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Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata minkalaisia vaikutuksia lapsen ruoka-aineallergialla on

perheen elamaan ja mitka ovat perheiden selviytymiskeinot.

Tutkimuksen aineisto kerattiin haastattelemalla &itejd (N=10) heiddn kodeissaan. Haastattelut
nauhoitettiin ~ ja  aukikirjoitettiin.  Analyysimenetelmana tutkimuksessa on laadullinen
sisallénanalyysi. Haastatteluissa didit kertoivat, mitd lapsen ruoka-aineallergia voi pahimmillaan
aiheuttaa, kuten henked uhkaavan allergisen reaktion, ystavyyssuhteiden katkeamisen, aidin
masentumisen ja perheen sosiaalisen eldman vahenemisen. Perheet tarvitsevat selviytyékseen paljon
tukea. Haastatteluista ilmeni, ettd tuen saaminen vaatii vanhemmilta omaa aktiivisuutta.
Haastatteluiden perusteella lastenneuvolan terveydenhoitajan tietdmys ruoka-aineallergioista on

erittdin vahaista, eivatka aidit kokeneet saavansa sielta apua.

Analyysin tuloksena havaittiin, ettd lapsen ruoka-aineallergian vaikutukset perheessd muodostui
kolmesta kategoriasta, jotka olivat; perheen sosiaalinen eldméa, &idin jaksaminen ja perheen
ruokailu. Perheiden selviytymistd kuvaavat kategoriat olivat; vanhempien tuen saanti ja aidin

voimavarojen yll&pitdminen.

Tutkimuksesta saatava tieto auttaa esimerkiksi terveydenhoitajia kiinnittdmaan aikaisempaa
enemman huomiota neuvolakdynneilld lapsen mahdolliseen ruoka-aineallergiaan ja lisddmaan
terveydenhoitajien tietoutta ruoka-aineallergioista seké perheiden eteenpdin ohjauksesta esimerkiksi

vertaistukitoimintaan.
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The purpose of this study was to describe what kind of effects a child’s food allergy has on the life

of a family and what are the family’s means of coping.

The material for the study was gathered by interviewing mothers (N=10) in their homes. The
interviews were tape-recorded and typed afterwards. The method of analysis in the study was the
qualitative content analysis. The interviews revealed stories on what a child’s food allergy may
cause at its worst, like a life-threatening allergic reaction, the break of a friendship, the mother’s
depression and the decrease of the family’s social life. Families need a lot of support to cope. The
interviews revealed that getting support requires personal activity from the parents. On the basis of
the interviews, the knowledge on food allergies of a public health nurse in a child health clinic is

minimal and the mothers felt that they did not get help from there.

As the result of the analysis it was found out that the effects of a child’s food allergy in a family
consisted of three categories, which were social life of the family, mother’s coping and family
dining. The categories describing a family’s coping were: getting support and maintaining mental

resources

The knowledge of the study will help, for example public health nurses, pay more attention during
child health clinic visits than before to a child’s possible food allergy and increase the knowledge of
public health nurses on food allergies and on further guidance of families, for example to participate
in peer support activity.

Key words: family, food allergy, coping
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1 JOHDANTO

Suomalaisten lasten terveys on yleisesti ottaen hyva. Tyypilliset lastentaudit ovat vahentyneet,
mutta lasten pitkdaikaissairaudet ovat lisdantyneet ja tautikirjo on muuttunut. Yleisia
lastensairauksia ovat nykypéivana astma ja allergiset ihottumat seké lisdaantyvassd maarin ruoka-
aineallergiat. Joka kymmenes lapsi karsii jonkinlaisista allergisista oireista. (Etzell, Korpivaara,
Lukkarinen, Nikula, Pekkarinen, Peni & Varmala 1998, Haahtela 1998.) Allergiat lisdantyvat
nopeasti, eikd muutosta ole nadkyvissd. Elintarvikepakkaukset sisaltavat tarkkoja kuvauksia
valmistus- ja lisdaineista seké ruoka-aineista, joiden véhdisia méaria tuotteessa ei voida varmasti
valttad. Perheet tarvitsevat tuekseen riittavésti tietoja ja neuvoja turvaamaan lapsen monipuolinen
ravinto kun kiellettyjen ruoka-aineiden lista on pidempi kuin sallittujen. (Laiho, Hoppu, Huurre,
Salminen & Isolauri 2002.)

1990-luvulla alettiin kiinnittdd huomiota pitk&aikaissairaiden lasten vanhempien tukemisen
tarkeyteen. Samalla huomattiin, ettd vanhempien sopeutuminen lapsen sairauteen on hoidon
kannalta ensiarvoisen tdrkedd. Sopeutumisprosessi on vanhemmille usein hyvin rasittavaa ja
aiheuttaa psykososiaalisia ongelmia. Téahan asiaan ei vielda 1990-luvun alussa Kiinnitetty
jarjestelmallista huomiota, vanhemmat eivat saaneet riittdvasti tietoa eikd vanhempien tukemiseen

uhrattu voimavaroja. (Davis 2003.)

Lapsen ruoka-aineallergia vaikuttaa koko perheen elamaan, heikentéden perheen sosiaalisia suhteita
sekd vanhempien ja lapsen itsetuntoa. Perheiden auttamisessa on térkedtd luoda hyva
tyoskentelysuhde lapsen vanhempien kanssa kuuntelemalla ja ymmartdmélld vanhempien
kokemuksia ja toiveita. Mitd parempi hoitosuhde perheeseen on luotu, sitd paremmin perhe
sopeutuu lapsen sairauteen ja oppii hyvaksymaan sen osaksi perheen eldmaa. Perheen tukemisen
tavoitteena on lapsen allergian hoidon onnistuminen parhaalla mahdollisella tavalla. On térke&a
auttaa vanhempia ndkemdaan lapsen sairaus todenmukaisesti ja auttaa heitd sopeutumaan, jotta

sairaudesta ei koidu haittaa vanhempien ja lapsen véliseen suhteeseen. (Puura & Kaila 2000.)

Lastenneuvolan terveydenhoitajan on tarkedd tunnistaa ne lapset, joilla on riski sairastua allergiaan
ja havaita herkistyminen mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Allerginen tulehdus ja ruoka-
allergiaan liittyvd suoliston vaurioituminen saattaa aiheuttaa ravitsemusongelmia, joiden
valttdmiseksi vaaditaan tehokasta ohjausta ja neuvontaa allergisen tulehduksen sammuttamiseksi.
(Eriksson, Hvitfelt-Koskelainen & Isolauri 1999.) Lastenneuvolan toimintaan liittyy yhteiskunnan,
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perhe-eldman ja tiedon tason muuttumisesta johtuvia uudistamisvaateita. VVaatimukset ovat erityisen

suuret, kun kohdataan sairas tai vammainen lapsi ja hanen perheensé. (Walden 2006.)

Kansallinen allergiaohjelma vuosille 2008-2018 nostaa esiin tarpeen erottaa vaikeat allergiaoireet
lievistd, jotta allergisoivien ruoka-aineiden vélttdmisen tarkkuus olisi suhteessa allergioiden

vaikeuteen. (Haahtela, von Hertzen, Mékeld & Hannuksela 2008.)

2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Ruoka-aineallergisen lapsen perhe

Perhe kasitetddn usein suppeasti ydinperheend, johon kuuluu aiti, isé ja lapset. (Etzell ym. 1998.)
Yleisesti perne maaritellddn muodostuvan kahdesta tai useammasta henkil6std, jotka ovat toisistaan
riippuvaisia emotionaalisesti, psyykkisesti tai taloudellisesti (Hanson & Boyd 1996) tai joita
yhdistaé jokin sopimus ja emotionaalinen laheisyys. (Friedman 1998.)

Perhekasitys on muuttunut yhteiskunnan muutosten ja kulttuurin my6td. Suomalaisten tilastojen
mukaan perheen muodostavat yhdessa asuvat avio- tai avoliitossa olevat henkil6t ja heidéan
lapsensa, jompikumpi vanhemmista lapsineen seké avio- ja avopuolisot joilla ei ole lapsia. (Etzell
ym.1998, Paunonen&Vehvildinen-Julkunen 1999.) Vuonna 2000 Suomessa oli lapsiperheitd 612
600 joissa oli yhteensa 111 680 alle 18-vuotiasta lasta. Kaksi viidestd lapsesta oli alle kouluikaisia
ja joka seitsemés oli alle kolmevuotias. Keskimaarainen perhekoko Suomessa on 2,1 henked ja se
on EU:n pienin. (Kartovaara & Sauli 2000, Kontula 2004.)

Perhe on yhteiskuntamme ydinyksikkd, jonka jdsenet vaikuttavat toisiinsa. Se on kesken&an
vuorovaikuttavien yksiléiden eldvd, avoin systeemi, jonka tarkoituksena on luoda ja yll&pitaa
perheen sisdistd, sen jasenille yhteista kulttuuria. Riippumatta siitd, miten perheenjésenet toimivat
yhdessd, he vaikuttavat merkittdvasti ja samankaltaisesti toisiinsa. Jokaisessa perheessa on
merkityksid antavia suhteita, perheenjasenill4d on yhteinen padmé&éra ja yhteiset arvot sekd kauas
ulottuva kommunikaatiosysteemi, johon jokainen perheenjasen vaikuttaa. (Wenger & Anderson
1989.)



Allergiaperheelld tarkoitetaan perhettd, jossa yhdelld tai useammalla perheenjésenelld on jokin
allerginen sairaus. Lapsen terveyteen ja hyvinvointiin vaikuttavat merkittavasti vanhempien tiedot,
taidot ja asenteet. (Etzell ym. 1998.)

2.1.1 Ruoka-aineallergia sairautena

Allergialla tarkoitettiin 1900-luvun alussa seka hyddyllistd, hankittua immuniteettia ettd haitallista
reagointia ulkoisiin tekijoihin. Vahitellen termi allergia rajoitettiin kuvaamaan vain haitallisia
reaktioita. Allergia on elimiston muuttunutta ja normaalista poikkeavaa kéyttaytymistd, joka
ilmenee hyvin erilaisin oirein. Kantasanoina olivat kreikan kielen sanat allos” (muu, muuttunut,
erilainen) ja “ergos” (tyd, toiminta). (Terho, Haahtela& Hannuksela 1993, Minkkinen, Jokinen,
Muurinen& Surakka 1995, Bjorksten 1996.)

Allergiat ovat ruuansulatuskanavan ja hengitysteiden limakalvojen sekd ihon sairauksia ja ne ovat
luonteeltaan kroonisia. Kun herkistyminen johonkin tiettyyn allergeeniin on tapahtunut, se jattaa
pysyvan jaljen elimiston muistiin. (Isolauri & Turjanmaa 1995, Haahtela 1998.) Allergiat yleistyvat
ja syyné siihen on lansimaalainen eldaméntapa ja etenkin ruoka. (Isolauri 1999.) Allergia on
lapsuusian yleisin krooninen sairaus. (Haahtela 1998.)

Ruoka-aineallergia on pitkaaikaissairaus, jolla tarkoitetaan vahintdan 6kk kestdvaa sairautta tai
toiminnanhairiotd, joka aiheuttaa jatkuvan tai ajoittaisen hoidon tai l&&kinnallisen seurannan.
Pitk&aikaissairaudet voidaan jakaa tilapéisiin ja pysyviin sairauksiin (Rajantie, Sihvola, Lappi &
Perheentupa 1993) ja ne vaikuttavat monella tavalla perheen arkeen ja elamédédn seka suhteisiin

perheen sisélla. (Jokinen 1999.)

Ruoka-aineallergian syynd on usein herkistyminen yhdelle tai useammalle perusruoka-aineelle.
Pienimmat lapset ovat perusruoka-aineista usein allergisia maidolle, viljatuotteille tai
kananmunalle. Leikki- ja kouluikéisten lasten yleisimpi& ruoka-aineallergioiden aiheuttajia ovat
juurekset ja hedelmat. Herkistavimpia allergian aiheuttajia ovat kala, herne, tomaatti, mansikka,
suklaa, kaakao, pahkinat, Kiivi, sitrushedelmét, selleri ja hunaja. (Isolauri & Turjanmaa 1995,
Isolauri 1999, Raitio 1999.) Pahkinaallergia on tunnetuin vakavien allergiareaktioiden aiheuttaja.
(Hu & Kemp 2005.)



Kelan ja Stakesin vdestotutkimuksissa allergiset sairaudet ovat lisdadntyneet alle 15-vuotiailla
lapsilla. ~ Astmaa, heindnuhaa, allergista ihottumaa tai ruoka-aineallergiaa  sairasti
pitkdaikaissairautena vuosina 1976-1987 vain 1%. Vuosina 1995-1996 mé&ara oli noussut jo 7%:iin.
(Klaukka 1998.) Tietamys allergisista sairauksista on lisadntynyt viimeisen 30 vuoden aikana ja
allergiaa aiheuttavia aineita I6ydetadn jatkuvasti lisad. Allergeenien luonnetta on opittu tuntemaan
paremmin ja siitd syysté allergioiden ehkaisy ja hoito ovat kehittyneet. (Haahtela 1998.) Ruoka-
aineallergiat ovat yleisia varhaislapsuudessa ja etenkin atoopikoilla. On todettu, ettd ruoka-
aineallergia on usein syyna alle puolivuotiaiden lapsien atooppiseen ihottumaan. Ensimmadisten
elinkuukausien aikana ilmaantuva atooppinen ihottuma saattaa olla vaikean ja laajan ruoka-allergian

aiheuttama. (Isolauri & Turjanmaa 1995.)

Ruoka-aineallergioiden yleisyydestd ei ole saatavilla tdysin luotettavaa tietoa, mikéd johtuu
taudinmaarityksen ongelmallisuudesta. (Puura & Kaila 2000.) Yleisesti arvioiden suomalaisista
lapsista 8-23 % karsii ruoka-aineallergioista, (Klemola 1999, Raitio 1999) amerikkalaisista lapsista
vain 6-8 %.(Bothwell & Bauer 2004.) Parhaiten tunnettu ja tutkittu on lasten maitoallergia, jota
esiintyy suomalaislapsista 2-5 %:lla ja amerikkalaisista lapsista 2,5 %:1la. (Klemola 1999, Bothwell
& Bauer 2004.)

Isolaurin & Turjanmaan (1995) tutkimustulosten mukaan ruoka-allergia 16ytyi 69 %:Ita atooppista
ihottumaa sairastavilla pikkulapsilla. Tutkimukseen osallistui 183 2-36 kuukauden ikaisté lasta. 54

% :lla tutkituista oli maitoallergia. (Isolauri & Turjanmaa 1995.)

Lehtosen, Holmberg-Marttilan & Kailan (2003) tutkimuksen mukaan, johon osallistui 320 iho-
oireista kérsivaa 0-5-vuotiasta lasta, ruoka-aineallergia 16ytyi vain 30 %:lta tutkittavista. Naista vain
10 % noudatti allergisoivan ruoka-aineen vélttdmisdieettid. (Lehtonen, Holmberg-Marttila & Kaila
2003.)

Herkkyydet perusruoka-aineille ovat yleensd ohimenevid lapsen kasvaessa ja sietokyvyn
parantuessa. (Klemola 1999, Raitio 1999, Bothwell & Bauer 2004.) Tutkitusti v&hintd&n puolelle
ruoka-aineallergiaa sairastaneista lapsista kehittyy myohemmin astma ja mahdollisesti myos
allerginen nuha. (Syvi 1995, Haahtela 1998.) Ruoka-aineallergian syntyé ei voi ennalta ehkéisté ja
oleellista onkin havaita yhteys oireiden ja ruokavalion vélill4 sek& v&lttaa oireita aiheuttavan ruoka-
aineen kayttod. (Klemola 1999.) Allergia ei juuri aiheuta kuolleisuutta, mutta se haittaa perheen

jokapadivaisté elamaad usein vuosikymmenien ajan. Hengenvaaran allergia aiheuttaa vain
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voimakkaissa allergisissa reaktioissa. (Haahtela 1998.) On todettu, ettd pitkékestoisesta sairaudesta
kérsivilla lapsilla on todettu olevan enemman kaytokseen liittyvid ongelmia seka ahdistuneisuus- ja
masennusoireita kuin terveill& lapsilla. (Puura & Kaila 2000.)

2.1.1.1 Ruoka-aineallergian keskeiset oireet

Allergiaoireet alkavat usein muutaman paivan tai muutaman viikon kuluttua allergisoivan ruoka-
aineen lisddmisestd lapsen ruokavalioon, mutta oireet saattavat ilmaantua herkimmilla lapsilla jo
rintaruokinnan aikana. (Kaypa hoito 2004.) Oireet ovat lapsilla moninaisia ja yksioireisuus on
harvinaista. Ruoansulatuskanavan oireita ovat pulauttelu, ripuli, oksentelu, vatsakivut ja -krampit
seka ilmavaivat. Allergisen lapsen yleisoireina esiintyy paansarkya, artyisyytta, vasymysta,
depressiota seka hengitystieoireita, jopa anafylaksiaa. (Minkkinen ym. 1995, Kaila 1998, Klemola
1999, Komulainen 2005.) Muita oireita ovat nokkosihottuma ja atooppinen ihottuma, joka on
pienten lasten ruokaherkkyyden yleisin oire. Jos atooppinen ihottuma alkaa alle vuoden ikdisend, on
erittdin todennékoistd, ettd lapsella on tavallista vaikeampi ja laajempi ruoka-aineallergia,
yleisimmin maitoallergia. Liséksi saattaa esiintyd hengitystieoireita, joista anafylaktinen reaktio on
vakavin ja alkaa nopeasti ruoan nauttimisen jalkeen. Anafylaktiseen reaktioon liittyy myos
verenkierron pettdminen ja sen hoito vaatii ensiapuna adrenaliiniruiskeen. (Isolauri & Turjanmaa
1995, Minkkinen ym. 1995, Isolauri, Turjanmaa & Kaila 1997, Kaila 1998, Klemola 1999, Kéaypa
hoito 2004, Komulainen 2005.)

Lapsi saattaa kieltaytyd syomasta jotakin tiettyd ruoka-ainetta, osaamatta kuitenkaan kertoa miksi.
Ruoka voi kirvellad suussa tai aiheuttaa kipuja vatsaan. Lapsi saattaa olla jopa niin herkistynyt
jollekin ruoka-aineelle, ettd pelkkd haju aiheuttaa oireita. Vanhemmat kokevat lapsen oireilun
erityisen raskaana, kun oireiden aiheuttaja ei ole tiedossa ja ruoka-aineallergiat ovat joskus hyvin
hankalia selvittdd. (Kaila 1998, Komulainen 2005.) Oireet hévidvat yleensd nopeasti kun

allergisoiva ruoka-aine poistetaan ruokavaliosta. (Kaypa hoito 2004.)

2.1.1.2 Ruoka-aineallergian toteaminen

Kun lapsella epéilld&dn ruoka-aineallergiaa, hénet tutkitaan huolellisesti. Tutkimustulokset eivét

kuitenkaan aina tuo esiin kaikkia mahdollisia allergeeneja, joilla on taipumus muuttua lapsen
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elaméan kuluessa. Ruoka-aineallergia on pienilld lapsilla sairaus, joka voi vaarantaa riittdvan

ravinnon saannin. (Kaila 1998, Klemola 1999, Komulainen 2005.)

Talla hetkelld ei ole luotettavaa testia jolla ruoka-aineallergia voitaisiin todeta, eikd luotettavaa
menetelmad jolla voitaisiin todeta milloin allergia paranee. Allergiatestit voivat auttaa
ruokaherkkyyksien toteamisessa, mutta niistd saatu tieto on vain suuntaa antavaa. Ruoka-
aineallergian toteaminen perustuu valttamis-altistuskokeeseen ja muita tutkimusmenetelmid voidaan
kayttdd apukeinoina. Taudinmaaritys perustuu allergisten oireiden poistumiseen epéillyn ruoka-
aineen valttamisen aikana ja oireiden palaamiseen kun valtetty ruoka-aine otetaan takaisin
ruokavalioon. Epdillyn ruoan syéminen lopetetaan viikoksi tai kahdeksi, jonka jalkeen kyseisen
ruoka-aineen kokeilu aloitetaan pienistd madristd. Altistuskokeella tutkitaan l&hinnd vilja- ja
maitoallergiaa sekd muna- ja kala-allergiaa. Altistuskoe voidaan tehda vasta sitten kun lapsen oireet
ovat poistuneet vélttdmisdieetin seurauksena. (Isolauri ym. 1997, Puura & Kaila 2000, Kaypa hoito
2004.)

Oireiden seuranta on tarkeda seka valttamisen ettd altistamisen aikana ja ne kirjataan huolellisesti
oirepéivakirjaan. Valttamis-altistuskoetta ei ole standardoitu ja tuloksien tulkinta on ajoittain
hankalaa, silla lapsen oireiden taustalla saattaa olla liséksi virusinfektio ja mahdollinen
antibioottikuuri. Jos allergisoivan ruoka-aineen epéilld&dn aiheutuvan ravitsemuksen kannalta
keskeisista ruoka-aineista tai epdillaan altistuksesta seuraavan vakavia oireita, suoritetaan altistus
valvotusti hoitohenkilékunnan lasnédollessa. Kotona voidaan suorittaa altistuksia, joissa testataan
ravitsemukselle vahemman térkeité tai lievid oireita aiheuttavia ruoka-aineita. Taudinméaritysvaihe
on usein pitk& ja tuskastuttava ja se kuormittaa koko perhettd. (Isolauri ym. 1997, Puura & Kaila
2000, Kdypa hoito 2004.)

Lapsen tullessa tutkimuksiin allergisten oireiden takia on hoitohenkilékunnan varattava riittavasti
aikaa perheen kanssa keskusteluun ja kdydaén lapi lapsen arkea seka tavallisimmat allergisia oireita
aiheuttavat asiat opastaen vanhemmille huolellinen ja tarkka oirepéivakirjan tayttdminen. Lapsen
ruokahistoriasta selvitetddn onko lapsi saanut aidinmaitoa, mita &iti s6i imetysaikana, esiintyyko
lapsella ripulointia, vatsakipuja, koliikkia ja missa yhteydessa. (Isolauri & Turjanmaa 1995,
Minkkinen ym. 1995, Kaila 1998, Puura & Kaila 2000, Kaypa hoito 2004, Komulainen 2005.)
Vanhemmat kokevat helpottavana, kun syy lapsen oireiluun selvidd. Samalla se aiheuttaa
epétietoisuutta, silla kyseessa on kokonaisvaltainen ja pitkdaikainen sairaus. Vanhemmat tarvitsevat
tietoa ja tukea arjen helpottamiseksi. (Minkkinen ym. 1995, K&ypé hoito 2004, Komulainen 2005.)
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2.1.1.3 Ruoka-aineallergian hoitaminen

Todetun ruoka-aineallergian hoidossa kéytetddn vélttdmisdieettia tulendusten hillitsemiseksi.
Valttamis-altistuskoe on ruokavaliohoidon ehdoton perusta, jolla on mahdollisuus vaikuttaa
kroonisen  atooppisen sairauden kehittymiseen. Valttamisdieetti on merkittdva riski
ravitsemustasapainolle, mutta toisaalta hoitamaton allerginen tulehdus vaikuttaa haitallisesti
ravitsemustilaan. Ruoka-allergiaan liittyvan suolistotulehduksen on tutkimuksissa osoitettu estavén
luuston normaalia kasvua. Jatkuva, hoitamaton tai piileva tulehdus voi aiheuttaa myos
monimuotoisen ruoka-allergian ja astman kehittymisen. (Isolauri 1999, Kdypa hoito 2004.) Hyvin
suunniteltua valttdmisdieettid toteuttamalla oireet saadaan yleensd hallintaan ja suoliston

puolustusjarjestelma paasee kehittymaan. (Isolauri & Turjanmaa 1995.)

Valttamisdieetissd véaltetadn kéyttdmasta allergisia oireita aiheuttavia ruoka-aineita jolloin oireiden
tarkka seuraaminen ja niiden Kkirjaaminen padivittdin oirepdivakirjaan on erittdin tarkeda.
Valttamisdieetin aikana on ehdottoman tarkeda kiinnittdd huomiota lapsen ravitsemukseen. On
tarkedd ohjata vanhemmat suunnittelemaan lapsen ruokavaliota yhdessd ravitsemusterapeutin
kanssa, joka osaa valita eri tilanteisiin sopivat elintarvikkeet ja erityisvalmisteet ja neuvoa niiden
kaytossd. (Minkkinen ym.1995, Kaila 1998, Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2004:13,
2004:14, Komulainen 2005, K&ypd hoito 2004.) Valttdmisdieetti on aina madraaikainen ja se
lopetetaan jos siitd ei ole havaittavissa olevaa hyotya lapselle. Valttdmisdieetin kestettya
esimerkiksi kuusi kuukautta lapsen oltua tdman ajan oireettomana, valtettyja ruokia altistetaan
uudelleen yksi kerrallaan. Mikéli allergia perusruoka-aineille on edelleen osoitettavissa, uusitaan
altistuskoe vuoden vélein. Hoidon tehoa mitataan seuraamalla lapsen kasvua kasvukéyréan avulla,
ihottuman ja suolistovaivojen vahenemista seka lapsen yleisen voinnin kohenemista. Lapsen hyva
ruokahalu ja i&nmukainen aktiivisuus ovat myés hyvid mittareita. (Isolauri ym.1997, Kaypéa hoito
2004.)

Sairauden hoitamiseen liittyvat lapsen ravitsemus, vastuu, paivarytmi ja kodin ulkopuolella
tapahtuva hoito. Vanhemmilla on huoli siitg, hoitavatko he lasta parhaalla mahdollisella tavalla ja
onko lapsi onnellinen. Vanhempien tehtdvana on sopeutua lapsen sairauden hoitoon sekd tukea ja
auttaa lasta sopeutumaan omaan sairauteensa. (Azar & Solomon 2001, Etzell ym. 1998, Jurvelin,
Kyngéds & Backman 2005, Seppénen, Kyngés & Nikkonen 1997, Taanila 1997.)
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2.1.1.4 Ruoka-aineallergian vaikutukset perheessa

Tieto lapsen sairaudesta tai vammasta jarkyttdd aina vanhempia ja lapsen sairastuminen aiheuttaa
vanhemmille monenlaisia tunteita, kuten pelkoa, ahdistusta, (Lampinen 1998, Seppala 2000) huolta
ja (Nuutila 2006) stressid (LeBovidge, Stone, Twarog, Raiselis, Kalish, Bailey & Schneider 2006,
Nuutila 2006) sekd epavarmuutta ja avuttomuutta. Allergian moninaisuus, oireet, hoito, muutokset
sosiaalisissa suhteissa seka allergian vaikutus lapsen elamaan aiheuttavat vanhemmille lisdvastuuta.
Vanhemmat kokevat lapsen sairauden alkuvaiheen raskaana ja vaikeana (Toivanen & Kyngas 1999)
ja epdilevat omia kykyjaéan hoitaa lastaan (Maltby, Kristjanson & Coleman 2003) seka etsivét syyta
lapsen sairastumiselle ja syyllistavat itsedan. (Trollvik & Severinsson 2004.) Allergia on siis koko
perheen sairaus (Nuutila 2006), joka uhkaa aina koko perheen hyvinvointia, heikentdd vanhempien
elaméanlaatua (Ganong, Doty & Gayer 2003, Boling 2005), muuttaa lapsen ja sisarusten asemaa
(Jurvelin ym. 2005) seka saattaa aiheuttaa taloudellisia ongelmia perheelle. (Hentinen & Kyngés
1995, Toivanen & Kyngas 1999.) Lapsen sairaus vaikuttaa perheen elaméntyyliin ja koko perheen
ilmapiiriin ja se merkitsee aina vakavaa eldmankriisid perheelle. (Hentinen & Kyngéas 1998.)
Perheenjasenten roolit voivat muuttua ja kommunikaatio katketa sekd muiden kuin sairastuneen
yksilolliset tarpeet voivat jaada tyydyttamatta. (Etzell ym. 1998.) Lapsen sairaus on vanhempien
itsetuntoa heikentéva tekija, riippuen siitd minkalaisia rajoituksia sairaus tuo mukanaan. Perheen
sosiaalinen eldm& saattaa karsia merkittavastikin. (Marklund, Ahlstedt & Nordstrom 2007.)
Vaikeuksia perheissa esiintyy erityisesti silloin kun perheen uhrauksien maara on suuri, hoidon
toteutuksesta ei olla samaa mieltd, sairauden hoitaminen jaa kokonaan toisen vanhemman vastuulle

ja kun perheen saama tuki on rajoittunutta. (Puura & Kaila 2000.)

Jokaiseen sairauteen liittyy stressitekijoitd, jotka vaativat voimavaroja koko perheeltd. Kaikille
sairauksille on kuitenkin yhteista se, ettd perheelld on tarve sopeutua uuteen tilanteeseen fyysisesti,
psyykkisesti ja sosiaalisesti. (Davis 2003.) Vanhempien kokemaan stressiin ja huolen mé&éraéan
vaikuttavat lapsen ika ja lapsen sairauden vakavuus, (Hunsberger 1989) sairauden luonne, oireiden
esiintymistiheys, sairauden nakyvyys, hoitotoimenpiteet (Davis 2003) sekd lapsen sairauden
diagnosoinnista kulunut aika. (Boman, Viksten, Kogner & Samuelsson 2004.) Perheen tasapainon

saavuttaminen voi viedi paljon aikaa. (Kantero, Levo & Osterlund 1997.)
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2.2 Perheen selviytyminen

2.2.1 Perheen sopeutuminen lapsen somaattiseen pitkaaikaissairauteen

Sopeutuminen tarkoittaa positiivista mahdollisuutta, joka auttaa eteenpéin vaikeassa tilanteessa. Se
kuvaa tiettyd hetked eldmdssd ja muuttuu jatkuvasti siséltéden tilanteen hyvéksymisen ja uuteen
rooliin sopeutumisen. (Eriksson & Lauri 2000.) Sopeutuminen siséltdd psyykkisen, fyysisen ja

sosiaalisen sopeutumisen lapsen sairauteen. (Lazarus & Folkman 1984.)

Vanhemmat kayvét asioita ja ongelmia l&pi suunnitelmallisesti selviytydkseen uudesta tilanteesta
sekd harjoittavat uudelleenarviointia rakentaen maailmankuvansa uudelleen lapsen sairauden
huomioon ottaen. (Azar & Solomon 2001, Lowes, Gregory & Lyne 2005.) Lapsen
pitkdaikaissairauteen sopeutumiseen vaikuttavia tekijoitd ovat emotionaalisen ja instrumentaalisen
tuen saanti sek& terveydenhuoltohenkilGstolta saatu tiedollinen tuki. (Hentinen & Kyngés 1998.)
Perheen rutiineilla on suuri merkitys perheen sopeutumiseen. Rutiinien yllapitdminen lapsen
sairastuttua auttaa perhetta selviytymaan paremmin uudesta tilanteesta. Rutiinit yhdistavat sairauden
mukanaan tuomat vaatimukset seka tavallisen perheen arkipéivan vaatimukset. (Denham 2002,
Jokinen 1999.)

Vanhemmille on tarkeaa, ettd he saavat mahdollisuuden purkaa lapsen sairastumisesta aiheutunutta
huolta ja ahdistusta keskustelemalla hoitohenkilékunnan kanssa. (Kantero ym.1997, Hentinen &
Kyngas 1998.) Pitk&aikaissairaiden lasten vanhemmat tarvitsevat apua erilaisten tunteiden
jakamisessa, arkipdivaisen selviytymisen tukemisessa sek& vanhemmuuden vahvistamisessa. (Hopia
2006.) Terveydenhuoltohenkilostd voi parhaiten auttaa lasten vanhempia sopeutumaan lapsen
sairauteen varaamalla heille aikaa kuuntelemiseen ja vastaamalla heidan kysymyksiinsa, (Trollvik
& Severinsson 2004) antaa vanhemmille tietoa ja opetusta sekd ohjata vanhempia
vertaistukiryhmiin. (Jurvelin ym. 2005, Lowes ym. 2005.)

Pyrittdessa auttamaan vanhempia sopeutumaan lapsen pitk&aikaissairauteen, on tarkeda aloittaa
prosessi perheen tilanteen tarkastelulla. Sopeutuminen lapsen sairauteen on vanhemmille hyvin
samankaltaista riippumatta lapsen sairauden laadusta. Sen vuoksi vuorovaikutteinen tydskentely
perheiden kanssa vaatii sairauden tuntemisen lisdksi perhetta itseddn koskevaa tietoa. Taté tietoa

saadaan keskustelemalla perheen kanssa avoimessa vuorovaikutuksessa. (Davis 2003.)
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2.2.2 Perheen selviytymiskeinot ja voimavarat

Selviytyminen tarkoittaa aktiivista ja passiivista tilanteen kasittelyd uuteen tai muuttuneeseen
tilanteeseen sopeutumisessa. Suomenkielessa kéytetddn selviytymiskasitteen rinnalla sanaa
késittely.  (Eriksson & Lauri 2000.) Pitkaaikaisesti sairaiden lasten vanhempien
selviytymisvaatimuksina ovat sairauden aiheuttamat tunnereaktiot, sairauden hoitaminen,
konkreettisen avun tarve, lapsen kehitys, sairauden kulku, perheen ja perheenjasenten asema ja

samanaikaiset muutokset ja stressitekijat. (Jurvelin ym. 2005.)

Vanhemmilla on k&aytosséan erilaisia selviytymiskeinoja. Puhutaan henkilokohtaisista, perheen
sisdisisté ja perheen ulkopuolisista voimavaroista. Henkilokohtaisia voimavaroja ovat esimerkiksi
vanhempien ika ja koulutus. Perheen sisdisiin voimavaroihin liittyy puolisoiden vélinen
vuorovaikutus, perheen roolien joustavuus, yhteiset ongelmanratkaisuteoriat, luottamuksen
lisdédminen, mahdollisuudet omiin harrastuksiin kodin ulkopuolella (Alho 1995) sek& vanhempien
tiedot ja taidot. (Hentinen & Kyngas 1995.) Perheen ulkopuoliset voimavarat sisaltavat
informaation hakemisen perheen ulkopuolelta ja sosiaalisen tuen (Alho 1995) seké toisten ihmisten
antaman tuen. (Hentinen & Kyngés 1995.) Perheen voimavaraisuus ja haavoittuvuus muodostuvat
voimavarojen ja kuormittavien tekijoiden valisestd suhteesta. (Pelkonen & Hakulinen 2002.)
Pitk&aikaissairaan lapsen vanhempien selviytymiselld on yhteys my6ds lapsen omaan
selviytymiseen. (Seppanen ym. 1997.) Vaikka vanhemmilla saattaa olla erilaiset selviytymiskeinot,

on tarkeéa ettd he tukevat myos toisiaan perheen sisalla. (Clawson 1996.)

Lapsiperheiden selviytymiseen vaikuttaa ammattilaisilta, vapaaehtoisjarjestoilta ja yhteisoilta seké
ystaviltd ja sukulaisilta saatu tuki, ladkehoito, sairastumisesta kulunut aika, perheen kyky ratkaista
ongelmia, aktiivinen tiedonhaku, toiminnan suuntaaminen muualle ja perheenjasenten omat
harrastukset, vanhempainkerhon antama tuki, vertaistuki, sopeutumisvalmennuskurssit ja

omalaakarin olemassaolo. (Nuutila 2006.)

Vanhempien kayttamat selviytymiskeinot muuttuvat ajan kuluessa ja lapsen pitk&aikaissairauden eri
vaiheissa sekd sairauden tullessa tutummaksi. Selviytymiskeinot jaetaan arviointi-, ongelma- ja
tunnesuuntautuneisiin - keinoihin.  Arviointisuuntautuneet keinot ovat passiivinen tilanteen
hyvaksyminen, sairauden kieltdiminen ja aikaisemmat kokemukset. Ongelmasuuntautuneisiin
keinoihin kuluu tuki, sairauden aiheuttamien rajoitusten hyvéksyminen, hoitovastuun jakaminen ja

kantaminen sek& arkisista asioista nauttiminen. Tunnesuuntautuneet keinot tarkoittavat toivoa ja
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tunteiden ilmaisemista. Tiedollinen ja emotionaalinen tuki ovat vanhempien tarkeimmat

selviytymiskeinot. (Toivanen & Kyngas 1999.)

Walden (2006) korostaa neuvolatoiminnassa joustavuuden ja perhekeskeisyyden tarkeyttd, mutta
ehdottaa siirtymistd ongelmakeskeisyydestd voimavarakeskeiseen toimintatapaan, jolloin ei
korostettaisi perheen ongelmia vaan etsittdisiin voimavaroja ongelmista selvidamiseen. (Walden
2006.) Perhe voi omalla toiminnallaan vahvistaa voimavarojaan, mutta niitd on myds mahdollista
vahvistaa neuvolasta kasin. Perheen voimavaroja vahvistava toiminta voidaan maaritella
toimintatavaksi, jossa terveydenhoitaja tunnistaa ihmisen omat kyvyt tyydyttaa tarpeensa, ratkaista
ongelmansa ja saada kayttoonsa riittavasti voimavaroja, jotta ihminen tuntisi oman eldmansa olevan
hallittavaa. Jotta tieto voisi toimia voimavarojen vahvistajana, on tiedon oltava asiakkaalle

mielekéasta ja merkityksellista. (Pelkonen 1998.)

2.2.3 Perheen selviytymisprosessi

Selviytyminen on  dynaaminen  prosessi ja usein puhutaan  selviytymisprosessista.
Selviytymisprosessissa tiedollinen toiminta ja kayttdytyminen sek& tilanteen kasittely, kuvataan
toisiaan seuraavina vaiheina (Eriksson & Lauri 2000) joiden edetessa erilaiset selviytymiskeinot
vuorottelevat. (Toivanen & Kyngas 1999.)

Pitk&aikaisesti sairaiden lasten vanhempien selviytymisprosessi siséltdd kuusi vaihetta. N&ma
vaiheet ovat epduskon vaihe, syyllisyyden vaihe, hoidonopettelun vaihe, normalisoinnin vaihe,
epavarmuuden vaihe ja uudelleen jarjestaytymisen vaihe. Epauskon vaiheessa vanhemmat pyrkivat
kieltam&an lapsen pitk&aikaissairauden. Syyllisyyden vaiheessa vanhemmat kokivat syyllisyytta
lapsen sairaudesta ja sairastumisesta. Hoidon opettelun vaiheessa vanhemmat halusivat osallistua
lapsensa hoitoon ja opetella hoitamiseen liittyvid taitoja. Normalisoinnin vaiheessa perhe pyrki
palaamaan arkeen mahdollisimman nopeasti, epdvarmuuden vaiheessa lapsen hoitaminen tuntui
vanhempien mielestd liian suurelta haasteelta ja vanhemmat vasyivat lapsen hoitoon ja uudelleen
jarjestaytymisen vaiheessa alkoivat vanhemmat sopeutumaan lapsen pitkdaikaissairauteen ja lapsen
sairaudesta oli tullut osa perheen eldamé&g, eik& se hallinnut en&& perheen arkea. (Seppénen ym.
1997.) Selviytymisprosessi vie paljon aikaa ja saattaa olla hyvin raskas kattaen kaikki elamanalueet

ja sen toivottu tulos on sopeutuminen. ( Davis 2003.)
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2.3 Perheen tukeminen

Tukeminen pohjautuu sanaan tukea, joka tarkoittaa: olla jonkun tukena, antaa jollekin tukea,
kannattaa, vahvistaa tai poOnkittdd, saattaa pysymaan pystyssd, paikoillaan tuen varassa.
(Nykysuomen sanakirja 1992, Itkonen 2000.) Tuen kasitetta kéytetadn kirjallisuudessa monissa eri
merkityksissa. Yleisimmin tuki- k&site kuvaa omaiselle annettavaa tukea, kuten tiedollista,
hengellistg, taloudellista, konkreettista ja emotionaalista tukea. Joissakin yhteyksissé tuella viitataan

suppeasti pelkéstdan emotionaaliseen tukeen. (Eriksson 2000.)

Perhetta voidaan tukea yksil6llisesti tunnistamalla lapsen sairauden eri vaiheisiin liittyvid perheen
voimavaroja kuluttavia ja tukevia tekijoitd. (Mansnerus 1998.) Vanhempien voimavarat sekd
mahdollisuudet osallistua sairaan lapsensa hoitoon tulee arvioida yksil6llisesti perheen resurssit
huomioon ottaen. (Kantero ym. 1997.) Koko perhetta tukemalla taataan pitkaaikaissairaalle lapselle
paras mahdollinen kasvuymparisto. Pitk&aikaissairaiden lasten hyvinvointi nivoutuu hyvinvoivaan
perheeseen. (Pietildinen 2003.) Vanhemmat jotka saavat riittdvasti tukea, sopeutuvat paremmin
lapsen pitkdaikaissairauteen kuin vanhemmat, joiden saama tuki on riittamatonta. (Canam 1993.)
Vanhemmat, jotka saavat mielestddn liian véhan tukea, kokevat vaikeuksia sairaan lapsensa
hoidossa. (Hentinen ja Kyngas 1995.) Selvityksen mukaan mikain yksittadinen taho ei ole riittava
tukemaan pitkaaikaisesti sairaan lapsen perhetté. (Pietildinen 2003.)

Hoitohenkilékunnan antamaa tukea nimitetddn ammatilliseksi tueksi, erotuksena sosiaalisesta
verkostosta johon siséltyy perheenjdsenet, ystavét sekd tyotoverit ja heiltd saatu tuki. Tamé
sosiaalinen verkosto on ammatillisen tuen liséksi kuitenkin tarked tukimuoto. Ammatillinen tuki on
perheenjdsenten epdsuoraa ja suoraa tukemista. Epasuora tukeminen tarkoittaa perheenjdsenten
mahdollisuutta osallistua hoitoon ja perheiden kokemusta hyvastd hoidosta. Suoraa tukemista on

tiedollisen ja emotionaalisen tuen antaminen. (Eriksson 2000.)

Perhettd tukevia tekijoitd ovat hyvaksytyksi tuleminen, tiedon saanti, optimistinen asenne
tulevaisuuteen, perheen sisdinen voima ja yhteisty0, sosiaalinen tuki, tunteista puhuminen ja niiden
nayttdminen sekd perheenjasenten omat harrastukset kodin ulkopuolella. (Taanila 1997.) Perheiden
tukemisen paamadaréana on helpottaa vanhempien ja muiden perheenjasenten sopeutumista lapsen
sairauteen psyykkisesti, fyysisesti ja sosiaalisesti. Tavoitteena on vahvistaa perhettd ja ehkaista
perheen mahdollinen hajoaminen. Tavoitteena on myos auttaa sairasta lasta saavuttamaan paras

mahdollinen eldménlaatu sekd vahvistaa vanhempia ja muita perheenjdsenid sopeutumaan lapsen
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sairauden aiheuttamiin vaatimuksiin ilman, ettd heidan on luovuttava omista tarpeistaan. (Davis
2003.)

Lapsen ruoka-aineallergialla voi olla negatiivisia vaikutuksia koko perheen hyvinvoinnille ja
perheen tuen tarve on erityisen suuri lapsen allergian diagnosoinnin aikaan. Vanhemmat tarvitsevat
kokonaisvaltaista tukea ja ohjausta selviytyakseen