvostusta hoitohenkilékunnan taholta ja tieto- ja tunne-
tukea. Lasten allergioiden tietotasoa olisi hyva nostaa myods perusterveydenhuollossa, jotta kukaan
perhe ei joutuisi turhaan ké&rsimédan esimerkiksi pitkittyneesta hoitoon péasysta. Erikoissairaanhoi-
dossa olisi varsin kayttokelpoinen vihko, joka annettaisiin allergia- ja astmalapsien vanhemmille,
jossa selvitettéisiin tarkeét yhteystiedot, sairauden kulku ja suunnitellut hoidot. My6s Kelan toimin-

nasta kaivataan tasa-arvoisempaa ja joustavaa.

Tietoisuus allergioista on parantunut ammattihenkildston ja perusterveydenhuollon piirissakin, mut-
ta vield on paljon kehitettdvaa. Lapsen allergian ja astman ndkeminen koko perheen sairautena vaa-

tii viel4 tietoa ja ajatusrakenteiden muutosta ammattihenkilokunnan taholta.

6.4 Jatkotutkimushaasteet

Talla hetkelld lasten allergioista ja selviytymisestd on melko vahén kotimaista hoitotieteellista tut-
kimusta, siksi aihetta pitaisi tutkia viela enemman. Allergioiden lisdédntymisen myota allergiatutki-
mukselle 16ytyy jatkossakin jalansijaa tieteen kentéll4. Lasten kokemus allergioista oli mielenkiin-
toinen ndkokulma ja se toi esille uusia pohdittavia asioita. Jatkossa olisi mielenkiintoista tutkia alle
kouluikaisten lasten kokemuksia allergioista lasten piirustusten tai videoinnin avulla tai isien koke-

muksia lasten allergioista, koska tété aluetta ei ole tutkittu kovin paljon.

Tutkimuksen pohjalta jatkotutkimushaasteeksi nousi myds neuvoloissa tai erikoissairaanhoidon
astma- ja allergiapoliklinikoilla toteutettava kyselytutkimus, jonka tarkoituksena on kerété tietoa
hoitohenkilokunnan antamasta tuesta allergiaperheille ja kehittdd malli, jonka pohjalta allergiaper-

heité voitaisiin paremmin ja kokonaisvaltaisemmin hoitotyssa auttaa.
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LIITE 1.

Taulukko 1. Selviytymiseen liittyvat tutkimukset

Tutkimusaihe Kohdejoukko, Tulokset
Tutkija. aineiston keruu- ja tutkimus-
) menetelmét
VUOSi
Atopiaa sairastavan | Sopeutumisvalmennuskursseille | Aiantuntijoiden yh-
Laksy lapsen tukeminen osallistuneet perheet. teisty® on tarkeaa.
sopeutumisvalmen- Vanhemmat toivoivat
1990 nuskurssien avulla. kotikdynteja. Emotio-
naalinen— ja ryhman
tuki tarkeita.
Donnelly Astmaattisten lasten |27 vanhempaa, joilla oli 1-5- Nuorilla perheilla ei
1994 vanhemmat vuotias astmaa sairastava lapsi. |ole
Kvantitatiivinen tutkimus. kokemusta selvita
lapsen sairauden ai-
heuttamista tilanteista.
Ammatillisen tuen
tarve kasvaa.
Itdlinna ym. Kehitysvammaisen 1189 vammaisen lapsen perhet- | Vanhempien tulkinnat
1994 lapsen perheen voi- | t4. Kvantitatiivinen tutkimus. lapsen tilanteesta oli-
mavarat ja selviyty- vat yhteydessa koet-
minen tuun stressiin.
Pelletier ym. Kroonisesti sairaiden |213 aitia, lapset 6-11-v. Kvanti- | Aidit kaipasivat
1994 lasten &itien vastaan- | tatiivinen tutkimus. enemman emotionaa-
ottama sosiaalinen lista tukea ja luotta-
tuki musta omiin ky-
kyihinsa.
Smith ym. Vanhempien mielipi- |45 perhettd. Muiden vanhempien
1994 teet osallistumisesta | Kvantitatiivinen tutkimus. tapaaminen, tuntei-
vanhempien tukiryh- den jakaminen, tie-
mé&éan don saaminen ja ole-
minen pois kotoa
tarkeda.
Jokinen Astmaa sairastavien |10 vanhempaa. Vanhemmat kaipasi-
1995 lasten vanhempien vat lisd&d emotionaa-

kokemukset saamas-
taan tuesta

Kvalitatiivinen tutkimus.

lista tukea. VVuorovai-
kutus ammattihenki-
16stdn kanssa tarkeaa.
Arvostuksen tunne
tarked vanhemmille.
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LIITE 1. jatkuu

Taanila

1997

Tekijat, jotka tukevat
kroonisesti sairaiden tai
vammaisten lasten
vanhempien selviyty-

misprosessia

122 kroonisesti sairai-
den tai vammaisten
lasten vanhempaa.
Kvantitatiivinen tutki-
mus.

Perheiden kaytetyim-
mat selviytymiskeinot
olivat: kognitiiviset
toiminnot, perheen tuki

ja harrastukset.

Henttinen & Kyngas
1998

Kroonisesti sairaan
lapsen adaptaatioon
liittyvat tekijat

189 vanhempaa, joilla
oli diabetesta, reumaa
tai astmaa sairastava
lapsi. Kvantitatiivinen
tutkimus.

Hyvé sosiaalinen tuki
vahentéaa perheen sisai-
sid konflikteja.

Mrazek ym. Aikaisin alkanut astma: | 150 lasta ja didit. Kvan- | Aikaisin alkaneella
1998 Riski tunne- ja kayttay- | titatiivinen tutkimus. astmalla on negatiivi-
tymishairidille nen vaikutus kayttay-
tymiseen, riippuen oi-
reiden vaikeudesta.
Puura Lapset, joilla on ma- 5682 esipuberteetti- Alueet, jotka vahvim-
1998 sennusoireita — mité ikdistd lasta. Kvantita- | min liitettiin itsearvioi-

aikuiset nakevat

tiivinen tutkimus.

tuun masennukseen
olivat: Sotkeminen,
tarkkaavaisuuden puute
ja masennus.

Toivanen & Kyngas
1999

Astmaa sairastavien
lasten selviytymiskei-
not aitien kuvaamina.

Kuusi astmaa sairasta-
van lapsen éitia. Laa-
dullinen tutkimus.

Vanhempien selviyty-

miskeinot jakaantuivat
arviointi-, ongelma- ja
tunnesuuntautuneisiin

keinoihin,

Wenninger ym.

Potilasohjaus lasten

129 ditid ja isaa, lapset

Vanhempainryhmat

2000 atooppisen dermatiitin |5 kk- 9-v. Kvantitatii- | tulee olla moniamma-
hoidossa. Berliinin vinen tutkimus tillisia. Vanhempain-
malli. ryhmien tukea odote-

taan perheen hyvin-
vointiin, itsehoitoon,
selviytymiseen ja sai-
rauden hyvaksymiseen.
Mité on olla astmaa Astmaa sairastavat lap- | Liséa tietoa kaivattiin

Hakola sairastava Suomessa. | set, heiddn vanhempan- | l4&kityksesta ja sivu-

sa, seka aikuiset ja hoi- | vaikutuksista. Van-

2002 tohenkilékunta. Kvanti- | hemmat arvostivat em-

tatiivinen tutkimus. paattisuutta.
Allergian lisdantymi- | Artikkelikatsaus Muutokset, jotka vai-

Hopkin nen ja yhteys infektioi- kuttavat mikrobiologi-
hin seen tasapainoon aihe-

2002

uttavat atopiaa.
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LIITE 1. jatkuu

Timonen
2003

Atopiaan liittyy ma-
sennusta

Ikakohortti tutkimus.
12 000 1966 syntynytta
lasta seurattiin 31 ikéa-
vuoteen asti.

Positiivisen Prick-testin
omaavilla oli yli kol-
minkertainen riski sai-
rastua masennukseen
elinaikanaan.

Dalheim-Englund
2004

Astmaa sairastavien
lasten vanhempien
elaménlaatu.

371 vanhempaa. Kvan-
titatiivinen tutkimus.

Vanhemmat kokivat
paasaantoisesti elaméan-
laatunsa hyvéksi lapsen
astmasta huolimatta.
Eldmé&nlaatua huononsi
lapsen vaikea astma,
lapsen ika alle 13-
vuotta ja asuinalue.

Demir Astma ja allergiset sai- | 1064 koululaista Anka- | Astman ja allergian
2004 raudet koululaisilla. 3. |rasta, Turkista. 6-14-  |esiintyvyys on véhen-
alueellinen survey pe- | vuotiaita. Kvantitatiivi- | tynyt vuodesta 1992
ruskoulussa Ankarassa. |nen tutkimus. vuoteen 2002 Ankaras-
sa.
Morgan Ekseema ja aikainen 257 pikkulasta. Tutkittu | Kiinteiden ruokien an-
2004 kiintedn ruoan antami- |12 kk kuluttua synty-  |taminen alle 17 viikon
nen pienelle lapselle. masta. Kvantitatiivinen | ikéiselle lapselle nosti
tutkimus. selvésti ekseemariskid.
Muraro Dieettiin perustuva Kirjallisuuskatsaus. Allergian maarittami-
2004 ennaltaehkaéisy allergi- sen kannalta kannattaa

sissa sairauksissa ime-
vaisilla ja pienilla lap-
silla

kayttdd useampaa me-
netelmaa.

Jurvelin, Kyngés &
Backman
2005

Tarkoitus kuvat pitka-
aikaisesti sairaiden
lasten vanhempien sel-
viytymisvaatimuksia.

Kirjallisuuskatsaus.

Lapsen pitkaaikaissai-
raus vaikutti vanhem-

pien parisuhteeseen ja
rooleihin. Huolta aihe-
utti kehitysviivastymat
ja oireet.

Komulainen
2005

Pienten lasten allergiat
ja perheen selviytymi-
nen.

Kahdeksan alle kou-
luikdisen lapsen &itia
haastateltiin. Laadulli-
nen tutkimus.

Kokemukset yksilolli-
sid. Allergioiden myota
oli muodostunut oma
eldmantapa.
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LITE 2. SAATEKIRJE

Tampereen yliopisto 4.2.2005
Hoitotieteen laitos

Hyvét vanhemmat,

Olen tekemassa Tampereen yliopistossa hoitotieteenlaitoksella tutkimusta aiheesta: Allergisten las-
ten perheiden kokemukset allergiasta ja selviytyminen. Tyoni tarkoituksena on kuvata allergisten
lasten ja vanhempien kokemuksia allergiasta ja selviytymisesta. Tutkimusaineisto kerataan haastat-
telemalla 7-15-vuotiaita lapsia, seka heiddn vanhempiaan. Haastattelut voidaan toteuttaa yliopiston
tiloissa tai perheen kotona. Kdyn haastattelemassa yhtd perhettd kaksi kertaa. Lapsi on haastatteluti-

lanteessa vanhempiensa kanssa.

Tutkimukseen osallistuminen on teille tdysin vapaaehtoista ja halutessaan tutkimuksen voi myos
keskeyttad. Tutkimukseen antamanne tiedot késitellaan luottamuksellisesti, eika tutkittavien henki-

161lisyys tule julki tutkimuksessa.

Allergiatutkimusta on tehty Suomessa varsin véhén ja sekin ladketieteen kannalta. On térkeda tutkia
allergiaperheen ja erityisesti lasten kokemuksia allergiasta ja siita selviytymisestd, jotta voidaan
valittédd arvokasta tietoa terveydenhuollon ammattilaisille ja kohdentaa siella olevia resursseja aller-
giaperheiden avuksi. Pyydankin nyt ystavallisesti apuanne tutkimuksen toteuttamiseksi. Osallistu-

misenne on tarkeaa.

Osallistuminen tapahtuu allekirjoittamalla ja tayttdmall& yhteystietonne saatekirjeen mukana ole-
vaan suostumuslomakkeeseen, jolloin tutkija voi ottaa teihin yhteytta ja sopia haastatteluaikoja.
Mikali tutkimukseen liittyen tulee jotain kysyttavaa, voi ottaa yhteyttd Minna Nuutilaan sdéhkopos-

tiosoitteella: minna.nuutila@uta.fi

Kiitos yhteistyosta!
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LIITE 2. jatkuu

Kangasalla helmikuun 4. péivana 2005

Minna Nuutila

Sairaanhoitaja/ Terveystieteiden maisteriopiskelija
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LIITE 3. SUOSTUMUSLOMAKE

Perhettdmme ja allergista lastamme voi haastatella allergiaan liittyvisté asioista.

Nimi:

Nimen selvennys:

Paivamaara:

Osoite:

Puhelin:
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LITE 4. HAASTATTELUTEEMAT LAPSILLE

TAUSTATIEDOT: Lapsen iké, sisarukset, ketd perheeseen kuuluu, onko muilla perheenjasenilla

allergiaa/astmaa ja minkalaista

1) ALLERGIA:

2) TUKI:

Kerro allergiasta/ astmasta

Minkalainen allergia lapsella on: ruoka-aine allergia, astma, siitepdlyallergia,
eldinallergia jne.

Kuinka kauan sinulla on ollut allergia/astma

Minkaélainen allergia oli, kun olit pienend ja millainen se on nyt

Oireet

Onko jotain mita et voi tehda allergian tai astman takia

Miten hoidat allergiaa/ tai astmaa

Mité haluaisit tehd&, mutta et voi allergian/astman takia

Mika allergiassa on huonoa/ hyvaa

Kuka sinua auttaa allergian/astman hoidossa

kerro miten saat apua astman/allergian hoidossa kotona, koulussa, harrastuk-
sissa tai muualla

Jos et tiedd allergiasta jotain kuka sinua neuvoo

Misté saat tietoa allergiasta

Kenen kaikkien kanssa olet puhunut allergiasta

Ketka ovat auttaneet sinua allergian kanssa

Ketk& ammattihenkil6t ovat auttaneet sinua allergian kanssa

Miten kaverit ovat suhtautuneet allergiaan
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LIITE 4. jatkuu

3) SELVIYTYMINEN:

Kerro miten olet parjannyt allergian kanssa

Mika sinua on auttanut parjadmaéan allergian kanssa

Kerro mitka asiat on auttaneet parjadmaan allergian kanssa

Mitka asiat on haitanneet/ vahenténeet parjaamista allergian kanssa

Mita asioita sinusta on kiva tehda
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LIHTE 5. VANHEMPIEN HAASTATTELUTEEMAT

TAUSTATIEDOT: lapsen ika, perheen jésenet, onko muilla perheenjasenilla allergiaa

1) ALLERGIA
e Minkalainen allergia
e Koska alkoi, kauanko sairastanut
e Miten vaikuttaa perheen elaméaan
e Miten lapsi on kokenut allergian
e Miten hoidetaan

e Mitd on eldama allergisen lapsen kanssa

2) SOSIAALINEN TUKI:
e Kerro minkalaista tukea lapsi on allergiassa saanut
e Minkalaista tukea perhe on allergian suhteen saanut
e Misté olette saaneet tukea

e Tieto, tunnetuki, kaytanndllinen tuki

3) SELVIYTYMINEN:
o Mitka asiat ovat auttaneet perhetta selviytyméén
e Mitk4 asiat ovat auttaneet lasta selviytymaan
e Sopeutuminen
o Mitka tekijat ovat edistaneet selviytymista
o Mitka tekijat ovat ehkéisseet/vahentaneet selviytymista

e Onko allergia tuonut mukanaan jotain hyvaa
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